Vyrocéni zprava AMD v CR

Asociace muskularnich dystrofiki v CR




Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2015

AMD je élenem Ceské rady humani- SonUSCU
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Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje postizené muskularni dystrofii
(tzv. myopatii) a dalSimi nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace pusobici v Ceské republice. Muskularni dystrofici patfi k nejtize postizenym,
mnozi jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob se vSemi negativnimi
disledky, které z této skute€nosti vyplyvaiji.

Asociace muskularnich dystrofikl prosazuje specifické zajmy a potfeby svych ¢lenud. Po-
fada rehabilitacné vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare, Sachové tur-
naje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi ob-
dobného charakteru, které dnes existuji ve vétSiné zemi svéta jako vyznamna soucast v
boji proti nervosvalovym chorobam a jejich nasledkim. Poskytuje téZ socialné pravni a
jinou pomoc svym ¢lendm.

Dilezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich dystrofikt je vydavani ¢lenského ¢a-
sopisu ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi ¢tvrtletné a poskytuje informace ¢lendm jak z
oblasti vlastni €innosti AMD, tak i z oblasti Iékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji s nervosvalovymi nemo-
cemi a je zakladem pro vzajemnou vyménu zkuSenosti a nazorl postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit Sirokou problematiku postizenych
nervosvalovymi nemocemi v€etné déti a mladeze. Tato Cinnost je finanéné znacné na-
kladna a zavisi na podpore vefejnosti.

VSem darcim a sponzordm pfedem dékujeme.

NaSe adresa:
Asociace muskularnich dystrofikt v CR

Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414
tel./ fax: 272 933 777,

webova adresa: www.amd-mda.cz, email: info@amd-mda.cz

Kancelar: Petyrkova 1950/18 (suterén), 148 00 Praha 414

Utedni hod.: Po 9:00 — 12:00, Ut, Ct 13:00 — 16:00 hod., St 12:00 — 15:00 hod.,
P4 9:00 — 12:00

V dobé nepfitomnosti volejte na tel.: 722 946 323

v
e

islo konta: Komeréni banka, Praha 4: 30333041/0100



http://www.amd-mda.cz/
mailto:info@amd-mda.cz

Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2015
Vazeni pratelé,

Asociace muskularnich dystrofikd v CR vam predklada vyro&ni zpravu o
dinnosti a hospodareni za rok 2015. Uvadime prehled aktivit a udalosti,
které jsme b&hem uplynulého roku uskuteénili. | v tomto roce jsme se snazili
pro nase Cleny pfinaset co nejvice informaci ze socialni oblasti, zdravi, péce
a také novinek o kompenzaénich pomdckach. Pofadali jsme jiz tradiéni
rekondi¢ni pobyty v tuzemsku i zahrani€i. Také jsme se prezentovali na
veletrhu neziskovych organizaci NGO Market 2015.

Finanéni prostfedky z Ministerstva prace a socialnich véci, Ministerstva
zdravotnictvi, od Méstské casti Prahy 11, Vladniho vyboru pro
zdravotné postizené, Mésta Kladna, sponzort, riznych nadaci, ale
také jednotlivell nam pomohly uskutecnit vétsi ¢ast nasich projektl. MZ
CR podpotilo tuzemské rekondiéni pobyty a rekondiéni pobyt na Makarské
riviéfe, ktery jiz tradicné patfi k nejoblibenéjSim. Také Konto Bariéry
pfispélo na tento pobyt. MPSV nam poskytlo podporu v oblasti socialné
pravniho poradenstvi a provoznich naklad(l organizace. Méstska cast
Praha 11 pfispéla na ¢innost organizace, rekondi¢ni pobyty a vydavani
Zpravodaje AMD. Mésto Kladno na rekondic¢ni pobyt ve Velkych Losinach.
V roce 2015 jsme pokraCovali ve spolupraci s o. s. MDA RIDE, které
vyznamné finanén& podpofilo nase aktivity. Od VV VUA jsme ziskali
finan¢ni prostfedky na Clenské pFispévky v EAMDA, Ucast na konferenci
EAMDA a Zpravodaj AMD.

Nase Cinnost byla zaméfena na poradenstvi v pravni a socialni oblasti:
uskutecnili jsme celkem pfes 250 intervenci. Snazili jsme se informovat o
novinkach v oblasti nervosvalovych nemoci, a to pfedevsim prostifednictvim
Zpravodaje a webovych stranek.

V roce 2015 AMD nadale spolupracovala s Narodni radou osob se
zdravotnim postizenim v CR, Ceskou radou humanitarnich organizaci,
s CAVO.

PokraCovalo poskytovani poradenstvi pfi nékterych nejasnostech v
uplatiiovani zakona o socialnich sluzbach a pfispévcich na péci. Déle
zUstavame aktivnimi ¢leny mezinarodnich organizaci: EAMDA — Evropské
aliance asociaci nervosvalovych nemoci, TREAT-NMD, CARE-NMD.

Vyéet sponzord: Ufad vlady (program Podpory VUA Vladniho vyboru
pro postizené obéany), MPSV, MZ, MDA RIDE, OPTREAL, Opatstvi
Rajhrad, Praha 11, mésto Kladno, Konto Bariéry a mnoho dalSich
drobnych darct z fad fyzickych osob, jejichz vycet najdete na konci
vyro€ni zpravy.
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muskularnich dystrofik( v CR, 0. s. na Asociace muskularnich dystrofika
v CR, z. s. (zapsany spolek) a také k upravé stanov, aby odpovidaly novym
podminkam Obc¢anského zakoniku.

Spustili jsme nové webové stranky, na kterych se pracovalo priibézné cely
rok. Chtéli jsme, aby odpovidaly novym trendim v designu a pfehlednosti
jednotlivych rubrik.

Znovu jsme obnovili moznost pfispivat organizaci prostfednictvim sms
zprav.

Také jsme se intenzivné zucasthovali vzdélavacich kurzd porfadanych APO
(Asociace pacientskych organizaci). Za naSi organizaci se jich ucastnili
Zdenék Janda a Mgr. Dona Jandova.

Vyznamna byla spoluprace s CAVO (Cesk& asociace pro vzacna
onemocnéni). Spoluprace stouto organizaci a dalSimi c&lenskymi
organizacemi pomaha prosazovat zajmy a potieby lidi se vzacnym
onemocnénim, ke kterym patfi i svalova dystrofie. Jednim pfikladem za
vSechny, bylo usili o prosazeni hrazeni specialni zdravotni pomucky
zdravotnimi pojistovnami. Slo o tzv. ,ka$laciho asistenta“, ktery usnadfiuje
lidem s oslabenymi dychacimi svaly vykas$lavani. To je Casty problém pravé
lidi se svalovou dystrofii. VSe nasvédCuje tomu, Ze tato aktivita bude
uspésna.

V druhé poloviné roku 2015 probéhly volby do vyboru AMD, sloZeni nového

vyboru si mizete piecist dale ve vyrocni zprave.

Vazeni pratelé, i v roce 2015 Asociace muskularnich dystrofikd v CR
pokraCovala v propagovani problematiky lidi postizenych svalovou dystrofii.
Zacali jsme také pfipravovat akce, které probéhnou v roce 2016.

Dékuji vSem, ktefi se podileli na zajisténi vSech akci i dalSich aktivit pro nasi
organizaci.

Zdenék Janda
predseda AMD




Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2015
Asociace muskularnich dystrofik(i v Ceské republice

Slozeni vyboru v roce 2015

Vybor AMD
Zdenék Janda René Molitoris
Petr Firochézka PhDr. Miroslav Valina
Jitka Safrankova Jan Mikulenéak
Zuzana Vojackova PaedDr. Jitka Molitorisova
Nikos Nerancolakis Veronika Nesmérakova
Filip Bican

Vykonny vybor

Predseda: Zdenék Janda
Mistopredseda: Petr Prochazka

Veronika Nesmérakova
Zuzana Vojackova
Filip Bican

Revizni komise
Predsedkyné: Véra Landova
¢lenové: Jana Macakova, Jana RouSalova

Redakéni rada Zpravodaje AMD

odpovédna redaktorka: Mgr. Dona Jandova Zalmanova

élenové redakéni rady: Jitka Safrakova, Roman Pigny, Jitka Molitorisova,
PhDr. Miroslav Valina, Veronika Nesmérakova

Zastupci AMD v CR v krajskych radach NRZP

Véra FuriSova - Olomoucky kraj

Dr. Alena Mrazova - Kralovéhradecky kraj

Nikos Nerancolakis - Moravskoslezsky kraj

Pavlina Riglova - Jihomoravsky kraj

Zuzana Vojackova - Plzerisky kraj

PhDr. Miroslav Valina — pfedseda Krajské rady NRZP Plzen

Zastupce AMD v CR v Evropské alianci asociaci nervosvalové postize-
nych (EAMDA): Mgr. Dona Jandova — ¢lenka vykonného vyboru EAMDA,
Zdenék Janda (pfedseda AMD v CR)

Pocet ¢lenl: 325
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Zprava o hospodareni AMD v CR k 31. 12. 2015

PRIUMY

Clenské prispévky

PFispévky od pravnickych a fyzickych osob
Dotace MZD

Dotace MPSV

Dotace Utadu Vlady

Dotace MC Prahy 11

Dotace MU Kladno na RP VL

Dotace Ufadu Prace na mzdy

Dotace Ufadu Prace na dopravu do zaméstnani
Dotace Utadu Prace na spravni néklady

Pfijmy na RP Chorvatsko - U¢astnicky poplatek
Pfijmy na RP Velké Losiny "

Pfijmy na RP Tfemosna
Pfijmy na RP JM - Hodonin |
Pfijmy na RP JM - Hodonin Il "
Prijmy sachy Hodonin

P¥{jmy na dhradu nakladd AMD SK
Ostatni nezarazené pfijmy

Triby za reklamu - Zpravodaj

"

52 800,00 K&
171 278,12 K&
250 000,00 K&
450 000,00 K&

78 000,00 K&

70 000,00 K¢

10 500,00 K&
166 794,00 K&

14 087,00 K&

26 188,00 K¢
348 000,00 K¢

42 000,00 K&

22 485,00 K&
140 109,00 K&

94 740,00 K&

33 400,00 K&

711,50 K&
358,21 K&
1 500,00 Ké&

PRIIMY CELKEM

1972 950,83 K&

VYDAIJE

Materidlové

Kanceldiské potfeby + drobny ndkup spotiebniho m
Nemateridlové

Spotieba el. energie

Cestovné

SluZby

Néjemné za kanceldri - ndjem, teplo,tklid
Poplatky za telefon, internet

Postovné

Péce o éleny - jubilea

11 110,37 K¢

3 380,00 K¢
40 648,20 K¢

10 773,00 K¢
17 983,15 K¢
5 826,00 K¢
4 869,00 K¢
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Zpravodaj - naklady na tisk
Naklady na schiize AMD

T isk - ostatni sluzby

Naklady na tuzemské pobyty
Naklady na zahrani¢ni pobyt

62 457,00 K¢
12 728,00 K¢
14 152,06 K¢
448 917,70 K¢
497 953,00 K¢

Sluzby celkem

1 075 658,91 K¢

Ostatni vydaje

EAMDA -N3klady na konferenci

Zakonné pojisténi organizace,zaméstnanc(, Urazové
Clensky piispévek EAMDA

Clensky prispévek NRZP

Poplatky bance + jiné popl.

4 120,90 K&
12 428,00 K&
28 107,30 K&

500,00 K&

5 954,00 K&

Ostatni vydaje

51 110,20 K¢

Mzdové ndklady

Hrubé mzdy zaméstnancu

Odvody zdravotniho(9%) a socialniho(24%) pojistén
OOV - Dohody DPP - véetné& dohod za RP

542 148,00 K¢
165 278,00 K¢
85 021,00 K¢

Mzdové naklady celkem

792 447,00 K&

VYDAJE CELKEM

1974 354,68 K

Prijmy celkem
Vydaje celkem

1972 950,83 K¢

- 1974 354,68 K¢

Vysledek hospodareni za rok 2015 je ztr.-

1403,85 K¢

Finanéni zstatek na BU a v pokladnach

451 423,66 K¢

Za AMD v CR Petr Prochézka
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Dotované projekty v roce 2015

Rekondi¢ni pobyty, Skoleni a seminafe — se specialnim zaméfenim na
muskularni dystrofiky — MZ CR, Mésto Kladno, Konto Bariéry

Projekt — sprava sluzeb odbornych stfedisek, socialni poradenstvi — MPSV
CR, Urad MC Praha 11

Clenstvi v mezinarodnich organizacich, G¢ast na EAMDA, Zpravodaj AMD —
Urad vliady CR

Rekondi¢ni tuzemské pobyty

RVK - Hodonin u Kunstatu 16. 5. -23.5.2015

RVK - Tfemo&néa u Plzné 23.5.-27.5.2015
RVK - Velké Losiny 27.6.— 4.7.2015
RVK - Velké Losiny 4.7.-11.7.2015

RVK - Hodonin u Kunstatu 15.8.-22.8.2015
RVK - Hodonin u Kunstatu 1.5.— 3.5.2015

Zahraniéni rekondi¢ni pobyt u mofe

Chorvatsko, Makarska riviéra — hotel BIOKOVKA 19. 8. — 29. 8. 2015
Spoleény program rekondiénich a edukaénich pobyt AMD v CR
Zdravotni problematika, vyuziti neagresivnich fyzioterapeutickych technik,
dechova cviceni, stravovaci rezim, individualni a skupinova cviceni, socialni
problematika, nacvik sebeobsluhy aj.

Socialni a pravni poradenstvi

Priibézné cely rok 2015 prostfednictvim socialni pracovnice pani lvety
Jelinkové.

Casopis Zpravodaj AMD
Byla vydana tfi Cisla — v dubnu, zafi a v prosinci
Schuze vyboru

1. 5. -3. 5. 2015 schiize VV AMD v CR, Hodonin u Kunétatu
26. 11. 2015 v Hotelu Globus — Praha 4
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Kulturné zajmova a sportovni ¢innost

6.9. - 10. 9. 2015 Sachovy turnaj — Hodonin u Kunstatu ,O pohar MDA RIDE*
a pohar AMD

Zasedani vyboru AMD

2.5.-3.5.2015 se v Hodoniné u Kunstatu uskutecnila schize vyboru AMD.
Projednavalo se hospodafeni v minulém roce, uspé&3nost jednotlivych akci
poradanych nasi organizaci, pfiprava novych akci na pfisti rok, mluvilo se o
novych stanovach a potfebé& zavést do nazvu nasi organizace termin zapsany
spolek. Je to potfeba vzhledem ke zménam v ob&anském zakoniku. Byl
utvoren pfipravny volebni vybor, ktery dostal za ukol oslovit stavajici i nové
kandidaty do vyboru AMD. Byla projednana a schvalena vyroéni zprava za rok
2014. Vybor vyslovil spokojenost s €innosti vedeni organizace.

Foto: Krel Bican
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Aktivity organizace v roce 2015

Aktivni vystupovani nasich zastupcu v krajskych radach zdravotné
postizenych.

Pokracovani v projektu darcovstvi prostfednictvim SMS zprav (kon¢i 31. 12.
2015)

Aktualizace webovych a facebookovych stranek

Poradani rekondi¢nich pobytd v tuzemsku i zahranici

Ugast na celoroénim kurzu APO (Akademie pacientskych organizaci)
Pravidelné schlize vyboru AMD v CR

Vydavani Zpravodaje AMD (tfi Cisla)

Ugast a propagace na vystavach poradanych pro neziskové organizace

NGO Market 2015

Tradi¢ni veletrh neziskovek NGO Market se v roce 2015 uskutecnil v novych
prostorach Fora Karlin v Praze a predstavil navstévnikiim neziskové organi-
zace z celé Ceské republiky i zahraniéi. Veletrh doprovodil celodenni program,
uréeny zastupclm neziskovek i vefejnosti. | naSe organizace se zuc¢astnila,
méli jsme zde svuj stanek, kde jsme prezentovali nasi ¢innost.




Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2015

Sedmy ro¢nik MDA RIDE

Toldi
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Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach

Foto: Karel Bican
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Rekondiéini pobyt
Velké Losiny 2015 4

"N

Termaini park
Velké Losiny 2015
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Rekondic¢ni pobyty v Hodoniné u Kunstatu

V obdobi od 16. 5. — 23. 5. a 15. 8. — 22. 8. 2015 probé&hly v Hodoniné u
Kunstatu rekondi¢ni pobyt. Oba byly zaméfené na rehabilitaci a nacvik
spravného dychani. Soucasti byly i pfednasky ze socialni oblasti, pfedvedeni
novych kompenzaénich pomucek a spolecensky vecirek. Celkem se pobytl
zugastnilo cca 100 osob.

Vedoucim kurz( byli Pavlina Riglova a Nikos Nerancolakis.

w

Rekondic¢ni pobyt na Makarské riviére

19. 8. — 29. 8. 2015 se uskutecnil pobyt na Makarské riviéfe. Doprava byla
zajisténa opét firmou Dobrobus. Pobyt pro tficet osob véetné doprovodu byl
prospésny pfedevsim z hlediska velmi dobrych klimatickych podminek a diky
teplé morské vodeé, kterd napomaha k uvolnéni svalll. Taktéz slany morsky
vzduch ma blahodarny vliv na zlep$eni dychacich problému a spolu

s pravidelnym plavanim pfispél k zlepSeni nejen fyzické kondice, ale i
psychiky u¢astniku.

Vedoucim kurzu byl Petr Prochazka.

14
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Rekondizni pobyt ||
| Makarsks riviéra 2015
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Sachovy turnaj O POHAR MDA RIDE 2015

V terminu od 6. 9. do 10. 9. 2015 se uskutecnil VII. ro¢nik tradiéniho Sachového turnaje v
Zamecku v Hodoniné u Kunstatu. Dorazilo celkem 22 ucastnikd, z toho 16 hracu. Hralo se dle
pravidel Sachu FIDE tempem hry 50 min.+ 15s/tah a vysledky byly zapocteny na LOK CR.
NejlepSim hrac¢em byl vyhlaSen Zdenék Snyta, nejlepsi hrackou Irenka Badacova a

zvykem, osobné zastupci MDA RIDE, a to Kada s manzelkou a Honza Koblizek.

Sachovy tumnaj
O pohar MDA RIDE 2015

16
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Podékovani vS§em, ktefi umoznili nasi ¢innost
Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Ufad vliady CR, Mé&stska &ast Prahy 11, Mésto

Kladno, MDA Ride, Bogl a Krysl, Jan Mastny, s.r.0., Farnost Rajhrad, Freis — doprava,
MEZADO - Jan Pesek, Konto Bariéry, OPTREAL s. r. 0.

A dal$im drobnym darcim z fad ¢lent i nec¢lend, kterym zvlast dékujeme.

Haban P., Horska P., Molkova S., Landova V., KlimeSova P., FuriSova V., Badag
P., Freudenberg J., Tesafova A., Flanderkova D., Hladik J., Antol M.,
Nerancolakis N., Langer M., Haslberger Z., Skachova V., Krausova H.

Zvlast bychom chtéli podékovat panu T. Blazkovi, za pravidelny mési¢ni
pfispévek.

Vyroéni zpravu zpracoval Zdenék Janda

Ty - MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
a z CESKE REPUBLIKY . .

O

VUA Vladni vybor pro postizené ob&any
KLADNO
praha IB

Benediktinské opatstvi Rajhrad /”/,EZAD 0

Lloprava & spedive i Fesek

IVEID A ERRIXIDES

%Qc
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