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Vyroéni zprava AMD v CR

Asociace muskularnich dystrofikti v CR




Podékovani vSem, ktefi umoznili nasi ¢innost

Dotace MZ CR, Dotace MPSV CR, Ufad viady CR, Méstska &ast Prahy 11, Mé&sto Kladno,
MDA Ride, Farnost Rajhrad, MEZADO — Jan PeSek, Konto Bariéry, OPTREAL s. r. 0.,
Mésto Tremosna

A dalSim drobnym darctim z fad élenu i ne¢lent, kterym zvlast’ dékujeme.

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

Vyrocni zpravu zpracoval Zdenék Janda
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NaSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

Tel./ fax:
272933 777

Webova adresa:
www.amd-mda.cz

E-mail:
info@amd-mda.cz

Kancelar:

Petyrkova 1950/18 (suterén)

148 00 Praha 414

Ufedni hodiny:

pondéli  9:00 - 12:00
utery 13:00 - 16:00
stieda 9:00 - 12:00
ctvrtek  13:00 - 16:00
patek 9:00 - 11:30

V dobé nepfitomnosti
volejte na tel.:

722 946 323

Cislo konta:

Komeréni banka, Praha 4:

30333041/0100

AMD je élenem Ceské rady
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humanitarnich organizaci, &*’“ %%
Narodni rady osob se zdravotnim [ a
postizenim Ceské republiky %‘ f‘
a ¢lenem EAMDA - Evropské aliance ’:-%
asociaci nervosvalovych nemoci. 3 - g

Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruzuje
postizené muskularni dystrofii (tzv. myopatii) a dalSimi
nervosvalovymi nemocemi, je celonarodni nevladni
neziskova organizace pUlsobici v Ceské republice.
Muskularni dystrofici patfi k nejtize postizenym, mnozi
jsou odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi dusledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofikl prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych ¢lenl. Pofada rehabilitacné
vychovné kurzy, rekondi¢ni ozdravné pobyty, seminare,
Sachové turnaje atd. Spolupracuje se zdravotnickymi
institucemi a se zahrani¢nimi asociacemi obdobného
charakteru, které dnes existuji ve vétsiné zemi svéta jako
vyznamna soucast v boji proti nervosvalovym chorobam
a jejich nasledkim. Poskytuje téz socialné pravni
poradenstvi a jinou pomoc svym ¢lentiim.

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich
dystrofikl je vydavani ¢lenského ¢asopisu ZPRAVODAJ
AMD, ktery vychazi ctvrtletné a poskytuje informace
¢lenum jak z oblasti vliastni Cinnosti AMD, tak i z oblasti
lékafské védy a vyzkumu nervosvalovych chorob.
Casopis pfinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ souviseji
s nervosvalovymi nemocemi, a je zédkladem pro vzajemnou
vyménu zkusenosti a nazorl postizenych.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a poméahat Fesit Sirokou
problematiku postizenych nervosvalovymi nemocemi
véetné déti a mladeze. Tato Cinnost je finanéné znacné
nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzortiim pfedem dékujeme!



Vazeni pratele,

Asociace muskularnich dystrofiki v CR vam predkléda vyroéni zprévu o ¢innosti
a hospodareni za rok 2016. Uvadime prehled aktivit a udalosti, které jsme béhem
uplynulého roku uskutecnili. | v tomto roce jsme se snazili pro nase ¢leny pfinaset co
nejvice informaci ze socialni oblasti, zdravi, péce a také novinek o kompenzacnich
pomtickach. Poradali jsme tradiéni rekondiéni pobyty v tuzemsku i zahranici. Také jsme
se prezentovali na veletrhu neziskovych organizaci NGO Market 2016.

Finanéni prostredky 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 jednotlivctii nam pomohly uskutecnit vétsi cast
nasich projektii. MZ CR podpofilo tuzemské rekondiéni pobyty a rekondiéni pobyt na
Makarské riviére, ktery jiz tradicné patfi k nejoblibenéjsim. Také Konto Bariéry prispélo
na tento pobyt. MPSV nam poskytlo podporu v oblasti socialné pravniho poradenstvi
a provoznich nakladd organizace. Méstska ¢ast Praha 11 pfispéla na ¢innost organizace,
rekondicni pobyty a vydavani Zpravodaje AMD. Mésto Kladno na rekondiéni pobyt ve
Velkych Losinach. V roce 2016 jsme pokracovali ve spolupraci s o. s. MDA RIDE, které
vyznamné finanéné podpofilo nase aktivity. Od VV VUA jsme ziskali finanéni prostfedky
na Clenské prispévky v EAMDA, tcast na konferenci EAMDA a Zpravodaj AMD.

Nase céinnost byla zaméfena na poradenstvi v pravni a sociélni oblasti: uskutecnili
jsme celkem pres 263 intervenci. SnaZzili jsme se informovat o novinkach v oblasti
nervosvalovych nemoci, a to pfedevsim prostfednictvim Zpravodaje a webovych strének.

V roce 2016 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 uplatriovani
zakona o socialnich sluzbach a pfispévcich na péci. Dale zistavame aktivnimi &leny
mezinarodnich organizaci: EAMDA — Evropské aliance asociaci nervosvalovych nemoci,
TREAT-NMD, CARE-NMD.

Vyé&et sponzori: Ufad viddy (program Podpory VUA Viddniho vyboru pro postizené
obcany), MPSV, MZ, MDA RIDE, OPTREAL, Opatstvi Rajhrad, Praha 11, mésto
Kladno, Konto Bariéry a mnoho dalSich drobnych darct z rfad fyzickych osob,
Jjejichz vycéet najdete na konci vyrocni zpravy.

V tomto roce se nam podafilo ziskat dva nové nebytové prostory k pronajmu. Jeden
budeme vyuZivat jako sklad a dalsi pak jako novou kancelar. Prineslo to vSak nemalé
usili v podobé kolaudace, abychom je mohli vyuZivat jako kancelar. Museli jsme



absolvovat ,kole¢ko” v podobé riiznych povoleni a uprav. V roce 2017 bude jesSté potieba
rekonstruovat socialni zafizeni.

Prabézné se aktualizovaly webové stranky. Umistujeme na né stale nové informace
o trendech ve vyzkumu, péci a samozrejmé také o Cinnosti naSi organizace. Aktivné
k prezentaci AMD vyuZivame i facebook.

Za velmi ddlezitou aktivitu povazujeme uskutecnéni péti pfednasek v nemocnicich
Plzeriského kraje na téma Péce o pacienty se svalovou dystrofii. Na téchto prednaskach
Jjsme predevsim seznamovali zdravotnicky personal se specifiky svalové dystrofie
a také jak s takto postiZzenymi zachazet pfi hospitalizaci. Tuto aktivitu spolec¢né
S pracovniky zdravotniho vyboru Mgr. Janem Karaskem a Katefinou Majerovou
pfipravil PhDr. Miroslav Valina. Problematiku prezentovali pfedseda AMD Zdenék Janda,
Mgr. Dona Jandova.

Dale pokracuje vefejna sbirka, kterd umoZzriuje pfispivat organizaci prostfednictvim sms
zZprav.

| nadéle jsme navs$tévovali vzdélavaci kurzy poradané APO (Asociace pacientskych
organizaci). Za na$i organizaci se jich tcastnili Zdenék Janda a Mgr. Dona Jandova.

Vyznamné byla spolupréce s CAVO (Ceskd asociace pro vzacnd onemocnéni).
Spoluprace s touto organizaci a dal$imi ¢lenskymi organizacemi pomaha prosazovat
zajmy a potreby lidi se vzacnym onemocnénim, ke kterym patfi i svalova dystrofie.
Ke konci roku se diky aktivité i této organizace podarilo prosadit hrazeni specialni
zdravotni pomucky tzv. ,kaSlaciho asistenta“ zdravotnimi pojiStovnami.

Zucastnili jsme se mezinarodni konference EAMDA v Lublani.

Véazeni prételé, i v roce 2016 Asociace muskularnich dystrofikii v CR pokracovala
v propagovani problematiky lidi postizenych svalovou dystrofii. Zacali jsme také
pfipravovat akce, které probéhnou v roce 2017.

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

Zdenék Janda
Predseda AMD



Asociace muskularnich dystrofik(i v Ceské republice

Slozeni vyboru v roce 2016

Vybor AMD

Zdenék Janda René Molitoris

Petr Prochazka PhDr. Miroslav Valina
Jitka Safrankova Jan Mikulenc¢ak

Zuzana Vojackova PaedDr. Jitka Molitorisova
Nikos Nerancolakis Veronika Nesmérakova
Filip Bican

Vykonny vybor

Predseda: Zdenék Janda Veronika Nesmérakova
Mistopredseda: Petr Prochazka 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 Safrankova, 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 élent: 320



VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2016

Zpréva o hospodafeni AMD v €R k 31.12.2016

PRIMY
Clenské pfispéviey - bEEmy rok a dobrovolné prispévky od Senl 47 600,00 K&
Frispéviey od pravnickych a fyzickich osob (dar. smlouwy, osobni dary) 396 600,00 KE
Dotace MZD 350 000,00 KE
Dotace MPSY 523 000,00 KE
Dotace Ufadu Visdy £3 000,00 KE
Dotace MC Prahy 11 65 000,00 KE
Dotace MU Kladno na RP VL 9 000,00 KE
Dotace OFadu Price na mady 378 781,00 KE
Dotace UFadu Price na dopravu do zaméstnand 47 745,00 KE
Dotace Ufadu Price na spravnl ndklady 49 491,00 KE
PFjmy na RP Chorvatsko - Gastnicky poplatek 353 000,00 KE
Pijrmy na RP Velké Losiny . 50 232,00 KE
Pfilrny na RP Tremolind . 14 811,00 K2
PHjrmy na RP JM - Hodoninl  ® 75043,00 K2
Pfijrmy na RP IM - Hodonin Il ™ &7 540,00 K2
Piiimy Zachy Hodonin 13 050,00 K&
Ostatni nerafazend pifjmy
Triby za reklamu - Zpravodaj 17 000,00 KE
PRIJMY CELKEM 2 560 893,00 K
DAJE

Materidlové
Kancelifské potfeby + drobny ndkup spotfebniho materidiu 21 842,03 KE
Nemateriglové
Spotfeba el. energie 3 737,00 KE
Cestovné do zaméstndni 50 411,00 KE
Cestovné ostatni 10 051,00 KE
Studby
Najemné za kanceldfe- ndjem, teplo,dilid 28 211,00 KE
Opravy a udriovini-kanceldf 25 008,00 KE
Poplatky za telefon, internet 1597351 KE
Podtové 8 118,00 K&
Péde o Seny - jubilea 4 499,00 KE
Zpravodaj - ndklady na tisk 58 774,55 KE
Maklady na schiize AMD 132 668,00 KE
Ostatni slufby +5achy Hod. 30 595,50 KE
Niklady na tuzemské pobyty 433 413,00 KE
Maklady na zahraniéni pobyt 524 343,00 KE
Slufby celkbem 1143 003,56 KE
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VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2016

EAMDA -Niklady na konferanci 8 776,95 KE
Zikonné pajiSténi organizace,zaméstnancl, drazové, soc, slufeb & 465,00 KE
Clensky plispévek EAMDA 38 000,00 KE
Clensky pAspévek NRZP 500,00 KE
Poplatky bance + jiné popl, 28 501,14 KE
Ostatni vjdaje 83 243,09 KE
Mzdové ndidady

Hrubé medy zamistnanct 662 273,00 K2
Odvody zdravotniha(9%) a soddiniho(24%) pojisténi 201 467,00 K&
OOV - Dohody DPP - vietné dohod za RP 110 888,00 K&
Mzdové naklady celkem 974 623,00 KE
VYDAJE CELKEM 2 296 915,68 Ki
PHjmy celkem 2 560 893,00 K&
Vydaje celkem - 2296 915,68 K¢
Vysledek hospodafeni za rok 2016 je zisk 263 977,32 Ki
Finan&ni ziistatek na BU a v pokladnéch k 31.12.2016 651 911,00 K&

Za AMD v CR Petr Prochazka

i i FSOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKO v CR
ey Petirioova 195324
148 00 FULHA & - Chodow
15 15190254  Bhio i (333304100150




Dotované projekty v roce 2016

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,
Ufad MC Praha 11

Clenstvi v mezinarodnich organizacich, ugast na EAMDA, Zpravodaj AMD — Utad
vliady CR

Rekondiéni tuzemské pobyty
RVK - Hodonin u Kunstatu 21.5.-28.5.2016

RVK - Tfemo$na u Plzné 21.5.-25.5.2016
RVK - Velké Losiny 9.7.— 16.7.2016
RVK - Velké Losiny 2.7.— 9.7.2016
RVK - Hodonin u Kunstatu 13. 8. -20. 8. 2016
RVK - Hodonin u Kunstatu 6.5.— 8.5.2016

Zahranicéni rekondi¢ni pobyt u more
Chorvatsko, Makarska riviéra — hotel BIOKOVKA 17. 8. — 27. 8. 2016

Spoleény program rekondiénich a edukaénich pobytd AMD v CR
Zdravotni problematika, vyuZiti neagresivnich fyzioterapeutickych technik,
dechova cvieni, stravovaci reZim, individualni a skupinova cvi€eni, socialni
problematika, nacvik sebeobsluhy aj.

Socialni a pravni poradenstvi

Prabézné cely rok 2016 prostfednictvim socialni pracovnice pani lvety
Jelinkové.

Casopis Zpravodaj AMD

Byla vydana tfi €isla — v dubnu, zafi a v prosinci

Schiize vyboru

6. 5. — 8. 5. 2016 schtize VV AMD v CR, Hodonin u Kunétatu

25.11. 2016 v Hotelu Globus — Praha 4

Kulturné zajmova a sportovni ¢innost

18.10.-22.10. 2016 Sachovy turnaj O pohar MDA RIDE* — Hodonin u Kunétatu



VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2016

Schiize vyboru AMD

6. az 8. kvétna 2016 jsme se sesli v Hodoniné u Kunstatu na jiz tradi¢nim jarnim
setkani vyboru AMD. Probiralo se hospodafeni organizace a uskute€néné i
planované akce na leto$ni a pfisti rok.




VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2016

Putovani 2016

Tremosna u Plzné 21. - 25. kvétna 2016
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Rekondic¢ni pobyty

Rekondic¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu
21. — 28. kvétna 2016
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Rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach
2. - 16. Cervence 2016
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Rekondi¢ni pobyt v Hodoniné u Kunstatu
13. - 20. srpna 2016
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Rekondic¢ni pobyt na Makarské riviére
17.-27. srpna 2016
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O POHAR MDA RIDE 2016
18. - 22. fijna 2016
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VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2016

VIIl. MDA RIDE na Vaclavském namésti
18. ¢ervna 2016
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VYROCNI ZPRAVA AMD V CR ZA ROK 2016

Prednasky o problematice hospitalizace lidi se svalovou dystrofii

Domazlice

Horazd'ovice
I w
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Klatovy
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Plzen
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Schiize vyboru AMD

Hotel Globus 25. listopadu 2016
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