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AMD je élenem Ceské rady

\ﬂ_,;,w.lsc(,.‘,__‘tP
humanitarnich organizaci, & %
. . . . %
Narodni rady osob se zdravotnim ] °
v o X . . < ]
postizenim Ceské republiky 3) >
a EAMDA - Evropska aliance organizaci ‘%, &

naSe adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikii v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel.:
+420 272 933 777

webova adresa:
www.amd-mda.cz

e-mail:
info@amd-mda.cz

kancelar:
Petyrkova 1949/16
148 00 Praha 414

provozni doba:
pondéli:  9:00-12:00
utery: 10:00-12:00
13:00-16:00
streda:  8:00-15:00
(soc. poradenstvi: 8:00-12:00)
ctvrtek:  9:00-12:00
13:00-16:00
(soc. poradenstvi: 9:00-12:00)
patek: 9:00-15:00
(soc. poradenstvi: 9:00-12:00)

bankovni konto:
Komercni banka, Praha 4
¢. uctu 30333041/0100

pro nervosvalova onemocnéni.

Asociace muskularnich dystrofikd v CR, ktera sdruZuje
osoby s muskularni dystrofii a dalSimi nervosvalovymi
onemocnénimi, je celonarodni nevladni pacientska
organizace plsobici v Ceské republice. Muskularni
dystrofici patfi k nejvice postizenym osobam, mnozi jsou
odkazani na pouzivani voziku a na pomoc jinych osob
se vSemi negativnimi dasledky, které z této skutecnosti
vyplyvaji.

Asociace muskularnich dystrofikd prosazuje specifické
zajmy a potfeby svych &lend. Porada rehabilitaéni 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 nasledkdm.
Mimo jiné svym ¢lenim poskytuje téZ socialnépravni

poradenstvi.

Dllezitou soucasti cinnosti Asociace muskularnich
dystrofikl  je vydavani ¢lenského Gasopisu
ZPRAVODAJ AMD, ktery vychazi tfikrat rocné

a poskytuje ¢lenlim informace jak z okruhu vlastni €innosti,
tak z oblasti 1ékafské védy a vyzkumu nervosvalovych
chorob. Casopis pFinasi také novinky ze zahraniéi, jeZ
souviseji s nervosvalovymi onemocnénimi, a je zakladem
pro vzajemnou vyménu zkusenosti a nazor( osob s touto
diagndzou véetné déti a mladeze.

Cilem AMD v CR je trvale sledovat a pomahat Fesit
Sirokou problematiku v této oblasti. Tato ¢innost je finanéné
znacné nakladna a zavisi na podpofe vefejnosti.

V8em darcim a sponzorim dékujeme!



ASOCIACE
MUSKULARrgiCH
DYSTROFIKU V CR




ZDENEK JANDA
1965 -2021

Pan Zdenék Janda byl pfedsedou Asociace muskularnich dystrofikd od roku
2008. Po dobu 12 let tak pokracoval v praci svych pfedchudc, ktefi tuto
pacientskou organizaci zaloZili v obdobi, kdy existoval pouze monopolni

Svaz invalidli. Specifikem AMD je, ze od samého pocatku v jejim Cele
stoji lidé s tézkym télesnym postizenim. Ti, pfes sva fyzicka omezeni,
jsou ochotni obétovat €as, Usili a pfispét napady ve prospéch ostatnich,
ktefi takovou pomoc potfebuji. Pan Janda byl opakované zvolen
pfedsedou ve v8ech volebnich obdobich v letech 2008—-2021 a svym
pristupem definoval AMD tak, jak ji zname dnes.

Za vse mu moc dékujeme a nikdy nezapomeneme!
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DONA JANDOVA
predsedkyné

Narodila jsem se v roce 1959, vystudovala Filozofickou fakultu Univerzity
Karlovy, byla manzelkou byvalého predsedy Zderika Jandy a mam dospélého
syna. Dlouha léta jsem se vénovala vyuce anglického jazyka a pfekladatelstvi.

Od roku 2003 jsem pievzala funkci $éfredaktora ¢asopisu Zpravodaj AMD

a v roce 2011 jsem se stala ¢lenkou vykonného vyboru EAMDA (Evropska
aliance organizaci pro nervosvalova onemocnéni), kde v sou¢asnosti pracuiji
jako viceprezidentka. V ramci AMD jsem méla na starost styk se zahrani¢im,

ucastnila se mezinarodnich konferenci a sledovala veSkery vyvoj v oblasti
vyzkumu a Zivota osob s nervosvalovym onemocnénim ve svété.

Ve volném Case rada cestuiji, ¢tu, navstévuji kulturni akce a vénuiji se rodiné.
V roce 2021 jsem se stala predsedkyni Asociace muskularnich dystrofik.
Chci pokracovat ve stopach byvalého pfedsedy a zaméfit se hlavné na
zleps$eni kvality Zivota osob s nervosvalovym onemocnénim a zavedeni
multidisciplinarni péce pro dospélé pacienty v praxi.



Vazeni pratelé,

rok 2021 byl pro nas velmi naroény, a to nejen nasledkem covidové pandemie, ale
hlavné tim, Ze nas nahle opustily dvé vyznamné osoby naseho dlouholetého tymu:
predseda, pan Zdenék Janda, a tcetni, pani Jana Macakova.

Oba se podileli na chodu organizace mnoho let a jejich zasluhy jsou veliké. Velmi
necekané jsme se ocitli na rozcesti, kdy jsme se museli rozhodnout ze dne na den, jak
budeme pokracovat. V Zadném pripadé jsem nechtéla, aby jejich prace prisla vnived,
a i kdyZ to pro mé nebylo jednoduché, rozhodla jsem se prevzit $tafetu a vést organizaci
dal. Neni to jednoduchy tukol a bez podpory celého vyboru, kterému chci timto podékovat,
bych vse tézko zviadla.

Pres vdechny obtize se nam podafrilo zrealizovat naplanované akce, mezi které patfily
rekondicni pobyty v tuzemsku i u more, vydavani Zpravodaje AMD, Setkani clend,
ucast na mezinarodni konferenci o nervosvalovych onemocnénich i na edukacnim
rozhlasovém programu organizovaném ve spolupraci s EAMDA (Evropska aliance
organizaci pro nervosvalova onemocnéni).

Byli jsme pritomni na tradicni akci MDA RIDE, ktera se konala uz po tfinacté, ale
bohuzel tentokrat v omezeném rozsahu vzhledem k epidemiologické situaci. Presto
nas i tento rok vyznamné finanéné podpofila a pomohla nam v realizaci nasich aktivit
a prispéla nasim ¢lenam na rizné kompenzacni pomucky i asistenty. Samoziejmé bych
chtéla podékovat vsem institucim i soukromym darcum, bez jejichZz podpory by nase

Déle jsme se zucastnili prezenéné i online seminaril poradanych tymem Akademie
pacientskych organizaci a jinych vzdélavacich akci, schazeli jsme se online
na pravidelnych schizkach vyboru a usporadali Sachovy turnaj ve Velkych Losinach
0 pohar MDA RIDE. AMD v roce 2021 nadale spolupracovala s Narodni radou osob
se zdravotnim postizenim CR, Ceskou radou humanitarnich organizaci a s Ceskou
asociaci pro vzécna onemocnéni (CAVO).

Nase socialni pracovnice poskytovaly po cely rok socialni poradenstvi, pomahaly ¢lenim
se zajisténim ockovani proti covidu a zajemcim rozesilaly ochranné pomucky.



Ddlezitou udalosti bylo prevzeti od pana ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha
ocenéni in memoriam za mimofadné zasluhy a ¢&innost pro dlouholetého predsedu
pana Zderika Jandu v ramci projektu Neviditelni hrdinové.

Pokracovali jsme v naSich advokacnich aktivitach s cilem propagovat zajmy lidi
s nervosvalovym onemocnénim a zlepSeni pécée a kvality Zivota. Stale nas znepokojuje
situace specializovanych center, ktera nedokazou uspokojit Zadosti dospélych pacientt
s nervosvalovym onemocnénim. Multidisciplinarni péce je navic v praxi spise svétlou
vyjimkou. Dal$im palCivym problémem je nedostatek asistencnich sluzeb. Velmi sloZitou
situaci vnimame v oblasti péée o osoby, které potrebuji k zivotu péci v rezimu 24/7.
Chybéjici systém individualniho posuzovani potfebnosti péce téZce doléha zejména
na osoby s nejtéZzsim stupném postiZeni. Pfipadnéa hospitalizace pacienta, ktery mimo
akutni onemocnéni potfebuje pomoc vyplyvajici ze svého postiZzeni, se mnohdy stava
nereSitelnym problémem pro v8echny zucastnéné. Na tyto aspekty bychom se chtéli
zamérit v nasledujicim obdobi ve spolupraci se vSemi prislusnymi subjekty.

Na zavér bych rada vyjadfila nadéji, Ze se snad bude blyskat na lep$i casy a budeme
mit podminky, abychom se v klidu mohli vénovat tomu, co je nase poslani — zlepSeni
kvality Zivota osob s nervosvalovym onemocnénim, a to jak po strance zdravotni, tak
i po strance lidské.

Chtéla bych, aby kazdy z nas mohl prozit svij jakkoliv dlouhy Zivot v dustojnosti
a na konci si mohl fict, Ze to stalo za to.

Dékuji vSem za podporu a preji nam vsem mnoho sil a optimismu.

Mgr. Dona Jandova
pfedsedkyné AMD



SLOZENi VYBORU AMD

VYKONNY VYBOR
.Q'

PREDSEDKYNE:
Mgr. Dona Jandova

MiSTOPREDSEDA:
Petr Prochazka

Veronika
Nesmérakova

Jan
Mikulenéak

VYBOR AMD

Mgr. Dona Jandova, Petr Prochazka, Jan Mikulencak, Filip Bican,
Veronika Nesmérakova, Mgr. Bc. Jitka Kratinova, René Molitoris,
PhDr. Miroslav Valina, Véra FuriSova, Hana Machaiiova
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ZASTUPCI AMD V €R V KRAJSKYCH RADACH NRZP
Véra FuriSova - Olomoucky kraj
MUDr. Alena Mrazova - Kralovéhradecky kraj

had N

Bohumil Jaros - Moravskoslezsky kraj

Pavlina Riglova - Jihomoravsky kraj

M-

Zuzana Vojackova - Plzensky kraj

REVIZNi KOMISE
PREDSEDKYNE:
RNDr. Véra Landova
CLENOVE:

PaedDr. Jitka Molitorisova
Zuzana Vojackova

REDAKCNi RADA ZPRAVODAJE AMD
SEFREDAKTOR:
Mgr. Dona Jandova
CLENOVE REDAKCNI RADY:

Veronika Nesmérakova, Jitka Safrankova,
PaedDr. Jitka Molitorisova, PhDr. Miroslav Valina

ZASTUPCE AMD V CR V EVROPSKE ALIANCI ORGANIZACi PRO NERVOSVALOVA ONEMOCNENI

European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations

eamda egr,nda

Mgr. Dona Jandova (viceprezidentka EAMDA)

Pocet clent:

297
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Jsme tady, abychom pomohli pii feSeni problému vyplyvajicich
z obtizného zdravotniho stavu nasich ¢lent a zaroveii se
podileli na zvySovani védomosti a povédomi o nervosvalovych
onemocnénich mezi lékari, zdravotnimi sestrami, terapeuty
a Sirokou veiejnosti.

» Podporovat dospélé i déti postizené
nervosvalovym onemocnénim

» Pomahat jim integrovat se
do spolecnosti

» Poskytovat potiebné informace
k udrzeni co nejlepsi kvality zivota

> Prosazovat zlepsSeni
multidisciplinarni péce

12




ZDRAVOTNI OBLAST

VYZKUM A PECE

Po cely rok jsme nase cleny informovali o novinkach z oblasti vyzkumu a péce.
Pielozili jsme ¢lanky o:

zpiistupnéni genetického testovani,
novych smérech ve vyzkumu kongenitalni myotonie,
okulofaryngealni muskularni dystrofii,

svalové dystrofii pletencového typu (LGMD - Limb-Girdle Muscular Dystrophy)
a dychacich svalech,

neuromuskularnim centru ve mésté Brescia v Italii (Il NeMO di Brescia).

Informovali jsme o ockovani proti covidu a jeho lécbé, snazili jsme se zajistit

pfednostni vakcinaci lidem s nervosvalovymi onemocnénimi a vytvorili

jsme také dotaznik o ockovani a moznych nezadoucich ucincich v souvislosti

s nervosvalovymi onemocnénimi.




DOTOVANE
PROJEKTY



Urad vlady Ceské republiky

O®O

I EAMDA — MEZINARODNI ORGANIZACE <«

eamda

EuropeanAlliance of Neuromuscular
Disorders Associations

Mezinarodni vzdélavaci program

NasSe organizace se zuclastnila vzdélavaciho rozhlasového programu
o problematice osob s nervosvalovym onemocnénim. Cilem pofadu bylo
oslovit nejen osoby s timto postizenim, ale i jejich rodinné pfFislusniky,
pecovatele a laickou vefejnost z celé Evropy.

Tento projekt realizuje EAMDA,
Evropska aliance organizaci pro ner-
vosvalova onemocnéni, ve spolupra-
ci s Asociaci muskularnich dystrofik(
v CR.

Vzdélavaci rozhlasovy pofad byl za-
hajen v letoSnim roce a probiha po-
stupné v Sesti evropskych zemich.
Byl nato€en v mistnim jazyce hostitel-
ské zemé a poté doplnén anglickymi
titulky, aby byl pfFistupny i pro Sirsi
vefejnost. V pofadu jsou zastoupeny
tyto zemé: Rumunsko, Chorvatsko,

EAMDA - European Allia muscular

Disorders Associations

_.gamada

Slovinsko, Polsko, Ceska republika
a Bulharsko.
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Rozhlasovy prenos pro Ceskou
republiku vysilalo zivé chorvatské
Radio 92FM dne 24. listopadu
2021. Cely vzdélavaci pofad muzete
kdykoliv zhlédnout na strankach
www.eamda.eu, odkaz najdete i na
strankach AMD.

Sponzory vzdélavaciho projektu byly
tyto vyznamné farmaceutické firmy:
Novartis — mezinarodni spolecnost
zabyvajici se vyzkumem a vyvojem
inovativnich 1ékd a hledanim novych
metod léCby; Roche — mezinarodni
firma sidlici ve Svycarské Basileji
s oblastmi ¢innosti v oborech farmacie,
biotechnologie, diagnostiky a vyroby
originalnich [éCiv; PTC Therapeutic
— americka spole€nost zamérena
na vyvoj peroralné podavanych léku
s malymi molekulami a genovou

terapii; Biogen — spole¢nost zabyvajici
se mimo jiné i rozvojem inovativnich
I&éCiv pro SMA a dalSi vzacna one-
mocnéni (podrobnéji na strankach
amd-mda.cz/nervosvalova-onemocneni/
vyzkum-a-lecba).

Dékujeme uvedenym farmaceutickym
firmam, dale spole¢nosti EAMDA,
ktera cely pofad organizovala,
a Radiu 92FM, které porad vysilalo.
Podékovani nalezi také vSem ostat-
nim, ktefi se na programu podileli:
organizatorce pro Ceskou republiku
Mgr. Doné Jandové, respondentlim
Veronice Nesmérakové, Bc. Michalu
Pragerovi, MBA, Ladislavu Hykelovi,
DiS., a Josefu ,Kadovi“ Kaderabkovi.
Pofadem provazela Mgr. Bc. Jitka
Kratinova.

Konference EAMDA 2021

15.-16. RiJNA 2021

Mezinarodni konference EAMDA se
konala v patek a sobotu online.

Za Ceskou republiku promluvil
napf. doc. MUDr. Pavel Kohout,
Ph.D., Lenka Jifikova a David Petrasek.

Zaroven probéhly volby do vykonného
vyboru EAMDA.
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ey ZPRAVODA)J AMD

DuleZitou sougasti ginnosti Asociace muskularnich dystrofiku v CR je vydavani
¢lenského Casopisu ZPRAVODAJ AMD. Vychazi tfikrat rocné a prmééf informace
z &innosti nasi organizace, nové poznatky z v&dy a vyzkumu atd. Cisla vysla

v dubnu, zafi a prosinci. V roce 2021 jsme oslavili 40. vwyro¢i od vydani prvniho €isla.

4 ZPRAVODA

ASOCIACE MUSKULARNICH DYSTROFIKU

€.
' DUBEN 2021
ROCNIK 401
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I SOCIALNi A PRAUNI PORADENSTVI <«

Poslani sluzby odborného socialniho poradenstvi
pro uzivatele socialnich sluzeb

Odborné socidlni poradenstvi je specializovana sluzba, kterd pomaha hajit

a prosazovat zajmy ob&anl s nervosvalovym postizenim.

Podporuje naSe klienty v jejich nepfiznivé zZivotni situaci a pomaha ke zlepseni

kvality Zivota a k jejich snadnéjSimu socialnimu zaclenovani.

Cile sluzby odborného socialniho poradenstvi

Cilem odborného socialniho poradenstvi je pomoci uzivatelum - osobam
s muskularni dystrofii nebo jinym nervosvalovym onemocnénim - FeSit
obtiznou socialni situaci a dalSi problémy, ve kterych se v dusledku
svého zdravotniho postiZeni ocitli.

e klient se lépe orientuje ve své situaci
e klient mainformace vedouci k feSeni své nepriznivé Zivotni situace
¢ klient zna moznosti ieSeni, jeho dusledky a mozné navazné sluzby

o schopnosti klienta k samostatnému FreSeni situace jsou SirSi, je lépe

zorientovan ve své situaci

e  znaprava a povinnosti a vi, jak hajit své opravnéné zajmy

18
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Zasady poskytovani odborného socialniho poradenstvi

Pfi poskytovani odborného socialniho poradenstvi dodrZujeme tyto hlavni zasady:

bezplatnost

zachovani dustojnosti uzivatele
podpora jeho aktivity

motivace a samostatnost
autonomie

vysoka kvalita sluzby

dodrzovani lidskych prav a svobod
respektovani osobnosti
individualni pfFistup

dostupnost poradenskych sluzeb

Mgr. Iveta Jelinkova, Mgr. et Mgr. Nikola Jelinkova, DiS.
(socialni pracovnice AMD)



Inspekce socialni sluzby z MPSV

Letos probéhla v nasi organizaci inspekce poskytovani sociélnich sluzeb podle
§ 97 az § 99 zakona ¢. 108/2006 Sbh., o socialnich sluzbach ve znéni pozdé€jsich
predpisu, v socialni sluzbé Odborné socialni poradenstvi. Inspekce kontrolovala
obdobi od 1. 3. 2020 do 12. 11. 2021.

Piedmétem inspekce poskytovani sluzeb bylo:

1. Plnéni povinnosti poskytovateld socidlnich sluzeb stanovenych
v § 88 a § 89 ZSS vcetné posouzeni, zda smlouva o poskytnuti socialni
sluzby obsahuje nalezitosti smlouvy podle & 91 odst. 2 ZSS a zda je vyse
uhrady sjednana v ramci vySe thrady stanovené § 72 az 77 ZSS.

2. Kvalita poskytovanych socialnich sluzeb dle § 99 ZSS.

3. Plnéni povinnosti vést evidenci podle § 91c ZSS.

Dle inspekce kvality byla vétsina kritérii splnéna a hodnocena pinym poctem
bodu.



MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
CESKE REPUBLIKY

24 .xLapNO)
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MM REKONDICNI POBYTY  cdleeqqqqrqnsnyq

TUZEMSKE POBYTY

Velké Losiny 10.7.-17.7. 2021
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Horni Bradlo 14.8.-21. 8. 2021
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DDOODDONNND DALSI POBYTY KT T T T

TUZEMSKE POBYTY

Kurz socialni rehabilitace v Tremosné 4.10.-9.10. 2021
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Sachovy turnaj 0 POHAR MDA RIDE 2021 10. 10.~-15.10. 2021




ZAHRANICNI POBYTY

Chorvatsko - Makarska (hotel Biokovka) 17. 8. - 29. 8. 2021
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PORADALI
JSME



Vzhledem k situaci souvisejici s one-
mocnénim covid-19 jsme museli zménit
zpusob setkavani vyboru nasi organiza-
ce i v roce 2021. Usporadali jsme né-
kolik online schiizek vyboru, kde jsme
projednavali obvykla témata tykajici
se fungovani organizace, planu akci,
podavani grantd a rozpoctu na pristi rok.

Clarion Congress Hotel Prague a jeho
salonek Benada se stal jiz tradi¢nim
mistem pro nase akce. Tentokrat jsme
se sesli jesté ve vétSim poctu nez loni.
Pfi prvnim coffee breaku se vsichni privitali
a vybrali si nékterou z knih nakladatelstvi
VySehrad, které nam pfinesl pan
PhDr. Marian Jelinek, Ph.D. Kazdy
¢len AMD dostal jeden respirator
VK RespiRaptor, které nam vénovala
firma Respilon.

Uvodni slovo méla pani predsedkyné
Mgr. Dona Jandova, ktera nas se-
znamila s ¢innosti AMD za roky 2020
a 2021. Nasledovaly kratké vstupy
nékterych dalSich &lend vyboru, ktefi
se aktivné podili na chodu organiza-

ce nebo na tvorbé Zpravodaje. Pani
pfedsedkyni jsme podékovali za do-
savadni praci.

Velmi zajimavy blok pfednasek zahdjil
MUDr. RadimMazanec, Ph.D., prezen-
taci nazvanou Novinky v diagnostice
a lé¢bé vybranych svalovych dystrofii.
Nasledovala prezentace MUDr. Livie
Mensové s ndzvem Pletencové sva-
lové dystrofie: Co je nového? Po
obédovém coffee breaku jsme zhlédli
prezentaci pani Ivety Prokopové
z Dechu zivota, organizace, ktera
sdruzuje tym odbornych koordinator(,
jejichz cilem je pomoci pacientim na
umeélé plicni ventilaci pfi pfechodu
do domaci péce. Pfednaskovy blok
zakonCil pan Ladislav Hykel, DiS.,
ze spolecnosti ResMed. Pohovoril
o domaci plicni ventilaci a novele
zakona €. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim  pojiSténi. Cely program
zakon€il svym vypravénim pan Josef
JKada“ Kadefabek z MDA RIDE, ktery
nas seznamil se svoji novou knihou
S motorkafem u stolu a pustil nam
pozdrav od zpévacky Jitky Zelenkové.



Pfipomnél také veliky uspéch Adama
Pesky. Adam se svalovou dystrofii typu
Duchenne vyhral na paralympijskych

SPONZORI:
IVEID A ERIXIDES
(X ] K I
+
%oy gepo®

& SIBERICA.

BEYOU ; .o

waterdrop’ r-q O age

hrach v Tokiu zlatou medaili v boccie.
Jsme moc pySni a gratulujeme!

Pfed galavecefi jsme méli pfilezitost
pfivitat vzacného hosta - pani
RNDr. Michaelu Hrdlickovou, MBA,
z Biogenu, jez se s nami zucastnila
slavnostni vecefe, kterou hudebnim
doprovodem zpfijemnil skvély piani-
sta pan Robert Ferenc. Zavzpomina-
li jsme na pana pFfedsedu Zdenhka
Jandu a nechali mu zahrat pisni¢ku.
Béhem vecefe jsme pfivitali také
pana PhDr. Mariana Jelinka, Ph.D.,
jenz nam dlouhodobé pomaha.

Cely den probihal v pratelské
a uvolnéné atmosfére a setkani jsme
si moc uzili. Moc v8em dékujeme!

mcjpen’

v papirnictvi
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SEMINARE,
WEBINARE
PREDNASKY



SEMINARE PORADANE TYMEM APO (AKADEMI|
PACIENTSKYCH ORGANIZACI)

V roce 2021 jsme se zUCastnili prezenni nebo online formou téchto seminaru:

13. BREZNA 2021 Vyjednavani a komunikace (PaedDr. Olga Medlikova)

28. KVETNA 2021 Copywriting — Co kdyby vase texty mély jiskru a styl
(Otto Bohus)

4. CERVNA 2021 Networking Ill.: Rizeni pacientské organizace
(moderovala Vanda Kofrofova z CT)

11. CERVNA 2021 Prezenéni dovednosti (Ing. Vanda Kofrorova)

15. RiJNA 2021 Networking IV.: Chytry fundraising (moderovala Vanda

Kofrofiova z CT)
22. RiJNA 2021 PR trénink (Ing. lvona Novotna, Ing. Vanda Kofrofiova)
26. LISTOPADU 2021 Psychohygiena (Dana Cooke, MA, MS, Ph.D.)




Zugastnili jsme se online schizky Rady CAVO a pracovni skupiny UZOVKA.
Projednavala se tato témata:

* situace ohledné ockovani osob se vzacnymi onemocnénimi proti covidu,

e vznik nové mezirezortni komise pro vzacna onemocnéni v ramci
Ministerstva zdravotnictvi CR,

¢ schvalovani nové Narodni strategie pro vzacna onemocnéni na dalSich deset let.

Zucastnili jsme se online webinafe pofadaného Statnim ustavem
pro kontrolu lééiv (SUKL). Prednasejicimi byli Mgr. Irena Storova, MHA,
feditelka SUKL, a MUDr. Tomas$ Boran, Feditel sekce registraci SUKL.
Hodinova prezentace, po které byl i prostor na zodpovézeni pfipadnych
dotazl, nas seznamila s procesy a postupy schvalovani vakcin, které stejné jako
ostatni 1&€ivé pripravky musi byt pfed uvedenim na trh nejprve registrovany.

Zucastnili jsme se webinafe pofadaného Ministerstvem prace a socialnich
véci CR. Byl zaméfeny predev&im na moznosti i budoucnost vzdélavani
senioru. Vzhledem k tomu, Ze také néktefi z naSich ¢lend jsou jiz v seniorském
véku, byla pfednaska inspirativni i pro nas.

Celkem vystoupilo osm pfednasejicich, jeden byl ze Slovenska. Seminafi vedla
europoslankyné Ing. Radka Maxova.



V ramci oslav 60 let od zalozeni UILDM jsme se zucastnili nékolika digitalnich
setkani v italském jazyce:

Sport pro vSsechny

Uvodni slovo pronesl prezident UILDM Marco Rasconi. B&hem tohoto se-
tkani jsme zhlédli kratka videa z rliznych sportovnich klani (boccia, florbal
na elektrickych vozicich neboli powerchair hockey, ...) a z italské
paralympiady. DalSimi u&astniky setkani byli napfiklad Luca Pancalli,
italsky sportovni manazer, byvaly plavec a soucCasny predseda CIP
(Comitato Italiano Paralimpico - lItalsky paralympijsky vybor), Marco
Giunio De Sanctis, prezident FIB (Federazione ltaliana Bocce — ltalska
federace boccii) a generalni tajemnik CIP (ltalského paralympijského vybo-
ru), promluvil také Andrea Piccillo, prezident FIPPS (Federazione ltaliana
Paralimpica Powerchair Sport — ltalska paralympijska federace pro powerchair
hockey) a dalSi. Na otazku, s jakymi problémy se nejvice potykaji, vSichni shod-
né odpovédeli, ze to nejsou samotni sportovci, ale spiSe nékdy nepochopeni
a uskali v systému. Jde o to zmeénit mysleni spolecnosti, dokazat ji, Ze i Clovék
se zdravotnim postizenim muze sportovat, Ze to je jeho obcanské pravo.

Védecky vyzkum

Pofadem nas provadél Ruggiero Corcella, redaktor a novinaF italského deniku
Corriere della Sera. (Denik patfi k nejpopularnéjsim v Italii.) Setkani zahaijil na-
rodni prezident UILDM Marco Rasconi. Zd{raznil dllezitost vyzkumu, ktery
oznadil za ,svétlo”. Vyzdvihl vyznam multidisciplinarni péce a vznik speciali-
zovanych center NeMO, ktera se buduji po celé Italii (je jich celkem Sest, dalSi
vznikaji, napf. NeMO Ancona). DalSimi hosty byli feditel neuromuskularniho
centra NeMO Brescia neurolog Massimiliano Filosto (viz ¢lanek ve Zpravodaji
€. 2/2021), Alberto Fontana, ktery cely svUj zivot vénuje obecnému dobru
a aktivné se angaZuje v oblasti pé€e o osoby se zdravotnim postizenim ve
zdravotnictvi a vzniku neuromuskularnich center i v dalSich oblastech terciar-
niho sektoru. PfestoZe je sam postizeny (trpi spinalni svalovou atrofii — SMA),
je ¢lenem predstavenstva Nadace Telethon a prezidentem NeuroMuskularniho
Omnicentra.



Pristupna turistika

Uvodem nas perfektné provedla viceprezidentka UILDM Stefania Pedroni.
Upozornila na socialni izolaci osob se zdravotnim postizenim, ktera byla pro-
hloubena zejména v obdobi lockdownu, a na dulezitost socialni inkluze téchto
osob, jejichz zaclenénim se zlepsi kvalita jejich Zivota. Zduraznila také vyznam
hromadného o€kovani proti covidu a rovnéz uvédomeéni si, Ze postizeny ¢lovék
je predevsim obCanem, pak teprve ¢lovékem s hendikepem.

V nasledujici praktické Casti prezentace byl predstaven resort ve mésté
Sassari, lezicim na Sardinii, druhém nejvétSim italském ostrové. Tento kom-

italské UILDM.

Svalova dystrofie: Co to je a jak s ni bojovat

Béhem setkani byly v ramci projektu ,Skola inkluze: hranim se ué&i$" pre-
zentovany Ctyfi pfispévky. ReCniky seminafre byli détska neuropsychiatriCka
Federica Ricci, lékarka nemocnice Regina Margherita v Turiné a viceprezidentka
védecko-lékarské komise UILDM, dale doktor Emilio Albamonte, neuropsychiatr
neuromuskularniho centra NeMO v Milané, doktorka Laura Cadamosti,
pedagozka a cClenka UILDM, posledni pfispévek mél Francesco Grauso.
Uvodni slovo prednesl prezident UILDM Marco Rasconi.

Ten zdlraznil vyznam inkluze a odstranéni nejen bariér fyzickych, ale pfedevsim
téch mentalnich.

Bé&hem seminare byla zdliraznéna multidisciplinarni péc¢e a vzajemna spoluprace
specialistli — kardiologt, pneumologu, rehabilitanich a dal$ich odborniku. Cilem
je poskytovatinformace a aktualizovat je v souladu s vyzkumem. Byly pfedstaveny
jednotlivé typy onemocnéni, jejich specifika a zvlastnosti, byla zminéna rovnéz
Iékova terapie u SMA.



_ AKCE
A UDALOSTI



DEN VZACNYCH ONEMOCNENI

28. UNOR 2021

Jako kazdy rok jsme se zucCastnili
Dne vzacnych onemocnéni.

Letos se na jeho podporu rozsvitila
v jeho barvach Petfinska rozhledna,
budova ministerstva zdravotnictvi
na Palackého namésti v Praze 2,
budova FEL CVUT blizko Vitézného
namésti v Praze 6 a Tanéici dim
na RaSinové nabfezi.

NEVIDITELNi HRDINOVE - OCENENi PANA ZDENKA JANDY

19. RIJEN 2021

ZuCastnili jsme se workshopl pro Neviditelni hrdinové ¢eského zdra-
pacientské organizace a konference votnictvi. Tak zni nazev nové kam-
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pané Pacientského hubu, projektu
Ministerstva zdravotnictvi CR. Cilem
projektu je podpofit informova-
nost vefejnosti o vyznamu pacient-
skych organizaci, jejich ¢&innosti,
pfinosu i lidech, ktefi za nimi stoji.
V tomto projektu byl ocenén in memo-
riam za mimoradné zasluhy a ¢innost
v Asociaci muskularnich dystrofiku
pan Zdenék Janda, dlouholety pred-
seda AMD v CR.

VYSTAVA MDA RIDE

21. RiJNA 2021

Navstivili jsme slavnostni zahajeni
vystavy MDA RIDE ,Kola kolim
pomahaji© v Muzeu Policie CR.
Po avodnich proslovech pan Josef
,Kada“ Kaderabek, pan Richard
Bure§ a pan Mgr. Radek Galas

prestfihli slavnostni pasku. Na sté-
nach ve vitrinach s obsahlymi popisky
se ukryvaly fotografie z MDA RIDE,
dékovné dopisy od obdarovanych,
vydrazené pfedméty, dary pro Kadu
a pfedméty z historie MDA RIDE.
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AKCE



13. MDA RIDE

5. CERUNA 2021

13. MDA RIDE se puvod-
né meéla konat tak, jak jsme byli
kazdoro¢né zvykli. K nasemu zkla-
mani ale zasahl stejné jako loni covid
a s nim spojena bezpecénostni opat-
feni. Je vSak skvélé, Ze jsme se moh-
li sejit alespori v malém poctu a byt
s vami online. Pfenos se odehraval
na krasném misté vedle Narodniho
muzea. Prfes nepfiznivou pfedpovéd
bylo pfijemné slunecné pocasi. Moc
radi jsme se opét setkali se vSemi
znamymi tvafemi. Akce se zuc€astnilo
nékolik zastupcl organizaci Asociace
muskularnich dystrofikd a Parent
Project, motorkafi, moderatofi, spon-
zofi, pan Richard Bure$ (radni MC
Praha 1) a samoziejmé nas skveély

Kada s manzelkou Hankou. V pfe-
nosu jste mohli vidét pfedavani Sek
od bajeénych sponzord, rozhovory
s predsedkynémi organizaci a zdravi-
ce od nasich podporovateld. Cast pro-
slovu vénoval Kada dojemné vzpo-
mince na své pratele z MDA RIDE,
ktefi jiz bohuzel nejsou mezi nami
a k nimz patfi i nasS predseda
Zdenék Janda. Pfipomnéli jsme
si je na fotografiich a pana Jandu
dokonce i v motorkaiském videoklipu.
| pfes tézkou situaci se podafilo vy-
brat uzasnych 516 000 Kc. Muzeum
Policie CR poskytlo 200 volnych vstu-
penek do bezbariérovych expozic.
Moc vSem dékujeme!!!

ey LRICHMAN
ﬁ,,_.ﬂ, 1




ZPRAVA
0 HOSPODARENI
AMD V CR



VYKAZ ZISKU A ZTRATY PRO UCETNi JEDNOTKY,
U KTERYCH HLAVNiM PREDMETEM NENi PODNIKANI,
VE ZKRACENEM ROZSAHU V TIS. KC KE DNI 31. 12. 2021

Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 1468
Osobni naklady 3684
Ostatni naklady 86
Odpisy, tvorba a pouziti rezerv a opravnych polozek 26
Provozni dotace 3898
Prijaté piispévky 851
Trzby za vlastni vykony a za zbozi 20
€lenské pFispévky 46
Ostatni vynosy 104

VYNOSY CELKEM

Hospodarksky vysledek ve schvalovacim fizeni
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_ROZVAHA PRO UCETNi JEDNOTKY,
U KTERYCH HLAVNIM PREDMETEM NENi PODNIKANI,
VE ZKRACENEM ROZSAHU V TIS. KC KE DNI 31. 12. 2021

Dlouhodoby majetek 113
Pohledavky -18
Kratkodoby financni majetek 767
AKTIVA CELKEM 862
Fondy 750
Kratkodobé zavazky 234
Vynosy pristich obdobi 15
Vysledek hospodaieni 209

PASIVA CELKEM :



PODEKOVANi SPONZORUM

Cinnost nasi organizace je zavisla na pomoci vladnich instituci, jednotlivych
sponzoru a dalSich podporovatell, bez kterych bychom nemohli uskuteénit fadu

chorob.

Dékujeme, Ze nam pomahate!

Ministerstvo zdravotnictvi CR
Ministerstvo prace a socialnich véci CR

Urad vlady CR
méstska cast Praha 11
mésto TremosSna
BEYOU Bohemia Gifts
www.beyou.cz www.bohemiagifts.cz
Fair Trade Centrumss.r.o. GIVT.czs.r. 0.
www.fairtradecentrum.cz www.givt.cz
PhDr. Marian Jelinek, Ph.D. mcpen
www.marianjelinek.cz www.mcpenshop.cz
MDA RIDE, z. s. OPTREAL, spol. sr.o.

www.mdaride.cz www.optreal.cz



PRINT PRODUKCE PRAHA, s.r.0.
www.printprodukce.cz

Respilon

www.respilon.com

sanofi-aventis, s.r.o.

www.sanofi.cz

Waterdrop

www.waterdrop.cz

PROFYLAX, s.r.o.
www.profylax.cz

Rigalli.cz
www.rigalli.cz

Siberica.cz
www.siberica.cz

Zvlast dékujeme také darcum z fad élenii i necleni:

Adamec A.
Brdicko P.
Cinkova A.
Dudova J.
Duskova K.
Fendrych J.

FuriSova V.

Haslberger Z.

JandoSova A.

Kajzrlik M.

Kampoval.

Kaslova J.
KlimeSova P.
Kodetova L.
Korona V.
Kozlerova J.
Luksicek P.

Machanova H.

Morav¢ik M.
Némecek R.
Obstoval.
Petrova M.

RadostaT.
Rambouska L.
Safrankova ).
Sulc M.
Tesarova A.
Ticha J.
Valina M.
Vavrickoval.
VidmanovaE.
Vobr J.
Vojackova J.
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inffo@amd-mda.cz
www.amd-mda.cz

Asociace muskularnich dystrofiki v CR, z. s.
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