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rietencove svalove aystrotrie — terapie Il

| * Ve fazi klinickych studii
— Imunomodulaéni terapie
* Kortikosteroidy (Deflazacort) LGMD R9 FKRP-related
| * Resolaris (ATYR1940) LGMD R4 B-sarcoglycan-related
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AMD je élenem Ceské rady
humanitarnich organizaci,
Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim Ceské republiky
a EAMDA - Evropské aliance
asociaci nervosvalovych onemocnéni.

nae adresa:

Asociace muskularnich
dystrofikti v CR
Petyrkova 1953/24

148 00 Praha 414

tel.
272933 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

(Soc. poradenstvi: 10.00-12.00)

Stieda:  10:00-15:00

(Soc. poradenstvi: 10.00-12.00)

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

€. tctu 30333041/0100

Asociace muskularnich dystrofiki v CR, ktera sdruzuje
osoby s muskularni dystrofii a dalSimi nervosvalovymi
onemocnénimi, je celonarodni nevladni neziskova
organizace pusobici v Ceské republice. Muskularni
dystrofici patfi k nejvice postizenym osobam, mnozi
jsou odkéazani na pouZivani voziku a na pomoc jinych
osob se vSemi negativnimi dusledky, které z této
skutecnosti vyplyvaiji.

Asociace  muskularnich  dystrofiku  prosazuje
specifické zajmy a potfeby svych ¢lenu. Porada
rehabilitani kurzy, rekondiéni ozdravné pobyty,
seminare, Sachové turnaje atd. Spolupracuje
se zdravotnickymi institucemi a se zahraniénimi
asociacemi obdobného charakteru, které dnes
existuji ve vétSiné zemi svéta jako vyznamna
soucast v boji proti nervosvalovym chorobam a jejich
nasledkim. Mimo jiné svym ¢lenim poskytuje téz
socialnépravni poradenstvi.

Dulezitou soucasti ¢innosti Asociace muskularnich
dystrofiku je vydavani Clenského Casopisu
ZPRAVODA) AMD, ktery vychazi tfikrat ro¢né
a poskytuje ¢lenum informace jak z okruhu vlastni
¢innosti, tak z oblasti Iékarské veédy a vyzkumu
nervosvalovych chorob. Casopis pFinasi také
novinky ze zahrani€i, jez souviseji s nervosvalovymi
onemocnénimi, a je zakladem pro vzajemnou
vymeénu zkuSenosti a ndzoru 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 podpore
verejnosti.

V8em darcum a sponzorum predem dékujeme!




Vazeni pratele,

Asociace muskularnich dystrofiki v CR vam predklada vyroéni zpravu o ¢innosti
a hospodareni za rok 2020. Byl to velmi specificky rok, ktery si navzdy budeme
pamatovat jako rok, kdy zacala pandemie onemocnéni COVID-19. P¥isla nahle
a nec¢ekané a viastné nikdo nebyl pfipraven na to, co mélo nasledovat. ZpocCatku jsme
se vSichni semkli a byli jsme jednotni, protoZe jsme se bali. Postupné se situace uklidnila
a my jsme si uvédomili, Ze to vlastné nebylo az tak hrozné a Ze jsme z toho vyvazli
velice dobfe. Strach ustupoval, prislo léto, postupné rozvolriovan Lidé si uZivali prazdnin
a dovolenych a zapominali na vS8echna predsevzeti a sliby, které jsme si davali, kdyz
nam bylo nejhdr. Potom pfisel podzim a s nim udefila plnou silou druha vina pandemie,
ktera nas i tentokrat zasahla pomérné nepripravené. Obdobi, které nastalo, bylo asi to
nejhorsi v novodobé historii a poznamenalo kazdého z nas. Nékoho méné, nékoho vice,
nékdo prisel o vSe, co mu bylo nejdrazsi. Je na kazdém z nas, jaké ponauceni si z toho
odneseme, ale jedna véc je jista. Zivot uZ nikdy nebude stejny jako dfiv. A my také ne.

Citim potrebu pfipomenout prostredi a atmosféru minulého roku, jelikoz i v tak naroéné
dobé se nam podafrilo udrzet ¢innost nasi organizace a pokracovat v nasich aktivitach

| v tomto roce jsme se snaZili naSim ¢lenum pfinaSet co nejvice informaci ze socialni
a zejména zdravotni oblasti. Patfime do nejrizikovéjsi skupiny, proto je onemocnéni
koronavirem pro nas tak nebezpecné. Izolace a karanténa pro nas znamenaly omezeny
pfistup k socialnim sluzbam, k rehabilitaci a bohuzel mnohdy i k Iékarské péci.

VeSkeré dostupné informace jsme zprostredkovavali na webovych strankach nasi
organizace, prostfednictvim Facebooku a naSich socialnich pracovnic. Uspofadali jsme
sbirku rousek, které jsme rozesilali ¢lenim. Ziskali jsme i dalsi ochranné prostredky,
které byly k dispozici v nasi kancelari.

Navzdory nepriznivé situaci se nam podafrilo uspésné uskutecnit i tradicni rekondiéni
pobyty v tuzemsku, a to ve Velkych Losinach a v Hodoniné u Kun$tatu. Zucastnili jsme
se Dne vzacnych onemocnéni, charitativnich akci organizovanych Deutsche Bérse
a Keller Williams Prague Prime, iniciovali jsme pracovni schiizku se ¢leny Platformy pro
NSO a zéstupci Pacientské rady Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky.

a zastupkynémi Pacients Platformy pro NSO a zastupkynémi Pacientské rady
Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky

Finanéni prostredky od Ministerstva prace a sociélnich véci CR, Ministerstva zdravotnictvi
CR, od méstské &asti Praha 11, Vladniho vyboru pro osoby se zdravotnim postizenim,
mésta Kladna, sponzord, riznych nadaci, ale také od jednotlivei nam pomohly
uskutecnit vétsi &ast planovanych projekti. Ministerstvo zdravotnictvi CR podpofilo
tuzemské rekondicéni pobyty. Ministerstvo préce a socidlnich CR véci ndm poskytlo
podporu v oblasti socialné pravniho poradenstvi a provoznich nakladi organizace.
Méstska cast Praha 11 prispéla na ¢innost organizace, rekondi¢ni pobyty a vydavani
Zpravodaje AMD a mésto Kladno na rekondi¢ni pobyt ve Velkych Losinach. Charitativni
akce MDA RIDE vyznamné financéné podporila naSe aktivity a prispéla nasim clenim na
rizné kompenzacni pomuckKy i asistenty, a to pfesto, Ze se vzhledem k epidemiologické



Vyroéni zprava AMD v CR za rok 2020

situaci nemohla konat v obvyklé podobé. Od Vladniho vyboru pro osoby se zdravotnim
postizenim jsme z dota¢niho programu ,Podpora verejné ucelnych aktivit ob¢anskych
sdruzeni zdravotné postizenych“ ziskali financni prostfedky na clenské prispévky
v evropské asociaci EAMDA, na vydavani Zpravodaje AMD a provoz kancelare. Podafilo
se nam vydat tfi Cisla Zpravodaje: informovali jsme v nich nejen o novinkach v oblasti
nervosvalovych onemocnéni a legislativy, ale také o cinnosti nasich clend, prostor
dostala i oddechova témata.

Po dlouhém vahani jsme se rozhodli zrealizovat oblibenou akci Setkani ¢lend. Pres
veskeré nejistoty a omezeni se nam podafilo vSe naasovat a uspofadat tak, aby setkani
probéhlo hladce a bez rizika. Zvlastni podékovani patfi pfedsedovi Zderiku Jandovi za
organizaci této akce a moznost uZzit si pocitu jednoty a sounalezZitosti, personalu Clarion
Congress Hotel Prague a také vSem clenim a hostum, kteri se akce zucastnili.

AMD v roce 2020 nadale spolupracovala s Narodni radou osob se zdravotnim
postizenim CR, Ceskou radou humanitarnich organizaci a s Ceskou asociaci pro vzacna
onemocnéni (CAVO). Vyznamné byla pfedevs$im spolupréce s CAVO, diky niz se dafi
prosazovat zajmy a potfeby lidi se vzacnym onemocnénim, ke kterym patfi i svalova
dystrofie. | nadale jsme navstévovali vzdélavaci kurzy pofadané Asociaci pacientskych
organizaci. Za naS$i organizaci se jich zucastnili Zdenék Janda, Mgr. Dona Jandovéa
a Veronika Nesmérakova.

Stale také zustavame aktivnimi ¢leny mezinarodnich organizaci: EAMDA — Evropské
aliance asociaci nervosvalovych nemoci, TREAT-NMD i CARE-NMD. Vyznamna byla
zejména spoluprace s organizaci EAMDA, se kterou jsme se podileli na uskutecnéni
mezinarodni on-line konference o nervosvalovych onemocnénich.

Véazeni pratelé, i v roce 2020 Asociace muskularnich dystrofikii v CR pokradovala
v propagaci problematiky lidi postizenych nervosvalovym onemocnénim a na$im
hlavnim cilem nadéle zustava vznik a realné fungovani specializovanych center pro
déti i dospélé s timto onemocnénim. Toto vlastné byla i celoZivotni vize pfedchoziho
pfedsedy naSi Asociace, mého manzela Zderika, ktery nas zacatkem roku 2021 navzdy
opustil. Vim, Ze prezentujeme vyrocni zpravu za rok 2020, ale musim se o tom zminit.
V obdobi, kdy nas pandemie zasahla svoji nejvétsi silou, neusetfila Zivoty ani nékterych
nasich ¢lenu | Jednim z duvodd byla nefungujici péée o nas, pacienty s nervosvalovym
onemocnénim, pfi hospitalizaci. Pravé v tomto obdobi jsme poznali, jak nepfipravené
nase zdravotnictvi je postarat se o skupinu lidi, ktera potfebuje specifickou péci, ktera
je tak odlisna od péce o ostatni, bézné pacienty. Vim, Ze k tomuto cili vede velmi slozita
cesta, ale pevné vérim, Ze spoleénym usilim toho dosahneme a Ze lidé s nervosvalovym
onemocnénim budou mit kvalitni péci garantovanou nejenom na papire.

Dékuji vSem za vykonanou ¢&innost a podporu.

Mgr. Dona Jandové
pfedsedkyné AMD



SLOZENi VYBORU AMD

VYKONNY VYBOR VYBOR AMD

Zdenék Janda, Petr Prochazka, Mgr. Dona Jandova,
Hana Machanova, Filip Bican, René Molitoris,

PhDr. Miroslav Valina, Jan Mikulen¢ak, Véra FuriSova,
Veronika Nesmérakova, Mgr. Be. Jitka Kratinova

ZASTUPCI AMD V CR V KRAJSKYCH RADACH NRZP

REVIZNi KOMISE

‘ REDAKCNI RADA ZPRAVODAJE AMD

Pocet c¢leni:
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ZASTUPCE AMD V CR V EVROPSKE ALIANCI
ASOCIACI NERVOSVALOVE POSTIZENYCH (EAMDA)




Vyrogni zpréva AMD v CR za rok 2020

NASE CILE

Jsme tady, abychom pomohli pfi feSeni problému vyplyvajicich
z obtizného zdravotniho stavu naSich ¢lenu a zaroven se podileli na
zvySovani védomosti a povédomi o nervosvalovych onemocnénich
mezi védci, lékari, zdravotnimi sestrami, terapeuty a Sirokou
verejnosti.
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NASE CILE

Podporovat dospélé i déti postizené
nervosvalovym onemocnénim

Pomahat jim integrovat se
do spolecnosti

Poskytovat potrebné informace
k udrzeni co nejlepsi kvality zivota

Prosazovat zlepsSeni
multidisciplinarni péce
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ZDRAVOTNI OBLAST

Narodni registr pletencovych svalovych dystrofii LGMD REaDY

V ramci narodniho registru REaDY (REgistr svalovych DYstrofii), ktery se zabyva
sb&rem dat o nejéastéjsich formach svalovych dystrofii v Ceské republice od
roku 2011, vznikl v roce 2020 rovnéz registr pletencovych svalovych dystrofii
(LGMD registr).

Pfinos registru
epidemiologicka data
nové poznatky o pfirozeném prabéhu onemocnéni

prehled o kvalité Zivota ve vztahu k onemocnéni
podklady pro organizatory klinickych studii

podklady pro jednani s platci a regulatory zdravotni péce

Vyzkum a péce

Po cely rok jsme nase cleny informovali o novinkach z oblasti vyzkumu
a péce. Predstavili jsme Evropské neuromuskularni centrum, prelozili ¢lanky
o0 genetickém testovani, novorozeneckém screeningu, problematice dychani,
vyvoji 1éku a léceni covidu-19. Velkou udalosti bylo spusténi Iécby SMA I€kem
Spinraza pro dospélé pacienty.




DOTOVANE PROJEKTY

Urad vlady Ceské republiky

O®O

Pracovni schiizka mezi EAMDA a AMD

Dne 25. cervence 2020 probéhla
pracovni schizka mezi EAMDA
a AMD. Jednani se zlcCastnili
prezident EAMDA Tadej KoroSec,
viceprezidentka EAMDA Mgr. Dona
Jandova a predseda AMD Zdenék
Janda.

Jednalo se o dalSim smérovani
cinnosti EAMDA a mozZnosti
usporadani zasedani vyboru této
organizace v Praze.




Konference EAMDA online

Ve dnech 9. a 10. prosince 2020
se konala online Mezinarodni konfe-
rence 0 nervosvalovych nemocech
organizovana evropskou organizaci
EAMDA ve spolupraci s Asociaci
muskuldrnich dystrofiki v CR a jinymi
narodnimi organizacemi.

Konference byla urena vSem, ktefi
se zajimaji o prezentovana témata,
a byla téz zamérena na vzdélavani
neurologu, praktickych I€karu, pediatru,
pacientu, pecovatelu a rodicu.

Prednasky se zabyvaly spoleénou problematikou nervosvalovych onemocnéni
a také jednotlivymi onemocnénimi jako SMA, DMD, ALS a LGMD.

Ugastnici méli piilezitost sezndmit se s nejnov&jdimi vysledky ve vyzkumu
nervosvalovych onemocnéni, porovnat zkuSenosti s I€Cbou a praxi v ruznych
zemich EU. Kazdy mohl klast otazky prostfednictvim chatu.




ZPRAVODAJ AMD

DuleZitou souéasti &innosti Asociace muskularnich dystrofiki v CR je vydavani
¢lenského ¢asopisu ZPRAVODAJ AMD. Vychazi trikrat rocné a pFinéé[informace
z ¢innosti naSi organizace, nové poznatky védy a vyzkumu atd. Cisla vySla

2y

v dubnu, zafi a prosinci.
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Socialni a pravni poradenstvi

POSLANI SLUZBY ODBORNEHO SOCIALNIHO PORADENSTViI PRO UZIVATELE
SOCIALNICH SLUZEB

Odborné sociadlni poradenstvi je specializovana sluzba, ktera 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 snadné&jSimu socialnimu zaclenovani.

CILE SLUZBY ODBORNEHO SOCIALNIHO PORADENSTVI

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

. klient se Iépe orientuje ve své situaci

. klient ma informace vedouci k feSeni jeho nepfiznivé zZivotni situace

. klient zna mozZnosti rfeSeni, jeho dusledky a mozné navazné sluzby

. schopnosti klienta k samostatnému FeSeni situace jsou SirSi, je Iépe

zorientovan ve své situaci

. Zna prava a povinnosti a vi, jak hajit své opravnéné zajmy
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ZASADY POSKYTOVANI ODBORNEHO 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

pristup a dostupnost poradenskych sluzeb.

Mgr. Iveta Jelinkova, Bc. Nikola Jelinkova, DiS.
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Tuzemské pobyty

RVK - Hodonin u Kunstatu 30. 5. - 6. 6. 2020

RVK - Velké Losiny 11. 7. -18. 7. 2020

RVK - Hodonin u Kunstatu 18. 8. — 25. 8. 2020
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30. 5. - 6. 6. 2020

18. 8. -

25. 8. 2020







Rekondiéni pobyt ve Velkych Losinach




DALSI AKTIVITY

Schiize vyboru

Vzhledem k situaci souvisejici
s onemocnénim covid-19 jsme museli
zménit zpusob setkavani vyboru
nasi organizace. Usporadali jsme
nékolik online schuzek vyboru, kde
jsme projednavali obvykla témata
tykajici se fungovani organizace, plan
akci, podavani grantu a rozpocet
na pristi rok.
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Kurzy APO




Pracovni setkani

29. 1. 2020

V prostorach Asociace muskularnich dystrofiki v CR se uskuteénilo
pracovni setkani s €leny Platformy pro NSO a zastupkynémi Pacientské rady
Ministerstva zdravotnictvi CR.

Béhem schuzky se vyjasnily duvody vzniku Platformy, zpUsob jejiho fungovani,
zpUsob komunikace s Pacientskou radou MZ CR a hlavni cile, kterych chceme
ve spolupraci s komunitou pro NSO dosahnout v blizké i vzdalené budoucnosti.

Ucastnili se:

AMD: Zdenék Janda, Dona Jandova, Filip Bican, Veronika Nesmérakova
End Duchenne: Paviina Holubcova, Martin Petrasek

Pacientska rada MZ: Jana Hlavacova, Monika Poliakova




AMD v CR za rok 2020

yro¢ni zprava

%

~

is CAVO

én

Den vzacnych onemocn




Setkani ¢lenu

18. 9. 2020

| pfes problematickou situaci s covidem-19 se konalo Setkani ¢lent Asociace
muskularnich dystrofika v CR. Den se moc vydafil, v8ichni jsme si ho uZili
a uz se tésime zase na pristé! Mimo jiné se konaly pfednasky doc. MUDr. Davida
Kemlinka, Ph.D., Ladislava Hykela z firmy ResMed, MUDr. Livie Mensové
a naseho dlouholetého podporovatele Josefa Kadi Kaderabka. Prednasejicim
i Clenum, ktefi se zucastnili, moc dékujeme! Velké pode€kovani patfi také
sponzorum, ktefi nam vénovali krasné darkové balicky!
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Problematika dychani u lidi se

svalovou dystrofij -
Aktudlni trendy

Dac. MUDr. David Kemiink, PhD.
MUDr. Simona Dostalov, PhD.
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Deutsche Borse

CHARITATIVNI AKCE

16. 1. 2020

Spoleénost DBG HR Prague usporadala
jiz tradiéni snidani, opét s vybornym
obcéerstvenim. Zaméstnanci si mohli
za dobrovolny pfispévek pochutnat
na sladkych i slanych dobrotach.

Akce se za naSi organizaci
zGCastnila Veronika Nesmérakova
a Hana Capkova, které rovnéZ patii
podékovani!

VYTEZEK 4 426 K¢
Moc dékujeme!
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Keller Williams Prague Prime
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MDA Ride
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COVID-19

Ochranné pomiucky

Rok 2020 byl pro cely svét velmi tézky, protoze priSel koronavirus a s nim
spojeny covid-19. Pro lidi s nervosvalovym onemocnénim je velmi nebezpecny,
proto jsme se snazili naSe ¢leny co nejvice informovat a chranit.

Prekladali jsme ¢lanky ze zahraniéi, zjiStovali informace od Iékafu, podavali
zpravy na socialnich sitich, ve Zpravodaji a na webovych strankach.

Na jare jsme naSim Elenim zajistili Sité rousky od dobrovolniki. Moc za né
dékujeme Tereze Booth (Pinwheels), Kateriné Sedé (Gray’s Design), Michaele
Medlikove, Kamila Janyskove, Jitce Pavlickove, Renaté Hruskové a Helené
Cisaroveé Ledererove.

Dékujeme rovnéz Star of Davidson za nanofiltry do rousSek.

Clenum jsme rozeslali také dalsi ochranné pomucky, které jsme obdrzeli od
ministerstva zdravotnictvi. Jednalo se o Ustenky, dezinfekci a ochranné odévy
a bryle.

Na podzim se nam podafilo navazat spolupraci s firmou Respilon, ktera nam
nabidla slevu 20 % na antivirovy nakrénik R-shield, nanorespirator FFP2
RespiPro White/Carbon a okenni membranu RWM 5.0.
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ZPRAVA O HOSPODARENI AMD V CR

Vykaz zisku a ztraty pro ucetni jednotky, u kterych hlavnim predmétem
neni podnikani, ve zkraceném rozsahu v tis. K¢ ke dni 31. 12. 2020

Spotfebované nakupy a nakupované sluzby 955
Osobni naklady 3176
Ostatni naklady 97
Odpisy, tvorba a pouziti rezerv a opravnych polozek 26

NAKLADY CELKEM 4254

Provozni dotace 3714
Prijaté pFispévky 249
Trzby za vlastni vykony a za zbozi 40
Clenské prispévky 51
Ostatni vynosy 409

VYNOSY CELKEM

Hospodaisky vysledek ve schvalovacim Fizeni
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Rozvaha pro tcetni jednotky, u kterych hlavnhim predmétem

neni podnikani, ve zkraceném rozsahu v tis. K¢ ke dni 31. 12. 2020

Dlouhodoby majetek 113
Pohledavky 195
Kratkodoby financni majetek 1098

AKTIVA CELKEM 1406

Fondy 750
Kratkodobé zavazky 445
Vynosy pfistich obdobi 2
Vysledek hospodareni 209

PASIVA CELKEM 1406




PODEKOVANI SPONZORUM

Cinnost nasi organizace je zavisla na pomoci vladnich instituci a jednotlivych
sponzoru, bez kterych bychom nemohli uskute€nit Fadu aktivit zamérenych

Dékujeme, Ze nam pomahate!

Adamec A. Kozlerova J.
Benediktova K. Kristkova M.
Brdicko P. Lintnerova B.
Cinkova A. Machanova H.
Fiedlerova B. Miklik Z.
Freudenbergova I. Rambouska L.
FuriSova V. Repan R.
Galar A. Snajdar J.
Haslberger Z. Tesarova A.

p. Hladikova Vagnerova J.
Kampova . Valerova J.
KlimeSova P. Vojackova J.

Kodetova L. Vyrutova A.
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Firmy

Benediktinské opatstvi Rajhrad Keller Williams Prague Prime
www.rajhrad.cz/benediktini www.kwcz.cz

DobroTY z raje MDA RIDE, z. s.
www.dobrotyzraje.cz www.mdaride.cz

Herbadent sanofi-aventis, s.r.o.
www.herbadent.cz WWWw.sanofi.cz
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Podékovani vSem, ktefi umoznili nasi ¢innost

Ministerstvo zdravotnictvi CR, Ministerstvo préace a socidlnich véci CR,
Urad viddy CR, méstska &ast Prahy 11, mésto Kladno, MDA RIDE,
Benediktinské opatstvi Rajhrad, Konto Bariéry, OPTREAL, mésto TremosSna,
sanofi-aventis.

Zvlast dékujeme také drobnym darcum z fad ¢lent i nec¢lentl.

Vyrocni zpravu zpracovala Mgr. Dona Jandova
Graficka uprava: Veronika Nesmérakova

Fotografie: Robert Toldi, Jan Mikulencak,
Frantisek Ujezdsky, Josef Osmandik,
Veronika Nesmérakova,

Petra Reinerova, Filip Bican,

databaze APO a End Duchenne
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Cislo konta:
Komeréni banka: 30333041,/0100

Tel.:
272 933 777

info@amd-mda.cz
www.amd-mda.cz

Nase adresa:
Asociace muskularnich dystrofikii v CR, z. s.
Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 414

Kancelar:
Petyrkova 1950/18, 148 00 Praha 414
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