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Vyroéni zprava Spolaosti pro pomocip Huntingtonow chorol& za rok 2008

CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY A VZNIK ORGAN IZACE

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegeneratiddiminants dédicné onemoceni,
charakterizované choreou, poruchami chovani a deiméqnastupu fiznaki dochézi obvykle
v dosElosti, nefastji mezi 35. — 45. rokem Zivota. Progresivni ubyvdiésnych a du3evnich
schopnosti vede k Uplné zavislosti pacienta na pkoli. Riziko vyskytu onemoemi u potomk
pacient&ini 50 % bez ohledu na pohlavi.

Geneticky test (DNA analyza) umiafe nejenom potvrdit klinicky stanovenou diagnéaie,
téz zjistit gen u jedince v riziku onemdaen jeS€ pied nastupemifznaki. Psychologické, socialni a
etické dopady fedpodnich tesi jsou velmi zavazné a rozhodnuti, zda se dat tastby néla vzdy
piedchazet Uplna informovanost &pe priprava Zadatele podlgifatého protokolu.

Jde o relativé fidké onemoceni, postihujici 5-10 ze 100 000 obyvatel(¥ské republice
Ize tedy @éekévat kolem 1000 nemocnych a 4-5x vice osob kuiziHCH se ddi pofadu generaci a
predstavuje enormni zét pro pacienty a jejich rodiny. dihna l&ba dosud neexistuje fiBuzni a
partndi postiZzenych i rizikovych osob jsou po léta komftmvani s fatalni povahou a progresivnim
prabéhem choroby. Maji velmi jasnoudgdstavu o jeji neodvratnosti i @édichém genosu. Rodina se
dostavéa do sociélni izolaceigalevsim diky zené Zivotniho stylu a nepochopeni okolighdy mize
hrat zn&nou roli téZ snaha onemagr utajit. ZatZz je potencovana pocitem vyjieosti, danym
fidkym vyskytem onemoeni. Rodina obvykle nezna kr@npiibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odbornik vzdy nenajde p#tné podeni a dostat@ou podporu.

Roku 1991 vznikla eské republice Spaleost pro pomoc i Huntingtonow chorol
(SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podppagientm i jejich piibuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odborniki vefejnosti a zkvaliiovat dostupné sluzby a @€ K hlavnim
aktivitdm pati vydavani informénich materidl o vSech aspektech onemenn paadani edukeng-
rekond&nich pobyt pro¢leny rodin s vyskytem HCH a provozovarij¢ovny zdravotnich poftcek.
SPHCH se podili na vthvani zdravotnik, socialnich pracovniki na os¥té SirSi véejnosti a snazi
se zajistit paebné finadni zdroje na svodinnost.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH

Kontaktni adresa Spol€nosti pro pomoc i Huntingtonové chorobé:

Predsedkys SPHCH:

PharmDr. Zd#ka Vondr&kova

549 21CeskaCermna 41

Tel. 491 424 142, mobil 723 349 327
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

Internetové stranky: www.huntington.cze-mail:info@huntington.cz

Registrace MV CR ¢&. VSC/1-6616/91-R ze dne 14.5.1991
Zmeéna stanov byla schvalena valnou hromadou SPHCHv& stanovy nabyly dinnosti dnem
registrace Ministerstva vnitra, tj. 30.3.2006.

Sidlo: Velké nangsti 37, 500 01 Hradec Kralové
|CO 40614603

Bankovni spojeni 1543349/0800

Paset aktivnichélend: 130

Patet rozesilacich adres: 650

SlozZeni radyk 31.12.2008
PharmDr. Zd#ka Vondr&kova, redsedky#
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Ing. Jii Hruda, mistofedseda
MUDr. Jana Zidovska, CSc., mistedseda

Pokladnik: Marie Zemanov4, Smetanova 362, 285 2XZrad Sazavou
Tel. dontt 327 532 209, prace 327 531 406, e-nm@manova.marie@seznam.cz

SloZeni revizni komisek 31.12.2008
Jiti Peprnik, pedseda 5
Ludmila Slavikova a Jana Spatgtenky

SPHCH nema Zadné placené za#stnance.

SPHCH je ¢lenem

International Huntington Association (IHA), EuropeBluntington Association (EHA), EURORDIS
(Evropska organizace piddka onemocini), Ceské rady humanitarnich organizaci a Narodni rady
osob se zdravotnim postizen@iR. Spolupracuje s EURO-HD Network a Koalici proaadr

POSLANI SPHCH

#  VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

VZDELAVANI A VE REIJNA OS\ETA

PUBLIKACNI CINNOST

PROSAZENI VYBUDOVANI SPECIALIZOVANEHO ZARIZENi PRO PACIENTY
ZISKAVANI PROSTREDKU NA TYTO AKTIVITY

L

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2008

1 z&astnili jsme se evropskeho kongresu EHA v Lisabonu

"] uspdadali jsme dva edukas rekondéni pobyty, prvni na ja& vRi¢anech u Brna,

druhy na podzim v Kamenici nad Lipou

1 pokratoval provoz internetové poradny, kde zodpovidarake stice a vice otazekgkterée
piibéhy jsou vSak velmi smutné

[l pokrauje spoluprace s firmou Nutricia a dr. Z. Vontkdva ma k dispozici seznam
nutricionisti, na které vas e odkazat; pofpdjednani by nesh byt problem, ale clfi mit
doporweni ze Spoknosti, bude-li to jina spadova oblast

] pokraovali jsme ve spolupraci s Koalici pro zdravi, dikiymiZzeme snaze lobovat za
zajmy pacient s HCH

1 navazali jsme odborna jednani s JUDr. J. Hutaa Mgr. J. 8astnou o nasi problematice
v oblasti vyZivy a nutnosti zavedeni nasi diagndmyvSech no¥ zpracovavanych zakén
a vyhlasek tykajicich se zdraveétrpostizenych osob. Ale popravdeceno, rjak cely
problém Zstal na mrtvém bad Budeme muset jednani znovu obnovit. Hrozici kige
mohla byt pro mnohé velkym problémem k ziskani atestych prostedki na zvySenou
kalorickou spatebu u pacierits HCH

(] podd&ilo se nam zdastnit se a prezentov@&nnost SPHCH na dvou neurologickych
konferencich a na mezinarodnim psychiatrickém kesgr

1 poddilo se nam ziskat eského narodnihoisdiska pidéleni ISBN pro nase tiskoviny a
piidéleni mezinarodniho standardnitigla pro periodické publikace ISSN pro nas zprayoda
Archa
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1 vydali jsme fi nové publikace z cyklu Zivot s Huntingtonovou obloou (Jak mluvit
s ditmi o HCH; Logopedie a poruchy polykani; Fyzioteéeap ergoterapie)
1 na podzimnim rekonémé eduk&nim pobytu v Kamenici nad Lipou byla v souladu se
stanovami SPHCH provedena periodicka voldana rady. Svéclenstvi vrad dala
k dispozici PharmDr. Vondt&ova. Protikandidat se n#plasil a ve volls aklamaci byla
zvolena jednohlagn
] pokraéujeme ve spolupraci s kralovéhradeckou Diecezni chitou :
- bylapozastavenamoZnost vyuZzit respitni pobyty pro pacienty s HCEomow sv.
Josefa v Ziti u Dvora Kralové nad Labem
- do pij¢ovny nebyly v roce 2008 ziskany nové zdravotnictsnjcky
- stale pokréuje snaha o ziskani prostor &zeni specializovaného domova pro
pacienty s HCH, momentairse Uvahy ubiraji stnem chragného bydleni

Nepodailo se nam:

1 dokortit inovaci internetovych stranek www.huntington.cz

] zpracovat zjednoduSené socialni minimum pro HG#ljegjiz pipravené pro letoSni rok
71 dokortit jednani ohled& petice a zajistit domov se specializovanodi ggFo pacienty
s HCH

[ sepsat hovou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH

VIZE | POVINNOSTI PRO ROK 2009:
1. pokraovat ve spolupraci s kralovéhradeckou katolickoedgzni charitou:
- vieSeni problematiky domacig®éo pacienty s HCH
- v eduk&nim programu $ednich zdravotnickych a socialnich pracounik p&i
0 pacienty s HCH
- v provozovani pj¢ovny zdravotnickych poicek pro pacienty s HCH
- v roz8teni mjc¢ovny o dalsi kesla Omega od firmy Kirton
uspdadat 2x rekondn¢ eduka&ni pobyt vRi¢anech u Brna a v malebnémestetku
Kamenice nad Lipou
vydat 2x zpravodaj Archa
ziskat odborného poradce pro fyzioterapii
zpracovat zjednoduSené socialni minimum pro HCH
zahdjit jednani s poslanci ohlegldiskriminace rodin v riziku HCH
sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH
dotahnout snahy z petice za specializovart&eai pro pacienty s HCH do zdarného
konce
9. rozSrit prispevky ainformace o HCH ido odbornychiasopisi (neurologicke,
psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedi¢kiarmaceutické)
10. zkusit GEastnit se nagkterém genetickém kongresu gidk&a onemoceni v CR
11.dalSi medialnéinnost
12.zintenzivnit snahu o*zeni rehabiliténiho z&izeni pro HCH
13.zazadat o dotace na MZ pro rok 2010
14.prezentovatéeskou laickou SPHCH na Mezinarodnim kongresu IHKanad
a predstavit se jako gadajici zems dalSiho EHA kongresu v roce 2010 v Praze
15.hledat nové sponzory
16.dokortit rekonstrukci internetovych stranek a lépe zomgarat vedeni poradny
17.pokratovat v podpée za&lenéni nasich odbornych pracovido EHDN
18. pokratovat ve spolupraci s EURORDISEM
Body kurzivou budou pro letoSni rok piaud v pozadi naSich aktivit, ale nezapominadme na
ne.

N

©ONOOTAW
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Pocty zdravotnickych pomicek v pij ¢ovné v Hradci Krélové

Zdravotni pomicka Pcdet ks
Specialni kesla Halesworth 7
Specialni kesla Omega 9
Elektricky vanovy zvedak 4
elektrické polohovaciifko 4

Vefejna publicita

Siime informace mezi rodiny a odborniky. Informacstrihuujeme osolinnebo pravidel
zasilame. Prezentace naginosti byla zaji&tna posterem na doprovodném programu vystav Veletrh
NON HANDICAP 2008 pi mezinadrodnim zdravotnickém veletrhu PRAGOMEDIKA-
PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTICA 2008 v Praze ®8PIC MEDICA Brno.

Dobrovolni spolupracovnici iad |éka&i zveejnili udaje o HCH sdrazem na vyznam
svépomoci v odborném tisku, na kongresechi, galSim vzdlavani léka#i a zdravotnik.
Zduraziovali nezastupitelnou Glohu svépomocné skupinylezitost zgtné vazby pro odborniky.

Prezentovali jsméinnost SPHCH a informace o Huntingtodashorol& na Mezinarodnim
psychiatrickém kongresu v Praze, kde jsn# diky porozunéni pa‘ddajici agentury Guarant stanek.
Beéhem tidenni prezentace se u nas zastavili psyithiatiznych zemi a #i jsme moznost s nimi
diskutovat o fiznych tématech.

Ziskavani prostiredki

Vypracovali jsme zadosti naigéleni gispsvki z dot&niho programu Ministerstva zdravotnictir.
ObdrZeli jsme fispEvky na 4 projekty:

Rekondéné eduka&ni pobyty 50 000.- K
Vydavani zpravodaje ARCHA 50 000.¢eK
Edi¢ni ¢innost 50 000.- K
Organiz&né administrativni servis SPHCH 80 000¢& K

Pridélené prostedky ve vysi 230 000 Kbyly vycerpany v souladu s podminkami distech
progrant.
Dale jeSt z Programu vyrovnanitpezitosti pro obany se zdravotnim postizenim dotace na
vznik informanich material o problematice alani postizenych HCH a jejich i&ni mezi
zdravotnickou viejnost.
Pridélena dotacetinila 150 000 K, pavodni rozpdet projektu byl 215 000 na dvouleté
obdobi 2008 a 2009. Cel4 dotace byla u#nainv roce 2008 a SPHCH &arpalo pouze
92 849,62 K, coz je 68,8 % z celkovych nakiadkteré byly v roce 2008 134 950¢K
Vzhledem pravidim statniho rozptiu byla zbyla ¢astka 57 150,38 &K vracena do
prisludného fondu MZdER. Projekt v fivodnim rozsahu nebude dokem.
V zadosti o dotaci jsme uvdd dobu realizace projektu 2 roky — tj. od 1.1.2008
31.12.2009 (bod 6.2. zZadosti). Z toho jsme vychdazpti c¢erpani prosedki. Ziejmeé nase
neznalost fiskalnich pravidel byl&ignou, Ze jsme v dobré #d nezpracovali cely zamysl az
do realizace v roce 2008 a tim i néepali celou dotaci.

Byly vypracovany zadosti o dotace na projekty i psk 2009. MZdrCR nam pro {isti rok gidélilo
¢astku v hodn@t185 000.- K + 38 000.- K z programu PVP.

Bez pomoci z dotmich prograrh MZdr CR by seginnost sdruZeni prakticky paralyzovala a proto
jsme za tuto pomoc ¥dni.

Pokraovali jsme v intenzivnim hledani sponizgro nasSe aktivity.

SPHCH STRANAS5Z 11



Vyroéni zprava Spolaosti pro pomocip Huntingtonow chorol& za rok 2008

Vyznamnym donéatorem v roce 2008 byla Academia Medéitagensis, kterd podjla nase aktivity
¢astkou 80 000 K coz je mezi fspsvky c¢astka velmi vyznamna a umoznila nam vy3e uvedené
aktivity zajistit.

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2008

Finartni prostedky byly ziskany darglenskymi gispévky a dotaci.

Piehled prijma a vydaji za rok 2008:

SPHCH - pfehled G étu za rok 2008
| Polozka |Stav | \ Polozka Stav

béZny Gcet - pfijmy 1 058 501,26 | | pokladna - pfijmy 81 339,00
béZny GcCet - vydaje 641 851,71 | | pokladna - vydaje 81 014,00
béZny GCet - zlstatek 416 649,55 325,00
Cisté pfijmy 728 560,49 | | pohledavky/zavazky

Cisté vydaje 722 859,31 | | pribéZné polozky

ro¢éni zisk 5701,18 | |penéz. maj. celkem

nedan éné pFijmy zdanitelné p Fijmy

dotace statni 387 500,00 | | pronajem 1 500,00
dary 224 836,00 | | reklama 70 500,00
Clenské prispévky 15 450,00 | pfispévky na pobyt 27 600,00
aroky 474,49

ostatni * 700,00

nedan.p Fijmy. Celkem 628 960,49 | |zdan. p Fijmy celkem 99 600,00
zdanit. P Fijmy celkem 99 600,00

PRIJMY CELKEM 728 560,49

neode €itatelné vydaje ode €itatelné vydaje

dary, kvétiny 3 649,00

mzdy + dané 45 000,00
provozni rezie 674 210,31

neod. vydaje celkem 3 649,00 | |odedit. vydaje celkem 719 210,31
VYDAJE CELKEM 722 859,31

hotovost 325,00

bankovni ucet 416 649,55

prevod na rok 2008 416 974,55

* yratka CRHO

SPHCH
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Hospodé#eni bylo pfibézreé sledovano pokladni deny Rady SPHCH a 1x &n¢ po

acetni uza¥rce kontrolovano revizni komisi aq@ano ke kontrole &@tni firmg. Zprava o
hospodéeni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

VSem daraim a prispévatelim srde¢né dékujeme!

Pro rok 2009 je v planech SPHCH:

1.

abkwn

No

8.

9.

pokraiovat ve spolupraci s kralovéhradeckou Dieceznilickimu charitou:

a. vieSeni problematiky domacideto pacienty s HCH

b. v provozovani pj¢ovny zdravotnickych poitek pro pacienty s HCH
uspdadat 2x rekondné eduk&ni pobyt vRi¢anech u Brna a v Kamenici nad Lipou
vydat 2x zpravodaj ARCHA
ziskat odporného poradce pro fyzioterapii
zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCHjiigjlednani s poslanci ohleg&n
diskriminace rodin v riziku HCH
sepsani nové souhrnné publikace pro rodiny s HCH
dotazeni snah z petice za specializovarié&zeni pro pacienty s HCH do zdarného
konce
rozSiit prispevky a informace o HCH i do odbornyctasopis (neurologické,
psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedicgkéarmaceuticke)
dalSi medialn€innost — piprava filmu o o pacienty s HCH

10. zintenzivnit snahu offzeni rehabiliténiho zaizeni pro HCH
11.Z&dosti o dotace na MZ pro rok 2010
12.prezentaceceské laické SPHCH na Mezinarodnim kongresu IHA wudh a

piedstaveni se jako padajici se zetdalSiho EHA kongresu v Praze v roce 2010

13. hledani novych sponzir
14.dokortit rekonstrukci internetovych stranek a lIépe zoarat vedeni poradny
15. pokratovat v podpée za&leréni naSich odbornych pracoviglo organizace EuroHD-

net

NASE TRVALE PLANY

Prosazovat vznik specializovanéhdizani pro pacienty s HCHak pro dlouhodobou
p&i, tak pro rehabilitéani a respitni p& u lehtich pacient, resp. v pdatenich fazich
nemoci. Podporovat vznik klinické jednotky pro HGHzkoumat pdebu fiznych
oSetovatelskych sluzeb pro pacienty.

Rozsfit vzdélavani a podfrny program pro ty, kié jsou HCH postiZzeni a pro ty,
ktefi o n¢ petuji a zabezpaiji sluzby, roz§ovat informace mezi |éka, zdravotni
sestry, socialni pracovniky a mezi ostatni odbgrivik zdravotnictvi, stefhjako do
nemocnic, domav s p&ovatelskou sluzbou, daiznych spolk a stedisek socialni
p&e. Srovnat krok s Evropouzajistit, gelozit, vydat a distribuovat eduba
materialy pro rodiny i zdravotnické a socialni praaiky v p€i o pacienty s HCH
Prosazovat dodrZzovanigrepsaného protokolu u genetické diagnostiky HfaK u
testi prenatalnich, tak iip potvrzovani diagnézy u suspektnich padieri to ve
vSech genetickych labora&foh, & soukromychéi statnich. (Hrozi zde nebezfie
zvySeného vyskytu suicidii u osob, které neprodtptd protokolem a nemaji

SPHCH
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zajiSenou psychologickou a psychiatrickou ¢p&o obdrzeni informace o svém
genetickém stavu).
Boj proti diskriminaci osob v rizikua uz v zamdstnani, pi moznosti ziskani

Zivotnich pojis¢ni, hypoték atp.
Zajistni dostaténé vyzivy pro pacienty s HCHPacienti s HCH maji zvySené

kalorické naroky (az k 5000 — 6000 kcal/den). Vyjagroto podle zavaznosti svého
zdravotniho stavu zaji&ti téchto narok pomoci prosedki pro zvlastni léebné
Gcely (sippingy, PEG, atp.) z igjného zdravotniho poji&ti. Je nutné, aby byli
zahrnuti do narokovostéthto produki.

PGD (preimplanténi geneticka diagnostikaPGD je jedna z moZnosti, jakeglejit

piedani mutovaného genu dalSi generaci. Chceme proshy rodiny s touto z&ki
mely alespa ¢ast&né hrazeni této diagnostiky a nasledného IVF&{@ho oplodeni,
které s touto diagnostikou Uzce souvisi).

V Pardubicich dne 28.05.2008 za Radu SPHCH

Ing. 4 Hruda
mistofedseda sdruzeni
tel. 724 903 243
info@huntington.cz

Priloha: Seznam daiicza I. A 1l. pololeti

SPHCH
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Priloha: Seznam dardé a sponzoi za rok 2008

Darci I. pololeti 2008

CL. p¥isp.
PFijmeni, jméno Ké Dar K¢ Firma Dar K¢
Burdova Katefina 150 150 Sandoz s.r.o. 10 000
Duri§ Jan 150 Celkem 10 000
Formankova Blanka 150
Formankova Eva 150
Francova Zaneta 150
Ghisi Marian 3x &l.pf. 450
Hamerska Bohuslava 150 50
Havlenova Marie 150
Heskova Lida 150
Hrabanek 150 1 850
Hruda Jifi Ing. 150
Hubeny Josef 150
Jedlickova Eva 150 450
Just FrantiSek 300 100
Kebrle Martin 150 1350
Klempif Jifi MUDr. 150
Klima Jan 150 850
Koblihova Jana PhDr. 150 200
Kohoutova Marie 150 350
Kolmanova Stanislava 150 150
Kore¢kova Ludmila 150 50
Krejsova Zdenka 150 50
Kubic¢ek Milan 150
Kubi¢kovd Magda 150
Lede¢ Jan MUDr. 150 2 850
LiStvan Petr 150
Malina Petr 150 30
Manic¢kova Anna 150
Millerova Bohuslava 150
MiSkova Petra 150
Némec Peter 150 350
Novacek Jan 150 150
Novacek Lubomir 150 650
Novak Tomas 150 1 050
Oplustil Josef 150
Paveza Miroslav 150
Peprnik Jifi 150 150
Pivorikova Véra 150
Planetovi 300
Pressfreund Jifi 150
Raftlova Véra 150 150
Reichert Jan 150
Slavikova Lida 150 50
Sobotka Milan 150 850
Soukupova Jana 150
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StraSikova Alena 600 550
Sasinkova Pavla 150 50
Spatna Jana 150 150
Uher Radek 150 150
Uhrova Tereza MUDr. 150
Vestfalova Iva, Pavla, Stépan 450
VinSova Eva MUDr. Cs 150 150
Vnentrakova Petra 150 450
Vondrackova Zdenka PharDr. 150
Zidovska Jana MUDr. 150 2 850
Celkem 9 600 16 230
Dérci Il. Pololeti 2008
CL. prispévek
Prijmeni, jméno Ké Dar Ké Firma Dar K €
Akademia
Antoninova Véra 150 650 Medi 80 000
Bisova Jaroslava 150 Cheming 2751
. Diec.charita
Cerva Jifi 150 HK 7 500
Dolak Pavel 150 Sandoz s.r.o. 10 000
I?avilon
Elichova 150 Ri¢any 50 000
Englerova Anna Ing. 150 850 150 251
Flidr Jan MUDr. 150 850
Florianova Miroslava 150 850
FriStensky Richard 150 150
Griegerova Blazena 150 350
Gronova Ludmila 150 100
Grygerova Ivona 150 1000
Hanus Herbert 150 50
Hasek Zdenék 150 850
Hendrichova Dasa 150 50
Herynekova Marta 150 50
Hockeova Ladislava 150 50
Hruba Ivana 150 50
Hruda Jifi Ing. 8 500
Hruda Jifi Ing. 150
Hubena Anna 150 350
Humler FrantiSek 150 50
Hytychova Zdenka 150 150
Just FrantiSek 1100
Jazlova Hana 150 850
Kittnerova Anna 150 350
Kohoutova Marie 200
Kore¢kova Ludmila 200
Kral Vladimir 150 2 850
Kramarova Zdenka 150 850
Krejsova Zderika 200
Krumlova Romana 150
Kubi¢ek Milan Ing. 200
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Klstova Jaroslava 200
Lhota Jifi 150
MasSova Radka 150
Michéalkova 150
Nevima Robert 150 105
Nevimova 150
neznamy darce 5000
Niklova Vlasta 150 1 850
Novacéek Lubomir 800
Novak Tomas 400
Raftlova Véra 150 150
StraSikova Alena 1 000
Santava Alena 150
Semberova Jaroslava 150 150
Svabova Miroslava MUDT. 150 1 850
Vachek Stanislav Dr. 100
Vejr Bofivoj 100
Velebil Jifi MUDr. 150 50
Vnentrakova Petra 600
Vondrackova Zdenka
PharmDr. 4000
Zemanova Marie 150 4100
Zika Miloslav 150
Zidovska Jana MUDr. 6 000
5850| 48355
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