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1) Uvodni slovo predsedkyné MYGRA-CZ

Vazené clenky, vaieni ¢lenové, vazeni sponzofi a sympatizanti obfanského sdruzeni MYGRA-CZ !

UZ druhym rokem je mou milou povinnosti pfedloZit Vam k nahlédnuti zpravu o ¢innosti naseho
obcanského sdruzeni. Je to nelehky ukol. Jak vtésnat cely jeden rok na par stranek papiru ...?

Ur¢itym navodem mi byl Karel Capek, ktery fekl: ,PFedstavte si to ticho, kdyby lidé Fikali jen to,
co opravdu védi.” Jak je jeho slovo aktualni praveé v dnesni dobé ...

NeZ se ponofite do ticha cteni, ke kterému Vas srdecné zvu, mohu Vam slibit, Ze vie co je zde
napsano vim, protoZe jsem u toho byla. A nebojte se, snazila jsem se byt vécna a Usporna v projevu.

Nebot si cely Zivot myslim, Ze za nas hovofi nase prace a ¢iny. Posouzeni je pouze na Vas.

Helena Briihova
predsedkyné MYGRA-CZ

2) Zakladni udaje

Nazev organizace: MYGRA-CZ

Pravni forma: Obcanské sdruzeni

Datum vzniku: 29.05.2009

Registrace MV CR: 12.06.2009

Cislo registrace: VS/1-1/75920/09-R

Sidlo: Cihelni 196, 415 01 Teplice
ICO: 26555328

Bankovni spojeni: 205189978/0600
Internetové stranky: WwWw.mygra.cz

E-mailova adresa: info@mygra.cz

3) Vedeni organizace a kontakty

Helena Brihova, predsedkyné o.s.: bruhova@mygra.cz
Miriam Kfivkova, mistopredsedkyné o.s.: krivkova@mygra.cz
Marta Kunzova, projektova koordinatorka o.s.: kunzova@mygra.cz
Martina Podlipska, projektova koordindtorka o.s.: podlipska@mygra.cz
Ladéna Buckova, pokladnice o.s.: buckova@mygra.cz

4) Clenstvi v organizacich

Koalice pro zdravi
Ceska asociace vzacnych onemocnéni ( CAVO)
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5) Prehled Cinnosti ob¢anského sdruZeni za rok 2012

a) Novy rok 2012 jsme zahdjili stylové a to novou spolupraci s pani Bc. Evou Pavelkovou, kterd nds
pozadala o pomoc pfi ziskavani dat ze Zivota a o prlibéhu nemoci pacientli s myasthenia gravis. Bc.
Eva Pavelkova byla v té dobé studentkou Vysoké Skoly zdravotnictvi a socialni prace. Pomohli jsme
oslovit ¢cleny MYGRA-CZ formou dotazniku, ktery pfinesl velmi zajimavé otazky. Vyplnilo 40 az 50 lidi
a byl anonymni.

b) V anoru mohli byt zastupci naseho sdruzeni Ucastni vyznamné celodenni akce: Setkani pacient-
skych organizaci u pfileZitosti Dne pro vzacna onemocnéni. Setkani se zucastnilo 20 pacientskych
organizaci a heslo —,, Sami jsme vzacni, spolu jsme silni,” bylo jasnym motivem pro praci na zaloZzeni
zastresujici organizace, jejiz ¢lenové budou hledat spole¢né potreby, zajmy a budou se snazit

o spolecné reseni problém vsech ¢lenskych organizaci.

c) Radi jsme vyuzili nabidku obc¢anského sdruzeni Piafa k Ucasti na prezentacni vystavé organizaci
podporujici osoby s rliznym typem zdravotniho a socialniho znevyhodnéni: ,Zivot nema limity.“
Vystava se konala na prelomu dubna a pocatkem kvétna ve Vyskové. Vybor MYGRA-CZ ptipravil
prezentaci a plakat, ktery nds zajimavé predstavil. Podafril se tak dalsi kriicek ke zlepseni
informovanosti Siroké verejnosti o lidech s MG.

d) Kultura v podobé navstévy divadelnich predstaveni uz neodmyslitelné patti k jarnim a podzimnim
mésiclim v MYGRA-CZ. Kvétnové predstaveni bylo opravdovou lahtdkou. Simona Stasova a jeji Shirley
Valentine vSechny uchvatila a kdyz v zavéru celé divadlo aplaudovalo ve stoje, byl to pro vsechny
Ucastniky nezapomenutelny zazitek. Prispévek na vstupenku pro ¢leny naseho sdruzeni je uz tradici

a i tentokrat byl ve vysi 100,- K¢.

e) Koncem kvétna bylo predsednictvem Ceské asociace vzacnych onemocnéni odsouhlaseno &lenstvi
na$eho ob&anského sdruzeni v CAVO. 16.06.12 probéhlo v aredlu Thomayerovy nemocnice II. Setkdni
organizaci CAVO, na kterém mame také své zastupce a zac¢indme se zapojovat do spole¢né préce.
Kontaktnim pracovnikem je za MYGRA-CZ ing. Petr Crha.

f) Pocatkem Cervna jsme pro nase cleny i dalsi pfiznivce pfipravili vikendové setkani v nadherném
RoZnové pod Radhostém. Nasimi hosty byly tentokrat déti z détského domova Frydek-Mistek a bylo

to opravdu nadherné setkani. Déti velmi dobfe tanci, takZe si pro nas pfipravily bezvadny kulturni
program s tancem a recitaci. Pozvani na nasi akci pfijala i velmi mild pani doktorka Junkerova, kterd
dorazila i s détmi a kratce nam predstavila odborné pracovisté pro MG v Ostravé. Program byl opravdu
pestry. Jizda vlackem RoZnovackem nadchla nejen déti a Valasské muzeum v pfirodé také nemélo
chybu. Vecer si vSichni radi sedli k narozeninovému dortu s ndpisem MYGRA-CZ a k bohatému rautu.

g) Pokracujeme v setkavani pacientskych organizaci se Statnim Ustavem pro kontrolu IéCiv.
30.06.2012 se predsedkyné sdruzeni Helena Brihova zdéastnila 1. setkdni na ptidé SUKL, kde se
predstavil novy feditel SUKL - MUDr. Pavel Bfezovsky, ktery potvrdil zdjem svého predchidce ve
funkci, pravidelné se setkadvat se zastupci pacientd. Dale byla predstavena nova publikace

Mgr. Tomase Cikrta: Pfibéhy l1ék(. Tuto publikaci jsme zajistili v dostatecném poctu pro nase Cleny.

h) Nezahalime ani o prazdninach. Dle pfani nékterych
nasich ¢lenll jsme zajistili vyrobu silikonovych naramki

s ndpisem: DG. MYASTHENIA GRAVIS a s logem sdruzeni.
Clen@im sdruzeni davdme tyto ndramky zdarma. Slouzi
jako uzite¢na pomicka napfiklad pfi sportu nebo pfi
cestach do zahranici, pfipadné pfi ndhlém zhorseni
zdravotniho stavu.
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i) Zafi je pro nas velmi radostné, protoze se ndm po delSim Usili podafilo zajistit sluzbu psychologa na
webovych strankach. Vznika tak nova rubrika PSYCHOLOG a funguje formou dotazi, kdy komunikace
probiha pouze mezi psychologem a tazatelem. Doufame, Ze i tato sluzba pomuze zlepsit kondici
nékterych ¢lent minimalné tim, Ze nemusi byt na své problémy sami a mohou vyuZit specializované
reakce.

j) Vzdélavat a ucit se je v neziskové sfére a v pacientskych organizacich zejména nutnosti. Akademie
pacientskych organizaci zacinajici na konci fijna, byla vybornym projektem. | MYGRA-CZ méla

v nékolika mési¢nim studiu své zastupce. Témata studia jsem velmi zajimava, napriklad Prava pacient(
a pojistny systém nebo Efektivni advokacni dovednosti a vyjedndvani. Nabyté informace jsou pro
predsedkyni sdruzeni a ¢lenky vyboru neocenitelnou pomoci v prdci pro ,,myasteniky”.

k) Sedivy listopad jsme nasim €lentim zpestfili FotosoutéZi. Viyhlasili jsme prvni roénik a podminkou
bylo pouze to, aby ,foto ulovek” pofidil ic¢astnik soutéze vlastni rukou. Na vyherce ¢ekala pfijemna
financni odména 500,- K¢. i kdyZ Gcast nebyla velkd, neklesame na duchu a vyhlasime i Fotosoutéz
2013.

I) Pfedvanocni tradici se v nasem sdruZeni stal Adventni zajezd

s MYGRA-CZ. 7.12.12 jsme vyrazili na Romanticky advent v Solné
Komote. Nikdo z vyletnikll nelitoval a jesté dlouho se pfi jinych

setkanich povidalo o senzacni jizdé na sanich, tazenych konskym
potahem s cinkajicimi rolni¢kami. Nékteré odvazlivce sice zasko-
¢ila zima, ale nikdo ndm nezmrzl a i letos jsme mohli proZivat, Ze : j'; < 72
i s vazZnym onemocnénim se da cestovat bez zbytec¢nych obav e w

D>

a starosti ze zhorseni zdravotniho stavu.

m) Diky sponzorskému daru Nadace M. Beyerové jsme mohli ¢lendm MYGRA-CZ nabidnout pfijemny
vanocni darek v podobé masazi zad a relaxacniho cviceni. Zajistili jsme nékolik erudovanych pracovist
napfiklad Kliniku rehabilitacniho |ékarstvi VFN v Praze, kde maji zkusenost i s pacienty s MG. Touto
aktivitou mGZzeme pomahat bofit mytus o tom, Ze ,myastenik” nesmi provadét témér zadné pohybové
aktivity a je v jeho nejlepSim zajmu, aby pouze sedél nebo leZel. Druhym pfinosem je zlepSeni kondice
lidi, které masaze oslovily a radi se je dopravaji.

n) Zavér roku byl u nas opét kulturni a to 28.12.12, Divadlo ABC, Pan Kaplan ma ttidu rad. Pomérné
velky pocet vstupenek, na toto predstaveni, byl rychle rozebran a nezbyvalo nam, nez na webové
stranky doplnit: VYPRODANO!

o) liz tfeti rok zajistujeme vyrobu plastovych karet pro pacienty s MG. Jedna se o kartu velikosti
platebni karty, ktera slouZi jako ddleZity zdroj informaci. Clendim sdruZenf je tato karta vydavéana
bezplatné. Jsme velmi radi, Ze se tato uZite¢na pomducka v praxi velmi osvédcila.

MIMORADNY PACIENT DULEZITE POKYNY

Pti zhorfovani kousani, polykani, artikulace a

Phijmeni a jméno Novék Jan
hiavné pil duSnosti volejte tishovou linku 155 1

Datlum narozenl 01.12. 2001
Kontakt pfi nehodé  +420 123 458 786 NEPODAVAT sarbiturdly, peniciiamn
Ddatiujicl l6kal +420 GB7 654 321 myorelaxancia. starakika, banzodazenin
Cenlrum MG Praha: +420 224 965 541 P pokiesu FVC pod 900 mi poxvoina (v, apkovat

Syntostigmin 8,5 mg, pokud nodojde ke zlepdeni,

www.mygra.cz neprodiend kontaktovat ARO nebo JIP

MYASTHENIA GRAVIS s wmnr il

p) Nadale také trva spoluprace s Détskym domovem ve Frydku-Mistku, jehoZ obyvatelkou je mila
divenka s myastenickym syndromem. V listopadu se ,,nase déti“ zicastnily soutéZze Hejbejte se

a zpivejte s Hankou Kynychovou, ktera se konala v Praze. T¥i zastupci naseho sdruzeni déti podpo-
rovali a fandili v celodennim maratonu. Odménou vsem bylo vynikajici umisténi ve vSech kategoriich
soutéze. | na Vanoce 2012 jsme mohli prekvapit mladou ,,myasteni¢ku” hodnotnym darkem v podobé
elektrického zubniho kartacku a balonem na cviceni. Pro ostatni paradnice jsme opét zajistili médni
obleceni. VSe jsme mohli zrealizovat diky sponzorskym dariim, za které zvlasté v tomto pripadé velice
dékujeme.
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r) V pribéhu roku 2012 také pokracovalo vydavani ob&asniku MYASTENICKY KURYR. Véechny &isla je

mozné prohlédnout na webovych strankach MYGRA-CZ.

; ‘
S OBCASNIK
MYASTENICKY 11
KURYR e amtnne

sdventnl rhjerd = DO Frydek-Mistek » fotosoutés I

Romanticky advent v solné komoie - adventni rdjerd " -
7.~ 9. prosince 2012

s) Aktivitou, kterd neni zcela jisté ukoncena, je jednani a prosazovani pouzivani elektronického receptu
pro myasteniky. Jedndni probihala v druhé poloviné roku 2012. Zatimco se vedeni sdruzeni podatilo
najit a dohodnout podminky s Iékarnou, kterd E-recept pouziva, bohuzel jsme nenasli potfebné
pochopeni ze strany nékterych lékard a zdravotnickych zatizeni, kde se spiSe hledaly divody proc tento
zpUsob nevyuZivat. Je to velika Skoda, protoZe takto vystaveny recept by nesmirné ulehdil vsem

pacientim a tém, ktefi maji svalové slabosti a pohybové problémy nejvice.

6) Prehled hospodareni za rok 2012

Prijmy celkem:

Vydaje celkem:

Clenské prispévky:

pacientské karty:

193.893,06 K¢

18.500,00 K¢
1.984,00 K¢

silikonové naramky:

740,00 K¢

finan¢ni dary:

vikendové setkani (vratné zélohy):
vstupné — divadlo ABC:

adventni zdjezd:

uroky z BU:

80.762,00 K¢

5.500,00 K¢
19.710,00 K¢
65.000,00 K¢
7,06 K¢

vracené bankovni poplatky (bonus): 1.690,00 K¢

vyroba pacientskych karet:

154.641,00 K¢

2.400,00 K¢

vyroba silikonovych ndramka:

vstupenky divadlo (2 pfedstaveni):

fotosoutéZ — cena za 1. misto:

3.650,00 K¢
23.380,00 K¢
500,00 K¢

Uhrada masazi:

500,00 K¢

vikendové setkani:

13.416,00 K¢

vikendové setkani (vratné zalohy):
adventni zdjezd:

5.500,00 K¢
78.900,00 K¢

dary u pfilezitosti vyroci:

969,00 K¢

dar DD Frydek-Mistek:

1.840,00 K¢

webové stranky (sprava a Upravy):
propagacni predméty:

1.198,00 K¢
16.222,00 K¢

postovné:

1.483,00 K¢

poplatek FU:

500,00 K¢

bankovni poplatky:

4.183,00 K¢

Zlstatek na BU k 31.12.2012: :

99.007,20 K¢
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7) Plan ¢innosti MYGRA-CZ na rok 2013

Nékteré ¢innosti jsou dlouhodobym a stdlym ukolem, proto se opakuji v kazdé vyrocni
zZpravé.

a) Rozsifovani ¢lenské zakladny.

b) Pracovat na prosazeni rehabilitacni a lazeriské péce pro pacienty s dg. myasthenia gravis.

(e
~—

Podporovat a Zzadat odborna pracovisté, aby zavedla v praxi pouzivani elektronického receptu.

d

~—

Sifit povédomost o myasthenia gravis, jejich dopadech a potfebach pacientd s MG mezi laickou
i odbornou verejnosti.

L

Pokracovat v zajistovani, dle vyse sponzorskych dar(, rehabilitacnich cvi¢eni, masazich a vstupenek
do plaveckého bazénu.

f) Zajistit realizaci a sponzorsky prispévek na vikendové setkani clent MYGRA-CZ.

g) Pokracovat ve spolupraci s Ceskou asociaci vzacnych onemocnéni a podpofit vznik center pro
vzacna onemocnéni MG.

h

~

Posilovat spolkové aktivity, udrzovat tradici navstév divadel, kulturnich setkani a finan¢né prispivat
¢lenlim na jednotlivé akce.

i) Sledovat a dle nasich moznosti se zapojit do mezindrodnich aktivit tykajicich se problematiky MG.

8) Zavér

Dékuji vSem, za Cas ktery vénovali a procetli se aZ k zavéru tohoto dokumentu. Vypovida o nasich
snahach, odvedené praci a o ¢innosti, kterou pldanujeme v budoucnosti. Stfedem naseho zajmu je,
byl a bude vidy pacient s myasthenia gravis, jeho potfeby, problémy a radosti.

Mé obzvlasté srdecné podékovani patfi vsem, ktefi nasi praci sledu;ji, dle svych moznosti podporuji
financné , aktivnim pristupem, zdjmem a tak posouvaji ob¢anské sdruzeni,, myastenikG” dal.

DIKY...

Helena Briihovad
predsedkyné MYGRA-CZ

V Praze 10.07.2013
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