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1) Úvodní slovo

Milí přátelé,

rok 2009 byl pro naše sdružení významným rokem vzniku. Ve zprávě rekapituluji vlastně pouze 7 měsíců a jsem pevně přesvědčená, že i v tak krátkém časovém úseku jsme nezaháleli a tento rok byl pro naše sdružení MYGRA-CZ úspěšný. Konkrétní přehled  činnosti představím v další části zprávy.

Chtěla bych velice poděkovat všem, kteří se sebemenším způsobem podíleli na práci v našem sdružení. V dnešní době, kdy práce bez nároku na honorář a ve volném čase, vzbuzuje spíše nechápavý úsměv je velmi povzbudivé, že se stále najdou lidé, kteří chtějí takto pracovat. Kéž je nás v budoucnu stále více.

2) základní údaje o sdružení

Název:


MYGRA-CZ

Právní forma:

občanské sdružení

Datum vzniku:

12.6.2009

Sídlo:


Cihelní 196, 415 01 Teplice

IČO:


26555328
Bankovní spojení:
43-5023870247/0100

Webové stránky:
www.mygra.cz
e-mailová adresa:
info@mygra.cz
3) PŘEHLED ČINNOSTI SDRUŽENÍ 

a) vytvoření členské základny

Důležitým bodem našeho sdružení bylo a je vytváření členské základny jak z řad pacientů, tak z řad rodinných příslušníků,odborné veřejnosti a ostatních zájemců, kteří mají zájem přispět svými zkušenostmi našemu sdružení. Ode dne data vzniku sdružení, tedy od 12.6.2009 do 31.12 2009 bylo zaregistrováno 107 přihlášek, z toho bylo 98 platících členů. Jedná se především o pacienty s MG a jejich rodinné příslušníky. 

b) prezentace sdružení odborné veřejnosti

Výbor sdružení na základě zvolených předloh vyrobil informační letáky, které byly společně s průvodním dopisem, ve kterém jsme se jako sdružení představovali a nabízeli spolupráci, rozeslány na všechna neurologická oddělení v celé ČR. Lékaře jsme žádali o spolupráci a o předání informací jejich pacientům o existenci našeho sdružení. Pravdou je, že odezva na naší aktivitu byla velmi malá, ale i přesto vešlo naše sdružení ve známost a doufáme, že do budoucna se spolupráce s jednotlivými lékařskými centry prohloubí.

c) pacientské karty

Výbor sdružení zareagoval na nepříznivou situaci pacientů s MG v oblasti dokladu – průkazu, který by v případě náhlé potřeby informoval zdravotníky i laickou veřejnost, jak poskytnout první pomoc, které léky jsou pro myasteniky nevhodné, uváděl telefonní kontakt na specializované pracoviště v ČR a osobní údaje pacienta.
Podařilo se nám vymyslet zajímavý formát a následně najít i vstřícnou firmu v Praze, která pro nás za velmi rozumnou cenu 96,-Kč  karty zhotovuje. Na základě přihlášek, které jsou umístěné na našich webových stránkách a v Centru MG v Praze , si mohou zájemci karty objednat. Členky výboru sdružení zajišťují i rozesílání, nebo předávání hotových karet. Za rok 2009 jich bylo vyrobeno celkem 84 ks.

d) myastenický kurýr

Ve spolupráci s centrem MG v Kateřinské ulici v Praze, s MUDr. Piťhou a Mgr. Veronikou Šumpichovou, vznikl myastenický kurýr, který slouží k informovanosti o všem, co souvisí s MG, její léčbou, novinkách a aktualitách sdružení, atd. Touto cestou také děkujeme Veronice za vydání prvních pěti čísel. 
e) setkání MYGRA-CZ

Naše historicky první setkání se konalo v hotelu Accademic v Roztokách u Prahy ve dnech 14.-15.11.2009. Na setkání se sjelo přes 35 účastníků. Program setkání byl zahájen přivítáním výboru a rautem. Po rautu jsme měli možnost vyslechnout zajímavé přednášky, jako první se představil MUDr. Piťha, který seznámil všechny se základními údaji o nemoci. Pak následovala přednáška prof. MUDr. Schütznera z nemocnice v Motole,  který přednášel o operaci brzlíku. Obě přednášky jsou k nahlédnutí na webových stránkách MG centra: www.myastheniagravis.cz. Odpolední  hodiny byly ve znamení cvičení, přítomná cvičitelka nám ukázala základy cvičení na balónech a pilates. Každý si mohl cvičení vyzkoušet a opravdu se našlo dost dobrovolníků, kteří si spolu s cvičitelkou protáhli trochu tělo. Večer se nesl v duchu volné zábavy, sešli jsme se na hodinku bowlingu, postupně se seznamovali a v neděli v dopoledních hodinách se rozjeli do svých domovů. Dle názoru výboru se jednalo o příjemné setkání, doufáme, že se budou setkání opakovat a bude stále co zlepšovat.

f) sponzorské příspěvky

Nemálo významnou činností bylo v roce 2009 zajištění sponzorských příspěvků, které jsou nutné pro zajištění běžného chodu sdružení. Podařilo se nám získat sponzorské příspěvky ve výši 78 830,-Kč. Tímto děkujeme všem sponzorům, jak z řad firem, tak i soukromým osobám, které přispěly našemu sdružení. Jmenovitý seznam sponzorů najdete na našich webových stránkách.

4) přehled hospodaření 

Příjmy celkem:


88 633,47,-Kč

Čl.příspěvky:


 9 800,00  ,-Kč

Finanční dary:


78 830,00 ,-Kč

Úroky BÚ:



        3,47 ,- Kč

Výdaje celkem:


23 339,00,-Kč

Setkání pacientů 


19 164,00,-Kč

Poštovné:



     524,00,-Kč

Květiny:



 1 750,00,-Kč

Bank.poplatky:


 1 901,00,-Kč

Pacientské karty:


Úhrada od pacientů:

 7 507,00,-Kč

Úhrada za výrobu:


 7 996,80,-Kč

  




-----------------






 - 489,80,-Kč
Zůstatek na BÚ k 31.12.2009:
64 678,67,-Kč
5) plán činnosti sdružení pro rok 2010

a) rozšiřování členské základny

I nadále bude sdružení usilovat o rozšíření členské základny, především se zaměří na odbornou veřejnost a na farmaceutické firmy, které by mohly být pro nás velkým přínosem. 

b) prezentace sdružení

V tomto roce se bude sdružení snažit, aby se o nás více psalo a všeobecně se dostalo do podvědomí širší veřejnosti. Již počátkem roku se o nemoci i sdružení psalo v médiích. Jak v Teplickém deníku, tak v časopisu Květy. Dále sdružení spolupracovalo při natáčení dílu pořadu Diagnóza pro ČT, který se bude vysílat dne 19.5.2010 v 17.00 hodin na ČT 2. Sdružení se navíc představí na dvou akcích, které pořádají neurologické oddělení Teplice a NFOZP.
1.akce se koná dne 27.5.2010 v Teplicích, v areálu nemocnice, kde se koná „Den otevřených dveří“ a v rámci této akce se představí spolu s ostatními organizacemi i naše sdružení.

2.akce se uskuteční ve dnech 4.-5.6.2010 v Praze, v Centrálním parku Pankrác, kde pořádá NFOZP akci s názvem „ Žiju stejně jako ty“. kde se v rámci bohatého programu pro celé rodiny, představí spousta občanských sdružení zdravotně postižených, včetně nás.

V rámci prezentace sdružení bychom se rádi začlenili do organizace NRZP, která sdružuje pacientské organizace z celé ČR.
Plánujeme spolupráci s ostatními organizacemi sdružujícími pacienty MG v zahraničí, včetně organizace Euro Myasthenia ve Francii, s níž jsme již v kontaktu.

Důležitým bodem představení sdružení je také naše logo. Vytvořilo se 25 návrhů, které Vám byly předloženy k posouzení. Výsledek už je všem znám. Doufáme, že se brzy zapíše do povědomí odborníků i laické veřejnosti.

Součástí prezentace bude i výroba reklamních předmětů našeho sdružení.

c) setkání  MYGRA-CZ

 
I v tomto roce jsou plánována setkání našich členů. První se koná ve dnech 14.-16.5.2010 ve Žďáru nad Sázavou. Program bude zajímavý a v rámci setkání se uskuteční Valná hromada, dne 16.5.2010. Pozvánky na setkání i program Valné hromady najdete na našich webových stránkách.

Druhé setkání se bude konat na podzim a to na Moravě, abychom umožnili i moravským členům účast na setkáních. 

d) webové stránky

V dubnu 2010 jsme uvedli do života vlastní webové stránky sdružení     www.mygra.cz  . Završila se tak několikaměsíční intenzivní práce na tomto projektu. Podařilo se nám zajistit erudovaného právníka a tak se můžeme chlubit například právní poradnou, kterou mohou návštěvníci webových stránek využívat. Další aktivitou sdružení, které zde můžete najít je „ MYGRA-CZ představuje aneb zeptejte se specialisty“. Navázali jsme kontakt s několika centry MG v ČR a chtěli bychom postupně představit jejich lékaře, kteří by odpovídali v rubrice „ Otázky lékaři“.

Momentálně pracujeme na překladech do AJ a dalších jazykových mutací. Vylepšování a rozšiřování stránek stále probíhá a doufáme, že se nám podaří dosáhnout co nejlepšího výsledku.

 Na web stránkách budete pravidelně informování o všech činnostech sdružení.

 V této souvislosti, bychom rádi poděkovali MUDr.Piťhovi za jeho ochotu, spolupráci a umožnění uveřejňovat informace o našem sdružení na jeho webových stránkách MG centra. 
e) prezentace pracovišť MG v ČR
V letošním roce bychom rádi postupně představili všechna spádová pracoviště pacientů MG v ČR. Prezentaci jednotlivých pracovišť budete nacházet postupně na našich webových stránkách.
f) sponzorské dary
 
I v roce 2010 budeme shánět sponzorské příspěvky, abychom byli schopni zajistit běžný chod sdružení a přispívat finančně na naše setkání.
g) kurýr

Vydávání kurýra bude zajišťovat od ledna 2010 náš další člen pan Josef Kozák, bude se jednat o občasník,  jehož vydávání bude zaštítěno naším sdružením. Myslím, že již jeho první vydání ( kurýr č.6) napovídá, že se své práce ujal zodpovědně a velice profesionálně.
h) tisk a výroba kalendáře rok 2011
V rámci větší propagace sdružení MYGRA-CZ připravujeme tisk a výrobu kalendáře. Obsahem budou fotografie, kresby, nebo jiná umělecká dílka, která se nám podaří shromáždit od myasteniků. Textové komentáře chceme získat od jednotlivých center MG, nebo vybrat vhodné texty podle tématu jednotlivých stránek.
Na závěr bych chtěla říct, že se v roce 2010  budeme snažit rozšířit činnost našeho sdružení a doufáme, že to bude úspěšný rok pro nás všechny. 







     Libuše Horčicová








předsedkyně MYGRA-CZ

V Teplicích dne 30.4.2010
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