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1) Uvodni slovo predsedkyné MYGRA-CZ

Vazené ddmy a vazeni panové,

dalsi rok zmizel v nepretrzitém béhu let a ja opét pred Vami stojim s nelehkym Gkolem, pfiblizit Vam
praci a déni v nasi pacientské organizaci a to v podobé podrobné vyrocni zpravy.

Mam stale rada moudrd slova a citdty se kterymi se mohu ztotoZznit. Takze tomu neuniknete ani
tentokrat. Abych jen bezmyslenkovité neprebirala moudrost druhych, ddvam si velkou praci s hledanim
autora i citatu samotného. Vysledek by mél byt aktualni, mél by promlouvat do nasich Zivot( a béznych
dn(l. Tentokrat si v Uvodnim slovu vypomohu panem Charlesem Dickensem:

,» VSe, co stoji za to, aby bylo vykonano, stoji za to, aby bylo vykonano dobre.”

Pfesné toto bylo a je stdle mou snahou. Prace pro ,myasteniky” jisté stoji za to. Ostatné... nikdo ji za
nas neudélad. Tuto zkuSenost uz mame. Délame ji nejen pro sebe, ale i pro dalsi generace pacientl
s myasthenia gravis a nejen proto, by méla byt vykondna dobte. Jak se nam podafilo snahu pretavit

v ¢iny si mUZete predcist a zhodnotit pravé nyni.

Helena Brihova
predsedkyné MYGRA-CZ
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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: Jaurisova 21, 140 00 Praha 4
ICO: 26555328
Bankovni spojeni: 205189978/0600
Telefon: +420 727 880 153
Internetové stranky: WWW.mygra.cz
E-mailova adresa: info@mygra.cz

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 Podlipskd, projektova koordinatorka o.s.:  podlipska@mygra.cz
Ladéna Buckovad, pokladnice o.s.: buckova@mygra.cz

Clenstvi v organizacich

Koalice pro zdravi
Ceskd asociace vzacnych onemocnéni ( CAVO)

Prehled c¢innosti obcanského sdruZeni za rok 2013

a) Zahajeni roku 2013 bylo v MYGRA-CZ ve znameni velkého zviditelnéni dg. myasthenia gravis i MYGRA-
CZ a to pfimo v Ceské televizi. Vyuzili jsme nabidku redakce CT v Ostravé a pfijali vyzvu k Gcasti a
pfipravé poradu TEP24. Sv(j pfibéh vyborné prezentoval za MYGRA-CZ pan Milan Rizi¢ka a také détska
pacientka lzabelka, ktera Zije v détském domové a nase sdruZeni ji aktivné podporuje a v ramci moznosti
pomaha. Vérime, Ze zverejnéné osudy, odborné informace lékafll a zprdva o nasem uskupeni
myastenik(, byly pfinosem pro laickou i odbornou verejnost. Pofad TEP24 — dil o myasthenia gravis

mUiZete najit na nasich webovych strankach.

b) Do nového divadelniho roku 2013 jsme vykrocili s plnym kulturnim nasazenim. Nebyla to kultura
ledajaka, ale vyborné Unorové predstaveni v divadle Viola. Obsazeni bylo ldkavé — Jan a Ivan Krausovi.
Jejich vtipné cteni z dél I. Krause, tentokrat s nazvem ,,Rodinny sjezd” mélo obrovsky Uspéch. Zavérecny
raut, na ktery vSechny ucastniky pozval osobné I|. Kraus, byl opravdovym bonbdnkem na zavér a
pfijemnym zakoncenim spole¢ného vecera. Pfispévek na jednotlivou vstupenku pro ¢leny sdruzeni ve
vysi 100,-K¢ je uz naprostou samoziejmosti.

c) Poc¢atkem roku se uz naplno rozbéhly masaze zad, relaxacni cviceni a pro zdatné zdjemce i moznost
zajisténi plavenek v podobé Cipové karty, naptiklad v bazénu v Podoli a dalSich vétsich méstech.

Diky sponzorskému daru Nadace M. Beyerové maji vSechny zminéné aktivity ¢lenové MYGRA-CZ zdarma.
Rehabilitace probihaji pouze na erudovanych pracovistich, napfiklad na Klinice rehabilitacniho lékafstvi
VFN v Praze. Velmi kladné ohlasy c¢leni MYGRA-CZ, ktefi nékterou z nabidek vyuZili nds utvrzuji
v presvédceni, Ze i myastenik mize délat v rozumné mife mnoho pohybovych aktivit, které vedou ke
zlepseni celkové kondice.
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d) Zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim je problém, ktery se dotyka i pacientll s nasim
onemocnénim MG. V prlibéhu mésice brfezna se predsedkyné MYGRA-CZ seznamuje se zastupci Santé
Institut s.r.o. a nasledné nabidne ¢lendm sdruzeni Ucast na projektu , Dlstojné zaméstndvani pro OZP“.
Projekt je uréen pro zhruba 80 lidi z Prahy a Stfedoceského kraje a jednd se v podstaté o rozsifeni
dovednosti — rekvalifikaci v nékolika oborech, coz ve vysledku zvySuje Sanci pfi uplatnéni na trhu prace.
Ve spolupraci se ,Santé” budeme i nadale pokracovat.

e) Konec kvétna a pocdtek cervna je uz tradi¢né terminem kazdoro¢niho vikendového setkani naseho
obé&anského sdruzeni. V letodnim roce jsme zajeli do malebné krajiny jiznich Cech, konkrétné do blizkého
okoli Jindfichova Hradce a jesté konkrétnéji do kouzelného penzionu Holensky dvr.

Pfipraveny bohaty program, bohuzel, hodné zménilo nepftiznivé pocasi, které ndm v posledni vikendovy
den zahrozilo i nec¢ekanou povodni. | tak jsme se podivali do zamku v Jindfichové Hradci, nevynechali
jsme ani svétozndmé Kryzovy jeslicky a muzeum. Projizdku na konich a navstévu letisté i vyhlidkovy let
nam prekazilo uz zminéné vrtosivé pocasi, ale i tak jsme si uzily naptiklad hodinu bfisnich tancl a raut
s grilovanim seldtka.

f) V mésici kvétnu jsme také ptijali pozvéni na pfednaskové odpoledne a valnou hromadu Ceské asociace
vzacnych onemocnéni. Od roku 2012 je i MYGRA-CZ &lenskou organizaci CAVO a podili se na ¢innosti
této organizace. Setkani se tradi¢né kond v aredlu Thomayerovy nemocnice. Prvni predndska na téma
,Pravo a uhrada zdravotnich sluzeb 2013“ byla pfinosna a i druhd pfedndska” HTA a vzdcna onemocnéni
,byla nesporné zajimava. Kontaktnim pracovnikem pro CAVO za nase uskupeni je stale Ing. Petr Crha a
predsedkyné Helena Briihova.

g) Cerven jsme nadim ¢lendim ozvlastnili nabidkou jednoho zajimavého ndvratu. Pani Hana Maciuchova
se po letech vratila na prkna divadla Viola a to jsme si nechtéli nechat ujit. Pfedstaveni Zena z Korinta je
jeden z brilantnich text( Oldficha Darka a charismatickad pani Maciuchova urcité svij navrat zvladla bez
nejmensiho zavdhani.

h) Pocatek prazdnin, vedeni MYGRA-CZ, nepfinesl slune¢nou dovolenou, ale vygradovani problému
v podobé $patné dostupnosti imunosupresivniho |éku Imuran tbl. Od pocatku roku 2013 se objevovaly
pfipady vypadku zminéného léku na nasem trhu. Situace byla o to sloZitéjsi, Ze se jednalo o lék, ktery
nema v nasi republice adekvatni ndhradu a to je pro nékteré ,myasteniky” vainy problém a mozné
ohrozeni v jejich 1éCbé.

Vyuzili jsme pfileZitosti k jednani a pfrijali pozvani na konferenci v PS Parlamentu Ceské republiky
s ndzvem: ,, Jak je moZné zabranit paralelnimu exportu lé¢iv?“

Jako jedina pacientskd organizace jsme vystoupili s pfispévkem. Otevreli jsme a popsali problém i
jednotlivé pripady a poZadovali jsme feSeni nepfiznivé situace. V dlsledku naseho vystoupeni byla
natocena reportdz do hlavnich zprav TV Barrandov, kterou je mozné shlédnout na webovych strankach
naseho sdruzZeni. Stejné tak podrobné informace ke konferenci.

i) BohuZel se ndm nevyhnula ani velice zarmucujici zprdva a to zprdva o umrti pana docenta MUDr.
Vaclava Smata. Tento vynikajici |ékaf - chirurg, zakladatel péce a operativy u pacient(i s myasthenia
gravis nds opustil vsrpnu ve véku 91 let. Praci, kterou pro myasteniky vykonal je nezmérna a jeho
obétavy pfistup ndm nezmizi z paméti snad nikdy. Jako rozlouceni a malé podékovani jsme za MYGRA-
CZ polofili pfi smute¢nim obfadu nadhernou kytici razi. Cest jeho pamatce!

j) Podzim se u nas nesl ve volebnim duchu. Na fijnovy termin pfipadlo konani V. Valné hromady, ktera
byla tentokrat i hromadou volebni, protoze koncilo dvouleté funkcni obdobi predsedkyné i vyboru
MYGRA-CZ. MoZna i proto, Ze se setkani konalo v podniku s ndzvem ,,U dobré myslenky”, vse dopadlo
bez problémi, dobrych myslenek také néco padlo a ve vysledku byla zvolena predsedkyni na dalsi
obdobi Helena Brihova a i dalsi Ctyfi ¢lenky vyboru. Zapisy z VH jsou kdispozici na vyzadani u
mistopredsedkyné M. Kfivkové.
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k) Ze i s onemocnénim myasthenia gravis je mozné byt ikovny a kreativni vime, ale je uzite¢né o tom
presvédcit a to nejlépe Ciny, své souputniky a dalsi zajemce. Pripravili jsme proto, nejen pro myasteniky
,Kurz kordlkovani a vyrobu draténého Sperku”. Akci zdatné vedla clenka sdruzeni Katka Jarolimkova.
Ucastnice kurzu se velmi dobie bavily a sou¢asné si mohly vyrobit i originalni vanoéni darek. Pro ¢lenky
MYGRA-CZ byl kurz zdarma a to byl zase darecek od vedeni nasi pacientské organizace.

) V listopadu jsme vyhlasili druhy roénik FOTOSOUTEZE MYGRA-CZ. Jako v pfedchozim roéniku bylo
podminkou pouze to, aby ,foto ulovek” pofidil Ucastnik soutéze vlastni rukou. | kdyZz na vyherce i
tentokrat cekala pfijemna finanéni odména 500,- K¢, Gcéast byla velice mald a z tohoto ddvodu dalsi
rocnik uz vyhlasovat nebudeme. | pfes minimalni zdjem, méla i Fotosoutéz 2013 svou vyherkyni M.
Kunzovou, ktera se velkoryse vzdala své vyhry ve prospéch MYGRA-CZ.

m) Slibné jsme rozbé&hli i spolupraci s Ceskou asociaci vzacnych onemocnéni (CAVO). Zastupcem pro
jednani s asociaci je za nasi organizaci Ing. Petr Crha a predsedkyné Helena Brihova. 30. listopadu 2013
se konalo celostatni setkani CAVO v Praze. Nasi zastupci byli samoziejmé pii tom. Hlavnim tématem byla
Centrova péce pro pacienty se vzacnym onemocnénim, dédle pak zhodnoceni prace CAVO v minulém
obdobi, nova tvar webovych stranek a zpravodaje. Podrobné informace z akce je opét mozné najit na
webovych strankach MYGRA-CZ.

n) Ani vroce 2013 nechybél uz tradi¢ni Adventni zdjezd s MYGRA-CZ. Bylo to opravdové zahajeni
adventniho ¢asu 30.11. az 1.12.2013, kdy jsme vyrazili na Advent v némeckych stfedovékych méstech.
Ta nejzachovalejsi méstecka nas privitala pivabnymi adventnimi trhy, hrazdénymi domy, termalnimi
ldznémi a nadhernym muzeem Vdanoc. VSichni Ucastnici byli pfilemné prekvapeni a témér kazidy se
zahfival vybornym svarenym vinem. Krasny hrnecek po voriavém napoji si domU odvazel nejeden z nas.
Obdarovat jsme se snazili i nase ¢leny a to pfispévkem na zajezd ve vysi 1.000,- K¢ pro jednotlivce.

o) Ctvrty rok zajistujeme vyrobu plastovych karet pro viechny zajemce - pacienty s MG. Karta tzv. priikaz
pacienta s MG je velikosti platebni karty a v praxi slouZi jako dileZity zdroj informaci. Kartu Ize objednat
na webovych strankdch www.mygra.cz a ¢lenim sdruZeni je tato karta vydavana bezplatné. Ohlasl na
vyuZziti karty mame uz bezpocet a jsou jen kladné. S uspokojenim zjistujeme, Ze nas napad ocenuji lékafi,
zachranafi a pacienti i jejich rodiny.

p) S radosti prohlubujeme spolupraci s Détskym domovem ve Frydku-Mistku, jehoZ obyvatelkou je mila
divenka s myastenickym syndromem. V rdmci moznosti se snazime podpofit déti z détského domova pfi
jejich soutéZnich-tanecnich pobytech v Praze. Vanocni darek opét putoval za mladou ,, myasteni¢kou”.
Vyplnili jsme jeji tajné prani a nadélili kvalitni Zehlicku na vlasy. Pro ostatni parddnice jsme opét zajistili
maodni obledeni. VSe jsme mohli zrealizovat diky sponzorskym darim, za které zvlasté v tomto pripadé
velice dékujeme.

r) V pribéhu roku 2013 pokragovalo vydavani ob&asniku MYASTENICKY KURYR. Viechna &isla je mozné
prohlédnout na webovych strankach MYGRA-CZ.

Prehled hospodareni za rok 2013

PFijmy celkem: 158.542,85 K¢
¢ Clenské prispévky: 18.800,00 K¢
e pacientské karty: 943,00 K¢
¢ financni dary: 66.200,00 K¢
¢ vikendové setkani: 18.020,00 K¢
¢ adventni zajezd: 45.900,00 K¢
¢ divadlo — vstupné (2 predstaveni): 8.670,00 K¢

e Urok z BU: 9,85 K¢
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Vydaje celkem: 163.679,60 K¢

* vyroba pacientskych karet: 1.191,00 K¢
¢ (Uhrada masazi,rehabilitace: 32.700,00 K¢
¢ vikendové setkani: 39.265,00 K¢
¢ adventni zajezd: 54.400,00 K¢
e divadlo —vstupné (2 predstaveni): 10.550,00 K¢
¢ valna hromada: 10.097,00 K¢
e dary u pfilezitosti: 9.804,60 K¢
* propagacni pfedméty: 1.605,00 K¢
e webové stranky (sprava a Upravy): 489,00 K¢
* postovné: 1.027,00 K¢
¢ bankovni poplatky: 2.551,00 K¢
ZGstatek na BU k 31. prosinci 2013 : 91.665,45 K¢

7) Plan innosti MYGRA-CZ na rok 2014

Nékteré cinnosti jsou dlouhodobym a stdalym ukolem, proto se opakuji
v kazdé vyrocni zpravé.
a) rozsifovani ¢lenské zakladny
b) pracovat na prosazeni rehabilitacni a lazeriské péce pro pacienty s dg. myasthenia gravis
c) pfipravit ndvrh a realizaci tisku letaku, ktery by jednoduchou, vystiznou formou informoval o
priznacich onemocnéni myasthenia gravis.
d) sifit povédomost o myasthenia gravis, jejich dopadech a potfebach pacientll s MG mezi laickou i
odbornou verejnosti
e) pokracovat v zajistovani, dle vySe sponzorskych dard, rehabilitatnich cviceni, masazZich a vstupenek
do plaveckého bazénu
f) zajistit realizaci a sponzorsky prispévek na vikendové setkani ¢lend MYGRA-CZ
g) pokracovat ve spolupraci s Ceskou asociaci vzacnych onemocnéni a podpofit vznik center pro vzacnd
onemocnéni MG
h) posilovat spolkové aktivity, udrzovat tradici ndvstév divadel, kulturnich setkani a financné pfispivat
¢lendm na jednotlivé akce
i) pfipravit zajimavou oslavu patého vyroci vzniku MYGRA-CZ, naptiklad vystavou nebo jinou kulturni
akci
j) sledovat a dle nasich moZnosti se zapojit do mezinarodnich aktivit tykajicich se problematiky MG

8) Zaveér

VaZeni ctendfi nasi vyrocni zpravy,
,Bez lidi dobré vile by byl pry Zivot nakladné a nebezpecné dobrodruzstvi,“ to fekl svého ¢asu Jan
Werich.

Dékuji za dar setkavani s lidmi tohoto druhu! Dékuji za dobrou vili, praci, zdjem, pochopeni a pomoc
vsem nasim sponzorim, spolupracovnikiim, ¢lenidm a pfiznivedm. Nebojim se dobrodruzstvi dalSiho
roku, protoze vérim, zZe s dobrou vili se da témér vse zvladnout. Pfeji vSsem do dalsiho roku dostatek
dobré vile a vyborny zdravotni stav!

Helena Briihovad
V Praze 30. zari 2014 predsedkyné MYGRA-CZ



