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1) UVODNI SLOVO PREDSEDKYNE MYGRA-CZ

Vazené damy a vaZeni panové,
i kdyZ se to zdd témér vcera, co jsme polozili zaklady obcanské sdruzeni MYGRA-CZ, v letoSnim
roce zavrsujeme paty rok existence. Je to kus Zivota, ktery jsme prosli spolecné.

»Co slysim, to zapomenu. Co vidim, si pamatuji. Co si vyzkousim, tomu rozumim.“
(Konfucius)

Néco jsme slySeli, ledasco jsme vidéli a hodné jsme vyzkouseli. Pevné véfim, Ze mnohému uz
rozumime a mnohému se chceme a musime stdle ucit.

Jak jsme si vedli a co se nam podafilo zrealizovat v roce 2014 se mliZzete dozvédét z nasledujici
Zpravy.

Helena Brihova
predsedkyné MYGRA-CZ



2) ZAKLADNI UDAIJE

Nazev organizace: MYGRA-CZ
Pravni forma: zapsany spolek
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 880153
Internetové stranky: WWWw.mygra.cz
E-mailova adresa: info@mygra.cz

3) Vedeni organizace a kontakty
Helena Brihova, predsedkyné z.s. : bruhova@mygra.cz
Miriam Krivkovd, mistopredsedkyné z.s.: krivkova@mygra.cz
Marta Kunzova, projektovd koordindtorka z.s.: kunzova@mygra.cz
Martina Podlipskd, projektovd koordindtorka z.s.:  podlipska@mygra.cz
Ladéna Buckova, pokladnice z.s.: buckova@mygra.cz

4)

Clenstvi v organizacich

5)

Koalice pro zdravi
Ceska asociace vzacnych onemocnéni ( CAVO)

Piehled ¢innosti obéanského sdruzeni za rok 2014

a) Pravidelnou, a jiz tradi¢ni kulturni akci MYGRA-CZ a to hned v prvnich mésicich nového
roku, je ndvstéva divadla Viola. Jiz tfeti rok jsme ve velmi ptijemné spolec¢nosti bratr( Ivana
a Jana Krause. | pres znacné obtiZe zajistit vstupenky na toto mimoradné Zadané pred-
staveni jsme byli Uspésni. Bfeznové predstaveni, tentokrat s ndzvem — , Prosim té,
neblazni!“, bylo opét vynikajici. Jejich vtipné ¢teni z humoristickych knizek starsiho z bratri
je vidy osvézienim na duchu a pfijemné procvi¢i i dechové svalstvo brdnice. Stale
dodrzujeme tradici naseho spolku v podobé stokorunového prispévku clenlim na
jednotlivou vstupenku.

b) Brezen byl aktivitou nejen kulturni, ale také praktickou v oblasti zaméstnani.Ve
spolupréci se spole¢nosti SANTE jsme na nasich webovych strankach nabidli rekvalifikaéni
kurz Asistent/ka, Sekretar/ka, ktery byl pro osoby OZP zdarma.

c) Treti bfeznovou ¢innosti byl vyzkum, ktery jsme opét zprostifedkovali nasim ¢leniim a
vSsem ctendrdm webovych stranek www.mygra.cz. Zajimavy védomostni vyzkum provedla
Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu. Vysledky napriklad ukazaly, Ze 60 procent
Cechd 74dné vzacna onemocnéni nezna nebo si je plete nejéastéji s AIDS nebo roztrousenou
sklerézou.

d) Aktivné nadprlmérny bfezen byl zakoncen akci
zajimavou zvldsté pro zruéné a tvorivé zajemce. Pod
vedenim nasi Clenky Katefiny Jarolimkové probéhl kurz
Pleteni kosick(l z pedigu. Zajem zrad MYGRA-CZ mély
pouze Zeny a jak je patrné z potizenych fotografii, popraly
se s proutim state¢né. Odmeénou jim byly vyrobené kosicky,
které si odnesly domu. Kurz byl pro ¢lenky zdarma a tato
aktivita zaujala, proto mame naplanovany druhy kurz
v mésici listopadu.
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e) V mésici kvétnu k ndm dorazila pozvanka na seminar Vzacna onemocnéni, ktery se konal
v Poslanecké snémovné Parlamentu CR. Toto téma se nds tykd, takZe jsme pozvani pfijali
a nasi zastupkyni byla mistopredsedkyné spolku Miriam Kfivkova. Podrobnéjsi informace
a program naleznete na webovych strankach nasi organizace.

f) Snad nejzadanéjsi akci, a to bez nadsazky, jsou nase vikendova setkani. Konaji se kazdy
rok v kvétnu a letos jsme méli opravdu co oslavovat. MYGRA-CZ ma uZ paté narozeniny.
Darek v podobé prispévku na ubytovdni dostaly ucastnici akce jesté pred vikendem
samotnym. Mimofradny pobyt se opravdu povedl|. Zvolili jsme misto nadherné jizni Moravy
— jeden z klenotll — Lednici
na Moravé. Nadherné uby-
tovani, odborna prednaska
,Vyznam respiracni fyzio-
terapie u nemocnych s mya-
sthenia gravis®, okruzni
plavba lodi, navstéva zadm-
ku, vecéerni raut a degustace
vina. Dustojnd a vydarena
akce, ze které kazidy ucas-
tnik odjizdél nadseny a jako
trvalou pamatku si odvazel
pamétni list s programem a
krasnym obrazkem Lednice.

g) Jiz dva roky je MYGRA-CZ ¢&lenskou organizaci CAVO a podili se na ¢&innosti tohoto
uskupeni. Pravidelné setkani clenskych organizaci se konalo i letos vkvétnu. Mistem
setkdvani je kazdoroCné charitativni restaurace v aredlu Thomayerovy nemocnice.
Odpoledni program byla prezentace Aktudlni informace ze svéta vzacnych onemocnéni,
Centrova péce ve Velké Britanii a pfednaska Genetika. Kontaktnim pracovnikem pro CAVO
za nas spolek je stale Ing. Petr Crha a pfedsedkyné Helena Brihova.

h) Otestovat si zdarma léky a potravinové doplnky, které uzivdme? Ano, presné tuto
moznost formou on-line poradny, jsme nabidly nasim ¢lendm na webovych strankach
v ¢ervnu. Poradnu ,Znam své léky“ provozuje Asociace inovativniho farmaceutického
primyslu a bezplatné uzivani nabidla i nasi organizaci. Je potfeba pouze vyplnit jednoduchy
formuldr s ndzvy 1ékd a preparatd, které tazatel uziva a do dvou dnd mu na uvedeny e-mail
prijde odpovéd odbornikl, zda uzZivané léky nejsou ve vzajemné interakci. V praxi velmi
uzite¢nd informace s vyuzitim pro celou rodinu.

i) PocCatkem Iléta se predsedkyné MYGRA-CZ Helena Brlhova zucastnila prvniho
obnoveného jedndani Pacientské rady VZP. Na tomto jednani pfedlozZila navrh na rozsifeni
preskripcnich omezeni pfi predepisovani dechovych pomdicek. Dechové rehabilitaéni
pomucky mohl predepisovat pouze alergolog nebo pneumolog. Tato situace byla jednak
nepfizniva pro pacienty s myasthenia gravis vzhledem k zbytecné zatézi navstév u dalSich
specialistll, a jednak dochazelo ke zbyteénému cerpani financnich prostfedk( pojistovny
vzhledem k opakovanym vysetfenim jednotlivych pacienta.

VZP uznala nas pozadavek jako opravnény

v i a od zari 2014 rozsitila preskripci na neurolo-
ZDRAVOTNICTYI

ga a rehabilitacniho Iékare. O tomto vyznam-
MEDICIN -1 ném Uspéchu informoval i ¢asopis Zdravot-
nictvi + Medicina MF. Véfime, Ze v praxi roz-
Siteni pfinese snadnéjsi pristup pacientl
ckrinca Aarhrmareh k rehabilitacnim  dechovym  pomlckam
a v kone¢ném vysledku zlepseni zdravotniho

POMUCEX POPud pacientu stavu myastenik(.

WEIUT VICO MUS UCLUTHIVUYY




j) V problematice rehabilitace dechovych svalll u pacientll s MG odvedla veliky kus prace
nase ¢lenka Mgr. Petra Zurkova. Jeji prezentace a prednasky najdete na nasich webovych
strankach. V zari nabidla myastenikim uUcast na studii ke grantu, ktery se zabyva pravé
timto tématem. Néktefi nasi ¢lenové této moznosti vyuZili a aktivné se zapojili.

k) LetoSni rok byl pro MYGRA-CZ rokem oslav patého vyroci

trvani. Palkulaté narozeniny jsme oslavili velkolepé a to vystavou oyl b
v v o 1.0 s , . . —— W -
dél c¢lend, myastenik(l. Vystava sndzvem ,Nejsme jenom B

pacienti“ byla zasazena do krasného prostiedi Narodniho domu
na Vinohradech. Vernisdz dopadla vyborné a hosté se mohli NESSME JENOM PACIENTT

‘ obdivovat obrazim Lenky

Sirové, objektim  MgA. - —
Markéty BakeSové a umé- ——
leckému prekladd i pred-

nesu PhDr. Zderika Hrona. e
Nechybél ani vynikajici na- |
rozeninovy dort.

1) Informaci o nasem vzacném onemocnéni neni nikdy dost. To je nase Casta zkuSenost,
kdyZz se znovu a znovu setkdvame s nepochopenim lékard, rodiny a svého okoli. Tuto
nepriznivou situaci chceme zménit. Jednou z moznosti je tfeba letdk s pravdivym a jedno-
duchym popisem nasich priznak(. Novy letacek jsme predstavili na vernisazi vystavy
»Nejsme jenom pacienti”. Je v kvalitnim provedeni kfidového papiru a chceme ho
distribuovat mezi laickou i odbornou verejnosti.

m) Kultura ma u nas své pevné misto a nesmi tedy chybét ani listopadova navstéva divadla
Viola. Titul ,Tfi gentlemani s Markem Ebenem je tak Zadany, Ze fronta na vstupenky byla
nékolika hodinovd. Odménou nam bylo vyborné predstaveni a ,gentlemanské” osvézeni
v podobé zpévu, povidek a pfijemného povidani.

n) Jiz patym rokem zajistujeme vyrobu plastovych karet pro vSechny zdjemce - pacienty
s MG. Karta tzv. prikaz pacienta s MG je velikosti platebni karty a v praxi slouZi jako dllezity

D
2droj informaci. Lze ji objednat na MIMORADNY PACIENT DULEZITE POKYNY

strdnkdch www.mygra.cz, ¢lenlim T g

sdruZeni je tato karta vyddvana e aween 12 2001 BT L GRPRI YR S aevon B 198
zdarma. UpHimné nds t& zajem oo e e cmairog e e e s
o kartu, a pochvaly |ékafQl i uziva- o Me fran e s frlmcwmact kel snaovsioarimrmany
teld. Svyrobou chceme samo- e rostersabpinrnanmarsdoprisd
zFejmé pokracovat i v budoucnu. it e s

0) Nase spoluprace s Détskym domovem ve Frydku-Mistku stale trva. Cas neuvéfitelné
padi a mladé ,myasteni¢ce” — nasi chranénce bylo 15 let. Takovou pftileZitost jsme si
nemohli nechat ujit a vypravili jsme se do domova na oslavu. Pfedsedkyné MYGRA-CZ
Helena Brihova a Ing. Petr Crha osobné poblahoptali oslavenkyni. Neuvéfitelnou radost
udélal darek v podobé mensiho pocitace. Dojati jsme byli asi vSichni. | ostatni déti ze
skupiny jsme obdarovali sladkostmi a drobnymi darky. Velkou radost jsme mohli udélat diky
sponzorskym darim, za které zvlasté v tomto pripadé velice dékujeme.

p) Tvorba a vydavani obcasniku
MYASTENICKY KURYR byla zacho-véna i
vroce 2014. Vsechna Cisla je moiné
prohlédnout na webovych strankach
MYGRA-CZ. | kdyZz aktivita clend
v zasilani prispévkl je mald, budeme se
snazit i v této praci pokracovat.
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6) Prehled hospodareni za rok 2014

PFijmy celkem: 152.955,13 K¢
Clenské ptispévky: 21.350,55 K&
Pacientské karty: 1.664,00 K¢
Silikonovy naramek: 42,00 K¢
Financni dary: 78.500,00 K¢
Vikendové setkani: 41.830,00 K¢
Divadlo — vstupné (2 predstaveni): 6.550,00 K¢
Vystava dél: 3.010,00 K¢
Uroky z BU: 8,58 K&
Vydaje celkem: 185.062,67 K¢
Vyroba pacientskych karet: 1.587,50 K¢
Uhrada masazi, rehabilitace: 5.630,00 K&
Telefon poplatky: 4.924,43 K¢
Mezinarodni setkdni MG Berlin (zahr.pracovni cesta):  16.643,00 K¢
Vikendové setkani: 97.812,00 K¢
Vystava dél pacientli MG: 31.625,60 K¢
Divadlo — vstupné (dvé predstaveni): 8.800,00 K¢
Dary u pfileZitosti: 11.287,80 K¢
Kurz pleteni kosicka: 1.200,00 K¢
Propagacni predméty: 1.470,00 K¢
Webové stranky (sprdva a dpravy): 289,00 K¢
Postovné: 1.170,00 K¢
Bankovni poplatky: 2.623,34 K¢
Zastatek na BU k 31.12.2014: 59.557,91 K¢
Zastatek pokladna k 31.12.2014: 2.125,00 K¢

7) Plan éinnosti MYGRA-CZ na rok 2015

Nékteré c¢innosti jsou dlouhodobym a stalym ukolem, proto se opakuji
v kazdé vyrocni zpraveée.
a) Rozsitovani ¢lenské zakladny

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

c) Si¥it povédomost o myasthenia gravis, jejich dopadech a potfebdch pacient(i s MG mezi
laickou i odbornou verejnosti

d) Pripravit ndvrh, zajistit vyrobu a distribuci silikového naramku s napisem DG.
MYASTHENIE GRAVIS

e) Zajistit realizaci a sponzorsky prispévek na vikendové setkani ¢clenti MYGRA-CZ.

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

g) Posilovat spolkové aktivity, udrZovat tradici navstév divadel, kulturnich setkani a
financ¢né prispivat ¢lendm na jednotlivé akce.

h) Sledovat a dle nasich mozZnosti se zapojit do mezinarodnich aktivit tykajicich se
problematiky MG.



Vazeni ¢tenafi nasi vyrocni zpravy,

»Je lepsi se opotrebovat nez zrezivét.”
Denis Diderot

Srdecné dékuji Vam vSem, ktefi dle uvedeného citdtu Zijete a ,, opotiebovavate” se pro MYGRA-
CZ. Dékuiji, ze tak konate nezistné, ve svém volném case, veskrze dobrovolnicky. Dékuji za Vase
sponzorské dary, bez kterych bychom mohli jen tézko existovat. Dik patfi vSem nasim
sponzoridm, spolupracovnikiim, ¢lendm a pfiznivclm.

Pteji kazdému vse dobré a stalou chut ke kazdodennimu ,opotfebovavani“.

Helena Brihova
V Praze 30. zari 2015 predsedkyné MYGRA-CZ



