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1)   Úvodní slovo předsedkyně MYGRA-CZ
    Vážené členky, vážení členové, vážení příznivci občanského sdružení MYGRA-CZ, dovolte mi ohlédnout se za uplynulým rokem 2011.

    Pro MYGRA-CZ  byl minulý rok především rokem dvou valných hromad, rokem kdy končilo první volební období předsedkyně i vedení sdružení, rokem kdy budoucnost prvního většího uskupení „myasteniků“ nebyla zcela jasná.

    Osobně proto považuji za nejdůležitější událost roku 2011 nalezení a následné zvolení nových členek Výboru a předsedkyně MYGRA-CZ, což zajistilo další chod a vývoj našeho sdružení. 
    Ve vedení sdružení jsem od samého počátku, proto si dovoluji tvrdit, že tato práce není lehká, ale je potřebná a stále věřím v její hluboký smysl.
    Od podzimu roku 2011 Vás všechny oslovuji jako předsedkyně a velmi si vážím Vaší podpory, ať je to formou dopisu, ocenění nebo sponzorského daru. To vše je posilující, dodává novou energii a utvrzuje mne v přesvědčení, že je nutné jít stále dál.
    Děkuji všem, kteří mají o dění v MYGRA-CZ zájem a zvláště pak děkuji těm, kteří aktivně přikládají ruku k dílu.

    Protože mám v dnešní době stále větší dojem, že čím více slov slyšíme nebo čteme, tím méně myšlenek nalézáme, nebudu Vás slovy zahlcovat ani já. Šetřme si své síly a vydejme je na konkrétní společnou práci, ke které Vás všechny srdečně zvu.
Helena Brůhová

Předsedkyně sdružení MYGRA-CZ
2)  Základní údaje
    Název:                                         MYGRA-CZ

    Právní forma:                              Občanské sdružení

    Datum vzniku:                             29.05.2009

    Sídlo:                                          Cihelní 196,  415 01  Teplice

    IČO:                                            26555328

    Bankovní spojení:                       205189978/0600

    Internetové stránky:                    www.mygra.cz
    E-mailová adresa:                       info@mygra.cz
3)   Přehled činnosti sdružení  za rok 2011
a)  Rok 2011 jsme zahájili pracovně a to jednáním o vzniku Lékařské poradní komise (LPK).  Oslovili jsme řadu odborníků z celé České republiky. Díky jejich vstřícnosti a zapálení pro tématiku Myasthenia gravis se sedm z nich stalo členy LPK. Předsedou byl zvolen MUDr. Jiří Piťha z Centra MG v Praze. Jména všech členů a statut LPK naleznete na webových stránkách MYGRA-CZ.
b)  Březen byl ve znamení kultury. Pravidelné návštěvy divadelních představení se již staly pevnou a žádanou součástí našeho programu. V divadle Viola jsme tentokrát viděli Jiřího Langmajera a Mášu Málkovou v titulu: Miluji - proklínám. Téměř samozřejmostí byl i v roce 2011 příspěvek pro členy sdružení a to ve výši 100,- Kč na  jednotlivou vstupenku.
c)  V měsíci březnu jsme měli tu čest přivítat v Praze prezidentku rumunského sdružení pacientů s MG paní Nadia Radulescu s manželem. Setkání se zúčastnila tehdejší předsedkyně Libuše Horčicová. Obě ženy se vzájemně informovaly o zkušenostech a problémech ve svých sdruženích a paní Radulescu přidala ještě informace o proběhlém mezinárodním setkání v Záhřebu.
d)   Jaro jsme přivítali opravdu stylově, akcí Jarní výprava do Zoo Praha. 16.04.2011 se na Rašínově nábřeží sešla skupina 26 lidí a přesně v 9:00 jsem vypluli parníkem směr Troja. Někteří z nás se vrátili do dětských let a všem se velmi líbil celodenní výlet a nově zrekonstruovaná zoologická zahrada. Fotodokumentaci si můžete prohlédnout opět na webových stránkách sdružení.

e)   Květen 2011 byl pro naše sdružení velmi významný. Konala se v něm III. Valná hromada. Končilo dvouleté volební období předsedkyni sdružení a členkám výboru. Situace nebyla moc příznivá a účast na Valné hromadě byla poměrně malá. Nakonec se nepodařilo zvolit předsedkyni a následně ani výbor. Důvodem byl nedostatek kandidátů. Rozhodnutím Valné hromady byl ustanoven podzimní termín a opakované svolání Valné hromady s jediným úkolem, volbou vedení MYGRA-CZ.
    Naopak velmi příjemnou součástí Valné hromady bylo udělení čestného členství paní Marii Vejvalkové, manželce zemřelého doktora Jana Vejvalky, který byl a stále je pro pacienty s MG velkým pojmem.

f)   Konkrétním počinem v péči o členy  sdružení byla naše květnová nabídka hipoterapie. Po dlouhém hledání se nám podařilo navázat kontakt s Hucul Clubem Zmrzlík, kde jsme také následně zajistili možnost jízd na menších huculských koních pod zkušeným dohledem terapeutky. O tuto možnost však neprojevil téměř nikdo z členů zájem. Je to veliká škoda a promarněná šance, protože každý pohyb, zvláště pod dohledem odborníků je i pro myasteniky velkým přínosem. Hipoterapii nezavrhujeme a věříme, že se třeba v budoucnu zájem i odvaha našich členů zvýší.

g)   Využili jsme nabídku, která pro naše sdružení přišla v červnu 2011, abychom zahájili spolupráci s Koalicí pro zdraví. Toto volné sdružení organizací i jednotlivců mělo a stále má jeden společný cíl – zlepšení zdravotní péče v ČR.  MYGRA-CZ byla zařazena v sekci pacientských organizací na webových stránkách Koalice pro zdraví a je informována a zvána na všechny akce, které Koalice připravuje.
h)   Počátkem října, přesně  8.10. 2011 jsme připravili celodenní setkání členů sdružení v Praze na Proseku. Dopoledne bylo vyhrazeno velmi důležité akci, v pořadí IV. Valné hromadě. Jediným úkolem Valné hromady byla volba předsedkyně  a členů výboru MYGRA-CZ. Tento záměr se nakonec zdařil. Byla zvolena předsedkyně občanského sdružení MYGRA-CZ –          – Helena Brůhová a následně i celý výbor. 
     Po společném obědě  byla zahájena odpolední část - Slavnostní odpoledne u příležitosti 30. výročí vzniku dispenzární péče o pacienty s MG v České republice. Měli jsme připravený bohatý program. Poetické pásmo básní proložené zpěvem, vzpomínkové vystoupení paní Marie Vejvalkové, příspěvky a zkušenosti myasteniků a v neposlední řadě vynikající dort. To vše pomohlo vytvořit nezapomenutelné setkání.
i)   Listopad byl na různé události opravdu bohatý. Dne 7.11.12  se pod záštitou Koalice pro zdraví konalo setkání na Ministerstvu zdravotnictví ČR. Sdružení MYGRA-CZ zastupovala předsedkyně Helena Brůhová. Hlavním tématem byl návrh Národní strategie pro vzácná onemocnění na léta 2010– 2020.
    Vzácné onemocnění je v rámci EU definováno jako vzácné, pokud postihuje méně než jednoho pacienta na 2.000 jedinců. MG  tuto podmínku splňuje, proto je pro nás velmi důležité, abychom se do tohoto projektu zapojili a pokusili jsme se ovlivnit jeho konečnou podobu. Z tohoto důvodu jsme se rozhodli využít možnosti registrace na www.vzacnenemoci.cz a na mezinárodním portálu Orphanet. 

k)   Další významné jednání proběhlo 14.11.12. Státní ústav pro kontrolu léčiv (SÚKL)  uspořádal setkání pacientských organizací se zástupci SÚKL, které vedl ředitel Pharm.Dr. M. Beneš. Hlavním tématem bylo představení informačního portálu pro veřejnost a seznámení s elektronickým receptem, principy jeho funkce, způsobem používání a především s výhodami, které pacientům tato forma předepisování léků přináší.
l)   Koncem listopadu jsme členy překvapili  pozvánkou na  Českou mši vánoční od J. J. Ryby. Byli jsme hosty Domova Sue Ryder, který mši pojal jako benefiční koncert v prostorách nádherného kostela U Salvátora. Návštěvou koncertu (úhradou vstupenky) jsme pomohli zajistit péči o klienty pobytových služeb Sue Ryder.
    Pro členy MYGRA-CZ jsme i v tomto případě nabídli příspěvek 60,- Kč na jednu vstupenku.

m)   Protože adventní zájezd pořádaný v roce 2010 měl velmi kladný ohlas, připravili jsme i na prosinec 2011 předvánoční putování. Adventní prožitek v Grázu a klášterní perličky se také výborně vydařil. Účastnilo se 18 cestovatelů a všechny okouzlila nádherná výzdoba a neodo-latelná vůně punče, perníku i svařeného vína. Opět jsme se mohli přesvědčit, že i s myastenií můžeme cestovat mimo ČR.
n)   V průběhu loňského roku jsme navázali kontakt s Dětským domovem a domovem mládeže ve Frýdku-Místku. Obyvatelkou dětského domova je i dívenka s MG, pro kterou jsme zakoupili vánoční dárek v podobě značkové cestovní tašky a CD přehrávače. Pro ostatní kamarády z dětského domova jsme zajistili větší množství módního oblečení a plyšové hračky.
o)  Také v roce 2011 pokračujeme ve výrobě plastových karet – informačních průkazů pro pacienty s MG. Stále se nám daří udržet velmi příznivou cenu 96,- Kč za kus.
    Karta tak zůstává cenově přístupná všem. Těší nás velmi kladné hodnocení karty, jak od lékařů, tak od Vás pacientů. Někteří z nás už dokonce kartu použili „naostro“, tedy jako dokument pro zasahujícího lékaře v případě náhlé těžké nevolnosti.
p)   Samozřejmě pokračujeme ve vydávání občasníku – Myastenického kurýru. Všechna čísla najdete na webových stránkách sdružení.
4)   Přehled hospodaření
Příjmy za rok 2011 celkem:
                               98.998,00 Kč     

Členské příspěvky:
  

                               10.400,00 Kč  
Pacientské karty:                                                          1.560,00 Kč 
Kalendáře:                                                                       600,00 Kč
Finanční dary:
 

                              28.155,00 Kč

Vstupné divadlo Viola:                                                  6.020,00 Kč

Adventní zájezd (Graz):                                              52.250,00 Kč
Úroky z BÚ:



                                      13,00 Kč
Výdaje celkem:                                                          98.482,60 Kč
Výroba pacientských karet r. 2010:                               4.608,00 Kč
(FA 11/1/2011)
Výroba pacientských karet r. 2011:                               1.632,00 Kč

Překlady a tlumočení:                                                       700,00 Kč   
Příspěvek členům na vstupenky na Divadlo:               
  7.840,00 Kč  
ZOO Praha:





             2.100,00 Kč

Valné hromady : 



                      10.296,00 Kč

Slav. odpoledne – 30.výr. dispenzární péče:
              4.450,00 Kč

Udržování a úprava web stránek: 

              3.620,80 Kč

Adventní zájezd (Graz):                                                52.250,00 Kč

Dary u příležitostí výročí:       

                        5.998,00 Kč

Dar Dětský domov Frýdek-Místek:                                 2.520,00 Kč

Poštovné:                                                                            90,00 Kč
Bankovní poplatky:




             2.377,80 Kč

Zůstatek na BÚ k 31.12.2011 :                                   58.142,74 Kč
5)   Plán činnosti MYGRA-CZ pro rok 2012

a)  Rozšiřování členského základny

b)  Usilovat o prosazení rehabilitační a lázeňské péče pro pacienty s MG
c)  Podporovat, informovat a žádat odborná pracoviště o používání elektronického  

     receptu
d)  Zajistit zdarma služby psychologa pro členy sdružení
e)  Pokračovat ve spolupráci na projektu  Národní strategie pro vzácná onemocnění
 f)  Šířit povědomost o MG mezi laickou i odbornou veřejností

g)  Zajistit realizaci a sponzorský příspěvek na jedno víkendové setkání členů 

     MYGRA-CZ

h)  Pokračovat v tradici kulturních setkání, návštěvy divadel, výstav a finančně 
      přispívat na jednotlivé akce
 i)  Sledovat a dle možností se zapojit do mezinárodních aktivit v myastenických

     organizacích
6)   Závěr

Ještě jednou děkuji všem, kteří aktivně pracují a podporují MYGRA-CZ.
„ Kdo nechce hledá důvody, kdo chce hledá způsoby…“
                           Pojďme hledat  způsoby!
 Věřím, že se nám s Vaší pomocí podaří naplnit plány stanovené na rok 2012.

                                                                                       Helena Brůhová

V Praze 31.07.2012                                                                     předsedkyně MYGRA-CZ
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