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Rok se nachylil k zavéru, novy uZ se hldsi o slovo a my prichdzime s poslednim
letosnim Kuryrem. Pojdme se jesté ohlédnout za podzimnimi aktivitami EUMGA,
za zkusenosti s ldzeriskym pobytem a znovu si prfipomenme, Ze pomdhat mize

opravdu kazdy - projekt GIVT.

Nevahej a jed’
O svoji zkuSenost s ldzeriskym

pobytem se s ndmi podélila nase
clenka Lenka.

Delsi dobu jsem se odhodlavala
a nakonec jsem se rozhodla jet do
lazni. Zminila jsem se lékafce v dis-
penzafi a bez okolkll jsem dostala
doporuceni na kompletni [azeriskou
péci. Obvodni lékarka ochotné vy-
psala potrebné Zadosti a provedla
potrebna vysetreni. Na mé bylo vy-
brat si kde chci stravit lazensky pobyt.
Vybirala jsem ze seznamu uvedeném
na strankach VZP. ProtoZze mam rada
hory na prvnim misté byly Janské
Lazné, ale lazenskych mist je mno-
hem vice neZ uvedend v seznamu.
Vytipovala jsem si termin a pro-
vedla blokaci jednoltzkového pokoje
protoze jsem si s sebou vezla barvic-
ky a ne kazdému je jejich vané pri-
jemna.
Do lazni jsem jela vlastnim vozem
a tak co nabalit nebyl problém — auto
zvladne vse. Odjizdéla jsem v fijnu,
ale vracela se v listopadu, tak prezout

kola dfiv, nez je bézné a také pocitat
i s tim, Ze miUZe napadnout snih.

Prijem v laznich byl velmi klidny
a vstupni prohlidka u lékafe bez kom-
plikaci. DUlezité je Fici si co potrebu-
jete Iécit. V. mém pripadé samoziej-
mé myasthenie a s ni spojené potize,
bolest zad, trnuti a kifece nohou a po
prodélaném zanétu pridusek také
néco s dechem.

Dostala jsem rozpis procedur na
celou dobu pobytu a informace kde
co probihda a hned druhy den rano
vSe zacalo. TakZe, dychani kysliku, de-
chova cviceni, masaze, télocvik v ba-
zénu, plavani, funkéni trénink a indi-
vidualni fyzioterapie.

Jiz u prvni vecefe jsem zjistila, ze
moje nabalené Saty neuZiji a lodicky
také ne. Takze obrazek toho v ¢em se
asi chodi v laznich se rozplynul. Na-
Stésti jsem byla pfipravena i na dru-
hou variantu, kalhoty, halenky, svetr
a pohodiné boty, v mém pripadé te-
nisky a v auté kozacky, Cepice a Sala,
vse jsem vyuZila protoZze snih skutec-
né napadl.

Janské ldzné - ilustracni foto

Janské Idzné - ilustracni foto

Prvni tfi dny si mé télo zvykalo po-
malu a odmitalo jit po schodech do
prvniho patra, po té nastal zlom a ja
si to zacala uZivat a uZ vynechavala
vytah. Lazensky personal byl velmi
slusny pratelsky a ochotny at na pro-
cedurach nebo v jidelné. Navazala
jsem rlzna pratelsvi, chodila na vylety
a kratké prochazky po okoli nékdy sa-
ma jindy s jinou pacientkou. Pokud
prselo chvilky s knihou nebo stétcem
byly pfijemnou zménou a kdo nerad
Cte, mGze prosedét nekonecné hodiny
v lazenské kavarné jen tak.

Dny ubihaly od snidané pres pro-
cedury k obédu a vecefi. Kulturni pro-
gram nabizel kazdému néco dle zalib,
nudit se nebyl divod. A tak se nena-
padné priblizil konec, vracim se domu
uvolnéna bez kreci v nohou, zada bez
bolesti, dech zcela v poradku. Nacho-
dila jsem spoustu kilometrd a vidéla
krdsnd mista.

Co fici na zavér jsem spokojend
a ze zlepSeni kondice nadsend, perso-
nal ptijemny strava vybornd. Proc
jsem uZ nejela dfive, urcité si to zo-
pakuji a tfeba nékde jinde, abych zas
poznala i jind mista.

Pokud véhate, zda jet Ci ne, roz-
hodné jedte, vSichni jsou ohleduplni,
nikdo vas do ni¢eho nenuti, prosté je
0 vas postarano. A klienti lazni se ne-
bavi o nemocech, ale spole¢né se
sméji, zpivaji i blbnou v bazénu (my

jsme hrali babu) a nékdy se i tanci.
Lenka S. - Lavicné
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INSPIRE-MG Survey

Integrated Support and Progress in
Myasthenia Gravis Research and Education

Novy mezindrodni projekt pro pa-
cienty s myasthenia gravis a jejich
pecovatele.

Ve spolupraci s evropskou asociaci
EuMGA byl v roce 2025 zahajen me-
zindrodni projekt INSPIRE-MG. Jeho
hlavnim cilem je posilit spolupraci
a podporu mezi pacienty s myastenia
gravis (MG), jejich pecovateli a od-
borniky ve zdravotnictvi.

Projekt pripravuje platformu, kterd
propoji pacienty a pecovatele se
zdravotnickym nebo védeckym vzdé-
lanim. Diky této siti bude mit evrop-
ska i ndrodni pacientskd organizace
snadnéjsi pristup k cennym zkuSe-
nostem a znalostem lidi, ktefi s MG
sami Ziji (nebo o pacienty pecuji)
a zaroven maji odborné zazemi. Plat-
forma md také nabidnout prostor
pro vzajemnou vyménu informaci,
navazovani kontaktt, vzdélavani, sko-
leni a zapojeni do rdznych projekt
na narodni i mezindrodni drovni. Ci-
lem je urychlit pokrok v péci, vyzku-
mu i vzdélavani v oblasti MG.

Prvni faze projektu — prizkumu
INSPIRE-MG — probéhla na jare 2025.
Zucastnili se ji i pacienti a peCovatelé
z Ceské republiky. Na zakladé vysled-
k byla vybrana mezinarodni pracov-
ni skupina péti zastupcd, ktefi se po-
dileji na vyvoji nové programové plat-
formy MG-HCS (Health Care Stakeholders
— zapojené strany ve zdravotnictvi). Jejim
Ukolem je stanovit strukturu, nabidky
a konkrétni podobu celé platformy.
Dokonceni navrhu se ocekava zacat-
kem pristiho roku, kratce poté by
méla byt spusténa samotna realizace.

Organizatofi INSPIRE-MG chtéji
do programu zapojit i ndrodni pa-
cientské skupiny a jednotlivce, ktefi
maji zajem projekt podpofit.

Pokud byste se sami radi pridali
nebo se chcete dozvédét vice pod-
robnosti, vSechny aktudlni informace
naleznete na webu EUMGA, na tom-

to odkazu:
eumga.eu/journal/inspire-mg-survey
Markéta O. - Brno

Konference o vzacnych neu-
rologickych onemocnénich
v Barceloné

ClE: -
A4 \ in Neurology
V fijnu 2025 se v Barceloné usku-
tecnil paty rocnik mezindrodni konfe-
rence Rare Disease Connect in Neurolo-
gy (RDCN). Setkani bylo zaméreno na
vzacna nervosvalovda onemocnéni,
zejména na myastenii gravis (MG).
Pozvanku obdrzela i ¢eska pacientska
organizace MYGRA-CZ. Konferenci tra-
di¢cné porddala a financovala spolec-
nost UCB Biopharma SRL.

Program byl uréen hlavné lékarim
— neurologlm, ale Gcastnili se ho také
pacienti, zdravotni sestry a lékarnici.
Pacienti méli vlastni blok prednasek,
ale ¢ast programu byla spole¢na pro
vSechny Ucastniky. Spolecné prednas-
ky se tykaly napfiklad moZnosti vyuzi-
ti umélé inteligence pro rychlejsi roz-
poznani MG, specifickych potreb lidi,
u nichZ se nemoc objevi az v pozdnim
véku, nebo rozdild v dostupnosti péce
podle véku, pohlavi nebo socidlnich
podminek. Pro zdstupce pacientskych
organizaci byl pfipraven ttridenni pro-
gram sestaveny z predndsek a diskusi
v mensSich skupindch

Jednim z hlavnich témat predndasek
pro pacienty byla v€asna diagnostika.
Profesorka Sarah Hoffmann z Némec-
ka zdlraznila, Ze doporucené postupy
pro stanoveni diagndzy a lécbu MG
pacientl (tzv. guidelines) je nutné
pravidelné aktualizovat podle novych
metod a lé¢ebnych moZnosti. V 1éceb-
nych postupech je pak potfeba zamé-

Barcelona 2025 - konference RDCN

fit se zejména na pacienty s vysoce
aktivni MG. Velka ¢ast programu se
vénovala vyznamné roli zdravotnich
sester. Wilma J. Koopman a Juliana
Magnusdottir zdlraznily, Ze sestry
hraji klicovou roli v komunikaci s MG
pacienty nejen pfi béznych kontro-
lach, fyzické a emocni podpore pa-
cientd, ale také ve vyzkumu a klinic-
kych studiich. Diskutovalo se také o
tom, jak mohou pacientské organiza-
ce pomoci zlepsit systém predavani
pacientd k odbornikim a podpofit
vétsi zapojeni zdravotnich sester do
péce o pacienty s MG.

Zajimavy pohled pfinesl ekonom
profesor Giuseppe Turchetti z Italie.
Zameéril se na socioekonomickou za-
téz, kterou MG prinasi pacientlim,
a na otazku dostupnosti kvalitni pé-
Ce. Ve své prezentaci ukazal, Ze pfi
hodnoceni kvality Zivota i v ekono-
mickych modelech byvaji ¢asto pod-
cenovany nejen pfimé naklady (napf.
na léky, pecovatelské ¢i socidlni sluz-
by), ale i nepfimé naklady, jako je
ztrata ptijm0 nebo naklady na dopra-
vu. Stejné vyznamny je i psychoso-
cidlni dopad, jako ztrata nezavislosti,
pratel, omezené pracovni moznosti Ci
socialni izolace. Podle Turchettiho by
nové projekty mély smérovat k tomu,
aby vsichni pacienti méli pristup k in-
formacim i k péci bez ohledu na své
ekonomické a socidlni podminky.
Vysledky prizkumu z USA naptiklad
ukazaly, Ze 66 % nové diagnostikova-
nych pacientd nedostalo potiebné
informace o nemoci, coz jasné uka-
zuje na dulezZitou roli pacientskych
organizaci v oblasti informovanosti

a vzdélavani. Markéta O. - Brno
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Projekt, ktery pomaha

qlvt

V dubnu 2019 jsme nds spolek
MYGRA-CZ zaregistrovali do projek-
tu GIVT - jednd se o program, kdy
je moZno témér kaZdym ndkupem
v e-shopu financné prispét vdmi
zvolené organizaci.

Je to vic nez jednoduché a neplati-
te nic navic. Pokud alespon obcas na-
kupujete na internetu, zkuste to!

V projektu je jiz pres 2 000 nej-
zndmeéjsich e-shopl a at uz budete
nakupovat véci do domdcnosti,
obnovovat Satnik nebo objednavat
dovolenou, vdmi vybrana organizace
vzdy dostane z vaseho nakupu finan-
¢ni prispévek.

Pokud chcete, mate moznost na-
kupovat anonymné, pokud nechcete,
neni vasi povinosti se registrovat.

Jak na to:

Prvni moZnost je zacit na webu
givt.cz - zadat obchod v némz budete
nakupovat (ovérite si tak, zda je tento
do projektu givt zapojen), zadat orga-
nizaci, kterou chcete podpofrit a dal
uz je to tak, jak to zndte pri bézném
nakupu na e-shopu. Je potreba tak
zacinat kazdy nakup, tedy myslet na
to, Ze chci ndkupem pomahat.

Druha moznost je ptidat si do pro-
hlizece jednoduchy ndstoj od Givtu,
,Pomocnika“ (na givt.cz - zvladne to
opravdu kazdy) a od této chvile vam
bude ,Pomocnik” pfi vSech vasich
nakupech napomocen. Kdykoliv bu-
dete nakupovat, Pomocnik v pravém
dolnim rohu zobrazi vyskakovaci
okno, které vam jednim kliknutim
umozni nakupem podpofit Vami
vybranou organizaci. | zde je mozno

Sestavila Miriam Kfivkova.
Radi uverejnime i vas prispévek,
piSte na e-mail: krivkova@mygra.cz

zvolit, zda chcete nakupovat anonym-
né. Pomocnik vam sdéli presnou vysi
Castky, kterou ndkupem prispéjete
a také informuje o specialnich akcich
na Givt, véetné dvojnasobné podpory
pro organizace v dany den. Je zdarma
a zcela bezpecny, bez reklam a nezpo-
maluje chod vaseho pocitace.

,Pomahat” ndkupy nemusite jen vy,
nakupuji prece i vasi kamaradi, znami,
sourozenci ...

Castky, kterymi ptispéjete nejsou
vysoké, kazdy obchod si je stanovuje
sam - vétSinou se pohybuji v rozmezi
od 0,5% do 1,5% z ceny produktu.
Pfi stale se zvysujici oblibé nakupovat
na e-shopu se jiz tento druh podpory
rozhodné vyplati. Navic si tuto aplika-
ci mUzete stdhnout i do svého mobilu,
takZe ji mGZete mit stale k dispozici.

Jak jste na tom — pomahate ?

-

Jde na e-shop.

Petra kupuje svetr: V

M3 ,GIVT - pomocnika“.

~

- O

Objedna
a zaplati 629 K¢.

Petra ma
novy svetr

2 O O

Objedna
a zaplati 629 K¢.

Petra md
novy svetr

Petra pfispéla
63 KE vybrané
organizaci.

Cesi v roce 2024 utratili na internetu vice nez 194 miliard korun.
Pomadhat prostrednitvim GIVT md smysl. )

]
SUZ0
POUR FELICITER

Do nového roku 2026 prejeme 12 mésicu bez nemoci,
52 tydni radosti, 365 dni bez starosti, 8760 hodin odvahy
a 525 600 minut jedinecnych okamZika.
vybor MYGRA-CZ, z.s.
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