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Setkani Evropské asociace o
Myasthenia Gravis E u MG A
6_ a 7 kvétna 20141 Ber“’n European Myasthenia Gravis Association

LetoSni kvéten byl pro MYGRA-CZ nejen ve znameni spo-
le€ného vikendu a oslav patého vyroci vzniku, ale byl pro
nas spolek vyjimecny i prvni icasti na velkém mezinarodnim
setkani v Berling.

PYi zajiStovani a planovani realizace cesty jsme sice zaZili
prvotni ok z ceny letenek do Berlina, kterd pro nas byla
neuveritelna a to vice nez 12.000,- K¢ za osobu. Situaci za-
chrénil ing. Petr Crha, ktery vénoval sponzorsky dar na
pokryti naklad( akce a pFevzal i roli Fidice, takZe dopravu
zajistil vlastnim automobilem. Za to mu bezesporu patfi veliky dik.

Vzhledem k mému velkému vytiZeni a neodkladnym povinnostem byli vybrani zastupci MYGRA-CZ: Marta Kunzova
a ing. Petr Crha. Svou Glohu zvladli dle mého nazoru vyborné. PresvédCit se o tom mdzete ve zpravé (strana 5-8).

Gcastnici setkani, M.Kuncova a ing.P.Crha zcela vpravo

Helena Brlihova, predsedkyné MYGRA-CZ

Vikendové setkani - Lednice na Morave

23.-25. kvétna 2014 probéhlo v poradi jiz paté setkani
naseho sdruzeni, tentokrat na jizni Moravé v malebnéem
prostfedi na dohled zameckého arealu.

Tak je to tady, predposledni vikend v kvétnu nastal a my se
postupné sjizdime do Lednice. KéZ by byla vérna svému jmé-
nu. 30 stupiid ve stinu se pokousime prezit ve stinu hotelové
terasy pomoci chlazenych napoju.

Po nékolika davkach napojd a prijezdl ucastnikd setkani
nastal podvecer. VSichni jsou jiZz ubytovani a my se schazime
v hotelové restauraci. Seznamujeme se s vikendovym pro- A
gramem a zafindme se na néj t&sit. Je opravdu zajimavé [* @ PAMETNI LIST Z V. VIKENDOVEHO SETKANI
»habity“. Po spolecné vecefi probiha nezavazna diskuze mezi
Ucastniky setkani. Probira se hlavné vikendovy program a samozfejmné MG. Setmélo se a témérF vSichni odchazi na své
pokoje odpocivat.

Po sobotni snidani probiha prednaska o vyznamu respiraéni fyzioterapie u pacientd MG. Pfednaska kongi a my uz jsme
pomalu mySlenkami na lodi. To je dalSi bod naSeho programu. Pfesunuli jsme k pfistavisti a po chvili ¢ekani se naloduje-
me a uzivame si plavbu po Dyji. Pomalu plujeme korytem feky a pozorujeme Uchvatnou pfirodni scenérii, kterou nam
nabizi samotna feka a jeji nejblizsi okoli. TéméF hodinovou plavbu doprovazi monolog kapitana, kterym barvité popisuje
prostfedi, ve kterém se pravé nachazime. BliZi se poledne a my se presouvame zpét do hotelu. Zde probiha spolecny
obéd a kratky odpocinek.

V odpolednich hodinach se schazime pred zamkem a ¢ekdme na spole¢nou prohlidku. Byla vybrana trasa €islo 1.
Béhem prohlidky s GZzasem pozorujeme na predstavovanych exponatech mistrovstvi starych femesinikd, ktefi se svym
umem a preciznosti postarali o neskutec¢nou vyzdobu zamku. Prohlidka kon¢i a my vyuzivame volného €asu k prohlidce
skleniku a zamecké zahrady.

Nastava vecer a tudiz spolecna veCefe a narozeninovy dort. Budeme slavit. Huraa!

Slavnostni vecere probiha formou teplého rautu. Kazdy si nabere na co ma chut a kolik sni. U vecere diskutujeme o pro-

béhlém dni a ¢ekdme na dort. Tak a je tady. Veliky a svickami osazeny dort pfinasi obsluha za asistence zastupcl Mygra-cz.
Po nezbytné fotodokumentaci dortu se ujima slova pfedsedkyné sdruzeni, kratce bilancuje proslych 5 let a s pfanim

hodné zdravi zaCina porcovat dort. Miam.
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dokon€eni z prvni strany

Po setméni, se vina znalci i jen konzumenti, pfesunuli
do vinného sklipku na ochutnavku vin. Mezitim pokracuje
zébava, ke které se pozdé&ji opét pridavaji navrativsi se ze
sklipku. Pred ptlnoci jiz kazdy haja.

Nutno jeSté podotknout, Ze sobotni pocasi bylo uZ jen
teplé (26) a Ze dokonce rano a chvili i vecer sprchlo.

Po nedélni snidani se schazime v hotelové hale k nezbyt-
nému spole¢nému fotu. Podepisujeme posledni pohlednice
a citime, Ze se pomalu budeme lougit. Pfi louceni se snhazi-
me jesté dopovédét to, co jsme si nestacili fict, ale nestiha-
me. Téch informaci a myslenek je spousta. Tak pFisté, snad
na dalSim setkani.

Velké podékovani patfi Mygra-cz zastoupené nejuzsim

vedenim a samoziejmné sponzorlim za bajecny vikend

v Lednici. Milan Rdzi¢ka

Poprvé na vikendovém setkani

Radi bychom touto cestou podékovali za krasny vikend,
straveny s ¢leny sdruZeni Mygra-cz v srdci lednicko—valtic-
keho arealu v Lednici na Morave.

Akce, poradané Mygra-cz, jsme se s manzelem zucast-
nili poprvé a byli jsme opravdu velmi spokojeni. Nadherné
ubytovani, zajimava prednaska, dotykajici se nas pacientd
s myasthenia gravis a pak také relaxace pfi projizdce na
lodi v zdmeckém parku a névstéva krasného zamku.
Vrcholem byl ovSem sobotni vecer, kdy po rautu pfiSel na
fadu dort k 5. vyroci zaloZzeni Mygra-cz, na kterém jsme si
vsichni urcité pochutnali.

Pro nas, ktefi jsme tam byli poprvé, to predstavovalo
seznameni se s pfijemnymi lidmi, vymeéna zkuSenosti pfi
IéCbé, poznatky atd. bylo to urcité velice pfinosné a zaji-

nezbytné spolecné foto z vikendového setkani

mavé. Hlavni dik patfi urcité Helené
Brlihové za jeji organizacni schopnosti
pripravit tak dobfe narotné setkani to-
lika lidi, jeji neutuchajici snahu, aby vse

klapalo a vSichni byli spokojeni.
Pfejeme sdruZeni Mygra-cz hodné
takovych milych setani i do budoucna,
méné organizacnich problém{ a starosti
a véem c¢lenim hlavng dobré zdravi
a udrZeni dobrého stavu u myasthenie.
Slavka a Ota Jirovi, Zlin

Vazeni Mygracci,

rok ubéhl jako voda a opét jsme se zU-
Castnili vikendového setkani. Tentokréat
jsme navstivili moravskou Lednici.
Vskutku to bylo setkani krasné ((zasné)

V Lednici s Myou

Tak se nam to povedlo. Dostali jsme se na sraz Mygra-cz.
A komu ndm? No preci mé a moji pfitelkyni ,,mya“.

Ona se ve skutecnosti jmenuje myastenia gravis, ale ja ji
fikam zkracené ,,mya“, konec koncti zname se uz dost dlou-
ho. A opravdova pfitelkyné to také zrovna neni vétSinou mi
plsobi potize a problémy, ale kdyZ uz je se mnou tak dlou-
ho a nechce odejit, tak si toto osloveni alespoii ¢astecné
zaslouzi. Pravé ona to byla, kdo si vloni a pfedloni postavil
hlavu a misto na spoletné posezeni nas sméroval do ne-
mocnicéni postele. Letos vSak vyhral mdj nazor. ,,Mya“ sice
trochu délala obstrukce cestou vlakem, ale pak to vzdala
a cely vikend byla jako by nebyla. A tak jsem si mohl posle-
chnout prfednésku jak spravné dychat, projet na lodi¢ce po
zdmeckém kanalu a velmi pfijemné si popovidat s kapita-
nem, v civilu historikem, ktery mél v maliku nejen historii
lednického parku, ale i jinych historickych udélosti a neva-
hal se s nami o né podélit. Na rozdil od prdvodkyné led-
nického zamku, ktera pfipominala dobfe sefizeny magne-
tofon a na otazky mimo téma odpovidala - Ne$lapte mimo
koberec!

Byl to pfijemny vikend a t€Sim se na dalSi setkani. Bohu-

Zel si ho asi nenecha utéct ani moje ,,mya“.
Josef Kozak

a hodné pétiletého vyro€i Mygra-cz.

Co ve strucnosti Fici. Ubytovani, obsluha a jidlo, to ne-
mélo chybu. Program UZasny, pfednaska fyzioterapeutky
Magr. P. Zurkové nas upoutala a pfinesla i nova poznani.
Projizdka lodi, prohlidka zamku a jeho parku, rozhledy do
okoli z minaretu i tropické zahrada ve skleniku, to viech-
no byly krasné zaZitky. Uvital nas i vinny sklipek, vyslechli
jsme odborny vyklad vinare, a kdo mohl, ochutnal viech
5 druhd vin. Opravdu jsme se vsichni dobfe bavili a vzhle-
dem k tomu, Ze nas tentokrat pfijelo vice, méli jsme moz-
nost poznat dalsi skvélé lidicky. VSechny tyto (zasné za-
Zitky jsme mohli proZit hlavné zasluhou nasi skvélé pred-
sedkyné Helci Briihové. Za toto ji patfi obrovsky obdiv
a podékovani.

Jesté bychom chtéli vechny ,,Mygracky“ o néco pop-
rosit. Jak jisté vsichni vime, naSe MYGRA-CZ potfebuje
sponzory, ale bohuZel se nehledaji snadno. Proto si mys-
lime, Ze bychom mohli pomoci trochu my sami a poslat
na Ucet tfeba 500,- K€ (samoziejmé podle svych moznosti).
Pokud nékdo posle vic, bylo by to skvélé. Urcité bychom
vyboru udélali radost a pomohli jim pfi shanéni financi.
Cislo uctu je 205189978/0600, VS 555.

Pokud se rozhodnete prispét, patfi Vam velky dik.

V8echny Mygracky zdravi  Jana a Petr Jovanovicovi
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Myastenické otazky a odpoveédi

Milé ¢tenarky a vazeni Ctenafi,
predstavuji Vam novou rubriku naseho ¢asopisu. Pravidelné mi pfichazeji do posty dotazy na doplatky Iék(i Medrol tbl.
a Prednison tbl. Prvni dotaz byl tedy jasny a ja jsem se obratila na instituci snad nejpovolangjsi a tou je Statni Ustav pro
kontrolu lé&iv (SUKL). Obsahlou odpovéd si miZete predist v nezkracené podobé. Pokud budete mit v budoucnu ngjakou

otazku s tématikou MG, mUZete ji zaslat na info@mygra.cz a nasi snahou bude, nalézt odpovéd.
Za vybor MYGRA-CZ:

Helena Brlihov4, predsedkyné

Dostupnost jednoho léku ze skupiny bez doplatku je stanovena zakonem €. 48/1997 Sh.,
0 vefejném zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpisl. Tento zakon stanovi, 7e ma
byt vidy v kazdé skupiné lIéCivych latek uvedenych v pfiloze €. 2 tohoto zakona, pokud pro
né SUKL rozhodl o vy3i uhrady, nejméné jeden pfipravek pIné hrazeny ze zdravotniho po-
jisténi. Do skupin dle prilohy €. 2 jsou pripravky zafazovany podle rliznych kritérii, napf.
podle obsahu Gcinné latky tak mohou byt do stejné skupiny zafazeny i pfipravky réznych
Iékovych forem. V jednotlivych skupinach je vidy vice Gcinnych latek, které maji podobnou
e 8 /stejnou terapeutickou indikaci (Gcel poutZiti). Nejedna se vSak vidy o pFipravky, které jsou
vzdy vzajemné terapeuticky zaménitelné a zvazeni toho, zda lIze jednu G¢innou latku nahradit jinou latkou v ramci 1éCby
konkrétniho onemocnéni, je vZdy v kompetenci oSetfujiciho Iékafe. Zdkon nestanovi Ze by mél byt dostupny pfipravek se
stejnym sloZenim (IéCiva latka, mnozstvi) a ve stejné lékové formé bez doplatku.

LéCive pripravky PREDNISON a MEDROL patfi dle prilohy €. 2 zakona o verejném zdravotnim pojisténi do skupiny korti-
kosteroidy pro celkové poufZiti, peroralni podani. Do této skupiny jsou pFilohou €. 2 zdkona zafazeny pFipravky s obsahem
latek: fludrokortison, dexamethason, methylprednisolon, prednison, triamcinolon, hydrokortison. Z této skupiny je pIné
hrazen léCivy pripravek HYDROCORTISON 10 MG JENAPHARM POR TBL NOB.

Ochranny limit véetné jeho vyse a pravidel pro zapocitavani doplatkd za l1éGivé
pripravky a regulacnich poplatkd je stanoven zékonem ¢. 48/1997 S., o vefejném
zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpist.

Ochranny limit je stanoven tak, Ze pokud celkova Castka uhrazend pojisténcem
za regulacni poplatky a za doplatky za predepsané ze zdravotniho pojisténi ¢as-
tecné hrazené 1&Civé pripravky vydané na Gizemi CR pFekroci v kalendafnim roce
limit ve vySi 5 000 K¢, u déti mladsich 18 let, v€etné kalendarniho roku, ve kte-
rém dovrsily 18. rok véku, a u pojisténcd starsich 65 let, véetné kalendarniho
roku, ve kterém dovrsili 65. rok véku, ve vysi 2.500,- K¢, je zdravotni pojistovna
povinna uhradit pojisténci nebo jeho zakonnému zastupci ¢astku, o kterou jetento limit prekroCen. Do ochranného limitu
se zapocitavaji také regulacni poplatky za recept i za navstévu Iékare.

Do ochranného limitu se zapocitavaji doplatky na ¢asteCné hrazené 1éCivé pripravky s obsahem stejné léCivé latky
a stejné cesty podani pouze ve vysi vypoctené podle doplatku na léCivy pFipravek, jehoz doplatek na mnoZstevni jednotku

v v

IékaF na receptu vyznacil, Ze pfedepsany léCivy pfipravek nelze nahradit, v takovém pfipadé se do limitu zapocitava do-
platek v pIné vysi.

Pokud se u konkrétniho léku do ochranného limitu z doplatku nezapocitava Zadna Castka znamena to, Ze je ze zdra-
votniho pojisténi pIné hrazen jiny l1éCivy pFipravek s obsahem stejné 1éCivé latky a stejné cesty podani (doplatek na mnoz-
stevni jednotku léCivé latky u pFipravku podle kterého se doplatek zapocitava je roven 0).

MEDROL 4 MG, 16 MG, 32 MG

Cast doplatku se zapogitava do ochranného limitu.

PFipravek, jehoZ doplatek na mnozstevni jednotku IéCive latky je nejnizsi je METYPRED 16,
POR TBL NOB 100X16MG, u tohoto pfipravku se tedy do ochranného limitu zapocitava
cely doplatek (v maximalni vysi 30,03 K¢&). U ostatnich léCivych pFipravkd s obsahem me-
thylprednisolonu pro peroralni podani se vySe zapoCitatelného doplatku prepocitava dle
doplatku na mnozstevni jednotku léCivé latky v tomto pFipravku.

PREDNISON 5, 20 MG
U pFipravku PREDNISON 5 se zapocitava pouze ¢ast doplatku (19,94 Kg).
U pfipravku PREDNISON 20 se do limitu zapocitavéa cely doplatek (v max. vysi 79,77 KE).

Doplatek pro pacienta je dan rozdilem mezi prodejni cenou v |ékarné a vysi Uhrady
ze zdravotniho pojisténi.




e

OBCASNIK - myastenicky kurgr 17 terven 2014

Informace o aktudlni vysi uhrady ze zdravotniho pojisténi véetné stanovenych podminek thrady (indikacni omezeni,
specializace predepisujiciho Iékare, vykazovaci limit), maximalni cené vyrobce nebo nahlasené cené plvodce, nejvyssi
mozné prodejni cené (Orientacni prodejni cena), maximalni vysi doplatku (Orientacni doplatek) i vysi doplatku zapo ita-
telného do ochranného limitu a k jednotlivym Iégivym pripravkiim najdete v Databazi Iékd na strankach Informacniho
portélu pro verejnost www.olecich.cz, po vyhledani dle ndzvu pfipravku, poté v detailu konkrétniho IéCivého pfipravku
(po Kliknuti na nazev pripravku) v zalozce Ceny a uhrady.

Maximalni vy$e prodejni ceny vychazi z maximalni ceny vyrobce nebo nahlasené ceny plvodce, obchodni prirazky,
ktera je spolecna pro distributora a lékarnu, kterd vSak nemusi byt vZdy pIné uplatnéna a DPH. Pokud tedy distributor Ci
Iék&rna nevyufZiji obchodni pFirdzku v pIné vysi, nebo vyrobce dodé pfipravek na trh za cenu niZsi neZ je stanovena maxi-
malni cena nebo jim ohlasena cena plvodce, mlze dojit ke snizeni prodejni ceny, a tim i ke snizeni doplatku.

V jednotlivych Iékarnach i v jednotlivych obdobich tak mohou byt prodejni cena a tedy i doplatek u jednoho Iéku rozdil-
né, nesmi viak prekrocit maximalni hodnoty stanovené z maximalni ceny vyrobcem, které jsou uvedeny v Databazi léku.

Vysvétlivky k uvedenym Gdajlim se zobrazi po najeti mysi na dané textové pole.

Navod jak vyhledavat v Databazi je dostupny zde

www.olecich.cz/encyklopedie/jak-vyhledavat-v-databazich-leciv. Mgr. Lucie Sustkova
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Blahoprani pro MYGRA-CZ aneb darecek pro vsechny ...

Milé spolko-sdruzeni a vazeni pfiznivci MYGRA-CZ! Neni uz opravdu Zadnym
tajemstvim, Ze naSe organizace v letoSnim roce oslavila paté narozeniny.
Toto vyrodi si jesté béhem roku pripomene na riiznych akcich, o kterych budete spévku mi dovolte,
vcas informovani. A protoze je jisté povzbudive a radostné pijemné prozitky abych alespoi touto
sdilet, pfipravili jsme i v naSem obcasniku tuto rubriku — BLAHOPRANI PRO cestou podékovala véem pracovnikim ob-
MYGRA-CZ. Canského sdruZeni za jejich préci, dlouholeté

Zde budeme bihem celého letosniho roku zvefejiiovat zaslan pranicka,  2Kusenostiavse co do obcanskeho sdruzeni

S e Theth G o L vnesli®,
Poblahoprat muze kazdy a to zaslanim na e-mail: info@mygra.cz. Myasthenia gravis je dlouhodobé probi-

Posledni blahoprani na konci roku 2014 si dovolim zabrat ja a nebude hajici chronické onemocnéni, které i pfi

v ném, zcela jist&, chyb&t i podékovani vsem, ktefi s MYGRA-CZ spolupracuji, mirném pribé&hu vyrazné ovliviiuje kazdo-
nezistné pomahaji a podporuji finanéné i jinak. denni Zivot pacienta. Nemocnym, kterym
Jako milé prekvapeni a daregek, pro viechny ¢leny MYGRA-CZ, jsme pfi- se do Zivota vkradla ,pani Myastenie® je
pravili osobni blahopfani k narozenindm. Kazdy ho dostane a fadé z Vas uz O ENEATS |pelinield], Gl iliznll) [piiguie:

) i ; y . vsim nad svymi handikepy, aby nemoc brali
bylo formou dopisu zaslano na kontaktni adresu. Vsechno NEJ vsem! jako svého gouputnika gﬁaug;li se s nivit.
Srde¢né preje  Helena Brihova

Dobré je nebyt sdm, mit kolem sebe sit
predsedkyné MYGRA-CZ dobrych préatel, ktefi uzndvaji podobné
hodnoty a se kterymi se mohou pacienti

Vazeni a mili,
predem mého pfi-

S velkym zdjmem a radosti sleduji zpravy
MYGRA-CZ a velice mé t&Si, jak se pacienti
MG dovedou jiz o0 sebe starat. Nejsou to uz
lidé, ktefi jsou odkazani chodit od Iékare
k Iékafri, ktefi si s nimi nevédi rady a pova-
Zuji je za simulanty. Jsou to pacienti, znajici
problematiku své choroby, své moZnosti
a dovedou pomoci i druhym.

Tento velky pokrok prineslo i zaloZeni
sdruzeni MYGRA-CZ, kterému k jeho vyroci
preji hodné sil do dalsi UspésSné prace
a vSem, ktefi se na jeho praci a Uspéchu
podileji pevnéjsi zdravi a vyslovuji velky

dik. Marie Vejvalkova

podélit o své starosti, ale téz radosti. Ob-
¢anské sdruzeni ,,Mygra“ k tomuto vSemu
pfispiva, dodava nemocnym silu a nadéji,
jak zit dal a svym zplsobem se pro mnohé
stava jakousi ,,nahradni rodinou®, VSichni ti,
ktefi pomahaji nemocnym, si zaslouZi po-
dékovani.

Je mi cti, Ze mohu pogratulovat vSem
ve sdruzeni MYGRA-CZ k 5-ti letému vyroci
od zaloZeni a soucasné poprat vsechno nej-
lepsi do dalSich let. PFeji vSem hodné Stésti,
osobni Uspéchy, pracovni Uspéchy a vytrva-
lost v praci pro nemocné.

Diky za to, Ze jste!

Magr. Karolina Stuchlikova
Neurologicka klinika FN Ostrava

Pripravily Helena Brihovd a Miriam Krivkovd.

Rddi uverejnime i vas pfispévek, piste na e-mail: krivkova@mygra.cz

WWWw.mygra.cz

info@mygra.cz
RA ICO: 26555328
¢.uétu: 205189978/0600

GE Money Bank, a.s.
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Akce: Valna hromada Evropské asociace Myasthenia Gravis - EUMGA
Datum a misto konéni: 7.5. 2014, hotel Andel’s, Berlin, Némecko

Ugastnici cesty: Marta Kunzova, Ing. Petr Crha

Trvani cesty: 6.a7.5.2014

Utast na VH EUMGA predevsim pro ziskani pfehledu o ¢innosti EUMGA,
jejich €lenskych asociaci, mozZnosti a Ucelnosti zapojeni MYGRA-CZ do
prace EUMGA a v neposledni fadé pro navazani primych kontaktl se
zéstupci narodnich asociaci MG a ziskani konkrétnich informaci o stavu
péce o pacienty s MG v rliznych statech Evropy

Cil cesty:

Pravni stav a pozice EULMGA

EuMGA (European Myasthenia Gravis Association) vznikla v bfeznu 2009, a to na Ceské poméry nezvyklou
formou charity na zakladé memoranda podepsaného zakladajicimi osobami, je britskym pravnim subjektem
a podléha britskému préavu. Pravni pozice charit podle britského prava je znaéné odlisna od situace v Cesku,
a proto jsou odlisné i proceduralni naleZitosti. EUMGA ma sidlo v britském Springfieldu v hrabstvi Surrey.

Cleny EUMGA se mohou stat na zakladé své 7adosti neziskova sdruzeni a asociace ze viech evropskych statd,
které byly zfizeny ve prospéch zlepSovani pozice pacientli MG a v nichZ maiji v Fidicich organech pacienti MG
nebo jejich blizci pfibuzni nadpoloviéni podil.

Clenstvi v EUMGA je fadné (s hlasovacimi pravy) a pfidruzené.

Cleny EUMGA jsou jak organizace mladé (ANGMR), tak organizace pracuijici jiz desitky let (nap¥iklad DMG
existuje jiz 40 let). Neni omezen pocet Clenskych sdruzeni z jednoho statu, ale vSichni zastupci sdruZeni
z jednoho statu (pokud jsou tato sdruzeni radnymi ¢leny EUMGA) maji v organech EUMGA jen jeden spole¢ny
hlas, ¢imz se snaZi EUMGA dotlacit vSechny ¢leny z jednoho statu k jednotnému postoji.

Ridicim organem EUMGA je predsedajici direktor, &tyfi direktofi a pokladnik.
V soucasné dobé (po dovolbé, ktera probéhla na valné hromadeg) to jsou:

ChairpersonFulvio Biaggi (AIM)
DirectorEva Frostell — Pihejervi (FMGA)
DirectorNadia Radulescu (ANMGR)
DirectorRudolf Janzen (DMG)
DirectorGeorge Markis (HMGA)
TreasurerPetre Finney (MGA UK)

Hospodareni EUMGA je zaloZzeno na zékladé Cerpani bezpodminetné dotace ve vysi 30.000 GBP vloZené pfi
vzniku EUMGA spolecnosti Meda Pharmaceuticals. DalSimi zdoji jsou €lenské poplatky a ziskané granty
nebo dary.

Podle predloZené vyrocni zpravy o hospodareni Cinily celkové ndklady EUMGA za rok 2013 cca 3.000 GBP.



Vlastni valnd hromada — procesni ¢ast

Formalni procesy na VH nejsou pro MYGRA-CZ zajimavé, ve stru¢nosti — byla pfednesena zprava o hospodareni
a provedena prevolba pfedsedajiciho direktora, jednoho dalsiho direktora a pokladnika. Na mista byli zvoleni
stavajici funkcionafi.

Vlastni valnd hromada — zprava o €innosti za rok 2013

Tato Cast VH ndm umoznila ziskat prehlednéjsi informaci o realnych aktivitich EUMGA. Zpravy z oblasti své
zodpovédnosti pfednesli jednotlivi direktofi. EUMGA své aktivity realizuje pfedevsim prostfednictvim svych
¢lend.

Eva Frostell — Kvalita Zivota s Myastheniii gravis

Prednesena zprava vychazela z vysledkl danskych, finskych a Svédskych vyzkum(. Hodnoceny byly postupy,
kterymi je mozné usnadnit MG pacientovi prostup typickym citovym fetézcem po urCeni diagnézy MG:
Sok — uleva — popirani — truchleni — pfijeti — zvladnuti. Pravé zde je vyznamna Uloha pacientskych organizaci,
kontakt s témi, kdo jiz fetézcem prosli. Kladen je dlraz i na dobrou rehabilitaci (nikoli viak pred¢asnou).
Zasadnim je udrZeni $ife socialnich kontakt(, pacient se nesmi ,uzaviit do svého svéta“. Bohuzel se ukazuje
byt béZznym, Ze ve srovnani s dosavadnim Zivotem se pacientovi po projeveni MG zhor3uje jak spolefenska,
tak socialni situace, ¢asto dochazi ke ztraté zameéstnani.

Zejména pro mladé pacienty je povazovan za velmi pfinosny systém guru, kdy pacient, ktery jiz s MG
dlouhodobé Zije, je pFes pacientskou organizaci v Castém kontaktu s Cerstvymi mladymi pacienty. Umozniuje
jim projit obtiznymi fazemi po urceni diagnozy, kdy zejména mladi pacienti ponechani jen sami sobé& bud
propadaji tézkym depresim, nebo naopak chorobu bagatelizuji a tak dochazi k vyznamnym zhorSenim stavu.
Prezentovan byl projekt, ktery uskute€nila Myasthenia Gravis Foundation of America a ktery je pfistupny
véem pacientdm s MG. V ramci projektu hodnoceni vlivu MG na bézny denni Zivot vznikaji osobni profily
pacientl. Tento profil si na webu www.mymg.myasthenia.org mlze zalozZit pfes polozku Signin kazdy pacient
s diagndzou MG ze svéta. Aplikace MyMG, uréend pro mobilni zafizeni, pak umozZiuje hodnotit pfipadné
zmény zdravotniho stavu. VypInéni jednoduchého dotazniku vytvofi ,zakladni stav®. V pripadé, Ze pacient
subjektivné pocituje zmény (at' jiz negativni, nebo pozitivni), vypini dotaznik znovu podle aktualni situace,
systém porovné Udaje se zakladnim stavem a doporuci dali postup. Uklddana data se i graficky zobrazuji
a poskytuji pacientovi objektivnéjsi obraz o vyvoji jeho stavu. Aplikace je dostupné na Google Play i AppStore,
kam se po vytvoreni profilu proklikne z https://mymg.myasthenia.org.

Rudolf Janzen — Evropska praxe l1é¢by MG a LEMS z pohledu pacienta

Autor, profesor neurologie, ktery se problematikou MG zabyva jiz od sedmdesatych let, shrnul dostupné
informace o stavu procesu |é¢by v jednotlivych statech. Je zcela zfetelné, Ze stav je v rliznych statech velmi
rlizny, a to jak na strané statu a zdravotnich pojistoven, tak na strané Iékafskych zafizeni a v neposledni fadé
i na strané pacientskych organizaci. Proto je cil — jednotny pfistup a jednotna péce v Evropé velmi vzdaleny.
Mimoradné rozvinuty komplexni systém se po desitkach let Usili podafilo ustanovit v Némecku, kde jiz byla
zaloZena fada specializovanych IéCebnych center. Tato centra uznava jak ,ministerstvo”, tak zdravotni
pojistovny. Extrémné zajimavé je, Ze pro certifikaci téchto center je dlleZity i nazor pacientll, protoZe
v certifikacni tficlenné komisi je jeden zastupce pacientské organizace. Némecka pacientska organizace DMG
ma i svou védeckou sekci, kde se sdruZuji l1ékafi a vyzkumnici, véetné univerzitnich, a kde se tedy na vysoké
arovni Fesi i IéCebné a farmakologické otazky.

George Makris — Evropsky MG tyden 2014

Ve zpravé byly shrnuty informace o tom, jaké aktivity realizovaly €lenské asociace v ramci akce, ktera probéhla
od 24. Gnora do 2. bfezna. Jednotlivymi Cleny (ale i ne€lenskymi organizacemi) byly pofadany prednéasky,
publikovany novinové ¢lanky, nékterym se podafilo realizovat rozhlasova nebo televizni interview. Cilem tydne
bylo rozsifit povédomost o MG v Siroké verfejnosti a ziskat sympatie pro MG pacienty.

Nadia Radulescu — Spoluprace EUMGA s Eurordis a EFNA
EuMGA od roku 2009 Gzce spolupracuje s evropskym sdruzenim vzacnych nemoci Eurordis. Mezi spoleCnymi

projekty je predevsim RareContacts (on-line komunita pacientl s MG), kterému byla nasledné vénovana
samostatna pfednaska. DalSimi spole¢nymi projekty je EUPATI (Evropska pacientsk& akademie pro terapeutické
inovace) a ECRIN (Evropské infrastrukturni sit’ pro klinicky vyzkum).



V rdmci spolupréce s EFNA (Evropskéa federace neurologickych asociaci) bylo dosazeno vyznamného pokroku —
— na videnském kongresu EFNA byli poprvé pfizvani do panelové diskuse v sekci védy i pacienti, aby mohli
pFinést pfimé informace o svych potfebach a zajmech.

Zastupci EUMGA se zacastnili i na 9. kongresu o autoimunité a pfidruzeného pacientského dne, ktery se konal
v bfeznu v Nice.

V roce 2015 probéhne spolecny kongres evropské neurologie (Cervenec, Nice, Francie) a prvni kongres
Evropské akademie neurologie (Cerven, Berlin, SRN).

V dubnu 2016 se bude v Berliné konat 10. mezinarodni kongres o autoimunité.

Na zavér valné hromady byl odsouhlasen termin konani VH 2015 den pfed konanim konference ECRD (Evropska
konference o vzacnych nemocich) v Madridu.

MG Associations Corner (pFispévky jednotlivych ¢lenskych i neclenskych asociaci)

Po samotné valné hromadé byly predneseny jednotlivé pFispévky. Zde se naplno projevily rozdily mezi Grovni
a hloubkou ¢innosti jednotlivych asociaci. Zatimco nékteré, dlouho pracujici asociace se jiz zabyvaji velmi
odbornou Cinnosti vfetné spoluprace s vyzkumnymi pracovisti, jiné, zpravila nové spolky se pohybuji na arovni
vzajemné socialni spoluprace pacientd, pripadné se snazi dosdhnout uznani zavaznosti MG v systému socidlni
péce. Pfednesené prispévky se rekrutovaly z celého tohoto Sirokého ramce.

Prvni dva pFispévky mély vyslovené vyzkumné-odborny charakter.

Pierre Assouly (AMIS — Francie): Terapeutické moZnosti nizkych davek interleukinu-2 pro MG

Interleukin-2 (IL-2) se projevil jako UCinny prostfedek, jehoZ terapeuticky G¢inek byl jiz prokézan na fadé
rozliénych chorob rlizného typu, z nichZ jedenact ma autoimunitni charakter (studie ILTOO Pharma). Molekula
IL-2 od Novartisu jiz ziskala autorizaci. Pfipravek m& minimalni, nebo dokonce nulové vedlejsi uginky. Podle
nazoru autora by bylo Ucelné otestovat vliv IL-2 na pacienty MG. Pro provedeni zakladni klinické studie je
tfeba provést testovani na 6 pacientech, coZ bude vyZadovat néklad 60 tis EUR. Autor poZadal o podporu
i EUMGA, ta vSak takovymi zdroji nedisponuje, nicméné podpofi pfipadnou Zadost autord o grant.

Corrado Angelini (Associazione Miastenia Padova): Odlisnost v atrofii svalovych vldken a patologii svalli
v pripadech MG s protilatkami acetylcholinovych receptor(i (AchR-Ab) oproti pfipadim MG s prokazanymi
protilatkami proti tyrosinkinaze (MuSK-Ab)

Prednaska byla vénovana statistickému vyhodnoceni méfeni rozlozeni tlousték svalovych vlaken, odebranych
biopsii vzorku jedenacti pacientd.

Dalsi dvé prfednasky byly vénovany socialnim aktivitam pacient(i MG.

Asger Frost (RehabiliteringsCenter for Muskelsvind): Socialni dopady MG v Dansku

V Dansku probiha obsahla studie, jejimz cilem je zhodnotit, zda a nakolik jsou pacienti s diagnostikovanou MG
omezeni ve své socidlni i finan¢ni situaci. V Danském zdravotnim registru je k roku 2014 evidovano pres 1.100
pacientd, z toho jich bylo 273 jich je urfeno k rehabilitaci. Do statistického Setfeni byla vzata kohorta osob
v pracovnim véku (18 — 65 let), zahrnujici 125 osob diagnostikovanych v letech 1997-2011 a ur€enych k reha-
bilitaci. V rdmci statistického Setfeni se pouZivaji Udaje z |ékaFfské dokumentace a ze tfinactistrankového
dotazniku vypliovaného pacienty. Sbér dat bude dokon&en letos v Cervenci. PfedbéZzné vysledky ukazuji, Ze
naprosta vétSina MG pacientll v Dansku je lééena na vysoce specializovanych neurologickych pracovistich,
které pracuji v souladu s doporucenymi [é€ebnymi programy, az socialni intervence je soucasti rehabilitatniho
Usili. Pfesto ani zdaleka ve vsech pripadech se nedosahuje Uplného vymizeni pfiznak(l MG. Proto je pro vétsinu
i dlouhodobg stabilnich pacientd obtizné si udrzet stejnou pozici na trhu prace, jakou méli rok pred diagnosti-
kovanim choroby. Zajimavé je, Ze u 43,8 % pacientl s thymektomii k GpIné remisi po operaci doslo.

Z naSeho pohledu jsou mimoradné zajimaveé Udaje o rychlosti uréeni diagnzy MG:
= 25 % pacient( bylo spravné diagnostikovano béhem prvniho mésice od propuknuti choroby,
« pres 60 % bylo diagnostikovano béhem prvniho roku od propuknuti choroby,
= pouze v 25 % pripadd byla spravna diagndza uréena za dobu delsi nez 2 roky,
= primérna doba do spravného urceni diagndzy MG je 5 mésicl od propuknuti choroby.
Pres 65 % pacientl absolvuje fyzioterapii, 50 % zacina s fyzioterapii az dva roky po diagnostikovani.
Okolo 75 % pacientd pocituje po l1écbé zlepSeni stavu, méné nez 10 % pocituje zhorseni.



Robert Pleticha (Eurordis): RareConnect — on-line komunita (i pro MG)

V predné3ce byl podrobné popsan projekt RareConnect, zminény jiz v pfedchézejici ¢asti. Jedna se o neziskovy
projekt on-line komunity, kde si pacienti se vzacnymi nemocemi (pfimo zachyceno je 54 chorob) mohou
vzadjemné vymeénovat nejen své zkuSenosti s chorobou, ale i vSeobecné komunikovat, to ve s cilem rozSifovani
socialnich kontaktl pacientll. Komunikacni portal probiha v péti jazycich (anglictina, némcina, francouzstina,
italStina, Spanélstina), tlumoc¢i simultanné zivi tlumocnici, takze je zabranéno chybam a nejasnostem, které
jsou (zatim) typické pro preklady strojové.

Po pfihlaSeni na www.rareconnect.org se pres Signin Gcastnik zaregistruje. Poté si zvoli komunitu (v naSem
pripadé Myasthenia Gravis) a jazyk komunikace, nacez se mize zapojit do konverzace.

Portal ma striktni podminky ochrany osobnich Gdajd, data se zasadné neposkytuji nikomu.

Posledni dvé pfednasky (autor tfeti z Kosova se kvdli vizovym problém0m nezGcastnil) byly vénovany pisobeni
asociaci MG v sociélni oblasti.

Doubravka Cizmi¢ (Croatia MGA): The role of MG Association in patients life

Pfednéska byla vénovéna ¢innosti chorvatské asociace, jejiz ¢innost probiha jiz témér 20 let. Jeji ¢innost se
dotyka jak pfimo pacientl a jejich pribuznych, tak lékarské i laické vefejnosti. CrMGA porada pro své ¢leny
i pro vefejnost fadu prednaSek, méa poradenskou sluzbu (véetné pravni), navazanou na odborna pracoviste,
a podporuje i vyzkumnou ¢innost souvisejici s MG.

Sdruzeni zajiStuje i fyzioterapii a rehabilitacni Cinnosti — napfiklad nordic walking nebo rucni préce.
Z pohledu ¢len( jsou jisté zajimavé dvé specifické ¢innosti:

Clenové CrMGA pravidelné navitévuji nepohyblivé nemocné, aby jim umoznili udrZet alespori n&jaky socialni
kontakt, pficemZ téchto navstév se Ucastni nejen laiCti spolupacienti, ale i IékaF, oSetfovatelka, fyzioterapeut
a socialni pracovnik.

Dale sdruZeni jiz 15 let pofada kazdorocné tydenni Ié¢ebné rehabilitatni pobyt pro své ¢leny a jejich rodinné
pfisludniky v Zatonu u Zadaru, kde probih& pestry program s podporou neurologa, o3etfovatelek, sportovnich
animatord, psychologa, knéze a socialniho pracovnika.

CrMGA klade dliraz na vzdélavani svych ¢lenl i ostatnich MGA pacientd, protoZe je toho nazoru, Ze dobre

vvvvvv

Anna Zannetou (Cyprus MGA): Prava kyperskych znevyhodnénych pacientd

Pfednéaska byla spiSe proklamaci, kterou se kypersti MG pacienti doZaduji pomoci ve své snaze prosadit si prava
podobna praviim jinych znevyhodnénych. Maji zpravidla pfiznanou snizenou pracovni schopnost 75 az 80 %,
protoZe nemivaji viditelné symptomy. Proto nepoZivaji vyhod jinych znevyhodnénych, napriklad moZznost par-
kovat na mistech pro invalidy.

Usporna lékova politika vede k nahrazovani acinnych 1éké levngjsimi a méné kvalitnimi Iéky. Snizovani poctu
IGZek v nemocnicich vyvolava zhorSovani péce o pacienty .

CyMGA poZaduje na ministerstvech zdravotnictvi a socialnich véci a pojisténi napravu tohoto negativniho
trendu.

Ziskane vysledky
Kromé vySe uvedenych informaci dosahli zastupci MYGRA-CZ navazani uZitenych kontaktl a pfislibll zaslani

podrobnych informaci k tématdim pfinosnym pro dalsi praci na ,,myastenickém poli“ v CR.

Marta Kunzov4, Ing. Petr Crha
9. kvétna 2014



