s
WWW.mygra.cz

OHLEDNUTI ZA ROKEM 2024 * VIKENDOVE SETKAN{ * RIZIKOVE LEKY * ULEKARE.CZ * zasedani EUMGA a konference RDCN

V tomto cCisle naseho obcasniku se spolecné ohlédneme za uplynulym rokem
2024. Vrdtime se proti ¢asu, abychom si spolecné pripomenuli atmosféru vi-
kendového setkadni, zrekapitulujeme vznik broZurek Rizikovad léciva MG, shrne-
me situaci kolem poddni novych Iéki a podivame se s nasi ¢lenkou i za hranice
- do Amsterodamu, kde se konalo zaseddni EUMGA a konference , Rare Disease
Connect in Neurology®, jichZ se zucastnila.

vikendové setkdni BECHYNE Nezadalo to pravé nejlépe. Vyra-

31. kvétna - 2. cervna zil jsem z venkova, kde travim vétsi-

ocCima Josefa Kozdka nu roku a v planu jsme mél tfi pre-

stupy: z busu na vlak, znovu na vlak,

PiSu si denik. Neni to Zadny riZovy jesté na vlak plus jedno delsi ¢ekani
ani modry sesitek, jak byvalo zvykem, na nadrasi.

ale vyuzivdm moderni technologie. Hned na zalitku jsem si chtdl

Pisu si ho od té doby, kdy jsem se zjednodusit cestu a zakoupit v busu

seznamils Myou. Mya, tak fikam své jizdenku i pro navazujici vlak Elefant

dozivotni partnerce myastenii gravis. smér Praha. Pan fidi¢ chvilku tukal

Tahneme to spolu uz od roku 2006. do zafizeni p¥ipominajici tablet,

Vétsinou podle jejich predstav. brumlaje: - No to.. moZna... nebo

A tak si do denicku, ktery je vlastné | tady... jo, jo, to by 3lo. Pak mi prodal
jednim velkym souborem, piSu jak | jizdenku PID (Prazské integrované
jsme se méli, co na to fekl pan doktor dopravy), platnou pro viechny dru-
nebo pani doktorka, jak probéhla no- hy dopravy po dobu 60 minut. -To

va |écba, co na ni Fika Mya a tak rlz- | pyste mél na ,hlavak” statit, fekl mi

né. Také si tam piSu kde jsme byli k tomu. Nestacil jsem.

s Mygrou, tedy se spolkem mych zna- Pan Fidi¢ jel dost pomalu, takze

mych, ktefi také ziji s Myou. kdyZ jsme dorazili do Revnic, vlak
Je to uz dlouho, kdy jsem byl Myg- | Elefant pravé odjizdél. Daléi viak

rou na vikendovém setkani. Pokud pFijel dvé minuty poté, kdy mi jiz-

mé pamét neklame — a neklame neb denka prestala platit. To? jsem
o) e ) e A LTG0 devnlcku —tak |y pokladné zakoupil novou - pouze
to bylo v [été 2015 na hradé Loket. Od na vlak, kterd platila az do druhého
té doby se jesté nékolik vikendovych dne, coz mi bylo sice na... nic, ale

setkani konalo, ale bud Mya nebo pa- ziskal jsem pocit, e ne musim ni-
ni Chfipka mi dohodly, Ze se jich ne- kam pospichat.
zUcastnim.

Rychlik nazvany Vltava na Ceské
Budéjovice vyrazil presné na cas.
Béhem nékolika minut to vypadalo,
Ze projizdime nocni krajinou, ale
byla to bourka a pfivalovy dést. Uté-
Soval jsem se myslenkou, Ze takové
silné desté nemaiji dlouhého trvani
a opravdu jsem v Tabore vystupoval
opét do slunicka.

Na tu posledni etapu cesty jsem
se hodné tésil. Elektricka Elinka jez-
di z Tabora do Bechyné uz od roku
1903, kdy ji zde prosadil a postavil
Frantiek Kfizik. Clovék minf ...

Proto jsem byl nadSen a natésen na
dalsi vikendové setkani v Bechyni.

spolecné foto

véZ kostela sv, Matéje v Bechyni

Tentokrat ménily Ceské drahy, ale
pldnované. Jen ja jsem si Spatné pre-
Cetl jizdni rad. Trat byla v opravé a tak
jsem jel ndhradnim autobusem. Zavé-
recnd pési etapa z nadrazi na namésti
byla pfijemnou prochazkou pod bach-
ratymi destovymi mraky, nastésti bez
desté...

Hned po vstupu do hotelu mé za-
skocila pani recepcni, ktera mé oslovi-
la spravné prijmenim. Kdyz jsem se
podivil, odkud mé zna, usmala se
avysvétleni bylo opravdu jednoduché.
- Chybite uZ jen vy a pani Kfivkova.
- Jak jednoduché mily Watsone, po-
myslel jsem si v duchu.

Pokoj byl maly a Utulny, vyhled fad-
ni na fasadu protéjsiho domu. Ale co,
nepfijel jsem prece koukat z okna.
Pfed oficidlnim zahdjenim jsem se
stihl jesté projit po namésti a nakouk-
nout do kostela sv. Matéje, kde pravé
zacinala vecerni mse. Kdyz pak na
vézi odbila Sestd vecerni, viichni jsme
uz sedéli v salonku a pani mistopted-
sedkyné zahajila nékolika vielymi
vétami setkani a vSichni se poté mohli
vénovat teplému fizku, hedvabné
bramborové kasi a mistnimu psenic-
noZitnému nepasterizovanému pivu,
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coz vsak nebylo tou hlavni naplni ve-
Cera. Hlavné jsme si povidali mezi
sebou a kdyz se ¢as nachylil, odebrali
jsme se do pefin.

V sobotu byl Den déti a nds cekal
bohaty program, zacinajici vybornou
a bohatou snidani. Pak jsme se usadili
v prednaskovém sdle a pan doktor
Vejskal z FN v Plzni povidal o MG
a novinkdch v jeji Ié¢bé. Byla moc
hezky udéland, skvéle odprezentova.
na a novinky v lécbé byly pro mé o-
pravdovymi novinkami.

Pan doktor sice pfesahl planovany
cas, ale nikdo mu to nevycital a nao-
pak jesté u obéda odpovidal na nase
zvédavé dotazy.

Obéd musim také pochvalit. Hrstko-
va polévka byla vyborna, kachni steh-
no pripominalo svou velikosti spiSe
zeli se také nedalo nic vytknout, jen
loksim jsem néjak nepftisel na chut,
coz mohla byt chyba na mé strané.

Vzhledem ke skluzu jsme po obédé
moc neodpocivali a vyrazili pfes na-
mésti do méstského muzea. To ma
Siroky zabér od pravéku az po soucas-
nost a jako bonus zde pravé probihala
vystava ilustratora Pavla Cecha. Stejné
jako kdyZz se clovék dostane k boha-
tému rautu, i zde jsem si vybiral svoje
zajimava témata.

Vitrina s uniformou mi pfipomnéla,
Ze v ltalii koncem Velké valky neope-
rovaly jen cCeskoslovenské legie, ale
i tzv. Druhd armada. Hned vedle byly
zpravodaje z konce 70. a zacatku 80.
let, kdy se v Bechyni konaly oblastni
kola ASUTu (Armadni soutéZz umélec-
ké tvorivosti). Vzhledem k tomu, zZe
jsem se jednoho z nich v roce 1976
aktivné zucastnil, napadlo mé zpravo-
daje prolistovat, zda tam neni i moje
fotografie, avSak nejstarsSi zpravodaj
byl az z roku 1979. Uvédomil jsem si,
jak je lidska pamét oSidna a dérava,
nebot jsem vibec netusil, kde jsem
tenkrat v Bechyni byl. Urcité v néja-
kych kasarnach a pak jsme v néjaké

i elektrické trati Elinka Frantiska Kfi-
zika z Tabora do Bechyné. Dobové

fotografie, vykresy a dokumenty.
Zapomenout bych nemél na slav-

nou keramickou Skolu a keramické
dilny v Bechyni. Své misto ma v ex-
pozicich také mistni frantiSkansky
klaster, vystavény na skdle nad Luz-
nici jiz ve 13. stoleti. Samozrejmé
Vv jiné podobé.

Pred odchodem z muzea jsem se
znovu vratil k obrazkiim Pavla Ce-
cha. Nadherné a népadité kombi-
nované techniky pripominajici tvlr-
ce Kremilka a Vochomurky, nékteré
zase obrazky Jifiho Trnky.

Dalsim bodem programu bylo ha-
si¢ské muzeum - nejstarsi v Cechach
a s exponaty z celého svéta. Hodiny
vsak ubihaly a skluz narGstal a mu-
zeum nachazejici se mimo namésti
zaviralo v 16 hodin, takze jsme na-
vstévu zrusili a misto néj zavitali do
muzea turistiky.

Historie Klubu ¢eskych turist(, za-
jimava mista a ukazky vyvoje znace-
ni turistickych stezek, udajné nej-
lepsiho a nejprehlednéjsiho na sveé-
té. V Cele mistnosti visela velka
obrazovka, kde si navstévnik mohl
vybrat ze seznamu vSech ceskych
rozhleden a prohlédnout si foto-
grafie nejen vzhledu, ale i vyhledu
z vybrané rozhledny.

Venku svitilo podvecerni slunicko
a tak jsme se prosli jesté klasterni
zahradou, pokochali se vyhledem do
udoli LuZnice s panoramatem mostu
Duha a ja neodolal vystupu na véz
kostela sv. Matéje na namésti. Dre-
véné schody byly opravdu pfrikré,
v jedné tretiné je nahradily schody
z cihel a pak opét drevéné. Ackoli se
citim v kondici, béhem vystupu jsem
si musel dvakrat vydechnout.

Zvlasté druha prestavka, asi tak
ve dvou tretindch vystupu byla zaji-
mava. Je to poschodi s hodinovym
strojem a zvony. Vse ve vzdalenosti

hospodé hrali a zpivali lidovky
mistnim Stamgastlim do pozd-
nich nocnich hodin.

Jedna mistnost muzea je celd
vénovana vystavbé bechynského
mostu nazvaného Duha. To pro-
to, Zze jeho oblouk nad udolim
LuZnice opravdu pfipomina du- }
hu. Jsou tu fotografie, stavebni
vykresy a na obrazovce béZi za- |j&
jimavy videoporad. [

Stejny prostor je vénovan

Bechyné - Duhovy most

zhruba dvou az tfi metrQ.- Hezky stroj
a velké zvony, fikal jsem si a vydecho-
val. -Ty musi byt slySet do daleka.
Stroj moji pochvalu ocenil, roztocil
nékolik ozubenych kol a pak kladivo
uhodilo tfikrat do zvonu.

Byly pravé tfi ¢tvrti hodiny. Nevim
jak daleko byly slySet, ale ja jesté
chvilku neslysel vibec. Zdolal jsem
posledni tfetinu schodud a byl nahore.
Kolik schodl jsem vystoupal nevim.
Nepocital jsem je. U jejich Upati bylo
napsano: SCHODU JE TAK AKORAT.
ANI HODNE, ANI MALO. POKLADNA
NAHORE.

Na vrcholku véze cekal pan s po-
kladnou a také hezky upraveny poko-
jicek, udajné tak vypadala svétnicka
kostelnika. Pripominalo mi to cimru
muzea pefi z filmu Jara Cimrman, le-
Zici, spici. Jen jsem si nedokdzal pred-
stavit, jak jde pan kostelnik po téch
schodech v noci na zachod...

Pan pokladnik proddval nejen vstu-
penky na véZ, ale také med od vlast-
nich vcel, takZe jsme chvilku setrvali
v hovoru dvou kolegli véelard a vymé-
nili si poznatky o vcelstvech z jihu
a stfedu Cech. Z ochozu véze byl nad-
herny vyhled na ndmésti, na duhovy
most, na bechyriské letiSté a na dalsi
zajimavé objekty v okoli.

NeZ jsem vyrazil k sestupu, posté-
zoval jsem si panu pokladnikovi
-v€elafi na proslapané cihlové schody
a on mi vysvétlil, Ze je to prorazend
nosna zed nebot pdvodné byl vstup
z namésti a ne z boku a byl hodné
prikry.

Prohlidku namésti jsem zakoncil,
stejné jako vétSina zucastnénych
v cukrarné naproti kostela sv. Matéje
u michané zmrzliny.

Pak uZz byla vecere, ze které mi
v hlavé utkvéla faleSna svickova s kar-
lovarskym knedlikem. Jak vidno, ne
vSechno falesné byva Spatné. Pak
jsme si povidali a sdélovali si zazitky
a kdyz se cas nachylil, sli jsme opét do
peftin.

V nedéli jsem jen posnidal a vyrazil
na autobus, nahrazujici Elinku a po
dalsich trech prestupech kréacel sla-
bym destém k domovu.

Privital mé kour spaleného dreva
nebot mistni hasi¢i spalovali hroma-
du, plivodné pripravenou na dubnové
paleni ¢arodéjnic, kterézto bylo z mo-
ci uredni kviliva velkému suchu zaka-
zano, ale to uz je jiny pribéh...
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RIZIKOVA LECIVA

u dg. myasthenia gravis

V prliibéhu let jsme jako pacienti
dlouhou dobu neméli moznost sami
nahlédnout a zkontrolovat, které léky
jsou pro nas rizikové.

Prvni seznam rizikovych lék{, ktery
byl pro nas dosazitelny i v papirové
podobé, byla v roce 2009 ,Léciva,
kterd mohou zhorsit MG.” Tento do-
kument, s jehoz grafickou upravou
a tiskem pomohlo nase sdruzeni je
stdle k nahlédnuti na nasem webu.

Druhy seznam , Léciva se zvySenym
rizikem u MG“ byl produktem Centra
MG Praha a nebyl o mnoho rozsahlej-
Si, nez prvni.

Zhruba v roce 2022 jsme se ve spo-
lupraci s dr. Tyblovou z Centra MG
Praha opét podileli na grafické upravé
prepracovaného a rozsifeného sezna-
mu rizikovych lékd. Tento seznam je
také k nahlédnuti na nasich webovych
strankach a je prabézné aktualizovan.

Zamérem naseho sdruZeni bylo, aby
tento seznam byl dosaZitelny i v tisté-
né podobé. Zacali jsme tedy hledat
,idedlni” format. Skloubit mnozstvi
textu a soucasné udrzet dobrou citel-
nost, snadnou orientaci a prakticky
rozmér, si vyzadalo nékolik pokusl ...

Nakonec je seznam ucelné ,vmés-
tnan“ do brozurky s tvrdsSimi deskami
a rozméru 15 x 10 cm.

L] L] . . ’l L] L] ;’ L] l\ L] L] L] L]
uLekare cz
il
MYGRA-CZ, z.s. - pomocna ruka
pacnentum se vzacnym i

onemocnénim myasthenla graws
I W

3 |

Myasthenia gravis - vie, co potFebujete vedet

Zasedani Evropské asociace
pro myastenii gravis (EuMGA)

EuMGA

Piaptan s e oo

EuMGA je neziskova organizace,
ktera slouzi jako sdruzeni evropskych
narodnich asociaci myasthenia gravis.

Byla zalozena v roce 2009 delegaty
z Chorvatska, Danska, Italie, Rumun-
ska a UK.

,Dnes jsme hrdi na to, Ze jsme vid-
¢im hlasem nemalé komunity mya-
sthenia gravis v Evropé. “

RIZIKOVA LECIVA

u dg. myasthenia gravis

Podafrilo se nam sehnat sponzorsky
dar, ktery jsme vyuzili na vyrobu téch-
to brozurek a jiz jsme se presvédcili,
Zze i v nasi ¢im dal tim vice ,elektro-
nické” dobé, se tento pocin ukdazal ja-
ko potrebny i prakticky a to nejen pro
nas pacienty, ale i pro lékare, ktefi
se s dg. myasthenia gravis nesetkavaji
prilis ¢asto.

MIMORADNY PACIENT
PFijmeni a jméno:
Datum narozeni:
Kontakt pfi nehodé:

PFijmeni a jméno
00.00.0000

+420 000 000 000
+420 000 000 000
+420 000 000 000

WwWw.mygra.cz

MYASTHENIA GRAVIS

Osetiujici lékar:
Centrum MG:

DULEZITE POKYNY

Pfi zhor$ovani kousani, polykani, artikulace a
hlavné pfi dusnosti volejte tisiovou linku 155 !
NEPODAVAT barbituraty, penicilamin,
myorelaxancla ataraktika, benzodiazepin.

g Rizikova lé¢iva u dg.
myasthenia gravis.

E www.mygra.cz

Spolecné s praci na seznamu jsme
aktualizovali i kartu pacienta, kde byla
upravena zadni strana pfidanim QR
kddu, ktery odkazuje na tento novy
seznam rizikovych léka.

Koncem roku nase predsedkyné ko-
munikovala se zastupkyni portdlu
U lékare.cz. Cilem bylo predstavit ne-
jen onemocnéni samé, ale i ¢innost

OSUD NOVYCH LEKU
urcenych k lécbé MG
V roce 2024 se nas pacientsky spo-
lek MYGRA-CZ,z.s. zapojil do dvou
spravnich fizeni, kterd méla za cil,
zlepsit dostupnost orphanl pro paci-

enty s myasthenia gravis.
Jednalo se o dva nové [éky—SOLIRIS

a VYVGART, u kterych jejich vyrobci
zadali trvalou Uhradu zdravotnich po-
jistoven.

Oba dva Iéky jsme za MYGRA-CZ, z.s.
podpofili a vypracovali obsazné doku-
menty se zdlivodnénim a kladnym do-
porucenim k zafazeni do ,Uhradové
vyhlasky“. Tyto doklady jsme, jako u-
¢astnici fizeni, odeslali na SUKL a Mi-
nisterstvo zdravotnictvi CR.
Vysledkem bylo nemilé prekvapeni
a zamitavé stanovisko ministra zdra-
votnictvi profesora MUDr. V. Valka.
Proti tomuto rozhodnuti jsme v obou
pfipadech podali Podnét prezkumu
zavazného stanovista a zadali jsme
pana ministra Valka, aby své rozhod-
nuti zménil. Nasi Zadost jsme rozsitili
0 podrobné vysvétleni, co nové léky
znamenaji pro cast pacientd s MG
a proc jsou velmi dulezité v rychlé
dostupnosti. | na tuto Zddost jsme od
pana ministra Valka dostali zamitavé
stanovisko, které bylo zjednodusené
fe¢eno vysvétleno vysokou cenou lé-
Civ a ne zcela jasnou ucinnosti |éka.

Nevzdavdme se a pfipravujeme dal-
Si kroky ke zvraceni nepfiznivého vy-

sledku. o
Helena Brihov3,

predsedkyné MYGRA-CZ,z.s.

naseho spolku. Kone¢na podoba ¢lanku

byla véci zastupcl tohoto portalu. Je urcité velmi potfebné, abychom stéle usilo-
vali o vétsi informovanost o MG, nasich potrebdach i aktivitach.
https://www.ulekare.cz/clanek/mygra-cz-pomocna-ruka-pacientum-s-myastenii-gravis-484093

Vyro¢ni zaseddni Evropské asociace
pro myastenii gravis (European Mya-
sthenia Gravis Association) se uskutec-
nilo v Amsterdamu 10.- 11. listopadu
2024.

Dvoudenni program akce zahrnoval
sérii prezentacia workshopt. Mezi di-
lezité uddlosti zaseddani patfily pripra-
va komplexni kampané pro zvyseni po-
védomi o MG, nazvand , Hlas pro MG“
(,A Voice for MG“). , predstaveni Vé-
deckého poradniho vyboru, prezenta-
ce evropskych pacientskych organizaci
aplany narok 2025.

Béhem druhého dne zaseddani se
predstavily pacientské organizace z 19
Evropskych zemi. Kromé clenli nebo
partner(l EUMGA byly na zasedani po-
zvany i tfi pacientské organizace, kte-
ré nejsou jejimi ¢leny, véetné MYGRA.

S ohledem na mozZnosti souc¢asné
moderni doby byl kladen velky diraz
na vyuZziti novych informacnich tech-
nologii a médii.

MYGRA-CZ, z.s. byla se svymi aktivi-
tami ohodnocena pozitivné. Rada cilt
a aktivit nasi organizace je v napros-
tém souladu s cili dalSich evropskych



OBCASNIK - myastenicky kuryr 20

leden 2025

asociaci i EUMGA, napfiklad vyroba
karticek mimoradného pacienta, sez-
nam rizikovych léciv nebo tvorba cen-
tralniho registru. Zejména mladsi pa-
cienty pak inspirovala vikendova set-
kani ¢lend, s nadsenim se také set-
kalo vydavani casopisu Myastenicky
Kuryr.

Na druhou stranu se ale MYGRA-CZ
ukazala jako jedind z prezentujicich
organizaci, kterd aktivné nepracuje
se socidlnimi médii.

Protoze jednim z cill EUMGA je
podpora spoluprace mezi jednotlivy-
mi narodnimi asociacemi, bylo ndm
doporuceno zvazit aktivni clenstvi
v EUMGA.

skupinové foto ucastniki zaseddni EUMGA

Na zasedani EUMGA navazovala
konference zamérend na vzacnd one-
mocnéni v neurologii, zejména na MG,
kterd probéhla 13.-16. listopadu 2024
také v Amsterdamu.

Konference ,Rare Disease Connect
in Neurology” & ,,MG Community
Connect meeting”

RDCN bylo urceno pro praktikujici
zdravotniky se zajmem o MG a o péci
0 pacienty s timto onemocnénim.

Konference se zucastnilo vice nez
100 lékard a odbornych zdravotnich
sester pracujicich v oboru neurologic-
kych a neuromuskularnich poruch.

Soucasti konference bylo také set-
kani 23 zastupcl paci-
entskych organizaciz 15
zemi Evropy a Severni
Ameriky. Ceska republi-
ka méla na této akci za-
stupce z fad pacientd
i lékara.

Pro zastupce pacient(
s myastenii gravis a mya-
stenickymi syndromy byl
pfipraven ¢tyrdenni pro-

..,_.

K hlavnim plandm pro rok 2025 pat-
filo dokonceni vyroby karty pro mi-
moradné situace (tzv. Emergency
card), vytvoreni celoevropské mapy
zahrnujici zdravotnicka pracovisté
zamérend na MG a zakladny pacient-
skych organizaci, spusténi kampané
,Hlas pro MG*, posileni a rozsifovani
nasi pritomnosti v online prostredi
napfic, podpora pro nase cleny a pro
evropské zemé bez pacientskych
organizaci, strategie vytvoreni Evrop-
ského registru MG pacient(, posileni
spoluprace s dalSimi organizacemi
a zapojeni EUMGA do aktivit Evrop-
ské lékové agentury (EMA) a svétové
zdravotnické organizace (WHO).

Zaseddani bylo ukonéeno heslem
,Spole¢né jsme silnéjsi“, coz presné
vystihuje pocity, s jakymi se Ucastnici
zasedani loucili.

Ucast na zasedani EUMGA byla in-
spirujici a povzbuzujici. Bylo velmi
uZite€né poznat, jak funguji ostatni
pacientské organizace pro MG v Ev-
ropé, i jak funguje sama zastresujici
organizace EUMGA.

Sestavila Miriam Krivkovd.
Rddi uverejnime i vds prispévek,
piste na e-mail: krivkova@mygra.cz

gram, ktery byl ¢astec¢né
propojen s programem pro |ékare
a zdravotnické specialisty. Vybranych
predndsek se tak zucastnili spolecné
Iékati, zdravotni sestry i pacienti, coZ
umoznilo vSem zucastnénym strandm
sledovat problematiku MG z rliznych
perspektiv.

Soucasti konference byla také pre-
zentace poster( a spolecensky vecer,
na kterém mohli zastupci pacient-
skych organizaci diskutovat se zdra-
votnickymi profesiondly o potrebach
pacientl s MG.

Tematicky se prezentované pfis-
pévky dotykaly jak aktualnich, tak o-
pomijenych oblasti problematiky MG.
Tématu véasné diagnostiky MG se vé-
novala prednaska o pfipravé novych
doporucenych postupl (guidelines).
Pro nové diagnostikované pacienty je
velmi duleZitd dostupnost informaci
o daném onemocnéni.

Zajimavou prednaskou spolecnou
pro vSechny zucastnéné strany byla
Unava a unavitelnost pacientl s MG,
kterou predstavili Dr. Sarah Hofmann
a Dr. Henry Kaminsky.

B

www.mygra.cz

info@mygra.cz
ICO: 26555328

Také problematika psychologické
podpory pacientll s MG zaznéla jak
v programu pro pacienty, tak pro
zdravotniky. Fakt, Ze psychologicka
podpora pacientll s MG je velmi pod-
hodnocend a obecné nedostatecna.

Vyznamna cast programu byla vé-
novana také moznostem zapojeni pa-
cientd do vyzkumu, pripravend zas-
tupci firmy Admedicum formou pre-
zentaci a interaktivnich workshopd.

Prvni ¢ast byla vénovana vyzkumu
zaméreného na pacienta, ktery pred
stavuje aktivni, smysluplnou a kola-
borativniinterakci mezi pacienty a véd-
ci ve vSech fazich vyzkumného proce-
su, kde se rozhodovani o vyzkumu ridi
prispévky pacient jako partner( se
svymi specifickymi zkusenostmi, hod-
notamia odbornymiznalostmi.

Ve druhé casti byly predstaveny
moznosti zapojeni pacientl do klinic-
kého vyzkumu a po Uvodni obecné
predndsce byly predstaveny konkrétni
priklady vyzkumnych projektd, které
pochazely z prostfedi Spanélska, Italie

Francie. , . ,
arrancie Markéta Ondrackova
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Prejeme dobry rok 2025!

Zdravi, hodné inspirativnich zaZitkd,
co nejméné starosti a tésime se na
vsechna budouci setkdni s vami.
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