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1) Uvodni slovo predsedkyné MYGRA-CZ, z.s.

Vazené damy a vazeni panové,
na podzimni Valné hromadé 2015 jsem byla zvolena predsedkyni MYGRA-CZ, z.s. Tuto funkci
jsem prijala jako skutec¢nou vyzvu. Nikdy jsem totiz neméla tak vysoké ambice. Ve vyboru
naSeho spolku pracuji od jeho zaloZeni v roce 2009, proto by se mohlo zdat, Ze pfijetim této
funkce se pro mne mnoho nezmeénilo, Ze je to jen ,,dalsi“ logicky krok. Neni tomu tak.

»Jestli najdes v Zivoté cestu bez prekazek, urcité nikam nevede.” Arthur C. Clarke
Predkladam Vam nyni vyroc¢ni zpravu MYGRA-CZ, z.s. za rok 2015, kterym nas jesté z vétsi

Casti provedla Helena Brllhova, a mam za to, Ze se za nim mulZeme spole¢né ohlédnout
s dobrym pocitem, nejen proto, Zze jsme v ném zavrsili jiZ Sesty rok fungovani.

Miriam Krivkova
predsedkyné MYGRA-CZ,z.s.



2) Zakladni udaje

Nazev organizace: MYGRA-CZ, z.s.
Pravni forma: zapsany spolek
Datum vzniku: 29. kvétna 2009
Registrace MV CR: 12. &ervna 2009
Cislo registrace: VS/1-1/75920/09-R
Sidlo: Jaurisova 21, 140 00 Praha 4
ICO: 26555328
Bankovni spojeni: 205189978/0600
Telefon: +420 727 880 153
Internetové stranky: WWW.mygra.cz
E-mailova adresa: info@mygra.cz

3) Vybor organizace

Vybor do 17. fijna 2015 (VI. Valnd hromada)

Helena Brihova, predsedkyné: bruhova@mygra.cz
Miriam Krivkova, mistopredsedkyné: krivkova@mygra.cz
Katefina Jarolimkova, projektovd koordindtorka: kunzova@mygra.cz
Martina Podlipska, projektovd koordindtorka: podlipska@mygra.cz
Ladéna Buckova, pokladni: buckova@mygra.cz

Vybor od 17. fijna 2015 (VI. Valnd hromada)

Miriam Krivkova, predsedkyné: krivkova@mygra.cz
Helena Brihova, mistopredsedkyné: bruhova@mygra.cz
Katefina Jarolimkova, pokladni: jarolimkova@mygra.cz

4) Clenstvi v jinych organizacich

Koalice pro zdravi
Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)

5) Prehled ¢innosti za rok 2015

a) Vunoru jsme u prilezitosti Dne vzacnych onemocnéni sledovali déni a pripravované
akce - sbirali zkuSenosti, abychom se v roce nasledujicim jiz aktivnéji zapojili.

b) Vdubnu jsme nas spolek poprvé prezentovali na NGO Marketu v prazském Foru
Karlin. Jednalo se o jednodenni , veletrh” neziskovych organizaci, jehoz tématem pro jiz
16. ro¢nik byl globalni rozvoj.

Po dohodé s CAVO si zG€astnéné pacientské organizace pro VO pronajaly mista
vedle sebe a utvorily tak jednu samostatnou ulicku — ,vzacnych poznani“. Navstévnici
tak vstupovali do prostoru, ktery mél spolecné téma, a pfi tom se kazda organizace
prezentovala samostatné.
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'- 16, veletrh neziskayck
NG O 23. dubna 2015

M ark e_t 11.00-18.00

Forum Karlin
#NGOmarket Perneroya 51, Praha8

V ramci NGO marketu jsme mohli dle vlastniho vybéru absolvovat kterykoliv z vypsanych
prednasek a workshop(. Program bézel cely den.

c) V cervnu jsme se aktivné ucastnili seminafe Dny vzacnych onemocnéni, pofadaného

v rdmci postgradudiniho vzdélavani lékard Ceskou internistickou spole¢nosti CLS JEP

a Institutem postgradudlniho vzdélavani ve zdravotnictvi (IPVZ) v prazském Hotelu ILF.
Na predndsce vénované VO jsme spolu s dalSimi tfemi Ucéastniky prezentovali nasi

diagnézu a predstavili i naSi pacientskou organizaci. Lékafi pfedevsim ocenili, Ze

informace nebyly zprostfedkované (predndsejici byli sami pacienti) a méli tak moznost

s ndmi hovotit v rdmci diskuse o konkrétni problematice jednotlivych onemocnéni.
Seminar se pak opakoval jesté v zafi — opét s nasi Ucasti.

d) Vsrpnu byla na webové stranky www.vzacni.cz, jde o dlouhodoby projekt CAVO,
pridana diagndza Myasthenia gravis.

Projekt predstavuje postupné jednotliva
vzadcnd onemocnéni komplexné. K popisu
onemocnéni a odborné kazuistice je vidy
pfipojen pribéh konkrétniho pacienta (formou
rozhovoru s redaktorem).

Soucasti bloku kazdého onemocnéni je
také odkaz na webové stranky pfislusné
pacientské organizace.

e) Ani vletosnim roce jsme se neziekli tradicniho kulturniho zazitku - a byl to
opravdovy zazitek. V tropickém srpnovém veceru jsme na letni scéné Ungeltu Na Novém
svété shlédli vynikajici divadelni predstaveni Kralovstvi boZi na zemi, kde excelovali Jitka
Cvandarovd a Martin Hofman. Jak je jiz dobrym zvykem, kaidému ¢lenu jsme na
vstupenku prispéli.

f)  Rovnéz vsrpnu jsme nechali
zhotovit nové silikonové naramky.
Modrou barvu jsme zachovali,
tentokrat v tmavsim odstinu, a pfi-
dali odkaz na naSe webové stranky.
Tyto naramky jsou tentokrat uréeny
pouze pro potfeby nasich clend
(zdarma).

g) Vrcholem roku bylo bez nadsazky vikendové setkani clenli naseho spolku. | kdyz
jsme letos zvolili pozdéjsi termin — az polovinu zafi, pocasi nam pfalo a malebné
prostredi Lokte u Karlovych Varl okouzlilo kazdého z nas. Ubytovani jsme byli v hotelu
svlastnim rodinnym pivovarem a krom bohatého programu — navstévy expozice
umélecké knizni vazby a zamku, spolecny obéd v mistni restauraci a besedu, které se ujal
nas c¢len dr. Ambroz - jsme si vychutnali i sobotni vecerni raut — pecené selatko,
»Oopozdény” narozeninovy dort a dostatek ¢asu na prijemné popovidani.



Jako milou
pfipominku naseho
vikendového setka-
ni jsme si kazdy
odvezli nejen hezky
zazitek, ale i novy
silikonovy ndramek
a poznamkovy blo-
cek s obrazkem mi-
sta kondni na titulni
strance.

h) Vijnu zahdjil dalsi ro¢nik Akademie pacientskych organizaci. Jednotlivé celodenni
seminare jsou rozvrzeny (vétsinou po jednom, vyjimecné dvou za mésic) az do Cervna
nasledujiciho roku.

Tyto seminarfe napomadhaji vedeni neziskovych organizaci prohloubit své znalosti i
zpracovat nové poznatky vrlznych oborech, od managementu, profesni etiky,
legislativy, prezentace Ci prav pacientd aZ po ucetnictvi.

Jednotlivé seminare absolvuje vidy po dohodé jedna z ¢lenek vyboru.

i) Vfijnu se konala VI. Valnd hromada. Byly odhlasovany zmény stanov — ty probéhly
v ndvaznosti na upravu zdkonnych norem (obcanského zdkoniku) pfi prevodu
obcanského sdruZeni na spolek. Hned poté ndsledovalo podani zapisu do spolkového
rejstriku k prislusnému krajskému soudu.

Skoncilo také dvouleté volebni obdobi vyboru a volil se novy ,zestihleny” tficlenny
vybor. Predsedkyni byla nové zvolena Miriam Kfivkova (Helena Brihovéa mistopredsed-
kyni a Katefina Jarolimkova pokladni).

j)  Pravidelnou celoroéni aktivitou — jiz tfetim rokem — byla tG&ast na setkanich CAVO
(jaro a podzim). Znich pak zpravidla vzejde pfipadna spoluprace na jednotlivych
konkrétnich projektech, jako jsou NGO Market, kongres Dny vzacnych onemocnéni
a projekt VZACNI, které jiz byly zminény.

Jako kaidd organizace i CAVO porddd ¢lenskou schiizi, kterd se tentokrat
uskutecnila v fijnu v prostorach Nasi kavarny v Thomayerové nemocnici. Dudlezitym
bodem bylo schvéleni zmény stanov CAVO. V navazujicim odpolednim setkani byly na
programu odborné prednasky.

k) Jiz Sestym rokem zajistujeme vyrobu plastovych karet
pro vsechny pacienty s MG. Tzv. prlikaz pacienta nedoznal
zmény, stale z(stava ve velikosti platebni karty a jsou na ném

podstatné informace pro krizové chvile. DULEZITE POKYNY
Kartu lze objednat na naSich webovych stradnkdch | i s sobbin st
NEPODAVAT biitstaidly, pericikuini

www.mygra.cz a clenlm spolku je tato karta vydavéna
zdarma. S vyrobou chceme i nadale pokracovat.

€ wl
s A sthaniagravis.cx

1) | nase spoluprace s Détskym domovem ve Frydku-Mistku stdle trvala. Déti nds
pozvaly na kaZzdorocni tanec¢ni soutéz ,Hejbejte se a zpivejte s Hankou Kynychovou”
konanou na podzim v prazském klubu SaSaZu a nasi chrdnénce lzabele jsme i letos
udélali radost drobnym vdno¢nim darkem.
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6) Prehled hospodafeni za rok 2015

PFijmy celkem:
Clenské piispévky:
Pacientské karty:
Finan¢ni dary:
Vikendové setkani:
Divadlo — vstupné:
Ostatni:

Uroky z BU:

Vydaje celkem:

Vyroba pacientskych karet:

Telefon poplatky:
NGO market:
Vikendové setkani:
Divadlo — vstupné:
Masaze:

Valna hromada:
Dary u pfileZitosti:
Naramky:

Webové stranky (doména):

Postovné, obalky, PF:
Ostatni:
Bankovni poplatky:

94.871,47 K¢

19.750,00 K¢&
1.710,00 K&
25.400,00 K&
33.000,00 K¢
7.325,00 K&
7.680,00 K&
6,47 K&

120.849,25 K¢

1.185,00 K¢
5.582,02 K¢
1.323,00 K¢
71.095,00 K¢
9.932,00 K¢
1.800,00 K¢
14.975,00 K¢
2.923,00 K¢
4.834,00 K¢
289,00 K¢
1.362,00 K¢
3.152,00 K¢
2.397,23 K¢

Zastatek na BU k 31.12.2015
Zastatek pokladna k 31.12.2015

33.580,13 K¢
0,00 K¢

7) Plan éinnosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2016

Veétsina planovanych Cinnosti je trvalym a dlouhodobym ukolem, a proto se kaZzdym rokem opakuyji.
a) rozsirovat clenskou zakladnu

b) pracovat na prosazeni a rozsiteni dechové rehabilitacni péce a |Iécebné rehabilitacni
lazeniské péce pro pacienty s dg. myasthenia gravis

c) Sifit povédomost o myasthenia gravis, jejich dopadech a potfebach pacientl s MG mezi
laickou i odbornou verejnosti

d) informovat laickou i odbornou vefejnost o vzniku Registru myasthenia gravis. Zadat
odborna pracovisté zabyvajici se |lé¢bou MG o aktivaci pfistupu a zadavani Gdajl do registru.
Dle pfipadnych pozadavka tvircl registru a dle moznosti MYGRA-CZ spolupracovat na rozvoji
a prezentaci Registru MG.

e) pokracovat ve spolupraci s Ceskou asociaci vzacnych onemocnéni a podpofit vznik center
pro vzacna onemocnéni MG

f) posilovat spolkové aktivity, udrzovat tradici navstév divadel, kulturnich setkani a financné
prispivat ¢lendm na jednotlivé akce

g) sledovat a dle nasich moZnosti se zapojit do mezindrodnich aktivit tykajicich se problematiky
MG



8) Zavér

Na zavér nemohu jinak nez predevsim podékovat Helené Brihové za jeji praci pro nas
spolek. Bez ni by MYGRA-CZ, z.s. bezpochyby nebyla tam, kde dnes je.

Chci také upfimné podékovat vsem nasim sponzorlm, lékafim, clendm, pfiznivelm
a pratelim, ktefi ndm svym aktivnim pristupem pomohli dojit zas o kousek dal a chci doufat,
Ze nam svou prizen projevi i nasledujicim roce.

Miriam K¥ivkova
V Praze 1. zari 2016 predsedkyné MYGRA-CZ, z.s.



