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1) Uvodni slovo

Vazené damy, vazeni panové a pfiznivci MYGRA-CZ, z.s.,
v kvétnu 2016 vstupujeme do osmého roku existence nasi pacientské organizace. Prosli jsme jiz
nemalo cest, nékteré z nich jsme Uspésné zavrsili, nékteré opustili, po nékterych stdle jdeme,
na nékteré radi vzpomindme a bezesporu stale zkousime hledat nové, nebot

»VSechny cesty vedou k lidem.” Antoine de Saint-Exupéry
Ohlédnéme se tedy spolecné za rokem 2016 a podivejme se, jakymi cestami jsme kraceli

pravé v tomto roce.

Miriam Kfivkova
predsedkyné MYGRA-CZ,z.s.


https://citaty.net/autori/antoine-de-saint-exupery/

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

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 2016

[d Vdudnoru byla u pfrilezitosti mezindrodniho Dne vzacnych onemocnéni spusténa

edukacni zdravotni kampan Vzacna onemocnéni, byly vytvofeny nové webové stranky

(v cestiné) - www.rarediseases.cz. Zde jsou
RARE DISEASE DAY 2016

. 29 FEE'HU‘!"FW diagndzach a také o organizacich pracujicich
mevoicor W | v Ceské republice.

soustfedény informace nejem o jednotlivych

Do deniku Lidové noviny z 29. Unora byla
vlozena 12tistrdnkovd pfiloha vénovana
vzacnym onemocnénim. Soucasti této prilohy
je i €lanek — pribéh pacientky, nasi ¢lenky.

Na obou vyse zminénych kampanich jsme
od pocatku tohoto roku spolupracovali pfimo
s agenturou Mediaplanet Czech s.r.o.
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[d Posledni Unorovy den jsme se zucastnili semindfe ,Den vzdcnych onemocnéni:
situace pacientll a mozZnosti feseni” poradaného Vyborem pro zdravotnictvi Poslanecké
snémovny Parlamentu CR.

ZavéreCnym imperativem tohoto setkani je potifeba urychlené vytvofit podminky
pro vznik narodni sité center pedujicich o pacienty se vzacnym onemocnénim. MZCR by
mélo urychlené dokoncit legislativni podminky pro udéleni statutu center a tim umoznit
jejich nasledné zaclenéni do nové se vytvarejici Evropské referencni sité — ERN.

[d Vdubnu jsme nasi pacientskou organizaci jiz podruhé prezentovali na 17. ro¢niku
NGO Marketu, konaném v prazském Karliné. NGO Market — veletrh neziskovek,
je jedine¢nou jednodenni akci, kterd od svého
vzniku vroce 2000 neustdle rozsifuje svij
rozsah i zabér. Neziskové organizace ze vSech
oblasti zde maji moZnost predstavit své
aktivity Siroké verejnosti. NGO Market porada
nadace Forum 2000.

Pro tuto pfileZitost jsme poprvé vyrobili
blocky, jejichZz soucasti byly informace o MG,

ale pfidali jsme i konkrétni pfibéhy pacientd,

nasich ¢lenq.

Pro vSechny ucastniky byl pfipraven bohaty doprovodny program — prednasky,
workshopy, kulturni bloky — dle vlastniho vybéru bylo moZzno absolvovat kterykoliv
z nich. Program béZel po celou dobu trvani NGO marketu.

[ Vsrpnu jsme se jako jedna z 32 pacientskych organizaci zuc¢astnili projektu APO Letni
skola 1l — druhy rocnik setkani odborné vefejnosti s pacienty a jejich organizacemi
pripravila AIFP ve spolupraci s CLS JEP. Hlavnim bodem programu byly odpoledni kulaté
stoly rozdélené do 11 medicinskych oblasti, pfi nichz mély obé strany moZnost vznést
podnéty smérujici k blizsi spolupraci. Jednotlivé ,stoly” moderovali odbornici. Vystupy
téchto diskuzi byly pfedany naméstkyni MZCR, JUDr. Lence Teska Arnostové, PhD.

[ Vfijnu se konala VII. Valnd hromada (ze zdkona nové vyplyva povinnost konat VH
kazdy rok). Nedoslo k zddnym zasadnim zménam, VH hromada nebyla voledni — vybor
ma pred sebou jesté jeden rok do konce svého funkéniho obdobi. Prednesli jsme se
a odsouhlasili Vyro¢ni zprdvu a zprdvu o hospodareni za rok 2015.

[ I vtomto roce pokracujeme v absolutoriu Akademie pacientskych organizaci (APO).
Jedna se o edukacni projekt uréeny pro ceské pacientské organizace, ktery se snaii
prispét k feseni jejich hlavnich problém( a umoznit jim tak Iépe hdjit prava i potreby
pacientd.

Jednotlivé celodenni seminare jsou rozvrzeny (vétSinou po jednom, obcas dvou za
mésic) do celého roku s vyjimkou letnich prazdnin. Témata seminar( jdou napfi¢ vsemi
obory, od managementu, profesni etiky, legislativy, prezentace ¢i prav pacientll az po
ucetnictvi.

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



[ Pravidelnou kontinudlni celoro¢ni aktivitou je Ucast na setkanich CAVO (¢lenskd
schiize CAVO letos probéhla ve stejném terminu jako nade VH, proto jsme se tentokrat
nemohli zucastnit) a Koalice pro zdravi. Z téchto setkani se pak odviji ptipadna dalsi
spoluprace na jednotlivych konkrétnich projektech.

Pravidelné se také zucastniiujeme Setkani s pacientskymi organizacemi, poradanymi
Ministerstvem zdravotnictvi Ceské republiky.
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Kartu lze objednat na nasSich webovych strankach
www.mygra.cz a ¢leniim spolku je tato karta vydavana

d Vlistopadu jsme pro milovniky rukodélnych praci pfi-pravili
vytvarny kurz s vanocni tematikou. Pod vedenim lektorky Katky
Jarolimkové jsme si mohli vyzkouset, jak jsme Sikovni. Myslim, Ze
jsme vsichni prokazali, Ze kdyZz nechybi odvaha zkusit néco

nového, tak se dilo podafi.

[ Rovnéz v listopadu jsme vas informovali o oficidlnim spusténi webu
MY REG (MYasthenia gravis REGistry), narodniho registru ke sbéru dat

o nemocnych s dg. myasthenia.
Struktura registru je sestavena tak, aby umoznila propojeni s dalSimi R EG

mezinarodnimi registry.

Pacienti samotni maji pfistup jen do jedné jeho Casti a mohou se tak sami pomoci
formulard aktivné podilet na vytvareni této databaze. Je také zde prehledné zpracovano,
ktera pracovisté v CR na vytvéieni registru spolupracuji a statistika pacientd v registru jiz
zanesenych.

[ Bezesporu hezkym zaZitkem pro vSechny zicastnéné byl prvni prosincovy vikend, kdy
jsme vyrazili na Adventni zajezd do bavorskych Alp.

Cesta nas vedla pres pravdépodobné nejvyse
poloZeny trh v nadmorské vysce 1.650 m s nddhernym
vyhledem, na trh na ostrové jezera Chiemsee s prohlid-
kou ostrovniho zdmku Ludvika Il., na trh v drfevarském
muzeu uprostied zasnézenych alpskych lesd a na trh
s moznosti navstévy solnych termalnich lazni v Bad

Reichenhall.

[d Ani vtomto roce jsme nezapomnéli svanocnim darkem na nasi mladou , mya-
stenicku®. Do Détského domova ve Frydku-Mistku putoval pod stromecek ,vysnény”
mobilni telefon. Dékujeme vSem nasim clenlim, ktefi na tento darek zaslali financéni

prispévek.
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6) Prehled hospodafeni za rok 2016

7)

PFijmy celkem:
Clenské piispévky:
Pacientské karty:
Finan¢ni dary:
Adventni zajezd:
Ostatni:

Uroky z BU:

Vydaje celkem:

Webové stranky (doména):
Vyroba pacientskych karet:

Telefon poplatky:
NGO market:
Adventni zajezd:
Vytvarny kurz:
Valna hromada:
Dary u pfileZitosti:
Kancelarské potieby:
PF(tisk a el.verze):
PosStovné a znamky:
Ostatni:

Bankovni poplatky:

94.348.48 K¢

22.450,00 K¢
692,00 K¢
35.321,36 K¢
66.000,00 K¢
3.500,00 K¢
5,25 K¢

109.706,82 K¢
289,00 K¢

1.091,00 K¢
5.590,02 K¢
1.120,00 K¢
70.200,00 K¢
1.050,00 K¢
10.687,00 K¢
7.370,80 K¢
948,00 K¢
1.093,00 K¢
4.099,00 K¢
3.560,00 K¢
2.609,00 K¢

ZGstatek na BU k 31.12.2016
Zastatek pokladna k 31.12.2016

52.001,92 K¢
0,00 K¢

Plan ¢innosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2017

Veétsina planovanych Cinnosti je trvalym a dlouhodobym tikolem, a proto se kaZzdym rokem opakuyji.

¢ rozsifovat clenskou zakladnu

e Sifit povédomost o myasthenia gravis, jejich dopadech a potfebach pacientli s MG mezi
laickou i odbornou vefejnosti

e informovat laickou i odbornou vefejnost o vzniku Registru myasthenia gravis. Zadat
odborna pracovisté zabyvajici se Iécbou MG o aktivaci pfistupu a zaddvani udajli do
registru. Dle pfipadnych pozadavk( tvlirch registru a dle moZznosti MYGRA-CZ spolupracovat
na rozvoji a prezentaci Registru MY REG

e pokracovat ve spolupraci s Ceskou asociaci vzacnych onemocnéni a Koalici pro zdravi

¢ posilovat spolkové aktivity, udrzovat tradici kulturnich akci a financné pfispivat ¢clenlim na
jednotlivé akce

¢ sledovat a dle nasSich moZnosti se zapojit do mezinarodnich aktivit tykajicich se
problematiky MG



8) Zavér

Dékuji vSem, ktefi naSi praci sleduji a podporuji nds dle svych moZnosti — aktivnim
pfistupem, zajmem, radou ¢i finanénim prispévkem. A v neposledni fadé dékuji ¢lenkdam
vyboru za odvedenou dobrovolnickou praci ve prospéch nds vsech.

Miriam Krivkova
V Praze 1. zari 2017 predsedkyné MYGRA-CZ, z.s.



