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1) Uvodni slovo

VaZzené damy, vaZeni panové a ptiznivci MYGRA-CZ, z.s.,
dalsi rok uplynul a ja vam predkladam vycet nasi celorocni prace. Mnohym by se mohlo zdat,
Ze to byl poklidny rok, pro nds vSak byl naplnén praci, kterd, véfim, nejen posilila stavajici pozici
naseho spolku, ale vytvofila dobry predpoklad zdroceni pro Iéta budouci.

,Nejhojnéji obdaruje budoucnost ten, kdo vSsechno dava pritomnosti.“ Albert Camus

Letos v kvétnu jsme zavrsili osmy rok existence naseho spolku, pojdme se tedy za nim
spolec¢né ohlédnout a zhodnotit, jak jsme si vtomto roce vedli a jak jsme se ptitomnosti
pricinili o d budoucnost naseho spolku.

Miriam Kfivkova
predsedkyné MYGRA-CZ,z.s.



2) Zakladni udaje
Nazev organizace:
Pravni forma:
Datum vzniku:
Registrace MV CR:

Cislo registrace:
Sidlo:

ICO:

Bankovni spojeni:
Telefon:
Internetové stranky:
E-mailova adresa:

3) Vybor organizace

Miriam Krivkova, predsedkyné:

Helena Brihova, mistopredsedkyné:

Katefina Jarolimkova, pokladni:

4) Clenstvi v jinych organizacich

Koalice pro zdravi

MYGRA-CZ, z.s.
zapsany spolek
29. kvétna 2009
12. ¢ervna 2009

VS/1-1/75920/09-R

Jaurisova 21, 140 00 Praha 4
26555328

2801439071/2010, Fio banka,a.s.
+420 727 880 153
www.mygra.cz

info@mygra.cz

krivkova@mygra.cz

bruhova@mygra.cz
jarolimkova@mygra.cz

Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)

5) Ptehled éinnosti za rok 2017

[d Posledni Unorovy den jsme si opét pripomenuli Mezindrodni den vzacnych
onemocnéni. Kontaktovali jsme agenturu Mediaplanet Czech s.r.o., kterd kazdoroc¢né
pfipravovala specialni pfilohu do Lidovych novin, pro ptipadnou spolupraci — v letoSnim
roce tato pfiloha nebyla zrealizovana.

PFipravili jsme obsahly informacéni materidl na nasténku ambulance v Katefinské.
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[ V dubnu jsme jiZ potfeti nasi pacientskou organizaci prezentovali na 18. ro¢niku NGO
Marketu, konaném tradicné v praiském FORU Karlin. Byli jsme tak malou soucasti

velkého ,,organismu” sestdvajiciho z vice nez dvou stovek
ﬁas:::;ams hus casty a jsme plnaleti! o v . . . . . o
Sy vystavovatelll z fad neziskovych organizaci, ale i partner(

I . z komeréniho a medidlniho svéta. Byt soucasti nejvétsiho
|\ ('1 () ' setkani obcanské spolecnosti ve stfedni Evropé je beze-

z g sporu silny a inspirujici zazitek.
M /* It I( I: l Pro vSechny ucastniky, jak pro vystavujici organizace,
ot .,. ; ' tak i pro navstévniky, je po celou dobu trvani pfipraven
zﬂﬂ/ ' bohaty doprovodny program: predndasky, workshopy,
it it

besedy a kulturni bloky.

[ I'v tomto roce nadéle pokracujeme v absolutoriu (APO)
Akademii pacientskych organizaci.

Tento edukacni projekt, realizovany jiz Sestym rokem, ”a p O

je uréeny pro Ceské pacientské organizace, a jeho cilem je akaderia

patientrinich erganteacl

pri-spét k feSeni aktudlnich problémd organizaci a tim jim

tak umoznit Iépe hijit prava a potieby pacientd.

Jednotlivé celodenni seminafe jdou napfi¢ vSsemi obory, od managementu, profesni
etiky, prezentace, prav pacientl, Ucetnictvi aZz po legislativni zmény, které maji ¢asto
pfimy vliv na chod organizaci.

Vyjimkou je APO Letni skola — celodenni konference za pfitomnosti zastupcli Mzd,
CLS JEP a zahrani¢nich experti v dané oblasti. Letodni lIl. roénik mél dvé hlavni témata:
Hodnoceni zdravotnickych technologii (HTA) a Role narodni zastresujici organizace.

Jednotlivé semindre absolvuje vZdy po dohodé jedna z ¢lenek vyboru.

[d V srpnu nas kontaktovala studentka tfetiho ro¢niku Vyssi zdravotnické Skoly v Hradci
Kralové, studujici obor Vseobecna sestra. Pro svou absolventskou praci si zvolila téma
Myastenie gravis. Pozadala nas o spolupraci — rozeslani dotazniku pacientim s MG, aby
tak nasbirala potfebna data.

[ V¥ijnu se konala VIII. Valnd hromada (ze zakona vyplyva povinnost konat VH kazdy
rok). Vtomto roce byla VH volebni — stavajicimu vyboru koncilo dvouleté funkéni
obdobi. Ze stany ¢lenli nevzesla Zadost kandidovat do vyboru spolku a tak pro dalsi
dvouleté funkéni obdobi byl zvolen vybor v nezménéném slozZeni.

Jako kazdy rok jsme na VH zrekapitulovali praci za rok predchozi, odsouhlasili Vyro¢ni
zpravu a zpravu o hospodafreni za rok 2016.

[ Vlistopadu jsme jiZ tradi¢né pro milovniky rukodélnych
praci prfipravili vytvarny kurz svanocni tematikou. Nase
trpéliva lektorka Katka Jarolimkovd nam dala na vybér
hned z nékolika vytvarnych technik.

Letos jsme si poprvé mohli vyzkousSet i vyrobu va-
nocnich gelovych svicek. Odménou nam bylo nejen samo

setkani, ale i radost z nasich vytvord.



[ Dalsim rokem také zajistujeme vyrobu plastovych karet
pro vsechny pacienty s MG. Zatim nevyvstala potfeba zmény
v textu, popfipadé rozméru a tak prlkaz ,Mimoradny
pacient’, na némi jsou vSechny podstatné informace
potfebné pro krizové chvile i nadale dobre slouzZi v této
podobé.

Kartu si Ize objednat na naSich webovych strankach
www.mygra.cz prostiednictvim jednoduchého formulare.
Nasim ¢lendm je karta vydavana zdarma.

S vyrobou poditame i naddle.
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[d Pravidelnou celoroéni aktivitou je také Gcast na setkdnich CAVO a Koalice pro zdravi.

Z téchto setkdni se pak odviji pfipadnd dal$i konkrétni spolupriace na jednotlivych

projektech.

Pravidelné se také zucasthujeme Setkdni s pacientskymi organizacemi, poradanymi

Ministerstvem zdravotnictvi Ceské republiky.

[ MY REG (MYasthenia gravis REGistry), narodniho registr ke
sbéru dat o nemocnych s dg. myasthenia je dalsim z projektd, kde

jsme v pfimém spojeni se zfizovatelem a ktery celoro¢né sledu-

jeme a podporujeme.

Regisrt ma webové stranky, kde je podrobné a prehledné
zpracovano, ktera pracovi§té v CR na vytvafeni registru spolu-

pracuji a rovnéz presna statistika pacient( v registru jiz zanesenych.

I:I | béhem tohoto roku jsme pamatovali na drobné propagacni
predméty a nechali zhotovit tuzky (firma Varia nam tisk poskytla jako @

sponzorsky dar) a privésky s nasim logem.

[ V zavéru roku jsme pamatovali na nasi mladou ,myastenicku®, ¢as neuvéfitelné leti

— v letoSnim roce jiz sedmnastiletou. Do Détského domova ve Frydku-Mistku tak opét

putoval pod stromecek vanocni darek - Zehlicka. Dékujeme vSem nasim clenlim, kteri

na tento darek pfispéli finanénim darem.
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6) Prehled hospodareni za rok 2017

7)

PFijmy celkem:
Clenské piispévky
Pacientské karty:
Financni dary:
Ostatni:
Uroky z BU:

Vydaje celkem:

Webové stranky (doména):
Vyroba pacientskych karet:

Telefon poplatky:
NGO market:
Vytvarny kurz:
Valna hromada:
Kancelarské potreby:
Reklamni predméty:
Dary u pfileZitosti:
PF(tisk a el.verze):
Postovné a znamky:
Ostatni:

Bankovni poplatky:

25.348,72 K¢
22.000,00 K¢
656,00 K¢
300,00 K¢
2.387,00 K¢
5,72 K¢

32.151.59 K¢
289,00 K¢

1.191,00 K¢
1.929,95 K¢
2.690,00 K¢
700,00 K¢
10.347,00 K¢
212,00 K¢
1.920,50 K¢
3.018,00 K¢
1.271,00 K¢
3.636,00 K¢
2.518,05 K¢
2.429,09 K¢

Zastatek na BU k 31.12.2017
Zastatek pokladna k 31.12.2017

45.199,05 K¢
0,00 K¢

Plan ¢innosti MYGRA-CZ, z.s. ha rok 2018

Vétsina pldnovanych c¢innosti je trvalym a dlouhodobym ukolem, a proto se kaZzdym rokem opakuji.

¢ rozsirovat ¢lenskou zakladnu

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

* informovat laickou i odbornou vefejnost o vzniku Registru myasthenia gravis. Zadat
odborna pracovisté zabyvajici se 1éCbou MG o aktivaci pfistupu a zaddvani udajli do
registru. Dle pripadnych pozadavk( tvlrcl registru a dle moZnosti 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 finanéné pfispivat ¢lenlim na
jednotlivé akce

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



8) Zavér

Na zavér mi dovolte, abych podékovala vsem, ktefi nasi praci sleduji a dle svych moznosti
nas podporuji, at uz zvoli jakoukoliv formu.

Vérte, Ze je to pro nas vidy radost a potvrzeni, Ze tato prace ma smysl. Pfeji ndm vsem
dostatek zdravi, sil i odhodlani pokracovat i roce nasledujicim.

Miriam Kfivkova
V Praze 7. zdri 2018 pfedsedkyné MYGRA-CZ, z.s.



