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1) Uvodni slovo

Vazené damy, vazeni panové a pfiznivci MYGRA-CZ, z.s.,

dovoluji si vam predlozit vyro¢ni zpravu za rok 2024.

»Jen ta prdce je plodnd, kterd je radostnd. Jen ta prdce je radostnd, kterd je dobrovolnd.

2) Zakladni udaje

Nazev organizace :
Pravni forma :

Datum vzniku:
Registrace MV CR:

Cislo registrace:

Sidlo:

Korespondencni adresa:
ICO:

Bankovni spojeni :
Telefon:

Internetové stranky:
E-mailova adresa:
datova schranka

3) Vybor organizace

0 vybor do 19. fijna 2024 (XV. Valnd hromada)

Miriam KFivkova, predsedkyné:
Helena Brihova, mistopredsedkyné:
Marie Malachova, ¢lenka:

0 vybor od 19. fijna 2024 (XV. Valnd hromada)

Helena Brihova, predsedkyné:
Miriam Krivkova, mistopredsedkyné:
Marie Malachova, ¢lenka:

4) Clenstvi v jinych organizacich

Koalice pro zdravi

Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)

Miriam Kfivkova — mistopredsedkyné MYGRA-CZ,z.s.

“”

Tomds Garrigue Masaryk

MYGRA-CZ, z.s.

zapsany spolek

29. kvétna 2009

12. ¢ervna 2009
VS/1-1/75920/09-R

Jaurisova 21, 140 00 Praha 4
Bojanovicka 7, 141 00 Praha 4
26555328

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

Www.mygra.cz
info@mygra.cz
6wpwd9ad

krivkova@mygra.cz

bruhova@mygra.cz
malachova@mygra.cz

bruhova@mygra.cz

krivkova@mygra.cz
malachova@mygra.cz

Vyrocni zprdva 2024 — strana 2


http://www.mygra.cz/
mailto:info@mygra.cz
mailto:bruhova@mygra.cz
mailto:bruhova@mygra.cz

5) Pfehled ¢innosti za rok 2024

 Den vzacnych onemocnéni

Kazdy rok si posledni unorovy den po celém

svété pripomindme osudy lidi, kterym do Zivota
vstoupilo vzadcné onemocnéni. Motto pro tento rok: ZNAMENA ROVNY

, L Sw oy - v PRISTUP K DIAGNOSTICE,
,Pro vice vzacnych chvil“ ma vSem pfipomenout, Ze

PNV LECBE, ZDRAVOTNi
kaZzdy okamZik je duleZity. PROLIDI SE VZACNYM PECI, SOCIALNi PECI

ONEMOCNENiM A PRILEZITOSTEM.

Na web a do ambulance Centra MG v Praze jsme
pfipravili  obsahlejs§i  materidl s aktudlnimi b 29.GNOR

#VACNI2024 | #RAREDISEASEDAY
VZACNA-ONEMOCNENICZ | VZACNLCZ 2024

informacemi, bylo mozno shlédnout video k DVO,

plakaty, Tiskovou zpravu CAVO a dalsi.

a GIVT —klikni a pomahej

Od roku 2019 kontinudlné pokracuje projekt GIVT. Ten proméni
kazdodenni ndkupy na internetu v dobry skutek.

I V t Staci prosttednictvim portalu GIVT.cz zvolit, komu chcete svym

nakupem on-line pfispét (sluzba je bezplatnd). V soucasné dobé

Klikni a poméahe;j

mame nékolik desitek stalych podporovateld.

O konference CAVO

Eeska
QSOClQ?Q B
pro vYZQcnNna _
onemMmocnenl

27. dubna 2024 - kancelafe CAVO Praha 6, mozna i U¢ast online

Nase ucast - Marie Malachova online

d Vikendové setkani

Po delsSi pauze se opét konalo vikendové setkani vterminu 31.5 - 2.6. 2024 v Bechyni.
Odborné prednasky se ujal MUDr. Jan Vejskal - Iéky MG. Podrobny ¢lanek o pribéhu setkani
Ize dohledat v Kuryru 20.

O RIZIKOVA LECIVA u dg. myasthenia gravis

V lonském roce jsme ziskali sponzorsky dar na tisk Rizikové léky dg. MG. Dosud byl seznam
pouze v elektronické podobé, nasim zamérem bylo seznam |ékd vydat i v tisténé formé. Jako
yidealni” format - vzhledem k mnoiZstvi textu a dodrzeni dobré Citelnosti textu jsme zvolili
broZzurku 15x10 cm.

Jesté v tomto roce jsme seznam lékl dotiskovali. Podrobnéjsi ¢lanek - Kuryr 20.
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O INOVATIVNI LEKY

Nas pacientsky spolek MYGRA-CZ,z.s. se zapojil do dvou spravnich fizeni, ktera méla za cil,
zlepsit dostupnost orphanll pro pacienty s myasthenia gravis. Jednalo se o dva nové léky
SOLIRIS a VYVGART, u kterych jejich vyrobci Zadali trvalou Uhradu zdravotnich pojistoven.
Oba dva léky jsme za MYGRA-CZ, z.s. podpofili a vypracovali obsazné dokumenty se
zdGvodnénim a kladnym doporucenim k zafazeni do ,,Uhradové vyhlasky“. Tyto doklady jsme,
jako Uéastnici Fizeni, odeslali na SUKL a Ministerstvo zdravotnictvi CR. Vysledkem bylo nemilé
prekvapeni a zamitavé stanovisko ministra zdravotnictvi profesora MUDr. V. Valka. Proti
tomuto rozhodnuti jsme v obou ptipadech podali Podnét prezkumu zavazného stanoviska
a zadali jsme pana ministra Valka, aby své rozhodnuti zménil. Nasi Zadost jsme rozsifili
o podrobné vysvétleni, co nové léky znamenaji pro ¢ast pacientd s MG a pro€ jsou velmi
dilezité v rychlé dostupnosti. | na tuto zadost jsme od pana ministra Valka dostali zamitavé
stanovisko, které bylo zjednodusené re¢eno vysvétleno vysokou cenou lécCiv a ne zcela jasnou
ucinnosti Iékd. Nevzdavame se a pfipravujeme dalsi kroky ke zvraceni nepfiznivého vysledku.

O meésic Myasthenie gravis

Mésic myastenie - ¢erven - vyhldsila americkd organizace MGFA

T“m““’“"g‘““ (Myasthenia Gravis Foundation of America,myasthenia.org) a slouzi
A

- jako dalsi z pfileZitosti pro osvétovou cinnost a edukaci o MG.
JUNE IS MG J P P

T b V Evropé tuto kampan koordinuje EUMGA (European Myasthenia

Gravis Association).

O KURYR

Po delsi pauze vydavame nové Cislo
naseho obcasniku - Kuryr 20 - obsahem je

podrobné&jsi ohlédnuti za rokem 2024. | RN
Casopis rozesilame viem ¢lenim spolku
v elektronické podobé a je také k proc¢teni na nasich webovych strankach.

1 Valna hromada
XV. Valnd hromada probéhla 19. fijna, jako kazdoroéné v restauraci U Dobré Myslenky.

Tato Valna hromada byla volebni a prfedsedkyni byla zvolena Helena Brlihova (na jeden rok).
Vyroéni zprava i vysledek hospodareni za rok 2024 byly fadné schvaleny.
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[ zasedani EUMGA a konferenceRDCN

Vyroéni zaseddani Evropské asociace pro myasthenia gravis — European Myasthenia Gravis
Association se uskutecnilo v Amsterdamu 10.-11.listopadu 2024. Za MYGRA-CZ se zucastnila
pani Markéta Ondrackovd. Podrobnda zprdva o tomto je uloZena na webovych strankach
naseho spolku — www.mygra.cz a ve zkrdcené podobé Ize precist v Kuryru ¢.20.

d u Lékare.cz

MYGRA-CZ, z.s. — pomocna ruka pacientlim se vzacnym onemocnénim myasthenia gravis
Clanek z 26.12.2024

V listopadu jsem vedla nékolik rozhovor( o nasem spolku s medii. Jeden takovy rozhovor
byl se zastupkyni portalu U Iékare.cz. SnaZila jsem se predstavit onemocnéni MG a ¢innost
naseho spolku. Kone¢nou podobu ¢lanku udélali zastupci zminéného portalu. Je urcité velmi
potfebné, abychom stdle usilovali o vétsi informovanost o onemocnéni myasthenia gravis,
nasich potrebach i aktivitach.

O Pacientské karty MIMORADNY PACIENT
s el e g
Kontakt pfi nehodé: +420 000 000 000
Dlouhodobym projektem, ktery pokraduje kontinualné a nikdy S
nebyl pferuSen, je vyroba pacientskych karet — ,Mimotradny MYASTHENIA GRAVIS
pacient”. Je uréena pro vSechny pacienty s MG. Kartu lze objednat DULEZITE POKYNY
& , - e
na nasich webovych strankdch www.mygra.cz e D‘j,;;“!ms mwm”
Clendim MYGRA-CZ, z.s. je karta vydavana zdarma. "B s itivaude,
myasthenia gravis.
www.mygra.cz

d MY REG

MY REG (MYasthenia gravis REGistry), narodni registr ke sbéru
dat o nemocnych s dg. Myasthenia je projekt, ktery dlouhodobé
sledujeme a podporujeme. Jsme v pfimém spojeni se zfizovatelem.

Registr ma vlastni webové stranky, udaje jsou postupné doplrio-
R EG vany a prehledné preneseny do interaktivnich grafickych vystupu.

Pod zélozkou VYSTUPY je pak postupné zaznamendavéna publi-

kacni ¢innost a konferencni prispévky s vyuzitim dat z registru.
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6) Prehled hospodareni za rok 2024

ZGstatek na BU k 31.12.2023 127 794,78 K¢
Zustatek pokladna k 31.12.2023 0,00 K¢
Prijmy celkem: 70 744,74 K¢
Elenské prispévky 16 400,00 K¢
pacientské karty 2 197,00 K¢
finanéni dary 20 144,74 K¢
VS Bechyné 30383,00 K¢
ostatni 1620,00 K¢
Vydaje celkem: 119 832,03 K¢
webové stranky (doména) 361,79 K¢
pacientské karty - vyroba 600,00 K¢
telefon poplatky 5006,50 K¢
valnd hromada 11 665,00 K¢
VS Bechyné 70784,00 K¢
Rizikové léky MG 22 740,74 K¢
PF 2 949,00 K¢
posStovné 270,00 K¢
ostatni 5455,00 K¢
ZGstatek na BU k 31.12.2024 78 707,49 K¢
ZGstatek pokladna k 31.12.2024 0,00 K¢

7) Plan ¢innosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2025

Vétsina Cinnosti je trvalym a dlouhodobym udkolem a proto se kazdy rok opakuiji.

- rozsifovat ¢lenskou zakladnu

- Sitit povédomi o myasthenia gravis, jejich dopadech a potrebach pacientli s MG mezi
laickou i odbornou verejnosti

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

- pokraéovat ve spolupraci s Ceskou asociaci vzacnych onemocnéni a Koalici pro zdravi

- posilovat spolkové aktivity a dle mozZnosti udrzovat tradici pravidelnych vikendovych
setkani

- pokracovat v projektech zapocatych na konci roku 2024

- pfiprava na Valnou hromadu v roce 2025, ktera bude volebni
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8) Zavér
Zavérem patii podékovani vsem, ktefi se zajimaji o déni v nasem spolku, jsou nam

napomocni a jakoukoliv formou nas podporuiji.
Pteji ndm vSem dostatek zdravi, sil i odhodlani pokracovat i v roce nasledujicim.

V Praze, 10. fijna 2025 Miriam KFivkova
mistopredsedkyné MYGRA-CZ, z.s
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