B

Vyrocni zprava

2018



Vyrocni zprava za rok 2018
MYGRA-CZ, z.s.

Obsah vyrocni zpravy:

1) Uvodni slovo

2) Zakladni udaje

3) Vybor

4) Clenstvi v organizacich

5) Prehled ¢innosti sdruzeni za rok 2018
6) Prehled hospodareni za rok 2018

7) Plan c¢innosti na rok 2019

8) Zavér

1) Uvodni slovo

Vazené damy, vazeni panové a pfiznivci MYGRA-CZ, z.s.,
Cas nezadrzitelné plyne, dalsi rok je za ndmi a ja vdm opét predkladdm vycet nasi prace
v podobé Vyroéni zpravy.

"

,Energie je to, co vSe uvadi do pohybu.” Aristoteles

Letos v kvétnu jsme zavrsili devaty rok, kdy jsme svou vlastni energii uvadéli v pohyb déni
v nasem spolku a ,,nahlédli“ do roku desatého.
Dovolte, abychom si spolec¢né pripomenuli, jak se ndm v tomto roce dafilo.

Miriam Kfivkova
predsedkyné MYGRA-CZ,z.s.



2) Zakladni adaje

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: 2801439071/2010, Fio banka,a.s.
Telefon: +420 727 880 153
Internetové stranky: WwWw.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 éinnosti za rok 2018

[ Letosni rok jsme v lednu zahdjili ucasti na seminafi ,,Pohled z obou stran”, ktery se
konal na 3. Lékarské fakulté UK v Praze. Mély by navazovat dalsi seminafe, kde by se ve
spolecné diskuzi setkavali zastupci pacientskych organizaci se studenty mediciny,
sestrami a dalSimi zdravotnimi pracovniky.

Prvni ze spolecnych diskusnich setkani usporadal, na podnét Jany Petrenko z Koalice
pro zdravi, Kabinet verejného zdravotnictvi v cele s prodékanem fakulty MUDr. Davidem
Marxem, Ph.D.
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[d  Posledni Unorovy den jsme si opét pripomenuli Mezindarodni den vzacnych
onemocnéni. V letoSnim roce jsme se aktivné ucastnili rozhlasového vysilani formou
predem poskytnutého rozhovoru,
z néjz byly casti pouzity pro vysilani
stanic CR b&hem celého dne.
Pripravili jsme také obsahly
aktualni materidl na nas web i na

nasténku ambulance v Katefinské.

d 11. dubna jsme jiz poctvrté nasi pacientskou organizaci prezentovali na NGO
Marketu, konaném tradi¢né v prostorech prazského FORA Karlin.

/ t ' ® ﬁ Letosni — jubilejni 20. roénik — zahajila americkd zpévacka
.., '.' ,lt ﬁ v v /) . er s

Tonya Graves. Pro vSechny uUcastniky, jak pro vystavujici
organizace, tak i pro ndvstévniky, byl po celou dobu trvani
_,’ Y { ﬁ '. pFiplravven do?rovodn?'/ pro’grarrj, ja’k kvultu’rnl’: détské vy’stou,— _
= NS peni, kiest knihy, seniorskd médni prehlidka, praktickd ukaz
i ka hydroponického péstovani bylinek a vzdusnd akrobacie
v §alach, tak odborny program, ktery byl sestaven ze 17

/ prednasek, workshop, diskusi a projekci.

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

Tento edukacni projekt, pokracujici sedmym rokem, je w a p

uréeny pro ceské pacientské organizace, a jeho cilem je pfi- akadermie

paclentsinich srgantzaci

spét k reseni aktudlnich problém( organizaci a tim jim tak

umoznit Iépe hdjit prava a potieby pacientd.

Jednotlivé celodenni seminare jdou napfi¢ vSsemi obory, od managementu, profesni
etiky, prezentace, prav pacientli, Ucetnictvi az po legislativni zmény, které maji Casto
pfimy vliv na chod organizaci.

Vyjimkou je APO Letni Skola — celodenni konference za pfitomnosti zastupct Mzd,
CLS JEP a zahraniénich expert(i v dané oblasti. Hlavnim tématem IV. Roéniku bylo:
Zapojeni pacientskych organizaci, odbornych spolecnosti a vefejnosti do procesu
hodnoceni zdravotnickych technologii (HTA).

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

[ V¥ijnu se konala IX. Valnd hromada. V tomto roce nebyla VH volebni a tak jsme jako
kazdy rok zrekapitulovali praci za rok predchozi, odsouhlasili Vyro¢ni zpravu a zpravu
o hospodareni za rok 2017.



vytvarnych technik.
Krom hezkého setkani jsme se radovali i

[V listopadu jsme jiz tradicné pro milovniky rukodélnych praci
pfipravili vytvarny kurz s vanoc¢ni tematikou. Nase trpéliva
lektorka Katka Jarolimkovd nam pfipravila hned nékolik

z nasich vytvorda.

a Dalsim rokem kontinualné zajistujeme vyrobu
plastovych karet - ,Mimoradny pacient” - pro vSechny
pacienty s MG. Zatim nevyvstala potieba jakékoliv zmény a
tak prikaz na némiZ jsou vSechny podstatné informace
potfebné pro krizové chvile i nadale dobre slouZi v této
podobé.

Kartu si Ize objednat na naSich webovych strankach
www.mygra.cz prostiednictvim jednoduchého formulare.

Nasim ¢lendm je karta vydavana zdarma.
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S vyrobou poditame i nadale.

[J Pravidelnou celoro¢ni aktivitou je také Gcast na setkanich CAVO a Koalice pro zdravi.
Z téchto se pak odviji pfipadna naslednd spoluprace na jednotlivych konkrétnich

projektech. Napf. vyse zminény seminaf ,Pohled z obou stran
CAVO.

“ a dubnova konference

Pravidelné se také zucastnujeme Setkani s pacientskymi organizacemi, poradanymi
Ministerstvem zdravotnictvi Ceské republiky a sledujeme déni v Pracovnich skupi-

nach Pacientské rady konanych na Mzd.

[ MY REG (MYasthenia gravis REGistry), narodniho registr ke f

sbéru dat o nemocnych s dg. myasthenia je dal$im z projekt(, kde

jsme v pfimém spojeni se zfizovatelem a ktery celoro¢né sle
jeme a podporujeme.

du-

Regisrt mda své vlastni webové stranky, kde je podrobné
a prehledné zpracovano, ktera pracovisté v CR na vytvareni \ )

registru spolupracuji a rovnéz je zde aktualizovana presna

statistika pacientl v registru jiz zanesenych.



http://www.mygra.cz/

[ V zavéru roku jsme opét pamatovali na nasi mladou ,myastenicku”, ktera v letosSnim
roce dosdhla plnoletosti. Do Détského domova ve Frydku-Mistku tak pod stromecek
putoval vanocni darek dle jejiho pfani — tentokrat povleceni.

Dékujeme viem nasim c¢lenlim, ktefi na tento darek pfispéli finanénim darem.

6) Piehled hospodareni za rok 2018
PFijmy celkem: 76.134,00 K¢
Clenské pFispévky 20.792,00 K¢
Pacientské karty: 119,00 K¢
Finan¢ni dary: 250,00 K¢
Ostatni: 54.970,97 K¢
Uroky z BU: 2,03 K¢
Vydaje celkem: 81.159,16 K¢
Webové stranky (doména): 289,00 K¢
Vyroba pacientskych karet: 596,00 K¢
Telefon poplatky: 2.405,50 K¢
NGO market: 2.570,00 K¢
Vytvarny kurz: 300,00 K¢
Valna hromada: 9.000,00 K¢
Kancelarské potieby: 330,00 K¢
Dary u pfileZitosti: 3.288,00 K¢
PF(tisk a el.verze): 1.504,00 K¢
Postovné a zndmky: 4.435,00 K¢
Ostatni: 55.271,89 K¢
Bankovni poplatky: 1.169,77 K¢
ZGstatek na BU k 31.12.2018 40.173,89 K¢
Zustatek pokladna k 31.12.2018 0,00 K¢
7) Plan innosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2019

Vétsina pldnovanych cEinnosti je trvalym a dlouhodobym ukolem, a proto se kaZzdym rokem opakuji.

¢ rozsirovat ¢lenskou zakladnu

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

e informovat laickou i odbornou vefejnost o vzniku Registru myasthenia gravis. Zadat
odborna pracovisté zabyvajici se lé¢bou MG o aktivaci pfistupu a zadavani tdajd 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 finan¢né pfispivat ¢clenlim na
jednotlivé akce

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



8) Zavér

Zavérem patfi podékovani vsem, ktefi se zajimaji o déni v naSem spolku, jsou nam
napomocni a jakoukoliv formou nas podporuji.

Miriam Krivkova
V Praze 6. zari 2019 predsedkyné MYGRA-CZ, z.s.
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