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1) Uvodni slovo

Vazené damy, vazeni panové a priznivci MYGRA-CZ, z.s.,
v letoSnim roce doSlo ke zméné na postu predsedkyné naseho spolku. Vyroéni zpravu by tedy
méla predkladat jiz nova predsedkyné. Tato ,,zména” vsak nastala aZ v fijnu, na podzimni Valné
hromadé. Vétsina roku 2019 tak probéhla jesté pod mym vedenim a z tohoto divodu predkladam
letosni vyrocni zpravu ja.

»,Motivace je vnitini elan.” Denis Waitley
Pojdme se spole¢né za uplynulym rokem 2019 ohlédnout.

Miriam Krivkova
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: 2801439071/2010, Fio banka,a.s.
Telefon: +420 727 880 153
Internetové stranky: Www.mygra.cz

E-mailova adresa: info@mygra.cz

3) Vybor organizace

vybor do 19. fijna 2019 (X. Valnd hromada)

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

vybor od 19. Fijna 2019 (X. Valnd hromada)

Marie Malachova, predsedkyné: malachova@mygra.cz
Helena Brlihova, mistopredsedkyné: bruhova@mygra.cz
Miriam Krivkova, clenka: krivkova@mygra.cz

4) Clenstvi v jinych organizacich

Koalice pro zdravi
Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)


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

5) Prehled éinnosti za rok 2019

[ Jiz po desaté si Ceska republika pripomenula Mezinarodni den vzacnych onemocnéni.
Smyslem je informovat Sirokou verejnost o existenci vzacnych onemocnéni a konkrétnich
dopadech nejen na Zivot pacient, ale i jejich rodin.

Na mezinarodni trovni koordinuje tento den EURORDIS, v Ceské republice pak Ceskd
asociace pro vzacna onemocnéni.

Den vzacnych onemocnéni se v letoSnim roce zaméfil na potfebu multidisciplinarni péce
v ramci specializovanych pracovist.
Ptipravili jsme ktomuto dni obsahly
aktudlni material, ktery jsme vlozZili na
nas web, vtisténé podobé jsme jej
prezentovali na nasténce ambulance
v Katefinské.

[ 10. dubna jsme se jiz popaté zucastnili s prezentaci nasi
pacientské organizace na NGO Marketu, konaném tradi¢né v
prostorech prazského FORA Karlin.

Veletrh byl otevien pro verejnost od 11.00 do 19.00 h,
po celou dobu probihal doprovodny program v podobé
prednasek, projekci a wokshopll a v ramci celého dne
nechybéla ani hudebni a umélecka vystoupeni.

Fotografie z této akce je mozno shlédnout na nasem

webu ve fotogalerii.

1 GIVT —klikni a pomahej

V dubnu jsme se zapojili do projektu GIVT. Prostfednictvim kazdého vaseho ndkupu
posle internetovy obchod urcité procento vasi Utraty vami vybrané neziskové organizaci.
Vas to nic nestoji — neplatite NIC navic. VSe je transparentni a prehledné, jiz pfi svém
nakupu vidite ¢astku, kterou pfispivate.

[d | v tomto roce pribézné pokracujeme v absolutoriu (APO) Akademii pacientskych
organizaci.

Tento edukacni projekt je uréen pro ceské pacientské
organizace a jeho cil je zaméfen na aktudlni problémy

”a p O organizaci a zmény v legislativé. Edukaci tak umoznuje lépe

hajit prava a potreby pacient(.

B

Jednotlivé celodenni seminafe jdou napti¢ vSemi obory, od

managementu, profesni etiky, prezentace, prav pacientl, Ucetnictvi az po legislativni
zmeény, které maji ¢asto primy vliv na chod organizaci.
Jednotlivé seminare absolvuje vZidy po dohodé jedna z ¢lenek vyboru.



[V ijnu se konala X. Valnd hromada. V tomto roce byla VH volebni a tak jsme jako kazdy

rok nejen zrekapitulovali praci za rok pfedchozi, odsouhlasili Vyrocni zpravu a Zpravu

o hospodareni za rok 2018, ale hlasovanim zvolili i novy vybor a zejména, na dalsi dva roky,

i novou predsedkyni.

[ Jiz tradicné jsme pro milovniky rukodélnych praci pfipravili

podzimni vytvarny kurz.

Tentokrat jsme dopfedu neméli zcela jasné téma, ale
je nasnadé, Ze na konci listopadu uz jsme byli myslenkami
u vanocnich svatka.

Pod trpélivym vedenim lektorky Katky, jsme si nékteré
vytvarné techniky zopakovali a vyzkouseli i novou. Odmé-
nou nam bylo nejen pohodové setkani a zastaveni v Case,
ale i nase tvoreni.

[d DalSim kontinualné probihajicim projektem je vyroba
pacientskych karet - ,,Mimoradny pacient” - pro vSechny
pacienty s MG.

Kartu si lze objednat na nasSich webovych strankach
www.mygra.cz prostfednictvim jednoduchého formulare.
Nasim ¢lendm je karta vydavana zdarma.
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[d Pravidelnou celoroéni aktivitou je také Gcast na setkdnich CAVO a Koalice pro zdravi.
Z téchto se pak odviji pfipadna ndasledna spoluprace na jednotlivych konkrétnich projektech.
Dne 13. dubna jsme se zt€&astnili konference CAVO spojené se setkanim ¢lend.

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

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

jeme a podporujeme.

Regisrt ma své vlastni webové stranky, kde je podrobné

registru spolupracuji a rovnéZ je zde aktualizovana presna

a prehledné zpracovdno, kterd pracovisté v CR na vytvareni R EG

statistika pacientl v registru jiz zanesenych.
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[V zavéru roku jsme opét nezapomnéli s vinocnim darkem na nasi mladou ,, myaste-
nicku” z Détského domova ve Frydku-Mistku. Pod stromecek tak putoval darek dle jejiho
prani — tentokrat kvalitni deka a polstar.

Dékujeme vSem nasim c¢lentm, ktefi na tento darek pfispéli finanénim darem.

6) Prehled hospodareni za rok 2019
PFijmy celkem: 20.953,00 K¢
Clenské pfispévky 19.400,00 K¢
Pacientské karty: 238,00 K¢
Finan¢ni dary: 400,00 K¢
Ostatni: 915,00 K¢
Vydaje celkem: 22.910,80 K¢
Webové stranky (doména): 325,00 K¢
Vyroba pacientskych karet: 0,00 K¢ (fakturovdno v roce 2020)
Telefon poplatky: 2.142,10 K¢
NGO market: 2.570,00 K¢
Vytvarny kurz: 300,00 K¢
Valna hromada: 10.535,00 K¢
Kancelarské potreby: 330,00 K¢
Dary u pfileZitosti: 818,00 K¢
PF(el.verze): 1.013,00 K¢
Postovné a zndmky: 2.924,00 K¢
Ostatni: 1.953,70 K¢
ZGstatek na BU k 31.12.2019 38.214,09 K¢
Zastatek pokladna k 31.12.2019 0,00 K¢
7) Plan ¢innosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2020

Vétsina pldnovanych &innosti je trvalym a dlouhodobym tkolem, a proto se kaZzdym rokem opakuji.

¢ rozsirovat ¢lenskou zakladnu

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

¢ informovat laickou i odbornou verejnost o vzniku Registru myasthenia gravis; Zadat odborna
pracovisté zabyvajici se [écbou MG o aktivaci pfistupu a zadavani Udajl do registru; dle pripad-
nych poZadavkd tvlrc( registru a dle moznosti MYGRA-CZ spolupracovat na rozvoji a prezenta-
ci 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 nasSich moZnosti se zapojit do mezinarodnich aktivit tykajicich se problematiky
MG



8) Zavér

Letos v kvétnu jsme dovrsili desaty rok trvani naseho spolku, to jiz samo o sobé vypovida
o tom, Ze je pro nas jen jedna cesta — pokracovat ....

Je tedy na misté podékovat vSem, ktefi ndm v tomto roce byli nejen inspiraci, ale aktivné
se zajimali o déni v naSem spolku a jakoukoliv formou nam byli v nasi praci napomocni.

Miriam Kfivkova
V Praze 21. zari 2020 MYGRA-CZ, z.s.



