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1) Uvodni slovo

Vazené damy, vazeni panové a priznivci MYGRA-CZ, z.s., dovoluji si vam poprvé ve své
funkci pfedsedkyné predlozit vyro€ni zpravu.

Uplynuly rok 2020 byl kvtli pandemii covidu-19 velmi slozity a pro nékteré z nds mozna i
velmi bolestny, pfinesl vSak velkou vinu solidarity a pomoci. Byl to rok plny rozpor( a
protiklad(. Rok pIny otdzek na které neptichazely odpovédi.

Jak na ten uplynuly rok nahlizet ?
,Otevrete se zméndm, ale neztrdcejte své vlastni hodnoty” Dalajlama

Marie Malachova
predsedkyné 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

Marie Malachova , predsedkyné malachova@mygra.cz
Helena Brihova , mistopredsedkyné bruhova@mygra.cz
Miriam Krivkova, ¢lenka krivkova@mygra.cz

4) Clenstvi v jinych organizacich

Koalice pro zdravi
Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)
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5) Prehled ¢innosti za rok 2020

Pandemie vyraznym zpusobem ovlivnila veskeré cCinnosti, omezila setkdvdni lidi, vétsina
obvyklych a planovanych akci neprobéhla. Samozrejmé ovlivnila i ¢innost naseho spolku.

d Den vzacnych onemocnéni
Jiz jedendctym rokem si letos v Ceské republice

U7 AN ] " mvzacni2zo2o M .y 4V i
VZACNI. UKAZ, * v "0 pfiomindme Den vzacnych onemocnéni - Rare
ZE JSI S NAMI! Disease Day.
gk ; : Jako kazdym rokem jsme pfipravili na web a na
a ' n-mnm re v y Ve Jl pl pl .7
& nasténku v Katerinské obsahly material.

»,Vzacnych je mnoho, vzacné je silné a vzacné je hrdé™

O NGO Market
Kazdorocné zastupci spolku prezentuji nasi
pacientskou organizaci na NGO Market.

Festival demokracie + NGO Market 2020

Na tento veletrh jsme byli pfihlaSeni i v roce 2020. Debaty, workshopy & podcast!
BohuzZel tato kazdorocni akce byla na zakladé nafizeni Y
7 .7 s Vd 7 s . yl v 7 7 Ve w ﬂHtIHE
vlady omezujici setkavani lidi viadném terminu FORUM smiuvmespolu

zrusena.

Veletrh vsak nakonec v listopadu uskutecnil, i kdyZ jen online formou pod titulem , Tyden
pro neziskovy prostor” a prinesl moznost sledovat debaty, workshopy, promitani filma ci
prezentace nékterych organizaci.

d GIVT — klikni a pomahej
Od roku 2019 je spolek zapojen do projektu GIVT. Ten proméni

t vase kazdodenni nakupy na internetu v dobry skutek. Staci
I V navstivit pfed ndkupem portal GIVT.cz.

Klikni 3 the Nejprve zvolite, komu chcete pomahat a pak uz nakupujete tak,

jak jste zvykli. Z kazdého vaseho nakupu posle internetovy obchod

urcité procento na vami vybranou neziskovou organizaci a vy samozifejmé nezaplatite nic
navic.

 Valnd hromada
Vzhledem k nouzovému stavu na Gzemi CR vyhlaeném usnesenim vlady se pravidelna
Valnd hromada (tentokrat XlI.) neuskutecnila. Hlasovani bylo provedeno distancni formou
v terminu 1. — 14. listopadu 2020.
Byla schvélena Zprava o cinnosti spolku za rok 2019 a Zprava o hospodareni 2019.
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[ Pacientské karty kel gl ol

Projektem, ktery stdle probihd je vyroba pacientskych karet —

»Mimoradny pacient” . wwrwe mpgra.c2
Y " . ) MYASTHENIA GRAVIS
Je uréena pro vSechny pacienty s MG. Kartu lze objednat na DOLESITE POKYIY

P rho RavAn R s paipRan . anihslacs @
lawnd pi dulinesll velafis et bk T8 1

NEPODANAT
T A T

nasich webovych strankdch www.mygra.cz . Clendm MYGRA-CZ,

z.s. je karta vydavana zdarma

4 MY REG

[U3
REG

MYasthenia gravis REGistry, ndrodni registr ke sbéru dat o nemocnych
s dg. Myasthenia je dalSim z projektd, kde jsme v prfimém spojeni se
ztizovatelem a ktery celoro¢né sledujeme a podporujeme.

Registr ma vlastni webové stranky, kde je podrobné a prehledné

zpracovano, ktera pracovisté v CR na vytvafeni registru spolupracuji

a rovnéz je zde aktualizovdna presna statistika pacientl v registru jiz

zanesenych.

6) Prehled hospodateni za rok 2020

Zistatek na BU k 31.12.2019
Zastatek pokladna k 31.12.2019

38.214,09 K¢
0,00 K¢

PFijmy celkem:
Clenské piispévky
Pacientské karty:
Finanéni dary:
Ostatni:

Vydaje celkem:
Webové stranky (doména):

Vyroba pacientskych karet:
Telefon poplatky:

NGO market:

Valna hromada:
PF(el.verze):

Postovné a znamky:
Ostatni:

Ztstatek na BU k 31.12.2020
Zustatek pokladna k 31.12.2020

20.264,10 K¢

15.600,00 K¢

714,00 K¢
1.100,10 K¢
2.850,00 K¢

9.793,09 K¢
325,49 K¢

496,10 K¢
2.496,50 K¢
2.850,00 K¢

0,00 K¢
1.212,00 K¢

133,00 K¢

2.280,00 K¢

48.685,10 K¢
0,00 K¢
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7) Plan ¢innosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2021

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

0 rozSifovat ¢lenskou zékladnu

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

0 informovat laickou i odbornou vefejnost o vzniku Registru myasthenia gravis. Zadat
odbornd pracovisté zabyvajici se 1é¢bou MG o aktivaci pfistupu a zadavani udaja do
registru

0 sledova a dle moZnosti se zapojit do mezindrodnich aktivit tykajicich se problematiky
MG

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

0 posilovat spolkové aktivity a dle moZnosti epidemické situace udrZzovat tradici
kulturnich akci a setkani

8) Zavér
SdruZeni za dobu své existence uslo pomérné dlouhou cestu. Myslim, Ze pokracovat a jit

dal ma urcité smysl.
Dékuji vSem za podporu, inspiraci a pomoc a tésim se na dalsi setkani.

V Praze, 25. zari 2021 Marie Malachova
predsedkyné MYGRA-CZ, z.s
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