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1) Uvodni slovo

Vazené damy, vazeni panové a pfiznivci MYGRA-CZ, z.s., dovoluji si vam predlozit vyroc¢ni

zpravu za rok 2023.

,,Clovék md rozum, aby rozezndval, a viili, aby volil, cokoli je kde dobrého nebo zlého.

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 23. fijna 2023 (XIV. Valnd hromada)

Marie Malachovd , predsedkyné
Helena Brihova, mistopredsedkyné:
Miriam Krivkova, c¢lenka:

0 vybor od 23. fijna 2023 (XIV. Valnd hromada)

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

4) Clenstvi v jinych organizacich

Koalice pro zdravi

Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)

Miriam Krfivkova — predsedkyné MYGRA-CZ,z.s.

“

Jan Amos Komensky

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
6wpwd9od

malachova@mygra.cz
bruhova@mygra.cz
krivkova@mygra.cz

krivkova@mygra.cz

bruhova@mygra.cz
malachova@mygra.cz
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5) Prehled ¢innosti za rok 2023

1 Den vzacnych onemocnéni

Posledni tinorovy den si v Ceské republice ¥ o ‘
opét pfipomindme Den vzacnych onemoc- - 1 0N ‘
néni - Rare Disease Day. Mottem pro tento w 28 UNUR 2[]23

rok je: ,Jsme v tom spolecné”. DEN VZACNYCH
ONEMOCNEN

| letos se k pfipomenuti tohoto dne

ptipojuje mnoho spolk(, Skol a spolecnosti.

V podvecer se rozsviti nékteré vyznamné stavby rlizovou, svétle zelenou a svétle modrou
barvou, které tento den symbolizuji a tim vyjadFi svou podporu vSem lidem Zijicim s timto
vzacnym onemocnénim.

Jako kazdym rokem jsme pfipravili na web a na nasténku v Katetinské obsahlejsi material.
[ GIVT - klikni a pomahej

kazdodenni ndkupy na internetu v dobry skutek.

Ve

(likni a pomahe;

Od roku 2019 kontinudlné pokracuje projekt GIVT. Ten proméni I
Staéi prostrednictvim portalu GIVT.cz zvolit, komu chcete svym Kl

nakupem on-line prispét (sluzba je bezplatna). V soucasné dobé

mame nékolik desitek stalych podporovatelu.

 Dotaznik — Inovativni léky pro MG

Prijali jsme nabidku spoluprace s firmou Value Outcomes a spole¢né jsme pfipravili dva
dotazniky (pacient / pecovatel), které pomohli zajistit potfebna data pro optimalné;jsi
posuzovani novych lécivych pripravka.

O Spravni fizeni vedené SUKL
Oficialné registrujeme nas spolek v seznamu pacientskych organizaci na Portalu Mzd CR,

coZ je podminka pro Ucast v fizeni posuzovani novych inovativnich [éka.
Zpracovali jsme a podali dva posudky na nové inovativni léky: Soliris a Vyvgard.

O Lékarny.cz VZACNi VZACNYM
Verejna sbirka podporujici projekty ve prospéch pacientd se vzacnymi onemocnénimi.

Ziskavame financni podporu na tisk revidované a rozsifené verze Rizikova lé¢iva u Mg a
edukativni spolkovou ¢innost.
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[ mésic Myasthenie gravis

Mésic myastenie - Cerven - vyhlasila americkd organizace MGFA

Turn Awareness into
!A! 5 i @;: I: (Myasthenia Gravis Foundation of America,myasthenia.org) a
gxg’g&;&m& slouzi jako dalsi z prileZitosti pro osvétovou Cinnost nejen mezi

laickou verejnosti jak Sifit povédomi o této nemoci.

d Valna hromada

XIV. Valna hromada probéhla 21. fijna, jako kaZzdoro¢né v restauraci U Dobré Myslenky.
Valna hromada byla volebni, pfedsedkyni byla zvolena Miriam k¥ivkova. Vyrocni zprava i

vysledek hospodareni za rok 2023 byly fadné schvdleny.

Ucast ani letos nebyla velka, ale celé setkani probé&hlo v pratelské a pFijemné atmosfére.

O Pacientské karty

Dlouhodobym projektem, ktery nebyl prerusen je vyroba
pacientskych karet — ,Mimoradny pacient”. Dochazi k Upravé zadni
strany — nové je pfidam QR kod.

Je uréena pro vSechny pacienty s MG. Kartu Ize objednat na
nasich webovych strankdch www.mygra.cz

Clentim MYGRA-CZ, z.s. je karta vydavana zdarma.

MIMORADNY PACIENT

Piijmeni a jméno: Pfijmeni a jméno
Datum narozeni 00.00.0000
Kontakt pfi nehodé:  +420 000 000 000
Osetfujici lékaf: +420 000000 000
Centrum MG +420 000000 000
mygra.cz

MYASTHENIA GRAVIS

DULEZITE POKYNY

P zhorSovani kousani, polykani, artikulace a
hlavné pfi dusnosti volejte tishovou linku 155 |
NEPODAVAT barbituraty, penicilamin.

ben;

W Rizikova léiva udg.
myasthenia gravis.

 wWww.mygra.cz

4 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 zalozkou VYSTUPY je pak postupné zaznamenavdana publi-

kacni ¢innost a konferencni prispévky s vyuZzitim dat z registru.
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6) Prehled hospodareni za rok 2023

Zastatek na BU k 31.12.2022 47 847,98 K¢
Zustatek pokladna k 31.12.2022 0,00 K¢
Prijmy celkem: 105 404,00 K¢
Elenské prispévky 14 600,00 K¢
pacientské karty 504,00 K¢
finanéni dary 70 300,00 K¢
ostatni 20 000,00 K¢
Vydaje celkem: 25 457,20 K¢
webové stranky (doména) 325,49 K¢
pacientské karty - vyroba 1 360,00 K¢
telefon poplatky 5436,95 K¢
valna hromada 13 414,00 K¢
PF 1315,00 K¢
postovné 2091,00 K¢
ostatni 1514,76 K¢
Zastatek na BU k 31.12.2023 127 794,78 K&
Zistatek pokladna k 31.12.2023 0,00 K¢

7) Plan ¢innosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2024

Vétsina Cinnosti je trvalym a dlouhodobym uUkolem 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 moznosti udrzovat tradici pravidelnych vikendovych
setkani

- pokracovat v projektech zapocatych na konci roku 2023

- pfiprava na Valnou hromadu v roce 2024, ktera bude volebni
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8) Zavér
Letos v kvétnu jsme dovrsili Etrnacty rok trvani naseho spolku, to jiz samo o sobé
vypovida o tom, Ze vytrvalost nam nechybi.
Je tady na misté podékovat vSem, ktefi stale pracuji ve prospéch spolku a tim i vSech

pacientl s dg. MG.

Dékuji vSem za podporu, inspiraci a pomoc a tésim se na dalsi setkani.

V Praze, 10. fijna 2024 Miriam KFfivkova
predsedkyné MYGRA-CZ, z.s
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