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1) Uvodni slovo

Vazené damy, vazeni panové a pfiznivci MYGRA-CZ, z.s., dovoluji si vdm predloZit vyro¢ni
zpravu za rok 2021.

Uplynuly rok 2021 byl kvili pandemii covidu-19 stale jeSté nejisty svymi omezenimi a
stresujici z obavy ndkazy touto nemoci. Byl to rok plny zvrat(l a nejistoty.

Jak na ten uplynuly rok nahlizet ?
»Uméni Zit je védét, jak vychutndvat malé radosti a unést velka bremena*
William Hazlitt

Marie Malachova — pfedsedkyné 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 Malachovd , 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) Pfehled éinnosti za rok 2021

Pandemie stale jesté omezovala nékteré Cinnosti, setkdvani lidi, nékteré obvyklé
a planované akce neprobéhly , nebo pouze v omezené mire .
Samoziejmé ovlivnila ¢astecné i Cinnost naseho spolku.

[ Den vzacnych onemocnéni

Jiz dvandctym rokem si letos v

DEN VZACNYCH ONEMOCNENI

28. UNOR 2021

HRAREDISEASEDAY
HVZACNI2021

Ceské republice pfipomindme
Den vzacnych onemocnéni - Rare *

Disease Day.
Jako kazdym rokem jsme

pfipravili na web a na nasténku
v Katefinské obsahly material.

[d NGO Market

NGO Market dlouhodobé usiluje o to, aby cinnost neziskovych organizaci nebyla
zlehovana a opomijena a podporuje dlvéru
spolecnosti v jejich nezastupitelnou roli.

V poradi jiz 22. ro¢nik probéhl vzhledem
k epidemiologické situaci online formou jako
,Tyden pro neziskovy sektor” v terminu 19.
- 23.dubna 2021. Byly pfipraveny workshopy a
kurzy.

d GIVT —klikni a pomahej

Od roku 2019 je spolek zapojen do projektu GIVT. Ten

proméni vase kazdodenni nakupy na internetu v dobry skutek

a podpoti nas spolek a vas to nic nestoji.

Stadi navstivit pfed ndkupem portal GIVT.cz . V soucasné I V t
dobé ma nas spolek celkem 35 podporovateld.

Klikni a pomahej
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[ Valna hromada

Termin XIl. Valné hromady byl stanoven na 23.Fijna 2021 v restauraci U Dobré Myslenky.
Sesli jsme se po dvou letech ve velmi pékné, pratelské atmosfére a schvalili Zpravu o ¢innosti

za rok 2020, i Zpravu o hospodareni v roce 2020.

Tato valna hromada byla rovnéz volebni, na dalsi 2 roky byla zvolena ,,staronova“

predsedkyné i vybor.

1 Pacientské karty

Projektem, ktery kontinudlné pokracuje i v roce 2020 je vyroba
pacientskych karet — ,,Mimoradny pacient”.

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

Clenim MYGRA-CZ, z.s. je karta vyddvana zdarma.

4 MY REG

REG

MIMORADNY PACIENT

Prumeni » jména  Nowdk Jwa
Datum nvozeai 0112 2001
Hamakt pft nehodd 4430 123 420 T88
Otathu)icl wiar +420 987 634 331
Contrum MG Prama 420 224 923 540

WWW Mmygra cx

MYASTHENIA GRAVIS
DULEZITE POKYNY

P ehordovind heusdni. pedyhied, anibulace &
hawné pft dutnosti volngs Sshovos lnke 156 1
NEPODAVAYT cottisdty, perschame
IO asanOAl, R, DOrQOTMZope
P pontenis FUL pad 30 il puavains |y apbboest
Symoatigein 0,5 mg, pokid redsjde ke cophand
weprodierd hortainoeat ARG nabo A
# bumzetoral readresd felubsece o UMY |
WaW. My asthaniagravis. o2

MY REG (MYasthenia gravis REGistry), narodni registr ke

sbéru dat o nemocnych s dg. Myasthenia je dalSim z projektq,
kde jsme v pfimém spojeni se zfizovatelem a ktery celoro¢né
sledujeme a podporujeme.

Registr ma vlastni webové stranky, kde je podrobné a
prehledné zpracovano, ktera pracovisté v CR na vytvéreni
registru spolupracuji a rovnéz je zde aktualizovdna presna

statistika pacient( v registru jiz zanesenych.

Pod zélozkou VYSTUPY je zaznamendavdna publikaéni ¢innost

a konferencni prispévky lékaru s vyuzitim dat z registru.
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6) Pfrehled hospodareni za rok 2021

Zastatek na BU k 31.12.2020 48 685,10 K¢

Zustatek pokladna k 31.12.2020

0,00 K¢

Prijmy celkem:
Clenské prispévky
Pacientské karty:
Financni dary:

Vydaje celkem:

PosStovné a zndmky
Vyroba pacientskych karet:
Telefonni poplatky

Valnd hromada

Ostatni :

Ztstatek na BU k 31.12.2021
Zastatek pokladna k 31.12.2021

22 108,00 K¢
18.200,00 K¢

476,00 K¢
3432,00 K¢

16 943,27 K¢
2 882,00 K¢
656,00 K¢
3984,52 K¢
9 000,00 K¢
420,75 K¢

53 849,83 K¢
0,00 K¢

7) Plan éinnosti MYGRA-CZ , z.s. na rok 2022

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

- dale rozsifovat ¢lenskou zakladnu

- Sitit povédomi o myasthenia gravis, jejich dopadech a potfebdach pacientli s MG mezi

laickou i odbornou verejnosti

- informovat laickou i odbornou vefejnost o vzniku Registru myasthenia gravis. Zadat

odborna pracovisté zabyvajici se Ié¢bou MG o aktivaci pristupu a zadavani udajl do

registru

- sledovat a dle moZnosti se zapojit do mezindrodnich aktivit tykajicich se

problematiky MG

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

- posilovat spolkové aktivity a dle moznosti epidemické situace udrzovat tradici

pravidelnych vikendovych setkani
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8) Zavér
SdruZeni se za dobu své existence zapsalo do povédomi laické i odborné verejnosti.
Pokracovat dal dava velky smysl a véfim, Ze nejen pacientlim — ¢lenlim, ale i jejich rodinnym

prislusnikiim pomaha pochopit tuto nemoc.

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

V Praze, 22.z4ati 2022 Marie Malachova
predsedkyné MYGRA-CZ, z.s
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