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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 2022.
Marie Malachova — pfedsedkyné MYGRA-CZ,z.s.

»Vse, co je v clovéku krasné, je o¢ima neviditelné” Antoine de Saint-Exupéry

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
Korespondencni adresa: Bojanovickd 7, 141 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

datova schranka 6wpwd9d

3) Vybor organizace

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

4) Clenstvi v jinych organizacich

Koalice pro zdravi
Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO)

Vyroc¢ni zprdva 2022 — strana 2


http://www.mygra.cz/
mailto:info@mygra.cz
mailto:malachova@mygra.cz
mailto:bruhova@mygra.cz
mailto:krivkova@mygra.cz

5) Pfehled ¢innosti za rok 2022

Po covidové prestdvce se vracime k nasi bézné Cinnosti, podle moZnosti navazujeme na
prerusené aktivity a véfime, Ze jiz vSe bude probihat bez jakychkoliv ,,omezeni*“.

A XXX. VejvalkGv myastenicky den

Koncem roku 2021 nas oslovila dr. Tyblova, zda
bychom se aktivné nezapojili do programu Vejval-
kova dne. V roce 2021 uplynulo jiz 40 let od zaloZe-
ni systematické dispenzarni péce v Ceskoslovensku

a vroce 2022 jiz 30 let od smrti dr. Vejvalky. Nase ,ZS.—?';‘-__'_“_ -
téma: ,Vzpominka na dr. Vejvalku a pocatky péce W GRS
— o pacienty s MG v CR“.

[ Den vzacnych onemocnéni

* ER VIACRYCH GRENOCRER ”RAHEDISEASEDAY Jii tFIna'Ct rok& SI \' CeSké re-
VZACNI. o= 28.UNOR 2022 #VZACNI2022 | publice posledni Unorovy den pfi-
UKAZ pomindme Den vzdcnych one-

ZEJS|
S NAMI

mocnéni - Rare Disease Day.
Po celém svété se letos v pod-

vecCer rozsvitily nékteré vyznam-

né stavby rlZovou, svétle zele-

nou a svétle modrou barvou,
které tento den symbolizuji a tim vyjadfi svou podporu viem lidem Zijicim s timto vzacnym
onemocnénim.

Jako kazdym rokem jsme pfi-pravili na web a na nésténku v Katefinské obsahly material.

@ GIVT —klikni a pomahej

Od roku 2019 je spolek zapojen do projektu GIVT. Ten proméni

vase kazdodenni ndkupy na internetu v dobry skutek.

Staéi navstivit pfed nakupem portal GIVT.cz, zvolit komu chcete q I V t

Klikni a poméhe;j

prispét a vas to nic nestoji. V soucasné dobé mame 43 stalych
podporovatel(.

d mésic Myasthenie gravis

Cerven mésicem myasthenie vyhlasila americka organizace
Turn Awareness into MGFA (Myasthenia Gravis Foundation of America — zaloZena
A :@: v roce 1952, myasthenia.org) jako dalsi z pfilezitosti Sifit mezi
JUNE IS MG laickou verejnost povédomi o této nemoci.
AWARENESS MONTH Zapojili jsme do spole¢ného projektu — dr. Voharika — Brno,
dr. Tyblova — Praha a ¢len MYGRA-CZ — pfibéh pacienta.
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Clanky byly postupné zvefejtiovany v obdobi ¢erven — srpen: ponejvice na serverech ( Medi-

cina.cz, ze zdravotnictvi, novinky.cz, zz zdravé zprdvy, trendy zdravi atd.), v radiu, v tisténych

médiich a zkracené verze prevzalo 69 regionalnich ¢asopisti Denik.

d Valna hromada

Na letosni, jiz Xlll. Valné hromadé jsme se seSli netradicné aZ 26. listopadu, jako

kazdoroc€né v restauraci U Dobré Myslenky.

Pfesto, Ze jsme se sesli v nevelkém poctu, vSe probéhlo ve vstficné a pratelské atmosfére .
VyroCni zprava i vysledek hospodareni za rok 2021 byl fadné schvalen.

[ Pacientské karty

Dlouhodobym projektem, ktery nebyl pferusen je vyroba
pacientskych karet —,,Mimoradny pacient”.

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.

4 MY REG

Ve

MIMORADNY PACIENT

Prameni » jméno Nk Jmn
Datum nvozeat 0112 2051
Kamaskt pft nehodd 4430 123 4%0 T35
Otathuficl Miar 4430 987 034 321
Contrum MG Prama:  +420 224 953 541

wWaw mygra cz

MYASTHENIA GRAVIS
||  DULEZITE POKYNY

Py ehorbovhn housdni. petysied, amtibulace »
hawvné pf dubnostl volingn S hovos lnke 155 |
NEPODAVAT cottisdty, perchame
IO ARl R AT, DOFZOTMZ o0
P ponienis FUL pad 933 i puavains | v apbboest
Symcatigein 0.5 mg, poksd redsjde ke cophand
weprocierd sormaoeat ARG nsto AT
# bz etral ol st etutssee o UMY |

WHW. My asthaniagravis. o2

v

MY REG (MYasthenia gravis REGistry), narodni registr ke sbéru

s ’

dat o nemocnych s dg. Myasthenia je projekt, kde jsme v pfimém
spojeni se zfizovatelem a ktery podporujeme.
Registr ma vlastni webové stranky, udaje jsou postupné dopliio-

R EG vany a prehledné preneseny do interaktivnich grafickych vystupu.

Pod zalozkou VYSTUPY je pak postupné zaznamendvéana publi-

kac¢ni ¢innost a konferencni prispévky s vyuZzitim dat z registru.
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6) Prehled hospodareni za rok 2022

Zlstatek na BU k 31.12.2021 53 849,83 K¢
Zustatek pokladna k 31.12.2021 0,00 K¢

Prijmy celkem:
Clenské prispévky
Pacientské karty:
Financni dary:

Vydaje celkem:

Webové stranky (doména):
Vyroba pacientskych karet:

Telefon poplatky:
Valna hromada:

PF

PoStovné a znamky:
Ostatni:

16 540,51 K¢
16 400,00 K¢
126,00 K¢
14,51 K¢

22 542,36 K¢
325,49 K¢

902,00 K¢
4 478,02 K¢
7 666,00 K¢
1315,00 K¢
2 736,00 K¢
5119,85 K¢

Zlstatek na BU k 31.12.2022 47 847,98 K¢
Zustatek pokladna k 31.12.2022 0,00 K¢

7) Plan ¢innosti MYGRA-CZ, z.s. na rok 2023

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

- rozSifovat ¢lenskou zakladnu

- Sitit povédomi o myasthenia gravis, jejich dopadech a potfebach pacientli s MG mezi
laickou i odbornou verejnosti

- informovat laickou i odbornou vefejnost o vzniku Registru myasthenia gravis. Zadat
odbornad pracovisté zabyvajici se Ié¢bou MG o aktivaci pfistupu a zadavani udaja do
registru

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

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

- posilovat spolkové aktivity a dle mozZnosti epidemické situace udrzovat tradici
pravidelnych vikendovych setkani

- pokracovat v projektech zapocatych na konci roku 2022

- priprava na Valnou hromadu v roce 2023 ktera bude volebni
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8) Zavér

SdruZeni za dobu své existence udélalo hodné préace zvlasté ve zviditelnéni nemocnych
touto nemoci. Pokradovat a jit dal ma urcité smysl.

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

V Praze, 10. fijna 2023 Marie Malachova
predsedkyné MYGRA-CZ, z.s
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