ZAPIS z XIV. Valné hromady MYGRA-CZ, z.s.

Valna hromada konand dne 21. fijna 2023 od 10.30 hodin
v salonku restaurace U Dobré myslenky, Podskalska 27, Praha 2.

Pocet pritomnych: 62 Clent
¢lenl radnych: 52 (ztoho 41 v zastoupeni — PInd moc)

¢lend ptidruZzenych: 10 (ztoho 5 v zastoupeni—Plné moc)
Jjmenovitad ucast viz presencni listina, kterd je 2. prilohou zdpisu

Vybor MYGRA-CZ:  Marie Malachova
Helena Brihova
Miriam Krivkova

Program:
1. Zahdjeni— Uvodni slovo pfedsedkyné
2. Volba fidiciho a zapisovatele VH
3. Volba komisi mandatové a navrhové
4. Predneseni vyroCni zpravy a zpravy o hospodareni za rok 2022
5. Schvdleni vyro¢ni zprdvy a zpravy o hospodareni za rok 2022
6. Informace o navazani spoluprace se zastupci portalu lékarmy.cz
7. Informace o vypracovani posudku na inovativni léky
8. Volba komise volebni, predsedy a ¢lenli Vyboru MYGRA-CZ, z.s.
9. Diskuze
10. Schvaleni usneseni VH
11. Zaveér
Prilohy: 1. pozvanka

1

2. podpisovy arch

3. pIné moci

4. zapis mandatové komise

5. zdpis volebni komice

6. souhlas s kandidaturou — Kfivkova
7. souhlas s kandidaturou — Brihova

6. souhlas s kandidaturou — Malachova
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Zasedani XIV. Valné hromady MYGRA-CZ, z.s. bylo verejné a bylo zahdjeno v 10.30 hodin.
Hlasovani 1- 8, 10 a 11 probihala aklamaci, Valna hromada nerozhodla, aby se hlasovalo tajné.

1) - predsedkyné Marie Malachova privitala pfitomné ¢leny spolku a zahajila XIV. Valnou hromadu
- schvaleni programu XIIl. Valné hromady MYGRA-CZ, z.s.
HL1: PRO 62 hlast | PROTI-0hlasti | ZDRZEL SE -0 hlasi

2) -volba fidiciho a zapisovatele XIV. Valné hromady
- fidici byla vyborem navrzena Miriam Kfivkova
HL2: PRO 62 hlasG | PROTI-0hlasti | ZDRZEL SE -0 hlasd
- zapisovatelkou byla vyborem navrzena Miriam Krivkova
HL3: PRO 62 hlast | PROTI-0hlasti | ZDRZEL SE -0 hlast

3) -volba mandatové a navrhové komise
- byla navrzena manddtova komise ve slozeni: Josef Kozdk a Ing. Petr Jovanovic
HL4: PRO 62 hlasG | PROTI-0hlasti | ZDRZEL SE -0 hlasd

- mandatova komise osvédcila usnaseni schopnost XIV. Valné hromady a konstatovala 62 pfitomnych ¢lend,
a to 52 ¢lend fadnych, z toho 11 pritomnych osobné a 41 na zakladé plné moci
a 10 clen pridruzenych, z toho 5 pritomnych osobné a 5 na zakladé plné moci

- hlasovaci kvorum: 45 hlasa pfi poc¢tu 88 ¢lend spolku

- ndvrhovad komise — dle platnych stanov miiZe tuto funkci po usneseni VH zastdvat Fidici VH — byla navriena Miriam Kfivkova
HL5: PRO 62 hlasti | PROTI-0 hlast | ZDRZEL SE — 0 hlas

4) -Vyrocni zpravu spolku za rok 2022 prednesla Miriam Kfivkova
- Zpravu o hospodareni spolku za rok 2022 prednesla Marie Malachova

5) -schvéleni Vyrocni zpravy a Zpravy o hospodareni za rok 2022
- HL 6 — Vyroéni zprava 2022: PRO 62 hlasti | PROTI—0hlasti | ZDRZEL SE -0 hlasd
- HL 7 — Zprava o hospodaFeni 2022: PRO 62 hlasG | PROTI—0hlasGi | ZDRZEL SE -0 hlast

6) informace o navazani spoluprace se zastupci portalu LEKARNY.CZ — prednesla Helena Brithova
- financni dary (darce Pears Health Cyber Europe, s.r.o0.) 10.000,- K¢ a 60.000,- K¢ jsou urc¢eny na podporu a rozvoj
aktivit, které cilené zlepsuji Zivotni podminky pacientl se vzacnymi nemocemi (realizace edukacnich aktivit, Sifeni
informaci o vzacném onemocnéni MG a moznostech 1é¢by, na souvisejici individudlni potieby)

7) informace o vypracovani posudkl na inovativni Iéky — pfednesla Helena Brihova
- |écivé pripravky Soliris a Vyvgart

8) volba vyboru — pred volbou o aktualini situaci s kandidaturou informovaly Miriam KFfivkova a Helena Brihova
- v pripadé, Ze se do srpna 2024 nepodafi ziskat nové kandidaty do vyboru, spolkova ¢innost bude na XV.
Valné hromadé ukoncena a k 31.12.2024 spolek zanikne

- volba volebni komise
- byla navrZena volebni komise ve slozeni: Ing. Petr Jovanovic, Josef Kozak, Ing. Karel Paral
HL8: PRO 62 hlasi | PROTI—0hlast | ZDRZEL SE - 0 hlas(

- volba predsedy — kandiduje Miriam Krivkova
- volebni komise ovéfrila, Ze kandidat je radnym ¢lenem a volit bude 52 fadnych ¢lend
-HL9 (tajné): PRO 52 hlasti | PROTI—0hlasti | ZDRZEL SE — O hlast

- predsedkyni byla zvolena Miriam Kfivkova

- volba ¢len( vyboru — kandiduji Helena Briinova a Marie Malachova

- volebni komise ovéf¥ila, Ze kandidati jsou Fadnymi ¢leny a volit bude 52 fadnych ¢lend

- HL 10 (tajné — spoleéné pro oba kandidgty): PRO 52 hlasti | PROTI—0 hlasti | ZDRZEL SE — 0 hlas(
- ¢lenkou vyboru byla zvolena Helena Briihova
- ¢lenkou vyboru byla zvolena Marie Malachova
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9) diskuse

- rizikova léciva, seznam byl aktualizovan v ¢ervnu 2023, jiz umistén na webu spolku a bude vydan i v tisténé formé

- karta pacienta — vybor s vyrobcem karty projednad, zda Ize pfidat odkaz na rizikova léciva formou QR nebo EAN kodu
- vikendové setkani — jaro 2024

- facebookové stranky (Z. Litvova) nejsou ve spolupraci s MYGRA-CZ, samostatna aktivita
- zru$ena rubrika na www — odpovédi lékafe z didvodu ochrany osobnich Gdajd

10) - usneseni XIV. Valné hromady
« VH schvalila Vyrocni zpravu za rok 2022
« VH schvalila Zpravu o hospodareni za rok 2022
« VH zvolila predsedkyni Miriam Krivkovou
« VH zvolila ¢leny vyboru Helenu Brihovou a Marii Malachovou

-HL11: PRO 62 hlasG | PROTI-0hlasti | ZDRZELSE -0 hlast

V Praze dne 26. listopadu 2023
zapsala: Miriam Krivkova
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