Projekt OZP ¢ Nejsme jenom pacienti ¢ Kulaté podékovani

Kdo hleda, najde ...?

Jisté vSichni znate toto porekadlo a véfte nebo ne, néco pravdy na ném urcité je. Nékdy se také stava, Ze i ten kdo
nehleda néco najde..., ale ja mam radgji aktivni pfistup a odvahu, takZze doporucuji hledat. Zvlasté kdyZ se jednéa o tak
zavaznou Vvéc, jako je napriklad zaméstnani. Pfipad ¢asti ,myastenik(“ je zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim
ato je Casto v praxi nelehkym tkolem.

Proto jsem se pocatkem dubna 2013 rada setkala s pani Lindou HaSkovou, Feditelkou Useku rozvoje a vzdélavani
a s Mgr. Martinem Stolinem, jednatelem Santé Institut s.r.o0., abychom si pohovofili 0 moZnosti vzajemné spoluprace.

Santé Institut s.r.o. je soucasti skupiny Santé Group, ktera od roku 1994 ¥idi soukromou zdravotnickou sit pro poskyto-
vani zdravotnické péce ve viech medicinskych oborech v CR a na Slovensku. UZ nyni pfinasi NFOZP a Santé Institut s.r.o.
vzdélavaci projekt: Dlstojné zaméstnavani pro OZP.

Stéle je moZné se prihlasit ke studiu zdarma. Vytvari se vZdy skupinka péti lidi a je mozné vytvofit celou skupinu pouze
z ,myastenik(“ Po ukonéeni studia bude &asti absolventl nabidnuto rekvalifikacni studium a poradenstvi pfi individual-
nim hledani zaméstnani.

Pfeji vSem, ktefi chtéji a mohou hledat nové moznosti zaméstnani, dostatek odvahy, dobry zdravotni stav a viru v Gspéch.

Pfipadné dotazy miZete smérovat na mj e-mail: bruhova@mygra.cz
nebo pfimo na kontakty Institut Santé, které najdete v informacnim letaku.
Helena Brlihova, predsedkyné MYGRA-CZ
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,Dustojné zaméstnavani pro OZP

Chcete pomoci vasim ¢lentiim najit si (novou) praci?

NFOZ

Nadatni fond pro pedpory zam
osab 5 dravotnim postisenim

Santé Institut s.r.0. a Nadacni fond pro podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim nabizeji G¢ast na
bezplatném vzdélavacim projektu, ktery je ur€en fyzickym osobam se zdravotnim postizenim s trvalym pobytem
v Praze nebo StfedoCeském kraji a zaméruje se na oblasti:

Motivacnich aktivit:
» bilan¢ni a pracovni diagnostiky,které zhodnoti VaSe schopnosti a moznosti G€astnika projektu a bude
stavebnim kamenem pro naslednou rekvalifikaci a zprostfedkovani zameéstnani
» motivaéni a poradenské aktivity, v jejichz rdmci ziskate dovednosti sebeprezentace na trhu prace s diirazem
na prezentaci OZP zameéstnavateli a motivaci k praci na otevieném trhu prace a nauci vas prezentovat ZP jako
svou soucast, ktera na trhu prace nemusi byt nutné limitujici.

Poradenskych aktivit:

« zamé&stnavani oZP — zakon o zamé&stnanosti, kompetence Ufadil prace, podporované zaméstnavani, prava
a povinnosti zaméstnavateld, nahradni plnéni

« statni podpora oZP — zakon o socialnich sluzbach, prispévek na péci, penézni davky SSP a socialni péce,
mimoradné vyhody ZTP, jednani s Grady

Ziskate dovednosti, které povedou k lepsi orientaci na otevieném trhu prace, rozpoznate prava a povinnosti zaméstnance,
ziskate kompletni pfehled v legislativé zaméstnavani OZP a budete schopni prosazovat efektivné své zakonné naroky,
komunikovat s UP, zamé&stnavateli a pracovat s informacemi.

Vystupem z téchto vySe uvedenych aktivit bude poskytnuta vybranym Gcastnikim podpora ve formé rekvalifikace, kdy
Ucastnik obdrzi certifikat a bude mu poskytnuto individualni poradenstvi odbornymi poradci a konzultanty spolecnosti
driLL B.s., s.r.o. se zaméfenim na uplatnéni na otevieném trhu prace. Cilem projektu je zprostiedkovani prace Géastnikiim.

UCAST NA PROJEKTU JE PRO UCASTNIKY BEZPLATNA.
\ V pfipadé zajmu o vice informaci pro vas a vaSe €leny nas nevahejte kontaktovat /

na emailové adrese: esf@sante-institut.cz nebo na telefonnim ¢isle +420 776 566 661.
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»,Nejsme jenom pacienti*

»Mili Ctenari!

Prvnim odvazlivcem v nové rubrice je Markéta BakeSova. Poslala nam pfFibéh o svém onemocnéni i boji s nim. Ale
nejen to. Chce se s ndmi podélit o svoji praci a napady. Myslim, Ze je velice Sikovna vytvarnice. Jeji prace je inspirovana
myastenii, nejvice ji ,inspirovalo“ dvojité vidéni pacient(. Posudte sami.”

Pokud by se nékdo chtél osmélit a poslat mi svij ptibéh k otisténi, pak na e-mail: katka.jaro@seznam.cz

Mgr. Markéta BakeSova

vzdélani: 2006-2010
2002-2006

praxe: 2011
2006-2012

samostatné vystavy: 2013

ocenénf: 2012
2010

Preji krasné jarni dny!
Katka Jarolimkova

Univerzita J. E. Purkyné, Fakulta uméni a designu, obor UZité umeéni
Stfedni umélecko-priimyslova Skola, obor Zlatnictvi a stfibrnictvi

pedagogicka praxe, Stfedni umélecko-préimyslova $kola, Turnov
skanzen Zubrnice - rekonstrukce roubenek

Myma o¢ima, Méstska galerie Vlastimila Rady, Zelezny Brod

Cena ateliéru Pfirodni materialy FUD UJEP v Usti nad Labem
Cena katedry Uzité uméni za bakalafskou praci ,,Myma o¢ima*“

Jmenuji se Markéta, je mi 26 let a s myastenii jsem se poprvé setkala na maturitnim plese stfedni Skoly. Cely vecer
jsem méla podivny $kleb na tvafi, asi z trémy. MUj Skleb je na vSech fotkdch a moje sestra mi dala jméno ,Pes
baskervilsky“. To jsem ale jeSté netusila, Ze se jedna o néjakou nemoc, aZ pfed operaci brzliku jsem se dozvédéla, Ze

i toto je pfiznakem myastenie.

Nemoc se naplno rozjela s pfichodem na vysokou $kolu. Za¢alo to dvojitym vidénim. Chodila jsem po o¢nich ordina-
cich, nenasli pric¢inu. Pak jsem zaala padat. VétSinou pfi zatéZi nebo po ni, pfi dobihani autobusu s téZzkym batohem na

zadech, pfi rychlé chlizi do schod(l apod. Na zacatku se mi
to stavalo jen navecer, kdyz uz jsem byla trochu unavena,
ale postupem Casu jsem méla problémy uz od réna. Nejprve
jsem néjakou dobu chodila na neurologii v Tanvaldu
(pochazim ze Zelezného Brodu), ale pak jsem se prehlasila
na neurologii do Usti nad Labem, kde jsem chodila do 3koly.
Problémy jsem totiz méla hlavné ve Skole, doma méné.
A tam uz to Slo ,,réz na raz". Tfi dny jsem si poleZela v ne-
mocnici, kde mi délali rlizné testy a moje problémy mély
kone€né jméno: Myasthenia gravis. Nato jsem se dostala
pod kfidla Centra MG v Praze, kde se mi dostalo informaci
0 nemoci a také jeji 1é¢by. Prodélala jsem operaci brzliku
v Motolské nemocnici a kortikoidovou kdru. Dnes jsem uz
skoro bez problémd, jen ob¢asné dvojité vidéni mi z(stava.

Studovala jsem na Fakulté uméni a designu v Usti nad
Labem v Ateliéru Pfirodni materidly u pana profesora ak.
mal. Jaroslava Prasila. ZpoCatku jsem myastenii chapala
jako handicap, se kterym se musim smiFit. KdyZ jsem se
zotavila z operace, méla jsem moznost odjet na studijni staz
na Slovensko na Akademii uméni v Banské Bystrici. A tam
jsem si postoj k myastenii upravila. Studovala jsem tam
v socharském ateliéru doc. Juraje Sapary a dostali jsme
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zadani prace ,Moje socha, mUj prostor". Pfi uvaZovani
nad timto tématem jsem si uvédomila, Ze na rozdil od mych
spoluzakd, j& mam svij prostor rozdvojeny. V tu chvili jsem
zadala svij handicap vnimat jako dar. Nu, kolik umélct vidi
dvakrat?

Vytvorila jsem sochu/objekt s nazvem Moje socha, mij
prostor. Byl to obyCejnybily zahradni plastovy nabytek, na
stole byly polozeny tacky s jidlem a kelimky s nedopitym
pitim, jakoby pravé od stolu nékdo odeSel. Ale cely tento
vyjev byl rozdvojeny. Jednotlivé kusy objektu se navzajem
prolinaly, lahve z jednoho stolu pfechazely do stolu druhého,
pFiemz protinaly predméty na ném.

Objekt mél u spoluzakd Gspéch a nejen u nich.
KdyZ jsem se vrétila ze staze zpatky do Usti, v praci
jsem pokraCovala. Na bakalarskou préaci jsem vytvorila
dilo s ndzvem ,,Myma ocima". Byl to objekt/zrcadlo,
které je zavéSené na zdi, a kdyZz si pred néj Clovék
stoupne, vidi sebe i prostor kolem sebe dvakrat. Chtéla
jsem docilit toho, aby se divak mohl na svét podivat
myma oc¢ima. PFi praci na tomto zrcadle jsem experi-
mentovala s rliznymi druhy zrcadel, pficemz se do
zrcadla zacal dostavat pohyb. Spolupracovala jsem
s elektromechanikem a programatorem a vzniklo
opravdu zajimavé dilo, které je inspirované vidénim
myastenika, ale i bez této legendy je pro nezasvéce-
ného Clovéka zaZitkem. Zrcadlo vyhralo cenu Katedry
uZitého umeéni Fakulty uméni a designu v Usti nad
Labem a bylo vystaveno na fadé vystav po celé
republice. 2.-24.Gnora 2013 jsem méla svoji prvni
samostatnou vystavu v Méstské galerii v Zelezném
Brodé, kterou jsem pojmenovala pravé po tomto
zrcadle. Spole¢né s dilem Moje socha, mdj prostor
na vystavé dominovalo.

S nemoci se mi v Zivoté zménilo hodné véci. Upravila
jsem si nazor na to, co je dilezité a co ne. Naucila jsem
se |épe zvladat svijj stres. Ale zasadnim zplisobem to
ovlivnilo i moji dosavadni tvorbu. Nechci svou nemoc
schovavat, jizvu po operaci brzliku nosim na odiv jako
svlj Sperk. Je dlkazem toho, Ze jsem proZila néco
neobvyklého.

Chcete podporit Cinnost ob¢anského sdruzeni MYGRA-CZ, i mala castka je velkou pomoci.

Finan¢ni dar muZete zaslat na Ucet sdruzeni —205189978/0600 GE Money Bank, a.s. — VS 999,
pokud budete poZadovat doklad, kontaktujte pokladnika MYGRA-CZ: buckova@mygra.cz




OBCASNIK - myastenicky kuryr 12 -4 - duben 2013

Podékovani sdruzeni MYGRA-CZ za cvi¢eni a masaze

Kdy? se tak divam na rok v kalendari, tak si uvédomuiji, Ze letos oslavim jak
kulatiny Zivotni a tak kulatiny s MG. Nejsem typ, ktery moc bilancuje a diva se
dozadu. Radégji se té8im na to, co pfijde, ale pFeci jen kulatiny jsou kulatiny.

Svij zivot bych mohla rozdélit na 20let bez MG a 20 let s MG. Prvni obdobi
jsem byla zvykla sportovat. Zadné vrcholné vykony, ale pohyb jsme méla rada.
Obdobi détstvi jsem proZila v Sokole, litanim s kamarady po sidlisti, na zahradé
u babicky, se Skolou jezdila na atletické zavody a téSila se na télocvik.

Pak jsem slavila dvacetiny. Po pUl roce hledani plivodu mych problémd mi
byla diagnostikovana MG. Myslela jsem si, Ze je po vSem. Ano, byla sice
i obdobi, kdy to prosté neslo a bylo zle, ale kdyZ tak bilancuji, zjistuji, Ze to
neni az tak velka zména. Na svété je spousta nemoci mnohem horsich nez MG.
LyZovat jsem tfeba zaCala az s MG. Nejsem sice Zadny z&vodnik, nékdy mé
predjede i m{j Sestilety syn, ale to mi viibec nevadi. Ten pocit, Ze to zvladnu,
mé& moc posiluje a dava i vnitini silu bojovat s tou o3klivou potvorou. Pfece se
od ni nedame pfemoci. VZdyt vzdat se, to dokaze kazdy. Mam to Stésti, Ze
mohu pracovat na plny Gvazek. Byl mi sice ve 20 nabidnut invalidni dlchod, Fekla jsem si ale, Ze to zkusim. Je fakt, ze
nékdy toho mam piné zuby, prace, rodina, doméacnost, ale to myslim zna i zdravy ¢lovék. Rozhodné se nechci vzdat
prochazek z naSim zlatym retrivrem. Po celém dnu sezeni za pocitatem, se na to moc tésim. Do Sokola jsem chodila
cvicit se svym malym synem. Mam moc rada kolo. Nejsem sice rekordman a v kopci se poradné zadycham, ale vylet(
se svou rodinou se nehodlam jen tak vzdat. | kdyZ se mi nékdy nechce, zajdu si tfeba zacvicit nebo zaplavat. Nepre-
hanim to, déldam co zvladnu, nemusim byt jednicka. Ale vidim, Ze pfiméreny pohyb pomah& mé dusi a tim umérné
i myasthenii. Sama na sobé jsem poznala, Ze nafikat a nic nedélat ... ne tudy cesta k uzdraveni nevede. Venku, tfeba
pri prochazce, se krasné procisti hlava a na myslenky na myasthenii Vam nezbyde €as.

Timto chci podékovat sdruzeni MYGRA-CZ za poskytnuti daru cvieni a masazi. Je to moc krasny darek. Taky nemohu
opomenout podékovat za péci panu doktoru Pithovi z MG centra v Praze. Cesta k nému je sice pres celou republiku, ale
jeho osobni pfistup k pacientovi a odborné troven neni samoziejmosti. Martina Rygulska

Nevéahej a fot' I!!

Jist& si vichni vzpomenete, Ze jsme na podzim 2012 pfipravili prvni roénik fotosoutéZe MYGRA-CZ. Ugast nebyla velka.

To nas ovSem neodradi a poCatkem listopadu 2013 vyhlasime druhy ro¢nik. Pamatujte na tuto informaci pfi svych
cestach a nenechte si vydarené obrazky jen pro sebe. Budu velmi rada, kdyZ se zapojite do prace ve sdruZeni napriklad
touto formou.

Prvni misto bude opét odménéno financni ¢astkou nebo vécnym darkem. y . -
Takze sméle do fotografovani.

Helena Briihova, predsedkyné MYGRA-CZ

V minulém ¢isle Kuryru jsme uverejnili jen vitéznou fotografii. Jako inspiraci pfidavame i druhé a treti misto.

fotosouté? 2012 2. misto fotosouté? 2012 3. misto

info@mygra.cz
Pripravily Helena Briihovd, Katerina Jarolimkovd a Miriam Krivkovd. ICO: 26555328
¢.uctu: 205189978/0600

Rddi uverejnime i vds prispévek, piste na e-mail: krivkova@mygra.cz www.mygra.cz GE Money Bank, a.s.




