APO e Nejsme jenom pacienti - PhDr. Z. Hron e vikendové setkani e karta pacienta

Skola zaklad sdruzeni ...?

Na podzim loriského roku jsem se opét ocitla ve kole. Rizné
formy studia mé provazeji cely Zivot a beru je jak potfebnou
a obohacujici sou¢ast mé osobnosti. Tentokrat jsem vSak nebyla ve
Skole pouze za sebe, ale hlavné za naSe sdruzeni MYGRA-CZ.
Jednalo se o realizace projektu APO tedy srozumitelné - Akademie
pacientskych organizaci, kterou organizovala Asociace inovativniho
farmaceutického prdmyslu.

Predstaveni studia 31.fijna 2012 bylo velkolepé, vyborné
zorganizované a probé&hlo v Poslanecké snémovné CR, protoZe
z&8titu prevzal Zdravotni vybor PSP CR. Tato perfektné pFipravena

seminar v budové IBC Building v Karliné

prezentace ve mné vzbudila velké ocekavani a nadgji, ze snad neplijde o prehlidku ztraceného ¢asu a dovolené,

kterou jsem si musela v pracovnich dnech vybirat.

Helena Bruhova

Celé APO se UcCastnilo kolem dvaceti pacientskych organizaci, tedy
celkem 40 lidi, rozdélenych do dvou pracovnich skupin po dvaceti osobéach.
V listopadu 2012 se rozjel maraton zajimavych pfednasek, vedenych zkuse-
nymi lektory a rozbéhlo se vlastni studium.

Cilem APO bylo podpofit samostatnost pacientskych sdruzeni, umoznit
jejich dlouhodoby rozvoj, naucit jejich zastupce ziskavat prostfedky na vlastni

MYGRA-CZ. 0.5. c¢innost, zkvalitnit jejich vyjednavaci a prezentacni dovednosti.

KdyZ jsem zminéné cile slySela poprvé, byla jsem trochu skepticka, zda
je to viibec mozné. Studium mé ale velmi mile pfekvapilo a musim s radosti
konstatovat, Ze se mnohé naplnilo. Samozfejmé neumime v3e a penize ndm

kazdy ma své misto sami nebudou skékat do kapes, ale vime jak na to ... Ziskali jsme pFehled
o0 aktualnim zdravotnictvi, socidlnim a zdravotnim systému v CR, pravech pacientd a dalsi uzite¢né informace.

Neméné ddlezitym prinosem bylo navazani kontaktd
s ostatnimi pacientskymi organizacemi, sdileni stejném problému
a ziskani novych informaci z praxe jednotlivych sdruzeni.

G¢astnici Akademie pacientskych organizaci

PFi slavnostnim ukonceni studia v dubnu 2013 jsme se uz
loucili jako dobfi znami a néktefi jako pratelé, ktefi o sobé vedi
a tdhnou za jeden provaz, protoze maji spole¢ny cil.

Zavérem musim ocenit vybornou organizaci ze strany AlFP.
Tento projekt nebyl zbyteény a vérim, Ze i pro nase sdruzeni mdze
byt pfinosem v budouci praci. Helena Briihova

predsedkyné MYGRA-CZ
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HARMONOGRAM AKADEMIE PACIENTSKYCH ORGANIZACI

Akademie pacientskych organizaci 2012-2013
Asociace inovativniho Asociace inovativniho farmaceutického préimyslu (AIFP)
farmaceutického prumyslu Terml’ny seminard
Téma Rozsah Lektor SpoleCnost Skupina A Skupina B
Modul A |Strategie a planovani fundraisingu 9:30-16:30 | Marek Sedivy Neziskovky.cz P4 9.11.2012 | So 17.11.2012
Zdroje a metody fundraisingu 9:30- 16:30 | Hana Prchalova Neziskovky.cz So 10.11.2012 | P& 16.11.2012
Prava pacient(i a pojistny systém 9:30 - 16:30 | Ondfej Dostal D&D Health , <
Modul B Inovacg vV 16&he pojistny sy Martina Dostalova D&D Health Pa 7.12.2012 Ct 13.12.2012
Hana Potmésilova NFOZP
Tomas Dolezal IHETA
Tvorba prezentace pro darce 9:30-16:30 | Olga Medlikova Neziskovky.cz So 8.12.2012 | Pa 14.12.2012
Modul C | Zameéstnavani osob se zdravotnim 9:30 - 12:30 | Hana Potmé&silova NFOZP P4 11.1.2013 | Pa 25.1.2013
postizenim
Rizeni projektového cyklu 13:30 - 16:30 | Jan Horky Neziskovky.cz Pa 11.1.2013 | P4 25.1.2013
9:30 - 16:30 | Jan Horky Neziskovky.cz So 12.1.2013 | So 26.1.2013
Modul D | Komunikaéni schopnosti 9:30 - 12:30 | Kamila Jane¢kova OgilvyOne P4 8.2.2013 | Pa 22.22013
a strategie fizeni
Etika a zadkon o reklamé 14:30 - 16:30 | Ondrej Dostal D&D Health Pa 8. 2.2013 | Pa 22.22013
Hana Potmésilova NFOzP
Pfiprava a realizace schiizky s darcem| 9:30-16:30 | Stefan Novak Neziskovky.cz So 9.2.2013 | So 23.22013
Modul E | Efektivni advokagni dovednosti 9:30-16:30 | Olga Medlikova Neziskovky.cz P4 1.3.2013 | P& 15.3.2013
a vyjednavani Marek Sedivy So 2.3.2013 | So 26.3.2013
Modul F | Fundraising a marketing na internetu| 9:30-16:30 | Katefina Kotulanova | Neziskovky.cz Ct 11.4.2013 Ct 18.4.2013
Evropské dotace, opera¢ni programy | 9:30-12:30 | Hana Potmé&Silova NFOZP / MPSV P& 12.4.2013 Pa 19.4.2013
Prosazovani zajm(i pacient( 13:30 - 16:00 | Ondrej Dostal D&D Health P4 12.4.2013 | Pa 19.4.2013
s vyuZzitim médii v praxi ' ' Kamila Jane¢kova OgilvyOne o
SLAVNOSTNIi UKONCEN| 16:00 - 16:30 Pa 12.4.2013 | Pa 19.4.2013

Radostna udalost

S velikou radosti oznamujeme naSemu ,,myastenickému svétu®, ze se v kvétnu 2013
narodil Viktor Javorek. Tuto nadhernou zpravu nam poslala nase mila ¢lenka
ing. Katarina Javorek a poslala i fotografie nového ¢lena rodiny. Je to prvni
miminko, které za sdruzeni MYGRA-CZ mUizeme pfivitat a také mu ze
srdce poprat:

Mily Viktorku, pfejeme ti moudré, laskavé a milujici
rodice, ktefi budou zarukou radostného a Stastného
détstvi. Samoziejmé pfidavame i pfani dobrého

zdravi a zdarného vyvoje.

Mili rodice, pfejeme i vam, aby vas
radost z nddherného daru, provazela
. cely zivot. Statecné mamince Katariné pak
- jesté hodné sil a vyborny zdravotni stav.

GRATULUJEME A RADUJEME SE S VAMI!

Za MYGRA-CZ:
Helena Brlihova, predsedkyné o.s.
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»,Nejsme jenom pacienti*

Milé ¢tenarky a mili ctenari,

mozné se podivujete, Ze jsem pro tentokrat ovladla Uvodnik této rubriky ja. Je to jen zcela vyjimecné a s pochopenim

pani Katky Jarolimkové, ktera Vas oslovi opét v pristim vydani.

Ddvodem nasi zamény je PhDr. Zdenék Hron, kterého uz nékolik let zndm a jsem presvédéena, 7e do naseho projektu —
— .Nejsme jenom pacienti“ plnym pravem patfi. Dalo mi to trochu pfemlouvani, protoze Zdenék Hron je ¢lovék skromny
a pracovné velmi vytizeny. Nakonec je mi velkou cti, ze Vam mohu predstavit zajimavého Clovéka, prekladatele, basnika,

myastenika a snad i pritele.

Jako ukazku z jeho tvorby jsem vybrala mou oblibenou baseit KDYZ (autorem této basné je R. Kipling, kterého vétsina
z Vas jisté zna a to jako autora Knihy dZungli. Zminénou basen napsal Kipling pro svého syna, ktery pozdégji padl v 1.

svétove valce).

VEFim, Ze Vas umélecky preklad i prispévek pana Zderika Hrona zaujme.

PhDr. Zdenék Hron

o po maturité na vojenské skole Jana Zizky v Moravské
Trebové studoval 1961 - 1967 anglictinu a ¢eStinu na
Filozofické fakulté Univerzity Karlovy

O 1968 - 1987 vyucoval na Jazykové Skole v Praze

© 1999 - 2000 byl kulturnim radou velvyslanectvi CR
v Londyné

O od roku 1987 se vénuje prekladatelské ¢innosti ve
svobodném povolani, pfeklada z anglictiny poezii,
dramaticka dila i prozu sestavil rovnéz nékolik
basnickych antologii
Ostrovy plovouci k severu, 1990
Ve znaku bodlak: Antologie soucasné skotské poezie, 1995
Skola noci: Anglicka renesanéni a barokni lyrika, 1997

o pro Ceskoslovenskou a Ceskou televizi pFeloZil dialogy
a podtitulky k fadé film{ a seriall

o nékolik let Fidil pro nakladatelstvi BB atr edici poezie Versus

o v poslednich letech mu v nakladatelstvi Dybbuk vysly tfi
sbirky poezie
Blboun nejapny, Skvirou v Zaluzii, Reka v desti

O 1-’OH'I‘[CE

ZDENEK HRON

(20082011} ‘

Helena Brtihova, MYGRA-CZ

Rudyard Kipling
Kdyz
preloZil PhDr. Zdenék Hron

KdyZ hlavu neztrati§, a¢ vSichni znami
svou ztréaceji a obvini té spis,

kdy? veris si, Stvan jejich pochybami,
a pochybovani jim odpustis,

kdyz ¢ekas, aniz Cekani té znavi,

ac jini Izou ti, zdrZi$ se vSech IZi,

aC vydan zasti, zast sdm pustis z hlavy
a nehonosis se svou moudrosti,

kdyZ umis snit, a pfesto nejsi snilek,

kdyZ rozum mas, a nehledas v ném cil,

kdyZ triumf vydrZis i krusné chvile

a v obou jsi tyZ plivod odhalil,

kdyz snese$ pravdu, jez ti pFisla prosta,
zkroucenou v drat, z néjz lump past hiiupm splet,
uvidis véci, na nichz Ipél jsi, v troskach

a starym naradim jim vratis vzhled,

kdyz zisky umis shrnout na hromadku

a vSechno jen va banque zas vsadit jdes,
a prohrajes-li, zacnes od zacatku

a 0 své ztraté ani neceknes,

kdyZ srdce donutis, i nervy, svaly

své veci slouZzit, ac je das uz vzal,

a dél se budes rvat, kdyz vSe ti vzali

az na vdli, jez veli jim ,,Jen dal!“,

kdyZ mluvi$ k daviim, aniz svou ¢est ztracis,
jdes kralim po boku, a nezpychnes,

kdyzZ co fek sok €i pritel, nezatratis,

kdyZ v8em jsi sloupem, ne vSak vic nez chces,
kdyZ nedprosnou minutu ti pIni

Sedesat vterin, jimzs fek ,Ted se tuz“ —

pak Zem ti patfi se v§im, co je na ni,

a hlavné, chlapce, bude z tebe muz!
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MYASTHENIA GRAVIS:  Co mivzala (a dala)

Pfipravila mne o spolehlivou artikulaci a tim i o lakavou moznost verejného vystupovani — recitaci vlastnich versd nebo
prekladd poezie v rozhlase, poskytovani rozhovord nebo prezentace vlastnich nazor( Sirsimu okruhu lidi, na néz jsem
byl po léta zvykly. Znemoznila mi rovnéz mé milované cestovani za historickymi paméatkami, navstévu divadel a koncert(
jakoz i cely spoleCensky Zivot. Podstatné v3ak je, Ze mne zbavila aZ pfehnané sebejistoty, Ze zvladnu viechno, co mne
napadne.

Po prekonani pocatecnich drasavych obav, abych se o sebe dokazal elementarné postarat a nezlistal ,na obtiz* a po
z&sadnim zlepSeni zdravotniho stavu jsem vSak pomalu, ale jisté pochopil, Zze pravé zazenim Zivotniho manévrovaciho
prostoru jsem mnohé naopak ziskal. Mél jsem vlastné Stésti, ze onemocnéni prislo soucasné s pocinajicim starim, kdy
rlizné véci, které v mladi a ve stfednim (zralém?) véku povazujeme za naprosto nezbytné, samy prozradi, ze na nich uz
vlastné nezéalezi. Co se ctizadosti, Fevnivosti, soupefenim v oboru ¢i honénim se za penézi, slavou a erotickym blouznénim,
jehoz jsme si predtim stejné uzili mirou az vrchovatou, kdyZ na vlastni kiiZi zaZijeme, Ze nutné nemusime spolknout vlastni
slinu, nebo dokonce ani dychat?

Z nezbyti, ale s pochopenim jsem se tedy pod tlakem okolnosti mohl, a dokonce musel soustfedit na to zbyvajici, ale zato
podstatné. Vzdy jsem byl pfesvédcen, Ze v pravdé nezZijeme na néjakém misté a v néjakeé zivotni roli, ale v lidskych vztazich
a v praci, kterou oviem vykonavame z vnitini potteby, podle vlastni volby a pfedevsim s potéSenim. V poslednich sedmi
letech se tedy snazim udrZovat pratelské vztahy s hrstkou kamaradd — jak jeden z nich parafrazuje Karla Polacka — ,,nas
hoch, ktefi si zbyvame*, ale i s ojedinélymi zralymi osmdesatniky a osmdesatnicemi a novymi znamymi z velmi mladyc
rocnikl a nejriiznéjsich zemi. Potvrzuje mi to staré presvéddéent, Ze v kazdé generaci jsou lidé naladéni na stejnou strunu
a navzdory starnoucimu ¢lovéku nepfijemnym dobovym proménam a jeviim vytvareji sourucenstvi sméfujici k témuz
lidstvi. Naprostym zpeceténim takové radosti pak jsou nadherné svobodné a hravé vztahy s vnoucaty. Kromé toho jsem
napsal pét a prelozil dvacet kniZek. Co vic bych si jeSté mohl prat?

Zdenék Hron

Vikendové setkani - Holensky dvir
31.kvétna - 2.Cervna 2013

Vikendové setkani - v pofadi jiz IV. - prob&hlo v malebné krajiné Jiznich Cech, v penzionu Holensky dviir nedaleko od
Jindfichova Hradce.

Vétsina Ucastnikl prijela do penzionu uz v patek v odpolednich hodinach. Po ubytovani néktefi z nas vyuzili jesté
chvile volna do spole¢né vecefe k prochazce po blizkém okoli - vysvitlo slunicko a veéfili jsme, Ze pocasi ndm bude prat
po celou dobu naSeho setkani. Na veCefi jsme se sesli v restauraci a bylo milé, Ze kromé jiz zndmych tvafi pfibylo nékolik
tvari novych (bohuzel v podvecer pfisla zprava od manzeld Malachovych, ktefi z ddvodu zranéni pana Malacha byli
nuceni svou Ucast odvolat - vSichni prejeme brzké uzdraveni a véfime, Ze pristé se opét uvidime). Jak uz to na nasich
setkanich byva zvykem, po vecefi jsme se sesedli do jednoho houfu a povidali a povidali .......

V sobotu po snidani jsme jiz v pIné sestavé (nektefi prijeli aZz rano) odleji auty do Jindfichova Hradce, kde jsme jako
prvni navstivili misto, kterym prochazi 15. polednik o jehoz prekonani si ,expedice MYGRA-CZ* nechala vystavit certifikat.

Dalsi zastavkou bylo Muzem lJindfichohradecka, kde — : o
jsme méli domluveno shlédnuti Kryzovych jeslicek . Yl g
(unikatni pohyblivy betlém na ploSe 60 m2), pravda, W - AT O ol S S G T e

koleda v Cervnu je sice zpoCatku neobvykla, ale
kdyZ mistnost potemni a jeslicky se rozsviti a rozpo-
hybuji je to krasnd podivana. Méli jsme Cas projit
i vSechny ostatni expozice, abychom pak presli do

7 . [ v .. ~ 7 « wawvs 7 - b i (-}_-'._A' ‘ _I'/ "'. # "
zamku (v Jindrichové Hradci je treti nejvetsi zamecky " L/f'/f,fa 'fﬂf@@_@ﬁ 2o -ff_’d_i? ze:
komplex na Gzemi Ceské republiky, hned po Prazském e EXPEDICE MYGRA—CZ 2013
hradu a Ceském Krumlové), kde jsme méli domluvenu A0 sehonalla) 18 poleitit i fvcdag P Q?_,,m_,mg
zvlastni prohlidkovou trasu, kterou jsme zahdjili L Trditis o da e B g »«-\\_Y'\

v ,,6erné* kuchyni. Ta je dodnes pIné funkéni a pfi
zvlaStnich prileZitostech jako jsou velikonoce €i
adventni svatky ji oteviraji akcim pro verejnost, kdy
je mozné nejen si smisnout na zde uvarenych dobro-
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tach, ale vidét kuchyn v provozu. PokraCovali jsme pres rondel do Adamova kridla, kde jsme se na velkych arkadach
spolecné vyfotili a prohlidku zde ukoncili. Do poledne, kdy jsme odjizdéli zpét do Holenského dvora na obéd bylo jesté
trochu Casu a ten jsme, jiz kazdy individuelné, vyuZzili k prohlidce okoli. Zacalo drobné prset .....
Po obédé jsme vyuzili volna k odpocinku, abychom pak pod vedenim Zuzany Kroupové bud' shlédli ¢i rovnou vyzkou-
Seli orientalni tanec a pak byla uz jen chvilka, abychom se jiz se$li na podvecerni raut, ktery mél byt venku pod Sirym
nebem - Holensky dvdr v tomto sméru nabizi opravdu krasné prostiedi, bohuZel dést rozhodl za nas a nedopral nam jej
vyuZit. Druhy spoleény vecer zahajila Helena Briihova kratkym
pripitkem na oslavu Ctyfletého trvani naSeho sdruzeni (kvéten
2009), pak s Petrou Skalickou rukou spole¢nou nakrojily dort,
a pak uz jsme v klidu a spolecné zobali z pfipraveného rautu
a povidali az do pozdniho vecera.
Pocasi zménilo naSe nedélni plany, jiz ve¢er nam volali
Z jizdarny, ze neustavajici dést asi nedovoli uskutecnit plano-
vané jezdéni, uvidime rano! Vidéli jsme uz vecer ve zpravach,
situace se zacala rychle zhorSovat, dést neustaval a na mnoha
mistech byl vyhlaSen ,,povodiovy stav“. Volali i z letisté, Ze jsou
vzhledem kpocasi nuceni odvolat nejen dohornuty let, ale
nemohou nas na letisti ani provest - uz jsou také pod vodou.
Vzhledem k této situaci jsme se domluvili a setkani ukongili.
Vsichni jsme dojeli dom{ v poradku.

patecni podvecer u jednoho stolu - radostné setkani

Miriam Kfivkova

vsechny fotografie z vikendového setkani si mdzete prohlédnou na nasem vebu ve fotogalerii

Karta pacienta

Myasthenia gravis je onemocnéni vzacné a pomérné malo

NEJSTE SAMI!

znamé, takZe i néktefi Iékari se s timto onemocnénim nesetkavaji
béZné.

Proto zajiStujeme pro viechny zajemce vyrobu plastovych
karet s ddlezitymi informacemi. Tuto kartu, velikosti normalni
platebni karty, mdze mit ,myastenik” vidy u sebe. Jsou na ni
uvedena ddlezita tel. Cisla a také pokyny pro lékare, takze
v naléhavych pfipadech se neztraci ¢as a vse dulezité je ihned
k dispozici.

V praxi se nam karta velmi osvédcila, objednaci formular
najdete na naSich webovych strankéach.

DULEZITE POKYNY

MIMORADNY PACIENT

Pfijmeni a jméno: Novak Jan
Datum narozeni: ~ 01.12.2001
Kontakt pfi nehodé: +420 123 456 789
Osetfujici Iékaf: +420 987 654 321
Centrum MG Praha: +420 224 965 541

PFi zhorSovani kousani, polykani, artikulace a
hlavné pfi dusnosti volejte tisiovou linku 155 !

NEPODAVAT barbituraty, penicilamin,
myorelaxancia, ataraktika, benzodiazepin

Pfi poklesu FVC pod 900 ml pozvolna i.v. aplikovat
Syntostigmin 0,5 mg, pokud nedojde ke zlepSeni,
www.mygra.cz

MYASTHENIA GRAVIS

neprodlené kontaktovat ARO nebo JIP
a z intubace a UPV'!
www.myastheniagravis.cz

Nabidka pomoci postizenym
niCivou povodni 2013.

| v letoSnim roce zasahly velké povodné
nasi republiku a pomérné velkou ¢ast obyvatel.

Vyzyvdm vSechny postizené Eleny sdruzeni
MYGRA-CZ i ,,myasteniky*, ktefi nejsou jeho ¢leny
a byli pfimo zasazeni povodni, aby napsali na
e-mail: bruhova@mygra.cz.

Mohu nabidnout materialni pomoc a dle
nasich moznosti a konkrétnich potieb jednotlivci
i dalSi pomoc.

VSem postizenym preji hodné sil!

Za vybor MYGRA-CZ
Helena Briihova4, predsedkyné o.s.

Chcete podporit Cinnost obcanského sdruzeni MYGRA-CZ

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

DEKUJEME, i mala ¢astka je velkou pomoci.

info@mygra.cz
ICO: 26555328
¢.Gcétu: 205189978/0600
GE Money Bank, a.s.

Pfipravily Helena Briihova a Miriam KFivkova.

B

Radi uverejnime i vas prispévek, piste na e-mail: krivkova@mygra.cz www.mygra.cz




