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V. Valnd hromada * Nejsme jenom pacienti - Lenka Sirova * DD Frydek-Mistek * Koralkovani * Vano¢ni rozjimani

V. Valnd hromada sdruzeni MYGRA-CZ

Na podzim leto3niho roku skoncilo stavajicimu
vyboru sdruzeni jeho dvouleté funkéni obdobi.
Ddlezitym bodem této Valné hromady tedy byla
volba vyboru.

Valna hromada byla svolana na 10.00 hod v sobotu
5. fijna do salonku restaurace ,U Dobré myslenky*
v Praze.

Po vzadjemném pfivitani byla VH naSi predsedkyni
zahajena. Na zaCatku probéhla volba viech potfebnych
komisi a pak pfiSla na Ffadu VyroCni zprava a Zprava
0 hospodareni sdruzeni za rok 2012.

Po té nés JUDr. Ivo Kadlec sezndmil se zménami
v Obcanském zékoniku, ktery vstoupi v platnost 1. led-
na 2014 - zejména pak o zméné z&kona o sdruzovani

obcand.

Dal$im z bodl programu byla volba pfedsedy a ¢lenti vyboru sdruzeni. Jedind kandidatka na pfedsedkyni sdruzeni
byla Helena Brlihova, ktera byla viemi hlasy ptitomnych do této funkce zvolena. Stejné tak na 4 ¢lenky vyboru byly jen
4 kandidatky: Ladka Buckova, Miriam Kfivkova, Marta Kunzova a Martina Podlipska. Na dalSi funkéni obdobi mame ted

~staronovy“ vybor.

Pak pfisla na fadu zména stanov — jednalo se vSak pouze o zménu sidla sdruzeni, prevedli jsme jej do Prahy (zejména
kvali zméné v ObZanském zékoniku — sdruzeni budou od 1. ledna 2014 vedena u prislusného Krajského soudu podle mista

svého sidla).

Po zavéretné diskuzi, v niz zaznélo celé spektrum nazorll a postfehl jiz VH schvélila Usneseni a na samotny zavér
predsedkyné podékovala viem pritomnym za Ucast, kterou prokazali svij aktivni pFistup k chodu sdruzeni.
Konecnou teckou za V. Valnou hromadou mél byt spolecny obé&d a dort, ale jeSté jsme toho méli dost na povidani,

takze jsme se rozchazeli az v odpolednich hodinach.

O valné hromadé

Tak jsem se po dlouhé dobé dostal na akci MYGRA-CZ, na
VH. Moje predchozi neucasti nebyly dany pracovnim vytize-
nim, jak je dnes zvykem se omlouvat, ale prosté jsem nebyl
myastenicky ,ve formé*,

Dostal jsem dotaz z redakce Kuryra co mé na VH zaujalo?
Nebylo to ani obrovské mnozstvi préace, které odvedlo a od-
vadi vedeni sdruzeni — vzdycky jsem totiz véfil, Ze zvolené
vedeni to jinak neumi.

A co mé tedy zaujalo? Byly to pfispévky prespolnich
myastenikl a jejich zkusenosti s pFistupem lIékard k myaste-
nii. Jedna se o soucasné zkuSenosti. Take mé zaskocila akti-
vace priznakll myastenie u mnoha zG¢astnénych. U nékte-
rych dokonce po vice letech. Tetka ,,MYA“ je zkratka s ndmi
stale a mozna se nas jen snazi zabrzdit v tom Sileném kolo-
béhu soucasného déni. Treba ji jednou podékujeme.

S mirnym smutkem vzpomin&dm na FizeCky k obédu, je-
jichz ¢ast musela zUstat na talifi. Jsem stéle vice presvédcen,
Ze prislovi — OCi by jedly, ale pusa nemdze, vymyslel myaste-
nik. Josef Kozak

Miriam KFivkova

Cenim si jak vybor sdruzeni MYGRA informuje své ¢leny
hlavné na webovych strankach, také v zajistovani rliznych
aktivit: divadel, koncert(, kurst a zajezdl. Oceniuji rovnéz
otazky pro lékare. Je velice dllezité, aby se do povédomi
odborné i laické vefejnosti dostalo co nejvice informaci
0 této nemoci a o0 to se myslim snaZi vybor sdruZzeni

MYGR-CZ na vybornou. _ o
S pozdravem Milena Hrdinova

Jsem rada, Ze jsem se valné hromady zG€astnila, pre-
kvapilo mé, kolik ¢lend pfijelo i ze vzdalenych mist CR.
Bohuzel jsem musela z rodinnych diivodd odejit hned po
oficiélni ¢asti a provdépodobné jsem pfisla o pfijemnou
zabavu. Zaujal mé navrh, aby pacienti s MG méli narok
na lazefiskou péci tykajici se pohybového Ustroji. Mam
problémy s patefi a pfed tfemi lety mi lazné opravdu
pomohly.

ViyuZiju jeSté tuhle pfileZitost k podékovani clenkam vy-
boru MYGRA-CZ za jejich préci.
T&Sim se na pripadné dalsi setkani Ivana Stara
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»,Nejsme jenom pacienti

Mili pratelé!
Uz jste se nékdy divali na obraz a méli jste sto chuti vzit do ruky Stétec a zkusit to taky? Mé se to stalo, kdyZ jsem
vidéla obrazy Lenky Sirové. Jeji obrazy jsou tak pfitazlivé, ze u nich mam pocit, ze kdybych opravdu nalezla odvahu
to zkusit, Ze by se musely snad namalovat samy. BohuZel realita je jina. V mém pfipadé by vznikla jen patlanina.
Pani Sirova musela pouzit veskery svdj talent a velkou hromadu pile, aby vznikly takové povedené obrazky ...
Taky tak milujete zakouti jiznich méstecek jako ona? Tak se pokochejte!
Katka Jarolimkova
Jak jsem pfisla k malovani

Nejsme jenom pacienti, to skutecné ne. | pfes to Ze nas V roce 2007 se vratil do vlasti mdj soucasny manzel,
postihla tato nemoc mame své touhy, prani a chut zit dal, kdyz poznal Uskali moji nemoci a vidél m{j smute nad
v rdmci moznosti délat radost druhym a sobé. Nikdy jsem  tim, Ze se nékterym sporotvnim aktivitam nemohu véno-
u sebe extra nevnimala uméleckeé sklony i dnes maluji pro  vat tak jak dfiv, pokusil se mi vratit zalibu v malovani.
radost. Koupil mi k vanoclm snad tu néjvétsi sadu pastelek

Moje malovéani za¢lo vlastné naho-
dou. V roce 1996 jsem travila s détmi
letni dovolenou v Itali na poloostrové
Gargano, pobliz méstecka Vieste. P¥i
svych toulkach a poznavani okoli jsme
se zasli osvézit zmrzlinou do mistniho
baru. Na zdi zde visel obraz, ktery mi
ucaroval a kdyZ Fikdm ucaroval, tak aZ
tak moc, Ze jsem s majitelem zacala
smlouvat 0 mozZnosti jeho koupé.
Obraz pochazel od mistniho uméice,
ktery byl jeho pfitelem a obraz dostal
darem, pfes smlouvani a finan¢ni na-
bidky jsem neuspéla. Udélala jsem si
se svolenim alespori fotografii. Po
navratu dom( mé tato fotka tak pro-
vokovala, Zze jsem koupila karton,
pdjcila si od déti vodovky a zkusila
obrazek namalovat — od té doby visi
u nas doma pro radost a Ze neni

presny a dokonaly nikomu nevadi. Po dvou letech jsem
podle fotografie malovala jiné italské zakouti a tim moje
pokusy ustaly.

Tento obraz mé natolik u¢aroval, Ze jsem
si jej namalovala podle pofizené fotky.

a kdy? zjistil uspéch zacal nakupovat
barvicky, Stétce a malifska platna.
K 50 narozenindm jsem dostala nad-
herny vyfezavany malifsky stojan.
A tak mam dnes pékného konicka
a malifskych potfeb jak profesional.
A také jsem spojila dlouholetou za-
libu foceni s malovanim, jak néco

| pékného vidim hned si fotim a pak

doma maluji. Stale miluji Itéli a foto-
grafie malebnych domd z dovolené
jsou nadhernou predlohou v zimnich
mésicich, v 1été maluji kytky, co nam
rostou na zahradeé.

A mlj muz nepolevil, na plidé se
mi susi hromady tenkych dfevénych
desek na malbu a neustale kouka,
co by mi jeSté dokoupil. KdyZ pak
zasednu ke stojanu se Stétcem pusti
prijemnou hudbu a posadi se ke své

sbirce zndmek. Takto stravené chvile jsou GZzasnym od-

Lenka Sirova
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EXKLUZIVNI TANECNI SHOW DETI Z DETSKYCH DOMOVD

295.11.2013

9:30-18:30 klub FUTURUM @ Praha 5

Pt ndiv

- Smichov

i S8 i s

Rok co rok se znama cviCitelka Hanka
Kynychova snazi délat néco prospésné-
ho. V ramci svého nadacniho fondu
porada charitativni projekt Hejbejte se
a zpivejte, ktery se vénuje volnocaso-
vym aktivitam déti z détskych domovu.
Tento projekt jiz tradi¢né vrcholi na
konci listopadu velkou tanecni show,
kde se déti utkaji o medaile.
Tuto show natacela TV Prima pro
VIP zpravy - mlzete shlédnout na
www.iprima.cz/vip-zpravy-7122013
od 7. minuty.
»Nade déti“ Ize v této reportazi vidét
v kategorii muzikal a holky MTV dance.

o
Exkluzivni tane¢ni show byl pro déti obrovsky zazitek,
nejen samotnou soutézi, ale i diky Gcasti fady popularnich
mladych zpévakd, které mohly nejen vidét a slyset, ale
mohly si s nimi i zazpivat.
Byla to nepopsatelna atmosféra s velkym nadSenim
a chuti déti predvést své umeni ...

Marta Kuncova

»,hase déti“ — DD Frydek-Mistek

6. prosince byly déti v Praze natacet vanocni-
vydani pofadu ,Kurfa co to je?* s Pavlem Zed-
niCkem. SoutéZily 3 détské domovy — Senozaty,
Humpolec a Frydek-Mistek.

Déti mély krasny zazitek z nataceni a také ze
setkani s Petrem Vagnerem, MiluSkou Bitmerovou
a Hankou Kynychovou. Vysila se na Stédry den
ve 21.00 hodin na TV Barandov.

Déti z Frydku-Mistku zase zabodovaly

V prazském klubu Futuru vyvrcholilo dne 25. listo-
padu finalovym Exkluzivnim tanecnim show celorocni
tréninkové Usili déti z détskych domov( v ramci velké
charitativni akce HEJBEJTE SE A ZPIVEJTE, kterou kaz-
doroc¢né porada Nadacni fond Hanky Kynychové.

Ani letos nechybély ,,nade déti* z détského domova
ve Frydku-Mistku a samozfejmé nechybéli ani nasi
zastupci sdruzeni MYGRA-CZ jako fandove.

Ve tvrdé konkurenci vice nez patnacti tymd se do-
staly naSe déti tfikrat ,,na bednu®, v kategoriich aerobic
mini a muzikal obsadily druhé misto a v kategorii aero-
bic junior byly tfeti!

Celkové déti obsadily ¢tvrté misto — bramborovou
medaili. Velké Gsili dospélych prineslo titul Teta roku
dobré dusi celoroCni pFipravy naSich déti, pani Zuzané
Vandasove.

JJeta roku“ — Zuzana Vandasova (zcela vpravo) si v jednom
z vystoupeni s détmi zatancila.

Dejme jesté slovo Hance Kynychové: ,, Sedmy ro¢nik Hejbejte
se a zpivejte skoncil. Dékuji vam, tedy své druhé roding, Ze jste
predvedli kvalitni vykony, a Ze jste se s nimi neztratili ani mezi
profesiondly, ktefi na nasi akci vystupovali.

... V televiznim studiu béhem nataceni
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Korélkovéani a vyroba draténého Sperku
Tento vytvarny kurz pro ¢leny naSeho sdruZeni usporadala Katka Jarolimkova, konal se 15. listopadu.

] Pfizndm se bez muceni, Ze doba konani - pate¢ni
| odpoledne mé tak trochu nesla ,,pod nos“. Po pra-
covnim tydnu uZ se vidim doma, v klidu a s pfedst-
avou, Ze ted opravdu uZ ,,nic nemusim*. Na druhou
stranu rada zkouSim dosud nepoznané, kazdy den,
kdy nejsem ,lina“ beru jako vyhru, takZe jsem ne-
vahala. V neposledni fadé jsem se téSila, Ze osobné
poznam dalsi ¢leny sdruZeni (pfijemnym ,,bonusem®
také byla dostupnost mista konani — budova ZS je
par krokll od stanice metra).

Lektorka Katka na nas byla dobfe pfipravend, po
| pfichodu ndm nechala chvilku na aklimatizaci, uva-
fila ¢aj, nabidla jablko... Materidlu méla témér
~nepreberné” mnozstvi a jako inspiraci nasi vlastni
fantazie méla pfipraveny jiz hotové Sperky a tak
jsme mohli za€it. Ze zaCatku spi§ vahavé, ale Katka nam byla
stale k ruce a pfipravena pomoci nejen radou, ale i povzbuze-
nim. Za chvilku jsme se jiz osméleni pustili kazdy do toho své-
ho ,vytvoru“. Ve velmi pfijemné atmosféfe a za Cilého hovoru

jsme ani nevnimali, Ze €as doslova leti. Katka na nas nijak nes- P </
péchala a doprala nam dost ¢asu na dokonéeni nasich Sperkd.
Rozchazeli jsme se az vecer, véfim, Ze kazdy spokojen — ja .

s bajeCnym pocitem, Ze jsem si vyzkouSela novou vytvarnou
techniku a z dalSiho milého setkani (Skoda jen, Ze této nabidky
nevyuzilo vice ,,rukou” — mista, ¢aje a koralkl bylo dost). nae Elenka - nyni lektorka
Katka Jarolimkova

a
T
T

Miriam Kfivkova
DalSi fotografie z tohoto tvofivého odpoledne budou ve fotogalerii na nasich strankach www.mygra.cz

/ v/

Cheete podporit ¢innost obcanskeho sdruzeni MYGRA-CZ, i mala ¢astka je velkou pomoci,

Financni dar mizZete zaslat na Uéet sdruzeni — 205189978/0600 GE Money Bank, a.s. — VS 999,
pokud budete poZadovat doklad, kontaktujte pokladnika MYGRA-CZ: buckova@mygra.cz

RA

j’ Podé&kovani za masaze

: —'_— Rada bych touto cestou podékovala pani Helené Briihové za jeji
=== snahu vyfidit i ndm ,,mimoprazskym* moZnost poskytnuti rehabili-
tacnich masaznich sluzeb.

Této moZnosti vyuZivam v plné mife a jsem s nimi velmi spokojena.
Navstévu si vzdy domluvim u pani masérky Markéty Machalikové ve
zlinské Krajské nemocnici TomaSe Bati, ktera je opravdu zkuSenou
maséarenkou a hlavné milym a pfijemnym ¢lovékem.

Po masazi vidy odchazim jako znovuzrozena a uZ se téSim na dalsi.
Zapomenu tam na viechny nemoci, problémy a opravdu si odpoginu.
Myslim si, Ze pro 1éCbu myasthenie je to velmi uzitecné, protoze to ¢lovéka zklidni a klid nemoc opravdu vyzaduje.
Velmi si cenim aktivity sdruzeni Mygra-CZ a jeho pomoci nam pacientlim s touto nemoci.

nemocnice Tomase Bati - Zlin

Slavka Jirova
Zlin
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Jsou dny v roce, které voni ...

... a doba adventu, s radostné-slavnostnim vyvrcholenim
v podobé Vanoc, mi voni nejkrasnéji z celého proZitého
roku. Jisté to neni neotfely pfimér a nékdo ho muze
vnimat i trochu kycovité, ale pevné vérim, Ze z té
obrovské hromady viini si mize, alespori jednu,
vybrat i ten nejvétsi odpdrce Vanoc.

KdyZ nad tim nyni pfemyslim, tak za sebe
ani nevim, kterou z téch kouzelnych vini
mam vlastné nejradéji? Je to viiné chvoji
a svitek na pripravovaném adventnim
vénci nebo hiejiva viné svareného vina
na nékterém adventnim trhu? Nebo snad
sladka viiné skorice, vanilky a vseho toho
vynikajiciho cukrovi, po kterém tak rychle
pribiram na vaze? A mozna ta jiskfiva viiné
erstvé napadlého snéhu, ¢adicich frantiskd
a lapenych kaprl v kadich? Opravdu nevim.
Necham je kazdy rok, tak jak pfichazeji, volné
plynout a jsem vdécna za jejich velkolepy
navrat i za radost, kterou ve mné probouzeji.

Nejsou to vsak jediné viné které rozeznavam. Mnohem dulezZit&jsi jsou ty viiné, které kolem sebe $ifime my
lidé. Bystry a laskavy Ctenar jisté pochopi, Ze mi nejde o znackové parfémy vSeho druhu ani o pfipadny zapach...
Mam na mysli vofiavou stopu moudrosti, Zivotniho nadhledu, pokory, ochoty nezistné pomoci druhému a mnoho
dalSich, které napadnou jisté i vas, pfi vzpomince na nékoho blizkého nebo na nékoho, kdo svym Zivotem tak silné
a prijemné zavonél, Ze je v nasi vzpomince stale s nami. Pravé v tomto kontextu nemohu nevzpomenout docenta
Vaclava Smata, ktery nas opustil v leto$nim roce. S velikou radosti zjistuji, Ze svou v(ini okouzlil mnohé myasteniky
a stale na ni v dobrém vzpominate.

Jak je to, ale s mou a tvou vini, mily ¢tenafi? Co kolem
sebe Sifime a stale nas zajim4, co citi naSe okoli? Nezménily
nam Zivotni kfivdy, domnélé i skutecné, vlastni nadhernou
vlni na ponékud zatuchly a nepfijemny odér?

Hlidejme a pecujme o svou jedine¢nou ,v0ni“. Mozna
0 nas bude jednou vypravét... Obnovit a zlepsit ji mizeme
kazdy den a nemusi to byt pouze v dobé adventu a vanoc-
nich svatkd.

Preji vSem nadherné vonici, radostné
a pozehnané Vanoce!

Vase Helena Briihova

predsedkyné MYGRA-CZ
obrazky prevzaty od L. Zemkové
irJfo@mygra.cz
Pripravily Helena Briihova, Katefina Jarolimkova a Miriam KFivkova. @ __ICO: 26555328
¢.Uctu: 205189978/0600

Radi uverejnime i vas prispévek, piste na e-mail: krivkova@mygra.cz WWW.mygra.cz GE Money Bank, a.s.




