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PROSIM!

Najednou je kazdy krok problém. Silena Gnava nejde
rozcvicit, nelze se z ni vyspat. Je ,neodpocinutelna“!
Stavkuji svaly na téle i v ném. Clovék se méni

v hadrového panaka. Tak zacina myastenie. Nemoc
hlavné ze stresu, z prepracovani.

astupuje nendpadné a neboli.

O to hor$i miva nasledny

prubéh. Ex post si ¢lovék

uvédomi, Ze se mu nenapadné
ozyvala, ale...

Vybicovavala se, normalné pracovala, vedla
domaécnost, ale sport neutdhla! ,,Nakonec
jsem Sla k Iékari, ktery mé vySetfil a 1é¢il
antibiotiky. Vse bylo horsi a horsi, az mi
predepsal 1éky na posileni imunity. To byla
konec¢n4,* popisuje svou situaci sympaticka
matka jedné dcery. Tyto 1éky myastenici
totiZ nesméji, a tak se jeji choroba pomalu
,;odkopavala®.
Jednu stredu v ¢ervnu 2002 zacalo

Libusi padat pravé vicko — dalsi

z typickych projevi nemoci. ,,Oko se
horsilo, omezovalo se mi vidéni, aZ jsem
nemohla ani fidit. Tak jsem se o vikendu
vydala na pohotovost, popisuje tehdejsi
kroky chovatelka labradord. M¢la Stésti,

v Teplicich slouzil doktor, ktery se

) Permanentni tinava

,,Rok po svatbé jsem prospala,” fika
s nadsazkou provozni bytového druZstva
Libuse Horcicova (40) z Teplic. Tehdy se
u ni projevila myastenie. ,,Bylo to pred
osmi lety, kdyZ jsem zacala byt hrozné
unavend. Nenapadlo mé ale jit k doktorovi,
protoZe mé nic nebolelo, vzpomina aktivni
sportovkyné, kterd byla zvykla na fyzickou
namahu a najednou nevysla tfi patra
domil. Manzel ji musel Casto poméahat.
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Myastenie |
<osi aktivni
idi na vrcholu.
Uz ve dvaceti

nebo étixficeti

chorobou specidlné zabyva. Ne kazdy lékar
myastenii umi pfesné rozpoznat. ,,Za Ctyfi
hodiny jsem znala diagnézu a byla jako
opafena. Ja7*

} Volila operaci

Pak §lo vSe rdz na raz. VySetreni

v Praze, myastenicky dispenzaf tamtéz,
1écba a ve finiSi operace v Motole.
,Prvotni 1éCeni kortikoidy mi nedélalo
dobfe a operaci mi doporucili... Prosla
jsem sice rukama lé¢itele, ktery mi
dost pomohl, ale nakonec jsem zvolila
operativni zasah,* pfipousti predsedkyné
SdruZeni pacientt s myasthenia gravis
(www.myastheniagravis.cz). V lednu
2003 podstoupila operaci brzliku, tedy

naro¢néjsi zakrok v oblasti hrudniku.

., Trochu jsem se bala informace, Ze po
operaci miize zkolabovat cely imunitni
systém, nastésti to vyslo. Pak jsem Sest let
jezdila po pul roce na kontroly a brala 1éky,
ted jsem rok bez nich — a v pohodé. Pozor,
nejsem vylécend, to ani nejde,” mini
Zena, kterd se o nemoci snaZila zjistit fadu
informaci a vidi jako nutnost informovat
o ni laickou, ale i odbornou vefejnost.

To proto, Ze jde o chorobu plizivou,
rozklizujici osobnost; nemoc, kterd miize
udefit na kohokoli.

,»Sice stale pracuju, ale jinak jsem ubrala na
tempu, naucila se poslouchat své t€lo. Treba
jsem nechala studia vysoké Skoly v Brné.
Prinéselo mi to stres,* fika Libuse Hor¢icova
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a pripousti, Ze kdyZ se obrati zpét, vidi, kdy
o0 sobé nemoc davala védét... Méla problém
po porodu roku 1992 kviili anestezii, dalsi
rok na tfi nedéle nahle ztratila hlas (ale
pteslo to), v roce 2001 potratila... Dluzno
dodat, Ze v Zivoté jedla vZdy na 100 procent!
Organismus ten ,,ndklad* vyfesil.

)} Muselo to byt

Ne kazdy z myastenikil vyvazne tak

,Jlehce”. Mnohy se diky nekompromisni

chorobé dostane do invalidniho dichodu.

V tom se pacienti lisi. Co je spolecné?
VEtSina mé4 béhem chvil totdlnitho
vycerpani, kdy ¢asto nemiiZzou ani mluvit,

prostor pfemyslet o svém Ziti, hodnotach
a prioritach.

Myasthenia |
1gravis

I Je to autoimunitni onemocnéni, pri
némz dochazi ke slabosti a unavitelnosti
pfiéné pruhovanych svall. Vznika tak,
Ze v téle clovéka dojde k poruse

I nervosvalového prenosu. Zacnou
se tvorit protilatky proti pfenosovému

| receptoru, jeZ blokuji jeho funkei, nici
ho. Nejednou vam spadne ocni vicko,
pak zjistite, Ze neovladate kousaci

| svaly, podlamuji se vam nohy...
Vse postupuje. Svou roli pfi vzniku

| myastenie ma brzlik (thymus).

,,Prvni projev? Presné prvniho z4ii 2006
odpoledne. Jel jsem autem z Prahy na
Mnisek a spadlo mi pravé vicko,” vypravi
optimisticky 55lety Josef Kozdk. Tento
Prazék do té doby tspésné pracoval v oblasti
IT, opravoval chalupu, hrél divadlo, potfadal
détské tabory, délal obecni noviny... Protoze
je na levé oko tupozraky, byla dalsi jizda
slozita. Ale vSe zvladl. ,,Povazoval jsem
to za jecné zrno a vénoval tomu pozornost,
teprve kdyZ se vi¢ko zanitilo a zacalo
bolet, fika. Sel k o¢ni 1ékatce, ta volila
klasickou oftalmologickou 1é¢bu. Kdyz se
problém mésic nelepsil, dohnala ho zndma
na neurologii. ,,Ja do té doby nebyl nemocny
ani neleZel v nemocnici,” sméje se muz,
dnes myastenik v invalidnim dichodu.

Jenze... ,Nahoda chtéla, ze
v myastenickém dispenzafi, kam jsem se
dostal, byla nepfijemna neurolozka, ktera se
mnou mluvila jako generdl s nesvépravnou
osobou. Po testech fekla: ,Mate myastenii.
Podivame se, jestli neni nador na brzliku. “*
Z toho byl Josef Kozak paf, ¢ekal vic
informaci, varianty feseni a moc vSemu
nevéril: nic ho prece neboli, jen se mu
privira vicko! Néador vSak byl nalezen
a doktorka pri druhé navstéve bez diskusi
velela: ,,Pijdete na operaci!*

,»To byl Sok. I to, Ze kdyZ nepiijdu, tak
se nemoc rozsifi na svalstvo celého téla
a nakonec se miizu udusit. .. Stél jsem pied
sdélenim, Ze mi oteviou hrudnik, kdyZ mam
cosi s vickem, které se mi mimochodem po
uzivani kortikoidi zlepsilo.* Rekl ne. V&fil
v jiné cesty, chtél pockat. Byl podzim 2006.

} Vylécit dusi bylo prvni
,,PTiznam, Ze vecer po vysloveni diagnézy
jsem se psychicky sesypal. Pfispélo k tomu
i vypéti v praci,” podotyka smifené a hladi
kocku, s niz dnes travi doma nejvic Casu.
Chvili po kolapsu odpocival, ale zahy se
vratil do prace a shanél informace o chorobé.
Nazory odbornikl na lé¢bu se lisily, stejné
jako zkuSenosti s operaci u myastenikil.
,.Byla odborn€ vyslovena myslenka, Ze
mam moZna jen okularni formu myastenie
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Sdruzeni
myastenik

Neurolog MUDr. Jifi Pitha inicioval
sdruzeni myastenikil, které zajistuje
kontakt mezi pacienty, prednasky
odbornikii, zprostiedkovava
informace o chorobé, Iéché, ruznych
socialnich davkach pro pacienty...
Hlavné vsak zajistuje specifické osobni
identifikac¢ni karticky, na nichz

ma kazdy pacient napsano, jakou
chorobou trpi, jaké léky nesmi
dostavat apod. Mnohdy neni totiz pfi
svalovém kolapsu pacient schopen
slova a pak je slozité komunikovat i se
zachrankou, jejiz snaha o pomoc by mu
mohla uskodit.

a dal se nic dit nebude.” Citil se v pohodé¢,
presto premital, zda néjaké priznaky

v minulosti nemél. NasSel je: stavy, kdy
byl totalné unaven, chvile, kdy ho brnéla
vicka... Ovsem ted volil alternativni 1écbu.
Dostal se 1ékari, ktery na ném zkousel
akupunkturu, absolvoval metodu drazdéni
akupunkturnich bodi na rukou a nohou
pomoci semen, radixovou medicinu, byl
u filipinského 1é¢itele Orbita, jenzZ sahne
lidem rukou ptimo do téla... ZaZitky byly
rizné, ale spis 1éCily dusi a psychicky ho
zklidnily.

,Uveédomil jsem si, Ze kazd4 nemoc je
zkouska a budu se ji muset prokousat,* fika.
Byl rok 2007 a Joseftiv stav se zacal horsit,

,Kklekly* kousaci svaly, $ijové svaly, nastaly
trable s chiizi... Nasledovala nemocenska.
,,Prislo toho moc. Kruté propady, mirna
zlepSeni. Stavy, kdy jsem se nezvedl
z postele, kdy mi Zena musela mixovat
jidlo, kdy jsem nemohl fungovat bez
praska, mavne rukou. ,,No, skoncil jsem
na neurologické JIP a nemohl témét mluvit
ani se moc hybat. Prost¢ hadrovy panak!
To je $ilené, tam jsem premyslel o sobé,
roding, naSich... LeZel jsem v nemocnici tfi
mésice.” Nasleduje popis hodné osobnich
pocitl. V tu chvili by se k chirurgickému
zasahu uchylil, ale v takovém stavu se
operace provadét nemiZze, na ni musi
byt pacient stabilizovan. Josef Kozak dal
vypravi o momentech bezmoci a dodéava:
-Muselo to tak byt.*

Operaci prosel. ,,Samoziejmé mé
napadlo, Ze jsem mél jit hned a tohle si
usetfit. Ale to bych asi neprocitl a znova se
vrhl na plné pecky do prace a dalSich aktivit
a vSechno by pfislo znova. Potfeboval jsem
vylécit dusi a to se stalo.” Dnes miiZze doma
chvili pracovat na pocitaci, pravidelné
cvicit, na chalupé sekat travu, chodit... Ale
musi pravideln€ odpocivat, brat 1éky. Jeho
stav se muze jesté zlepSit. Nebo naopak.

,»ZaleZi jen na mné, jestli jsem se tou lekci
poucil,” uzavird vypravéni. l
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,Jde o nemoc, kterd neni typicky
geneticka, ale prece jen riziko
prenosu v rodové fade je — asi
dvé az tii procenta,” fikd vedouci
Centra Myasthenia gravis pri
Neurologické Kklinice 1. LF UK
v Praze, MUDr. Jixi Pitha.
Centrum je celosvetovy unikat v poctu
dlouhodobé sledovanych pacientd na
jednom pracoviiti. ,,V Cesku se odhaduje
celkovy pocet myastenikli na dva a ptl
tisice, z toho jich mame v péci tisic devét
set. Podobné mensi centrum funguje
napiiklad v Ostravé, Brné a Plzni.

H Co je spoustéc?

Stres, extrémni fyzicka zatéz, nékteré
typy 1€k, respiracni infekce a u Zen
stav spojeny s téhotenstvim ¢i posléze
poporodnim obdobim. Tato nemoc se
podoba mozaice, k jejimu propuknuti
dojde setkdnim vice vliva a jeva.

M Lze nemoci predejit?

Ne, ale jeji prubeh 1ze 1épe

kontrolovat tim, Ze se pacienti vyvaruji

Kresleni komiksu

je celozivotni relax
Josefa Kozaka. Miize ho
praktikovat znovu i dnes

I N I N S S - - .-
vliva zhorSujicich
nemoc. To miiZe byt
pobyt ve vyrazné
teplém prostredi,
pfechédzeni virovych
onemocnéni,
extremni fyzicka
zatéZ a podobné.

B Umira se

na myastenii?

Tato nemoc —
jesté jako
bezejmenna — byla popsana uz
v Sestnictém stoleti a posléze Slo o prvni
definovanou autoimunitni chorobu.

To se stalo roku 1960, kdy byly objeveny
protilatky nicici zminéné receptory.
Pocatkem minulého stoleti dosahovala
umrtnost u této nemoci azZ osmdesati
procent. Za poslednich padesat let jsme
zaznamenali velky pokrok v podobé
véasné diagnostiky, zavedeni novych
1€k a techniky anesteziologicko-
-resuscitacni péce. Dnes se tedy
neumira na myastenii jako takovou,

ale zvlasté star§im pacientim se

miZe stat, Zze podlehnou komplikacim
myastenie v kombinaci s jinym vaZnym
onemocnénim.




