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Ohlédnuti za minulym rokem

Jak vSichni vite, MYGRA CZ vznikla na své zakldda-
Jjici Valné hromadé dne 16.5.2009, kde jsme se sesli
v hojném poctu a zdsluhou pana doktora Pithy vznik-
lo naSe obcanské sdrueni. Vzhledem k tomu, Ze
fungujeme teprve pul roku vérime, Ze se udélal kus
prdce. PriSel na svét Myastenicky kuryr zdsluhou Ve-
roniky. Obeslala se vSechna neurologickd oddéleni
v Ceské republice, kam jsme zasilali informacni
letdiky MYGRY s priivodnimi dopisy se Zddosti
o spoluprdci. Ddle prisly na svét karticky pacientii,
o které je velky zdjem . V soucasné dobé jich bylo ob-
Jjedndno celkem 89. Také se ndm pékné rozsirila
clenskd zdkladna, jiZ jsme prekrocili hranici 100
clenit. 'V listopadu jsme pripravili pro nase cleny se-
tkdni v Roztokdch u Prahy, kde jsme si uZili pékny
vikend, trochu se sezndmili, zacvicili si, bowling po-
trénovali a také si poslechli 2 zajimavé predndsky.
V neposledni Fadé je také dobré zminit, Ze se podari-
lo, diky sponzoriim, zajistit celkem slusny financni
obnos pro zajisténi chodu sdruZeni. Doufdme, Ze
v tom letoSnim roce zase trochu pokrocime, vzniknou
nase vlastni webové strdnky, budeme se snaZit pomd-
hat v oblasti socidlné prdvni a urcité se uskutecni
dalsi vikendové setkdni se zajimavym programem.
Ocekdvdme i od Vds trochu té iniciativy, spoustu za-
Jjimavych ndpadit a rad. vybor MYGRA-CZ

Prvni setkani MYGRA-CZ

PACIENTI, LEKARI A PRATELE SE SESLI V ROZTOKACH U PRAHY

Roztoky - Prvni historické setkdni pacientt s Mya-
sthenia gravis, jejich rodinnych pfislusniki, piatel a
lékaii probéhlo v sobotu 14. 11. 2009 v roztockém
hotelu Academic. Setkani zorganizovalo obcanské
sdruzeni MYGRA-CZ, zaloZené na jare letoSniho roku a
sdruzujici nejen pacienty s Myasthenia gravis, ale i
jejich rodinné prislusniky, lékare a dalsi zajemce, ktefi

maji s uvedenym autoimunitnim onemocnénim
spole¢ného jen to, Ze chtéji nemocnym Myasthenii
pomoci.

,»Pro¢ pravé Roztoky u Prahy? Nejvice pfihlaSenych

Mame vlastni logo

V' Roztokach také probéhla soutéz o vyber loga.
Seslo se vice nez 15 navrhii, vesmeés z rady vybo-
ru MYGRA-CZ. Na obrazku vidite vitezné logo,

které nds bude reprezentovat. (lh)

ucastniku je pravé z této oblasti,” fekla Libuse Hor¢icova,
predsedkyné sdruzeni MYGRA-CZ. ,)V soucasné dobé je
registrovano pres stovku zdjemci o Clenstvi v naSem
sdruZeni, avSak jen ti, ktefi zaplatili ¢lensky pfispévek jsou
pravoplatnymi ¢leny.*

O setkani projevilo zdjem pres pil stovky lidi, pak se vak
mnozi pro chfipkové onemocnéni omluvili a na sraz jich
dorazilo ,jen* 32.

,Jen mé mrzi, Ze ne vSichni se omluvili,” postéZovala si
predsedkyné Hor¢icova.

Po tvodnim slové a piedstaveni vyboru sdruZeni i hosti,

hlavné z fad 1ékaft Myasthenického dispenzife
neurologické kliniky VFN, nésledovalo seznameni se

navzajem u bohaté prostienych stoli s obcerstvenim. Asi po
hodiné se vSichni zdjemci pfesunuli do pfedniskového salu
a vyslechli pfednasku MUDr Pithy z Mysthenického
dispenzafe a Prof. Schutznera z III. chirurgické kliniky
motolské nemocnice, kde se provadi thymektomie -
ostranéni brzliku. O tom, Ze prednasky zaujaly, svédCila
smrst otdzek, jeZ se na prednaSejici snesla po ukonceni.
Kromé potlesku si lékati odnesli i exotické kytice z uzenin a
jinych ,.dobrot“ Ceské zemé. (Dokonceni na strané 4)

Odborné  prednasky na téma
Myasthenia gravis zajistili na prvaim
srazu sdruZeni MYGRA-CZ predni od-
bornici. Myastenicky dispenzdi zastu-
poval MUDr. Jifi Pitha (vpredu) a
z motolské chirurgie dorazli Prof.
MUDr. Jan Schutzner (vlevo) a
MUDr. Jiri Tvrdori.  Foto ARCHIV

Pohled z druhé strany

Roztockého setkdni se ziicastnili i

lidé ,bez Mpyasthenie“. Jednim
z nich byla Ludmila Kozdkovd
z Prahy.

 Doprovdzela jsem manZela, ktery je
nemocen 3 roky. V dobé jeho
rekonvalescence jsem méla moZnost
vidét hodné lidi , kterym se fikd
,postizeni“, ale jen mdlokdo se nad
timto pojmenovdnim hloubéji
zamysli. Jd sama jsem to ucinila aZ
na zdkladé manzelovy nemoci. DrZim
v§em palce a obdivuji jejich vitalitu,
kterou jsem méla moZnost vidét pri
vecernim bowlingu. Prijemné bylo i
posezeni po ukoncCeni hry, jen ti
kurdci ... TésSim se na dalsi setkdni.

Ve sdruzeni previladaji v souéasnosti Zeny nad muzi

Obcanské sdruZeni lidi s Myasthenii gravis, ale i jejich pFitel, rodinnych pfFisluSnikii a lékari
vzniklo na valné hromadé v Katerinské ulici 16.5. 2009 a prijalo ndzev MYGRA-CZ. O mésic

pozdéji, presné 12.6.2009 bylo registrovdno MV CR.

Béhem roku dosdhl pocet clenit sdruZeni 86. Zdjemcii je mnohem vice, ale jen 86 jich zatim zaplatilo
clenské prispévky, “ uvddi Libuse Horcicovd, predsedkyné sdruZeni.

,, Ve sdruZent je 69 Zen a pouze 17 muzii. Nejstarsi clenkou je pani narozena v roce 1931 a nemladsi
Clen se narodil 1991. Jedendct clenii je v invalidnim diichodu a 17 ¢lenit je piimo z Prahy,“
dokoncuje krdtkou statistiku predsedkyné sdruzeni MYGRA-CZ.

Stante se také ¢clenem MYGRA-CZ

sdruzeni pro podporu nemocnych Myasthenia gravis
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Kongres Euromyasthenie byl v Pa¥izi

VEDCI ZKOUMALI JAK GENETICKE VLIVY NA MG, TAK | PSYCHOLOGICKOU STRANKU PACIENTA

Vidycky jsem snila o tom navstivit PafiZ. Letos
v prosinci se mi to podafilo. Sice nebyl téméf cas
na prochazky a kavu na Champs Elysées, ale o to
vice jsem méla znav§tévy tohoto mésta véEtsi
radost. Konal se tam kongres Euromyastenie.
Euromyastenie je projekt, ktery zorganizovali védci
zabyvajici se nasim onemocnénim na bunééné
urovni. Zkoumaji jak genetické vlivy na MG, tak i
rozlicné projevy, psychologickou strdnku pacienta.
Vice se o ni miiZete dovédét na euromyastenia.eu.
Prvni odpoledne jsme byli s panem doktorem Jifim
Pithou z prazského myastenického dispenzafe na
jednani jiz zminéné Euromyastenie. V posluchdrné
se seslo cca 30 reprezentantil evropskych ,,myger” a
diskutovalo se anglicky nad budoucim smérovanim
tohoto projektu. Cil byl nejasny, s dokoncenim
diskuze pozdéji pres e-maily, ale diskuze byla
opravdu bouiliva. Nicméné zakladatelky
Euromyasthenie budou pokracovat v internetovych
strankach, budou déle rozSifovat databazi, kterd
obsahuje informace pro pacienty, védce a také
lékare.

Nasledujici dny zacal kongres. Mam jich za sebou
nespocetné z dob pusobeni v mezindrodni federaci
studentd farmacie, takZe jsem byla jako ryba ve
vodé. V kulodrech jsme diskutovali o situaci
myasteniki v Némecku s doktorem z neurologické

O ¢em prednaseli odbornici

Soucdsti prvniho setkdni sdruZeni MYGRA-CZ byly
i predndsky odbornikii v oblasti léceni MG, MUDr.
Jiftho Pithy a Prof. MUDr Jana Schutzenra ze III.
ve zkratce nékolik bodii 7 jejich predndsek.

Slabosti ocnich svalii zacindg MG u 75% posti-
Zenych. Priciny zhorSeni nemoci jsou kromé infek-
ci, stresu a nevhodnych lékii i neprimérend fyzickd
zdtéZ a u Zen menstruace, poporodni obdobi,
Témer 30% je zatim neidentifikovdno. 10-15% pa-
cientii s MG md i thymom (nddor brzliku), opacné:
40% lidi s thymomem md myashenii.

Viastni thymektomii Ize rozdélit, kromé jiného, i na
zplisoby provedenti. V soucasné dobé se nejvice pou-
Zivd pristup pres roziiznutou hrudni kost. Od roku
1976 do roku 2009 bylo v Motole provedeno 1047
thymektomii. Témér pétina pacientii MG se plné
uzdravila a je bez lékii, 75% léky bere i naddle a
jen 7% je evidovdno v kolonce refrakterni
(odolnd, vzdorujici) myasthenie.

Zatimco v roce 2004 uvddi Dr Pitha celovy pocet
myasthenikii v Cesku na 1 500, v roce 2009 byl od-
had kolem 2 400. Pocet nové diagnostikovanych pa-
cientit za rok cca 220. Castéji onemocni mladsi
Zeny a starsi muZi (nejspiSe jde o vliv pohlavnich
hormonii) a pomér Zen s MG k muZskym pro-
t&jskiim je uvdadén 3:2. (JoK)

Kvétina plna cholesterolu

Netradicni

podékovdni
MYGRA Cclenky vedeni predndSejicim lékariim.
KaZdy dostal kytici sloZenou z uzenin a zeleniny.
"Jd mdm vysoky cholesterol," komentoval preddni

pripravily na  srazu

Dr. Pitha.

(JoK) Foto ARCHIV

kliniky ve Frankfurtu, spolu s panem profesorem
Sandersem jsme feSili jak moc informovat vefejnost
o MG a jak nejefektivn&ji komunikovat s lékaii a
zdravotnickymi odborniky. Soucasti kongresu byla
posterovd exibice, kde viselo 66 posterd nejen
z Evropy. Dr. Pitha, pani doktorka Jakubikovai i j4,
tedy jedini Cesi, jsme méli nafe plakity vyvésené.
Plakat doktorky Jakubikové se tykal polymorbidity
u jednoho pacienta, ktery trpi tedy nejen MG, ale i
dal$imi, Zivot ohroZujicimi chorobami. Doktor Pitha
se ve svém posteru zaméfil na citlivost klinickych
testdl unavenosti extraokuldrnich svali u MG. Téma
mého posteru bylo hned od pocatku jasné. Jiz od
prvnich dnii mé 1éCby se zabyvam managementem
myastenie gravis v CR. Popsani projektu, jeho body
a statistiky a zarovefi i plany do budoucna, to vse
bylo jeho obsahem. Tyto tii postery jsou k vidéni na
klinice v Katefinské v Praze. VSechny dny jsme

NA SYMPOSIU V PARIZI. MUDr. Jii Pitha, or-
ganizdtorka symposia Nicole de Rosbo, Mgr. Vero-
nika Sumpichovd a MUDr. Michala Jakubikovad.

absolvovali série pfedndsek od rdana do vecera
s pauzou na ob&d. Program byl hodné orientovédn na
védecké poznatky; nejnovéjsi trendy v laboratornich
vyzkumech in vitro i in vivo, bylo to velice zajimavé
a musim fict, Ze se pofad néco déje a védci zkouseji
a zkoumaji a je stale co se od nich ucit. Nejvice na
myastenii pracuji tymy z Oxfordu v cele s pani
profesorkou Angelou Vincent, a pak Ameri¢ané,
prof. Sanders, fekové, prof. Tzartos a Italové, ktefi
méli na konferenci také pani profesorku Evoli
z Rima, evropskou 3$pi¢ku na MG, jejiz piednaska
byla velice zajimava, protoZe nebyla orientovana jen
na vyzkum v laboratofi, ale spiSe na péci o pacienta.
Veronika SUMPICHOVA

Rumunsko odbyva myasteniky

JAK PRISTUPUJI K MYASTHENIKUM V JINYCH ZEMICH EVROPY

V diskuzich byla zajimava téma-
ta, v kulodrech jsem se druhy
den seznamila s prezidentem ang-
lického pacientského sdruZeni,
Peterem Finnay, ten mi Fekl, Ze
vSechny "MYGRY" jsou soucas-
ti euromyastenické organizace
EUMGA (eumga.eu).

Také mé informoval, Ze v ramci ko-
operace a budouciho tlaku na ev-
ropské zdravotnictvi jako celek
pro unifikované schéma péce o pa-
cienta, by bylo dobré, kdyby se
MYGRA-CZ pfipojila ke svétové
alianci organizaci neuro-
muskuldrnich poruch (eamda.eu).
Rumunsti zastupci mé upozornili
spolu s Holandany, Ze letos nastal
problém v Rumunsku, kdy Ru-
munskd vlada pozastavila ACHE
inhibitory pro pacienty na svém far-
maceutickém  trhu.  Dusledkem
toho bylo néhlé ohroZeni Zivota pa-
cientd v Rumunsku. Jen diky to-
mu, Ze Rumunskd asociace
pacient byla v alianci s EUMGA,
podafilo se béhem mésice ru-
munskou vladu pfinutit k dal$im
opatfenim, aby pacienti sviij Mesti-

non mohli dostavat a dostali témi-
to pdkami Mestinon na Rumunsky
trh. Momentalné tyto organizace
spolupracuji na tom, aby v Ru-
munsku nebyl jen Mestinon, kte-
ry, jak vite, nevyhovuje vSem
pacientim, ale také dalsi ACHE
inhibitory.

Veskeré kontakty jsem predala ve-
deni MYGRA-CZ a zaroveni jsem
jim nabidla pomocnou ruku pfi
dals$ich komunikaci mimo CR.
Tak uZ se téSme na dalsi novinky
ohledné mezindrodnich aktivit od
vedeni MYGRA-CZ.

Veronika SUMPICHOVA

Od ledna 2010 zacaly platit zmény
tykajici se invalidnich dichodcu

0Od ledna 2010 doslo k dulezitym zméndm v posuzovdni invalidity a
ve vy§i prispévku na provoz motorového vozidla. Zmény se tykaji ta-

ké zapocitdvdni doby pojisténi.

Zmény jsou podle vyjddreni stdtnich orgdnii

vedeny snahou

o uspornd opatrieni, kterd by méla prinést sniZeni deficitu stdtniho roz-
poctu. Prdvé proto se sniZuje prispévek na provoz motorového vozi-
dla, méni se zapocitdvdni doby pojisténi a hlavné se zavddéji tri

stupné invalidity.

Doporucujeme vSem,kter jsou v invalidnim diichodu nebo si o néj zd-
daji, aby kontaktovali své regiondlni OSSZ, kde se dozvi vice informa-
ci. Ddle jsou vSechny zmény jiZ k dispozici na webovych strdankdch
www.myastheniagravis.cz v sekci Mygra-cz. Odkazy na nové iipravy
najdete také na strdankdch Ndrodni rady osob se zdravotnim posti-
Zenim (www.nrzp.cz) nebo také na strdankdch Ceské spravy socidlniho

zabezpeceni (Wwww.cssz.cz).

(Ih, JoK)

Identifikaéni karta pacienta s Myasthenia gravis
Vice info na adresach: www.myastheniagravis.cz, www.mygra.cz
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Jini lidé jsou na tom hu¥, Fika Martina

NIKDO Ji NEVERIL, DOKTORKA Ji REKLA, ZE JE LINA A TLUSTA. DIAGNOZU SI URCILA SAMA

znameni“ s Myasthenia gravis, na
problémy s diagnostikou a na reakce
okoli. Velmi sugestivni text poslala
Martina. (KURYR).

Jsem uZ dva roky po operaci, je mi 20
let... nevim jak dlouho tuto nemoc
mam...ale bylo to tak asi kdyZ mi bylo
14 let, kdy jsem zacala na taborech po-
citovat slabost... no ale v 16 letech
jsem uz padala a bylo to ¢im dal
horsi.... pamatuji si Ze jsem $la sama
za obvodni 1ékarkou s tim Ze nemohu
lyZovat a Ze citim jako slabost a obcas
Ze jsem na lyzich zni¢eho nic
spadla...(byla jsem dobra lyzatrka, pro-
to mi to pfislo divné) ta mi napsala
FASTUM GEL a fekla Ze musim
zhubnout... Ze jsem tlustd jako prase a
Ze at ji s timhle neobtéZuju a af si naj-
du obezitologa.... pfitom jsem méla na
svou vySku 10 kilo nadvéhu....coZ v pu-
berté mi nepfislo tak hrozné... no, tak
jsem si mazala kolena fastum gelem a
doufala Ze to piejde... nepieslo... to mi
bylo patnact....

Nikdo mi nevéril

Po roce jsem se seznamila s jednim klu-
kem,do kterého jsem byla pak zami-
lovand a svéfila jsem se s timhle
problémem... jenZe on mi nevéfil, jako
mama, tata, ségra, ucitelé, lektofi na ly-
zaku..nikdo... aZ kdyZ jsem nemohla vy-
jit schod v tramvaji a upadla jsem pied
pfitelem, tak teprve poté mi uvéril...
pak se mi to stalo jeSté¢ pfed mamou a
to uz byla mald cesta k vitézstvi....8la
jsem tedy znovu za obvodni doktorkou
a licila jsem ji jak jsem upadla, kde a
kdyz jsem fikala Ze je to Cast&jsi a Ze
se mi uz dvakrat stalo Ze jsem spadla
uprostied pfechodu pro chodce... zdési-
la se i ona.. no tak mé poslala na

krev..na moc... a takové... a nic... tak
mé poslala na EKG, EEG, a nic... na
neurologii..nic... tak mi na to nic nefek-
li... tak jsem asi za mésic volala znova
Ze uz se to neda vydrZet..Ze mam
problém jit jen do Skoly... a tak mi na-
psali hospitalizaci do Motola.... to uz
mi bylo Cerstvé 16...tak jsem tam byla
na ruznych vySetfenich... lumbdlni
punkce...CT...magnetickd rezonance...
jenZe moje slabost se béhem pobytu
v nemocnici zlepSila... a byla jsem
prosté ,fit“.... aby ne, kdyZ jsem tam
jen lezela... pritel v té dobé zjistil pres
jednoho 1écitele Ze by to mohla byt
MYASTHENIE....tak jsem to v té
nemocnici fekla, a oni na to ,,Jste dokto-
rem VY nebo MY? ted se zabyvame
mozkem." Tak jsem to nechala byt... a
posilali mé na rizna dal$i vysSetfeni,
vcetné psychologa...protoZe si celou do-
bu mysleli Ze beru n&jaky drogy a ne-
bo Ze jsem psychicky narusend a
vymyslela jsem si to abych byla stie-
dem pozornosti... trapili mé hodné... az
tak Ze jsem tam skoro porad brecela....
tak mi jeSt¢ ke vSemu nasadili anti-
depresiva.... prvni vySetfeni které néco
malo ukdzalo bylo EKG na kole...neu-
mim to vysvétlit ... ale méfi ti tep srdce
a ty musis §lapat na rotopedu.... no a ja
jsem jim z toho kola spadla, protoze
jsem tam méla pfipoutané nohy, a
prosté jsem to fyzicky nezvladla...

Smala jsem se jim do oci

Tak mé pak kone¢né poslali na EMG
kde se ukdzala moje slabost a pak si to
jesté nechali potvrdit krevnimi testy.. a
bylo... poslali mé¢ do Katefinské a tam
se mnou probrali dalsi postupy... kdyz
mi $la doktorka fict diagdzu, tak jsem
se ji smala normalné do o¢i... fikala
jsem ,, to si délate srandu? Ale ja jsem

Nacelnik si musel drzet vicka
KAPITOLY Z HISTORIE POZNAVANI A LECENI MG

Nékolik boditi z historie poznavani
Myasthenie gravis jsme prevzali z ba-
kalarské prace studentky UJEP v Us-
ti nad Labem Julie Bystronové.
(JoK)

Mysthenia gravis byla prvné popsana
v sedmnictém stoleti ve Virginii.
Tamni kronikéf zaznamenal pfipad indi-
anského nacelnika Opechancanough,
ktery zemfel v roce 1664 a trpél
nadmérnou slabosti doprovazenou roz-
meéklymi svaly (ztratily tonus a elastici-
tu). Nebyl schopen mit oteviené oci a
vicka si musel pridrZovat.

Dalsi priace o myasthenii byly publi-
kovény v 2. polovin€ 19. stoleti dokto-
ry S. Wilksem a W. Erbem. Oba
popsali pacienty trpici slabosti oko-
hybnych svali (ptézou) a bulbarnimi
pfiznaky. V roce 1893 S. Goldflam pub-
likoval praci v niZ shrnul a sjednotil ves-
kerd diive publikovand fakta o této.

nemoci. O dva roky pozdéji, a to v ro-
ce 1895, popsal F. Jolly dva pacienty...
Jejich nemoc nazval "myasthenia
gravis pseudoparalytica"...

Ve 30. letech 20. stoleti se MG zacala
racionalné 1é¢it. Priikopnikem byla
M. Walkersovd, kdyz zapocala se
symptomatickou 1écbou.

Dal$im zlomovym bodem ... kdyz J.
Miller v roce 1964 publikoval préci
o roli thymu...V tomtéZ roce pak A. J.
Simpson zafadil MG mezi moZnd au-
toimunitni onemocnéni ... V roce 1971
A. Engel zjistil, Ze autoprotilatky, které
se vaZou na recetory, maji podil na pa-
togenezi MG... AZ v roce 2001 byly
identifikovany alternativni protilatky -
proti proteinu na postsynaptické $térbi-
né.

Vice o histori MG si miiZete precisat
na www.mystheniagravis.cz v sekci
Zdkladni iidaje - Histore.

ZPRAVY O SDRUZENi MYGRA-CZ
NALEZNETE NA STRANKACH
WWW.mygra.cz
MNOHO DALICH INFORMACI
TAKE NA
www.myastheniagravis.cz

vam pfed ¢trnacti dny fikala Ze to mu-
Ze byt tohle..." no pak jsem byla
v nemocnici jesté tyden aby zjistili jak
mi Mestinon zabral a celou tu dobu
jsem tam byla za pacientku ktera se dia-
gnostikovala sama....

Zbytecna operace nebyla.

Pravda je, Ze i kdyZ neberu Zadné pras-
ky, tak mi nékdy neni piili§ do béhu.
Nékdy jsem oslabend z nemoci, nékdy
ze stresu, je to ruzné. Ale to se stava i li-
dem, ktefi tuhle nemoc nemaji.

J4 jsem studovala vysokou Skolu, jen
pul roku. Skondila jsem s tim i kvali sla-
bosti, kterou jsem citila pokazdé, kdyZ
se bliZila néjaka zkouska. Dale to byly
problémy s rodinou a tak.

Ted pracuji a snaZim se se dobfe nala-
dit a fesit vSe s klidem a s dobrou nala-
dou. Clovék toho najednou vyfesi
mnohem vice a 1épe.

Jizva? Jizva je vidét. Samoziejmé uz je
mnohem ten¢i a neni tak vystoupld.
Vse chce ¢as. Nebojim se vyjit ven s vy-
stiihem. Nékdy vlastné i zapomenu, Ze

néjakou jizvu mam.

Kdyz vidim, Ze si moji jizvu nékdo
prohlizi, tfeba z lidi, které jsem vidéla
jen parkrat, tak se zeptam, jestli o tom
chtéji védét vice.... rdda jim to po-
vypravim. A kdyZ se divaji neznami?
Nevadi. Tak af se podivaji na to, Ze
svét neni jen ruzovy a at vidi, jak jsou
lidi stateCni, ne?

Jsem st'astna, ze neni hif

Problémy s nemoci mam. Neddvno
jsem si zablokovala svaly na krku a
myslela jsem, Ze umfu bolesti. Nikdo
mi nemohl pomoci injekci nebo né-
¢im, co by svaly uvolnilo. Tak jsem to
musela pretrpét jen s prasky na bolest.
Ale dopadlo to celkem dobfe.

Cvi¢im. Chodim normélné cvicit, zvla-
ddm to bez praska. Jezdim na hory.
Zvladam to bez praskd. A prosté jsem
Stastnd. Jsem Stastnd, protoZe vim, jak
mi bylo tenkrat a vim, jak mi je ted.
Nemam dokonaly svét, ani dokonaly
zdravotni stav, ale vim, Ze muZe byt
hiife a jsem Stastna, Ze neni. Martina

g

HOKEJISTA SVOBODA. "Svoje" si s MG uzil i juniorsky mistr své-

ta a hrac kanadské NHL, hokejista Petr Svoboda. Jeho pribéh otis-
kl v unoru 2003 denik Blesk a otisk ¢lanku naleznete na strankdach

www.myastheniagravis.cz v sekci Myastenie a média.

(JoK)

2. setkani ¢lent a priznivct

MYGRA-CZ

se kona

15. - 16. kvéetna 2010
v hotelu Jehla, Zd’ar nad Sazavou
Prijemné posezeni, turistika a cyklovylety
Vice informaci na:

www.mygra.cz a www.hoteljehla.cz
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Nezijte podile tabulek a odbornych studii

LIDE DNES VICE SPOLEHAJI NA TO "CO REKLI V TELEVIZI" NEZ NA VLASTNI INTUICI

KdyzZ jsem psal prvni z dili KdyZ se fekne, pouZil
jsem formulaci ..béhem mé Kkrize...“. Pan doktor
mé upozornil, Ze jsem v krizi nebyl, nebot krize je
spojena s dechovym selhanim. Ale z mého pohledy
to byla krize jak hrom i kdyZ stav nezapadal do
lIékarskych tabulek.
A tak jsem si vzpomnél na svoji letosni PF. Nevétte
vSemu co vidite na obrazovce. Média nds ,,masiruji*
fakty o temné budoucnosti, protoZze kdo se boji, ten po-
sloucha. A lidé véii. Co neni v novinich nebo na ob-
razovce to nexistuje a naopak.
Muj kamarad Iékai' mi v reakci na jiZ zminénou PFku
napsal:
Tvij obrazek je skvély symbol. Dnes je vSe v projek-
ci, doktofi koukaj na monitory, do pfistroji, na CT,
MR, CT-PET, ekonomové na grafy, Cisla, bézni lidé
na obrazovky. VSe je zprostfedkované. Projektované,
deflektované doleva, nepifimé. Lidé nevéfi vnitini in-
tuici ( od slova in- tutor - vnitini ucitel...)

Josef KOZAK

Jak snadno odolat chfipce

Zajimavy a vtipny navod jak odolat chripce ja-
kéhokoli druhu jsem nasel na internetu. Je ze Slo-
venska. (JoK)

Sle¢na Zofka, organistka v kostole, je osemdesiatnic-
ka. Nikdy nebola vydatd, no kazdy ju ma rad pre jej
milotu a dobrotu. Jedno popoludnie ju navstivil fa-
rar. Pozvala ho do obyvacky, v ktorej stal organ (pro
neznalé slovenského jazyka jsou to varhany). Slecna
Zofka §la pripravit ¢aj.

Farar sa posadil oproti organu a hned si vSimol
sklenend misku s vodou poloZenu na fiom. Plaval
v nej totiz kondom. V tom sa vrétila slecna Zofka
s Cajom a kolaCikmi. Farar sa najprv snaZil ne-
prejavit, Ze si vS§imol kuriozny obsah nadoby, ale na-
pokon neodolal..... "Sle¢na Zofka, som zvedavy, ¢o
mi poviete o tomto....(a ukdzal na nadobu).

"Ach ano, nie je to tzasne? Pred par mesiacmi som
Sla cez park a na trdve som nasla ten maly mily bali-
¢ek. Pokyny na fiom uvadzali, Ze obsah balicka tie-
ba umiestnit na organ, udrziavat vlhky a Ze
ochrafiuje pfed prenosnymi ochoreniami... A viete,
Ze som celu zimu nedostala chripku?

Ockovat ¢i neockovat?

JE OCKOVANI| PROTI MEXICKE CHRIPCE PRO MYASTHENIKY BEZPECNE

Podle vSech dostupnych informaci, které se mnoh-
dy znac¢né lisi je na jedné strané ockovani proti
pandemickému viru HIN1 bezpecné (jde o inak-
tivovany virus, jde o typ bezpecnéjsi vakciny).

Jedna z poslednich studii (Zinman et al, 2009,Muscle
Nerve, Vol. 40(6), pp947-951) ukazuje, Ze ockovani
neni spojeno s exacerbaci myasthenia gravis. Je
nutné ale upozornit, Ze ockovaci latka obsahuje latku
podptirnou (tzv. adjuvans), které mize navodit aler-
gické, ale i autoimunitni reakce (akutni polyradikuliti-
da aj). U pacientt uZivajicich imunosupresivni 1écbu

je ockovéni nevhodné. Proto je vZdy nutné zvazit tzv.

riziko proti prospéchu u kazdého pacienta indivi-

S ¢lanky o MG se "roztrhl pytel”

O MG PSALI V TEPLICICH, KVETECH A BUDE NATACET CT

Medidlnim zdjemem o onemocnéni Myasthenia
gravis zacal rok 2010.

Ve ctvrtek 4. vinora vySel cldnek v Teplickém deniku,
kde poskytl rozhovor MUDr. Pitha a predsedkyné
MYGRA-CZ. Cldnek trochu zklamal, ocekdvali jsme
vice profesiondlniho a serioznéjsiho pohledu. V polovi-
né tnora vysel cldnek v casopisu Kvéty, kde je popi-
sovdna MG z pohledu pacientii. Rozhovory poskytli

clenové naseho sdruZeni a to predsedkyné Liba Horci-
covd a Josef Kozdk. Ddle samoziejmé byl prizvdn i
MUDr. Jiri Pitha. Cldnek piisobi prijemné a aZ na
malé textové chyby je seriozni.

Na biezen 2010 pfipravuje CT porad o myasthena
gravis v ramci seridlu Diagnoza. TakZe letosni rok za-
¢ind s medidlnim nddechem, snad to prispéje dobré
veéci. Liba HORCICOVA

POMOZTE NAM S DALSIMI CiSLY
MYGRA-CZ KURYRA.

Nameéty, ¢lanky, zkusenosti
své predstavy o Kuryrovi

POMOZTE SDRUZENi MYASTHENIKU
MYGRA-CZ
PRISPEJTE FINANCNE NA JEHO CINNOST,
KAZDA KORUNA VITANA
¢.u. 43-5023870247/0100, vs. 999
Kontakt: pokladnik.mygra-cz@gmail.cz

dudlné. Doporucujeme proto v konkrétnich ptipadech
vzdy konzultovat oSetfujictho lékafe, ktery je
schopen na zdkladé znalosti pribéhu myastenie u pa-
cienta posoudit, zda je ockovani vhodné, ¢i nikoliv.
MUDr Jifi Pitha, Myasthenické centrum

Kdyz se fekne: Mary Walker efekt
MaryWalker efekt znd kaZdy myasthenik. Unava

z jedné svalové skupiny se prendsi na jinou. Udéld-
te dva t¥i kliky a prestanete vidét.

V. dobé mé 'skoro krize" myslim  tim
myasthenickou, ne ekonomickou — jsem sedél za
stolem na "svém dvojiku“ v Katerinské a snaZil se
do sebe dosta oblibeny pokrm — brkasi s mletym ma-
sem. A prdvé tento cas si vybral na ndvstévu miij
soused a kolega z prdce. Néjak stdle nemohl po-
chopit, Ze kdyZ s nim budu mluvit nenajim se.

Asi to neni uplné typicky priklad MW efektu, mohu
poslouZit i jinym. Béhem rekonvalescence jsem se
pokousel i hdzet lopatou. Neékolik hodii a vicka
poklesla, mimika prestala mimikovat a hlava mi
poklesla na prsa. A to uZ je asi typické. (JoK)

Prvni setkani MYGRA-CZ

(Dokonceni ze strany 1)

Po predniaSce se cvicilo. Myasthenia je nemoci
svalové tUnavy a je tfeba svalstvo neustéle
zaméstnavat. Samoziejmé s rozumem. Zijemci si
mohli zkusit cviky s miCem i bez a naucit se jak
protahnout i svaly, o kterych doted neméli ani tuseni.
»A ted je tieba obnovit acetylcholinové receptory,*
prohlasil jeden z ucastnikii a odebral se, tak jak ma
kazdy unaveny a odpovédny myasthenik, na loze.
Avsak ne vSichni se citili unaveni. NeZ zacala vecere,
dalsi spolecny bod programu, sedéli néketii v kavarné
a ,vedli fe¢i“. Ti nejsilnési ¢i Certvé odpocinuti se
vecer soustiedili v hotelové herné a vrhli se na vrhani
bowlingovych kouli. Po asi hodinovém maci zvitézilo
—jak jinak — druZstvo predsedkyné Liby Hor¢icové.

A to je vSechno. V nedéli jsme uZ jen posnidali a
vydali se do svych domovi.

»Bylo to prvni setkani. Pfisti udélame nékde vice v
pfirodé a zorganizujeme i néjaky pohyb venku,*
planovala dal§i setkdni koordindtorka sdruZeni
Helena Briihova pfi louceni. Josef KOZAK
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