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Kdo jsme? Pritomnost:

V soucasné dobé ma nase sdruzeni kolem stovky ¢lenu a pod
vedenim Vyboru sdruZeni se snazi napliiovat a rozsifovat puvodni
vytcené cile.

MG je onemocneni vzacné a pomerne malo znamé, takze
| nékteri lekari se s timto onemocneénim nesetkavaji bezne.

Proto jsme vymysleli a nadale zajistujeme i vyrobu plastovych
karet pro pacienty s MG. Tuto kartu, velikosti normalni platebni
karty, ma myastenik ulozenou v dokladech. Jsou na ni uvedena
dilezita tel. ¢isla 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 osvedcila.

MIMORADNY PACIENT

PFijmeni a jméno: Petr Novotny
Datum narozeni: 24.12.1990
Kontakt pfi nehodé: +420 123 456 789
OSetrujici Iékar: +420 987 654 321

Dispensar MG Praha: +420 224 965 541
www.myastheniagravis.cz

MYASTHENIA GRAVIS
—
DULEZITE POKYNY

MYGRA-CZ je nezavislé ob¢anské sdruzeni pacientt s diagnostikovanym onemocnénim Myasthenia gravis,
jejich rodinnych prislusnikd, odbornikll a ostatnich osob, které maji zajem podilet se na zlepSeni Zivotnich
podminek pacientu s MG.

Obcanské sdruzeni MYGRA-CZ je zaloZené podle zakona €. 83/1990 Sb. o sdruzovani obfanu a registrované
MVCR dnem 12. ¢ervna 20009.

Poslanim sdruzeni je prosazovat a hajit zajmy vSech nemocnych MG s cilem vytvareni podminek pro jejich
plnohodnotny zivot a zapojeni do spolecnosti.

Pfi zhorSovani kousani, polykani, artikulace
a hlavné pri dusnosti volejte tisnovou linku 155 !

NEPODAVAT barbituraty, penicilamin,
myorelaxancia, ataraktika, benzodiazepin

Pfi poklesu FVC pod 900 ml pozvolnai.v. aplikovat
Syntostigmin 0,5 mg, pokud nedojde ke zlepSeni,
neprodlené kontaktovat ARO nebo JIP
a konzultovat moznost intubace a UPV !
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karta pacianta

Co Je Myasthenia gravis?

Nemyslime pouze na informovanost odborné
verejnosti, ale snazime se vzdelavat i cleny sdruzeni.
Proto pravidelné organizujeme lékarské prednasky,
kde se snazime predstavovat postupne vsechny
specialisty z nasi republiky.

Vyznamnou ¢asti prace MYGRA-CZ jsou rlizné
spolkove aktivity. Jednou rocne poradame vikendova
setkani myastenikl z celé CR. Soucasti jsou odborné
prednasky a vylet za mistnimi pametihodnostmi.

Myasthenia gravis (z rectiny a latiny = tézka svalova slabost), je druhé nejcastejsi neurologicke, autoimunitni
onemocneni postihujici nervosvalovy prenos.

PriCinou je porucha imunitniho systému, ktery zaCne napadat struktury vlastniho téla, cilem utoku je nervo-
svalova ploténka, tj. misto napojeni nervu na svalova vlakna.

Nervosvalova ploténka je mistem, kde dochazi k pfeméné nervového signalu ve svalovy stah, je spojem mezi zakonCenim motorickych
pohybovych) a svalovych vlaken. Cileny pohyb je tvoren tak, ze pokud se chceme pohnout, informace pro tento planovany pohyb se
z mozku vede do michy (z té vedou periferni motorické nervy). Témito nervy se pak Sifi informace pres nervosvalovou ploténku, kde se
vyléva sloucenina acetylcholin, ktera se navaze na acetylcholinovy receptor na povrchu svalového vlakna. Svalové vliakno se pak muze
stahnout a tim vykonat védomy pohyb.

V pripadé myasthenia gravis imunitni bunky tvori protilatky agresivni proti vlastnimu télu, tzv. autoprotilatky, ty pak napadaji a blokuji
struktury nervosvalove ploténky a tim omezuji pfenos podnétu k pohybu, takze podnet ma problém se prenést na sval a uvest ho do
pohybu. Tento proces se tyka vSech pricné pruhovanych svalt v nasem téle.

hrad Pernstejn - vikendové setkani 2010

Vybudovali jsme a provozujeme internetove
stranky www.mygra.cz, jejichz nedilnou soucasti

Myastenie gravis je vazné a ve vétsiné pripadu chronické onemocnéni. Projevuje se svalovou Unavou rtizné
Intenzity, z niz vychazeji konkretni priznaky. Pacient neni schopen zadné tézsi dlouhodobe prace, ale nékdy
i jednoduchych pohybu, napriklad zdvihnuti ruky pfi ¢isténi zubu. Pfi tomto onemocnéni mohou byt pfiznaky

www.mygra.C28

- prosinec 2

V roce 2011 se seSlo hned nékolik kulatych vyroci, jeZz se pfimo tykaji Myasthenia gravis. Radi bychom se
jimi podrobnéji zabyvali nebot’ si myslime, Ze ma smysl a je potfené si pfipominat Usili a praci téch, ktefi
témto vyrocim dali vzniknout. Je to pro nés vyzva, zkusit se vydat proti toku ¢asu, zapatrat a pro ¢asy
pristi uchovat néco z téch ,,pionyrskych* dob, kdy se cesta teprve hledala.

Toto prvni specialni vydani Kuryra je vénovano prevazné 30. vyroci vzniku péce o pacienty s MG.

jsou nejen on-line odpovédi lékaru specialistu,
ale i pravni a socialni poradna.

Nezustavame jen doma za peci, kazdorocné
poradame Adventni vikendovy zajezd do zahra-
nici. Nekteri pacienti s MG se mylné domnivaji,
Ze temer nic nemohou a tato akce uz mnohé
presvedcila, ze se staci jen nebat ...

V ramci zapojovani do bézneho zivota, pora-
dame i jednodenni akce: vylet do ZOO, zdolani
Ripu ¢&i Slavnostni odpoledne pfi pfilezitosti
30. vyroci vzniku dispenzarni péce o pacienty
s MG v Ceské republice. Dvakrat ro¢né organi-
zujeme navstévu divadel. Jarni a podzimni
divadelni setkani se tesi velkemu zajmu a maji
stalé misto v nasem programul.

Celym specialem volné prostupuji verSe PhDr. Hrona, které zaznély
v rdmci kulturniho programu na slavnostnim setkani, konanému
pravé k tomuto vyroci. Zcela jisté zde nenajdete podrobny a vy-
Cerpavajici vycet viecho, co stoji za zaznamenani, jsou to jen prvni
,StFipky*. Chceme se tomuto tématu vénovat i nadale a véfime, Ze
zde naleznete nové a zajimavé informace.

postizeny svaly celého téla. Slabost obliCeje se projevuje ochabnutim napriklad mimického svalstva, ne-
schopnosti zdvihnout koutky ust k iusmevu, poklesem jednoho nebo obou ocCnich vicek. U vaznejsich forem
onemocnéni nemocného unavuje 1 fec. Slabost hornich koncetin se projevuje napr. neschopnosti zdvihnout
ruce pri oblékani a nemoznosti drobnych Ukonu prstu jako je zapinani knofliku ¢i zipu. Slabost dolnich
koncetin je provazena problematickou chuzi a velmi obtiznym zdvihanim se napfiklad ze sedu &i drepu.
V tézkych pfipadech neni pacient schopen chize vubec. Nejhorsi komplikaci je vystupriovana Unava
dychacich svall, kterd muze nemocného ohrozit i na Zivoté.

Pfi véasném diagnostikovani a dobré odezvé organismu na lé¢bu se vétSinou podafi stav myasteniku zlepsit,
ale pravidelné lékarské kontroly a ve vétSiné pfipadlu celozivotni uzivani medikace je nutnosti. Lécba je
obvykle medikamentézni a velmi individualni, dle stupné postizeni. U nékterych pfipadu je lékova forma
doplnéna chirurgickym vykonem, tzv. thymektomie — odnéti brzliku, ktery je zde povazovan jako zdroj
autoimunitnich aktivit.

Myasthenia gravis

Podla a zradna hlodé cestou ervi,
laskava nemoc, viibec neboli,

jen zanét vyvola a télo z nervli
svallim dal nepredava povely.

vybor sdruZeni

« 1948 - 1. thymektomie v Ceskoslovensku

- operoval prof. MUDT. Jif{ Divi§, pfednosta II. chirurgické kliniky v Praze, Nemluvit, nepolykat, neudrzet

uz hlavu ani ruce, nedychat.
A zachrana? Jen obehrany syZet,
Ze v Zivoté se nevyplaci chvat.

zakladatel hrudni chirurgie v Ceskoslovensku
= 1971 - 40.vyroci
- operativa MG se centralizuje na lll. chirurgické klinice FN v Praze 2
- ministerstvem zdravotnictvi zadan vyzkumny Ukol s cilem vypracovat
komplexni terapii myastenie a zddvodnéni zfizeni celostatniho centra
pro lébu MG - hlavnim FeSitelem doc. MUDr. Vaclav Smat
= 1981 - 30.vyroci
- zaloZzen Myastenicky dispenzar
- zakladatelem byl chirurg MUDr. Jan Vejvalka
= 1991 - 20.vyroci
- Ministerstvo zdravotnictvi zfidilo celostatni centrum [éCby MG
- MUDr. Jan Velvalka pred¢asné zemzel
- dispenzarni péci prebiraji neurologové

Stat se to dFiv, mit o par roku vice,
zhas bych ti, lasko, v slzach voskovic,
vZdyt tfebas vsazen do Zelezné plice,
zadusil bych se v sklaplé pasti plic.

PhDr. Zdenek Hron

doc. MUDr. Vaclav Smat

prof. MUDr. Jifi Divi§ MUDr. Jan Vejvalka

Historii vzniku péce o pacienty s MG v byvalém Ceskoslovensku je vénovana stejnojmenna kapitola v knize: MYASTHENIA GRAVIS
a ostatni poruchy nervosvalového prenosu; MUDr. Jifi Pitha a kolektiv © MAXDORF, 2010 (str. 53 -57 )

Budoucnost:

Prestoze jsme relativné mladou organizaci a svou cinnost pokryvame pouze dobrovolnicky,

nechceme ustrnout a usnout na ,vaviinech*. Chceme dale naplnovat poslani sdruzeni a tim
je - vytvaret podminky pro plnohodnotny zivot myastenikU:

Historie:

MYGRA-CZ je obCanské sdruzeni, které vzniklo na zaklade setkani
pacientu s diagnézou Myasthenia gravis, rodinnych pfislusnikl a odbor-
nikd zabyvajici se problematikou tohoto onemocnéni, dne 16.5.2009
na Neurologické klinice Vseobecné fakultni nemocnice v Praze.

e Sifit informace o MG mezi laickou | odbornou verejnosti
e prosadit rehabilitacni a lazenskou péci
e realizovat spolkove aktivity, nadale zajistovat
socialné-pravni poradenstvi
e spolupracovat s ostatnimi pacientskymi organizacemi
v CR i v zahrani¢i.

Pfi setkani doslo k vSeobecné shodé nazoru, Ze je velmi potfebné
a zadouci, aby bylo v nasi republice uskupeni, které bude hajit zajmy
pacientu se vzacnou chorobou Myasthenia gravis.

fotografie z ustavujici Valné hromady - 2009

Tesime se na spolupraci i s Vami!

Béhem jednani vyplynuly 1 prvni dva cile obcanského sdruzeni MYGRA-CZ: Podpofit nase sdruzeni mizete finanéné: bankovni spojeni 205189978/0600, GE Money, a.s.

1. ziskavat a Sirit informace o této nemoci mezi laickou | odbornou verejnosti
2. podilet se na zlepSeni Zivotnich podminek pacientt s Myastenia gravis

kontakt: Helena Briihova — predsedkyné sdruzeni MYGRA-CZ, e-mail: bruhova@mygra.cz

aktualni informace o praci sdruzeni na WWWwW.Mmygra.cz



