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karta pacianta

     MYGRA-CZ je nezávislé občanské sdružení pacientů s diagnostikovaným onemocněním Myasthenia gravis,

jejich rodinných příslušníků, odborníků a ostatních osob, které mají zájem podílet se na zlepšení životních

podmínek pacientů s MG.                                                                                                                                                 

Občanské sdružení MYGRA-CZ je založené podle zákona č. 83/1990 Sb. o sdružování občanů a registrované

MVČR dnem 12. června 2009.

 x

     Posláním sdružení je prosazovat a hájit zájmy všech nemocných MG s cílem vytváření podmínek pro jejich

plnohodnotný život a zapojení do společnosti.                                                                                                              x

OBČANSKÉ SDRUŽENÍ MYGRA-CZ
www.mygra.cz

aktuální informace o práci sdružení na  www.mygra.cz          

Co je Myasthenia gravis?

Myasthenia gravis (z řečtiny a latiny = těžká svalová slabost), je druhé nejčastější neurologické, autoimunitní

onemocnění postihující nervosvalový přenos.

Příčinou je porucha imunitního systému, který začne napadat struktury vlastního těla, c

 

ílem útoku je nervo-

svalová ploténka, tj. místo napojení nervů na svalová vlákna.

Nervosvalová ploténka je místem, kde dochází k přeměně nervového signálu ve svalový stah, je spojem mezi zakončením motorických 

pohybových) a svalových vláken. Cílený pohyb je tvořen tak, že pokud se chceme pohnout, informace pro tento plánovaný pohyb se

z mozku vede do míchy (z té vedou periferní motorické nervy). Těmito nervy se pak šíří informace přes nervosvalovou ploténku, kde se

vylévá sloučenina acetylcholin, která se naváže na acetylcholinový receptor na povrchu svalového vlákna. Svalové vlákno se pak může

stáhnout a tím vykonat vědomý pohyb. 

V případě myasthenia gravis imunitní buňky tvoří protilátky agresivní proti vlastnímu tělu, tzv. autoprotilátky, ty pak napadají  a blokují

struktury nervosvalové ploténky a tím omezují přenos podnětu k pohybu, takže podnět má problém se přenést na  sval a uvést ho do

pohybu. Tento proces se týká všech příčně pruhovaných svalů v našem těle.

                                                                                                                                                                      x

Myastenie gravis je vážné a ve většině případů chronické onemocnění. Projevuje se svalovou únavou různé

intenzity, z níž vycházejí konkrétní příznaky. Pacient není schopen žádné těžší dlouhodobé práce, ale někdy

i jednoduchých pohybů, například zdvihnutí ruky při čištění zubů. Při tomto onemocnění mohou být příznaky

postiženy svaly celého těla. Slabost obličeje se projevuje ochabnutím například mimického svalstva, ne-

schopností zdvihnout koutky úst k úsměvu, poklesem jednoho nebo obou očních víček. U vážnějších forem

onemocnění nemocného unavuje i řeč. Slabost horních končetin se projevuje např. neschopností zdvihnout

ruce při oblékání a nemožností drobných úkonů prstů jako je zapínání knoflíků či zipů. Slabost dolních

končetin je provázena problematickou chůzí a velmi obtížným zdvíháním se například ze sedu či dřepu.

V těžkých případech není pacient schopen chůze vůbec. Nejhorší komplikací je vystupňovaná únava

dýchacích svalů, která může nemocného ohrozit i na životě.                                                                                    

Při včasném diagnostikování a dobré odezvě organismu na léčbu se většinou podaří stav myasteniků zlepšit,

ale pravidelné lékařské kontroly a ve většině případů celoživotní užívání medikace je nutností. Léčba je

obvykle medikamentózní a velmi individuální, dle stupně postižení. U některých případů je léková forma

doplněna chirurgickým výkonem, tzv. thymektomie – odnětí brzlíku, který je zde považován jako zdroj

autoimunitních aktivit.

 x

      MYGRA-CZ je občanské sdružení, které vzniklo na základě setkání

pacientů s diagnózou Myasthenia gravis, rodinných příslušníků a odbor-

níků zabývající se problematikou tohoto onemocnění, dne 16.5.2009

na Neurologické klinice Všeobecné fakultní nemocnice v Praze.           

      

 x

V roce 2011 se sešlo hned několik kulatých výročí, jež se přímo týkají Myasthenia gravis. Rádi bychom se

jimi podrobněji zabývali neboť si myslíme, že má smysl a je potřené si připomínat úsilí a práci těch, kteří

těmto výročím dali vzniknout. Je to pro nás výzva, zkusit se vydat proti toku času, zapátrat a pro časy

příští uchovat něco z těch „pionýrských“ dob, kdy se cesta teprve hledala.                                                         

Toto první speciální vydání Kurýra je věnováno převážně 30. výročí vzniku péče o pacienty s MG.             

x

x

• 1948 - 1. thymektomie v Československu

    - operoval prof. MUDr. Jiří Diviš, přednosta II. chirurgické kliniky v Praze,

      zakladatel hrudní chirurgie v Československu

• 1971  

    - operativa MG se centralizuje na III. chirurgické klinice FN v Praze 2

    - ministerstvem zdravotnictví zadán výzkumný úkol s cílem vypracovat

      komplexní terapii myastenie a zdůvodnění zřízení celostátního  centra

      pro léčbu MG - hlavním řešitelem doc. MUDr. Václav Šmat

• 1981 

- založen Myastenický dispenzář

    - zakladatelem byl chirurg MUDr. Jan Vejvalka

• 1991 

    - Ministerstvo zdravotnictví zřídilo celostátní centrum léčby MG

    - MUDr. Jan Velvalka předčasně zemžel

    - dispenzární péči přebírají neurologové

-  40.výročí

-  30.výročí

    

-  20.výročí

MYASTENICKÝ KURÝR
www.mygra.cz s p e c i á l  

     

Podlá a zrádná hlodá cestou červů,

laskavá nemoc, vůbec nebolí,

jen zánět vyvolá a tělo z nervů

svalům dál nepředává povely.

Nemluvit, nepolykat, neudržet

už hlavu ani ruce, nedýchat.

A záchrana? Jen obehraný syžet,

že v životě se nevyplácí chvat.

Stát se to dřív, mít o pár roků více,

zhas bych ti, lásko, v slzách voskovic,

vždyť třebas vsazen do železné plíce,

zadusil bych se v sklaplé pasti plic.

PhDr. Zdenek Hron

prosinec 2011

Historii vzniku péče o pacienty s MG v bývalém Československu je věnována stejnojmenná kapitola v knize: MYASTHENIA GRAVIS
a ostatní poruchy nervosvalového přenosu; MUDr. Jiří Piťha a kolektiv © MAXDORF, 2010 (str. 53 -57 )

prof. MUDr. Jiří Diviš doc. MUDr. Václav Šmat MUDr. Jan Vejvalka

Celým speciálem volně prostupují verše PhDr. Hrona, které zazněly

v rámci kulturního programu na slavnostním setkání, konanému

právě k tomuto výročí. Zcela jistě zde nenajdete podrobný a vy-

čerpávající výčet všecho, co stojí za zaznamenání, jsou to jen první

„střípky“. Chceme se tomuto tématu věnovat i nadále a věříme, že

zde naleznete nové a zajímavé informace.          
        výbor sdružení  

Myasthenia gravis

      V současné době má naše sdružení kolem stovky členů a pod

vedením Výboru sdružení se snaží naplňovat a rozšiřovat původní

vytčené cíle.                                                                                     

   MG je onemocnění vzácné a poměrně málo známé, takže

i někteří lékaři se s tímto onemocněním nesetkávají běžně.             

     Proto jsme vymysleli a nadále zajišťujeme i výrobu plastových

karet pro pacienty s MG. Tuto kartu, velikosti normální platební

karty, má myastenik uloženou v dokladech. Jsou na ní uvedena

důležitá tel. čísla a také pokyny pro lékaře, takže v naléhavých

případech se neztrácí čas a vše důležité je ihned k dispozici.         

V praxi se nám karta velmi osvědčila.                                                 

x

x

x

x

        Během jednání vyplynuly i první dva cíle občanského sdružení MYGRA-CZ:

1.  získávat a šířit informace o této nemoci mezi laickou i odbornou veřejností

2.  podílet se na zlepšení životních podmínek pacientů s Myastenia gravis

        Při setkání došlo k všeobecné shodě názorů, že je velmi potřebné

a žádoucí, aby bylo v naší republice uskupení, které bude hájit zájmy

pacientů se vzácnou chorobou Myasthenia gravis.

     Přestože jsme  relativně mladou organizací a svou činnost pokrýváme pouze dobrovolnicky,

nechceme ustrnout a usnout na „vavřínech“.  Chceme dále naplňovat poslání sdružení a tím

je -  vytvářet podmínky pro plnohodnotný život myasteniků:                                                      x

Těšíme se na spolupráci i s Vámi!

Podpořit naše sdružení můžete finančně: bankovní spojení 205189978/0600, GE Money, a.s.

kontakt: Helena Brůhová – předsedkyně sdružení MYGRA-CZ, e-mail: bruhova@mygra.cz

•  šířit informace o MG mezi laickou  i odbornou veřejností

•  prosadit rehabilitační a lázeňskou péči

•  realizovat spolkové aktivity, nadále zajišťovat

    sociálně-právní poradenství

•  spolupracovat s ostatními pacientskými organizacemi

     v ČR i v zahraničí.

      Nemyslíme pouze na informovanost odborné

veřejnosti, ale snažíme se vzdělávat i členy sdružení.

Proto pravidelně organizujeme lékařské přednášky,

kde se snažíme představovat postupně všechny

specialisty z naší republiky.                                           x

      

      Vybudovali jsme a provozujeme internetové

stránky www.mygra.cz, jejichž nedílnou součástí

jsou nejen on-line odpovědi lékařů specialistů,

ale i právní a sociální poradna.                              

Nezůstáváme jen doma za pecí, každoročně

pořádáme Adventní víkendový zájezd do zahra-

ničí. Někteří pacienti s MG se mylně domnívají,

že téměř nic nemohou a tato akce už mnohé

přesvědčila, že se stačí jen nebát …                  

V rámci zapojování do běžného života, pořá-

dáme i jednodenní akce: výlet do ZOO, zdolání

Řípu či Slavnostní odpoledne při příležitosti

30. výročí vzniku dispenzární péče o pacienty

s MG v České republice. Dvakrát ročně organi-

zujeme návštěvu divadel. Jarní a podzimní

divadelní setkání se těší velkému zájmu a mají

stálé místo v našem programu.                        

        

x

      

 x

      

 x

         Významnou částí práce MYGRA-CZ jsou různé

spolkové aktivity. Jednou ročně pořádáme víkendová

setkání myasteniků z celé ČR. Součástí jsou odborné

přednášky a výlet za místními pamětihodnostmi. 

MIMOŘÁDNÝ PACIENT

DŮLEŽITÉ POKYNY

MYASTHENIA GRAVIS

Příjmení a jméno:

Datum narození:

Kontakt při nehodě:

Ošetřující lékař:

Při zhoršování kousání, polykání, artikulace
a hlavně při dušnosti volejte tísňovou linku 155 !

NEPODÁVAT barbituráty, penicilamin,
myorelaxancia, ataraktika, benzodiazepin

Při poklesu FVC pod 900 ml pozvolna i.v. aplikovat
Syntostigmin 0,5 mg, pokud nedojde ke zlepšení,

neprodleně kontaktovat ARO nebo JIP
a konzultovat možnost intubace a UPV !

Petr Novotný

24.12.1990

+420  123 456 789

+420  987 654 321

Dispensář MG Praha:    +420   224 965 541

www.myastheniagravis.cz


