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Vystava ,Nejsme jenom pacienti * Letacek * Dechové pomicky * Otdzky pravnika * 5 let MYGRA-CZ

Jak se déla vystava ...
aneb Nejsme jenom pacienti ...?

26. — 28. zafi 2014, Narodni diim na Vinohradech
Milé damy, vazeni panove,
dovolte mi, abych Vas srdeCné pfivitala na dnesni verni-
sé&Zi. Tato vernisdZ otevie prvni vystavu nasi pacientské
organizace MYGRA-CZ. Vystavu, kterd nese vymluvny
nazev ,,Nejsme jenom pacienti* ...

Tak toto byly prvni véty uvitani, které zaznély v nadher-
ném prostiedi salonku Narodniho domu na Vinohradech,
v patecCnich podvecer 26. zafi 2014. Ale nez mohly zaznit,
museli jsme urazit docela dlouhou cestu a udélat spoustu
prace, nékdy i narychlo zaimprovizovat. Jedina neprijemna

zZ vernisaze vystavy

zkuSenost a to hned na pocéatku, bylo zruseni uz dohodnutého terminu a podminek v Chodovské tvrzi, kde se méla vysta-
va plivodné konat. Chvilku jsem méla pocit, Ze vystava v letoSnim roce nebude, ale pak se stal zazrak. Vedeni Narodniho
domu mélo pro nasi situaci velké pochopeni. VySlo ndm vyrazné vstfict cenou pronajmu i celkovym pfistupem a snahou
pomoci v kazdé situaci. | jejich zasluhou jsme mohli zrealizovat vystavu dél nasich ¢lenl s jiz zminénym nazvem Nejsme
jenom pacienti ... Pro mne ma tento nazev v sobé ukryty tfi dlezité, mnohovyznamové tecky ...

Prvni tecka je urcena Iékarlim, zdravotnim sestram a socialnim pracovnikiim * Nechceme byt pouze pacienty, ale
chceme byt partnery se vzajemnou dlvérou a Gctou. Druha mnohovyznamova tecka je uréena rodiné, prateldim, spolu-

pracovnikdim, prosté lidem kolem nas * Berte nas takové,
jaci jsme. Berte nas s pochopenim nasi momentalni sla-
bosti, kterou nemGzeme leckdy ovlivnit a kdyz je nas stav
dobry, berte nés jako zdravé jedince. Berte nas, prosim,
s pochopenim momentalniho stavu. Ta tfeti a dost mozna
nejdileZit&jsi tecka je uréena nam pacienttim = NEBUDME
sami v sobé i pfed sebou pouze pacienty! Nenechme si
vnutit tuto roli a tento zplsob mysleni! Mé&jme odvahu,
v ramci moznosti, k normalnimu bohatému Zivotu. Pokud
se my sami nebudeme citit ,,pouze pacienty* nebude nas
tak vnimat ani naSe okoli ...
Zavérem chci srdecné podékovat viem vystavujicim
kuratorce vystavy Zuzané Pistékové, vsem sponzordim
i t&m, ktefi aktivng pfiloZili ruku k dilu. DEKUJI!
Nevim, zda bude nékdy néjaké vystavni pFisté, ale zcela
jisté uz vim, jak se déla vystava. Helena Briihova
predsedkyné MYGRA-CZ
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Vystava ,.vasima“ ofima

Nejdfive mi dovolte, abych se pFedstavila. Jmenu;ji
se Helena, je mi padesatsedm let a od tfinacti let jsem
myastenik bez brzliku a také bez jakychkoliv potiZi. A tak
Ziju na max..., nékdy az zbytetné ,max..” Jsem sice
¢lenkou MYGRA-CZ, ale jesté nikdy jsme neméla Cas se
Zadné akce zucastnit. To az pozvanka na vystavu, mne,
milovnika uméni, pfiméla udélat si vylet z Plzné do Prahy.

Nedafilo se nam dlouho zaparkovat a tak jsme
s manzelem p¥ibéhli uz do rozjeté akce. Zrovna se vystav-
ni mistnosti linul pfijemny zpév. Zhluboka jsem dychala
a potaji utirala pot z Cela.

A prvni pocit? Méla jsme chut vSechny obejmout,
protoZe jsem se jeSté nikdy s nikym s touto diagn6zou
nesetkala. A moc dobre vim, co obnasi a s ¢im vSichni
bojuji. Ovladla jsem se (naStésti) a zacala se rozhlizet
kolem. A vézte Ze jsem byla nadSend. Obrazky Lenky
Sirové jsou poetické a je na nich vidét, Ze jsou malovany
od srdce. Objekty Markéty BakeSové jsou zajimave
a inspirativni. Rovnéz se sklanim pred versi PhDr. Zdenka
Hrona. A pani Brllhova? Ta byla pfimo profesionalni.
Moderovala, predstavila plakat, odhalila dort k vyroci
(mimochodem, byl vyborny). Takze umélcdim preji
energii a névétévy ml‘]z a nam pacientﬁm zdravi aco

v

s nékterymi z vas blize seznamym. Helena Friihbauerova
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Letacek MYGRA-CZ

Na vernisazi vystavy ,,Nejsme jenom pacienti “
jsme predstavili novy letacek.

Podékovani Chocolaterii
Choco Loves Coffee, Praha 2
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Co to je, vlastng, TA

»myasthenie® a jake Na luxusni Cokoladové

jsou jeji pFiznaky? pralinky hosté vernisaze
o L i vystavy budou vzpomi-
Mili ¢tenari, neni vam nat jesté dlouho.

tato véta povédoma?
VEéfim, Zze ano. V tom
lepSim pripadé jsme ji kazdy z nas, slySel alespori jednou...

Realita je opravdu takova. Mohu ji potvrdit z mnoha pripad( jako zdravotnik,
jako predsedkyné naseho spolku i jako pacient. A tuto nepfiznivou realitu se po-
kusime, alesponi ¢astecné&, zménit novym letackem.

NaSim zadmérem nebylo vytvofit obsdhlou, encyklopedickou stat, kterou vétsina z oslovenych ani nedocte do konce
a odhodi ji do koSe nejpozdéji v poloviné textu. Nechtéli jsme vytvofit ani odbornou pfirucku pro lékafe a farmaceuty.

Nas cil byl jasny. PFehledna, jednoduchd, pravdiva informace o zakladnich pfiznacich a dopadech myasthenia gravis. To
vSe doplnéno v dnedni dobé nezbytnym e-mailem a odkazem na webové stranky, kde se potencialni zajemce dozvi dalSi
uZitecné informace.

Diky sponzorskému prispévku na vyrobu letacku se nemusime vibec stydét, ale naopak se mizeme pysnit perfektnim
provedenim na kvalitnim kfidovém papiru. Predstaveni a pomysiné vdechnuti Zivota letaku jsme nechali na slavnotni
okamZik vernisaze vystavy, kde o néj projevila zajem i pani redaktorka Petra Klusékova z redakce MF.

Letadek chceme $ifit mezi laickou i odbornou verejnosti a na nejvhodnéjsich zptisobech nyni pracujeme. Pomoci nam
miZete i Vy. Pokud ma nékdo zajimavy napad, jak §ifit leta¢ek — mygracek, nevahejte napsat na e-mail: info@mygra.cz,
dékuji.

Preji novému dilku hodné vnimavych ¢tenard. At vSem myastenikim prokaZe dobrou sluzbu a pfinese uzitek.

Helena Brihova
predsedkyné MYGRA-CZ

® ®

premiéra

PACIENTSKA ORGANIZACE s dg. MYASTHENIA GRAVIS v CR PACIENTSKA ORGANIZACE s dg. MYASTHENIA GRAVIS v CR
WWWw.mygra.cz WwWw.mygra.cz
e-mail: info@mygra.cz e-mail: info@mygra.cz
MYASTHENIA GRAVIS JE VZACNA, ALE KRUTA NEMOC!! PREDSTAVTE SI, ZE:
Typické pfiznaky nemoci: % se nemuzZete usmat

s nemdUzete polykat

\

padajici o¢ni vicko - o
% nemate silu zvednout se a jit

> rozmazané nebo dvojité vidéni ] £5 &
oy J : o0 % si nemuzete odkaslat
> mumlava, Spatné srozumitelnd fec g ="
| -, % se nemUzZete poradné nadechnout
> obtizné Zvykani a polykani
> slabost hornich a dolnich koncetin ] .
3 . ; A predstavte si, Ze NIKDO NEVI, CO VAM JE a to i nékolik let.
> rychla svalova unavitelnost
> obtizné dychani Vy si to jen pfedstavujete, ale pro nékoho je to realita.
Pro pacienty s MYASTHENIA GRAVIS tohle vSsechno neni
Priznaky nepredstirame, nejsme lini, jsme nemocni!! pouha pfedstava, ale kazdodenni skute¢nost.

Usméjte se na nas © Usméijte se na nads — Vly prece muizete ... ©

(@) -
MYGRACZ MYGRACZ
Inspirovdno CYPRUS M.G. Association Inspirovéno CYPRUS M.G. Association
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Dobra véc se podarilal

Na prelomu letodniho Cervna a Cervence jsem s radosti pfijala pozvani Feditelky Koalice pro zdravi pani Jany Petrenko
k (Casti jednani Pacientské rady VZP.

Na prvnim jednani Pacientské rady VZP bylo pfitomno kolem dvaceti zastupcli pacientskych organizaci a samoziejmé
zé&stupci vedeni VZP. Pravé pfi tomto prvnim setkéni jsem predloZila Zadost na rozsifeni preskripénich omezeni pfi pre-
depisovani dechovych pomdicek. Popsala jsem dosavadni praxi, kdy dechovou pomticku mohl myastenikdim pfedepsat
pouze alergolog nebo pneumolog, coZ znamenalo jednak obtiZze a zbyteCnou z&téZ pro pacienta samotného a jednak
zbyteéné finanéni naklady pfi duplicitnich vySetfenich u specialist(.

Vedeni VZP mou argumentaci pfijalo velmi vstficné se snahou o rychlé vyfeSeni situace. S radosti jsem za nékolik
tydn0 prijala zpravu, Ze VZP uznala na$ pozadavek jako opravnény a od 1. zafi 2014 je preskripce rozsifena i na neuro-
loga a rehabilitaniho Iékare.

O této zmeéné jsme spolecné z pani magistrou Zurkovou informovaly odborna pracovisté a lékafe, kterych se rozsifeni
tyk&. Napriklad pfednosty Neurologické kliniky Brno, Neurologické kliniky VFN Praha a Iékafe na pracovistich, ktera se
zabyvaji 1éCbou myasthenia gravis.

Na webovych strankach MYGRA-CZ je také mozné nalézt vyborné zpracovanou prezentaci DECHOVE POMUCKY.
Autorkou této prace je Mgr. Petra Zurkova, ktera bude mit pocatkem roku 2015 prednasku na podobné téma na

seminafi v Praze.
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Helena Brihovéa

predsedkyné MYGRA-CZ
Toto €islo vyslo 22, 9. 2014
Podpora

kripce dechovych

pomucek na popud pacientu

Od zacatku z&fi se preskripce dechovych rehabilitacnich pomiicek rozéifila na lékafe odbor-
nosti neurologie a rehabilitacni a fyzikalni mediciny. V$eobecna zdravotni pojistovna (VZP)
tak prostfednictvim Pacientské rady VZP zjednodusila nemocnym s poruchami dychéni pfi-

stup ke zdravotni péci.

Zadost Pacientské radé VZP, kte-
rou letos v Eervnu pojistovna zalo-
Zila spolené s obecné prospéinou
spoleénosti Koalice pro zdravi,
podala predsedkyné obéanského
sdruZeni Mygra Helena Brihova.
Pomiicky pro pacienty s diagno-
zou myasthenia gravis (MG), jejichz
zajmy Mygra zastupuje, mohl
doposud pfedepsat pouze lékaf
preumolog nebo alergolog. , My-
asthenia gravis oviem patii do sku-
piny neuromuskulirnich - neu-
rologickych onemocnéni, takie je
lé¢i neurolog. Ten oviem moZnost
predepsani nemél, Pokud chtél
myastenik pormticku pfedepsat,
musel podstoupit daldi vyietfeni
u dalifho specialisty, ktery navic
napiiklad v mensim mésté nikdy
pacienta s MG v pééi nemél a zku-
fenost s jeho nemoci také nema,
Zatézoval se tedy pacient 5 vaz-
nou svalovou nemoci a zbyteéné
se zatéZoval i dalsi |ékarl speciali-

sta, O zbytetnych dhradach du-
plicitnich vysetfeni snad ani ne-
ni pochyb,* sdélila redakci ZaM
predsedkyné Brithova,

Jak uvedl mluvéi VZP Oldfich Ti-
chy, na ziakladé Zadosti se pojis-
tovna rozhodla rozdifit preskripé-
ni omezeni bez odkladu. ,VZP
uznala poZadavek za opravnény
a bez priitahi mu vyhovéla,* do-
dal Oldfich Tichy.

Zlep3eni kvality Zivota
Dechové rehabilitaéni pomfic-
ky (konkrétna jde o vydechové
a nadechové rehabilita¢ni vent-
ly, oscilaéni videchové pomficky
aexpekroraéni pornicky) mohou
pomoci v dechové rehabilitaci
a ndsledné v posileni dechového
svalstva nejen myastenikiim,
ale napfiklad také pacientiim
s Toztroudenou sklerdzou, sva-
lovou dystrofii & spindlni svalo-
vou atrofii.

Foto: archiy

JHlavnim pfinosem pomificek je
zmirnéni dechovych potizi (dus-
nost béhem namahy, v téziich
stadiich i v klidu), dale zlepieni
dechového vzoru, usnadnéni vy-
kaslavani u nemocnych s produk-
tivnim kaslemn, zlepSeni kvality
Zivota, zlepdeni polykani, mluve-
ni pfi wéninku vydechovych sva-
li1, jak bylo prokdzéno u pacientii
s Parkinsonovou chorobou v za-

prevzato z mésicniku mf Zdravotnictvi + medicina, 16/2014

hraniénich studiich,” vysvétlila
pro ZaM fyzioterapeutka Klini-
ky nemeoci plicnich a TBC Fakule-
ni nemocnice Brno Petra Zurkova
adodala: ,Nesmime opomenout
také aspekt mozného indikovani
k operacim v celkové anestezii, To
je pro pacienty s myasthenia gravis
i 16kafe vZdy velmi rizikové, jeli-
koZ hrozi vanik myastenické kri-
Ze, popffpadé respiracni selhani”.

informovanosti lékaFi
Petra Zurkova je hlavni fesitel-
kou dvouletého grantového vy-
zkumu, krery se tréninkem na-
dechovych svalil u nemocnych
s myasthenia gravis nyni zabyvd,
Ve FN Brno na ném spolupracuji
tamni Neurologickd klinika, Kli-
nika nemoc{ plicnich a TBC a re-
habilitaéni oddéleni. Jak Petra
Zurkova pripomina, dilefiti je
nejen dostupnost pomficek v 1é-
karnich, ale pfedeviim podpora
informovanosti 1ékait a fyziote-
rapeutil o terapii.
JPracujeme na zatim neexis-
tujicim komplexnim rehabili-
taénim programu pro pacienty
§ MG. Usilujeme také o zaneseni
nasi diagnozy myasthenia gravis do
Indikaéniho seznamu ldzefiské
péce,” podotkla Helena Britho-
va, kterd jako zdsadni stale vi-
dimalou informovanost o tomto
vzacném onemocnéni mezi 1é-
kafi. ,BohuZel i v letodnim ro-
ce mame nékolik pfipadf, kdy
pacienti vykazuji pfiznaky one-
moenéni i étyfi roky, absolvuji
fadu riiznych vySetfeni a aZ po
dlouhé prodlevé se dostivaji na
specializované pracovisté a jsou
diagnostikovani. Pfitom &im
pozdéji je lé€ba nasazena, tim
penzace nemoci, * uzaviela pied-
sedkyné Briithova,

(ki)
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Odpoveédi pravnika

Vazena pani predsedkyné Brdhova, vazeni ¢lenové spolku MYGRA-CZ.

Po déle ne? ttileté spolupraci s Vami, ve které jsem se vzdy snazil zodpovédné pomahat ¢lentim i ,,pfespolnim taza-
tellm“ svou pravni radou a zpfistupnénim pravnich norem vztahujicich se ke slozitym Zivotnim situacim, které byly
v dotazech na mne kladeny, jsem nucen se s Vami rozloucit.

Momentélni zdravotni stav po prodélané mozkové prihodé mi neumozniuje soustfedénou intelektudlni ¢innost a tedy
mi z&roven znemoziuje, abych pokracoval v odpovédich pravnika na webovych strankdch MYGRA-CZ. Jsem pFesvédcen,
Ze z tisict pravnik( této zemé se za mne najde nahrada a vsichni tazatelé budou uspokojeni kvalifikovanou odpovédi.

S posteskem jsem shlédl zdznam z VaSeho patého

5 let MYGRA-CZ setkani v Lednici, kde jsem nemohl pomoci sfouknout
svicku na slavnostnim dortu, ale takovy je Zivot. Mohu

Prvni kulaté vyrocCi trvani nasi pacientske organizace jsme byt rad, ze moje svice jesté sfouknuta nebyla. V tichosti
si pripomenuli i na vernisazi vystavy Nejsme jenom pacienti. jsem se zacatkem Gervna dozil 70 let a ackoliv nerad,

musel jsem ukongit svoje angaZovani na Ministerstvu
kultury a nadale jiz budu prozivat vék diichodovy. Mohu
byt rad, Zze jsem pohyblivy a zatim nejsem odkazany na
pomoc druhé osoby.

Vam vsem do dalSich let pfeji hodné Gspéchd jak
v boji s Vasi specifickou chorobou, tak s Gfady, preji
hodné zdravi vdem a pro spolek MYGRA-CZ, spoletné
s pani predsedkyni Helenou Briihovou, hodné sponzord.

Srde¢né vSechny zdravi
JUDr. Ivo Kadlec

Pét let — hodné nebo malo? Zcela jisté zaleZi na Ghlu
pohledu kazdého z nés. U zrodu MYGRA-CZ jsem byla od
sameého pocatku jako €len vyboru a vim, co snahy, prace,
Gsili a Casu bylo do téch péti let vméstnano. Rada bych
ale zavzpominala z Cisté osobniho hlediska.

Do doby nez MYGRA-CZ vznikla, jsem netusila, jak moc
mi chybi. Prosté jsem nepostradala, co nebylo. Ze jsou
daldi myastenici jsem pochopitelné védéla, ale v 80. le-

VaZeny pane doktore Kadleci,
srde¢né dékuji za nékolikaletou praci, kterou jste odvedl
pro MYGRA-CZ. Zvlasté v dnesni dobé konzumniho zpU-
sobu Zivota a podivné - nezdravé sebestfednosti je velmi
vzacnym jevem, kdyZ nékdo vénuje svdj Cas, védomosti
a zkuSenosti v nezistné praci pro druhé, tak jako jste to

tech, kdy jsem onemocnéla, nebyla samozifejmosti ani délal Vy:_ ] ] o ) '
pevna linka (mobil a internet byly jesté z kategorie sci-fi), Preji Vam stale zlepSujici se zdravotni stav, dobrou
naSe izolace byla takika absolutni. | proto s pohledem fyzickou kondici a vSe dobré do dalSich let!

zpét docenuji, jak potfebny a zasluzny krok zaloZeni S velikym dikem za MYGRA-CZ
MYGRA-CZ byl. Je nejen rukou podanou ve vstficném Helena Brdhova, predsedkyné MYGRA-CZ

gestu a poskytuje tolik dllezité informace, je bodem,
odkud se dé zacit, je oteviena vsem! E _
Za téch pét let jsem nékteré z nas pfi rdznych piilezi- a it P
t‘?St,ecf‘ pf) zpala qsobneva yzdy S,' uv,edomu1v|, £ me pro- i Pacientska organizace MYGRA-CZ hleda empatického
vazi vyluény pocit - kazdy z nas vi a netfeba k tomu E prévnika/pravnicku pro spoluprac
- Jedna se o odpovédi v internetové pravni poradné
' MYGRA-CZ. Nejcastéjsi dotazy jsou pokladany v oblasti
préava prace a zaméstnanosti, dale pak préava socialniho

Wvysvétlivek®, TéSi me, Ze jsem byla pfi tom, kdyZ vznikala
novéa pratelstvi, a Ze se na naSich setkanich nezehra na
zly ,,osud®, naopak vladne optimismus a je znat nefalSo-

vana radost z opétovnych shledani (to potvrzuji i poCty zabezpeden.
kilometrd, které musime ujet, ani ty nas neodradi!). Zajemci se mohou pfihlasit a podrobngji informovat
Do dalSich let bych nasi organizaci prala, aby se naslo == na e-mailu: bruhova@mygra.cz nebo na telefonnim |
vzdy dost lidi, ktefi budou ochotni ,do toho jit“, bez Gisle: 727880153, 5 o ‘:
ohledu na vynalozenou energii i Cas, protoze jakkoliv to Tesim se na prlpadnciu SpO'%F;]faC[- By |
mUze znit jako fraze, bez nich to prosté neplijde. o '('j'lf e'JaM%gJR /f‘(’:g 3
v e - s waw v preaseakyne - 0
Tak at je téch let pfed nami jeSté hodné.... - - g
Miriam K¥ivkova --H.r.- j =
info@mygra.cz
Pfipravily Helena Briihova a Miriam KFivkova. @ ICO: 26555328
¢.G¢tu: 205189978/0600

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




