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Listopadové setkani aneb nebudte o vikendu sami

-Ver- Uz jste se prihlasili na vikendové setkani? Ne? Chcete vice informaci?

Vedeni MYGRA-CZ naplanovalo na vikend 14-15. listopadu 2009 setkani pacientd a pratel MG. Mistem pofadani jsou Roztoky u Prahy. Vice informaci najdete
na www.myastheniagravis.cz. Program bude zahrnovat kromé |ékarské pfedndSky hlavné seznameni a také spoustu volnych diskuzi! TakZe nevahejte a
pfihlaste se, at' si m(iZzeme sdélit dojmy a setkat se v pratelské atmosfére.

Euromyasthenia — co byste méli vedet
il -Ver- | kdyz tento projekt pomalu konéi, nedalo nam, abychom Vas o ném
stejné neinformovali.
@ Tento projekt vznikl za finanéni podpory Evropské Unie a jeho cilem je rozSifit
povédomi o MG, aby se dostaly do SirSiho povédomi informace o klasifikaci,
=) diagnoze a léché této nemoci. Vice nez 30 spolupracovnikli z nejméné 14 zemi
vCetné vyzkumnych pracovnik( a lékar(, ktefi se specidlné o problematiku této
\ | J j 1j H |T ) mnohotvamné choroby zabyvaji, stejné jako asociace pacientl s MG, tito vSichni jsou
— soucasti rozsahlého projektu. Vramci euromyasthenie koluji po svété kuryry*

s nejnovéjSimi informacemi v elektronické podobé, a ty si mizete i Vy stahnout
z jejich stranek.

Cilem je také utvofit evropskou databazi, kterd by sdruzovala veSkeréi informace, studie a poznatky o MG. Vzhledem k tomu, Ze jesté neexistuji jednotné a
ucelené postupy pro diagnézu a Iécbu nemoci, i toto je jeden z ukol(, stejné jako vznik kartiCky pro evropské pacienty, ktera by popisovala jejich stav a Ié€iva,
ktera jsou pro né kontraindikovana. Vice informaci se dovite na strankach euromyasthenia.org, popf. si je mizete vyzadat na e-mailu
euromyasthenia.umr8162@u-psud.fr.

Vite jaké léky pacienti s MG nesmi
uzivat?

-Ver- Vzhledem k tomu, Zze diagn6za onemocnéni MG je nepfilis
casta a mnoho lékari nevi, které léky pacienti mohou a
nemohou, uvadime kratky vypis lé¢iv nebezpeénych pro
myasteniky.

Pokud budete hledat vlékarné Iéky na cestu do zahraniéi, na
dovolenou, je dileZité mit na paméti, co nesmite. Mezi zasadni Iéky
na dovolenou patfi Zivo&idné uhli. Je tfeba mit na paméti, Ze snizuje
vstfebdvani ostatnich 1&¢iv, proto by mélo byt uzivano dvé hodiny
pfed, popf. po uziti dalSich léCiv. Pokud mate kfeCe, neméli byste
ani Vly, ani Vas pfedepisujici lékaf, sahnout po hof¢iku (Magnesium
lacticum) v davce nad 100mg. U MG pacientt by se kazda i leh¢i
infekce s teplotami trvajicimi vice nez 2-3 dny méla pfelédit
antibiotiky.

Pokud mate mit pfedepsana antibiotika, je zde celd fada léCiv, kterd pacient s MG nesmi uZit, z nejpfedepisovanéjSich skupin to jsou aminoglykosidy,
telithromycin a pfi potizich s akné, které mohlo byt zplsobeno napf. 1ébou kortikosteroidy také klindamycin nebo linkomycin v krémech a vodach. ZvySenou
opatrnost by mél Vas lékai vénovat pfedepisovani chinolont, makrolidd, tetracyklind a dalSich skupin lé¢iv. MUDr. Jifi Pitha z prazského myasthenického
dispenzafe si dal tu préaci a sepsal rizikové 1éky pro pacienty s MG a letdk bude co nevidét na svété. Pokud mate zajem o takovyto letdek, napiste na
myadisp@seznam.cz, kde Vam budou pfedany dal$i informace.
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Predstavuje se Vam Zuzka Litvova aneb podpofite dobrou véc!

-Ver&Zuz- Ze jste je$té o Zuzce neslyseli? O neuvéfitelné sile rodacky ze Nitry, o smutcich, $tésti a pratelstvi na zivot i na smrt s dobrym koncem, o
tom vSem vypravi Zuzéina kniha, ktera dodava odvahu bojovat nejen pacientiim s MG.

Jmenuju se Zuzka Litvova a MG mam od svych dvanacti let. JelikoZ vSe vypuklo v roce 1989, kdy o MG jesté nebylo moc slySet, tak jsem se potykala se
zdlouhavou a zakefnou Ié¢bou, ktera vyustila do takového extrému, Ze jsem skonéila aZ na tracheostomii na cely dlouhy rok. Tento téZky a zdlouhavy boj celé
mé lécby MG trval od roku 1989 az do roku 1997. Nyni je mé onemocnéni v remisi a citim se uz dobfe. Ziji v Praze se svym pfitelem a pejskem a planujeme
rodinu. Rozhodla jsem se sepsat své zaZitky, strasti i radosti do knihy s pracovnim nézvem " Moje kamaradka nemoc ". Jeji ukazku Vam tady uvadime. Protoze
na vydani knihy nejsou v souéasné dobé penize, potfebuji na jeji vydani cca 60 tisic K&, rozhodla jsem se, za podpory MYGRA-CZ Vas pozadat o pomoc.
Finanéni pfispévky na vydani knihy mizete posilat na €islo uctu 43- 5023870247/0100 pod variabilnim symbolem 666.
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»Musime byt velmi sméli, abychom se odvaZili byt sami sebou."

E. Delacroix

Autorka prozatim nevydané knihy Zuzka Litvova se svym
pejskem Kubickem.

Ukazka z knihy ,,Moje vérna kamaradka nemoc — myasthenia gravis“

Jako mala jsem chtéla byt zpévackou. Jesté v Nitfe jsem si bravala pfi kazdé vhodnéjsi chvilce modrou umélohmotnou kuzelku, kterd mi poslouzila misto
mikrofonu, a zpivala jsem méamé a brachovi tehdejsi hity. Nejéastéji z repertoaru Karla Gotta. KdyZ byl v televizi néjaky hudebni pofad, stoupla jsem si se
svym ,mikrofonem” pfed obrazovku a celou dobu jsem vydrZela zpivat s ucinkujicimi. M0j sen se sice zahy rozplynul. Vim, Ze zpévacka ze mne uz nikdy
nebude. Divod? Mé pozdéjSi onemocnéni.

Ale nasla jsem si své misto pobliz téhle své milované profese a moje prace mé bavi a napliiuje mé. Zpivat uz nechci, vim, Ze bych to fyzicky nezvladla, moje
sny jsou ted docela jiné. Mozna mensi, ale pro mé moc dleZité — chci prosté byt nékomu prospésna.

Skola, do které jsem chodila, stala na dost vysokém kopci. A tam se to stalo. Kdyz jsem se po t&zkém boji oblékla a vyrazila do $koly, pravé na tom kopci,
mne moje t&lo poprvé absolutné zradilo. Prosté jsem upadla na zem, ale bez jakéhokoli ndznaku slabosti, ani se mi nezamotala hlava, nohy mé nebolely, jen
jsem z ni¢ehoz nic upadla. Co bylo nejhorsi, nemohla jsem se viibec zvednout, i kdyZ jsem se o to zoufale pokousela. Jako kdybych ani Zadné nohy neméla.
Zvednout ze zemé a odvést do Skoly mé museli spoluzaci. Bez nich bych to nedokazala. Byl to stradny pocit, protoZe jsem tomu viibec nerozuméla.

Nikomu jsem nic nefekla a snazila se zapojit do vyuéovani. Jenze to nebylo viibec snadné. Tabuli jsem vidéla dvakrat a nejvétsi kdmen drazu bylo éteni. Byla
jsem vyvolana k pfed¢itani, protoze mi to $lo vzdycky velmi dobfe. Zpo&atku se nedélo nic zvl&3tniho, zagala jsem &ist, ale uz po chvili mi pfestavalo byt
rozumét, huhnala jsem, délalo mi problémy vyslovovat pismena, u kterych se musi davat rty k sobé, to mi zkratka viibec neslo. Abych se vyhnula pfipadnym
hloupym pozndmkam, tvafila jsem se, Ze m&m rymu, a proto mluvim nesrozumitelné.

Byl 17. listopad 1989. Od tohoto data za¢al m0j novy dlouhy Zivotni boj se zakefnou nemoci. A vten samy den zaala v Praze sametova revoluce.
Ceskoslovensko zacalo psat nové kapitoly svych d&jin ve stejny den, jako ja za¢ala psat nové kapitoly svého Zivota a hlavné jsem za¢ala ménit predstavy o
své budoucnosti. Republice se povedlo zménit fad véci béhem nékolika dni nebo spis§ mésicl, ja jsem bojovala roky.

V té dobé jsem byla je$té mala, bylo mi v8ehovSudy dvanact let, takze mé politicka situace nezajimala, bylo mi jedno, co se kde déje, ja védéla jedno, Ze je mi
straSné zle a potfebuju pomoc. NetusSila jsem, co vSe mé ¢eka a co vSe budu muset podstoupit a éeho vSeho se budu muset se vzdat.



