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-Ver- Ocekéavané druhé vydani knihy s nazvem “Myasthenia Gravis a pfibuzné nemoci“ je koneéné tady.
Informujte svého neurologa!

Dr. Henry Kaminski a jeho tym si vytyCili cil pfedat Iékafim a védcim zdroj informaci k pochopeni této komplexni
nemoci. Toto vydani zacina popisem neurosvalovych funkci a jejich struktury a pokracuje novymi kapitolami, které
pokryvaji Siroké spektrum témat jako napf. acetylcholinovy receptor, klinické projevy, diagnostické postupy a Iécba.
Oproti prvnimu vydani byly pfidany dalsi kapitoly, které se zabyvaiji klinickymi studiemi na pacientech, epidemiologii
a genetickymi vlivy myasthenie.
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Ptejte se! Ale zavéasu!

-Ver- Mezinarodni konference o myasthenii se blizi! Své otazky ale musite poslat piedem.

Ve dnech 1. a 2. prosince 2009 probéhne konference o onemocnéni myasthenia gravis. V pfedvanocni Pafizi se sejdou svétové neurologické Spicky, farmaceuti
a pacienti, ktefi zde budou diskutovat o potiZich, radostech i strastech tohoto onemocnéni. Z Ceské republiky zde budou tfi zastupci — MUDTr. Jii Pitha, MUDr.
Michaela Jakubikova a Mgr. Veronika Sumpichova. Radi bychom podé&kovali spolecnosti Grifols a Meda Pharma za umoznéni této cesty a pomoci dobré véci. |
Vy se muzete aktivné zapojit ztepla VaSeho domova. Mate-li otazky tykajici se problematiky MG, bud je mlzete rovnou poslat na strankach
www.euromyasthenia.org, popf. kontaktujte Libu na predseda.mgcz@gmail.com a my otazky preloZime a poSleme je za Vas.

‘M&P Myasthenie a sport

-MiSa- Myasthenici a sport? Je tato kombinace vilbec mozna a prospésna? Odpovédét na tuto otazku
se pokusim v nasledujicich fadcich.

V roce 1988 - bylo mi 14 let — se u mné projevily prvni pfiznaky myastenie. Tém, ktefi tuto nemoc znaji, jisté
nemusim popisovat stavy nevysvétlitelné dnavy a “nefunkénosti” téla, jak jsem to tenkrat vnimala. Byla jsem
velmi aktivni a ctiZadostivé dité, najednou jsem nebyla schopna delSi souvislé feci, padala jsem pfi télocviku,
nezvladala zakladni Gkony. Byla to sila a tvrdy vstup na stfedni Skolu a do obdobi dospivani. O rok pozdsji
jsem po nasazeni lékud a kratkém pobytu v nemocnici absolvovala operaci brzliku a m{j stav se velmi rychle
zlepSoval. Za par mésicl jsem jiz byla bez 1€kd. Po celou dobu dochéazky na stfedni $kolu jsem se vyhybala
sportovnim akcim, Skolnim vyletlm, kazdy rok jsem si vyzadala osvobozeni od télocviku.

Dnes jiz chapu, Ze to nebylo z dlivodu fyzické slabosti, ale spiSe z obavy, aby zase télo nevypovédélo sluzbu, abych se zase “neztrapnila” pred spoluZackami
apod. Vstup na vysokou Skolu jsem brala jako novy zaatek — hned v zafi jsem — po téméF Etyfleté absenci Jakehokollv pohybu — udélala talentovky do klubu
moderniho tance, a také jsem se zaCala vénovat aerobiku. Zacatky byly krusné, v pribéhu prvnich dvou mésicd jsem musela i nékolikrat za hodinu odejit na
zachod, protoze jsem naroénou fyzickou zatéz nezvladala. Télo mé ale tentokrat nezklamalo a postupné jsem se dostala do formy a to takové, Ze jsem
absolvovala aZ 10 hodin aerobiku tydné a citila jsem se skvéle. Pozdéji jsem si udélala licenci a od svych 20 do 33 let jsem vedla hodiny aerobiku né&kolikrat
tydné. Dokonce jsem se i dvakrat zUCastnila aerobic maratonu a odcvigila 6 hodin “na jeden zatah”. To v3e v pIné kondici a s usmévem. A pak, ze to s myastenii
nejde?!

Toto je moje zkuSenost se sportem, ale rozhodné neni navodem pro ostatni pacienty. Jsem extrémistka a takovéto nadmérné fyzické vypéti urcité neni vhodné a
dfive ¢i pozdéji se nékde projevi. Aerobic mé sice vzdy Usp&sné “nabudil’, vyplavil néjaké ty endorfiny, ale dnes je mi 35 let, boli mé paty pfi poskocich, a po
totalnim fyzickém i psychickém vyCerpani zplsobeném sloZitou Zivotni situaci a pravé i nadmérnou fyzickou zatézi pfed 2 lety jsem pochopila, ze energii nelze
jen rozdavat, ale ze ji musime nékde nacerpat i zpét.
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Jako vhodné aktivity Ize jisté doporuCit powerjégu. Powerj6ga je zaméfena zejména na
uvolnéni, protazeni a posileni celého téla a urité nevyCerpd nadi energii jako aerobik.
Zakladni pozice a jejich varianty se opakuji stale dokola, proto toto cviéeni nevyzaduje
pamatovani si sloZitych choreografii a dalSich prvkl a Ize s nim zadit v kazdém véku, aniz
byste se citili trapné a nepatiicné. Navstévy kurzd powerjégy rozhodné nevyzaduiji oddat se
za kazdou cenu néjaké filosofii, jde pfece hlavné o to si zacvicit a citit se dobfe. Powerjogu
navstévuji pomérné Casto i muZi. http://www.poweryoga.cz/

Dal$im vhodnym cvi¢enim je urcité i pilates. Je to také cviCeni, které energii pouze nederpa,
ale i dodava. http://www.pilates.cz/

Dnes jiz i v menSich méstech probihaji kurzy nejenom dfive tak popularniho aerobiku, ale i
powerjogy, jogy Ci pilates. Neni nutné nékam sloZité dojizdét. V posledni dobé jsou velmi
popularni kurzy latinskych tancd pro zeny.

Chlapi tancit necht&ji, tak pro¢ si néjaky svidny tanecek nevyseknout pfed zrcadlem sama a
jesté udélat néco pro svou dobrou naladu a zdravi? J& do toho rozhodné jdu! A pro¢? Protoze
v&fim, Ze mé neienom mvastenie, ale i dalSi nepfizné osudu nemohou ovladat donekonecna.
Chci se citit dobre i s ohledem na mdj pokrocily vék © (vysvétl.: u¢im na stfedni Skole, takze jsem pomémé ¢asto vystavena tvrdé realité, Ze jsem hrozné stara
a Upiné mimo). A kdo nema chut zavirat se v télocvicné ¢i fitku, mize se vénovat pési turistice nebo jizdé na kole. Pobyt v pfirodé prece také“dobiji baterky” a
navic si miizeme sami davkovat, co zvladneme. Zkuste to, i m{j pfibéh je dikazem toho, Ze se miizeme hybat a pfitom se citit dobre.

Toto kratké zamySleni jsem napsala jako inspiraci a snad i trochu motivaci pro ty, kterym nemoc — a Iékar — pohyb a sport dovoli.
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Zdravé kosti a my
-Ver- Pii praci v lékarné se setkavam jak s pacienty, ktefi Obsah vapniku ve vybranych potravinch Posteonoreza.cz
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Vépnik se tedy pfesunuje mezi kostmi, travicim Ustrojim, ledvinami vnittkem bunék ven a opét dovnitf. Tomu napomaha vitamin D3, parathormon - hormon
pfistitnych télisek a kalcitonin - hormon §titné Zlazy. V lidském téle nenajdeme vapnik jen v kostech a zubech, ackoliv je zde vapniku az 99% z celého podilu.
Tento prvek je ale také dulezity pfi stahu sval(i, pfenosu vzruchl v nervech a pfi srazeni krve. Diky nému se nam v organismu vstfebava zelezo a omezuje
Skodlivost radioaktivnich prvkd, coz je 0 ném malo znamé.

Jak moc kalcia byva v lidském téle?

Hladina kalcia v lidské plazmé je cca 2,5 — 2,75 mmol/l. Pokud klesne pod tuto hodnotu, mizeme za to vinit zvySenou produkci kalcitoninu, poruchu vstfebavani
tukd, snizenou ¢innost pfistitnych télisek nebo jednoduse nedostatek vitaminu D. Nadbytek mizeme dat za vinu nadmérné Cinnosti $titné Zlazy, dlouhodobé

necinnosti pacienta ¢i otravé vitaminem D. UZivani kortikoidd, nékterych antibiotik, nadmérnd konzumace magnesia, to vSe snizuje hladiny tohoto prvku
v nasem tale
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14 - 15. listopad 2009, Roztoky u Prahy

kontakt: predseda.mygracz@gmail.com



Karticky pro pacienty s MG za 100 K¢

vice informaci na www.myastheniagravis.cz

Jak dodat télu tento dulezity prvek?

Pokud si chcete vapnik dodat z pfirodnich zdrojd, konzumujte hodné syrd, miéka, jogurtd a zelenolisté zeleniny. Mnoho pacientd, se kterymi mluvim, si nema
tuSeni, ze ¢im méné tuku jejich syr &i jogurt obsahuje, tim méné se jim vapniku do téla vstfeba. Pro dobré vstfebani je také duleZity pohyb. Nejen tedy vyvazena
strava, ale i cvi€eni, ¢i dlouhé prochazky prospéji va8emu duchu, ale i kostem a tkanim. Vzhledem k tomu, Ze denni davka kalcia se pohybuje od 800 —
1200mg, doporucuji pacientiim nejen vydatné jist vySe zminéné produkty, ale také nahrazovat vapnik volné prodejnymi léky ¢&i potravinovymi doplriky. Jejich
vyhodou je znamé mnoZstvi kalcia v tableté a pohodina forma, ktera je uzpusobena k Ucinnému vstfebani 1é¢iva. Mizete si tak pofidit vapnik v Sumivych
tabletach ¢i Zvykacich/cucacich tabletkach, tak i tablety nebo také kapky. Mnoho IéCiv Ize také pfedepsat na recept praktickym Iékarfem. Nikdy byste ale neméli
zapomenout konzumovat vapnik po jidle, aby se dobfe vstfebal. Na z&vér uvadim tabulku s potravinami, které nejvice obsahuji vapnik. A nezbyva mi, nez Vam
popfat hodné zdaru a zdravi!

Tomasova cesta az do Prahy

-Tom- Jmenuji se Tomas a s myasthenii travim spoleéné dny pfiblizné 10 let. Pfesné pocatky nedokazu urcit. S Ié€enou myastenii se znam vsak
pouhy rok a pul. Pro¢ to trvalo tak dlouho nez se ma myastenie pojmenovala a zacala Ié¢it? O to bych se s vami rad podélil. Aneb jak jsem se dostal
z malé vesnice na okraji okresu, na okraji kraje a vlastné na pomezi Cech a Moravy, az do Prahy.

Ve zadalo pravd&podobné jiz v roce 1998 pii studiu na CVUT v Praze, kde jsem zadal mit ,z vé&ného* koukani do skript unavené ogi. Proto jsem navativil
ocniho lékare a ve dvaadvaceti letech se dozvédél, ze mam vrozenou oéni vadu - astigmatismus, ktera se nezhorsi a ani nezlepsi. Staci si pry koupit bryle a
v3e bude v pofadku. Vydal jsem se do optiky, ktera je paradoxné dvé ulice od myastenického centra.

Kdybych v té dobé védél néco o tomto pracovisti, nedivil bych se ja a ani
ocafi pro¢ se mi ten astigmatismus méni. Postupem Casu se pfidala
nespecifikovatelna slabost, Spatné dychani, mozna i polykani, ale bliZily se
statnice, tak kdo by se tim zabyval? AZ mé jednoho ,krasného dne"
odvéZela RZS, protoZe jsem uz nemél silu dychat. KdyZ pani doktorka
zjistila, Ze mam 14 dni pfed statnicemi, pfestala se na cokoli dal$iho
vyptavat a diagndza byla na svété — psychosomaticka porucha = konec
veSkerého léCeni. Bez dalSiho vySetfeni a s injekci Apaurinu a 1éky na
utlumeni (vSe kontraindikovano pro myasteniky) mé po jedné hodiné od
pfijmu propustila dom0. Télo Upélo a myastenie se smala. Statnice jsem
dodélal silou vile, a pak se vrhl na pochlizky po doktorech. Zagalo se mi
$patné kousat, polykat, odpoledne jsem uz jen polehaval a vecer nemél
silu ani mluvit.

Do zdravotniho systému jsem nastoupil u praktického lékare, tak jak zakon
kdze. Ten mé odeslal k psychologim a psychiatrdm. Ti mé& krmili
; vdemoznymi 1éky (pro myasteniky opét zakdzanymi — myasthenie se
L s . smala ¢im dél vic).

Psychiatfi mé posilali na rehabilitaci, kterd mné do jisté miry pomahala, ale ne zcela, a tak mé z rehabilitace posilali k neurologtim. Ale jak mi jeden neurolog
fekl: ,To vite, doktofina je takova ticha po3ta, pfecteme si, co jiz mate napsano v papirech, opiSeme to, ob&as to pfitom trochu i zkomolime a néco dalSiho
pfiddme a poSleme vas dal* © ... Svata pravda.... A poslali mé znovu na psychiatrii, protoZe na prvnim misté jsem mél uvedeno psychosomaticka porucha.
Téchto kolecek jsem absolvoval nékolik. KdyZ jsem se doZadoval podrobnéj§iho neurologického vySetieni, vzdy koukli do papirli a zacali fikat: ,Vite kolik to
stoji penéz? To vam délat nebudeme.” A kolik to stoji nyni, po deseti letech neléené myastenie? Kolik stoji invalidni diichod? Kolik stoji léky? O kolik pfijde
stat na socialnim a zdravotnim pojisténi, kdyZ nejsem schopny vydélavat?

Bohuzel pochazim z konce svéta, kde vSe funguje trochu jinak. Spadové patfime do okresni nemocnice vzdalené 35kilometrd, ale 1€kafi nas posilaji do
nemocnice vzdalené jen 20km (s lepSim spojenim), ale patfici do jiného okresu. Zde nam vycitaji, Ze k nim nepatfime, ale jen tak na pdl pusy, protoze nas
stejné potfebuji. Problém v8ak nastane, kdyZ se jednd o néco komplikovangjsiho, to v8e zaCnou bagatelizovat anebo se vas snaZi zbavit. Z tohoto
zacarovaného kruhu jsem se dostal po osmi letech diky internetu, na kterém jsem sedél fadu tydnd, ba i mésicl a shanél rizné informace o vSemoZnych
chorobach. Kdyz jsem Cetl o podivné chorobé s jesté podivnéjSim nazvem myasthenia gravis, doSlo mi, Ze jsou v ni popsany vSechny moje problémy, mél
jsem v8echny pfiznaky této choroby aZ na jediny — padéni o€nich vi¢ek. V tom vidim hlavni problém v€asného nediagnostikovani myastenie, protoZe bohuzel
vétsina neurolog(, které jsem navstivil, si své femeslo opravdu plete s hrou na tichou postu. Takze jsem si diagnostikoval myastenii gravis, a to v dobé, kdy
jeSté neexistovaly vSem nam dobfe zndmé myastenické stranky. Daly se sehnat pouze riizné prednaskoveé “slajdy” a existovala diskuse na doktorka.cz. Za3el
jsem za neurologem a fekl mu, ze vim, co mi je. Vyhodil mé. Kdybych pry mél MG, musel by to poznat ON a kdyby to nepoznal a byla to pravda, tak bych
musel byt uz nékolik let po smrti. ZaSel jsem za jinym, aby mi odebral krev na protilatky proti acetylcholinovému receptoru, ten se podival do papirt a Fekl
znamou vétu: ,Vite, kolik by to stalo? To se musi posilat az do Prahy!* Tak jsem Sel zpatky na psychiatrii, kde uz davno védéli, ze k nim nepatfim, odebrali
krev na protilatky, domluvili EMG a po obdrZeni pozitivnich vysledkd jsem se stal z hypochondra najednou pro vSechny hrozné zajimavym. Objednal jsem si
knihu “Myasthenia gravis — obavana diagn6za?” od pana doktora Pithy.
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Cetl, désil se a duSoval se, Ze si nenecham rozetnout hrudni kost, Ze nebudu brat hromady kortikoidii a dal$ich praska... Nyni jsem rok po thymektomii, obden
beru kortikoidy a dékuji Bohu za kazdy den na tomto svété, protoze podle chytrych knih jsem tu uz davno nemél byt. Mohl bych se zlobit na fadu lékafd, na
systém... Kdyby se alespon jeden z neurologu, které jsem potkal, zamyslel, snazil se a MG mi diagnostikoval v€as, mohl jsem nyni Zit téméf pinohodnotny
Zivot. Mohl bych udajné i jednoho lékafe zazalovat... ale pro¢? Pomohlo by mi to nyni v nééem? Ne! Ale na druhou stranu, je spravné to nefesit? Proto jsem
moc vdécny za myastenické webové stranky a za osvétu, kterou vede pan doktor Pitha. Mohu poslat véem ,svym* doktorim mail a odkazat je na myastenicky
web, aby si doplnili vzdélani a uz neublizovali dalSim pacientim s MG. Stejné tak vitam zaloZeni sdruzeni MYGRA-CZ a jeji snahu o implementaci postupl
Ié&by do celorepublikového schématu doporu¢enych postupl diagnostiky a terapie MG. To oceni nejvice pacienti na malych méstech a vesnicich...

Mam rozdané karty tak, jak mam a mohu bud nad nimi lamentovat a brecet nebo se pokusit s nimi hrat a postupné si je vylepsit. Dostal jsem se od doktord,
ktefi toho o svém femesle mnoho nevédi aZz do prazského myastenického centra. No neni to skvélé!! A i tady na konci svéta jsem naSel |ékafe, ktefi jsou
opravdu “tfida“ a mohu jim divéfovat. No neni to skvélé!! A¢ ujdu sotva 500 metr(i a nezviadam ani kolo ani plavani, tak mohu nyni snadno dychat, najist se,
obléct se sam a dovézt se autem kam potiebuiji, a to mi dava velkou svobodu. No neni to skvélé!! A kdo jiny ma tolik asu sledovat okoli, jak se méni pfiroda,
jak rostou jeho déti ... nez myastenik ©. Mam skvélou rodinu a pfatele, ktefi mi pomahaji. No neni to skvélé!!

Jisté mam i sv{jj velky sen, a tim je Uplné uzdraveni ©, abych mohl nasi rodince pofidit viastni bydleni, abych mohl jezdit na kole, sportovat... Zda se to
nemozné?... Ale piezit deset let s nelé&enou myastenii bylo podle chytrych knih taky téméF nemozné, a presto jsem tu a Ziju...

No neni to skvélé ©?

PS: To neznamena, Ze kdyZ j& mam myastenii, Ze ona mé mé.

Klistata mohou pomahat lidem s myastenii?

-J. P.- Vlednovém Cisle t.r. byla v ¢asopisu Annals of Neurology publikovana informace, ze védci z univerzity
St Louis pod vedenim Prof. Henry Kaminského objevili ve slinach klistéte bilkovinu, ktera snizuje aktivitu
myasthenia gravis u experimentalnich zvifat.

Onemocnéni je charakteristické svalovou slabosti a unavitelnosti a projevuje se poklesem viéek, dvojitym vidénim,
poruchou kousani, polykani a artikulace a nékdy i slabosti Sijovych a pletencovych svalli. Myastenicka krize se projevi
oslabenim svalll dechovych s nutnosti napojeni na umélou plicni ventilaci.

Myastenii Ize ovlivnit kortikosteroidy, imunosupresivy, plazmaferézou, nitrozilné podavanymi imunoglobuliny,
experimentainé i monoklonalnimi protilatkami proti povrchovych znakim B lymfocytd. Tato lécba mize vést k fadé ¥
nezéadoucich U¢inkU (pfibyvanim na vaze, osteoporéze, opakovanym infekcim apod.).

Lékafi se domnivaji, Ze myasthenia gravis je zpisobena pfehnanou reakci komplementu, ktery je sou¢asti imunitniho 82
systému, a ktery za normalnich okolnosti  specificky chrani proti parazitim, bakteriim a jinym patogentim. | =
Protilatkami zprostfedkovana blokada acetylcholinovych receptorli v oblasti nervosvalové ploténky zpUsobuje
poruchu nervosvalového pienosu a tim i svalovou slabost. Nova generace 1€k, tzv. inhibitory komplementu mize
zabranit tvorbé patologickych protilatek. Jini védci zjistili, ze rEV576, protein nalezeny v klistécich slinach, funguje
jako soucast inhibitoru komplementu, ktery umoznuje klistatim vyhnout se neZadouci imunitni odpovédi u lidského
hostitele.

Vyzkumni pracovnici se St. Luiské univerzity ve spolupraci s Varleigh Limited testovali zminéné bilkoviny na dvou

skupinach krys s mirnou a téZkou formou myasthenia gravis. Zdravotni stav krys, které dostaly dopInék inhibitoru rEV576 se zlepsil, omezila se svalové slabost
a ubytek hmotnosti.

Védci doufaji, ze rEV576 bude mit terapeuticky vyznam i u lidské myasthenia gravis. A protoze klistata vyvinula latky, potlaCujici u lidi alergii jsou vyzkumnici
optimisticti, Ze rEV576 nebude zpusobovat alergické reakce nebo jiné vedlejsi Ucinky.

"Inhibitory komplementu je zcela nova tfida lékd," fekl Kaminski. "Tato se pravdépodobné ukaze byt lepSi a G¢innéjsi neZ Iéky, které zatim znadme. Vzhledem k
tomu, mohou byt u€inné i u jinych obtizné 1é&itelnych chorob, jako je Alzheimerova choroba, mrtvice a revmatoidni artritida."




