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Myastenie je vzacha nemoc

Nad ndvrhem Ndrodni strategie pro vzdcnd
onemocnéni na léta 2010-2020 se 7. listopa-
du sesli na Ministerstvu zdravotnictvi zd-
stupci  obcanskych  sdruZeni  pacientii
,vzdcnych onemocnéni“. Jde o takové
onemocneént, kterym trpi méné neZ jeden
clovek na 2 000 obyvatel. Tuto podminku
spliiuje i Myasthenia gravis.

Jednim z cilii Ndrodni strategie je zlepSeni
informovanosti o vzdcnych onemocnéni a to
i mezi odbornou verejnosti. Informace o na-
Sem sdruzeni jsou nyni dostupné na strdn-
kdch www.vzacnenemoci.cz a také na por-
tdlu Orphanetu - www.orpha.net, co? je
celoevropskd expermi informacni databdze
o0 vzdcnych onemocnénich.

Dalsi jedndni bude v lednu 2012, informace
budou dostupné na strdankdch sdruzent
www.mygra.cz. Pripadné dotazy i ndmeéty
zasilejte na e-mail: bruhova@mygra.cz

]

Vejvalkovd.

Dort s logem sdruZeni MYGRA-CZ nakrojila
na slavnostnim odpoledni Cestnd Clenka pani
Foto H. BRUHOVA

Sdruzeni MYGRA-CZ ma nové vedeni

KVETNOVA HROMADA PROJEDNALA HODNE BODU, ALE NOVE VEDENI NEZVOLILA

Dvakrat se v letoSnim roce musela sejit
valnd hromada sdruzeni MYGRA-CZ,
aby zvolila nové vedeni organizace.
V kvétnu totiz uplynulo predsednictvu
dvouleté obdobi.

Valnd hromada se se§la 14. kvétna 2011
v poslucharné neurologické kliniky v Kate-
finské ulici. Ugast nebyla nijak valnd, z pfi-

Nova predsedkyné sdruzeni
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Milé ddmy a vdZeni pdnove,

verim, Ze se k Vdam ji donesla zprdva
0 kondni mimorddné Valné hromady.
Tato akce probéhla pocdtkem Fijna...
(Slova nové predsedkyné sdruZeni - Hele-
ny Brithové - naleznete na strané 2.)

blizné stoclenné zdkladny dorazilo 15
ucastnikd. Nicméné i tak byla VH podle
stanov usnaSenischopnd a tak mohla bez vy-
hrad pokracovat.

Po nezbytnych organizacnich procedurich
prednesla predsedkyné LibuSe Horéicova
zpravu o hospodateni za rok 2010. Nasle-
dovalo pfijeti pani Vejvalkové za Cestnou
¢lenku sdruZeni.

Dale valna hromada vzala na védomi infor-
maci C¢lenky vyboru Heleny Brahové
o vzniku Lékatské poradni komise a schvali-
la zvySeni Clenskych pfispévkl na 200 K¢
ro¢né. VH také odsouhlasila navrhy vedeni
na vstup do mezinarodni asociace EUMGA
a do Koalice pro zdravi. Navrh na vstup do
Narodni rady osob se zdravotnim posti-

7enim v CR byl prozatim odloZen, ne7 se
vedeni podrobné sezndmi s podminkami
Clenstvi.

Jednim z hlavnich bodt kvétnové hromady
méla byt volba nového vyboru. Ta se nako-
nec pro nedostatecny pocet kandidati neko-
nala a byla pfesunuta na podzimni mimo-
fadnou valnou hromadu.

Podzimni mimotfadnd VH probéhla 8. fijna
v prazské restauraci U Pejsu. Jedinym
bodem jednani byla volba nového piedsedy
a ¢lend vyboru obCanského sdruZzeni MYG-
RA-CZ, coz se tentokrat povedlo (predsed-
kyni a cleny vyboru pfedstavujeme na
strance 2). U&astnici VH diskutovali i tkoly
na dal§i rok a moZnosti zvySeni aktivit
Clenské zakladny. Josef KOZAK

»Navrhuji moznost korespondenc¢niho hlasovani,”
pise ucastnice valné hromady sdruzeni

Ziicastnila jsem se kvétnové Valné hromady.Vysoce hodnotim jeji pripravu i priibéh, zvldsté
proto, Ze jsem pred odchodem do diichodu s organizovdnim semindrii a Skoleni méla prak-
tické zkuSenosti. Dévcatiim patii jednicka s hvézdickou.

Kondni schiize, program, prithéh mé podnitil (a jd se jiZ v kuloarech ¢lenkdm vyboru vyjad-
Fovala) si vSe vice promyslet. Vyslovuji proto sviij ndzor, kterym bych chtéla demokraticky

v

rozpoutat diskuzi: RozSiFit stanovy o moznost korespodencniho hlasovdni.

Domnivdm se, Ze jednim z ditvodii, proc se clenskd zdkladna nezvedd, je ,,omezend ticast na
spolkovém Zivote“. Myslim si, Ze internet (prozatim) neni mezi ndmi Myasteniky tak rozsi-
feny. Kazdy md psaci potieby a papir a bude-li mit chut a viili i napise. A tuto skupinu je

tieba podchytit. (Dokoncenmi na str. 2)
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NOVY VYBOR SDRUZENI, strana 2

Kdo je kdo v novém vedeni sdruzeni

NOVE | PUVODNIi CLENKY VYBORU SDRUZEN| SE PREDSTAVUJi V NEKOLIKA VETACH, POLOZTE JIM OTAZKY

Milé ddamy a vdZeni pdnové,

vy,

¢lenii vyboru MYGRA-CZ.

o kazZdého z nds...

vérim, Ze se k Vdm ji7 donesla zprdva o kondni étvrté mimo-
rddné Valné hromady. Tato akce probéhla pocldtkem Fijna
v Praze. Hlavnim bodem VH bylo zvoleni nového predsedy a

Situace nebyla lehkd, protoZe do prdce ve vedeni sdruZeni se
nikdo moc nehrnul. Po nékolika osobnich oslovenich se mi prece
jen podarilo najit potrebny pocet odvdZlivcii, ochotnych vé-
novat sviij ¢as a energii prdci pro druhé. Vsem oslovenym velice
dékuji a miij zvldsini dik patvi clenkdm stdvajictho vyboru.

Pevné verim, Ze se ndm podari vykonat kus dobré prdce a posu-
neme tak naSe milé sdruzeni o néco ddl. Prdce neni jen ,vysa-
dou“ clenii vyboru, ale prosim o pomoc a zdjem vSechny cleny
sdruzeni. Nejde o nékoho anonymniho a vzddleného, ale jde

Jde ndm prece vSem o to, aby se myastenikiim, kteri maji Zivot
mnohdy sloZitéjsi, Zilo o néco lépe. Napiste ndm své predstavy,
ndmeéty prosté v§e co miiZe byt néjakym prinosem. Kazdy Vds
podnét uvitdme a budeme na néj reagovat.

Na spoluprdci se vSemi ¢leny sdruZeni se tési novd predsedkyné.

Helena Briithovd

Nékolik slov o sobé napsaly
Clenky vboru obcanského
sdruzeni MYGRA-CZ.

Pokud k nim mate néjaké do-
tazy, napiste. Nejlépe do dis-
kuse na strankich sdruzeni
http://www.mygra.cz

Helena Briihova

predsedkyné

Narodila jsem se v malebném
méstecku na soutoku LuZnice a
Nezarky. Léta opravdu utikaji
a mé puvodni povolani zdravot-
ni sestry uZz roky nevyko-
navam. Ale pravé toto povolani
mé pifivedlo do Prahy, kde
jsem na III. Chirurgické klinice
potkala mnoho pacientu s MG
a také nckolik vyteCnych 1é-
kaid, ktefi se s velikym zdj-
mem o myasteniky starali.
Onemocnéni Myasthenia gra-
vis mdm uZ neuvéfitelnych 24

B e i

Novd clenka vedeni sdruZeni
projektovd koordindtorka Mar-
tina Podlipskd. Foto ARCHIV

let. Béhem této doby jsem zaZi-
la stavy velmi neutéSené a i sta-
vy bezproblémové, nooo...
Prosté se snazim s pani Mya-
stenii udrZovat mir. A zatim se
to dafi. TakZe v rozumné mife
jezdim na kole a také plavu.
Tim se dostdvam k zalibam a ra-
distkdm ve volném cCase. Mam
nesmirné rada hudbu, zpév, lite-
raturu a zejména poezii, kterou
obcas amatérsky pisi.

Miriam Krivkova
mistopiedsedkyné

Ziju v Praze, myastenii mi dia-
gnostikovali a ndsledné operova-
li v roce 1981. Deset let jsem
pracovala v knihovné Institutu
pro dal§i vzdélavani 1ékaru,
nyni pracuji v tiskdrné v admi-
nistrativé a jako saze¢ (prace
na PC).

Mam jednoho syna, po celou do-
bu MG jsem prestila jednu
mirnou a jednu velkou zdravot-
ni krizi. Véfim homeopatii a
doktor s lidskou dimenzi je pro
mé nezbytnost. Léky beru po
celou dobu a béZné Zivotni
tempo (vyjma sportl) zvladam
celkem v pohodé.

Ladislava Buckova

pokladnik

Pochazim z Prahy, kde dopo-
sud 7iji, v pfijemné Casti mésta
Radlice-Smichova. Mezi mé za-
liby patfi cestovani, koupani
v mofi, navstévy divadel a kin
a dalsi aktivity v rdmci moZnos-
ti s ohledem na mutj zdravotni
stav, protoZe od roku 1992 pa-
tfim mezi pacienty s MG. Sice

’ Spoleéna’ fotografie z pra-

jsem v invalidnim dichodu, ale
pokud mé to mij zdravotni
stav  umozZiuje, stardm  se
o chod celé své rodiny, do Ce-
hoz spadd i téméf kazdodenni
vafeni.

Martina Podlipska

projektova koordinatorka
Jmenuji se Martina, myastenii
mam od roku 2000 i kdyz stale
a dost s ni bojuji, tak mé opti-
mismus vilbec nepfesel.

Je mi 39 let a Ziji u rodica
i s dvéma rozmazlenyma pejska-
ma (Deniska a Greysynka), dvé-
ma papousky (Cert a Kaca) a
jednim  kralickem (Smudlin-
kou).

Jsem v plném invalidnim diicho-
du, ale snazim se stile néco
podnikat. Pracuji jako provozni
v restauraci, kterou mame s pfi-
telem v prondjmu a je$té¢ mame
kramek s odévy, kde pracuji se
svoji sestrou, tedy dvojcetem,
kterd je o 5 min. mladsi a taky
s maminkou.

Byla bych moc rada, aby sdru-
Zeni pomohlo vSem lidi¢kam,
schazeli jsme se a psali si, kdy-
by nékdo potieboval pomoci a
samoziejmé mél néjaké nazory
i pfipominky. Moc se t€§im na
spolupréci.

Marta Kunzova

projektova koordinatorka

Ziji v Praze. Myastenie mi byla
diagnostikovana po témér Sesti
letech stuprtiujicich se pfiznakl
vroce 2001, kratce na to jsem
podstoupila i operaci. Ztraceny
optimismus se zacal vracet zpét
a jsem Stastnd, Ze si opét mohu
svoje télo fidit ja. Opét tak Ziji
na ,plny udvazek* i smyas-
tenickou kartickou v kapse.

—_——

covniho jedndni nového vybo-
ru sdruzeni. Zleva Miriam
Krivkovd, Ladéna Buckovd a
Marta Kunzovd.

Foto H. BRUHOVA

Pracuji vice nez 15 let v IT fir-
mé, v pfijemném tymu bez-
vadnych lidi. Mezi svoje nej-
vétsi zaliby fadim vSe souviseji-
ci se zahradou - miluji zeminu
v dlanich.

Piijemnou spolec¢nost mi k to-
mu vSemu poskytuje mij dese-
tilety papousek amazonan.

Svoji  dcasti v naSem ob-
Canském sdruzeni bych chtéla
prispét k fungovani organizace
prospésné hlavné pro mya-
steniky, jak stavajici, tak i pro
ty, ktefi beznadéjné bloudi své-
tem, protoZe svou diagnézu
jesté neznaji - at je jejich cesta

do té spravné ordinace co
nejkratsi....
Novy vybor MYGRA-CZ

a ukoly do dalSiho roku

Prvni pracovni jedndni nové-
ho vyboru sdruZeni MYGRA-
CZ se konalo v Praze 31. Fijna.
Prvnim bodem bylo obeznd-
meni novych ¢lenek s praci vy-
boru a rozdéleni jednotlivych
kompetenci. Ddle se projed-
ndval program akci na rok
2012, realizace dvou novych ¢i-
sel Kuryru, setkdni s Lékar-
skou poradni komist, jedndni
na Ministerstvu zdravotnictvi,
atd. Cely zdpis z jedndni je na
poZdddni k nahlédnuti.
Tentokrdt jsme zvlddli udélat
i neékolik fotografii, které na-
leznete ve fotogalerii webo-
vych stranek sdruZeni.

Helena BRUHOVA

FOTOGRAFIE Z AKCi NALEZNETE NA ADRESE: www.mygra.cz/cs/fotogalerie/
POSLETE TAKE SVOJE OBRAZKY (krivkova@mygra.cz)
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Je FeSenim korespondecni hlasovani?

CLENKA MYGRA-CZ POSILA NAVRH JAK PRITAHNOUT LIDI K PRACI VE SDRUZENI

(Dokoncent ze strany 1)

Proto bych doporucovala, aby
se do nasSich stanov dostalo KO-
RESPODENCNI  HLASOVANI
(volby, schvalovdni zprdv atd.)
Zdmérné nerozvddim, je zapotre-
bi §irsi diskuze, téze atd.

Pokud nechceme byt sektou, je
sprdvné navazovat styky. Libily
se mi ndvrhy a podporuji je, kte-
ré zaznély na Valné hromadé (za-
¢lenéni do ndrodnich i mezi-
ndrodnich organizaci). Jd jsem
toho ndzoru, Ze smérovdni nasi
organizace by nemélo ji pouze
dovnitt, ale méla by se otevrit.
Domnivdm se a mluvim ze svych
osobnich zkuSenosti, Ze DO NA-
SICH RAD PATRI I LEKARI za-
byvajici se nasi nemoci. NaSe
spolkovd cinnost musi jit ruku
v ruce s jejich odbornou erudi-

ci, vzdjemné, ve shodé disku-
tovat atd. Chtéla bych se zminit
i o posledni mé pripomince:
KONTINUITA PRACE, MYSLE-
NEK A PROGRAMU. Z mého
pohledu, ani? bych opisovala ze
zprdavy: Vybor pracoval s plnym
nasazenim, entuziasmem, chuti,
vili rozjet cinnost a dokdzat
Zivotaschopnost. Opakuji to, co
Jjsem jiZ Fekla, Ze ve vyboru by
méli pracovat mladsi a perspek-
tivni.

Proto bych apelovala - prosim
Vds NEVZDAVEJTE TO, NE-
OPOUSTEJTE TO, CO JSTE
JIZUSLY.

Vse co jsem tady napsala je vy-
sledek mé hluboké iicty k léka-
rum, kteri se MG zabyvaji a vy-
sokého uzndni clenkdm vyboru.
Vase Milena HRDINOVA

Ctenari pisi

do redakce

POzVANI NA CESKOU MSI VANOCNI

Jakub Jan Ryba - Ceska mse vanoéni
Uginkuje: Sbor a orchestr University Karlovy
Dirigent: Haig Utidjian
Kdy: 27. listopadu 2011 od 17 hodin
Kde: Evangelicky kostel U Salvatora,
Salvatorska 1045/1, Praha 1
Vstupené: 160,- K¢ - pro ¢cleny MYGRA-CZ
prispévek sdruzeni 60,- K¢ na vstupenku
Navstévou koncertu pomuizeme zajistit
zdravotni péci pro klienty pobytovych sluzeb
v Domové Sue Ryder.

Zavazné prihlasky na e-mail:
bruhova@mygra.cz

Valnd hromada Mygry bych rek-
la, Ze se velmi vydarila. Ziji v ma-
lé visce blizko Roudnice n. L. a
snaZim se ziskat na zdkladé do-
tazii u obvodnich lékarii, respek-
tive doporucit jim, aby in-
formovali pacienty s MG o na-
Sem klubu. Myasthenici ndm
v Roudnici v posledni dobé né-
Jjak pribyvaji.

Na akce klubu velmi rdda cho-
dim nebo lépe receno jezdim,
nékdy i s manZelem, ktery je téZ
clenem klubu ackoliv neni Mya-
sthenik. VZdy si rdda popovi-
ddm s ostatnimi pacienty, je to
velmi diileZité, clovék s tim ne-
zdpast sdam.

Byla mi velmi mild pritomnost
pani Vejvalkové a jeji vyprdveéni
o MUDr. Vejvalkovi a zacdtcich
lécby MG u nds. Ted' v prosinci
opét jedu s Mygrou na adventni
zdjezd.

Vnoucek Lukds je v pripravném
kurzu na studium mediciny, je-
ho kamarddka byla ted na opera-
ci brzliku, tak za ni byl na
klinice, chodi mi do Katerinské
pro recepty, takZe celd moje rodi-
na se o MG zajimd a moc mi po-
mdhaji. Jen mdm strach, aby
nemoc nebyla dédicnd, ale za-

KARTA PACIENTA
MYASTHENIA

GRAVIS

Vice info na adrese:

www.mygra.cz

tim se to neprokdzalo, tak jsem
klidnéjsi. To jsem se rozpovida-
la, vidte?
Preji  vam hodné zdravi a
kdybychom si nenapsali, tak hez-
ké vdnoce a jesté hezct novy rok
2012.

Emilie HAJKOVA

Prvni setkani s myastenii

Tehdy jsem  slySela  slovo
myasthenie poprvé v listopadu
roku 1992. Kdy? vdm reknou
Myastenie, nevite, clovék pro-
padne do stavu naprostého nepo-
chopeni. Tak zvldstni ndzev,
zcela nezndmd diagnoza a co
ted' s tim, co to je, co se mnou bu-
de? Tak presné tyto pocity se
odehraji v ¢loveku. Béhem
jedné sekundy md na tisic
otdzek, aZ se z toho toc¢i hlava a
Zddnd odpovéd' , nic.

Tak toto jsem zaZila v roce
1992, kdy jsem se poprvé setka-
la s lékaii v dispenzdri po trech
letech marného hleddni diagno-

Zy a nereSeni mych obtiZi jsem
se ocitla na prazvldstnim vySet-
Feni, kdy mi do spdnku napichly
tii jehlicky a néco testovali,
druhy den mi zase poustéli
proud do ramene a pak mne ode-
slali do Prahy bez vysvétleni a
poddni zdkladnich informaci.

V dispenzdri mi odebrali krev a
po dvaceti minutdch mi vekli dia-
gnozu, jak jednoduché, tri roky
potiZi a beznadéje a najednou
to nékdo védeél. V lednu ndsledu-

Jjictho roku jsem nastoupila na

operaci brzliku plnd strachu a
obav, ale odhodldna se s tou
myasthenii poprat. Méla jsem
tehdy ve dvadevadesdtém 10 a
7-mi leté déti a byla jsem s nimi
sama. To byla moje motivace, vy-
chovat je, dostat na skolu a vi-
det je jako dospélé, v tom mi
néjakd nezndmd nemoc nemiiZe
prece zabrdnit.

UZ se s ni peru 19 let, ukdzala
mi co umi, potrdpila, chtéla
brdnit ve spousté mych zdjmii,

jenZe jd si rekla Ne. Projezdila
jsem s détmi Evropu, trdvila
dovolené u more a na hordch,
smdla se a bavila a ddvala ji
najevo, Ze o ni vim, ale nedovo-
lim, aby mne premohla. Dnes
jsou synové dospéli, jeden
pracuje jako programdtor a
druhy v détské nemocnici na re-
habilitacnim, takZe jsem to do-
kdzala, ale mild myasthenie to
neni konec, jd se vdala jsem
Stastnd a chci byt jesté dlouho,
takZe miiZes tu byt, Zit se mnou,
ale budu s tebou bojovat ddl!

I dnes mdm pordd diivod se ste-
bou prdt a ty dny, kdy jsi mé
ovlddala se nesmi vrdtit.

TakzZe dekuji za to setkdni tehdy
na dispenzdri, kdy mi dokdzali
Fict o co jde, co mne Cekd, je
dobte, Ze tam tehdy byli od-
bornici.

Dodnes jezdim na dispenzdr na
kontroly a vidy se tésim na pri-
Jjemné setkdni. ~
Lenka Sirovd

Jste ¢lenem MYGRA-CZ? ProcC ne?

POMOZTE NAM S DALSIMI €isLY
MYASTENICKEHO KURYRA.

Nameéty, ¢lanky, zkusSenosti a své predstavy o Kuryrovi

piste na: josef.kozak@seznam.cz
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Budoucnost lécby myastenie je v genetice

.V POSLEDNi DOBE STOUPA MNOZSTVi STARSICH NEMOCNYCH," RiKA PREDNi ODBORNIK MUDr. JIRi PITHA

Letos uplynulo 30 let od zaloZeni mya-
stenického dispenzare. K tomuto vyroci
jsme vydali zvlastni ¢islo Kuryra, kde na
své zacatky zavzpominal i MUDr. Jiii Pit-
ha, jedna z hlavnich osobnosti ceské
myastenické péce. O srovnani lécebnych
postupu kdysi a dnes a dalSich vyhledech
do budoucna, jsme ho pozadali také pro to-
to ¢islo Myastenického kuryra.

Jak se lécila Myastenie pred 30 lety?

Spatné. Byly k dispozici 1éky ze skupiny inhi-
bitord acetylcholinesterazy, které zpomaluji
rozklad acetylcholinu na neucinné slozky a
zvySuji mnozZstvi acetylcholinu v oblasti
nervosvalové ploténky. Tyto 1éky se uZivaji
i dnes, ale jen u lehcich forem onemocnéni,
nebo jako 1é¢ba podpurna. Lécba kortikoidy
a Imuranem byla v plenkach. Nebyly propra-
cované metody intenzivni péce, spocivajici
ve specidlnich ventilacnich rezimech u ne-
mocnych s myastenickou krizi. Navic bylo
na vybér omezené mnoZstvi antibiotik. Zaci-
naly prvni pokusy s lécbou vyménou plaz-
maferézou, 1ééba nitroZilnimi imunoglobu-
liny nebyla k dispozici vibec.

V té dobé byly jiz velmi dobie propracovany
operacni techniky, spocivajici v maximalni
thymektomii, tedy odstranéni celé tkané mezi-
hrudi protnutim hrudni kosti. Nemocni se
vSak posilali k operaci nedokonale stabi-
lizovani s pretrvavajici svalovou slabosti,
co7 zvySovalo pooperacni komplikace. Pa-
cienti tieba leZeli nékolik tydnt na Anestezio-
logicko resuscitacnim oddéleni, z ¢ehoZz vy-
plyvaly dalsi komplikace (zapal plic, kola-
bovani plicnich sklipki apod).

Umrtnost na myastenii v té dobé presahova-
la 20% a to jesté v situaci, kdy onemocnéni
postihovalo vice mladych lidi. Dnes jsme

Bojujici holka s tajemstvim
Na pultech knihkupectvi se neddvno objevi-
la kniha Zuzany Marek Litvové nesouci
trochu zvldstni titul: Holka s tajemstvim.
Teém vSak, kteii navstévuji diskusi strdanek
www.myasteniegravis.cz neni autorka ne-
zndmd. Pred vice jak dvéma lety si mohli z
této knihy precist ukdzky.

Autorka v knize podrobné popisuje nejen
sviij Zivot s myastenii, ale i hodné oteviené
sviij  Zivot, ktery nebyl jednoduchy.
V hodnoceni knihy se ztotoZiiuji s Kvétusi
Prochdzkovou ze serveru babinet.cz:
»Kniha ... ddvd nadéji, Ze vse, co se zpo-
Cdtku jevi beznadéjné, miiZe nakonec dob-
fe skoncit. Je virou, Ze se clovék nikdy
nemd vzddvat nadéje a viry v dobry konec
i vdobré lidi...

Knihu by si méli precist vSichni myasteni-
ci, ale i zdravotnici, aby - jak pise Prochdz-
kovd - ,...pacientiim postienym prdvé
Myasthenii gravis nemohli Fici, Ze si vy-
mysleji a simuluji... .

Na zdvér citace z predmluvy Dr. Jiriho Pit-
hy: ,...kdyby se Zuzka narodila o dvacet
let pozdéji.... nejspis by nestrdvila vétSinu
svého mlddi v nemocnici... na druhou
stranu by nikdy nepocitila hloubku toho
proZitku a vnitini silu bojovat. (JoK)

svédky ne jen u nds, ale i v zahrani¢i toho,
7e stoupd mnozZstvi starSich nemocnych,
Neni vyjime¢né, pokud k nam piijde pacient
okolo 80. roku véku.

A vi se, proc¢ tomu tak je?

Zcela jisté se béhem poslednich let zvysil pra-
mérny vék. Ale zfejmé se bude jednat jesté
i 0 jiné vlivy, napf. odchylna reakce imunitni-
ho systému v mlads$im a star§im véku.

Dnes se praktikuje hlavné thymektomie a
ndsledné lé¢ba farmaky. Je to tak?

Neni to tak zcela pfesné. Thymektomie se do-
porucuje u mladsSich nemocnych. Pied 30 le-
ty se operovali i star$i pacienti, dnes je horni
vékova hranice, kdy operaci doporucujeme
50 — 55 let. Thymektomie u téchto pacientd
vyznamné zvySuje pravdépodobnost navo-
zeni kompletni klinické remise, tedy stavu,
kdy nemocny nemusi brat zadné 1éky a mua-
7e vést pomérné kvalitni Zivot bez vétsiho
omezeni. Nejvetsi Sanci maji lidé do 30 let,
u nich Ze na myastenii pfijde brzy. Ve star-
§im véku jiZ nejsou na brzliku patrné zanét-
livé zmény, brzlik atrofuje a za rozvoj
nemoci jsou odpovédné chybné odpovidajici
bilé krvinky v miznich uzlinich, kostni
dreni, sleziné apod.

V pfipadé nalezu nadoru brzliku se doporu-
Cuje operace bez ohledu na vék, pokud
nemocny nemd dal$i zavazné choroby, které
jsou prekazkou k thymektomii.

V soucasné dobé jsme svédky prudkého roz-
voje novych operacnich technik, tzv. endo-
skopickych metod, které maji vyhodu v tom,
Ze neni nutné protnout hrudni kost a jizvy vy-
padaji esteticky 1épe. Operace trva ale delsi
dobu a na pracovistich, kde s touto metodou
nemaji dostatek zkuSenosti, muiZe dojit
k situaci, kdy se prehlédne zbytek brzliku a
operace pak nemusi byt tispésna.

Co kdy? léky nezabiraji?

Tak se zkusi jiné. Ale ted vazné. Lékem
prvni volby je Mestinon. Podstatné je co
nejdiive odhadnout dalSi pribéh onemocné-
ni. Pokud se stav dale zhorSuje i pfi zvySeni
Mestinonu, je nutné co nejdfive 1écbu ,.es-
kalovat®, tzn. pfitvrdit. Nasadit kortikoidy,
pokud to vypadd, Ze je to nadlouho, tak pfi-
dat Imuran (Azaprine). Tato kombinace dovo-
luje po urcité dobé sniZit oba léky na misalni
davku, navic se efekt 1é¢by zndsobuje. Dnes
je velmi dulezité pfesné zniat mozné nezadou-
ci G¢inky 1éki a prechéazet jim. Lidé se téch-
to 1€kt obdavaji, staci si precist pribalovy
letdk. Moderni medicina ma v rukou nékteré
dalezité pomucky, zejména poznatky z gene-
tiky. Tak napf. Imuran je metabolizovan na
ucasti jednoho dilezitého enzymu. Je zna-
mo, Ze pokud ma nékdo genetické vlohy k to-
mu, Ze ten enzym pracuje pomalu, tak se
Imuran Spatné rozkldd4, hromadi se v téle a
poskozuje bilé krvinky. Proto se pred kaz-
dym nasazenim Imuranu tenhle enzym vyset-
fuje a u lidi, u kterych je riziko, se Imuran
nenasazuje. U kortikoidi zase kromé jiného
hrozi geneticky dana vloha k trombofilii
(zvysend krevni srazlivost, kterd ohrozuje li-
di napf. Zilni trombézou). Proto se pred na-
sazenim Kkortikoidli dnes vySetfi krev na
genetiku trombofilnich stavii.

U nékterych pacientil 1éky prvni volby neza-
biraji. Tehdy jsou k dispozici ,,zaloZni* 1éky,
napt. Myfenax, Cyklosporin, Prograf apod.
Vidy je nutné zvaZit riziko nasazeni téchto
1€kt oproti jejich prospéchu. Tady je opét
nutné dodrZovat piisné bezpecnostni opat-
feni (kontroly krevniho obrazu, jaternich tes-
ti apod.). Dnes se hodné hovoii o tzv.
personalizované medicin€. Je to vlastné 1é¢-
ba usitd kazdému pacientovi na miru.
U myastenie je to zvlast daleZité, protoZe je
to nemoc nesmirn€ mnohotvdrnd a u kaz-
dého probiha jinak.

Existuji néjaké nové postupy?

Hodn€ nadéji se nyni vklada do biolo-
gickych 1ékt. To jsou preparaty vyrabéné bi-
otechnologickymi metodami a jsou cilené na
jasné definované molekuly, které blokuji.
U myastenie se zkousi monoklonalni proti-
laitka proti B lymfocytim, které vyrabéji
Skodlivé protilatky. Jde o Rituximab, 1€k se
jmenuje Mabthera. Monoklondlni protildtka

ZPRAVY O SDRUZENi MYGRA-CZ
NALEZNETE NA vwww.mygra.cz

MNOHO DALSICH INFORMACI TAKE NA
www.myastheniagravis.cz

je tvofena jednim klonem bilych krvinek, po-
chazejicich z mysi. Neékteré monoklonalni
protilatky jsou humanizovany, to znamena,
Ze se jejich struktura blizi lidskym protilat-
kam. Prvni zkuSenosti jsou velmi povzbu-
divé. Bylo dosud 1éCeno asi 200 lidi
s myastenii, efekt se dostavil u vice nez 90%
lidi. V CR byli nebo jsou léeni 4 pacienti.
Tato 1écba je a vzdy bude doporucena jako
posledni moZnost, kdy jina 1é¢ba nezabira.
Zkousi se tzv. vysokodavkovand imunoabla-
ce (vysokodavkovand chemoterapie, ktera
zlikviduje Skodlivé B lymfocyty, coZ je bo-
huzel spojeno s vysokym rizikem nezidou-
cich dc¢inkd) nebo imunoabsobce (pravi-
delné ¢isténi krve pres specidlni kolony, kte-
ré odstranuji Skodlivé protilatky).

A jesté néco novéjsiho, tieba jen v ndzna-
cich?

Za 1é¢bu budoucnosti se povazuje geneticka
1é¢ba, a to jsme zpét u personalizované medi-
ciny. Kazdy znds je po strance genetické
skazdym néjak pifibuzny, ale zdroven
extrémné odliSny v nichylnosti ke konkrétni
nemoci, ale i rizné odpovvédi na stejny 1ék.
Nové poznatky u mystenie, ale i u jinych au-
toimunitnich chorob svédéi o tom, ze dulezi-
tou roli hraji mutace celé fady gend, které se
ucastni na formovani chybné imunitni odpo-
védi. Léky, které by dokazaly tyto chyby
opravit a pfi tom organizmu neSkodit by
mohly mit velkou Sanci nemocného
uzdravit. Na to si ale budeme muset pockat
hodné dlouho.
Dékujeme za rozhovor

(JoK)
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