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»Informace o vzacnych onemocnénich a jejich 1écbé, zkusenosti lékaru a pacientu byvaji
tézce dostupné, casto jen na cizojazy¢nych specializovanych strankach nebo v médiich.
Nasim cilem je, aby je Cesti lékari a pacienti méli na dosah a v materském jazyce, abychom
skutecné pomohli ke zlepSovani kvality Zivota vzacné nemocnych,” rika David Plodek,
reditel spolecnosti. Dodava, ze projekt tykajici se myasthenia gravis je prvni takto
komplexné zacileny na vSechny, kterych se tyka, a Ze ho vede silna ambice pokracovat v
tom, aby informace o vzacnych diagnézach a moznostech 1é¢by byly v CR dostupnéjsi nez
dosud. Proto mj. vénovala spolecnost Pears Health Cyber Europe dar 60 tisic korun
pacientské organizaci MYGRA-CZ, ktera pravé tyto pacienty sdruzuje, aby ji pomohla s
sirenim informaci.

O myasthenia gravis

Myasthenia gravis je vzacné, chronické, autoimunitni onemocnéni, které zpusobuje vysilujici a
potencialné zivot ohrozujici svalovou slabost. Ta ovliviiuje o¢ni motilitu, polykéni, re¢, mobilitu a
dychaci funkce, coz muze vyznamné narusit nezavislost a kvalitu Zivota nemocnych. Nemoc postihuje
obé pohlavi, muze se projevit kdykoli béhem Zivota. Ro¢né se projevi cca 20-25 novych pripada.

Co trapi pacienty s myasthenia gravis

Paradoxem této choroby je unavitelnost a nasledné slabost svalu, které u zdravého clovéka
unavé nepodléhaji - napriklad svall vicek, svalu zajistujicich souosy pohled, re¢, kousani, polykani
a drzeni hlavy. Fyzicka préce i jiné okolnosti mohou tyto projevy zhorsit az do obrazu myastenické
krize, vyzadujiciho péci na JIP. Pacienti popisuji tyto situace i mnohdy nevhodnou reakci okoli: ,Kdyz
jsem hodné vycerpand, zacnou mi padat vicka, zacnu Spatné mluvit, nejsem schopna artikulovat,
prestdvam polykat, pak i dychat a dostavi se i myastenickd krize. Casto jsem i spadla pri chiizi. ZazZila
jsem spoustu negativnich komentdri - lidé v okoli mé povazovali za fetacku, alkoholicku, co se
neudrzi na nohdch,” tiké pacientka Katka (46 let). Podle ni je ale nejdulezitéjsi védét, jak zivot s
nemoci zvladat: ,Musim poslouchat svoje télo, které mi davd ndznaky. Kdyz je neposlechnu, vrati
se mi problémy.”

U pacienta s myastenii se velmi Casto zhorsuje dychani (zanéty dychacich cest, pocit nemoznosti se
uplné nadechnout, pocit nedostatku vzduchu az duseni). Pacienti mivaji problémy s vyzivou,
polykénim, ubytkem véhy. U mnoha pacientt se zhorSuje psychika (deprese, tizkostné stavy).

O lécbé myasthenia gravis

Standardni terapie je dlouhodobd, trva i mésice aZ roky, nez se projevi plny prinos 1éki. Casto je
spojena s mnoha zdvaznymi nezadoucimi Gc¢inky, napriklad cukrovkou, hypertenzi, osteopenii,
ridnutim kosti, se zménami nalad atd. Provazi ji snizenda kvalita zivota, pracovni neschopnost.
Moderni cilend terapie vykazuje nizsi vyskyt nezadoucich Gc¢inku a mize fungovat velmi rychle
béhem nékolika dnt, maximalné tydnu.

Podle MUDr. Jany Junkerové z Fakultni nemocnice Ostrava je také dulezita informovanost 1ékart
ruznych specializaci, aby dokazali odlisit myastenickou unavitelnost od obecné tinavy, kterou



trpi ¢ast populace, a odeslali pacienta k neurologovi, ktery je stézejni v diagnostickém i 1éCebném
procesu. ,Lécba spociva v ovlivnéni priznaki a v ovlivnéni podstaty choroby, kterou je dysfunkce
imunitniho systému. Lécba je dlouhodobd a poddni imunosupresiv také provdzeji nezadouci ucinky.
Ke zvldddni myastenickych exacerbaci a krizi je pouzivdna vyménnd plazmaferéza a lidské
imunoglobuliny. V posledni dobé mdme u indikovanych pripadit myastenie gravis moznost v klinické
praxi pouzit tzv. biologickou lé¢bu.” Tika.

Pacient Jaroslav (67 let): ,Nemoc mé trdpi uz 10 let - zacalo se mi Spatné mluvit, neudrzel jsem ocni
vicko. Pak jsem zjistil, Ze se nemuizu uz ani napit ani najist. Nemoc mé tak omezovala, Ze jsem
myslel, Ze uz to je moje konecnd. Ale nechtél jsem to vzddt, jsem rdd, ze mdm sprdvného lékare a
novou lécbu.”

O projektu

V projektu Myasthenia gravis vznikl edukacni kurz pro 1ékare a cyklus kazuistik na vzdélavacim
portalu EUNI, ktery vzdélava lékare a odborny zdravotnicky personal. Spolupracovali na nich MUDr.
Stanislav Vohanka, CSc., MBA, z Fakultni nemocnice v Brné, MUDr. Jana Junkerova z FN Ostrava a
MUDr. Michaela Tyblova z FN Praha.

Partnerem projektu je spolecnost Medison Pharma.

Vzdélavaci portél EUNI (elektronicka univerzita) uz od roku 2006 vzdélava lékare a odborny
zdravotnicky personal (akreditované kurzy). Aktualné je zde publikovano 270 kurzi, které jsou
dostupné pro vice nez 30 tisic uzivatelll portalu. Provozovatelem univerzity je spole¢nost Pears
Health Cyber Europe, ktera se déle zabyva vyvojem projektt a mobilnich aplikaci napriklad pro
pacienty s alergiemi, cukrovkou, roztrousenou sklerézou, lupénkou nebo migrénou.
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