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Vyrocni zaseddani Evropské asociace pro myasthenia gravis (EUMGA — European Myasthenia
Gravis Association) se uskutecnilo v Amsterdamu 10.-11. listopadu 2024. Zasedani EUMGA
spojilo pacientska sdruzeni, védecké odborniky a dalsi zd¢astnéné strany z celé Evropy na dva
dny spolupréce, strategie a inspirace. Zasedani slouzilo jako platforma pro sdileni Uspéchd,
diskusi o vyzvach a formovani budoucnosti advokacie myastenie gravis (MG).

EuMGA je neziskova organizace, ktera slouZi jako zastfeSujici sdruzeni evropskych narodnich
asociaci MG, poskytuje informace a podporu jednotlivelim postizenym timto onemocnénim a
zvySuje povédomi o MG a myastenickych syndromech. V soucasné dobé je EUMGA vidc¢im
hlasem komunity myastenia gravis v Evropé. Poskytuje cenné zdroje, usnadriuje a podporuje
komunikaci a spolupraci mezi evropskymi ndrodnimi asociacemi, a formou sdileni informaci
pomaha osobam postizenym MG a jejich rodindm



1.1. Program zasedani

Dvoudenni program akce zahrnoval sérii prezentaci a workshopl. Hlavni slovo méla
prezidentka EUMGA Lut Allard, sekretdf Dimitris Zaftis, ¢lenka predstavenstva Liselotte
Shirakow a predsedkyné vyboru pro pacientskou advokacii Maya Uccheddu. Mezi
nejzajimavé;jsi uddlosti zasedani patfily

o pokracujici pfiprava kampané ,Hlas pro MG“ (A Voice for MG)

o oficidlni predstaveni Védeckého poradniho vyboru a nové Védecké pracovni
skupiny

o inspirativni prezentace 19 evropskych pacientskych asociaci, které predstavily

inovativni projekty a Uspéchy v celé Evropé

o série interaktivnich workshopli zamérenych na klicova témata, jako je
diagndza, pristup a role mladych pacientd a pacientskych advokatu pfi fizeni zmén

o prezentace strategie a planu EUMGA pro rok 2025

12.  Kampan ,Hlas pro MG“

EuMGA pokracuje v pfipravach nové komplexni kampané pro zvySeni vSeobecného
povédomi o MG, kterou nazvala ,Hlas pro MG“ (v originale , A Voice for MG“). Hlavnimi cili,
mimo jiz zminéného zvySeni povédomi o MG, jsou ustanovit jasnou strategii advokatni
politiky s jednoznaéné definovanymi cili k ovlivnéni politiky zdravotnictvi, udrZovat a
posilovat vztahy se souc¢asnymi poslanci Evropského parlamentu a navazovat nové kontakty,
zapojit se pfimo do Parlamentu a udrZzovat myastenii jako jednu z priorit politického
programu, dostat nové jméno kampané do svéta, zajistit zapojeni mladych pacientl do
kampané prostfednictvim iniciativy ,Zadné vedlejsi ucinky, pouze vedlejsi informace”.

Tato iniciativa je zaméfena zejména na

o nenaplnéné potieby v oblasti MG

o prosazovani specifickych potfeb mladych pacient(

o dllezitost zvySovani povédomi o MG a myastenickych syndromech
o spojeni s tvarci politickych rozhodnuti

o lepsi preshranicni spolupraci



13. Védecky poradni vybor a védecka pracovni skupina

Vyznamnou udadlosti listopadového zasedani EuMGA bylo ustanoveni a oficidlni
predstaveni védeckého poradniho vyboru (Scientific Advisory Board) a nové védecké
pracovni skupiny (Scientific Working Group).

Poslanim Védeckého poradniho vyboru je poskytovat odborné poradenstvi a podporovat
organizaci v pokroku ve vyzkumu, podpore inovaci a zlepSovani kvality Zivota pacientt
postizenych MG, CMS (kongenitdlni myastenické syndromy) a LEMS (Lambert-Eaton
myastenicky syndrom).

Védecky poradni vybor je sloZzeny z renomovanych neurologt, ktefi jsou celosvétové
uznavani pro své odborné znalosti v oblasti MG, pro jejich vyznamny pfispévek k védeckému
vyzkumu a jejich silné spojeni s komunitou MG a pacientskymi organizacemi.

Pfedsedou Védeckého poradniho vyboru byl zvolen Dr. Renato Mantegazza z Itilie, ktery se
dlouhodobé zabyvd MG a dalSimi neuromuskuldarnimi onemocnénimi. Svymi zkuSenostmi
prispiva k pochopeni patogennich mechanismu, které jsou zdkladem téchto onemocnéni a
pfi jejich 1é¢bé. Daldimi ¢leny byli zvoleni Dr. Elena Cortes ze Spanélska, kterd pracuje jako
neurolozka a vyzkumna pracovnice na oddéleni neuromuskuldrnich onemocnéni v Hospital
de la Santa Creu i Sant Pau v Barceloné, Dr. Nils Erik Gilhus z Norska, profesor neurologie na
univerzité v Bergenu a hlavni konzultant na klinice neurologie v Haukeland University
Hospital, a Dr. Marc De Baets z Belgie, klinicky neuroimunolog, ktery se zabyva hledanim
novych patologickych mechanism( u neurologickych onemocnéni véetné MG na Univezité v
Maastrichtu.

Clenové Védeckého poradniho vyboru se kratce predstavili a formalné podepsali chartu
nastinujici cile a strukturu poradniho vyboru. Tim potvrdili sv(j zavazek vici cilim EuUMGA.

Védecky poradni vybor Uzce spolupracuje s Védeckou pracovni skupinou, kterd
zahrnuje zastance pacientll a jednotliveld Zijicich s MG, ktefi jsou také zdravotnickymi
profesionaly, coZ zajistuje rozmanity a holisticky pohled na vyzvy a potfeby komunity MG.
Cleny Védecké poradni skupiny jsou Charlotte Campbell z Velké Britanie, zastupuijici
pacientskou organizaci Myaware, Diana Sufragiu a Maya Ucheddu z Itdlie, zastupujici
Associazione ltaliana Miastenia, Liselotte Shirakow z Danska, zastupujici MG Group of
Muskelsvindfonden, Lut Allard z Belgie, prezidentka EuMGA, a Marguerite Friconneau

z Francie, zastupujici Association des Myasthéniques Isolés [l Solidaire.
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Hlavni cile Védeckého poradniho vyboru a Védecké pracovni skupiny EUMGA

Nové ustanoveny Védecky poradni vybor a Védeckd pracovni skupina EuMGA budou
zejména:

o poskytovat védeckou a klinickou expertizu, kterd bude informovat o strategii
vyzkumu jednotlivych organizaci a Usili o prosazovani zajmu pacient(

o fidit stanoveni priorit financovani vyzkumu a partnerstvi s vyzkumnymi
institucemi
o pomahat pfi zjistovani nenaplnénych potfeb v oblasti onemocnéni MG a

myastenickych syndromu a podporovat rozvoj iniciativ k feSeni téchto nedostatk(

o poskytovat poradenstvi pfi navrhovani, provadéni a hodnoceni vyzkumnych
programd, véetné védeckych vystupl zamérenych na pacienta

o podporovat spolupraci mezi organizacemi, vyzkumnymi organy a pramyslem s
cilem urychlit vyvoj novych zpUsob( |écby nebo péce o pacienty

o zajistit, aby pohledy pacienta a pecovatele byly zaclenény do védecké a
vyzkumné agendy

o organizovat a koordinovat védecka setkani, konference a sympozia za ucelem
podpory vymény zkuSenosti a znalosti mezi pacienty, zdravotnickymi profesionadly a
védci

o zajistovat, aby védecké materidly poskytované ¢lenskymi organizacemi byly

pfesné a pouZitelné pro rlzna poutZiti, v€etné projektl, informacnich materiald,
prosazovani politiky zaloZzené na védeckych dlikazech a budovani vztah( s rdznymi
zucastnénymi stranami

1.4. Predstaveni narodnich pacientskych organizaci

Béhem dopoledne druhého dne zaseddni se predstavily pacientské organizace z 19
Evropskych zemi. VétSina predstavenych pacientskych organizaci je zadroven ¢lenem nebo
partnerem EuMGA. Pozvanku ale dostaly i tfi pacientské organizace, které nejsou ¢leny
EuUMGA, véetné MYGRA-CZ z.s. Protoze jednim zhlavnich cild EuUMGA je podporovat
spolupraci mezi jednotlivymi ndrodnimi asociacemi, bylo zastupcim téchto tfi organizaci
doporuceno zvazit aktivni ¢lenstvi v EUMGA.




Seznam pacientskych organizaci prezentovanych na zasedani EUMGA
Clenové EUMGA

Bulharsko, Bulgarian MG Foundation

Dansko, MG Group of Muskelsvindfonden

Finsko, Finnish MG Association Suomen MG-yhdistys ry
Francie, Association des Myasthéniques Isolés [ Solidaire, AMIS
Holandsko, MG group of Spierziekten

Italie, Associazione Italiana Miastenia, AIM

Kypr, Myasthenia Gravis Association Cyprus

Polsko, Face to Face

Rumunsko, Asociatia Nationala Miastenia Gravis

Recko, Hellenic Myasthenia Gravis Association (H-MGA)
Spanélsko, Asociacién Miastenia de Espafia

Velka Britanie, Myaware

Dalsi partnefi EUMGA

Belgie, ABMM

Francie, AFM Telethon

Island, MG-Félag [slands — Independent organisation, Iceland
Norsko, Forening for muskelsyke FFM Norway

Svédsko, MG Group of Neuro

Hosté

Ceska Republika, MYGRA-CZ z.s.

Némecko, Deutsche Myasthenie Gesellschaft e. V. (DMG)

Slovinsko, Slovenia Association

EAMDA (European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations)

Spole¢nym cilem vSech pacientskych organizaci bylo zvySovat povédomi o MG a zlepSovat
zivotni podminky pacientl zZijicich s MG a pfidruzenymi syndromy. S ohledem na
moznosti soucasné moderni doby byl kladen velky dliraz na vyuZiti novych informacnich
technologii a médii. Jednotlivé pacientské organizace se liSi délkou své existence, poctem
aktivnich ¢lend i zamérenim (nékteré organizace sdruZuji vice onemocnéni), coz vyznamné
ovliviiuje moznost podpory pro MG pacienty i mnozstvi aktivit, kterym se tyto organizace
vénuji. Velmi dobre zavedena a fungujici organizace je napfriklad v Némecku (DMG) nebo ve
Spanélsku (AMES). Zajimavym zplsobem je také fe$ena spoluprace pacientskych organizaci
ze Skandinavskych zemi. Tyto zemé napfiklad poradaji jednou za dva roky jednodenni
konferenci shrnujici nové poznatky pro zastupce pacient( i zdravotnickych profesional(.

MYGRA-CZ byla se svymi aktivitami ohodnocena pozitivné. Rada cilG a aktivit nasi organizace
je v naprostém souladu s cili dalSich evropskych asociaci i EUMGA, napfiklad vyroba karticek
mimoradného pacienta, seznam rizikovych 1é¢iv nebo tvorba centrdlniho registru. Zejména
mladsi pacienty pak inspirovala vikendova setkani ¢lenl asociace, s nadSenim se také setkalo
vydavani ¢asopisu Myastenicky Kuryr. Na druhou stranu se ale MYGRA-CZ ukazala jako jedind
z prezentujicich organizaci, ktera aktivné nepracuje se socidlnimi médii. NaSe organizace se
také zda byt jako jedna s nejmensi ¢lenskou zakladnou i po prepocitani na pocet obyvatel,
resp. pocet pacientd.



MYGRA-CZ byla pfedstavena nasledujici prezentaci:
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* Presentation of the association on the U
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* To obtain and disseminate

« Site: Brno, Czech Republic
* Phone : +420 606 943 738

* Involvement in international activities related to MG
* Weekend meeting for members in spring 2025
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What we are proud about / Our achievements to date

« Production of patient cards "extraordinary patient"
« Production and distribution of the brochure ,Risky drugs in MG*

- Direct support of the national registry project MY REG
(MYasthenia gravis REGistry)

« Participation on the inclusion of patients with MG in the list for spa
medical rehabilitation care

15.  Plany pro rok 2025

Dokonceni vyroby karticky pro mimoradné situace (,,Emergency card”)

. hlasovanim byla predbéiné vybrana varianta jednoduché karticky se
zakladnimi informacemi v tiSténé podobé a s detailnimi informacemi dostupnymi
pomoci QR kddu

. dale byla zvazovana moznost dvou typu karticek, zvlast pro pacienty a zvlast
pro pecovatele
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Vytvoreni celoevropské mapy zahrnujici zdravotnicka pracovisté zamérena na myastenii a
zakladny pacientskych organizaci

Spusténi kampané ,Hlas pro MG“

médii, webovymi strankami a zpravodaji

. neustale posilovat a rozSifovat online pfitomnost asociace prostfednictvim
aktivniho usili na socialnich sitich, pravidelnych aktualizaci webovych stranek a
poutavych newsletter(

. zvysit povédomi o MG posilenim naseho digitdlniho dosahu a zajiSténim
dostupnosti nasich sdéleni pro Sirsi verejnost

. pokradovat v iniciativach pro rok 2024, zachovat dynamiku a daslednost v
nasem usili

. implementovat kampané, jako je ,Hlas pro MG“ abychom do aktivit dale
zapojili nasi komunitu a zvysili povédomi o nasem posldni a cilech

Podpora pro nase cleny a pro evropské zemé bez pacientskych organizaci

. hlavnim cilem je pomoci zemim po celé Evropé, aby mély pacientskou
organizaci, m.j. i formou sdileni zdroju a znalosti

. vytvaret sdilené nastroje a osvédcené postupy pro vsechny potiebné

. pomoci malym skupindm pacienttl [épe se zorganizovat

. poskytnout Skoleni a vzdélavani pro pacientské advokaty

. sdilet a Sitit mezi ¢leny vyboru pro zastupovani pacienti vSechny dostupné

Skolici kurzy a vzdélavaci programy pro pacientské advokaty a odborniky, které jim
umozni efektivné zastupovat potreby pacient(



Strategie vytvoreni Evropského registru MG pacientt

o zmapovat existujici registry

o definovat plan spoluprace pro rok 2025

o identifikovat a sdilet klicova data relevantni pro snahu pacientské advokacie
v Evropé

Posileni spoluprace s dalSimi organizacemi

o posilit stdvajici spolupraci s dalSimi organizacemi v ramci Evropy (EURORDIS -
Evropska organizace pro vzacna onemocnéni, EFNA — Evropska federace
neurologickych asociaci)

o navdzat na predchozi spolupraci s EAMDA (Evropska aliance asociaci
neuromuskuldrnich poruch)

o navazat spolupraci s EBC (European Brain Council) a EAN (European Academy
of Neurology)

o navazat spolupraci s organizacemi mimo Evropu (kontakt s organizacemi v
USA, Japonsku, Australii a Izraeli)

o ziskat vétsi vliv jako Evropskd asociace, podilet se na spoleénych akcich a
projektech, partnerskych programech, sdileni informaci, webinafich a on-line setkani

Spoluprace s ERN-NMD (European Reference Network for Neuromuscular Diseases)

o pokracdovat ve spolupraci s evropskou referenéni siti pro nervosvalova
onemocnéni (ERN-NMD) a zajistit, aby na kazdém kroku byla zpétnd vazba ¢len(
EuMGA integrovana tak, aby byla v souladu se strategickymi cili

o zajistit zapojeni hlast pacientl do vyzkumu a politickych rozhodnuti

o spoluprace na vytvareni ERN-NMD registru

Zapojeni EUMGA do aktivit Evropské lékové agentury (EMA) a svétové zdravotnické
organizace (WHO) s cilem

o posilit poradenské vztahy s EMA a WHO
o ovlivnit Sirsi iniciativy tykajici se standard( péce o pacienty
o aktivné se zapojovat do hodnoceni zdravotnickych technologii, aby bylo

zajisténo, Ze v souladu s novymi predpisy budou do hodnoceni zaclenény i pohledy
pacientl



16. Sponzofri

Usporadani této akce by nebylo moiné bez financniho pfispévku sponzord, kterymi byli
zejména farmaceutické firmy zabyvajici se vyvojem |éCiv pro MG. Kazdd z firem méla na
zasedani minimalné jednoho zastupce, ktefi se aktivné zapojili do interaktivnich workshopl
spolecné s pacienty. Zajimali se zejména o potreby pacientll s MG, kterym neni vénovana
dostatecna pozornost, a také o moznosti, jak mohou farmaceutické firmy pfispét, mimo vyvoj
novych |ék(, k lepsi kvalité Zivota pacient(l. Pfikladem byl napfiklad vyvoj vhodné aplikace
pro vyhodnocovani kazdodennich aktivit. Prilbéh zasedani byl moderovadn zdstupcem firmy
Admedicum, specializované na navrhovani, umoznovani a provadéni ¢innosti zamérenych na
pacienta v kazdodenni praxi.

Seznam firem, které podpofily EUMGA summit:

/( v 8 Johnson&Johnson | r N Inspired by patients. 9
LEXION al‘genx MERCUK Innovative Medicine { NOVARTIS g"‘: Odven by " NMD

en by science.



Konference , Rare Disease Connect in Neurology”
& ,,MG Community Connect meeting“

Rare Disease
Connect
in Neurology

Konference Rare Disease Connect in Neurology (RDCN) Annual Meeting & Global MG
Community Connect meeting, zamérend na vzacnd onemocnéni v neurologii, zejména na
myasthenia gravis (MG), probéhla 13.-16. listopadu 2024 v Amsterdamu. Toto vzdéldvaci
setkdni bylo organizovdno a sponzorovano spoleé¢nosti UCB Biopharma SRL.

RDCN bylo uréeno pro praktikujici zdravotniky se zdjmem o MG a péci o pacienty s timto
onemocnénim. Konference se zucastnilo vice nez 100 Iékara a odbornych zdravotnich sester
pracujicich v oboru neurologickych a neuromuskuldrnich poruch. Soucasti konference bylo
také setkdni 23 zastupcu pacientskych organizaci z 15 zemi Evropy a Severni Ameriky. BEhem
setkani probéhla sada prednasek a vzdélavacich seminari zamérenych na aktudlni nebo
opomijena témata ddleZita pro pacienty s MG. Ceskd republika méla na této akci zastupce
z fad pacient( i Iékara.




2.1.  Program pro zastupce pacientskych organizaci

Pro zastupce pacientll s myastenii gravis a myastenickymi syndromy byl pfipraven
Ctyfdenni program, ktery se c¢astecné prolinal s programem pro lékafe a zdravotnické
specialisty. Vybranych prednasek se tak zucastnili spolecné lékafi, zdravotni sestry i pacienti,
coz umoznilo vSem zucastnénym stranam sledovat problematiku MG z rGznych perspektiv.
Soucdsti konference byla také prezentace posterl a spolecensky vecer, na kterém mohli
zadstupci pacientskych organizaci diskutovat se zdravotnickymi profesiondly o potfebdach
pacientld s MG.

Tematicky se prezentované pfispévky dotykaly jak aktudlnich, tak opomijenych oblasti
problematiky MG. Jedno z témat bylo vénovano vcasné, respektive zpozdéné diagnostice
MG. Vcasné stanoveni diagndzy vyznamné ovliviiuje progndézu onemocnéni, ale zejména u
starSich pacientl casto dochazi k zaméné diagndzy kvili dalSim obtiZim pFichazejicim s
vékem. Pro nové diagnostikované pacienty je velmi dllezitd dostupnost informaci o daném
onemocnéni. Také problematika psychologické podpory pacienti s MG zaznéla jak
v programu pro pacienty, tak pro zdravotniky. DalSi téma, kterému byla vénovana velka
pozornost, se tykalo pacientskych registrli. V planu je priprava celoevropského centralniho
registru pacientd s MG, ktery by mohl prispét klepsi koordinaci a dostupnosti lécby
v evropskych zemich. Zajimavou prednaskou spole¢nou pro viechny zucastnéné strany byla
Unava a unavitelnost pacienti s MG, kterou predstavili Dr. Sarah Hofmann a Dr. Henry
Kaminsky. Vyznamna ¢ast programu byla vénovana také interaktivnim seminaram, které byla
zamérené na zapojeni pacientd do vyzkumu a na vyzkum orientovany na pacienty.

22. Rychla a vcasné stanovena diagndza, dostupnost
informaci

V souvislosti s tématem vc€asné stanovené diagndézy MG prednesla Dr. Pushpa
Narayanaswami prezentaci o sou¢asném vyvoji novych doporucenych postupu (guidelines)
pro rychlou a jednoznaénou diagnostiku MG, pfipravovaném mezinarodni odbornou
skupinou. Priprava doporucenych postupt pro diagnostiku a terapii je obecné slozZity proces,
ktery vyzaduje zapojeni specializovanych odbornikd, ale i zdravotnik(, ktefi se o pacienty
s danou diagndzou staraji.

Pro nové diagnostikovaného pacienta je velmi dullezité mit dostatek informaci o své
nemoci, lé¢bé a omezenich, kterd mu tato nemoc prindsi. Vysledky globalni studie EURORDIS
Rare Barometer, dotaznikového Setfeni iniciovaného EURORDIS-Rare Diseases Europe
zaméreného na zpoZdéni v diagnostice vzacnych onemocnéni vSak ukazaly, Ze 66% pacientd s
MG se nedostalo pomoci, kterou potfebovali, aby nasli nezbytné informace souvisejici
s nemoci, nebo neméli pfistup k lidem, ktefi by jim takovéto informace poskytli. Zde se nabizi
prilezitost pro pacientské organizace, aby tyto informace a podporu nové diagnostikovanym
pacientim poskytli. Pacientské organizace také mohou zprostfedkovat kontakt s dalSimi
pacienty se stejnou diagnodzou, coz se ukazalo jako vyznamna potieba obzvlasté u mladsich
pacientd.



23. Psychopatologie MG a psychologicka podpora u pacientt
s MG

Autofi Messina a kolektiv prezentovali formou posteru vysledky vyzkumu tykajici se
psychopatologie MG v Italii. Na zakladé predpokladu, Ze pacienti s MG jsou nachylnéjsi
k psychiatrickym komorbiditam, jako deprese a Uzkost, které negativné ovliviuji kvalitu Zivota
pacientl i jejich pecovatelli, byla provedena studie sledujici prevalenci deprese, Uzkosti a
dalSich psychiatrickych projevi u pacientl s MG.

Testovanim pacientd s MG a zdravych osob, které slouzily jako kontrola, bylo zjisténo,
Ze deprese, Uzkost a nespavost jsou vyznamné castéjsi u pacientli s myastenii nez v bézné
populaci. Pacienti s MG maji také vyssi riziko rozvoje kognitivni poruchy. Vysledky studie
ukazaly, Ze myasthenia gravis neni onemocnéni postihujici pouze nervosvalové spojeni, ale
jde o sloZitéjsi a generalizovanou poruchu. Autofi studie dale navrhuiji, Ze |é¢ba myastenie by
méla smérovat ke zlepSeni nejen svalovych symptomd, ale i psychiatrickych komorbidit.

Problematika psychologické podpory pacientll s MG rezonovala v nékolika tematicky
rznych semindfich a prednaskach. Fakt, Ze psychologickd podpora pacientll s MG je velmi
podhodnocend a obecné nedostatecnda byla podporena i vysledky jiz zminéné studie
EURORDIS Rare Barometer. V pripadé myastenie bylo zjisténo, Ze témér 85% pacientl nebyla
po stanoveni diagndzy nabidnuta Zadna psychologicka podpora.

2.4.  \lyznam pacientskych registru

Ptetrvavajici prekdzkou pro vyzkum vzacnych onemocnéni a mozZnosti jejich terapie je, Ze usili
jednotlivych vyzkumnych projekt(, genetické informace, dostupnost biomaterialu, podrobné
klinické informace a soubory dat z vyzkumu/testd casto nejsou systematicky propojeny.
Propojeni jednotlivych narodnich registrli pacientl s myastenii s SirSimi iniciativami (napf.
centrdlni registr pacientl s vzacnym neuromuskularnim onemocnénim, viz nize), jejichz cilem
je harmonizovat sbér dat neuromuskuldrnich onemocnéni, je zasadni pro pokrok ve vyzkumu
a identifikaci novych moznosti l1éCby.

Jak mohou byt pacientské registry v budoucnu propojeny?

Evropskou referencni siti pro vzdcna neuromuskulani onemocnéni (ERN-NMD; European
Reference Network for rare neuromuscular diseases) bylo zfizeno interoperabilni centrum
registr zamérené na pacienty s vzacnym neuromuskularnim onemocnénim, kde jsou
zafazeny i registry pacientd s MG. Centrum planuje shromazdovat Udaje o pacientech od
zdravotnickych profesiondld, ktefi jsou soucasti ERN-NMD, s cilem podporovat péci o
pacienty a zarucit poskytovani nejvyssich standard( diagnostiky a lécby v celé Evropé a
zaroven poskytovat sledovani a lepSi management pro nediagnostikované pacienty. Centralni
registr zaroven nabizi moznost vyzkumnych prilezitosti pro klinické studie, transla¢ni vyzkum
a epidemiologické studie, ¢imzZ zvysuje pristup pacientd k vyzkumu a ziskavani znalosti. Sbér
demografickych  Udaji  také pomdha vytvofit jasnéjSi epidemiologicky obraz
neuromuskuldrnich poruch v Evropé.

MoZnosti vyuZziti dat jsou stanoveny v Zasadach pfistupu k datim, shromazdovani dat je
pseudoanonymizované a v souladu s GDPR. Data jsou spravovdna podle principl FAIR, tedy
jsou nalezitelna (Findable), dostupna (Accessible), interoperabilni (Interoperable) a opétovné
vyuzitelnd (Reusable).



25.  Unava a unavitelnost pacientti s MG

Pfedndaska byla vénovana rozdillm mezi Unavou a unavitelnosti pacient(l. Lékati by méli byt
schopni vyhodnotit, zda je Unava pacienta pfirozena (napfiklad z divodu véku, jiné nemoci,
apod.), nebo jestli jde unavu jiného typu (napt. unavitelnost svalll). Néktefi pacienti trpi
unavou, kterad neni klasickymi metodami méfitelna jako unavitelnost, potencidlné z divodu
neurologické atrofie. V praxi také casto existuje rozpor mezi omezenimi popisovanymi
pacienty a objektivné mérenou svalovou slabosti. Unavitelnost pacientl s MG se muze lisit
mezi riznymi subtypy MG (ACHR+, Musk+, LRP4+, seronegativni, apod.).

V druhé poloviné prednasky byly predneseny zavéry studie zabyvajici se mérenim
unavitelnosti v klinické praxi. Z jejich vysledkl vyplyva, Ze v€asné diagndéza do 1 roku a
zavedeni vhodné [éCby je hlavnim ochrannym faktorem proti Unavé a unavitelnosti pacient( s
MG.

U pacientl s myastenii je proti Unavé a unavitelnosti doporucovano:
1/ Cviéeni

Cviceni muze byt tim nejucinnéjsim lékarskym doporucenim, musi se ale cvicit ,,s rozumem®.
Pokud je pacientovi doporuceno cviceni, je nezbytné, aby byl stabilizovany.

2/ Zdravé stravovani

Vhodné stravovani je dalsim doporucenim, které miZe zmirnit unavitelnost i Unavu. Je
doporucovano jist vhodna jidla, ne pfilis velké porce, ale pravidelné, a zejména potravu
rostlinného plvodu.

3/ Socialni vazby

Neméné vyznamnym doporucenim je udrzovani socialnich vazeb. Vyznamnou ulohu hraje
zejména rodina.

Na urovni zastupcl pacientskych organizaci byly stanoveny nasledujici priority tykajici se
problematiky Unavy a unavitelnosti pacientd s MG:

1/ spravna definice obtiZi pacientl s MG tykajici se Unavy

- nutné nalézt spolecny jazyk

- Zjistit, co potrebuji zdravotnici védét k pochopeni obtizi pacientd s MG

- specifikovat zjednodusené znéni téchto obtizi

- identifikovat rozdily mezi zemémi a kulturami v definovani obtizi spojenych s Unavou
2/ mezery ve vzdélavacich zdrojich

- propojit odborniky (Iékafe, laboratorni specialisty, zdravotni sestry) s pacienty
- motivovat a vzdélavat zdravotni sestry

- vyuzit hlasu pacientd ve vzdélavani specializovanych zdravotnik

- identifikovat nejvhodnéjsi formu vzdélavani v jednotlivych zemich

3/ optimalizace doporuceni ke specialistiim

- integrovana péce jako ideal

- minimalizace chybného doporuceni k psychoterapeutiim

4/ prodlouZit ¢as u lékare pro dialog s pacientem



26. Zapojeni pacientd do vyzkumu

MoZnosti zapojeni pacientl do vyzkumu byly pfedstaveny formou prezentaci a interaktivnich
workshopU, které pfipravili zastupci firmy Admedicum (www.admedicum.com). Prvni ¢ast
byla vénovana vyzkumu zaméfeného na pacienta, ktery predstavuje aktivni, smysluplnou a
kolaborativni interakci mezi pacienty a védci ve vSech fazich vyzkumného procesu, kde se
rozhodovani o vyzkumu fFidi prispévky pacientl jako partnerld se svymi specifickymi
zkuSenostmi, hodnotami a odbornymi znalostmi. Po Uvodni obecné prednasce byly
predneseny konkrétni priklady vyzkumnych projekt(, které pochazely z prostiedi Spanélska,
Italie a Francie.

Ve druhé casti byly predstaveny moZnosti zapojeni pacientd do klinického vyzkumu a
zdUraznény hlavni dlvody, pro¢ je uUcast pacientl v pfipravném procesu klinickych studii
dalezita.

Vyzkum zaméireny na pacienta

a) BioPsychoSociologicka studie zaméfena na socidlni a zdravotni dopady MG na
pacienty ve Spanélsku byla prezentovand Raquel Contreras. Hlavnim cilem studie bylo popsat
socialni a zdravotni potieby lidi Zijicich s MG ve Spanélsku a identifikovat mezery ve
znalostech socidlnich, biologickych a psychologickych aspektd onemocnéni. Studie se také
pokusila analyzovat dopad myastenie na kazdodenni aktivity pacientl a pecovatell a
v neposledni fade pak rozsifit znalosti o kvalité Zivota souvisejici se zatézi nemoci. Do studie
byli zapojeni rlizni partnefi, jako neurologové, psychologové, socialni pracovnici, pecovatelé a
pacienti Zijici s MG.

Hlavni vysledky studie ukazaly, Ze 60% pacientll omezuje myastenie nezdvislost a brani jim
v normalnim Zivoté. Otazky tykajici se diagndzy poukdazaly na nedostatecny pfistup pacient(
ke specifickym informacim pro nové diagnostikované pacienty s MG (61%) a k informacim o
moznostech psychologické |écby (74%). Dobrym vysledkem ale bylo, Ze 77% pacientd
povazovalo své neurology za dostateéné erudované a vétSina pacientd (asi 70%) byla
spokojend s IéCbou a péci. Ze socidlniho hlediska vSak pacienti nebyli spokojeni (asi v 75%
pfipadud) s podporou poskytovanou jejich rodinam a/nebo pecovatellim.

b) Vysledky studie vénované kvalité Zivota a finanénim narokim pacientl Zijicich s MG
v Itdlii prezentoval Flavio Normando. Cilem studie bylo popsat kvalitu Zivota lidi Zijicich se
vSemi typy MG v Itdlii, bez ohledu na dobu diagndzy tohoto onemocnéni, a posoudit pfimé a
nepfrimé financni naklady spojené s MG v minulém roce.

Pro ziskani dat vyuzili autofi webovy dotaznik pro jiné onemocnéni, ktery upravili pro potfeby
pacientl s MG. Informace o moznosti zapojit se do studie byly distribuovany prostfednictvim
webovych stranek, newsletterd, socidlnich kanal( a letak( v ¢ekarnach tfi nemocnic. Do
studie byly zahrnuty pacientské organizace, zdravotniéti profesionalové, centrum
ekonomického vyzkumu ve zdravotnictvi a observator vzacnych onemocnéni Omer.

Hlavnim vysledkem bylo oc¢ekdvatelné zjisténi, Ze kvalita Zivota je u pacientll s MG nizsi nez u
primérné populace. Také byly zjistény regionalni rozdily v kvalité Zivota mezi severni a jizni



Italii. Obecné velkym problémem byla dlouhd cesta k diagndze, fada pacientd s MG prosla
mnoha konzultacemi u rliznych odbornikd, nez jim byla MG diagnostikovana. Tento problém
ale ukazal vyrazné zlepSeni u pacientli diagnostikovanych v poslednich péti letech. Oba
studované parametry se ukazaly byt vice zatéZujici pro zeny. MG méla vétsi vliv na kvalitu

muzi (napf. za hlidani déti, aklid, apod.).

Béhem pripravy studie autofi také dosli k zavéru, Ze dotaznik muze dlouhy (v tomto pripadé
trvalo zodpovézeni 60 otazek asi 30 minut), ale musi byt jednoduchy a srozumitelny, a otazky
musi byt poloZeny jasné a jednoduse.

c) Studii zamérenou na Vnimani a ocekavani lidi zZijicich s MG ve Francii predstavila Elsa
Epron. Cilem studie bylo charakterizovat kontrolu onemocnéni z pohledu pacienta a popsat
dopad myastenie na pacienty (~ jak Zit s nemoci) a identifikovat ocekavani pacientl ohledné
kontroly onemocnéni a porozumét ocekavanim pacienti ohledné zapojeni do lé¢by (~ co
pacient od |écby ocekava).

Také tato studie byla pfipravena formou online dotazniku, ktery navrhli zastupci pacientskych
organizaci a zdravotnicti profesiondlové. Otazky byly s predem danou odpovédi a moznosti
vybéru (uzaviené otazky), i s moznosti napsat vlastni text (oteviené otdzky). Vhodnost
dotazniku byla ovérena prostfednictvim pilotniho priizkumu pacient(.

Nabor ucastniku studie probéhl pres pacientské asociace, MG specializovand centra, ¢ekdrny
v nemocnicich, ale i skrze pacienty, ktefi se do studie navzdjem zvali.

Vysledky studie jsou v soucasné dobé pripravovany pro publikaci. Ze studie je zfejmé, Ze
hlavni ocekavani pacientll s MG se tykaji |éCby. PredevSim jde o to mit |écbu s méné
vedlejsimi ucinky, nez nabizi soucasna terapie, dale pak IéCbu, kterd je uc¢innéjsi ve smyslu
¢asové delSiho ucinku, a také 1écbu, kterd je podavana v delSich ¢asovych intervalech.

Zapojeni pacientd do klinického vyzkumu
Proc je ucast pacientl na klinickém vyzkumu dulezita?

Klinicky vyzkum se zabyvd mnoha sméry, ve kterych muze pacient prispét vlastni zkusenosti.
Nékolik prikladd je uvedeno v nasledujicim textu:

e ZlepSeni relevance a ucinnosti Ié¢by: Pacienti mohou poskytnout prehled o tom, které
pfiznaky onemocnéni jsou nejéastéjsi, které jsou zatéZujici a které vysledky lécby jsou pro
pacienta nejdlleZitéjsi. Tyto znalosti pak mohou vést k vyzkumu vice zaméreného na
pacienta a |épe prizpUsobené terapii.

e  Zlepseni designu studie: Pacienti mohou pfrispét k navrhu klinickych studii tim, Ze
pomohou vyzkumnikim porozumét, jaké aspekty studie jsou z pohledu pacienta
proveditelné nebo naopak nepraktické.

e |dentifikace a stanoveni priorit vyzkumnych potfeb: Zivotni zku$enosti pacientd MG
mohou upozornit na nenaplnéné lékarské potieby, které by vyzkumnici a klinicti |ékari mohli
prehlédnout, a zajistit tak, aby se vyzkum zabyval nejpalcivéjsimi problémy.



e Zajisténi etickych ohledu: Pacienti mohou pomoci zajistit, aby rizika a pfinosy Ucasti ve
studii byly zohlednény a aby byli pacienti dostate¢né informovani o svych pravech.

e Posileni komunity pacientd: U¢ast na vyzkumu posiluje postaveni pacient( tim, e jim dava
moznost vyjadrit svlj ndzor na vyvoj novych terapii. Podporuje pocit vlastnictvi a zapojeni do
postupu lé¢by MG, coz mlze byt psychologicky prospésné a zvySuje zapojeni do probihajiciho
vyzkumného usili.

e Usnadnéni lepsi komunikace a Sifeni vysledkd: Pacienti mohou pomoci vyzkumnikiim
komunikovat o vysledcich studie zplsobem, ktery je srozumitelny a relevantni pro Sirsi
komunitu pacientd. To maze vést k lepSimu Sifeni informaci a rychlejSimu pfijimani novych
zpUsobU IéCby pacienty a poskytovateli zdravotni péce.

Pro zapojeni pacientd do klinického vyzkumu je vsak nutnd proaktivita. Farmaceutické
spole¢nosti ne vidy oslovuji pacientské organizace s Zadosti o podporu pfi navrhovani a
provadéni klinickych studii. Proto je tfeba takovéto akce hledat online a zjistovat, ktera
farmaceutickd spolecnost provadi prizkum u pacientli s MG a tuto spolecnost pak oslovit
s nabidkou spoluprace.



