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Oddaje w Panstwa rece krotki komentarz do Raportu ,,ZDROWOTNE | PSYCHOSPO-
tECZNE ASPEKTY ZYCIA OSOB Z MIASTENIA" , wydanego w oparciu o badania socjo-
medyczne, ktorych gtdwnym celem byto poznanie zdrowotnych i psychospotecznych
aspektow zycia oséb z miastenia.

Aspekty kliniczne samej choroby sg dobrze poznane i opisane w literaturze, jednak
zbyt mato uwagi poswieca sie socjozdrowotnym i psychospotecznym aspektom zycia
0s6b z miastenia. Dlatego Raport pokazuje chorobe oczami pacjenta — w takich obsza-
rach jak diagnoza, zastosowane leczenie czy opieka.

Jak wynika z Raportu diagnoza miastenii stawiana jest najczesciej po dtugim poszuki-
waniu przyczyny przedstawianych przez pacjenta objawodw. Leczenie prowadzone jest
réznymi terapiami, zdaniem badanych mniej lub bardziej skutecznymi, ale co wazne
Z punktu widzenia prawa do swiadczer zdrowotnych — wszyscy pacjenci otrzymuja
leczenie. Siedmiu na dziesieciu badanych (72%) zadeklarowato, ze terapia, ktérg obec-
nie stosujag pozwala kontrolowa¢ chorobe. Nadal jednak osoby chorujgce na miastenie
otrzymuija rente (42,7%), wielu z nich obawia sie o0 swoja przysztos¢ (83,5%) oraz boi sie
catkowitego uzaleznienia od innych (81,7%). Wydaje sie to zrozumiate, ale tez wskazuje
na utrudniony dostep do opieki dtugoterminowe;.

Ponad potowa respondentdow (571%) na wizyte u prowadzacego lekarza neurologa
czeka nie dtuzej niz trzy miesiace, co jest wazne w statym monitorowaniu choroby i po-
Jjawianiu sie chordéb wspotistniejgcych. Jako najbardziej godne zaufania zrodta wiedzy
na temat miastenii badani wskazali lekarza neurologa i fundacje oraz stowarzyszenia
dziatajace na rzecz oséb z miastenia. Pokazuje to kierunek poszukiwania rzetelnych
i sprawdzonych informacji.

Raport buduje swiadomos¢ na temat miastenii i jest cennym zrédtem informacji dla
0s6b z tym rozpoznaniem oraz ich bliskich.
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Miastenia jest przewlekta autoimmunologiczng chorobg ztgcza nerwowo-migsniowe-
go, spowodowang obecnosciag patogennych przeciwciat przeciwko tej waznej czesci
obwodowego uktadu nerwowego. Na miastenie mozna zachorowac w kazdym wieku,
od wczesnego dziecinstwa po pdzna starosc. Jesli pierwsze objawy rozwijaja sie przed
50 rz., mowimy o tzw. miastenii o wczesnym poczatku, z przewaga zachorowan wsrod
kobiet. Na miastenie o pdznym poczatku czesciej zapadajg mezczyzni. Zapadalnosc
na MG w Polsce wynosi 2,36/100 000 mieszkancoéw, a chorobowos$é 22,65/100 000
mieszkancow. Niedawne badania epidemiologii miastenii w Polsce potwierdzity ro-
shaca liczbe zachorowan po 50 rz. Sredni wiek chorego na miastenie w Polsce w 2018r.
wyniost 58,54 lat dla kobiet i 65,13 lat dla mezczyzn.

Objawami miastenii sg ostabienie miesni szkieletowych i ich nieprawidtowa meczli-
wos¢, polegajaca na nasilaniu sie niedowtadu miesni w czasie wysitku i zmniejszaniem
sie ostabienia miesni po wypoczynku. To choroba o bardzo zréznicowanym obrazie
i duzej zmiennosci objawdw: od izolowanych objawdw ocznych pod postacig podwdj-
nego widzenia lub opadania powiek, po objawy uogdlnione: z zaburzeniami gryzienia,
potykania, ostabieniem migesni konczyn gérnych i dolnych, a nawet miesni oddecho-
wych. Zaréwno obraz choroby, jak i nasilenie poszczegdlnych objawéw moga réznic
sie u roznych oséb, jak i podlegac zmianom u tego samego cztowieka chorujgcego na
miastenie w czasie wielomiesiecznej lub wieloletniej obserwacji. Miastenia moze prze-
biegac bardzo ciezko, z pogorszeniami wymagajacymi leczenia szpitalnego, a nawet
z objawami zagrazajacymi zyciu, tzw. przetomu miastenicznego, czyli niewydolnosci
oddechowej spowodowanej ostabieniem miesni w przebiegu miastenii wymagaja-
cym intubacji i respiratoroterapii. Mozliwy jest takze, zwykle po wielu latach leczenia,
przebieg tagodniejszy, kiedy objawy choroby sg dobrze kontrolowane samym lekiem
o dziataniu objawowym. U ok. 30-50% chorych na miastenie udaje sie osiggnac¢ remi-
sje definiowana jako stan ,bez objawdw, bez lekdw". Oznacza to, ze dla pozostatych
50% miastenia staje sie choroba na cate zycie.

Dlatego bardzo duze znaczenie ma badanie socjozdrowotnych i psychospotecznych
aspektow zycia oséb z miastenia. W badaniu wzieto udziat 321 dorostych z miaste-
nig, 70% stanowity osoby do 50 rz. a 88,5% zostata zdiagnozowana przed 50 rz. a wiec
wiekszos¢ ankietowanych chorowata na miastenie o wczesnym poczatku. Az 63% sta-
nowity osoby chorujagce od 6 do nawet 50 lat. U ponad potowy ankietowanych (57%)
rozpoznanie postawiono w czasie nie dtuzszym niz rok od zachorowania, jednak za-
ledwie 29% os6b uwaza, ze proces diagnostyczny byt mato skomplikowany. Sa pew-
ne réznice w charakterystyce pacjentéw, ktdrzy wzieli udziat w badaniu ankietowym,
a catkowita populacja pacjentéw objawowych, opisang w niedawnej publikacji opartej
na bazie danych NFZ. Wyzszy odsetek pacjentdw uczestniczacych w ankiecie wyma-
gat leczenia immunosupresyjnego, niz w badaniu catej populacji chorych z MG. Wy-
tacznie leczenie objawowe stosowato 30,8% ankietowanych w poréwnaniu do 66,3%
w badaniu populacyjnym. Réwniez terapie stosowane w przypadku bardzo nasilonych
objawdw miastenii lub u chorych w przetomie miastenicznym stosowane byty odpo-
wiednio: plazmafereza az u 19%, a immunoglobuliny ludzkie podawane dozylnie (I1VIg)
U 24,3% ankietowanych. To wyrazny sygnat, ze uczestnikami ankiety byty prawdopo-
dobnie osoby o ciezszym przebiegu miastenii, czesciej wymagajace immunosupre-
sji i sterydoterapii, takze majace za soba przetom miasteniczny. Ponad 25% sposrod



uczestnikéw badania, ktérzy byli leczeni
sterydami zgtaszato silne i utrzymujace
sie dziatania niepozadane lekdw z tegj
grupy, a okoto 30% uwazato, ze leczenie
to miato duzy bardzo duzy wptyw na
poczucie samoakceptacji i zdrowie psy-
chiczne. Zaledwie 45% ankietowanych
deklarowato, ze aktualna terapia spetnia
ich oczekiwania mimo, ze u 62% pozwa-
lata na kontrole objawdw choroby.

Bardzo waznym aspektem przyczynia-
jacym sie do sukcesu terapii jest eduka-
Cja pacjenta i wiedza profesjonalistow,
a takze zaufanie do lekarza leczacego.
Ponad 80% ankietowanych ocenia swo-
Jja wiedze na temat miastenii jako co naj-
mniej dobra, ma duze lub bardzo duze
zaufanie do leczacego neurologa i sto-
warzyszen/organizacji pacjenckich jako
zrodta wiedzy o miastenii, wskazujac na
niskie lub bardzo niskie zaufanie w tym
zakresie do lekarza POZ i pielegniarki.

W doswiadczeniu ankietowanych osdéb
miastenia znaczaco rzutuje na ich co-
dzienne funkcjonowanie, az 80% z nich
diametralnie zmienita zycie, rodzi oba-
WYy 0 przysztosc i uzaleznienie od innych.

Raport z badania ,ZDROWOTNE | PSY-
CHOSPOLECZNE ASPEKTY ZYCIA
OSOB Z MIASTENIA" jest pierwszym
takim polskim opracowaniem. Stanowi
bardzo wazne zrédto wiedzy o wyzwa-
niach zwigzanych z zyciem z choroba
przewlekty, taka jak miastenia i licznymi
chorobami, ktoére jej towarzysza. Poka-
Zuje najwazniejsze obszary codziennego
funkcjonowania, obcigzenie zwigzane
z choroba. Zwraca uwaga na dziatania
niepozadane stosowanego leczenia do-
tyczace nie tylko sfery somatycznej, ale
rzutujace istotnie na samoakceptacje
i zdrowie psychiczne. Liczne sg obawy
ludzi chorujacych na miastenie od wie-
lu lat, w tym dotyczace utrzymania sa-
modzielnosci. Raport wskazuje na licz-
ne niezaspokojone potrzeby chorych
na miastenig, zardbwno w odniesieniu
do opieki medycznej, jak i wsparcia psy-
chologicznego, srodowiskowego, spo-
tecznego i edukacyjnego.
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Miastenia rzekomoporazna ciezka (miastenia gravis) to choroba nalezaca do gru-
py schorzen rzadkich o istotnym wptywie na jakos¢ zycia, ale tez ktéra moze stano-
wic¢ bezposrednie zagrozenie zycia. Jest to przewlekta choroba o charakterze auto-
immunologicznym z grupy chordob nerwowo-migesniowych. W wyniku nadmiernej
aktywacji uktadu odpornosciowego powstajg nieprawidtowe przeciwciata skie-
rowane przeciwko m. in. receptorom acetylocholiny, czyli waznego przekaznika
pobudliwosci nerwowo-miesniowej. W rezultacie zmniejsza sie ich ilos¢ na bto-
nie miesniowej, a tym samym - reakcja na stymulacje. Doprowadza to do nuzliwo-
Sci, a wiec szybkiego meczenia i ostabiania sity miesni szkieletowych w zwigzku
Z powtarzajaca sie czynnosciag ruchowa. Choroba moze dotyczy¢ pojedynczych
miesni, ale rowniez catych ich grup, a nawet mie¢ charakter uogdlniony. Wow-
Cczas pojawiaja sie bardzo grozne dla zycia objawy np. pod postacig zaburzen poty-
kania czy trudnosci w oddychaniu. Stan taki wymaga pilnej interwencji medycznej.
Wczesne wykrycie i podjecie odpowiedniego leczenia jest konieczne, aby kontrolowac
chorobe i zapobiec jej nastepstwom.

W chwili obecnej dokonuje sie wielki postep w zakresie rozumienia patogenezy cho-
roby, ale przede wszystkim we wprowadzaniu nowych terapii, ktére moga uratowac
pacjentow. Konieczne jest szczegdtowe poznanie réznych czynnikéw warunkujacych
przebieg choroby, ale réwniez dostep do opieki neurologicznej w naszym kraju, aby
lepiej reagowac na potrzeby pacjentow.

Niniejszy raport stanowi wazny dokument opisujacy aktualnag sytuacje pacjentow
Z rozpoznaniem miastenii w Polsce na przestrzeni ostatnich lat.

Przeprowadzone badania spetniajg miedzynarodowe standardy naukowe i obejmo-
waty reprezentatywna grupe dorostych pacjentdw. Jest to pierwsze i tak szczegdtowe
opracowanie przeprowadzone w naszym kraju. Wazny jest udziat Stowarzyszenia ,Gio-
conda” w jego realizacji.

W raporcie przedstawiono szereg waznych wynikéw w odniesieniu do przebiegu cho-
roby, terapii i codziennego zycia pacjentéw.

Sposrod licznych danych szczegdlng uwage zwrdcitem na nastepujgce spostrzezenia:

Nadal zbyt wielu pacjentdw dtugo czeka na finalng diagnoze poszukujac pomocy
w placéwkach stuzby zdrowia.

Duzy odsetek pacjentéw, bo ok 40% przechodzi na rente chorobowa i korzysta z in-
nych swiadczen z powodu niezdolnosci do pracy.



Aktualnie dostepne opcje terapeutyczne wigzg sie z licznymi dziataniami niepozada-
Nymi, Co znaczaco zaburza jakos¢ zycia i funkcjonowanie pacjentéw. Przektada sie to
na wysoki odsetek zaburzen lekowych oraz poczucia zagrozenia w zwigzku z choroba.
Bardzo cieszy, ze zdecydowana wiekszos¢ pacjentdw darzy duzym zaufaniem neu-
rologéw i organizacje pacjenckie oraz tam szuka wsparcia i pomocy. Wazne w tym
zakresie jest wsparcie rodziny i przyjaciét w radzeniu sobie z problemem chorobowym.

Niewatpliwie miastenia jest chorobg, ktéra zmienia catkowicie zycie pacjentdw, co wy-
maga propagowania wiedzy na jej temat w szerokich kregach spotecznych.

W podsumowaniu raport dostarcza waznych informacji o znaczeniu epidemiologicz-
nym i klinicznym, a takze moze stanowi¢ podstawe do dalszych prac w kierunku po-
prawy organizacji opieki neurologicznej w Polsce.
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Bardzo przejmujacy jest ostatni wniosek raportu ZDROWOTNE | PSYCHOSPOLECZ-
NE ASPEKTY ZYCIA OSOB Z MIASTENIA: ,Oémiu na dziesieciu respondentéw (80.4%)
zadeklarowato, ze miastenia diametralnie zmienita ich zycie”.

To zdanie jest wyzwaniem dla lekarzy, pielegniarek, psychologéw i fizjoterapeutow,
aby zrobi¢ wszystko, by zycie pacjenta z miastenig nie musiato sie tak zmienia¢, by
zminimalizowac¢ straty w obszarze jego zycia rodzinnego, zawodowego i spotecznego.

Raport przynosi wiele danych, mdwi o znanych i nieznanych trudnosciach pacjentéw
z miastenia. Jak widac¢ z raportu juz w pierwszym etapie choroby mozna im pomac po-
szerzajac wiedze studenta medycyny, lekarza POZ, lekarza SOR oraz pielegniarki o tej
chorobie, co moze przyspieszy¢ postawienie rozpoznania tej rzadkiej choroby. Na tym
etapie moga wiele wykonac¢ stowarzyszenia pacjentow, ktdre szerzag wiedze w sposdb
przystepny, interesujacy i opieraja ja na nowych osiggnieciach z zakresu diagnostyki.
Rzetelna wiedza jest potrzebna takze w dtugotrwatym procesie leczenia i tutaj pacjent
powinien mie¢ dostep do wiadomosci na temat stosowanych lekdw i badan klinicz-
nych nad nowymi lekami.

Jak wykazat raport wiekszos¢ pacjentdw boryka sie nie tylko z dokuczliwymi trudno-
Ssciami fizycznymi w zyciu codziennym, ale takze z lekiem o przysztos¢, boja sie oni
perspektywy uzaleznienia od innych oséb, ograniczenia w wielu dostepnych przed
choroba aktywnosciach.

Dlatego istotne jest zapewnienie wszystkim pacjentom wiedzy na temat mozliwosci
uzyskania szeroko pojetej pomocy psychologicznej, zachecania ich do podjecia tera-
pii, wiaczenie, w miare mozliwosci, do tych oddziatywan, oséb z rodziny i otoczenia
pacjenta.
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Raport ,ZDROWOTNE | PSYCHOSPOtECZNE ASPEKTY ZYCIA OSOB Z MIASTENIA"
jest pierwszym tak duzym badaniem w Polsce oceniajacym wptyw choroby na co-
dzienne funkcjonowanie pacjentéw. Co wazne, raport zostat opracowany na podsta-
wie odpowiedzi udzielonych przez samych chorych z miastenia. 90,6% procent ankie-
towanych miato mnigj niz 60 lat. Wypetnili ja wiec gtdwnie ludzie aktywni zawodowo,
w wiekszosci kobiety.

Az u 57,3% chorych rozpoznanie choroby postawiono po diugim poszukiwaniu przy-
czyny i u wielu chorych w pierwszej kolejnosci podejrzewano choroby psychiczne, tj.
depresje, nerwice czy stany lekowe. Co druga badania osoba z miastenia ocenia, ze
proces diagnozowania choroby byt zbyt diugi. Takie wyniki nasuwajg wniosek o ko-
niecznosci ciggtego podnoszenia swiadomosci na temat miastenii oraz ksztatcenia
personelu medycznego, nie tylko neurologéw, ale takze lekarzy podstawowej opieki
zdrowotnej, szpitalnych oddziatdw ratunkowych, psychiatrow, studentéw medycyny
oraz pielegniarek i psychologow.

Szczegdlng uwage zwrdcitam na ocene wptywu miastenii na codzienne funkcjono-
wanie pacjentéw. Az 80,4% respondentéw podaje, ze choroba diametralnie zmienita
ich zycie i wiekszos¢ chorych martwi sie o swoja przysztos¢. Ponad 60% badanych
W zWigzku z rozpoznaniem miastenii musiata zrezygnowac ze swoich pasji. Podobny
odsetek chorych czesto ma obnizony nastréj, chwile zwatpienia, a az okoto 50% bada-
nych ma stany depresyjne. Pokazuje to, jak wazne jest udzielenie wsparcia chorym,
rozmowa z pacjentem, edukacja rodziny na temat choroby. My lekarze powinnismy
zwracac uwage nie tylko na objawy somatyczne choroby. Powinnismy rowniez dopy-
tac pacjenta o jego stan emocjonalny, o lek zwigzany z rozpoznaniem choroby prze-
wlektej, wyjasniac niejasnosci i watpliwosci, a w razie koniecznosci skierowac chorego
do psychologa i psychiatry.

Raport pokazuje takze, ze u ponad potowy chorych terapia, ktdrg aktualnie stosuja,
nie spetnia ich oczekiwan. Ponad potowa chorych ma dziatania niepozadane zwia-
zane ze stosowaniem sterydoterapii. 44% badanych musiato zrezygnowac¢ z pracy
w zwigzku z chorobg; 2/3 chorych z uprawiania sportu. W Polsce w leczeniu miastenii
stosuje sie leki objawowe i immunosupresyjne. Aktualnie w wielu osrodkach, w Polsce
i Nna swiecie, sg prowadzone badania lekowe z zastosowaniem czasteczek dziatajacych
na patomechanizm miastenii. Sg juz dostepne wyniki niektérych badan pokazujace
skutecznosc¢ i bezpieczenstwo takiego leczenia. Mam nadziejeg, ze wkrdétce mozna je
bedzie zaproponowac rowniez chorym w Polsce i stang sie one standardem leczenia
miastenii.



Stanistaw Mackowiak

Prezes Krajowego Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich
ORPHAN

Raport ,ZDROWOTNE | PSYCHOSPOtECZNE ASPEKTY ZYCIA OSOB Z MIASTENIA"
uwypukla aspekty socjozdrowotne oraz psychospoteczne, o ktdrych czesto zapomi-
namy mowigc o chorobach rzadkich. Miastenia gravis jest przyktadem choroby, ktdrg
bardzo trudno zdiagnozowac, a zycie pacjentdw czesto powoduje szereg ograniczen
w codziennym funkcjonowaniu. Brak wiedzy oraz $wiadomosci wystepowania takich
jednostek chorobowych wsrdéd spoteczenstwa czesto prowadzi do wykluczenia spo-
tecznego. Dlatego Krajowe Forum Orphan duzy nacisk ktadzie na wszelkiego rodzaju
kampanie spoteczne majace na celu edukacje oraz powiekszanie swiadomosci o cho-
robach rzadkich. Cieszymy sig, ze nasze organizacje cztonkowskie rowniez podejmujg
takie dziatania, a niniejszy raport jest tego najlepszym przyktadem.

Warto zwréci€ uwage, ze jest to pierwszy tak obszerny raport na temat miastenii gra-
vis, w ktorym wzieto udziat 321 dorostych oséb dotknietych ta choroba. Raport ten
jest niejako rozwinieciem raportu publikowanego corocznie przez KFO obejmujacego
aktualna sytuacje pacjentéw z chorobami rzadkimi, przeprowadzanego wsréd wszyst-
kich cztonkdéw KFO, a udziat w nim bierze m.in. Polskie Stowarzyszenie Chorych na
Miastenie Gravis ,Gioconda”.
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Katarzyna Koztowska

Przewodniczaca Polskiego Towarzystwa Chordéb Nerwowo-
-Migesniowych

Raport ,ZDROWOTNE | PSYCHOSPOLECZNE ASPEKTY ZYCIA OSOB Z MIASTENIA’ to
wyjatkowo ciekawe i potrzebne opracowanie. Opisuje on réznorodne aspekty zycia
pacjentow z miasteniag, od diagnozy, poprzez poszczegolne etapy leczenia zgodnego
z aktualnie obowigzujacymi standardami w Polsce, az po opieke psychologiczng nad
chorymi.

Poznanie problemoéw pacjentdw, ich nastawienia oraz obaw zwigzanych z réznymi for-
mami leczenia, m.in. z zastosowaniem sterydoterapii, sg niezwykle istotne zarowno
dla srodowiska chorych i ich bliskich, jak rowniez dla wszystkich osdéb zaangazowa-
nych w ksztattowanie systemu opieki zdrowotnej w Polsce. Biorgc pod uwage to, jak
duzo dzieje sie obecnie w obszarze innowacyjnych terapii w miastenii oraz majac na
uwadze realne mozliwosci ich refundacji w Polsce, szczegdlnego znaczenia nabiera
dobre zrozumienie problemoéw i potrzeb pacjentdw i odpowiednie ksztattowanie ich
nastawienia do leczenia. Jest to niezwykle istotne, bo pozytywne nastawienie, zrozu-
mienie istoty choroby oraz przestrzeganie przez pacjentdw zalecen lekarskich pozwa-
la uzyska¢ mozliwie najlepsze efekty zastosowanej terapii. Edukacja pacjentéw i ich
rodzin na temat przebiegu miastenii i mozliwosci jej leczenia jest bardzo potrzebna.
Potrzebny jest rowniez szybszy i tatwiejszy dostep do neurologdw, psychiatrow i psy-
chologéw, ktérzy potrafig skutecznie pomadc pacjentom z miastenia.

Moim zdaniem raport powinien by¢ szeroko udostepniony pacjentom chorujacym na
miastenie, lekarzom oraz oddziatom neurologicznym w catej Polsce.
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Renata Machaczek

Przedstawiciel Polskiego Stowarzyszenia Chorych na
Miastenie Gravis ,Gioconda”

Na miastenie choruje ponad 25 lat, przebieg choroby to wzloty i upadki, a leczenie
czesto z lepszym lub gorszym skutkiem, z wykorzystaniem w wiekszosci dostepnych
terapii lekowych.

Raport ,ZDROWOTNE | PSYCHOSPOLECZNE ASPEKTY ZYCIA OSOB Z MIASTENIA"
jest pierwszg i jedyna w Polsce oraz unikalng w skali Europy publikacja, pokazujaca tak
szeroko rézne aspekty zycia z miastenig gravis.

Raport wykazuje, ze w wielu obszarach zwigzanych z miastenia istniejg niezaspokojo-
ne potrzeby oraz problemy wymagajace systemowych rozwigzan.

Proces diagnozowania choroby jest nadal zbyt dtugi i bardzo ztozony. Mimo poprawy,
ktoéra nastapita w ciggu kilku ostatnich lat w tym zakresie, miastenia wcigz pozostaje
choroba, ktorej diagnostyka pozostawia wiele do zyczenia. Réwniez jakos¢ zycia cho-
rych na miastenie w Polsce wymaga zdecydowanej poprawy.

Braki wystepuja m.in. w obszarze zwigzanym z leczeniem miastenii. Znaczaca przewage
w terapii chorych maja obecnie leki cholinergiczne, ale az w 47% przypadkow dodatkowo
stosowana jest sterydoterapia, ktdra ma bardzo dotkliwe i stale utrzymujace sie skutki
uboczne. Stosowanie sterydoterapii ma ogromny wptyw na samoakceptacje chorych, ich
stan psychiczny, jak réwniez zdrowie fizyczne i codzienne funkcjonowanie. Dodam, ze po-
trzeba wsparcia psychologicznego dla chorych jest bardzo znaczaca i potrzebna.

Chociaz leczenie sterydami w wiekszosci przypadkow jest dosc skuteczne, to nadal
jest ono tylko leczeniem objawowym. Niejednokrotnie starydoterapia trwa zbyt dtugo,
czesto catymi latami, narazajac chorych na dziatania niepozadane. Dlatego z ogrom-
na nadziejg czekamy na innowacyjne, bardziej celowane terapie, ktore pozwola leczy¢
przyczyne choroby, a nie tylko tagodzic jej objawy.

Z przeprowadzonego badania wynika réwniez, ze wielu chorych ma problem z zapewnie-
niem sobie godnych warunkdw zycia. Miastenia niejednokrotnie oznacza utrate pracy lub
brak mozliwosci jej wykonywania, zwtaszcza jesli przebieg choroby jest agresywny. Cho-
roba wptywa takze bardzo negatywnie na zycie rodzinne i spoteczne. Czesto chorzy zdani
sami Nna siebie nie sg w stanie sobie poradzi¢. Tymczasem w Polsce wiele osdb cierpigcych
na miastenie ma problemy z otrzymaniem swiadczenia rentowego, bowiem w systemie
orzecznictwa o niepetnosprawnosci brakuje jasnych wytycznych w kierunku miastenii.

Miastenia to choroba rzadka i wcigz mato znana w kregach spotecznych, jak réwniez
wsrod decydentdw i lekarzy. Pacjenci na pierwszy rzut oka nie wygladaja na chorych,
a brak wiedzy skutkuje btedna oceng stanu chorego i negatywna opinig w sprawie
orzeczenia o niezdolnosci do pracy.

Podsumowujac, miastenia jako choroba o zréznicowanym i nieprzewidywalnym prze-
biegu, przy jednoczesnie niskiej sSwiadomosci spotecznej na jej temat oraz braku le-
czenia przyczynowego i niedostatecznym wsparciu systemowym, wptywa bardzo nie-
korzystnie na jakos¢ zycia pacjentéw w Polsce. Dlatego tez istnieje ogromna potrzeba
szerokiej edukacji spotecznej w obszarze miastenii oraz wprowadzania komplekso-
wych zmian istotnych z punktu widzenia opieki i leczenia, jak tez rozwigzan systemo-
wych w zakresie réznych form wsparcia chorych, co w konsekwencji moze przetozyc
sie na poprawe jakosci i warunkow zycia oséb cierpigcych na miastenie.
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WSTEP

Pierwsza kliniczna wzmianka opisujaca
pacjentke, ktéra chorowata na miaste-
nie zostata odnotowanaw pracy Thoma-
sa Willisa w drugiej potowie XVII wieku.
Uznaje sie ja za opis pierwszego przy-
padku miastenii w historii medycyny.
Niemniej, dopiero pod koniec XIX wieku
miastenia zostata dobrze zdefiniowana
i opisana przez europejskich klinicystéw.
Najczestszym opisem klinicznym pa-
cjentéw z miastenia byto wskazanie na
ostabienie miesni gatki ocznej lub mie-
sni okoruchowych'.

W 1899 roku na zjezdzie Berlinskiego
Towarzystwa Psychiatrii i Neurologii
uznano, ze w Slad za opisem pacjentéw
dokonanym przez Friedericha Jolly’'ego,
przyjmuje sie nazwe myasthenia gra-
vis, dla przypadkdéw osdéb, ktére dozna-
ja ostabienia miesni2. Przez kolejnych
kilkadziesigt lat lekarze szukali przy-
czyny wystepowania miastenii u ludzi.
Przetomem byta hipoteza Simpsona
z 1960 roku, zaktadajgca, ze miastenia
moze mie¢ podtoze immunologiczne.
Kolejne badania stuzyty zweryfikowa-
niu tej hipotezy®. Dzi$s wiadomo, ze byta
prawdziwa i miastenia — ktéra jest naj-
czestszym pierwotnym zaburzeniem
przekaznictwa nerwowo-miesniowego
— jest wywotana przez nabyte zaburze-
nia immunologiczne. Niemniegj, przyczy-
na miastenii w rzadkich przypadkach
moga by¢ réwniez nieprawidtowosci
genetyczne w obrebie ztgcza nerwowo-
-miesniowego. Mechanizmy autoimmu-
nologiczne, ktére wywotuja miastenieg,
zostaty zidentyfikowane, a sama choro-
ba jest dos¢ dobrze scharakteryzowana

rzadka choroba autoimmunologiczna.
Dzieki temu zostaty opracowane tera-
pie, ktére pozwalaja na ograniczenie
skutkdw miastenii i poprawe jakosci
zycia 0s6b z miastenia*.

Ztozonos¢ zaburzen z powodu miaste-
nii jest tak duza, ze obecnie mianem
miastenii (myasthenia gravis) okresla
sie heterogenna grupe chordéb autoim-
munologicznych, w ktorych wystepuje
postsynaptyczny defekt transmisji ner-
WOWoO-miesniowej®. Symptomy miaste-
nii dzieli sie na cztery grupy o odmien-
nych cechach klinicznych i okreslonych
potrzebach terapeutycznych ze wzgle-
du na typ przebiegu choroby, wiek wy-
stapienia, swoistos¢ przeciwciat i pato-
logie grasicy®.

1 Hehir MK, Silvestri NJ. Generalized Myasthenia Gravis: Classification, Clinical Presentation,
Natural History, and Epidemiology. Neurol Clin. 2018 May;36(2).253-260.

2 Ibidem.

3 Pascuzzi RM. The History of Myasthenia Gravis, Neurologic Clinics. 1994 May; 12 (2):231-242.

4 Berrih-Aknin S, Frenkian-Cuvelier M, Eymard B. Diagnostic, and clinical classification of auto-
immune myasthenia gravis. J Autoimmun. 2014 Feb-Mar;48-49:143-8.

5 Ha JC, Richman DP. Myasthenia gravis and related disorders: Pathology and molecular
pathogenesis. Biochim Biophys Acta. 2015 Apr;1852(4):651-7.

6 Sieb JP. Myasthenia gravis: an update for the clinician. Clin Exp Immunol. 2014

Mar:175(3):408-18.
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CEL BADAN | PYTANIA BADAWCZE

O ile kliniczne aspekty choroby sg do-
brze poznane i opisane w literaturze
przedmiotu, o tyle zbyt mato uwagi
poswieca sie socjozdrowotnym i psy-
chospotecznym aspektom zycia osdéb
Z miastenig’. Jest to choroba, ktorej
zdiagnozowanie moze byc¢ bardzo trud-
ne i dtugie, a zycie z miastenig moze po-
wodowac szereg ograniczen w codzien-
nym funkcjonowaniu i prowadzi¢ nawet
do wykluczenia spotecznego.

Z tego powodu zdecydowano sie na
realizacje badan socjomedycznych,
ktérych gtéwnym celem byto pozna-
nie zdrowotnych i psychospotecznych
aspektow zycia oséb z miastenia.

Na potrzeby realizacji badania zidenty-
fikowano nastepujace obszary proble-
mowe i pytania badawcze:

1. Diagnoza miastenii

* Jakdtugo trwato postawienie
diagnozy od zaobserwowania

pierwszych objawdw miastenii?
* W jakich okolicznosciach zosta-
ta zdiagnozowana miastenia?
* Czy miastenia w trakcie dia-
gnhozy zostata pomylona z inng
choroba?

2. Stosowane terapie w leczeniu
miastenii

* Jakie terapie sg stosowane w le-
czeniu miastenii?

e Czy terapia w leczeniu miastenii
ulegata zmianom?

e Czy w leczeniu miastenii stoso-
wano np. leczenie immunoglo-
bulinami lub przeprowadzono
Zabieg usuniecia grasicy?

3. Opieka zdrowotna dla oséb z mia-
stenia

* Jakie sg najczestsze problemy
0s6b z miastenia w kontakcie
Z opieka zdrowotng?

e Jaki jest poziom zaufania pa-
cjentdw z miastenia do poszcze-
golnych grup zawodowych
w ramach opieki spotecznej?

4. Postawy os6b z miastenig wobec
choroby

* Jakie mity dotyczace miastenii
sg najsilniejsze u pacjentow?

¢ Jaka jest samoocena wiedzy
pacjentdw na temat miastenii?

5. Wplyw miastenii na zycie oséb na
nig chorujacych

» Jakie sg najwieksze problemy
spoteczne i psychologiczne
zZwigzane z zyciem z miastenia?

* W jaki sposob choroba wptyne-
ta na aspekty codziennego zycia
spotecznego, w tym zycia osobi-
stego i zawodowego?

METODA | TECHNIKA BADANIA

Badanie zostato zrealizowane na prze-
tomie listopada i grudnia 2022 roku
przy wykorzystaniu metody ilosciowej
i techniki CAWI (Computer Assisted
Web Interviewing), w ramach ktorej
badani samodzielnie wypetniali ankie-
te przy uzyciu komputera. Dotarcie do
respondentéw byto mozliwe dzieki za-
angazowaniu Polskiego Stowarzyszenia
Chorych na Mistenie Gravis ,,Gioconda”,
ktére udostepniato link do ankiety oso-
bom z miastenia. Prosbe o wypetnienie
ankiety ponawiano dwukrotnie. W efek-
cie tego zgromadzono dane od 324 re-
spondentéw, z czego 321 poprawnie wy-
petnionych ankiet zakwalifikowano do
dalszej analizy.



ETYCZNE ASPEKTY BADANIA

W trakcie realizacji badania zadbano
0 jego zgodnosc¢ z regutami etycznymi
stosowanymi przy prowadzeniu badan
spotecznych. W badaniu wziety udziat
tylko osoby doroste i kazda wyrazita
Swiadoma zgode na wypetnienie ankie-
ty. Dla zapewnienia badanym poczucia
poufnosci, a w dalszej analizie anonimo-
wosci, wszystkie ankiety byty kodowa-
ne na platformie zbierajacej wyniki. Do
zakodowanych wynikodw miata dostep
tylko jedna osoba, dzieki czemu w pro-
cesie analizy nie jest mozliwe powigza-
nie osoby z konkretnymi wynikami. Do-
datkowo wyniki badania sg analizowane
zbiorczo i identyfikacja na poziomie ra-
portowania danych z konkretng badana
osoba rowniez jest niemozliwa.

NARZEDZIE BADAWCZE

Na potrzeby badania zostato przygoto-
wane narzedzie, ktére zawierato tacznie
38 pytan, z czego 4 to pytania metrycz-
kowe (pte¢, wiek, miejsce zamieszkania,
wyksztatcenie), a 34 to pytania wiasciwe,
odnoszace sie do problemoéw badaw-
czych. Pytania w ankiecie miaty rézna
charakterystyke. Uzyto pytan dychoto-
micznych, alternatywnych, otwartych,
pototwartych oraz pytan z mozliwoscia
wyboru jednej odpowiedzi lub wielu
odpowiedzi. W niektérych pytaniach
zastosowano skale, ktére byty wariacja
skali Likerta mierzacej postawy do ba-
danego zjawiska.

Przygotowanie ankiety miato charakter
kilkustopniowych konsultacji ze specja-
listami zajmujacymi sie leczeniem mia-
stenii oraz z osobami z miastenia. Narze-
dzie zostato zwalidowane ad hoc przez
specjalistow w dziedzinie, a nastepnie
zostato przeprowadzone badanie pilota-
zowe na 8 osobach z miastenia. W wy-
niku pilotazu wprowadzono drobne
zmiany w ankiecie. Ostateczna wersja
ankiety zostata przetransportowana do
formularza internetowego, a link do an-
kiety byty udostepniany osobom z mia-
stenia.
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CHARAKTERYSTYKA BADANYCH

W badaniu wzieto udziat 321 dorostych
0sOb z miastenia. Znakomitg wiekszosc¢
stanowity kobiety (89,7%), co dziesia-
ty respondent byt mezczyzna (10,3%).
Najliczniejsza grupe badanych stano-
wity osoby miedzy 41. a 50. rokiem zycia
(31,2%). Co czwarta badana osoba (27,1%)
miata miedzy 31 a 40 lat, co pigta (20,2%)
miedzy 51 a 60 lat, co 6sma (12,1%) mie-
dzy 18 a 30 lat, a co jedenasta (9,3%) 61
lat i wiecej.

Co drugi respondent (50,8%) miat wy-
ksztatcenie wyzsze, co trzeci (36,1%)
srednie, co dziesigty (10,6%) zasadnicze
zawodowe, a 2,5% wyksztatcenie pod-
stawowe.

Siedmiu na dziesieciu badanych (70,8%)
mieszkato w miescie, a trzech na dzie-
sieciu (29,2%) na wsi. W Warszawie
mieszkato 5.9% badanych, w najwiek-
szych miastach powyzej 500 tysiecy do
miliona mieszkancéw mieszkato 10,3%
badanych, w duzych miastach powyzej
200 tysiecy do 500 tysiecy mieszkan-
coéw mieszkato 9% badanych, w sred-
nich miastach powyzej 50 tysiecy do
200 tysiecy mieszkancéw mieszkato
17,4% badanych, w matych miastach
powyzej 10 tysiecy do 50 tysiecy miesz-
kancéw mieszkato 20,2% badanych,
a W najmniejszych miastach do 10 ty-
siecy mieszkancow mieszkato 7,8% ba-
danych. W duzych wsiach powyzej 1000
mieszkancdw mieszkato 11,8% bada-
nych, w matych wsiach do 1000 miesz-
kancdéw mieszkato 17,4% badanych. Cha-
rakterystyke badanych podsumowuje
Tabela 1.

Tabela 1. Socjodemograficzna charak-

terystyka badanych (N=321)

%

Pleé

Kobieta 89,7
Mezczyzna 10,3
Wiek

18-30 12,1
31-40 27,1
41-50 31,2
51-60 20,2
61-70 6,5
711 wiecej 2,8
Wyksztatcenie

Podstawowe 2,5
Zasadnicze zawodowe 10,6
Srednie 36,1
Wyzsze 50,8
Miejsce zamieszkania

Wie$ do 1000 mieszkancéw 17,4
Wie$ powyzej 1000 n,8
mieszkancow

Miasto do 10 tysiecy 7,8
mieszkancow

Miasto powyzej 10 tysiecy do 50 20,2
tysiecy mieszkancow

Miasto powyzej 50 tysiecy do 17,4
200 tysiecy mieszkancow

Miasto powyze]j 200 tysiecy do 9,0
500 tysiecy mieszkancow

Miasto powyze]j 500 tysiecy do 10,3
miliona tysiecy mieszkancow

Warszawa 59
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DIAGNOZA MIASTENII

Dane epidemiologiczne wskazuja na
to, ze czestosc wystepowania miastenii
w ciggu ostatnich kilku dekad wzrosta
na catym swiecie i wynosi od 150 do 200
przypadkdéw na milion i stale wzrasta,
CO przypisuje sie czesciowo poprawie
diagnozowania choroby oraz wzrostowi
0gdlnej sredniej dtugosci zycia®. Szacu-
je sie, ze obecnie na miastenie choruje
od 4 do 18 oséb na milion, w zaleznosci
od kraju®. Te réoznice wynikaja ze stoso-
wania réznych kryteriow diagnostycz-
nych, niewielkiej liczby populacji oséb
Z miastenia oraz niedoszacowania licz-
by pacjentow, u ktérych choroba ma ta-
godny przebieg i nie jest diagnozowana
jako miastenia®. U kobiet wspdtczynnik
zachorowalnosci ma rozktad dwumo-
dalny, ze szczytami w okolicach 30. i 50.
roku zycia. U mezczyzn zapadalnosc
na miastenie wzrasta wraz z wiekiem,
a najwyzsze wskazniki odnotowuje sie
miedzy 60. a 90. rokiem zycia". Stosunek
kobiet do mezczyzn z miastenig u oséb
przed 40. rokiem zycia wynosi 3 do 1,
a po 50. roku zycia 3 do 2'2. Smiertelnos¢
z powodu miastenii jest na poziomie
5-9% przypadkow i jest nieco wyzsza
U mezczyzn niz u kobiet®.

W Polsce na miastenie leczonych jest
objawowo ponad 8 tysiecy osob'.

Najwieksza procentowo liczba respon-
dentdw, jedna czwarta badanych (26,5%),
zadeklarowata, ze choruje na miastenie
od 2 do 5 lat. Co pigta osoba (19,4%) za-
deklarowata, ze choruje na miastenie od
6 do 10 lat. Od 16 do 25 lat na miastenie
choruje 17,3% badanych, a od 11 do 15 lat
choruje 14,1% respondentdw. Krotko, czy-
li rok lub mniej choruje co dziesigta ba-
dana osoba (10,5%), a bardzo dtugo, czyli
26 lat i wiecej choruje co ésma badana
osoba (12,2%). Pojedynczy respondenci
zadeklarowali, ze chorujg na miastenie
50 a nawet 60 lat (Wykres 1).

Wykres 1. Rozktad odpowiedzi na py-
tanie: ,,Od ilu lat choruje Pani/Pan na
miastenie?”.

12,2% 10,5%
26 lat i wiecej 1rok lub mniej
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od 16
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26,5%
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Znakomita wiekszos¢ badanych oséb
Z miastenia (88,5%) zostata zdiagnozo-
wana przed 50. rokiem zycia, przy czym
6,5% o0sob zostato zdiagnozowanych
w dziecinstwie do 18. roku zycia, 40,5%
zostato zdiagnozowanych w mtodym
wieku miedzy 18. a 30. rokiem zycia. Co
czwarta osoba (23,4%) zostata zdiagno-
zowana miedzy 31. a 40. rokiem zycia,
18,1% oséb miedzy 41. a 50. rokiem zy-
cia. Miedzy 51. a 60. rokiem zycia zosta-
to zdiagnozowane 7,5% osdb, a powyzej
60. roku zycia 4% os6b (Wykres 2).

Wykres 2. Rozktad odpowiedzi na
pytanie: ,W jakim wieku byta Pani/
byt Pan, kiedy zdiagnozowano u Pani/
Pana miastenie?”.

40,5%
23,4%
18,1%
7,5% 6,5%
3,1%
- $:2%
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W ponad potowie przypadkéw (57,3%)
diagnoza miastenii zostata postawio-
na po dtugim poszukiwaniu przyczyny.
W trzech na dziesieciu przypadkach
(29,3%) lekarz podejrzewat miastenie i od
razu prowadzit w tym kierunku badania.
W 72% przypadkéw diagnoza zostata
postawiona po tzw. przetomie miaste-
nicznym, a w 6,2% przypadkéw diagno-
ze postawiono przypadkiem, w wyniku
rutynowych badan (Wykres 3).

29,3%+H9°

Wykres 3. Rozkiad odpowiedzi na
pytanie: ,Jak zostata zdiagnozowana
u Pani/Pana miastenia?”.

7,2%!—1>

6,2%

57,3%

. przypadkiem, w wyniku rutynowych badan
. po dtugim poszukiwaniu przyczyny

lekarz podejrzewat miastenie i od razu
prowadzit badania w tym kierunku

po tzw. przetomie miastenicznym

W 44,2% przypadkéw badanych oséb
miastenie zdiagnozowano w ciggu kilku
miesiecy, a w niektérych przypadkach
nawet kilku tygodni i dni. W co ésmym
przypadku (12,8%) postawienie diagno-
zy trwato okoto roku, w 13,1% przypad-
kow okoto dwaéch lat, a w co dziewigtym
przypadku (11,2%) okoto 3 lat. W 12,8%
postawienie diagnozy trwato od 4 do 9
lat, a w 59% przypadkéw 10 lat i wiece).
W kilku przypadkach postawienie dia-
gnozy trwato nawet 20 i wiecej lat (Wy-
kres 4).

Wsrdd osodb, u ktérych nie zdiagnozowa-
no miastenii od razu, rozpoznawano sze-
reg innych choréb. Respondenci zade-
klarowali, ze btedna diagnoza dotyczyta
przede wszystkim zaburzen na tle ner-
wowym, w tym depresji, nerwicy, sta-
now lekowych, ogélnego przemeczenia
organizmu, migreny i padaczki. W wie-
lu przypadkach postawiono btedna
diagnoze stwardnienia rozsianego lub
tezyczki.



Wykres 4. Rozkiad odpowiedzi na
pytanie: ,,Po jakim czasie od wystgpie-
nia pierwszych objawdw postawiono
u Pani/Pana diagnoze miastenii?”.

44,2%
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Z perspektywy czasu co druga bada-
na osoba z miastenia (52,3%) uwaza, ze
proces diagnozowania choroby byt w jej
przypadku dtugi, przy czym co trzecia
osoba z ogdétu badanych (33,6%) ocenia,
ze byt nie tylko dtugi, ale réwniez bardzo
skomplikowany pod katem liczby badan
i wizyt lekarskich, a18,7% badanych oce-
nia, ze proces cho¢ byt diugi, to niezbyt
skomplikowany. Pozostate 477% osoéb
ma poczucie, ze proces diagnozy byt
krotki, przy czym trzy na dziesie¢ osob
Z 0g6tu badanych (29%) twierdzi, ze byt
rowniez mato skomplikowany, a 18,7%
uwaza, ze wprawdzie proces diagnozy
byt krétki, ale za to byt skomplikowany
pod katem liczby badan i wizyt lekar-
skich (Wykres 5).

Wykres 5. Rozktad odpowiedzi na py-
tanie: ,Jak z perspektywy ocenia Pani/
Pan proces diagnozowania choroby?”.

33,6% ——0

18,7% —o

. byt bardzo krétki i mato skomplikowany
. byt krotki, ale bardzo skomplikowany
byt dtugi, cho¢ mato skomplikowany

byt dtugi i bardzo skomplikowany

Liczba choréb wspdtistniejacych z mia-
stenig wskazanych przez respondentow
jest bardzo duza. Jedynie 18,8% bada-
nych zadeklarowato, ze nie choruje na
zadng z chordéb wspdtistniejgcych. Bar-
dzo rzadko zdarza sig, ze jest to tylko
jedna choroba. Najczesciej wskazywane
przez badanych choroby wspdtistnie-
jace z miastenia to: depresja, cukrzyca,
nadcisnienie, choroba Hashimoto i nie-
doczynnosc tarczycy.

Badane osoby z miastenig deklarowaty,
ze miastenia najczesciej doprowadzi-
ta u nich do ostabienia miesni konczyn
goérnych (81,3%) oraz ostabienia mie-
sni powiek i miesni okotogatkowych
(78,5%). Kolejne grupy miesni, ktore
ulegty ostabieniu wedtug wskazan ba-
danych to miesnie konczyn dolnych
(72,9%), miesnie twarzy, majace wptyw
na mimike twarzy (71,3%) oraz miesnie
opuszkowe majace wptyw na prace gar-
dta, jamy ustnej i krtani (70,4%). U 57,3%
badanych oséb — w wyniku miastenii —
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doszto do ostabienia miesni miedzyze-
browych, majacych wptyw na oddycha-
nie. Zazwyczaj u badanych doszto do
ostabienia kilku grup miesni. W jednost-
kowych przypadkach doszto do ostabie-
nia tylko jednej grupy miesni. W trzech
przypadkach na dziesie¢ (31,5%) doszto
do ostabienia wszystkich grup miesni
(Wykres 6).

Wykres 6. Rozktad odpowiedzi na py-
tanie: ,,Do ostabienia ktorych grup mie-
$ni doprowadzita u Pani/Pana miaste-

nia?”.
()
78,5% 81,3%
72,9%
miesni pOWIek miesni miesni twarzy, miesni koiczyn  miesni konczyn miesni
i miesni opuszkowych, majacych gérnych, dolnych, miedzyzebrowych,
okotogatkowych majacych wplyw na majacych majacych wpltyw przepony,
wptlyw na prace mimike twarzy, wptyw np. na na chodzenie majacych wptyw
gardta, jamy usmiech pisanie, mycie i na oddychanie
ustnej i krtani inne czynnosci

Notatka. W pytaniu mozna byto zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowied?z.

Ponad potowa (57,3%) badanych oséb
nie otrzymuje renty w zwigzku z choro-
ba, pozostate osoby (42,7%) otrzymuja
rente w zwigzku z choroba.
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TERAPIA | PRZEBIEG MIASTENII

U znakomitej wiekszosci badanych oséb
Z miastenia w momencie postawienia
diagnozy zastosowano leki cholinergicz-
ne (93,5%). U blisko potowy (47,4%) zasto-
sowano sterydoterapie, u co jedenastej
(9,3%) preparaty immunosupresyjne.
W 7,8% przypadkéw zastosowano le-
czenie w ramach programdw lekowych,
aw 6,2% plazmafereze (Wykres 7).

U niemalze potowy (45,2%) oséb zaraz
po postawieniu diagnozy zastosowano
tylko leczenie lekami cholinergicznymi,
U co piatej osoby (21,8%) lekami choli-
nergicznymi i sterydoterapia, a w 7,2%

przypadkow dotgczono jeszcze prepara-
ty immunosupresyjne. Tylko 2,5% zade-
klarowato leczenie jedynie sterydotera-
pig, a tylko jedna osoba zadeklarowata
leczenie jedynie preparatami immuno-
supresyjnymi.

W momencie realizacji badania znako-
mita wiekszos¢ respondentdw (83,8%)
w terapii miastenii stosowata leki cho-
linergiczne, prawie potowa (47%) stoso-
wata sterydoterapie,a coczwarta (26,2%)
preparaty immunosupresyjne. Leczenie
w ramach programdow lekowych stoso-
wato 6,2% badanych, plazmafereze 2,5%
badanych, a 6,5% uczestniczyto w bada-
niu klinicznym (Wykres 8).

Wykres 7. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakq terapie w leczeniu miastenii zasto-
sowano u Pani/Pana w momencie postawienia diagnozy”?

93,5%
47,4%
I I T
leki sterydoterapia preparaty leczenie w ramach plazmafereza
cholinergiczne immunosupresyjne  programéw lekowych

Notatka. W pytaniu mozna byto zaznaczyc wiecej niz jedng odpowied?z.

Wykres 8. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakg terapie w leczeniu miastenii stosuje

Pani/Pan obecnie?”.

83,8%
47,0%
26,2%
0 0,
[LLLTTLCLETLLTL | ——————— | (][ [[111[[[11]]

leki sterydoterapia preparaty leczenie w ramach  plazmafereza uczestnicze
cholinergiczne immunosupresyjne  programéw w badaniu
lekowych klinicznym

Notatka. W pytaniu mozna byto zaznaczyc¢ wiecej niz jedng odpowiedz.
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Leczenie tylko lekami cholinergicznymi
stosuje trzech na dziesieciu responden-
tow (30,8%), leki cholinergiczne i stery-
doterapie stosuje 15.6% badanych, a do-
datkowo leki immunosupresyjne 12,5%
0s6b. Sama sterydoterapie stosuje 4,4%
badanych.

Co czwarta badana osoba (25,5%) przy-
zZnaje, ze po stosowaniu steryddw w ra-
mach terapii w leczeniu miastenii od-
czuwata bardzo silne i stale utrzymujace

sie objawy niepozadane. Trzy na dziesie¢
0s6b (30,2%) przyznato, ze w wyniku
stosowania steryddw miato niewielkie
objawy niepozadane, cho¢ utrzymuja-
ce sie stale. Niewielkie i szybko mijajace
objawy niepozadane po sterydoterapii
miato 7,8% badanych, a 4,4% miato silne
objawy, ktére szybko minety. Zadnych
objawow niepozadanych po stosowaniu
steryddéw nie odczuwato 13,1% badanych
(Wykres 10).

Wykres 9. Zestawienie rozktadu odpowiedzi na zastosowanag terapie w leczeniu mia-
stenii w momencie postawienia diagnozy i w momencie realizacji badania.

93,5% . -
leczenie stosowane w momencie diagnozy
83,8%
. leczenie stosowane obecnie
47,4% 47,0%
26,2%
0,
9,3% | | | 7,8% 6,2% 6,2% 59 . 6,5%
r
] T T T T L | 1111111
leki sterydoterapia preparaty leczenie w ramach  plazmafereza uczestnicze
cholinergiczne immunosupresyjne  programow w badaniu
lekowych klinicznym

Notatka. W pytaniu mozna byto zaznaczy¢ wiecej niz jedng odpowiedz.

Wykres 10. Rozktad odpowiedzi na pytanie:,,Czy odczuwa Pani/Pan objawy niepozq-
dane po stosowaniu sterydow?”.

nie dotyczy, nie stosowatam/stosowatem
sterydow

19,0%

13,1%

nie, nie odczuwam

tak, niewielkie i szybko mijajace 7,8%

30,2%

tak, niewielkie, ale stale utrzymujace sie

tak, bardzo silne, ale szybko mijajace 4,4%

tak, bardzo silne i stale utrzymujace sie

25,5%




Trzy na dziesie¢ badanych oséb (31,8%) 0s6b (31,4%) przyznato, ze sterydotera-

przyznato, ze objawy uboczne stosowa- pia miata bardzo duzy i duzy wptyw na
nia steryddw byty tak silne, ze postano- ich poczucie samoakceptacji (Wykres
wili poprosic¢ lekarzy o zmiane leczenia. 12). Zblizony odsetek badanych (29,1%)

zadeklarowat, ze terapia sterydami mia-
Co czwarta badana osoba (25,5%) dekla- ta bardzo duzy i duzy wptyw na ich zdro-
ruje, ze stosowanie steryddéw w lecze- wie psychiczne (Wykres 13), a w 31,1%
niu miastenii miato barqlzo duZy i duzy réwniez bardzo duzy i duzy wplyw na
wptyw na wykonywanie codziennych ogdlne zdrowie fizyczne poza miastenia
czynnosci (Wykres 1). Trzy na dziesiec (Wykres 14).

Wykres 11. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jak stosowanie sterydow w miastenii
miato wptyw na Pani/Pana wykonywanie codziennych czynnosci?”.

34,0%
= o
T=121% 10,9% i
=, 8,4% 9,0% 1970 9,0% /,///////////////////////
w ogole w bardzo matym 2 3 4 5 w bardzo
stopniu duzym stopniu

Wykres 12. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jak stosowanie sterydow w miastenii
miato wptyw na Pani/Pana poczucie samoakceptacji?”.

33,0%
= 22,4%
42/”/—, " g
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w ogole w bardzo matym 2 3 4 5 w bardzo
stopniu duzym stopniu

Wykres 13. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jak stosowanie steryddw w miastenii
miato wptyw na Pani/Pana zdrowie psychiczne?”.

18,1%
12,0% o 10,3% 11,0%
7'0 ; ///////////////////////
w ogéle w bardzo matym 2 3 4 5 w bardzo
stopniu duzym stopniu

Wykres 14. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jak stosowanie sterydow w miastenii
miato wptyw na Pani/Pana ogdlne zdrowie fizyczne poza miasteniq?”.
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,,///; ///////////////////////////////
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stopniu duzym stopniu
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Trzy czwarte badanych (75,7%) zade-
klarowato, ze nigdy nie byli leczeni im-
munoglobulinami, tylko raz byto leczo-
nych 8,7% badanych, od 2 do 10 razy co
dziewigta badana osoba (11,8%), a 11 razy
i wiecej 3,8% osob (Wykres 15).

Osmiu na dziesieciu badanych (80,1%)
zadeklarowato, ze nigdy nie miato wy-
konanej plazmaferezy, jeden raz miato
ja wykonang 5% badanych, od 2 do 10
razy 13,8% osoéb, a 11 i wiecej razy 1,1%
(Wykres 16).

Blisko dwie trzecie badanych (62,9%) za-
deklarowato, ze gdyby miato mozliwosé
zdecydowania o sposobie podania leku
w terapii miastenii, wybratoby tabletki.
Co piagta osoba (20,9%) wybrataby za-
strzyki, a co dziewiata (11,5%) wlewy do-

Wykres 15. Rozktad odpowiedzi na py-
tanie: ,Jesli miata Pani/miat Pan lecze-
nie immunoglobulinami to, ile razy?".

3,8%
11 razy i wiecej |

1,8% ———0

od 2 do g
10 razy 4
8,7% xl

75,7%
ani razu

l1raz

Wykres 17. Rozktad odpowiedzi na py-
tanie: ,Jesli miataby Pani/miatby Pan
wybor dotyczgcy sposobu podania leku,
to ktérqg z opcji by Pani wybrata/Pan wy-
brat?”.

4,7%
inne |

N,5% ——0 62,9%
wlewy tabletki
dozylne
20,9%
iniekcje

od 2 do 10 razy

zylne. Co dwudziesta osoba wybrataby
inne opcje (4,7%) (Wykres 17).

Niewiele ponad potowa badanych
(53,6%) zadeklarowata, ze nigdy nie mia-
ta przetomu miastenicznego, co piata
osoba (20,9%) miata przetom miaste-
niczny raz, co czwarta osoba (23,7%)
miata przetom miasteniczny od 2 do
10 razy, a 11 i wiecej razy 1,8% badanych
(Wykres 18).

U co czwartej badanej osoby (25,5%)
przetom miasteniczny nastapit w ciggu
roku od postawienia diagnozy. W przy-
padku 12,1% badanych przetom nastgpit
w ciggu od 2 do 5 lat od postawienia dia-
gnozy, a w 8,8% przypadkdéw w ciggu 6
i wiecej lat.

Wykres 16. Rozktad odpowiedzi na py-
tanie: ,Jesli miata Pani/miat Pan pla-
zmafereze to, ile razy?”.

1,1%
11 razy i wiecej |
13,8% ——0

80,1%

ani razu

5,0%
Traz

Wykres 18. Rozktad odpowiedzi na py-
tanie: ,Jesli miata Pani/miat Pan prze-
tom miasteniczny to, ile razy?”.

1,8%
11 razy i wiecej |

23, 7% ————0
od 2do i ™
10 razy 3

53,6%
ani razu

20,9%
Traz

3l



ZDROWOTNE | PSYCHOSPOYECZNE ASPEKTY ZYCIA OSOB Z MIASTENIA

Niewiele ponad potowa respondentdw
(54,8%) zadeklarowata, ze terapia, ktora
w tej chwili stosuja w leczeniu miastenii
nie spetnia ich oczekiwan i czekaja na
bardziej skuteczne leki. Pozostata gru-
pa (45,2%) stwierdzita, ze terapia, ktora
stosuja spetnia ich oczekiwania i moga
przy niej pozosta¢ (Wykres 19).

Siedmiu na dziesieciu respondentéow
(72%) zadeklarowato, ze terapia, ktora
obecnie stosujg pozwala kontrolowac
chorobe, przy czym 19% badanych zade-
klarowato, ze terapia spetnia ten wymaog
W znaczacym stopniu. Co pigta badana
osoba (22,4%) zadeklarowata, ze terapia

Wykres 19. Rozkiad odpowiedzi na
pytanie: ,Czy terapia, ktérg Pani/Pan
obecnie stosuje spetnia Pani/Pana
oczekiwania?”

45,2%
54,8%

generalnie spetnia moje oczekiwania i moge
przy niej pozostac

nie spetnia moich oczekiwan i czekam na
bardziej skuteczne leki

raczej nie

raczej nie spetnia ich oczekiwan, a 5,6%
zadeklarowato, ze terapia, ktdrg obecnie
stosujg zdecydowanie nie spetnia ich
oczekiwan (Wykres 20).

Trzy na dziesiec (31,2%) badanych osdb
zadeklarowato, ze na wizyte u prowa-
dzacego ich w chorobie lekarza neu-
rologa czeka nie dtuzej niz miesiac, co
czwarta osoba (25,9%) czeka nie dtuzej
niz 3 miesigce, podobny odsetek ba-
danych (23,7%) czeka nie dtuzej niz po6t
roku. Co jedenasta osoba (11,8%) badana
zadeklarowata, ze na wizyte u neurolo-
ga czeka nie dtuzej niz rok, a 7,5% ponad
rok (Wykres 21).

Wykres 20. Rozktad odpowiedzi na
pytanie: ,Czy terapia, ktérg Pani/Pan
obecnie stosuje pozwala kontrolowac
chorobe?”.

5,6% 19,0%
zdecydowanie tak, zdecydowanie
nie

22,4%+——0

¢ o\

53,0%
raczej tak

Wykres 21. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jak dtugo, srednio, czeka Pani/Pan na
wizyte u neurologa prowadzgcego Paniq/Pana w miastenii?”.

31,2%

25,9%

23,7%

1,8%

7,5%

nie dtuzej niz
3 miesigce

nie dtuzej niz
miesiac

nie dtuzej niz
p6t roku

nie dtuzej niz rok ponad rok
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WIEDZA-BADANYCH,
NA TEMAT MIASTENII

-
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WIEDZA BADANYCH NA TEMAT
MIASTENII

Co druga badana osoba (49,9%) ocenia
swoja wiedze na temat miastenii bar-
dzo dobrze i celujaco, co trzecia osoba
(31,8%) ocenia ja jako dobra, co siddma
(14,6%) jako dostateczna, a 3,7% jako
mierna i niedostateczna (Wykres 22).

Potowa respondentdw (51,1%) zadekla-
rowata, ze ma bardzo duze zaufanie do
lekarza neurologa jako zrédta wiedzy
o miastenii (Wykres 23).

Do lekarza POZ/lekarza rodzinnego
jako zrédta wiedzy o miastenii ma bar-
dzo duze zaufanie tylko 6,2% badanych,
a trzy na dziesie¢ badanych oséb (29,6%)
ma bardzo mate zaufanie (Wykres 24).

Do pielegniarki jako zrédta wiedzy na
temat miastenii ma bardzo duze zaufa-
nie 2,8% badanych, a 43% badanych za-
deklarowata bardzo mate zaufanie (Wy-
kres 25).

Wykres 22. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jak Pani/Pan ocenia swojq wiedze na

temat miastenii?”.
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Wykres 23. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakie jest Pani/Pana zaufanie do leka-

rza neurologa jako Zrodta wiedzy o miastenii?”. 51,1%
i
"
ml”"
u/l””
u/l""
21'21%411
!
3 'lo/ 5 3% 9'2% 910(y?//////////////////////////
0,9% 7% ;
Y \ | ‘
nie korzystam 1- bardzo mate 2 4 5 6 - bardzo duze

zaufanie

zaufanie

Wykres 24. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakie jest Pani/Pana zaufanie do leka-
rza POZ/lekarza rodzinnego jako zrédta wiedzy o miastenii?”.
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Do Internetu i mediéw spotecznoscio- ufanie co druga badana osoba (49,5%),
wych jako zréodta wiedzy o miastenii a 2,5% badanych ma do tego zrédta bar-
bardzo duze zaufanie ma co dziesiata dzo mate zaufanie (Wykres 27).
badana osoba (10,6%), taki sam odsetek

(10,6%) ma do tego zrédta bardzo mate

zaufanie (Wykres 26). Do innych oséb z miastenia jako zrédta

wiedzy o miastenii ma bardzo duze za-
ufanie co trzecia badana osoba (37,1%),
a bardzo mate zaufanie 1,9% badanych
(Wykres 28).

Do organizacji pozarzadowych (stowa-
rzyszen, fundacji) dziatajacych na rzecz
0sdb z miastenia ma bardzo duze za-

Wykres 25. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakie jest Pani/Pana zaufanie do piele-
gniarki jako Zrédta wiedzy o miastenii?”.

W
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Wykres 26. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakie jest Pani/Pana zaufanie do Inter-
netu/mediéw spotecznosciowych jako zZrédta wiedzy o miastenii?”.
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Wykres 27. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakie jest Pani/Pana zaufanie do sto-
warzyszer/fundacji dziatajgcych na rzecz oséb z miasteniq jako Zzrédta wiedzy o mia-

stenii?”.
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0s6b starszych. Zdecydowanie sie z tym
zgadza 4,1% respondentow (Wykres 30).

Dziewieciu na dziesieciu badanych
(89,7%) zdecydowanie nie zgadza sie
Z pogladem, ze miastenia dotyczy tylko

Wykres 28. Rozktad odpowiedzi na pytanie:,Jakie jest Pani/Pana zaufanie do innych
0s0b z miasteniq jako Zrodta wiedzy o miastenii?”.
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Wykres 29. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Jakie jest Pani/Pana zaufanie do po-
szczegdlnych zrodet wiedzy o miastenii?”.
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Cztery na dziesie¢ badanych oséb
(38,9%) zdecydowanie nie zgadza sie
Z opinig, ze miastenia jest chorobag,
z ktérg da sie dobrze funkcjonowac.
Zdecydowanie zgadza sie z tg opinia
7,7% badanych (Wykres 31).

Niewiele ponad potowa badanych
(55,8%) zdecydowanie nie zgadza sie
Z opinia, ze miastenia jest choroba ge-

netyczna. Zdecydowanie nie zgadza sie
Z t3 opinig 4,4% badanych, a 17,8% nie
ma na ten temat wiedzy (Wykres 32).

Dwie trzecie badanych (64,2%) zdecy-
dowanie zgadza sie z opinig, ze Mmiaste-
nia jest choroba autoimmunologiczna.
Zdecydowanie nie zgadza sie z tym 8,1%
badanych, a 14,6% nie ma na ten temat
wiedzy (Wykres 33).

Wykres 30. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem miastenia do-

tyczy tylko osob starszych?”.
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Wykres 31. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem miastenia jest
chorobaq, z ktérq da sie dobrze funkcjonowac?”.
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Wykres 32. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem miastenia jest

chorobg genetycznq?”.
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Niewiele ponad potowa badanych
(55,5%) zdecydowanie zgadza sie z opi-
nig, ze miastenia jest choroba nieule-
czalna. Zdecydowanie nie zgadza sie
z tym 7,8% badanych, a 16,8% nie ma na
ten temat wiedzy (Wykres 34).

Wykres 33. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem miastenia jest
chorobg autoimmunologiczng?”.
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Wykres 34. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy Pani/Pana zdaniem miastenia jest
chorobq nieuleczalng?”.
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Badani zadeklarowali, ze w odniesieniu
do wsparcia edukacyjnego na temat
miastenii, najchetniej korzystaliby z po-
radnikéw (51,1% odpowiedzi zdecydo-
wanie tak), filmoéw (49,5% odpowiedzi
zdecydowanie tak) i webinardéw ze spe-
cjalistami (46,1% odpowiedzi zdecydo-
wanie tak), a mnigj chetnie z podcastow
(34,9% odpowiedzi zdecydowanie tak)
oraz z wyktaddw stacjonarnych ze spe-
cjalistami (32,7% odpowiedzi zdecydo-
wanie tak) (Wykres 35).

Wykres 35. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Z ktorych form wsparcia edukacyjnego
na temat miastenii korzystataby Pani/korzystaty Pan najczesciej?”.
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CODZIENNE ZYCIE Z MIASTENIA

Co trzeci respondent (35,5%) zadeklaro-
wat, ze ograniczenie sprawnosci wywo-
tane choroba jest w bardzo duzym stop-
niu dokuczliwe w codziennym zyciu.
W bardzo matym stopniu jest to dokucz-
liwe dla 6,2% badanych (Wykres 36).

Blisko potowa respondentéw (46,1%) za-
deklarowata, ze poczucie statego zme-
czenia wywotane chorobg jest w bardzo
duzym stopniu dokuczliwe w ich zyciu

codziennym. Jako dokuczliwe w bardzo
matym stopniu uwaza to 2,8% bada-
nych (Wykres 37).

Co czwarty respondent (25,5%) zade-
klarowat, ze niepokdj/stany lekowe wy-
wotane choroba sg w bardzo wysokim
stopniu dokuczliwe w jego codziennym
zyciu. Jako w bardzo matym stopniu
dokuczliwe ocenito je 10,9% badanych
(Wykres 38).

Wykres 36. Rozktad odpowiedzi na pytanie:,,W jakim stopniu ograniczenie sprawno-
Sci wywotane chorobq jest dla Pani/Pana dokuczliwe w zyciu codziennym?”.
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Wykres 37. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,W jakim stopniu poczucie statego zme-
czenia wywotane chorobq jest dla Pani/Pana dokuczliwe w Zyciu codziennym?”.
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Wykres 38. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,W jakim stopniu niepokdj/stany lekowe
wywotane chorobq jest dla Pani/Pana dokuczliwe w zyciu codziennym?”.
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Co czwarta badana osoba (25,9%) oce-
nita obnizenie nastroju wywotane cho-
roba jako dokuczliwe w bardzo duzym
stopniu. Jako dokuczliwe w bardzo ma-
tym stopniu ocenito je 6,2% responden-
tow (Wykres 39).

Siedem na dziesie¢ badanych o0sob
(70%) zgodzito sie ze stwierdzeniem,
ze z powodu choroby nie maja kontroli
nad swoim ciatem, przy czym, co trzecia
osoba (36,4%) zdecydowanie sie z tym
zgadza. Blisko trzy na dziesie¢ badanych
0sOb (29%) nie zgodzito sie ze stwierdze-
niem, ze z powodu choroby nie maja
kontroli nad swoim ciatem, a 5,6% osdéb

zdecydowanie sie z tym nie zgodzito
(Wykres 40).

Ponad potowa respondentéw (58,6%)
zgodzita sie ze stwierdzeniem, ze z po-
wodu choroby nie sg w stanie wyko-
nywac codziennych, rutynowych czyn-
nosci, a co czwarty z ogdétu badanych
(23,4%) zdecydowanie sie z tym zgo-
dzit. Cztery na dziesie¢ badanych osob
(39,8%) nie zgodzito sie z tym, ze w wyni-
ku choroby nie sg w stanie wykonywac
codziennych, rutynowych czynnosci,
a 7,6% ogdétu badanych zdecydowanie
sie z tym nie zgodzita (Wykres 41).

Wykres 39. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,W jakim stopniu obnizenie nastroju wy-
wotane chorobq jest dla Pani/Pana dokuczliwe w zyciu codziennym?”.
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Wykres 40. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia:
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Wykres 41. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby nie
jestem w stanie wykonywac codziennych, rutynowych czynnosci”.
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Czterech na dziesieciu respondentéw
(38,9%) zgodzito sie z tym, ze z powodu
choroby stracili przyjaciét, przy czym
16,8% z 0gdtu badanych zdecydowanie
sie z tym zgodzito. Ponad potowa bada-
nych (55,1%) nie zgodzita sie ze stwier-
dzeniem, ze z powodu choroby stracili
przyjaciot, przy czym co trzecia osoba
(32,7%) zdecydowanie sie z tym nie zgo-
dzita (Wykres 42).

Co trzecia badana osoba (35,4%) zgo-
dzita sie ze stwierdzeniem dotyczacym
braku wsparcia ze strony rodziny w cho-
robie, przy czym co 6sma osoba (12,1%)
zdecydowanie sie z tym zgodzita. Wiek-
szos¢, bo dwie trzecie (62,7%) nie zgodzi-
ta sie z tym, ze nie maja wsparcia w cho-
robie ze strony rodziny, przy czym, co
trzecia osoba z ogétu badanych (38,1%)
zdecydowanie sie z tym nie zgodzita
(Wykres 43).

Wykres 42. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby

stracitam/stracitem przyjaciot”.
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Co druga badana osoba (52,9%) nie zgo-
dzita sie ze stwierdzeniem, ze nie czuje
wsparcia w chorobie ze strony lekarzy,
przy czym co siédma osoba z ogdétu ba-
danych (16,8%) zdecydowanie sie z tym
nie zgodzita. Brak wsparcia ze strony le-
karzy czuje 44,3% badanych oséb, z cze-
go co dziewiata (10,9%) zdecydowanie
zgodzita sie z tym, ze tego wsparcia nie
ma (Wykres 44).

Osmiu na dziesieciu respondentéw
(80,4%) zgodzito sie ze stwierdzeniem,
ze choroba diametralnie zmienita ich

zycie, a zdecydowanie zgadza sie z tym
ponad potowa ogdtu respondentéw
(57%). Nie zgadza sie z tym stwierdze-
niem 16% badanych osob (Wykres 45).

Zdecydowana wiekszos¢ badanych
(83,5%) zadeklarowata, ze z powodu
choroby martwi sie o swoja przysztosg,
z czego ponad potowa badanych (54,8%)
martwi sie o przysztos¢ w zdecydowa-
nym stopniu. O przysztos¢ z powodu
choroby nie martwi sie 13,1% badanych,
przy czym 4,7% nie martwi sie w zdecy-
dowanym stopniu (Wykres 46).

Wykres 44. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Nie czuje wsparcia ze

strony lekarzy w chorobie”.
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Wykres 45. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Choroba diametralnie

zmienita moje zycie”.
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Wykres 46. Rozkiad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby

martwie sie o swojq przysztosc”.
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Osiem na dziesie¢ badanych oséb
(81,7%) zadeklarowato, ze z powodu
choroby boi sie uzaleznienia od innych,
a szesC na dziesieciu z ogétu badanych
(59.8%) boi sie tego w zdecydowanym
stopniu. Uzaleznienia od innych z powo-
du choroby nie boi sie 14,3% badanych
0s6b, a 5,6% nie boi sie tego w zdecydo-
wanym stopniu (Wykres 47).

Co trzecia badana osoba (35,9%) zade-
klarowata, ze nikogo poza nig nie obcho-
dzi jej choroba, przy czym 13,4% ogotu
badanych zadeklarowato zdecydowane
poczucie w tej kwestii. Szes¢ na dziesiec

0s6b (61,4%) nie zgodzito sie ze stwier-
dzeniem, ze nikogo poza nimi nie ob-
chodzi ich choroba, a co trzecia z ogdétu
badanych oséb (35,8%) zdecydowanie
sie z tym nie zgodzita (Wykres 48).

Co druga badana osoba (50,4%) zgodzi-
ta sie ze stwierdzeniem, ze z powodu
choroby ma stany depresyjne, a blisko
trzy na dziesie¢ badanych oséb (28,3%)
zgodzito sie z tym zdecydowanie. Z po-
wyzszym stwierdzeniem nie zgodzito
sie 452% badanych, przy czym 18,4%
zdecydowanie sie z nim nie zgodzito
(Wykres 49).

Wykres 47. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby
boje sie catkowitego uzaleznienia od innych”.
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Wykres 48. Rozktad natezenia postaw
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Wykres 49. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby
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Co drugi respondent (48,3%) zgodzit sie
ze stwierdzeniem, ze z powodu choroby
nie jest w stanie zaakceptowac swojej
obecnej sytuacji, a co pigta osoba (19%)
Z 0gotu badanych zdecydowanie sie
Z tym zgodzita. Niemalze identyczny od-
setek 0s6b (48,6%) nie zgodzit sie z tym
stwierdzeniem, a 17,8% zdecydowanie
sie z nim nie zgodzit (Wykres 50).

Siedem na dziesie¢ badanych o0sob
(69,8%) zgodzito sie ze stwierdzeniem,
ze z powodu choroby nie sg tymi samy-
mi ludzmi, co przed chorobg, a blisko
potowa ogdétu badanych (45,2%) zdecy-

dowanie sie z tym zgodzita. Z powyz-
szym stwierdzeniem nie zgodzita sie
co czwarta badana osoba (24%), a 8,4%
Z 0gotu badanych zdecydowanie sie
Z nim nie zgodzita (Wykres 51).

Niewiele ponad potowa respondentdw
(53,3%) zgodzita sie ze stwierdzeniem,
ze z powodu choroby odczuwa wstyd
przed innymi, a co czwarta badana oso-
ba (24,9%) zdecydowanie sie z tym zgo-
dzita. Z powyzszym stwierdzeniem nie
zgodzito sie 42,6% respondentdw, a co
pigta badana osoba (19,9%) zdecydowa-
nie sie z nim nie zgodzita (Wykres 52).

Wykres 50. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby nie
jestem w stanie zaakceptowac swojej obecnej sytuacji”.
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Wykres 51. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby czu-
Je, Ze nie jestem tg samq osobq, ktérq bytam/bytem przed chorobq”.
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Wykres 52. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia:,,Z powodu choroby cze-
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Dwie trzecie badanych oséb (66,3%)
zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze z po-
wodu choroby musiato zrezygnowac ze
swoich pasji, przy czym cztery na dzie-
sie¢ badanych oséb (40,8%) zdecydowa-
nie sie z tym zgodzito. Trzy na dziesiec
badanych oséb (28,7%) zadeklarowato,
ze z powodu choroby nie musiato rezy-
gnowac ze swoich pasji (Wykres 53).

Dwoch na trzech respondentéw (65,4%)
zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze z po-
wodu choroby odczuwajg chwile zwat-
pienia, a co trzecia osoba z ogdétu ba-

danych (36,1%) zdecydowanie sie z tym
zgodzita. Z powyzszym stwierdzeniem
nie zgodzito sie trzech na dziesieciu re-
spondentéw (29,9%), a 5,6% z ogdtu re-
spondentéw zdecydowanie sie z nim
nie zgodzita (Wykres 54).

Niewiele ponad potowa badanych
(55,8%) zadeklarowata, ze z powodu
choroby nie musiata zrezygnowac z po-
siadania dzieci. Co piata osoba (19,3%)
zadeklarowata, ze choroba zmusita je do
Zrezygnowania z posiadania dzieci (Wy-
kres 55).

Wykres 53. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,,Z powodu choroby mu-
siatam/musiatem zrezygnowac ze swoich pasji”.
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Wykres 54. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby od-
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Wykres 55. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia:,Z powodu choroby mu-
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Dwie trzecie badanych oséb (64,9%)
zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze z po-
wodu choroby musiaty zrezygnowac
Z uprawiania sportu, przy czym cztery na
dziesie¢ osdb z ogdtu badanych (39,6%)
zdecydowanie sie z tym zgodzita. Z po-
wyzszym stwierdzeniem nie zgodzit sie
co czwarty respondent (26,2%), a co je-
denasty (8,7%) zdecydowanie sie z nim
nie zgodzit (Wykres 56).

Dwie na trzy badane osoby (67,9%) za-
deklarowaty, ze z powodu choroby od-
czuwajg obnizenie nastroju, z czego co
trzecia osoba (34,9%) odczuwa obnizony

nastréj w zdecydowanym stopniu. Co
czwarta osoba (27,7%) zadeklarowata, ze
z powodu choroby nie czuje obnizenia
nastroju (Wykres 57).

Ze stwierdzeniem dotyczacym tego,
ze choroba spowodowata rezygnacje
Z pracy zgodzito sie 44,8% badanych,
przy czym co trzecia osoba z ogoétu
badanych (33,6%) zdecydowanie sie
Z tym zgodzita. Z powyzszym stwierdze-
niem nie zgodzito sie 43,9% badanych,
a co czwarta osoba z ogdétu badanych
(25,2%) zdecydowanie sie z nim nie zgo-
dzita (Wykres 58).

Wykres 56. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby mu-

siatam/musiatem zrezygnowac z uprawiania

sportu”.
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Blisko dwie trzecie badanych (63%) zgo-
dzito sie ze stwierdzeniem, ze z powodu
choroby czuja sie niezrozumiani przez
innych, a trzy na dziesie¢ badanych oséb
(29%) zdecydowanie sie z tym zgodzito.
Trzech na dziesieciu badanych respon-
dentéw (31,7%) nie zgodzito sie z powyz-
szym stwierdzeniem, przy czym 8,7%
nie zgodzito sie z nim w zdecydowanym
stopniu (Wykres 59).

Dwie trzecie badanych oséb (66,9%) nie
zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze z po-
wodu choroby rozpadt sie ich zwiazek,
a ponad potowa ogdétu badanych (57,3%)

nie zgodzita sie z tym zdecydowanie.
Co siédmy respondent (14,7%) zgodzit
sie z powyzszym stwierdzeniem, a 7,8%
0goétu badanych zgodzita sie z nim
w zdecydowanym stopniu (Wykres 60).

Dwie trzecie respondentéw (65,3%) za-
deklarowato, ze boi sie, ze z powodu
choroby nie podota obowigzkom do-
mowym, z czego co trzeci respondent
(35,8%) wyrazit zdecydowana obawe
w tej kwestii. Wptywu choroby na nie-
podotanie obowigzkom domowym nie
obawia sie 28% ogdétu badanych (Wy-
kres 61).

Wykres 59. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia:,,Z powodu choroby czu-
Je sie niezrozumiana/niezrozumiany przez innych”.
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Wykres 60. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby roz-

padt sie moj zwigzek”.
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Wykres 61. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby boje
sie, ze nie podotam obowigzkom domowym”.
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Trzy czwarte (73,9%) badanych oséb za-
deklarowato, ze boi sig, ze choroba be-
dzie postepowata, przy czym potowa
Z og6tu badanych (53%) wyrazita zdecy-
dowana obawe w tej kwestii. Postepow
choroby nie boi sie 16,8% ogdtu bada-
nych (Wykres 62).

Cztery na dziesie¢ badanych o0sob
(43,6%) zgodzito sie ze stwierdzeniem, ze

z powodu choroby ma problemy finan-
sowe, a 18,7% zdecydowanie sie z nim
zgodzita. Z powyzszym stwierdzeniem
nie zgodzito sie 46,4% respondentdw,
a co piaty respondent z ogétu badanych
(22,7%) zdecydowanie sie z nim nie zgo-
dzit (Wykres 63).

Wykres 62. Rozktad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Boje sie, ze choroba

bedzie postepowata”.
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Wykres 63. Rozkiad natezenia postawy wobec stwierdzenia: ,Z powodu choroby
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Wykres 64. Sumaryczny rozktad zgodnosci z ponizszymi postawami w odniesieniu
do choroby, w kolejnosci od najwiekszej do najmnigjszej zgodnosci.
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Wykres 65. Sumaryczny rozktad niezgodnosci z ponizszymi postawami w odniesie-
niu do choroby, w kolejnosci od najwiekszej do najmniejszej zgodnosci.
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Z powodu choroby musiatam/musiatem S 43.9%
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Ponad potowa badanych (57,3%) za-
deklarowata, ze chciataby korzystac
z pomocy psychologa/psychoterapeuty
w chorobie, przy czym co trzecia osoba
(36,4%) zadeklarowata, ze zdecydownie
chciataby korzysta¢ z tego rodzaju po-
mocy. Ze wsparcia psychologa/psycho-
terapeuty w chorobie nie chciatby sko-
rzystac co trzecirespondent (35,3%), przy
czym 12,5% zdecydowanie nie chciatoby
skorzysta¢. Z pomocy psychologa/psy-
choterapeuty korzysta 7,5% ogétu bada-
nych (Wykres 66).

Ponad potowa badanych (58,3%) za-
deklarowata, ze chciataby korzystac
w chorobie ze spotkan w ramach grupy
wsparcia, z czego trzy na dziesie¢ osob
(31,5%) zadeklarowato to zdecydowanie.
Z pomocy grupy wsparcia nie chciatby
skorzystac co trzeci respondent (37,7%),
a 4% badanych juz z takiej pomocy ko-
rzysta (Wykres 67).

Wykres 66. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy w zwiqgzku z chorobg chciataby
Pani/chciatby Pan korzystac¢ z pomocy psychologa/psychoterapeuty?”.
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Wykres 67. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy w zwigzku z chorobg chciataby
Pani/chciatby Pan korzystac ze spotkar w ramach grupy wsparcia?”.
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Cztery na dziesie¢ badanych oséb
(39,9%) zadeklarowato, ze chciatoby sko-
rzysta¢ w chorobie z pomocy psychia-
try, przy czym co czwarta osoba z ogdétu
badanych (23,7%) zdecydowanie chcia-
taby skorzysta¢ z tego rodzaju pomo-
cy. Ze wsparcia psychiatry nie chciatby
skorzysta¢ co drugi respondent (49,8%),
a co czwarta osoba (25,5%) zdecydowa-
nie nie chciataby skorzystac z tego typu

pomocy. Co dziesigta badana osoba
(10,3%) korzysta z pomocy psychiatry
w chorobie (Wykres 68).

Najwiekszy odsetek badanych zdecy-
dowanie najchetniej skorzystatby z po-
mocy psychologa, a zdecydowanie
najmniej chetnie z pomocy psychiatry
(Wykres 69).

Wykres 68. Rozktad odpowiedzi na pytanie: ,Czy w zwigzku z chorobg chciataby
Pani/chciatby Pan korzystac z pomocy psychiatry?”.

25,5%

14,3%

Il “‘“ “‘“““

juz korzystam zdecydowanie
nie

10,0%

“““‘““‘ m |||||||||||||
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Wykres 69. Zestawienie odpowiedzi ,zdecydowanie tak” vs. ,zdecydowanie nig”
w odniesieniu do pytania: ,Czy w zwiqzku z chorobg chciataby Pani/chciatby Pan ko-

rzystac z pomocy...?".
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GtOWNE WNIOSKI
Z BADANIA

W




Z opisanego powyzej kompleksowego badania ilosciowego obejmujgcego szeroki za-
kres tematdw odnoszacych sie do stosowanej terapii w zwigzku z miastenig oraz psy-
chospotecznego funkcjonowania oséb z miastenia wyptywaja nastepujace wnioski:

PRZEBIEG CHOROBY

» Diagnoza miastenii stawiana jest najczesciej po dtugim poszukiwaniu przyczyny —
taka deklaracje ztozyto 57,3% badanych, niemniej w trzech na dziesie¢ przypadkdow
(29,3%) lekarz od poczatku podejrzewat miastenie i w tym kierunku prowadzit
badania.

» W 44,2% przypadkdw diagnoza miastenii zostata postawiona w czasie nie
dtuzszym niz rok, w 37,1% przypadkdw w czasie od 1 roku do 3 lat, a w 18,7%
przypadkow w czasie 4 i wiecej lat.

» Co trzecia badana osoba (33,6%) ocenia, ze proces diagnozy miastenii byt dtugi
i skomplikowany pod katem liczby badan i wizyt lekarskich, a zdaniem trzech na
dziesieciu badanych osdb (29%) proces diagnozy byt krétki i mato skomplikowany.

» Osiem na dziesie¢ badanych osdb (81,2%) choruje rowniez na jakas chorobe
wspotistniejgca z miastenig; najczesciej wskazywanymi chorobami byty: cukrzyca,
nadcisnienie, choroba Hashimoto i niedoczynnosc¢ tarczycy.

»  Wskutek miastenii najczesciej doszto u badanych oséb do ostabienia miesni
konczyn goérnych (81,3%) oraz ostabienia miesni powiek i miesni okotogatkowych
(78,5%); w przypadku niemalze wszystkich badanych doszto do ostabienia kilku
grup miesni, a w trzech przypadkach na dziesie¢ doszto do ostabienia wszystkich
grup miesni.

TERAPIA | PRZEBIEGC MIASTENII
» Rente w zwiazku z chorobg otrzymuje 42,7% ogdtu badanych.

» Po diagnozie miastenii w 93,5% przypadkdéw badanych oséb zastosowano leczenie
lekami cholinergicznymi, a w co drugim przypadku (47,4%) rowniez leczenie
sterydami.

» Obecnie znakomita wiekszos¢ badanych (83,8%) stosuje w terapii miastenii leki
cholinergiczne, a blisko potowa (47%) réwniez leczenie sterydami.

» Potgczenie w terapii lekdéw cholinergicznych i sterydoterapii zaraz po postawieniu
diagnozy zastosowano w co pigtym badanym przypadku (21,8%), a obecnie tego
typu tgczong terapie stosuje sie w 15,6% badanych przypadkow.

» W momencie postawienia diagnozy leczenie preparatami immunosupresyjnymi
stosowano w 7,2% przypadkdw, a obecnie u co czwartej badanej osoby (26,2%).

» W badaniu klinicznym w ramach terapii uczestniczy 6,5% respondentéw.

» Co czwarta badana osoba (25,5%) zadeklarowata, ze po stosowaniu steryddw
w terapii odczuwata silne i stale utrzymujace sie objawy niepozgdane; zadnych
objawoéw po sterydoterapii nie odczuwato 13,1% badanych osdéb.
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Trzy na dziesie¢ badanych oséb (31,8%) zadeklarowato, ze objawy po sterydoterapii
byty w ich przypadku tak silne, ze poprosili lekarza o zmiane leczenia.

Stosowanie sterydoterapii miato w co pigtym przypadku (22,4%) bardzo duzy
wptyw na poczucie samoakceptacji; w 18,1% przypadkow bardzo duzy wptyw
na zdrowie psychiczne; w 17,1% przypadkdéw na ogdlne zdrowie fizyczne poza
miastenia, a w 16,5% przypadkdéw na wykonywanie codziennych czynnosci.

Trzy czwarte badanych (75,7%) zadeklarowato, ze nigdy nie miato w leczeniu
miastenii zastosowanej terapii immunoglobulinami.

Osmiu na dziesieciu badanych respondentdow (80,1%) nigdy nie miato w leczeniu
miastenii wykonanej plazmaferezy.

Ponad potowa badanych (57%) miato przeprowadzony zabieg usuniecia grasicy.

Badane osoby z miastenig majac mozliwos¢ zdecydowania o sposobie podania
leku, w dwdch trzecich przypadkdw (62,9%) zadeklarowaty, ze wybratyby tabletki.

Potowa badanych osdb (53,5%) nigdy nie miata przetomu miastenicznego, a co
czwarta osoba (25,5%) miata przetom miasteniczny co najmniej dwa razy.

W co czwartym badanym przypadku (25,5%) przetom miasteniczny nastapit
w ciggu roku od postawienia diagnozy.

Niewiele ponad potowa badanych (54,8%) zadeklarowata, ze terapia, ktéra
stosuja nie spetnia ich oczekiwan i czeka na bardziej skuteczne leki, a pozostata
czesc (45,2%) zadeklarowata, ze terapia, ktéra w tej chwili stosuja, spetnia ich
oczekiwania i moga przy niej pozostac.

Jednoczesnie siedmiu na dziesieciu badanych (72%) zadeklarowato, ze terapia,
ktoérg obecnie stosuja, pozwala kontrolowac chorobe.

Ponad potowa respondentéw (57,1%) na wizyte u prowadzacego lekarza neurologa
czeka nie dtuzej niz trzy miesiace.

WIEDZA BADANYCH NA TEMAT MIASTENII

»

»

»

»

»

Co drugi badany (49,9%) ocenia swoja wiedze na temat miastenii bardzo dobrze
i celujaco.

Do organizacji pozarzadowych (stowarzyszen, fundacji) dziatajacych na rzecz osdb
Z miastenia ma bardzo duze zaufanie co druga badana osoba (49,5%).

Co szbsty respondent (17,8%) nie zgadza sie ze stwierdzeniem, ze miastenia jest
choroba nieuleczalna.

Jako najbardziej godne zaufania zrédta wiedzy na temat miastenii badani wskazali
lekarza neurologa i fundacje/stowarzyszenia dziatajgce na rzecz oséb z miastenia,
a jako najmniej godne zaufania lekarza POZ/lekarza rodzinnego i pielegniarke.

Duze i bardzo duze zaufanie do neurologa jako zrédta wiedzy o miastenii ma blisko
trzy czwarte badanych (72,3%).
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Duze i bardzo duze zaufanie do innych oséb z miastenia jako zrédta wiedzy
0 miastenii ma siedmiu na dziesieciu badanych respondentéw (69,7%).

Do Internetu i medidéw spotecznosciowych jako zrédta wiedzy o miastenii duze
i bardzo duze zaufanie zadeklarowata co czwarta badana osoba (23,7%).

Co czwarty respondent (23,6%) zgadza sie z opinig, ze miastenia jest chorobag,
z ktdra da sie dobrze funkcjonowac.

W zdobywaniu wiedzy na temat miastenii badani najchetniej skorzystaliby
z poradnikdw, filmdw edukacyjnych i webinarow ze specjalistami.

CODZIENNE ZYCIE Z MIASTENIA
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Ponad potowa badanych (55,7%) zadeklarowata, ze ograniczenie sprawnosci
wywotane miastenig jest w duzym i bardzo duzym stopniu dokuczliwe w zyciu
codziennym.

Dwie trzecie respondentdw (63,9%) zadeklarowato, ze poczucie statego zmeczenia
wywotane miastenia jest w duzym i bardzo duzym stopniu dokuczliwe w zyciu
codziennym.

Blisko potowa badanych oséb (44,8%) zadeklarowata, ze niepokdj/stany lekowe
wywotane miastenia jest w duzym i bardzo duzym stopniu dokuczliwe w zyciu
codziennym.

Blisko potowa badanych oséb (47,1%) zadeklarowata, ze obnizenie nastroju
wywotane miasteniag jest w duzym i bardzo duzym stopniu dokuczliwe w zyciu
codziennym.

Znakomita wiekszos¢ badanych w zwigzku z chorobag martwi sie o swoja
przysztosc (83,5%) oraz boi sie catkowitego uzaleznienia od innych (81,7%).

Trzech na czterech badanych (73,9%) boi sig, ze choroba bedzie postepowata.

Siedem na dziesie¢ osdb zadeklarowato, ze z powodu choroby odczuwa brak
kontroli nad swoim ciatem (70%) i nie jest tg sama osobg, ktdra byta przed choroba
(69,8%).

Dwie trzecie badanych (66,9%) zadeklarowato, ze choroba nie miata wptywu na ich
zwigzek.

Szes¢ na dziesiec¢ badanych oséb zadeklarowato, ze czuje wsparcie rodziny
w chorobie (62,7%) oraz sg osoby, ktérych réwniez obchodzi ich choroba (61,4%).

Co piata osoba (19,3%) przyznata, ze z powodu choroby musiata zrezygnowac
Z posiadania dzieci.

Osmiu na dziesieciu respondentoéw (80,4%) zadeklarowato, ze miastenia
diametralnie zmienita ich zycie.
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HISTORIA RENATY

Bylismy szczesliwym matzenstwem
z dwojka dzieci w wieku 2 i 4 lata.

W roku 1997 kilka lat po Slubie nastat
trudny czas, mdj maz zmagat sie z ciez-
ka choroba. Wtedy mdgj swiat sie zawalit
— dostownie. To byto jak zty sen, chcia-
tam sie z niego jak najszybciej obudzic,
ale ten sen nie byt snem... Bytam zroz-
paczona, nieustanna walka o zdrowie
i zycie mojego meza byta priorytetem.
W tym samym czasie zaczetam miec
rézne dziwne objawy, bytam tak bardzo
zZmeczona, ze moje dionie miaty pro-
blem, by zapia¢ guziki, gdy przebratam
dzieci, m¢j gtos z trudem sie wydoby-
wat, a stowa trudno byto zrozumieg, nie
mogtam utrzymac gtowy, bytam chro-
nicznie zmeczona, ale gtowe zaprzataty
inne mysli, sprawy, problemy i ktopoty.
To wszystko pietrzyto sie i przybierato gi-
gantyczne rozmiary, dzi$ sama nie wiem
skad miatam te sitg, ale mdwia — ,jesli
Bdg krzyz daje to i dzwigac¢ pomoze”. To
jest prawda. Podczas wizyt w szpitalu
U meza czutam, jak sita opuszcza moje
nogi i zaczynam cztapac¢ jak ogromna
stonica. Zaniepokojona, nie wiedzac, co
sie dzieje, miatam metlik w gtowie i czu-
tam, ze to zbyt duzy ciezar, ze wiecej juz

nie udzwigne: dom, praca, dzieci, szpital
i ja 24- letnia przerazona zona, matka.

Moje objawy pojawiaty sie i znikaty. To
ostabienie réznych czesci ciata zacze-
to mnie niepokoi¢ i w momencie, kie-
dy jadac samochodem widziatam dwie
drogi zamiast jednej zrozumiatam, ze
musze szuka¢ pomocy. W pracy tez za-
uwazono, ze cos jest ze mna nie tak. Tak
wiec moja wizyta u lekarza rodzinnego
zakonczyta sie stwierdzeniem: ,To przej-
Sciowy okres przy okresie dojrzewania”.
~Hm — pomyslatam - to nic takiego na
szczescie, jeszcze chwile podojrzewam
i przejdzie”. Ale nie przechodzito, wrecz
przeciwnie — nasilato sie coraz bardziej.
Wizyta u neurologa, badania, rezonans
gtowy nic nie wykazaty. Hm.. co mi
jest? Obecna sytuacja wskazywata, ze
to na tle nerwowym , wiec leczenie za-
aplikowano w tym kierunku. Nie obyto
sie tez bez wizyty u okulisty, poniewaz
problemy z podwdjnym widzeniem
i niedocigganiem gatek ocznych bardzo
sie nasility, co uwidocznito sie w postaci
zeza. Dostatam skierowanie na opera-
Cje zeza z miesieczng przerwa miedzy
zabiegiem na prawe, a potem na lewe
oko. Cieszytam sig, ze operacja rozwia-
ze moje problemy, ale ku mojemu zdzi-
wieniu byto inaczej, podwdjne widzenie
towarzyszyto mi nadal. Operacja oczu



nic nie data, tylko narazita mnie na nie-
potrzebne cierpienie i stres, a leczenie
wrecz przeciwnie, ostabito mnie tak
bardzo, ze catym ciatem zawladneta
niemoc. Mgj stan pogorszyt sie jeszcze
bardziej: podwdjne widzenie, opadanie
powiek, betkotliwa mowa, problemy
Z zuciem i potykaniem.

Dtawitam sie wiasng $ling, ktérej mia-
tam ciagty nadmiar w buzi, a przetyka-
nie jej spowalniato jeszcze bardziej moje
i tak z&twie ruchy. Do tego tak potworne
ostabienie catego ciata, ze trudno byto
podniesc¢ tyzke do ust, wiec uruchamia-
tam lewa reke i na zmiane prébowatam
walecznie konczy¢ positki. Moje nogi
byty jak z waty i chodzitam jak na szczu-
dtach, a kiedy tylko miaty na to ochote,
odmawiaty postuszenstwa. Mdj stan byt
juz tak powazny, ze wyladowatem na
oddziale neurologii. Po przyjeciu i pierw-
szym obchodzie lekarza, okazato sie, ze
pojade na badanie do innego szpitala.
EMG byto badaniem nieprzyjemnym.
Pierwsza préba wykazania zaburzen
przewodnictwa nerwowo-miesniowe-
go z przedramienia wychodzita niejed-
noznacznie, wtedy zrobiono ja z miesnia
twarzy i tu wynik byt juz dodatni.

Miastenia — stowo trudne do zapamieta-
nia. Co to jest ta mio... Mia... Miastenia?
Co dalej? — mysli w gtowie miotaty sie
i mieszaty ze strachem, niepewnoscia
i wielkim przerazeniem. TK klatki pier-
siowej robiono mi w Krakowie, niestety
nie dato obrazu grasicy, ktéra w moim
przypadku powinna zosta¢ usunieta.
Wieczorem juz nie wytrzymatam i po-
sztam do lekarza dyzurujgcego na od-
dziale i zapytatam: ,Panie doktorze, czy
na to sie umiera? Bo ja mam jeszcze
mate dzieci... W odpowiedzi ustysza-
tam: ,Nie, na to sie nie umiera, ale trze-
ba nauczyc sie zy¢ z tg choroba jaka jest
miastenia”. Wrocitam na sale, przezuwa-
tam wolno swoje mysli, prébujac znalezé
odpowiedz na pytanie, co teraz bedzie?
Czy to wszystko nie moze by¢ snem? Czy
moze by¢ gorzej? Jak zy¢, kiedy choroba
zawtadneta moim ciatem, maz wyrwany
z obje¢ sSmierci nadal walczy z chorobag,
a nasze dzieci sg nieswiadome niczego.

Jakby wszystkiego byto mato, bylismy
zmuszeni przeprowadzi¢ sie do nowego
domu, ktéry byt w stanie surowym, nie
byto ogrzewania, wylewek itd.

Zycie doswiadczato nas na kazdym kro-
ku.

Musiatam odnalezé w sobie ogrom-
ne poktady sity i uchwycitam sie wiary
i z nadzieja wkraczatam w kazdy kolejny
dzien zycia.

Choroba panoszyta sie jak chciata.

Mestinon na poczatku wystarczyt, cho-
ciaz w pdzniejszym czasie nastgpito po-
gorszenie i dodatkowo zaczetam zazy-
wac Encorton, potem Azatiopryne. Po
wielu latach za namowa pewnego le-
karza powtérzytam TK klatki piersiowej
i zrobitam przeciwciata AChR-Ab i ku
mojemu zdziwieniu okazato sie, ze mam
przetrwatg grasice. Konsultacja w War-
szawie na Banacha u sp. prof. Fidzian-
skiej, ktdra stwierdzita, ze grasica jest
do usuniecia, najlepiej w Zakopanem
u doc. Zielinskiego. Tak tez zrobitam.
Bywato roznie, ale nie poddawatam sie.
Oboje z mezem uzupetnialiSmy sig, ja
wspieratam go psychicznie, a on mnie
fizycznie. Nasza walka trwa o kazdy ko-
lejny dzien, a nasze zycie utkane wiara
z przeplatajaca sie nadziejg i cieptym
deszczem mitosci pomagajg nam prze-
zwyciezy¢ kazdy zty czas.

Dzis, gdy mamy juz za soba: — ponad 30
lat w zwigzku matzerskim,

—Jja ponad 25 lat z miastenig, ktéra cza-
sem daje bardzo do wiwatu i probuje
rzadzi¢ w moim zyciu,

— ja dodatkowo Hashimoto, ktére posta-
nowito takze ,zamieszkac ze mna’,

- maz ciezkie, dtugoletnie przezycia
z niestabilng konstrukcja psychiczna
i uszkodzeniem pnia Mmdzgu po przeby-
tym udarze z powodu zbyt pézno udzie-
lonej pomocy (po 16 godzinach),

— wspaniate dzieci, ktére wkroczyty na
nowe drogi zycia,



to nadal i z jeszcze wieksza wiarg i na-
dziejg patrzymy w przysztosé, dziekujac
Bogu za ten cenny czas, ktéry nam daje
kazdego dnia.

,Boze, daj mi cierpliwos¢, bym pogodzi-
ta sie z tym, czego nie jestem w stanie
zmienic. Daj mi site, bym zmienita to, co
zmieni¢ moge. | daj mi madros¢, bym
odrdznita jedno od drugiego”.

Miastenia nie uczyni naszego zycia gor-
szym, uczyni go innym.

Akceptacja choroby i pozytywne nasta-
wienie jest szczegdlnie wazne, ponie-
waz nie mozemy pozwoli¢, aby choroba
zabrata nam zbyt wiele cennego czasu.

Kazdego dnia zmagamy sie z ograni-
czeniami i ze swoimi stabosciami, po-
przez to doceniamy kazda chwile, kazdy
moment, kiedy jestesmy w stanie zrobic
cokolwiek.

Zycie z choroba nie jest tatwe, wazne,
by jak najszybciej odnalez¢ sie w swoim
miastenicznym $Swiecie, zy¢ na petnej
petardzie kazdego dnia, na tyle, na ile
pozwala nam miastenia.

Kazdemu, kto zmaga sie z chorobami,
réznymi przeciwnosciami losu zycze -
by zycie utkato dla Was kilometry dobra,
sity, wiary, nadziei i mitosci.

By kazdy nowy dzien byt dobry, by cie-
szy¢ sie kazda chwilg i czerpac z zycia
catymi garsciami pomimo wszystko.

Nie czekaj dtuzej na dogodny czas, aby
cieszy¢ sie szczesciem, bo on moze ni-
gdy nie nadejs¢. Dzi$ nalezy do Ciebie,
tu i teraz.
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DWIE MIASTENIE JEDEN
ADRES

Mam na imie Ania, mam 40 lat. Jestem
szczesliwg mama Patrycji i Sebastiana.
Moja historia jest dtuga, podobnie jak
droga do diagnozy miastenii. Zawsze
bylam wysportowanag i petng ener-
gii dziewczyna. Teraz niewiele zostato
z tamtej osoby. Jako uczennica pod-
stawowki bratam udziat w wielu szta-
fetach i biegach przetajowych, gdzie
czesto stawatam na podium. Im wiecej
zawodow, tym wiecej problemdw zdro-
wotnych zaczeto sie pojawiac. Najpierw
duze zmeczenie i bdle miesni, potem
bezdechy po wygranym biegu. Nikt
sie tym nie przejmowat, zdarzato sie to
rzadko.

W wieku 24 lat, a bytam juz wtedy mama
5-letniej Patrycji, wychodzitam za maz.
Mo6j wymarzony dzien zblizat sie wiel-
kimi krokami, a ja czutam sie coraz go-
rzej. Powieki opadaty, zasypiatam gdzie
popadnie, nie radzitam sobie z wielkim,
towarzyszacym mi zmeczeniem. Wizy-
ta u lekarza rodzinnego nic nowego nie
whniosta do mojego zycia oprécz tego, ze
pitam wiecej kawy. Takie byty zalecenia
lekarza po ustyszeniu moich objawdw.
Mijaty dni, kawa mi towarzyszyta nie-

ustannie, cho¢ nie poprawiata mojego
samopoczucia. Przetrwatam jako$ ten
szczegolny dzien, byta adrenalina, byta
sita. Trzy dni po weselu wyjechalismy
Z przyjaciotmi w podréz. Niestety nie
byto nam dane dojechac do celu. Strasz-
ny wypadek i Smier¢ dwdéch bardzo bli-
skich mi oséb obudzity we mnie wielki
stres. W samym wypadku nie doznatam
wiekszych obrazen, miatam pare sinia-
kéw. Po tygodniu od wypadku pojawi-
to sie bardzo duzo niepokojacych obja-
wow. Podwadjne widzenie, rece i nogi jak
z waty. Doszty problemy z chodzeniem
i zwyktym uczesaniem wiosow. Tutacz-
ka po lekarzach byta niekonczaca sie
historia. lle lekarzy tyle diagnoz. Po 8
miesigcach trafitam na witasciwego le-
karza. Diagnoza - miastenia. Ciezko mi
byto pogodzi¢ sie z dziwnymi objawami
tej choroby. Raz bytam w stanie przeme-
blowa¢ cate mieszkanie, innym razem
nie miatam sity wstac z t6zka i napic sie
herbaty. Zycie sie toczyto.

Mamy 2011 rok. Moja cérka zachorowa-
ta. Cios dla nas, jako rodzicéw. Diagnoza
nowotwor ztosliwy bez rokowan. Jed-
nak, petni nadziei, podejmujemy te nie-
rowna walke. Ten rok byt dla nas peten
niespodzianek. Okazato sig, ze jestem
w cigzy. Jak tu sie cieszy¢ z kolejnego
dziecka w tak trudnym dla nas okresie.
Ciezko byto pogodzi¢ cigze, moja mia-
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stenie i chorobe nowotworowa coérki.
Cigza przebiegata ksigzkowo. Wszyscy
czekalismy na ten dzien, kiedy miat sie
pojawi¢ nowy czionek rodziny. Moja
miastenia odpuscita w miesigcach, kie-
dy walczylismy o zdrowie cdrki, chyba
wyczuta, ze to dobry moment na stabi-
lizacje objawdw. Pordd byt ciezki, sitami
natury. Przeciez to tylko miastenia — po-
wiedziat ginekolog. Po dtugim porodzie,
gdy juz nie miatam sit przetyka¢ wtasnej
sliny i miatam nogi jak z waty, urodzit sie
zdrowy syn. Waga 3650 g., 9 punktow
APGAR, mate problemy z oddechem,
ale wszystko zaraz wrécito do normy.
Szybko sie pozbieratam po porodzie. Po
tygodniu zawioztam syna do mamy, bo
przeciez cérka czekata w szpitalu — na
onkologii. Babcia codziennie dzwonita
i opowiadata, jak zajmuje wnuczkiem.
Zawsze moéwita, ze to ,osiot”, nie ptacze,
ciggle spi, zle oddycha, etc. Pewnie jest
przewrazliwiona — myslelismy. Przy kar-
mieniu krztusit sie dos¢ czesto, ale kto
by na to zwracat uwage. To byt dla nas
bardzo ciezki okres. Cdrka dostata prze-
pustke, bo rotawirus w oddziale, oczy-
wiscie ona tez ztapata, a za nig synek.
Bardzo ciezko to przeszedt. Miat wtedy
moze dwa miesigce. Coérka coraz wiecej
przebywata w domu, mogtam poswie-
ci¢ wiecej czasu synowi. Faktycznie ciez-
ko oddychat i czesto wpadat w bezde-
chy. Przy karmieniu byt problem, bo nie
miat sity ssac¢ albo sie krztusit. Pojecha-
lismy do neurologa, ktéry stwierdzit, ze
faktycznie bezdechy czeste, ale przeciez
sie nie udusi, powiedziat. Wiec zaczeli-
sSmy to bagatelizowaé. Mijaty miesiace,
syn byt dla nas dzieckiem idealnym, cia-
gle spat, nie ptakat, a nawet jak zaczat
ptakag, zaraz sie uspokajat. Nauczylismy
sie czuwac w czasie snu i przektadalismy
W nocy syna na bok, bo na plecach miat
bezdechy i krztusit sie. W wielu dwdch
lat poszedt do przedszkola. Dostat sie
szybciej, bo cdérka miata niepetno-
sprawnosé. Boze, jak on tam chorowat!
W przedszkolu wiekszos¢ dnia przesy-
piat, nie ptakat, kiepsko jadt albo wcale.
Po miesigcu pobytu w przedszkolu ko-
lejna juz infekcja. Zabratam go do pe-

diatry. Antybiotyk zapisany, bo gardio
czerwone i taki ‘niemrawy’. Po wizycie
u lekarza podatam antybiotyk, a wie-
czorem kolejng dawke. Na drugi dzien
infekcji mtody lezat bez kontaktu, raz po
raz wymiotowat. Leciat przez palce, nie
miat sity siedzie¢, pojechalismy do szpi-
tala. W szpitalu bylismy tydzien, stan
syna sie nie poprawiat, lezat catkiem
wiotki, miat problemy z saturacja, zero
kontaktu. Lekarze rozktadali rece. Po
ostrej wymianie zdan z lekarzem prze-
wieziono nas do Poznania na oddziat
zakazny. Tam podejrzenie zapalenia mo-
zgu. Dziecko lezy, nie pije, nie chodzi, nie
jest w stanie utrzymac gtowy. Jelita tez
przestaty juz dziata¢, wiec zdecydowano
o operacji niedroznosci jelit. Wykluczo-
no zapalenie mdézgu, podano immuno-
globuliny. Po trzech dniach syn wstat
i zaczat mowicé. Wrocit do nas — pomysle-
lismy. Po tygodniu wyszlismy ze szpitala
Z radosnym synem. Sam szedt i ciagle
gadat. Cud sie zdarzyt. Diagnozy nie po-
stawiono. Petni nadziei, ze juz wszystko
za nami wrécilismy do domu.

ON JUZ NIGDY NIE BYL TAKI
SAM

Zycie sie jako$ uktadato, corka juz na sta-
te byta w domu. Wtedy moja miastenia
pokazata sie na nowo. Leki juz nie dzia-
taty. Zaproponowano operacje usunie-
cia grasicy. Operacja poszta szybko, ale
bez respiratora sie nie obyto. Ale jak tu
chorowag, jak do domu trzeba wracac?
Po powrocie ze szpitala miatam jeszcze
problemy z chodzeniem, ale miatam su-
per balkonik czterokotowy. Wracatam
powoli do zdrowia. Seba... jak to Seba,
wrécit po tym wszystkim do zdrowia, ale
juz nie byt tym samym chtopcem. Po-
szedt do przedszkola. Positki jadt bardzo
dtugo. Miat problemy z gryzieniem. Po
tym jedzeniu byt tak zmeczony, ze mu-
siat odespac, bo powieki same opadaty.
Spat oczywiscie na boku, bo nadal Zle
oddychat. W przedszkolu wiecznie spat
na dywanie, aby tylko odespac zmecze-
nie, a ja otrzymywatam ciggte skargi, ze
powolny, ze dtugo je, ze Spi na dywanie.
Ewidentnie mdj syn tam nie pasowat.



BylisSmy juz u niejednego lekarza i dia-
gnoz tez byto sporo. Sebastian przestat
przybiera¢ na wadze, nie rdést, organizm
byt bardzo wyczerpany. Nadszedt czas
szkoty. Pierwsza klasa, mdj syn zaledwie
16 kilogramdw i wzrost 4-latka, ledwo
trzymajacy sie na nogach. Ten rok nie
byt dla niego taskawy. Nie byt w stanie
nosi¢ plecaka, przysypiat na lekcjach.
Positkéw juz nie jadt, bo nie mogt po-
gryz¢. Powoli umierat w swoim ciele.
Trafit do szpitala w Poznaniu.

ANIOL STROZ

Trafilismy tam na wyjatkowa kobiete.
Robita dopiero specjalizacje. Wulkan
energii. Poswiecita bardzo duzo czasu
i pochylita sie nad Sebastianem. Do-
stalismy szybko diagnoze: miastenia
dziecieca. Podano mu leki i juz po 40
minutach byta poprawa. Seba zaczat
jes¢, nawet biegad. Przestat podsypiac.
Byt Smiatym, pogodnym dzieckiem. Po-
twierdzilismy te diagnoze w Warszawie.
Wszystko wracato do normy, jednak
rados¢ nie trwata diugo. Leki szybko
przestaty dziataé. Objawy wrdcity. Se-
bastian miat nauczanie w domu. Po 6
miesigcach od diagnozy juz trafilismy
pod skrzydta naszego aniota, wspaniatej
Pani doktor Fraszczuk. Wdrozono im-
munoglobuliny i sterydy. Gotym okiem
byto wida¢ poprawe. Sebastian przytyt

i urést. Immunoglobuliny syn przyjmuje
co 4-5 tygodni, rzadziej sie nie da, ma
zbyt silne objawy. Sebastian poszedt do
szkoty w trybie normalnego nauczania.
Ma duze problemy z pisaniem z powodu
opadajacych powiek. Nie ¢wiczy na lek-
cji wychowania fizycznego. Po lekcjach
kuleje, bo prawa noga jest jak z waty.
Nie jada positkdw w szkole, bo nie daje
rady szybko gryz¢ (nie zdaza). Jednak
codziennie wychodzi ze szkoty uSmiech-
niety i wchodzac do domu madwi: ,Daj
mi dwie godzinki przerwy, bo jestem
zmeczony". Codziennie daje nam ogrom
mitosci, pokazuje nam, jak silnym chtop-
cem jest w tak stabym ciele. Codziennie
walczy z przeciwnosciami. Z brakiem
Zrozumienia, ze nie da rady czego$ po-
malowag, ze nie zdazy z pisaniem. Prze-
ciez on tak dobrze wyglada, mdéwia inni.
Dlaczego tak ciezko zrozumiec innym,
ze jak czego$ nie widagd, to nie jest tak,
ze to nie istnieje. Wierze, ze jest mu
ciezko wszystko pogodzi¢. Co miesigc
lezy w szpitalu, bo objawy nie odpusz-
czaja. Po wlewach 4 dni wyjete z zycia,
bo boli go gtowa, a czasem wymiotuje.
Sebastian jest moim bohaterem, wal-
czy i daje rade, cho¢ wielu go skreslito.
W szkole sam sobie dawkuje leki, aby
dotrwac do konca lekcji. Tak bardzo bym
chciata, zeby kazdy dostrzegt to, czego
czasem na pierwszy rzut oka nie widac...



HISTORIA MARII

21 stycznia 2014 r. to byt zwyczajny, szary
dzien, dzien wolny od pracy, bo bytam
po nocy. Nastepnego dnia miatam is¢
na ranna zmiang, ale wieczorem zoba-
czytam, ze nie kupilismy chleba i wy-
sztam do sklepu. Dzien byt brzydki — sil-
na mzawka i przymrozek, wiat wiatr.
| wtedy wszystko sie zaczeto. Przed skle-
pem na schodach doszto do wypadku:
ledwo wesztam na pierwszy stopien
i juz nie pamietatam, co sie dalej dziato.
Ocknetam sie cata obolata, nie mogtam
maowi¢, nie wiedziatam, gdzie jestem.
Jakis mezczyzna wysiadt z samochodu
i podszedt obojetnie do bankomatu, a ja
tak lezatam prawie bezwtadna na ziemi.
Pomogta mi kobieta, ktéra byta z sy-
nem. Uniesli mnie za ramiona, a ja na
drzacych nogach, obolata, staratam sie
utrzymac réwnowage. Btedem byto, ze
nie wezwatam pogotowia. Kupitam
chleb i wrécitam do domu, oczywiscie
w towarzystwie kobiety. Nagle zacze-
tam puchnac i kaszle¢, wiec postanowi-
tam udac sie na SOR. W szpitalu bytam
0 godzinie 21.10, a dopiero o 00.20 zosta-
tam przyjeta przez lekarza. Zrobiono
podstawowe badania: TK kregostupa
szyjnego i z zaleceniami odestano do
domu. Potem to juz leciato, jakby na wy-

scigi: ze stabych ragk wypadaty kubki, nie
miatam sity uniesc rak i uczesac wtosow,
przewracatam sie na ulicy i w domu.
Mowitam to wszystko lekarzowi, bo cho-
dzitam wtedy do ortopedy z zupetnie
innymi problemami, wiec dostawatam
zastrzyki, ale byto coraz gorzej. On po-
cieszat mnie, ze wszystko wréci do nor-
my. Dostatam pie¢ blokad, ktdére miaty
pomaoc mi w uruchomieniu rak. Nieste-
ty, nie byto poprawy. Dostatam zwolnie-
nie na pot roku, bytam coraz stabsza.
W koncu lekarz skierowat mnie na ko-
misje o Swiadczenia rehabilitacyjne i tu
znowu zaczat sie ‘'meksyk’. Stanetam na
komisji i pani doktor, ktéra miata okoto
70 lat powiedziata mi, ze symuluje i bez-
podstawnie tyle czasu przebywatam na
zwolnieniu. Napisata mi, ze jestem zdro-
wa i zdolna do pracy w wieku produk-
cyjnym. Mdj lekarz kazat mi sie odwotac,
bo powiedziat, ze nie wezmie odpowie-
dzialnosci za mnie. Odwotanie zrobitam
i doktadnie 16 wrzesnia 2021 r. stanetam
na komisji w Krakowie. Badaty mnie trzy
panie doktor. Problem miatam z roze-
braniem i ubraniem sie, nawet z gtupim
prostym przysiadem, ktérego nie udato
mi sie zrobi¢ — przewrdcitam sie i nie
mogtam sie podnies¢. Pani doktor na-
skoczyta na mnie podniesionym gto-
sem, ze mam wstac szybko i ubrac sie,
bo nie jestem tu jedyna, ktdérag maja zba-
da¢. Jedna lekarka podeszia do nigj



i mowi: ,Tu jest napisane, ze byty w wy-
padku naderwane miesnie przykrego-
stupowe szyjne i nerwy..". Druga na to,
ze to pomytka w opisie i ze tak na pewno
nie byto. Podeszta do mnie, dzwigneta
z trudem, popatrzyta na dionie i stwier-
dzita, ze jest wszystko dobrze. Kazaty sie
ubrac i wyjsé. 29 wrzesnia otrzymatam
odmowe $wiadczen. Z decyzji: ,Zdrowa,
zdolna do pracy, nie ma podstaw praw-
nych do $wiadczen rehabilitacyjnych”.
Ze wzgledu na to, ze lekarz nie podpisat
mi zgody na powrdt do pracy, musiatam
sie zwolni¢. Byt 13 pazdziernika 2014 r.,
godzina 19.30: nagte ostabienie w pozy-
cji siedzacej, nie umiatam utrzymac tu-
towia, wiec potozytam sie spac. Nie wie-
dziatam, co sie ze mna dzieje. Gtowa
Z bdélem opadta mi do tytu, pojawit sie
strach i nawet nie pisnetam nikomu sto-
wa, ze dzieje sie cos ztego. Nastepnego
dnia opadta powieka, poluzowata mi sie
szczeka. Podczas jedzenia wszystko wy-
lewato mi sie z ust. Zadzwonitam do
syna, gdyz bytam sama w domu i spyta-
tam, co robi¢, co to moze by¢? On kazat
mi szybko wzig¢ taksdwke i udac sie do
szpitala. Tam przyjeto mnie migiem
z podejrzeniem udaru, zrobiono bada-
nia i postanowiono zatrzymac na neuro-
logii. W szpitalu lekarze robili, co mogli,
by postawi¢ diagnoze. Wykonano sze-
reg badan, bardzo nieprzyjemnych,
podczas ktérych z niewiadomego po-
wodu mdlatam. Zreszta zdarzato sie to
zawsze, gdy badania byty na siedzaco.
Nawet gdy miatam podtaczong kro-
plowke i siedziatam, dochodzito do
omdlen. Po 9 dniach wypisano mnie
bez diagnozy do domu, cho¢ juz wtedy
pojawiaty sie nowe objawy choroby. Za-
czety ucieka¢ mi stowa, mowa stawata
sie coraz cichsza. Lekarz stwierdzit, ze
zrobili wszystko, co mogli (5 TK, rezo-
nans, przeswietlenia i catg game innych
badan) i ze to pewnie na tle nerwowym.
Wrécitam do domu w dobrym nasta-
wieniu, lecz nie w petni sit. Jeszcze tego
samego dnia pojawity sie problemy
Z mowa, potem doszto nadmierne wy-
dzielanie sliny, problem z potykaniem

i gryzieniem. Wszystko nasilato sie z go-
dziny na godzine i po dwdch dniach
wrécitam na SOR. Wtedy doktor juz
wiedziat, co mi jest, jak tylko mnie zoba-
czyt. Potozono mnie na oddziale neuro-
logii, podano cud-tabletke i zaczeto mi
sie poprawiac. Rano wykonano badania
w kierunku miastenii, zrobiono wszyst-
ko, co potrzeba, by potwierdzi¢ te choro-
be: kolejne tomografy, EMG. Wynik wy-
szedt dodatni. Po 4 dniach wysztam do
domu, z lekami. Do szpitala wracatam
czesto: do grudnia 2014 r. byto 5 poby-
tow. Pierwszy przetom miatam bardzo
szybko, bo juz w styczniu 2015 r., kolejny
w kwietniu. Mozna powiedzie¢, ze
w szpitalu pomieszkiwatam, bo wiecej
bytam na oddziale niz w domu. W kon-
Ccu operacja grasiczaka w lipcu w Zako-
panem, powrét do domu i od razu infek-
cja, skierowanie do szpitala z silnymi
dusznosciami i goragczka, do tego zato-
ki.. Odmowa przyjecia na oddziat we-
wnetrzny: Pani doktor stwierdzita, ze
poradze z tym sobie, a jak nie, to mam
dzwoni¢ po karetke. Po kolejnych 4
dniach kolejne skierowanie do szpitala
i znowu odmowa. Wynik z Zakopanego:
.grasiczak ztosliwy”. Wizyta w Gliwicach
we wrzesniu, potwierdzono grasiczaka
ztosliwego, zlecono radioterapie: 38 na-
Swietlan. 28 pazdziernika 2015 r. rozpo-
czeto radioterapig, ktéra ostabiata mnie
z dnia na dzien. 13 listopada nie bytam
w stanie jes¢ ani przetykaé, nawet pty-
now. Udatam sie do doktor onkolog,
ktdéra mnie prowadzita, z pytaniem, czy
te naswietlania mogty mnie tak ostabic.
Stwierdzita, ze nie, ale musze sie pilnie
skontaktowaé z neurologiem. Powrdt
zajat mi prawie caty dzien. Staba i pra-
wie bez sit dotartam do domu. Nastep-
nego dnia wraz z cérka wzietysmy tak-
sowke i pojechatyémy na SOR. Bytam
przekonana, ze dostane kroplowke
i wréce do domu, bo w gorszym stanie
odsytano mnie z niczym. Do szpitala
wesztam o wiasnych sitach, bardzo wol-
nym krokiem, ale nikt, kto nie zna naszej
choroby, tego nie zauwazy. Jedynie
straszne tzawienie rzucato sie w oczy.



Rejestracja dos¢ szybka, potem czeka-
nie na lekarza... Zaczety mi nagle drzec¢
miesnie, coraz trudniej mi sie oddycha-
to, migiem pojawity sie dusznosci, zaled-
wie jakie$ 10 minut od zarejestrowania.
Usiadtam, bo nie mogtam usta¢ na no-
gach. Po chwili wota mnie lekarz, a ja nie
moge wstac z krzesta. Cérka préobuje mi
pomoc, pielegniarki i lekarz przygladaja
sie. W koncu udato mi sie podniesg, lecz
nie moge zrobi¢ kroku. Nogi drzg, jak-
bym miata uzy¢ ich pierwszy raz w zy-
ciu. lde bocianim krokiem, wyrzucajac
dziwnie nogi do przodu, trzesace sie
i niestabilne. W koncu lekarz kazat po-
da¢ wozek, stysze szepty ludzi, czy ja
czasem nie udaje, bo przed chwilg cho-
dzitam normalnie... Patrza na mnie dziw-
nie... Pielegniarka wwiozta mnie na ba-
danie, corke wystali po dokumenty
medyczne, ktére zostaty w poczekalni.
Podtgczono mi tlen, pobrano z trudem
badania, juz nie bytam w stanie mdwic.
Corke kolejny raz wyproszono. Przyszedt
lekarz z OIOM-u i neurolog. Decyzja: pla-
zmafereza. Lekarz wyszedt na korytarz,
powiadomit cdrke, ze przewieziono
mnie na OIOM i zeby tam poszia. Pa-
mietatam tylko, jak wjechatam na sale.
Lekarz powiedziat, ze zaraz zaczna pla-
zmafereze. Podczas gdy pielegniarki
mnie rozbieraty, ustyszatam jeszcze
krzyk: ,Wotajcie lekarza, tracimy j3". Roz-
poczeto reanimacje, a coérka za drzwia-
mi nie byta swiadoma, co sie ze mna
dzieje. Gdy otworzytam oczy, okazato
sie, ze to juz moj piaty dzien w szpitalu.
Wtedy dowiedziatam sig, ile im strachu
narobitam. Doktor z usmiechem powi-
tat mnie i powiedziat, co sie stato. Gdy
juz mozna byto wiaczyc leki, przeniesio-
no mnie na neurologie. Tam rozpoczeto
pionizowanie i stopniowe zmniejszanie
steryddw. W koncu doczekatam sie po-
wrotu do domu. Niby znowu byto
wszystko dobrze, ale wysztam z zapale-
niem oskrzeli, przez caty czas bratam
leki. Kontrola u lekarza i nawrdt choroby,
i tak w kdotko. Chora caty czas, a tu Swie-
ta. Wigilia mineta nam spokojnie, cie-
szytam sie, bo rok wczesniej spedzitam

Swieta w szpitalu. Cieszytam sie przed-
wczesnie... O godzinie 22.00 wystapity
problemy z oddychaniem, znowu nad-
miar sliny... Syn dzwoni po karetke, ktora
przyjezdza w ciggu 5 minut, ale ratow-
nik mnie nie rozumie, bo strasznie bet-
kocze. Cérka z synem mowia, ze lecze
zapalenie ptuc, ze mam problem z od-
dechem, ze nie moge nic przetknac, na-
wet sliny. Ratownik jakby nie stuchat, ka-
zat otworzy¢é usta, zobaczyt biaty jak
mleko jezyk i uznat, ze zadtawitam sie
tabletka. Kazat podac¢ wodeg, miske i ptu-
kac¢ usta, sprawdzit saturacje, bo char-
czatam i stwierdzit, ze wszystko dobrze.
Byt prawie dwie godziny i nic nie zrobit.
Stwierdzit, ze mdj stan zdrowia jest do-
bry i nie nadaje sie do szpitala. O godzi-
nie 2.30 zadzwonilismy po syna, by za-
widzt mnie do szpitala, bo znowu
zaczetam charczed. Dzieciaki baty sie, ze
karetka nie przyjedzie. Tam od razu
mnie przyjeto. Syn przedstawit sytuacje,
a lekarz pyta, czemu tak pdzno, czemu
wczesniej nie przyjechalismy. Syn mowi,
iz byta karetka i stwierdzono, ze nic ma-
mie nie jest. Doktor juz o nic nie pytat,
zadzwonit po neurologa, neurolog na
OIOM i podjeto decyzje o kolejnej pla-
zmaferezie. Okazato sig, ze doszio
u mnie do zapalenia optucnej i nie nada-
watam sie do leczenia w domu. Podczas
przygotowan do plazmaferezy doszio
do niewydolnosci oddechowej, wszyst-
kie czynnosci zyciowe ustaty. Wprowa-
dzono mnie w $pigczke farmakologicz-
na, zaintubowano i wybudzono po
czterech dniach. Do domu wrdcitam 29
stycznia, ale juz w 2016 r. Kolejny pobyt
w szpitalu to marzec 2016, podjeto decy-
zje o wentylacji domowej. Kolejny prze-
tom — maj 2016 r. Od pazdziernika 2014
do maja 2016 w szpitalu bytam 14 razy,
a trzy razy odmadwiono przyjecia. Piszac
to wszystko, chciatabym uczuli¢ i leka-
rzy i ratownikéw medycznych, ze nasza
choroba postepuje w zawrotnym tem-
pie. Nie wszyscy jg znacie. Pozwdlcie, by
chorzy i ich rodziny pomoglty wam
w okresleniu stanu zdrowia. Lekarzy
z dyzuréw catodobowych prosze, by



obejrzeli liste lekdw przeciwwskaza-
nych. To bardzo przyspieszy nasze lecze-
nie! Telefon i internet to nie sg dobrzy
doradcy, nie ma aktualizacji lekéw na
czas, a my taka liste posiadamy. NFZ nie
aktualizuje listy co roku. Apeluje do zna-
jomych, do wszystkich ludzi: jesli widzi-
cie cztowieka nienaturalnie sie zacho-
wujacego, to nie zawsze jest to ¢pun czy
alkoholik. Nie bdjcie sie zapyta¢, czy nie
potrzebujga pomocy. Badzcie bardziej
uwazni — dzis ja, jutro moze wy bedzie-
cie potrzebowadc pomocy.

Dzis musze stwierdzi¢, ze choroba ogra-
niczyta mnie we wszystkim, nie jestem
w stanie wykonywac codziennych czyn-
nosci. Potrzebuje pomocy nawet wtedy,
gdy wychodze zdomu. Gdy robie zakupy
odczuwam straszny bdl, do ktérego chy-
ba przywyktam. Diagnoza byta szokiem
dla mnie i mojej rodziny. Zdrowa, petna
sit i energii, udzielajgca sie spotecznie,
nagle utracitam wszystko. Najbardziej
wspieraty mnie dzieci i lekarze z moje-
go miasta. Dobry dzien to taki, gdy bdl

i ostabienie pozwalajg mi wstac i samo-
dzielnie wykonaé¢ cokolwiek w domu.
Uwielbiam spacery z psami i wychodze
Z nimi codziennie mimo bdlu, ktérego
staram sie nie pokazywac. Choroby po
mnie nie widaé. Gorszy dzien zazwyczaj
spedzam w tézku i ciesze sig, kiedy uda
mi sie nie trafi¢ do szpitala. Czesto po-
strzegano mnie jako osobe pijang, mato
kto udzielat mi pomocy, gdy upadtam.
Czesto styszatam komentarz: ,Zobacz,
biaty dzien, a ona pijana lezy na chod-
niku”. Najczesciej pomagali mi miasto-
wi chuligani i bezdomni. Oni zawsze
zauwazali opaske ratunkowa na rece
i to oni interesowali sie, kim jestem i co
mi sie stato. Najgorzej bytam traktowa-
na przez stuzby zdrowia z innego mia-
sta, panie z rejestracji. Spotykatam sie
z komentarzami, ze zatatwitam sobie
pierwsza grupe inwalidzka, bo na chora
nie wygladam. W takich sytuacjach od-
powiadatam, ,ze oni na gtupich tez nie
wygladaja”. Mato kto ma chorobe wypi-
sana na twarzy...
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HISTORIA MARLENY

Byt lipiec 1986 roku. Nie pamietam, czy
upalny, ale na pewno stoneczny, bo cze-
sto jezdzitam z kolezanka na wrotkach.
| byty to ostatnie wakacje przed pdj-
Sciem do liceum. Dzien jak co dzien. Tro-
che obowigzkéw w domu, typu sprza-
tanie, pranie, przygotowanie do obiadu.
A potem przyjemnosé. Uwielbiatam jaz-
de na wrotkach. W ten dzien tez chcia-
tam pojezdzi¢ z kolezanka. Czekata juz
na mnie w umowionym miejscu. Zato-
zytam wrotki i ruszytam. Jak cudownie —
wiatr we wtosach, szusujemy. Nagle po-
czutam dziwne ostabienie w miesniach
ud i zwolnitam. Kolezanka odbita ode
mnie dobrych kilkadziesigt metréw.

— Szybciej, Marlena, co sie dzieje?

Nie wiedziatam, co sie dzieje, tym bar-
dziej, ze w tej samej chwili zobaczytam
kolezanke podwadjnie. | nie tylko ja, ale
wszystko... Przystanetam. Trwato to
chwile, bo zaraz potem widziatam juz
normalnie. Kolezanka w miedzyczasie
dojechata do mnie.

- lde do domu, brzuch mnie boli — skta-
matam.

— To pewnie masz okres — o$wiadczyta
kolezanka —to czes¢, ja jeszcze pojezdze.

Okres faktycznie dostatam. Ten epizod
nie powtorzyt sie juz w te wakacje, na
wrotkach jezdzitam jeszcze nie raz.

Przyszedt wrzesien, a wraz z nim lekcje
w nowej szkole. Nowi nauczyciele, nowe
wymagania, nowi ludzie w klasie, cho¢
czesc¢ z nich to kolezanki z podstawowki.
Nie czutam sie osamotniona. Po jakims
czasie zaczetam odczuwac te dziwnag
stabos¢ w nogach, ale co byto niezrozu-
miate, nie kazdego dnia. Byt wtedy gru-
dniowy dzien tego samego, 1986 roku.
Zaczetam wchodzi¢ po schodach, kto-
re nie miaty poreczy, po obu stronach
byty sciany. Stabos¢ w nogach miatam
ogromna. | nagle... poczutam, ze ,pusz-
cza” Mmi miesien uda prawej nogi. Upa-
dtam do tytu. Ciemnosc... Ocknetam sie
na posadzce z rozbitg gtowa. Podniesio-
no mnie, wytarto krew, zaprowadzono
do pokoju nauczycielskiego.

— Marlenko, co sie dzieje z toba? — zapy-
tata z troska wychowawczyni. — Nauczy-
ciele mi zgtaszaja, ze przysypiasz na lek-
cjach.

Nie przysypiatam, po prostu zamykatam
oczy, bo mi powieki ,leciaty”.

— Czy jest teraz ktos w domu? Wezwa-
tam juz karetke.

- Tata.



—Dobrze, kolezanka pdéjdzie go zawiado-
mic.

Nadjechata karetka, tato tez przyszedt
akurat w dobrym czasie, bo pojechat ze
mna do szpitala.

— Co sie stato? — zapytat lekarz.

— Tak mi sie dziwnie noga zgieta i spa-
dtam ze schodow.

— Nie bedziemy szy¢ — powiedziat lekarz
— to sie zagoi. Prosze robi¢ corce oktady
z lodu i patrze¢, czy gatki oczu sg rowne.

Zrobitam tez badania krwi. Byty dobre.

Tydzien wypoczywatam w domu, a po-
tem posztam do szkoty. Miatam oba-
we przed wchodzeniem po schodach,
ale poki co stabos¢ w nogach ustagpita.
Do czasu. Gdy czutam te stabos¢, przy-
stawatam, przewaznie przed wystawa
sklepowa, albo siadatam na tawce pod
Debem Wolnosci, ktdry rosnie szczesli-
wie do dzisiaj. Pewnego dnia, na lekgji
polskiego, nauczycielka kazata mi prze-
czyta¢ wypracowanie na gtos. Byto dos¢
dtugie. Jezyk zaczat mi sie plata¢, mowa
stata sie niewyrazna, mowitam tak, jak-
bym miata kluchy w buzi. Polonistka
kazata otworzy¢ okno, myslata, ze jest
mi stabo. Zaczetam tez miec trudnosci
Z zapinaniem guzikéw i stanika. Przy ta-
blicy stabta mi reka. W te wakacje nie
natozytam juz wrotek, batam sie. Za to
postanowitam wzig¢ rower, na ktérym
przeciez nie kreci sie pedatami non
stop, wiec uznatam, ze dam rade pojez-
dzi¢ chociaz na rowerze. Wytaszczytam
go z piwnicy i pojechatam sciezka przez
pola. | w pewnym momencie znéw ,pu-
scit” mi miesien prawego uda, noga ze-
Slizneta mi sie z pedatu i wyladowatam
w zbozu. Chwile lezatam, zbierajac sity,
a gdy podniostam siebie i rower, obraz
miatam rozdwojony, a nogi bardzo stabe,
drzaty. Ledwo przysztam do domu. Od
razu sie potozytam. Nic nikomu nie mo-
witam. W gazecie przeczytatam repor-
taz o chorych na SM. Bardzo mnie to za-
stanowito, bo objawy miatam podobne:
podwadjne widzenie, uczucie ostabienia,

betkotliwa mowa, uczucie zmeczenia,
utrata kontroli nad konczynami, drzenia
konczyn, skurcze. Nie miatam dretwie-
nia, mrowienia i zawrotéw gtowy, ale nie
musza wystepowac wszystkie objawy.
Postanowitam pdjs¢ do lekarza.

— Co sie dzieje? — zapytat na wstepie.
—Mam stabe nogi i podwojnie widze.

Lekarz tak popatrzyt na mnie i stwier-
dzit:

- E, co ty opowiadasz. Dam ci takie kro-
ple na uspokojenie.

— A czy datby mi pan doktor zwolnienie
z WF-u?

— Trzeba ¢wiczyc! — tymi stowami lekarz
zakonczyt wizyte.

Zaczetam wyczuwag, kiedy dam rade
wejs¢ po schodach, a kiedy moga by¢
trudnosci. Wtedy kazdy moj krok musiat
by¢ wywazony, kazdy stopien pokonany
— jeden po drugim, jeden po drugim...
Wazne byty tez odpoczynki. Do szkoty
nie nositam ksigzek, tylko same zeszyty.
Z mniejszym ciezarem fatwiej byto mi
iSC. Nie robitam tez juz na biezaco nota-
tek z historii, meczyta mi sie reka przy
pisaniu. Urywatam sie z WF-u. Na ko-
niec roku dostatam tréje. Ucieszytam sie
strasznie, ze nie musiatam zaliczad.

W trzeciej klasie w ramach praktyk mie-
lismy by¢ rachmistrzami spisowymi
w Narodowym Spisie Powszechnym.
Mnie przydzielono do pobliskiej wsi.
Obawiatam sie, bo PKS-y miaty bardzo
wysokie schody. Opracowatam sobie
metode wejscia: stawatam lekko uko-
sem do otwartych drzwi, chwytatam
jedna reka za porecz, tak jakbym sie
na niej chciata uwiesi¢, a druga przy-
trzymywatam sie podestu, na ktdrym
byly umocowane pierwsze siedzenia,
pochylatam sie troche do przodu, zeby
odcigzy¢ miesnie ud i podrzutem ciata
Z jednoczesnym wsparciem rak, wtasz-
czatam sie do autobusu. Metoda byta
genialna, ani razu nie spadfam.



— Marlena, czemu ty tak ciezko oddy-
chasz? - zapytata mama ktéregos dnia.

- Nie wiem.

— To nerwica, wez sie w garsc. | do leka-
rza trzeba isé.

Posztam. Lekarka faktycznie stwierdzi-
ta nerwice, kazata mi ¢wiczy¢, zapisata
leki. Zazywatam i ¢wiczytam. Po krot-
kim czasie zauwazytam, ze czuje sie go-
rzej. Nogi i rece miatam stabe, podwdjne
widzenie nie ustepowato juz od dawna.
Bardzo meczyty mi sie powieki i zle mi
byto patrze¢, wiec unositam gtowe do
gory i majac je poétprzymkniete spisywa-
tam z tablicy wazniejsze zadania i infor-
macje, bo na te mniej wazne nie miatam
juz sity. Normalnie juz nie chodzitam,
przystawatam co pare metréw, szukajac
jakiegos oparcia: muru, siatki, poreczy...
Naktadatam tylko tenisowki i mokasyny.
Posztam znow do lekarki. Powiedziatam
wszystko. No céz, nadal trzymata sie
diagnozy: nerwica. Zapisata mi dodat-
kowe leki, witaminy z grupy B w zastrzy-
kach, kazata ¢wiczy¢. Nie czutam zadnej
poprawy, wrecz odwrotnie. Zaczetam
spadac¢ ze schoddéw. Najprostsze czyn-
nosci sprawiaty mi trudnosé: czesanie,
zapinanie guzikdw, sznurowanie teniso-
wek, praktycznie wszystkie, ktére zdro-
wy cztowiek wykonuje automatycznie.
Zdatam sobie sprawe, ze nie jestem juz
w stanie panowac¢ nad wiasnym ciatem.
Znow posztam do lekarki. Data mi skie-
rowanie do neurologa.

— Co sie dzigje?

— Spadam ze schodoéw, okropnie sie ich
boje.

— Boisz sie schodow?
- Tak.
— | co jeszcze?

— Nogi mam strasznie stabe i w ogdle je-
stem staba.

— Zdejmij spodnie i przejdz prosto.

Z trudem zdjetam spodnie, opierajac

nogi na posadzce. Sztam powoli, ale pro-
sto. Kazat mi usigsc¢, postukat mtotkiem
w kolana, stopy, tokcie i nadgarstki.

— Nooo, dooobrze...

— Potdz sie teraz na lezance i unies noge
do gory.

Z trudem jg dzwignetam, pod katem ja-
kichs 45° potem sama opadta na lezan-
ke.

— Panie doktorze...

— Taaak?

—Ja mam prawie wszystkie objawy SM.
- SM?

— Dam ci skierowanie na konsultacje.

Kazat mi sie ubrac¢ i wezwat ojca. Neu-
rolog dat mi skierowanie do psychiatry,
ktory stwierdzit histerie. Posztam jesz-
cze raz do lekarki, majac nadzieje, ze da
mi skierowanie do innego lekarza. Zapy-
tata, jaka jest diagnoza i data mi skiero-
wanie do Mtodziezowej Poradni Zdrowia
Psychicznego. Nie pojechatam. Ledwo
juz chodzitam. Na schody prowadzace
do szkoty pomagata mi wejs¢ kolezanka.
Dotaczyty sie problemy z przetykaniem.
Trudno mi byto tez gryz¢, szczeka opa-
data, jezyk mielit jedzenie nieudolnie.
Batam sie, ze sie zakrztusze. W koncu
przestatam chodzi¢ na zajecia. Rodzice
mysleli, ze udaje. W koncu mama zde-
cydowalta, zeby pojs¢ do pediatry, ktéra
leczyta mnie w dziecinstwie. Lekarka ka-
zata mi sie potozy¢ na lezance i uniesc
noge do gory. Nie datam rady. Wstatam
z lezanki z jej pomoca.

— Od kiedy jestes taka staba?
— Dtugo. Tak bardzo od paru miesiecy.

Daje ci skierowanie do szpitala. Jedzcie,
Marlenko, natychmiast.

Na izbie przyjec byli pulmonolog i gine-
kolog.

Pulmonolog kazat mi sie potozy¢ na le-



zance i unies¢ noge. Nic z tego. Pomogt
mi usigse i kazat sobie scisnagc¢ rece tak
jak na powitanie. Stabo wyszto. Przygla-
dat mi sie i kazat patrze¢ sobie w oczy.
Dtugo nie popatrzytam. Obraz mi sie
dwoit, powieki ,leciaty”.

— A przebiegtabys ulice, gdyby znienac-
ka wyskoczyt samochaod?

- Nie.

Zdawatam sobie sprawe, jak niebez-
pieczne jest dla mnie przejscie przez uli-
ce, tym bardziej, ze chodniki byty dos¢
wysokie. Zaczetam przechodzi¢ w tych
miejscach, gdzie chodniki miaty spad.
W naszym miasteczku nie byto sygnali-
zacji Swietlnej.

Lekarz opuscit gtowe i zapytat kolegi:
— Co sadzisz?

- SM albo miastenia.

— Uhm. Punkcja wykaze.

Wstepna diagnoza przerazita mnie, cho-
ciaz liczytam sie z tym, ze to moze by¢
SM. Stowo miastenia byto mi catkowicie
obce. | rownie przerazajace. Pulmono-
log wzigt mnie na swdj oddziat, szpital
rejonowy nie miat neurologii. Zrobiono
mi punkcje, po ktérej bytam podtzywa.
W gtowie mi sie krecito i bolata mnie
tak, ze wymiotowatam. Na konsulta-
cji bytam u tego neurologa, ktéry mnie
wystat do psychiatry. Teraz juz wiedziat,
ze sie pomylit. Po konsultacji przewie-
ziono mnie na neurologie do szpitala
wojewodzkiego. Tam potwierdzono dia-
gnoze: miastenia. Zupetnie nie wiedzia-
tam, co to za choroba, nigdy o takiej nie
styszatam. Dostatam lek w dawce 3 x 1
tabletka, po ktérym poczutam sie do-
brze. Cieszytam sig, ze to nie SM. Na te
chorobe nie byto leku. Po badaniu TK
okazato sig, ze mam przetrwata grasice.
To gruczot, ktéry bierze udziat w szkole-
niu uktadu odpornosciowego. W mia-
stenii uktad ten nie dziata prawidtowo,
poniewaz organizm wysyta przeciwcia-
ta przeciw receptorom acetylocholiny.
To neuroprzekaznik, ktdéry powoduje

ruch miesnia. Zablokowanie recepto-
row sprawia, ze miesnie szkieletowe nie
pracujg prawidtowo, stabnac w miare
wykonywania pracy. Objawy choroby
nasilaja sie podczas wysitku, infekcji, za-
trug, stresu, a u niektérych kobiet pod-
czas miesigczki. Przetrwata grasice usu-
wa sie operacyjnie. Ja operacje miatam
w Krakowie. Bardzo dtugo bytam pod
respiratorem, nie mogtam sie pozbie-
rac. Po szesciu tygodniach wtgczono mi
lek na miastenie w dawce 4 x 1 tabletka,
poczutam sie lepiej i miatam nadzigjeg,
ze bede zdrowa. Lekarze maowili, ze po
operacji stan mojego zdrowia bedzie
sie coraz bardziej poprawiac. Niestety,
nie u mnie. Po dwéch miesigcach za-
czeto by¢ gorzej. Musiatam zrobic zdje-
cia do dowodu osobistego. Wysztam
bardzo Zle, mimika twarzy byta znie-
ksztatcona. Szczegdlnie byto to widac
na ustach, co przejawiato sie w niemoz-
Nnosci rozciggniecia miesni w usmiechu.
Nie zdawatam sobie sprawy, ze tak to
okropnie wyglada. Taki usmiech w mia-
stenii zwany jest ,usmiechem Giocon-
dy”, chociaz przy bardzo nasilonych ob-
jawach choroby jest o wiele gorszy niz
tajemniczy usémiech Mony Lisy. Miatam
problemy z wejsciem na schody, z wyj-
sciem z wanny, powrdcity problemy
z wykonywaniem codziennych czyn-
nosci: myciem, czesaniem, ubieraniem,
madéwieniem, podwdjne widzenie mia-
tam bez przerwy, powieki mi opadaty
mimo regularnego przyjmowania leku
co sze$¢ godzin. Dobrze, ze skonczytam
szkote przed operacja, bo pdznigj bytoby
to niemozliwe. Miatam takie problemy
Z gryzieniem, ze jadtam tylko papkowa-
te rzeczy: budynie rzadkie, jogurty, star-
te zupy, grysik. Mama pracowata w kio-
sku, wiec miata dostep do wszystkich
gazet i codziennie przegladata prase
w poszukiwaniu jakichkolwiek informa-
cji o miastenii. | w koncu w czasopismie
Cztowiek" trafita na teksty, dzi$ juz nie-
zyjacej, Pani dr Marii Strugalskiej. Pod-
data mysl, zeby do Pani Doktor napisac
list. Tak zrobitam. Odpowiedz dostatam
natychmiast — miatam przyjechac na wi-
zyte. Pani dr Strugalska przyjeta mnie,



jak tylko mnie zauwazyta w poczekalni.

— UsigdZz na lezance i wyciagnij rece
przed siebie.

Od razu mi opadty.
— Popatrz na mnie.

Uniostam gtowe do gory, zeby nie mu-
sie¢ podnosi¢ powiek, ale zaraz jg opu-
scitam, nie datam rady utrzymac. Le-
karka sama uniosta mi gtowe i kazata
sprobowac popatrzec jeszcze raz.

— Dwoi ci sie — stwierdzita, widzac zez,
ktoéry powstaje przy podwdjnym widze-
niu.

- Tak.
—Teraz licz do piecdziesieciu.

— Jeden, dwa, szy, sztery, jeé, szes,
sieeem, osiem, dzieec...

Wystarczy.

— Podnies jeszcze kolano do goéry, tak na
siedzaco.

Nie byto szans.
— Na koniec wyszczerz zeby.
Kon by sie usmiat.

Pani Doktor zaproponowata leczenie
sterydami w szpitalu na neurologii, po-
niewaz w pierwszych dniach kuracji
objawy miastenii ulegaja pogorszeniu
i moze dojs¢ do niewydolnosci odde-
chowej. Od razu po wizycie pojechatam
Z tatg, aby porozmawiac¢ z ordynatorka
na temat kuracji. Zapytatam, czy takie
kuracje byty przeprowadzane w oddzia-
le. Ordynatorka zaprzeczyta, a ja nie zgo-
dzitam sie zosta¢ w szpitalu. Dostatam
skierowanie na konsultacje do Krakowa.
Akurat w ten dzien czutam sie lepiej, do-
liczytam do trzydziestu bez problemu,
dwojenia nie miatam, gdy lekarka mnie
badata. Stwierdzita, ze jestem w Swiet-
nej formie i na sterydy jest za wczesnie.
Nie byto za wczesnie. Niedtugo potem,
w nocy obudzitam sig, nie mogac poru-

szy¢ reka ani noga. Nie mogtam prze-
tkna¢ $liny. Zle mi sie oddychato. Za-
czetam sie dusi¢. Udato mi sie obudzic¢
brata, ktéry od razu poleciat do pokoju
rodzicbw. Mama wybiegta zadzwonic
po karetke do sagsiaddw. Nie mielismy
telefonu. Karetka przyjechata po paru-
nastu minutach. Lekarz zadecydowat,
zeby potozono mnie na nosze w pozy-
cji bocznej. To byto zbawienne, prze-
statam sie dusi¢, a sanitariusz caty czas
wycierat mi wyptywajaca sline . Zawie-
ziono mnie do szpitala rejonowego na
oddziat wewnetrzny. Zabrano lek, ktory
Mmama wrzucita na nosze i nie dano mi
go rano. Lezatam na wznak i dusitam
sie, odsysano mnie ssakiem, pokaleczo-
no mi gardto. W koncu wezwano neu-
rologa na konsultacje. Zadecydowata
0 przewiezieniu na neurologie do szpita-
la wojewddzkiego. Lekarz z erki od razu
mnie zaintubowat. Przestatam sie dusi¢
wiasnag sling i samodzielnie oddycha-
tam przez rurke intubacyjna. Zawiezio-
no mnie na OIOM. Przez dwa dni datam
rade oddychac przez rurke, potem pod-
taczono mi tlen, a na koncu pod respi-
rator. Po tygodniu byto lepiej, odtgczono
mnie i przewieziono na neurologie. To
byt przetom miasteniczny.

Krotko czutam sie w miare dobrze. Zno-
wu zaczeto by¢ coraz gorzej. Respiratora
batam sie okropnie. Mama miazdzyta mi
tabletki i tak sproszkowane zazywatam,
nabierajac powoli jezykiem proszek, bo
nie dawatam rady przetkna¢ w catosci.
W koncu nie mogtam juz ani jes¢, ani
nawet nie dawatam rady pi¢. Mama we-
zwata karetke. ZawiezZli mnie do szpita-
la rejonowego i zaraz potem do woje-
wodzkiego. Zjadtam wieczorem troche
rozcienczonego grysiku. Jedyny positek
W ciggu catego dnia. Rano nie mogtam
przetkna¢ tabletki. Podano mi ja przez
sonde. Ciezko mi sie oddychato. Prze-
wiezli mnie na OIOM, ale nie podtaczyli
do respiratora. Zrobili gazometrig, wy-
szta w normie. Rano wywiezli mnie na
neurologie. Tabletka znéw poszta przez
sonde. Zle mi sie oddychato. Tak mnie
kilka razy wozili, tabletki dostawatam
przez sonde. To byt drugi przetom mia-



steniczny. Mama napisata list do Pani
dr Strugalskiej. Tata poprosit ordynator-
ke, zeby zadzwonita do kliniki, w ktorej
pracowata Pani Doktor. Po konsultacji
zwiekszono mi lek do 5 x 1 tabletka. Po-
jechatam karetkg do Warszawy. Po raz
pierwszy miatam poczucie, ze jestem
w dobrych rekach. Tam miatam kuracje
kropléwkami sterydowymi, zadecydo-
wano tez o wiaczeniu immunosupresji.
Podstawowy lek na miastenie zazy-
watam nadal 5 x 1 tabletka, ale dawko-
watam go sobie sama w zaleznosci od
samopoczucia. To mi pozwolito, w razie
zblizajacych sie problemow z przety-
kaniem, zapobiec mekom. Wysztam,
a raczej wyleciatam z kliniki samolotem
sanitarnym, w bardzo dobrej formie i na
dawece leku 3 x 2 tabletki. Myslatam, ze
sama pofrune, mogtam przenosic gory.

Najgorsze — w postaci przetomow mia-
stenicznych - juz nie powrdcito, zapew-
ne dlatego, ze lek dawkowatam sobie
sama. Tak jest do dzisiaj. Lek ten utatwia
przewodzenie impulséw z nerwow do
miesni poprzez hamowanie rozpadu
acetylocholiny, przez co dtuzej utrzymu-

je sie ona w synapsie. Miatam jeszcze
dwie kuracje kropldwkami sterydowy-
mi oraz kuracje immunoglobulinami. Po
operacji zostaty resztki grasicy, miatam
wiec tez radioterapie w Warszawie. Ste-
rydy zazywam, w réznych dawkach, bez
przerwy od 1991 roku. Immunosupresje
Z przerwami. Podstawowy lek zazywa-
tam przez te lata tez w réznych daw-
kach: bywato, ze bratam 4 x 2 tabletki,
bywato, ze bratam 11 tabletek na dobe.

Miastenia w pierwszych dziesieciu la-
tach poniewierata mna bardzo. W dru-
giej  dziesieciolatce  umiarkowanie,
W trzeciej zaczeta sie wyciszac. Obec-
nie, w lipcu 2022 roku, mineto 36 lat
od pierwszych objawow. Miastenia nie
daje jednak o sobie zapomniec. Przy
kazdej infekcji objawy sie nasilaja, po
kazdym wysitku rowniez. Grypy boje sie
jak ognia. Mam wtedy problemy z prze-
tykaniem i oddychaniem, chodzeniem,
mowieniem... ,Normalnie"” zyje na pdt
gwizdka: nie biegam, nie jezdze na ro-
werze, nie nauczytam sie ptywac, ale
oddycham, Smiegje sie, mdwig, jem... | ta-
kie mam marzenie: zatozy¢ wrotki.
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