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Warszawa, dn. 20 czerwca 2022r.

Informacja prasowa

Otworz oczy na miastenie — rzadka chorobe nerwowo-miesniowa.

Czerwiec jest miesigcem $wiadomosci poswieconym miastenii. W tym czasie na catym
Swiecie mowi sie o tej rzadkiej chorobie, zwracajac jednocze$nie uwage na to, Zze miastenia
jest powaznym problemem zdrowotnym, z ktérego wiele oséb nie zdaje sobie sprawy.

W miastenii dochodzi do zaburzen w przekazywaniu impulséw z zakonczen nerwéw ruchowych do
miesni, w skutek czego pojawia sie nadmierna meczliwos¢ miesni. Podwdjne widzenie, problemy
z oddychaniem, moéwieniem, przetykaniem czy chodzeniem, to problemy, z ktérymi borykajg sie
chorzy. Zdarza sie, ze pacjenci trafiajg na intensywna terapie, poniewaz ich miesnie oddechowe sg tak
stabe, ze nie moga samodzielnie oddychac. Jednak miastenie, nawet gdy objawy s3g bardzo nasilone,
mozna i nalezy leczy¢. Nierzadko daje to dobre efekty, jednak wielu chorych wymaga przewlektego
leczenia i zmaga sie z nieuchronnymi obecnie dziataniami niepozgadanymi terapii.

PdZne rozpoznanie miastenii wynika m. in. z niewystarczajgcej Swiadomosci i wiedzy wsréd zaréwno
lekarzy POZ, jak i lekarzy specjalistdw. Chorzy odwiedzajg okulistéw, psychiatréw, logopeddw,
foniatrow, neurologdw zanim zostanie postawiona wiasciwa diagnoza. Tymczasem, az u 70%
pacjentéw, jednym z objawédw w pierwszym etapie choroby, sg opadajagce powieki. Dos¢
charakterystycznym objawem choroby jest takze, znany niemal wszystkim, tzw. usmiech Giocondy,
jeden z najpiekniejszych i najbardziej tajemniczych u$miechéw kobiecych z obrazu Mona Lisa
autorstwa Leonardo da Vinci. U pacjentéw z miastenig jest to usmiech poprzeczny, bez unoszenia
kacikdow ust, wynikajacy z ostabienia mie$ni twarzy®.

Miastenia to choroba autoimmunologiczna. Wecigz nie wiemy dlaczego organizm wytwarza
przeciwciata dziatajgce przeciw jego wiasnym receptorom acetylocholinowym, ale gtéwnga role w
wytwarzaniu tych przeciwciat, odgrywa gruczof grasicy potozony w klatce piersiowej, ktory u osoby
dorostej zanika. Jednak u blisko 60% chorych na miastenie méwimy o przetrwatej grasicy, zas u 15%
chorych moze rozwingé sie nowotwor grasicy zwany grasiczakiem.

Miastenia dotyka najczesciej kobiety w drugiej i trzeciej dekadzie zycia oraz mezczyzn po 60-tce.
W Polsce choruje na nig ok. 9 tysiecy os6b?. U okoto potowy chorych, dzieki leczeniu, udaje sie uzyskaé
remisje, czyli stan, kiedy nie muszg przyjmowac zadnych lekdw z powodu miastenii i nie majg juz
objawéw choroby. Dla pozostatych miastenia pozostaje chorobg na cate zycie.

1 https://www.miastenia.com.pl/
2 Myasthenia gravis—treatment and severity in nationwide cohort. Ewa Sobieszczuk, tukasz Napidrkowski ,Piotr Szczudlik, Anna Kostera-
Pruszczyk.
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Lekami zasadniczymi, po postawieniu diagnozy, sq leki antycholinesterazowe, tagodzgce objawy,
a w przypadku braku poprawy stosuje sie takze leki immunosupresyjne. Leczenie tymi lekami jest
dtugotrwate, a zasadnicza poprawa nastepuje po kilku tygodniach lub miesigcach od wiqgczenia
leczenia. W stanach zagrozenia Zycia stosuje sie tez plazmaferezy, czyli oczyszczanie krwi z przeciwciat
poprzez wymiane osocza lub podaje immunoglobuliny, ktére majq wpfyw modyfikujgcy na uktad
immunologiczny. Terapiq, o ktdrej warto wspomniec, sq tez leki z grupy glikokortykosteroidow, ktore
sq niezbedne u wielu pacjentéw z miasteniq. Wybdr metody leczenia jest uzalezniony od stanu chorego,
reakcji na leki, choréb wspdtistniejgcych, a takze wieku. (...) Gdy objawy miastenii zagrazajg zyciu
(przetom miasteniczny) konieczne jest leczenie na Oddziale Intensywnej Terapii. —wyjasnia prof. dr hab.
n. med. Anna Kostera-Pruszczyk, Kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego Centralny Szpital Kliniczny UCK WUM.

Pacjenci zmagajg sie z miastenig przez cate swoje zycie, a ostabienie miesni towarzyszace chorobie,
potrafi wywrdcié zycie pacjentéw i ich rodzin do géry nogami. Bliscy czesto nie rozumiejg chorych,
bowiem miastenii na pierwszy rzut oka nie widaé, a mdéwienie o zmeczeniu, czy braku sit towarzyszy
wielu z nas na co dzied. Samopoczucie chorych jest czesto bagatelizowane, co rodzi nieporozumienia
wsréd nawet najblizszego otoczenia pacjenta. Choroba powoduje stany depresyjne u miastenikéw,
znaczgco pogarszajac ich jakos¢ zycia i funkcjonowania w rodzinie, spoteczenistwie i pracy zawodowej.
Pacjenci zmagaijg sie nie tylko z chorobg i wtasnymi ograniczeniami, ale takze ze stereotypami.

Renata Machaczek zatozycielka i przedstawicielka Stowarzyszenia Chorych na Miastenie Gravis
Gioconda tak opisuje odczucia pacjentéw: ,Rzadko jestesmy uznawani za chorych, rzadko czujemy sie
wypoczeci, rzadko pokonujemy dystans, ktdry sobie wyznaczymy, rzadko funkcjonujemy naprawde
normalnie. Miastenia odbiera nam sity. Czesto musimy korzystac z pomocy innych oséb. Najmniejszy
wysitek ostabia nasze miesnie. Trudno sobie wyobrazi¢, ze mozna miec¢ problem z zapieciem guzikdw,
umyciem zebow, uczesaniem sie, ubraniem, dla nas te codzienne czynnosci sq nie lada wyzwaniem.
Czesto wyglgdamy jak po spozyciu alkoholu, a to tylko objawy naszej choroby.” — wyjasnia.

Wyzwania, z jakimi mierzg sie chorzy na miastenie to m.in.:

1. Opdiniona diagnoza choroby i czeste btedne rozpoznania - co moze prowadzi¢ do frustrujgcych
i nieefektywnych skierowan do kolejnych specjalistow (tzw. , odyseja diagnostyczna”). Miastenia
jest najczesciej poczatkowo btednie rozpoznawana jako choroba psychiczna.

2. Niewystarczajgca Swiadomos¢ na temat miastenii wérdd personelu medycznego i decydentdw,
a takze opinii publicznej - co przyczynia sie do negatywnych doswiadczen pacjentéw.

3. Bariery w dostepie do réznych form wsparcia i statej opieki - co moze mie¢ kluczowe znaczenie
w budowaniu wsparcia emocjonalnego i psychicznego u pacjentéw z réznymi chorobami
przewlektymi.

Sylwia tukomska, Cztonkini Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Miastenie Gravis GIOCONDA
podkresla: Starajgc sie pomdc jak najwiekszej liczbie chorych, od kilku lat wspotprowadze grupe
wsparcia na Fb o nazwie ‘Miastenia i Przyjaciele’. Prowadze jq niezaleznie od dziatalnosci
Stowarzyszenia, jednak cel mamy wspdlny, tj. wsparcie, pomoc i edukacja chorych na miastenie gravis.
Zalezy nam, by pacjentom tatwiej sie zyto, a otoczenie lepiej nas rozumiato. Swiadomosé spoteczna jest
niezwykle istotna, dlatego podejmujemy rézne dziatania edukacyjne dotyczgce miastenii.
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Polskie Stowarzyszenie Chorych na Miastenie Gravis,, Gioconda”,
organizator kampanii, powstato w 2017 roku, celem prowadzenia

Polskie Stowarzysienie dziatan na rzecz chorych na miastenie gravis, szerzac wiedze o tej
Chorych na Miastenie chorobie po to, aby pacjenci byli prawidtowo i szybko diagnozowani
GRAVIS oraz leczeni zgodnie ze swiatowymi standardami.

GIOCONDA
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Partnerami kampanii edukacyjnej ,Otwdrz oczy na miastenie — rzadkg chorobe nerwowo-miesniowgq”
s3: Krajowe Forum na rzecz Terapii Chordb Rzadkich — ORPHAN oraz Polskie Towarzystwo Chordb
Nerwowo-Miesniowych.
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Krajowe Forum na rzecz terapii choréb rzadkich

Wiecej informacji:

Ewa Godlewska
ewa.godlewska@knowpr.pl
tel.: +48 72087 777
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