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Najczestsza z rzadkich: z miastenig twarza w twarz

W lutym obchodzimy Swiatowy Dzieri Choréb Rzadkich. Rzadkich, bo kazda z nich dotyka nie wiecej
niz 5 pacjentéw na 10 tys. osob. Przypuszczalnie jedn3a z najczestszych chordéb rzadkich jest miastenia,
czyli nabyta (niedziedziczona) choroba nerwowo-miesniowa o podtozu autoimmunologicznym. Cho¢
miastenia wcale nie jest tak rzadka, wiedza o niej, zar6wno wsréd spoteczenstwa, jak i personelu
medycznego, jest znikoma. Dlatego osoby chore czasem diugo czekajg na diagnoze, nierzadko
przechodzac gehenne mylnych rozpoznan. Chorzy spotykaja sie tez czesto z krzywdzacymi opiniami
i komentarzami otoczenia, ktéremu trudno jest zrozumie¢, ze choroba ma tak zmienny przebieg:
jednego dnia pacjent moze normalnie funkcjonowa¢, a kolejnego nie ma sity na wstanie z tézka.
Osoby chore sg oskarzane o lenistwo. Podniesieniu wiedzy i uSwiadomieniu, czym jest miastenia, a
takze zwrdceniu uwagi na codzienne problemy oséb z niewidoczng niepetnosprawnoscig stuzy
wyjatkowa wystawa fotograficzna ,,Z miastenia twarzg w twarz”.

Organizatorem wystawy ,,Z miastenig twarzg w twarz” jest stowarzyszenie Miastenia Gravis — Face to
Face, zrzeszajgce osoby chorujgce na miastenie oraz ich rodziny i przyjaciét. W minionym roku
kampania zostata przedstawiona na forum koalicji pacjentéw #AllUnitedForMG, w ktorej
stowarzyszenie Miastenia Gravis — Face to Face reprezentuje polskich pacjentéw z miastenig. Wystawa
byta tez prezentowana w pieciu miastach Polski, m.in. w Szpitalu Uniwersyteckim w Krakowie
i w Gdaniskim Teatrze Szekspirowskim. 27 lutego 2024 r., tuz przed Swiatowym Dniem Choréb
Rzadkich, wystawa zawitata do Centrum Doskonatosci Chordb Rzadkich i Niezdiagnozowanych
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. Otwarcie wystawy w stolicy nastgpito podczas konferencji
,Choroby rzadkie — w perspektywie pacjentéw, rodzin, lekarzy i opiekunéw”, odbywajacej sie tego dnia
w Dzieciecym Szpitalu Klinicznym UCK WUM.

,Jednym z problemdw, z jakimi borykajg sie pacjenci z miasteniqg jest bardzo mata wiedza
w spoteczeristwie na temat tej choroby, co powoduje, ze czesto jesteSmy odbierani nie jako osoby chore,
ale udajgce chorobe. Przyktadowo kiedys na naszym forum wypowiedziata sie mtoda dziewczyna, ktéra



pomimo tego, ze miata oficjalng diagnoze miastenii, w szkole przez nauczycieli byta uwazana za
ktamczuche i osobe leniwg. Zdarza sie tez, Ze jestesmy odbierani jak osoby bedgce pod wptywem
alkoholu. Dlatego, w pewnym momencie, razem z kolezankq, Aleksandrq Dejnekq, ktora jest fotografem
i tez choruje na miastenie, wpadtysmy na pomyst, zeby zorganizowac wystawe zdjec portretowych osob
Z miasteniq i w ten sposob, czyli obrazowo, dotrze¢ szeroko z informacjami, czym jest miastenia. Ideg
byto to, Zeby na artystycznych fotografiach pokazac poszczegdlne objawy miastenii, a takze portrety
0s0b chorych w dwdch odstonach. Tej widocznej i tej niewidocznej, bo taka wtasnie jest miastenia.
Zdjecia zostaty uzupetnione historiami pacjentow i subiektywnymi opisami ich odczuc. Byt to
innowatorski pomyst w skali miedzynarodowej. Naszym celem jest dotarcie do jak najwiekszego grona
odbiorcdw, aby nagfosni¢ problematyke, zwigzang z diagnostykq, leczeniem oraz trudnosciami w Zyciu
codziennym, z jakimi borykajq sie chorzy na miastenie. Edukacja na temat miastenii moze pomdc nie
tylko osobom na nig chorujgcym, ale tez wszystkim innym osobom borykajgcym sie z niewidocznymi
chorobami przewlektymi” — méwi Sylwia tukomska, prezeska Stowarzyszenia Miastenia Gravis — Face
to Face, sama bedaca osobg chorujgcg na miastenie.

,Choroby rzadkie dotyczq tgcznie ok. 3 min oséb w Polsce. Kazda z tych choréb wystepuje jednak na tyle
rzadko, ze poziom wiedzy na ich temat w spofeczeristwie jest niski. Dlatego tak wazna jest szeroka
edukacja i state zwiekszanie swiadomosci na temat tych choréb — bo to moze pomdc zardwno
w szybszym diagnozowaniu pacjentdw, jak i w przeciwdziataniu ich wykluczeniu i zwiekszaniu spotecznej
akceptacji. Z tych powoddw zdecydowalismy sie wspomdc dziatania stowarzyszenia Miastenia Gravis —
Face to Face i zaprosi¢ wystawe do Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego” — méwi prof. dr hab.
n. med. Anna Kostera-Pruszczyk, cztonek Rady Centrum Doskonatosci WUM ds. Chordb Rzadkich
i Niezdiagnozowanych, kierownik Kliniki Neurologii WUM bedacej Osrodkiem referencyjnym Choréb
Nerwowomiesniowych Europejskiej Sieci Choréb Rzadkich ERN EURO-NMD.

Trudna codziennos¢ miastenikow

Miastenia jest powazing, rzadkg chorobg autoimmunologiczng, w ktérej zaburzeniu ulega
przekazywanie impulséw z zakoriczen nerwowych do miesni. Jej gtdwnym objawem jest ostabienie
réznych grup miesni szkieletowych nasilajgce sie w czasie wysitku. W skrajnych sytuacjach dochodzi do
stanu potencjalnie zagrazajgcego zyciu, tzw. przetomu miastenicznego, cho¢ znaczna grupa pacjentéw
dzieki zastosowanemu leczeniu moze funkcjonowac¢ bezpiecznie mimo ograniczen zwigzanych
z chorobg, a niektdrzy dzieki terapii osiggaja stan remisji, a wiec nie wymagajg leczenia
farmakologicznego. Pierwsze objawy miastenii to niemal zawsze objawy oczne takie jak opadanie
powiek lub podwdjnego widzenia. Jesli stabe sg miesnie twarzy zmniejszona jest mimika twarzy,
zaburzone méwienie, gryzienie, potykanie, pojawia¢ moze sie dusznos¢. Objawy dotyczg takze miesni
ragk i nég. Dla wielu chorych, zycie z miastenig to codzienna walka — kazdy oddech i ruch wymagaja
ogromnego wysitku. Im wieksze jest nasilenie objawdw, tym mniej samodzielna jest osoba chora.
Szacuje sie, ze wsrdéd pacjentdw z najciezszg postacig miastenii az czterech na pieciu wymaga wsparcia
ze strony opiekuna w realizacji codziennych czynnosci. Nierzadko skutkuje to tym, ze z pracy zawodowe;j
musi zrezygnowac nie tylko pacjent, ale rowniez jego opiekun. Dodatkowym wyzwaniem jest duza
zmiennosc¢ objawdw.

»Poniewaz miastenia jest chorobq rzadkgq, dostrzegamy brak dostatecznej wiedzy ma jej temat rowniez
wsrdd pracownikow medycznych — lekarzy, pielegniarek, ratownikéw — zwfaszcza w mniejszych
osrodkach. To czesto prowadzi do btednych diagnoz i opdznien w leczeniu. Dlatego chcemy edukowac
takze pracownikéw ochrony zdrowia i w tym celu zaprojektowalismy kalendarz ze zdjeciami z wystawy,
ktore przekazalismy placowkom zdrowotnym. Na poczqtek wydalismy go w naktadzie 2 tys.
egzemplarzy i ofiarowalismy wszystkim oddziatom SOR w Polsce, oddziatom neurologii, wybranym
osrodkom POZ, a takZze Wojewddzkim Zespofom ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci, bo mamy duze
problemy z uzyskaniem takiego orzeczenia czy renty” — dodaje Sylwia tukomska.



Fantastyczny postep w farmakoterapii

Wsrdd najwazniejszych potrzeb pacjentéw z miastenia jest rowniez dostep do systemowego wsparcia
psychologicznego oraz do nowoczesnych, celowanych terapii, ktére dzieki postepowi medycyny juz
pojawity sie na rynku, ale nie s3 jeszcze refundowane, a przez to nie sg dostepne dla pacjentéw.

,0pcje terapeutyczne w miastenii do niedawna ograniczaty sie do lekéw objawowych
i immunosupresyjnych, niektorzy chorzy majq takze wskazania do leczenia operacyjnego — usuniecia
grasicy. U wiekszosci pacjentdow takie leczenie jest wystarczajqce, ale u niektorych chorych nie udaje sie
osiggngc¢ remisji choroby, pomimo stosowania wysokich dawek lekow objawowych i przewlektej,
wieloletniej immunosupresji. Dlatego cieszymy sie, ze w ostatnich latach dokonat sie fantastyczny
postep w rozwoju farmakoterapii miastenii. Duze nadzieje wigzemy z kilkoma nowoczesnymi lekami
biologicznymi, niedawno zarejestrowanymi w Unii Europejskiej, oraz z czqsteczkami bedgcymi jeszcze
w badaniach klinicznych. Z niecierpliwosciq czekamy na mozliwos¢ leczenia tymi lekami naszych
pacjentéow z miasteniq, ktérzy wymagajqg takiego nowoczesnego podejscia terapeutycznego” — mowi
prof. dr hab. n. med. Anna Kostera-Pruszczyk.

»,Bardzo liczymy na to, ze w tym roku chociaz czes¢ pacjentow, ktorzy nie osiqgajg kontroli choroby na
aktualnie dostepnym leczeniu, bedzie miata szanse na otrzymanie nowoczesniejszego leczenia. Bedzie
to z ogromnym pozytkiem dla nas, naszych rodzin, a takze dla catego spoteczerstwa i dla panstwa,
poniewaz pacjent nowoczesnie i skutecznie leczony moze normalnie pracowad, nie musi korzystac
z ciggtych zwolnien lekarskich ani przechodzi¢ na rente. Liczymy na to, ze uda nam sie uzyskac
przychylnosc¢ Ministerstwa Zdrowia w zakresie zainteresowania naszymi problemami, tym bardziej, ze
choroby rzadkie, zgodnie z deklaracjami pani minister Izabeli Leszczyny, stanowiq jeden z priorytetow
na rok 2024” — podkresla Sylwia tukomska.

Stowarzyszenie Miastenia Gravis — Face to Face zrzesza osoby o dtugim i niejednokrotnie ciezkim
przebiegu choroby. Nieoficjalnie dziatania na rzecz oséb dotknietych miastenig prowadzone sg od 2017
r., a oficjalnie — od momentu zarejestrowania Stowarzyszenia w marcu 2023 r. Stowarzyszenie
podejmuje szereg dziatan lokalnie oraz na ptaszczyznie miedzynarodowej. Jest cztonkiem Rady
Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta, a takze cztonkiem Krajowego Forum na Rzecz
Terapii Choréb Rzadkich ORPHAN. Organizacja ta jest czescig koalicji #AllUnitedForMG oraz
europejskiego Stowarzyszenia EUMGA, a przedstawiciel Stowarzyszenia Miastenia Gravis — Face to Face
jest tez cztonkiem miedzynarodowej Rady Mtodych Rzecznikéw MG.

Wystawa fotograficzna ,,Z miastenig twarzg w twarz” w Warszawskim Uniwersytecie Medycznym
potrwa do 8 marca 2024 r.



