ystonia
szyjna

Droga
pacjenta

Wizualny opis potrzeb pacjentéw i sposobow,
w jaki lekarze moga je zaspokoic

Droga Pacjenta to infografika prezentujaca w sposob wizualny
potrzeby pacjentéw w zakresie opieki i leczenia ich rzadkich chordéb.
Poniewaz Droga Pacjenta jest zaprojektowana
Z perspektywy pacjenta, utatwia ona lekarzom
skuteczne zaspokajanie potrzeb pacjentow z rzadkimi chorobami.

Wiecej informacji mozna znalez¢ na stronie:

https:/Awww.ern-rnd.eu/disease-knowledge-hub/dystonia/ European
Reference
Network

Materiat opracowany w ramach Europejskiej Sieci Referencyjnej ds. Rzadkich Choréb Neurologicznych - ID Projektu nr 739510.
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OSOBA

Poznajcie Lilly: 38 lat w momencie wystapienia objawdéw choroby

Podstawowe informacje: 38 lat, nauczycielka, sredni dochdd.
Zona Bena, 45 lat, pracujacego jako elektryk. Dwoje dzieci w wieku
517 lat. Mieszkaja w domu jednorodzinnym na przedmiesciach
duzego miasta w Europie.

Charakterystyka psychologiczna: odpowiedzialna finansowo,
poniewaz zarabia wiecej niz jej maz. Jest osobg, ktéra zawsze
wszystkim pomaga. Jej matka zyje, a ojciec niedawno zmart na raka.
Czuje sie odpowiedzialna zaréwno za matke, ktéra mieszka sama,
jak i za tesciowa, u ktdrej stwierdzono poczatki demencji.

Zainteresowania: bieganie, czytanie, podrdze, spedzanie czasu
z rodzina.

Nawyki: intensywne zycie towarzyskie i zawodowe, za mato $pi,
odzywia sie gtdwnie zdrowo.

Cele osobiste: czas dla rodziny i podrdze, czeste przebywanie
na tonie natury, jazda konna.

Relacje spoteczne: dobre relacje z kolezankami i kolegami z pracy
i sgsiadami. Jest lubiana przez wszystkich.

Zyczenia i potrzeby: prowadzi¢ samodzielne zycie z rodzina tak dtugo,
jak to mozliwe.

Korzystanie z Internetu: czatuje z przyjaciétmi na WhatsApp, gtdwnie
wysyta zdjecia rodziny i siebie. Uzywa Internetu gtéwnie do pracy jako
nauczycielka, a takze do czytania wiadomosci i zakupdw online.



POJAWIAJA SIE PIERWSZE
OBJAWY | ROZPOCZYNA
DROGA MEDYCZNA

"WNie wiem, co sig dzieje z moim cialem i oboje 2 mezem jestesmy zaniepokgjent.

Czuje ste, jnkédmm Tracila swojg Tozsamosé ¢ spofanicznosé, i éoj@ ste,

2e mdj maz przesianie mnie kochaé'.

PIERWSZE OBJAWY

Czesto musi uzyc¢ rak, aby utrzymac gtowe nieruchomo.

Kiedy jej poziom stresu nieco spada, objawy niestety nie ustepuja,
ale nasilaja sie tak, ze nie moze juz biegac i jezdzi¢ konno

i jest na zwolnieniu lekarskim przez kilka tygodni.

NN

Gﬂ Wielokrotne wizyty u lekarza rodzinnego, ktdry przepisuje jej silne
leki przeciwbdlowe i rozluzniajace miesnie oraz kieruje ja

do réznych specjalistow.

Najczesciej wysuwane diagnozy: stres, przyczyny psychologiczne,

przepuklina dysku, zapalenie sciegien.

PACJENT

Wyczerpanie, niepokdj i niepewnos¢ w potaczeniu
/.Q\ Z narastajaca frustracja zwigzana z lekarzami i terapeutdw,
ktdrzy nie moga znalez¢ przyczyny jej objawodw.

RODZINA/OTOCZENIE

Jej partner jest bardzo wspierajacy i wyrozumiaty
i przejmuje wszystkie role, ktérych Lilly nie moze wykonywac.

/"}.{'\ Przyjaciele i wspotpracownicy nie moga zrozumieé, na co choruje
i zastanawiaja sie, czy nie jest to choroba Parkinsona.

Ma wrazenie, ze nikt nie jest w stanie jej pomaoc.



PRZEPRASZAM,
CO TO JEST
DYSTONIA SZYJINA?

"WNie czubam sie zrozumiana. Uwazabam, ze wszgg‘{f(o dzieje sig za szyéko.

Nie czubam wsparcia ze 5‘[:70%% mpj@go mmﬂo&ga { nie czubam sie Mspo/@jmm

Fitrzebowalam wieeef czasu i sbiu- o?ﬁc@ ﬂwm&g rozmaural ze mng
0 Tevapii bitulinowe), ale nie wspomuial nic o um?ch Mzupeéfuchyoh
mefodach leczenia".

DIAGNOZA DYSTONII SZYINEJ

Objawy Lilly pogorszyty sie i nie jest w stanie utrzymac gtowy
nieruchomo i prosto. Jakos¢ jej snu jest bardzo staba, jest

— przygnebiona i cierpi z powodu zmeczenia. Lekarz rodzinny w koncu
= @ kieruje ja do neurologa specjalizujacego sie w dystonii, ktory
= ® diagnozuje u niej dystonie szyjna. Nie otrzymata jasnych informacji
na temat choroby ani wsparcia od neurologa, ktéry postawit

diagnoze. Z artykutu online dowiaduje sie wiecej o chorobie
i jej leczeniu.

PACJENT

Bardzo jej ulzyto, ze w koncu zostata zdiagnozowana. Wreszcie wie,
ze nie oszalata. Jednoczesnie, krétko po diagnozie i po rozmowie
@) z neurologiem, nadal nie rozumie co dystonia szyjna oznacza dla jej
™M ZycCia, poniewaz nic o niej nie wie. Lilly jest rozczarowana i smutna,
ze "nie ma skutecznego lekarstwa", a dostepne opcje to leki
i neurotoksyny, ktére stuza jedynie leczeniu objawdw.

RODZINA/OTOCZENIE

Rodzina i przyjaciele Lilly rowniez odczuwaja ulge,
ze zidentyfikowano przyczyne jej objawow. Zauwazaja, ze Lilly
Q O Q nie lubi o tym mowic i akceptuja ja taka, jaka jest. Kiedy jej znajomi
m dowiaduja sie, ze cierpi na dystonie szyjna, wspodtczuja jej.

Ale tak naprawde nie rozumieja co to za choroba.



_ MAM NADZIEJE,
ZE LECZENIE PRZYWROCI Mi
NORMALNE ZYCIE

"Przed rozpoczeciem leczenia pomy&@ mi go/g@ mj new"o&g o0 prosia
powiedzial mi prawde, e lecenie baoksem moze pomsc bardzo,

Troche lub weale. I jakie dalsze leczenie moze winezas pomdc’.

OMOWIENIE OPCJI LECZENIA Z LEKARZEM

Neurolog Lilly skierowat ja do kliniki zaburzen ruchowych, gdzie
zalecono jej terapie botulinowa w zastrzykach. Neurolog sugeruje
réowniez fizjoterapie jako uzupetnienie zastrzykow, ale nie kieruje jej
do fizjoterapeuty posiadajacego wiedze na temat dystonii.
Q Radzi jej, aby poszukata fizjoterapeuty w swojej okolicy, najlepiej
o O specjalizujacego sie w dystonii.

Czesto zmaga sie ze zmeczeniem, ktére jest spowodowane zaréwno
lekami przeciwbdlowymi, jak i zta jakoscig snu. Ma nadzigje,
ze z czasem bl ustapi.

PACJENT

Lilly ma nadzieje, ze leczenie pomoze jej wréci¢ do normalnego zycia.
Cierpi z powodu wysokiego poziomu stresu psychicznego
'®) i powaznych ograniczen w zyciu codziennym. Unika spotkan
Ian towarzyskich, poniewaz nie moze znies¢ spojrzen innych ludzi.

Czasami ptacze, odczuwa ztos$¢ i ma wahania nastroju. Zadaje sobie
ciggle pytanie "dlaczego ja?"

RODZINA/OTOCZENIE

Lilly jest otoczona rodzing, przyjaciotmi i wspotpracownikami, ktérzy
O okazuja jej wiele wsparcia i zrozumienia. Bliska przyjaciotka zacheca
/~—>.Q<v\ Jja do skontaktowania sie z grupa samopomocy pacjentéw z dystonia,
od ktérej dowiaduje sie o znaczeniu wsparcia
psychoterapeutycznego i otrzymuje kontakt do psychoterapeutéw.



# 4 ROZPACZ.
CO DALEJ?

”/QM/% ko@'ne wﬁ?zg/(w'@a’a éo‘(%c@ [po plerwszym zaﬁzg/(u ] nie za/zm&r@
dobrze, stracilam wszelks nadzieje, poniewaz powiedziano wi, 2e o jea/%m,
opeja leczenia”.

"I ckarzem, /%1’0‘1% podaje mi zas??zg/([ éoﬁf&@ nie must @o’ mgj ncm”o&g.

[ ekarz Ten uie zna mnic Tak dobrze ja/( mpj neuro &g. Bmkpy'a kommi&agjc’
na TémaTTego, /akstg czuje i czy mgje leczenie dziaka”.

ROZPOCZECIE LECZENIA TOKSYNA BOTULINOWA W ZASTRZYKACH

Na poczatku, botoks przynosi Lilly ulge, ale doswiadcza duzych
wahan samopoczucia Lilly otrzymuje zastrzyki BOTULINY
co 3 miesigce i szczegodlnie ciezkie sg dla niej dni i tygodnie
poprzedzajace kolejny zaplanowany zastrzyk. Niemniej jednak
toksyna botulinowa ma najwiekszy wptyw na jej objawy.
0 I] Hﬁ Za rada swojego fizjoterapeuty ztozyta wniosek do ubezpieczyciela
—— o refundacje kosztu fotela z zagtdwkiem, na ktérym mogtaby potozy¢
gtowe, i uzyskata zgode. Po wielu czasochtonnych formalnosciach,
w koncu otrzymuje status pracownika niepetnosprawnego.
W okresach, gdy botulina dziata dobrze, postanawia ¢wiczy¢ joge
i techniki relaksacji.

PACJENT

Po poczatkowym okresie frustracji Lilly nauczyta sie zy¢ i pogodzita
ze zmienna skutecznoscig leczenia.

@) Jesli zastrzyki toksyny botulinowej nie dziatajg dobrze, pacjentka
N\ wiecej odpoczywa i unika pracy oraz spotkan towarzyskich.
Gdy zastrzyki sa skuteczne, moze powrdci¢ do prawie normalnego
zycia. Ma dobre fazy i zte fazy, z lekiem i depresja.

RODZINA/OTOCZENIE

Jej rodzina, zwiaszcza dzieci, daja jej wsparcie i site, aby nie stracita
O o (O odwagii motywacji do mierzenia sie z zyciem. Jej maz bardzo
m pomaga jej w formalnosciach zwigzanych z wnioskiem o przyznanie
statusu pracownika niepetnosprawnego.



_ TERAZ MUSZE
NAUCZYC SIE Z TYM ZYC.
NIE MAM WYBORU!

"To codzienne doswriadezenie, codzienna walka. Z)g&’ﬁw’a jesT czeéeiq mute,
ale nie jesiem yf/w /oag'w?ﬁq z’g/ch z a/gz,s??m’q. ﬂa&wzg@am slg inaczef pafrzeé

na sichie i o’(&ozg’q% mnie SuHar -

STRATEGIA LECZENIA

Lilly czesto korzystata ze zwolnien lekarskich podczas gorszych faz
choroby. Strategia leczenia Lilly jest wielokierunkowa i obejmuje
botoks wstrzykiwany przez doswiadczonego neurologa, fizjoterapie,

% i : akupunkture, aplikowanie zelu przeciwbdlowego na bolesne miejsca,

sport (ptywanie, spacery, jazda na rowerze), zdrowa diete

i benzodiazepiny w razie potrzeby. Niestety, Lilly nie ma osoby, ktéra
koordynowataby catg opieka nad nig i czesto jest pozostawiona sama
sobie w poszukiwaniu réznych pracownikdéw stuzby zdrowia

(np. fizjoterapeuty).

PACIJENT

Dzis Lilly nie wykonuje juz tej samej pracy, poniewaz musiata
zrezygnowac ze stanowiska dyrektorki szkoty. Nauczyta sie zy¢

/Q\ ze swoja choroba i zaczeta ja akceptowad. Krok po kroku odbudowuje
swoje zycie i zdaje sobie sprawe, ze nadal moze udzielac sie
spotecznie, realizowac swoje hobby i pomagac innym ludziom.

RODZINA/OTOCZENIE

Ogodlnie rzecz biorac, rodzina i przyjaciele Lilly nauczyli sie radzi¢
sobie dobrze z jej choroba.
O O (O Czasamidochodzi do konfliktéw, poniewaz maz Lilly zapomina,

m ze jest czesto zmeczona i ze codzienne czynnosci zajmuja jej teraz
wiecej czasu.

Czasami zapomina, ze nie jest tg sama osoba, ktdrg byta wczesniej.
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