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Predgovor

Postovani citatelji,

edicija koju drzite u rukama nastala je s ciliem podizanja svijesti o Zivotu osoba koje se
svakodnevno suocavaju s izazovima rijetke autoimune neuromuskularne bolesti -
miastenije gravis. Povod njezina izdavanja obiliezavanje je 2. lipnja, Europskog dana
svjesnosti o miasteniji gravis, dana koji nas podsjec¢a koliko su razumijevanje, podrska i
vidljivost vazni za sve osobe koje Zive s ovom bolescu.

Kroz osobna svjedocanstva, iskustva i zivotne price ljudi koji Zive s miastenijom gravis,
zeljeli smo pribliziti stvarnost koja je Cesto nevidljiva oku, ali duboko prisutna u svakodnevici
osoba s miastenijom gravis, njihovih obitelji, prijotelja i Sire zajednice. Iza svakog
ispricanog iskustva nalazi se Zivot obiljezen prilagodbama, neizvjesnoSéu i neprestanim
suocavanjem s ogranicenjima koje bolest donosi, ali i nevjerojatnom snagom, hrabroscu i
ustrajnoscu.

Miastenija gravis bolest je koja ne utjece samo na tijelo - ona mijenja ritam svakodnevice,
odnose, planove i osjecaj sigurnosti. Umor, slabost misic¢a i nepredvidivost simptoma Cesto
ostaju neshvacéeni jer nisu uvijek vidljivi drugima. Upravo zato osobne pric¢e imaju posebnu
vrijednost: one daju glas iskustvima koja se rijetko Cuju i otvaraju prostor za razumijevanje
onoga sto brojke, dijagnoze i medicinski pojmovi ne mogu u potpunosti prenijeti.

Svaka prica koju cete citati govori o frenucima borbe, straha, iscrplienosti i osjecaja
bespomocnosti, ali istovremeno i o nadi, podrsci, prinvacanju i snazi ljudskog duha. Ove
stranice nisu samo svjedocanstvo o bolesti - one su svjedocanstvo o Zivotu, otpornosti i
perspektivi. One nas podsjecaju koliko je vazno biti viden, saslusan i razumljen.

Cili ove edicije nije samo informirati, ve¢ i povezati. Zelimo potaknuti vecu svijest o
miasteniji gravis, pridonijeti pravovremenom prepoznavanju simptoma i dijagnosticiranju
bolesti te naglasiti vaznost dostupnosti odgovarajuée zdravstvene skrbi, rehabilitacije i
psiholoske podrske. Jednako tako, Zelimo istaknuti koliko podrska obitelji, prijatelja,
zdravstvenih djelatnika i zajednice moze imati vaznu ulogu u kvaliteti Zivota osoba koje Zive
s ovom bolesc¢u.

Vjerujemo da ¢e ove price dotaknuti svakoga tko ih procita - bilo da se s boleS¢u susrece
osobno, profesionalno ili prvi put kroz ovu ediciju.

Od srca zahvaljujemo svim osobama koje su hrabro podijelile svoje price i dopustile nam da
budemo dio njihova iskustva. Njihova ofvorenost i iskrenost najveca su vrijednost ove
publikacije i snazan podsjetnik da iza svake dijagnoze stoji Covjek, njegov Zivot, njegove
borbe i njegove pobjede.

Marica Mirié, predsjednica SDDH




Snjezana Azinovic

“Oni jednostavno ne razumiju kroz sto prolazim.”

Umjesto svih ruznih prica o trazenju
dijagnoze koje je trajalo 49 godina,
nerazumijevanju mojih simptoma,

indiferentnosti brojnih uglednih zagrebackih
neurologa i svakodnevne borbe s malim
stvarima, osvrnut ¢u se na nesto meni
strukovno blisko - arhitektonske barijere. Ne
one na plo¢nicima, nego one skrivene u
svakodnevnim predmetima i prostorima koji

nas okruzuju.

Kako je prije 15 godina propao vikend koji
nikada vise nismo ponovili...

Imam 62 godine i kada imam ,,dobar dan®,
veliki mi je napor prehodati 100 metara.
Najteze su mi pogodeni rameni pojas i noge,
no unufar svog prilagodenog stana
funkcioniram gotovo kao ,zdrava osoba®.
Ponekad ¢ak i zaboravim da nesto ne mogu.
Onda sam, na nagovor prijatelja, otisla u
vikendicu njihove prijateljice na produzeni
vikend. Tada je poceo horor kojeg u svom
malom prilagodenom stanu vise nisam ni bila
svjesna, pogotovo u danima kada se osje¢am

,,dobro®.

Kupaonica, kuhinja, spavaca soba

WC skoljka nije poviSena pa se bez pomoéi ne

mogu ustati. Umivaonik je prenizak i ne mogu
se osloniti na njega dok perem zube.

Tusa nema, samo kada iz koje ne mogu izaci
jer nema ni rucke za pridrzavanje. Naravno,
uskace moj muz - najbolji na svijetu - daje mi
ruku da ustanem iz kade ili sa skoljke.

Krevet je kauc¢ na razvlacenje, gotovo na
podu. Opet uskace muz. Ne zelim ga buditi
usred noci da me podigne kako bih ofisla do
WC-a pa puzem do stolca i u mraku se
pokusavam podiéi na noge.

U kuhinji je svo posude smjeSteno u visoke
elemente iznad plocica, na ofprilike 175
centimetara visine. Tanjure vadim jedan po
jedan, s obje ruke.

Hladnjak je mali i nalazi se ispod radne ploce
pa moram cucénuti kako bih nesto izvadila.
Nakon toga slijedi problem ustajanja i
traZzenja necega za S$to se mogu uhvatiti.
Naravno, zaboravila sam jaja pa sve moram
ponoviti.

Mjesalica za vodu nalazi se na zidu, a ne na
sudoperu, pa moram potpuno ispruziti ruke
dok perem povrée ili sude. Ruke mi ubrzo
pocinju nekontrolirano drhtati.

Stolci oko stola nemaju rukonaslone ni naslon
za leda, samo klupe. Moram imati poduprta

leda da bih mogla prinijeti pribor za jelo




“za rucak jedemo sendvice jer vise nisam sposobna
napraviti nista drugo.”

ustima. Guramo klupu do zida kako bih se
barem djelomic¢no naslonila, ali tamo vise
nema hlada pa je sva hrana na suncu.

Jo$ nismo ni krenuli na plazu, a ja sam veé

toliko iscrpliena da jedva stojim.

Plaza

Parking uz plazu, naravno, ne postoji.
Vikendica je udaljena svega 300 metara od
mora, ali nalazi se na brdu.

Nizbrdo jos nekako uspijevam doci do plaze -
mala pobjeda.

Plaza je stjenovita. U more ne mogu bez
pomoci, a van iz mora nikako. Trojica
prijafelja me izvlace kako bih izasla. Svima je
to smijesno i simpaticno, osim meni.

Naravno, u svoj toj strci zaboravila sam
jastucic koji mi sluzi kao sigurnost u vodi pa
posudujem Slauf od nekog djeteta. Opet
postajem predmet Sale cijele plaze, ali to mi
vise ni ne smeta. Odmah je duboko i ne znam
koliko ¢u izdrzati plivati jer sam vec¢ na rubu
snage.

Povratak kuci je najgori. Sunce przi, noge mi
potpuno otkazuju i rusim se. Suprug me
ostavlja pod smokvom i tréi po vodu i auto. Za
rucak jedemo sendvice jer viSe nisam

sposobna napraviti nista drugo.

Izlazak

Bez djeteta smo na vikendu i prijatelji nas
¢ekaju u baru na plazi. Sve izgleda idilicno, ali
sjedi se na jastucima na podu. Izdrzim pola
sata i uz ispriku odlazim doma.

Moj suprug, najbolji na svijetu, iza ponodi
preparkirava auto na jedino invalidsko mjesto
blizu plaze kako bih se sutradan mogla vratiti
kucéi nakon kupanija.

Vikend zavrdava. Svi su se zabavili i uzivali, a
nikome nije jasno zasto sam ja tako ,bez
veze" kada sam inaCe doma glavna za
druzenja i zabavu. Ja jedva @ stojim,
pridrzavam se za auto i smijesim se. Znam da
¢u se jos tjednima oporavljati od koli¢ine
kortikosteroida koje sam uzela samo kako bih
povremeno mogla imati osmijeh na licu. Oni

jednostavno ne razumiju kroz sto prolazim.




Dubravka Cizmi¢

“Mislim da su miastenicarke zapravo velike glumice Zivota.”

Najveci problem moje bolesti dugo vremena
nisu bili samo simptomi miastenije, nego
potreba da ih sakrijem od drugih. Prvi
simptomi krenuli su u mladenackim danima.
Stvari su mi pocele ispadati iz ruku, kapci su
mi padali, a znala sam i sama padati od
slabosti. Sve je to trajalo gotovo godinu dana.
Jako sam voljela plesati, no s vremenom sam
primijetila da vise ne mogu ni to. Prvo sam
ofisla oftalmologu jer sam mislila da je
problem u vidu. Nakon treceg ili Cetvrtog
pregleda skoro su me izbacili van jer su
nalazi bili uredni i vid dobar. No fijekom
jednog pregleda zamolili su me da cCitam i
tada su mi kapci jednostavno pali.

Oftalmolog me odmah uputio neurologu u
1973.

dijagnosticirana miastenija gravis.

bolnici gdje mi je godine
Odmah sam krenula s terapijom, ali najvedi

problem zapravo je bilo nedovoljno
prihvacanje bolesti. Vratila sam se roditeljima
i o dijagnozi sam Sufjela svima osim
najblizima. U jednom trenutku pala sam na
svega 48 kilograma. Mama me hranila,
¢eSliala i pomagala mi u najosnovnijim

stvarima.

Kako se stanje nije popravljalo, odlucila sam
pokusati s kortikosteroidima, iako me bilo
strah njihovih nuspojava i debljanja. No
nisam imala puno izbora. U to vrijeme stalno
su me upozoravali koliko moram paziti na
kilazu zbog miastenije.

Godine 1975. rodila sam kéer i trudnoca mi je
ostala jedno od najliepsih iskustava u Zivotu.
Miastenija je tada reagirala toliko dobro da
sam imala osje¢aj da sam ozdravila. No
mjesec dana nakon poroda dosla je velika
kriza. Slicna situacija ponovila se i 1981.
godine nakon rodenja sina.

Jedan od najvecéih problema tijekom ran jih
godina bolesti bio je sram. Zbog toga mi se
oduzio fakultet - nisam mogla izlaziti na
ispite, imala sam problema s pamdéenjem, a
bilo me sram i vlastitog izgleda i simptoma.
Nakon zavrsetka fakulteta mislila sam da ce
biti lakSe, no tada je doslo vrijeme za trazenje
posla. Zbog bolesti sam posao trazila gotovo
dvije godine. Na kraju sam se zaposlila tek
kada sam 1982. godine uspjela zatqjiti svoju

dijagnozu.




“Kako ne bismo bile izostavljene i kako nesto ne bismo propustile,
cesto glumimo da mozemo vise nego sto stvarno mozemo i da je
sve u redu, cak i kada nije.”

Na poslu sam se svakodnevno suocavala s
brojnim preprekama. Uvijek sam morala
trositi puno vise napora za posao koji je
zdrava osoba obavljala ,pod normalno®.
Sporije sam funkcionirala, ¢esto sam padala
od slabosti, a samo dolazenje i odlazak s
posla frajali su mi gotovo dva sata zbog
teSkoca s hodanjem. Tijekom jednog potresa
svi su istréali iz zgrade, a ja sam ostala
unutra. Ljudi su to dozZivjeli kao hrabrost, no
istina je bila drugacija no ja sam znala da
moje fijelo u tom trenutku mozda ne bi
izdrzalo paniku, tréanje i povratak na posao.
Kako bih sto dulje skrivala bolest, kod kucée
sam Cak vijezbala hodati s knjigom na glavi da
drugi ne primijete slabost i promjene u hodu.
Skrivanje bolesti otislo je toliko daleko da
jednom lije¢nicima nisam ni rekla da imam
miasteniju prije operacije. Zbog toga sam
gotovo umrla, iz anestezije su me budili od
jutra do navecer.

Kasnije sam presla na Medrol, kortikosteroid
na koji sam jako dobro reagirala. I danas

sam na toj terapiji jer bez nje ne mogu

funkcionirati.

No iako primam terapiju, trenutno sam u
remisiji. I dalje svaku vecer imam grceve u
nogama i prstima, no danas je bolest
podnosljivija i naucila sam Zivjeti s njom. Ono
Sto me posebno veseli jest da danas ponovno
plesem.

Mislim da su miastenicarke zapravo velike
glumice zZivota. Kako ne bismo bile
izostavljene i kako nesto ne bismo propustile,
¢esto glumimo da moZemo vise nego Sto

stvarno mozemo i da je sve u redu, ¢ak i kada

nije.




Selime Delonga

“Pitanje ,kako ce biti sutra?* stalno je prisutno.”

Prvi simptomi pojavili su mi se s 53 godine.
Jednog dana, dok sam hodala, poceo mi je
treperiti periferni vid, a uz to sam imala i jake
glavobolje koje su ftrojale desetak dana.
Sljedece jutro probudila sam se s dvoslikama.
Obratila sam se lijecniku obiteljske medicine
koji me odmah poslao na hitnu neurologiju. 1z
Sinja sam zavrsila u Splitu gdje sam ostala na
odjelu, a nakon deset dana pretraga dobila
sam dijagnozu miastenije gravis.

Tijekom cijele obrade imala sam jake dvoslike
i glavobolje, no lije¢nici mi nisu htjeli davati
terapiju dok se ne potvrdi dijagnoza. Sjecam
se da mi je jedna lijecnica nakon potvrde
,Dobili

neurologiji.” Tada mi je objasnjeno da ce se

bolesti  rekla: ste jackpot na

kroz godinu dana vidjeti hoce li bolest ostati
samo okularna ili ¢e prije¢i u generalizirani
oblik. Dobila

izbjegavati, poput magnezija i tonika, te sam

sam upute Sto trebam
krenula s terapijom Mestinonom.

Nakon dva mjeseca pojavili su se problemi s
govorom. Nisam usporila tempo zZivota niti
prihvatila da moram stati i prilagoditi se
Ponovno sam zavrSila na hithom
od tada

kortikosteroidima.

bolesti.

prijemu i sam na ferapiji

od bila

predmiasteni¢na kriza. Imala sam osjec¢aj kao

Jedno najtezih  iskustava je
da me netko davi i kao da mi nesto stoji u
grlu. Zavrsila sam u bolnici gdje sam lije¢ena
imunoglobulinima. Kasnije sam mjesecima
bila na parenteralnoj prehrani jer gotovo Sest
mjeseci nisam mogla normalno gutati hranu.

Bolest mi je potpuno promijenila pogled na
Zivot, ali i na samu sebe. Tek kada sam dosla
u situaciju da me drugi moraju zbrinjavati,
koliko

svakodnevno frosi na najosnovnije stvari -

shvatila  sam energije  Covjek
kada stati, kada usporiti, koliko mozes dati od
sebe i sto se dogodi kada prijedes vlastite
granice.

Uz samu bolest dosle su i brojne nuspojave
terapije. Razvila sam osteoporozu, imam
redovne kontrole Secera i o¢nog tlaka te sam
imala problema i s krvarenjem u probavnom
sustavu. Kortikosteroidi su mi donijeli i velike
promjene u tjelesnoj tezini. Cesto kazem da je

terapija za miasteniju gravis ponekad

pofpuno suprotna svemu Sto bi odgovaralo
drugim bolestima koje ljudi imaju.

Svakodnevni Zivot danas izgleda drugacije
nego prije bolesti. Nekada nemam dovoljno

snage ni za osnovne stvari - litru ulja vise ne
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“Volim raditi i osjecali se korisno, a upravo su male stvari,
podrska ljudi i trenutci u kojima zaboravim na bolest ono sto mi
daje snagu za dalje.”

mogu nositi u ruci pa sve stavljom u ruksak.
Pranje kose postalo je nesto sto planiram
unaprijed pa kéer znam nazvati da bude uz
mene za svaki slucai.

Tesko je ostati psihicki stabilan uz stalni strah
i neizvjesnost koje bolest nosi. Pitanje , kako
¢e biti sutra?” stalno je prisutno. Bila sam i
kod psihijatra i psihologa te sam shvatila da
mi je razgovor i psihoterapija najvise
pomogla. Mislim da bi savjetovaliste za osobe
s miastenijom gravis bilo nesto izuzetno
vazno, a sto danas jos uvijek nedostaje.

Veliku podrsku daju mi moja djeca, posebno
kéer koja je uvijek uz mene. Danas zivim sama
i u pocetku me toga bilo strah, no imam

nekoliko ljudi koji su mi oslonac i koji uvijek

uskoce kada mi treba pomoc.

Unato¢ svemu, trudim se ostati aktivna. Prije
dvije godine pocela sam pjevati i to je postalo
moj ispusni ventil. Jednom tjedno imam nesto
Sto me psihicki ispunjava i vracda osjecaqj
zadovoljstva i normalnosti.

I dalje radim i zahvalna sam s$to na poslu
imam razumijevanje. Volim raditi i osjecati se
korisno, a upravo su male stvari, podrska ljudi
i frenutci u kojima zaboravim na bolest ono

sto mi daje snagu za dalje.
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Branka Grakali¢

“Naucila sam koliko su mir, izbjegavanje stresa i unutarnja
ravnoteza vazni za zivot s miastenijom gravis.

Zovem se Branka Grakali¢, rodena sam 4.
srpnja 1948. godine. Cijeli moj zivot bio je
vezan uz umjetnost, glazbu i stvaranje.
Odrastala sam u Zagrebu u umjetnickoj
obitelji i roditelji su mi bili velika podrska kroz
Zivot. Jos od mladosti Ziviela sam za glazbu,
zavrSavala paralelno gimnaziju i muzicku
skolu, a kasnije upisala i Muzi¢ku akademiju.
Uz studij sam puno radila, vjezbala klavir i
nastupala, ¢esto do granica iscrpljenosti.
Iaoko, tada nitko nije prepoznavao prve
simptome miastenije gravis koji su se pojavili
jos u mladosti. Nakon velikih napora i dvije
mature u tjedan dana pocela sam gubiti
ravnotezu i pridrzavala se za zid dok hodam.
Sve se pripisivalo umoru i premorenosti.
Tijekom godina cesto sam  osjecala
neobjasnjiv umor i nedostatak snage, ali sam
nastavljala dalje zivuéi za glazbu i umjetnost.
Nakon studija posvetila sam se radu u glazbi,
te radila s

pedagogiji i muzikoterapiji

pacijentima na neurologiji i psihijatriji

razvijojuci vlastite metode i rad kroz glazbu.
Kasnije sam se odselila u Njemacku, a potom
u Svicarsku gdje sam godinama radila kao
dirigirala  zborove,

profesorica  klavira,

skladala, slikala i pisala. Predavala sam na

nekoliko jezika. Imala sam velik broj koncerata

i izlozbi tijekom svih godina Zivota u
inozemstvu. Glazba je bila i jest moj Zivot i moj
nacin funkcioniranja.

No upravo tijekom godina intenzivnog rada i
neminovnih stresova moje zdravstveno stanje
pocelo se ozbilino narusavati. Sve teze si mi
padali napori, gubila sam snagu, javljali su se
sve Cesce problemi s ravnotezom, govorom i
vidom, a umor se utrostruc¢io. Nisam vise
mogla podnijeti visoke tonove klavira koji su
mi stvarali joke bolove u usima i glavi. Na to
su se nadovezali i problemi s paméenjem i
nisam mogla vise svirati napamet, pocela
sam zaboravljati, a tijelo je pocelo polako
otkazivati poslusnost.

Unato¢ svemu, ljudi s kojima sam suradivala
¢esto nisu mogli razumjeti Sto se sa mnom
dogada. Buduéi da sam usprkos svemu dobro
izgledala, ljudi su mislili da sam lijena, da ne
zelim raditi i izbjegavam duznosti, no ja
doista nisam imala snage vise raditi. Takvi
komentari su me jako pogadali, posebno zato
sto sam cijeli Zivot stvarala i davala sve od
sebe kroz rad, umijetnost i pomaganje
drugima.

Godine 2000. moje stanje se naglo pogorsalo.
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“Bolest mi je puno uzela, ali nije uspjela ugasiti
moju ceznju i liubav za stvaralastvom.”

Srusila sam se preko stepenica i ostala
potpuno paralizirana. Sve je otkazalo, nisam
vise mogla hodati, gutati ni govoriti. Zavrsila
sam u bolnici na neurologiji gdje su mi poceli
davali lijekove koje moje tijelo nije dobro
podnosilo. Tek nakon dolaska u Zagreb i
dodatnih obrada dijagnosticirana mi je
miastenija gravis.

Pocelo je dugotrajno lijecenje i borba s
bolescéu te nastavak s terapijama. Tri godine
sam dobivala lijekove uz koje sam morala
koristiti i kortikosteroide, no stanje se nije
znacajnije popravljalo. Stalni umor se nije
smanjivao, slabost je bila stalno prisutna s
neugodnim nuspojavama terapija. Pojavili su
se i problemi s bubrezima zbog lijekova koje
sam uzimala.
Prekretnica se dogodila kada sam u
Njemackoj pronasla lijek Kalymin 60N. Vec
nakon prvog dana osjetila sam veliku razliku.
Tijelo je bilo manje iscrplieno, umor slabiji, a
stanje stabilnije. Zahvaljujuci toj terapiji vise
nisam morala uzimati kortikosteroide koje bih
uz dotadasnje lijeCenje morala koristiti. Tqj
lijek uzimam i danas i upravo mi je on
omogucio normalan, kvalitetniji i stabilniji
Zivot s miastenijom gravis.

Oporavak je trajao godinama. U pocetku
nisam mogla drzati Zlicu, prolaziti kroz vrata

bez udaranja ili prepoznati note, niti svirati.

Sve je bilo izbrisano iz memorije i Cinilo mi se

kao da je moj cijeli dotadasnji Zivot prestao
preko noci. Najteze mi je bila pomisao da vise
nikada nedu modi svirati, slikati, stvarati.
Stanje je bilo vrlo tesko jer sam morala
ponovo uciti pisati, Citati i hodati.

No malo po malo pocela sam se oporavljati i
vracati u zivot. Ponovno sam sjela za klavir.
Iaoko danas sviram mirnije i njeznije skladbe,
nastavila sam pisati, slikati i stvarati. U svim
tim godinama napisala sam tisuée pjesama i
pripovijedaka te naslikala na stotine slika.
Umjetnost je ostala moj nacin borbe protiv
bolesti i najveci izvor snage.

Danas zivim mirno okruzena morem,
umjetnoscu i malim stvarima koje me vesele.
Naucila sam koliko su mir, izbjegavanje
stresa i unutarnja ravnoteza vazni za zivot s
miastenijom gravis. Bolest mi je puno uzela,
ali nije uspjela ugasiti moju ¢eznju i ljubav za

stvaralastvom.
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Dinka Letilovi¢

“Tamo me lijecnica pogledala
i ve¢ na vratima rekla da zna o cemu se radi.”

Miasteniju gravis dobila sam kao mlada Zzena
i danas se vise ni ne sje¢am toc¢no kada su
krenuli prvi simptomi. Mislim da je sve pocelo
nakon jedne gripe. Radila sam na céetvrtom
katu i nakon povratka s bolovanja primijetila
sam da vise ne mogu normalno hodati
stepenicama. Nekada bi mi bilo malo bolje,
nekada losije. Dugo nitko nije znao Sto se
zapravo dogada.

Godine 1997. morala sam zbog cvorova
operirati stitnjacu. Tada se dogodilo nesto sto
danas znam da je bila prikrivena, jos
nedijagnosticirana miastenija gravis. Nakon
anestezije nisam se mogla normalno
probuditi. Nisam mogla otvoriti kapke niti
normalno  reagirafi.  Zavrsila sam na
intenzivnoj njezi s tubusom, ali tada jos uvijek
nitko nije znao pravi uzrok mojih problema.
Ubrzo nakon toga preminuo mi je ofac i moje
stanje se naglo pogorsalo. Vise nisam mogla
normalno podizati ruke i noge. Znalo bi doci
kratko poboljsanje, ali ubrzo bi opet postalo
loSe. Suprug me vodio na pretrage i pomagao
mi u svemu jer sama vise nisam mogla
funkcionirati.

Prosla sam brojne pretrage i testiranja. Radili
su mi pretrage Zivaca i misi¢a, no nalazi su

stalno bili uredni i nitko nije znao Sto mi je.

Nakon godina trazenja odgovora poslana
sam u Zagreb. Tamo me lijecnica pogledala i
ve¢ na vratima rekla da zna o ¢emu se radi.
Nakon svih dotadasnjih pregleda bilo mi je
tesko povjerovati da netko moze tako brzo
znati dijagnozu.

Dobila sam injekciju prostigmina i receno mi
je da pricekam pola sata. Nakon toga
odjednom sam mogla normalno cucnuti i
odraditi sve testove koje prije nisam mogla.
Tada

miastenije gravis i krenula s terapijom. Do

sam prvi put dobila dijagnozu
dijagnoze, 1998. godine, proslo je gotovo pet
godina, a tada sam imala tridesetak godina.
Nakon pocetka lijecenja stanje se stabiliziralo
i bilo je puno bolje, no bolest je i dalje
donosila teske trenutke. Jednom prilikom
gotovo sam se utopila kada mi je u moru
noga propala, naisao je val i izgubila sam
kontrolu nad tijelom. Suprug me spasio, stigla
je hitna pomoc¢ i ponovno sam zavrSila na
intenzivnoj njezi. I iz toga sam se uspjela
izvuci.

Krajem 2017. godine dobila sam tesku upalu
plu¢a koja se razvila izrazito brzo. Navecer
sam bila samo prehladena, a do jutra je
stanje postalo ozbiljno i ponovno sam zavrsila

u bolnici. U jednom trenutku sam se
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“...naucila sam nositi se s bolescu.
Uz terapiju uspijevam drzati simptome pod kontrolom. ”

onesvijestila od stresa i svega S$to se
dogadalo oko mene fe sam se ponovno
probudila na intenzivnoj njezi. Tamo sam
provela desetak dana zbog miasteni¢nog
Soka. I tada sam se uspjela oporaviti.

Danas i dalje Zivim s miastenijom gravis, ali
naucila sam nositi se s boleSéu. Uz terapiju

uspijevam drzati simptome pod kontrolom.
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Antonia Ljubicic

“Fedan od tezih dijelova zivota s miastenijom jest upravo to
sto okolina cesto ne razumije bolest
jer simptomi nisu uvijek vidljivi drugima.”

S miastenijom gravis Zzivim prakficki cijeli
Zivot, iako dijagnozu nisam dobila odmah.
beba

neurorazvojni status - nisam mogla dugo

Ve¢ kao mala imala  sam  los
drzati glavicu, a misi¢i su mi bili mlohavi i
hipotonicni. Kasnije, prije polaska u osnovnu
skolu, primijeéeni su problemi s vidom i
¢itanjem slova, no lijecnici nisu razumijeli sto
je uzrok tome. Lice mi je bilo slabo izrazajne
mimike, ali tada jo$ nitko nije sumnjao na
miasteniju gravis.

S 19 godina otiSla sam u samostan. Upravo
tada simptomi su poceli sve vise jacati.
Nisam mogla dugo stajati na mjestu, osjecala
sam veliku slabost i zamor misi¢a, bila sam
stalno pospana, a glavu mi je postajalo sve
teze drzati uspravno. Zbog pogorsanja stanja
zavrsila sam na hitnoj

pomoci gdje je

neurologica prvi put posumnjala  na
miasteniju gravis. Dijagnoza je potvrdena
pozitivnim antitijelima fe sam 2015. godine
dobila sluzbenu dijagnozu.

Nakon potvrde bolesti, po odluci sestara, vise
nisam mogla ostati u samostanu zbog svog
stanja i ogranicenja koje je bolest nosila. Dvije
godine kasnije upisala sam fizioterapiju na
zbog ftezine bolesti i

veleucilistu, no

zahtjevnosti studija morala sam odustati i od

toga.

Danas ne radim. Bolest je promijenjiva i
nepredvidiva te Cesto dolazi do izrazene
slabosti i umora misi¢a zbog kojih dane
moram provoditi u krevetu. Jedan od tezih
dijelova Zivota s miastenijom jest upravo to
sto okolina Cesto ne razumije bolest jer
simptomi nisu uvijek vidljivi drugima.

Osim svakodnevne borbe sa simptomima,
dodatfno iscrpljuju i administrativni postupci
koji Cesto ne prepoznaju koliko je miastenija
gravis ozbiljna bolest i koliko nam freba
pomoé. Veé¢ godinu i pol ¢ekam inkluzivni
dodatak, a svaka tri mjeseca moram se javljati
HZZ0O-u zbog zdravstvenog osiguranja.
Voljela bih da drustvo i okolina imaju vise
empatije i razumijevanja za osobe koje Zive s
miastenijom gravis, ali i za njihove obitelji
koje zajedno s njima prolaze sve izazove

bolesti.
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“Voljela bih da drustvo i okolina imaju vise empatije i
razumijevanja za osobe koje Zive s miastenijom gravis,
ali i za njihove obitelji...”
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Laura Molan

“ Miastenija mi je promijenila zivot, ali mi ga nije oduzela.”

Dijagnozu miastenije gravis dobila sam 2024.
godine, usred diplomskog studija i razdoblja
Zivota u kojem sam mislila da tek pocinjem
graditi svoju buducénost. Oduvijek sam bila
vrlo aktivna osoba. Plesala sam, trenirala
taekwondo i Zivjela poprilicno ubrzano.
Navikla sam stalno nesto raditi, planirati i
gurati dalje, bez puno razmisljanja o vlastitim
granicama.

Prvi simptomi pojavili su se pocetkom 2024.
godine tijekom zimskih ispitnih rokova. Pocela
sam primjecivati dvoslike i velike probleme s
¢itanjem. U pocetku sam mislila da je problem
u naocalama ili jednostavno u umoru zbog
fakulteta, posla i stresa. Simptomi su tada cak
i nestali nakon zavrsetka rokova pa nisam
previse razmisljala o tome.

Ozbiljnost situacije postala mi je jasna
nekoliko mjeseci kasnije, tijekom prezentacije
na fakultetu. Odjednom vise nisam mogla
normalno govoriti, imala sam osjecaj kao da
mi se grlo zatvara, a kada sam otisla do
toaleta primijetila sam da mi se lijeva strana
lica spustila. U tom trenutku krenule su i joke
dvoslike. ZavrSila sam na hitnoj neurologiji
gdje su lijecnici  prvo sumnjali na mozdani
udar, tumor na mozgu, multiplu sklerozu i

lupus. Jedna neurologinja posumnjala je na

miasteniju gravis jer je vec¢ ranije vidjela
slicne simptome. Nakon testiranja dijagnoza
je potvrdena i seroloski.

Sjec¢am se da sam doktoricu prvo zamolila da
mi ponovi naziv bolesti kako bih ga mogla
zapisati jer nikada prije nisam cula za
miasteniju gravis. U pocetku sam osjetila
olakSanje jer sam napokon dobila odgovor, ali
vrlo brzo dosao je strah. Shvatila sam da se
radi o kroni¢noj i dozivotnoj bolesti koja ¢e mi
potpuno promijeniti Zivot.
bio

bolesti.

je  prihvatiti
Nekad bih

funkcionirala gotovo normalno, a nekad bih

Najveéi  izazov mi

nepredvidivost

za deset minuta ostala bez snage za
da

isplaniram cijeli tiedan, a onda se probudim i

najosnovnije  stvari. Dogadalo se
ne mogu ustati iz kreveta. U tim razdobljima
imala sam problema s govorom, gutanjem i
slaboscu cijelog tijela te sam cesto bila na
tekucoj prehrani kako bih uopée mogla nesto
pojesti.

Najizrazeniji simptomi bili su mi dvoslike,
spustanje kapaka i umor. Ljudi cesto ne
razumiju koliko je umor kod miastenije
drugaciji od obi¢nog umora. To nije samo
neispavanost, nego osjec¢aj kao da ftijelo

jednostavno prestane suradivati. Nekada
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““Treba vremena da covjek pronade vlastiti ritam Zivota s bolescu
i Lo je sasvim u redu.”

mogu izgledati sasvim dobro, a zapravo se
borim da ostanem funkcionalna i drzim oci
otvorene.

Unatfo¢ svemu, uspjela sam zavrsiti diplomski
studij primijenjenih kognitivnih znanosti na
Filozofskom fakultetu i FER-u. Studij je bio
izrazito zahtjevan i bilo je perioda kada nisam
znala hocu li uspjeti odraditi prezentaciju ili
procitati nekoliko stranica teksta. Veliko
razumijevanje profesora tada mi je jako
znacilo. Izlazili su mi ususret kad god su
mogli, povecavali su slova na ispitima, imali
strpljenja  tijekom usmenih ispita zbog
problema s govorom i nisu me prozivali za
prezentacije kada su simptomi bili vidljivi na
mom licu. U to vrijeme bilo me iskreno sram
vlastitog izgleda.

Bolest je promijenila gotovo svaki aspekt mog
Zivota - od fizickog izgleda do nacina na koji
dozivljovam samu sebe. Kortikosteroidi,
svakodnevna terapija i timektomija ostavili su
posliedice i fizicki i psihicki. Najteze mi je bilo
prihvatiti da vise ne mogu rac¢unati na svoje
tijelo kao prije i da moram Zivjeti sporije nego
sto sam navikla.

Osim same bolesti, tesko mi je padalo i
nerazumijevanje okoline. Buduéi da simptomi
nisu uvijek vidljivi, ljudi su moje stanje Cesto
pripisivali stresu, umoru ili nacinu Zivota.
Znala sam dobivati komentare da sam ,,sama

dovela do bolesti” ili da bih promjenom

navika rijesila problem. Dugo sam imala
osje¢aj da ne pripadam nigdje - nisam bila
dovoljno zdrava za zdrave ljude, ali ni
dovoljno bolesna za bolesne ljude. Upravo mi
je taj osjecq;j izolacije bio jedan od najtezih
dijelova Zivota s miastenijom.

Kroz cijelu bolest najveci oslonac bili su mi
roditelji i zaruénik. Uz njih sam naucila koliko
znaci imati ljude koji razumiju da postoje
trenuci kada jednostavno vise ne mozes
Zivjeti istim tempom kao prije.Danas i dalje
ucim Zivjeti s boleséu i prilagodavati joj
svakodnevicu. Naucila sam usporiti, slusati
svoje tijelo i manje se nervirati oko stvari na
koje ne mogu utjecati. I dalje imam snove,
planove i cilieve koje Zelim ostvariti.
Miastenija mi je promijenila Zivot, ali mi ga
nije oduzela.

Moja poruka svima koji prolaze kroz slicnu
dijagnozu jest da simptomi i losi periodi ne
znace da ste slabi. Treba vremena da Covjek
pronade vlastiti ritam Zivota s boleScu i fo je

sasvim u redu.
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Tea Momcilovié

“ Uz podrsku obitelji, puno strpljenja i prilagodbe
moguce je zivjeli kvalitetno i ispunjeno”

Rodena sam 1981. godine u Splitu. Nakon
zavrSene Zrakoplovne Skole upisala sam
1999. godine fakultet aeroprometa u Zagrebu.
Upravo tijekom prve godine fakulteta poceli
su se pojavljivati prvi simpfomi bolesti. U
pocetku sam osjecala poteskoce s govorom i
gutanjem, a ubrzo su se pojavili spusteni
kapci fe slabost u rukama i nogama.

Nakon nekoliko mjeseci pretraga
dijagnosticirana mi je miastenija gravis.
Buduci da se radilo o generaliziranom obliku
bolesti, vrlo brzo sam krenula s intenzivnim
ljecenjem. Prosla sam plazmaofereze te
primala velike doze kortikosteroida, Imurana i
Mestinona. Bilo je trenutaka kada je bolest
ozbilina,  ukljucujuc¢i i

postala izrazito

probleme s disanjem zbog kojih sam zavrsila

na intenzivnom lijeCenju i  primala
imunoglobuline.
Bilo je izrazito tesko razdoblie jer se

poboljSanje nije dogodilo preko nodci. Prve
ozbiljinije znakove oporavka osjetila sam tek
nakon otprilike 45 dana. Nakon toga lijecnici
su mi preporucili fimektomiju koja je uspjesno
obavljena na Jordanovcu. Oporavak je bio
dug i zahtjevan, ali unato¢ svemu nisam
odustala od svojih planova. Uspjesno sam

zavrsila fakultet i zaposlila se u zra¢noj luci

gdje i danas radim posao koji volim i za koji
sam se Skolovala.

U meduvremenu sam postala majka dvojice
sinova. Danas Marin ima 19 godina, a Igor
14. Trudnoce i majc¢instvo donijeli su mi puno
sreCe, ali i nove izazove vezane uz bolest.
Nakon prvog poroda doslo je do velikog
pogorsanja miastenije. Sest mjeseci bila sam
gotovo potpuno nepokretna i nisam mogla
drzati vlastitu bebu u rukama. To mi je bio
jedan od emocionalno najtezih perioda
Zivota. Mjesecima sam se borila sa slaboscu i
oporavkom, pokusavajuéi istovremeno biti
majka malom djetetu.

Ipak, nakon drugog poroda situacija se
potpuno promijenila. Ve¢ 14 godina bolest mi
je u remisiji i danas zivim gotovo potpuno
normalno. Obavljom svakodnevne kucanske
obaveze, radim zahtjevan posao, brinem o
obitelji i treniram tri puta tjedno. Kada
pogledam sve kroz sto sam prosla, zahvalna
sam $to danas mogu funkcionirati kao zdrava
osoba i $to ve¢ godinama nisam osjetila
nijedan simptom miastenije.

Kroz cijelu bolest najvec¢a podrska bio mi je
suprug koji je ve¢ 21 godinu uz mene. Uz
podrsku obitelji, puno strplienja i prilagodbe

moguce je zZivjeti kvalitetno i ispunjeno ¢ak i
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“ Danas vjerujem da se s ovom bolescu, unatoc svim teskim
trenucima, moze zivjeti potpuno normalno
i ostvariti zivot kakav zelis.”

uz dijagnozu poput miastenije gravis.
Danas vjerujem da se s ovom boles¢u, unatoc
svim feskim trenucima, moze Zivjeti potpuno

normalno i ostvariti Zivot kakav Zelis.
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Renata Pavlinovic

“Te su mi rijeci dugo odzvanjale u glavi,
ali upravo tada odlucila sam da necu odustati od sebe.”

Zovem se Renata Pavlinovi¢, imam 55 godina
i zivim u Zagrebu. Majka sam dvoje odrasle
djece i baka cetvero unucadi. Moj put do
dijagnoze miastenije gravis nije bio ni malo
jednostavan.

Sve je krenulo jos 2016. godine s problemima
s kraljeznicom. Tada sam operirana i
relativno brzo sam se vratila svakodnevnom
Zivotu i poslu. Radim kao prodavacica, a tqj
posao nije nimalo lagan. Ipak, kada nesto
radite s ljubavlju, frudite se sve teskoce
pretvoriti u pobjede.

Godinama sam osjecala sve vecu slabost,
vrtoglavice, probleme s vidom, pucanje glasa
i neobjasnjiv. umor tijekom razgovora. No
ljecnici su moje simptome povezivali s
Hashimotom, anemijom i kraljeznicom. Tek
nakon druge operacije kraljeznice 2022.
godine moj zZivot se potpuno promijenio.
Oporavak je bio izrazito tezak, a slabost nije
prolazila. Znala sam da nesto nije u redu, ali
nisam imala odgovor.

Dok sam bila na bolovanju, pozvana sam na
kontrolu. Lijeénik me tada pitao: ,Kad Vi
mislite na posao?” Suze su mi odmah krenule
na oci. Samo sam uspjela reci: ,Ja nisam
dobro.” Odgovorio mi je kako je operacija

prosla dobro i da nema razloga da ne radim.

Te su mi rijeCi dugo odzvanjale u glavi, ali
upravo tada odlucila sam da necu odustati
od sebe.

Kako je slabost ruku i nogu postajala sve
izrazenija, upuéena sam na EMNG. Tada prvi
put dolazim neurologici i prvi put sam imala
osjec¢aj da me netko zaista slusa i razumije.
Nakon pregleda i razgovora zapocela je
obrada, a fizioterapija je vrlo brzo prekinuta
jer je fizioterapeut primijetio drhtanje tijela pri
naporu. Alarm se tada upalio i vraéena sam
neurologu.

Na neurologiji sam provela 21 dan. Prosla
sam brojna vadenja krvi, CT i MR snimanja te
razne pretrage. Dvanaesti dan,neurologica
mi je napravila pregled koji je izgledao
jednostavno, ali meni je bio vrlo tezak. Nakon
toga dobila sam injekciju koja me doslovno
podigla. U roku od dvadesetak minuta
ponovno sam osjetila onu staru sebe, a to je
Renata puna Zivota i energije. Kada je
lijecnica ponovno usla u sobu, rekla sam joj:
»~Ja sam super!® Samo se nasmijesila i rekla:
,Dobro, ali to e trajati kratko.”

Tada sam prvi put Ccula dijagnozu -
miastenija gravis. Objasnila mi je da imam
generalizirani seronegativni oblik bolesti i da

¢e puno toga ovisiti o tome kako ¢u prihvatiti
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“ Od miastenije imam slabe misice, ali veliku dusu.”

zivot s njom. Buduci da ve¢ imam Hashimoto,
koji je takoder autoimuna bolest, samo sam
rekla: ,Mogujaito.”

Pocela sam s terapijom, no trebalo je vremena
da dode do poboljsanja. S vremenom sam
shvatila da moj zivot vise nije isti i da se
moram prilagoditi bolesti. Kada moje tijelo
kaze ,dosta“, moram stati i odmoriti, bez
obzira na planove i obveze.

Terapije su promijenile i moj izgled. Ljudi
danas cesto primijete kilograme, ali ne i
bolest. Miastenija je nevidljiva bolest i upravo

je to ponekad najteze objasniti drugima.
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Danas zivim iz dana u dan, ne znajuci sto ¢e
donijeti novi sat ili novi dan. Cetiri godine
sam na bolovanju, a zahtjev za invalidskom
mirovinom mi je odbijen uz objasnjenje da mi
radna sposobnost nije umanjena. Takve
situacije bole, ali sam s vremenom shvatila
koliko sustav ¢esto ne razumije osobe koje
Zive s miastenijom gravis.

Unato¢ svemu, trudim se ostati borac. Moj
osmijeh postao je moje najjace oruzje.
Najvec¢a motivacija su mi moja djeca i unuci,
zbog kojih se svaki dan trudim pronaci snagu
i nastaviti dalje.

Od miastenije imam slabe misice, ali veliku

dusu.




Goran Popovic

“...nemojte dopustiti da bolest upravlja vama,
vi morate nauciti upravljati njome.”

Miastenija gravis dijagnosticirana mi je 2014.
godine, kada sam imao 36 godina. No prvi
simptomi pojavili su se puno prije same
dijagnoze, samo ih nisam znao prepoznati.
Buduci da sam od 2005. godine paraplegicar
zbog prometne nesree, mnoge prve
simptome poput umora u tijelu pripisivao sam
postojecem zdravstvenom stanju.

Krajem 2013. godine, tijekom treninga atletike
za osobe s invaliditetom, poceo sam osjecati
neobican umor. Kasnije su se pojavili
problemi s vidom, osjecqj iscrpljenosti i
slabost koju nisam znao objasniti. Nekada bih
igrao igrice ili sjedio za racCunalom i
odjednom vise ne bih imao snage ni za Sto,
iako nisam radio nikakav fizicki posao. Nakon
spavanja bilo bi mi bolje pa sam za sve
nalazio neko logi¢no objasnjenje.

Posebno mi je pocela smetati jaka svjetlost, a
pri gledanju u monitore dogadalo se da mi
slova ,bjeze”. Pravi Sok dogodio se tijekom
voznje autocestom kada sam odjednom
poceo vidjeti dvostruko. U jednom trenutku
Cinilo mi se kao da cesta ima Sest traka.
Zaustavio sam auto uz cestu i tada u
retrovizoru primijetio da mi je jedan kapak
lagano spusten. Kada bih zatvorio jedno oko,

vid bi bio normalan, no s oba oka imao sam

jake dvoslike. Kuéi sam se vratio vozedi
prakticki na jedno oko.

Sliedec¢ih dana simptomi su se ponavljali.
Ujutro bi bilo bolje, a prema veceri bi dolazili
dvoslike, umor i sve veca slabost. Nakon
pregleda kod okulista zavrsio sam na Rebru
gdje su lijecnici posumnjali da problem nije
oftalmoloski nego neuroloski. Tada, prvi put,
kod neurologa u Bjelovaru, ¢ujem sumnju na
miasteniju gravis i upucen sam na daljnje
pretrage.

U meduvremenu se stanje pocelo naglo
pogorsavati. Osim problema s vidom, javili su
se nazalan govor, slabost ruku, teskoce pri
zvakanju i gutanju, a hrana bi mi znala
ispadati iz usta. Jednom prilikom, tijekom
voznje s kéeri, uhvatio me jak gré¢ u prsima i
ostao sam bez zraka. Zaustavio sam auto uz
cestu i pokuSavao doci do daha. Kéer sam
pokusao umiriti, no vise nije bila dijete i
vidjela je da nesto ozbiljno nije u redu.

U rujnu 2014. primlien sam na KBC Rebro.
Tada vise nisam mogao drzati glavu
uspravno, feSko sam govorio i nisam imao
snage ni sjediti. Tijekom boravka u bolnici
doslo je do miastenijske krize. Jedne veceri
tijekom razgovora na mobitel iznenada sam

prestao disati. Dobio sam kisik, no stanje se
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“Idalje zivim opreznije i slusam svoje tijelo, ali bolest vise ne
upravlia mojim Zivotom. ”

ponovno pogorsalo i zavrSio sam na
infenzivnoj njezi.

Najstrasniji trenutak bio je kada su me morali
intubirati. Instinktivno sam se borio protiv
toga jer nisam razumio Sto se dogada i imao
sam ogroman strah za Zivot. Probudio sam se
okruzen aparatima, cijevima i zvukovima
uredaja, potpuno svjestan svega oko sebe, ali
bez mogucénosti govora. Komunicirao sam
pisanjem. Lijecnici su mi kasnije rekli da sam
imao veliku srecu Sto sam u trenutku krize vec
bio u bolnici jer vjerojatno ne bih prezivio da
se to dogodilo kod kuce.

Dijagnosticirana mi  je  generadlizirana
seropozitivna miastenija gravis. ProSao sam
nekoliko plazmafereza i veé¢ nakon prve
osjetio veliko poboljSanje. Lijecnici su mi rekli

da rijetko vide tako brzu reakciju na terapiju.

Oporavak je bio dug, ali postupno sam
ponovno poceo normalno disati, govoriti i
funkcionirati. Posebnu snagu tijekom cijelog
razdoblja davala mi je moja kéer, koja mi je
bila najve¢a motivacija i ,,zvijezda vodilja®.

Danas sam sluzbeno u remisiji i veé
godinama ne uzimam terapiju za miasteniju
gravis. I dalje Zivim opreznije i sluSam svoje
tijelo, ali bolest vise ne upravlja mojim

Zivotom. Bavim se kolekcionarstvom i
pisanjem tekstova za numizmaticke casopise,
a kroz sve sto sam prosao naucio sam koliko
je vazno ne odustajati.

Moja poruka svima koji zZive s miastenijom

gravis je: nemojte dopustiti da bolest upravlja

vama, vi morate nauciti upravljati njome.
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Irena Posavec

“?Ili pronadi nacin ili lezi i cekaj da se smraci.” Upravo me ta
recenica natjerala da nastavim dalje.”

Prvi put sam se sluzbeno susrela s
dijagnozom miastenije gravis 2008. godine,
iako danas znam da je bolest bila prisutna
puno ranije. Kada gledam unatrag, cesto
pomislim da bi mi Zivot bio laksi da smo
ranije znali Sto se zapravo dogada.

Prvi simptomi pojavili su se joS u srednjoj
skoli. Navecer, dok bih citala lektiru, slova bi
mi pocela ,,plesati“ po papiru. Mislila sam da
je rije¢ o umoru ili mozda problemima s vidom
pa sam mjesecima obilazila okuliste. Svi
nalazi bili su uredni i nitko nije znao objasniti
sto se dogada. Jedan lijeénik cak je mojoj
majci savjetovao da me odvede psihologu jer
je mislio da se radi o mladenackom otporu
prema skoli.

Kasnije sam upisala Pravni fakultet i jedno
vrijeme sve je bilo dobro. Na drugoj godini
pocela sam uz studij i raditi, a tada su se
simptomi ponovno vratfili. I dalje sam bila
uvjerena da se radi samo o iscrplienosti pa
sam pokusavala ,,izdrzati“. No jednog dana,
dok sam silazila s vlaka na Glavnom
kolodvoru, tracnice i pod su mi se odjednom
poduplali. Pozlilo mi je i satima nisam mogla
doci sebi.

Nedugo nakon toga dobila sam stalni posao

u administraciji jedne zdravstvene ustanove.

Upravo na dan kada sam tfrebala potpisati
ugovor za stalno probudila sam se s
poluzatvorenim okom. Tada su krenuli brojni
pregledi - okulisti, neurolozi, neurokirurzi - i
niz mogucih dijagnoza. Spominjali su fumor,
multiplu sklerozu, mozdani udar, ali svi nalazi
bili su uredni.

Na kraoju je jedna mlada lijecnica prvi put
posumnjala na miasteniju gravis. Starija

neurologica tada se toj ideji gotovo
podsmjehnula, uvjerena da bi prepoznala
bolest da se zaista radi o miasteniji. Ipak,
zahvaljujuci upornosti moje majke
napravljeno je testiranje i pokazalo se da su
nalazi pozitivni upravo na MG.

Moja miastenija je specificna jer se bolest
najvise manifestira na ocima, dok je ostatak
tijela blaze zahvacen. Upravo je to godinama
zbunjivalo lijecnike.

Sje¢am se koliko sam se izgubljeno osjecala
nakon dijagnoze. Imala sam tek nesto vise od
20 godina i odjednom sam dobila informaciju
da imam kroni¢nu bolest i da ¢u dozivotno
uzimati terapiju. O samoj bolesti nisam znala
gotovo nista pa sam odgovore trazila na
internetu. Tamo sam nailazila uglavnom na
najteze slucajeve i price ljudi koji vise nisu

mogli samostalno funkcionirati. To me
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“Tek kada prihvatis bolest i prestanes je se sramiti,
Zivot postane barem malo laksi.”

pofpuno prestravilo.

Najtezi period bio je kada sam zbog bolesti
gotovo izgubila vid. Jedno oko bilo mi je
pofpuno zatvoreno, a drugo jedva otvoreno.
Jednom sam se izgubila na fakultetu jer
doslovno nisam mogla pronadi izlaz iz zgrade.
Tada sam prvi put potpuno psihicki potonula.
Pocela sam se skrivati od ljudi. Nosila sam
flastere preko oka kako se ne bi vidjelo da mi
kapak visi, a zbog jakih dvoslika znalo me
zanositi u hodu pa su ljudi mislili da imam
problema s alkoholom. Sje¢am se i komentara
nepoznatih ljudi zbog suncanih naocala koje
sam morala nositi ¢ak i navecer jer nisam
mogla podnijeti svjetlost.

Jedan od najtezih trenutaka dogodio se na
fakultetu kada me profesorica optuzila da
glumim bolest i nije mi htjela dopustiti usmeni
ispit jer joj nisam izgledala bolesno. Nakon
toga sam se potpuno zatvorila u sebe.

Tada mi je otac rekao nesto sto i danas nosim
sa sobom: , Ili pronadi nacin ili lezi i ¢ekaj da
se smraci.” Upravo me ta recenica natjerala
da nastavim dalje.

I nastavila sam. Danas radim kao strateski
partner za razvoj i upravijanje ljudskim
potencijalima za tri zemlje. Profesionalno sam
se ostvarila i ponosna sam na svoj put, iako
nisam zavrSila pravo kako sam  prvotno

planirala. Zavrsila sam ekonomiju i

menadzment ljudskih potencijala, nastavila se
usavrsavati i graditi karijeru.

Uz sve to, Zivot mi je donio i ljude koji su ostali
uz mene - obitelj, prijatelje i partnera koji me
razumije i gura naprijed kada sama vise ne
mogul.

Miastenija me prati veé¢ gotovo dvadeset
godina. Nikada nisam bila u remisiji i bolest
je ostavila posliedice, posebno na ocima. Uz
MG su s vremenom dosli i drugi zdravstveni
problemi, a prosle godine dijagnosticirana mi
je i multipla skleroza. No unato¢ svemu trudim
se ne izgubiti humor jer sam upravo kroz
humor naucila prezivljavati najteze dane.
Danas vjerujem da je najvaznije ne odustati

od sebe. Tek kada prihvatis bolest i prestanes

je se sramiti, Zivot postane barem malo laksi.

27



Stefanija Somek

“ Miastenija je teska bolest, no treba ostati gazda njoj,
a ne da ona bude gazda tebi.”

Ljeto 1989. godine bilo je velika prekretnica u
mom zivotu. Pijuc¢i Cocktu iz flasice, primijetila
sam da mi se sve podlijeva. Ubrzo su mi stvari
pocCele ispadati iz ruku, a pojavili su se i
dvovidi. Takve simptome u pocetku bilo je
lako opravdati umorom i ne pridavati im
bol

prisutna, samo veliki umor. No, na jesen iste

preveliku vaznost. Naime, nije bila

godine, u grlu mi je ostao kruh koji
jednostavno nikako nisam mogla progutati. U
tom razdoblju primijetila sam i da navecer
vise nisam mogla izgovoriti cijelu recenicu.

Nakon svega toga krenuli su pregledi i
obilasci brojnih specijalista - od psihologa i
otorinolaringologa pa sve do govornih vjezbi
na Salati. Tek mi je odlazak neurologu donio
odgovor i dijagnozu miastenije gravis u rujnu
1989. godine. U prosincu iste godine zavrsila
kako bi

terapiju koja bi mi pomogla.

sam u bolnici lijecnici  pronasli
Miastenija mi je kroz godine donijela brojne
teske trenutke i razdoblja u kojima vise nisam
mogla obavljati ni najosnovnije svakodnevne
radnje. Bilo je dana kada nisam mogla ustati
nisam mogla drzati glavu uspravno, a gutanje
i govor postali su gotovo nemogudéi. Jezik mi

je bio potpuno nepomican, kapci spusteni, a

voda bi

trenucima gnjecila sam banane i zlic¢icom ih

mi izlazila kroz nos. U nekim
polako stavljala u usta dok ne je bih uspjela
progurati. U tim tfrenucima pala sam na svega
46 kilograma.

Godine 1991. operirala sam timus, no nakon
operacije bilo mi je jako loSe pa sam otisla na
Zbog

dugogodisnjeg koristenja kortikosteroida u

SVoju prvu plazmaferezu.
velikim dozama, 1993. godine morala sam
operirati mrenu. Nakon operacije gotovo dva i
pol mjeseca zZivjela sam prakficki bez vida.
Nakon operacije drugog oka zavrsila sam na
respiratoru, a nakon toga razvila sam i sepsu.
Ukupno sam imala 55 plazmafereza, dva puta
sam bila na respiratoru, prosla sam kroz
brojne teske terapije i do sada popila vise od
450 000 tableta. Simptome osjecam i danas,
no viSe nisu u onoj mjeri koja mi je nekada
oduzimala mogucénost govora, gutanja i
osnovnog funkcioniranja. Danas Zivim sama i
lakse drzim stres pod kontrolom nego u
razdoblju kada sam se istovremeno nosila s
boles¢u i brigom o malom djetetu. Obicne
prehlade i dalje predstavljaju velik problem
zbog iskasljavanja,

nemogucnosti no s

vremenom sam naucila kako reagirati i

olaksati si takve trenutke.
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“Treba vremena da covjek pronade viastiti ritam Zivota s holescu
i Lo je sasvim u redu.”

Miastenija je teska bolest, no treba ostati

gazda njoj, a ne da ona bude gazda tebi.
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