Sciezka Pacjenta to przeglad informacyjny, kt6ry wizualizuje :
potrzeby pacjentow w zakresie opieki nad ich rzadka choroba.

Poniewaz Sciezki Pacjenta sg zaprojektowane z perspektywy
pacjenta, pozwalajg one klinicystom skutecznie zaspokajac
potrzeby pacjentow z chorobami rzadkimi.
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- Wiedza pacjenta . Pacjent akceptujacy

Poznaj Lilly: 38 lat, przed wystgpieniem choroby

Dane demograficzne: 38 lat, nauczycielka, $redni
dochéd. Maz BEN, 45 lat, zatrudniony jako
elektryk. Dwoje dzieci w wieku 5 i 7 lat. Mieszkajg
w domu jednorodzinnym na przedmiesciach
wiekszego europejskiego miasta.

Psychografia: odpowiedzialna finansowo,
poniewaz zarabia wigcej niz jej maz. Lilly jest
zawsze dostepna dla wszystkich. Jej matka wcigz
2yje, ojciec niedawno zmart na raka. Czuje sie
odpowiedzialna zaréwno za matke, ktéra mieszka
sama, jak i za tesciowa, ktéra cierpi na poczatki
demenc;ji.

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

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

Cele osobiste: czas dla rodziny i podréze, czestsze
przebywanie natonie natury, jazda konna.

Otoczenie spoteczne: dobre relacje z kolegami z
pracy i sgsiadami; jest lubiana przez wszystkich.

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

Nawyki cyfrowe: czatuje z przyjaciétmina
WhatsApp, gtéwnie wysyta zdjecia rodziny i siebie.
Korzysta z Internetu gtéwnie do pracy jako
nauczycielka, do czytania wiadomoscii zakupdéw
online.

#1

POJAWIAJA SIE PIERWSZE OBJAWY

1 ROZPOCZYNA SIE LECZENIE
39-42

"COS$ DZIEJE SIE Z MOIM CIALEM.
NIE WIEM CO".

"Nie wiem, co sie dzieje z moim ciatem i oboje z mezem
jestesmy niespokojni. Czuje sie, jakbym tracita swojg
tozsamosc i spontanicznosé, i boje sig, ze méj maz
przestanie mnie kochac".

PIERWSZE OBJAWY

Czesto uzywa reki, aby utrzymac gtowe nieruchomo.
Kiedy jej poziom stresu nieco sie uspokaja, objawy
niestety nie znikaja, ale nasilaja sig, tak ze nie moze juz
biegac ani jezdzi¢ konno i jest na zwolnieniu lekarskim
przez kilka tygodni.

Wielokrotne wizyty u lekarza rodzinnego, ktéry
przepisuje jej silne leki przeciwbdlowe i rozluzniajace
miesnie oraz kieruje jg do réznych specjalistow.

Najczesciej podejrzewane diagnozy: stres, przyczyny
psychologiczne, przepuklina dysku, zapalenie Sciggien.

PACJENT

Wyczerpanie, niepokdj i niepewnosé taczg sie z czasem z
ogromna frustracjg wobec lekarzy i terapeutéw, ktoérzy
nie mogg znalezé przyczyny jej objawow.

RODZINA/SRODOWISKO

Jej partner jest bardzo wspierajacy i wyrozumiaty i
przejmuje wszystkie role, ktdrych ona nie moze
wykonywac. Jej przyjaciele i wspdtpracownicy nie moga
zrozumie¢, na co cierpi i zastanawiaja sig, czy Lilly ma
chorobe Parkinsona. Ma wrazenie, ze nikt nie jest w
stanie jej pomac.
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JAK DOSZLO DO DIAGNOZY
1 KONTAKT Z LEKARZEM

42

"PRZEPRASZAM, CO
TO JEST DYSTONIA
SZYJNA (CD)?

Czutem sie niezrozumiany, wszystko dziato sie zbyt
szybko, nie uzyskatem wsparcia od neurologa i
niepenos¢ byta duza. Potrzebowatem wiecej czasu i
wiecej stéw dodajacych odwagi. Neurolog
powiedziat mi o leczeniu toksyng botulinowa
(BoNT) ale nie wspomniat o innych sposobach
leczenia

DIAGNOZA CD

Objawy Lilly pogorszyty siei nie moze ona
utrzymac gtowy nieruchomo i prosto. Jako$é jej
snu jest bardzo niska, jest przygnebionai cierpi z
powodu zmeczenia. Lekarz rodzinny w koricu
kieruje j3 do neurologa specjalizujgcego sie w
dystonii, ktéry diagnozuje u niej "CD". Nie
otrzymata jasnych informacji na temat choroby
ani wsparcia od neurologa, ktéry postawit
diagnoze. Z artykutu online dowiaduje sie wiecej
o chorobiei jej leczeniu.

PACJENT

Bardzo jej ulzyto, ze w koricu ma diagnoze.
Nareszcie wie, ze nie jest szalona. Jednoczesnie,
krétko po diagnozie i rozmowie z neurologiem,
nie jest w stanie pojac, co CD oznacza dla jej
zycia, poniewaz nic o tym nie wie. Lilly jest
rozczarowana i smutna, ze "nie ma prawdziwego
lekarstwa", a dostepne opcje to leki i
neurotoksyny, ktére stuzg jedynie leczeniu
objawow.

RODZINA/SRODOWISKO

Rodzinai przyjaciele Lilly réwniez odczuwajg ulge,
ze zidentyfikowano przyczyne jej objawdw.
Uwazajq, ze Lilly nie lubi o tym mdwic i akceptujg
ja taka, jaka jest. Kiedy jej koledzy dowiaduja sie,
ze cierpi na CD, wspétczujg jej. Ale tak naprawde
nie rozumieja.

#3

ROZPOCZECIE OPIEKI

42

"MAM NADZIEJE, ZE LECZENIE
PRZYWROCI MI NORMALNE
ZYCIE™.

"Przed rozpoczeciem leczenia pomogtoby mipo
prostu powiedzenie mi prawdy przez mojego
neurologa, ze toksyna botulinowa (BoNT) moze
poméc bardzo, troche lub wcale. | jakie dalsze
leczenie moze pomac".

OMOWIL OPCJE LECZENIA

Z LEKARZEM

Neurolog Lilly skierowat jg do kliniki leczenia
zaburzen ruchowych, gdzie zalecono jej zastrzyki
z toksyny botulinowej (BoNT). Neurolog sugeruje
réwniez fizjoterapie jako uzupetnienie
zastrzykow, ale nie kieruje jej do fizjoterapeuty
posiadajgcego wiedze na temat dystonii. Radzi
jej, aby poszukata fizjoterapeuty w swojej okolicy,
najlepiej takiego, ktory specjalizuje sie w dystonii.
Czesto zmaga sie ze zmeczeniem, ktore jest
spowodowane zaréwno lekami przeciwbélowymi,
jak i ztg jakoscig snu. Ma nadzieje, ze z czasem bdl
ustapi.

PACJENT

Lilly ma nadzieje, ze leczenie pomoze jej wrécic¢
do normalnego zycia. Cierpi na wysoki poziom
stresu psychicznego i powazne ograniczenia w
zyciu codziennym. Unika spotkar towarzyskich,
poniewaz nie moze znie$¢ spojrzen innych.
Czasami ptacze, czuje zto$¢ i ma wahania
nastroju, zadajac sobie pytanie "dlaczego ja?".

RODZINA/SRODOWISKO

Lilly jest otoczona przez rodzing, przyjaciét i
wspotpracownikoéw, ktdrzy okazujg jej wiele
wsparcia i zrozumienia. Dobry przyjaciel zacheca
ja do skontaktowania sie z grupa samopomocy w
dystonii, gdzie dowiaduje sig o znaczeniu
wsparcia psychoterapeutycznego i otrzymuje
dane kontaktowe psychoterapeutdw.

Nalezy pamietad, ze okreslone terminy (np. ustugi opieki domowej, lekarz ogélny, fizjoterapia) nie obejmuja tych samych ustug we wszystkich krajach UE i moga sie rézni¢ w zaleznosci od kraju.
Grupy wsparcia pacjentdw czesto mogg zapewni¢ wsparcie i zasoby dla pacjentéw i ich rodzin.

Zastrzezenie

ERN-RND wyraznie zrzeka sie wszelkich gwarancji przydatnosci handlowej lub przydatnosci do okreslonego uzytku lub celu. ERN-RND nie ponosi zadnej odpowiedzialnosci za jakiekolwiek obrazenia lub
szkody na osobach lub mieniu wynikajace z lub zwigzane z jakimkolwiek wykorzystaniem tych informacji lub za jakiekolwiek btedy lub pominiecia.
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ROZPOCZECIE LECZENIA | WPLYW
KOLEJNYCH WSTRZYKNIEC

42-44

ROZPACZ,. COTERAZ?

4_‘________.

"Kiedy kolejne zastrzyki toksyny botulinowej (BoNT) [po
pierwszym zastrzyku] nie zadziataty dobrze, stracitem
wszelka nadzieje, poniewaz méwiono mi, ze to jedyna
opcja leczenia".

"Mdj neurolog moze nie by¢ moim lekarzem
wstrzykujacym toksyne botulinowa (BoNT) i znaé¢ mnie
tak dobrze jak méj neurolog. To powoduje brak
komunikacji na temat tego, jak sie czuje i czy moje
leczenie dziata skutecznie".

ROZPOCZECIE LECZENIA:

Zastrzyki BoNT

Na poczatku leczenie toksyna botulinowa (BoNT)
przynosi Lilly ulge, ale doswiadcza ona wzlotow i
upadkdw. Lilly otrzymuje zastrzyki toksyny botulinowej
(BoNT) co 3 miesiace, ale czuje sie szczegdlnie zlew
dniach i tygodniach poprzedzajacych kolejny
zaplanowany zastrzyk. Niemniej jednak BoNT jest
terapia, ktéra ma najwiekszy wptyw na jej objawy. Za
radg swojego fizjoterapeuty ztozyta wniosek do swojej
kasy chorych o fotel z zagtéwkiem, na ktérym mogtaby
potozyc gtowe, i uzyskata zgode. Po poswigceniu znacznej
ilosci czasu i wysitku na papierkowa robote, w koricu
otrzymuje status pracownika niepetnosprawnego. W
fazach, w ktérych BoNT dziata dobrze, postanawia
sprobowac jogi i relaksu.

PACJENT

Po poczatkowej frustraciji Lilly nauczyta sie radzic¢ sobie ze
zmiennym powodzeniem leczenia. Jedli zastrzyki BoNT
nie dziatajg dobrze, wiecej odpoczywa i unika pracy oraz
spotkan towarzyskich. Gdy zastrzyki BoNT dziataja
dobrze, moze wrdci¢ do prawie normalnego zycia. Ma
dobrei zte fazy z lekiem i depresja.

RODZINA/SRODOWISKO

Jej rodzina, zwtaszcza dzieci, dajq jej wsparcie i site, aby
nie straci¢ odwagi do stawienia czota zyciu. Jej maz
bardzo pomaga jej w przygotowaniu wniosku o
przyznanie statusu pracownika niepetnosprawnego.

B Dofinansowane przez
LI Unie Europejska
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Z2YCIE Z CD 1 LECZENIE

> 44

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

__'_-__.

"To codzienna podrdz, codzienna walka,
dystonia jest czescig mnie, ale nie jestem
tylko pacjentem zyjacymz CD i nauczytem
sie inaczej patrzec na siebie i otaczajgcy mnie
Swiat".

STRATEGIA LECZENIA

Lilly czesto korzystata ze zwolnier lekarskich
podczas gorszych faz choroby. Strategia
leczenia Lilly jest multidyscyplinarna: toksyna
botulinowa (BoNT) wstrzykiwana przez
doswiadczonego neurologa, fizjoterapia,
akupunktura, aplikacja zelu
przeciwbdlowego na strefy bélu, sport
(ptywanie, spacery, jazda na rowerze),
zdrowa dieta, benzodiazepiny w razie
potrzeby, a jednak nie ma centralnego
koordynatora opieki i Lily czesto jest
pozostawiona sama sobie w poszukiwaniu
odpowiednich pracownikéw ochrony
zdrowia (np. fizjoterapeuty).

PACJENT

Dzi$ Lilly nie ma tej samej pracy, poniewaz
musiata zrezygnowac ze stanowiska
dyrektora szkoty. Nauczyta sie zy¢ ze swoja
chorobg i zaczeta jg akceptowac. Krok po
kroku odbudowuje swoje zycie i zdaje sobie
sprawe, ze nadal moze udzielac sie
spotecznie, realizowac swoje hobby i
pomagac innym ludziom.

RODZINA/SRODOWISKO

Ogdlnie rzecz biorgc, jej rodzina i przyjaciele
znalezli dobry sposéb na radzenie sobie z
choroba. Czasami majg konflikty, poniewaz
maz Lilly zapomina, ze jest zmeczonaii
codzienne czynnosci zajmujg jej wiecej czasu.
Czasami zapomina, ze nie jest juz tg samg
osobg, co wezesniej.
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