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SaZetak:

Uvod: Miastenija gravis je rijetka, neuromuskularna i autoimuna bolest sa
simptomatologijom teSke misicne slabosti i oteZzanog izvodenja svakodnevnih
aktivnosti, $to znatno utjece na stupanj kvalitete Zivota. Cilj je istraZivanja utvr-
diti kvalitetu Zivota oboljelih prema prisutnim samoogranicavajucim tegobama
bolesti i metodama njihova olak3anja, koju pruza obitelj, drustvo, zakoni, udru-
ga Drustvo oboljelih od miastenije gravis Hrvatske [DOMGH], te multidiscipli-
narni tim zdravstvenih djelatnika.

Metoda: Uporabom anonimnog anketnog upitnika provedeno je istraziva-
nje oboljelih od miastenije gravis na cijelom podrugju Hrvatske, preko udruge
DOMGH.

Rezultati: U istraZivanje je ukljuceno 81% ispitanika Zenskog spola. Prosjecna
starosna dob ispitanika je 56,1 godina. Vide od 80% ispitanika osjeca visestru-
ke tegobe u raznim dijelovima dana, posebice navecer [59% ispitanika]. Bolest
znatno utjece na radnu sposobnost u 56% ispitanika. Lijekovi kao nacin samo-
pomoci u uporabi su u 81%, a odmor u 68% ispitanika. Zadovoljstvo samoosob-
no3cu zabiljezeno je kod 52% ispitanika, 75% je zadovoljno podrskom obitelji te
67% prihvacanjem od strane okoline. Preporuke bolesnika za poboljSanja stup-
nja kvalitete Zivota jesu: edukacija o samopomoci [27%], zakonski propisi [27%]
i viSestruka rjesenja [28%)].

Zakljucak: Rezultati verificiraju da je oboljelima od miastenije gravis vazna
potpora ¢lanova obitelji, ¢lanova drustva te zdravstvenih djelatnika. Za pove-
¢anje stupnja kvalitete preporucuju se ¢e3¢a organizirana nastavna predavanja,
savjetovanja, materijalna i tehnoloska sredstva, nove zakonske olaksice i speci-
ficne pogodnosti.

Kljucne rijeci: miastenija gravis - autoimuna bolest - stupanj kvalitete Zivota «
misi¢na slabost  umor
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Abstract:

Introduction: Myasthenia gravis is a rare, neuromuscular and autoimmune
disease symptomatology with severe muscle weakness and difficulty in perfor-
ming everyday activities that significantly affect the overall quality of life. The
aim of the research is to determine the quality of life of people affected by pre-
sent self-limiting disease problems and their methods of relief from the family,
society, laws, Croatian Myasthenia Gravis Association [DOMGH], and a multidis-
ciplinary team of health care professionals.

Method: Survey was conducted among patients with myasthenia gravis with
usage of anonymous questionnaire, at the entire Croatian territory, with parti-
cipation of DOMGH.

Results: The study included 81% of female participants. The average age of
participants was 56.1 years. Over 80% of respondents felt the multiple pro-
blems in different parts of the day, especially in the evening hours [59%]. The
disease significantly affects the ability to work in 56% of participants. Drugs as
a way of self-help are in use 81% participants, and the rest in 68 % of patients.
Satisfaction was observed in 52% of the participants, 75% were satisfied with
the support of families’ members and 67% acceptance by the environment. Re-
commendations for improving the level of patient quality of life are as follows:
education on self-help [27%], legislation [27%] and specific solutions [28%].
Conclusion: The results verify that it is for improving the quality of life impor-
tant support for family members, members of the society and health care pro-
fessionals. To increase the level of quality, the participants recommended more
frequent organized educational lectures, counseling, financial and technologi-
cal resources, new legal benefits and specific benefits.

Keywords: myasthenia gravis - autoimmune disease « level of quality of life «
muscle weakness - fatigue

Running head: Myasthenia gravis and the quality of life.
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Uvod / Introduction

Miastenija gravis je rijetka kroni¢na, neuromuskularna i
autoimuna bolest [1-11]. Ime bolesti je kovanica grckih ri-
jeci miastenija [od mus = misi¢ i sthenos = slabost] s latin-
skim nastavkom gravis [od gravis = teSko, ozbiljno], ¢ime je
oznacena glavna znacajka bolesti - teSka misi¢na slabost i
brzo zamaranje skeletnih misica pri fizickim naporima. Na
pocetku bolest zahvaéa o¢ne misice [okularni oblik; slabost
(ptoza) ili padanje ocnih kapaka; zamuceni vid sa ili bez

dvoslika]. Bolest se postupno $iri na periferne misice, pri ce-
mu prelazi u generalizirani oblik. Blagi simptomi uz smetnje
vida jesu promjena mimike [umorno ili tuzno lice], smetnje
zvakanja i gutanja koje uzrokuju gubitak teZine, te smetnje
govora [unjkavost]. Simptomi uznapredovane bolesti su,
i to: slabosti ruku i nogu, poteskoce pri pokretima, pado-
vi zbog slabih misic¢a ekstremiteta i misica trupa, otezano i
nepravilno disanje i iskasljavanje, nevoljko istjecanja sadr-
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Zaja zeluca u pluca, zbog ¢ega je moguce gusenje, opca tje-
lesna slabost. Intenziteti simptoma su promjenjivi tijekom
Zivota te tijekom dana. Opcenito bolovi u cijelosti izostaju
ili su znatno manjeg intenziteta u tijeku jutarnjih sati.

Najveca je incidencija miastenije gravis u dva Zivotna raz-
doblja, i to u dobi od 20 i 40 godina starosti [veca inciden-
cija je kod zena] te u 40-im i 60-im godinama starosti [pre-
tezno muskarci] [4,11,12]. Miastenija gravis steena je bolest,
za koju postoji genetska sklonost u odredenim skupinama
opce populacije [obitelj, etnicke skupine] [9,12,13,14]. Uzrok
bolesti je poremecaj prijenosa podrazaja sa Zivca na misi¢ u
podrudju neuromisi¢ne spojnice [5,6,9-11]. Prijenosnici po-
drazaja [molekule neurotransmitera acetilkolina], i kompo-
nente neuromisi¢ne spojnice [molekule proteoglikana agri-
nal, nastaju u zavrsetku ziv€¢anog vlakna odakle se osloba-
daju, i zatim vezu na receptore na povrsini misi¢nog vlakna.
Vezivanje uzrokuje lan¢ane promjene koje imaju za krajnju
posljedicu kontrakciju misi¢a. Imunoloski sustav oboljelog
proizvodi autoantitijela jer molekule acetilkolina i agrina ne
prepoznaje kao endogena tijela, te se autoantitijela vezu na
receptore, $to ima za posljedicu slabu misi¢nu kontrakciju,
odnosno simptome miastenije gravis. Poznata su Cetiri tipa
bolesti s obzirom na specificnost antitijela, i to [10,11]:

ad 1] pozitivna antitijela na nikotinske acetilkolinske recep-
tore (nicotinic acetycholine receptor, AChR) [50% slucajeval;

ad 2] antitijela pozitivha na receptor misi¢nu specificnu ti-
rozin kinazu (muscle-specific receptor tyrosine kinase, MuSK)
[35% slucajeva];

ad 3] antitijela pozitivna na receptor lipoproteina male gu-
stoCe - protein 4 (low-density lipoprotein receptor-related
protein 4, LRP4) [2-50% slucajeva];

ad 4] nepoznata antitijela (seronegativna miastenija gravis)
[5% slucajeval.

Kod oboljelih od miastenije gravis s anti-AChR antitijelima,
prsna Zlijezda [timus] ne nestaje u pubertetu ve¢ uzrokuje
autoimuni proces bolesti pri nastanku tumora timusa [ti-
mom] ili povecanju [hiperplaziji] timusa [11]. Hiperplazija je
uzrok u 70-80% a timom u 10-15% slucajeva ovog tipa mia-
stenije gravis [9,12].

Dijagnosticiranje miastenije gravis [3,4,6,8,9-11] ukljucuje
anamnezu, klini¢ku sliku, laboratorijske nalaze za autoan-
titijela, tenzilonski test, diferencijalnu dijagnozu za bolesti
slicne miasteniji gravis, racunalnu tomografiju i magnetsku
rezonanciju timusa, elektroneuromiografiju i ponavljanu
ziv€anu stimulaciju, pregled stitnjace, spirometriju i sl.

U terapiji miastenije gravis vazan je individualan pristup
oboljelima. Suvremena terapija raspolaze raznim sredstvi-
ma [1,3,4,6,7,9-11]. U uvrijezenoj terapiji u uporabi su lije-
kovi, i to inhibitori kolinesteraze i imunosupresivi [kortiko-
steroidi, azatioprin i sl], kirurSka terapija [timektomija tj.
odstranjivanje timusa i/ili timoma] te metode za smanjenje
utjecaja faktora rizika, kao $to su izbjegavanje stresa, lijeko-
va i loSe prehrane, tjelovjezba, prilagodena odjeca, pazljivo
kretanje i upotreba ortoza.

U tezim slucajevima bolesti i u miasteni¢noj krizi u upora-
bi je terapija imunosupresivima iz reda citostatika, kod ote-

zanog disanja intubacija kod najtezih oblika traheotomija,
plazmafereza ili imunoadsorpcija, intravenozno davanje
humanog imunoglobulina, fizioterapija i sl.

Oboljeli imaju fizicke i mentalne tegobe [7,12,14-18] kao sto
su bol, tjeskoba, depresija, poremecaji spavanja, te ograni-
¢enja u svakodnevnim bioloskim, psiholoskim i drustvenim
aktivnostima, te umanjenu radnu sposobnost. Novija istra-
zivanja istrazuju stupanj kvalitete Zivota oboljelih od mia-
stenije gravis [12,14-22], s svrhom poboljsanja stupnja kva-
litete u klini¢koj praksi i u svakodnevnom zivotu. U ovom
¢lanku prvi se put istrazuje stupanj kvalitete zivota obolje-
lih, i to na cijelom teritoriju Republike Hrvatske [RH], dok su
prethodna istrazivanja u RH opisivala rezultate u odrede-
nim regijama [Istra, Kvarner i Gorski kotar] [23,24] ili u bol-
ni¢kim ustanovama grada Zagreba [25-29] te nisu imala za
cilj izu€avanje stupnja kvalitete Zivota oboljelih. Nadalje, cilj
istrazivanja utvrditi je kvalitetu Zivota oboljelih od miaste-
nije gravis uporabom samoprocjene [anonimni upitnik], a
prema prisutnim samoograni¢avaju¢im tegobama i meto-
dama njihova olaksanja koju omogucavaju ¢lanovi obitelji,
drustvena zajednica, zakoni, udruga Drustvo oboljelih od
miastenije gravis Hrvatske [DOMGH] te zdravstveni djelat-
nici.

Metode / Methods

Sastavljen je originalni anketni upitnik od 17 pitanja: dva
otvorena, Sest zatvorenih, tri kombinacije otvorenih i za-
tvorenih pitanja, tri pitanja sa visestrukim izborom i tri ska-
lirana zatvorenog tipa. Upitnik je elektronskim putem bio
isporu¢en u udrugu DOMGH u Zagrebu, odakle je 130 pri-
mjeraka upitnika postom bilo proslijedeno ispitanicima.
DOMGH je primila 100 pravilno ispunjenih upitnika.

Dobiveni rezultati uneseni su u software Microsoft Excel
14.0 [Microsoft Corporation, Redmond, WA, 2010]. Rezultati
su analizirani metodama deskriptivne statistike, uporabom
statistickih paketa SPSS 21.0 for Windows [IBM Corporation,
Armonk, NY, 2013].

Rezultati / Results

Rezultati istrazivanja prikazani su u tablicama [Tablica 1
i 2], te na slikama [Slika 1-10]. Anketni upitnik nalazi se u
prilogu [Prilog 1]. U tablici [Tablica 1] nalaze se podatci o
strukturi ispitanika te o osobinama bolesti.

U tablici [Tablica 2] nalaze se podatci koji se odnose na
kvalitetu zivota ispitanika i metode mogucih poboljsanja.

Struktura statistickog uzorka i opaZene karakteristike bolesti

U istrazivanje su ve¢inom ukljucene Zene, [4/5 ispitanika].
Tocno je 50% ispitanika radno aktivna, dok su ostali ispi-
tanici radno neaktivni tj. umirovljenici i ostale osobe sa 65
i viSe navrsenih godina Zivota. Raspon starosne dobi ispi-
tanika iznosio je 72 godine, [srednja vrijednost 56,1; stan-
dardna devijacija 14,6 gl. Simetri¢na raspodjela ispitanika
po desetlje¢ima starosne zivotne dobi prikazana je na slici
[Slika 11.
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TasLicA [1] Prikaz rezultata ankete (struktura statistickog uzorka
i primijecene karakteristike miastenije gravis, MG)

TaBLicA [2] Prikaz rezultata ankete [kvaliteta Zivota oboljelih od
miastenije gravis, MG]

Br. Pitanje Odgovor Statistika Br. Pitanje Odgovor Statistika
1 Spol Zenski 81% 9  Zadovoljstvo samim djelomi¢no do 48%
mugki 19% sobom potpuno nezadovoljni
> Dob 18-90 g. zadovol!nl do vrlo 52%
zadovoljno
3  Zanimanje umirovljenici 50%
) ) — > 10 Zadovoljstvo djelomi¢no do 25%
radno aktivni 50% podrikom obitelji potpuno nezadovoljni
4 Zivotna dob pojave MG 18-40g. 66% Zadovo|jni do vrlo 75%
41-90gq. 34% zadovoljno
5  Uzrok nastanka MG nepoznat 65% 11 Zadovoljstvo DA 67%
prihva¢anjem
pretpostavljen 35% okoline
6  Vrijeme od pojave do2g. 74% NE 7%
simptoma do dijagnoze MG
nepoznato 26%
viSeod 2 g. 26% ” -
12 Clanstvo u Udruzi DA 95%
7  Vrijeme pojave tegoba ujutro 16% DOMGH
sredinom dana 23% NE 59%
navecer 29% 13 Zadovoljstvo radom  djelomi¢no do 13%
drugo 329% Udruge DOMGH potpuno nezadovoljni
8 Tegobe ptoza 6% zadovoljni do vrlo 87%
- - zadovoljno
slabosti ruku i 5%
nogu 14 UtjecajMGnaradnu DA 56%
. sposobnost
misi¢ni umor 6%
NE 34%
ostalo 83%
ponekad 10%
15 Nacin samopomo¢i  odmor 20%
lijekovi 10%
20% ostalo 70%
16 Nacin poboljsanja bolja edukacija o 27%
23% kvalitete Zivota samopomodi
oboljelih
16% zakonski propisi 27%
e s ostalo 46%
17 Primjedbei prilozeno 69%
4% 4% zapazanja
2%
n . . nema 31%

<21g. 21-30g 31-40g. 41-50g. 51-60g. 61-70 g 71-80g. 81-90¢g.

SLIKA [1] Podjela ispitanika po dobi

Zene obolijevaju u mladoj Zivotnoj dobi, a u ispitivanom
uzorku ¢ine 81% ispitanika [Tablica 1], iznalazi se da 2/3
ispitanika obolijeva u starosnoj dobi od 18 do 40. godina
[Slika 2]. Histogram pokazuje istovjetnu ucestalost u
starosnoj dobi od 20 do 40 godina [21-23% oboljelih
po desetljecu], iza ¢ega slijedi nagli pad ucestalosti, jer
manji dio ispitanika [muskarci] obolijeva u ovoj dobi [7%
ispitanika]. Rezultati za ispitanike vise Zivotne dobi prika-
zani su kumulativno [Slika 2], a prosje¢na ucestalost obo-
lijevanja po desetljecu iznosi oko 6,5%. Kao najcesci uzrok
nastanka bolesti gotovo 2/3 ispitanika [Tablica 1, pitanje 5]
navodi odgovor ,ne znam”, vise od 1/5 ispitanika pretpo-

stavlja da je uzrok bolesti [Slika 3] psihicki stres ili Sok, vrlo
mali broj ispitanika pretpostavlja da je uzrok fizicki napor ili
preboljela neka druga bolest, a neSto manje od 1/10 ispita-
nika smatra da je uzrok bolesti sloZzen [kombinacija pred-
lozena tri odgovoral. Zbog napretka medicine, dijagnostic-
kih i tehnoloskih postupaka vrijeme od pojave simptoma
do verifikacije dijagnoze danas iznosi manje od 2 godine,
i to u oko 3/4 slucajeva [Tablica 1, pitanje 6], tj. za vise od
40% ispitanika navedeno vrijeme iznosi manje od 1 godine.
Ucestalost ispitanika, u odnosu na duljinu vremena od po-
jave simptoma do verifikacije dijagnoze znatno se smanjuje
[Slika 2].
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30% -
25%
20% -
15% -
10%

5%

31-40¢g.

41-50g. 505
SLIKA [2] Zivotna dob pojave miastenije gravis
kombinacije fizicki napor
ponudenog %
8% " __preboljena neka

bolest
1%

psihicki
stres/Sok
22%

nepoznato
65%

SLIKA [3] Uzroci nastanka bolesti miastenije gravis

L
31%
11% 10%
.I 5 i .I
<lg. 1-2 g. 23g 3-5g. >5g.

SLIKA [4] Vremenski period od pojave simptoma do uspostavljanja dij-
agnoze za miasteniju gravis

Kao najcesce vrijeme pojave tegoba 29% ispitanika navodi
velernje sate, uz znatno povecanje tezine izvodenja sva-
kodnevnih aktivnosti, kao Sto je prikazano u tablici [Tablica
1, pitanje 7], te na slici [Slika 5]. Kod 6% ispitanika tegobe su
manjeg obima u tijeku dnevnih u odnosu na vecernje sa-
te, a kod 7% ispitanika tegobe su najmanjeg obima tijekom
prijepodnevnih sati. Znatan dio ispitanika navodi da ima te-
gobe cijeli dan te da ne postoji obrazac za pojavu tegoba
[16%)]. Istovjetan postotak ispitanika navodi kao odgovor o
pojavnosti tegoba kombinaciju raznih dijelova dana. Ispita-
nici navode da su najucestalije tegobe misi¢ni umor, slabo-
sti ruku i nogu [11%], te ptoza [6%], kao 5to je prikazano u

tablici [Tablica 1, pitanje 8]. Vise od 80% ispitanika navodi
tegobe koje su 29 kombinacija ponudenih odgovora. Od
toga 24% ispitanika navodi cjelovitu kombinaciju ponude-
nih odgovora [ptoza, dvoslike, slabosti ruku i nogu, potes-
koce pri gutanju i govoru, misi¢ni umor].

cijeg dz;n ili ujutro
neodredenc 9%
16% 1%

podanui
navecer
10%

po danu
23%

ujutroi
navecer
4%
ujutro i po danu
2%

navecer
29%

SLIKA [5] Vrijeme pojavljivanja tegoba (miastenija gravis) koje dovode
do ogranic¢enog fizickog funkcioniranja

Stupanj kvalitete zivota

U odnosu na osobni dozivljaj bolesti [Tablica 2, pitanje 9],
utvrdeno je da kod ispitanika postoje znatne razlike u mi-
Sljenju: potpuno ili djelomi¢no je nezadovoljna gotovo po-
lovina ispitanika, dok nezadovoljstvo nije prisutno u nesto
vec¢em obimu od 50%. Izrazito je visok postotak ispitanika
sa stupnjevima nezadovoljstva sa samim sobom. Jedno-
stavnije, od zadovoljnih ispitanika njih 42% navodi da su
zadovoljni samim sobom, a 10% se izjasnjava vrlo zado-
voljnim samim sobom, kao $to je prikazano na slici [Slika 6].
Raspodjela ispitanika prikazana je na slici [Slika 6], a verifi-
cira se realna slika, koja sli¢i normalnoj raspodjeli: ekstremi
[vrlo nezadovoljni i vrlo zadovoljni] imaju srazmjerno male
ucestalosti, dok maksimum raspodjele leZi na granici zado-
voljnih i nezadovoljnih.

Nadalje, zadovoljstvo stupnjem podrike ¢lanova obitelji
[Tablica 2, pitanje 10] iznalazi se kod 3/4 ispitanika, dok 1/4
ispitanika nije zadovoljna s stupnjem podrske ¢lanova nji-
hovih obitelji.

Vise ¢imbenika opisano je na slici [Slika 7], gdje se vidi da
39% ispitanika navodi da su zadovoljni, a 20% da su djelo-
mi¢no zadovoljni podrskom ¢lanova obitelji.

Sli¢ni odnosi zabiljeZzeni su u odnosu ispitanika i ¢imbeni-
ka okoline, kao 3to je prikazano u tablici [Tablica 2, pitanje
11]. Kod 1/3 ispitanika [67%] iznalazi se da ih okolina prihva-
¢a s postovanjem, 7% navodi u cijelosti suprotan odgovor,
a 26% ispitanika ne navodi nista. Rezultati upucuju da su-
bjekti okoline ne pruzaju zadovoljavajuci obim potpore is-
pitanicima.

Od ukupnog broja, 5% ispitanika nije uclanjeno u udru-
gu DOMGH, a kao razlog se iznalazi udaljenost udruge od
mjesta stanovanja oboljelih, kao 3to je prikazano u tabli-
ci [Tablica 2, pitanje 12]. Oko 90% ispitanika zadovoljno je
djelatnostima udruge, a vise od 1/10 ispitanika izrazava dje-
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42%
39%
8% 10%
— '
o,
vrlo nezadovoljni  djelomifno  zadovoljni vrio
nezadovoljni zadovoljni zadovoljni
SLIKA [6] Vlastiti osvrt na bolest [miastenija gravis]
39%
36%
20%
3%
2%
—
- =
vrio nezadovoljni  djelomitno  zadovoljni vrlo
nezadovoljni zadovoljni zadovoljni

SLIKA [7] Stupanj zadovoljstva oboljelih od miastenije gravis podrikom
¢lanova obitelji

lomicno ili potpuno nezadovoljstvo, ili se nije izjasnilo, $to
je prikazano u tablici [Tablica 2, pitanje 13]. Na slici [Slika 8]
vidljivo je da je oko 1/2 ispitanika zadovoljna, a 40% ispita-
nika vrlo zadovoljna djelatnos¢u.

U odnosu o utjecaju miastenije gravis na radnu sposobnost
[Tablica 2, pitanje 14] viSe od polovine ispitanika navodi da
im bolest stalno utjece na radnu sposobnost. Manji broj
ispitanika [oko 1/3] navodi da bolest ne utjece na radnu
sposobnost, a 1/10 tvrdi da bolest katkad utje¢e na obim
radne aktivnosti. NajuvrijeZzenija metoda samopomaodi [Ta-
blica 2, pitanje 15] je odmor [20% ispitanika], dok 10% ispi-

49%
38%
_A—
9%
1% 1% 2% .i
— — F
-3 -y ». z »
- N s &
& & & ' P &
A P B & 2
& & «® 7 A7 %
2 o &
& éoé‘

SLIKA [8] Stupanj zadovoljstva oboljelih od miastenije gravis radom
udruge DOMG

tanika navodi uzimanje lijekova koji osiguravaju djelomic-
no smanjenje obima simptoma bolesti. Uz opisane oblike
samopomodi [Slika 9], druge metode [fizicka aktivnost], u
uporabi je kod 6% ispitanika, a nijedan ispitanik ne smatra
da je prehrana ucinkovita. Gotovo 2/3 ispitanika koristi neki
drugi oblik samopomodi te se iz anketnog upitnika iznala-
zi za 13 kombinacija ponudenih odgovora [odmor, lijekovi,
prehrana, fizicka aktivnost i drugo], od kojih se za kombina-
ciju odmor + lijekovi izjaSnjava 32% ispitanika. Zanimljivo
je da su binarne kombinacije naj¢esce [39%)], dok su jedno-
stavni oblici samopomoci manje zastupljeni [36%], a trinar-
ne i kvartarne kombinacije znatno manje [17%; 6%)], a kom-
binacije s pet ponudenih odgovora opsolentne [2%]. Kada
se uzmu u obzir jednostavni oblici samopomodi zajedno s
kombinacijama u kojima su prisutni, dobiva se slijededi re-
doslijed: odmor koristi 81 ispitanik, lijekove 68 ispitanika,
kretanje i rad 26 ispitanika, prehranu 11, a druge oblike 7
ispitanika.

lijekovi
10%

|
drugo  fizicka aktivnost
1% 5%

kombinacije
navedenog
64%

SLIKA [9] Metode samopomoci [miastenija gravis]

Kao moguce metode poboljsanja stupnja kvalitete Zivota
oboljeli navode poboljsanje zakonskih propisa [vise od 1/4
ispitanika] te bolju edukaciju o samopomod¢i [vise od 1/4
ispitanika], kao 3to je prikazano u tablici [Tablica 2, pitanje
16].

Dodatno se iz rezultata anketnog upitnika iznalazi da su
metode poboljsanja stupnja kvalitete Zivota, i to: ukljuce-
nost ¢lanova obitelji, razumijevanje okoline i drugi prijedlo-
zi (sveukupno 12%), te 13 kombinacija svih spomenutih na-
¢ina (28%), dok 2% ispitanika nije dalo odgovor na pitanje
16 [Slika 10].

Anketni kist konstruiran je da ispitanici mogu navoditi
osobna zapazanja o bolesti, te navoditi primjedbe i zapa-
7anja o bolesti, kao $to je prikazano u tablici [Tablica 2, pita-
nje 171. Vise od 2/3 ispitanika iskazuje primjedbu ili zapaza-
nje. Tako npr. 15% ispitanika navodi ,pogorsanje simptoma
bolesti kod psihi¢kog stresa i promjene vremena®“; 5% ispi-
tanika ,problem je slabo znanje i edukacija okoline o mia-
steniji gravis”; 5% ispitanika ,temeljni problem nedovoljna
je informiranost lije¢nika”. Nadalje, 4% ispitanika Zenskog
spola navodi ,potrebu osnivanja udruga oboljelih i u dru-
gim krajevima RH"; 4% navodi ,potrebu za boljom eduka-
cijom lije¢nika o terapiji kortikosteroidima (nuspojavama) i
imunoglobulinima“; 3% navodi ,problem je u neutvrdiva-
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nju invalidnosti“; te 2% osoba Zenskog spola navodi da je
Jpotrebna prednost pri prijmu kod lije¢nika”. Ucestalost i
raznovrsnost prijedloga i zapazanja oboljelih od miastenije
gravis predstavlja prihvatljive pocetne smjernice u cilju po-
boljsanja stupnja kvalitete Zivota.

kombinacije bez prijedloga
navedenog 2%
o edukacijao
28 Yo J

~__samopomoci
27%

drugi prijedlozi -
5% ukljucenost
/ obitelji
! razumijevanje 79

zakonski propisi okoline
27% 4%

SLIKA [10] Metode poboljsanja stupnja kvalitete Zivota oboljelih od mi-
astenije gravis

Rasprava / Discussion
Ogranicavajuci ¢imbenici

Predstavlja li ispitivani uzorak od 100 ispitanika reprezen-
tativni uzorak odrasle populaciju oboljelih od miastenije
gravis u RH? Twork i suradnici [12] u slicnom istraZivanju u
Njemackoj verificiraju 71% pravilno popunjenih upitnika,
dok je u provedenom istrazivanju postotak veci [77%)]. Carr
i suradnici [13] u preglednoj studiji iznalaze da prevalenci-
ja miastenije gravis ima srednju vrijednost 78 i raspon od
15 do 179 slucajeva na 1.000.000 osoba. U istraZivanje su
uklju¢ene sjevernoamericke i europske studije, te se rezul-
tati znanstveno mogu uporabiti za procjene odrasle popu-
lacije oboljelih od miastenije gravis u RH. Uzimajudi u obzir
da je prema zadnjem popisu stanovnistva u RH 4.285.000
stanovnika [30], dobivaju se vrijednosti 334 i 767 oboljelih
na 1.000.000 osoba, respektivno prema srednjoj vrijednosti
i gornjoj granici raspona, $to znadi da je u provedeno istra-
Zivanje ukljuceno od 30% do 13% opce populacije. Ako se,
pak, napravi druga procjena na osnovi domacih podataka,
tj. uzme prevalencija 32 na 340 tisuca osoba, kako to opisu-
ju Zivadinov i suradnici [24], za Primorsko-goransku Zupa-
niju prema podacima iz medicinske dokumentacije, onda
se dobiva vrijednost od 404 oboljelih na 1.000.000 osoba,
tj. vrijednosti koje su uporabljive za 25% opce populacije.
Jednostavnije, broj ispravno ispunjenih upitnika predstav-
lja znatan postotak u istrazivanju odraslih osoba oboljelih
od miastenije gravis u RH [20-30%)].

Problem omjera zene : muskarci

U odnosu na omjer broja Zena i muskaraca, Nussinovitch i
Schoenfell [31] iznalaze postojanje velikog raspona vrijed-
nosti od 1,6:1 do 3:1, dok se iznalazi postojanje i manjih vri-
jednosti, i to od 1,5:1 do 1,4:1, respektivno za jednu ispitiva-
nu skupinu i njezin podskup [16]. Prema objavljenim rezul-
tatima Zivadinova i suradnika [24] iznalazi se prevalencijski

omijer 1,5:1 i incidencijski omjer 1,4:1. Twork i suradnici izna-
laze omjer 1,4:1 [12]. Incidencijski i prevalencijski omjer Ze-
ne: muskarci, neovisno o metodi ispitivanja, te o ¢cimbenici-
ma ispitivanih grupa [prospektivno vs. retrospektivno], ima
vrijednosti od od 1,4:1 do 3:1, ali u do danas objavljenoj lite-
raturi ne prelazi omjer veci od 3:1. Poulas i suradnici u pro-
vedenom istraZivanju uvode ¢imbenik ocekivanog trajanje
zivota muskaraca i zena, te iznalaze da Cesti omjer 2:1 po-
staje 1:1 [32], tj. da su se brojevi oboljelih muskaraca i Zzena
s vremenom izjednacili zbog sve duzeg Zivotnog vijeka [9].

Prevalencijski omjer Zene: broj muskaraca u ovom istraziva-
nju je neuvrijezeno velik [4,3:1], $to se ne moZze objasniti po-
stojecim verificiranim znanjima o bolesti. Slabi odziv mus-
karaca [svega 19 ispitanika (Tablica 1)] upucuje na mogucu
nezainteresiranosti, predrasuda i nezadovoljavajuci stupanj
poznavanja medicinske znanosti. Nepostojanja DOMGH-a
u mnogim mjestima iz kojih su uvrsteni ispitanici ne moze
objasniti navedeni ¢imbenik. Dakle, potrebit je znatan stu-
panj edukacije o samopomo¢i muske populacije u RH.

Neke suvremene spoznaje o miasteniji gravis

Miastenija gravis je rijetka bolest, od nje obolijeva 15-179
osoba na 1.000.000, a smrtnost iznosi 0,06-0,089 oboljelih
na 1.000.000 na godisnjoj razini [13]. Bolest ima loSu pro-
gnozu jer moze zavrsiti potpunom paralizom svih misic¢a
tijela. Nadalje, incidencija i prevalencija miastenije gravis
stalno se povecava, kao i omjer prevalencija: incidenci-
ja [13]. Verificira se znacajnost ¢imbenika, i to da se ljudski
vijek produzuje s vremenom, a miastenija gravis se veéem
obimu pravodobno dijagnosticira i uspjesnije lijeci [13]. Ta-
ko i u RH, ¢ija je dobna struktura stanovnistva znatno pove-
¢ane starosne dobi, tj. postaje populacijski sve starija, moze
se ocekivati porast broja oboljelih od miastenije gravis.

Do danas je u znanstvenoj literaturi verificirano postojanje
velikog broja ¢imbenika koji utjecu na ucestalost miaste-
nije gravis. Carr i suradnici [13] opisuju geografske odred-
nice, genetske razlike, razlike u ucinkovitosti zdravstvenih
sustava, a sve povezano s opc¢im demografskim ¢imbenici-
ma [dob i spol]. Istovjetne navode opisuju i tajlandski istra-
zivaci Kulkantrakom i Jarungkiatkul [14]. Uz genetske ¢im-
benike navode i postojanje socioekonomskih i kulturnih
¢imbenika, te specifi¢tne ¢imbenike zdravstvenog sustava.
Miastenija gravis ima znatno manju pojavnost u Tajlandu
nego u visoko razvijenim zemljama, a autori ovaj ¢cimbenik
objasnjavaju nizom prevalencijom anti-MuSK antitijela u
osobama seronegativnima na anti-AChR antitijela. |1z svega
navedenog slijedi da RH, ¢ije stanovnistvo pripada genet-
skoj grupi europskih zemalja, treba poboljsati znanja o ne-
genetskim ¢imbenicima u svrhu poboljsanja stupnja i kvali-
tete Zivota oboljelih.

Miastenija gravis je autoimuna bolest o kojoj postoji najveci
broj znanstveno citabilnih ¢lanaka [2,5], te sluzi kao model
za izucavanje drugih autoimunih bolesti. Unato¢ znatnom
stupnju poznavanja patofiziologije [2,5-7,10,11], pravi uzrok
nastanka bolesti nije u cijelosti znanstveno verificiran. Ova
se ¢injenica odrazava i u odgovoru na pitanje 5 o uzroku
nastanka bolesti, za koji je vecina ispitanika odgovorila da
ne zna. U novije vrijeme postoji znatan broj studija koje
istrazuju problematiku o tome zasto su priblizno oko 3/4
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oboljelih od autoimunih bolesti [verificirano vise od 70] ze-
ne [33-36]. Osnovna problematika u svezi je s djelovanjem
zenskih hormona, uporaba hormonske terapije, te starosna
dob. Najnovija istraZivanja o uzrocima nastanka autoimu-
nih bolesti [31,37,38] navode osim moduliraju¢eg utjecaja
spolnih hormona i starosne dobi, djelovanje fetalnog mi-
krokimerizma, genetskih faktora [npr. abnormalnost kro-
mosoma X], epigenetike [reverzibilna metilacija DNK i mo-
difikacija histona, inaktivaciju kromosoma X i sl.] te utjecaj
okolisa. Smatra se da je patogeneza autoimunih bolesti
multifaktorska, tj. da ovisi o medudjelovanju svih navede-
nih ¢imbenika, pa se pretpostavlja da se sklonost autoimu-
nim bolestima mijenja s geografskim podrucjima i pripad-
nosti etickim skupinama. SloZen i nedovoljno poznat uzrok
nastanka miastenije gravis jedan od glavnih razloga zasto
je ova bolest nedovoljno istrazena.

Upitnik

Upitnik je originalno oblikovan i prilagoden oboljelima od
miastenije gravis u RH. Ima 17 pitanja, od kojih se na 11 od-
govaralo zaokruzivanjem odgovora, na 3 pitanja odgova-
ralo se zaokruzivanjem i dopisivanjem dodatne informaci-
je, dok se na 3 pitanja davao odgovor ispisivanjem traZzene
informacije [dob, zanimanje, te primjedbe sa zapaZanjima
o bolestil. Za svrhe istrazivanja nisu bili u uporabi sloZzeni
upitnici o kvaliteti zivota, kao $to su SF-36 (36-item short-
form questionnaire, s 36 pitanja o bolesti) [12,14-16,18,19,21],
MGQ (miasthenia gravis questionnaire, s 25 pitanja) [19,39] i
drugi [17,21,22]. Takvi upitnici isti¢u niz znacajki bolesti, ko-
je se mogu izraziti ocjenama i statisticki povezati s fizickim,
socioekonomskim i drugim aspektima bolesti, ali imaju i
nedostatke. SF-36 najcesce se koristi za ispitivanje kvalite-
te oboljelih od miastenije gravis, ali nije pogodan za istra-
Zivani uzorak jer sadrzava pitanja koja se ne mogu povezati
s osnovnim znacajkama bolesti [19]. Nadalje, potrebno je
dobiti podatke za zdravu, kontrolnu skupinu ispitanika ko-
ja sluzi kao referentna razina [12], rezultate instrumentalnih
mjerenja za oboljele [16,19,20,40] te demografske podatke
o oboljelima [mjesto prebivalista, visina dohotka, podaci o
terapiji i sl.] [12,14]. Buduca istrazivanja o oboljelima od mia-
stenije gravis u RH, uz opisane rezultate provedene studije
mogu ukljuciti i rezultate dobivene uporabom navedenih
upitnika, i to jer provedeno istrazivanje opisuje rezultate
koji se odnosi na kvalitetu Zivota opce populacije oboljelih
od miastenije gravis u RH, dok su do danas provedena istra-
Zivanja istrazivala populacije oboljelih u odredenim regija-
ma RH [Istra, Kvarner i Gorski kotar] [23,24] te u bolnickim
ustanovama grada Zagreba [25-29].

Stupanj kvalitete Zivota oboljelih / preporuke za
poboljsanje

Definicija opce kvalitete zivota prema Svjetskoj zdravstve-
noj organizaciji sadrzava fizicko zdravlje osobe, psihofizi¢ko
stanje, stupanj nezavisnosti, odnose u drustvu te odnose s
okolinom. Pojam kvaliteta Zivota definira se samo s medi-
cinskog stajalista, jer ukljucuje samoprocjenu zdravstenog
stanja ispitanika [19]. Prvi upitnici za istraZivanje obolje-
lih od miastenije gravis izradeni su 1950-ih godina [20]. U
ovom istrazivanju, kvaliteta Zivota oboljelih od miastenije
gravis prikazana je u tablicama [Tablica 1 2].

Pojava miastenije gravis u mladoj Zivotnoj dobi za oko
2/3 ispitanika (pitanje 4), kao i dugo vrijeme od pojave
simptoma do verifikacije dijagnoze [vise od 2 godine za 1/4
ispitanika (pitanje 6)], predstavljaju uzrok niskog stupnja
kvalitete Zivota, i to za znatan dio populacije oboljelih. Re-
zultati istrazivanja samoprocjene fizickog stanja bolesti [pi-
tanja 7, 8 i 14] pokazuje da manji udio ispitanika ima laksi
oblik bolesti. Naime, u 29% slucajeva tegobe se pojavljuju
samo u vecernjim satima, zatim, zastupljeni su svi oblici
bolesti medu kojima je okularna miastenija zastupljena u
9% slucajeva, a samo u oko 1/3 slucajeva bolest uopce ne
utjece na radnu sposobnost. Samoprocjena psihi¢kog sta-
nja oboljelih [pitanja 9-11 i 13 o zadovoljstvu ispitanika, a
neizravno i pitanje 14 o utjecaju bolesti na radnu sposob-
nost], iznalaze tek natpolovi¢no zadovoljstvo, $to znaci da
opcenito mentalno stanje oboljelih od miastenije gravis u
RH nije zadovoljavajuée. Mentalni aspekt bolesti jednako je
vazan kao i fizicki [12,14,16,18].

Odnos mentalnog i drugih ¢imbenika miastenije gravis [fi-
zi¢ki, socioekonomski i sl.] dvosmijeran je. Fizicke tegobe,
radna nesposobnost, nezadovoljavajuc¢a zdravstvena i so-
cijalna briga o oboljelima, slabo razumijevanje ¢imbenika
okoline, kao i teski uvjeti Zivota, stresna stanja i sl., uzrokuju
pogorsanja mentalnog statusa oboljelih, te mogu uzroko-
vati znacajne psihicke probleme kao $to su depresija, anksi-
oznost i sl. [12,14,16].

Oboljele od miastenije gravis potrebno je educirati o eti-
ologiji bolesti, i to posebice o ucincima stresa i uzbudenja
koji mogu uzrokovati prolazno, ali znatno pogorsanje bo-
lesti. Visok stupanj stresa i uzbudenja mogu biti i uzrokom
visemjesec¢nih pogorsanja. Edukacija o samopomodi pod-
rucje je na kojem se moze i mora djelovati, to je neizostav-
ni dio terapijskog tretmana oboljelih. Nedovoljno educira-
ni pojedinac ne moze maksimalno doprinjeti u samozasti-
ti svoga zdravlja. Stoga je vazan multidisciplinarni pristup
bolesti, uporaba edukativnih metoda struc¢njaka razli¢itih
biomedicinskih grana, kontinuirano provodenje predava-
nja i savjetovanja. Primjerice, vedina ispitanika ne zna uzrok
nastanka bolesti, a znatan udio misli da je to psihicki stres ili
Sok [pitanje 5], $to je u skladu sa suvremenim spoznajama
o bolesti. Nadalje, vecina ispitanika je u¢lanjena u DOMGH
[pitanje 12]. Cak 68% oboljelih uzima medikamentoznu te-
rapiju, Sto predstavlja ve¢inu umjereno teskih i teskih sluca-
jeva bolesti kojima su lijekovi neophodni.

Stopa smrtnosti od miastenije gravis imala je visoke vri-
jednosti unatrag 80-ak godina kada nije bilo ucinkovitih
lijekova [19,20]. Na pitanje 16, o nacinima poboljsanja stup-
nja kvalitete Zivota, 98% oboljelih odabralo je jedan ili vi-
Se predlozenih odgovora, ili je napisalo vlastiti prijedlog.
Zanimljivo je osvrnuti se na 69 odgovora na pitanje 17, o
primjedbama i zapaZanjima o bolesti. Navode se smisle-
ni i kreativni prijedlozi za poboljsanje stupnja kvalitete Zi-
vota, ali i okolnosti koje dovode do pogorsanja simptoma
bolesti. Bolesnici isti¢u da je miastenija gravis bolest s in-
dividualnim znacajkama, nepredvidiva, tesko podnosljiva
i podmukla, i nadasve, slabo poznata ¢ak i zdravstvenim
djelatnicima, i za koju opcenito ne postoji dovoljan interes.
Zanimljivi su i stavovi da svladavanju bolesti pomaze pozi-
tivan stav oboljelog i bavljenje samim sobom [tvrdnje pri-
sutne u odgovorima na pitanja 11 i 16] te izbjegavanje stre-
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sa koji nastaje i raspadom obitelji, nebrigom o oboljelom,
te izostankom redovitih primanja kao i nezadovoljavaju¢im
zdravstvenim i socijalnim pravima. Na osnovi dobivenih re-
zultata, iznalazi se da je jedan od imperativa za poboljsanje
stupnja kvalitete Zivota oboljelih od miastenije gravis bo-
lia prezentacija potrebitih informacija na svim razinama [u
obitelji, zdravstvenom sustavu, zakonodavstvu i sl.]

Zakljucak / Conclusion

Ovo je prvo istrazivanje o kvaliteti Zivota oboljelih od mia-
stenije gravis na podru¢ju RH. IstraZivanje je provedeno
uporabom originalnog anketnog upitnika koji je sadrzavao
17 pitanja. Iznalazi se da se bolest ¢esce javlja kod Zena, a
visoka vrijednost omjera Zena i muskaraca [4,3:1] upucuje
na mogucu nezainteresiranost, predrasude i nisku medi-
cinsku kulturu ispitanika muskog spola. Istrazivanjem je
obuhvacena odrasla populacija u dobi od 18-90 godina. Ve-
rificirana pojavnost bolesti u mladoj Zivotnoj dobi te du-
go vrijeme od pojave simptoma do verifikacije dijagnoze
bolesti predstavlja nizak stupanj kvalitete zivota oboljelih.
Najcesce su tegobe ptoza, misi¢ni umor te slabosti ruku i
nogu, koje utjecu na smanjenje ucinkovitosti svakodnevnih
aktivnosti. Znatan broj bolesnika nije zadovoljan samim so-
bom, podrskom obitelji, okoline i drustva. Stoga je bolesni-
ke i ¢lanove njihovih obitelji, ali i medicinsko osoblje, nuzno
kvalitetno educirati o bolesti, njenom uzroku, terapiji i ¢im-
benicima koji pogorsavaju i poboljsavaju simptome bole-
sti. Uvodenjem novih zakonskih propisa i olaksica za bole-
snike doprinosi poboljsanju stupnja kvalitete Zivota.
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PRILOG [1] Anketni upitnik

1. Po spolu ste: a) zensko b) musko
2. Koliko imate godina?

3. Po zanimanju ste

4. U kojoj Vam se zivotnoj dobi pojavila miastenija gravis?
a) <20 godina

b) 21 - 30 godina d) 41 - 50 godina
c) 31 -40godina e) iznad 50 godina
5. Koji je uzrok nastanka invaliditeta?
a) geni d) anemija
b) infektivna bolest e) trudnoda
¢) fizi¢ki napor f) ne znam

6. Vremenski period od pojave simptoma do uspostavljanja dijagnoze je:
a) manji od 1 godine
b) od 1 do 2 godine d) od 3 do 5 godina
c) od 2 do 3 godine e) vise od 5 godina
7. Koji je Vas osvrt na invaliditet? Jeste li:
a) veoma nezadovoljni samim sobom
b) nezadovoljni samim sobom
¢) djelomi¢no nezadovoljni
d) zadovoljni
e) vrlo zadovoljni
8. Jeste li zadovoljni podrskom svoje obitelji?
a) veoma nezadovoljni
b) nezadovoljni d) zadovoljni
¢) djelomi¢no nezadovoljni e) vrlo zadovoljni
9. Smatrate li da Vas okolina prihvaca sa postovanjem?
a)da b) ne C) ne znam
ako da, zbog ¢ega?

ako ne, zbog ¢ega?

10. Sto mislite, na koji se na¢in moZe pobolj3ati kvaliteta Zivota oboljelih od miastenije gravis?
a) bolja edukacija o samopomoci
b) bolja uklju¢enost obitelji
¢) bolje razumijevanje od okoline
d) zakonski propisi
e) nesto drugo:

11. Utjece li Vasa invalidnost na poslovnu sposobnost?
a)da b) ne
12. Kada se javljaju tegobe koje Vam ogranicavaju fizicko funkcioniranje?
a) ujutro b) sredinom dana ) navecer
13. ZaokruZite tegobe koje ste zapazili!
a) spusteni o¢ni kapak
b) dvoslike d) poteskoce pri gutanju i govoru
¢) slabosti ruku i nogu €) misi¢ni umor
14. Koji je Vas nacin samopomoci?
a) odmor
b) visokoproteinska prehrana s dodatkom vitamina, minerala i kalcija
¢) lijekovi
d) fizicka aktivnost
e) nesto drugo
15. Jeste li u¢lanjeni u Udrugu u DOMGH ,Drustvo oboljelih od miastenije gravis”?
a) ne b) da
16. Kao ¢lan udruge, ocijenite koliko ste zadovoljni pruzenom edukacijom, izvorom informacija, pomoci i podrskom!
a) veoma nezadovoljni
b) nezadovoljni d) zadovoljni
¢) djelomi¢no nezadovoljni e) vrlo zadovoljni
17. Molimo Vas da navedete svoje primjedbe i zapazanja u svezi bolesti:






