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Miastenia gravis — cialo, emocje i mysli. Psychologiczne funkcjonowanie w chorobie

przewleklej w ujeciu poznawczo-behawioralnym

Miastenia gravis jest przewlekla choroba autoimmunologiczng ukladu nerwowo-
mig$niowego, ktorej objawy obejmuja miedzy innymi ostabienie mig$ni, nadmierng
meczliwos$¢, opadanie powiek, trudnosci z moéwieniem, potykaniem czy oddychaniem.
Choroba wptywa jednak nie tylko na ciato, lecz rowniez na psychike cztowieka. Przewlekte
zmeczenie, nieprzewidywalno$¢ objawOéw oraz utrata wcze$niejszej sprawnosci czg¢sto

prowadza do lgku, depresji, poczucia winy i obnizenia poczucia wlasnej wartosci.*

Osoby chorujace na miasteni¢ bardzo czg¢sto zyja w stanie stalego napigcia psychicznego.
Organizm staje si¢ zrodtem niepewnosci, a kazdego dnia pojawiac si¢ moze pytanie: ,,czy dzi$
bede miec site?”. Jak zauwaza Bessel van der Kolk, ciato przechowuje doswiadczenia stresu i
zagrozenia, a przewlekle przecigzenie wplywa na funkcjonowanie catego uktadu nerwowego®.
W chorobie przewleklej czlowiek zaczyna nieustannie monitorowaé wiasne cialo, analizowac
objawy i przewidywa¢ mozliwe pogorszenie. W konsekwencji, cierpienie psychiczne czesto
nie wynika wylacznie z samej choroby, lecz réwniez ze sposobu interpretowania wtasnych

doswiadczen.?
Schematy poznawcze mozliwe w miastenii gravis

W terapii poznawczo-behawioralnej =zaklada sie, ze czlowiek interpretuje
rzeczywisto§¢ przez pryzmat utrwalonych schematéw poznawczych. Sa to glebokie

przekonania dotyczace siebie, innych ludzi i $wiata.?

1 Nadali J. i in., ‘Prevalence of Depression and Anxiety among Myasthenia Gravis (MG) Patients: A Systematic Review and Meta-analysis’,
Brain and Behavior, 2023.

2 B. van der Kolk, Strach ucielesniony, Warszawa 2021, s. 43-89.

3 R. L. Leahy, Techniki terapii poznawczej, Krakow 2018.
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U o0s6b z chorobami przewlektymi szczeg6lnie czgsto moga pojawiac si¢ schematy:

bezradnosci, zaleznosci, wadliwosci, bycia ci¢zarem, opuszczenia, utraty kontroli.

W codziennym zyciu mogg one przyjmowac¢ forme mysli, dysfunkcyjnych przekonan, np.:
»Jestem staby”, ,Nie radze¢ sobie”, ,,Moje cialo mnie zawodzi”, ,,Inni maja przeze mnie
gorzej” ,Nie jestem juz wartosciowym cztowiekiem”, ,Nigdy nie bed¢ funkcjonowac
normalnie”, ,,Ludzie mysla, ze przesadzam”, ,, To, ze dzi§ mam wigcej sily, to nic nie znaczy”,
»Nie moge okazywac stabosci”, ,,Kazde zmeczenie oznacza pogorszenie choroby”, ,.Przez

chorobe wszystko stracone, nie jestem juz sobg™.

Robert Leahy podkresla, ze emocje s3 wzmacniane przez sposob interpretacji sytuacji, a nie
wylacznie przez same wydarzenia.> Oznacza to, ze dwie osoby z podobnym nasileniem

objawow moga doswiadcza¢ zupehie innego poziomu cierpienia psychicznego.
Jak mysli wplywaja na emocje?

W ujeciu poznawczo-behawioralnym podkresla si¢ $cisty zwiazek miedzy reakcja
emocjonalng, a wczesniejsza mysla, czesto automatyczng, ktora staje si¢ interpretacja
sytuacji. To nie sama sytuacja wywoluje okreslone emocje, a znaczenie nadawane jej przez
jednostke. Mysli automatyczne mogg nasilaé¢ napiecie, lek czy smutek, ale moga réwniez
sprzyja¢ poczuciu bezpieczenstwa oraz sprawczosci. Przyktadowo, przekonanie o mozliwym
niepowodzeniu w podjeciu okreslonej czynnosci, moze prowadzi¢ do wzrostu leku 1 napigcia.
Jednoczesnie, przy bardziej adaptacyjnej interpretacji tej samej sytuacji, mozna odczu¢ nizsze
napigcie emocjonalne. W terapii poznawczo-behawioralnej, analiza zaleznosci miedzy mysla,

a emocjg stanowi istotny element w pracy psychologicznej z pacjentem.’

4ANa podstawie wywiadéw psychologicznych przeprowadzonych przez autorke wséréd pacjentow z chorobami nerwowo-mig$niowymi 2024-
2026.

5 R. L. Leahy, Techniki terapii poznawczej, Krakow 2018. S. 49
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Jednym z podstawowych modeli stosowanych w terapii poznawczo-behawioralnej jest

model ABC Alberta Ellisa® : A (activating event) oznacza sytuacj¢ aktywujaca B (beliefs)

oznacza przekonania C (consequences) oznacza konsekwencje, tj. uczucia i zachowania.
Model ten pokazuje, ze miedzy wydarzeniem, a emocja znajduje si¢ interpretacja sytuacji.
Przyklad zastosowania modelu ABC u osoby z miastenig

A (sytuacja): Osoba chora budzi si¢ rano z silnym ostabieniem migé$ni i musi odwotaé

zaplanowane spotkanie.
B (przyktadowe mysli dysfunkcyjne): ,,Caty dzien stracony” ,,Wszyscy maja mnie dos¢”
,»Nigdy juz nie bede normalnie zy¢” ,,Jestem cigzarem”

C (mozliwe konsekwencje w postaci pojawiajacych si¢ emocji): lek, smutek, poczucie winy,
wstyd, ztos¢. W odpowiedzi na takie emocje, mogg pojawiaé si¢ nastepujace zachowania:
izolowanie si¢, unikanie kontaktéw, rezygnacja z aktywnosci, nadmierne analizowanie

objawow.

Analiza znieksztalcen poznawczych na podstawie wypowiedzi pacjentow dotknietych

choroba Miastenia Gravis

Pacjenci dotknigci chorobami nerwowo-mig¢sniowymi, jak m.in. miastenia gravis,
moga interpretowaé okresowe pogorszenie objawow, jako zapowiedz trwatej utraty
sprawnosci, moze réwniez pojawiac si¢ tendencja do nadmiernego uogolniania, polegajaca na
wycigganiu daleko idacych wnioskow, na podstawie pojedynczych doswiadczen, np.
ostabienia migsni, czy trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci. W praktyce
psychologicznej mozna zaobserwowa¢ rowniez mysli automatyczne, zwigzane z obniZzong
samooceng, takie jak: ,jestem cigzarem”, ,nie radzg sobie jak dawniej”, ktére moga
przyjmowaé¢ forme etykietowania oraz personalizacji. Warto podkreslic, ze czes¢

automatycznych mys$li pacjentow, moze mie¢ cze¢sciowe oparcie w rzeczywistych

6 Tamze, s. 50.
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do$wiadczeniach zwigzanych z przewleklta chorobg. Jednakze w terapii poznawczej,

kluczowe znaczenie bedzie mie¢ analiza znaczenia nadawanego tym doswiadczeniom oraz
identyfikacja ukrytych przekonan, bedacych podstawg emocjonalnego cierpienia’. Ponizej
przedstawione s3 wybrane typy znieksztalcen poznawczych oraz proponowane techniki

majace na celu wsparcie pacjenta.
Katastrofizacja i nadmierne uogolnianie

Katastrofizacja jest tendencja do przewidywania najgorszego scenariusza. W wypowiedziach
pacjentdw pojawia si¢: I'm so scared; things are getting worse.® (Jestem taka przerazona;
wszystko si¢ pogarsza®). Pacjenci moga rowniez stosowaé ukryta katastofizacj¢ oraz
nadmierne uogoélnianie, co ilustruje fragment wypowiedzi jednego z pacjentdéw [ tried to take
my kids out and do some stuff yesterday and the stress of having things go on and just trying
to keep up with them—my daughters are like nine now. I just can't do it [...]*° (Wczoraj
probowatam zabrac dzieci gdzies i cos zrobié, ale stres zwigzany z tym, ze coS si¢ dzieje i ze
musze za nimi nadqgza¢ — moje corki majq teraz jakies dziewig¢ lat. Po prostu nie moge tego

zrobié[...J*).

Z powyzszej wypowiedzi mozna wywnioskowaé, ze pacjent na podstawie jednej
sytuacji tj. (Wczoraj nie datem rady), wyciaga ogdlny wniosek, ze po prostu nie jest w stanie
tego robi¢ (po prostu nie moge), co przeksztatca chwilowa sytuacje niemocy w ogolny
wniosek 1 ocen¢ wiasnych mozliwosci. Ponadto, w tle pojawia si¢ zalozenie o braku
wydolnosci w tej jednej sytuacji (nie nadgzam za dzie¢mi), co moze sktania¢ do wniosku, ze
bedzie tylko gorzej. Widoczny moze by¢ rowniez filtr negatywny tj. skupianie si¢ niemal

wylacznie na aspektach negatywnych 1 nie zauwazaniu prawie nigdy aspektéw pozytywnych

7 R. L. Leahy, Techniki terapii poznawczej, Krakow 2018, s.441-456.
8 National Library of Medicine, Patient-reported experiences in Myasthenia Gravis, 2024.
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(stres, brak sit), bez uwzglednienia, w jakie inne aktywno$ci mozna zaangazowac si¢ z

dzieémi, ktére rowniez pozwola dobrze spedzi¢ wspdlny czas. Analizujac ta wypowiedz w

modelu ABC Alberta Ellisa, interwencja moglaby wyglada¢ w sposdb nastepujacy:

A (zdarzenie aktywujace) Wyjscie rodzica z matymi dzieémi i proba uczestniczenia we

wspolnych aktywnos$ciach, dos§wiadczenie zmeczenia, przecigzenia fizycznego i stresu.

B (przekonanie, interpretacja) Nie jestem w stanie nadqzy¢ za wlasnymi dziecmi, Zawodze
Jjako rodzic, To juz nie jest dla mnie mozliwe, nie moge tego robié, nie moge bawic sie z

dziecmi przez chorobe.

C (mozliwe konsekwencje emocjonalne i behawioralne) uczucie smutku, frustracja, poczucie
winy, bezradno$¢ wstyd oraz wycofanie z aktywnosci rodzinnych, unikanie kolejnych wyjs¢,
ograniczanie kontaktéw spotecznych, zwigekszona koncentracja na objawach, na swoim

zmegczeniu.

Celem wsparcia psychoterapeutycznego bytoby rozdzielenie tego pojedynczego ograniczenia
z danego dnia, od cato$ciowe] oceny siebie, jako rodzica, ukazanie i redukcja nadmiernego
etykietowania, stopniowe przywracanie konstruktywnej narracji np. Mam ograniczone
mozliwosci, szybciej sie mecze, lecz moge nadal by¢ obecnym/obecng w zZyciu dzieci w inny

sposob.

Wypowiedzi 0s6b chorujacych na miastenie gravis, ukazuja charakterystyczne wzorce
interpretacji doswiadczen choroby, ktore w ujeciu poznawczo-behawioralnym moga by¢
klasyfikowane jako =znieksztalcenia poznawcze. Analiza treSci wypowiadanych przez
pacjentow przekonan, z publikacji dotyczacej cyfrowych wypowiedzi pacjentow wskazuje, ze
cierpienie psychiczne w miastenii gravis nie wynika wylacznie z objawdéw somatycznych,

lecz w duzej mierze z ich interpretacji poznawczej oraz przypisywanych im znaczen."

12 dnderson A., Pesa J., Choudhry Z., Brethenoux C., Furey P, Jackson L. i in., Patient perceptions of disease burden and treatment of
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Czytanie w myslach

Jest to zakladanie, ze wie si¢, co inni mysla, chociaz nie posiada si¢ wystarczajacych
dowodow na to. Przyktadem moze by¢ nastepujaca wypowiedz: “I changed my neurologist a
couple of times because I felt they werent giving me the proper care” (,Zmienitem
neurologow kilka razy, bo czutem, ze nie zapewniajq mi wltasciwej opieki”’)*. W modelu ABC
Ellisa sytuacjg aktywujaca (A) jest kontakt z systemem opieki zdrowotnej, przekonaniem (B)
jest zatozenie braku troski ze strony lekarzy, natomiast konsekwencja (C) sa emocje takie jak
frustracja i rozczarowanie oraz zachowanie polegajace na zmianie specjalistow i spadku

zaufania do systemu ochrony zdrowia.
Umniejszanie pozytywow
Jest to twierdzenie, ze pozytywne osiagni¢cia i sukcesy innych sg btahe'

“I get like maybe a week that I actually can get some stuff done” (,, Mam moze tydzien, kiedy
naprawde jestem w stanie co$ zrobi¢”)®. Wypowiedz uwidacznia, iz okresy wzglednej
poprawy funkcjonowania sg deprecjonowane i nie stanowig zrodta pozytywnej interpretacji
tego doswiadczenia w przebiegu choroby. W modelu ABC (A — epizody poprawy stanu
zdrowia, B — przekonanie o ich niewystarczalno$ci, C — frustracja i obnizenie nastroju)

prowadzi to do utrwalania negatywnego obrazu choroby.
Myslenie dychotomiczne

Oznacza myslenie w kategoriach czarno-biatych (wszystko albo nic).

13 https://pme.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC12618421/

14 R. L. Leahy, Techniki terapii poznawczej, Krakow 2018. S. 444,
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“Everything became completely unstable for me”*® (,, Wszystko stato sie¢ dla mnie catkowicie

niestabilne )" Osoba wypowiadajaca to stwierdzenie, wskazuje na brak percepcji stanéw
posrednich. Sytuacja (A — zmienno$¢ objawdw w przebiegu choroby) zostaje zinterpretowana
(B) w kategoriach catkowitej destabilizacji, co skutkuje (C) Igkiem 1 poczuciem braku

kontroli.
Powinnosci

Oznaczaja, ze interpretujemy zdarzenia w odniesieniu do tego, jakie powinny by¢, nie

skupiamy si¢ po prostu na tym, co jest.

Znieksztalcenie w postaci ,,powinnosci” widoczne jest w wypowiedzi: “I had to stop
working for a number of months at a time” (,,Musiatem przerywa¢ prace na kilka miesiecy”)*.
Chociaz formalnie opisuje ona fakt, w warstwie poznawczej czesto zawiera ukryte
przekonanie o obowigzku nieprzerwanego funkcjonowania (B: ,,powinienem nadal pracowac

mimo choroby”), co prowadzi do poczucia winy i presji wewngetrznej (C).

Z perspektywy terapii poznawczo-behawioralnej przedstawione wypowiedzi wskazuja, ze
kluczowym mechanizmem nasilajgcym cierpienie psychiczne u osob z Miastenia gravis, nie
sa wylacznie objawy somatyczne, lecz sposob ich interpretacji. Model ABC Alberta Ellisa
pozwala zrozumie¢, ze mi¢dzy zdarzeniem a emocja posredniczg przekonania, ktéore moga
by¢ modyfikowane w procesie psychoterapii, co stanowi istotny kierunek interwencji

kliniczne;.
Choroba przewlekla a emocje zapisane w ciele

Lisa Feldman Barrett podkres$la, Ze emocje powstaja na podstawie interpretacji sygnatow
ptynacych z organizmu.®* W miastenii ciato stale wysyta sygnaly zmeczenia i ostabienia, co

moze by¢ interpretowane jako zagrozenie. Powstaje blgdne koto: objawy fizyczne, Iek,

16 https://pme.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC12618421/
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napiecie psychiczne, wigksze zmegczenie, nasilenie objawdw. Van der Kolk opisuje to jako

stan przewlektego alarmu.”

Jak radzi¢ sobie psychicznie z miastenig gravis

Wsparcie psychologiczne oso6b chorujacych na miastenie¢ odgrywa istotng rolg w
procesieadaptacji do choroby przewlektej oraz w utrzymaniu jako$ci zycia. Przewlekle
objawy somatyczne, zmgczenie, ograniczenia funkcjonalne i nieprzewidywalnos$¢ przebiegu
choroby, moga wptywac na poczucie sprawczosci, bezpieczenstwa oraz obraz wiasnej osoby.
Istotnym elementem pracy terapeutycznej jest oddzielenie objawow choroby od poczucia
wlasnej warto$ci. Wazne pozostaje rozwijanie umieje¢tnosci rozpoznawania wlasnych mysli i
emocji oraz budowanie wigkszej §wiadomosci wplywu sposobu interpretowania do§wiadczen
na samopoczucie, gdyz mysli nie sg faktami*® W literaturze podkresla si¢ rowniez znaczenie
regulacji przecigzenia organizmu poprzez regulacj¢ oddechu, techniki relaksacyjne, uwazno$¢
1 wypoczynek, poniewaz takie pratyki moga budowaé poczucie bezpieczenstwa w ciele, co

ma znaczenie dla dobrostanu cztowiecka®:.
Akceptacja nie oznacza rezygnacji

Akceptacja oznacza uznanie rzeczywistos$ci bez walki z nig. Mozliwe jest budowanie nowego
obrazu siebie — nie jako osoby ,,zepsute]”, lecz jako czlowieka zyjacego z chorobg przewlekls.
Miastenia gravis zmienia zycie, ale nie odbiera wartosci czlowieka. Terapia poznawczo-
behawioralna pokazuje, Zze nawet w chorobie mozliwe jest odzyskiwanie wplywu i regulacja

emocji.

19 B. van der Kolk, Strach ucielesniony, Warszawa 2021, s. 43—89.

20 1. Maliszewska, O czym kltamig mysli, Gliwice 2021.

21 B. van der Kolk, Strach ucielesniony, Warszawa 2021, s. 43—89.
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