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Internet a mukowiscydoza

W artykule chciatbym poruszyc
temat powszechnego dostepu do In-
ternetu i zwigzanego z tym fatwego
dostepu do wiedzy o mukowiscydozie.
Polskojezyczne i obcojezyczne strony
internetowe, do tego dziesigtki stron
0s6b chorych na mukowiscydoze, blo-
gi, fora internetowe — dajg praktycznie
nieograniczony dostep do poteznego
zasobu informacji, jakie potencjalny
uzytkownik moze odnalez¢ w ,sieci”
Przez ostatnie kilka lat zmienit sie cat-
kowicie sposéb czy tez Zrédto pozy-
skiwania informacji na tematy zwiaza-
ne z choroba.

Dla rodzicéw, ktérych dzieci zo-
staty zdiagnozowanie w latach 80. do
mniej wiecej potowy lat 90. XX w., po-
jecie,Internet”byto zupetnie obce, wiec
wiedza spoteczenistwa o chorobie byta
bardzo nikfa. Pierwsze Zrodto informacji
stanowit lekarz przekazujacy diagno-
ze.W 1991 r. Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg (tak do 1994 r. nazywato sie
Towarzystwo) wydato pierwszy numer
biuletynu informacyjnego, a w 1998 r.
Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym
na Mukowiscydoze MATIO wydata
pierwszy numer swojego kwartalni-
ka. W tych czasach byty to podstawowe
czasopisma, z ktorych chorzy i rodzice
czerpali wiedze na temat choroby. Nie-
liczna grupa miata w tamtym czasie
dostep do Internetu.

Okazjg do spotkan i dyskusji sta-
ty sie organizowane w Rabce od roku
1990 szkolenia edukacyjne dla chorych
na mukowiscydoze i ich rodzicéw. Cato-
dniowe wyktady i warsztaty poswiecone
chorobie, w przerwach czas na rozmo-
wy z innymi osobami, byty okazjg do
nawiazania nowych kontaktow.

Coroczne spotkania edukacyjno-
szkoleniowe odbywaja sie réwniez i dzi-
siaj. Jednak zmienita sie kolejnos¢ nawia-

zywania kontaktow. W przeciwienstwie
do tego, co byto dawniej, teraz wiekszy
odsetek 0séb posiadajacych dostep
do Internetu poznaje sie i komunikuje
wiasnie t3 droga, a dopiero szkolenia s
okazja do pierwszego kontaktu na zywo.
Przewaga, jaka daje obecnie Internet, za-
pewnia utrzymywanie tych kontaktow
bez przerwy, bez koniecznosci wyczeki-
wania na kolejne szkolenie.

Chciatbym tez poruszy¢ temat
zwigzany z mozliwoscig nieograniczo-
nego dostepu do informacji o cho-
robie. Jak juz wspomniatem, Internet
jako ogromne Zrédto wiedzy ma swoje
pozytywne zastosowanie. Ale czy kto$
zastanawia sie nad negatywnym jego
wptywem? Co w przypadku rodzica
dopiero co zdiagnozowanego dziecka?
Czy taki ogrom informacji o chorobie
jest wskazany? Pierwsze dni i tygodnie
po diagnozie nie s3 najlepszym momen-
tem na czytanie o tym, ile zyje sie z mu-
kowiscydoza, czy tez, ze ostatecznym
,Wyjsciem” z choroby jest przeszczep
ptuc.,Nowy" rodzic nie otrzymuje takich
informacji jak te, ze jakos¢ i dtugos¢ zycia
jego dziecka bedzie zalezata od bardzo
wielu czynnikéw, m.in. takich jak rodzaj
posiadanej mutacji, przebieg choroby
czy tez skutecznos¢ zastosowanego
leczenia. Wielu rodzicéw zatamanych
diagnoza nie zdaje sobie sprawy z tego,
jak wiele maja szczescia (mozna by po-
wiedzie¢, ze to szczescie w nieszczesciu),
ze dzieki badaniom przesiewowym ich
dziecko zostato wczesnie zdiagnozowa-
ne. Bo wczesne rozpoznanie, wdrozenie
wiasciwego leczenia i rehabilitacji wa-
runkujg czas i jakos¢ zycia.

Zrédta wiedzy

W Internecie jest rowniez mnostwo
stron podejmujacych tematyke muko-
wiscydozy czysto teoretycznie. Na tych
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stronach brak jest informacji o tym, ze
7 tg chorobg mozna w miare normalnie
zy¢, ze s3 chorzy, ktorzy studiuja, pracu-
ja, zaktadaja wiasne rodziny, i ze coraz to
wiekszy odsetek chorych dozywa wieku
dorostego oraz ze prowadzone s3 ba-
dania w kierunku poprawy jakosci zycia
chorych oraz wyleczenia choroby. Brak
takich informacji w poczatkowym okre-
sie przyjmowania wiedzy moze dopro-
wadzi¢ do odwrotnego niz zamierzony
cel - to znaczy do zatamania, zwatpie-
nia i braku wiary w walke z choroba.
Dlatego tez, jedli rodzic szuka in-
formacji o chorobie, dobrze bytoby,
gdyby omijat tego typu strony, a skupit
sie na poszukiwaniu informacji na przy-
ktad na stronach, ktére prowadza osoby
chore — najlepiej doroste. Takie miejsca
w odréznieniu od tego, o czym pisatem
wczesniej, sg ,kopalnig” wiedzy czerpa-
nej prosto ze zrodta, czyli od osdb bez-
posrednio zwigzanych z choroba. Cze-
sto dorosli chorzy na prowadzonych
przez siebie stronach czy tez blogach
opisujg przezycia zwigzane z chorobg
z perspektywy 20-30 lat zycia i po-
mimo choroby pokazuja, ze mozna
miec swoje pasje i zainteresowania. Na
przykfad strona Rafata Sieminskiego
(www.rafal.muko.pl), Piotra Polowczy-
ka (www.fotografieweselne.pl), Anety
Szynol (www.mukolandia.blog.onet.pl),
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no i oczywiscie moja (Www.muko.smo-
larnia.org). Czytanie o tym, ze ktos po-
mimo choroby pracuje, zatozyt rodzine
i robi mnéstwo innych ciekawych
rzeczy, jest na pewno lepsze niz ,po-
chfanianie” suchej encyklopedycznej
wiedzy.

Komunikacja

Innym miejscem w sieci, do ktérego
trafia chory (w przypadku oséb pdzno
zdiagnozowanych) lub rodzic, sg fora
internetowe. Fora staty sie miejscem,
gdzie bez wiekszych obaw i przeszkéd
ludzie ,wychodza" na zewnatrz ze swo-
imi problemami, szukajg pomocy, pora-
dy, a takze wymieniaja sie doswiadcze-
niami i spostrzezeniami dotyczacymi
choroby. Mimo tego, ze fora interne-
towe majg wiele zalet, wymieni¢ nale-
zatoby réwniez jedna z ich wad. Mam
na mysli fakt, ze zastepuja one czesto
bezposredni kontakt chorego czy tez
rodzica z lekarzem.

Czesto spotykam sie z postami za-
tytutowanymi,Czy to moze by¢ muko?”
Takie pytanie zadaja przewaznie rodzice
nieco starszych dzieci, ktére nie maja wy-
krytej mukowiscydozy, ale objawy takie
jak kaszel, niska waga, podatnos¢ na in-
fekcje wskazujg na te chorobe. Z jednej
strony osoba zainteresowana diagnoza
chce jak najszybciej uzyskac¢ odpowiedzi
na nurtujgce jg pytania, z drugiej jednak
strony my — jako uzytkownicy forum -
mimo ze zyjemy z chorobg, nie jeste-
smy w stanie w 100% stwierdzi¢ tego,
czy osoba przedstawiajagca konkretne
objawy jest chora na mukowiscydoze,
czy nie. Od tego s3 lekarze i specjali-
styczne osrodki zajmujace sie diagnoza.
Forumowicz moze jedynie poradzic,
co w takim wypadku zrobi¢, gdzie sie
uda¢, gdzie wykonac badania, i powi-
nien pamietac, ze nigdy nie zastapi on
kontaktu ze specjalista.

Jedlijuz otworzymy sie na kontakty
poprzez forum i nawigzemy blizsze re-

lacje z konkretna osobg, czesto nastep-
nym etapem znajomosci jest wymiana
informacji za pomocg komunikatoréw
internetowych. W koricu nie o wszyst-
kim mozna, a czasami wrecz nie wypada
pisac¢ publicznie. Dzieki komunikatorom
ludzie zwigzaniz chorobg sg w stanie na-
wigzac blizsze kontakty z innymi. W ten
sposoéb rozwijajg sie pierwsze kolezen-
stwa, przyjaznie, zauroczenia, a czasem
nawet i wirtualne mitosci.

Mamy tutaj do czynienia zarow-
no z kontaktami na poziomie cho-
ry—chory, jak tez chory-rodzic. Chorzy
wymieniaja sie swoimi do$wiadczenia-
mi zwigzanymi z leczeniem choroby,
czesto tez sg oni dla siebie po prostu
osobami, z ktérymi mozna porozma-
wiac o wszystkim. W mysl zasady: mniej
wiesz, lepiej $pisz — z rodzicami nie roz-
mawia sie o wszystkich swoich proble-
mach, szczegdlnie tych zdrowotnych.
Zawsze tatwiej zwierzy¢ sie komus, kto
boryka sie z tymi samymi problema-
mi. Z kolei kontakty chorych z rodzica-
mi majg bardzo pozytywny wptyw na
tych drugich. Rodzic posiadajacy chore
dziecko ma ogromng potrzebe kontak-
tu z chorym dorostym i czerpania wie-
dzy o chorobie wiasnie od niego. Daje
mu to poczucie bezpieczenstwa i na-
dziei na to, ze jego dziecko dozyje wie-
ku dorostego i bedzie w miare normal-
nie funkcjonowato.

Pozyskiwanie srodkow na
leczenie

Oprécz wymiany doswiadczen, infor-
mowania i pozyskiwania wiedzy na
temat choroby waznym aspektem
jest rowniez pozyskiwanie srodkow
pienieznych na leczenie (tzw. fund-
raising). W tym kontekscie pomocne
okazujg sie portale spotecznosciowe,
na ktorych w szybki i wygodny spo-
sob mozna udostepnia¢ informacje
z apelami o pomoc. W stosunkowo
krétkim czasie takie informacje trafiaja
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do wielu odbiorcéw, ktorzy rowniez
moga je udostepni¢. Od kiedy istnieje
mozliwo$¢ pozyskiwania odpisoéw z 1%
na subkonta indywidualnych chorych,
dobra kampania (tzw. agitacja) w sieci
stata sie kluczem do sukcesu w uzbie-
raniu jak najwiekszej kwoty. Oczywiscie
sq osoby, dla ktérych kampania interne-
towa jest tylko dodatkiem, oraz osoby,
ktére w ogdle nie postugujg sie Interne-
tem w celu uzbierania 1%.

W zwigzku z tematykg pozyski-
wania srodkéw z 1% na leczenie i re-
habilitacje pojawia sie podstawowe
pytanie — czy przekazywane przez
podatnikéw odpisy z 1% sa zbidrka-
mi publicznymi i czy podlegajg pod
ustawe o zbidrkach publicznych? Od-
powiedz brzmi: nie — zbidrki publicz-
ne nie dotycza odpiséw z 1%. W celu
szerszego zapoznania sie z tematem
odsytam was do ostatniego numeru
,Mukowiscydozy”, nr 29 (2011) do ar-
tykutu pt: Podstawowe zagadnienia
dotyczqgce zbidrek publicznych w pyta-
niach i odpowiedziach.

Pamietaj, ze...

Reasumujac wszystkie ,za" i ,przeciw” —
Internet jest bardzo dobrym Zrodtem
pozyskiwania wiedzy na temat mu-
kowiscydozy i obecnie najszybszym.
Nalezy jednak zachowa¢ dystans do
tego, co odnajdujemy w ,sieci” i co
czytamy, tak, aby poprzez nadmiar
wiedzy — tej negatywnej — nie zabrna¢
w punkt, z ktérego nie bedzie wyjscia.
Korzystajmy z wiedzy fachowcow,
lekarzy, psychologow, pielegniarek,
fizjoterapeutow, ale nie unikajmy tez
wiedzy przekazywanej przez chorych
i rodzicow zmagajacych sie od lat
z chorobga. Odnajdujmy strony fundacji
i stowarzyszen wspierajacych i poma-
gajacych chorym. Czytajmy fachowe
artykuty o sposobach walki z chorobg,
ktére czesto sg publikowane wiasnie
w sieci. W ten sposéb wykorzystana
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sie¢ pomoze nam poznac catg prawde
o mukowiscydozie.

Konczac, pragne podziekowac
wszystkim chorym i rodzicom, ktorzy
dzielac sie swoimi przezyciami, przy-
czynili sie do powstania tego artykutu.
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Nasze spostrzezenia na temat
kamizelki drenazowej

Chce sie podzieli¢ naszymi spo-
strzezeniami na temat uzywania kami-
zelki drenazowej z systemem The Vest.
System The Vest udato nam sie zdoby¢
dwa lata temu, gdy nasz synek miat nie-
spetna 4 lata. Wczedniej bardzo czesto
tapat infekcje korczace sie zapaleniem
ptuc i pobytem w szpitalu. W pierw-
szym roku zycia miat za soba 4 pobyty
w szpitalu po 24 dni, ciezkie zapalenie
ptuc, do tego refluks przetykowo-zo-
tadkowy. W kolejnych latach pobyty
skrocity sie do 2 na rok, ale, niestety,
okazato sie, ze nasz synek jest zarazony
pateczkg ropy btekitnej (Pseudomonas
aeruginosa) i trzeba byto natychmiast
wigczy¢ antybiotykoterapie w inhala-
Cjach. Z czasopisma dowiedziatam sie
o kamizelce drenazowej, o jej dziataniy,
zaletach i wadach. Razem z mezem
podjelismy decyzje, by sprobowac za-
walczy¢ o dany sprzet, poniewaz cena
byta i jest bardzo wysoka. Zdrowie
i samopoczucie naszego dziecka sta-
nowi dla nas sprawe priorytetowa, wiec
zaczelismy dziata¢. Skonsultowalismy
sie z naszg Panig doktor, ktéra wyrazita
zgode na uzywanie kamizelki i ofero-
wata swoja pomoc w staraniach o nia.
Jak wiemy, sprawy urzedowe w Polsce
zatatwia sie bardzo trudno i zdarza sie,
ze rodzice rezygnuja, poniewaz brak im
sit do walki. Nasz updr i determinacja
trwaty niespetna rok, ale udato sie. Kilka
dni przed $wietami Bozego Narodzenia

2009 r. otrzymalismy system The Vest.
Nasz synek Grze$ ma w tej chwili 6,5 lat,
a kamizelki drenazowej uzywamy od
ponad 2 lat. Na poczatku Grzes sie tro-
che bat i musielismy przy nim siedzie¢,
ale z biegiem czasu polubit ten rodzaj
drenazu. Podczas zabiegu oglada baj-
ki, spiewa. Wczesniej drenaz wykony-
walismy na klinie przez oklepywanie.
Grze$ czesto zasypiat podczas klepania
i wystepowaty wieksze zalegania i in-
fekcje z tym zwiazane, a do tego bar-
dzo czeste bdéle brzucha, wymioty, zte
samopoczucie i brak apetytu. Wizyty
u gastroenterologa byty tak czeste, jak
u pulmonologa, i musiat przyjmowac
wiele dodatkowych lekéw. Gdy zacze-
lismy uzywac kamizelki, béle brzucha
znacznie sie zmniejszyly, juz po kilku
miesigcach byto widac efekt. W ciggu
2 lat syn kilka razy sie przeziebiat, ale nie
byto potrzeby, by potozy¢ go w szpitalu
na kuracje. Drenaz kamizelka wykonu-
jemy 2 razy dziennie, a podczas infekgji
3 razy. Grze$ bardzo mato kaszle i nie
odkrztusza wydzieliny, ale w czasie in-
fekcji kaszle i stychac, ze wydzielina jest.
Na razie nie udaje mu sie jej odplu¢. Od
roku do drenazu dotaczylismy RC Cor-
net. Po kamizelce wykonuje kilka serii.
Nie zawsze sie to udaje, bo sie buntuje,
ale staramy sie dbac o to, a szczegdlnie
wtedy, gdy pokastuje po drenazu. Wy-
konujemy kilka serii, az uda sie oczyscic¢
ptuca i oskrzela. Oczywiscie czas dre-

nazu wydtuza sie do 20-30 minut. Gdy
ostuchowo jest czysto i nie kaszle, to nie
zmuszamy dziecka do dtuzszego drena-
Zu niz 15 minut. Liczac czas inhalacji, do
tego drenaz — nie mozemy przesadzac
7 zabiegami, poniewaz sg to tylko dzie-
ci. Musimy wiec znalez¢ czas na zabawe
i czas wolny. Gdy jednak wystapi prze-
ziebienie, kaszel, katar, to dofgczamy
do tego ptukanie nosa metoda Jala-
Neti kilka razy dziennie, w zaleznosci
od rodzaju kataru. Wczesniej czytatam
0 ptukaniu nosa, ale jakos nie bytam do
tego przekonana. Teraz nie wyobrazam
sobie, by Grze$ chociaz raz w ciggu dnia
nie przeptukat nosa (polecam i zache-
cam). Zdaje sobie doskonale sprawe,
jak trudno jest czasem wykonac te

Grze$ w kamizelce drenazowej ©
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