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= Cystic
Fibrosis

Profesor Dorota Sands podczas wyktadu w Sosnowcu

centrum, gdzie bedzie mozna leczy¢
rozne dolegliwosci zwigzane z muko-
wiscydoza. Nie trzeba bedzie poszu-
kiwac specjalistow, nie trzeba bedzie
reagowa¢ na uwagi typu: ,Mukowi-
scydoza? Ta mukowiscydoza? Mysla-
tam, ze to choroba wieku dzieciecego”.
Chciatoby sie odrzec: ,Mnie sie udato
dozyc¢ dtuzej — wbrew polskiemu syste-
mowi. Wiecej niz przewiduje ustawal!l”.
Lucyna Maksymowicz
(cztonek zespotu redakcyjnego
,Mukowiscydozy”)

Wspotpraca pacjenta z lekarzem -
odczucia pacjentow

Mukowiscydoza jako choroba gene-
tyczna i przede wszystkim wielona-
rzadowa, zarébwno od wspodtczesnej
medycyny, jak i od lekarzy wymaga in-
dywidualnego podejscia do jej leczenia
w  przypadku konkretnego pacjenta.
To sprawia, ze chorego nie mozna za-
mkna¢ w jakies z gory okreslone ramy,
zaszufladkowac i powiedzie¢, ze to, co
pomogto jednemu choremu (albo za-
szkodzito), na pewno pomoze (albo tez
zaszkodzi) komus innemu.

Przez pierwsze kilkanascie lat zycia
wybdr pomiedzy tym, co pomaga albo
ewentualnie szkodzi, nalezy do naszych
rodzicéw, tak samo jak ich wspotpra-
ca z lekarzem prowadzacym. Dopiero
po osiggnieciu przez chorego petno-
letniosci, wspotpraca ta (przynajmniej
teoretycznie) przechodzi w relacje po-
miedzy nami pacjentami, a lekarzem.
Jest to czas, kiedy powinnismy niejako
przejac¢ pateczke po swoich rodzicach,
wzigc sprawy w swoje rece i sie usamo-
dzielni¢. Przez te kilkanascie lat poswie-
cili nam oni sporo swojego czasu i dali
z siebie tyle, ile mogli.

Przejmowanie obowigzkéow
Kiedy juz dorosty chory przejmie po
swoich rodzicach - Ze tak to okresle
- szeroko pojeta organizacje spraw
zwigzanych ze swojg chorobg, czeka
go z pewnoscig wiele nowych obo-
wigzkow. Na pewnym etapie obowiaz-
ki te nie koricza sie na przyjmowaniu
lekéw, inhalowaniu sie czy tez kontro-
Inych wizytach u lekarza. Z biegiem lat
chory moze mie¢ réwniez styczno$c
z ogromem biurokracji, jaka wigze sie
m.in. z préba uzyskania renty, z ko-
misjami nadajacymi stopien niepet-
nosprawnosci, z corocznymi rozlicze-
niami podatkowymi i zwigzang z tym
mozliwoscig odliczania pewnych wy-
datkéw poniesionych ze wzgledu na
fakt bycia osobg niepetnosprawng itd.,
itp. To wszystko sprawi, ze odpowie-
dzialno$¢ za siebie i wiasne zycie be-
dzie jeszcze wieksza niz mogtoby sie
poczatkowo wydawac.

Jednym z elementow takiej odpo-
wiedzialnosci jest m.in. nasze ustosun-
kowanie sie do kontaktow z lekarzem
i wspotuczestnictwo w procesie lecze-

nia. Jesli o to chodzi, to chorych podzie-

litbym na dwie grupy:

® pierwszg z nich sg osoby, ktére nie
wykazujg ze swojej strony tego
wspotuczestnictwa i nie angazuja
sie zbytnio w aktywng wspodtprace
7 lekarzem - w tym przypadku to,
co lekarz powie, jest swiete i chory
przyjmuje wszystko do wiadomosci,
jak i wykonuje (badz tez nie) jego
zalecenia;

® druga grupe stanowig osoby zad-
ne wiedzy, ciekawe nowych metod
leczenia i radzenia sobie z chorobg,
a nawet skore do eksperymento-
wania. | tak naprawde dopiero tutaj
bedziemy w stanie przekonac sie, na
ile nasz lekarz sktonny jest do wspot-
pracy z nami i stuchania tego, co
mamy mu do powiedzenia, wigcz-
nie z proponowaniem ,alternatyw-
nych” pomystow na radzenie sobie
z choroba.

Podejscie alternatywne?

Od jakiego$ czasu za sprawg pewnych
0s6b i dziatan, zauwazalny jest — przede
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wszystkich w Internecie — wzrost zainte-
resowania spoteczenstwa nieco innym
podejsciem do leczenia przewlektych
chordb niz tylko te, ktére praktykowa-
ne sa przez lekarzy. Zainteresowanie
to przenosi sie réwniez do grona osob
chorych na mukowiscydoze. W lutym
2013 r. na portalu spotecznosciowym
Facebook powstata grupa dotyczaca
alternatywnego podejscia do leczenia
(Alternative  Behand-
lung in Mukoviszidose), ktora liczy obec-

mukowiscydozy

nie (pofowa listopada 2016 r) nieco
ponad 1030 cztonkéw. Grupa ta stuzy
przede wszystkim wymianie informadji
pomiedzy chorymi na mukowiscydoze
o swoich doswiadczeniach zwigzanych
z innym (alternatywnym) podejsciem
do radzenia sobie z chorobg, niz tylko
te ogolnie znane. Odnalezienie tej gru-
py zachecito mnie do utworzenia jej
polskiego odpowiednika, co uczynitem
w sierpniu ubiegtego roku. Obecnie
polska,Mukowiscydoza »alternatywna«”
liczy ponad 220 cztonkow. Oczywiscie
same liczby nie méwig wiele, bo o ile
ilos¢ cztonkow danej grupy moze by¢
duza, to juz,praktyczne”zaangazowanie
sie poszczegolnych oséb w jej aktywne
zycie jest rozne. Mimo tego jest to jakas
oznaka rosnacego zainteresowania al-
ternatywnym podejsciem do radzenia
sobie z problemami zdrowotnymi oséb,
ktére przynalezg do tego typu grup.

Przed nowymi wyzwaniami

Powyzszy fakt oraz otwarty dostep do
informacji sprawia, ze zainteresowa-
nie tego typu podejsciem do choroby
moze by¢ coraz wieksze. Jesli tak sie
stanie, to wspodtczesna forma opieki nad
pacjentem przewlekle chorym stanie
przed nowym wyzwaniem, a sam mo-
del wspdtpracy pomiedzy pacjentem
a lekarzem bedzie musiat ulec zmianie.
Jesli lekarz pod swojg opieka bedzie
miat pacjenta rzadnego wiedzy i skton-
nego do eksperymentowania z jaki-

mis niekonwencjonalnymi terapiami,
zostanie postawiony przed trudng dla
niego samego decyzjg — co teraz? Za-
akceptowac taki fakt i wspdtpracowad
z chorym? Czy powiedzie¢ stanowcze
,nie”" na tego typu ,widzimisie” pacjen-
ta? Teoretycznie sytuacja taka powinna
zakonczy¢ sie podjeciem stosownej
wspotpracy z pacjentem, bo nie po to
kto$ szuka innych metod pomocy, aby
na starcie to wszystko zostato zanego-
wane i zdeptane z ziemig — a tak, nie-
stety, czesto sie dzieje. Lekarz nie moze
by¢ jednak ,szefem’, ktory nam jedynie
nakazuje, ale powinien byc¢ kims, kto
7 jednej strony postepuje wedle pew-
nych z gory okreslonych zasad i regut,
a z drugiej strony osobg, ktéra potrafi
wystucha¢ chorego i prébuje zréwno-
wazy¢ to wszystko. To jest oczywiscie
jedna strona medalu — druga jest taka,
ze w wiekszosci przypadkow lekarz czu-
je sie odpowiedzialny za pacjenta, i jesli
uwaza, ze podjete przez pacjenta dzia-
tania moga mu zaszkodzi¢, powinien
stara¢ mu sie to wyttumaczy¢.

Jesli za$ chodzi o pacjentéw ko-
rzystajacych z ,alternatywnych” metod
leczenia, powinni oni pamietac, iz przed
wdrozeniem tego typu wspomaga-
nia swojego zdrowia powinni szeroko
zapoznac sie z danym zagadnieniem
i mie¢ swiadomos¢ tego, ze robigc cos
na wiasng reke, biorg za siebie catkowi-
tg odpowiedzialnos¢ (to, co pomogto
jednej osobie, nie zawsze musi pomaoc
komus innemu).

Z doswiadczenia pacjentéow

Ogdlnie rzecz biorgc wspdtpraca, o ktd-
rej tutaj mowa, wyglada réznie — od skraj-
nie pozytywnej, do skrajnie negatywnej.
Sq lekarze, ktérzy ze wzgledu na nattok
obowigzkéw nie majg  wystarczajaco
duzo czasu dla pacjenta, jak i ci, ktérzy
z kolei nie szczedza im swojego czasul.
Wizyty wygladajg tak, ze lekarz
zaprasza mnie na oddziat. W drzwiach
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gabinetu dostaje szybkie skierowania
na spirometrie i badanie krwi. Jak wyniki
mam dobre, to »do widzeniag, a jak zte,
to do szpitala. (...) Na oddziat przycho-
dze, kiedy wiem, ze musze. Wtedy przyj-
mujg mnie z dopiskiem »pilne« i doktor
przychodzi codziennie na maksymalnie
minute zapytac sie, czy »zyje«. (...) Roz-
mowy praktycznie nie istnieja. Staram
sie go jakos wciggng¢ w rozmowe na
temat leczenia, ale jest tak zabiegany,
7e sie nie da. Pewnym razem, zeby do-
sta¢ sie na oddziat, musiatam pisac¢ do
kolezanki, ktora tez tu jest, zeby mu
przekazafa taka informacje, bo nie miat,
niestety, czasu odebra¢ telefonu” - re-
lacjonuje 21-letnia pacjentka chora na
mukowiscydoze. Pozornie negatywny
obraz, jaki wytania sie z powyzszej re-
lacji, zmienia swoj wydzwiek, kiedy in-
formatorka mowi o tym, jak lekarz pro-
wadzacy przejmuje sie stanem zdrowia
pacjentéw: Kiedys, jak bylam w ztym
stanie, to nawet w nocy dzwonit co kilka
godzin pytac pielegniarki, czy wszystko
jest ze mng OK. Bardzo sie dla nas po-
Swieca"

7 kolei inna pacjentka (rowniez
21-letnia) tak opisuje swoje doswiad-
czenia w tej kwestii:,U mnie wyglada to
tak, ze jestem pod statg opieka jednej
pani doktor w poradni i drugiej pod-
czas pobytu na oddziale. W poradniach
pojawiam sie raczej sporadycznie. Po
prostu dzwonie, kiedy co$ sie dzieje,
i pod tym wzgledem jest super, bo za-
wsze znajdzie sie dla mnie jaki$ nieod-
legly termin, a jesli naprawde co$ mnie
mocno meczy, to nawet tego samego
dnia moge przyjs¢ i w tzw. miedzycza-
sie robione mam wszystkie badania.
Dobrze nam sie wspotpracuje, bo dok-
tor zawsze stara sie wynegocjowac dla
mnie taki termin, ktéry by mi najlepiej
odpowiadat (wiadomo - studia itd.). No
i czas, ktory musze czekac¢ na miejsce
w szpitalu. Wtedy jestem $wietnie »ob-
stawiona« lekami w domu, a jak sie cos
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zacznie pogarszac, to od razu jestem
przyjmowana na oddziat (jakbym mo-
gta rozdawac medale, to w tej kwestii
na pewno ztoty krazek). (...) Przyznam
szczerze, ze opieka, jakg mnie otaczaja
lekarze na pulmonologii w moim szpi-
talu, to co$, za co jestem im niesamo-
wicie wdzieczna, bo naprawde widze,
7e bardzo im zalezy na tym, aby mi
pomaéc. Mimo nattoku pacjentéw leka-
rze zawsze doskonale pamietaja, co sie
ostatnio ze mng dziato, nawet jesli przez
kilka miesiecy sie nie pojawiatam”.

Tak wyglada to w Szkogji

Swoja opinig podzielit sie rowniez po-
chodzacy z Polski 40-letni mieszkaniec
Szkodiji, ktéry bardzo chwali sobie panu-
jace w tamtejszych szpitalach warunki
sprzetowe i medyczne, dostepnos¢ do
lekdw oraz podejscie lekarzy do pacjen-
ta. Jednak, jak sam zauwaza, jedynym
ich minusem jest traktowanie antybio-
tykodw (np. azytromycyny czy tez koli-
styny) oraz szczepien przeciwko grypie
jako profilaktyki w mukowiscydozie, co
w praktyce nie zawsze przynosi oczeki-
wane efekty.

On sam juzjaki$ czas temu odszedt
od takiego podejscia do leczenia i tak
opisuje swoje dos$wiadczenia z tym
zwigzane: W pewnym momencie po-
wiedziatem: »Dos¢l« Eksperymentuje
na sobie po swojemu, a nie, jak lekarze
zechca. Zauwazytem, ze w szpitalach
personel traktuje chorych jak towar
na potkach: bez emocji, bez uczuc
i nieprofesjonalnie. Lekarze stali sie
marionetkami koncerndw i lubig »zasy-
pywac« pacjentow antybiotykami. Tak
wiec stowo »zapobiegawczo« lub tez
»profilaktycznie« u mnie ma znaczenie
robwnoznaczne z przekazem o tresci:
»zgodnie z zaleceniem koncernu«. Ni-
niejszym uznaje, ze zlecanie ton anty-
biotykow jest bezzasadne. (...) Bytem
przez nie bardzo ostabiony. Odstawi-
tem je ponad rok temu i od tamtej pory
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czuje, ze moj organizm jest silniejszy.
Zaczatem stosowac dobra diete: positki
4 do 5 razy dziennie, niskottuszczowe,
ale wysokoweglowodanowe i wyso-
kobiatkowe, do tego warzywa, owoce
i witaminy (stosuje m.in. witamine Q).
Odpornosc¢ wzrosta do tego stopnia, ze
infekcje przechodzg po trzech dniach,
a katar po péttorej dnia (przy antybio-
tykach katar trwat zwykle 7-10 dni,
a infekcje od 5 do ponad 8 tygodni).
Lekarzom nie podoba sie, ze nie biore
antybiotykéw. Nawet wynik spirome-
trii ich nie interesuje. Kiedy$ miatem
wynik 1,7, pdzniej 2,3, a teraz mam 3,2
- wida¢, ze odstawienie antybiotykéw
w moim przypadku dobrze dziata. Ale
oni wolg nie zauwazac takich wynikéw
i whija¢ do gfowy antybiotyki, uzasad-
niajac, ze taka profilaktyka to podsta-
wa. Postanowitem, ze bede odwiedzac
klinike tylko latem, a zima nie, bo pora
zimowa to czas infekgji, a na oddziale
CF — wiadomo — mnostwo bakterii. CF
wymaga izolacji, witamin i leczenia od-
pornosci. Antybiotyki zabijajg chorych,
a szczepionki tym bardziej. Niewazne,
ze lekarze sie wkurzaja. Ja decyduje
0 swoim zdrowiu i zyciu i oni muszg to
przyjac — takie jest moje zdanie”.

Doswiadczenia autora
artykutu

Maj pierwszy kontakt z lekarzem z klini-
ki leczenia mukowiscydozy (Mukoviszi-
dose-Ambulanz) w Niemczech nie nale-
zatdo udanych. Inny przebieg wizyty niz
wczesdniej ustalono, zamieszanie zwia-
zane z zagubieniem prébki plwociny do
badania, ktora wystatem kurierem, usta-
lanie wizyt w godzinach, ktére mi nie
odpowiadaty (ze wzgledu na problemy
7 dojazdem) oraz brak bezposredniego
kontaktu z samym lekarzem i persone-
lem medycznym. To wszystko sprawito,
ze w nowej klinice nie zabawitem dtugo.
Inaczej ma sie sprawa z klinikg, w ktérej
sie lecze obecnie.

Kontakt z lekarzem i personelem
jest swietny, niezbedne sprawy mozna
zatatwic telefonicznie bgdz mailowo bez
zbednej zwitoki, a wizyta kontrolna (raz
na 3 miesigce) trwa minimum godzine
i wtedy mam wystarczajaco duzo czasu,
aby porozmawiac z lekarzem o wszyst-
kim, co mnie trapi albo co mnie intere-
suje. Podczas kazdej wizyty omawiany
jest plan dziatarh na kolejne trzy miesiace,
ktory chory powinien wdrozy¢ w zycie
(np. zwiekszenie swojej wagi, uprawianie
sportu itp), a w trakcie kolejnej wizyty
analizuje sie osiggniete postepy. Takze je-
$li chodzi o czysto medyczne podejscie
lekarza do pacjenta, to wspdtpraca jest
na bardzo wysokim poziomie.

Nieco inaczej wyglada jednak kwe-
stia leczenia sie na wiasng reke — przy-
najmniej w moim przypadku. Mimo
préb nie udato mi sie przekonac lekarza
do wyprébowanej na sobie skuteczno-
$ci przyjmowania zwiekszonych dawek
witaminy C w trakcie stanéw zapalnych
anizeli oficjalnie sie zaleca, czy tez kura-
cji roztworem wody utlenionej w pew-
nych sytuacjach. Kiedy w 45. numerze
,Mukowiscydozy” ukazat sie artykut pt.
Witamina K2 pod lupq, zapytatem sie
lekarza, co o tym sadzi? Co sadzi o réz-
nicach pomiedzy witaminami K1 i K2
i czy styszat o tym, Zze ta druga z nich jest
Jepsza” i skuteczniejsza? Moje pytanie
skwitowat zdaniem, ze jak sam co$ na
ten temat przeczyta, to moze mi pole-
cic¢ jej przyjmowanie, ale poza tym nic
o interesujacej mnie kwestii nie wie.

Nieco gorzej sytuacja wygladata
w przypadku innego mojego pomysty,
a mianowicie kurkumy, tj. przyprawy
(do kupienia réwniez w kapsutkach),
ktéra — jak poinformowat mnie kto$
z grona mukowiscydozy — dzieki swo-
im wifasciwosciom moze pomdoc mi
w zwiekszeniu mojej wagi, co jest jed-
nym z celéw, jakie chce osiagnac¢ moj
lekarz prowadzacy. Problem polega na
tym, ze oprdcz kurkumy jest jeszcze cos
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takiego jak kurkumina (jeden ze skfad-
nikéw kurkumy). | tu moje pytanie do
lekarza brzmiato: ,Co mam wybrac¢? Co
jest lepsze itd.?". Czytajac fora interneto-
we, czutem sie nieco zagubiony w tym
temacie, dlatego swoje przemyslenia
postanowitem skierowa¢ do lekarza.
Niestety, nie zdgzytem nawet dokon-
czy¢ swojego pytania, kiedy on prze-
rwat i skwitowat to wszystko stwierdze-
niem — jakby to rzec? — lepiej postawi¢
na ogolnie znane odzywki i nie ekspery-
mentowac z czyms, co jest nie do korica
poznane, mimo iz inni chorzy to stosujg
i widzg pozytywne tego efekty. Takze

w tym przypadku nie byto nawet dysku-
sji 0 zasadnos$ci mojego pytania.

Dokad zmierzamy?

Jak wida¢ z przytoczonych przyktadéw,
poruszony tutaj problem jest skompli-
kowany. W pewnym kwestiach to le-
karze powinni przetamac bariery oraz
nawyki i zacza¢ stuchac pacjentéw. Dla-
czego? Odpowiedz jest prosta — z oba-
wy przed brakiem zrozumienia pacjent
moze nastawic sie negatywnie do leka-
rza i przesta¢ go informowac o swoich
poczynaniach. Jesli komunikacja po-
miedzy jednymi, a drugimi bedzie prze-
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biegac tylko jednokierunkowo i to tylko
pacjent bedzie od stuchania, to w tej
kwestii na pewno nic sie zmieni. Do
zmian potrzebny jest dialog i komuni-
kacja dwukierunkowa, bo mysle i mam
taka nadzieje, ze nie tylko pacjent chce
dla siebie dobrze, ale i lekarz chce dla
niego jak najlepiej.

Podziekowania

Na koniec dziekuje serdecznie osobom,
ktore na potrzeby niniejszego artykutu
podzielity sie ze mna swoimi doswiad-
czeniami i spostrzezeniami.

Robert Hellfeier

Dziatalnos¢ szkolnego klubu
wolontariusza na rzecz drugiego
clowieka, w tym dzieci z mukowiscydoza,
na przyktadzie wolontariuszy z miasta

I gminy Pleszew

Anna Maria Sierecka
Dyrektor Zespotu Szkét Publicznych
w Lenartowicach

Stow kilka o istocie i sensie
wolontariatu

Wspotczesne  organizacje obywatel-
skie, tak zwane organizacje pozarzado-
we, w strukturach ktérych funkcjonuja
w naszym kraju stowarzyszenia, fun-
dacje oraz wolontariat, niosg ze sobg
samopomoc spoteczna. Prowadzona
dziafalno$¢ w wymienionych sektorach
charakteryzuje sie miedzy innymi cha-
praca
ochotnicza. Dzieki dziatalnosci na rzecz

rytatywnoscig, niezaleznoscia,

drugiego cztowieka organizowany jest

proces, ktérego cel stanowi zmiana

spotecznej rzeczywistosci. Podstawa

dziatalnosci fundacji, stowarzyszenia
czy wolontariatu jest rozpoznanie sit
i mozliwosci mieszkancoOw. Kolejny etap
stanowi ich aktywizowanie oraz ukie-
runkowywanie na tworcze kreowanie
wiasnego zycia oraz srodowiska, w kté-
rym sie ono toczy.

W niniejszym artykule skoncentruje
sie na wolontariacie na rzecz drugiego
cztowieka, a takze porusze kwestie wo-
lontariatu na rzecz dziecka z mukowi-
scydoza. Wolontariusze czesto angazuja
sie W prace na rzecz organizacji i ruchow
religijnych lub wspdlnot parafialnych, or-
ganizacji charytatywnych oraz organiza-
¢ji sportowych. Waznym obszarem pracy

wolontariuszy jest edukacja, oswiata,
wychowanie i opieka nad dzie¢mi'. Wo-
lontariat jest to dobrowolne, swiadome
i bezptatne dziatanie na rzecz drugiego
cztowieka. Minister edukacji Anna Za-
lewska ogfosita rok szkolny 2016/2017
Rokiem Wolontariatu. Uczniowie, ro-
dzice oraz nauczyciele majg realizowac
idee wolontariatu w swoich szkotach.
W polskich placéwkach oswiatowych
powstaje wiele programow profilaktycz-
nych, w ktérych umieszcza sie tematyke
zwigzang z dziatalnoscig szkolnych wo-
lontariuszy. To przygotowanie uczniow

' M. Gumkowska, J. Herbst, J. Wygnanski,
Wolontariat, filantropia i 1% — raport z badari
2004, s. 7 (on-line, dostep 24.10.2016 www.
portal.ngo.pl).
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