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Leki przyczynowe i co dalej?

We wrzesniu tego roku minat rok, odkad
w Niemczech dla chorych na mukowi-
scydoze dostepne sg leki przyczynowe
w kombinacji Kaftrio plus Kalydeco. Dr
Carsten Schwarz z zachodniobranden-
burskiej kliniki w Poczdamie (Klinikum
Westbrandenburg in Potsdam) w wy-
wiadzie dla telewizji Hessischer Rund-
funk mowi m.in. tak: ,Pacjenci opisuja,
ze dopiero teraz zauwazajg, jak meczace
byto ich zycie i jak meczace byto oddy-
chanie. Teraz, kiedy mogg prawie nor-
malnie oddycha¢, dostrzegaja, ze przez
cate swoje zycie tak naprawde biegli
maraton”'.

Jak wyglada codzienno$¢?

Kuracja lekami przyczynowymi nie
nalezy do skomplikowanych. Rano
przyjmuje sie dwie tabletki Kaftrio,
a wieczorem jednga Kalydeco. Zakfada-
my tutaj oczywiscie najbardziej opty-
mistyczny wariant i sytuacje, w ktorej
leki te nie powodujg zadnych efektéow
ubocznych, co na dtuzsza mete sta-
je sie ucigzliwe i obniza jakos¢ zycia.
Przewlekte bole gtowy, wymioty czy
tez pogorszenie sie parametréw krwi
pod katem czynnosci watroby to tylko
niektore z powoddw, dla ktérych pa-
cjenci z mukowiscydoza musza albo
przerwac kuracje, albo zredukowa¢
dawkowanie lekow.

Pozytywnym aspektem jest m.in.
to, Ze z biegiem czasu odstawia sie inne,
Znane z ,wczesniejszego zycia” leki oraz
rytuaty zwigzane z mukowiscydoza: in-
halacje z Pulmozyme i kolistyny, niekto-
re leki wziewne, ktére mozna zastapic
stabszymi. Redukuje sie tez konieczne

inhalacje z soli hipertoniczne;.

' ,Mukoviszidose: Aufatmen dank neu-
er Behandlungsmethode”,  hr-fernsehen,
reportaz opublikowany 17.08.2021 r.

Pustka w codziennym
funkcjonowaniu

Okazuje sie, ze leki przyczynowe, poza
dawaniem nowych mozliwosci, sa row-
niez katalizatorem nieznanych do tej
pory problemow. Jakis czas temu na
jednej z niemieckich grup facebooko-
wych pojawita sie dyskusja na temat
codziennego funkcjonowania pacjen-
téw z mukowiscydozg, ktdrzy przyjmu-
je ww. leki. Najwidoczniej nie wszyscy
radzg sobie z nowa rzeczywistoscia.
Kiedy wielogodzinne zabiegi, inhalacje
i rehabilitacje z dnia na dzien przestajg
byc tak czasochtonne. Kiedy w koncu
mozna odetchnac petna piersia, zaczac
mysle¢ o sobie i pozytywnie patrze¢ na
swojg przysztos¢. Wtedy okazuje sie, ze
mozna mie¢ np. problem z zagospoda-
rowaniem wolnego czasu, ktérego do
tej pory po prostu nie byto. Albo miec¢
zwyczajnie problem z przystosowa-
niem sie do catkiem nowej rzeczywi-
stosci.

Tak opisuje to jedna z pacjentek
chorych na mukowiscydoze:,Po dwdch,
trzech tygodniach przyjmowania Trika-
fty psychicznie bytam w bardzo duzym
dotku i myslatam, Zze nigdy z niego nie
wyjde. Od sytuacji, kiedy 80% catego
dnia zajmowaty mi terapie, poprzez
cafodzienne podtaczenie do tlenuy,
wspomaganie oddychania nocg i uwie-
zienie w domu, po brak koniecznosci
wspomagania oddychania i zazywania
tlenu tylko nocami, i w koncu wiekszg
mobilnos¢. Nie wiedziatam, czego mi
brakuje”.

Problematyke te w niemiecko-
jezycznym artykule pt. Trikafta (int)/
Kaftrio (EU) — Perspektiven und Probleme

2 Wpis na niemieckiej grupie dyskusyjnej
,Orkambi, Symkevi und Trikafta/Kaftrio D-A-
CH"z12.06.2021 1.

(ttum. Trikafta/Kaftrio — perspektywy
i problemy) obszernie poruszyli: Kath-
rin Bremer — dyplomowana psycholog,
psychoanalityk i osoba chorujagca na
mukowiscydoze, oraz Kai-Roland He-
idenreich - przedsiebiorca, samouk
7 zamitowania i przewodniczacy stowa-
rzyszenia,Deutsche CF-Hilfe e V>,

We wstepie artykutu znajduje sie
poréwnanie zycia z mukowiscydozg do
zagléwki ptywajacej na otwartym mo-
rzu. Autorka tekstu jest Kathrin.

Wyobraz sobie, ze zyjesz na za-
glowcee. Zeglujesz na niej kazdego
dnia przez 24 godziny. Wyobraz so-
bie, ze tam, gdzie zeglujesz, morze
jest zawsze nieprzyjazne, przez 24
godziny i przez wszystkie dni w roku.
Sztorm szalejgcy wokét ciebie nigdy
nie ustaje. Rece masz caty czas zaje-
te praca, musisz kontrolowac i usta-
wiac zagiel, musisz wypatrywac fal
i wiatru, aby trzymac kurs, oraz na-
prawiac zagiel po mniejszych i wiek-
szych szkodach wyrzadzonych przez
sztorm. Podswiadomie caty czas
martwisz sie, ze zerwie sie wichura,
ktéra bedzie zbyt silna, albo pojawi
sie fala, ktoéra bedzie zbyt wysoka,
wskutek czego twoj zagiel zostanie
uszkodzony, a zaglowka sie wywro-
ci. A ty mimo wszystko caty czas
z powodzeniem bedziesz zeglowac
w tym sztormie. Raz z bardziej, a raz
Z mniej zniszczona zaglowka. | tak od
wielu lat. Ale wiesz, co robi¢: masz
w sobie rutyne, nauczytes sie, aby nie
mysle¢ zbyt duzo o smiertelnych fa-
lach, aby nie ulec wyczerpaniu i aby

®  Kathrin Bremer, Kai-Roland Heiden-
reich, ,Aspekte der Kaftrio-Therapie’, [w:]
https://www.dcfh.de/trikafta-int-kaftrio-
eu-perspektiven-und-probleme  (dostep:
27.09.2021).
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miec¢ ciggle swiatty umyst do stero-
wania zaglem, ktérego nie mozesz
zaniedbac. Nie znasz innego zycia
i W gruncie rzeczy nie mozesz sobie
wyobrazi¢, aby zeglowanie byto inne,
niz wyglada — burzliwe, niebezpiecz-
ne i wyczerpujace. Ale tez intensyw-
ne, dzikie, a czasem zachwycajace.
Zawsze gwattownie z wiatrem i za-
wsze w obliczu smierci.

| nagle po tych wszystkich la-
tach ekstremalnego Zzeglowania, bez
mozliwosci  jakiegokolwiek odpo-
czynku, po latach ciggtej czujnosci
sztorm mija. Morze staje sie ciche
i przyjazne, twoja zaglowka ptynie
juz spokojnie, bez trudu i bezpiecz-
nie. Pierwszy raz w twoim zyciu pa-
nuje wokét ciebie btoga cisza.

Co sobie myslisz w tej nowej sy-
tuacji? Co czujesz? Co robisz?

Koniec juz ze stawianiem i cig-
glym naprawianiem zagla, koniec juz
7 Ciggta czujnoscia, koniec z wypatry-
waniem groznych fal. Tak po prostu
mozesz teraz byc¢ na swojej zaglow-
ce, wygrzewac sie na stoncu i odpo-
czywad, a takze ogladac otaczajacy
cie swiat bez koniecznosci interwe-
niowania. W koricu mozesz zasnac. ..

Mozesz sie tym wszystkim cie-
szy¢? A moze najpierw ptaczesz nad
wszystkimi latami trudu, wyczerpania
i zamartwiania sie? Chcesz po prostu
tylko odpoczac i sie wyspac? Albo
7 przyzwyczajenia nadal wpatrujesz
sie w horyzont, nie mogac uwierzyc,
7e nie dostrzezesz tam juz zadnego
sztormu? Mozesz sie odprezyc? Jestes
w stanie wypetni¢ twdj nowy wolny
czas czynnosciami, ktére sprawiajg Ci
przyjemnos¢? Albo jednak tesknisz
za zeglowaniem podczas sztormu,
za koncentracja, adrenaling, za po-
czuciem robienia czego$ waznego,
a mianowicie zapewnienia prze-
trwania twojej zagléwce i tobie? Czy

uwazasz, ze zeglowanie na spokoj-
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Zrédto grafiki: www.pixabay.com, by jplenio

nym morzu jest nudne i nijakie? Za-
stanawiasz sie, jaki jest sens twojego
istnienia na zagléwce, ktora teraz pty-
nie prawie sama i nie potrzebuje juz
twojego zaangazowania? Kim jestes,
kiedy nie musisz juz by¢ kapitanem
wystawionym na ciezka prébe? Czy
nadal znasz swoja zagléwke? Przeciez
jeszcze nigdy nie widziates jej zegluja-
cej na tak tagodnym wietrze. ..

Wreszcie mozesz swobodnie
decydowa¢, co chcesz robi¢. Zaden
sztorm cie juz nie napedza. Co wiec
robisz? Czy zamierzasz gdzies zako-
twiczy¢? Plyniesz na nowe, nieznane
brzegi? Szukasz nastepnego sztor-
mu? A moze wyskakujesz za burte,
bo nie mozesz zrozumie¢ swojego
zycia, kiedy wiatr cie juz nie nape-
dza i kiedy nagle musisz $wiadomie
sterowac¢ twoim Zaglem, aktywnie
i Swiadomie, aby is¢ przed siebie?*

Jak wida¢, w powyzszym tekscie
pytan jest wiecej niz odpowiedzi. A pro-
sta z pozoru sytuacja, kiedy to dzieki
lekom przyczynowym rozwigzanych
zostaje wiele problemdw, jest kataliza-
torem do powstawania catkiem nowej
i nieznanej do tej pory problematyki.

4 Thumaczenie autora.

Zbyt wielkie oczekiwania

Drugim aspektem poruszanym od
czasu do czasu w dyskusjach sg zbyt
wielkie oczekiwania dotyczace dziata-
nia lekdw w chwili rozpoczecia kuradji
i rozczarowanie, w momencie kiedy ku-
racja nie przynosi pozadanych efektow
albo efekty te s3 mniejsze od oczekiwan
pacjenta. Kiedy wartosci spirometrii nie
polepszyty sie tyle, ile u innych chorych.
Kiedy waga nie wzrosta o kilka(nascie)
kilogramow w ciggu kilku tygodni. | kie-
dy wiele innych rzeczy nie jest takich,
jakby chory sobie tego zyczyt.

Wedtug zyciowego motta, ze
szklanka jest zawsze do potowy petna,
a nie do pofowy pusta, udzielitem sie
w jednej z takich dyskusji. Skomen-
towatem jg na zasadzie: ,Cieszmy sie
7 tego, co jest, a nie narzekajmy, ze nie
jest lepiej”. W pdzZniejszym czasie moja
wypowiedZ  opublikowana  zostata
w broszurze informacyjnej ,CF-Freun-
desbrief” (numer 29, lipiec 2021), a jgj
ttumaczenie znajduje sie ponizej.

Co mogtoby by¢ lepsze albo
dlaczego zadowolony jestem z tego,
co do tej pory osiggnatem?

1. Tak, mogtbym wazy¢ 65-70 kg,
a nie ,tylko” 59-60, i mégtbym
przyty¢ 10 kg w ciggu miesigca.
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2. Tak, mogtbym ptaka¢, ze mam
tylko” 75% spirometrii, a nie 80%,
90%, a nawet 100%. Ale przed te-
rapia moja spirometria wynosifa
50%, a moje ptuca byly totalnie
zaflegmione.

3. Tak, mégtbym ptakac, gdyz mimo
przyjmowania lekéw przyczyno-
wych moja trzustka sie nie zrege-
nerowafa i nadal musze przyjmo-
wac Kreon.

4. Tak, mogtbym pfakac, gdyz odkad
przyjmuje leki przyczynowe, mu-
sze czesciej chodzi¢ do gastrologa
i kontrolowac¢ wartosci krwi, robi¢
USG watroby, trzustki itp.

Ale nawet jesli lekami przy-
czynowymi nie osiggnatem tego
wszystkiego, co osiggneliinni chorzy,
jestem jak najbardziej zadowolony,
gdyz:

1. Moja waga w ciggu ostatnich
miesiecy sie ustabilizowata, mimo
iz przytytem jedynie”4 kg. A tego

nie udato mi sie osiggnac w ciggu
ostatnich kilku lat. Najwazniejsze,
ze kilograméw juz mi nie ubywa,
gdyz moj organizm nie potrze-
buje dodatkowej energii, ktérg
wczesniej tracit na chorowanie.

2. W koricu moge przejechac rowe-
rem 10, 20, a nawet 30 km bez
jakichkolwiek problemdw, mimo
iz pojemnos¢ moich ptuc wynosi
tylko" 75%. Ale przez to, ze moje
ptuca nie sg zaflegmione, to te
75% wystarczy mi, aby normal-
nie zy¢, jezdzi¢ rowerem, space-
rowac, biegac i zdobywac inne
,SZCzyty” w zyciu, i realizowac
swoje cele.

3. Wkoricu moge od czasu do czasu
nie jes¢ i nie bac sie tego, ze stra-
ce przez to na wadze. Jem wtedy,
kiedy jestem gtodny i kiedy mam
na to ochote, a nie — jak to wcze-
sniej bywato — aby liczy¢ kalorie
i uwazac, zeby nie schudnac.

Jacy jesteSmy?

4. Te wszystkie dodatkowe bada-
nia, ktére musze robi¢, sa drob-
nostkg w poréwnaniu z tym, co
musiatem robi¢ przed przyjmo-
waniem lekow przyczynowych.
Teraz mam w koncu wiecej czasu
dla siebie. A mojej corce w kon-
cu moge powiedzie¢: ,Péjdziemy
na plac zabaw, jesli bedzie odpo-
wiednia pogoda’, a nie jak to przez
ostatnie lata bywato: ,Pojdziemy
na plac zabaw, jak tata bedzie miat
na to site i bedzie zdrowy "
Takiego  pozytywnego myslenia

i nastawienia do zycia zycze kazdemu

7 Was, a swoje rozwazania pozwole sobie

zakonczy¢ cytatem Winstona Churchilla

(1874-1965): ,Pesymista widzi trudnosc¢

w kazdej okazji, optymista — okazje w kaz-

dej trudnosci” (ang. A pessimist sees the dif-

ficulty in every opportunity, an optimist sees
the opportunity in every difficulty).

Robert Hellfeier

Prowadze dziennik zywieniowy

Pamietam czasy, kiedy przygotowywa-
tam sie do wyjazdow do Instytutu Matki
i Dziecka. Byly to juz nasze kolejne wi-
zyty, wiec wiedziatam, jakich pytan sie
spodziewac. Zapisywatam stan zdrowia
corki z ostatnich trzech miesiecy. Zasta-
nawiatam sie, co ostatnio Zosia zjada.
Czy zjada na dobe siedem, czy moze
jedenascie kapsutek Kreonu 10 000.
Zazwyczaj podczas wizyty odpowiada-
tam, ze dziewie¢, bo to tak posrodku.
A z tytu gtowy miatam takg mysl:,Czy to
na pewno jest precyzyjna odpowiedz?".
Gdy kolejny raz odpowiadatam, nie by-
tam do korica pewna. Zdobytam sie na
odwage i zapytatam Panig dietetyczke
Monike, czy moge sie do odpowiedzi

przygotowac jakos lepiej. Polecita mi
wtedy swoj artykut o dzienniku zywie-
niowym. Sprobowatam i po pewnym
czasie polubitam to narzedzie. Pozwo-
lito mi ono spojrze¢ w szerszy sposob
na zywienie. Zastanowic sie, poprawic
powtarzajace sie schematy.

Aby lepiej zobrazowac to, co chce
Wam przekaza¢, postuze sie konkret-
nymi przyktadami. W jednym z dzien-
nikéw zauwazytam, ze nie pamietam
o wkraplaniu Devikapu. Potwierdzit to
takze wykonany podczas wizyty pomiar
witamin. Po tym ustalitam statg pore
podawania witaminy D w kroplach,
wkraplanie jej do drugiej tyzeczki kaszki
mleczno-ryzowej, ktorg dwuletnia Zosia

jadata codziennie na sniadanie. Wnio-
sek: Uniknelismy wtedy niepotrzebne-
go zwiekszenia podawanej dawki wi-
taminy D, gdyz wyniki kontrolne krwi
szes¢ miesiecy od wprowadzenia tej
zmiany byty juz prawidtowe.

W paZzdzierniku 2020 r. dostrze-
gtam, Zze Zosia zjada w niedziele (wow-
czas najczesciej jemy u dziadkow) zbyt
duzg ilos¢ ttuszczu na raz. Tak duzg, ze
aby podac jej prawidtowg ilos¢ Kre-
onu do zjedzonego positku, nalezato-
by przekroczy¢ okreslong przez Panig
dietetyczke maksymalng jednorazowa
dawke enzymoéw podawana do posit-
ku. Dzieki tej obserwacji podzielilismy
positek na dwie czesci. Najpierw Zosia
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