Jacy jesteSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Leki przyczynowe jako podstawa
komfortu psychicznego w przypadku
mukowiscydozy

Nie ma watpliwosci, ze nowoczesne te-
rapie genowe w postaci lekow przyczy-
nowych zmieniaja oblicze wielu choréb
przewlektych — w tym mukowiscydozy.
Stajg sie przepustkg do dtuzszego zy-
cia i jednocze$nie zdecydowanie po-
prawiajg jego jakos¢. Cho¢ od kilku lat
mieszkam w Niemczech, to z wielkg ra-
doscig przyjatem informacje, ze 15 lute-
go 2022 r. Ministerstwo Zdrowia w Pol-
sce ogfosito projekt refundacji trzech
waznych lekéw: Orkambi, Symkevi i Ka-
ftrio. To przetomowe wydarzenie i szan-
sa na wiekszy komfort zycia dla czesci
pacjentéw chorujacych na mukowiscy-
doze. Sam przyjmuje Kaftrio i Kalydeco
od grudnia 2020 r., wiec wiem, jak to sie
przektada na codzienne funkcjonowa-
nie z choroba. Mam tez Swiadomos¢, ze
wiele oséb ma pytania i obawy, dlatego
chciatem podzieli¢ sie swoimi refleksja-
mi na temat tego, jak leki przyczynowe
moga zmieniac jakos¢ zycia w przypad-
ku chorych na mukowiscydoze.
Przyznam, ze jeszcze nie tak dawno,
bo pottora roku temu, bardzo obawia-
tem sie infekgji. Kazda z nich — zarowno
wirusowa, jak i bakteryjna — oznaczata
pogorszenie mojego stanu  zdrowia
i wieksze zaflegmienie ptuc, co z kolei
negatywnie odbijato sie na parame-
trach oddechowych i powodowato cia-
gte obnizanie sie wartosci spirometrii.
To wszystko rodzito poczucie niepokoju
i niepewnosci. Martwitem sie o to, jak
moj organizm poradzi sobie z kolejnymi
zaostrzeniami. Rzadko mogtem sobie
pozwoli¢ na domowe metody ratowa-
nia zdrowia w postaci miodu, czosnku
czy herbaty z cytryng. Wiekszos¢ infek-

Pierwsza wycieczka rowerowa po miesigcu przyjmowania lekéw przyczynowych (fot.
z archiwum autora)

cji konczyta sie dla mnie witaczeniem
silnych antybiotykow doustnych, a gdy
te nie pomagaly, to pozostawato jedy-
nie dozylne przeleczenie. Przez wiele lat
leczytem sie w Karpaczu i doceniatem
wiedze oraz zaangazowanie lekarzy i fi-
zjoterapeutdéw w pomoc chorym. Jed-
nak pewne bariery systemowe rodzity
poczucie bezsilnosci — zardwno po stro-
nie pacjentow, jak i lekarzy.

Ja réowniez przez wiele lat czutem
niepokdj o swoja przysztos¢. Bedac
w  szkole $redniej, nie wyobrazatem
sobie, ze dozyje trzydziestki. A kiedy
w konicu przekroczytem ten magicz-
ny prég, to nie wyobrazatem sobie,
7e przezyje kolejng dekade... Mimo
wszystko staratem sie funkcjonowac
w miare normalnie i wyznacza¢ sobie
kolejne cele. Jednym z nich byt wyjazd
za granice. W 2015 r. postanowitem

wyjecha¢ do Niemiec. Paradoksalnie
nie zrobitem tego z powodu mukowi-
scydozy, bardziej ze wzgledéw zawo-
dowych i osobistych, bo wyjechatem
z dwczesng narzeczong. | choc koleje
losu potoczyty sie inaczej, niz planowa-
tem, to sam wyjazd przyniost mi wiele
korzysci zdrowotnych.

Juz pierwsza wizyta w aptece —
w kraju za Odrg - byta dla mnie sporym
zaskoczeniem, bo zaptacitem niecate
90 euro za lekarstwa warte ponad 4400
euro. Wtedy uswiadomitem sobie, jak
wielka jest przepas¢ miedzy takimi
krajami jak Polska i Niemcy pod wzgle-
dem systemu opieki zdrowotnej. Pod
koniec pazdziernika 2015 r. wylagdowa-
tem w szpitalu na leczeniu dozylnym
i tam przezytem kolejne zdumienie.
Okazato sie bowiem, ze mam mozli-

wos¢ kontynuowania leczenia w domu.
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W Niemczech do szpitala przyjezdza
sie tylko na 4-5 dni i jesli w tym cza-
sie antybiotykoterapia przebiega bez
problemdéw, to wychodzi sie ze szpita-
la i przez reszte dni odbywa sie kuracje
w warunkach domowych. W Polsce to
wcigz marzenie wielu chorych. ..

Zupetnie inaczej wygladajg takze
procedury zwigzane z przyznawaniem
stopnia niepetnosprawnosci. Decyzja
o tym zapada zaocznie, tylko i wytacz-
nie na podstawie dokumentacji me-
dycznej, ktérg instytucja orzekajaca
sama $cigga od lekarzy prowadzacych
—w moim przypadku od lekarza rodzin-
nego i lekarza z poradni mukowiscydo-
zy. Cate zaangazowanie chorego w ten
proces konczy sie wraz ze ztozeniem
odpowiedniego wniosku o przyznanie
stopnia niepetnosprawnosci. Tymcza-
sem w Polsce s3 to niekonczace sie po-
wroty na posiedzenia komisji (co 2-3
lata, a niekiedy nawet raz w roku), ktére
czesto bywajg upokarzajace dla osob
chorych, oraz ogrom dokumentéw i za-
Swiadczen medycznych.

Inny jest takze dostep do lekow
czy sprzetdow medycznych. Przyktadem
moze by¢ to, ze w Niemczech osoby
chorujace na mukowiscydoze, posia-
dajace recepte na Colistyne, otrzymuja
w zestawie do leku, ktéry wystarcza na
miesigc inhalacji, za darmo nebulizator
do inhalatora Pari eFlow. A na przyktad
kamizelke oscylacyjna, na ktdra swego
czasu byta moda w Polsce, tutaj mozna
otrzymac na zasadzie wypozyczenia
sprzetu medycznego. Osoby z cho-
robami przewlektymi moga liczy¢ na
wsparcie ze strony panstwa. To do-
tyczy takze refundacji kosztownych
terapii genowych. Stad tez tutejsze
srodowisko pacjentéw i rodzin oséb
chorych na mukowiscydoze nie mu-
siato podejmowac walki o refundacje
lekow przyczynowych. Nie byto mar-
szow, spotkan czy negocjadji... To byfa
jedynie kwestia czasu.

Przyznam, ze informacja o zatwier-
dzeniu lekéw przyczynowych przez
niemiecki rzad dotarta do mnie latem
w 2020 r. Pamietam, ze na jakim$ por-
talu zwigzanym z mukowiscydozg zna-
laztem wykaz mutacji, jakie trzeba miec¢
- oprécz, delty”— aby méc przyjmowac
leki przyczynowe. Z uwagi na to, ze
moja druga mutacja nalezy do bardzo
rzadkich, nie byfo jej na liscie. Z tego
powodu nie zgtebiatem tematu. Drugi
raz o refundacji dowiedziatem sie pod
koniec sierpnia 2020 r,, podczas pierw-
szego dnia pobytu w szpitalu. Minety
raptem dwa tygodnie, a lekarka pro-
wadzaca poinformowata mnie, ze od
1 wrzesnia w Niemczech beda refun-
dowane leki przyczynowe i nalezatoby
sie ,zaja¢” moimi mutacjami. Rozmowa
staneta na tym, ze wyniki moich badan
genetycznych zostaty wystane do pro-
ducenta leku, ktéry miat zdecydowac
0 tym, czy z moja druga mutacja zatapie
sie na ten dwczesnie jeszcze mato zna-
ny ,cud medycyny”. Ostatecznie w po-
towie grudnia zaczatem przyjmowac
Kaftrio i Kalydeco.

Gdy codziennos¢ wkracza na
nowy poziom

Kiedy zaczatem przyjmowac leki przy-
czynowe, moje zycie zmienito sie o 180
stopni. Nie tylko pozytywnie wptynety
one na moje samopoczucie fizyczne,
ale i ogdlnie zmienity sposdb myslenia
0 zyciu i przysztosci. Mam obecnie 35
lat i nie martwie sie o to, czy i w jakim
stanie zdrowotnym dozyje czterdziestki
- tak jak to byto jeszcze kilka lat temu.
Nie przeraza mnie tez ,zmiana kodu na
czworke z przodu’, ktéra nastgpi jeszcze
w tym dziesiecioleciu. Cztowiek w kon-
Cu moze sie cieszy¢ zyciem i zwykig
codziennoscia. Przede wszystkim mam
obecnie site, aby realizowac¢ swoje pa-
sje, takie jak spacery po lesie, jazda na
rowerze czy odwiedzanie réznych ludzi
i miejsc, aby poznac ich historie (zgte-

Jacy jesteSmy?

biam tajniki genealogii). Moja kondycja
zdrowotna poprawita sie na tyle, ze od
kilku miesiecy aktywnie szukam pracy.
Moge brac tez udziat w kursach doszka-
lajacych czy szkoleniach dla oséb chca-
cych podnies¢ swoje kwalifikacje zawo-
dowe. Wczesniej nie miatem na to po
prostu sit. Obecnie czuje sie zdecydo-
wanie lepiej. Ostatnie wyniki spirome-
trii pokazujg, ze istotny wskaznik FEV,
wzrést o ponad 20 punktéw procento-
wych. Dla poréwnania — przed rozpo-
czeciem kuracji oscylowat on miedzy
50% a 60%, co przy obecnych ponad
80% stanowi znaczacg roznice.

A jak wyglada sam przebieg in-
fekcji w czasie przyjmowania lekéw
przyczynowych? Jedli poréwnatoby sie
walke z chorobg do bajki, ktéra dawniej
nie miata szczesliwego zakorczenia, to
obecnie jest zupetnie inaczej. W ciaggu
ostatniego roku zaliczytem kilka infek-
qji, ale kazda obejmowata gérne drogi
oddechowe, tj. zatoki, nos i gardto. Tylko
w jednym przypadku musiatem przy-
ja¢ antybiotyk, bo infekcja ciggneta sie
przez kilka tygodni i dotyczyta zatok. Co
ciekawe, ptuca i oskrzela nie byty w tym
czasie w ogole zaflegmione i pozosta-
waty czyste jak przystowiowa tza. A je-
$li juz o tzach mowa, to przyznam, ze
chciato mi sie ptakac ze szczescia, ze tak
to teraz wyglada. Sama swiadomos¢, ze
w czasie choroby mozna czu¢ komfort
psychiczny zwigzany z tym, ze nie be-
dzie trzeba faszerowac sie antybiotyka-
mi, to naprawde wiele.

Obecnie infekcje nie sg dla mnie
powodem do niepokoju, bo wiem, ze
moj organizm potrafi je zwalczy¢. Co
wazne, od momentu przyjmowania le-
kéw nie musze tez kfasc sie do szpitala
na leczenie dozylne. Pod tym wzgledem
to rowniez duza zmiana. Nie musze chy-
ba wspominac¢ o tym, ze dla kazdego
chorego pobyt w szpitalu nie nalezy do
przyjemnych. Zakfadanie wenflonu (i to
niejednokrotnie), samotnos¢ w czte-
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rech $cianach, roztgka z rodzina, préba
pogodzenia pobytu w szpitalu z obo-
wigzkami rodzinnymi i zawodowymi.
Samo to przysparza choremu wiele
stresu, co tez negatywnie wptywa na
samopoczucie. Psychika obcigzona ne-
gatywnymi myslami wptywa Zle na stan
ciata. Tak tworzy sie btedne koto, z ktore-
go czasami trudno wyjs¢. A w przypad-
ku choroby przewlektej stres jest tym,
czego najmniej choremu do szczescia
potrzeba.

Bilans zyskow i strat

Zdrowie to nie tylko dobre samopoczu-
cie fizyczne, ale takze poczucie radosci
i zadowolenia z zycia. Leki przyczyno-
we zdecydowanie poprawiajg jakosc
codziennego funkcjonowania. To praw-
da, Ze mogg tez wywotywac dziatania
niepozadane, ale mysle, ze dopoki skut-
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ki uboczne nie wptywajg na obnizenie
komfortu zycia — np. poprzez przewle-
kte bole gtowy, wymioty, spadek kon-
centracji, pogorszenie sie parametrow
krwi pod katem czynnosci watroby — to
nie taki diabet straszny, jak go maluja.
Lekarz z poradni mukowiscydozy po-
wiedziat mi, ze odsetek chorych, kté-
rzy musieli odstawic leki, jest napraw-
de niewielki. Nie podat konkretnych
liczb, ale czytajac fora internetowe, nie
da sie oprze¢ wrazeniu, ze to prawda.
W moim przypadku skutki uboczne to
nawracajaca suchos¢ oczu oraz reakcja
alergiczna w postaci wysypki w obrebie
klatki piersiowej i plecow. Na dzieri dzi-
siejszy parametry krwi pozostaja jednak
w normie, a watroba radzi sobie bardzo
dobrze z lekami. Moim zdaniem bilans
zyskow przewyzsza straty i warto skupic
sie na tym, co pozytywne.

Kaftrio i

w Polsce weszta w zycie podttora roku

Refundacja Kalydeco
po tym, jak zostata ogtoszona w Niem-
czech. Jak na polskie realia to i tak
szybko. Tym bardziej, ze polska stuzba
zdrowia — w pewnych aspektach - od-
staje od Zachodu o jakie$s 10-15 lat.
W najblizszym czasie zostang okreslone
szczegotowe warunki refundacji oraz
udziatu pacjentow w programie. Mam
nadzieje, ze to bedzie szansa na nowy
poczatek dla wielu oséb.

Nie bojmy sie marzy¢ i przekraczac
granic, ktore wczesniej nie pozwalaty
nam normalnie zy¢. Nie béjmy sie prze-
kracza¢ stref komfortu, bo teraz zaczy-
namy mie¢ ku temu mozliwosci. Jak
pisat Ram Sharan Sharma: ,Kazda zmia-
na jest trudna na poczatku, burzliwa
w trakcie, cudowna na koncu”.

Robert Hellfeier

Trzej muszkieterowie, czyli nasi
mukoojcowie!

Niektorzy mowiq do mnie po imieniu.
Ale najwazniejsi mowiq do mnie
LJTato”.

— autor nieznany

Potomstwo — to trudny temat dla oséb
chorujacych na muko-wiscydoze. Pow-
szechna wiedza na temat mezczyzn
chorujgcych na mukowiscydoze gtosi
bowiem, ze w wiekszosci przypad-
kéw sg oni bezptodni, a wiec nigdy
nie doczekajg sie potomstwa. Dotyczy
to przede wszystkich tych mezczyzn,
ktorzy posiadaja mutacje inne niz
3849+10kbC—T, bowiem panowie
posiadajacy chociaz jedng taka, jak
wymieniona powyzej, bardzo czesto,
chociaz nie

zawsze, okazujg sie

ptodni. Jezeli jednak mezczyzna oka-

zuje sie w petni bezptodny i naturalne
zaptodnienie jest niemozliwe, wtedy
w gre wchodzi metoda in vitro, o ktorg
coraz wiecej chorujagcych  pandw
pyta, poniewaz okazuje sie skutec-
zna. Istnieje nawet grupa na Face-
booku zrzeszajgca i wspierajgca osoby
z mukowiscydozg, ktore zdecydowaty
sie na te metode (Cystic Fibrosis IVF
support’). W tym artykule jest jednak
mowa o panach, ktérzy zostali ojcami

w sposob naturalny.

' Cystic Fibrosis IVF support — grupa za-
mknieta na Facebooku, online: https://www.
facebook.com/groups/1845434842155947,
dostep: 23.02.2022.

Analogicznie dla kobiet przeznaczona
jest grupa: Cystic Fibrosis Mummies, online:
https://www.facebook.com/groups/
cfmummies/?launch_popover=member-
ship_questionnaire, dostep: 23.02.2022.

Przez zotadek do serca (fot. 1-3 z archi-
wum Piotra)

Nie kazda chora osoba, ktéra ma
mozliwo$¢ posiadania dzieci, decyduje
sie na potomstwo. Wszyscy wiemy,
z czym e sie" mukowiscydoze...

Dlatego tez decyzja, by zosta¢ TATA,
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