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Internet a mukowiscydoza

W artykule chciatbym poruszy¢
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 zrodio pozy-
skiwania informacji na tematy zwiaza-
ne z choroba.

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

Okazja do spotkan i dyskusji sta-
ty sie organizowane w Rabce od roku
1990 szkolenia edukacyjne dla chorych
na mukowiscydoze i ich rodzicéw. Cato-
dniowe wykfady i warsztaty poswiecone
chorobie, w przerwach czas na rozmo-
wy z innymi osobami, byly okazja do
nawigzania nowych kontaktéw.

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

zywania kontaktéw. W przeciwienstwie
do tego, co byto dawniej, teraz wiekszy
odsetek o0sob posiadajacych dostep
do Internetu poznaje sie i komunikuje
wiasnie ta droga, a dopiero szkolenia sg
okazjq do pierwszego kontaktu na zywo.
Przewaga, jaka daje obecnie Internet, za-
pewnia utrzymywanie tych kontaktow
bez przerwy, bez koniecznoéci 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 ktos
zastanawia sie nad negatywnym jego
wplywem? Co w przypadku rodzica
dopiero co zdiagnozowanego dziecka?
Czy taki ogrom informacji o chorobie
jest wskazany? Pierwsze dni i tygodnie
po diagnozie nie 53 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 dtugosc 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
diagnozg nie zdaje sobie sprawy z tego,
jak wiele majg szczedcia (mozna by po-
wiedziec, ze to szczescie w nieszczesciu),
ze dzieki badaniom przesiewowym ich
dziecko zostato wczesnie zdiagnozowa-
ne. Bo wczesne rozpoznanie, wdrozenie
wiasciwego leczenia i rehabilitacji wa-
runkuja czas i jakos¢ zycia.

Zrédta wiedzy

W Internecie jest réwniez mndéstwo
stron podejmujacych tematyke muko-
wiscydozy czysto teoretycznie. Na tych
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stronach brak jest informadji o tym, ze
z t3 chorobg mozna w miare normalnie
2y¢, ze sg chorzy, ktérzy studiuja, pracu-
ja, zakfadaja wiasne rodziny, i ze coraz to
wiekszy odsetek chorych dozywa wieku
dorostego oraz ze prowadzone s 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, jesli rodzic szuka in-
formacji o chorobie, dobrze bytoby,
gdyby omijat tego typu strony, a skupit
sie na poszukiwaniu informadji na przy-
ktad na stronach, ktére prowadza osoby
chore - najlepiej doroste. Takie miejsca
w odréznieniu od tego, 0 czym pisatem
wczesniej, s3 ,kopalnig” wiedzy czerpa-
nej prosto ze zrodta, czyli od oséb bez-
posérednio zwigzanych z choroba. Cze-
sto dorosli chorzy na prowadzonych
przez siebie stronach czy tez blogach
opisujg przezycia zwiagzane z chorobg
z perspektywy 20-30 lat zycia i po-
mimo choroby pokazuja, ze mozna
mie¢ swoje pasje i zainteresowania. Na
przykfad strona Rafata Siemiriskiego
(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 kto$ po-
mimo choroby pracuje, zatozyt rodzine
i robi mnostwo innych ciekawych
rzeczy, jest na pewno lepsze niz ,po-
chtanianie” suchej encyklopedycznej
wiedzy.

Komunikacja

Innym miejscem w sieci, do ktérego
trafia chory (w przypadku oséb pdzno
zdiagnozowanych) lub rodzic, s3 fora
internetowe. Fora staty sie miejscem,
gdzie bez wiekszych obaw i przeszkéd
ludzie ,wychodza" na zewnatrz ze swo-
imi problemami, szukaja pomocy, pora-
dy, a takze wymieniaja sie doswiadcze-
niami i spostrzezeniami dotyczacymi
choroby. Mimo tego, ze fora interne-
towe maja wiele zalet, wymienic¢ nale-
zatoby réwniez jedng 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, ktore nie maja wy-
krytej mukowiscydozy, ale objawy takie
jak kaszel, niska waga, podatnos¢ na in-
fekcje wskazuja na te chorobe. Z jednej
strony osoba zainteresowana diagnoza
chce jak najszybciej uzyska¢ odpowiedzi
na nurtujace ja pytania, z drugiej jednak
strony my — jako uzytkownicy forum —
mimo Ze zyjemy z choroba, nie jeste-
$my w stanie w 100% stwierdzi¢ tego,
czy osoba przedstawiajaca konkretne
objawy jest chora na mukowiscydoze,
czy nie. Od tego s3 lekarze i spedjali-
styczne osrodki zajmujace sie diagnoza.
Forumowicz moze jedynie poradzic,
co w takim wypadku zrobi¢, gdzie sie
uda¢, gdzie wykona¢ badania, i powi-
nien pamieta¢, ze nigdy nie zastapi on
kontaktu ze specjalista.

Jedli juz otworzymy sie na kontakty
poprzez forum i nawigzemy blizsze re-

lacje z konkretna osobag, czesto nastep-
nym etapem znajomosci jest wymiana
informacji za pomocag komunikatoréw
internetowych. W koricu nie o wszyst-
kim mozna, a czasami wrecz nie wypada
pisac publicznie. Dzieki komunikatorom
ludzie zwiazani z chorobg sg w stanie na-
wigza¢ blizsze kontakty z innymi. W ten
sposdb rozwijaja 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
wymieniajg sie swoimi doswiadczenia-
mi zwigzanymi z leczeniem choroby,
czesto tez s 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 fatwiej zwierzy¢ sie komus, kto
boryka sie z tymi samymi problema-
mi. Z kolei kontakty chorych z rodzica-
mi maja bardzo pozytywny wplyw 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 bezpieczeristwa i na-
dziei na to, ze jego dziecko dozyje wie-
ku dorostego i bedzie w miare normal-
nie funkcjonowato.

Pozyskiwanie srodkéw na
leczenie

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

W zwiazku z tematyka pozyski-
wania $rodkéw z 1% na leczenie i re-
habilitacje pojawia sie podstawowe
pytanie — czy przekazywane przez
podatnikéw odpisy z 1% sq zbiorka-
mi publicznymi i czy podlegaja pod
ustawe o zbidrkach publicznych? Od-
powiedz brzmi: nie - zbiérki 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
dotyczqce zbidrek publicznych w pyta-
niach i odpowiedziach.

Pamietaj, ze...

Reasumujac wszystkie ,za" i ,przeciw” —
Internet jest bardzo dobrym zrédtem
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 zabrnac
w punkt, z ktérego nie bedzie wyjscia.
Korzystajmy z wiedzy fachowcow,
lekarzy, psychologéw, pielegniarek,
fizjoterapeutéw, ale nie unikajmy tez
wiedzy przekazywanej przez chorych
i rodzicow zmagajacych sie od lat
z chorobg. Odnajdujmy strony fundadji
i stowarzyszen wspierajacych i poma-
gajacych chorym. Czytajmy fachowe
artykuty o sposobach walki z chorobg,
ktére czesto sg publikowane wtasnie
w sieci. W ten sposéb wykorzystana
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sie¢ pomoze nam poznac caty prawde
o mukowiscydozie.

Konczac, pragne podziekowac
wszystkim chorym i rodzicom, ktérzy
dzielac sie swoimi przezyciami, przy-
czynili sie do powstania tego artykutu.

||
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