Jacy jestesmy?

co wykazato réwniez niniejsze bada-
nie. Istnieje znaczna zaleznos¢ (r=0,68;
p<0,000) miedzy wskaZnikiem masy
ciata BMI [kg/m2], a wartoscia wskaznika
FEV %N badanej grupy.

W populadji pediatrycznej obserwuje
sie coraz wiecej czasu spedzanego przed
telewizorem, komputerem itp. U oséb
starszych zauwaza sie brak motywa-
cji oraz ogdlne zniechecenie, a przede
wszystkim brak czasu. Dzieci ztagodnymi
objawami choroby mogg by¢ aktywne,
ale czesto nie chca. Wynika to z szeregu
powoddw, w tym nadopiekunczosci ro-
dzicéw, leku ze strony dziecka, braku zro-
zumienia choroby przez nauczycieliipra-
cownikéw stuzby zdrowia, samooceny
lub wzajemnej narzuconej izolacji spo-
tecznej. Zwiekszenie aktywnosci fizycznej
i propagowanie ¢wiczen u 0s6b z muko-
wiscydozg sa niezbednym elementem
leczenia choroby. Pomimo wspétczesnej
medycyny, ktéra jasno dowodzi korzysci
wynikajace z regularnej aktywnosci, za-
réowno u 0séb zdrowych, jak i chorychiist-
nieja pewne bariery zwigzane z opornym
podejsciem do regularnej aktywnosci, co
réwniez potwierdzajg wyniki niniejszego
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badania. Zminimalizowanie postrzega-
nych barier oraz wybranie optymalnych
czynnikéw motywujacych przyczynia sie
do sukcesu kazdego programu wigczaja-
cego aktywnos¢ fizyczng do rutynowe;j
fizjoterapii. Praca nad soba to jedyna
Jprzepustka” do dtuzszego i lepszego
zycia. Istotng rolg w ksztattowaniu wzor-
cow aktywnosci fizycznej matego dziecka
sg rodzice. Dzieciom fatwiej jest wszcze-
pi¢ nawyk regularnej aktywnosci, ktéra
kontynuowac nalezy przez cate zycie.
Nieobojetne jest, by rada Ktapouchego:
LAni sie rusz” nie przenikneta do zycia
dzieci, a nastepnie dorostych chorych
i nie zawtadnefa nim catkowicie, ponie-
waz biernie czekajac nawet na zdrowie,
straci sie bezpowrotnie jego sens.
Umiejetnos¢ empatycznego podej-
$cia terapeutdw jest podstawg prawidto-
wego procesu leczniczego, jak i rehabili-
tacyjnego. Waznym elementem w catym
procesie leczenia jest przekazywanie wie-
dzy pacjentom na temat istoty choroby,
a takze wptywu leczenia na poprawe ja-
kosciich zycia. Oprécz ratowania zdrowia,
nalezy takze czesto u pacjenta budowac
sens codziennie podejmowanego trudu.

Whioski

1. Wykazano, ze aktywnos$¢ ru-
chowa w zyciu codziennym
bardzo czesto sprawia trudnos¢
jedynie chorym w zaawansowa-
nym stadium choroby.

2. Choroba ogranicza wiele spor-
tow, w ktorych chorzy chcieliby
uczestniczy¢. Jednym z najcze-
$ciej typowanym przez badanych
jest ptywanie.

3. Osoby w lekkim stadium cho-
roby czesciej wykazuja chec do
uczestniczenia w wielu formach
aktywnosci fizycznej, w przeci-
wienstwie do oséb w ciezkim za-
awansowaniu choroby. Zaobser-
wowano rowniez, ze mezczyzni
sg znacznie bardziej zaintereso-
wani sportem niz kobiety.

4. Najczesciej wybierang forma aktyw-
nosci fizycznej przez badanych byty
spacery i wycieczki.

Karolina Staba

Tekst jest przedrukiem
fragmentu pracy magisterskiej,
promotor dr Jarostaw Prusak.

Prywatna dokumentacja medyczna

Co sie ze mng przez ostatnie pot roku
dziato? Co sie poprawito lub pogor-
szyto? Jakie leki (antybiotyki) przyj-
mowatem? Kiedy i w jakich dawkach?
Miedzy innymi takie pytania co pot
roku, podczas kontrolnych wizyt w za-
brzariskim Samodzielnym Publicznym
Szpitalu Klinicznym Nr 1, stawiata mi,
a wiasciwie moim rodzicom, pani dok-
tor. | przez wiele lat to wiasnie rodzice
udzielali na nie odpowiedzi, a mnie ten
temat zbytnio nie interesowat.

Przejecie obowigzkow

Jeszcze do okoto osiemnastego roku
7ycia to rodzice zajmowali sie w moim
imieniu wszystkimi sprawami zwigzanymi

z mukowiscydozg, zaréwno tymi doty-
czacymi samego zdrowia, jak szeroko
pojetej biurokracji, ktéra w przypadku
kazdej niepetnosprawnosci wystepuje.
Ja nie przywigzywatem do tego wtedy
az tak duzej wagi. Do pewnego wieku to
przeciez rodzice zajmuja sie za nas cho-
robg i to oni biorg na siebie odpowiedzial-
nos¢ za organizacje spraw dotyczacych
choroby wiasnego dziecka. Przychodzi
jednak czas, kiedy nalezy, a nawet trzeba
to zmieni¢! A im szybciej to nastapi, tym
lepiej. Dla rodzicow jest to wtedy pew-
nego rodzaju odcigzenie od dodatko-
wych obowigzkdw, a dla nas chorych czas
na przejecie odpowiedzialnosci za siebie
i zycie z chorobg na wiasne barki.

W moim przypadku byfa to kon-
coOwka 2005 r,, kiedy to przestatem byc¢
pacjentem zabrzariskiego szpitala kli-
nicznego i musiatem zmienic¢ lekarza
prowadzacego. Wtedy wiasnie zdatem
sobie sprawe z tego, ze samodzielnym
w kwestii bycia chorym mozna byc
w réznych aspektach ito nie tylko wtych
stricte medycznych. Jednym z takich
aspektéw byta wiasciwie prowadzona
dokumentacja medyczna z przebiegu
choroby. Dobrze opracowana z pew-
noscig pozwolitaby mi wtedy na lepsze
dogadanie sie z nowym lekarzem.

Tak tez od stycznia 2006 r. za po-
moca prostej tabeli, podzielonej na mie-
sigce, zaczatem notowac najwazniejsze
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Data Leki

[...] pn

17.01.2006 wt

18.01.2006 sr Naproxen 250 mg
19.01.2006 cz

20.01.2006 pt Fervex

21.01.2006 SO

22.01.2006 n

23.01.2006 pn Naproxen 250 mg
24.01.2006 wt

25.01.2006 ér

26.01.2006 cz Naproxen 250 mg
27.01.2006 pt

28.01.2006 SO Fervex

[...] n

Styczen
Dawkowanie

rano potud.

Tab. 1. Fragment pierwszej notatki ze stycznia 2006 r.

kwestie zwigzane z moim stanem
zdrowia. Byto tam miejsce na notatki
dotyczace przyjmowanych lekdw, ich
dawkowania, a takze na informacje do-
tyczace ilosci przyjmowanego Kreonu
w ciggu doby.

Coraz bardziej szczegotowe

Z biegiem lat forma prowadzenia
notatek (tj. na zasadzie tabel) sie nie
zmienita, ale stopniowo wprowadza-
tem nowe elementy i rozbudowywa-
tem opisy. Obecnie oprécz wymienio-
nych juz wyzej pozycji, w notatkach
zamieszam informacje o terminach
wizyt u lekarza (zaréwno rodzinnego,
jak i pulmonologa), czas rozpoczecia
i zakonczenia réznego rodzaju kuracji
wraz z ewentualnymi notatkami czy
tez opisem sytuacji nagtego pogor-
szenia sie stanu zdrowia — np. to, ze
dzien wczesniej miatem site wejs¢ na
Il. pietro z ponad 15 kg zakupow i nie
czuc przy tym zmeczenia, a po dwdch
dniach nie miatem tchu wtargac na to
samo pietro swoich niespetna 60 kg
(i to bez zakupow).

Po wyjezdzie na Zaché6d

O przydatnosdci posiadanych notatek
zdatem sobie sprawe w 2015 r, kiedy
wyjechatem do Niemiec i staratem sie
O Uuznanie mnie za osobe niepetno-
sprawng. Dopiero po przyjezdzie tutaj
okazato sie, ze niemieckie zasady doty-
Czace przyznawania stopnia niepetno-
sprawnosci (niem. Grad der Behinderung,
GdB) roznig sie od tych obowigzujacych
w Polsce i posiadanie stopnia lekkiego,
umiarkowanego albo znacznego za
granica na nic sie nie przyda. W Niem-
czech niepetnosprawnos¢ przyznaje sie
w procentach, co dziesie¢ punktéw pro-
centowych (10%, 20% itd. az do 100%).
Przy czym, aby zosta¢ uznanym za osobe
ciezko niepetnosprawng, nalezy miec
przyznane minimum 50%.

Kiedy latem 2015 r. ztozytem do
odpowiedniej instytucji swoj pierwszy
whniosek, przyznano mi 30%, czym bytem
nieco zaskoczony, liczac na wiecej. Dla-
tego tez od decyzji sie odwotatem. Do
odwotania zatgczytem m.in. mojg pry-
watng dokumentacje medyczng, ktérg
przettumaczytem na jezyk niemiecki,
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Kreon szt./dziern  Inne uwagi

wieczoér

7 Bl brzucha

co wymagato poswiecenia kilku wrze-
sniowych wieczoréw. Ostatecznie przy-
znano mi 50% niepetnosprawnosci, a od
tamtego czasu swoje notatki prowadze
w formie dwujezycznej.

Moim zdaniem to w duzej mierze
dzieki nim — zaktadajac oczywiscie, ze
ktos je czytat — udato mi sie osiggnac moj
cel, gdyz to witasnie w tych notatkach
widoczna byfa moja prawdziwa strona
chorowania, a nie tylko ta skupiona na
wynikach i liczbach. Nie zapominajmy
o tym, ze kontrole w poradniach mu-
kowiscydozy mamy kilka razy do roku,
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Fragment notatki z 2.03.1988 r., jaka moim
rodzicom do osobnego zeszytu zapisywat
zawsze lekarz prowadzacy z Zabrza
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sywat zawsze lekarz prowadzacy z Zabrza
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a chorujemy przez caty rok. Dlatego tez
to, co dzieje sie z nami w domu i jak zy-
jemy z choroba w domu, w szpitalnych
dokumentach nie jest szczegétowo
odnotowywane.

Z perspektywy lat

Patrzac na ponad 150 stron wydrukéw
opisujacych moj stan zdrowia — prawie
13 petnych lat, od poczatku 2006 r. do
listopada roku 2018 — jestem obecnie
w stanie z naprawde duzg dokfadnoscig

odtworzy¢ przebieg choroby. Zapisane
w tabelkach informacje stanowig bez-
cenne zrédto wiedzy o moim stanie
zdrowia, zaréwno dla mnie, jak i — mam
nadzieje — dla lekarza.

Polecam wszystkim chorym, aby
rowniez wdrozyli u siebie tego rodzaju
metode prowadzenia domowej doku-
mentacji medycznej. Jesli nie z mysla
o kims, to z myslg o sobie.

Robert Hellfeier

Pazdziernik / Oktober - 2015
Data/Datum | Leki/Medikamente Dawkowanie / Dosierung D)
Bemerkungen
Rano/ Potudn. Wieczér
Morgen | /Mittag | /Abend
[...]
04.10.2015 Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg X/ X X/ x
*T=37,9°C (9:00) - kaszel bezposrednio po wstaniu, wydzielina zétta i ptynna,
poza tym przemarzniety / Husten direkt nach aufstehen, der Schleim war gelb
und flissig, auBerdem durchgefroren
*T=38,4°C (10:30), T=38,1°C (12:00), T=36,4°C (14:30)
05.10.2015 Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg X/ X X/ X
- Mukoviszidose-Ambulanz (Thoraxklinik Heidelberg)
06.10.2015 Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg / Doxycyclin 100 X/ X/ % X/ X/~
07.10.2015 - X/ X/ X X/ X/ -
08.10.2015 - X/ X/ X X/ X/ -
09.10.2015 X/ X/ X X/ x/-
10.10.2015 X/ X/ X X/ x/-
* Pierwszy dziert bez bolow w klatce piersiowej / Der erste Tag ohne
schmerzen im Brustkorb
11.10.2015 - X/ X/ X X/ X/ -
[...] - X/ X/ X X/ X/ -
21.10.2015 * Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg / Doxycyclin 100 X/ X/ X -/-/-
*0d 21.10 do 26.10 dozylne przeleczenie w klinice w Heidelbergu /
Vom 21.10 bis 26.10. eine intravendse Therapie in der Thoraxklinik
Heidelberg
22.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/ X -/ X
ml NaCl)
23.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/x -/ X
ml NaCl)
24.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/x -/x
ml NaCl)
25.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/ % -/x
ml NaCl)
26.10.2015 -"-0d 26.10 - domowe przeleczenie / Seit dem 26.10 - Heim i.v.-Therapie X/ X -/ % -/ X
[..]

Tab. 2. Fragment dwujezycznej notatki z pazdziernika 2015 r.
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