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U MUKOWISCYDOZA

Zyje z pasja Ir

Rozmowa z 25-letnim Robertem Hellfeierem ze Smolarni, jednym z 1500
zyjacych w Polsce chorych na mukowiscydoze, ktéry podzieli sie z nami swoimi
przezyciami i doswiadczeniami zwigzanymi z choroba. Opowie o codziennosci
i problemach, z jakimi borykaja sie osoby chore na mukowiscydoze oraz o tym

jak sobie z nimi radza.

estes jednym z prawie 1500
chorych namukowiscydoze
w Polsce, co to za choroba?
Na czym polega?
- Mukowiscydoza jest choroba
genetyczna na dzien dzisiejszy
nieuleczalng. Chorobe powoduje
mutacja genu CFTR, ktéry odpo-
wiada za regulacje przeptywu
jonéw chlorkowych przez btony
komérek ych w orga-

kowita liczba dojrzatych plem-
nikow jest obnizona, wystepuje
rowniez wieksza ilo§¢ plemnikow
nieprawidtowych. Natomiast u
kobiet stwierdza sie wytwarzanie
nadmiernie gestego i lepkiego
$luzu w szyjce macicy, co utrud-
nia zajscie w ciaze.

- Jak u Ciebie wykryto te

nizmie. U chorego zaburzenie to
powoduje nadmierne produko-
wanie przez organizm lepkiego
i gestego §luzu, ktory ,zatyka” i
zaburza funkcjonowanie uktadu
oddechowego, pokarmowego i
rozrodczego.

- Co to dla chorego oznacza w
praktyce?

- Taki stan rzeczy prowadzi do
przewleklych i nieodwracal-
nych zmian przede wszystkim w
uktadzie oddechowym. W miare
trwania choroby u chorego roz-
wijaja sie przewlekte infekcje
bakteryjne, ktére prowadza do
nasilenia sie procesow zapal-

e
- Szczerze moéwiac to miatem
duzo szcze$cia. Przez pierwsze
6 miesiecy zycia nie przybiera-
tem na wadze, miatem biegun-
ki, organizm nie tolerowat w
ogole jedzenia. Dzieki pomocy
dr. Witolda Lukasa trafitem do
Zabrza. Tam w wieku 7 miesiecy
zdiagnozowano u mnie chorobe.
Gdybym nie trafit w dobre rece to
najprawdopodobniej zostatoby
mi jeszcze kilka tygodni moze
miesiecy zycia.

- A jak diagnostyka choroby wy-
glada dzisiaj?

- Na dzien dzisiejszy znaczna
wiekszo§¢ przypadkéw zachoro-

nych w ptucach, przyspi ja
postep choroby a w konsekwen-
cji prowadza do $mierci.

- Co sig dzieje z uktadem po-
karmowym i

wan na ydoze wykrywa
sie dzieki badaniom przesiewo-
wym. Badania te wykonuje sie w
kierunku chor6b, ktore wyste-
puja od urodzenia, ale moga nie

dawac zadnych

rozr y
- Gromadzenie
sie lepkiego
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tek, ktore za-

zywa sie przed

kazdym positkiem. Jesli chodzi o
uktad rozrodczy to ok. 97% mez-
czyzn jest bezptodnych. Cierpia
na tzw. azoospermie, ktora jest
spowodowana niedroznoscia na-
sieniowod6w odpowiedzialnych
za transport plemnikéw. Cat-

moze do co-

dziennosci.
Jak wyglada typowy dzien cho-
rego na mukowiscydoze?
- Nie chce uogé6lniaé, gdyz u kaz-
dego chorego wyglada to nieco
inaczej, wiec przedstawie moze
na swoim przyktadzie. Wstaje
rano i pierwsza czynnoscia, ktora

wykonuje jest inhalacja. Pierw-
sza z soli hipertonicznej, ktéra
ma na celu rozrzedzenie zalega-
jacej w ptucach wydzieliny. Dru-
gainhalacja z antybiotyku, ktory
ma wyniszczy¢ z ptuc bakterie
pateczki ropy blekitnej potocz-
nie zwanej Pseudomasem, kto-
rym jestem zarazony od ponad
roku. Caly ten poranny ,rytuat”
trwa ok. 1,5 godziny. Po inhala-
cjach czas na $niadanie, pozniej
przystepuje do obowiazkéw za-
wodowych. W potudnie kilkumi-
nutowa inhalacja z leku, ktérego
zadaniem jest zmniejszenie lep-

kos$ci oraz gestoSci wydzieliny w
ptucach. W miedzyczasie dalej
wykonuje obowiazki zawodowe.
A wieczorem te same inhalacje,
ktore wykonuje rano, czyli s6l
oraz antybiotyk. W przerwach
pomiedzy inhalacjami i praca
mam chwile czasu dla siebie.

- To cata ta rehabilitacja jest
strasznie pochtaniajacym
zajeciem.

- Tak, inhalacje wraz z ich przy-
gotowaniem zajmuja mi dzien-
nie ponad 3 godziny. Duzo zalezy
réwniez od tego, w jakiej formie
rano wstaje. Czasami jest tak,
ze nie kaszle i rehabilitacja oraz
doprowadzenie siebie do stanu
»uzywalno$ci” zajmuje mi mato
czasu. Wiekszo§¢ dni jest jednak
takich, gdzie samo oczyszczenie
pluc zajmuje kilka godzin. Po
prostu, jesli jestem rano zmeczo-
ny to automatycznie potrzebuje
wiecej czasu na czynno$ci zwia-
zane z rehabilitacja. Rehabilita-
cja w uptywem lat staje sie bar-

dzo monotonna, a monotonia w
zyciu nie jest wskazana.

- Jak sobie radzisz z ta3 mono-
tonnoscia? Skad masz tyle sit
do walki z choroba?

- Mozna by réwniez zada¢ pyta-
nie - skad choroba ma tyle sit, ze
sobie ze mna radzi i ze tyle juz
ze mna wytrzymata? Ale moéwiac
powaznie, to za duzo ciekawych
rzeczy mam w zyciu do zrobie-
nia, zeby nie mie¢ motywacji,
nie po to sie urodzitem, zeby
po kilkunastu latach zagrali mi
».marsza zatobnego”. Poza tym
motywacja jest rodzina, znajomi
i inne osoby zwiazane z muko-
wiscydoza, a od kilku miesiecy
réwniez dziewczyna, ktéra mnie
bardzo mocno wspiera. Szczerze
moéwiac nie spodziewatem sie,
ze posiadanie tzw. drugiej po-
towki tak bardzo motywuje do
walki z choroba.

- Jednak pomimo choroby sta-
rasz si¢ normalnie zy¢, pracu-
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1Mo choroby

jesz, studiujesz - opowiedz co$
o tym.

- Tak, od ponad 1,5 roku pra-
cuje w Fundacji Ortus, jako
osoba niepetnosprawna. Pra-
cuje wdomu, zajmuje sie czyn-
no$ciami typowo biurowymi.
Jesli choroba daje o sobie zna¢
to mam mozliwo§¢ przetoze-
nia swoich obowiazk6w na
bardziej odpowiadajaca mi
pore. Mam réwniez czas na
inhalacje i rehabilitacje, ktére
s3 bardzo waznym elementem
leczenia.

- Co ze studiami?

- Obecnie jestem na ostatnim
roku informatyki na Politech-
nice Opolskiej i przede mna
juz niebawem obrona pracy
inzynierskiej. Nie ukrywam, ze
studiowanie wiaze si¢ z dodat-
kowymi obowiazkami, ktérym
musze stawi¢ czola i pogodzi¢ je
z choroba. A przychodzi mi to juz
coraz trudniej.

- Ale chyba nie tylko choroba
zyjesz? Znajdujesz czas na za-
interesowania i pasje?

- Tak, w tzw. miedzyczasie
- pomiedzy praca, nauka i snem
staram sie realizowac swoje zain-
teresowania i pasje. Do dnia dzi-
siejszego interesuje sie fotografia
- chociaz mam na to juz coraz
mniej czasu. Natomiast od 4 lat
zajmuje sie amatorsko historia.
To jest takie moje nowe uzalez-
nienie, tzw. druga mito$¢ - po-
trzeba szukania i przyjemnos¢ z
odnajdywania, setki godzin spe-
dzonych na poszukiwaniu infor-
macji i tysiace przewertowanych
stron dokumentow i zdje¢. Dzieki
temu moge, chociaz na chwile
zapomnie¢ o chorobie. Z tego, co
styszalem to mezczyZni nie potra-
fig robi¢ dwoch czynnosci jedno-
cze$nie, a wiec kiedy zajmuje sie
pasja to nie mysle o chorobie - a
to ma swoje pozytywne strony.

- Jak jest whasnie z tym mysle-
niem o chorobie? Mam na mysli

dlugosé zycia chorych na mu-
kowiscydoze. Myslisz czasami o
tym? Nie przeraza cie to?

- Na pewno przeraza, ale taki juz
sie urodzitem i nie mam na to
zadnego wptywu. Poza tym prze-
ciez wszyscy kiedy$ umrzemy. Ja,
jako chory na mukowiscydoze w
odréznieniu od zdrowych ludzi
zyje z ta $wiadomoscia, ze moge
umrze¢ wcze$niej. Na dzien dzi-
siejszy w Polsce Zyje prawie 1500
0s6b chorych na ta chorobe, w
tym tylko 11 w wieku powyzej 40
lat. Ja zamiast my§le¢ i zamar-
twia¢ si¢ statystykami to obra-
cam je 0180 stopni i wyznaczam
sobie kolejny cel do osiagniecia.
Mam tu na mys$li dozycie w do-
brej formie tych 40 lat a nawet i
wigcej. Potowa sukcesu to pozy-
tywne nastawienie psychiczne, a
na druga potowe trzeba juz sobie
samemu zapracowac.

- Ale to chyba tylko tak tatwo
sig méwi?

- Co$wtym jest. Zawsze tatwiej o
czym$ mowic¢, a trudniej to zrea-
lizowac. Na przetomie pazdzier-
nika i listopada 2011 r. w ciagu
zaledwie 10 dni zmarto dw6ch
moich bliskich znajomych
chorych na mukowiscydoze.
W wieku 19 lat zmarta Karina z
Wroctawia, ktora byta na etapie
badan majacych ja zakwalifiko-
wa¢ do przeszczepu ptuc oraz
21-letni Bartosz z Prudnika. Byty
to osoby, ktére pomimo choroby
miatly plany na zycie. Karina by-
ta $wiezo upieczona maturzyst-
ka, a Bartek uczeszczat na II rok
studiow. Jesli umiera kto$ chory
na te sama chorobe to uswiada-
miam sobie wtedy, ze problem
umierania posrednio dotyczy
roéwniez mnie i zadaje sobie py-
tanie - kto bedzie nastepny? Ko-
lejny znajomy? A moze ja? Jakby
nie patrze¢ moich znajomych
choroba pokonata dostownie w
kilka dni.

- Co powoduje, ze chorzy na
mukowiscydoze umieraja w tak
mtodym wieku?

- Sktada sie na to wiele czynni-
kow, m.in.: wiek wykrycia cho-
roby, zastosowane leczenie czy
tez posiadana mutacja genu, od
ktorej w duzej mierze zalezy jak
szybko choroba bedzie postepo-
wata. Nalezy pamietac, ze kazdy
chory choruje inaczej.

Nie bez znaczenia jest tutaj row-
niez nasz system stuzby zdrowia,
ktory nie ukrywam nie funkcjo-
nuje najlepiej. Zbyt mata pomoc
socjalna dla chorych i ich rodzin,
brak peinej refundacji niekto6-
rych lekow, odzywek i witamin,
ktore sa niezbedne do prawidto-
wego funkcjonowania. W przy-
padku mukowiscydozy odzywki

powinny by¢ traktowane, jako
lek. Dobrze odzywiony chory ma
mniej zaostrzen chorobowych,
mniej powiktan, a to sie przekta-
da najego stan zdrowia i dlugo$¢
zycia.

- Panstwu powinno chyba na
tym zalezeé. Koszty prewencji
s3 zapewne nizsze od pézniej-

duszno$¢. Preparatu tego od
2012 1. nie obejmuje refundacja
dla chorych na mukowiscydoze
ijest on pelnoptatny. Na refun-
dowany lek moga liczy¢ jedynie
osoby chorujace na astme lub
przewlekta obturacyjna chorobe
phluc (POChP). W praktyce ozna-
cza to, ze lek, za ktory do tej pory
ptacitem 7 zt w tym momencie,

szego |
- Tak. I to jest dla mnie jeden
wielki paradoks. Kazdy wie, ze
lepiej zapobiega¢ niz leczy¢. Po-
za tym w Polsce zmian wymaga-
ja rowniez standardy dotyczace
leczenia szpitalnego chorych
na mukowiscydoze. Dla mnie
nie do przyjecia jest sytuacja,
w ktérej chory musi zosta¢ w
szpitalu na kilkutygodniowym
przeleczeniu, nie majac jed-
nocze$nie mozliwosci lezenia
w osobnej sali, w tzw. izolatce.
Zamiast tego chorych umieszcza
sie w kilkuosobowych salach
zwiekszajac tym samym ryzyko
krzyzowych zakazen bakteriami
pomiedzy nimi.

- Jak mozna by rozwiazac ten
problem?

- Wystarczytoby wprowadzi¢
mozliwo$¢ domowego leczenia
antybiotykami dozylnymi. Kie-
dy$ znalaztem w Internecie ar-
tykul, w ktérym przedstawiciele
pacjentow wyliczyli, ze zastapie-
nie hospitalizacji jednego chore-
go terapia domowa pozwolitoby
zaoszczedzi¢ okoto 4 tys. zt, a w
skali roku datoby to kwote wyso-
kosci od 1mln do 3,8 mln zi.

- Nowa lista lekéw refundo-
wanych. Jaki wywarta wptyw
na koszty leczenia chorych na
mukowiscydoze?

- Niestety niekorzystny. Na przy-
ktad dwukrotnie podrozat lek,
dzieki ktéoremu moja trzustka
jest w stanie trawi¢ pokarm i
jest to preparat niezbedny do

jako za p ny ptace nieco
ponad 14 zi.

- W zwiazku z tym porozma-
wiajmy o kosztach leczenia. lle
chory na mukowiscydoze wyda-
je na swoje leczenie?

- W zaleznosci od wieku chorego
oraz stopnia zaawansowania
choroby miesieczny koszt lecze-
nia wynosi od kilkuset do kilku
tysiecy ztotych. Na tak wysoka
sume sktadaja sie leki majace
pomo6c w ewakuacji wydzieliny
z phuc, leki wspomagajace prace
trzustki, witamy, wysokoka-
loryczne odzywki oraz szereg
innych preparatow, ktére maja
poméc osobie chorej w miare
normalnie funkcjonowaé.

Dla chorego i jego rodziny staje
sie to ogromnym obciazeniem
finansowym. Czesto tez chory
rezygnuje z niektérych lekow
na rzecz zakupu innych bardziej
potrzebnych badz tez przyj-
muje je w mniejszych dawkach
niz zalecane. A to pociaga za
soba zmniejsza skutecznos§¢
w leczeniu i zwiazane z tym
powiktania.

- Na koniec zadam ci jeszcze
jedno, pewnie banalne pytanie
- jakie jest Twoje najwigksze
marzenie?

- Tutaj odpowiedz jest rownie
banalna jak samo pytanie - chce
by¢ po prostu zdrowym. Ze tak
powiem, marzy mi si¢ wsta¢ ra-
no i nie mysle¢ o oddychaniu, o
tym, ze trzeba zrobi¢ inhalacje i
o dziesiatkach innych rzeczach

pr go funkcj i
zycia chorego na mukowiscydo-
ze. Do tej pory jedno opakowanie
kosztowato mnie niecate 4, a od
nowego roku prawie 8 zt.

Najwiekszym zaskoczeniem dla
mnie byly zmiany w lekach poda-
wanych do rozszerzania oskrzeli,
ktore musze brac przed kazda
inhalacja oraz kiedy meczy mnie

MOZESZ POMOC

h z choroba, ktére wy-
konuje, aby zy¢. Medycyna caty
czas podaza do przodu. Kto wie?
Moze dozyje czaséw, kiedy mu-
kowiscydoza stanie sie choroba
uleczalna.

- Dziekuje za rozmowe i zycze
sity i wytrwatosci w walce z
choroba. U

Dla Robta

‘Wsparcie dla Roberta mozna kie-
rowac na konto 491020 3466 0000
9302 0002 3473 koniecznie z do-
piskiem w tytule wptaty: ,Robert
Hellfeier”.

Mozesz przekaza¢ rowniez 1 pro-
cent swojego podatku, numer
KRS 0000064892, z dopiskiem dla
Roberta Hellfeier.



