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Szanowny Czytelniku,

astma to choroba przewlekta, a jej rozwdéj zale-
zy od predyspozycji genetycznych oraz od czyn-
nikéw srodowiskowych. Zaczyna sie najczesciej
w dziecinstwie i towarzyszy choremu przez cate
zycie, stanowiac istotne obcigzenie zaréwnodla
niego, jego rodziny oraz systemu opieki zdro-
wotnej[6]. Ze wzgledu na wysoki wskaznik
zachorowalnosci staje sie chorobg spoteczna,
awzrost zapadalnosci na nig wpisuje siew trend
epidemiichordb alergicznych.

W Polsce objawy astmy ma ponad 4 min osdb,
ale tylko ok. 2,2 mln ma $wiadomos$¢ choroby
i jest aktywnie leczona[9]. W tej milionowej
populacji chorych, grupa pacjentéw z astma
ciezkag stanowijedynie 5-10 %, co daje od 50 000
do 100 000 osbéb. Mimo, ze ta zaawansowana
jednostka chorobowa wystepuje stosunkowo
rzadko, to wiaze sie z najpowazniejszymi powi-
ktaniamiinajgorszymirokowaniami.

Uporczywe objawy, czeste zaostrzenia, konie-
cznosci hospitalizacji oraz ograniczenia w pet-
nieniu rél spotecznych, znacznie dezorganizujg
codziennos$¢ choregoijego rodziny, uposledzaja
jako$¢ zycia oraz stanowig duze obcigzenie psy-
chiczne[2,3]. Chorzy bardzo czesto czuja sie wy-
kluczeni ze spoteczenstwa przez ograniczenie
mozliwosci pracy zawodowej i kontaktow towa-
rzyskich, co moze by¢ przyczyna zaburzen de-
presyjnychilekowych.

W mysl definicji WHO zdrowie jest dobrosta-
nem fizycznym, psychicznym i spotecznym, a nie
tylko brakiem choroby[9]. Dlatego tak wazna
jest diagnostyka i wiaczenie chorego w najopty-
malniejsze dla niego leczenie. Taki proces wpty-
wa nie tylko korzystnie na samego chorego, ale
réwniez m.in. na budzet panstwa. Jak pokazuja
badania przeprowadzone w Finlandii leczenie
chorych naastme ciezkajest 13-krotniedrozsze
nizleczenie chorych zpostacigtagodna[5].

WPROWADZENIE

Oddajemy w Twoje rece raport ,Zycie z astma
ciezka. Punkt widzenia pacjenta i lekarza”
bedacy subiektywnym gtosem dwunastu pa-
cjentow. Poruszamy w nim zaréwno wieloaspe-
ktowos¢ potrzeb, pokazujemy proces diagno-
styczny oraz $ciezke leczenia, w tym leczenia
nowoczesnymi, biologicznymi terapiami. Duzo
uwagi w raporcie poswiecamy takze emocjom,
ktére towarzysza chorym praktycznie od pocza-
tku choroby i wywierajg wptyw na rézne obsza-
ryichzycia.

Dzieki otwartosci uczestnikéw projektu mamy
mozliwos$¢ pokazania, ze obszar astmy ciezkiej
jest obszarem multidyscyplinarnym i wielopta-
szczyznowym, obarczonym licznymi deficyta-
mi, ale réwniez mozliwosciami, ktére dajg na-
dzieje na powrét do zycia zblizonego do tego
sprzed choroby (leczenie biologiczne, w tym le-
czenie biologiczne mozliwe do prowadzenia
wwarunkach domowych).

Wierzymy, Ze gtos pacjentow bedzie przyczyn-
kiem dowywotaniadyskusji nad usprawnieniem
systemu edukacji, ochrony zdrowia oraz doste-
pnychw Polsce sciezek leczenia.

dr n. hum. Dominika tecka

dr n. med. Piotr Dgbrowiecki

WPROWADZENIE



UCZESTNICY BADANIA

Agnieszka, 38 |, pierwsze objawy astmy ciezkiej
pojawity sie 8 lat temu. Pochodze z rodziny
astmatycznej, przy czym to ja mam najciezsza
postac astmy. Diagnoza nie zostata u mnie po-
stawiona zbyt szybko. Musiato mingé ok. 3-4 lat,
abym dowiedziata sie co mi wtasciwie jest i aby
wdrozono miodpowiednie leczenie.
Odpowiednie nie oznacza skuteczne, pomimo
ze sumiennie przestrzegam zalecen lekarza.
Dodatkowo choruje na otytos¢, zapalenie zatok,
nadcisnienie, cukrzyce. Mam réwniez refluks
zotagdkowo-przetykowy, ktéry nasilit sie po
wziewach.

Anna, 611, poczagtkowe objawy astmy - niestety
uznawane za przeziebienia - pojawity sie ok. 15
roku zycia. Niestety przez bardzo dtugi czas
byty one lekcewazone przez lekarzy interni-
stow. Faktyczne rozpoznanie nastapito, gdy
miatam 37 lat, po mykoplazmatycznym
zapaleniu ptuc. Natychmiast wtgczono mi
leczenie farmakologiczne, ktére okazywato sie
nieskutecznym. Pierwsze zasugerowanie astmy
ciezkiej przyszto, gdy miatam 44 lata, adiagnoza
rok pézniej. Proby zapanowania nad choroba
trwaty az 10 lat i w finale doprowadzity (po
prawie rocznym procesie kwalifikacyjnym) do
wtaczeniamnie do programu lekowego.
Niestety po 2 latach (decyzjg NFZ) leczenie zo-
stato przerwane. Bez leku wytrwatam dwa mie-
sigce. Choroba wrécita z taka sitg, ze trafitam do
szpitala i przywrécono mi program. Niestety
organizm nie reaguje juz na lek tak idealnie i w
wystepujacych 3-4 razy w roku zaostrzeniach,
musze wspomagac sie doustnymi sterydami.
Obecnie lek przyjmuje w warunkach domo-
wych, wcyklu 2 iniekcje co 28 dniwdomuijedna
w szpitalu. Taka forma jest dla mnie bardzo
korzystna. Oszczedza czas i pozwala uniknaé
infekcji szpitalnych.

Dodatkowe choroby to nadci$nienie, alergiczny
niezyt nosa, polipowate zgrubienie btony
$luzowej zatoki szczekowej, zmiany zwyro-
dnieniowe kregostupa. Zawsze sumiennie sto-
sujeistosowatamsie dozalecen lekarskich.

UCZESTNICY BADANIA

Dorota, 35 |, moja historia z astma zaczeta sie
juz w dziecinstwie, przy czym choroba prakty-
cznie od razu zdominowata moje zycie. Leki bra-
ne w bardzo duzychilosciach nie przynosity ulgi,
a ja nie mogtam pogodzi¢ sie z tym, ze w tak
mtodym wieku, jako osoba aktywna i bardzo to-
warzyska, nagle nie mogtam sie nawet $miac.

W wieku 30 lat choroba ulegta zaostrzeniu
i otrzymatam diagnoze astmy ciezkiej. Po sze-
regu badan wykonanych w szpitalu - w grudniu
2019 roku - podjeto decyzje o wiaczeniu mnie
do leczenia biologicznego, ktére w bardzo
szybkim czasie zaczeto przynosi¢ niesamowite
efekty. Nareszcie zytam normalnie. Ostatnig
dawke leku przyjetam w listopadzie 2021 roku.
Ze wzgledu na szybko pogarszajacy sie stan
mojego zdrowia przywrécono mnie do progra-
mu leczenia biologicznego juz w styczniu 2022.
Raczej wspoétpracuje z lekarzem i staram sie
stosowac do jego zalecen. Z choréb dodatko-
wych mierze sie zotytoscia.

Emilia, 351, chorobaujawnita sie u mnie w wieku
13 lat i na szczescie szybko ja zdiagnozowano.
Wdrozono leczenie, ktére zastopowato jg wraz
zmoimwejsciemw dorostos$c. Remisjatrwataaz
15lat. Niestety wwieku 33 lat, po niedoleczone;j
infekcji dolnych drég oddechowych, powrdcita
ze zdwojong sitg jako astma ciezka. Ponadto
cierpie na refluks zotadkowo-przetykowy. Nie
wyobrazam sobie nie przestrzegac zalecen
lekarza.

Jacek, 511, pierwsze objawy astmy pojawity sie
umniewwieku 47 lat. Diagnoza przysztabardzo
szybko, wtasciwie po kilku tygodniach. Wizytau
lekarza Podstawowej Opieki Zdrowotnej zmie-
nita moje zycie. Poznatem moja przeciwniczke,
z ktéra musze zy¢. Dodatkowo choruje na oty-
tos¢, zapalenie zatok oraz nadcisnienie. Jestem
pacjentem w 100 % stosujagcym sie do zalecen
lekarza prowadzacego. Moje leczenie jest
skuteczne.



Kazimierz, 70 |, pierwsze dusznosci i kaszel
pojawity sie 26 lat temu. Miatem wtedy 44 lata.
Dzieci, praca i nagle diagnoza astmy ciezkiej,
ktéra przyszta po okoto 2 latach. Zycie zatrzy-
mato sie i zmienito. Wdrozone leczenie nie da-
wato oczekiwanych efektéw, az do momentu
zakwalifikowania mnie do programy lekowego.
Od 10 lat jestem na terapii biologicznej. Lek
podaje sobie w domu. Taka mozliwos¢ jest dla
mnie bardzo duza oszczednoscig czasu, ale
i wydatkéw zwigzanych z dojazdami do szpitala
(ograniczone zostaty do jednej wizyty raz na
trzy miesigce celem wykonania badan kontro-
Inych i wypisania kolejnych dawek leku). Nare-
szcie moge normalnie funkcjonowac. Zapomi-
nam o astmie ciezkiej, chociaz wiem, ze nigdy nie
zapomne, bo to choroba, ktérej nie da sie wyle-
czy¢. Dodatkowo mam polipy nosa, poczatki
jaskry, posterydowa cukrzyce oraz niedroznos¢
przewodu pokarmowego.

Krzysztof, 39 |, astma towarzyszy mi od dzie-
cka. Diagnoze ustyszeli rodzice, gdy miatem
zaledwie 6 m-cy, dlatego nie wiem co znaczy
zycie bez astmy, chociaz bardzo chciatbym wie-
dzie¢. W wieku 30 lat astma przeszta w astme
ciezka. Nie sadzitem, ze moje zycie moze by¢
jeszcze bardziej podporzadkowane tej choro-
bie.Licze,ze kiedys naszerole odwrdcasie.
Jestem pacjentem wspédtpracujacym z leka-
rzem, chociaz czasami zapominam o przestrze-
ganiu zalecen i dosy¢ czesto zdarza mi sie prze-
kraczac zalecane dawki lekéw. Nie mam poczu-
cia dobrego zarzadzania choroba. Dodatkowo
mierze sie z nadwaga, polipami nosa, refluksem
zotadkowo-przetykowy, nadcisnieniem.

Matgorzata, 47 |, diagnoze astmy postawiono
mi 15 lat temu, ale pierwsze objawy miatam juz
w wieku 30 lat. Od 1,5 roku jestem na leczeniu
biologicznym i moje zycie ulegto niesamowitej
zmianie. W koncu moge normalnie funkcjo-
nowac. Infekcje nie koncza sie za kazdym razem
antybiotykami. Nie musze wspomagac sie
lekami z grupy SABA. To co najwazniejsze lek
przyjmuje w domu. Zaoszczedzony czas moge
spedzi¢ np. z dzie¢mi. Bardzo restrykcyjnie
przestrzegam zalecen lekarza. Dodatkowe
choroby to otytos¢, polipy nosa, okresowy
refluks zotadkowo-jelitowy oraz nadcisnienie.

Marzena, 59 |, objawy astmy pojawity sie ok. 20
lat temu, przy czym diagnoze postawiono, gdy
miatam 45 lat. Tak wiec na wdrozenie leczenia
czekatam az 6 lat, przy czym - pomimo jego
modyfikacji - caty czas byto nieskuteczne.
W efekcie w 2018 roku astma zaostrzyta swoj
przebieg i przeszta w astme ciezka. Od 2,5 roku
jestem na leczeniu biologicznym, ktére przyj-
muje w warunkach ambulatoryjnych. Nareszcie
czuje, ze moge normalnie funkcjonowac.

Bardzo sumiennie przestrzegam zalecen le-
karza, bo tylko taka postawa zapewnia mi po-
czucie kontrolowania astmy ciezkiej. Z choréb
dodatkowychchoruje naosteoporoze.

Natalia, 25 |, pierwsze objawy astmy pojawity
sie umnie w wieku 7 lat, jednak diagnoze otrzy-
matam dopiero po trzech latach. Wdrozone
leczenie, modyfikowane w miedzyczasie, nie
daje mi poczucia dobrego zarzadzania choroba.
Przestrzegam zalecen lekarza, chociaz niestety
dawki lekéw sg zwiekszane co jakis$ czas. Kilka
miesiecy temu dostatam nadzieje w postaci
terapii biologicznej. Przede mna proces kwalifi-
kacyjny.Brak dodatkowych chordb.

Wojciech, 60 |, problem z wydolnoscia fizyczng
mojego organizmu miatem juz w szkole podsta-
wowej. Diagnoze ustyszatem w wieku 30 lat,
anaastme ciezkg choruje od 12 lat. Od 2,5 roku
jestem w programie lekowymimoje zycie ulegto
diametralnej zmianie. Moge aktywnie spedzac
czas i normalnie funkcjonowad. Lek przyjmuje w
warunkach ambulatoryjnych, co nie jest zbyt
ucigzliwe, chociaz wiaze sie z braniem urlopéw
czy zwolnien. Jestem bardzo subordynowanym
pacjentem i stosuje sie do zalecen lekarza.
Obecnie mam poczatki choroby wiencowej, na
szczescie cofnetosie zapalenie zatok.

Zanetta, 531, pierwsze dusznoscioraz suchy ka-
szel pojawity sie u mnie w wieku 27 lat. Dosy¢
szybko - ok. 6-12 miesiecy - postawiono mi
diagnoze i wdrozono leczenie, ktére na
przestrzenilat byto modyfikowane. Z astma cie-
zka mierze sie od ok. 5-6 lat. Mam sporo szcze-
Scia, poniewaz obecne leczenie przynosi zamie-
rzone efekty. Poza astma mam réwniez chorobe
wiencowa. Jestem wspétpracujacy pacjentka,
sumiennie przestrzegam zalecen lekarzy.

UCZESTNICY BADANIA



ROZDZIAL

Kiedy pacjenci zostali zapytani o to, z czym
kojarzy imsie zycie z astma ciezka stwierdzili, ze
zycie z tg chorobg jest petne strachu, wstydu,
ograniczenia i wykluczenia. Bojg sie tego, ze
astma zaatakuje ich wtedy, gdy beda sami
w domu. Obecnos¢ innych ludzi, zwtaszcza
postronnych, takze nie gwarantuje bezpie-
czenstwa. Wiaze sie to z tym, ze w momencie
ataku, chory nie jest w stanie dawac wskazowek
drugiemu cztowiekowi, jak mozna udzieli¢ mu
pomocy. Z kolei osoby nieznajace tej choroby
nie wiedza, co moga zrobic. Dlatego samotne
wyjscie na spacer lub do galerii handlowej bez
apteczki, w ktérej znajduja sie leki, jest prak-
tycznie niemozliwe.

Agnieszka: Ja boje sie tego, ze kiedy
zostane sama w domu, bedzie atak i nikt
mi nie pomoze. Byta juz taka sytuacja, ale
dzieki mezowi zdgzytam do szpitala.

W momencie ataku bardzo ciezko jest
sobie samemu poradzic. Pobiec, otworzyc
okno. Mojq gtowe obezwtadnia jedna
mysl: Czy pogotowie zdqzy, czy ja zdqgze?
Tym bardziej, Ze w mojej rodzinie byta
osoba, ktéra zmarta, udusita sie. Bardzo
boje sie by¢ sama.

Strach wzmaga sie ze wzgledu na nieprzewi-
dywalnosé¢, ktora towarzyszy tej chorobie.
Nigdy nie wiadomo, kiedy nastgpi atak.

Pacjenci starajg sie kontrolowac¢ wtasne oto-
czenie pod katem czynnikéw dla nich niebez-
piecznych. Stracona na chwile czujnosc, kontakt
z czynnikiem wywotujacym zaostrzenie moga
skutkowac atakiem choroby.

Z tego tez powodu s3g bardzo uwazni, duzo ana-
lizuja, co psychicznie jest bardzo wyczerpujace.
Po pewnym czasie stwierdzaja, ze wyjscia czy
wyjazdy generujg zbyt duze niebezpieczen-
stwo i swoje zycie ograniczaja do najbezpie-
czniejszego miejsca, jakim jestich wtasny dom.

ROZDZIAt 1. EMOCJE

EMOCIJE

Anna: Nigdy nie wiem, kiedy dostane
zaostrzenia, kiedy trafie do szpitala. Czes¢
czynnikow jest jasnych i wiem, Ze mi szko-
dzq. Ale bardzo duzo jest takich, o ktérych
nie mam pojecia. Ta nieprzewidywalnos¢
wywotuje lek. Nie moge nic planowac.

Innym trudnym doswiadczeniem, kojarzacym
sie pacjentom z tg chorobg, jest poczucie
wstydu. Chorzy najbardziej wstydza sie tego, co
choroba zrobita zich wygladem, mozliwos$ciami.
W jednym momencie, z oséb bardzo aktywnych,
szczesliwych, realizujacych sie zawodowo, do
ktérych przyzwyczaili sie takze ich najblizsi i
przyjaciele, stali sie osobami zaleznymi od
innych ludzi, bez mozliwosci korzystania z petni
zycia i realizowania swoich planéw i marzen.
Zaczeli doswiadczac¢ takze coraz liczniejszych
ograniczen, wynikajacych z mechanizmu
choroby.

Dorota: Przez chorobe musiatam zrezyg-
nowac praktycznie ze wszystkiego. Nawet
ze spotkan z przyjaciotmi. Astma jest dla
mnie czyms wstydliwym. Bywa tak,

7e staram sie o tej chorobie nikomu nie
mowic. Stwierdzam tylko: ,przeziebitam
sie, dlatego mam kaszel” lub ,taka moja
uroda”. Ale przestatam sie smiac, bo to
smiech wtasnie powodowat kaszel. Moja
aktywnosc¢ spadta do zera. Musiatam
zrezygnowac z tego, co bardzo kochatam.



Kaszel o ktérym wspomina Dorota jest obja-
wem astmy. Nie pozwala on pacjentom w spo-
sob anonimowy korzystac z miejsc publicznych,
takich jak kina czy teatry. Powoduje, ze w mo-
mencie kastania, stajg sie bardzo ,widoczni”,
czego bardzo nie chca. Spotykajg sie wtedy
z nieprzychylnymi komentarzami lub prosbami
oopuszczenie miejsca. Zwtaszcza w trakcie pan-
demii traktowani byli jak osoby przenoszace
wirus. Doswiadczyli wielu posadzen o ched
,Zabicia” innych ludzi. Pacjenci majg poczucie, ze
pomimo wygaszania pandemii, stygmat
przypisany do kaszlu pozostat, uruchamiajac
stereotypowe zachowania wzgledem oséb
chorujacych na astme ciezkg i przypisywanie im
faktu byciazakazonym COVID-19.

Matgorzata: To sie nadal utrzymuije, takie
fatum covidu. Ludzie w gtowie je ciggle
majq. Jak styszq, ze ktos kaszle, sq od razu
wystraszeni, podejrzliwi. Musisz sie ciggle
ttumaczyc. Spotkatam sie z takq reakcjq,
ze pani w sklepie oskarzyta mnie, ze przy-
sztam jqg zabic. Nie jest to przyjemne,

tym bardziej, ze wesztam z zimnego do
cieptego pomieszczenie i taka byta reakcja
organizmu. Sgsiedzi: O Boze, ty znowu
kaszlesz? Znajomi: Ty znowu kaszlesz?

Nie jest to komfortowa sytuacja. Przez to
nie mozna normalnie zy¢. Nie mozna byc
niewidocznym. A nawet jak chce byc
widoczna, to nie z tego powodu, Ze kaszle.
Nie chce, zeby taka byta definicja mojej
osoby. O to jest ta, ktora ciggle kaszle.

Agnieszka: Kino. Wszyscy sq skupieni.
Nagle ktos zaczyna kaszlec i nie moze sie
opanowac. Z kazdej strony stychac: Wyjdz
juz, nie przeszkadzaj. To nie jest sytuacja,
w ktorej ktos chce pomac, ale jednak chce
sie pozbyc problemu. Na konferencji,

w restauracji czuje sie podobnie. Jest to
bardzo stresujgce. Cztowiek sie wstydzi,
chce sie schowac, denerwuje sie.

Ma takie poczucie, Ze robi ktopot tym,

7 ktérymi przebywa.

Fakt, ze do kaszlu zostat przypisany stygmat
COVID - 19, powoduje jeszcze wiekszy strach.
Z tegowtasnie powodu chorzy majg poczucie, ze
w momencie, kiedy bedg potrzebowali pomocy,
ta nie zostanie im udzielona, bo ludzie beda bali
sie zarazenia. Taka sytuacja powoduje, ze osoby
z astma ciezkga czuja sie wykluczone z zycia nie
tylko przez chorobe, ale takze przez osoby,
ktére opacznie traktuja ich kaszel jako cos$ nie-
bezpiecznego lub w najlepszym wypadku jako
cos$, co przeszkadza. To kolejny powdd, aby
ograniczy¢ swoje zycie do otoczenia znanego
i akceptujacego, ktére znajduje sie w ich domu
lubw gronie najblizszych przyjaciétidaje poczu-
cie bezpieczenstwa.

Jednak najbardziej dotkliwe dos$wiadczenia pa-
cjenci z astma ciezka przezywajg obserwujac
spustoszenie, jakie choroba zrobita nie tylko
w ich zdrowiu (zmeczenie fizyczne czy psychi-
czne), ale przede wszystkim w ich dotychcza-
sowym zyciu. Wszystko, co budowali do mo-
mentudiagnozy, zostatoimodebrane.

Emilia: Astma ogranicza nasze zycie w wielu
aspektach. Musiatam zrezygnowac prawie ze
wszystkiego. Kazda aktywnosc fizyczna jest
ponad moje mozliwosci. Musiatam zrezyg-
nowac ze wspinania sie po goérach, z tan-
czenia. Nie jestem w stanie tego robic.

Zakres zmian, jakie astma ciezka wprowadzita
w Zycie pacjentow jest bardzo szeroki: od
sposobu spedzania wolnego czasu i pasji,
poprzez finanse domowe, organizacje zycia co-
dziennego, po prace zawodow3 i relacje
zludZmi. Proces dostosowania swojego zyciado
warunkow, jakie stawia choroba, jest procesem
czasochtonnym i wymagajacym duzych
zasobow fizycznych i psychologicznych. Fakt, ze
pacjenci nie maja wyjscia powoduje, ze
pozegnanie ze swoim dawnym zyciem jest
procesem bolesnym, czesto ma charakter
zatoby, a odnajdywanie sensu w nowym zyciu
z astma ciezka, jest ogromnym wyzwaniem,
z ktérym pacjenci niestety czesto pozostajg
sami.
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CZAS WOLNY | PASJE

Kazdy z uczestnikow badania przed zacho-
rowaniem spedzat czas wolny tak, jak robig to
inne, zdrowe osoby: spotkania ze znajomymi,
zabawy ruchowe z wtasnymi dzie¢mi, taniec,
wyjazdy, wspinanie po goérach, wychodzenie na
dtuzsze spacery, jazda na rowerze, zakupy,
wychodzenie do kina czy teatru. Choroba bar-
dzo to ograniczyta. Pacjenci szukaja jednak in-
nych rozwigzan. Badaja, na co pozwala im zme-
czony chorobg organizm, a co jest zbyt duzym
ryzykiem. Zmieniajg definicje spedzania wolne-
g0 czasu, sprawdzajg cos, czego wczesniej nie
robili, szukajgc dla siebie miejsca. Ponoszg ryzy-
ko wiedzac, ze moze skonczyc sie to zaostrze-
niem.

Anna: Moge spacerowac, moge stuchac
muzyki, audiobookow, ogladac filmy, ale
w domu, bo wyjscie do kina koriczy sie
infekcjq. Najbardziej meczqce jest to, ze
nigdy nie wiadomo jaka, zwykta dla innych
ludzi forma spedzania czasu wolnego,
wywota zaostrzenie.

Ostatnio ,przyszalatam” i posztam

na koncert. Nie skonczyto sie pobytem
szpitalnym z powodu zaostrzenia, ale byto
blisko. Jednak nie zatuje, ze bytam.

Agnieszka: Przed diagnozqg bytam
spokojna, szczesliwa, odwazna, lubitam
zmiany, spontaniczne wyjazdy, spacery
po gorach, wyczerpujqce, ale jakze
satysfakcjonujqce treningi oraz taniec.
Chodzitam na dtugie spacery i nie batam
sie wyzwan. Po diagnozie, a szczegolnie
po pierwszym ataku, gdy trafitam do
szpitala na SOR, wszystko sie zmienito.
Zaczetam bac sie zostawac sama w
domu, kazda aktywnosc sprawia mi
trudnosé. Czasem spacer jest duzym
wysitkiem. Nie wyjezdzam juz w gory,
bo nie mam sity na wspinaczki.

Nie chodze na dtugie i meczqce spacery.
Zrezygnowatam z treningow, tarnca.
Duzy wysitek wywotuje atak.

Bywa tak, ze sposéb spedzania czasu wolnego
jest rézny w zaleznosci od pory roku. S3 takie
miesigce, w ktérych pewne rzeczy sg dla pacjen-
téw z astma ciezkg mozliwe i takie, ktére zamy-
kaja ich w czterech $cianach, gdyz ryzyko zao-
strzeniajest zbytduze.

Jacek: \W okresie jesiennym jestem
praktycznie wytqczony z aktywnosci
fizycznej na swiezym powietrzu. Mgty
i wysoka wilgotnos¢, to czynniki Zle na
mnie dziatajqce.




Mimo wszystko decyduja sie na prébe normal-
nego zycia, robiac rzeczy, o ktérych osoba zdro-
wa nawet nie pomysli.

Agnieszka: Planujgc wakacje staram
sie sprawdzic, czy w poblizu jest szpital
z oddziatem pulmonologicznym

na wypadek, gdybym miata atak.

Nie ruszam sie z domu bez kosme-
tyczki z lekami na astme.

Wszystkie mate radosci sg dla chorych naastme
ciezkg wazne, gdyz zycie zdominowane stra-
chemiwstydem przygniataswymciezarem.

Jednak pulamozliwosci,wraz zzachorowaniem,
zanika lub bardzo sie zaweza wymagajac wpro-
wadzeniazmianw sposobieich przezywania.

ORGANIZACJA ZYCIA CODZIENNEGO

Zycie codzienne, jak stwierdzaja uczestnicy
badania, zostato podporzadkowane chorobie.
Od urzadzenia mieszkania, sposobdéw sprza-
tania czy gotowania, po podziat obowigzkdéw.
Chorzy nie moga uktadac¢ swojej najblizszej
przestrzeni tak, jakby tego chcieli i pragneli,
poniewaz muszg to robic¢ tak, aby byta ona
bezpieczna. Przynajmniej w tym jednym miej-
scu-wdomu-chcaczué, ze panujgnad choroba.

Anna: Zycie codzienne podporzgdkowane jest
chorobie. Urzqdzenie mieszkania - bez dywa-

now, zaston, itd., czynnosci porzqdkowe -
odkurzacz z filtrem, zmywanie podtég na
mokro, pranie w tym samym proszku itd.,
gotowanie - wytqczenie produktow i pro-
cesow draznigcych uktad oddechowy np.
smazenie. Od wielu lat nie moge robic
faworkdw.

U pacjentoéw, u ktérych zaostrzenia s spowo-
dowane wysitkiem fizycznym, mozna zauwazyc,
ze ciezar obowigzkow przejmuja pozostali do-
mownicy.

Agnieszka: Czesc¢ obowigzkow domo-
wych przejgt mqgz, ja mu pomagam.
Zakupy robi mqgz albo jedziemy razem.
Mam mniej sity i energii, wiec wymagam
pomocy bliskich. Sprzqtanie takze sprawia
trudnosc i potrzebuje wsparcia.

Ponadto plandniachorego bardzo czesto dosto-
sowany jest do zalecen lekarskich dotyczacych
prowadzonej diagnozy lub sposobu i czasu
przyjmowanialekdw.

Jednym stowem zycie codzienne w cieniu
choroby, ktéra wywiera olbrzymiwptyw prakty-
cznie na kazdy aspekt poczawszy od tego, czy
mamy dywan czy nie, po to, czy mamy za co kupi¢
ten dywan, powoduje obnizenie poczucia bez-
pieczenstwa i generuje jeszcze wiekszy strach.
Ten strach ujawnia sie takze w kontekscie roz-
woju zawodowego, jak i finansowego, co wpty-
wajuz nie tylko nasamego pacjenta, ale takze na
jegonajblizszgrodzine.

PRACA ZAWODOWA

Ten aspekt zycia, dla kazdego cztowieka ma
wymiar nie tylko finansowy, ale takze bardzo
mocno wptywa na poczucie wtasnej wartosci.
Czestym stwierdzeniem, z jakim mozna spotkac
sieuosdbchorujacych naastme ciezkajestto, ze
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chca pozostac jak najdtuzej niezalezni, nie chca
by¢ ciezarem dlainnych. Tym bardziej, ze oprocz
ograniczonego zdrowia, posiadajg wiele zaso-
boéw pozwalajacych osiggac sukcesy zawodowe.

Mozna powiedzie¢, ze sposdb doswiadczania
zmian w zakresie pracy zawodowe] zalezy od
momentu, w ktérym dana osoba zachorowata.
Sytuacje najbardziej komfortowa majg osoby,
ktére zaczety doswiadczad choroby juz w dzie-
cinstwie. Wybor ich $ciezki zawodowej uwzgle-
dniatjuzastmeciezka.

Decydowali sie na taka profesje, ktérg mogg
wykonywac bez przeszkdd i ograniczen nakta-
danych przez chorobe. Dlatego w tymwzgledzie
tacy chorzy nie odczuwaja dyskomfortu.

Natalia: Od dziecka mam astme,
dlatego nie doswiadczatam zmian
[red. w zakresie pracy zawodowej].
Na pewno nhie odczuwam w tym
momencie zadnego dyskomfortu.

Réznice wida¢ w przypadku oséb, ktére swoje
wybory zawodowe podejmowaty przed choro-
ba. Moment, w ktérym astma ciezka zaskoczyta
ich, miat odzwierciedlenie w decyzjach, zacho-
waniach. Zwiekszajaca sie liczba zwolnien le-
karskich z powodu zaostrzen, hospitalizacji czy
wizyt w szpitalu, czesto oddalonym od miejsca
zamieszkania, zjawisko wykorzystywania pta-
tnego urlopu. Pacjenci bardzo nie chcieli by¢ po-
strzeganijakoludzie ,migajacy sie” od pracy.

Anna: Ciqgte infekcje lub zaostrzenia cho-
roby wiqgzaty sie ze zwolnieniem lekarskim.
Zwykle to trwato tqcznie ok. 4 miesiecy

w roku. Wstyd? Ztos¢? Na szczescie nie
zostatam nigdy zwolniona z pracy.
Szefowie widzieli, jak funkcjonowatam

w zaostrzeniu, ale gtupio mi byto

z powodu tych czestych zwolnien.

Matgorzata: Czeste L4,
czeste gorsze samopoczucie
ograniczaty normalne funk-
cjonowanie i realizacje obowigzkéw
stuzbowych. Zwolnienia miaty wptyw

na ilosc¢ i wysokosc nagréd uznaniowych

u pracodawcy. Czutam sie niesprawiedliwie
traktowana, troche pomijana, moze nawet
ponizana. W ktéryms momencie, wtasciwie
sama, podjetam decyzje o rezygnacji

z pracy na etat. Nie chciatam juz przed
nikim sie ttumaczy¢ co mi znowu jest,
dlaczego bede nieobecna i ile to potrwa.

Drugim bardzo waznym aspektem byta zna-
cznie spadajaca wydolnos¢, zwtaszcza w odnie-
sieniu do prac wymagajacych wysitku fizyczne-
go. W takiej sytuacji pacjencirezygnowali z tego
rodzaju pracy, podejmowali decyzje o przebran-
zowieniu sie, ograniczali ilo$¢ czasu poswieca-
nego na prace, przechodzili na swojgdziatalnos¢
gospodarcza.

Jacek: Te problemy dotyczqce choroby

i pogarszajqcego sie stanu zdrowia,
wydolnosci, zasadniczo spowodowaty
zakonczenie dotychczasowej pracy
zawodowej - czynnej stuzby wojskowej
i... przyspieszong decyzje o przejsciu na
emeryture. Jednak po krétkim odpoczyn-
ku znalaztem nowgq prace, nowe Srodo-
wisko, zadowolenie i nowe wyzwania.



Agnieszka: Na szczescie kilka lat
wczesniej - po innej powaznej
diagnozie - przebranzowitam sie,
wiec jesli chodzi o prace, wykonuje
ja jako freelancer z domu.

Pani Agnieszka wskazuje jednak na bardzo wa-
zny aspekt pracy zawodowej. Praca to miejsce
budowania relacji, nierzadko przyjazni czy mi-
tosci. Dlaoséb takich jak ona, zmiana polegajaca
narezygnacjiz pracy biurowej, w firmie, narzecz
bycia freelancerem poniekad zamknietym
w domu, bardzo mocno ograniczyta wspomnia-
ne przestrzenie. Decydujac sie na wieksze
bezpieczenstwo pod wzgledem zdrowotnym,
narazitasie - podobnie jak wiele innych oséb - na
doswiadczanie spadkéw nastroju, odczuwania
braku bezposredniego kontaktu z innymi oso-
bami, mozliwoscirozmowy itd.

Agnieszka: Jestem osobqg bardzo
towarzyskq. Marze o powrocie do biura,
pracy wsrdd ludzi. Jednoczesnie boje sie,
ze zostane zwolniona z powodu czestych
atakow astmy, infekcji i nieobecnosci czy
hospitalizacji. Kazda infekcja drog
oddechowych zaostrza mojg astme

i nie raz konczy sie pobytem w szpitalu
na oddziale pulmonologii.

Poza tym mojej astmie i alergii nie stuzy
klimatyzacja. Duze skupisko ludzi jest dla
mnie zwiekszeniem ryzyka infekcji i chordb.
Mam bardzo stabq odpornosc.

Astma ciezka stosunkowo czesto dotyka osoby
w wieku produkcyjnym. Ograniczenia, ktére
powoduje, majg swoje konsekwencje nie tylkow
domowych budzetach, ale takze w dochodach
panstwa. Dlatego dobre funkcjonowanie cho-
rych powinno by¢ w interesie nie tylko pojedyn-
czych gospodarstw domowych, ale znalez¢ zro-
zumienie i wazne miejsce w polityce zdrowotnej
panstwa.

Nalezy takze pamieta¢ o matych pacjentach,
ktérzy nie podejmuja jeszcze pracy zawodowej,
ale ucza sie. Gdy zachorowanie przychodzi

w okresie uczeszczania do szkoty, czeste absen-
cje wytaczaja ich ze szkolnego zycia, uniemozli-
wiajg budowanie relacji z rowiesnikami, tak
potrzebnych do prawidtowego rozwoju. Moze
to by¢ przyczyna pdzniejszych problemoéow
natury psychologicznej lub psychicznej i miec¢
bezposrednie przetozenie na aktywnos¢ zawo-
dowa w przysztosci.

FINANSE DOMOWE

W tym zakresie duza czes$¢ pacjentow wskazuje
na stopniowy proces zwigzany z negatywnymi
zmianami.

Anna: Moja sytuacja finansowa ulegata
stopniowemu pogarszaniu. Poczgtkowo
nie mogtam pracowac dodatkowo,
nastepnie zmniejszytam godziny pracy
do 3/4 etatu. Leki codziennie uzywane
przeciwko astmie, choc sq refundowane,
sq drozsze niz kilka lat temu, kiedy byty
refundowane w petni. W przypadku zaost-
rzenia choroby i koniecznosci przyjmo-
wania dodatkowych lekéw (np. do nebu-
lizacji), to wydatek rzedu powyzej 200 zt
miesiecznie.
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Zauwazy¢ mozna, ze w pierwszej kolejnosci pa-
cjenci rezygnowali z prac dodatkowych, naste-
pnie miato miejsce zmniejszanie godzin w ra-
mach umowy. Dodatkowe wydatki, jakie poja-
wity sie w zwigzku z kupowaniem lekéw podsta-
wowych oraz dodatkowych stosowanych w mo-
mencie zaostrzenia choroby, to tylko czesc¢ wy-
datkow, jakie pojawity sie po zachorowaniu.
Nalezy pamietac¢ o optatach za prywatne wizyty
lekarskie lub badania wykonywane tez we wta-
snym zakresie. Astmie ciezkiej czesto towarzy-
szg inne choroby, na ktére pacjent takze musi
znalez¢ srodkiw swoim portfelu.

Agnieszka: Po pierwsze dlatego, ze
choruje takze na wiele innych schorzen,
po drugie dlatego, Ze leki na astme

i alergie, ktére mi pomagajq sq drogie -
niektére nawet mimo refundacji. Zanim
znalaztam zestaw lekéw, ktéry mi w miare
pomaga, wyprobowatam wiele innych,
ktore poszty do kosza. Czeste infekcje
gornych drdg oddechowych, koniecznosc
brania antybiotykow, to dodatkowe
koszty. Nie moge pozwoli¢ sobie na zycie
na takim poziomie, jak wczesniej.

Pacjencizauwazajgwzrost cen lekow.

Natalia: Kiedys inhalator mozna byto
kupic za grosze, dzis na zakup jednego
trzeba przeznaczyc okoto 40 zt. Do tego
tabletki przeciwhistaminowe kolejne tyle.
Zawsze trzeba odliczyc okoto 100 zt z
domowego budzetu.

Jak wskazuja uczestnicy badania dopasowanie
wtasciwych lekéw czesto wigze sie z tym, ze leki
ktére nie pomagaja lub szkodza, nie zostaja zu-
zyte. Skutkuje to uszczerbkiem w budzecie
domowym, ktéry musi by¢ zniwelowany w inny
sposdb. Chociaz pacjenci o tym nie méwia,
nalezy bra¢ pod uwage, ze wysitek ,repero-
wania” budzetu przechodzi na pozostatych
domownikdéw, co moze wigzac sie z podejmo-
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waniem dodatkowych prac lub zwiekszaniem
wymiaru czasu pracy. Pewnym jest, ze pogor-
szeniu ulega dotychczasowa jakos¢ zycia, ktéra
dotyka nie tylko chorujacych. Swiadomos¢ tego
bardzo Zle wptywa na pacjentéw, wywotujac
w nich poczucie bycia ciezaremdlanajblizszych.

RELACJE Z INNYMI LUDZMI

Zachorowanie na astme ciezka rozpoczyna
zmiany takze w strukturze relacji z ludzmi, zwta-
szcza z tymi, ktérzy stanowili do tej pory grono
najblizszych znajomych. Moment zachorowa-
nia jest niejako momentem préby dla deklaro-
wanych znajomosci, przyjazni i mitosci. Jest to
czesto doswiadczenie bardzo dotkliwe, gdyz
nagle okazuje sie, ze kto$, kto wydawat sie bar-
dzoempatycznyibliski,wobliczu choroby znika.
Czes¢ znajomosci nie przetrwata z tego powo-
du, Ze pacjenci z astma ciezka sami musieli ogra-
niczy¢ spotkania. Inne osoby po prostu stanowig
dla nich zrédto infekcji, a wiec ryzyko zaostrze-
niachoroby.

Anna: Stopniowo musiatam ograniczyc
spotkania. Mito spedzony czas z kilkoma
osobami wiqzat sie z bardzo wysokim ryzy-
kiem infekcji i zaostrzenia. Ludzie (oczywis-
cie niektorzy) niby wspdtczujqg, ale czesto
uwazajq, ze nie staram sie wystarczajqco,
zeby byc¢ zdrowa. Zawsze wszyscy radzq, co
mam uzywac, zeby byc zdrowg: od miodu,
imbiru, aloesu, po noszenie amuletow.

Pacjenci wspominaja, ze wiele znajomosci
zakonczyto sie, gdyz choroba wywotywata
u tych oséb strach, zwtaszcza w sytuacjach, gdy
byli Swiadkamizaostrzenia. Choroba-zewzgle-
du na swoja dynamike i nieprzewidywalnosc -
potrafi takze bardzo mocno ingerowac w plany
np. zwigzane z udziatem w wydarzeniach ro-
dzinnych. Niestety otoczenie stosunkowo cze-
sto nie wykazuje sie zrozumieniem. Dodatko-
wo zdarzato sie, ze w momencie ustyszenia
kaszlu, nawet osoby z rodziny baty sie zarazenia
COVID-109.
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Wojciech: Kontakty miedzyludzkie ulegty
ograniczeniu, gdyz moje dusznosci byty
dyskomfortem zaréwno dla mnie, jak

i moich przyjaciot. Sam zaczgtem unikac
kontaktow, bo czutem sie z tym Zle.

Matgorzata: Nasze dolegliwosci, ktore
widzq inni: kaszel, katar, dusznosci,
wieczne zmeczenie, separujg nas od nich.
Nikt nie chce sie narazac (covid dobitnie
to pokazat), wiec troche jestesmy
odepchnieci. Zmieniajqc tryb Zycia na
mocno ograniczony, zmniejszytam do
minimum ilosc i jakosc relacji z ludzmi.

Czes¢ pacjentéw w momencie, gdy musiata
zmniejszy¢ ilo$¢ kontaktéw osobistych, za-
mienitaje nainne formy, np. telefoniczne lub
online.

Agnieszka: Troche 0s6b sie ode mnie
oddalito, bo przeraza ich choroba, szpitale.
Ciezko byto im zrozumie¢ odwotywanie
spotkan z powodu ztego stanu zdrowia.
Wiecej rozmawiam z ludzmi przez telefon.
Mam nowych znajomych, ktérzy rozumiejq
chorobe, ale i tak moje grono jest mniejsze.

W zwigzku z brakiem zrozumienia, doswiadcza-
niem wykluczenia lub $wiadomym minimalizo-
waniem kontaktéw w trosce o bezpieczenstwo,
czes$¢ pacjentow przenosi swoja aktywnosé
do sieci. Szukajac zamknietych grup dla oséb
z astmga znajduja tam nie tylko odpowiedzi
na nurtujace ich pytania, ale takze zrozumienie
i empatie. Taka mozliwos¢ jest bardzo waznym
zrédtemrelacji zludzmi.

Nie nalezy zapominac o jeszcze jednej bardzo
waznej grupie osob, o ktérej pacjenci z astma
ciezka wspominali praktycznie przy kazdej
mozliwej okazji. Wypowiadajac sie o nich ciepto,
ze wzruszeniem i petnig wdziecznosci. Mowa
tutaj o najblizszych, wspétmatzonkach, dzie-
ciach, rodzicach, wszystkich tych, zktérymimie-
szkajanacodzien. Zawdzieczajgim czesto zycie.
Maja swiadomos¢, ze ich choroba wywotata
takze zmiany w zyciu ich najblizszych. Mozna
powiedzied, ze s3 to ,wspottowarzysze w cier-
pieniu”, o ktérych nikt nie wspomina rozmawia-
jac o pacjentach z astmg ciezka. Tak naprawde,
w opinii samych chorujacych, gdyby nie te osoby
codzienne zycie z chorobg bytoby bardzo tru-
dne, by¢ moze nawet niemozliwe do udzwignie-
cia.

Krzysztof: To nie jest tylko moja choroba.

Zmiany w zyciu, ktérym muszg podotaé chorzy
na astme ciezkg oraz emocje, ktérych w zwigzku
z tym doswiadczajg, byty udziatem takze pac-
jentow, ktérzy obecnie sg poddani leczeniu bio-
logicznemu. W tym momencie, w przewazaja-
cej czesci naleza one jednak do przesztosci.
Opisujac swoje obecne doswiadczenia stwier-
dzaja, ze strachzmniejszyt sie.

Matgorzata: Po wtqczeniu leczenia biolo-
gicznego widziatam zmiany takze w rela-
cjach z ludzmi i zyciu zawodowym. Mam
wiecej sity, moge pracowac, mniej kaszle,
wiec w tym leczeniu funkcjonuje bez
strachu. Dostrzegam wiecej radosci.

ROZDZIAt 1. EMOCJE



Stan emocjonalny, a w konsekwencji
psychologiczny, poprawia sie w opinii
uczestnikéw badania bedacych na
leczeniu biologicznym, wraz z czasem
jego trwania. Obserwowanie pozytyw-
nych skutkéw rozbudza nadzieje, utwier-
dzaichw przekonaniu,ze w koncu przyjmuja lek,
ktéry pomaga i przynosi ulge nie tylko im jako
chorym, aletakzeichnajblizszym.

Anna: Leczenie biologiczne daje nadzieje,
przywraca nas do zycia.

Marzena: Im dtuzej to leczenie trwato,
ten strach zanikat. W tym momencie juz
nie czuje strachu, nawet wtedy, gdy nie
mam inhalatora. Od dtuzszego czasu

te ataki juz sie nie pojawiajq.

Zmianami, ktérych doswiadczaja, czesto dzielg
sie z pozostatymi pacjentami, dajac im zaréwno
nadzieje, jak i przyktad, ze przyjmowanie lekéw
biologicznych naprawde zmienia dotychcza-
sowe zycie z astma ciezka. Chorzy, ktérymto le-
czenie nie jest dane, zadaja sobie pytanie, kiedy
tonastgpiidlaczegotenczasnie przychodzi.

KOMENTARZ SOCJOLOGA

Zycie, w ktérym dominuje strach, wstyd, poczu-
cie wykluczenia, a cztowiek doswiadcza wielu
ograniczen i zmian, na ktére nie byt gotowy,
ktérymi zostat zaskoczony, jest przepetnione
kryzysami i krytycznymi momentami. W pierw-
szej kolejnosci aktywnosci podejmowane przez
chorujacego nastawione sg na odbudowywanie
wtasnego zycia, co w efekcie ma na celu zwie-
kszenie poczucia bezpieczenstwa. Pacjenci
z astmg ciezka, po diagnozie, czesto majg na
swoim koncie doswiadczenie bezposredniego
zagrozenia zycia, ktére wbrew pozorom wcale
nie oznacza konca trudnych przezyé. Nagle
chory musi okresli¢, co z dotychczas prowadzo-
nego zycia jest dla niego bezpieczne, a co nie.
Musi podja¢ trudne decyzje, czesto niewygod-
ne, niezrozumiate dla innych. Obraz jego osoby,
ktéry posiadali inni, znika, a chory musi zbu-
dowacsiebieiswadjnajblizszy Swiat nanowo.
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Proces dostosowania sie donowego zy-
cia jest de facto procesem zatoby. To, w jaki
sposéb chory go przejdzie, co wykorzysta ze
swoich zasoboéw, jakie wsparcie otrzyma, ma
ogromne znaczenie dla jakosci jego zycia z cho-
robgitego, jak bedzie czut sie, jako cztowiek po
diagnozie. Pozostawienie pacjenta i jego
rodziny bez wsparcia psychologicznego moze
by¢ poczatkiem zmian, ktére w dtuzszej pers-
pektywie, moga wptynaé negatywnie takze na
medyczny aspekt leczenia.

Jednoczesnie doswiadczenia oséb, ktore obe-
cnie sg poddane leczeniu biologicznemu poka-
zuja, ze Swiat, w ktorym dominuje strach, wstyd,
ograniczenie i wykluczenie w zwigzku z choro-
ba, moze minac.

Zastanowic¢ nalezy sie, czy czasod momentudia-
gnozy astmy ciezkiej do podania leku biologi-
cznego musi by¢ tak dtugiiczy narazanie pacjen-
ta na tak duze koszty emocjonalne, psychologi-
czne i spoteczne ma swoje medyczne uzasad-
nienie. Jezeli nie, by¢ moze nalezatoby ten czas
skroci¢, aby koszty, bardzo czesto trudne do
odrobienia, ograniczy¢, a przynajmniej zmniej-
szy¢. Dlajakosci zycia pacjentow z astma ciezkg
bytaby to interwencja diametralnie zmieniajaca
ichzycienalepsze.
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Strach, ktoéry tak bardzo dominuje w zyciu pa-
cjenta z astma ciezka po diagnozie, zaczyna sie
dla niego o wiele wczesniej. Sama droga do dia-
gnozy jest procesem narastajgcego niepokoju,
irytacji,dezorientacjiiniewiadome;j.

Z doswiadczen naszych rozméwcéw wynika,
ze astma ciezka diagnozowana jest w réznym
wieku, zaréwno dzieciecym, jak i doros-

tym. Ma to ogromne
znaczenie dla procesu
akceptacji choroby,
jak i dostosowywania
doniejwtasnegozycia.

Pacjenci, u ktérych cho- r
robe zdiagnozowano
wczesniej, w wieku dzie- _
ciecym,adaptujasiedoniej
o wiele tatwiej, niz osoby A
starsze. Pierwsze objawy s3
po prostu ich codziennoscia,
rosng wraz z nimi. Caty trud
zwigzany z diagnoza i dostoso-
waniem do choroby, cigzy
gtéwnie na ich rodzicach.
W innej sytuacji s pacjenci,
ktérzy diagnoze astmy ciezkiej otrzymali

jako nastolatkowie lub osoby doroste.
Wyraznie widac to u naszych rozmow-

cow. Imwiecej wtasnych planéw, marzen,
Swiata, ktory jest juz zbudowany, tym dos-
wiadczanie pojawiajacych sie objawdéw buduje
dyskomfort, a diagnoza staje sie trudniejsza do
akceptacji.

Nie bez znaczenia, dla mocy doswiadczanego
strachu i poczucia braku bezpieczenstwa, jest
proces zwigzany z doswiadczaniem astmy.
Kluczowe jest czy pacjenci najpierw doswiad-
czali objawow astmy o Izejszym przebiegu,
a wiec mieli diagnozy inne niz astma ciezka, czy
od razu otrzymali diagnoze tego stopnia astmy.
Z jednej strony wczesniejsze chorowanie na
astme o Izejszym przebiegu pozwalato poznac
chorobe, jej cechy, mechanizm. Pacjent mogt

doswiadczy¢ siebie jako chorujgcego, poznac
swoje ograniczenia i budowac¢ swdj swiat
z uwzglednieniem choroby. Jezeli z réznych po-
wodéw nie miat diagnozy, to astma ciezka
weszta w jego zycie nagle, burzac wszystko, co
zaprojektowat do tej pory. Jeden z uczestnikéw
badania stwierdzit, ze gdyby wiedziat, ze po
pierwszej diagnozie moze czekac go co$
gorszego od astmy o lzejszym
przebiegu, by¢ moze bardziej
skrupulatnie podszedtby do
brania lekéw, zmiany stylu
zycia. Ma zal do lekarza, ze
go o tym nie poinfor-
mowat. Ma po-
czucie, ze taka
informacja za-
dziatataby na
niego mobilizujaco.

Krzysztof: Lekarze pierwszego
kontaktu powinni edukowac
tych, co majg astmy Izejsze,
pokazujgc mozliwe konse-
kwencje. Gdybym wie-
dziat, Ze to nie koniec, Ze jest
COs jeszcze, cos znacznie
gorszego, ze jest astma ciezka...
Gdybym wiedziat, jak bedzie wyglg-
dato moje zycie z tq astmaq, zrobitbym
wszystko, Zeby do niej nie dopuscic.

Kiedy uczestnicy badania wracajg do wspom-
nien zwigzanych z procesem diagnozy wskazuija,
ze przez kilka, a w niektorych przypadkach
kilkanascie lat, lekarze dokonywali btednego
rozpoznania. Diagnozowano u nich zapalenia
ptuc,oskrzeli, alergie, czestoignorujagc nawraca-
jace stany zapalne. W zwigzku z tym przepisy-
wano im leki, ktére nie przynosity poprawy,
wtym przede wszystkim antybiotyki.

Poirytowanie pacjentéw eskalowato na skutek
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braku efektow leczenia, w efekcie malato
zaufanie do lekarzy. Chorzy byli coraz bardziej
zdezorientowani, zyli w wielkiej niewiadome;.
Réwnolegle do btednych diagnoz, dalej
doswiadczali objawow, coraz trudniej byto im
taczy¢ codzienne obowiazki z ograniczeniami,
ktére stawiata przed nimi, jeszcze nieroz-
poznana, astma ciezka. Robili wiele badan
samodzielnie, chodzili do réznych specjalistow
za prywatne pieniadze, gdyz chcieli poznac
przyczyne coraz gorszego samopoczucia. Same
objawy i droga do diagnozy byta wyczerpujaca.
Kazdy lekarz stawiat inne rozpoznanie, ktére
czesto wykluczaty sie wzajemnie. Jako pacjenci
nie wiedzieli, ktorej z diagnoz zaufac. Zapytani
o to, czego zabrakto w tym catym procesie
stwierdzili,ze szybszego skierowania od lekarza
pierwszego kontaktu do pulmonologa czy
alergologa.

Punktem kulminacyjnym dla diagnozy, a wiec
momentem, w ktorym lekarze nie mieli watpli-
wosci, z czym mierzy sie pacjent, byta pierwsza
hospitalizacja, ktéra bardzo czesto spowodo-
wana byta btednym leczeniem. Doswiadczenie
bezposredniego zagrozenia zycia, ktére spo-
wodowato, ze badani chorzy znalezli sie w szpi-
talu, pokazato pacjentom oblicze choroby, ktére
od tego momentu musieli bra¢ pod uwage i re-
spektowac.

Na proces diagnozy astmy ciezkiej nalezy pa-
trzec takze z innej perspektywy. Bardzo czesto
zdarza sie, ze pacjenci bedac w tym procesie
przechodza réwnolegle diagnozy innych scho-
rzen, ktére albo sg konsekwencja:

astmy ciezkiej, ktora nie jest jeszcze
zdiagnozowana, np. przewlekty niezyt nosa,
zapalenie zatok, czy refluks zotagdkowo-
przetykowy lub

brania lekéw przepisanych w zwiazku
z btedna diagnoza, np. osteoporoza, otytosc,
nadci$nienietetnicze lub cukrzyca.

Moze zatem zdarzy¢ sie tak, ze diagnoza choro-
by bedacej konsekwencja niezdiagnozowanej
astmy ciezkiej, jest rozpoznanaszybciej. Pacjent
bierze leki, ktore wywotujg skutki uboczne
i ktére nie przynoszg zamierzonych efektéw
terapeutycznych (zte rozpoznanie). Postawie-
nie diagnozy astmy ciezkiej bardzo silnie
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porzadkuje sytuacje pacjenta. Doswiadczane
przez niego objawy sa przypisywane wtasciwie
do samej choroby, a pozostate do chordéb beda-
cychjejkonsekwencja.

Z doswiadczen pacjentéw wynika, ze proces
diagnozowania astmy ciezkiej z reguty jest
bardzo dtugi. W tym czasie doswiadczaja oni
objawow, ktére wywotuja strach i obnizaja po-
czucie bezpieczenstwa. Jednoczesnie to, jak wy-
glada proces rozpoznania moze ten stan doda-
tkowo pogtebiac.

Obserwowanie btednych diagnoz lekarskich,
branie lekéw, ktére nie przynosza ulgi, urucha-
miajg w pacjentach koniecznos¢ wyjasnienia
sprzecznosci w diagnozach lekarskich. Szukaja
odpowiedzi na nurtujace ich pytania zwigzane z
chorobg na wtasng reke, zaréwno w internecie
jakiw grupach zamknietych. Szukajg oséb o po-
dobnych doswiadczeniach i chetnie stuchajaich
podpowiedzi. Duze zainteresowanie kieruja
tam, gdzie otrzymuja tzw. Swiatetka w tunelu,
czyli np. informacje o nowoczesnych terapiach
imozliwosciachich przyjmowania.
Przygladajac sie skutkom psychologicznym
i spotecznym, jakie niesie za sobg astma ciezka,
nalezatoby przyjrzecsie przyczynomtak dtugie-
go procesu diagnozy tej choroby i powodom
btednych diagnoz. Skrécenie czasu diagnozy
spowodowatoby zmniejszenie kosztow, jakie
ten proces generuje. Nalezy zadac sobie pyta-
nie, czy mozliwe jest, aby diagnoza byta szybsza,
pozbawiona tak wielu pomytek i sprzecznosci,
a pacjenci mogli w krétszym czasie trafia¢ do
specjalisty takiego, jak alergolog lub pulmo-
nolog. Duzym wsparciem bez watpienia bytby
lepszy przeptyw informacji pomiedzy lekarzami.
Obecnie frustrujace jest, ze kazdemu lekarzowi
muszg opowiada¢ wszystko od poczatku, co
dziatananiekorzysc catego procesu zwigzanego
z rozpoznaniem choroby. Wtasciwa diagnoza
budzi oczekiwania wzgledem rozpoczecia
wtasciwego leczenia, ktére z kolei spowoduje
wiekszg kontrole choroby. Tak wiec leczenie
staje sie nadzieja, na zmniejszenie strachu
iodbudowanie poczuciabezpieczenstwa.
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SKUTECZNE LECZENIE
WEDLUG OPINII ANNY

Leczenie astmy ciezkiej w prawidtowy
sposéb moze uchronic nas przed
wystgpieniem innych choréb bedqcych
powiktaniem, nastepstwem braku leczenia
lub ztego leczenia. W zyciu prywatnym
pacjent zyskatby wiekszq niezaleznosc,

Realizacje tego celu upatrujg gtéwnie w lecze-
niu,naktore sktadajgsie:

lekarz dajacy poczucie bezpieczenstwa,
stosowanie zalecen lekarskich,
skuteczny i dobrze dobrany lek.

Kompilacja tych trzech elementéw jest podsta-
wa, aby moc cieszy¢ sie petnig zycia, ktérej tak
pragna i ktéra chca przywrdcié, pamietajac jesz-
czesmak zycia przed zachorowaniem.

rados¢, mozliwos¢ aktywnego spedzania
czasu, spotykania sie ze znajomymi. Nie
czutby, ze Zyje chorobq, ktéra nim
zawtadneta. Rodzina zyskataby spokdj,
rados¢, normalnosé¢. Moze wiele zwigzkow
by przetrwato. Niestety astma ciezka bywa
powodem, dla ktérego ludzie nie chcg sie
wigzac z innymi, bo bojq sie tego co bedzie,
wstydzaq sie, nie chcq wychodzic¢ ze swojej
strefy komfortu. Wiele zwigzkow czy
matzenstw nie jest w stanie przezwyciezyc
wiecznych pobytow w szpitalu, leczenia,
ograniczen wynikajgcych z choroby,
depresji, mniejszych dochodow z powodu
koniecznosci wydatkéw na leki oraz

- w wielu przypadkach - braku mozliwosci
podjecia pracy przez osobe chorq. Pogarsza
sie standard zycia. Jak choruje cztonek
rodziny, chorujq wszyscy domownicy.
Najbardziej cierpig dzieci, matzonkowie
czy rodzice chorych dzieci, bo chcg pomac,
a nie potrafig. Czasem czuwajq nad osobg
chorg bojqc sie, ze zaraz zacznie sie dusic,
a ona/on nie ustyszy i nie zdqzy pomaoc.
Ten stres moze wykonczyc kazdego.

W zwigzku z tym, czego pacjenci doswiadczajg
w obliczu astmy ciezkiej, a nastepnie w ramach
dostosowania sie do zmian jakie przychodzi im
wprowadzi¢, najwazniejszym elementem, ktéry
wedtug nich decyduje w gtéownej mierze
ozmniejszeniu strachu, odbudowywaniu poczu-
cia bezpieczenstwa, a w konsekwencji o ich po-
wrocie donormalnego zycia, sg dziataniamajace
na celuskuteczne kontrolowanie astmy ciezkiej.

LEKARZ DAJACY
POCZUCIE BEZPIECZENSTWA

Uczestnicy badania wypowiadajac sie o lekarzu
dajacym im poczucie bezpieczenstwa, stwier-
dzaja, ze chcieliby spotkac takiego, ktory:

stucha do konca wypowiedzi i nie przerywa,
patrzy na chorego podczas rozmowy,
zwraca uwage na stan psychiczny pacjenta,
moéwi jezykiem tatwym i zrozumiatym,

ttumaczy mechanizm choroby:

jak dziata, czego pacjent moze sie po niej
spodziewad, jak moze przebiegac proces
chorowaniaileczenia,

szczerze przedstawia mozliwe negatywne
skutki leczenia i sposoby zapobiegania im,

pyta, czy pacjent wszystko rozumie
i czy majakies$ pytania,

cierpliwie odpowiada na kazde zadane
pytanie nawet wtedy, gdy pada ono
ponownie,

pokazuje i ¢wiczy z pacjentem uzywanie
inhalatora, nebulizatora oraz uczy,

jak podawac inne, zaordynowane leki

(w leczeniu biologicznym jak dokonywac
iniekc;ji),

uczy, jak zapanowac nad atakiem paniki
w sytuacji zaostrzenia.
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Kiedy pacjenci odnosili sie do wtasnych
doswiadczen i rzeczywistych kontaktéw z
lekarzami wskazywali, ze rzadko spotykaja sie z
tego typu lekarzem w Podstawowej Opiece
Zdrowotnej. Cechy opisane powyzej czesciej
prezentuja lekarze specjalisci, ktérzy na co
dzien majg do czynienia z astmga ciezka, czyli
alergolodzy i pulmonolodzy. Pacjenci
podkreslali, ze lekarze tych specjalizacji
rozumiejg ich sytuacje, stuchaja, odpowiadajg
na pytania, rozpisujg schemat i plan
przyjmowania lekéw na kartce, aby pacjent
mégt zabrac jg ze sobg do domu (dla wielu
chorych byto to bardzo wazne). Istotng kwestig
byt fakt, ze wspomnieni lekarze nie tylko poka-
zali, jak uzywac inhalatora, ale takze przeéwi-
czyli jego uzywanie z pacjentem, na biezaco
korygujac zauwazone btedy.

Kiedy chorzy na astme ciezka przytaczali swoje

najtrudniejsze doswiadczenia z lekarzami
wskazywalina:

brak empatii, czy nonszalancje,

przedmiotowe podejscie, w ktérym pacjent

ma stuchad i odpowiadad réownowaznikami
zdan na zadawane pytania,

niewiedze, w tym brak znajomosci
najnowszych metod leczenia u niektérych
lekarzy,

ignorowanie i lekcewazenie stanu zdrowia.

Marzena: Posztam do przychodni, aby
otrzymac skierowanie do pulmonologa,
bo po objawach wiedziatam, ze zaczyna
sie cos dziac. Ustyszatam wtedy, zZe nie
umieram. Byt kwiecien. Dostatam
skierowanie na pazdziernik. Po tygodniu
posztam znowu i powiedziatam, ze ja juz
nie daje rady, ze sie osuwam. Od reki
lekarz zrobit mi spirometrie i powiedziat,
ze rzeczywiscie jest Zle.

brak informacji o samej chorobie, na czym
polega, jaki jest plan leczenia, jak odrézni¢
ataki paniki od dusznosci, co robi¢ w razie
ataku astmy (oprocz brania lekéw),

brak informacji o mozliwym leczeniu astmy
ciezkiej lekami biologicznymi, o kryteriach
wtaczenia do leczenia oraz
przeciwwskazaniach. W zamian
przepisywanie coraz wiekszych dawek
lekéw, najczesciej antybiotykdw,
negowanie objawdw i oskarzanie o préby
wytudzenia zwolnien lekarskich,

Anna: Lekarz negowat zgtaszane przeze
mnie objawy choroby, poniewaz w czasie
badania fizykalnego nie byto zmian
oddechowych. Oskarzat mnie o proby
wytudzenia zwolnien lekarskich. Moze,
gdyby objawy te nie byty zlekcewazone,
nie rozwinetaby sie ciezka postac astmy.

arogancja i wywyzszanie swojej osoby.

Natalia: Czesto jak pacjent idzie na
konsultacje i nie ma lekarza prowadzg-
cego, inni lekarze nie interesujq sie jego
stanem, przez co ten boi sie powiedziec
prawde i tylko przytakuje.




Tego typu zachowania powodujg u pacjentéw
poczucie zaleznosci, pogtebiaja strach oraz
zmniejszaja poczucie bezpieczenstwa. Pacjenci
bardzo dotkliwie odczuwaja nawet najmniejsze
oznaki lekcewazenia. Oni walcza o zycie, o kaz-
dy oddech, alekarz traktujacy ich w taki sposéb,
daje do zrozumienia, ze im nie wierzy. Maja po-
czucie, ze sg w tym chorowaniu sami i zdani
tylko na siebie. Odnosza wrazenie, ze lekarz
uniemozliwia im powro6t do normalnego zycia,
stojac na drodze, np. do uzyskania skutecznego
leku, ktéregotak bardzo potrzebuja.

Zapytani o oczekiwania wzgledem
lekarzy Podstawowej Opieki Zdro-
wotnejstwierdzaja, ze:

et

(

chcieliby, aby astma ciezka nie byta przez
lekarzy bagatelizowana i traktowana na
réwnizastmaolzejszym przebiegu.

kiedy choruja na inne choroby
np. przeziebienia, migreny itd.
chcieliby, aby lekarz pier-
wszego kontaktu uwzgled-
niat to, ze choruja na cho-
robe przewlekta jaka jest
astma ciezka i nie przepisy-
wat im lekéw zagrazajacychich
zyciu. Takie sytuacje zwie-
kszajg strachiobnizajg zaufanie
dolekarzy.

Kazimierz: Przepisano mi leki,
ktorych jako chory na astme,
nie powinienem w ogole brac.
Po dwdch dniach dostatem
dusznosci, wtedy przeczytatem
ulotke. Musze kontrolowac
lekarzy z takich powoddw.

Nieprawdg jest powielana przez niektérych
lekarzy opinia, ze ztakg astma mozna normalnie
zy¢ i wielu tak zyje. Uczestnicy badania majg ze
swoja chorobg zgota odmienne doswiadczenia.
Otoprzyktadyzichzycia:

Emilia: Ja ustyszatam od internisty, ze
astma to choroba cywilizacyjna, kazdy
ma astme. Wystarczy inhalator i bedzie
dobrze. Tak jakbym sie skaleczyta i miat
wystarczy¢ plasterek.

Matgorzata: Astma a astma ciezka to nie
to samo. Spoteczenstwo nie ma pojecia.
tqczy te choroby bardzo czesto uwazajqc,
ze to jest moja wina, ze mam astme
ciezkq, bo czegos tam nie robie. Strasznie
mnie to wkurza. Nawet lekarze innych
specjalnosci lekcewazg mojq chorobe.
Maéwig: Ano tak - astma...

maja potrzebe bycia informowanym
o wszystkich sposobach leczenia, w tym
o leczeniu biologicznym. Nie chca do-
wiadywac sie o takiej mozliwosci od innych
pacjentéw lub z foréw internetowych. To
zmniejsza zaufanie do lekarza, a pacjent
czuje sie oszukiwany.

SKUTECZNY | DOBRZE DOBRANY LEK

Drugim filarem odbudowywania poczucia
bezpieczenstwa, a wiec zmniejszania strachu,
jest w opinii uczestnikow badania skuteczny
i dobrze dobrany lek. Pacjenci zapytani o to, jaki
lek nosi te znamiona, wskazujg na taki, ktory
eliminuje zagrozenie zaostrzen i przywraca
pacjentowi mozliwie duzo z ograniczonego
przez chorobe zycia. Pragna, aby dzieki lekom,
ktére sg im przepisywane, mogli w petni uczest-
niczy¢ w zyciu spotecznym, zawodowym,
rodzinnym. Bez wahania wskazuja wtedy na lek
biologiczny.

Podczas rozmowy okazuje sie jednak, ze
o lekach biologicznych, ktére w naszym kraju sg
refundowane, pacjenci czesto dowiaduja sie nie
od lekarza, a na grupach zamknietych dedyko-
wanych pacjentom z astmga, prowadzonych
w mediach spotecznosciowych. Taki brak infor-
macji skutkuje tym, ze przez bardzo dtugi czas
chorzy leczeni sg w sposéb nieskuteczny, co
wyniszczaich fizycznieipsychicznie oraz naraza
na liczne hospitalizacje. Pacjenci chcieliby
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otrzymac¢ mozliwos¢ uczestniczenia w progra-
mie lekowym, gdyz w ich opinii leczenie
biologiczne pozwala na efektywniejszy powrdt
do normalnego zycia. Na wspomnianych gru-
pach zamknietych czytaja jak inni pacjenci, kto-
rzy sg na terapiach biologicznych, do tego zycia
zaczynajgwracac lub wracili. Torozbudzaw nich
ogromnanadzieje.

Szczegélnie sugestywnie dziataja na nich opisy
réznic, jakie dostrzegaja inni pacjenci przed
leczeniem biologicznym i po jego rozpoczeciu.
W opisach tych dowiaduj3 sie, ze strach towa-
rzyszacy od poczatku choroby znika, w momen-
cie rozpoczecia nowoczesnej terapii. Réwniez
podczas badania, poruszeni zmiang pacjenci,
chcieli sie dzieli¢ doswiadczeniami z ich nowego
zycia, z zycia jakie zapewnia im leczenie
biologiczne.

Marzena: Im dtuzej to leczenie trwato,
ten strach zanikat. W tym momencie juz
go nie czuje, nawet wtedy, gdy nie mam
inhalatora. Od dtuzszego czasu ataki
dusznosci nie pojawiajq sie. Jest lepiej.
Przed leczeniem biologicznym, kiedy
objawy astmy byty najsilniejsze, ja sie po
prostu osuwatam z powodu braku tlenu.
Moim wielkim zdziwieniem byto, jak po
pierwszej dawce leku biologicznego,
naprawde widziatam juz réznice. Nie byto
tej zadyszki, tego sapania non stop.

Z kazdym podaniem leku byto tez lepiej.

Anna: Jest nieporownywalnie mniej
zaostrzen. Z kompletnego braku
mozliwosci ,nicnierobienia’, ciggtej
nebulizacji, ciggtego przyjmowania
sterydow doustnych, przy leczeniu
biologicznym powrdcitam do takiego
w miare normalnego Zycia.

Wojciech: Ja mam wrazenie, ze po
wigczeniu leczenia biologicznego
wstgpitem w nowy wymiar swojego
funkcjonowania. Moje wyniki byty super.
Wezesniej problemem byt dla mnie spacer.
Fizycznie nie mogtem is¢. Nie miatem
radosci ze spacerowania, wyjscia na
dziatke, koszenia trawy - tego typu prace
byty niemozliwe. Teraz moge.

To, co byto wspdlnym doswiadczeniem naszych
rozmowcow to fakt, ze majg Swiadomosc
istnienia na rynku lekéw, ktére pozwalaja
powrdci¢ do normalnego zycia. Jednoczesne
maja réwniez doswiadczenia w ograniczaniu im
dostepudo tych lekéw, co rodziich niesamowitg
frustracje.Nierozumiejgréowniez - w kontekscie
kryteriow kwalifikacyjnych do programu
lekowego - dlaczego pozwala sie systemowo na
wyniszczanie fizyczne i psychiczne oséb, dla
ktérych jest szansa w postaci leku biologicz-
nego. Nielogiczny jest dla nich sposéb kwalifi-
kacji do tego leczenia, czesto tacza to z ,widzi-
misie” lekarza,anieichstanemzdrowia.

Agnieszka: Nie rozumiem, dlaczego kryteria
do leczenia biologicznego sq tak wysrubo-
wane. Pacjent musi przejs¢ naprawde dtugq
droge, przyjq¢ mase steryddéw. Same inhala-
tory to za mato. Dopiero po trzech sterydach
w tabletkach zaczelismy rozmawiac o lecze-
niu biologicznym. Po co doprowadzac pacjen-
ta do stanu wyniszczenia? Gdy fizycznie

i psychicznie jest wrakiem? [ tak dtugo nie
moze sie pozbierac. Gdybym dostata taki lek,
mogtabym wrocic¢ do sprawnosci, do pracy
zawodowej, do aktywnosci. To jest takie wyk-
luczanie ze spoteczenstwa oséb chorych, bo
ktos ustalit jakies kryteria. Lek biologiczny w
Niemczech jest wprowadzany, gdy pacjent nie
ma jeszcze astmy ciezkiej, wtasnie po to, aby
mu oszczedzic cierpienia. A u nas jest odwrot-
nie. Leczenie biologiczne powinno byc stoso-
wane tak dtugo, jak dtugo pomaga pacjentowi
i 0 tej dtugosci powinien decydowac tylko

i wytqcznie lekarz i pacjent, a nie biurokraci.



Uczestnicy dostrzegajg rowniez inne korzysci
jakie daje leczenie biologiczne. Jednym z nich
jest mozliwos¢ podjecia leczenia w warunkach
domowych (home administration). Wsrdd zalet
tejformyleczeniawymieniaja:

brak ciagtych wizyt w szpitalu, a wiec zao-
szczedzenie czasu, ktéry mogg przeznaczy¢
np.naprace,czyopiekanad dzie¢mi,

Matgorzata: \Wtasnie mam infekcje

i widze, ze przechodze jq inaczej. Nie mam
gorqczki. Podatam sobie leki i moge byc
uczestnikiem tego spotkania. Ciesze sie,
ze jestem samodzielna - moge sama
ocenic swaoj stan zdrowia. Po lekach biolo-
gicznych widze duzq réznice. Gdy sie za-
czyna jakas infekcja, to cztowiek nigdy nie
wie, w jakim kierunku ona pdjdzie. Za
kazdym razem moze byc inaczej. Zwykty
katarek moich dzieci, konczyt sie u mnie
zapaleniem ptuc, wiec generalnie byt
ciggty strach. Prowadze swojq dziatalnosc.
Cata procedura podania leku biologicz-
nego zajmuje mi maksymalnie godzine

7 okresem obserwacji. Wczesniej

- w leczeniu ambulatoryjnym -
potrzebowatam nawet 5 godzin.

brak koniecznosci brania zwolnien, czy
ptatnego urlopu na wizyty w szpitalu celem
przyjecialeku, w efekcie wiecejczasunarze-
czywisty wypoczynek w ramach urlopu
przystugujacemu kazdemu pracownikowi,

Anna: Mozna normalnie funkcjonowac,
pracowac, nie trzeba brac¢ zwolnien.
Mozna podrézowac po swiecie bez leku.

duze oszczednoscifinansowe zwigzane
zbrakiem kosztow dojazdu do szpitala,

Kazimierz: Od roku lek biore w domu.

Nie musze za kazdym razem dojezdzac
50 km. Takg podréz mam tylko raz na trzy
miesiqce. To jest zawsze jakies utatwienie.

ochrone przed zachorowaniem na chorobe,
ktéragmoznataktatwo ,ztapaéwszpitalu’,

Matgorzata: To ogromne zaoszczedzenie
wysitku i ryzyka zwigzanego z czestymi
wizytami w szpitalu.

lepsze samopoczucie zwigzane zwiekszgiloscig
Czasu przeznaczonego na przyjemnosci, czy na
rodzine,

[
|

poczucie wiekszej kontroli nad chorobg i wta-
snym zyciem w bezpiecznych, domowych wa-
runkach.

Anna: Jesli chodzi o zycie prywatne
pacjent zyskuje wiekszq niezaleznosc,
rados¢, mozliwos¢ aktywnego
uczestniczenia w Zyciu towarzyskim.
Cztowiek nie czuje, ze zyje chorobq i
choroba nad nim panuije.

Matgorzata: Takie leczenie daje wiekszq
mozliwos¢ bycia z rodzing, ktéra jest
najwiekszym wsparciem.



Anna: Taka forma podawania leku daje
poczucie samodzielnosci, kontroli,
odpowiedzialnosci za swoj stan zdrowia.

Jak okazuje sie nie wszyscy pacjenci maja
Swiadomosc, ze leczenie lekiem biologicznym
jest mozliwe w domu. Jeden z pacjentow
dowiedziat sie tego wtasnie podczas naszego
badania.Otojegoreakcja:

Krzysztof: Jestem w szoku, zZe jest leczenie
w domu. Bo jak ja miatem leczenie biolo-
giczne, to co miesiqc jezdzitem do szpitala.
Bytem wtedy w programie. Musiatem brac
zwolnienie albo urlop. To jest 12 dni

w plecy z urlopu potrzebnego na
odpoczynek.

Na pytanie, dlaczego tej informacji nie otrzymat
od swojego lekarza, nie byt w stanie odpo-
wiedziec.

Jak podkreslaja chorzy uczestnictwo w prog-
ramie lekowym (leczenie biologiczne) zmniejsza
ich zdaniem obcigzenia pracodawcéw, a oni
sami nie sg nareszcie postrzegani jako ci, ktérzy
ciagle biora zwolnienia. Dostrzegaja tez korzys-
ci dla samego systemu opieki zdrowotnej. Taka
formaleczenia, wedtugnich:

odcigza finansowo stuzbe zdrowia, a tym
samym budzet panstwa,

zasoby kadrowe, do tej pory wykorzysty-
wane do leczenia astmy ciezkiej, moga
zostac przekierowane w inne miejsca
systemu,

przyczynia sie to do zmniejszania kolejek
dospecjalistow.

Uczestnicy badania zapytani o to, dla kogo
leczenie biologiczne w domu bytoby najlepszym
rozwigzaniem, z jednej strony wskazali na
zdyscyplinowanych mtodych, aktywnych
zawodowo ludzi, z drugiej strony na pacjentow
mieszkajgcych poza aglomeracjami miejskimi,
gdzie dojazd do szpitala jest trudny ze wzgledu
na wykluczenie komunikacyjne (brak potaczen,
brak wtasnego srodka transportu), z trzeciej
strony: senioréw i osoby niepetnosprawne,
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ktére ze wzgledu na swoje ograniczenia, niesgw
stanie samodzielnie dosta¢ sie do miejsca
podawania leku. Zwracajg réwniez uwage na
fakt, ze pacjent leczacy sie w ten sposob nie musi
angazowac innych, czesto aktywnych zawo-
dowo, do pomocy, a ci nie muszg brac¢ zwolnien
lub urlopdéw, aby zawiezé osobe chorujaca do
szpitalanainiekcje leku.

Swiadomo$é¢ istnienia leku biologicznego, ktéry
wprowadza tak wiele pozytywnych zmian
ipozwala cieszycsie zyciem, jest zderzonaztym,
w jaki sposob skonstruowany jest system
leczenialekiem biologicznymw naszymkraju.
Wypowiadajac swoje oczekiwania w tym
wzgledzie uczestnicy badania podkreslaja, ze
wazne bytoby dlanich:

ztagodzenie limitéw i ograniczen zwia-
zanychzdostepemdotegoleczenia,
szybsze proponowanie pacjentom udziatu
w programie, aby nie przedtuzad fizycznego
i psychicznego cierpienia oraz nie dopro-
wadza¢ pacjenta do wyniszczenia fizy-
cznegoipsychicznego,

zapewnienie ciggtosci leczenia tymi
lekami, pomimo ukonczonego wieku lub
zakonczenia programu, a wiec brak ograni-
czenczasowychiwiekowych.

Przerwanie leczenia prowadzi do pogorszenia
stanu pacjentéw.

Anna: W ciggu tych 2 lat brania leku
biologicznego, bytam w stanie chodzic¢ po
gorach. Jednak po odstawieniu, 6 tygodni
to trwato, natychmiast znalaztam sie w
szpitalu. PéZniej odpowiedz organizmu nie
byta juz taka super.

Matgorzata: Po wtqczeniu leczenia
biologicznego widziatam zmiany takze

w relacjach z ludzmi i Zzyciu zawodowym.
Mam wiecej sity, moge pracowac, mniej
kaszle. Generalnie funkcjonuje bez
strachu. Tez przerwano mi leczenie
biologiczne. Po miesiqcu od odstawienia,
byto bardzo duze pogorszenie.



Moment, w ktérym cztowiek widzi poprawe
swojego zdrowia, zmiany w funkcjonowaniu,
moze powrdci¢ do aktywnosci, ktére kochat,
obserwuje ulge jakiej doswiadczajg réwniez
domownicy, jest bezcenny. Jednak Swiadomos¢,
ze przyjdzie moment, w ktérym ten dobrostan
na tak wielu ptaszczyznach bedzie miat swoj
kresze wzgledu na zapisy w programie lekowym
i powradci stare, petne strachu i cierpienia zycie
powoduje, ze pacjenci nadal maja swoje leki
iobawy.

Anna: Dla mnie wizja, Ze za 6 miesiecy
skonczy sie moj program, juz teraz jest
przerazajqcq wizjq. Bardzo boje sie
powrotu do stanu zdrowia sprzed leczenia.

Dlatego rozwigzanie systemowe zapewniajace
ciggtos¢ w leczeniu lekiem biologicznym
wzmochitoby poczucie bezpieczenstwa i zniwe-
lowatoby strach, ktéry u pacjentéw z astma
ciezkaitakjest nawysokimpoziomie.

Kazimierz: \Wczesniej byto okropnie.
Bytem hospitalizowany w ciggu roku
nawet kilkanascie razy. Po pierwszej
dawece juz widziatem réznice, a po
dwoéch zmiana byta kolosalna. Od kilku
lat nie jestem juz hospitalizowany.
Od roku lek biore w domu.

Przed leczeniem nie mogtem wejs¢
na potpietro. Teraz jezdze rowerem
po 30-40 km, spaceruje.

Teraz juz bardziej wiek daje sie

we znaki, a nie astma ciezka.

STOSOWANIE ZALECEN LEKARSKICH

Aby kontrolowaé¢ chorobe i méc w miare
normalnie z nig funkcjonowad, pacjenci z astma
ciezkg musza przestrzegac zalecen lekarskich
zaréwno w zakresie przyjmowanych dawek
lekéw, ich czestotliwosci, jak i stylu zycia.
Zapytani o to, dlaczego pacjentom z astma
ciezka, tak dotkliwg chorobg, zdarzasie nieprze-
strzeganie zalecen lekarskich stwierdzaja, ze
nie wyobrazaja sobie i nie rozumiejg, ze ktos nie
bierze lekéw lub bierze je niezgodnie z zale-
ceniami. Stwierdzaja jednogtosnie, Ze oneratuja
im zycie. Jednak po gtebszym namysle nachodza
ich refleksje, ze jezeli takie sytuacje maja
miejsce, to najprawdopodobniej musza byc¢
zwigzane z brakiem wiedzy dotyczacej charak-
teruastmy ciezkiejischematujejleczenia.

Stwierdzaja, ze spotkali sie z takim podej$ciem
u innych pacjentéw, ze astme mozna wyleczyc.
Podejrzewaja, ze decyzja o przerwaniu leczenia
moze miec miejsce w sytuacji, gdy chorzy widza
poprawe wtym jak sie czuja, jak funkcjonuja.

Uwazajg, ze z catg moca nalezy obala¢ mit o mo-
zliwosci wyleczenia astmy ciezkiej krazacy
zaréwno wsrod pacjentéw, jak i cztonkdéw ich
rodzin. W ich opinii lekarz powinien sprawdzac,
czy pacjent nie prezentuje takiego mylnego
przekonania w oparciu o fakt, ze inne choroby
sie leczy, a nie kontroluje. Dodatkowo rodzina
rozumiejaca istote astmy ciezkiej w prawidtowy
sposdb mogtaby motywowac chorego do
leczenia, wspierac¢go.
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Innymi powodami, dla ktérych pacjenci nie
stososujasie do zalecen lekarskich moga byc:

zwiekszajace sie koszty lekow,

brak dostepudo przepisanych lekow

w aptekach, z czym spotkali sie réwniez
uczestnicy badania,

zapominanie lub btedne zapamietanie
schematu branialekéw,

strach przed skutkami ubocznymi lekéw
pogtebiany stwierdzeniami, ze od ,sterydow
sietyje”, ,niszg kosci”, ,niszcza zeby”, ,wziewy
powodujgaftyizapaleniadzigset’,itp.

Oile zdecydowanawiekszos¢ pacjentow stwierdza,
ze nie wyobraza sobie niestosowania sie do zalecen
lekarskich w zakresie przyjmowania lekéw, o tyle w
odniesieniu do stylu zycia, ktéry rekomenduja
lekarze, majgjuz odmienne zdanie.

Wraz z diagnozg i przepisywanymilekami, pacjent z
astma ciezka, bardzo czesto otrzymuje zalecenia
dotyczace ograniczenia, zaprzestania lub zmiany
tych elementéw zycia, ktore moga zaostrzac
przebieg choroby. Najczesciej nalezg do nich
redukcja wagi (w przypadku otytosci), zaprzestanie
palenia papieroséw, zmniejszenie aktywnosci
fizycznej, ograniczenie przyjemnosci np.: spaceréw,
wyjs¢ do kina i teatru, restauracji, nocowania w
obcych miejscach, itd. Pacjenci zapytani o powody
nieprzestrzegania zalecen stwierdzaja, ze jest to
wynik ich tesknoty za dawnym, normalnym zyciem.
Chca, chociaz na chwile, poczu¢ sie jak wtedy, gdy
nie musieli rezygnowac z rzeczy, ktére kochaja.
Chca by¢ znowu czescig spoteczenstwa,
»przynajmniej przez chwile pozy¢ sobie” i probowac
»Zyénormalnie”.

Emilia: Trudno jest wymazac z pamieci
cztowieka to, co jeszcze wczoraj kochat.

Dlatego chorzy potrzebuja czasu na zmiane,
zrozumienia dla tych trudnosci. Jest to proces.
Diagnoza burzy $wiat, a nowy jest obcy, inny,
niezbadany, albo nie ma go - przynajmniej na
poczatku - w ogéle. Pacjent dostaje informacje, ze
ma schudnad, ze ma przestac biegac i zostaje z tym
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zupetnie sam. Moze sie okazac, ze jedzenie
stanowito do tej pory sposéb redukowania
emocji. W tej sytuacji wchodzi w tzw. btedne
koto, z ktérego w gruncie rzeczy bardzo trudno
jest wyjs¢. Szczegdlnie trudno jest z zachowa-
niami, ktére czasami szkodzg, a czasami nie.
Wtedy cztowiek jest sktonny do podejmowania
ryzyka, gdyzjak stwierdzajednaz pacjentek:

Lepiej funkcjonuje misie psychicznie,
gdy moge sobie ,normalnie” pozyc.

W powyzszych sytuacjach by¢ moze rozwigza-
niem bytoby wsparcie psychologiczne. Uczest-
nicy podkreslajg, ze oczywiscie bytoby to mozli-
we, ale wspomniany specjalista musi zna¢
problemy oséb zyjacych z astmga ciezka.
W innym wypadku takg pomoc traktujg jako
bezuzyteczna. Duzy potencjat upatrujg w gru-
pach wsparcia, kontakcie z pacjentami, ktérzy
potwierdziliby, ze samoograniczanie pomogto
im w zyciu. Mozliwos$¢ wspodtdzielenia sie
doswiadczeniami z choroba, ustyszenie jak
trudno jest takze innym, ze w walce o kazdy
oddech i normalne zycie nie s osamotnieni,
mogtoby by¢bardzowspierajace.




Pacjencipodiagnozie zjednejstrony saw proce-
sie zatoby po stracie starego zycia, zdrugiej z ko-
lei musza w dos¢ szybkim tempie dostosowac
sie do zycia w nowych, zaordynowanych przez
lekarza warunkach. Zgodnie chcieliby, aby zycie
z astma ciezka nie byto udreka przepetniong
strachem, dlatego ucza sie zy¢ z t3 choroba,
poznajac sposoby na jej kontrolowanie. Jednym
z takich sposobdw jest leczenie, przy czym
chorzy nie chcg w tym procesie doswiadczaé
obaw i ztych emocji. Nie chca, aby byto ono zré-
dtem leku. Dlatego wtasnie wszystkie aspekty
zwigzane zleczeniem muszaby¢ zorganizowane
tak, aby eliminowac potencjalne Zzrédta strachu
orazobnizaéstrachjuzdoswiadczany.

Gwarantami naturalnego procesu eliminacji sg
zatemponizszefilary:

empatyczny i merytoryczny lekarz,

dobrze dobrany, skuteczny lek,
ktéry nie bedzie pacjentom odbierany.

Bezpieczna relacja z lekarzem i lek (optymalnie
biologiczny) podany odpowiednio wczesnie
(przed wyniszczeniem fizycznym i psychicznym
pacjenta) w warunkach najbardziej bezpiecz-
nych i naturalnych dla chorego (leczenie domo-
we), pozwolityby odbudowaé grunt pod nogami
i rozpoczac proces wzmachniania nadziei na do-
bre Zycie. Ten proces nie dotyczy tylko chorych,
aleréwniezichnajblizszych.

Jezeli pacjenci wyczuwaja, ze wspomniane dwa
filary leczenia nie budza ich zaufania lub nie
wzmacniajg poczucia bezpieczenstwa, beda
bardziej skorzy do zachowan ryzykownych,
ktére w ich poczuciu takie bezpieczenstwo -
czestoztudne-daja.

Moga wtedy podejmowac proby ,pozycia”
tamiac przy tym zalecenia lekarskie lub szukaé
pomocy u innych specjalistéw spoza medycyny
konwencjonalnej. Takie zachowania moga
w konsekwencji prowadzi¢ do zaostrzen, a tym
samym do generowania kosztow osobistych,

rodzinnych, zawodowych i relacyjnych, jak row-
niez generowania kosztéw dla systemu opieki
zdrowotnej.

Rozwigzaniem bytoby zatrzymanie tego samo-
napedzajacego sie procesu poprzez ukierunko-
wanie dziatan na rzecz budowania poczucia
bezpieczenstwa w relacji lekarz-pacjent oraz
zapewnienia tatwiejszego i bezterminowego
dostepu do skutecznego i dobrze dobranego
leku (w poczuciu uczestnikdw badania takim
lekiemjest lek biologiczny).

Opcja samodzielnych iniekcji w domu jeszcze
bardziej normalizuje Zzycie chorych. W szpitalu
przestaja by¢ czestymi gosémi, a czas ten moga
wykorzystywac wedtug swojego uznania, co po-
zwala zapomniec o astmie ciezkiej na tyle, naile
jesttomozliwe.
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ROZDZIAt . EDUKACJA

Wiedza na temat astmy ciezkiej, jej mecha-
nizmow, rodzajow kontroli, dostepnych lekach
i sposobach ich uzywania jest bezwzglednym
minimum, jakie w opinii pacjentéw, powinna
posiada¢ kazda osoba chorujaca. Wazne jest,
aby wiedza ta byta rzetelna, sprawdzona i na-
pisana lub opowiedziana prostym jezykiem.
Istotna jest rowniez jej dostepnosc¢ dla pacjenta
w kazdej chwili, gdy bedzie potrzebowat z niej
skorzystaé. Kiedy spetnia te warunki staje sie
kolejnym narzedziem, dzieki ktéremu pacjent
moze odzyskad, tak silnie nadszarpniete poczu-
cie bezpieczenstwaorazzmniejszycstrach.

Pacjenci zapytani o to, skad czerpia wiedze na
temat swojej choroby, wskazujg dwa gtéwne
Zrédta:lekarzaorazinternet.

Wizyta lekarska jest ta sytuacja, gdy pacjent ma
szanse uzyskac rzetelne informacje na temat
swojej choroby. Jezeli lekarz przekazuje je
w prosty sposdb, jednoczesnie zapisujac na
kartce, pacjent ma szanse wdrozy¢ je w pdz-
niejszym czasie w swoje zycie z chorobg. Aby to
mogto zaistniec¢ lekarz musi by¢ otwarty na
dialog z pacjentem, w trakcie ktérego ten drugi
bedzie mégt zadac¢ nurtujace pytania. Jezeli
chory na astme ciezka nie ma takiej mozliwosci,
zrodto rzetelnej wiedzy zostaje niewykorzy-
stane.

Woéweczas pacjent intuicyjnie szuka wiedzy
bardziej dostepnej, a taka znajduje sie w In-
ternecie. Podstawowym ktopotem, z jakim
mierza sie wtedy pacjenci, jest to, czy informa-
cjomzsiecimoznazaufac¢? Naktadajafiltr natre-
$ci, sprawdzaja kto jest ich autorem, wybierajac
osoby z tytutami naukowymi, pod uwage biora
strony www nalezace do znanych im instytucji
dziatajacych w zakresie astmy ciezkiej. Jednak,
jak stwierdzaja, jezyk takich publikacji jest
bardzo skomplikowany, co zniecheca ich do
korzystania z tych zrédet. Wtedy, bardzo czesto
trafiajg na przypadkowe strony, ktérych jezyk
moze i jest bardziej zrozumiaty, ale tresci tam
zawarte niekoniecznie muszg by¢ merytory-
czne, a tego niestety pacjenci nie moga -
znanymi sobie sposobami - zweryfikowac.
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Waznym zrédtem wiedzy w obrebie Internetu
sg dla pacjentéw chorujacych na astme ciezka
social media. To na zamknietych grupach
dedykowanych osobom zyjacym z astma
uzyskuja wiedze i dodatkowo, tak potrzebne,
wsparcie. Moga na nich porozmawiac z innymi
chorymi, wymienic sie doswiadczeniami, zadac
pytanie praktycznie o kazdej porze. Zawsze
znajdzie sie ktos, kto odpowie, podzieli sie
swoim doswiadczeniem. Wiedza tam zdobyta
pochodzi od 0séb, ktére doswiadczaja tej samej
choroby, nawet jesli wymiar czy charakter sg
inne. Wiekszos¢ tego typu grup istnieje na
Facebooku. Liczebno$¢ ich waha sie od 1,4 tys.
cztonkéw do 20 tys. Wymie¢ mozna tutaj
zaledwie kilka, ktére pacjent moze odnalez¢:
Zycie z astmq, Rodzice dzieci z astmg i innymi
chorobami gérnych drég oddechowych, Grupa
walczqgcych z astmq, Nasza Alergia, Alergiku, nie
jestes sam!, Rodzice dzieci z astmq oskrzelowg,
Astma, Alergia wziewna. Przygladajac sie tylko tej
liscie, nalezy stwierdzi¢, ze brakuje grupy
dedykowanej wytacznie pacjentom z astmga
ciezka. Prézno szukac takich zrodet wiedzy
takze na Instagramie czy Tik Toku. Wpisanie
hasta ,astma ciezka” nie wyszukuje kont, ktére
mogtyby by¢ przydatnym zrédtem wiedzy dla
pacjenta chorujacego na te chorobe. Z tego tez
powodu poszukiwania rzetelnej wiedzy sa
dosy¢czasochtonne.
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Podczas badania uczestnicy zgodnie

stwierdzili, ze bardzo dobrze czujg sietuite- =

raz mogac rozmawiaé, nawet w for-
mie online, z innymi chorymi.
Zauwazyli, ze tutaj nikt sie

nie dziwi kaszlowi, mozna
wymieni¢ sie informacjami,
dowiedzie¢ sie ciekawych

rzeczy. To co najwazniejsze
poczuli, ze nie sg osamot-

nieni w chorobie, ze gdzies$

po drugiej stronie sg osoby
doswiadczajace tego co oni.

W ten sposdb wyciggneli
whniosek, ze mozliwo$¢ udziatu

w tego typu spotkaniach - na zywo badz
online - bytaby dla nich bardzo wazna. Zapytani
o to, czy maja wiedze o takich grupach, petnia-
cych role grup wsparcia, w swoich miejscach
zamieszkania, jednogtosnie odpowiedzieli, ze
niestety niemaja.

Na podstawie wypowiedzi pacjentéw mozna
powiedzied, ze wiedza na temat astmy ciezkiej
powinnaspetniac cztery warunki. Powinnabyc¢:

rzetelna, a wiec zweryfikowana merytory-
cznie przez specjalistéw. Te role w tym mo-
mencie spetnialekarz,

dostepna o kazdej porze, kiedy potrzebuje
tegopacjent. Warunek tenspetniaInternet,
napisana lub opowiedziana prostym
jezykiem, co widoczne jest na grupach
wsparciaw Internecie,

skoncentrowana w jednym miejscu, aby pa-
cjent nietracit czasu najej poszukiwanie.

Na ten moment mamy do czynienia z sytuacja,
w ktérejnie majednego rozwigzania, ktére spet-
niatoby te cztery warunki. Lekarz jest w
posiadaniu wiedzy rzetelniej, ale nie tak
dostepnej, jak potrze-buje tego pacjent. W
Internecie z kolei, mamy wie-dze dostepna o
kazdej porze, jednak pacjentowi tru-dno
zweryfikowad, czy jest to wiedza rzetelna. Moze
zdarzy¢ sie, ze nie potrafi tego sprawdzié.
W zwiazku z tym nalezatoby pomysle¢ o rozwia-
zaniu, ktore spetniatoby wszystkie cztery
warunki. Pomystem mogtaby byc¢ strona www,

ktérej adresatem bytby pacjent z astma ciezka,
awiedza tam przedstawiona, bytaby rze-
telna i miata charakter holistyczny (z uw-
zglednieniem informacji z zakresu
medycyny, farmakoterapii, reha-
bilitacji oddechowej, dietetyki,
psychologii). Artykuty zamie-
szczane na takiej stronie powinny
by¢ napisane prostym, przystep-
nym jezykiem, ale nie pozba-
wionym merytoryki. Potagczenie
takiego miejsca z kanatem w social
mediach mogtoby zaspokoic
potrzeby pacjentow.

Na tej bazie mogtaby powstac takze broszura
lub mata publikacja, ktérg kazdy pacjent zastma
ciezka mogtby otrzymac od swojego lekarza
specjalisty w momencie ustyszenia diagnozy lub
u internisty w POZ. Obejmowataby podobny
zakres tematyczny, co wyzej opisana strona.
Pacjent moégtby znalez¢ w niej odpowiedzi na
interesujgce go pytania, np.:cotozachoroba,jak
przebiega, co moze zaostrzy¢ objawy, na czym
polega kontrola astmy ciezkiej i dlaczego jest
nieuleczalna, jakie sg konsekwencje nieleczenia
choroby oraz przyjmowania coraz wiekszych
dawek steryddw, jak mozna ztagodzi¢ przebieg
choroby i préobowac zmniejszyc¢ ilos¢ atakdw,
leki biologiczne i kryteria wtaczenia do progra-
mu, typy inhalatoréw, jak poradzi¢ sobie z ata-
kiem paniki,jak uczy¢ sie oddychad, itd.

Umozliwienie pacjentowi chorujagcemu na
astme ciezka dostepu do wiedzy, ktéra spetnia
wymienione wyzej warunki, jest waznym
czynnikiem, ktory ma szanse zwiekszy¢ u pa-
cjentéw poczucie bezpieczenstwa. Wiedzac, ze
jest w posiadaniu broszury, publikacji lub ma
dostep do dedykowanej strony www, w kazdej
sytuacji bedzie moégt zmniejszy¢ strach zwig-
zany zniewiedza.

Dodatkowo ciekawym rozwigzaniem mogtoby
byc¢ stworzenie infolinii obstugiwanej np. przez
pielegniarki. Takie narzedzie, dajace przestrzen
do rozmowy z osobg zwigzang z ochrong zdro-
wia, mogtoby stanowi¢ dodatkowe wsparcie
w niwelowaniu w chorych poczucia zagubienia
ibezradnosci.
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ROZDZIAt - POTRZEBY

Zaprezentowane i opisane dotychczas wyniki
badania z udziatem pacjentéw pozwalajg
okresli¢ potrzeby oséb chorujacych na astme
ciezkg w zakresie emocji, diagnozy, leczenia,
edukacji, systemu ochrony zdrowia, jak i po-
trzeb spotecznych. Ponizej podsumowujemy
wszystkie, ktore pacjenci z astma ciezkg wy-
artykutowali w trakcie przeprowadzonego
przeznasbadania.

EMOCIJE

Wyzwaniem w tym obszarze dla oséb choruja-
cych na astme ciezka jest przede wszystkim
pokonanie strachu oraz wstydu. Niektoérzy pa-
cjenci nie widzg potrzeby wsparcia u profe-
sjonalisty (psychologa lub lekarza psychiatry),
inni s3 otwarci na taka mozliwos¢. Jednak obu
tym grupom nalezatoby stworzy¢ taka mozli-
wosc. Istotne wsparcie w tym wzgledzie mogto-
by obejmowac pomocw:

przewartosciowaniu utraconych lub zmie-
nionych aspektéw zycia,
zmniejszeniulekuw pracy indywidualnej,
odbudowaniu zycia po diagnozie, w pogo-
dzeniu sie ze stratami, dostosowaniem
planéwimarzen do obecnych mozliwosci,
zakresie nauki regulowania emocji, w tym
smutkuczywstydu,

doswiadczaniu wtasnej zaleznosci wyni-
kajacejzrolichorego (wtymfinansowej),
doswiadczaniu samotnosci i izolacji spo-
tecznej,

redukcji napiecia zwigzanego z nadmierng
kontrolgiczujnoscia,

akceptacji zaistniatych zmian, wsparciu
w procesie zatoby po stracie starego zycia,
zmniejszaniu leku przed zostawaniem
samemu w domu, wychodzeniem bez opie-
kuna,

znalezieniu grupy wsparcia lub grupy samo-
pomocowej w miejscu zamieszkania lub
wsiecidlapacjenta,jakijegorodziny.
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W przypadku matych pacjentéw, nalezy pamie-
ta¢oichrodzicach/gtéwnych opiekunach. To oni
dos$wiadczajg najwiecej skutkdéw emocjo-
nalnych w zwiazku z chorowaniem dziecka.
Objecie ich pomoca w tym wzgledzie jest tutaj
bardzo waznym aspektem. Bez watpienia nie
mozna pomijac¢ rowniez cztonkéw rodzin doro-
stego pacjenta, gdyz wraz z chorobg bliskiej im
osoby, zmieniasietakzeichzycie.

DIAGNOSTYKA

W tym obszarze pacjenci zwracajg uwage na
kilka aspektow. Wazne jestdlanich, aby:

skroci¢ czas diagnozy astmy ciezkiej do
niezbednego minimum,

wykonywaé niezbedne badania diagno-
styczne w momencie wystapienia pierw-
szychobjawow,

przyjrzec sie powodom stawiania btednych
diagnoz lub diagnoz wzajemnie sie wyklu-
czajacych,

wprowadzic przeptyw informacji pomiedzy
lekarzami réznych specjalizacji celem
skrocenia czasu diagnozy, np. w formie
przeptywuinformacjiw systemie IKP
(Indywidualne Konto Pacjenta).

Proces diagnostyki, ktéry uwzgledniatby wy-
mienione potrzeby zmniejszytby generowanie
niepotrzebnego leku i zwiekszytby poczucie
bezpieczenstwa poprzez ograniczenie pacjen-
tom doswiadczen zwigzanych z niewiedza na te-
matichzdrowia.

LECZENIE

W tym obszarze pacjenci upatruja najwieksze
nadzieje w zakresie zmiany swojej sytuacji.
Gteboko wierza, ze proces leczenia bedzie sku-
teczny i ograniczy skutki dziatania samej astmy
ciezkiej.



stosowanie leku skutecznego, dziatajgcego
szybko, ktéry pozwala kontrolowac¢ astme w
sposdb najskuteczniejszy,

Wsrdd potrzeb, ktére pacjenci komunikujg
w tym obszarze nalezy wymienic¢ oczekiwania
polegajace na:

Takim konstruowaniu aspektéw leczenia
przezlekarza, aby eliminowac tam, gdzie to
mozliwe, potencjalne Zrédta stresu dla
pacjenta, zawierajace:

informowanie o chorobie przez lekarza
w sposéb kompleksowy np. poprzez prze-
kazanie broszury zawierajacej informacje
o astmie ciezkiej, wiedze medyczng, reha-
bilitacyjna, dietetyczna, psychologiczng,itd.,
budowanie bezpiecznej relacji z pacjentem,
w tym relacji opartej na wspodtpracy oraz
wykorzystujacej umiejetnosci interper-
sonalne lekarzy w zakresie przekazywania
diagnoz czy rozméw wspierajacych w sytu-
acji podejrzenia obnizonego nastroju lub
objawow depresyjnych,

akceptacje dla trudnosci w realizacji
zalecen lekarskich w obrebie zmiany trybu
zycia, ewentualne wskazanie miejsca, gdzie
moznauzyskaépomocw tym zakresie,
sprawdzenie czy pacjentijegorodzinanie
prezentuja myslenia, ze astme ciezka
mozna wyleczy¢, zamiast skutecznie ja
kontrolowad,

zmiane jezyka komunikacji na bar-
dziejzrozumiatydlapacjenta,
zainteresowanie stanem psy-
chicznym pacjenta, bez czekania, az
pacjent sam powie o trudnosciach
iproblemach,

mozliwos¢ przyjscia na wizyte
pacjenta z cztonkiem rodziny
iprzekazaniamuwiedzy o astmie,
zréznicowane traktowanie
astmy o lzejszym przebiegu
iastmy ciezkiejw komunikacjiz pac-
jentem, jak isposobieleczenia,
mozliwos$¢ kontaktu ze swoim le-
karzem w momencie zaostrzenia
choroby,

informowanie o wszystkich formach
leczenia, w tym biologicznym
oraz mozliwosci realizowania
go wdomu,

Wtaczeniu leczenia biologicznego lub cho-
ciazby prébe sprawdzenia, czy pacjent na
nie reaguje, zamiast ordynowania duzej
iloscilekéw nieskutecznych,aw nim:

robienie tego odpowiednio szybko, aby nie
doprowadzi¢ do momentu, gdy choroba
wyniszczy pacjentapsychiczneifizycznie,
informowanie o mozliwosci leczenia lekiem
biologicznym,

przekazanie informacji o mozliwosci
leczeniatym lekiem w domu, w formie home
administration,
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Woprowadzenie opieki kompleksowej w pos-
taci wsparcia lekarza podstawowej opieki
zdrowotnej, specjalistycznej (pulmonolog,
alergolog i specjalizacji wynikajacych z cho-
rob wspotistniejacych), pielegniarki, reha-
bilitanta, dietetyka, psychologa, lekarza
psychiatry, w tym zakresie szczegdlnie
istotnadlapacjentéowjest:

rehabilitacja oddechowa ze wsparciem
rehabilitanta,

zmiana sposobu odzywiania ze wsparciem
dietetyka,

terapiapsychologiczna, by przestacsie bac,
wypracowanie schematéow dziatania w mo-
mencie nagtego ataku astmy.

EDUKACJA

Wiedza o chorobie, o swoim stanie zdrowia, o
mozliwosciach pomocy, w sposdéb istotny
wptywa na zmniejszenie strachu i odbudowanie
poczucia bezpieczenstwa. Pacjenci wymienili
oddziatywania, ktére ich zdaniem mogtyby
przyczynic sie do realizacji tego celu. Zwracali
szczegblnguwage na:

warsztat utrwalajgcy umiejetnosci stoso-
waniainhalatoréwilekéw biologicznych,

szkolenie dla rodzin chorego w zakresie
postepowania w momencie ataku paniki
izaostrzenia,

szkolenia w szkotach i zaktadach pracy
z udzielania pierwszej pomocy chorym na
astme ciezka lub wtaczenie tego elementu
doszkoleniaz pierwszejpomocy,

stworzenie strony www dedykowanej
pacjentom, ktéra gwarantowataby rzetelna
wiedze, napisang prostym zrozumiatym
jezykiem, obejmujaca swym zakresem nie
tylko wiedze medyczna o astmie ciezkiej, ale
tez tg z zakresu psychologii, dietetyki,
rehabilitacji oddechowej, wskazéwek prak-
tycznych zwiagzanych np. z prowadzeniem
domu,

ROZDZIAL 5. POTRZEBY

stworzenie broszury opisujacej komple-
ksowe informacje o astmie dla pacjenta
i jego rodziny, z zakresu medycyny, psycho-
logii dietetyki, rehabilitacji oddechowej,
dostepnej w gabinecie lekarza POZ i u spe-
cjalistow,

edukacje os6b zastmaolzejszym przebiegu
0 mozliwosci pogorszenia ich stanu i zacho-
rowania na astme ciezka, w przypadku nie-
przestrzeganiazalecen lekarskich lub niepo-

Opisane powyzej potrzeby pacjentéw nie beda
mogty byc¢ zrealizowane, jezeli nie nastapia
zmiany systemowe, nie tylko w zakresie
systemuochrony zdrowia, ale takze napoziomie
spotecznym. Ponizej prezentujemy prefe-
rowane zmiany w opinii pacjentéw, ktére moga
wzmocni¢ potrzeby wymienione w obszarze
emocje, diagnoza, leczenie oraz edukacja,
a obejmujace zmiany w systemie ochrony
zdrowiaisystemie spotecznym.

SYSTEM OCHRONY ZDROWIA

Uczestnicy badania dostrzegaja mnogos¢
niedociaggniec¢ w systemie opiekinad pacjentami
zastma ciezka. Dlatego bardzo mocno postuluja
o:

ztagodzenie limitéw, warunkow kwalifikacji
oraz ograniczenia dla leczenia biolo-
gicznego, atym samym zwiekszenie dostepu
dotego leczenia,

zniesienie ograniczen czasowych i wieko-
wychdlaleczeniabiologicznego,

umozliwienie przyjmowania lekéw biolo-
gicznychwdomu (home administration),

zwiekszenie dostepnosci specjalistow wra-
machNFZ,

zwiekszenie czestotliwosci pobytu w sana-
torium,



umozliwienie przeptywu informacji
pomiedzy specjalistami a lekarzem
pierwszego kontaktu w celu ograniczenia
zjawiska przepisywania lekéw, ktére pogar-
szajg stan pacjenta z astma ciezka w trakcie
leczenia innych schorzen, np. zwyktych
infekcji. Rozwigzanie w ramach IKP
(Indywidualnego Konta Pacjenta),

przygotowanie aplikacji pomagajacej
monitorowacstan zdrowia,

udostepnienie systemu pozwalajacego na
poinformowanie bliskich o ataku astmy ciez-
kiej lub informujacego stuzby ratownicze
opotrzebieudzieleniapomocy.

Niezwykle istotng kwestig jest takze rozpo-
czecie walki ze stereotypem, jaki wytworzyt sie
w konsekwencji pandemii COVID - 19,
polegajacym na przypisaniu do kaszlu faktu
byciazakazonymwirusem.

Z taka reakcjg pacjenci z astmga ciezka spotykali
sie w okresie pandemii. Ten stan niestety trwa
nadal rodzac zagrozenie zwigzane z wyco-
faniem przypadkowych przechodniéw przed
udzieleniem pomocy choremu na astme ciezka
wmomencie zaostrzeniachoroby lub ataku.
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ROZDZIAt ©. PODSUMOWANIE

Wyniki przedstawione w niniejszym raporcie,
uzyskane na podstawie zrealizowanego proje-
ktu badawczego pokazuja, ze istniejg obszary,
ktére wymagajg zmian zaréwno na poziomie mi-
kro, jak i makrospotecznym. Biorac pod uwage
poprawe jakosci zycia pacjentéw z astma ciezkg,
nalezy wyartykutowaé postulaty do konkre-
tnychgrup spotecznychidecydentéw.

ORGANIZACJE
| STOWARZYSZENIA LEKARSKIE

W ramach profilaktyki choréb i zaburzen
psychiatrycznych wprowadzenie dziatan,
ktére podczas badania lekarskiego
pozwola wychwyci¢ symptomy takich
probleméw, juz na etapie chorowania na
astme (astma jako czynnik ryzyka wysta-
pienia zaburzen i choréb psychiatrycznych).
W przypadku pacjentéw chorujacych na
astme ciezkag weryfikowanie nasilenie
takich objawoéw, zalecanie skorzystania
zfachowej pomocy.

Prowadzenie dziatan profilaktycznych
majacych wptyw na spowolnienie procesu
zaostrzania astmy do poziomu astmy
ciezkiej.

Traktowanie niestosowania sie do zalecen
lekarskich, jako czynnikaryzyka zaostrzenia
astmy. Wprowadzenie dziatan zapobiega-
jacych.

Wprowadzenie dziatan edukacyjnych dla
pacjentow z astmg ciezka, ich rodzin, w tym
rodzicow matych pacjentéw oraz innych
grup poprzez:

kooperacje z organizacjami pacjenckimi
oraz innymi specjalistami, w tym lekarzami
leczacymi choroby wspétistniejgce, psycho-
logami, psychoterapeutami, psychiatrami,
rehabilitantami, dietetykami, pielegniar-
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kami, w procesie przygotowania broszury
oraz strony www dedykowane] pacjentom
zastmaciezka,

realizacje warsztatow dla pacjentéw i ich
rodzin na temat astmy ciezkiej, reagowania
w trakcie zaostrzenia czy ataku paniki,
stosowania inhalatoréw, podawania lekow
biologicznychiin.,

wiaczenie wiedzy merytorycznej i prakty-
cznej z zakresu pomocy choremu na astme
ciezka w momencie zaostrzenia do szkolen
z pierwszej pomocy, skierowanych do
specjalistow BHP, nauczycieli, kierowcow,
itd.

W ramach szkolen dla lekarzy POZ prze-
analizowanie ich programu, a w sytuacji bra-
kuuzupetnienie go o nastepujace elementy:

ksztatcenie umiejetnosciinterpersonalnych
wzakresie:
- budowania relacji z pacjentem opartej
na wspotpracy, empatii i niebagatelizo-
waniu potrzeb,
- prostej i zrozumiatej komunikacji,

doskonalenie umiejetnoscidiagnostycznych
pod katem symptomoéw zaburzen i choréb
psychicznych bedacych nastepstwem cho-
rowania,

umiejetnosc réznicowania astmy o lzejszym
przebiegu od astmy ciezkiej,

pogtebianie wiedzy na temat astmy ciezkiej,
w tym procedur postepowania oraz wszyst-
kich, dostepnych form leczenia, w tym lecze-
nia lekami biologicznymi, z mozliwoscia
przyjmowaniaichwwarunkachdomowych,

rekomendacje dotyczace szybszego kiero-
wania pacjentéw z podejrzeniem astmy
ciezkiejdo pulmonologai/lubalergologa.



Rozpoznanie powodéw wystepowania
tak dtugiego procesu diagnostycznego
astmy ciezkiej, btedéw jakimi jest obar-
czony ten proces lub pojawiania sie dia-
gnozwykluczajacychsie.

Oproécz organizacji i stowarzyszen lekarskich
W proponowane zmiany powinny wiaczy¢ sie
takze te, zrzeszajace pacjentéw. Ponizej pre-
zentujemy rekomendacje dlatejwtasnie grupy.

ORGANIZACJE | STOWARZYSZENIA
ZRZESZAJACE PACJENTOW

Inicjowanie dziatan profilaktycznych i eduka-
cyjnych w odniesieniu do pacjentéw z astmg
ciezkgiichrodzin orazwspétpracowanie zorga-
nizacjami i stowarzyszeniami lekarskimi w ich
realizacji. Dziatania moga obejmowac wydanie
broszury edukacyjnej, stworzenie hubu infor-
macyjnego w postaci strony www, warsztatow
dla pacjentéw i rodzin oraz szkolen z pierwszej
pomocy jakiej trzeba udzieli¢ osobom z astmg
ciezkgwzaostrzeniu.

Zbudowanie systemu wsparcia dla pacjen-
toéw z astma ciezka i ich rodzin, w tym rodzi-
céw matych pacjentéw chorujacych na ast-
me ciezkaw formie:

stacjonarnych grup wsparcia lub grup
samopomocowych, np. przy osrodkach
leczacychastmeciezka,

grupwsparciaw formieonline,

specjalnej infolinii obstugiwanej przez
pielegniarki,

sieci wsparcia w zakresie pomocy psycho-
logicznej, psychoterapeutycznej, psychia-
trycznej, interwencyjnej, rehabilitacyjnej
lub dietetycznej (dziatalno$¢ stacjonarna
lubon-line).

Opisane powyzej rekomendacje nie bedg mozli-
we do wdrozenia i realizacji, jezeli nie zostanie
stworzony odpowiedni klimat oraz warunki
formalnoprawne doichwprowadzenia.

Ponizej sygnalizujemy zmiany, jakie sg koniecz-
ne, aby te rekomendacje mogty by¢ wprowa-
dzone.

MINISTERSTWO ZDROWIA
I NARODOWY FUNDUSZ ZDROWIA

Zwiekszenie dostepnosci nowoczesnych
metod leczenia,wtym lekow biologicznych,
dlapacjentéwzastmaciezka, poprzez:

zniesienie limitéw natenrodzajleczenia,
zniesienie ograniczen wiekowych i czaso-
wych zwigzanych z przyjmowaniem tych
lekéw celem wyeliminowania u pacjentéow
stresu spowodowanego mysla o powrocie
do zyciapetnegoograniczenistrachu,
wprowadzenie zmiany w zasadach zwia-
zanych z wytaczeniem z programu. Takie
wytaczenia maja wptyw na pogarszanie sie
stanu zdrowia pacjentéw oraz obnizong
skutecznos¢ leku po ponownym witgczeniu
doprogramu,

usprawnienie procedur wtaczania do prog-
ramu lekowego skutkujgce szybszym
rozpoczeciem leczeniaterapigbiologiczna,
szersze rozpropagowanie i umozliwienie
przyjmowania lekéw biologicznych w wa-
runkach domowych zwiekszy dostepnos¢
tego leczenia u oséb wykluczonych komu-
nikacyjnie, niepetnosprawnych, starszych,
ale takze aktywnych zawodowo.
Zbudowanie standardéw kompleksowej
opieki nad pacjentem chorujacym na astme
ciezka, bedacych skoordynowang pracg
lekarza Podstawowej Opieki Zdrowotnej,
lekarzy specjalistow (pulmonologoéw, aler-
gologdéw oraz leczacych choroby wspot-
istniejgce), psychologa, psychoterapeuty,
lekarza psychiatry, rehabilitanta i dietetyka
klinicznego.

Stworzenie sprawnego systemu wymiany
informacji o pacjencie w ramach istnie-
jacych systeméw informatycznych, np.:
Indywidualnego Konta Pacjenta.

W ramach dziatan zwiazanych z cyfryzacja
przygotowanie aplikacji umozliwiajacej
monitorowanie stanu zdrowia pacjenta
z astmga ciezka, z mozliwoscig konsultacji
lekarskiej w momencie pogorszenia stanu

Istotne dla wprowadzenia powyzszych zalecen
jest finansowe zaplecze. Dlatego wazna kwestia
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jest zwiekszenie srodkéw przeznaczanych na
leczenie biologiczne, w tym leczenie w domu, jako
skuteczniejsze i tansze rozwigzanie. Wazne jest
réwniez zaprojektowanie i sfinansowanie przez
Narodowy Fundusz Zdrowia, kompleksowej
opieki nad pacjentami z astmga ciezka. Takie
holistyczne podejscie do zdrowia oséb z astma
ciezka przez resort zapewni dobrg jakos¢ zycia
chorych oraz zminimalizuje ryzyka zwigzane
zprzebiegiem choroby.

MEDIA

W trakcie naszego badania zdiagnozowany zostat
problem stygmatyzacji oséb chorujacych na
astme ciezka. W rzeczywistosci postpande-
micznej, nadal w Swiadomosci spotecznej, kaszel
(czesto wystepujacy objaw astmy ciezkiej)
przypisywany jest przede wszystkim osobom
zarazonym wirusem SARS-CoV-2. Dlatego
istnieje potrzeba destygmatyzacji tego objawu w
Swiadomosci spotecznej, w ktérej pomdc moga
wtasnie media. Zaniechanie tych dziatan moze
doprowadzi¢ do sytuacji, w ktorej osobie chorej
na astme ciezka, w momencie zaostrzenia lub
ataku, nie zostanie udzielona pomoc z powodu
strachu, spowodowanego zakazeniem korona-
wirusem.

Z perspektywy lekarza, historie 12 pacjentow
chorych na astme ciezkg mam wrazenie, Ze na co
dzien, w trakcie realizacji tzw. ,$wiadczen me-
dycznych”, nie bierzemy pod uwage wielu aspek-
téw taczacych sie ze zdrowiem naszych chorych.
Wptyw choroby na stan psychiczny chorego,
a takze wptyw stanu psychicznego pacjenta na
wyniki leczenia to cos, co powinnismy uwzgle-
dnia¢ w naszym postepowaniu klinicznym. Mimo
wieloletniej praktyki, wielu godzin spedzonych
Z pacjentami w gabinecie, na dyzurze, w trakcie
spotkanw ramach ,szkoty astmy” historie tych 12
pacjentéw ,ztapaty mnie za serce”. Jako lekarze
powinnismy by¢ profesjonalni, diagnozowac
i leczy¢ zgodnie z EBM. Dzieki temu mozemy
rozpoznac chorobe na jak najwczes$niejszym
etapie (zanim przejdzie w ciezkg postac). Po
rozpoznaniu nie powinnismy zapomina¢ o edu-
kacji chorego. Pacjent powinien wiedzie¢ czym
jest astma, co doprowadza do rozwoju tej choro-
by i jakie czynniki moga zaostrzac jej przebieg.
Wiedza natemat leczenia astmy, o tym jak bardzo
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skuteczne sa sterydy wziewne i jak bardzo bez-
pieczne jest ich stosowanie, musi by¢ przekazana
nawczesnym etapie ,przygody” z choroba. Osoby
z alergiag powinny wiedzie¢, jak moga sie
zabezpieczy¢ przed wystapieniem objawéw
alergicznych. W przypadku, jesli to nie jest
mozliwe, powinny wiedzie¢, ze jest taka metoda
leczenia jak immunoterapia swoista i razem
z lekarzem prowadzacym podjac¢ decyzje
o ,odczulaniu”. Od razu po postawieniu
rozpoznania chory powinien by¢ przeszkolony,
jak uzywac inhalatora, przy czym lekarz prowa-
dzacy powinien te umiejetnos$é zweryfikowac.
Nadal potowa chorych popetnia btedy krytyczne
w trakcie aerozoloterapii, ktére niejednokrotnie
uniemozliwiaja skuteczne leczenie. Odpowiedni
monitoring astmy w oparciu o skale objawéw lub
miernik natezonego wydechu (tzw. PEF-metr)
pozwala lekarzowi napisaé plan leczenia i upo-
waznic¢ chorego do tzw. samoleczenia nadzoro-
wanego przez lekarza. Obecnie to chory naastme
w trakcie narastania objawow podejmuje decyzje
o nasileniu terapii, podajac sobie (za zgodg
lekarza) kolejne dawki leku rozszerzajacego
oskrzela wraz z lekiem przeciwzapalnym (steryd
wziewny) i ...zapobiega zaostrzeniu. Wyeduko-
wany pacjent staje sie ,specjalista” w terapii
wtasnej astmy. Napisanie planu leczenia astmy to
moj obowiazek jako lekarza prowadzacego, ale
czy chory zastosuje sie do moich zalecen zalezy od
wielu czynnikéw. Dobry kontakt z pacjentem
i szczere zainteresowanie jego historig utatwia
uzyskanie sukcesu terapeutycznego. Im lepszy
kontakt z pacjentemtym lepsze wyniki terapii.

Mam nadzieje, ze lekarze, ktorzy przeczytaja ten
Raport zobacza swoich pacjentéw w innym
Swietle. Zobacza w nich chorych z wieloma
problemami i rozterkami, a nie tylko wyniki
badania spirometrycznego, skale objawéw. Mam
takze nadzieje, ze dla chorych ten Raport bedzie
inspiracja do zmiany - z astma ciezka mozna
normalnie zy¢. Wiekszos$¢ chorych, dzieki wczes-
nemu rozpoznaniu i optymalnemu leczeniu (zaw-
sze w oparciu o sterydy wziewne) zyje normalnie.
Codziesiaty chory rozwija objawy astmy ciezkiej.
Kiedy$ astma ciezka stanowita dla nas lekarzy
wyzwanie nie do pokonania. Teraz, dzieki nowo-
czesnemu leczeniu biologicznemu, ktére mozna
rowniez przyjmowac w najoptymalniejszych dla
chorego warunkach, czyli w domu, stanowi wyz-
wanietylkodlasystemu opiekizdrowotnej. Chory
poddany leczeniu biologicznemu moze zy¢ znowu
dtugoiszczesliwie.



1 DZIEN Z ZYCIA (PRZED LECZENIEM BIOLOGICZNYM)

Sobota, 28 listopada 2020

Dzisiaj jest sobota. Teoretycznie powin-
nam byc wypoczeta, ale znowu nie mogtam spac, bo
w nocy meczyt mnie ten okropny kaszel. Catq noc
kaszlatam, az dzieci zbudzity sie zaniepokojone tym,
czy wszystko ze mnq dobrze. Jestem juz tym
wszystkim zmeczona. Tq chorobg, tym ciggtym
niespaniem, tq ilosciq lekow. Chociaz mam 45 lat, to
czuje sie jak 60-latka. Jeszcze ta infekcja. Niby tylko
katar i bol gardta, a lekarz wczoraj znowu przepisat
mi antybiotyk. Méwitam mu, ze mam astme ciezkg,
ale zignorowat mnie. Wiem, jak konczq sie u mnie
infekcje. Nie chce znowu wylgdowac w szpitalu.
Dlatego wykupitam antybiotyk - 69 zt - i mnéstwo
dodatkowych lekéw. Dopiero w domu mqz zaczqt
czytac ulotke. Okazato sie, ze lek nie jest dla mnie.
Znowu to samo! Kiedy w koncu ci lekarze zaczng
stuchac. Na szczescie zostato mi troche lekéw po
ostatniej infekcji sprzed trzech tygodni. Te przynaj-
mniej sq bezpieczne...

Nareszcie wprowadzili nowe zasady bez-
pieczenstwa w zwigzku z pandemiq m.in. przywro-
cono funkcjonowanie sklepow w galeriach. Musia-
tam kupic sobie buty na zime.

Zanim posztam do sklepu, najpierw
ugotowatam obiad. Wiadomo, okap wtqczony na
najwyzszych obrotach, bo te opary, powodujq, ze
zaraz zaczynam sie dusic. Praktycznie ze wszystkim
tak jest, a smazenie w ogole nie wchodziw gre.

Z dbaniem o czystos¢ w naszym domu tez
nie jest najtatwiej. Ostatnio dowiedziatam sie od
kolezanki, ktéra tez choruje na astme ciezkg, o no-
wym ptynie. Ponoc¢ bardzo dobry na kamien. Prze-
kazatam te informacje mezowi, bo to on zajmuje sie
sprzqtaniem od kiedy choruje. Myje okna, sciera ku-
rze, sprzqta tazienke, nawet prasuje, o odkurzaniu
nie wspomne. Ja nie jestem w stanie tego robic. Albo
srodki sq dla mnie niebezpieczne, albo czynnosci te
wymagajq takiej sity, ktorej ja nie mam.

Przed wyjsciem do sklepu zrobitam sobie
nebulizacje, przygotowatam leki na wypadek, gdy-
bym zaczeta dusic sie w galerii. Wychodzqc natozy-
tam maseczke. One mnie zabijajq. Nie jestem w sta-
nie w nich oddychac. Zawsze jak je zaktadam atak
dusznosci murowany.

Do galerii mam 500 metréw. Zawsze ide
piechotq, ale dzisiaj byto mi bardzo trudno
oddychac. Ten smog! Bytam bliska ataku. Na
szczescie miatam przy sobie leki i dosztam do
centrum handlowego. Po drodze spotkatam
kolezanke, z ktérq znam sie ze szpitala. Juz dwa razy
bytysmy razem na hospitalizacji. Powiedziata mi, ze
niedawno zostata zakwalifikowana do leczenia
biologicznego i widzi juz jego pierwsze efekty. Nie
ma zmeczenia, hie ma atakéw kaszlu. Nawet na wa-
kacje mogta wyjechac bez strachu. Jak ja jej zazdro-
szcze. Dlaczego moj lekarz nie powiedziat mi, ze
takie leki istniejq? Troche sobie porozmawiatysmy,
ale musiatam juz isc, bo czutam, Ze strasznie zmarz-
ty mistopy.

Wchodzqc do galerii dostatam bardzo
silnego kaszlu. Mam tak zawsze, gdy na zewnqtrz
jest zimno iwchodze do cieptego pomieszczenia. No
i sie zaczeto. Ludzie zaczeli sie ode mnie odsuwac,
dziwnie sie patrzyli... Pewnie mysleli, Ze mam covid.
Jedna pani powiedziata do mnie, ze mam wyjsc, bo
przysztam jq zabic. Jakie to byto okrutne i nieludzkie.
Takie sytuacje wyprowadzajq mnie z réwnowagi.
Tym razem emocji byto za duzo. Czutam, ze
zaczynam wpadaé w panike. Serce bito coraz
mocniej, a ja nie mogtam ztapac oddechu. Podszedt
do mnie jakis mezczyzna i spytat, czy cos sie stato,
a ja nie mogtam nic powiedzie¢. Ani o lekach
w torebce, ani o tym, zeby wezwat karetke. Na
szczescie okazato sie, Ze byt on ratownikiem
medycznym. Az strach pomysle¢ co statoby sie,
gdyby go tam nie byto. Jak przekazatabym innym,
czego potrzebuje? Skoro w momencie ataku nie
moge mowic. Czy ktos by do mnie podszedt, skoro
kaszlatam? Posqdzali mnie przeciez o covid. Tak
bardzo batam sie, ze sie udusze, Ze nie bedzie mnie
na urodzinach mojej corki.

Na szczescie wszystko dobrze sie skonczy-
to. Przeraza mnie, Ze ludzie tak mato wiedzq o ast-
mie ciezkiej i ogarnia mnie strach na to co bedzie ze
mnq, jak ktéregos dnia nie bede miata tak duzo
szczesciajak dzisiaj.

1DZIEN Z ZYCIA



1 DZIEN Z ZYCIA (W TRAKCIE LECZENIA BIOLOGICZNEGO)

Sobota, 26 listopada 2022

Jak ja kocham soboty! Wstatam sobie
o dziewigtej, bo w weekend pozwatam sobie na
wiecej. Od kiedy nie kaszle w nocy, wysypiam sie do
woliico najwazniejsze wstaje petna sit.

Dzisiaj podaje sobie lek biologiczny.
Zostatam zakwalifikowana do programu péttora
roku temu. Jak ja jestem wdzieczna kolezance. Gdy-
by nie ona pewnie nadal choroba rzqdzitaby moim
zyciem. Ciesze sie, ze dzieki niej zapytatam mojego
lekarza o nowoczesne terapie stosowane w leczeniu
astmy ciezkiej i nie odpuscitam tematu... Proces
kwalifikacji - dzieki mojemu alergologowi - byt zno-
sny, ale dlaczego az tak bardzo choroba musiata dac
mi w kosc? Tego nie rozumiem. Od kiedy jestem
w programie moge funkcjonowac - bez mata - jak
zdrowy cztowiek. Oczywiscie choroba jest przy
mnie, przeciez z niej nie da sie wyleczyc, ale czuje, ze
mam jg pod kontrolg. Genialne jest réwniez to, ze po
poczgtkowym ambulatoryjnym podawaniu leku,
obecnie podaje go sobie sama w domu. 30 minut
i po sprawie. Dla mnie to niesamowita oszczednosc
czasu, ktory dzisiaj poswiecitam mojemu szesciolat-
kowi. Ta forma leczenia daje mi tez poczucie
oswojenia choroby. Nie wymaga juz ode mnie
poswiecen. Lecze jg w moim naturalnym i jedno-
czesnie najbezpieczniejszym srodowisku - w moim
domu.

Uktucie w ramie, obserwacja i powrét do
sobotnich aktywnosci. Dzisiaj ugotowatam ulubio-
ng zupe moich dzieci. Poprosity mnie wczoraj o po-
midorowq oraz o faworki. Smazenie dawniej nie
wchodzito w gre, bo zwykle powodowato atak ka-
szlu. Ale to przesztosc... Jak ja lubie sprawiac przyje-
mnosci moim najblizszym. Zapachy roznoszq sie po
domu, ausmiechy dzieci... jak zwykle bezcenne.

Na dzisiaj zaplanowatam tez zakupy w ga-
lerii handlowej. Przed wyjsciem szybko posprzqta-
tam dom. Mgz mi pomagat, ale nie musiat juz odku-
rzac, czego serdecznie nie znosi. Chetnie posprzqgtat
za to tazienke. Ubralismy sie z synkiem ciepto, bo zi-
ma za oknem. W drodze do galerii zaproponowat
miniwyscig. Wzietam w nim udziat. Kiedys bytoby to
niemozliwe.
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Zaraz po wejsciu do galerii, szukalismy interesu-
jacych nas sklepow. Mtody tak szybko rosnie. Cudo-
whie jest moc sie tym cieszyc i obserwowac, a nie
skupiac sie na chorobie. Najpierw wchodzilismy do
wszystkich sklepow po kolei, a nastepnie wybralismy
te rzeczy, ktére najbardziej mu sie podobaty. Po
zakupach usiedlismy sobie w kawiarni i zjedlismy po
serniku. Nie batam sie otaczajqcych mnie ludzi. Jaka
niesamowita lekkos¢ bytu.

Kiedy wracalismy z galerii, spotkatam
kolege. Poznatam go podczas jednej z hospitalizacji
kilka lat temu. Jego twarz i sposdb bycia mowity
same za siebie - astma daje mu popali¢. Chcgc
doda¢ mu otuchy powiedziatam, jak diametralnie
zmienito sie moje zycie, od kiedy zaczetam przyjmo-
wac lek biologiczny, ze praktycznie juz po drugiej
dawce widziatam réznice. On jeszcze nie ma kwa-
lifikacji do leczenia biologicznego, ale jest w pro-
cesie. Tylko takie osoby jak ja wiedzq, z czym ten
cztowiek sie mierzy. Mam nadzieje, Ze bedzie mogt
wejs¢ kiedys do galerii nie bojqc sie o swoje zycie. Po
powrocie oddatam sie relaksowi - herbata,
planszowki, wspdlny film. Kocham te chwile.

To byt fajny dzien. Jeszcze fajniejsze jest to,
ze dzisiaj zdecydowalismy, ze Boze Narodzenie
spedzimy nad morzem. To bedzie inny wyjazd niz te
dotychczasowe. Po pierwsze swigteczny, a po dru-
gie tym razem pojade tam nie po to, aby dobrze mi
sie w koncu oddychato, ale po to, aby tak zwyczajnie
spedzic¢ czas z rodzing. Dodatkowo mam plan, Ze
zawalcze o swojq figure. Razem ze starszym synem
zapisatam sie na sitownie. Moze uda mi sie zgubic
kilka nadprogramowych kilogramoéw. Alez jestem
7 siebie dumna!

Mam nadzieje, Ze lek biologiczny bede
mogta brac juz zawsze i nie zostanie mi on odebrany.
Nie chce znowu powracac do zycia, ktére miatam
jeszcze dwa lata temu. Ech... czy te obawy
w zwigzku z mojg chorobgq juz nigdy nie znikng?






Nota metodologiczna

Oddany w Twoje rece Drogi Czytelniku raport,
powstat w oparciu o zastosowanie kilku metod
badawczych z uzyciem triangulacji. Rdzeniem
procesu sktadajacego sie z czterech faz, byto
trzygodzinne, moderowane badanie fokusowe
z pacjentami chorujacymi na astme ciezka,
prowadzone przez dr n. hum. Dominike tecka -
socjologa zdrowia, ktére odbyto sie 7.11.2022
roku. Poprzedzone byto ono telefonicznymi
wywiadami wstepnymi w oparciu o ustruktu-
ralizowany zestaw pytan i uzupetnione czte-
rema ankietami internetowymi oraz wirtualna
etnografig grup samopomocowych na Face-
booku, Instagramie i Tik Toku zwykorzystaniem
analizy trescitamzawartych.

Gtéwnym zadaniem telefonicznych wywiadéw
byto zebranie podstawowych danych na temat
przebiegu astmy ciezkiej u kazdego badanego,
sposobu i przebiegu leczenia, ustalenie profilu
pacjentaizakwalifikowanie go do jednej z pieciu
grup, z jednoczesng oceng kontroli objawow i
ryzykaichwystepowaniaw przysztosci.

Do przygotowania narzedzia - wywiadu ustruk-
turalizowanego - wykorzystano nastepujace
definicje, podane za Nizankowska - Mogilnicka

Astma trudna to astma, ktéra pozostaje
niekontrolowana pomimo leczenia, 4 lub 5
stopnia, bagdZz wymaga takiego leczenia
w celu utrzymania dobrej kontroli objawow
orazzmniejszeniaryzykazaostrzen.

Astma ciezka (podkategoria astmy trudnej)
to astma, ktéra pozostaje niekontrolowana
pomimo zoptymalizowanego leczenia
o maksymalnej intensywnosci oraz opano-
wywania czynnikéw wspétistniejacych
mogacych zaostrza¢ chorobe, badZz astma
nasilajaca sie po zmniejszaniu duzych dawek
lekdw.

Brak kontrolito: 1.objawy astmy pojawiajace

sie czesciej niz 2 razy w tygodniu, 2. wybu-
dzanie sie w nocy przynajmniej raz w tygo-
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dniu z powodu astmy, 3. zaburzona toleran-
cja wysitku fizycznego oraz 4. uzywanie
lekéw doraznych z powodu objawéw astmy
czesciejniz2razy wtygodniu.

Petna kontrola astmy: 1. objawy astmy
pojawiaja sie rzadziej niz 2 razy w tygodniu,
2. bez wybudzania w nocy 3. petna tole-
rancja wysitku fizycznego oraz 4. uzywanie
lekéw doraznych z powodu objawdéw astmy
rzadziejniz 2razy wtygodniu.

Skuteczne leczenie: petna kontrola astmy
(spetnione 4 kryteria), chory nie ma za-
ostrzen choroby wymagajacych stoso-
wania doustnych sterydéw, u chorych
stosujacych na state niskie dawki sterydow
doustnych (bez zwiekszenia z powodu
zaostrzenia dawki doustnych sterydow).
Dodatkowo: dobry wynik skali oceny astmy
tzn. Test ACQ <1.5, Test mAQLQ > 5, Test
ACT=>20.

Leczenie nieskuteczne - wyniki testéow:
niepetna kontrola - 2 czynniki niespetnione,
lub brak kontroli 4 czynniki nie spetnione,
Test ACQ >1.5 Test mAQLQ < 5 Test ACT <
20.[8]

Na tej podstawie, do badania fokusowego
zakwalifikowanych zostato 12 oséb w pieciu
réznychgrupach:

2 osoby na terapii tréjsktadnikowej, z cho-
robami wspotistniejacymi, ktérych leczenie
zostato okreslonejako leczenie skuteczne,

2 osoby na terapii tréjsktadnikowej, z cho-
robami wspdtistniejacymi, ktérych leczenie
zostato okreslone jako leczenie niesku-
teczne,

3 osoby na leczeniu biologicznym, lecza-
cych siewsystemie home administration,



2 osoby naduzywajace lekéw z grupy SABA,

3 osoby na leczeniu biologicznym podda-
wane hospitalizacji i/lub leczeniu ambu-
latoryjnemu.

Kolejnym etapem badania byto badanie foku-
sowe, w ktérym brali udziat zakwalifikowani
pacjenci. Odbyto sie ono w przestrzeni
wirtualnej oraz byto nagrywane w zakresie
audio i wideo, na co wszyscy uczestnicy wyrazili
zgode. Pacjenci zostali poinformowani o po-
ufnosci samego badania, w tym celu, w trakcie
badania fokusowego, jak i wypetniania ankiet
wykorzystywali przypisane im kody w postaci
koloréw i numerdw, a ich dane nie zostaty
upublicznione w opracowaniu. Wykorzystano
jedynie ich imiona i wiek, aby méc lepiej zro-
zumiec¢ cytaty obrazujace zagadnienia opisane
w raporcie. Z kazdym uczestnikiem projektu
podpisanazostataklauzulaRODO.

Samo badanie fokusowe sktadato sie z trzech
rund, z ktérych kazda poswiecona byta innemu
obszarowi: zycie codzienne z astmg ciezka,
leczenie astmy ciezkiej oraz rady na przysztosc
dla innych pacjentéw, lekarzy i decydentow.
W trakcie spotkaniauczestnicy wypetnialijedng
ankiete w formie zdalnej, dotyczacg zachowan
lekarza opiekujacego sie nimi w trakcie choro-

wania na astme ciezkg, a ktorego oni oceniajg
jako najlepszego. Po zakonczeniu badania
pacjenci wypetniali jeszcze trzy ankiety w for-
mie zdalnej dotyczace zmian, jakie nastgpity
w ich zyciu po zachorowaniu na astme ciezka,
cech lekarza budzacego zaufanie w leczeniu
astmy ciezkiej oraz powodoéw, dla ktorych
pacjent z astmg ciezkg nie realizuje zalecen
lekarskich. Zostaty one stworzone na bazie
literatury[1,4,7,10].

W trakcie wypetniania ankiet przez pacjentéw
prowadzone byty analizy tresci w formie
wirtualnej etnografii grup samopomocowych na
Facebooku, Instagramie i Tik Toku w celu iden-
tyfikacji innych zachowan pacjentéw z astma
ciezka stuzacych zdrowieniu, a realizowanych
przez nich samodzielnie oraz dostepnosci
miejsc, w ktérych pacjent z astma ciezkg moze
znalezérzetelneinformacje o swojej chorobie.

Na podstawie zebranych danych zostato
wyodrebnionych kilka obszaréw opisujgcych
zycie z astma ciezka, ktére zostaty wzbogacone
wypowiedziami pacjentéw zaréwno pocho-
dzacymi z badania fokusowego, jak i wspom-
nianych ankiet. Kazdy obszar opatrzony zostat
takze komentarzem socjologa zdrowia i wska-
zuje, na podstawie uzyskanych danych, reko-
mendacjewtasciwedlaréznychgrup.
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