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Szanowny Czytelniku,

astmatochoroba przewlekta, ajejrozwadjzalezy
od predyspozycji genetycznych oraz od czyn-
nikéw srodowiskowych. Zaczyna sie najczesciej
w dziecinstwie i towarzyszy choremu przez cate
zycie, stanowiacistotne obcigzenie zaréwnodla
niego, jak i jego rodziny oraz systemu opieki
zdrowotnej [6]. Ze wzgledu na wysoki wskaznik
zachorowalnosci staje sie chorobg spoteczna,
awzrost zapadalnosci na nig wpisuje siew trend
epidemiichoroébalergicznych.

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 wigze sie z najpowazniejszymi
powiktaniami i najgorszymi rokowaniami.
Uporczywe objawy, czeste zaostrzenia, konie-
cznos$¢ hospitalizacji oraz ograniczenia w pet-
nieniu rél spotecznych, znacznie dezorganizujg
codziennosé choregoijego rodziny, uposledzaja
jakos¢ zycia oraz stanowiag duze obcigzenie
psychiczne [2,3]. Chorzy bardzo czesto czuja sie
wykluczeni ze spoteczenstwa przez ogranicze-
nie mozliwosci pracy zawodowej i kontaktéw
towarzyskich, co moze by¢ przyczyng zaburzen
depresyjnychilekowych.

W mysl definicji WHO zdrowie jest dobrosta-
nem fizycznym, psychicznym i spotecznym, a nie
tylko brakiem choroby [9]. Szybka diagnoza
i wtaczenie chorego do najoptymalniejszego dla
niego leczenia, to kluczowe czynniki zwigzane
z utrzymaniem kompleksowym dobrostanem
pacjenta, majgce jednoczesnie pozytywny
wptyw m.in. na budzet panstwa. Jak pokazuja
badania przeprowadzone w Finlandii leczenie
chorych na astme ciezka jest 13-krotnie droz-
szenizleczenie chorychzpostacigtagodna[5].
Niebagatelng role w tym procesie odgrywa
lekarz zaréwno Podstawowej Opieki Zdrowot-
nej, jak i specjalista tzn. alergolog i/lub pulmo-
nolog. To oni sa architektami sciezki leczenia
chorego i to od nich zalezy jak szybko pacjent -
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w oparciu o dobra diagnoze - zostanie do niego
wtaczony. Dlatego tak wazna jest postawa leka-
rza, ktory z jeden strony powinien wykazywac
sie wiedza na temat astmy ciezkiej (etiologia,
symptomy, badania diagnostyczne, mozliwosci
terapeutyczne, w tym wykluczanie lekéw moga-
cych wptywaé na pogorszenie stanu zdrowia
chorego), ale réwniez umiejetnosciami miek-
kimi polegajagcymi na rzeczowej i jasnej komuni-
kacjizpacjentem.

Oddajemy w Twoje rece raport “Zycie z astma
ciezka. Punkt widzenia pacjentailekarza” beda-
cy subiektywnym gtosem dwunastu pacjentow
i siedmiu lekarzy w podziale na lekarzy Podsta-
wowej Opieki Zdrowotnej, alergologéw oraz
pulmonologdéw. Poruszamy w nim zaréwno wie-
loaspektowosé potrzeb obydwu grup, pokazuje-
my proces diagnostyczny oraz $ciezke leczenia,
w tym leczenia nowoczesnymi, biologicznymi
terapiami z perspektywy pacjenta i lekarza.
Duzo uwagi w raporcie poswiecamy takze emo-
cjom, ktére towarzysza chorym praktycznie od
poczatku choroby i wywierajg wptyw na rézne
obszary ich zycia, oddajac réwniez gtos w tym
obszarze lekarzom.

Dzieki otwartosci uczestnikéw projektu mamy
mozliwos$¢ pokazania, ze obszar astmy ciezkiej
jest obszarem multidyscyplinarnym i wielopta-
szczyznowym, obarczonym licznymi deficytami,
ale jednoczesnie - na kanwie wygenerowanych
i koniecznych do wdrozenia postulatéw - daja-
cym pacjentom nadzieje na zycie zblizone do
tego sprzed choroby (leczenie biologiczne,
w tym leczenie biologiczne mozliwe do prowa-
dzenia w warunkach domowych). Wierzymy, ze
gtos naszych dwoch grup badawczych bedzie
przyczynkiemdo wywotaniadyskusjinad uspra-
whnieniem systemu edukacji, ochrony zdrowia
orazdostepnychw Polsce $ciezek leczenia.

Zapraszamydo lekturyirefleksji.

dr n. hum. Dominika tecka
dr n. med. Piotr Dgbrowiecki
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Agnieszka, Agnieszka, 38 |, pierwsze objawy
astmy pojawity sie 8 lat temu jednak byty one
przypisywane alergii, na ktéra choruje od
dziecka. Poczatkowo ataki byty okresowe,
pdzniej bardzo sie nasility. Pochodze z rodziny
astmatycznej, przy czym to ja mam najciezsza
postac¢ astmy. Diagnoza nie zostata u mnie
postawiona zbyt szybko, mineto ok. 3-4 lat gdy
astma objawita sie w petni. Dopiero wtedy
dowiedziatam sie co mi wtasciwie jest i wdro-
zono mi odpowiednie leczenie. Odpowiednie
nie oznacza skuteczne pomimo, ze sumiennie
przestrzegam zalecen lekarza. Dodatkowo
choruje na wiele chordéb przewlektych w tym
otytos¢, zapalenie zatok, nadcisnienie, cukrzy-
ce. Mam réwniez refluks zotagdkowo-przetyko-
wy, ktéry nasilit sie powziewach.

Anna, 611, poczatkowe 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 nastgpito, 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 |ata, a diagnoza
rok pézniej. Préby zapanowania nad chorobg
trwaty az 10 lat i w finale doprowadzity (po
prawie rocznym procesie kwalifikacyjnym) do
wtaczeniamnie do programu lekowego.
Niestety po 2 latach (decyzja NFZ) leczenie zo-
stato przerwane. Bez leku wytrwatam dwa mie-
sigce. Chorobawrdécita 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 uniknagc
infekcjiszpitalnych.

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

Dorota, 35 |, moja historia z astmga zaczeta sie
juz w dziecinstwie, przy czym choroba prakty-
cznie od razu zdominowata moje zycie. Leki bra-
ne w bardzo duzychilos$ciach 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 smiac.

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 wtaczeniu 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 wspotpracuje z lekarzem i staram sie
stosowac do jego zalecen. Z choréb dodatko-
wychmierze sie zotytoscia.

Emilia, 351, chorobaujawnita sie u mnie wwieku
13 lat i na szczescie szybko jg zdiagnozowano.
Wdrozono leczenie, ktére zastopowato jg wraz
zmoimwejsciemw dorostosc. Remisjatrwataaz
15 lat. Niestety wwieku 33 lat, po niedoleczonej
infekcji dolnych drég oddechowych, powrdcita
ze zdwojonga sita jako astma ciezka. Ponadto
cierpie na refluks zotagdkowo-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 mojg przeciwniczke,
z ktérg musze zy¢. Dodatkowo choruje na oty-
tos¢, zapalenie zatok oraz nadcisnienie. Jestem
pacjentem w 100 % stosujgcym 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 duzg 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 konczg 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 nadciénienie.

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

Natalia, 25 |, pierwsze objawy astmy pojawity
sie u mnie 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 choréb.

Wojciech, 60 |, problem z wydolnoscia fizyczng
mojego organizmu miatem juz w szkole podsta-
wowej. Diagnoze ustyszatem w wieku 30 lat,
anaastme ciezka choruje od 12 lat. Od 2,5 roku
jestemw programie lekowym i moje zycie ulegto
diametralnej zmianie. Moge aktywnie spedzac
czas i normalnie funkcjonowac. Lek przyjmuje w
warunkach ambulatoryjnych, co nie jest zbyt
uciazliwe, chociaz wigze sie z braniem urlopow
czy zwolnien. Jestem bardzo subordynowanym
pacjentem i stosuje sie do zalecen lekarza.
Obecnie mam poczatki choroby wiencowej, na
szczescie cofneto sie 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-
$cia, poniewaz obecne leczenie przynosi zamie-
rzone efekty. Poza astma mam réwniez chorobe
wiencowa. Jestem wspétpracujacy pacjentka,
sumiennie przestrzegam zalecen lekarzy.

UCZESTNICY BADANIA
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Kiedy pacjenci zostali zapytani o to, z czym
kojarzy imsie zycie z astma ciezka stwierdzili, ze
zycie z ta chorobg jest petne strachu, wstydu,
ograniczenia i wykluczenia. Boja 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. Mojqg gtowe obezwtadnia jedna
mysl: Czy pogotowie zdqzy, czy ja zdqgze?
Tym bardziej, Ze w mojej rodzinie byta
osoba, ktora zmarta, udusita sie. Bardzo
boje sie byc¢ sama.

Strach wzmaga sie ze wzgledu na nieprzewi-
dywalnos¢, 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 sg 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. 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 ktorych
nie mam pojecia. Ta nieprzewidywalnosc
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,

ze 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. Zwtaszczaw trakcie pan-
demii traktowani byli jak osoby przenoszace
wirus. Doswiadczyli wielu posadzen o che¢é
,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 ciezka 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 gorach, 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 I PASJE

Kazdy z uczestnikéow 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. Ponosza 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 korczy 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 skoriczyto sie pobytem

szpitalnym z powodu zaostrzenia, ale byto
blisko. Jednak nie zatuje, ze bytam.

Agnieszka: Przed diagnozq 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
trudnosc. 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, tanca.
Duzy wysitek wywotuje atak.

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

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



Mimo wszystko decydujg 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 pulamozliwos$ci,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, sposobéw sprza-
tania czy gotowania, po podziat obowigzkdw.
Chorzy nie moga uktadacé swojej najblizszej
przestrzeni tak, jakby tego chcieli i pragneli,
poniewaz musza 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
dywanow, zasfon, itd., czynnosci porzqd-
kowe - odkurzacz z filtrem, zmywanie
podtég na mokro, pranie w tym samym
proszku itd., gotowanie - wytqczenie
produktow i pro-ceséw draznigcych uktad
oddechowy np. smazenie. Od wielu lat

nie moge robic faworkéw.

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

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

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

Jednym stowem zycie codzienne w cieniu
choroby, ktérawywiera olbrzymiwptyw prakty-
cznie na kazdy aspekt poczawszy od tego, czy
mamy dywan czy nie, po to, czy mamy zaco kupic
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
jegonajblizszarodzine.

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
sieuosdb chorujacych naastme ciezkgjestto,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 zawodowej zalezy od
momentu, w ktérym dana osoba zachorowata.
Sytuacje najbardziej komfortowa majg osoby,
ktére zaczety doswiadczac choroby juz w dzie-
cinstwie. Wybor ich $ciezki zawodowej uwzgle-
dniatjuzastmeciezka.

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

Natalia: Od dziecka mam astme,
dlatego nie doswiadczatam zmian
[red. w zakresie pracy zawodowej].
Na pewno nie 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: Ciggte infekcje lub zaostrzenia cho-
roby wiqzaty 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 obowigzkow
stuzbowych. Zwolnienia miaty wptyw

na ilos¢ 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 swoja dziatalnosc
gospodarcza.

Jacek: Te problemy dotyczgce 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
jq 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 wsrod ludzi. Jednoczesnie boje sie,
ze zostane zwolniona z powodu czestych
atakéw 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 stabqg odpornosc.

Astma ciezka stosunkowo czesto dotyka osoby
w wieku produkcyjnym. Ograniczenia, ktore
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 uczg 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 poézniejszych problemoéow
natury psychologicznej lub psychicznej i mie¢
bezposrednie przetozenie na aktywnos¢ zawo-
dowg w przysztosci.

FINANSE DOMOWE

W tym zakresie duza czes$c 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 cze$¢ 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¢é 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 pomagajqg sq drogie -
niektére nawet mimo refundacji. Zanim
znalaztam zestaw lekow, ktéry mi w miare
pomaga, wyprébowatam 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 odliczy¢ okoto 100 zt z
domowego budzetu.

Jak wskazuja uczestnicy badania dopasowanie
wtasciwych lekéw czesto wigze sie z tym, ze leki
ktére nie pomagaja lub szkodzg, 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 wspétczujq, 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-ze wzgle-
du na swojg 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-19.
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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, separujq 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¢ ilos¢ kontaktow 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, ktorzy 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 aktywnosc
do sieci. Szukajgc zamknietych grup dla oséb
z astma znajdujg tam nie tylko odpowiedzi
na nurtujace ich pytania, ale takze zrozumienie
i empatie. Taka mozliwos¢ jest bardzo waznym
zrédtemrelacjizludzmi.

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, wspoétmatzonkach, dzie-
ciach, rodzicach, wszystkich tych, zktérymimie-
szkajgnacodzien. Zawdzieczajgimczesto 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 astma 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.

ROZDZIAL 1. EMOCIJE



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, utwierdza
ich w przekonaniu, ze w koncu przyjmuja lek,
ktéry pomaga i przynosi ulge nie tylko im jako
chorym, aletakzeich najblizszym.

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
tonastgpiidlaczego tenczas nie 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 $wiat nanowo.
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Proces dostosowania sie do nowego zycia jest
de facto procesem zatoby. To, w jaki sposéb
chory go przejdzie, co wykorzysta ze swoich
zasobow, jakie wsparcie otrzyma, ma ogromne
znaczenie dlajakoscijego zycia z chorobg i tego,
jak bedzie czut sie, jako cztowiek po diagnozie.
Pozostawienie pacjenta i jego rodziny bez
wsparcia psychologicznego moze by¢ po-
czatkiem zmian, ktére w dtuzszej pers-
pektywie, moga wptynaé negatywnie takze na
medyczny aspekt leczenia.

Jednoczesnie doswiadczenia osdb, ktore obe-
cnie sa poddane leczeniu biologicznemu poka-
ZUja, ze Swiat, w ktérym dominuje strach, wstyd,
ograniczenie i wykluczenie w zwiagzku 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 pacjentéw z astma ciezka
bytaby to interwencja diametralnie zmieniajaca
ichzycienalepsze.
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Strach, ktéry 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 narastajacego niepokoiju,
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, adaptujgsie doniej

o wiele tatwiej, niz osoby
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 sa pacjenci,
ktérzy diagnoze astmy ciezkiej otrzymali

jako nastolatkowie lub osoby doroste.
Wyraznie wida¢ 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 chorujacego, poznac
swoje ograniczenia i budowac¢ swdj sSwiat
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 lekédw, 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 niektérych przypadkach
kilkanascie lat, lekarze dokonywali btednego
rozpoznania. Diagnozowano u nich zapalenia
ptuc,oskrzeli, alergie, czestoignorujac 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,
ktore 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, ktore 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, ktore albo sgkonsekwencja:

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

branialekow przepisanych wzwiazku z
btednag diagnoza, np. osteoporoza, otytos¢,
nadcisnienietetnicze lub cukrzyca.

Moze zatem zdarzyc sie tak, ze diagnoza choro-
by bedacej konsekwencja niezdiagnozowane;j
astmy ciezkiej, jest rozpoznanaszybciej. Pacjent
bierze leki, ktére wywotujg skutki uboczne
i ktére nie przynoszg zamierzonych efektéw
terapeutycznych (zte rozpoznanie). Postawie-
nie diagnozy astmy ciezkiej bardzo silnie

Rozdziat 2. DIAGNOSTYKA

porzadkuje sytuacje pacjenta. Doswiadczane
przez niego objawy s3 przypisywane wtasciwie
do samej choroby, a pozostate do choréb bedga-
cychjej konsekwencja.

Z doswiadczen pacjentow wynika, ze proces
diagnozowania astmy ciezkiej z reguty jest
bardzo dtugi. W tym czasie doswiadczaja oni
objawoéw, ktére wywotujg strach i obnizajg 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 stuchajg ich
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 zada¢ 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
wiasciwego 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
sposob moze uchronic nas przed
wystgpieniem innych chorob bedqcych
powiktaniem, nastepstwem braku leczenia
lub ztego leczenia. W zyciu prywatnym
pacjent zyskatby wiekszq niezaleznosc,
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 chcq sie
wigzac z innymi, bo bojq sie tego co bedzie,
wstydzq sie, nie chcqg 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 dochoddéw 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 osobgq
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, ktoéry
wedtug nich decyduje w gtéwnej mierze
ozmniejszeniu strachu, odbudowywaniu poczu-
cia bezpieczenstwa, a w konsekwencji o ich po-
wrocie donormalnego zycia, sg dziataniamajace
na celu skuteczne kontrolowanie astmy ciezkiej.

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 ktdra chca przywrdcié, pamietajac jesz-
czesmak zycia przed zachorowaniem.

LEKARZ DAJACY
POCZUCIE BEZPIECZENSTWA

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

stucha do korca 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
spodziewac, jak moze przebiegac proces
chorowaniaileczenia,

szczerze przedstawia mozliwe negatywne
skutki leczenia i sposoby zapobiegania im,

pyta, czy pacjent wszystko rozumie
i czy ma jakies pytania,

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

pokazuje i éwiczy z pacjentem uzywanie
inhalatora, nebulizatora oraz uczy,

jak podawac inne, zaordynowane leki

(w leczeniu biologicznym jak dokonywac
iniekcji),

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 réwnowaznikami
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 antybiotykow,
negowanie objawow i oskarzanie o proby
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 walczg 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. Odnoszg wrazenie, ze lekarz
uniemozliwia im powrét do normalnego zycia,
stojac na drodze, np. do uzyskania skutecznego
leku, ktéregotak bardzo potrzebuja.

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

kiedy choruja na inne choroby

np. przeziebienia, migreny itd.
chcieliby, aby lekarz pier-
wszego kontaktu uwzgled-

' niat to, ze choruja na cho-
robe przewlekty jaka jest

' astma ciezka i nie przepisy-

wat im lekdw zagrazajacych ich
zyciu. Takie sytuacje zwie-
kszajg strachiobnizajgzaufanie
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
chcieliby, aby astma ciezka nie byta przez
lekarzy bagatelizowana i traktowana na
rownizastmaolzejszym przebiegu.

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 choroba 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
wystarczyc plasterek.

Matgorzata: Astma a astma ciezka to nie
to samo. Spoteczenstwo nie ma pojecia.
tqgczy 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 mojqg chorobe.
Mowig: Ano tak - astma...

maja potrzebe byciainformowanym 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
czujesie 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. Pragng, aby dzieki lekom,
ktére sa im przepisywane, mogli w petni uczest-
niczy¢ w zyciu spotecznym, zawodowym,
rodzinnym. Bez wahania wskazujg 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 astma, prowadzonych
w mediach spotecznosciowych. Taki brak infor-
macji skutkuje tym, Ze przez bardzo dtugi czas
chorzy leczeni sa 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 powrét
do normalnego zycia. Na wspomnianych gru-
pach zamknietych czytajg jak inni pacjenci, kto-
rzy sa na terapiach biologicznych, do tego zycia
zaczynajgwracaclubwrécili. Torozbudzaw nich
ogromnanadzieje.

Szczegdlnie sugestywnie dziataja na nich opisy
réznic, jakie dostrzegaja inni pacjenci przed
leczeniem biologicznym i po jego rozpoczeciu.
W opisach tych dowiadujg 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
30 nhie 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, Zze po
wiqgczeniu leczenia biologicznego
wstgpitem w nowy wymiar swojego
funkcjonowania. Moje wyniki byty super.
Wezesniej problemem byt dla mnie spacer.
Fizycznie nie mogtem isc. 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 niesamowita
frustracje. Nierozumiejg rowniez - w kontekscie
kryteriow kwalifikacyjnych do programu
lekowego - dlaczego pozwala sie systemowo na
wyniszczanie fizyczne i psychiczne osdb, dla
ktérych jest szansa w postaci leku biologicz-
nego. Nielogiczny jest dla nich sposéb kwalifi-
kacji do tego leczenia, czesto t3cza 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 sterydow. 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 wroci¢ 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 Kazimierz: Od roku lek biore w domui.

jakie daje leczenie biologiczne. Jednym z nich Nie musze za kazdym razem dojezdzac
jest mozliwosc podjecia leczenia w warunkach 50 km. Takq podrdz mam tylko raz na trzy
domowych (home administration). Wsrod zalet miesiqgce. To jest zawsze jakies utatwienie.

tejformy leczeniawymieniaja:

brak ciggtych wizyt w szpitalu, a wiec zao-
szczedzenie czasu, ktéry moga przeznaczy¢ ochrone przed zachorowaniem na chorobe,
np.naprace,czy opieka nad dzie¢mi, ktéra moznataktatwo ,ztapaéwszpitalu”,

Matgorzata: To ogromne zaoszczedzenie
Matgorzata: \Wtasnie mam infekcje wysitku i ryzyka zwigzanego z czestymi
i widze, ze przechodze jq inaczej. Nie mam wizytami w szpitalu.
gorqczki. Podatam sobie leki i moge byc
uczestnikiem tego spotkania. Ciesze sie,
ze jestem samodzielna - moge sama
ocenic¢ swoj 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.

lepsze samopoczucie zwigzane z wiekszg iloscia
Czasu przeznaczonego na przyjemnosci, czy na
rodzine,

brak koniecznosci brania zwolnien, czy
ptatnego urlopu na wizyty w szpitalu celem

przyjecialeku, w efekcie wiecejczasunarze- poczucie wiekszej kontroli nad chorobg i wta-
czywisty wypoczynek w ramach urlopu snym zyciem w bezpiecznych, domowych wa-
przystugujacemu kazdemu pracownikowi, runkach.

Anna: Mozna normalnie funkcjonowac, Anna: Jesli chodzi o zycie prywatne

pracowac, nie trzeba bra¢ zwolnien. pacjent zyskuje wiekszq niezaleznosc,

Mozna podrézowac po swiecie bez leku. rados¢, mozliwos¢ aktywnego

uczestniczenia w zyciu towarzyskim.
Cztowiek nie czuje, Zze Zyje chorobq i
choroba nad nim panuje.

duze oszczednoscifinansowe zwigzane Matgorzata: Takie leczenie daje wiekszq
zbrakiem kosztéw dojazdudo szpitala, mozliwos¢ bycia z rodzing, ktora 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 pacjentéow
dowiedziat sie tego wtasnie podczas naszego
badania.Otojegoreakcja:

Krzysztof: Jestem w szoku, ze 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,

przyczyniasie todo zmniejszaniakolejek do
specjalistow.

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
mieszkajagcych poza aglomeracjami miejskimi,
gdzie dojazd do szpitala jest trudny ze wzgledu
na wykluczenie komunikacyjne (brak potaczen,
brak wtasnego $rodka 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 urlopéw, aby zawiez¢ osobe chorujaca do
szpitalanainiekcje leku.

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

ztagodzenie limitéw i ograniczen zwig-
zanychzdostepemdotegoleczenia,
szybsze proponowanie pacjentom udziatu
W programie, aby nie przedtuzaé fizycznego
i psychicznego cierpienia oraz nie dopro-
wadzac 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 pacjentow.

Anna: W ciqgu tych 2 lat brania leku
biologicznego, bytam w stanie chodzi¢ 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 zyciu zawodowym.
Mam wiecej sity, moge pracowac, mniej
kaszle. Generalnie funkcjonuje bez
strachu. Tez przerwano mi leczenie
biologiczne. Po miesigcu 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
kres ze wzgledu na zapisy w programie lekowym
i powrdci 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 rozwiazanie systemowe zapewniajace
ciggtos¢ w leczeniu lekiem biologicznym
wzmochitoby poczucie bezpieczenstwai zniwe-
lowatoby strach, ktéry u pacjentéw z astma
ciezkaitakjest nawysokimpoziomie.

Kazimierz: \Wczesniej byto okropnie.
Bytem hospitalizowany w ciggu roku
nawet kilkanascie razy. Po pierwszej
dawce 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
zarowno wsrdéd 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 dozalecenlekarskich mogabyc¢:

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 lekow
pogtebiany stwierdzeniami, ze od ,sterydéw
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, majajuz odmienne zdanie.

Wraz z diagnozg i przepisywanymilekami, pacjent z
astma ciezka, bardzo czesto otrzymuje zalecenia
dotyczace ograniczenia, zaprzestania lub zmiany
tych elementéw zycia, ktére 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, ktoére kochaja.
Chca by¢ znowu czescig spoteczenstwa,
»Przynajmniej przez chwile pozy¢ sobie” i prébowac
»Zy¢normalnie”.

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 ogole. 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, ktore 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, ktorzy
potwierdziliby, ze samoograniczanie pomogto
im w zyciu. Mozliwo$¢ 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 doswiadczac
obaw i ztych emocji. Nie chca, aby byto ono zré-
dtem leku. Dlatego wtasnie wszystkie aspekty
zwigzane zleczeniem musza byé zorganizowane
tak, aby eliminowac potencjalne zrédta strachu
orazobnizaéstrachjuzdoswiadczany.

Gwarantami naturalnego procesu eliminacji sg
zatem ponizszefilary:

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 odbudowac grunt pod nogami
i rozpocza¢ proces wzmacniania nadziei na do-
bre zycie. Ten proces nie dotyczy tylko chorych,
aleréwniezich najblizszych.

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

Moga wtedy podejmowac préby ,pozycia”
tamigc przy tym zalecenia lekarskie lub szukaé
pomocy u innych specjalistdw spoza medycyny
konwencjonalnej. Takie zachowania moga
w konsekwencji prowadzi¢ do zaostrzen, a tym
samym do generowania kosztéw 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 uczestnikéw badania takim
lekiemjest lek biologiczny).

Opcja samodzielnych iniekcji w domu jeszcze
bardziej normalizuje zycie chorych. W szpitalu
przestajg 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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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 dostepnos¢ dla pacjenta
w kazdej chwili, gdy bedzie potrzebowat z niej
skorzystad. Kiedy spetnia te warunki staje sie
kolejnym narzedziem, dzieki ktéremu pacjent
moze odzyskac, tak silnie nadszarpniete poczu-
cie bezpieczenstwaorazzmniejszycstrach.

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

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

Wéwczas pacjent intuicyjnie szuka wiedzy
bardziej dostepnej, a taka znajduje sie w In-
ternecie. Podstawowym ktopotem, z jakim
mierzg sie wtedy pacjenci, jest to, czy informa-
cjomzsiecimoznazaufa¢? Naktadajafiltr natre-
$ci, sprawdzaja kto jest ich autorem, wybierajac
osoby z tytutami naukowymi, pod uwage biorg
strony www nalezace do znanych im instytucji
dziatajacych w zakresie astmy ciezkiej. Jednak,
jak stwierdzaja, jezyk takich publikacji jest
bardzo skomplikowany, co zniecheca ich do
korzystaniaz tych zrédet. Wtedy, bardzo czesto
trafiajg na przypadkowe strony, ktérych jezyk
moze i jest bardziej zrozumiaty, ale tresci tam
zawarte niekoniecznie muszg by¢ merytory-
czne, a tego niestety pacjenci nie moga -
znanymi sobie sposobami - zweryfikowad.
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Waznym zrédtem wiedzy w obrebie Internetu
sg dla pacjentéw chorujacych na astme ciezka
social media. To na zamknietych grupach
dedykowanych osobom zyjacym z astma
uzyskuja wiedze i dodatkowo, tak potrzebne,
wsparcie. Moga na nich porozmawiac z innymi
chorymi, wymienic sie doswiadczeniami, zadac
pytanie praktycznie o kazdej porze. Zawsze
znajdzie sie ktos, kto odpowie, podzieli sie
swoim doswiadczeniem. Wiedza tam zdobyta
pochodzi od 0séb, ktére doswiadczaja tej samej
choroby, nawet jesli wymiar czy charakter sg
inne. Wiekszos¢ tego typu grup istnieje na
Facebooku. Liczebno$¢ 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, ktoére
mogtyby by¢ przydatnym zrédtem wiedzy dla
pacjenta chorujacego na te chorobe. Z tego tez
powodu poszukiwania rzetelnej wiedzy sa
dosyc czasochtonne.




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 pacjentow mozna
powiedzie¢, 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 tenspetnialnternet,
napisana lub opowiedziana prostym
jezykiem, co widoczne jest na grupach
wsparciaw Internecie,

skoncentrowana w jednym miejscu, aby pa-
cjent nietracitczasunajejposzukiwanie.

Na ten moment mamy do czynienia z sytuacja,
w ktérejnie majednego rozwigzania, ktore spet-
niatoby te cztery warunki. Lekarz jest
w posiadaniu wiedzy rzetelniej, ale nie tak
dostepnej, jak potrzebuje tego pacjent.
W Internecie z kolei, mamy wiedze dostepng
o kazdej porze, jednak pacjentowi trudno
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,

ktorej 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 powstaé 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 chorujgcemu na
astme ciezka dostepu do wiedzy, ktéra spetnia
wymienione wyzej warunki, jest waznym
czynnikiem, ktéry 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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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. Niektérzy pa-
cjenci nie widza potrzeby wsparcia u profe-
sjonalisty (psychologa lub lekarza psychiatry),
inni sg 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 zaistniatychzmian,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$wiadczaja najwiecej skutkdéw emocjo-
nalnych w zwiagzku 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:

skrécic¢ czas diagnozy astmy ciezkiej do
niezbednego minimum,

wykonywac¢ niezbedne badania diagno-
styczne w momencie wystapienia pierw-
szychobjawow,

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

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

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

LECZENIE

W tym obszarze pacjenci upatrujg 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, dziatajacego
szybko, ktéry pozwala kontrolowac¢ astme w
sposdb najskuteczniejszy,

WSsrdd potrzeb, ktére pacjenci komunikujg
w tym obszarze nalezy wymienic¢ oczekiwania
polegajacena:

Takim konstruowaniu aspektéow leczenia
przez lekarza, aby eliminowac tam, gdzie to
mozliwe, potencjalne zZrédta stresu dla
pacjenta,zawierajace:

informowanieochorobieprzezlekarza w
sposéb kompleksowy np. poprzez prze-
kazanie broszury zawierajacej informacje
o astmie ciezkiej, wiedze medyczna, reha-
bilitacyjna, dietetyczna, psychologiczng,itd.,
budowanie bezpiecznej relacji z pacjentem,
w tym relacji opartej na wspotpracy oraz
wykorzystujacej umiejetnosci interper-
sonalne lekarzy w zakresie przekazywania
diagnoz czy rozméw wspierajacych w sytu-
acji podejrzenia obnizonego nastroju lub
objawow depresyjnych,
akceptacjedlatrudnosciwrealizacji zalecen
lekarskich w obrebie zmiany trybu Zycia,
ewentualne wskazanie miejsca, gdzie
moznauzyskaé¢pomocw 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 oastmie,
zrdéznicowane traktowanie astmy

o Izejszym przebiegu i
astmy ciezkiej w komunikacji z 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,

Wi1aczeniu leczenia biologicznego lub cho-
ciazby prébe sprawdzenia, czy pacjent nanie
reaguje, zamiast ordynowania duzej ilosci
lekéw nieskutecznych,awnim:

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

przekazanie informacji o mozliwosci
leczenia tym lekiem w domu, w formie home
administration,
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Woprowadzenie opieki kompleksowejw 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
istotnadlapacjentowjest:

rehabilitacja oddechowa ze wsparciem
rehabilitanta,

zmiana sposobu odzywiania ze wsparciem
dietetyka,

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

EDUKACJA

Wiedza o chorobie, o swoim stanie zdrowia,
o mozliwosciach pomocy, w sposéb 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,

szkoleniaw szkotachizaktadach pracy z
udzielania pierwszej pomocy chorym na
astme ciezka lub wtaczenie tego elementu
doszkoleniazpierwszejpomocy,

stworzenie strony www dedykowanej
pacjentom, ktéra gwarantowataby rzetelng
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,
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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 0s6b z astma o Izejszym przebiegu
0 mozliwosci pogorszenia ich stanu i zacho-
rowania na astme ciezka, w przypadku nie-
przestrzeganiazalecen lekarskich lub niepo-

Opisane powyzej potrzeby pacjentow 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 opieki nad pacjentami
zastma ciezka. Dlatego bardzo mocno postuluja
o:

jak najwczesniejsze zastosowanie terapii
biologicznejuchorychzastmaciezka,

zoptymalizowanie formuty leczenia domo-
wego, aby dla chorego i dla $wiadczenio-
dawcy bytaréwnie atrakcyjna,

zwiekszenie dostepnosci specjalistow w ra-
machNFZ,

zwiekszenie czestotliwosci pobytu w sana-
torium,

przygotowanie aplikacji pomagajacej
monitorowac stanzdrowia,



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

udostepnienie systemu pozwalajgcego 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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Wyniki przedstawione w niniejszym raporcie,
uzyskane na podstawie zrealizowanego proje-
ktu badawczego pokazuja, ze istniejg obszary,
ktére wymagaja zmian zaréwno na poziomie mi-
kro, jak i makrospotecznym. Bioragc pod uwage
poprawe jakosci zycia pacjentéw z astma ciezka,
nalezy wyartykutowac postulaty do konkre-
tnych grup spotecznychidecydentéw.

ORGANIZACIJE
| STOWARZYSZENIA LEKARSKIE

W ramach profilaktyki choréb i zaburzen
psychiatrycznych wprowadzenie dziatan,
ktére podczas badania lekarskiego pozwolg
wychwyci¢ symptomy takich problemodw,
juz na etapie chorowania na astme (astma
jako czynnik ryzyka wysta-pienia zaburzen i
choréb psychiatrycznych). W przypadku
pacjentédw chorujacych na astme ciezka
weryfikowanie nasilenie takich objawodw,
zalecanie skorzystania z fachowej
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.

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

kooperacje z organizacjami pacjenckimi
oraz innymi specjalistami, w tym lekarzami
leczacymi choroby wspétistniejace, psycho-
logami, psychoterapeutami, psychiatrami,
rehabilitantami, dietetykami, pielegniar-
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kami, w procesie przygotowania broszury
oraz strony www dedykowanej 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.,

wtaczenie wiedzy merytorycznej i prakty-
cznej z zakresu pomocy choremu na astme
ciezkg w momencie zaostrzenia do szkolen
z pierwszej pomocy, skierowanych do
specjalistow BHP, nauczycieli, kierowcéw,
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 symptoméw zaburzen i chorob
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
przyjmowaniaichwwarunkach domowych,

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 wtaczy¢ sie
takze te, zrzeszajace pacjentéw. Ponizej pre-
zentujemy rekomendacje dlatejwtasnie grupy.

ORGANIZACIJE | 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 astma
ciezkgwzaostrzeniu.

Zbudowanie systemu wsparcia dla pacjen-
téw z astmg 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, w tym lekéw biologicznych,
dlapacjentéwzastmaciezka, poprzez:

zwiekszenie wykorzystania terapii biolo-
gicznej w leczeniu chorych na astme ciezka
w Polsce,

usprawnienie procedur wtaczania do prog-
ramu lekowego skutkujgce szybszym
rozpoczeciemleczeniaterapiagbiologiczna,
szersze rozpropagowanie i umozliwienie
przyjmowania lekéw biologicznych w wa-
runkach domowych zwiekszy dostepnos¢
tego leczenia u oséb wykluczonych komu-
nikacyjnie, niepetnosprawnych, starszych,
aletakze aktywnych zawodowo.

Zbudowanie standardéw kompleksowej
opieki nad pacjentem chorujgcym na astme
ciezka, bedacych skoordynowang praca
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 zwigzanych z cyfryzacja
przygotowanie aplikacji umozliwiajacej
monitorowanie stanu zdrowia pacjenta
z astma ciezka, z mozliwoscig konsultacji
lekarskiej w momencie pogorszenia stanu
zdrowia, a w przypadku zaostrzenia lub
ataku z mozliwoscig poinformo-wania stuzb
ratunkowych.

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

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 ktérej 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 najwczesniejszym
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 zaostrza¢ jej przebieg.
Wiedza natemat leczenia astmy, o tym jak bardzo
skuteczne s3 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 wystgpieniem objawow
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alergicznych. W przypadku, jesli to nie jest
mozliwe, powinny wiedzie¢, ze jest taka metoda
leczenia jak immunoterapia swoista i razem
z lekarzem prowadzacym podjaé¢ decyzje
o ,odczulaniu”. Od razu po postawieniu
rozpoznania chory powinien by¢ przeszkolony,
jak uzywac inhalatora, przy czym lekarz prowa-
dzacy powinien te umiejetnos¢ zweryfikowac.
Nadal potowa chorych popetnia btedy krytyczne
w trakcie aerozoloterapii, ktére niejednokrotnie
uniemozliwiajg skuteczne leczenie. Odpowiedni
monitoring astmy w oparciu o skale objawow lub
miernik natezonego wydechu (tzw. PEF-metr)
pozwala lekarzowi napisa¢ plan leczenia i upo-
wazni¢ chorego do tzw. samoleczenia nadzoro-
wanego przez lekarza. Obecnie to chory na astme
w trakcie narastania objawow podejmuje decyzje
o nasileniu terapii, podajac sobie (za zgoda
lekarza) kolejne dawki leku rozszerzajacego
oskrzela wraz z lekiem przeciwzapalnym (steryd
wziewny) i ...zapobiega zaostrzeniu. Wyeduko-
wany pacjent staje sie ,specjalistg” w terapii
wtasnej astmy. Napisanie planu leczenia astmy to
méj obowiagzek jako lekarza prowadzacego, ale
czy chory zastosuje sie do moich zalecen zalezy od
wielu czynnikéow. 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, ktérzy 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 astmg ciezkg mozna
normalnie zy¢é. Wiekszos¢ chorych, dzieki wczes-
nemu rozpoznaniu i optymalnemu leczeniu (zaw-
sze w oparciu o sterydy wziewne) zyje normalnie.
Co dziesiaty chory rozwija objawy astmy ciezkiej.
Kiedys$ astma ciezka stanowita dla nas lekarzy
wyzwanie nie do pokonania. Teraz, dzieki nowo-
czesnemu leczeniu biologicznemu, ktére mozna
réowniez przyjmowac w najoptymalniejszych dla
chorego warunkach, czyli w domu, stanowi wyz-
wanie tylkodlasystemuopiekizdrowotnej. 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.
Catq noc kaszlatam, az dzieci zbudzity sie
zaniepokojone tym, czy wszystko ze mng dobrze.
Jestem zmeczona tq chorobgq, ciggtym niespaniem,
iloscig lekéw. Chociaz mam 45 lat, to czuje sie jak
60 latka. Jeszcze ta infekcja. Niby tylko katar i bol
gardta, jednak lekarz wczoraj znowu przepisat mi
antybiotyk. Méwitam mu, ze mam astme ciezkg, ale
zignorowat mnie. W domu mqz zaczqt czytac ulotke
dotgczonq do leku. Okazato sie, ze nie jest dla mnie.
Znowu to samo! Kiedy w koncu ci lekarze zaczng
stuchac. Na szczescie zostato mi kilka tabletek po
ostatniej infekcji sprzed trzech tygodni. Te przy-
najmniej sq bezpieczne...

Nareszcie wprowadzili nowe zasady
bezpieczenstwa w zwigzku z pandemiq m.in.
przywrécono funkcjonowanie sklepow w galeriach.
Jednak przed wyjsciem na zakupy musiatam
ugotowac obiad. Wiadomo. Okap wtgczony na
najwyzszych obrotach, bo te opary powodujg, ze
zaraz zaczynam sie dusic. Praktycznie ze wszystkim
tak jest, a smazenie w ogdle nie wchodzi w gre.
Z dbaniem o czystos¢ w naszym domu tez nie jest
u mnie najtatwiej. Wtasciwie to nie jestem w stanie
tego robi¢. Albo srodki sq dla mnie niebezpieczne,
albo czynnoscite wymagajq sity, ktérej nie mam.

Przed wyjsciem z domu zrobitam sobie
nebulizacje, przygotowatam leki na wypadek,
gdybym zaczeta dusi¢ sie w galerii. Wychodzqc
natozytam maseczke. One mnie zabijajq. Nie jestem
w stanie w nich oddychac.

Do galerii mam 500 metrow, 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 zakwalifi-
kowana do leczenia biologicznego i widzi juz jego
pierwsze efekty. Nie ma zmeczenia, nie ma atakow
kaszlu. Nawet w wakacje mogta wyjechac bez
strachu. Jak ja jej zazdroszcze. Dlaczego maoj lekarz
nie powiedziat mi, ze takie lekiistniejqg?

Wchodzqc do galerii dostatam bardzo

silnego kaszlu. Mam tak zawsze, gdy na zewnqtrz
jest zimno i wchodze 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 rownowagi.
Tym razem emocji byto za duzo. Czutam, Ze
zaczynam wpada¢ 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 jest 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? Na szczescie wszystko dobrze sie
skonczyto. Przeraza mnie, ze ludzie tak mato wiedzq
o astmie ciezkiej i ogarnia mnie strach na to, co
bedzie ze mnq, jak ktoregos 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 dziewiqtej, bo od kiedy nie kaszle w nocy,
wysypiam sie do woli i co najwazniejsze wstaje
petna sit.

Dzisiaj podaje sobie lek biologiczny.
Zostatam zakwalifikowana do programu péttora
roku temu. Jak ja jestem wdzieczna kolezance.
Gdyby nie ona pewnie nadal choroba rzgdzitaby
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 znosny, ale dlaczego az tak bardzo choroba
musiata da¢ miw kos¢? 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. 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 powrot do
sobotnich aktywnosci. Dzisiaj ugotowatam
ulubiong zupe moich dzieci. Poprosity mnie wczoraj
o pomidorowq. Zapach roznosi sie po domu,
ausmiechy dzieci... jak zwykle bezcenne.

Na dzisiaj zaplanowatam tez zakupy
w galerii handlowej. Przed wyjsciem szybko
posprzgtatam dom. Mgz mi pomagat, ale nie musiat
juz odkurzac, czego serdecznie nie znosi. Chetnie
posprzqtat za to tazienke. UbralisSmy sie z synkiem
ciepto, bo zima za oknem. W drodze do galerii
zaproponowat mini wyscig. Wzietam w nim udziaf.
Kiedys bytoby to niemozliwe. Po zakupach
usiedlismy sobie w kawiarni i zjedlismy po serniku.
Nie batam sie otaczajgcych mnie ludzi. Jaka
niesamowita lekkosc bytu. Po powrocie lekki positek
i relaks - herbatka, planszéwki, wspolny film.
Kochamte chwile.
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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
drugie 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
synek zapisatam sie na sitownie. Moze uda mi sie
zgubic kilka nadprogramowych kilograméw. Alez
jestem z 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 zwiqz-
ku zmojg chorobq juz nigdy nie znikng?









ZYCIE Z ASTMA CIEZKA

PUNKT WIDZENIA LEKARZA




UCZESTNICY BADANIA

Anna, 361, lekarka POZ praktykujaca w miejscu,
gdzie nie ma poradni leczenia astmy ciezkiej,
a najblizszy osrodek zlokalizowany jest w odle-
gtoscipowyzej75km.

Marek, 55 |, lekarz POZ praktykujacy w miej-
scowosci, gdzie sprawnie dziata poradnia
leczeniaastmy ciezkiej.

Agnieszka, 60 |, lekarka POZ bez doswiadczen
w kontakcie z pacjentem z problemami odde-
chowymi.

Maria, 75 |, specjalistka chordb ptuc, prakty-
kujaca w miejscu, gdzie nie ma poradni leczenia
astmy ciezkiej, a najblizszy osrodek zloka-
lizowany jest w odlegtosci powyzej 75 km.

Katarzyna, XX |, specjalistka choréb ptuc, prak-
tykujgca w miejscowosci, gdzie sprawnie dziata
poradnialeczeniaastmy ciezkiej.

Zbigniew, 67 |, specjalista alergologii, prakty-
kujacy w miejscu, gdzie nie ma poradni leczenia
astmy ciezkiej, a najblizszy osrodek zlokalizo-
wany jest w odlegtosci powyzej 75 km.

Matgorzata, 49 |, specjalistka alergologii, prak-
tykujaca w miejscowosci, gdzie sprawnie dziata
poradnialeczeniaastmy ciezkiej.

UCZESTNICY BADANIA
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ROZDZIAt T OBRAZ PACJENTA

Zaprezentowane i opisane dotychczas wyniki
badania z udziatem pacjentéw pozwalaja
okresli¢ potrzeby oséb chorujacych na astme
ciezkg w zakresie emocji, diagnozy, leczenia,
edukacji,

Astma ciezka, ktéra pacjentom kojarzy sie ze
strachem, wstydem, ograniczeniami i wyklu-
czeniem, w swojej nieprzewidywalnosci staje
sie centrum ich zycia. Ciagta kontrola, analiza,
wyostrzona uwaga, inhalacje i catkowite podpo-
rzadkowanie zycia chorobie, prowadza do
wyczerpania psychicznego. Wraz z diagnoza,
osoba aktywna, realizujaca sie zawodowo, z pla-
-nami i marzeniami, staje sie osobg zalezna.
Dewastacje, ktorych dokonuje astma ciezka
W zyciu pacjentéw nie omijajg czasu wolnego
i pasji, organizacji zycia codziennego, pracy
zawodowej, finanséw oraz relacji z innymi
ludZzmi. Ich dawny s$wiat znika. Kryzysy i mo-
menty krytyczne przeplatajg sie z ulotnymi
momentami radosci. Doswiadczanie Zatoby po
zyciu sprzed choroby, miesza sie z walka o zycie
tu i teraz. Na tej drodze nauki zycia z chorobg
i walki o kazdy dzien gtebokiego oddechu,
pacjent z astma ciezka spotyka lekarza POZ
orazspecjalistow (alergologaipulmonologa).

PACJENT Z ASTMA CIEZKA OCZAMI
LEKARZA POZ | SPECJALISTY

Kiedy pacjent z astma ciezka wchodzi do
gabinetu i siada przed lekarzem, wraz z nim
siadajg jego choroba i wszystkie doswiadczenia
znigzwiazane,zwtaszczastrach.

Kogo widzi wtedy lekarz w poradni POZ?
Uzyskane wyniki pokazuja, ze gtéwna osia
obrazu pacjenta z astma ciezkg dla lekarza POZ
sg objawy tej choroby. Kiedy mysli o pacjencie
z astmga ciezka, widzi zaostrzenia. Nastepnie
obrazten kojarzony jest z lekami i sposobemich
uzywania (duze dawki, naduzywanie), sposo-
bami reakcji na nie (brak reakcji na leki majace
z zatozenia kontrolowaé astme), sposobami
leczenia astmy ciezkiej (czeste wizyty w porad-
ni, w POZ leczony antybiotykami pomimo

niskich wartosci zapalnych), wiekiem (osoba
starsza) oraz chorobami wspétistniejgcymi.
Skutki choroby, a wiec ograniczenie wydolnosci
fizycznej, obnizona jakos$¢ zycia w zakresie
relacji z otoczeniem i ogdlnej aktywnosci,
znajduja sie na samym koncu tego obrazu.
W momencie uswiadomienia sobie przez
lekarza POZ z jakiego rodzaju chorobg mierzy
sie pacjent siedzacy naprzeciwko, niejako
automatycznie koryguje postrzeganie tego
chorego oraz zachowanie wzgledem niego. Nie
bez znaczenia jest to réowniez dla przebiegu
procesudiagnostykiileczenia.

Biorac pod uwage, Zze pacjenci z astma ciezkg
kojarzg swoja chorobe gtéwnie ze strachem
iwstydem, anie objawami, lekami czy sposobem
leczenia, to czego doswiadczajg w kontakcie
z lekarzem POZ bedzie miato swoje konsek-
wencje pdézniej w ich wzajemnej relacji. Te
obrazy réznia sie od siebie, gdyz wynikaja
wprost z roli, jaka petni kazda ze stron. Pacjent
chciatby przestac sie bac¢ i wstydzi¢, ufa, ze
lekarz mu w tym pomoze. Ten z kolei, na
podstawie objawdw, chce postawic¢ trafnag
diagnoze i zaproponowac skuteczne leczenie.
Jednak nadzieja pacjenta, jaka wnosi do
gabinetu lekarza POZ, moze zosta¢ spetniona
pod dwomawarunkami:

1. diagnozazostanie postawionaszybko,
2. lekzlikwiduje objawy lub co najmniej
jezmniejszy.

Nalezy jednak pamieta¢d, ze w przypadku
niepowodzen w tym zakresie, oprocz pogte-
bienia strachu o zycie, jest jeszcze propor-
cjonalnie zwiekszajacy sie strach o jakos¢ zycia,
ktérego utrate pacjenci bardzo silnie odczu-
waja. Skupienie uwagi i energii wytacznie na
objawach i leczeniu moze powodowac, ze
pacjent z astmg ciezka poczuje sie niezrozu-
miany, a w sytuacji braku efektéw leczenia,
moze prowadzi¢ do obnizenia zaufania do
lekarzaPOZlubrezygnacjizleczeniauniego.

Nalezy pamietac jednak, ze pacjent z astma
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ciezka w gabinecie lekarza POZ pojawia sie nie
tylko w zwiazku z chorowaniem na te wtasnie
chorobe. Oprdocz niej bedzie on chorowat, na
kazda inna. Dla niego jednak doswiadczanie
kolejnej choroby, wprowadza strach o utrzy-
manie stabilnosci astmy. Gdy trafi do lekarza
POZ z infekcjg czy refluksem, strach ten
uruchomi sie wtasnie w gabinecie lekarza POZ.
Jezeli w przypadku leczenia innej choroby
dojdzie do naruszenia tej stabilnosci, wspo-
mniane wczesniej dwie obawy znacznie
pogtebigsie.

Jesli mowa o lekarzach specjalistach, to
najczesciej majg oni do czynienia z cztowiekiem,
ktéry od dtuzszego czasu zmaga sie z objawami
astmy ciezkiej oraz ma za soba pewne
doswiadczenia w poradni POZ. Pomimo to,
obraz pacjenta z astmga ciezka u alergologow
i pulmonologdéw takze zdominowany jest przez
objawy (dusznosci zagrazajace zyciu) oraz leki
i sposdb ich uzywania (wstawki GKS, duze
dawki). To, co rdézni ten obraz od obrazu
prezentowanego przez lekarzy POZ, to ilos¢,
miejsce i roznorodnosc skojarzen odnoszacych
sie do skutkéw choroby. Koresponduje to
z faktem, ze pacjent trafiajgcy do specjalisty
doswiadcza bardzo wielu réznego rodzaju
skutkow, w tym takze skutkéw psychicznych,
o czym lekarze specjalisci méwia wprost.
Stwierdzaja, ze normalne zycie pacjentaz
astma ciezka jest niemozliwe. Jego
jakos¢ jest obnizona w zakresie relacji,
aktywnosci, doswiadczania czestych
hospitalizacji, objawéw ubocznych
leczenia. Dla nich pacjent z astma
ciezkgtochoryzlekiemidepresja.

Pomimo tego, ze w obrazie
pacjenta chorego na astme
ciezka u specjalistow do-
minujg takze aspekty
medyczne, co jest
zrozumiate ze wzgledu
na petniong przez nich
role, to fakt odnoto-
wania przez tych leka-
rzy skutkéw emocjo-
nalnych, zbliza ich
obraz do tego, ktory
natematwtasnejcho-
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roby prezentuja pacjenci. W sytuacji, gdy
leczenie nie przynosi skutku, u pacjenta w kon-
takcie ze specjalistg zwieksza sie strach o zycie,
o jakos¢ zycia i o utrzymanie stabilnosci astmy,
o ile udato sie uzyskac jakikolwiek poziom
kontroli nad nig. Zasadnicza réznica polega
jednak na tym, ze lekarze specjalisci, ktorzy
posiadaja we wtasnym obrazie tego pacjenta
odniesienie do skutkéw zwigzanych ze stanem
psychicznym, moga w zatozeniu czesciej
odpowiadac na potrzeby w tym zakresie. A to
dlapacjentabardzoduzo.

OBRAZ POTRZEB PACJENTA

Obraz pacjenta z astma ciezka powinien
z zatozenia uwzglednia¢ wyobrazenie jego
potrzeb. Lekarze POZ, u ktérych zdecydowang
osig tego obrazu sg objawy, leki, sposob ich
uzywania, sposdb reagowania na nie, wiek
pacjenta, choroby wspétistniejgce oraz skutki,
w swoim dziataniu odpowiadajg wytacznie na
potrzebyw zakresie:

® wtasciwegoleczenia,

® profilaktyki,

® |epszegodostepudospecjalisty
i opiekispecjalistycznej,

® nowoczesnej terapii wdrazanej
odpowiedniowczesnie.

Dostrzegaja rowniez potrzebe poprawy
jakosci zycia. Nie wypowiadaja sie jednak,
co to literalnie miatoby znaczy¢ dla
pacjenta. W mysleniu o jego potrzebach
skupiajg swoja uwage na niwelowaniu
skutkéw choroby, a narzedziem do
zaspokojenia tych potrzeb - w ich opinii
- ma by¢ przede wszystkim lecze-
nie, ktorego gtownym elemen-
tem powinien byc¢ lek i spec-
jalista. Zastanawiajace jest
to, ze lekarze POZ nie
wymieniaja siebie w tym
procesie.



Lekarze specjalisci zdecydowanie potwierdzajg
wyobrazenie lekarzy POZ na temat potrzeb
pacjenta z astmg ciezka, bezposrednio
odnoszac je do leczenia. Wsérod narzedzi do
realizacji tej potrzeby - wzorem lekarzy POZ -
widza dobra opieke lekarska i skuteczne leki. To,
co w tej percepcji odréznia ich od lekarzy POZ,
to fakt zauwazenia potrzeb emocjonalnych
i psychologicznych pacjentéw. Lekarze
specjalisci okreslajg to wprost - chory na astme
ciezka potrzebuje zrozumienia problemu,
wsparcia w trudnosciach zwigzanych z chorobg
oraz psychoterapii. Wedtug lekarzy specja-
listébw astma ciezka jest dla pacjenta ciezarem
i udreka. To cos, z czym musi sie mierzy¢. Maja
wyobrazenie, ze u takiego pacjenta dominujg
mysli z jednej strony zwigzane z brakiem wiary
i rozczarowaniem lekarzem (,lekarze nie moga
mnie wyleczy¢”), z drugiej motywacja do
szukania innego (,chce znaleZ¢ lekarza, ktory
mnie skutecznie wyleczy”). Widzg siebie
zaréwno jako przyczyne, jak i rozwigzanie
problemu,jakimjest ciezariudrekapacjenta.

STRATEGIE ZASPOKAJANIA POTRZEB
EMOCJONALNYCH I PSYCHOLOGICZNYCH
PACJENTA W GABINECIE LEKARSKIM

U lekarzy POZ wida¢ wyrazng spojnosc
pomiedzy obrazem pacjenta z astma ciezka
a wyobrazeniem jego potrzeb. W tej spdjnosci
pomimo wszystko brak aspektu emocjonalnego
i psychologicznego, za to dominantem jest
aspekt medyczny.

Inna percepcja ma miejsce u lekarzy specja-
listow, ktérzy oprécz medycznych potrzeb
dostrzegaja wspomniany aspekt zaréwno w ob-
razie chorego na astme ciezka, jak i obrazie jego
potrzeb.

Chcac poznaé umiejetnos¢ odczytywania tych
potrzeb w codziennej praktyce lekarzy oraz
strategii ich zaspokajania, uczestnikom badania
postawione zostato zadanie polegajace na
zaproponowaniu przypadkowemu medykowi
podjeciapewnych krokéw wobec pacjenta.

Po kolejnej hospitalizacji pacjent z astma ciezkg
opowiada lekarzowi jak trudne dla niego jest
zycieztachoroba.Coporadzi mulekarz?

Reakcjelekarzy POZ:

1. Rozmowa, wyttumaczenie przebiegu

choroby i mozliwosci leczenia. Szukanie

grup wsparcia (inni pacjenci chorujacy na
astme np. na forach internetowych) -
weryfikacja prezentowanych tam pogladéw

z lekarzem. Doradzenie konsultacji z psy-

chologiem celem ustalenia metod radzenia

sobie ze stresem/trudnasytuacja.

Edukacja, kontakt z kotamiwsparcia.

3. Taka informacja moze wskazywac na
zwiekszony poziom leku (stresu) zwia-
zanego z t3 choroba. Poza optymalizacja
terapii taki chory moze wymagaé wsparcia
np. psychologa. Moze zostac¢ do niego
skierowany przez przychodnie POZ.

N

Reakcje lekarzy specjalistow:

1. Sprébujemy Panu poméc. Mamy do tego
odpowiednie leki. Powrdci Pan do
normalnego zycia.

2. Stosowanie sie do zalecen lekarskich.
Zasugerowanie udzielenia zgody na
leczenie biologiczne.

3. Plandziatania na wypadek zaostrzenia,
poszerzenie diagnostyki, intensyfikacja
leczenia, psycholog.

W sytuacji, w ktérej pacjent wprost komunikuje,
ze jest mu trudno w jego chorobie, wszyscy
lekarze POZ reaguja na potrzebe w aspekcie
emocjonalnym i psychologicznym. Nie pomijaja
leczenia w sensie medycznym, ale edukuja
pacjenta takze o tym, gdzie potrzebe wsparcia
psychologicznego mozna zrealizowaé. Wska-
Zuja pacjentowi grupy wsparcia, takze naforach
internetowych, z zastrzezeniem weryfikacji
prezentowanych tam pogladéw z lekarzem, czy
konsultacje zpsychologiem.
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Jak juz zostato wspomniane specjalisci
w obrazie pacjenta z astma ciezka dostrzegaja
skutki emocjonalne i psychologiczne choro-
wania. Pomimo to, w obliczu komunikowania
przez pacjenta wprost tych potrzeb, czesto
wybieraja inng strategie pomocy. Nie wszyscy
lekarze specjalisci komunikuja pacjentowi
o mozliwosciach skorzystania w tym wypadku
ze wsparcia innych specjalistéw (psycholog).
Dominuje raczej préba zatagodzenia cierpienia
psychicznego zwigzanego z chorowaniem
poprzez szukanie skuteczniejszej metody
leczenia (intensyfikacja leczenia, leczenie
biologiczne). Pacjent w ten sposéb odbiera to
jako dziatanie lekarza specjalisty w aspekcie
medycznym, a nie jako dostrzezenie jego stanu
psychicznego.

KOMENTARZ SOCJOLOGA

Fakt, ze lekarz POZ reaguje na komunikat o pot-
rzebie emocjonalnego i psychologicznego
wsparcia, pomimo ze w obrazie pacjenta tego
aspektu nie dostrzega, moze by¢ zwigzany
z tym, ze pacjent z astma ciezka nie komunikuje
wprost lekarzowi POZ tego typu potrzeb.
W sytuacji, gdyby nastgpita zmiana narracji
i pacjent zaczatby aspekty emocjonalne
i psychologiczne komunikowaé otwarcie, byc¢
moze obraz pacjenta chorujacego na astme
ciezkgulekarzy POZ ulegtby rozszerzeniu.

W przypadku specjalistéw obraz pacjenta
obejmuje potrzeby emocjonalne i psycho-
logiczne. By¢ moze wynika to z faktu, ze sg one
widoczne w zachowaniu, wyrazie twarzy,
postawie, itd. Niemniej jednak specjalisci
wybieraja strategie niepokazywania pacjentowi
istotnosci wspomnianych potrzeb. Skutkiem
takiego podejscia jest - wyartykutowane
w czesci raportu dotyczacej pacjentéw - poczu-
cie catkowitego lekcewazeniaipomijaniaemocji
chorego.

Tojak lekarze postrzegaja pacjenta chorujacego
na astme ciezkg jest silnie skorelowane
z doswiadczeniami jakie zdobyli w ramach
dotychczasowych wizyt, ale rowniez z tym co
i jak komunikuje pacjent oraz co lekarze z tego
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komunikatu potrafig odczytac. Jezeli dochodzi
do jakichkolwiek zaburzen w tym procesie
nalezy szukac przyczyn po obu stronach. Aby
lekarz, zaréowno POZ jak i specjalista, mégt
zareagowac i udzieli¢ wsparcia na miare swojej
wiedzy i kompetencji, takze w aspekcie
emocjonalnym i psychologicznym, pacjent
powinien takg potrzebe wyartykutowad.
Niestety forma werbalna moze by¢ utrudniona,
gdyz niewielu pacjentow ma odwage do
mdwienia o swoim stanie psychicznym wprost.
Tutaj lekarze powinni pamietaé, ze bardzo duzo
moga wyczyta¢ z komunikacji niewerbalnej
pacjenta. Wtedy wazna role odgrywac bedzie
gotowos¢ lekarza do odczytywania tych
niewerbalnych sygnatéw i upewnienie sie, czy
pacjent tak tego doswiadcza, jak lekarz to
odczytuje.

Kolejnym krokiem bedzie udzielenie wsparcia
zgodnie z zapotrzebowaniem, kompetencjami
i wiedza. Bardzo wazne jest, aby pacjenci nie
posiadajacy umiejetnosci tatwego komu-
nikowania swoich potrzeb emocjonalnych
i psychologicznych traktowali je na réwni z tymi
medycznymi. Powinni zakomunikowa¢ je
lekarzowi w taki sam sposdb, jak méwiag
o dusznosciach czy zaostrzeniach. Wtedy
szansa na uzyskanie informacji o wsparciu
wtymzakresie zwiekszasie.
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To, w jaki sposdb przebiega spotkanie pomiedzy
pacjentem chorujgcym na astme ciezkg
a lekarzem w gabinecie, ma ogromny wptyw na
caty proces diagnozy i leczenia. Odgrywa takze
role w tagodzeniu strachu i wstydu, ktory
przezywaja pacjenci z tym typem astmy.
Zarowno lekarz jako ten, od ktérego zalezg
decyzje odnosnie procedur uruchamianych
w celu zdiagnozowania, a nastepnie pomocy
w kontroli astmy ciezkiej, jak i pacjent ze swoim
podejsciem do samej choroby oraz zalecen
lekarskich, powinni wykazywac sie wolg scistej
wspotpracy. W trakcie naszego badania jeden
z punktow ciezkodci potozony zostat na
korelacji pomiedzy wspomnianymi relacjami
oraz ich zasadami, a wyodrebnionymi
elementami sprzyjajacymi i utrudniajgcymi
realizacje procesuleczenia.

PACJENT WSPOLPRACUJACY, CZYLI JAKI?

Dlalekarzy POZ pacjent wspotpracujacy to taki,
ktéry stosuje sie do zalecen zaréwno farma-
kologicznych jak i niefarmakologicznych.
W zakresie brania lekéw lekarze POZ oczekuija,
ze pacjent bedzie ich uzywat w prawidtowy
sposéb, zwtaszcza tych z grupy SABA.
W przypadku pozostatych lekéw wazna jest dla
nich regularnos¢ przyjmowania. Poza tym
oczekiwania wzgledem pacjenta dotycza m.in.
zaprzestania palenia papieroséw, o ile ich
uzywa. Brak wdrozenia tego zalecenia mocno
wptywa na postrzeganie przez lekarzy jakosci
wspoétpracy z pacjentem. Drugim waznych
aspektem jest kontakt pacjenta ze specjalistg
oraz:

® dostarczanie lekarzowi POZ dokumentacji
medycznej, ktérawynikaztychwizyt,

® informowanie lekarza POZ o zaleconych
przez specjaliste lekach i intensyfikacji
leczenia.

Lekarze POZ podkreslali, ze informacja o zmia-
nie przez lekarza specjaliste leku lub dawko-
wania jest bardzo wazna, poniewaz w przy-
padku zaostrzenia muszg oni sprawdzi¢, czy na
pewno pacjent uzywa lekédw w sposob prawi-
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dtowy. Jakiekolwiek odstepstwa wynikajace
z niedoinformowania lekarza POZ moga
doprowadzi¢do zaostrzeniaastmy.
Dodatkowo zdaniem lekarzy POZ pacjent
powinien samodzielnie monitorowac przebieg
choroby i w przypadku zaostrzen konsultowac
sie z nim. Ostatnig wazng kwestig dla lekarza
POZ swiadczacg o tym, ze pacjent z nim wspot-
pracuje, jest wypetnianie zalecen profi-
laktycznych, w tym przede wszystkim szcze-
pienia np. przeciwko grypie, pneumokokom czy
COVID-19.

Wida¢ wyraznie, ze lekarze POZ oczekuja, iz
pacjent chorujacy na astme ciezka bedzie
proaktywny wobec swojej choroby, a wiec
nastawiony na dziatanie. Sam powinien ponosic¢
odpowiedzialno$¢ za swoje zycie i powinien
dziata¢ na rzecz jego utrzymania. W takiej
sytuacji lekarz POZ jest osoba konsultujaca,
wspierajaca, nakierowujaca i zalecajaca
odpowiednie kroki, ktore z zatozenia powinien
wykonywac pacjent. Zatem pacjent - zdaniem
lekarza POZ - nie doswiadcza emocji, a jedynie
realizuje zadania.

Wyobrazenie lekarzy specjalistow na temat
pacjenta wspotpracujacego jest zgota od-
mienne. Uwazajg oni, ze pacjent wspotpracujacy
to pacjent zdesperowany, ktéry chwyta sie
ostatniej deski ratunku jakg sa m.in. alergolodzy
czy pulmonolodzy. Todziekinimu chorego moze
pojawic¢ sie motywacja i che¢ wyleczenia
choroby. Dlatego wtasnie lekarze specjalisci
tacza motywacje do leczenia ze stanem
emocjonalnym pacjenta, najlepsze efekty
wspotpracy widzagcwmomencie, gdy pacjent nie
moze juz bardziej ryzykowac. Jezeli pacjent boi
sie o zycie wtedy walczy o nie i jest gotow do
dziatania, do pozyskiwania wiedzy. Rozumie
cele leczenia, jest systematyczny i skupiony na
monitorowaniu przebiegu choroby. Lekarze
specjalisci podkreslaja, ze gdy tylko stan
pacjenta polepsza sie, zdesperowanie maleje,
a wraz z nim pojawia sie wieksze rozprezenie,
omijanie zalecen, co powoduje zaostrzenia
i powrdt strachu o zycie. Wtedy jakos¢
wspotpracy znowu wracanawtasciwe tory.
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REALIZACJA ZALECEN LEKARSKICH
Badanie wykazato, ze gtéwnym problemem dla lekarzy, mogacym zaburzaé wspoétprace lekarza

zpacjentem, jest brak realizacji zalecen. Lekarze wymienili zalecenia, zktorymi pacjent zastma ciezka
maszczegdblne problemy, podajacjednoczesnie ich prawdopodobne powody.

LEKARZE POZ

NIEREALIZOWANE ZALECENIE POWOD

Ograniczenie czynnikéw ryzyka
(np. zerwanie z natogiem palenia
tytoniu u wieloletnich palaczy,

wiele przyczyn, m.in. traktowanie kontaktu z
substancjg uzalezniajaca jako jedng z ostatnich
LPrzyjemnosci”, jakie pozostaty w zyciu,

wyeliminowanie alergendw) 0 przyzwyczajenie do nawykow.
Prawidtowe dawkowanie lekow, o wtasne zdanie nt. skutecznosci i dziatan
sterydy wziewne jako podstawa niepozadanych lekéw, oparte na pozamedycznych
leczenia zrédtach wiedzy,
0 ograniczone zaufanie do lekarza POZ, jako osoby
kompetentnej w leczeniu astmy ciezkiej
(,specjalista zna sie lepiej", ,przeczekam do wizyty"),
0 problemy finansowe,
0 nie$wiadomos¢ ciezkosci choroby i jej skutkow,
0 wymuszanie przepisywania antybiotyku na
poczatku zaostrzenia,
0 przyjmowanie lekéw ,zatatwionych” od znajomych
bez konsultacji z lekarzem.
Uzywanie lekéw SABA 0 SABA utozsamiaja z szybko dziatajagcym lekiem
w wyjatkowych sytuacjach ratunkowym, ktory w bardzo krétkim czasie
poprawia samopoczucie i stan zdrowia.
Prawidtowe stosowanie 0 starsi pacjenci - brak przekonania do lekéw
inhalatorow wziewnych, czesto preferujg forme doustna.
Kontakt z osrodkiem 0 problemy niezalezne od pacjenta, wynikajace z
leczenia astmy ciezkiej przyjetego modelu funkcjonowania stuzby zdrowia
w Polsce (kolejki, zbyt mata ilos¢ osrodkéw
leczenia).
Szczepienia profilaktyczne 0 zapominaja,
0 uwazaja, ze nie potrzebuja szczepien.
Zmiana stylu zycia 0 lenistwo,
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brak motywacji,

brak zaufania do lekarza POZ,

nizszy autorytet lekarza POZ w stosunku
do lekarza specjalisty.



LEKARZE

SPECJALISCI

NIEREALIZOWANE ZALECENIE POWOD

Wykonywanie wielu inhalacji lekow

wziewnych na dobe ()

Ptukanie gardta i jamy ustnej

Wykonywanie pomiaréw PEF

Uzywanie dodatkowych dawek

formoterolu /GKS w razie ®

zaostrzenia astmy

Jak najszybsze stosowanie sie do

planu postepowania w zaostrzeniu )

astmy, w tym szybkie wtgczenie

zalecanej dawki GKS doustnych )

Ograniczenie w uzywaniu )

antybiotykow w zaostrzeniach

astmy

Leczenie chordb wspdtistniejgcych )

np. zapalenia zatok, choroby

refluksowej przetyku ®

Redukcja masy ciata )

Regularna aktywnos¢ fizyczna )

Zmiana stylu zycia )
([
([
[ J

Analizujac powody, dla ktérych pacjentowi
trudno jest realizowac zalecenia lekarskie
zauwazy¢ mozna, ze te podawane przez lekarzy
specjalistow uwzgledniajg w wiekszym stopniu
stan emocjonalny pacjenta. Lekarze POZ zdaja
sie ten aspekt pomijac¢. To czy pacjent jest
w stanie realizowac zalecenia, wedtug nich
zalezy od poziomu sprawnosci intelektualnej
i umystowej, sprawnosci fizycznej, poziomu

przebieg astmy jest zmienny
i nie ma gwarancji,

ze wykonujac te czynnosci
osiagnie zamierzony cel.

boi sie ,przyzwyczaic do leku".

boi sie, ze do organizmu ,wprowadzi za duzo
chemii",

ma nadzieje, Ze organizm sam przezwyciezy

chorobe,

w antybiotykach upatruje szybki powrét do

zdrowia.

nie rozumie zaleznosci pomiedzy chorobami
wspotistniejgcymi a astma,
wszystkie objawy przypisuje astmie.

nie jest konsekwentny.

aktywnosc fizyczna jest czesto uwazana za
szkodliwa, jako przyczyna zaostrzen, infekgji.

ma swoje stabosci,

przyzwyczajenia s3 silniejsze od rozsadku - cecha
typowo ludzka,

nie ma wsparcia i pomocy,

nie ma narzedzi do tego (dietetyk, fizjoterapeuta,
psycholog itp.).

zaufaniadolekarza,dotychczasowych doswiad-
czen w kontakcie z lekarzem, sposobu prze-
kazywania informacji, dostepnosci lekarza,
stopnia zaangazowania w tworzenie planu
leczenia, wieku chorego. Specjalisci, oprécz po-
ziomu wiedzy o chorobie i zaufania do lekarza,
wspominaja tez o stopniu akceptacji choroby, co
zostato catkowicie pominiete przez lekarzy
POZ.
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REAKCJA LEKARZA W SYTUACII, GDY
PACJENT NIE REALIZUJE ZALECEN

W przypadku lekarzy POZ strategie dziatania
skupione sg wokét aktywnosci pacjenta oraz
jego odpowiedzialnosci. Efekt z reguty chca
osiggnac¢ rozmowa, w trakcie ktdrej zalecaja
wspotprace z lekarzami specjalistami, edukujg
pacjentéw na temat czynnikéw ryzyka,
zaostrzen, naktaniaja do zmiany, monitoruja
zuzycie lekéw, proponuja tansze zamienniki
lekéw.

Podobne strategie stosujg specjalisci. Wyja-
$niaja, uzasadniajg cel, sprawdzaja, czy pacjent
rozumie, powtarzajg, motywujga, ttumacza
i zachecaja. Jak sami podkreslajg, robig to
permanentnie. W dziataniach lekarzy specja-
listbw, pomimo zrozumienia sytuacji emocjo-
nalnej pacjenta, prézno szukac dziatan zwia-
zanych z przekierowaniem pacjenta do innego
specjalisty np. psychologa, dietetyka, specjalisty
terapii uzaleznien. Wspominaja jedynie
o kierowaniu narehabilitacje lub do sanatorium.
W swoich dziataniach wykorzystuja gtéwnie
metody motywacji oparte nastowie.

Ponizsze zadanie pokazato jak lekarze specja-
lisci reaguja na kolejne niepowodzenia pacjenta
dot. realizacji zalecen w zakresie rzucenia
palenia.

Pacjent po raz kolejny przyznat sie lekarzowi, ze
nie zastosowat sie do jego zalecen. Méwi, ze jest
mu ciezko rzuci¢ palenie. Co powie mu w tej
sytuacjilekarzspecjalista?

Odpowiedzi:

1. Stworzyzpacjentemplandziatania
i zaplanuje kolejne kroki po zaprzestaniu
palenia.

2. Poprosipacjenta,aby pomyslatotym,
cobedziezakilkanascie/kilkadziesiat lat.

3. Przekaze pacjentowi, ze palenie papierosow
uniemozliwia skuteczne leczenie astmy
ciezkiej (GKS inhalacyjne nie dziataja tak jak
powinny, palenie grozirozwojem POChP
irakaptuca),atakze uniemozliwiawtaczenie
doprogramuleczeniaastmy ciezkiej.

4. Stwierdzi,zetrudno. Taksie zdarza.
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Widac, ze trzy z czterech propozycji reakcji
opieraja sie na motywowaniu stownym
pacjenta. Jeden z lekarzy, co prawda proponuje
stworzenie planu dziatania, ale opiera ten plan
na swojej osobie. Zaden z lekarzy nie wskazuje
na podanie pacjentowi adreséw placowek
leczacych uzaleznienia, ktére takze dostepne sg
wramachNFZ.

BUDOWANIE ZAUFANIA

Waznym elementem kazdej relacji, w tym relacji
pacjent-lekarz, jest wzajemne zaufanie. O pro-
blemie braku zaufania méwig w wielu miejscach
lekarze POZ wskazujac, ze pacjenci maja
wieksze zaufanie do lekarza specjalisty
w zakresie diagnostyki i leczenia tej odmiany
astmy. Przypomnijmy. Dla pacjenta chorujgcego
na astme ciezka, jak wykazat pierwszy etap
badania,istotnejestto,zelekarz:

@ stuchapacjentadokoncainieprzerywa,

® ttumaczy mumechanizmchoroby:jakdziata,
czego ma sie spodziewad, jak to wszystko
moze przebiegad,

® cierpliwie odpowiadanakazde zadane przez

pacjentapytanie, nawet wtedy, gdy zadajeje

ponownie,

pokazujeiéwiczyznimuzywanieinhalatora,

patrzy naniego podczas rozmowy,

zwracauwage najego stan psychiczny,

szczerze przedstawia mozliwe negatywne

skutkileczeniaisposoby zapobieganiaim,

moéwi jezykiem dla niego tatwym i zrozu-

miatym,

® pyta czy rozumie wszystko i czy ma jakie$
pytania,

® uczy go, jak zapanowac nad atakiem paniki
wsytuacjizaostrzenia.

Dla pacjenta z astmga ciezka filarem budujgcym
zaufanie do lekarza jest wystuchanie, empatia,
dialog, uzyskanie informacji i zdobycie
umiejetnosci, szczerosc i zainteresowanie sta-
nem psychicznym. Chcieliby przyjs¢ przede
wszystkimdo CZEOWIEKA zwiedzga medyczna.
W poczuciu lekarzy tym, co buduje zaufanie
pacjenta do lekarza jest dialog oraz umieje-
tnosci potrzebne do wtasciwego leczenia.



Pomijajg zupetnie, ze ich zainteresowanie
stanem psychicznym pacjenta moze odgrywac
jakakolwiek role w tym procesie. Nie biora pod
uwage, ze pacjenci oczekuja tez szczerosci,
zwtaszcza w trakcie méwienia o ich stanie
zdrowia, lekach i skutkach ubocznych, ktoére
wywotuja. Lekarze majg poczucie, ze pacjent
oczekuje lekarza EKSPERTA, ktoéry dobrze sie
znim komunikuje.

Lista zachowan wskazanych przez uczestnikéw
badania, jako budujgcych zaufanie wsréd
pacjentow:

moéwi jezykiemtatwymizrozumiatym,
stuchadokoncainieprzerywa,
pokazujeic¢wiczyuzywanieinhalatora,

na réznych etapach leczenia pyta o sukcesy
i o to, z czym pacjent ma problem. Szuka
razem z pacjentem sposobdéw na radzenie
sobie z problemami (np. problem z zakoncze-
niem palenia),

® nardéwni:

a. przedstawiakorzysciptynace zleczenia,
b. zapisuje/rysuje etapy leczenia ,krok po
kroku" (kartke moznazabra¢dodomu),

c. patrzy napacjentapodczasrozmowy,

d. cierpliwie odpowiada na kazde zadane
pytanie, nawet wtedy, gdy zadawane jest
ponownie,

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

f. zapisuje/rysuje sposdéb, w jaki pacjent
ma postepowad, gdy przyjdzie zaost-
rzenie ,krok po kroku" (kartke mozna
zabra¢dodomu).

Aby ksztatt relacji pomiedzy lekarzem a pac-
jentem chorujagcym na astme ciezka stat sie
dobra podstawa do wspdétpracy, nalezatoby
pomyslec jak pogodzi¢ potrzebe pacjenta
szukajacego w gabinecie cztowieka z wiedza
medyczna, z wyobrazeniem lekarza o tym, ze
pacjent czeka na eksperta, ktory sprawnie sie
komunikuje. Kiedy mamy do czynienia z takimi
rozbieznosciamiw oczekiwaniach niedziwifakt,
ze lekarze POZ moga miec poczucie, Ze pacjenci
maja wieksze zaufanie do lekarza specjalisty. To
oni wtasnie zwracaja wieksza uwage na stan
emocjonalny pacjenta i pomimo rzadszego

kontaktu wykazujg zainteresowanie nie tylko
aspektem medycznym.

Warto podkresli¢, ze spotkanie tych dwodch
wyobrazen jest jednak mozliwe. Zmiany
powinny zaistnie¢ w zachowaniu lekarzy POZ,
ktérzy poprzez umiejetne potaczenie wiedzy
medycznej z wystuchaniem, empatia, dialogiem,
szczeroscia i zainteresowaniem cztowiekiem po
drugiej stronie biurka, beda swiadomie
budowac relacje oparta na wspotpracy, ktérej
podstawa bedzie zaufanie.

KOMENTARZ SOCJOLOGA

Budowanie relacji z pacjentem chorujagcym na
astme ciezka wytacznie w oparciu o proaktywne
podejscie, jak czynig to lekarze POZ, moze
wigzac sie z wieloma rozczarowaniami. Mogg
istnie¢ powody, dla ktérych pacjenci nie bedg w
stanie realizowac wszystkich zalecen lekarza,
a bedzie to miato zwigzek z odczuwanym
strachem, ale tez wycienczeniem psychicznym,
czy depresjg, ktore towarzysza chorowaniu.
Dlatego tak wazne jest, aby lekarze POZ do tego
oczekiwanego modelu wspdtpracy wtaczyli
elementy empatii i zrozumienia oraz udzielili
wsparcia pacjentowi w momentach kryzysow
np. poprzez kierowanie go do specjalisty
zajmujacego sie m.in. zdrowiem psychicznym.
W zwiazku z tym, ze dla pacjenta emocje i stan
psychiczny to wazne aspekty, tego typu
dziatania mogg wzmocni¢ zaufanie do lekarzy
POZ.

W przypadku lekarzy specjalistow widoczne
jest branie na siebie zbyt wielkiej odpowie-
dzialnosci za zdrowie pacjenta, co w przysztosci
moze skutkowaé wypaleniem zawodowym,
zwtaszcza w sytuacjach, gdy tych sukceséow
w leczeniu po prostu nie ma. Ich postawa
powinna zosta¢ wzbogacona o elementy
angazujace pacjenta we wtasne leczenie, a wiec
wzbudzanie w nim proaktywnosci, aby pacjen-
temwspodtpracujacym nie byt wytacznie pacjent
zdesperowany. Warto rozwazy¢ w tej sytuacji
nawigzanie wspoétpracy z innymi specjalistami,
aby holistycznie wesprzeé pacjenta w jego
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trudnosciach w realizacji zalecen lekarskich. Dobrym rozwigzaniem bytoby przygotowanie
Jednoczesnie takie przekierowanie pozwoli lekarzy obu grup do budowania wspétpracy
wykorzysta¢ inne metody pracy, ktore nie sg zpacjentem na przyktad wformie szkolen.
dostepne lekarzowi ze wzgledu na jego role

i miejsce w systemie, ale pacjentowi pozwola

zrealizowac zalecenia.
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ROZDZIAt = DIAGNOSTYKA

Proces diagnostyczny, wraz z kulminacyjnym
momentem diagnozy astmy ciezkiej, to dla
pacjentow zrédto stresu, strachu i poirytowania. To
bardzo wyczerpujaca droga. Przez kilka lat
doswiadczaja btednych diagnoz lub otrzymane
diagnozy wzajemnie sie wykluczaja. W tym czasie
szybciej rozpoznawane sg choroby, ktére sa
konsekwencjg astmy ciezkiej lub skutkiem lekow
przyjmowanych w zwigzku z btednymi diagnozami.
Kiedy proces ten sie przedtuza, poswiecaja wtasne
srodki, aby dostac sie do specjalisty, zrobi¢ badania,
ktére nie sg im zlecane, co w konsekwencji
przyspiesza proces diagnozy. W trakcie badania na
grupie lekarzy zidentyfikowane zostaty punkty
krytyczne, ktére moga miec¢ zwigzek z tak
wygladajacym procesem diagnostyki i samej
diagnozy.

Prawie wszyscy lekarze (z wyjatkiem jednego
lekarza specjalisty) zapytani o to, czy diagnoza
astmy ciezkiej sprawia im jakiekolwiek trudnosci
odpowiedzieli, ze jest ona trudna. Dla lekarzy POZ
trudnosc¢tawynikaztego, ze:

® nie zlecaja spirometrii, bo nie umiejg interpre-
towacjejwynikow,

® majgproblemzréznicowaniemchordb,

® nie maja mozliwosci wykonania badan niezbed-
nych do diagnozy astmy ciezkiej z poziomu
poradni POZ.

Na przyktadzie zadania, jakie lekarze POZ mieli do
wykonania w trakcie badania, dookreslona zostata
praktycznastronawspomnianychtrudnosci.
Pacjent po raz piaty w krétkim czasie wraca do
gabinetu z objawami nasilonego refluksu
zotadkowo-przetykowego, pomimo przyjmowania
przepisanych lekéw. Nadal ma dusznosci oraz
kaszel. Jak powinien zareagowac lekarz w tej
sytuacji?

Odpowiedzilekarzy POZ:

1. Zapytac pacjenta o diete i poszukaé ew.
przyczyn nasilajacych refluks (otytosé, dieta,
inne nawyki). W miare mozliwosci zintensy-
fikowac leczenie. Skierowac na gastroskopie,
ew. RTG klatki piersiowej, skierowac¢ do
gastrologa.

2. Pomyslec¢oastmie.

3. Troche mato informacji. Diagnostyka
dwutorowa w kierunku choroby uktadu
oddechowego oraz przewodu pokarmo-
wego.

Na podstawie przytoczonych odpowiedzi

mozemy zaobserwowac kwestie naprowa-

dzajace na powody, dla ktéorych diagnoza
astmy ciezkiej jest dla tej grupy lekarzy
trudna:

1. Brakzleceniaspirometrii.

2. Widoczne rozbieznoséci w podejsciu do
tego samego przypadku, polegajace na
réznych kierunkach diagnostycznych
(jeden wytacznie w kierunku diagnozy
uktadu pokarmowego, drugi dodajacy
diagnoze uktadu oddechowego, trzeci
zastanawiajacy sie nad astma, ale nie
zlecajacy badan).

W grupie specjalistow trudnosci dot. diag-
nostyki astmy ciezkiej majg inny charakter.
Zwracajgoniuwage nanastepujgce kwestie:
1. Historia chorowania pacjenta jest dtuga,
co wigze sie z analiza duzej ilosci
dokumentacji i mata iloscig czasu na
zapoznaniesieznigw trakcie wizyty.

2. Trafiajg do nich pacjenci bez wykonania
catosciowej diagnostyki - brakuje
wynikéw kluczowych badan, w tym
spirometrii.

Przywotane tutaj trudnosci koresponduja
ztym, nacowskazywali pacjenciw pierwszej
czesci raportu. Doswiadczajac narastaja-
cych objawéw choroby widza, Ze nie s3 zle-
cane im badania, robig je wiec na wtasng
reke. Nie majg wiedzy o tym, ktére badania
sg niezbedne do diagnozy astmy ciezkiej,
wiec ida do specjalisty z brakami w doku-
mentacji lub trafiajg do niego po wielu latach
chorowania i z chorobami wspodtistnie-
jacymi.

Lekarze POZ diagnozujg chorych w grani-

cach w jakich mogg i potrafia, przy pomocy

dostepnych badan. Czesto nie przynosi to
skutku i w rezultacie doprowadza do zao-
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strzenia choroby i hospitalizacji, ktéra staje sie
w efekcie wskazaniem do skierowania do spec-
jalisty. Jaki jest powdd przedtuzajacej sie diag-
nostyki astmy ciezkiej w opinii lekarzy? Specja-
lisci oczekuja, ze na poziomie poradni POZ
zostanie zgromadzona petna dokumentacja
zwynikami badan. Problemem jest jednak to, ze
niewszystkie badanialekarzPOZ moze zlecad.

Agnieszka: Nie wszystkie metody
diagnostyczne sq dostepne dla lekarza
POZ, specjalista ma tu duzo wiecej
narzedzi do dyspozycji.

Dodatkowo czas oczekiwania na wyniki
niektérych badan jest dtugi, a na dodatek
lekarze POZ, co sami przyznaja, nie umieja ich
interpretowac. Zatem zdarza sie, ze w ogdle nie
zlecaja tych badan przez co nie maja udoku-
mentowanego powodu, aby kierowaé pacjenta
dospecjalisty.

Anna: Nie wszyscy wykonujq i potrafig
zinterpretowac badanie spirometryczne.
Lekarze POZ wychodzq z zatozenia, Ze
diagnostyka ciezkiego przebiegu choroby
to zadanie dla specjalisty.

Specjalisci stwierdzaja, gdy juz pacjent do nich
trafia i ma wszystkie wyniki, ze diagnoza
stawianajest bardzo szybko. Aby jednak pacjent
do nich trafit musi albo by¢ do tego wskazanie
np. hospitalizacja, albo pacjenta po prostu nato
staé. Niestety zdarzasie, ze wramach prywatnej
wizyty pacjent posiada niepetng dokumentacja
co postawienie diagnozy oddala w czasie. Sg
jeszczeinne powody - pozasystemowe.

Anna: Wielu pacjentow nie ma dostepu
do takiej diagnostyki i leczenia z racji
miejsca zamieszkania, bqdz decyduje sie
na dojazd do wiekszego osrodka i pogte-
bienia diagnostyki dopiero w przypadku
znacznego pogorszenia lub pod wptywem
rodziny (mtodszych cztonkéw). Nie diag-
nozujq sie, bo i tak nie bedg w stanie
dojezdzac na leczenie.

Innym powodem, dla ktérego diagnoza
przedtuza sie to fakt, ze lekarze POZ w trakcie
diagnozy sprawdzaja wiele chordéb, z ktérymi
myla astme ciezka.



Lekarze zapytani o to, z czym mozna pomyli¢
astme ciezkawymieniali:

® alergicznaaspergilozaoskrzelowo-ptucna,
atypowe zapalenie ptuc,
choroby krtani,
eozynofilowaziarniniakowatos¢
zzapaleniemnaczyn,
mukowiscydoza,
niewydolnosc¢serca,
nowotwory,

odmaoptucnowa,

POChP,

przewlekte zapalenie oskrzeli,
zakazeniauktadu oddechowego,
zapalenie oskrzelikéw,
zatorowosc ptucna.

Jezeli do tej listy dodamy brak mozliwosci
wykonywaniawszystkich badan z poziomu POZ
oraz brak umiejetnosci interpretacji wynikow
badan znajdujacych sie w koszyku swiadczen, to
czas diagnozy ewidentnie ulega wydtuzeniu.
Zanim pacjent trafi z petng dokumentacja
medyczna do specjalisty, do ktérego dostep jest
mocno utrudniony, pokona dtuga droge wielu
diagnoz. W efekcie szansa na dobre leczenie
czesto przychodzizbyt pdézno.

Anna: Poradnie POZ nastawione sq na
sukces dorazny (byle ,zaleczyc"),
oszczedzajq na badaniach dodatkowych.

Lekarze POZ zapytani o to, czy co$ jeszcze
hamuje ich w diagnozowaniu astmy ciezkiej,
wskazujg naniedoprecyzowanie przyczyny oraz
fakt, ze pacjenci boja sie przyjs¢ do lekarza POZ,
gdyz w poradniach istnieje ryzyko zarazenia sie
infekcjamiod przebywajacychtamchorych.

Lekarze specjalisci nie sygnalizowali, aby
cokolwiek hamowato ich w diagnozie astmy
ciezkiej,oile posiadajg petng dokumentacje.

W trakcie badania chcielismy dowiedzie¢ sie
takze, po czymlekarze rozpoznajg astme ciezka,
wtymcelu postawiliSmyich przed zadaniem.

Pacjent przyszedt z pierwszymiobjawami astmy
ciezkiej. Ktére z nich utwierdza lekarza, ze to
astmaciezka?

Odpowiedzilekarzy POZ:

1. Brak kontroli objawéw mimo leczenia
wysokimi dawkami lekéw wziewnych,
czeste wstawki sterydéw doustnych.

2. Kaszel, duszno$¢ w nocy i w ciagu dnia,
nasilajacy sie przy niewielkiej aktywnosci.
Pacjent stosuje wiecejniz200 dawek SABA.

3. Dtugotrwaty brak kontroli przebiegu
choroby, leki w maksymalnych mozliwych
dawkach, kazda préba zmniejszenia dawek
gwattownie pogarszastanpacjenta.

Odpowiedzilekarzy specjalistow:

1. Brakpoprawy mimo leczenia, ciezkieiczeste
zaostrzenia, znaczne pogorszenie jakosci
zycia.

2. Brak kontroli astmy mimo leczenia 4 lub 5.

stopniawg GINA, czeste zaostrzenia, czeste

wstawki sterydowe, pryzmowanie GKS
doustnych na state, nieprawidtowa spiro-
metria.

CzestekorzystaniezSABA.

4. Dusznos¢ ze Swistami wybudzajgca nad
ranem, znacznie ograniczajgca codzienng
aktywnos¢ pomimo intensywnego leczenia.

w

Przygladajac sie wskazanym przez lekarzy
objawom astmy ciezkiej mozna stwierdzi¢, ze
postuguja sie oni réznymi wskaznikami, brak
jest w nich standaryzacji. Czesto odnosza sie do
ocen subiektywnych (np. znaczne pogorszenie
jakosci zycia, czeste korzystanie z SABA). Kazdy
z nich ktadzie nacisk na cos innego. Nie wszyscy
odnoszg sie do zaostrzen. O spirometrii méwi
tylko jeden lekarz, chociaz wiedzg, ze to badanie
jest bardzo wazne w diagnozie. Nalezatoby
zastanowi¢ sie, skad takie rozbieznosci w
kryteriach rozpoznania astmy ciezkiej. By¢
moze udziat subiektywnych okreslenn moze miec¢
wptyw nadtugosc¢ procesudiagnozy tejchoroby.
W konsekwencji tych wypowiedzi poprosilismy
lekarzy, aby zastanowili sie nad tym, jakie
zmiany mozna by wprowadzi¢ na poziomie
systemu opieki zdrowotnej (poziom lekarza
specjalisty wg lekarzy POZ oraz poziom lekarza
POZ wg lekarzy specjalistéw), aby diagnoza
astmy ciezkiej przebiegata sprawniej, a jej czas
niewydtuzatsie.
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SYSTEM OPIEKI ZDROWOTNEJ

lepsza wycena leczenia i diagnozy dla POZ,

zwiekszenie zakresu badan diagnostycznych w mniejszych osrodkach,
obnizenie kosztéw badan dodatkowych,

wprowadzenie odgdérnych standardéw diagnostycznych i interpretacyjnych dla

wynikoéw badan do zastosowania przez lekarzy POZ,

POZ-specjalista,

umozliwienie konsultowania wynikéw ze specjalistag w ramach wspotpracy lekarz

® wiecejosrodkéw diagnozy i leczenia astmy ciezkiej lub przeniesienie tego procesu do

poradni POZ, ktére sa blizej pacjenta,

@® opracowanie standardow wspoétpracy w ramach diagnozy pomiedzy
a. osrodkami mniejszymi i klinicznymi,
b. lekarzem POZ a lekarzem specjalistag w zakresie dostepu do dokumentacji,
przeptywu informacji w procesie prowadzenia diagnozy,
® edukacjalekarzy POZ w zakresie diagnozy astmy ciezkiej i standardéw

interpretacyjnych wynikéw badan.

SPECJALISTA LEKARZ POZ

® powinien przejawiac chec
wspotpracy z lekarzem POZ
w zakresie prowadzenia
pacjenta.

® wykonywanie spirometrii i interpretacja

wynikéw badan lub poddawanie ich
konsultacji,

przyspieszenie Sciezki dostepu do specjalisty
poprzez skrécenie procesu diagnozy

i wykonanie wszystkich niezbednych badan.

PACJENT

® obserwacjairaportowanie przebiegu choroby na biezaco (wczesniejsze zgtaszanie

zaostrzenia, nieskutecznosci leczenia),

® gromadzenie dokumentacji zaostrzen, zmian leczenia,
® zmiana myslenia o tym, ze ,astme mozna leczy¢” na ,astme mozna kontrolowac”.

W przytoczonych propozycjach zmian pojawia
sie m.in. problem dokumentacji medycznej,
ktoéra stanowi bardzo wazny element dla kazdej
ze stron procesu diagnozy. Lekarze specjalisci
Zwracajg uwage, ze jest ona niepetna przy-
pisujac to temu, ze lekarze POZ nie wykonuja
wszystkich badan (m.in. w zwigzku z ograni-
czeniami poradni POZ w tym wzgledzie, czy
problemami interpretacyjnymi wynikow).
Pacjent zirytowany przedtuzajgcym sie czasem
diagnozy wykonuje badania na wtasna reke,
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czesto nie majac wiedzy jakie badania powinien
zrobi¢, aby tadokumentacja byta petna. Lekarze
POZ oczekuja od pacjenta, ze bedzie gromadzit
dokumentacje w zakresie wszystkich zdarzen
medycznych zwigzanych z astma ciezkg, a takze
zmiang dawkowania lekéw. Poniewaz problem z
dokumentacjg jest wskazywany w wielu
miejscach nalezy bra¢ pod uwage, ze ona takze
odgrywa role w przedtuzajacym sie procesie
diagnozy.



KOMENTARZ SOCJOLOGA

Uzyskane wyniki w tej czesci badania pozwolity
wyodrebni¢ punkty krytyczne, ktére moga mie¢
wptyw na trwajacg latami diagnoze astmy
ciezkiej, jak i na wzajemnie wykluczajace sie
diagnozy, o ktérych méwili pacjenci.

Po pierwsze nalezy stwierdzi¢, ze do korica nie
jest jasne, kto ma wykonywac taka diagnoze.
Z jednej strony specjalisci oczekuja od lekarzy
POZ wykonania catego procesu diagnosty-
cznego, co pozwoli zebraé petng dokumentacje
na podstawie ktérej oceniag stan zdrowia
pacjenta. Z drugiej strony lekarze POZ nie
prowadzg dziatan zmierzajacych do postawienia
diagnozy, gdyz uwazaja, ze to zadanie dla
specjalisty. Nie moga wykonywac pewnych
badan lub na ich wyniki czekaja dtugo. Jezeli
dodamy jeszcze brak wiedzy, jak prowadzi¢
diagnoze astmy ciezkiej, zwtaszczaw zakresie jej
réznicowania oraz brak standardéw inter-
pretacji wynikéw badan, to prowadzi do sytuacji,
w ktoérej lekarz POZ wykonuje diagnostyke
wtakimzakresie, wjakim mozeipotrafi,cowcale
nie oznacza, ze bedzie to diagnostyka zakon-
czonatrafngdiagnoza.

W zwigzku z tym nalezy uporzadkowa¢ te
sytuacje. Jezeli gtdwnym miejscem diagnozy
miataby by¢ poradnia POZ, to nalezy dac jej
wszelkie narzedzia, aby byto to mozliwe
(zwiekszenie dostepnosci badan oraz obnizenie
ich kosztéw, mozliwos¢ konsultacji wynikéw
pomiedzy lekarzami POZ i specjalistami np.
w formie elektronicznej lub przygotowanie
odgérnych standardéw interpretacyjnych
i zaznajomienie z nimi lekarzy POZ np. w formie
szkolenia). W innym przypadku braki te prébuje
wypetni¢ pacjent we witasnym zakresie, takze
finansowym, na co nie wszystkich stac.
Wdrozenie wymienionych zmian skutkowatoby
przyblizeniem miejsca diagnozy astmy ciezkiej
do pacjenta, zwiekszytoby jego dostepnosc. To
spowodowatoby, ze pacjenci, ktérzy nie
diagnozujg sie ze wzgledu na miejsce
zamieszkania i oddalenie od specjalisty czy
osrodka leczenia astmy oraz ci, ktérzy nie maja
wystarczajacych srodkéw finansowych, mieliby
szanse uzyskacdiagnozetejchoroby szybciej.
Gdyby proces diagnostyczny miat odbywac sie
w poradni POZ, konieczne jest wsparcie lekarzy
tychplacowek:

1. przeszkolenie ich w zakresie diagnozowania
i interpretacji wynikéw niezbednych w pro-
cesiediagnozy astmy ciezkiej,

2. w stworzeniu przestrzeni dajacej mozliwosé
skonsultowania wynikéw badan ze specja-
listg zawsze, gdyby zaszta taka potrzeba.
Proces ten moégtby odbywac sie elektro-
nicznie.

Wraz z uporzadkowaniem powyzszych kwestii
nalezatoby rozwigza¢ problem dokumentacji.
Obydwie grupy lekarzy zauwazajg w niej braki,
co nie pozwala na szybka diagnoze. Lekarze POZ
przenosza odpowiedzialnos¢ na pacjenta w tym
zakresie, zwtaszcza w sytuacji, gdy lekarz
specjalista zmieni leki lub dawki, gdy dojdzie do
zaostrzen czy hospitalizacji. Z kolei lekarze
specjalisci oczekuja, ze lekarze POZ dokonaja
wszelkich staran, aby wspomniana dokumen-
tacja byta kompletna. Problematyczne i kontro-
wersyjne jest oddawanie odpowiedzialnosci
pacjentowi za petnie dokumentacji czy lekarzo-
wi POZ za brak wynikéw badan, ktérych nie
moze wykonywac.

Otwartym tematem pozostaje tez przeptyw

informacji zawartych w tej dokumentacji

pomiedzy lekarzami. Rozwigzaniem mogtby byc¢
system scalajacy wszystkie informacje o pro-
cesie diagnozy pacjenta, do ktérego dostep
miatby zaréwno lekarz POZ jak i specjalista,

a wiedza tam zawarta bytaby zawsze aktualna.

Mozna by wykorzystac istniejacy juz system IKP,

ktéry dostepny jest rowniez wformie aplikacjina

telefon, ale nalezatoby poszerzy¢ go o dostep do
wynikéw badan wykonywanych prywatnie, jak

i wizyt lekarskich, ktore pacjent odbywa w tym

samymsystemie.

Dla przyspieszenia procesu diagnozy astmy

ciezkiejistotne bytoby okreslenie:

® jednoznacznych kryteriéw diagnostycz-
nych, pakietu badan i standardow interpre-
tacyjnych oraz przeszkolenie wszystkich
zainteresowanychstron,

® standardéw postepowania diagnostycznego
w ramach systemu dla wszystkich specjalis-
téw bioracychudziatwtym procesie,

@ przypisania im rozdzielnych zadan i kompe-
tencji,aby nie nachodzity nasiebie,

® rozbudowaniasciezek wspotpracy i kanatow
komunikacji pomiedzy specjalistami.

Szczegoblnguwage nalezy zwrdci¢ narole lekarza
POZida¢ mudostepdowszelkich narzedzi.
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Dla pacjentéw z astmg ciezka proces leczenia
zamyka sie wtasciwie wtrzech aspektach:

1. lekarzdajacy poczucie bezpieczenstwa,
2. stosowaniezalecenlekarskich,
3. skutecznyidobrzedobranylek.

Dla lekarza proces ten ma o wiele szerszy
wymiar, gdyz leczac pacjenta musi bra¢ pod
uwage procedury oraz mozliwosci systemu
opieki zdrowotnej. W zwiazku z tym czesto
petni on role tacznika, a czasami bufora,
pomiedzy systemem a pacjentem, mierzac sie
nie tylko z doswiadczanymi w relacji z pacjen-
tem trudnosciami, ale tez ograniczeniami
systemu. Jednoczes$nie musiporuszacsie ponim
ptynnie, aby zaoferowac pacjentowi to, czego
onnajbardziejpotrzebuje.

Lekarze opisujgc wtasne skojarzeniaz procesem
leczenia astmy ciezkiej, w wiekszosci odnosza
sie do konkretnych zagadnien zwigzanych
z procesem diagnostyki i leczenia astmy ciezkiej
albo do metafor. W pierwszym przypadku
leczeniekojarzyimsiez:

a. objawami astmy ciezkiej, w tym gtéwnie
zdusznosciami,

b. lekamiiczestotliwoscigich przyjmowania,

c. kryteriamidiagnostycznymi.

W kontekscie metafor pierwsze skojarzenie
podane przez lekarza POZ to wyzwanie. Ta
metafora zawiera w sobie zatozenie, ze leczenie
astmy ciezkiej to trudne zadanie, ktére wymaga
od lekarza wysitku i uporu i jest sprawdzianem
wiedzy. Lekarz musi posiada¢ umiejetnosci, aby
sobieznim poradzic.

Marek: Tacy pacjenci czesto sprawiaja
problemy w leczeniu. Nawet, gdy
proces terapeutyczny przebiega
pomyslnie, czesto pojawiaja sie
niespodziewane ,zwroty akcji.
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Drugim skojarzeniem jest labirynt, podany
przez lekarza specjaliste. Proces leczenia astmy
ciezkiej opisany przy pomocy tej metafory, to
bardzo zawity uktad $ciezek, na koncu ktérych
nie musi by¢ rozwiazania, do ktérego dazy
lekarz poprzez swoje dziatania. Leczenie astmy
ciezkiej jawi sie jako proces szukania drég
wyjscia, w ktérym poszukujacy ma wszelkie
umiejetnosciinarzedzia, ale nie zawsze znajduje
wyijscie.

Katarzyna: Diagnostyka i leczenie,
to wiele slepych uliczek i tylko niektore
prowadzq do celu.

Przyjrzyjmy sie blizej temu, co w procesie
leczenia pacjenta z astma ciezka jest dla lekarzy
wyzwaniem, aco labiryntem.

ZALOZENIA SYSTEMU LECZENIA
PACJENTA Z ASTMA CIEZKA

Charakterystycznymi zdarzeniami, z ktérymi
mierzy sie lekarz POZ i specjalista w kontakcie
z pacjentem chorujacym na astme ciezka sg
zaostrzenia i hospitalizacje. W celu spraw-
dzenia, jak doswiadczenia pacjenta w tym
zakresie sg odbierane na poziomie gabinetu
lekarskiego przez lekarza POZ i specjaliste,
przedstawiono lekarzom konkretne problemy
dorozwigzania.

Pacjent po zastosowaniu przepisanych lekow na
infekcje dostat zaostrzenia objawow astmy
ciezkiej i byt po raz kolejny hospitalizowany. Co
poradzi mu lekarz? Co bedzie nastepnym
krokiem?

Reakcje lekarzy POZ:

1. Profilaktykazakazen,szczepienia.

2 Kontrola przyjmowanych lekéw (technika
stosowanialekdéwwziewnych).

3. Badania kontrolne wg zalecen z hospitali-
zacji.



4. Rozmowa z pacjentem o postepowaniu
wrazie zaostrzen.

5. Edukacjapacjentanatemat samodzielnego
zwiekszaniadawkilekow.

6. Profilaktyka infekcji np. szczepienie,
czestsze wizyty.

7. Monitorowanie przestrzeganiazalecen.

8. Skierowanie doosrodkaspecjalistycznego.

Reakcje lekarzy specjalistéw:

1. Dostarczenie dokumentacji z leczenia tego
zaostrzenia.

2. Kwalifikacja do programu leczenia astmy
ciezkiej oraz (jednoczesnie) ew. modyfika-
cjazalecen.

3. Omowienie strategii wczesnego wykry-
waniazaostrzenimodyfikacjileczenia.

Analiza powyzszego problemu pokazata, ze
tylko dla dwdch lekarzy kolejna hospitalizacja
pacjenta ze zdiagnozowana astma ciezka jest
wskazaniem do przekierowania go do o$rodka
leczenia astmy ciezkiej (w tym jeden lekarz POZ
ijeden specjalista). Pozostali wstrzymuja siezta
decyzja proponujac dziatania profilaktyczne,
kontrolne w postaci badan lub sprawdzenia
poprawnosci podawania lekow, czy edukacyjne.
Dla dwojki wazne jest monitorowanie zalecen
i rozmowa z pacjentem nt. postepowania
w zaostrzeniach. Jeden ze specjalistéw
oczekuje na dokumentacje, chcac na tej
podstawie ustali¢ plan dziatania. W takiej
sytuacji mozemy stwierdzi¢, ze dla dwdch
pacjentow otworzy sie w tej sytuacji szansa na
leczenie biologiczne, dla pozostatej piatki ten
moment jeszcze nie nadszedt, chociaz sytuacja
zdrowotna wszystkich wyglada tak samo.
Powstaje pytanie, dlaczego w tej samej sytuacji
zdrowotnej wobec pacjentéw z astmg ciezka
zostajg zaproponowane tak rdzne dziatania?
Dlaczego dla lekarzy POZ powyzsze nie s3
wskazaniem do skierowania pacjenta chociazby
do specjalisty w celu kwalifikacji do leczenia
biologicznego? Czy mamy tutaj do czynienia
z nieugruntowana wiedzga lekarzy POZ, jak
i specjalistow w tym zakresie? Czy moze
procedury kwalifikacji nie s3 jednoznaczne lub
zrozumiate?

Zaostrzenie choroby u pacjenta wymaga ze

strony lekarza konkretnych reakcji. Zadanie
ponizej pokazato, jakie dziatania podejmowane
sgprzezlekarzy POZ.

Pacjent z astma ciezka nie mégt dostac sie do
lekarza specjalisty w osrodku leczenia astmy
ciezkiej. Trafitdo poradni POZ, gdyz jego objawy
zaostrzyty sie.Co powinienzrobiélekarz POZ?

Reakcje lekarzy POZ:

1. Zbada¢ pacjenta, skontrolowac technike
przyjmowania lekéw i dawkowanie, w razie
braku pewnosci co do charakteru zao-
strzenia wykona¢ badania dodatkowe (CRP,
morfologia). Upewnic sie czy ambulatoryjne
leczenie zaostrzenia bedzie bezpieczne, jesli
nie skierowac pacjenta do najblizszego
szpitala.

2. Skierowaniedoszpitala.

3. Wymaga to oceny ciezkosci zaostrzenia.
Jesli jest jeszcze mozliwos¢ intensyfikacji
terapii - préba wprowadzenia. Jesli stan
chorego jest ciezki lub obarczony ryzykiem
zagrozenia zycia - hospitalizacja w trybie
pilnym.

Powyzsze reakcje wskazujg na rozbieznosci
pomiedzy czynnosciami poprzedzajacymi
skierowanie do szpitala a momentem takiej
decyzji. Wszyscy lekarze POZ skupiaja swoja
uwage na ciezkosci zaostrzenia. Jeden z nich
przy zaostrzeniu od razu kieruje pacjenta do
szpitala, dwdch probuje ocenié, czy takiego
przekierowania wymaga. Jeden sprawdza, czy
do zaostrzenia doszto wskutek nieprawidto-
wego przyjmowania lekéw i dawkowania. Drugi
z kolei pomija sprawdzenie tego faktu,
przechodzac od razu do weryfikowania mozli-
wosci zintensyfikowania terapii. W tym
momencie wydaje sie bardzo istotna doku-
mentacja i dostep do ustalen pacjenta ze
specjalistg. Jezeli ta dokumentacja jest
niepetna, bo pacjent jej nie dostarczyt, lekarz
musi dziatac na nieaktualnych danych, nie majac
jednoczes$nie mozliwos$ci sprawdzenia
zaleconych przez specjaliste dawek. Moze
okazac sie, ze to ograniczenie wygeneruje
ponowne zaostrzenie choroby, poniewaz lekarz
POZ np. zaordynuje niewystarczajgcg dawke
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leku. W tym momencie mozliwos¢ dostepu do
petnej i aktualnej dokumentacji medycznej np.
poprzez system elektroniczny lub mozliwos¢
konsultacji ze specjalista, najlepiej prowa-
dzacym, mogtoby zapobiec powtérnemu
zaostrzeniu.

Zatem pojawia sie pytanie, skad rozbieznosci
w krokach podejmowanych przez lekarzy POZ?
Czy procedury postepowania w zaostrzeniu
choroby sa dla lekarzy POZ niejasne, czy raczej
wiedzanatentematjest nieugruntowana?
Zaprezentowane powyzej przyktady reakcji
lekarzy POZ oraz specjalistow - w konkretnych
sytuacjach dotyczacych zaostrzenia i hospi-
talizacji - s zréznicowane. Dla pacjentéw
oznacza to, ze procedury zastosowane wobec
nich sg odmienne, a ich leczenie, w tym leczenie
nieskuteczne, moze sie przedtuzaé. Jedno-
czesnie wydtuza sie tez ich droga do leczenia
biologicznego, ktére moze by¢ szansg naw mia-
re normalne zycia.

ZMIANY W SYSTEMIE
LECZENIA WEDtUG LEKARZY

Zanim lekarze opowiedzieli o tym, jakie wedtug
nich powinny nastgpi¢ zmiany w systemie opieki
zdrowotnej w zakresie leczenia pacjentow
z astma ciezka w Polsce, zapytalismy ich o to, co
w tym systemie dziata dobrze i wspiera
pacjentow w leczeniu ich choroby. Wsrod zalet
wymienili:

1. Szerszy dostep do leczenia tego rodzaju
astmy.

2. Istnienie i coraz wieksza liczba programéw
lekowych.

3. System bezptatnych lekéw, w tym refundo-
wanie lekéw biologicznych.

4. Wydawanie lekéw biologicznych do samo-
dzielnego podaniawdomu.

5. Brak ograniczen co do czasu terapii lekami
biologicznymi - o tym wspomina jeden
specjalista.

Mozna zauwazyd, ze lekarze maja wiedze na
temat leczeniabiologicznego, gdyz wskazuja nie
tylko naistnienie samych programéw lekowych,
ale ich finansowanie, brak ograniczen czaso-
wych, co zostato zmienione w ostatnim czasie,
orazmozliwos¢ wydawaniatychlekéw dodomu.
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Na pozostate kwestie dotyczace leczenia
pacjentéw z astma ciezka i tego, co oferuje
system, patrzajuz mniej przychylnymokiem.

Dla lekarzy POZ najtrudniejsze, z czym musza
siemierzyéwtrakcie leczeniapacjenta, jest:

1. Brak zaufania pacjenta z astmg ciezkg do
lekarzaPOZiproblemywewspoétpracy.

Anna: Pacjent najszybszg pomoc moze
uzyskac w POZ, ale tam jej nie szuka.

2. Trudnos$ci w przeptywie informacji
pomiedzy lekarzem POZ aspecjalista:
a.utrudnione konsultacje ciezszych

przypadkéw ze specjalistami,

b. niepetna dokumentacja, ktéra, gdy
brakuje w niej informacji o aktualnych
lekachidawkowaniu, moze by¢ przyczyng
kolejnych zaostrzen lub braku realnej
pomocy podczas zaostrzenia.

Anna: Pacjenci i specjalisci sprowadzajq
istotnosc zaswiadczenia od specjalisty
tylko do poziomu uzyskania lekéw na
znizke. Dla nas to cos wiecej.

3. Brakdoswiadczenia.

4. Czeste niepowodzenia w leczeniu bedace
zrédtem frustracji, bezsilnosci i bezradnosci
pacjenta.

Lekarze specjalisci zgtaszaja zupetnie inne
trudnosci.Sgwsrod nich:

1. Niepetna dokumentacja, ktéra nie zawiera
wszystkich koniecznych badan diagno-
2. stycznych.
Koniecznos$¢ odstawienia leczenia biolo-
gicznego u pacjentkiwcigzy.

Matgorzata: \Wiemy, Ze najpewniej dojdzie
do zaostrzenia.

3. Znalezienie odpowiednich kryteriéw do
zakwalifikowaniado leczeniabiologicznego.



Zbigniew: Nie zawsze kryteria wtqgczajqce
do programu leczenia lekami biologiczny-
mi "pasujq" do danego pacjenta.

4. Brak skoordynowanego zespotu multi-
dyscyplinarnego, w sktad, ktérego wcho-
dzitby laryngolog, kardiolog, psychiatra,
psycholog, dietetyk, fizjoterapeuta.

Katarzyna: Leczenie wspotchorobowosci
przektada sie na kontrole astmy, a specja-
lisci z innych dziedzin nie majq doswiad-
czenia w postepowaniu z pacjentami

7 ciezkq astma.

Wsréd najwiekszych absurdéw systemu
leczenia pacjentéw z astmg ciezkg lekarze POZ
wskazuja:

1. Ograniczenie dostepnosci leczenia biolo-
gicznego tylko do osrodkéw klinicznych.

2. Brak wspoétpracy miedzy osrodkami nizsze-
goiwyzszegoszczebla.

3. System kierowania do specjalisty, aw szcze-
gblnoscito,ze pacjent:

a. dtugo czekanawizyte u specjalisty,

b. musiuzyskac skierowanie zPOZ do lecze-
nia specjalistycznego, bez wzgledu na
przebiegschorzenia (stopien ciezkosci).

Specjalisci, ktérzy mogg obserwowac dziatanie
systemu zinnejstrony wymieniajginne absurdy:

1. Wymagania programu leczenia astmy
ciezkiej, kryteriakwalifikacji.

2. Hospitalizacja pacjenta w celu podania leku
biologicznego.

3. Brak specjalistow i osrodkoéw leczenia
ambulatoryjnego, w ktérych odbywatoby sie
leczenie biologiczne.

4. Wskazania refundacyjne lekéw inne niz ich
rejestracjaiaktualnawiedza medyczna, brak
mozliwosci leczenia biologicznego dla
kobietw ciazyikarmiacych.

Lekarze obu grup zgadzaja sie co do tego, ze
najwiecej absurdéw w systemie leczenia odnosi
sie do leczenia biologicznego w zakresie
kryteriow kwalifikacji oraz ograniczenia jego
dostepnosci wytacznie do osrodkéw specja-
listycznych. Gdyby mogli wprowadzi¢ zmiany,
ktére umozliwityby im leczenie zgodne zwtasna
wiedzg i dobrem pacjenta, wiekszos¢ doty-
czytabywtasnie leczeniabiologicznego.

UPOWSZECHNIENIE LECZENIA
BIOLOGICZNEGO

Dla lekarzy upowszechnienie leczenia biolo-
gicznego oznacza sprawienie, aby byto ono
,blizejpacjenta”, czyli:

1. Przyspieszenie czasu, w jakim pacjent
uzyskujedostepdoleczenia.

2. Zwiekszenie liczby miejsc, w ktérych
odbywatoby sie leczenie (placowki ambu-
latoryjne, poradnie POZ), zapewnienie
transportu dla pacjentdéw, rozszerzenie
dostepnoscileczeniadomowego.

W ramach badania sprawdzone zostato, jak
wyglada procedura zapewnienia transportu na
leczenie biologiczne, gdy pacjent z astma ciezkg
zgtaszasie doporadni POZ lub specjalisty.

Pacjent na leczeniu biologicznym nie ma, jak
dojecha¢ do osrodka na leczenie biologiczne.
Nie ma prawa jazdy i nie ma nikogo, kto mégtby
gozawiez¢.Cozrobilekarzwtejsytuacji?

Reakcjelekarzy POZ:

1. Nicnie mogezrobic.

2. Napierwszorazowawizyte daje przewoz.

3. Zgodnie z wytycznymi NFZ lekarz POZ
zapewniatransporttylko napierwszawizyte
u specjalisty. Dalsze przewozy MUSI
zapewnic¢ osrodek specjalistyczny. Mozna to
zrobic telefonicznie.

Reakcje lekarzy specjalistow:

1. Zintensyfikujeleczenie astmy.

2. Poradze, aby w przysztosci zazywat leki
biologiczne w domu, a ten jeden raz musi
dojechac.

3. Wyjasniam zasady wydawania leku biolo-
gicznegododomu.
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Odmienne reakcje lekarzy POZ pokazujg dwa
skrajne punkty widzenia. Pierwszy unaocznia
réznice w posiadanej wiedzy na temat
mozliwosci dowozu pacjenta i jest obarczony
ryzykiem, ze pacjent pierwszego lekarza, ze
wzgledu na wykluczenie transportowe i fakt
oddalenia od osrodka, potaczony z brakiem
wiedzy lekarza, zrezygnuje z tego leczenia.
Jednoczesnie zaufanie do lekarza na pewno
zostanie zachwiane, gdyz pacjent prawdo-
podobnie liczyt na pomoc w tym wzgledzie.
Drugi pokazuje, ze oddalenie osrodka leczenia
astmy ciezkiej prawdopodobnie jest sporym
problemem, zwtaszcza dla oséb mniej
mobilnych, bez rodziny, starszych, czy z niepet-
nosprawnoscia. Kluczowa w tej sytuacji jest
wiedza lekarza POZ na temat mozliwosci
zapewnienia pacjentowi transportu. Niestety w
obliczy problemoéw zwigzanych z transportem
zaden z lekarzy POZ nie informuje pacjenta, ze
istnieje mozliwos¢ leczenia domowego, co
ewidentnie moze wigzac sie z brakiem wiedzy
wtymzakresie.

Lekarze specjalisci czesciej komunikujg pac-
jentowi mozliwos$¢ leczenia domowego. To
swoistego rodzaju préba rozwigzania problemu
zwigzanego z transportem na przysztosc.
Niestety zaden ze specjalistéw nie pomaga w
rozwigzaniu realnego problemu, z ktérym
mierzg sie “tu i teraz”. Taka sytuacja rodzi pyta-
nia. Czy system przygotowat rozwigzania dla
specjalistow na taka sytuacje, czy moze
specjaliscinie majawiedzy wtymzakresie?

Wiele rozwigzan mogtoby przyczynié¢ sie do
upowszechnienia leczenia biologicznego.
Jednym z nich, o ktéorym lekarze moéwia
najczesciej, to mozliwos¢ podawania tego leku
w warunkach ambulatoryjnych np. w porad-
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niach POZ. Nalezatoby w tym celu przeszkoli¢
personel tam pracujacy (lekarze i pielegniarki)
oraz umozliwi¢ im konsultacje ze specjalista w
trakcie prowadzenia takiego pacjenta. Mozliwe
bytoby to na zasadzie wspodtpracy osrodkéw
ambulatoryjnych z osrodkamibardziejdoswiad-
czonymi. Na ten moment lekarze POZ wydaja
sie zaskoczeni mozliwoscig brania udziatu
w takim leczeniu. Na pytanie jaka jest ich rola
w prowadzeniu pacjenta leczacego sie bio-
logicznie wskazuja:

1. Kontrola zgtaszanych reakcji niepoza-
danych, zdarzen (schorzen, powiktan)
dodatkowych.

2. Obserwacja.

3. Pozaskierowaniemdospecjalisty - zadna.

Wyglada na to, ze lekarze specjalisci, w obec-
nym systemie, majg zdecydowanie lepiej
okreslong role w procesie prowadzenia
pacjenta leczonego biologicznie. Bardzo jasno
ikonkretnie wskazuja, ze doichzadan nalezy:

Kontrolaokresowa pacjenta.

Modyfikacje leczenia.
Ocenaskutecznoscileczenia.

Prowadzenie pacjenta miedzy wizytami
wosrodku leczeniaastmy ciezkiej.

Leczenie zaostrzen.

Przestrzeganie zalecenterapeutycznych.

7. Wtasna edukacja na temat skutecznosci
leczeniabiologicznego.

il 2 =

ownm

Innym rozwigzaniem dla upowszechnienia
leczenia biologicznego, a wskazywanego przez
lekarzy, jest leczenie biologiczne w domu.
Wiekszosc¢ lekarzy, w tym wszyscy specjalisci
uznali, ze widzg mozliwos¢ leczenia astmy
ciezkiej w Polsce w warunkach domowych.
Tylko dwéch lekarzy nie wiedziato czym ono
jest. Aby leczenie biologiczne mogto by¢
realizowane w warunkach domowych musza
zostac¢ spetnione pewne warunki. Dla lekarzy
specjalistow warunkamitymisa:

1. Dobry kontakt z lekarzem nadzorujacym to
leczenie.

2. Edukacja pacjenta w zakresie podawania
leku.



3. Okresowa kontrola specjalistyczna
w osrodku jako warunek konieczny.

4. Pierwsze iniekcje podawane w warunkach
odpowiedniego osrodka, adalsze wdomu.

5. Wizyty pielegniarki w domu pacjenta, gdyby
zaistniatataka potrzeba.

Lekarze specjalisci stwierdzajac, ze w procesie
leczeniadomowego uzyteczna moze by¢ pomoc
pielegniarki, zaktadaja konieczno$¢ wtaczenia
do niego poradni POZ. Zgota odmienne
postrzeganie tego rodzaju leczenia majalekarze
POZ. Wyrazajg swoj sceptycyzm. Tylko jeden
z nich uwaza, ze leczenie w warunkach
domowych jest w ogdle mozliwe, ale wedtug
niego musza zostac rozszerzone kompetencje
lekarza POZ. Na ten moment s3 oni przygo-
towani do leczenia wczesnych etapéw postaci
choroby. Pozostali lekarze POZ nie biorg pod
uwage swojego udziatu w takim leczeniu. Jeden
stwierdza, ze nie posiada kompetencji do
monitorowania i optymalizacji terapii lekami
biologicznymi, drugi upatruje problem
wsamych pacjentach.

Anna: Pacjenci, w wiekszosci, nastawieni
sq na opieke. Istnieje ryzyko braku syste-
matycznosci, niewtasciwego dawkowania,
bagatelizowania/wyolbrzymiania dole-
gliwosci. Pacjenci czesto majqg trudnosci
Z opisaniem wtasnych odczuc, a tym
bardziej z ich interpretacjq.

Jest to ogromna réznica w podejsciu obu grup
lekarzy. U specjalistéw wida¢ optymizm dla
leczenia biologicznego w warunkach
domowych, ktére to moze przyczynié sie do
upowszechnienia tej metody. W przypadku
lekarzy POZ jest zupetnie inaczej. By¢ moze
sytuacja taka wynika z niepetnej wiedzy na
temat leczenia biologicznego i mozliwosci
realizowania go w domu. Moze rozwigzaniem
bytoby rozszerzenie kompetencji lekarza POZ
poprzez specjalistyczne szkolenia. Wéwczas
by¢ moze nastawienie bytoby bardziej przy-
chylne.

Lekarze zapytanioto,jakie korzyscidlapacjenta
przynosi rozwigzanie w postaci leczenia
domowego, wskazuja:

1. Pomagaono przywrdéci¢ normalne zyciei za-
pomnie¢ochorobie.

2. Chroni pacjenta przed podrézami do
osrodkaleczeniaastmy ciezkiej.

3. Jesttoduzaoszczednoséczasuipieniedzy.

Zwiekszaaktywnos¢ zawodowa pacjentow.

5. Utatwiadostepdoleczeniapacjentomspoza
duzych miast, a wiec zwieksza dostepnosc
tegoleczenia.

»

Lekarze mieli okresli¢ takze korzysci, jakie
leczenie biologiczne realizowane w domu
przyniostoby dla samego systemu opieki
zdrowotnej. Tutajwskazuja:

1. Mniejsze obcigzenie personelu.

2. Oszczednosci w finansowaniu leczenia
szpitalnego.

3. Mniejsze obcigzenie placéwek ochrony
zdrowiawizytamipacjentow.

4. Zwiekszona dostepnos¢ placéwek ochrony
zdrowiadlainnych pacjentéw.

Aby pacjent mogt skorzystac z samego leczenia
biologicznego, w tym z formy leczenia
domowego, najpierw musi zosta¢ mu ta forma
zaproponowana lub on sam musi o nig zapytac.
Na pytanie, w ktérym momencie leczenia astmy
ciezkiej lekarze informuja pacjenta o takiej
mozliwosci, niektérzy specjalisci odpowiedzieli,
ze robig to na pierwszej wizycie, inni po
zaostrzeniu wymagajacym leczenia GKS,
a jeszcze inni, gdy kolejne modyfikacje lekow
i dawkowanie oraz doktadanie inhalatoréw nie
przynosza rezultatu i jednoczesnie nastepuje
pogorszenie wynikéw spirometrii. Lekarze POZ
przekazuja pacjentowi informacje o tej formie
leczenia:

1. W momencie rozpoznania astmy ciezkiej,
celem umotywowania wykonania dodat-
kowych badan i przedstawienia mozliwosci
leczenia.

2. Gdybrakpoprawy w4 stopniuleczenia.

3. Kiedy wykorzystali juz mozliwosci terapeu-
tycznewramach POZ.

Widoczne s3 tutaj kolejne rozbieznosci w po-
dejsciu lekarzy. Nalezatoby zastanowic sie, czy
te réznice nie beda rzutowaty narelacje lekarza
z pacjentem, gdy ten, np. na forum interneto-
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wym, dowie sie o takiej formule leczenia i zacz-
nie zastanawiac sie, dlaczego nie dostat takiej
informacji od swojego lekarza.

ROZSZERZENIE DOSTEPU DO LECZENIA
BIOLOGICZNEGO POPRZEZ Zt AGODZENIE
KRYTERIOW DOSTEPU

W naszym badaniu lekarze specjalisci zwracajg
uwage na zbyt ostre kryteria dostepu do
leczenia biologicznego. Aby pomdc pacjentowi,
ktory jest zmeczony i wyniszczony psychicznie
wtasng chorobg i jej skutkami, podejmujg
starania zwigzane z dopasowaniem kryteriow
wiaczenia do programu lekowego do kon-
kretnego pacjenta. Do najtrudniejszych
doswiadczen zaliczaja sytuacje, gdy musza
odméwic pacjentowi wtaczenia do leczenia
biologicznego. Szczegdlng sytuacja jest
moment, gdy trzeba odstawic ten lek u pacjentki
w cigzy, gdyz wiadomo, ze najpewniej dojdzie do
zaostrzenia, a jakos$¢ jej zycia pogorszy sie w tak
trudnym momencie jakim jest cigza. Jest to
sytuacja niebywale frustrujaca i wywotujaca
bezradnos$¢ u lekarzy. Podobny problem
zgtaszajg pacjentki w wieku produkcyjnym
chorujace naastme ciezka, dlaktérychdecyzjao
zajsciu w ciaze jest silnie umotywowana ta
patowa sytuacjag wynikajacag z zapiséw
programu lekowego. Strach przed powrotem do
dawnego zycia z objawami astmy oraz chec
normalnego zycia, jakie zapewnia leczenie
biologiczne, sg powodami, dla ktérych nie
decyduja sie na cigze. Ta sytuacja ma ogromny
wptyw zaréwno na same pacjentki, jak i ich
partnerow.

Proces dopasowywania objawéw do kryteridéw
jest obarczony ryzykiem niepowodzenia,
o ktérym wiedzg zaréwno lekarze specjalisci,
jak i sami pacjenci. Jawi sie jako proces ,z des-
peracji”, ktéorego powodem sg zbyt ostre
kryteria wtaczajace do programoéw lekowych.
Mozna powiedziec, ze w gabinecie odbywa sie
wtedy osobisty dramat lekarza specjalisty, ktory
wie, ze leki te mogtyby pacjentowi pomdc, oraz
pacjenta, dla ktérego odmowa wiagze sie
z dalszym cierpieniem fizycznym i psychicznym,
dalszym ograniczeniem zycia spotecznego
iutratgnadzieinaw miare normalne zycie.
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STWORZENIE STANDARDOW DLA
ZESPOtOW MULTIDYSCYPLINARNYCH
WOKOL PACJENTA Z ASTMA CIEZKA

W zwiazku z tym, ze pacjent z astma ciezka to
pacjent borykajacy sie z wieloma chorobami
wspotistniejgcymi, a leczenie ich moze
powodowac zaostrzenia astmy i hospitalizacje
wynikajace z podawania np. lekéw kardio-
logicznych czy urologicznych, lekarze wskazuja
na ogromna potrzebe stworzenia systemu,
ktéry zapewniatby optymalne leczenie
eliminujagce wspomniane problemy. Rozwig-
zaniem wedtug lekarzy mogtaby byc¢ opieka
koordynowana w formie zespotéw multi-
dyscyplinarnych, sktadajgcych sie nie tylko
z lekarzy réznych specjalizacji, w zaleznosci od
charakteru choréb wspotistniejacych, ale takze
lekarza POZ, pielegniarki oraz specjalistow
pozamedycznych, np. psychologa, psycho-
terapeuty,dietetyka, rehabilitanta, itd.

ZMIANY W SYSTEMIE ORDYNACJI LEKOW

Lekarze widzg tez potrzebe zmiany w systemie
wykorzystywanym do ordynacji lekéw poprzez
wprowadzenie funkcjonalnosci uruchamiajacej
alert w sytuacji stosowania nadmiarowe;j ilosci
opakowan lekéw ratunkowych tj. SABA.
Zjawisko naduzywania moze $wiadczy¢ o braku
kontroliastmy. Lekarze

1. Umozliwitaby lepsza kontrole przebiegu
choroby.

2. Bytaby dodatkowa mozliwoscig wyodre-
bnienia chorych niewtasciwie leczonych
z grupy chorujacych na astme i wdrozenie
optymalizacjiterapii.

3. Pomogtaby zidentyfikowac sytuacje, w kté-
rej leki SABA s3a przepisywane przez wielu
lekarzy jednoczesnie.

Drugim zakresem zainteresowania w tym
obszarze byto pytanie o wskazywanie przez
system do ordynacji lekéw pacjentéw, u ktérych
doustne sterydy stosowane sg w nadmiarze co
rowniez moze Swiadczyc o braku kontroli astmy.
W tym przypadku entuzjazm wsrod lekarzy byt
juz mniejszy. Gtéwnym zarzutem, zwtaszcza
wsréd specjalistow byto to, ze nie jest to



mozliwe, poniewaz sterydy sg stosowane
z wielu innych powodéw anizeli tylko astma, co
moze powodowacd, ze wyniki bedg zafat-
szowane.

CZtONEK RODZINY CHOREGO
NA ASTME CIEZKA Z WIZYTA
U LEKARZA POZ | SPECJALISTY

Pacjenci podczas pierwszego etapu badania
bardzo wiele miejsca poswiecili cztonkom
swojej rodziny. Chcieli zwrécic¢ uwage, ze petnia
oni bardzo wazng role
w ich leczeniu,
dlatego powinni

w jaki$ sposdéb zos-
ta¢ wtaczeni w proces
ichleczenia.

Lekarze POZ i lekarze
specjalisci zostali zapy-
tanioto, czy cztonkowie
rodziny chorego na
astme ciezka sg pot-
rzebni lekarzowi w
procesie leczenia
astmy ciezkiej. Zgod-
nie te potrzebe pot-
wierdzili wszyscy lekarze
POZ. Ich zdaniem obecnos¢
rodziny choregojestistotna,aby:

1. Zweryfikowac¢ informacje przekazywane
przez pacjenta podczas zbierania wywiadu,
w tym o sposobie leczenia (zwtaszcza u oséb
starszych).

2. Uswiadomi¢ znaczenie profilaktyki zao-
strzenchoroby.

3. Ustali¢ mozliwosci leczenia w osrodkach
odlegtych zajmujacychsie astmaciezka.

4. Uzyska¢ dodatkowa wiedze o stanie
zdrowia chorego, przebiegu i nasileniu
objawow w trakcie codziennych czynnosciw
domu, przyjmowanych lekach i ich sku-
tecznosci.

5. Pacjentuzyskatwsparcie wzaostrzeniach.

Pacjenci opowiadajac o cztonkach rodziny
widzieli ich jako wsparcie dla siebie w sytu-
acjach zaostrzenia, na co zwrécit uwage tylko
jeden lekarz POZ. Pozostali lekarze z tej grupy
cztonkom rodziny przypisali role Zrédta wiedzy

o pacjencie. Opinia specjalistow na ten temat
jest bardziej podzielona, Tylko potowa widzi
taka koniecznos$¢ jak udziat cztonkéw rodziny
w procesie leczenia. Jeden z nich stwierdzit, ze
chory to dorosty cztowiek i sam odpowiada za
siebie. Ktdci sie to z tym, o czym wspominali
pacjenci tzn., gdy dochodzi do zaostrzenia,
w trakcie ktérego nie mogg komunikowac sie
z otoczeniem udzielajac wskazéwek zwia-
zanych z udzieleniem pomocy, podania lekéw
itd. Wsrod lekarzy specjalistow, ktorzy widzieli
mozliwos$¢ udziatu cztonka rodziny w procesie

n leczenia, jawit sie on jako wsparcie pacjenta

w zaostrzeniach. Ta perspektywa
jest zbiezna z perspektywa
pacjentow.
Wszyscy lekarze zostali
zapytani o realne rozmo-
wy z cztonkami rodziny
pacjentéw z astma
ciezka, ktére odby-
ty sie w ich gabi-
netach. Prawie
wszyscy lekarze
POZ odbyli takie
rozmowy. W przypad-
ku specjalistow doswiad-
czyta ich potowa z nich.
Tematem rozmow lekarzy
POZ z cztonkami rodzin byto stosowanie lekéw
(odptatnosé, dawkowanie, taczenie prepa-
ratéw), ustalenie stopnia samodzielnosci
pacjenta oraz szeroko pojeta edukacja.
Specjalisci rozmawiali i prezentowali techniki
podawania lekéw wziewnych i przestrzegania
zalecen lekarskich, bezpieczenstwa leczenia,
wptywu lekéw na ptodnosé i prokreacje oraz na
aktywnos¢ zawodowa. Widac¢ wyraznie, ze
tematy poruszane przez specjalistéw nie
dotyczyty wytacznie pacjenta, ale takze jego
partnera/-ki. Stan psychiczny cztonka rodziny
i wsparcie dla niego, w tym wsparcie psychologa
czy psychiatry, nie byt tematem rozmoéw
uzadnegozlekarzy.
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KOMENTARZ SOCJOLOGA

W zwiazku z miejscem zajmowanym przez
lekarzy w procesie leczenia pacjenta z astma
ciezka, ich obserwacje natemat funkcjonowania
systemu opieki zdrowotnej sg kluczowe. Na
podstawie ich wypowiedzi nalezy stwierdzic¢, ze
system zawiera wiele obszaréw, w ktérych
panuje chaos. Jednym z gtéwnych obszaréw
tego nieporzadku jest dokumentacja medyczna,
o ktérej byta mowa juz wczesniej w odniesieniu
dodiagnostyki. W tym przypadku okazuje sie, ze
braki zwigzane s3 z nieuaktualnianiem
informacji o lekach i dawkach. Taki stan rzeczy
doprowadzado sytuacji, w ktorejlekarz POZ np.
zaordynuje niewystarczajace ilosci lekow
w przypadku zaostrzenia, gdyz w dokumentacji
pacjenta nie ma informacji o aktualnych
dawkach. Wydaje sie dyskusyjne, czy to pacjent
powinien by¢ odpowiedzialny za uaktualnianie
tej wiedzy, czy raczej proces ten powinien
odbywac sie w systemie elektronicznym, bez
jegoudziatu. Ten problem - w trosce o pacjenta -
zdecydowanie wymagarozwiazania.

System ten nie dziata tez w przypadku, gdy
pacjent chorujacy na astme ciezka trafia do
poradni POZ z powodu zaostrzenia. Lekarze
prezentuja rozbieznosci w sposobie dziataniaw
tym zakresie. W sytuacji wiedzy o kolejnej
hospitalizacji nie stosujg mozliwosci prze-
kierowania pacjenta do osrodka leczenia astmy
ciezkiej przedtuzajac czas cierpienia fizycznego
i psychicznego. Sami przyznaja, ze nie czuja sie
kompetentni w tym wzgledzie. Podobnie
sytuacja wyglada, gdy do poradni POZ trafia
pacjent leczony biologicznie. Lekarze nie maja
jasnosci, jaka moze by¢ ich rola w prowadzeniu
takiego pacjenta. Niewychodza z propozycja np.
leczenia domowego. Istnieje rowniez duzo
rozbieznosci w postepowaniu lekarzy POZ
w zakresie zapewnienia pacjentowi transportu
doosrodkaspecjalistycznego.

Z kolei dla specjalistow podstawowym proble-
mem s3a zbyt ostre kryteria kwalifikacji do
leczenia biologicznego. Aby ulzy¢ w cierpieniu
pacjentowi probuja dopasowac go do kryteriow,
chcac tym samym przyspieszy¢ witaczenie do
optymalnegoleczenia.
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Rozwigzaniem dla opisywanego chaosu mogto-
by by¢ wprowadzenie zespotéw multidys-
cyplinarnych wokot pacjenta, wraz z jasnym
okresleniem zasad ich funkcjonowania, po-
dziatu kompetencji, przeptywu dokumentacji,
kanatéw komunikacji, mozliwosci konsultacji
pomiedzy specjalistami a lekarzami POZ
wformieelektroniczne;j.

W celu dostepu do nowoczesnych form leczenia
astmy ciezkiej, w tym leczenia biologicznego,
nalezatoby pochyli¢ sie tez nad pomystem
realnego przyblizenia go do pacjenta. Taki
scenariusz moégtby sie zisci¢ dzieki prze-
niesieniu leczenia do placéwek ambu-
latoryjnych, w tym poradni POZ. Ich potencjatw
tym zakresie bez watpienia jest niewy-
korzystany. Oczywiscie taka zmiana bytaby
procesem rozpoczynajacym sie m.in. od
przeszkolenia personelu, nawigzania wspot-
pracy z placéwkami bardziej doswiadczonymi,
jednak efektem tego bytoby zmniejszenie
cierpienia wiekszej liczby pacjentéw z astma
ciezka i zmniejszenie kosztéw dla samego
systemu. Bezdyskusyjnie nalezatoby tez
ztagodzic¢ kryteria wtaczenia do programu
leczenia biologicznego i umozliwi¢ pacjentom
leczenie domowe przy ewentualnym wsparciu
pielegniarkizporadni POZ.
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EDUKACJA LEKARZA

W trakcie badania sprawdzone zostato
zagadnienie dotyczace przebiegu edukacji
lekarzy na temat astmy ciezkiej. Kluczowe byto
zdobycie wiedzy na temat, czy ten aspekt ma
wptyw na sposdb postepowania lekarzy
W procesie zwigzanym z diagnozowaniem
choroby (nadmiernie wydtuzajacy sie czas
diagnozowania) orazjejleczeniem.

Okazato sie, ze zarowno lekarze POZ, jak
i specjalisci, samodzielnie zdobywaja wiedze na
temat astmy ciezkiej. Ci pierwsi zdobywaj3a jg
gtéwnie w ramach szkolen specjalistycznych,
webinaréow, prasy medycznej, wytycznych
(tylko jeden lekarz spos$réd wszystkich
bioracych udziat w badaniu) oraz portali
medycznych. Specjali$ci swoja wiedze na temat
astmy ciezkiej czerpig réwniez z prasy
medycznej, wytycznych i zalecen (ponad
potowaspecjalistéw), sympozjow i PubMed.
Wszyscy lekarze zgodnie stwierdzili, ze uczelnia
nie przygotowata ich wystarczajaco do
diagnostyki i leczenia astmy ciezkiej. Ich
zdaniem, w trakcie nauki byto za mato zajec
z obszaru chordb ptuc (pulmonologii). Zapytani
oto, jakie braki widza w edukacji zdobywanej na
uczelni,wymieniajgm.in.:

a. mata liczbe zaje¢ praktycznych w trakcie
ktoérychuczyliby sie:
® interpretacji wynikow badan czynno-
$ciowych,
@ rozpoznawaniafenotypdw astmy,

b. niewystarczajacy zakres merytoryczny,
wtym:
® braktrescidotyczacychwytycznych,
brak nauki zadawania pacjentom
® efektywnychpytan.

Kiedy zostali zapytani o Zzrodta wiedzy na temat
nowoczesnych metod leczenia, w tym o leczenie
biologiczne, zaden z nich nie wskazat uczelni
jako miejsca, gdzie posiadt te wiedze. Zamiast
tegowymieniali:

szkolenia podyplomoweispecjalistyczne,
publikacje specjalistyczne,
portaledlalekarzy,
wynikibadanklinicznych.

Jedenlekarz przyznatsie, ze nic nie wie natemat
leczeniabiologicznego.

Z tego tez powodu postanowili$my sprawdzic¢
jak wiedze, ktéra lekarze samodzielnie zdoby-
waja, w tym wypadku na temat leczenia biolo-
gicznego, wykorzystuja w praktyce. Oto tresc
zadania:

Pacjent chorujacy na astme ciezky zapytat
lekarza o leczenie biologiczne, o ktérym dowie-
dziat sie na forum w Internecie. Chciat pozna¢
swoje szanse na takie leczenie. Co odpowie mu
lekarz?

Odpowiedzilekarzy POZ:

1. Niewiem.Kontaktzpulmonologiem?

2. Powinien skierowac¢ chorego do os$rodka
specjalistycznego.

3. Leczenie biologiczne prowadza tylko
os$rodki leczenia astmy ciezkiej (wykaz w In-
ternecie). Do programu lekowego trzeba sie
zakwalifikowa¢ po odpowiednich bada-
niach. Po zakwalifikowaniu pacjent bedzie
wymagatwizytwosrodkuco4tyg.

Odpowiedzilekarzy specjalistow:

1. Leczenie biologiczne jest gwarantowane
przez NFZ, pod warunkiem spetnienia
kryteriéw kwalifikacyjnych, braku przeciw-
wskazan.

2. Wstepnie odpowie, Ze pacjent ma szanse na
leczenie biologiczne, ale ostatecznie wyrazi
swoje zdanie po przeprowadzonej kwali-
fikacjidotakiegoleczenia.

3. Wskaze najblizsza przychodnie/osrodek
leczeniaastmy ciezkiej.

4. Wyjasni jakie sa warunki leczenia w pro-
gramie astmy ciezkiej i jak wyglada proces
kwalifikacjidoleczenia.
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Wiedza na temat leczenia biologicznego jest
zréznicowana w przypadku lekarzy POZ. Ich
dominujaca reakcjg na pytanie ze strony
pacjenta o leczenie biologiczne byto prze-
kierowanie pacjenta do lekarza specjalisty lub
do osrodka zajmujacego sie takim leczeniem.
Tylko jeden z lekarzy POZ udzielit pacjentowi
informacji na temat terapii biologicznych. Bez
watpienia w kontakcie z tym lekarzem, pacjent
mogt uzyskac rzetelng wiedze, co pozwolito mu
zweryfikowanie tej pozyskanej w Internecie.
W przypadku pozostatych dwdch lekarzy
pacjent zostat z wiedza niezweryfikowana i naj-
prawdopodobniej w przysztosci bedzie opierat
sie na tej zdobywanej w Internecie. Nie mozna
wykluczyé, ze nigdy juz nie zada pytania z tego
obszaru lekarzowi POZ i dodatkowo zbuduje
w sobie przekonanie, ze lekarz POZ nie jest
Zzrédtem wiedzy o astmie ciezkiej i jej leczeniu.
Istnieje cien nadziei, ze jezeli bedzie wytrwaty
i zdeterminowany to przy kolejnej wizycie
u specjalisty zapyta o leczenie biologiczne.
Wtedy jego wiedza doczeka sie weryfikacji.
Bardzo istotny jest réwniez aspekt zaufania do
lekarza. Brak odpowiedzi na pytanie, ktore
pacjent zadat lekarzowi, moze zmniejszac jego
zaufanie, a napewno wptynie narelacje pacjent-
lekarz.

W dalszej kolejnosci poprosilismy
lekarzy z kazdej grupy, aby ocenili
czy edukacjalekarza POZ obarczona
jest btedami, ktére uniemozliwiaja
prawidtowe i sprawne diagnozowanie
oraz leczenie pacjentéw z astma
ciezka. Wszyscy lekarze specjalisci
idwochztrzechlekarzy POZ przy-
znato, ze tak jest w rzeczywistosci.
Wsréd najwazniejszych btedow
wedukacjilekarzy POZ wymieniali:

® brak regularnych szkolen, np.
w poradni pulmonologicznej, ktére
przygotowywatyby do diagnostyki
astmy ciezkiej (na to wskazywali
wszyscy lekarze POZ),

® brak jakichkolwiek informacji
oleczeniubiologicznym,

® brak swiadomosci na
temat mozliwosci lecze-
niabiologicznego.
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Lekarze z kazdej grupy odniesli sie takze do
edukacjilekarzy specjalistow. Uznali, ze staba jej
strong jest przygotowanie do rozmowy
z pacjentem, nauka diagnozowania ,od
przypadku do przypadku” bez uwzgledniania
kontekstu. Podkresdlali tez, ze mimo wszystko za
mato czasu w ramach edukacji specjalistéow
poswiecasie astmie ciezkiej.

Myslac o zaletach edukacji specjalistow
wypowiedzielisie bardzojednoznacznie lekarze
POZ. Uwazaja, ze godny podkreslenia jest
dostep do szkolen jaki majg specjalisci, tatwosc
uzyskiwaniainformacjio tejchorobie oraz kursy
i staze. Takich zalet nie widzieli w swojej
edukacji.




EDUKACJA PACJENTA

Jak przyznali sami pacjenci w pierwszej czesci
raportu, wiedza rzetelna, napisana zrozu-
miatym jezykiem, zawsze dostepna i skon-
centrowana w jednym miejscu jest narzedziem,
ktére pomaga pacjentowi chorujacemu na
astme ciezkg zmniejszy¢ strach i zwiekszyc
poczucie kontroli choroby. Pytanie o ten aspekt
zostato postawione lekarzom. Co oni mysla na
temat zakresu tej wiedzy, Zzrédet jej zdobywania
przez pacjentéw oraz swojejroliwtym procesie.

Zdaniem lekarzy minimalny zakres wiedzy, jaki
powinien posiada¢kazdy pacjent, to:

a. rozpoznawanie zaostrzen oraz radzenie
sobieznimi,
dawkowanieréznychtypéw lekow,

T

c. instrukcja prawidtowego korzystaniazinha-
latorow,

d. instrukcjajak wykonywacpomiary PET,

e. znajomo$¢ metod leczenia (w tym leczenia

biologicznego) - ich opis, zasady kwalifikacji,

zaletyiwady,
f. opis czynnikéw ryzyka, ktére moga prowa-
dzi¢dozaostrzen orazsposoby ich kontroli,
metody monitorowania przebiegu choroby,
manual postepowania w sytuacji, kiedy
nalezy udac sie do lekarza, wraz ze wska-
zaniemdojakiego.

®
&=

= @

)

Wyszczegdlniony powyzej zakres rézni sie od
tego podanego przez pacjentéow. Gtéwna
réznicajestto, ze pacjenci méwiac o edukacji nie
skupiali sie wytacznie na aspekcie medycznym,
ale na wiedzy co to za choroba, jak przebiega,
dlaczego jest nieuleczalna, jakie sg konsek-
wencje nieleczenia, jakie sg typy inhalatoréw.
Niezwykle wazna jest dla nich wiedza prak-
tyczna, czylijak poradzic sobie z atakiem paniki i
jak éwiczy¢ oddychanie (np. zestaw ¢wiczen
rehabilitacyjnych). Widac¢ wyraznie, ze lekarze
skupiaja uwage wytacznie na aspekcie me-
dycznym choroby, natomiast pacjenci sa
zainteresowani wiedza takze z innych dziedzin,
wtym psychologii czy rehabilitacji.

Wedtug lekarzy pacjent czerpie wiedze o choro-
bie zdwdch gtéwnych zrédet:

1. zlInternetu,
2. odlekarzaspecjalisty.

To zastanawiajace, ze tylko jeden lekarz POZ
wskazat, ze to wtasnie on moze stanowi¢ Zzrédto
wiedzy o astmie ciezkiej. Kolejnymi miejscami
pozyskiwania wiedzy przez pacjenta wedtug
lekarzy byty publikacje w czasopismach,
rodzina, znajomi, media spotecznosciowe.
Pomimo tak wielu miejsc zdobywania wiedzy,
lekarze prawie jednogtosnie stwierdzili, ze to
wtasnie lekarz jest najlepszym Zrédtem na jej
pozyskanie.

W gabinecie lekarskim proces edu-
kacyjny na temat astmy ciezkiej

moze rozpoczac¢ sie na dwa spo-
soby. Z pierwszym mamy do
A7 czynienia, gdy to pacjent wycho-

dzi z inicjatywa i zadaje pytanie
lekarzowi.Z drugim, gdy lekarz nie
czeka na pytania pacjenta i sam
inicjuje go w ramach rozpoczecia
mini wyktadu. Okazuje sie, ze
w przypadku potowy badanych
lekarzy, to pacjenci rozpoczynaja

ten proces, a lekarze w odpo-
wiedzi korzystajg z réznego
rodzaju materiatéow druko-
wanych ze schematami

Wemonstracyjnymi
S
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inhalatoréw czy instruktazu dotyczacego ich
uzywania np. w postaci filmu wyswietlanego na
wtasnym komputerze, wytycznych GINA,
wtasnej wiedzy i Internetu. Lekarze podkreslili
jednak, ze brakuje im specjalnych, skon-
densowanych informatoréw dla pacjenta oraz
aplikacji do wprowadzania zalecen, odno-
towywaniazaostrzen, ze szkoleniem z uzywania
inhalatora, informacji o sezonach pylenia
ismogu, itd.

Wszyscy lekarze widza korelacje pomiedzy
realizacjag medycznych zalecen, w wiedza
pacjenta. Jednak potowa z badanych lekarzy,
gdy pacjent nie pyta, nie podejmuje inicjatywy
edukacyjnej samodzielnie. W ten sposéb
pacjenci zostajg z wiedzg niezweryfikowang
albobezwiedzy.

Jakich pytan pacjent nie zadaje lekarzowi POZ?
Lekarze uwazaja, ze pacjent nie zadaje pytan
specjalistycznych, a wiec o lekach, inhalatorach,
powiktaniach czy skutecznosci lekéw. Duza
grupe pytan, ktérej wg lekarza POZ nie zada mu
pacjent stanowia pytania majace zwigzek
z chorobg i egzystencja: ,dlaczego ja choruje?’,
sjak dtugo bede zyt?”. Lekarze specjalisci
odnoszac sie do tej kwestii stwierdzaja, ze
pacjent nie pyta: ,czy bedzie lepiej?”, ,czy bede
zytbez dolegliwosci?”, ,co bedzie ze mna zakilka
lat?” oraz ,czy mozna tak leczy¢, zebym nie miat
objawéw?”. W tej grupie lekarzy pojawia sie
takze pytanie zwigzane z zyciem seksualnym
(,czy moge prowadzi¢ aktywne zycie sek-
sualne?”). Wéréd powodoéw, dla ktorych
pacjenci nie zadaja tych wszystkich pytan
lekarze wskazuja brak zaufania do lekarza POZ,
wstyd i skrepowanie, che¢ bycia grzecznym,
brak czasu w gabinecie, przyzwyczajenie do
choroby.

PROFILAKTYKA

Dziatania edukacyjne w kierunku pacjenta,
ktore zostaty opisane powyzej, mozna zakwali-
fikowac do profilaktyki trzeciorzedowej astmy
ciezkiej, ktorej celem jest przede wszystkim
utrzymanie kontroli klinicznej tej choroby.
Opréczniej mozemy wyréznic jeszcze:
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@ profilaktyke wczesna, ktérej zadaniem jest
eliminacja spotecznych, kulturowych,
ekonomicznych wzorcéw zycia przyczy-
niajacych sie do podwyzszenia ryzyka
wystgpieniatejchoroby,

@ profilaktyke pierwotna (I fazy), ktéra skupia
sie na kontrolowaniu przyczyn i czynnikéw
ryzykaastmy ciezkiej,

® profilaktyke wtorng (Il fazy), ktéra ma nie
dopusci¢ do pojawienia sie astmy ciezkiej
jakochoroby.

W pierwszej czesci raportu pacjenci wskazywali
na to, ze gdy ich astma miata |zejszy przebieg to
nikt nie informowat ich o tym, ze zaniedbanie
pewnych dziatan, brak realizacji zalecen, lekce-
wazenie pewnych rzeczy, moze doprowadzic¢ do
czegos$ ciezszego niz to, z czym sie mierzyli.
Zaleznoscite zrozumieli,gdy juz bytozapdzno.
Mowa tutaj przede wszystkim o sytuacji, kiedy
astma ciezka moze by¢ efektem zaniedbania
astmy o lzejszym przebiegu. Gtownymi jej
odbiorcami beda zatem osoby, ktére jeszcze nie
zachorowaty, ale sg w grupie ryzyka. Dziatania
profilaktyczne pierwotne i wtérne astmy
ciezkiej powinny wiec byc¢ skierowane do
pacjentéw zastmaolzejszym przebiegu.

W przewazajacej czesci profilaktyka tego typu
nie jest prowadzona (w pieciu na siedem
przypadkéw). Wérdd gtéwnych powoddw braku
takich dziatan lekarze POZ wymieniali brak
wsrdéd przyjmowanych pacjentéw, pacjentow
z astma ciezka. Tylko jeden lekarz POZ wskazat,
ze stosowat profilaktyke astmy ciezkiej
w postaciszczepien ochronnych, bez wskazania,
ze chodzi o pacjenta z astma o lzejszym
przebiegu. W przypadku specjalistéw, gtéwnym
powodem zaniechania w tym wzgledzie jest
brak czasu. Tylko jeden specjalista wskazat
wyraznie, ze profilaktyka powinna by¢ kiero-
wana do pacjentéw o Izejszym przebiegu astmy.
Lekarze zapytani o to, co jest dla nich zrodtem
wiedzy o dziataniach profilaktycznych astmy
ciezkiej, wymieniaja szkolenia, publika-cje,
informatory od firm farmaceutycznych, euro-
pejskie wytyczne GINA, PubMed i artykuty
w prasie fachowej. Ci z lekarzy, ktérzy nie
stosowali profilaktyki deklaruja, ze gdyby
doszto do takich dziatan, opieraliby ja
owytyczneiinformacje z portalimedycznych.



KOMENTARZ SOCJOLOGA

O edukacji méwiag bardzo duzo zaréwno
pacjenci, jak i lekarze POZ i specjalisci. Mozna
odnie$¢ wrazenie, ze wszyscy zdaja sobie
sprawe jak wazny jest to element w leczeniu
astmy ciezkiej. Niestety nalezy stwierdzi¢, ze
edukacjajest zaniedbanaw wielu miejscach.

Po pierwsze z wynikéw badania ptyna sygnaty
o niedostatecznej wiedzy lekarzy POZ o astmie
ciezkiej i jej leczeniu, zwtaszcza leczeniu
biologicznym. Lekarze wskazuja na braki
w edukacji bazowej na uczelniach. To istotny
problem, gdyz lekarze zaraz po ukonczonym
lekarskim egzaminie panstwowym (LEP) bardzo
czesto zostajg zatrudnieni w Poradniach
Podstawowej Opieki Zdrowotnej. Jezeli
posiadaja braki wynikajace z niedostatecznej
wiedzy, istnieje ryzyko wydtuzenia w czasie
diagnostyki choroby na poziomie POZ. Dlatego
jedna z kluczowych kwestii jest zwrdcenie
uwagi na realizacje zaje¢ praktycznych w
zakresie diagnozowania, w tym w diagnostyce
réznicowe;j.

Po drugie bez watpienia powinny zostac
uruchomione dziatania w kierunku przygo-
towania zwartej publikacji na temat astmy
ciezkiej. Potrzebe taka dostrzegajg zaréwno
sami lekarze, jak i pacjenci. Dla medykéw taki
materiat bytby narzedziem, ktérym mogliby sie
postugiwa¢ w dziataniach edukacyjnych.
Mieliby wtedy pewnos¢, ze w rece pacjentow
przekazuja rzetelng wiedze. Lekarze - tak jak
pacjenci - widzg tez potrzebe, aby taka wiedza
znalazta sie w formie elektronicznej w sieci, czy
wformie aplikacji natelefon.

Nalezatoby tez zastanowié sie nad wizytami
edukacyjnymi. Mogtyby one by¢ prowadzone
przez samych lekarzy lub innego pracownika
stuzby zdrowia np. wyszkolong w tym zakresie
pielegniarke.

Powaznym zaniedbaniem, jakie wykazato
badanie, sa brakiw dziataniach profilaktycznych
pierwotnych i wtérnych skierowanych do
pacjentéw z astma o Izejszym przebiegu. To oni
wtasnie sg w grupie ryzyka, gdyz w przypadku
zaniedban moga w krotkim czasie stac sie
pacjentami z astmg ciezka. Nalezy pamietac, ze
dobrze przygotowane dziatania profilaktyczne
sgnajtanszaformazapobieganiachorobom.
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Woyniki przedstawione w tej czesci raportu
dookreslajg i nazywajg obszary wymagajace
zmian zaréwno na poziomie mikro, jak i makro-
spotecznym. Biorgc pod uwage koniecznos¢ jak
najszybszej poprawy funkcjonowania systemu
opieki zdrowotnej, jak i jakosci zycia pacjentow
zastmaciezka, nalezy wyartykutowac postulaty
do konkretnych grup spotecznych oraz
decydentow.

ORGANIZACIJE
| STOWARZYSZENIA LEKARSKIE

1. Ustalenie jasnego podziatu rél i kompetencji
dla réznych specjalizacji lekarskich, w tym
lekarzy POZ, w ramach systemu pomocy
pacjentowi z astmga ciezka, takze tym
bedacymw procesie leczeniabiologicznego.

2. Ustalenie zasad wspoétpracy miedzy osrod-
kami nizszego i wyzszego szczeblaw ramach
pomocy pacjentowiz astmaciezka.

3. Jednoznaczne okreslenie tego kto zleca
wszystkie niezbedne badania diag-
nostyczne, w jakim zakresie je interpretuje
i w jakim celu (zwtaszcza dla lekarza POZ
ispecjalisty).

4. Zastanowienie sie nad sposobem komuni-
kacji/konsultacji pomiedzy lekarzami
réznych specjalizacji leczacych jednoczes-
nie tego samego pacjentazastmaciezka.

5. Zaproponowanie rozwigzania dla palacych
problemoéw zwigzanych z dokumentacja
medyczna pacjenta chorujacego na astme
ciezka, wzakresie diagnostykiileczenia.

6. Wprowadzenie dziatan majacych na celu
odbudowanie zaufania do lekarzy POZ
upacjentéwzastmaciezkai:

a. ustalenie jednoznacznego miejsca
lekarza POZ w systemie diagnozy i lecze-
nia pacjenta z astma ciezka, wyposazenie
go w niezbedna wiedze i umiejetnosci
adekwatne do przypisanego miejsca,

b. wyposazenie gow wiedze natemat astmy
nia, standardéw interpretacyjnych
wynikéw badan niezbednych przy
diagnozowaniu astmy ciezkiej (w tym
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spirometrii), leczenia biologicznego i le-
czenia domowego, kryteridéw wtaczenia
w program lekowy, funkcjonowania
systemuleczeniapacjentaztgchoroba,

c. przeszkolenie gow praktycznych umieje-
tnosciach diagnozowania i interpretacji
wynikéw badan,

d. umozliwienie udziatuw stazach w porad-
niach alergologicznych i pulmonolo-
gicznych w celu praktykowania nabytych
umiejetnosci,

e. wyposazenie go w umiejetnosci uta-
twiajace budowanie wspotpracy na bazie
dialogu.

Zaproponowanie lekarzom POZ i specja-
listom, ktérzy ukonczyli uczelnie w okresie
dtuzszym niz 30 lat temu, szkolenia uak-
tualniajace ich wiedze w zakresie astmy
ciezkiej, w tym z nowoczesnych metod
leczeniatejchoroby.

Zaproponowanie lekarzom, ktérzy zaraz po
edukacji na uczelni uzyskali prawo do
wykonywania zawodu oraz pracujg w po-
radniach POZ, przeszkolenia w zakresie
podanymw pkt. 6 b.

Przeszkolenie lekarzy POZ i specjalistow
w zakresie wstepnej interwencji wobec
pojawiajacych sie pierwszych objawdow
zaburzen emocjonalnych czy psychiatrycz-
nych w trakcie wizyty lekarskiej (weryfi-
kowania nasileniatakich objawéw, zalecania
korzystanie zfachowejpomocy).
Wyczulenie lekarzy POZ oraz specjalistéw,
aby w sytuacji probleméw z wdrazaniem
i przestrzeganiem zalecen lekarskich przez
pacjentakierowaligo doinnych specjalistow
pozamedycznych np. do psychologa,
specjalisty terapii uzaleznien, dietetyka,
psychoterapeuty. Zweryfikowanie inten-
sywnosci prowadzonych dziatan profilak-
tycznych w grupie pacjentéw z astmg
o lzejszym przebiegu oraz zadbania, aby
informacja o nich trafiata wtasciwymi
kanatamidolekarzy POZispecjalistow.



11. Przygotowania materiatéw edukacyjnych
dlalekarzy POZispecjalistow, ktére mogliby
wykorzysta¢ zaréwno w trakcie edukacji
pacjentéw z astma ciezka, jak i w trakcie
dziatan profilaktycznych np. w formie bro-
szury opracowanej z innymi specjalistami
(lekarzami leczacymi choroby wspétistnie-
jace, psychologami, psychoterapeutami,
psychiatrami, rehabilitantami, dietetykami,
pielegniarkami).

Opisane powyzej rekomendacje nie beda
mozliwe do wdrozenia, jezeli nie zostanie
stworzony odpowiedni klimat oraz warunki
formalno-prawne. Ponizej sygnalizujemy
zmiany, jakie bytyby konieczne, aby powyzsze
mogty by¢ wprowadzone.

MINISTERSTWO ZDROWIA
I NARODOWY FUNDUSZ ZDROWIA

1. Przygotowanie zatozen formalno-prawnych
dla zbudowania opieki koordynowanej
wokot pacjenta z astmg ciezkg w postaci
zespotéw multidyscyplinarnych. Zabezpie-
czenie finansowania tej opieki w budzecie
panstwa.

2. W porozumieniu ze stowarzyszeniami
zrzeszajacymilekarzy i pacjentéow zbudowa-
nie standardéw opieki kompleksowej nad
pacjentem chorujagcym na astme ciezka,
bedacych skoordynowang praca lekarza
Podstawowej Opieki Zdrowotnej, lekarzy
specjalistow w tym leczacych choroby
wspotistniejgce, psychologa, psychotera-
peuty, lekarza psychiatry, rehabilitanta
idietetykaklinicznego.

3. Stworzenie, w ramach istniejacych rozwia-
zan informatycznych, np. Indywidualnego
Konta Pacjenta, sprawnego systemu
wymiany informacji miedzy lekarzami w za-
kresie dokumentacji medycznej, konsultacji
wzajemnych trudniejszych przypadkéw,
wynikéw badan, zaordynowanych lekow
idawek.

4. Wyposazenie lekarza POZ w narzedzia
umozliwiajace prowadzenie petnej diag-
nostyki astmy ciezkiej, w tym badan
specjalistycznych potrzebnych do zebrania
kompletnej dokumentacji niezbednej dla
lekarzaspecjalisty.

. Zwiekszenie liczby oSrodkéw diagnozy

i leczenia astmy ciezkiej lub przeniesienie
tego procesu do poradni POZ, ktére sg blizej
pacjenta.

. Zwiekszenie dostepnosci do nowoczesnych

metod leczenia, w tym lekéw biologicznych
dlapacjenta, poprzez:

ztagodzenie kryteriéw wtaczaniaw program
lekowy,

spopularyzowanie mozliwosci przyjmowa-
nia lekéw biologicznych w warunkach
ambulatoryjnych i domowych, czego
efektem bedzie zwiekszenie dostepnosci
tego leczenia dla oséb z niepetnosprawno-
sciami, starszych, ale takze aktywnych
zawodowo.

. W ramach dziatan zwigzanych z cyfryzacja

przygotowanie aplikacji umozliwiajace;j
monitorowanie stanu zdrowia pacjenta
z astma ciezka, w tym zaostrzen, z mozliwo-
$ciag konsultacji lekarskiej w momencie
pogorszenia stanu zdrowia, a w przypadku
zaostrzenia lub ataku z mozliwoscia
poinformowaniastuzb ratunkowych.

. Nie bez znaczenia dla wprowadzenia tych

zalecen jest finansowe zaplecze. Dlatego
istotng kwestig bedzie zwiekszenie finan-
sowania dla leczenia biologicznego, w tym
leczenia w domu jako rozwigzania skutecz-
niejszego i tanszego oraz lepszej wyceny
Swiadczen medycznych w obrebie programu
lekowego.

MINISTERSTWO EDUKACIJI
I NAUKI/MINISTERSTWO ZDROWIA

. Przeanalizowania programoéw nauczania

w ramach szkét wyzszych w zakresie
ksztatcenia lekarzy réznych specjalizacji
oraz innych specjalistow pracujacych
z pacjentem chorujgcym na astme ciezkg
(np. psycholog, rehabilitant, dietetyk
kliniczny) i zwiekszenia liczby zaje¢
teoretycznych i praktycznych dotyczacych
pomocy pacjentowi z astma ciezka w zakre-
sie przypisanych kompetencji.
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Nota metodologiczna

Oddany w Twoje rece Drogi Czytelniku raport
powstat w oparciu o zastosowanie kilku metod
badawczychzuzyciemtriangulacji.
W przypadku czesci zrealizowanej z udziatem
pacjentéw 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 ustrukturalizowany zestaw pytan
i uzupetnione czterema ankietami interneto-
wymi oraz wirtualng etnografig grup samopo-
mocowych naFacebooku, Instagramiei Tik Toku
zwykorzystaniem analizy trescitam zawartych.
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 objawoéw
i ryzyka ich wystepowania w przysztosci. Do
przygotowania narzedzia -wywiadu ustruktu-
ralizowanego - wykorzystano nastepujace defi-
nicje, podane za Nizankowska-Mogilnicka i in.
2022:
Astma trudna to astma, ktéra pozostaje
niekontrolowana pomimo leczenia, 4 lub 5
stopnia, badZz wymaga takiego leczenia w
celu utrzymania dobrej kontroli objawéw
orazzmniejszeniaryzykazaostrzen.
Astma ciezka (podkategoria astmy trudnej)
to astma, ktéra pozostaje niekontrolowana
pomimo zoptymalizowanego leczenia o ma-
ksymalnej intensywnosci oraz opanowy-
wania czynnikow wspotistniejgcych
mogacych zaostrzac¢ chorobe, badz astma
nasilajaca sie po zmniejszaniu duzych dawek
lekow.
Biak kontroli to: 1.objawy astmy pojawia-
jace sie czesciej niz 2 razy w tygodniu, 2. wy-
budzanie sie w nocy przynajmniej raz w ty-
godniu z powodu astmy, 3. zaburzona tole-
rancja wysitku fizycznego oraz 4. uzywanie
lekéw doraznych z powodu objawéw astmy
czesciejniz2razy wtygodniu.

NOTA METODOLOGICZNA

Petna kontrola astmy: 1.objawy astmy poja-
wiaja sie rzadziej niz 2 razy w tygodniu, 2.
bez wybudzania wnocy 3.petnatolerancja
wysitku fizycznego oraz 4. uzywanie lekéw
doraznych z powodu objawéw astmy
rzadziejniz 2 razy wtygodniu.

Skuteczne leczenie: petna kontrola astmy
(spetnione 4 kryteria - powyzszej), chory nie
ma zaostrzen choroby wymagajacych
stosowania doustnych steryddw, 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
réznych grupach:
2 osoby na terapii tréjsktadnikowej, z cho-
robami wspdtistniejagcymi, ktérych leczenie
zostato okreslonejakoleczenie skuteczne,
2 osoby na terapii tréjsktadnikowej, z cho-
robami wspotistniejacymi, ktérych leczenie
zostato okreslone jako leczenie niesku-
teczne,
3 osoby na leczeniu biologicznym, lecza-
cychsiewsystemie 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
fokusowe, w ktérym brali udziat zakwalifiko-
wani 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 pouf-
nosci samego badania, w tym celu, w trakcie ba-
dania fokusowego, jak i wypetniania ankiet



wykorzystywali przypisane im kody w postaci
koloréw i numeréw, a ich dane nie zostaty upu-
blicznione w opracowaniu. Wykorzystano jedy-
nie ich imiona i wiek, aby moc lepiej zrozumiec
cytaty obrazujace zagadnienia opisane w rapor-
cie. Z kazdym uczestnikiem projektu podpisana
zostata klauzula RODO. Samo badanie fokuso-
we sktadato sie z trzech rund, z ktérych kazda
poswiecona byta innemu obszarowi: zycie
codzienne z astmg ciezka, leczenie astmy ciez-
kiej oraz rady na przysztosc dla innych pacjen-
téw, lekarzy i decydentow. W trakcie spotkania
uczestnicy wypetniali jedng ankiete w formie
zdalnej, dotyczacg zachowan lekarza opiekuja-
cego sie nimi w trakcie chorowania na astme
ciezka, a ktérego oni oceniaja jako najlepszego.
Po zakonczeniu badania pacjenci wypetniali
jeszcze trzy ankiety w formie zdalnej dotyczace
zmian, jakie nastgpity wich zyciu po zachorowa-
niu na astme ciezka, cech lekarza budzacego
zaufanie w leczeniu astmy ciezkiej oraz powo-
déw, dlaktérych pacjent zastmgciezkgniereali-
zuje zalecen lekarskich. Zostaty one stworzone
nabazieliteratury.[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
identyfikacji innych zachowan pacjentéw
z astma ciezka stuzacych zdrowieniu, a re-
alizowanych przez nich samodzielnie oraz
dostepnosci miejsc, w ktérych pacjent z astmg
ciezkg moze znalez¢ rzetelne informacje o swo-
jejchorobie.

Na podstawie zebranych danych zostato wy-
odrebnionych kilka obszaréw opisujacych zycie
z astmg ciezka, ktére zostaty wzbogacone wy-
powiedziami pacjentéw zaréwno pochodza-
cymi z badaniafokusowego, jak i wspomnianych
ankiet. Kazdy obszar opatrzony zostat takze
komentarzem socjologa zdrowia i wskazuje, na
podstawie uzyskanych danych, rekomendacje
wtasciwe dla réznych grup. Do udziatu w Il
czesci badania zaproszonych zostato 7 lekarzy
w podziale na lekarzy Podstawowe] Opieki
Zdrowotnej, jako tych bedacy najblizej pacjenta
zastmaciezkaorazlekarzy specjalistéw (pulmo-
nolog, alergolog), jako tych, ktérzy najlepiej
znaja specyfike choroby oraz problemy z jakimi
mierza sie pacjenci. Doktadny rozktad grupy
badawczej przedstawiat sie nastepujaco:

lekarz POZ (3 osoby)
praktykujacy w miejscu, gdzie nie ma
poradnileczenia astmy ciezkiej, anajblizszy
osrodek zlokalizowany jest w odlegtosci
powyzej75km
praktykujacy w miejscowosci, gdzie spraw-
niedziataporadnialeczeniaastmy ciezkiej
bez doswiadczen w kontakcie z pacjentem
zproblemamioddechowymi

lekarzspecjalista (4 osoby)
lekarz alergolog praktykujacy w miejscu,
gdzie nie ma poradni leczenia astmy
ciezkiej, anajblizszy osrodek zlokalizowany
jestwodlegtoscipowyzej75km
lekarz alergolog praktykujacy w miejsco-
wosci, gdzie sprawnie dziata poradnia
leczeniaastmy ciezkiej
lekarz pulmonolog praktykujacy w miejscu,
gdzie nie ma poradni leczenia astmy
ciezkiej, anajblizszy osrodek zlokalizowany
jestwodlegtoscipowyzej75km
lekarz pulmonolog praktykujacy w miejsco-
wosci, gdzie sprawnie dziata poradnia
leczeniaastmy ciezkiej

Badanie zrealizowane zostato w oparciu o me-
tode CAWI (ang. Computer-Assisted Web
Interview). Opracowane zostaty dwie ankiety -
osobna dla lekarzy POZ i osobna dla lekarzy
specjalistow (alergologéw i pulmonologéw) -
sktadajace sie z 49 pytan skupionych wokét 5
obszaréw tematycznych: obraz pacjenta, rela-
cje, diagnostyka, leczenie, edukacja. Dodatko-
wo ankiety zostaty wzbogacone 8 scenariusza-
mi sytuacyjnymi, w ktorych lekarze mieli opisac¢
potencjalne, najbardziej prawdopodobne
zachowanie/reakcje. Obydwa formularze pod-
taczonodobazy danych nazewnetrznym serwe-
rze celem samodzielnego wypetniania i przede
wszystkim zapisywania odpowiedzi w dowol-
nym momencie pracy nad odpowiedziami.
Respondenci musieli odpowiedzie¢ na kazde z
pytan (wymdgkonieczny do przestania ankiety).
Zgromadzone dane zostaty poddane analizie,
ktorej tresci wzbogacono wypowiedziami leka-
rzy zaczerpnietymi z ankiet. Kazdy ze wspom-
nianych wczeséniej obszaréw tematycznych
(obraz pacjenta, relacje, diagnostyka, leczenie,
edukacja) zostat opatrzony komentarzem soc-
jologa zdrowiaiwskazuje, na podstawie uzyska-
nych danych, rekomendacje rozwigzan uspra-
whniajacych prace uczestnikéw badania z przy-
pisaniemich doodpowiednich podmiotéw.

NOTA METODOLOGICZNA
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