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Od redakgji

Redakcja ,Mukowiscydozy” Swietuje swoj malenki jubileusz. Gratulujemy sobie
i Czytelnikom, poniewaz spod naszej reki wychodzi okragty, bo 50 numer maga-
zynu. Od chwili wydania pierwszego numeru,Mukowiscydozy” minety 24 lata. Ten
pierwszy magazyn liczyt 21 stron i tworzyty go 3 osoby bardzo zastuzone dla Towa-
rzystwa: Ewa Kopytko, Zofia Jurczakiewicz i Jacek Pawlik. Jestesmy dumni z tego, ze
mozemy kontynuowac ich dzieto. To wspaniale, Zze taki magazyn w ogodle powstat,
ze istnieje i sie rozwija, ze jest tworzony przez ludzi bezposrednio zainteresowanych
tematami, ktdre poruszaja: przez chorych na mukowiscydoze, ich rodzicow, przez
lekarzy i personel medyczny opiekujacy sie chorymi, przez cztonkdw Zarzadu i pra-
cownikéw biura PTWM. Magazyn ,Mukowiscydoza” mozna przekazywac lekarzom
POZ. Nie wstyd jest pokaza¢ go specjalistom, reprezentuje tez on nasze Towarzy-
stwo na miedzynarodowych spotkaniach organizacji pacjenckich i nie ustepuje
SWO0jg zawartoscig merytoryczng oraz wygladem innym czasopismom tego typu.

Rowniez mito nam, Zze do zespotu redakcyjnego dotgczajg nowe osoby. Wita-
my w gronie redakcyjnym doktora tukasza Wozniackiego, znanego juz Czytelnikom
z publikowanych w naszym magazynie tekstow medycznych, specjaliste w dziedzi-
nie pediatrii, absolwenta | Wydziatu Lekarskiego Warszawskiego Uniwersytetu Me-
dycznego, starszego asystenta Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym, oraz panig Marzene Piejko, osobe chorg na mukowiscydoze po przeszcze-
pie ptuc, studentke dziennikarstwa, tworczynie blogu www jutrojednaknadeszlo.
cba.pl, ktéra w tym numerze debiutuje artykutem Jutro jednak nadeszto oraz szcze-
rym i otwartym wywiadem z Justyna Kowalczyk.

Zgodnie z obietnica z poprzedniego magazynu, w niniejszym numerze ,Mu-
kowiscydozy”zamiescilismy 2 czes¢ Rekomendacji postepowania w mukowiscydozie
(cystic fibrosis; CF) dla lekarzy Podstawowej Opieki Zdrowotnej — Kompas CF. Ten tekst
7 pewnoscig przyda sie lekarzom z przychodni rodzinnych i specjalistycznych, le-
Czacym nasze dzieci.

W artykule Przerywacz do nebulizatora — wazny szczegdt inhalacji lekiem
wziewnym tukasz Wozniacki zwraca nasza uwage na ten niewielki plastikowy ele-
ment, ktéry bardzo podnosi jakos¢ wykonywania inhalacji.

Lucyna Maksymowicz w artykule Rodzice jako potencjalni liderzy zdrowia daje
praktyczne rady, jak mozemy pracowac nie tylko nad wiasnym zdrowiem, ale takze
kreowac zdrowie cztonkdw naszej rodziny. Jako rodzice powinnismy pokazywac
dzieciom, jak aktywnie spedza¢ wolny czas. Wowczas otrzymane w dziecinstwie
pozytywne wzory beda sprzyja¢ dokonywaniu przez nie prozdrowotnych wybo-
row w dorostym zyciu. To z pewnoscig podniesie jakos¢ zycia i pozwoli w petni
wykorzystac ich potencjat fizyczny i psychiczny.

Dobrg ilustracja i potwierdzeniem tego twierdzenia moze stuzy¢ tekst Macieja
Wieczorka, taty 11-letniego Patryka chorego na mukowiscydoze, ktéry jest czton-
kiem klubu biegowego i swoja pasja do biegania zarazit nie tylko syna, ale cata
wielopokoleniowa rodzine. Zapraszam do jego relacji z Il Biegu po oddech, ktory
odbyt sie 3 wrzesnia 2017 roku w Zakopanem. Te relacje rozwija i dopetnia tekst
Jerzego Wasilkowskiego o bieganiu w gérach. Swietnie znany juz naszym Czytel-
nikom, chory na mukowiscydoze 52-letni maratonczyk dokonat z pozoru niemozli-
wego: wziat udziat i ukonczyt Pétmaraton Karkonoski. Jurku, gratulujemy i zyczymy
pokonania nowych wyzwar!

Jednak nasi Autorzy z powodzeniem realizujg sie w wielu dziedzinach, nie tyl-
ko sportowych. Zapraszam do przeczytania artykutéw Gosi Wéjtowicz i Tomasza
Keslinga o ich mitosci do muzyki. Moze zachecg oni kogos z naszych Czytelnikow
do podzielenia sie swoimi pasjami na tamach naszego magazynu?

Olga Matecka-Malcew
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Rekomendacje postepowania

w mukowiscydozie (cystic fibrosis;
CF) dla lekarzy Podstawowej Opieki
Zdrowotnej — KOMPAS CF — cze$¢ 2

Dorota Sands'?, Katarzyna Walic-
ka-Serzysko'?, Zbigniew Doniec?,
Agnieszka Mastalerz-Migas*, Ha-
lina Batura-Gabryel’>, Wiadystaw

Pierzchata®

" Prezes Polskiego Towarzystwa Mukowi-
scydozy, Klinika i Zaktad Mukowiscydozy
Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie,
Polska

2 Centrum leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie Lesnym, Polska

? Prezes Polskiego Towarzystwa Pneumo-
nologii  Dzieciecej, Konsultant Krajowy
w dziedzinie chordb ptuc dzieci, Klinika
Pneumonologii, Instytut GruZlicy i Chordb
Ptuc, Oddziat Terenowy w Rabce-Zdrdj,
Polska

* Wiceprezes Polskiego Towarzystwa Me-
dycyny Rodzinnej, Katedra i Zaktad Medy-
cyny Rodzinnej Uniwersytetu Medyczne-
go we Wroctawiu, Polska

° Konsultant Krajowy w dziedzinie cho-
réb ptuc, Katedra i Klinika Pulmonologii,
Alergologii i Onkologii Pulmonologicznej
Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu,
Polska

¢ Prezes Polskiego Towarzystwa Chordb
Ptuc, Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
im. Prof. Kornela Gibirskiego Slgskiego
Uniwersytetu Medycznego w Katowicach,
Polska

Zakazenia grzybicze w CF

Grzyby powszechnie wystepuja w na-
szym srodowisku. Ich zarodniki wielkosci
2-4 mikronéw z tatwoscig dostajg sie
z wdychanym powietrzem do drdg od-
dechowych. Stan zapalny drog oddecho-
wych i uszkodzenia ich struktury w prze-
biegu CF s3 idealnym srodowiskiem dla
przezycia i wzrostu tych patogendw.
Aspergillus (kropidlak) jest najczesciej
izolowanym grzybem u chorych na CF
i moze spowodowac kilka chordb ptuc:
® zakazenie drég oddechowych (za-
palenie oskrzeli o etiologii Aspergil-
lus),
® alergiczng aspergiloze oskrzelowo-
-ptucng (ABPA; allergic bronchopul-
monary aspergillosis),
® grzybniaka (aspergilloma),
® inwazyjng aspergiloze ptuc [1].
Jedna z tych postaci moze prze-
chodzi¢ w druga, co jeszcze bardziej
utrudnia diagnostyke i leczenie. Niekto-
rzy pacjenci w ciggu catego swojego
Zycia prezentujg wszystkie postacie za-
kazenia, podczas gdy inni zadnej. Czyn-
niki predysponujace do zakazen grzybi-
czych u chorych na CF nie sa do korica
poznane. Wieksza czestos¢ wystepowa-
nia Aspergillus w drogach oddechowych
moze byc¢ zwigzana z bardziej intensyw-
nym stosowaniem antybiotykdw, szcze-
golnie podczas eradykacji Pseudomonas

aeruginosa. Udowodniono, ze zakazenie
Aspergillus w przebiegu CF powodu-
je stopniowe pogarszanie funkgji ptuc
i pogarsza rokowanie.

Zapalenie oskrzeli o etiologii
Aspergillus

Zapalenie oskrzeli o etiologii Aspergillus
okresla wzrost grzyba Aspergillus w dro-
gach oddechowych przy nieobecnosci
innych patogenéw u chorych na CF
Choroba przebiega zmeczacym kaszlem
i pogarszaniem sie funkcji ptuc. W jej roz-
poznawaniu pomocne moze by¢ ozna-
czenie przeciwciat w klasie IgG i galkto-
mannanu w plwocinie. W odpowiedzi na
zakazenie drog oddechowych dochodzi
do wzrostu miana przeciwciat w klasie
IgG bez odpowiedzi zaleznej od przeciw-
ciatIgE. U pacjentow z objawami mecza-
cego kaszlu i wzrostem Aspergillus w dro-
gach oddechowych przy braku innych
patogendw, niespetniajacych kryteriow
ABPA (zob. nizej), uzasadnione jest pod-
jecie préby leczenia przeciwgrzybiczego
przez miesiac [1]. W tab. | przedstawiono
dawkowanie lekéw przeciwgrzybiczych
u chorych na CF.

Alergiczna aspergiloza
oskrzelowo-ptucna (ABPA)

ABPA jest chorobg z nadwrazliwosdi,
u ktérej podtoza lezy nadmierna reak-

* Rekomendacje opracowane przez ekspertdw: Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy, Polskiego Towarzystwa Pneumonologii Dzieciecej,
Polskiego Towarzystwa Medycyny Rodzinnej, Polskiego Towarzystwa Chordb Ptuc, konsultantéw krajowych w dziedzinie choréb ptuc i cho-

rob ptuc dzieci.
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Cja uktadu immunologicznego na an-
tygeny Aspegillus kolonizujacego drogi
oddechowe. Charakteryzuje sie ona wy-
stepowaniem naciekdw kwasochton-
nych w ptucach. Rozpoznawana jest
u dorostych z astmga oraz u chorych na
CF w kazdym wieku. Czestos¢ wystepo-
wania szacowana jest na 10,9%, u dzieci
7 CF - 6,3%, u mfodziezy >16.r.z. i doro-
stych — 13,9% [4].

Obraz kliniczny moze by¢ réz-
ny, ale do typowych objawow nale-
73: swiszczacy oddech, dusznos¢, bol
w klatce piersiowej, kaszel z wykrztu-
szaniem brazowo-czarnych czopdw,
przypominajacych  odlewy  oskrzeli,
krwioplucie. Dodatkowo mogg wyste-
powa¢ objawy grypopodobne: bdle
miesniowe i gorgczka. Badania czyn-
nosciowe ptuc wykazuja nasilenie ob-
turacji oskrzeli. W RTG klatki piersiowej

widoczne sg $wieze nacieki zapalne

i objawy zaczopowania oskrzeli sluzem,
ktére zmniejszajg sie po leczeniu gliko-
kortykosteroidami  systemowymi  [1].
W zaawansowane] chorobie dochodzi
do wtdknienia tkanki ptucnej. Czasem
ABPA moze przebiega¢ mniej typowo
Z powolnie postepujacym narastaniem
objawdw i pogarszaniem funkgji ptuc.
Obserwuje sie wowczas stabg odpo-
wiedZ na antybiotyki dozylne oraz
obecnos¢ zmian w RTG klatki piersio-
wej, ale bez klasycznych naciekéw pla-
mistych. W tych przypadkach nalezy
wykonac¢ HRCT klatki piersiowej, ktore
moze by¢ pomocne w uwidocznieniu
charakterystycznych dla ABPA central-
nych rozstrzeni oskrzeli oraz objawu
zaczopowania oskrzeli Sluzem (,obraz
palcow rekawiczki”).

Rozpoznanie ABPA opiera sie na
objawach klinicznych, wynikach ba-
dant immunologicznych potwierdzaja-

Tabela | — Dawkowanie lekow przeciwgrzybiczych [2, 3]

Medycyna: informacje, porady, nowinki

cych reakcje nadwrazliwosci na Asper-
gillus oraz na obrazie radiologicznym
(RTG i/lub HRCT klatki piersiowej) [5]
(Tab. 1I).

Rozpoznanie ABPA u chorego na
CF jest klinicznym wyzwaniem, zwia-
zanym z naktadaniem sie objawodw,
wynikéw badan obrazowych i prze-
biegiem tych dwodch jednostek cho-
robowych. Kazdy przypadek niepowo-
dzenia antybiotykoterapii u pacjenta
z CF powinien nasuwac podejrzenie
ABPA. Zgodnie z miedzynarodowymi
standardami, u chorych na CF od 6. r.z.
powinno sie corocznie wykonywac ba-
dania oceniajgce stezenie catkowitej
IgE — jako badanie przesiewowe [5].

Leczenie ABPA jest dtugotrwa-
te i polega na podawaniu glikokor-
tykosteroidow i lekow przeciwgrzy-
biczych. Celem terapii jest poprawa
funkcji ptuc i zapobieganie progresji

Lek przeciwgrzybiczy poz.':\c\:\?aania Dawkowanie Uwagi
[trakonazol p.o <12.rz:2 x5 mg/kg max. 2 x 200 mg Podawac¢ z kwasnym napojem
>12.12:2 %200 mg na pusty zotadek, ryzyko supre-
sji kory nadnerczy w potaczeniu
z glikokortykosteroidami (takze
wziewnymi).
Worikonazol p.o 2-11.12:2x9 mg/kg (max. 350 mg) Podawac na pusty zotgdek. Nale-
12-14.r7: <50 kg 7y monitorowac funkcje watroby
2 x 9 mg/kg (max. 350 mg) i morfologie. Ze wzgledu na reak-
>50 kg: 2 x 400 mg (1 doba), nastepnie cje fotowrazliwosci — konieczna
2 x 200 mg (max. 2 x 300 mqg) ochrona przed stoncem.
>15.12: <40 kg: Ryzyko supresji kory nadnerczy
2 x 200 mg (1 doba), nastepnie 2 x 100 u 0sob leczonych glikokortyko-
mg (max. 2 x 150 mq) steroidami (rowniez wziewnymi).
>40 kg: 2 x 400 mg (1 doba), nastepnie
2 x 200 mg (max. 300 mq)
Amfoterycyna (Fungizone)- | inh <10.1rz:2x5mg Max. 1 mg/kg/24 godz., nie wie-
w przewlekfej >10.12:2x 10 mg cej niz 2 x 25 mg; rozcienczyc
aspergilozie ptucnej 50 mg w 10 ml wody do iniekgji.
Aby uzyskac¢ dawke 5 mg, nalezy
odciggna¢ 1 ml tego roztworu
i kolejny raz rozciernczy¢ w 2 ml
wody do iniekcji (min. objetos¢
roztworu do nebulizacji — 3 ml).
Pozostata cze$¢ leku powinna
byc¢ przechowywana w lodéwce.
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choroby oskrzelowo-ptucnej, przede
wszystkim tworzenia rozstrzeni oskrze-
li i witoknienia tkanki ptucnej. Zaleca
sie stosowanie glikokortykosteroidow
systemowych w celu ostabienia reak-
cji zapalnej wyzwalanej przez odpo-
wiedZ immunologiczna na Aspergillus.
Z kolei zmniejszenie ilosci antygenu
zostaje osiggniete poprzez stosowanie
leczenia przeciwgrzybiczego (Tab. I).
Dodatkowo jest ono stosowane jako
postepowanie ,0szczedzajace steroidy’,
czyli pozwalajace na szybka redukcje
ich dawki i zmniejszenie ryzyka dziatan
niepozadanych.

Poczatkowa dawka prednizolonu
wynosi 0,5-1 mg/kg/dobe (max 60
mg) doustnie przez okres od 7 do 14
dni codziennie, a nastepnie co drugi
dzien przez kilka tygodni. PéZniej zale-
ca sie stopniowg redukcje dawki co 2
tygodnie w zaleznosci od odpowiedzi
na leczenie (ustepowanie objawodw kli-
nicznych, zmniejszenie stezenia catko-
witej IgE, poprawa wskaznikow funkcji
ptuc). Celem leczenia powinno by¢
odstawienie glikokortykosteroidéw po
okresie od 2 do 3 miesiecy [1]. Leczenie
prednizolonem jest bardzo skuteczne.
Przedtuzona terapia doustna zwigzana
jest jednak z ryzykiem rozwoju cukrzy-
cy, osteoporozy oraz zaburzen wzra-
stania. Nalezy dazy¢ wiec do minimali-
zacji narazenia na glikokortykosteroidy.

W przypadkach trudnych, prze-
biegajacych z nawrotami, wysokim
stezeniem catkowitej IgE, staba reakcja

na ww. leczenie, niektore doniesienia
potwierdzajg korzysci ze stosowania
monoklonalnych przeciwciat anty-
-IlgE (omalizumab). Brak jest jednak
zalecent dotyczacych ich podawania

w ABPA.

Powiktania nieinfekcyjne
choroby oskrzelowo-ptucnej

Krwioplucie

Krwioplucie jest czestym powiktaniem
CF, szczegdlnie u starszych pacjentow
z zaawansowang chorobg oskrzelowo-
-ptucng [6]. Zwigzane jest ono z prze-
wlektym  zakazeniem i zapaleniem
drog oddechowych, powodujgcymi
hipertrofie tetnic oskrzelowych i two-
rzenie ziarniny. Naczynia te fatwo ule-
gajg uszkodzeniu np. podczas kaszlu.
Zwykle krwawienie pochodzi z tetnic
oskrzelowych. Krwioplucie zawsze na-
lezy réznicowac z krwawieniem z prze-
wodu pokarmowego, w tym z zylakéw
przetyku, szczegdlnie u pacjentéw
z marskoscig watroby i cechami nadci-
$nienia wrotnego.

Mate krwioplucie, kiedy w plwo-
cinie pojawiajg sie pojedyncze zytki
krwi, zwykle nie ma duzego znaczenia
klinicznego i pacjent moze by¢ leczo-
ny ambulatoryjnie (Tab. lll). Ze wzgle-
du na czesto towarzyszace zaostrzenie
zmian oskrzelowo-ptucnych  nalezy
rozpoczac¢ antybiotykoterapie doustng
zgodnie z wynikami posiewu plwoci-
ny/wymazu z gardta. Pomocniczo sto-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

sowany jest etamsylat (Cyclonamine
500 mg 3-4 razy na dobe; u dzieci 250
mg 3-4 razy na dobe) i kwas traneksa-
mowy (Exacyl 20 mg/kg/dobe w daw-
kach od 2 do 3) lub kwas aminokapro-
nowy (EACA) [7].

Pacjent z umiarkowanym (wiek-
szym niz smuzki krwi, a mniejszym niz
250 ml/24 godz) lub duzym krwioplu-
ciem zawsze powinien by¢ przyjety do
szpitala. Duze krwioplucie definiowane
jest jako utrata 250 ml krwi w ciggu 24
godzin lub 100 ml/dobe przez okres 3-7
dni. Wystepuje ono u ok. 7% starszych
pacjentdw i zwykle zwigzane jest z za-
ostrzeniem zmian oskrzelowo-ptucnych.

Duze krwawienie zawsze jest
stanem zagrozenia zycia. Moze ono
prowadzi¢ do niedroznosci drég od-
dechowych, hipotensji, niewydolno-
$ci oddechowej, ciezkiego zaostrzenia
zmian  oskrzelowo-ptucnych, niedo-
krwistosci. Utrzymywanie sie masyw-
nego krwioplucia pomimo leczenia
objawowego stanowi wskazanie do
embolizacji tetnic oskrzelowych lub re-
sekcji migzszu ptucnego [6]. Masywne
krwioplucie jest ztym czynnikiem pro-
gnostycznym zwiekszajagcym $miertel-
nosc.

Odma optucnowa

Czestos¢ wystepowania odmy optuc-
nowej jako powiktania choroby oskrze-
lowo-ptucnej w przebiegu mukowi-
scydozy wzrasta z wiekiem pacjentéw.
Rozpoznawana jest ona u nastolatkdw

Tabela Il - Klasyczne kryteria diagnostyczne ABPA u chorych na mukowiscydoze (Konsensus Cystic Fibrosis Foundation) [5]

Ostre lub podostre pogorszenie stanu klinicznego (kaszel, swiszczacy oddech, nietolerancja wysitku, astma indukowana
wysitkiem, pogorszenie funkgji ptuc, zwiekszenie ilosci wydzieliny) niezwigzane z inng przyczyna.

Stezenie catkowitej IgE w surowicy powyzej 1000 jm./ml (2400 ng/ml), chyba Ze pacjent jest leczony glikokortykostero-
idami (jesli tak, to badanie nalezy powtérzy¢ po odstawieniu leczenia).

Dodatnia natychmiastowa reakcja skorna z Aspergillus fumigatus, jesli pacjent nie jest leczony lekami przeciwhistamino-
wymi lub obecnos¢ in vitro surowiczych przeciwciat IgE p/A. fumigatus.

Obecnos¢ precypityn lub surowiczych przeciwciat IgG p/A. fumigatus.

Nowe lub ostatnio wystepujace zmiany na zdjeciu radiologicznym klatki piersiowej (nacieki zapalne) lub w CT (rozstrze-
nia oskrzeli), ktére nie ustepujg pomimo antybiotykoterapii i standardowej fizjoterapii.
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Tabela Ill = Postepowanie w przypadku matego krwioplucia

Medycyna: informacje, porady, nowinki

natychmiast odstawione.

dfa).
4. Suplementacja witaminy K.

cjenta do szpitala [6].

1. Zebranie doktadnego wywiadu dotyczacego:

- przebiegu mukowiscydozy (szczegdlnie zaawansowania choroby oskrzelowo-ptucnej), jej powiktan (marskos¢ wa-
troby i nadcisnienie wrotne) i chordb towarzyszacych,

- stosowanych lekéw, w tym aspiryny, NLPZ, pochodnych penicylin — ktére moga nasila¢ krwioplucie i powinny by¢

2. Ostrozne kontynuowanie fizjoterapii, by utatwi¢ oczyszczanie drég oddechowych, unikajac jednak stosowania dodat-
niego cisnienia w klatce piersiowej, gwattownych manewréw oddechowych, wysitku pacjenta.

3. Wiaczenie celowanej antybiotykoterapii doustnej (zgodnie z wynikami ostatnich posiewdw plwociny/wymazu z gar-

5. W matym krwiopluciu mozna stosowac etamsylat (Cyclonamine 500 mg 3-4 razy na dobe; u dzieci 250 mg 3-4 razy na
dobe) i kwas traneksamowy (20 mg/kg/dobe w od 2 do 3 dawkach, max. 1,5 g 3 x dziennie) lub aminokapronowy [7].

6. W przypadku nasilenia sie krwioplucia, pogorszenia stanu ogélnego konieczne jest natychmiastowe skierowanie pa-

i dorostych ze znacznym uszkodzeniem
migzszu ptucnego. Zwykle spowodo-
wana jest peknieciem pecherza roze-
dmowego lezacego podoptucnowo.
Jej wystapienie wigze sie ze ztym ro-
kowaniem: czestszymi hospitalizacjami
i wzrostem wskaznika $miertelnosci.
Dodatkowo odma optucnowa w prze-
biegu CF czesto nawraca. U ponad 50%
pacjentéw leczonych z powodu odmy
optucnowej wystepuje przynajmniej je-
den epizod nawrotu. Dlatego u kazde-
go pacjenta z nagtym bodlem w klatce
piersiowe] i dusznoscia, ktory w prze-
sztosci przebyt odme optucnowa, nale-
zy wykonac RTG klatki piersiowe;j.
Odma optucnowa wystepuje cze-
sciej u:
® starszych pacjentow (Srednia wieku
22 lata),
® zciezka chorobg oskrzelowo-ptucng
(FEV19%<40% wartosci naleznej),
® 7z zakazeniem drég oddechowych:
Pseudomonas aeruginosa, Burkhol-
deria cepacia, Aspergillus fumigatus,
® 7z gastrostomig odzywcza,
® 7z zewnatrzwydzielniczg niewydol-
noscia trzustki,
° 7 ABPA,
® zmasywnym krwiopluciem [6].
Nasilenie objawdw klinicznych
odmy optucnowej moze by¢ bardzo

rézne. Od przebiegu bezobjawowe-
go w matych odmach optucnowych,
przez nasilone objawy, jak: sinica,
blados¢ powtok skornych, nasilajgca
sie dusznos¢, wysitek oddechowy,
bol w klatce piersiowej, ktéremu cze-
sto towarzyszy duzy niepokdj i lek
w przebiegu duzych odm optucno-
wych. W odmie preznej moze wyste-
powac tachykardia i spadek cisnienia
tetniczego. Wymienionym objawom
moga towarzyszy¢ cechy zaostrzenia
zmian oskrzelowo-ptucnych (np. go-
raczka, kaszel, wykrztuszanie ropnej
wydzieliny). W kazdym przypadku
bolu w klatce piersiowej lub duszno-
éci, ktérych nie mozna wyttumaczy¢
innymi przyczynami, nalezy wyklu-
czy¢ odme optucnowa, szczegdlnie
u nastolatkow i pacjentéw dorostych.

W badaniu
zZwraca uwage zmniejszenie rucho-

przedmiotowym

mosci klatki piersiowej, nadmiernie
jawny odgtos opukowy i $ciszenie
szmeru pecherzykowego po stronie
odmy.

Konieczne jest wykonanie RTG
klatki piersiowej w projekgji P-A w celu
oceny wielkosci i umiejscowienia
odmy. Uwidaczniane sg réwniez
wspotistniejagce swieze zmiany zapal-
ne oraz zmiany utrwalone w miazszu

ptucnym w przebiegu CF. Dla dokfad-
niejszej oceny odmy optucnowej, jej
wielkosci i potozenia wzgledem innych
narzadow klatki piersiowej wykonuje
sie dodatkowo zdjecia boczne lub CT
klatki piersiowej. Na podstawie tych
badar obrazowych u dorostych pa-
cjentéw z CF mozna zakwalifikowac
odme jako mata (<1 cm od sciany klat-
ki piersiowej), srednig (1-2 cm) i duzg
(=2cm) [6].

Kazda odma optucnowa u chore-
go na CF jest wskazaniem do przyjecia
do szpitala.

Nawet pacjenci bezobjawowi
z mata odmga optucnowg powinni
by¢ obserwowani przez co najmniej
24 godziny, czy nie dojdzie do po-
jawienia sie objawow klinicznych,
powiekszenia odmy lub wystapienia
innych powiktan (np. odmy krwotocz-
nej). Natomiast duza odma optuc-
nowa lub odma prezna u pacjentéw
7 ciezkg chorobg ptuc jest stanem za-
grozenia zycia i wymaga natychmia-
stowego leczenia.

Po leczeniu zachowawczym odmy
optucnowej pacjenci nie powinni miec¢
wykonywanej spirometrii przez co naj-
mniej 2 tygodnie, podrézowac samolo-
tem przez co najmniej 6 tyg., przeciw-
wskazane jest nurkowanie.
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Niewydolnos¢ ptuc

Pomimo poprawy leczenia i wydtuzenia
okresu przezycia chorych na CF w ostat-
niej dekadzie nadal dochodzi do progre-
sji zmian oskrzelowo-ptucnych i rozwo-
ju niewydolnosci oddechowej. Stanowi
ona nastepstwo uposledzenia wymiany
gazowej w ptucach w aspekcie natle-
niania lub/i usuwania dwutlenku wegla.
Ostra niewydolnos¢ oddechowa moze
wystapi¢ w przebiegu PEX szczegdlnie
U pacjentéw z zaawansowang chorobg
ptuc. Rozwoj przewlektej niewydolno-
$ci oddechowej jest naturalng konse-
kwencjg przebiegu mukowiscydozy,
ma przewlekty i nieodwracalny prze-
bieg prowadzacy do $mierci. Wymaga
przewlektego leczenia tlenem, czasem
nieinwazyjnej lub w wyjatkowych przy-
padkach inwazyjnej wentylacji mecha-
nicznej.

Niewydolnos¢ ptuc mozna podzie-
li¢ na 2 typy w oparciu o badanie gazo-
metryczne krwi tetniczej:
® postac hipoksemiczna:

- Pa0, <60 mmHg (<8 kPa),
- prawidtowe  lub  obnizone
PaCO..

Chory wymaga zakwalifikowania
do domowego leczenia tlenem zgod-
nie z ponizszymi kryteriami:

- Pa0, <55 mmHg lub
- Pa0, =55-60 mmHg i spetnienie
Cco najmniej jednego z poniz-
szych kryteriow:
radiologiczne cechy nadci-
$nienia ptucnego,
elektrokardiologiczne cechy
przerostu prawej komory
serca,
poliglobulia (Ht>55%) [7].
® posta¢ hipoksemiczno-hiperkap-
niczna:
- PaO2 <60 mmHg,
- PaCO, >45 mmHg (6 kPa).

W jej leczeniu korzystne moze by¢
stosowanie nieinwazyjnej wentylagji
(NIV: nonoinvasive mechanical ventila-

tion) w systemie BIPAP (bilevel posi-
tive airway pressure — dwupoziomowe
dodatnie cisnienie w drogach odde-
chowych). Ma ono na celu obnizanie
cisnienia parcjalnego CO, oraz popra-
we skutecznosci fizjoterapii (zmniejsza
wysitek oddechowy, ufatwia ewaku-
acje wydzieliny, stabilizuje czynnos¢
ptuc i zwieksza wydolnos¢ wysitkowa)
[3]. U chorych z catkowita niewydol-
noscia oddechowa nalezy szczegdlnie
uwaznie kontrolowac¢ przeptyw tlenu
i odpowiednio go redukowac, by nie
dopusci¢ do zwigkszenia kumulagji CO,
oraz depresji osrodka oddechowego.
Pacjenci, u ktérych konieczne jest NIV,
zwykle pozostaja pod opieka domowe-
go osrodka wentylacji mechanicznej.
U czesci z nich NIV stanowi ,pomost do
transplantacji ptuc”[3].

Niedozywienie

Mukowiscydoza jest zwigzana ze ztym
stanem odzywienia wynikajacym bez-
posrednio z nastepstw mutacji w ge-
nie CFTR oraz posrednio z wiekszego
zapotrzebowania kalorycznego, strat
energetycznych, zwiekszonego obro-
tu niezbednych kwaséw ttuszczowych
EFA (essenial fatty acids) oraz zmniejszo-
nego spozycia i wchtaniania sktadnikow
odzywczych [8-12]. U dzieci zty stan
odzywienia prowadzi do zahamowania
wzrostu i rozwoju [13], wptywa rowniez
na czynnos¢ miesni oddechowych,
zmniejsza tolerancje wysitku i prowadzi
do zaburzert odpornosci. Niedozywie-
nie pogarsza przebieg choroby oskrze-
lowo-ptucnej, jakos¢ zycia i skraca prze-
widywany czas przezycia [14]. Zarbwno
u dzieci, jak i dorostych, spadek funkcji
ptuc jest zwigzany z pogorszeniem sta-
nu odzywienia, co prowadzi do wzrostu
Smiertelnosci [15, 16]. Z drugiej strony
istnieje $cisty zwigzek pomiedzy do-
brym stanem odzywienia a lepsza funk-
cja ptuc, poprawa wynikow klinicznych
i okresu przezycia [8, 10, 15].

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Patofizjologia niedozywienia w prze-
biegu CF jest bezposrednio zwiagzana
7 niedoborem kalorii w stosunku do po-
trzeb. Wynika to z kombinacji wielu
czynnikéw: strat energii, wysokiego
zapotrzebowania kalorycznego, a takze
niewystarczajagcego spozycia sktadni-
kow odzywczych [8]. Gtéwng przyczy-
na strat energii s zaburzenia trawienia
i wchtaniania spowodowane zewnatrz-
wydzielniczg niewydolnoscia trzustki
[9]. Dodatkowo nasilajg je zaburzenia
trawienia zwigzane m.n. ze stanem
zapalnym jelit, jelitowym przerostem
bakteryjnym, zaburzeniami wydziela-
nia insuliny z towarzyszacg zmienng
insulinoopornoscig [17] oraz zaburze-
niami funkcji watroby [18, 19]. Ponadto
utrzymujacy sie przewlekty stan zapalny
w uktadzie oddechowym i inne zakaze-
nia w przebiegu CF powodujg wzrost
zapotrzebowania kalorycznego. Chorzy,
szczegdlnie dzieci i mtodziez, czesto nie
spozywajg wystarczajacej ilosci kalorii
w stosunku do zwiekszonego zapotrze-
bowania. Czynniki  psychospoteczne,
np. stres i niestosowanie sie do zalecen
(non-compliance) mogg przyczyniac
sie do nasilenia strat energii. Przewlekty
stan zapalny ptuc, dolegliwosci zwia-
zane z ukfadem pokarmowym (refluks
zotagdkowo-przetykowy, zaparcia, DIOS,
jelitowy przerost bakteryjny), dziatania
niepozadane lekéw moga obnizac ape-
tyt i wptywac niekorzystnie na stan od-
zywienia (Tab. IV).

U starszych dzieci i dorostych sze-
roki zakres powiktarh metabolicznych
jest przyczyna niedoboréw zywienio-
wych, ktore obnizajg jakos¢ zycia oraz
zwiekszajg ryzyko zgonu, np.:

°  CFRD (CF-related diabetes): niedobér
insuliny  z/lub insulinoopornoscia
- powoduje i nasila niedozywienie
poprzez zmniejszenie zaleznych od
insuliny efektow anabolicznych,

® CFLD (CF-related
i sttuszczenie watroby zwigzane sg

liver  disease)
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z selektywnym niedoborem sktad-
nikow zywieniowych, np. witamin
rozpuszczalnych w ttuszczach, EFA
i wapnia.

Z kolei pogorszenie niedozywienia
wplywa na rozwdj osteopenii i oste-
0oporozy.

Chociaz stan odzywienia chorych
na mukowiscydoze poprawit sie zna-
Czaco w ciggu ostatnich dwoch dekad,
odpowiednie postepowanie zywienio-
we nadal pozostaje powaznym pro-
blemem [21]. Dzieci chore rozpoznane
w toku badan przesiewowych (CF NBS)
uzyskuja korzys¢ z wczesnej interwen-
cji zywieniowej w postaci minimalizacji
niedoboréw zywieniowych i osiaggnie-
cie lepszych wynikéw leczenia. Jednak
nadal obserwuje sie negatywne skutki
niedoboréw zywieniowych u niemow-
lat, dzieci i dorostych z CF. Uzasadnia
to intensywne postepowanie zywie-
niowe poczawszy od pierwszych lat
zycia i ich kontynuacje przez cate zycie
chorego.

Zewnatrzwydzielnicza
niewydolnos¢ trzustki

Gtobwng  przyczyng  niedozywienia
chorych na CF jest zewnatrzwydzielni-
cza niewydolnos¢ trzustki (pancreatic
insufficiency; Pl) wystepujaca u 85-90%

pacjentéw [19]. Jej objawem jest niedo-

borenzymow trawiennych (wydzielanie
popositkowe <10% normy) powoduja-
cy zaburzenia trawienia i wchfaniania
[22]. PI rozpoznaje sie na podstawie ni-
skiego stezenia trzustkowej elastazy-1
w kale (<100 pg/g katu) [3, 19]. U cho-
rych na CF wartosci elastazy sa zwykle
ponizej 15 pg/g katu [3]. Suplementacja
enzymow  trzustkowych nie wptywa
na wynik badania. Czynnos¢ enzymow
trzustkowych i skutecznos¢ suplemen-
tacji enzymoéw trzustkowych (PERT;
pancreatic enzyme replacement therapy)
mozna oszacowa¢ podczas 3-dnio-
wego bilansu ttuszczowego z oceng
spozycia ttuszczu w diecie i wydalania
w kale.

Pl najczedciej rozwija sie w pierw-
szym roku zycia [23]. Jest gtéwna przy-
czyng braku przyrostu masy ciata i biegu-
nek ttuszczowych. Z powodu niedoboru
lipazy ponad 80% ttuszczu jest wydalana
7 katem [19]. Pacjendi, ktérzy poczatko-
wo maja wydolng trzustke (PS, pancreatic
sufficiency), moga z czasem rozwing¢ Pl
w przebiegu postepujaceqo jej uszkodze-
nia. Dlatego u pacjentéw z PS zaleca sie
coroczne badanie katu oceniajgce steze-
nie trzustkowej elastazy-1.

U pacjentéw z Pl jak najwczesniej
nalezy rozpocza¢ suplementacje pre-
paratéw enzymaow trzustkowych i wita-
min rozpuszczalnych w ttuszczach; ich

Medycyna: informacje, porady, nowinki

podaz nalezy monitorowac¢ (Tab. V).
Wskazane sa regularne kontrole stanu
odzywienia, okreslenie zapotrzebowa-
nia na PERT i odpowiednie leczenie [24].

Postepowanie zywieniowe

Celem leczenia zywieniowego u cho-
rych na CF jest utrzymanie prawidto-
wego stanu odzywienia, zapobiega-
nie niedozywieniu oraz jego leczenie
[7]1. Wysokokaloryczna bogatottusz-
czowa dieta z suplementacjg enzy-
mow  trzustkowych oraz podaz wi-
tamin rozpuszczalnych w ttuszczach
zostaty uznane za standard opieki zy-
wieniowej w CF [13]. Nowsze badania
zalecajg ponadto zwiekszenie spozy-
cia biatka dla utrzymania prawidtowej
masy ciata i poprawy dtugotermino-
wych wynikoéw leczenia [25]. Podob-
nie sugeruje sie zwiekszone spozycie
EFA (np. kwasu linolowego) w celu
poprawy stanu odzywienia i czasu
przezycia pacjentdow [26]. Obecne
rekomendacje Zzywieniowe zalecajg
u dzieci chorych na CF diete wysoko-
kaloryczng dostarczajgcg 110-200%
zapotrzebowania kalorycznego zdro-
wych réwiesnikéw, w tym ok. 35-40%
energii z ttuszczéow, 20% z biatek i 40-
45% z weglowodanoéw z zachowang
rownowaga pomiedzy spozyciem
biatek i ttuszczy [10, 13, 14].

Tabela IV — Model rozwoju zaburzen odzywiania jako efekt zaburzen rownowagi pomiedzy zapotrzebowaniem a spozyciem

kalorii w CF [20]

1 zapotrzebowanie kaloryczne
wzrost strat jelitowych

- refluks Zotadkowo-jelitowy

- choroba oskrzelowo-ptucna
Wzrost strat energii
- CFRD

- zewnatrzwydzielnicza niewydolnos¢ trzustki
- metabolizm kwasdw Zzotciowych
- choroba watroby i drég zétciowych

wzrost wydatku energetycznego

{ spozycie kaloryczne

brak apetytu (z powodu ciezkiej choroby ptuc)

DIOS

Problemy psychosocjalne
- zaburzenia odzywiania
- depresja

uwalnianie cytokin (w przebiegu zapalenia)
zapalenie przetyku
jatrogenne ograniczenia spozycia ttuszczu
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Tabela V - Zalecenia suplementacji enzymow trzustkowych (PERT) [24]

oraz co 6 miesiecy u dorostych.

1. PERT zaleca sie wszystkim pacjentom z objawami zewnatrzwydzielniczej niewydolnosci trzustki.
2. Dawkowanie zalezy przede wszystkim od wieku pacjenta i zawartosci ttuszczu w diecie.
3. Zaleca sie monitorowanie wzrastania i/lub stanu odzywienia w regularnych odstepach czasu w celu okreslenia wia-

$ciwego PERT, kontrola podczas kazdej wizyty w poradni u niemowlat, co 3 miesigce u starszych dzieci i nastolatkow

Tabela VI — Zapotrzebowanie kaloryczne chorych na CF [14]

Wiek

Zapotrzebowanie kaloryczne

Uwagi

Niemowleta i dzieci <2.1.z.

110-200% zapotrzebowania kaloryczne-
go zdrowych niemowlat i dzieci w tym
samym wieku

Podaz energii powinna zapewni¢ osiaggniecie
masy i dtugosci ciata prawidtowych dla wieku
(centyle)

Dzieci 2-18.rz.

110-200% zapotrzebowania kalorycznego
zdrowych dzieci w tym samym wieku

Podaz energii powinna by¢ dostosowana do
osiaggniecia docelowego BMI (centyle)

Dorosli >18.rz.

110-200% zapotrzebowania kalorycznego
zdrowej populacji w tym samym wieku do
utrzymania docelowego BM|

Podaz energii powinna by¢ dostosowana do
osiaggniecia docelowego BMI

Tabela VIl - Wytyczne suplementadji lipazy [14, 24]

dawka 10 000 IU lipazy/kg/dobe)

Wiek Proponowana suplementacja
Niemowleta 2000-4000 IU lipazy/120 ml mieszanki mlecznej lub mleka kobiecego, tj. okoto 2000 IU lipazy/
gram ttuszczu w diecie
Dzieci 1.-4.1z. 2000-4000 IU lipazy/gram ttuszczu w diecie, zwiekszenie dawki w zaleznosci od potrzeb (max.

Dzieci >4 lat i dorosli

napojach).

Rozpocznij od dawki 500 1U lipazy/kg/positek, stopniowo zwiekszaj do max. dawki:
- 1000-2500 IU lipazy/kg/positek lub
- 10000 IU lipazy/kg/dobe lub

- 2000-4000 U lipazy/gram spozytego ttuszczu w diecie (zawartego w positkach, przekaskach,

Wiekszos¢ pacjentdw nie  jest
w stanie pokry¢ zapotrzebowania kalo-
rycznego, stosujac jedynie odpowied-
nig diete. Konieczne jest dodatkowe
podawanie im  wysokokalorycznych
odzywek, ktérych sktad dostosowany
jest do wieku i preferencji pacjenta (np.
Fortimel Max, Nutridrink).

Zgodnie z najnowszymi zalece-

niami  ESPEN-ESPGHAN-ECFS, poste-

powanie Zywieniowe powinno by¢
rozpoczete jak najwczesniej po rozpo-
znaniu CF, a nastepnie regularnie kon-
trolowane. Konieczna jest réwnoczesna
edukacja rodziny i pacjenta. W pierw-
szych miesigcach zycia zalecane jest
wytaczne karmienie piersig, ale jesli nie
jest ono mozliwe, nalezy wigczy¢ mie-
szanki modyfikowane [14]. Za szczegol-

nie wskazane nalezy uzna¢ preparaty

mleczne przeznaczone dla chorych na
CF (Milupa Cystilac) [7].

Kalorycznos¢ positkéw  powinna
by¢ tak dostosowana, by zapewni¢ osia-
gniecie masy ciata i wzrostu prawidto-
wych dla wieku (Tab. VI). U pacjentéw
z zewnatrzwydzielnicza niewydolno-
$cig trzustki jak najwczesniej powin-
ny by¢ wigczone preparaty enzymow
trzustkowych i witaminy rozpuszczalne
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w ttuszczach, a ich podaz regularnie
monitorowana (Tab. VII). Za odpowied-
ni u niemowlat i dzieci chorych na CF
stan odzywienia uwazany jest podobny
do zdrowych réwiesnikow. Celem po-
stepowania zywieniowego u dorostych
z CF jest osiagniecie BMI (body mass in-
dex) odpowiedniego dla zdrowych ko-
biet i mezczyzn [24].

Zywienie enteralne

Zgodnie ze strategig interwencji zy-
wieniowych w CF, jesli pomimo stoso-
wania zachowawczych metod leczenia
nie udaje sie osiggna¢ prawidtowego
stanu odzywienia, nalezy rozwazyc
metody inwazyjne (zywienie do i po-
zajelitowe) [7, 14]. Zywienie enteralne
moze by¢ prowadzone za pomoca
zgtebnika nosowo-Zzotadkowego Iub
gastrostomii (PEG — przezskorna endo-
skopowa gastrostomia). Rodzaj i czas
rozpoczecia zywienia enteralnego
determinuje stan pacjenta i jego pre-
ferencje. Zywienie przez gastrostomie
jest zwykle zalecane u chorych, u kto-
rych planowane jest dtugotrwate le-
czenie. Pacjenci sg kwalifikowani do
programu domowego leczenia dojeli-

towego. Zywienie przez gastrostomie
umozliwia przyrost masy ciata, popra-
we stanu odzywienia i przebiegu cho-
roby oskrzelowo-ptucnej [14].

Mineraty, pierwiastki sladowe
i witaminy

Pacjenci z CF maja wyzsze niz osoby
zdrowe zapotrzebowanie na sél (chlo-
rek sodu), wapn, zelazo, cynk, selen
jako konsekwencja zwiekszonego po-
cenia sie, zaburzen wchtaniania jelito-
wego i przewlektego stanu zapalnego
[14]. Ich suplementacja uzalezniona
jest od wieku i stanu klinicznego pa-
cjenta, wynikow badan oraz spozycia
w diecie [27].

Suplementacja chlorku sodu

Mutacje genu CFTR powodujg zabu-
rzenia transportu jonow, czego rezul-
tatem jest utrata ptynow i jondw sodu
przez gruczoty zewnatrzwydzielnicze
(gruczoty potowe, btony sluzowej
oskrzeli, uktadu pokarmowego, trzust-
ki, gruczoty slinowe i tzowe). Niskie
spozycie chlorku sodu w diecie nie-
mowlat i matych dzieci wraz ze stata

utratg z potem i przez przewdd po-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

karmowy sprzyja wystapieniu zabu-
rzen elektrolitowych [26]. Zawartos¢
sodu w mleku kobiecym jest niskia
(<7 mmol/l), tak jak i w innych pokar-
mach przeznaczonych dla niemowlat.
ESPEN-ESPEGHAN-
-ECFS zalecaja rutynowa suplementa-

Rekomendacje

cje sodu u wszystkich niemowlat z CF
do max. dawki 4 mmol/kg/dobe (Tab.
VIII) [14]. Nalezy indywidualnie dosto-
sowac podaz sodu do wieku, stanu
klinicznego pacjenta, klimatu i nasile-
nia strat zwigzanych m.in. z nadmier-
nym poceniem, np. podczas wysitku
fizycznego lub infekcji. W wiekszo-
$ci przypadkéw suplementacja 1-2
mmol/kg/dobe jest wystarczajaca.
W zaleceniach zywieniowych nalezy
uwzglednic¢ wszystkie Zrédta podazy
NaCl (np. Milupa Cystilac). Roztwor
10% chlorku sodu powinien by¢ po-
dawany doustnie w matych porcjach
w ciggu dnia, moze by¢ rozpuszczony
w wodzie lub w mleku.

Alkaloza metaboliczna
z hiponatremig i hipochloremia

Niemowleta z mukowiscydozg s3

szczegolnie sktonne do odwodnienia

Tabela VIl - Zalecenia suplementacji sodu u chorych na CF w zaleznosci od wieku [14]

Wiek

Suplementacja sodu*

Uwagi

Noworodki i niemowleta
karmione piersig (0-6 m.z.)

1-2 mmol/kg/dobe
(zwykle 1 ml roztworu 10%

Dla niemowlat z ryzykiem niedoboru sodu nalezy podawac
roztwoér 10% NaCl w matych porcjach w ciggu dnia, rozcien-

NaCl/kg/dobe) czony wodg lub sokiem owocowym.
Niemowleta ze specjalnymi | Do 4 mmol/kg/dobe Zwiekszenie spozycia u niemowlat Zzyjacych w gora-
wskazaniami (zob. uwagi) (zwykle 2 ml roztworu 10% | cym klimacie lub ze zwiekszong utrata ptyndw (np. pod-
NaCl/kg/dobe) czas goraczki, wymiotow, biegunki, lub przyspieszonego

oddechu w przebiegu infekcji drég oddechowych) lub
U niemowlat z wytoniong stomia.

Dzieci starsze i dorosli

Dosalanie positkdw lub po-
dawanie doustne roztworu
10% NaCl

Suplementacja w sytuacjach stresowych, kiedy oczekuje sie
nadmiernego pocenia sie (np. goraczka, ¢wiczenie fizyczne/
sport, upat).

* przeliczenie mmol na mg Na, Cl,

NaCl: nalezy pomnozy¢ mmol przez odpowiednio: 23, 35 lub 58 (masa czgsteczkowa Na, Cl, NaCl); 17 ml
10% NaCl = 100 mg NaCl; 1/4 tyzeczki soli zawiera ok. 25 mmol lub 575 mg sodu.
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z hiponatremia, hipochloremia i alka-
loza metaboliczng, czyli rzekomego
zespotu Barttera (pseudo-Bartter syn-
drome; PB) [28]. Ostra lub przewlekfa
alkaloza metaboliczna moze wystapic
jako poczatkowy objaw mukowiscy-
dozy lub jej powiktanie, zwykle wy-
stepujace u niemowlat i dzieci, rzadko
u dorostych. Obnizenie stezenia chloru
prowadzi do nadmiernej reabsorb-
¢ji dwuweglanéw w dystalnej czesci
cewek nerkowych, powodujac alka-
loze metaboliczna. Wydalanie chloru
Z moczem jest mate. Hipoalbumine-
mia zwigzana z przewlektym niedozy-
wieniem sprzyja rozwojowi alkalozy
metabolicznej [26]. Czestos¢ wyste-
powania tych zaburzen u pacjentéw
do 19. rz szacowana jest nawet na
12-16% w Turdji i Hiszpanii, gdzie go-
racy klimat moze sprzyja¢ odwodnie-
niu. W Polsce do wystapienia alkalozy
dochodzi rzadziej, ale szczegdlnie na-
razone sg na nig niemowleta i dzieci
miodsze w miesigcach letnich, u kto-
rych nie jest prowadzona systematycz-
na suplementacja chlorku sodu. Row-
niez infekcje przebiegajace z gorgczka,
tachypnoe, zaburzeniami wodno-elek-
trolitowymi (wymioty, biegunka), utra-
ta ptynédw przez stomie sprzyjajg tym
zaburzeniom [11].

Objawami PB moga by¢:

° utrata apetytu,
® apatia, sennos¢,
® ubytek masy ciata,
® nasilajace sie cechy odwodnienia,
® objawy towarzyszace np. w za-

ostrzeniach zmian oskrzelowo-ptuc-

nych (goraczka, kaszel, dusznosg).

Dawniej rozpoznanie alkalozy

metabolicznej z towarzyszacymi za-
burzeniami jonowymi bywato pierw-
szym objawem CF i stanowito wska-
zanie do rozpoczecia diagnostyki.
Obecnie, kiedy rozpoznanie CF ustala-
ne jest przede wszystkim w toku CF-
-NBS, nalezy potozy¢ nacisk na zapo-
bieganie tym zaburzeniom poprzez
edukacje rodzicow dotyczaca suple-
mentacji chlorku sodu, zwiekszenia
jego podazy w okresach sprzyjajacych
odwodnieniu (Tab. VIII). W przypad-
kach wystgpienia tagodnych objawow
alkalozy metabolicznej na postepo-
wanie lecznicze sktadajg sie doustna
podaz ptyndéw z uzupetnieniem jo-
néw Na, Cl, K oraz czeste ambulato-
ryjne kontrole lekarskie. Wskazane jest
oznaczenie stezenia jonow i wykona-
nie gazometrii celem oceny niedobo-
ru elektrolitow i zaburzent rownowagi
kwasowo-zasadowej. W przypadku
ciezkich zaburzert wodno-elektrolito-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

wych, z wspotistniejacymi wymiota-
mi, towarzyszacg infekcja, szczegdlinie
niemowleta i mate dzieci powinny by¢
szybko kierowane do szpitala celem
leczenia dozylnego.

Niedroznos¢ smoétkowa
(meconium ileus; MI)

Wystepuje u okoto 15% noworodkdéw
z CF, w wyniku zaburzer biatka CFTR,
ktére powodujg zwiekszenie gesto-
$ci sluzu w jelitach i wydtuzenie czasu
pasazu jelitowego. Charakteryzuje sie
catkowitg niedroznoscia jelit z powo-
du nagromadzenia smotki. Noworodek
W Ciggu pierwszych 24-48 godzin zycia
nie oddaje stolca, wystepuje wzdecie
i zwiekszenie obwodu brzucha, wy-
mioty, niepokdj lub apatia [7]. Moze
dojs¢ do wystapienia ciezkich powikfan
w postaci perforacji $ciany jelita i smot-
kowego zapalenia otrzewnej. Dawnigj
wystepowanie Ml wigzato sie z wysoka
Smiertelnoscia. Obecnie wskazniki prze-
zycia s takie same dla dzieci z lub bez
MI[29]. Leczenie chirurgiczne polega na
resekcji fragmentu jelita kretego z wyto-
nieniem stomii. Z czasem odtwarzana
jest ciggtos¢ przewodu pokarmowego
w zaleznosci od stanu pacjenta, wyste-
powania powiktari oraz doswiadczenia
osérodka chirurgicznego.

Tabela IX — Klasyfikacja zaburzen tolerancji glukozy w CF na podstawie wynikow OGTT* [30]

Kategoria

Glikemia na czczo

Glikemia
w 120 min OGTT

Uwagi

Prawidtowa tolerancja glukozy
(ang. normal glucose tolerance — NGT)

<7,0 mmol/I (126 mg%)

<7,8 mmol/I (140 mg%)

Kontrolne glikemie
<11,1 mmol/I (200 mg%)

Nieokreslone zaburzenia tolerancji
glukozy (INDET)

<7,0 mmol/I (126 mg%)

<7,8 mmol/I (140 mg%)

Glikemia w 60 min OGTT
> 11,1 mmol/l (200 mg%)

Nieprawidtowa tolerancja glukozy
(ang. impaired glucose tolerance — IGT)

<7,0 mmol/I (126 mg%)
mg%)

7,8-11,1 mmol/I (140-200

CFRD bez hiperglikemii na czczo

<7,0 mmol/I (126 mg%)

>11,17 mmol/I (200 mg%)

CFRD z hiperglikemig na czczo

>7,0 mmol/I (126 mg%)

OGTT nie jest konieczny

* OGTT; Oral Glucose Tolerance Test — doustny test obcigzenia glukoza
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Nalezy pamietac¢, ze czesto u no-
worodkow z Ml stezenie IRT jest prawi-
dfowe. Oddziat chirurgiczny wysytajacy
bibute przesiewowa powinien poinfor-
mowac osrodek prowadzacy badania
przesiewowe 0o wystgpieniu niedroz-
nosci smotkowej u dziecka. Ml stanowi
bezwzgledne wskazanie do wykonania
badania molekularnego niezaleznie od
wyniku IRT [7].

Choroba refluksowa przetyku
(gastro-esophageal reflux
disease; GERD)

Czestos¢ wystepowania GERD w CF sza-
cowana jest na 6-20% [32]. Czynnikami
ryzyka sg leki, fizjoterapia, zaostrzenie
zmian oskrzelowo-ptucnych, wynisz-
czenie [7]. GERD sprzyja progresji choro-
by oskrzelowo-ptucnej, poprzez wptyw
na nasilenie kaszlu, pogorszenie funkdji
ptuc i progresje zmian radiologicznych

[31]. Leczenie, cho¢ typowe, zwykle

trwa dtuzej i jest mniej skuteczne. Zale-

cane dawkowanie lekéw w GERD:

- Ranitydyna: 1.-6. miesigca zycia: 1
mag/kg trzy razy dziennie (max. 3
mg/kg trzy razy dziennie), >6. mie-
sigca zycia: 2-4 mg/kg dwa razy
dziennie (max. 150 mg dwa razy
dziennie),

- Omeprazol: 0,4-0,7 mg/kg dwa razy
dziennie (max. 40 mg/ dobe) [3].

Zespot dystalnej niedroznosci
jelit (distal intersinal
obstruction syndrome; DIOS)

Jest czestym powiktaniem CF, a cze-

stos$¢ wystepowania w populacji dzie-

ciecej szacowana jest na okoto 8% [3].

Patofizjologia zaburzen nie jest do kon-

ca poznana, ale wiadomo, ze czynnika-

mi sprzyjajgcymi jej wystepowaniu sa:

® genotyp: klasa |, I, 1ll,

® niewydolno$¢  zewnatrzwydzielni-
cza trzustki,

® niewystarczajgce spozycie solj,

® odwodnienie,

® nieprawidtowe dawkowanie enzy-
mow trzustkowych,

®  Mllub DIOS w wywiadzie,

® stan po transplantacji narzadéw [3].

Zaleganie katu w okolicy kretni-
czo-katniczej prowadzi do czesciowej
niedroznosci jelit, wzdec¢ i bélu brzucha
najczesciej zlokalizowanego w prawym
dolnym kwadrancie. Objawy rozwijaja
sie stopniowo. Przebieg jest bezgoracz-
kowy. Podczas badania przedmiotowe-
go w prawym dole biodrowym wyczu-
walne sg masy katowe [7].

W przebiegu DIOS wystepujg na-
stepujace objawy kliniczne [3]:
® ostry, kolkowy bol brzucha zlokali-

zowany w okolicy okotopepkowej
lub prawym dolnym kwadrancie,

® wymioty, czesto podbarwione z6t-
cig,

® wzdecia brzucha,

® biegunka (rzadko),

® w badaniu przedmiotowym masy
katowe wyczuwalne w prawym dol-
nym kwadrancie brzucha,

° w przegladowym zdjeciu RTG jamy
brzusznej — poziomy ptynu w jelicie
cienkim.

W rozpoznaniu roznicowym na-
lezy uwzglednic: zaparcie (najczesciej),
zrosty po zabiegu chirurgicznym w ob-
rebie jamy brzusznej, zapalenie wyrost-
ka robaczkowego, wgtobienie, skret,
kolonopatie wtdkniejgca, choroby drég
zotciowych lub pecherzyka zétciowego,
ostre zapalenie trzustki, zakazenie drég
moczowych.

Rozpoznanie DIOS ustalane jest
zwykle na podstawie wywiadu, obja-
wow klinicznych oraz wyniku zdjecia
przegladowego jamy brzusznej. W po-
stepowaniu diagnostycznym moze by¢
pomocne wykonanie nastepujacych
badan:

- morfologia, stezenie amylazy, bada-
nia czynnosci watroby,

- badanie ogdlne moczu,

- USG jamy brzusznej [3].

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Postepowanie ambulatoryjne:

1) wiasciwe nawodnienie — jest kluczo-
we w leczeniu DIOS, w przypadku
towarzyszacych wymiotéw i nie-
moznosci  nawadniania doustne-
go, szczegdlnie najmiodsi pacjenci
powinni by¢ kierowani do szpitala
w celu nawadniania droga dozylng,

2) prawidtowe spozycie soli kuchennej
lub roztworu 10% NaCl,

3) acetylocysteina — nalezy podawac
doustnie z duzg iloscig ptynow (ste-
zenie 50 mg/ml), zalecane dawko-
wanie u dzieci:

1.mz-2.1r2:.04-3q;
2-7rz:2-3g,
>7.12:4-6q,

4) doustne leki przeczyszczajace (np.
laktuloza) nalezy podawac poczat-
kowo w dawce:

1.-5.12:5 ml 2 razy dziennie,
5-10.rz:10 ml 2 razy dziennie,
>10. rz: 15-20 ml 2 razy dzien-
nie,
nastepnie dawke nalezy dostoso-
wac¢ do stanu pacjenta oraz odpo-
wiedzi klinicznej i kontynuowac le-
czenie przez 612 miesiecy,

5) wlewki doodbytnicze z ptynéw wie-
loelektrolitowych lub hiperosmolar-
nych srodkéw kontrastowych,

6) prawidtowe dawkowania enzymow
trzustkowych,

7) odpowiednia podaz btonnika w diecie.

Pacjenci z nasilonymi objawami
klinicznymi, z wymiotami i cechami od-
wodnienia powinni by¢ kierowani do
szpitala. Zwykle leczenie objawowe jest
wystarczajace. W rzadkich przypadkach
wykonywany jest zabieg chirurgiczny.

Moze on obejmowac laparotomie, en-

terostomie lub nawet resekcje jelita [3].

Cukrzyca w przebiegu
mukowiscydozy (CF-related
diabetes; CFRD)

Patomechanizm rozwoju zmian jest
ztozony i obejmuje postepujace uszko-
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Tabela X — Objawy kliniczne CFRD

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Objawy kliniczne CFRD

niowego.

Uposledzone tempo wzrastania.

o AW

1. Niewyjasnione innymi przyczynami nadmierne pragnienie i wielomocz.

2. Brak przyrostu masy ciata lub utrzymania prawidtowej masy ciata pomimo odpowiedniego postepowania zywie-

Opd&Znienie dojrzewania ptciowego.
Niewyjasnione innymi przyczynami przewlekte pogorszenie czynnosci ptuc.

Moze nie by¢ zadnych objawdw klinicznych!

dzenie komorek wysp trzustkowych
prowadzace zaréwno do niedoboru
insuliny, jak i glukagonu, oraz zmiennga
insulioopornos¢. Dodatkowo koniecz-
nos¢ stosowania wysokokalorycznej
diety, zaburzenia jelitowe, zmieniona
motoryka jelit oraz choroba watroby
sprzyjaja jej rozwojowi. Wysokie glike-
mie sprzyjajg kolonizacji bakteryjnej
w ptucach. CFRD niekorzystnie wptywa
na przebieg choroby oskrzelowo-ptuc-
nej i zwieksza ryzyko zgonu. Dlatego
u wszystkich pacjentéw >10. rz. zale-
ca sie coroczne badanie przesiewowe
w kierunku zaburzen tolerancji glukozy
[14].

CFRD moze wystapi¢ w kazdym
wieku, rowniez u niemowlat, ale cze-
Stosc¢ jej wystepowania wzrasta z wie-
kiem. Rozpoznawana jest u 5%, 13%
i ponad 50% pacjentéw w odpowied-
nich grupach wiekowych: 10-14 lat,
15-19 lat i powyzej 40. r.z. [30]. W prze-
biegu CF wraz z narastajgcym niedo-
borem insuliny dochodzi do poste-
pujgcych zaburzen tolerancji glukozy,
od nieokreslonych zaburzen tolerancji
glukozy (INDET; indeterminate), przez
nieprawidtowa tolerancje glukozy (IGT;
impaired glucose tolerance), az do jaw-
nej cukrzycy (Tab. IX).

Poczatkowo CFRD przebiega zwy-
kle z prawidtowa glikemig na czczo, hi-
perglikemia na czczo rozwija sie z cza-
sem. Kontrolne glikemie moga by¢
zmienne i zalezg od przebiegu choro-

by oskrzelowo-ptucnej, ostrych i prze-
wlektych zakazen, stosowanych lekdw.
Wiekszo$¢ pacjentdéw nie prezentuje
objawow klinicznych cukrzycy w czasie
rozpoznania, cho¢ u niektérych objawy
moga rozwingc sie podstepnie (Tab. X).
Wystepowanie kwasicy metabolicznej
jest rzadkie.

CFRD czesto rozwija sie w okresie
zwiekszonej insulinoopornosci (np. za-
ostrzenia zmian oskrzelowo-ptucnych,
stosowania glikokortykosteroidow).

Rozpoznanie CFRD mozna ustali¢,
jesli ponizsze zaburzenia utrzymuja sie
dtuzej niz 48 godz.:
® glikemia na czczo (FPG,; fasting plas-

ma glucose) =126 mg/dl (7 mmol/l)
lub
¢ glikemia 2 godziny po positku >200
mg/dl (11,1 mmol/l) [31].

Badania przesiewowe w kierunku
zaburzen tolerancji glukozy powinny
by¢ przeprowadzane corocznie w opar-
ciu 0 OGTT u pacjentéw >10. rz, u kté-
rych nie rozpoznano cukrzycy. Stoso-
wanie oznaczania HbA1C jako badania
przesiewowego w kierunku CFRD nie
jest zalecane [33]. Pacjenci z rozpo-
znang CFRD powinni pozostawac pod
opiekyg diabetologa dos$wiadczonego
w leczeniu cukrzycy i mukowiscydozy.

Leczeniem z wyboru jest insuli-
noterapia, ktéra powinna by¢ dostoso-
wana do postepowania zywieniowego
w CF. Nie zaleca sie doustnych lekéw
przeciwcukrzycowych [30]. Konieczna

jest edukacja pacjenta i jego rodziny
dotyczaca dalszego leczenia zywie-
niowego, kontroli glikemii, stosowania
insulinoterapii oraz rozpoznawania i le-
czenia objawéw hipoglikemii. Pacjenci
powinni by¢ monitorowani zaréwno
pod wzgledem kontroli glikemii (zaleca
sie oznaczanie HbA1C), stanu odzywia-
nia, jak i wystapienia ryzyka powiktan
cukrzycy.

Choroby watroby w przebiegu
CF (CF-related liver disease;
CFLD)

Choroby watroby zwigzane z mukowi-
scydoza rozpoznawane sg u 27-35%
pacjentow. U okoto 5-10% chorych
wystepuje wielozrazikowa marskos¢
watroby juz w pierwszej dekadzie
zycia. U wiekszosci z nich po kilku la-
tach rozwijajg sie objawy nadcisnienia
wrotnego z powiktaniami, gtéwnie
w postaci krwawien z zylakow przety-
ku. Niewydolnos¢ watroby zwykle wy-
stepuje pdzniej, najczesciej juz w wie-
ku dorostym. Marskos¢ watroby jest
najwazniejszg pozaptucna przyczyna
zgondw i stanowi 2,5% zgondw cho-
rych na CF.

Szerokie spektrum chordb watro-
by i drog zotciowych u pacjentéw z CF
obejmuje typowe zmiany spowodowa-
ne defektem biatka CFTR, uszkodzenia
o jatrogennym pochodzeniu, a takze
zmiany w przebiegu choréb pozawa-
trobowych (Tab. XI).
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Tabela XI — Choroby watroby i drog zétciowych w przebiegu CF [18]

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Rodzaj uszkodzenia Postac kliniczna Czestosc (%)
Typowe zmiany zwigzane Ogniskowa zétciowa marskos¢ watroby 20-30
z defektem biatka CFTR Wielozrazikowa marskos¢ watroby 10
Nadcisnienie wrotne 2-5
Cholestaza noworodkowa <10
Stwardniajace zapalenie drog zotciowych Czesto bez objawdw
Hipoplazja pecherzyka zétciowego 30
Kamica zdtciowa 15
Zmiany patologiczne Sttuszczenie watroby 25-60
0 pochodzeniu jatrogennym | Polekowe uszkodzenie watroby nieznana
Zaburzenia odzwierciedlajace | Przekrwienie watroby rzadko
procesy patologiczne toczace | Zwezenie przewodu zotfciowego wspdlnego (moze by¢ sktadowa | rzadko
sie poza watrobg stwardniajacego zapalenia drog zotciowych)

W zapobieganiu sttuszczeniu wa-
troby, jak i rozwojowi innych powiktan
hepatologicznych mukowiscydozy klu-
czowg role odgrywa ich wczesne roz-
poznanie. Rozwdj sttuszczenia watroby
moze we wczesnej fazie przebiegac
bezobjawowo. Dlatego zaleca sie co-
roczne badania przesiewowe w kie-
runku choréb watroby w celu wykrycia
zaburzen przed wystgpieniem obja-
wow  klinicznych. Wskazane jest wy-
konanie testow laboratoryjnych oce-
niajagcych czynnos¢ watroby (ASPAT,
ALAT, GGTP, ALP, PT, PLT) oraz badan
ultrasonograficznych jamy brzusznej.
Na wystapienie CFLD moga wskazy-
wac co najmniej dwa z nastepujacych
zaburzen: nieprawidtowosci w bada-
niu przedmiotowym (np. hepatome-
galia), utrzymujace sie nieprawidtowe
wykfadniki czynnosci watroby (np.
ASPAT, ALAT, GGTP powyzej warto-
$ci prawidtowych w przynajmniej 3
oznaczeniach przez okres 12 miesie-
cy, po wykluczeniu innych przyczyn)
i zmiany patologiczne w badaniu
ultrasonograficznym. Jesli istniejg wat-
pliwosci diagnostyczne, wskazana jest
biopsja watroby [18].

Podawanie kwasu ursodeoksycho-
lowego moze zatrzymac lub spowolnic
postep CFLD. Zaleca sie rozpoczecie le-
czenia jak najszybciej po ustaleniu roz-
poznania. Stosuje sie go u wszystkich
pacjentow z powiktaniami watrobo-
wymi i zotciowymi w dawce poczatko-
wej 20 mg/kg/dobe przynajmniej w 2
dawkach podzielonych ze wzgledu
na zaburzenia wchtaniania jelitowego.
Istotnym elementem terapii jest po-
prawa stanu odzywienia. Uwzglednic
nalezy zwiekszone zapotrzebowanie
energetyczne spowodowane zaburze-
niami wchifaniania i trawienia, a takze
wzrostem  spoczynkowego  wydatku
energetycznego. W przypadkach braku
mozliwosci dostarczania odpowiedniej
ilosci pozywienia drogg doustng nalezy
rozwazy¢ metody inwazyjne np. zato-
zenie PEG (zob. powyzej). Jak u wszyst-
kich chorych na CF niezbedna jest su-
plementacja witamin rozpuszczalnych
w ttuszczach, szczegdlnie u pacjentéow
z obecng cholestaza. U chorych z zy-
lakami przetyku przeciwskazane jest
podawanie preparatéw kwasu salicylo-
wego i niesteroidowych lekéw przeciw-
zapalnych (NLPZ).

Wszyscy pacjenci z CFLD powinni
by¢ pod opieka osrodka hepatologicz-
nego doswiadczonego w leczeniu CF.
Wymagaja oni corocznych badan oce-
niajgcych rozwdj marskosci watroby,
nadcisnienia wrotnego lub niewydol-
nosci watroby. Postepowanie powin-
no obejmowac odpowiednie leczenie
zywieniowe, profilaktyke krwawienia
i dekompensacje zylakéw przetyku.
Nalezy rozwazy¢ zabiegi endoskopo-
wego opaskowania zylakow przetyku.
Pogorszenie czynnosci ptuc jest waz-
nym czynnikiem, ktéry nalezy brac
pod uwage w kwalifikacji do trans-
plantacji watroby, szczegdlnie u dzieci
7 zaburzeniami czynnosci watroby lub
zaawansowanym nadcisnieniem wrot-
nym [18].

Przewlekte zapalenie
zatok przynosowych oraz
polipowatos¢ nosa i zatok
w CF

Patogeneza powikfan laryngologicz-
nych obejmuje bftedne koto zmian
w przebiegu CF: zaburzenia klirensu
sluzowo-rzeskowego, przewlekty stan

zapalny oraz przewlekte zakazenie drog
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oddechowych patogenng florg bakte-
ryjna. Przewlekte zapalenie zatok przy-
nosowych (CRS; chronic sinusitis) czesto
przebiega z polipowatoscig nosa i zatok
(NP; nasal polyposis). Czestos¢ wystepo-
wania tych zaburzen wzrasta z wiekiem.
CRS rzadko rozwija sie u dzieci powyzej
4.1z, ale niemal u wszystkich dorostych
pacjentéw. Rozwdj NP obserwuje sie
juz w okresie 8-10. r.z. i dotyczy ok. 40%
chorych po 18.r.z. [3]. W zdrowej popu-
lacji pediatrycznej polipowatos¢ nosa
i zatok rozpoznaje sie bardzo rzadko
i zawsze wymaga to diagnostyki w kie-
runku mukowiscydozy.

CRS i
bezobjawowo. Objawy kliniczne wy-

NP zwykle przebiegaja

stepuja tylko u ok. 1% dzieci, chociaz
zmiany zapalne bfony $luzowe] zatok
przynosowych stwierdzane sg u niemal
wszystkich badanych. Obserwuje sie
przewlekte boéle gtowy, objawy zwia-
zane z uposledzeniem droznosci nosa
(chrapanie, zaburzenia wechu i smakuy,
nieprzyjemny zapach z ust). W przy-
padku  bardziej  zaawansowanych
zmian moze dojs¢ do rozwoju zespo-
tu obturacyjnego bezdechu sennego.
Przewlekty stan zapalny gornych drog
oddechowych pogarsza przebieg cho-
roby oskrzelowo-ptucnej, zwiekszajac
liczbe zaostrzen i hospitalizacji. Dlate-
go konieczne jest szybkie rozpoznanie
i whasciwe postepowanie. Pacjenci wy-
magaja konsultacji i opieki laryngologa
doswiadczonego w leczeniu chorych
na mukowiscydoze. W diagnostyce CRS
i NP badaniem z wyboru jest tomografia
komputerowa. Powinna by¢ ona wyko-
nywana w przypadku niepowodzenia
leczenia objawowego przed planowa-
nym leczeniem chirurgicznym [3].
W leczeniu zachowawczym CRS
i NP stosuje sie:
® ptukanie jam nosowych roztwo-
rami izo- i hipertonicznymi (3%)
chlorku sodu (NaCl) z dodatkiem
wodoroweglanu  sodu  (NaHCO,),

siarczanu potasu (KZSO4) i innych
jondw,
®  leki miejscowe:

- glikokortykosteroidy — spray do
nosa np. flutikazon lub mometa-
zon,

- antybiotyki (kolistyna, tobramy-
cyna) w roztworach do ptukania
jam nosa lub w nebulizacji zatok
w przypadku przewlektego zaka-
zenie drog oddechowych Pseu-
domonas aeruginosa,

- dornaza alfa w nebulizacji za-
tok,

® antybiotykoterapia doustna przez

3-6 tygodni w przypadku zaostrze-

nia objawoéw klinicznych (zgodnie

7 antybiogramem posiewow wy-

dzieliny z drég oddechowych).

W przypadku niepowodzenia le-
czenia zachowawczego stosuje sie le-
czenie operacyjne. Wskazania i zakres
zabiegu ustalane sg indywidualnie przez
laryngologa. Pod uwage nalezy brac
nasilenie objawdw klinicznych, zaawan-
sowanie zmian na podstawie badania
endoskopowego i badan obrazowych,
a takze stan ogdlny pacjenta. Najmniej
inwazyjna i najbardziej bezpieczna jest
metoda endoskopowa (FESS; functional
endoscopic surgery). Zabieg operacyjny
powinien by¢ wykonywany u pacjenta
w stabilnym stanie klinicznym, bez cech
PEX, w ostonie antybiotykowej w opar-
ciu o ostatnie wyniki badan posiewu
wydzieliny z drég oddechowych. An-
tybiotykoterapie zwykle kontynuuje sie
przez okres od 2 do 3 tygodni po zabie-
gu. Po leczeniu operacyjnym pomimo
nastepowego postepowania zacho-
wawczego, obserwuje sie wysoka cze-
stos¢ nawrotow CRP i NP (60-90%) [3].

Przeszczepienie ptuc oraz
schytek zycia

Mukowiscydoza jest choroba ogodlno-
ustrojowa, ale o jakosci i dtugosci zycia
decydujg zwykle zmiany w ukfadzie

Medycyna: informacje, porady, nowinki

oddechowych, a przyczyng Smierci
w wiekszosci przypadkow jest niewy-
dolno$¢ oddechowa [7]. Bardzo istotne
jest dostosowanie dalszego postepowa-
nia do stanu klinicznego pacjenta i za-
awansowania choroby, w uszanowaniu
woli jego i rodziny. W schytkowym sta-
dium choroby ptuc lub watroby chorzy
na CF, u ktorych wyczerpano juz mozli-
wosci leczenia zachowawczego i opera-
cyjnego, mogg byc kierowani do osrod-
kéw transplantacyjnych lub pod opieke
hospicjow. Pacjenci spetniajacy kryteria
kwalifikacyjne do przeszczepienia ptuc
lub watroby kierowani sa do osrodkow
transplantacyjnych. Powikfania, takie
jak np. niedozywienie, CFRD, osteopo-
roza, nie stanowig przeciwwskazania
do transplantacji pod warunkiem, ze sg
wiasciwie leczone i kontrolowane [35].
Po szczegdtowej ocenie wskazan i prze-
ciwwskazan do zabiegu pacjenci wpisy-
wani s3 na Krajowa Liste Oczekujacych
,Poltransplantu”. W okresie oczekiwania
na transplantacje powinni by¢ w jak
najlepszym stanie klinicznym. Stosuje
sie intensywne leczenie zywieniowe
(w tym do i pozajelitowe), przewlekta
antybiotykoterapie (wziewna, doust-
na), fizjoterapie i rehabilitacje ruchowga
dostosowang do stanu pacjenta, cze-
sto NIV (non-invasive ventilation — nie-
inwazyjna wentylacja mechaniczna).
Nalezy uzupetic szczepienia ochronne
zarbwno obowigzkowe, jak i zalecane
(przeciw meningokokom, pneumoko-
kom, WZW A, ospie wietrznej, coroczne
szczepienie przeciw grypie), by zmniej-
szy¢ ryzyko powiktan infekcyjnych po
transplantacji.

Przeszczepianie ptuc nie jest me-
todg wyleczenia z mukowiscydozy,
ale innym sposobem jej leczenia obar-
czonym ryzykiem wielu powikfan. Po
transplantacji pacjent do korca zycia
wymaga leczenia immunosupresyjne-
go, statej opieki osrodka transplantacyj-
nego, ale réwniez kontynuacji leczenia
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Tabela XIl —,10 ztotych zasad” opieki nad chorymi na CF [31]
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Objawy kliniczne CFRD

. Leczenie przeciwzapalne.

1. Utrzymanie dobrego stanu odzywienia i korekta niedoboréw zywieniowych.
Codzienna fizjoterapia klatki piersiowe;j.
. Poprawa klirensu $luzowo-rzeskowego (hipertoniczny roztwor soli i dornaza alfa w nebulizacji).

. Unikanie i wczesne leczenie pierwszorazowego zakazenia dréog oddechowych o etiologii Pseudomonas aeruginosa.
. Wczesne i intensywne leczenie zaostrzert zmian oskrzelowo- ptucnych.

2.

3

4

5. Leczenie przewlektego zakazenia drég oddechowych o etiologii Pseudomonas aeruginosa (antybiotyki wziewne).
6

7

8. Wczesne rozpoznanie i leczenie powikfan.

9

. Opieka w specjalistycznym osrodku CF z zaplanowanymi regularnymi wizytami.

10. Sciste przestrzeganie wszystkich powyzszych zalecen.

mukowiscydozy. Pomimo ztozonosci
problemdw klinicznych, wyniki odlegte
przeszczepiania ptuc w CF s3 najlepsze
w poréwnaniu z innymi przewlektymi
chorobami ptuc. Pacjenci odnoszg naj-
wieksze korzysci zarobwno pod wzgle-
dem przedtuzenia zycia, jak i poprawy
jego jakosci [32]. Zgodnie z danymi
z rejestru ISHLT (International Society for
Heart and Lung Transplantation — Mie-
dzynarodowe Towarzystwo Transplan-
tagji Serca i Ptuc), mediana przezycia
chorych na CF operowanych w latach
1990-2013 jest najwyzsza wsrdd wszyst-
kich kwalifikowanych do przeszczepie-
nia i wynosi 8,5 roku, a dla pacjentdw,
ktérzy przezyli pierwszy rok po trans-
plantacji, wzrasta do ponad 11 lat [33].
Po transplantacji pacjent pozostaje pod
opieka osrodka przeszczepiajagcego przy
wsparciu w postepowaniu terapeutycz-
nym osrodka mukowiscydozy.

W korcowym etapie choro-
by nie kazdy pacjent spetnia kryteria
kwalifikacyjne do transplantacji. Istnie-
je wiele bezwzglednych i wzglednych
przeciwwskazan do tego zabiegu, do-
tyczacych nie tylko stanu klinicznego,
ale i m.in. stanu psychicznego, natogow
(papierosy, alkohol, narkotyki), sytuacji
socjoekonomicznej, wspotpracy z pa-
cjentem i jego rodzing. Chorzy, ktorzy

nie zostali zakwalifikowani do trans-
plantacji ptuc, powinni mie¢ zapew-
niong wiasciwg opieke w schytkowym
okresie choroby. Opieka paliatywna
ma na celu poprawe jakosci zycia, za-
pobieganie cierpieniu, niesienie ulgi
pacjentowi oraz wsparcie rodziny.
W kraricowej niewydolnosci oddecho-
wej zasadniczym celem postepowania
jest zwalczanie objawdw, takich jak
bol, dusznos¢, lek, nudnosci, wymioty,
zaburzenia faknienia, wyniszczenie. Ko-
nieczne jest stosowanie narkotycznych
lekow przeciwbolowych, lekow prze-
ciwlekowych, wsparcia w oczyszczaniu
drog oddechowych, tlenoterapii, niein-
wazyjnych metod wspomagania oddy-
chania, opieki psychologicznej. Pacjenci
kierowani sg pod opieke hospicjow do-
mowych oraz o$rodkéw domowej wen-
tylacji mechanicznej.

Podsumowanie

Mukowiscydoza nalezy do chordb
rzadkich, ale jej specyfika wymaga
wielospecjalistycznego podejscia.
Zgodnie ze standardami europejskimi
opieka nad chorymi powinna opierac
sie na specjalistycznych osrodkach
CF, w ktérych tworzone s3 zespoty
wielodyscyplinarne. Ich  wspotpra-

ca z lekarzami POZ daje mozliwos¢

kontroli, kontynuowania i ewentual-
nej modyfikacji wiasciwego leczenia.
Mamy nadzieje, ze w przysztosci takie
postepowanie wptynie na poprawe
stanu klinicznego i wydtuzenie zycia
naszych pacjentéw. Podsumowujac
rekomendacje dotyczace rozpozna-
wania i leczenia mukowiscydozy, po-
dajemy ,10 ztotych zasad” opieki nad
chorymi na CF (Tab. XII).

Wktad autorow

DS - Prezes Polskiego Towarzystwa
Mukowiscydozy, koncepcja  artyku-
tu, pisanie i zatwierdzenie ostatecz-
nej wersji pracy. KW-S — wyszukanie
i opracowanie bibliografii, pisanie pra-
cy. ZD - Prezes Polskiego Towarzystwa
Pneumonologii Dzieciecej, Konsultant
Krajowy w dziedzinie choréb ptuc dzie-
ci, modyfikacje manuskryptu, zatwier-
dzenie ostatecznej wersji pracy. AM-M
- Wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Medycyny Rodzinnej, modyfikacje ma-
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nej wersji pracy. WP — Prezes Polskiego
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manuskryptu, zatwierdzenie ostatecz-

nej wersji pracy.
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Medycyna: informacje, porady, nowinki

Przerywacz do nebulizatora — wazny
szczegot inhalacji lekiem wziewnym

tukasz Wozniacki'?, Michat Witkow-
ski?, Natalia Jeneralska?

"Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matki i Dziecka, ul. Kasprzaka 17a, 01-211
Warszawa

2 Centrum Leczenia Mukowiscydozy, SZP-
Z0Z im. ,Dzieci Warszawy’, ul. Marii Ko-
nopnickiej 65, Dziekandw Lesny, 05-092
tomianki

Przewlekte leczenie inhalacyjne anty-
biotykiem wziewnym dla wielu chorych
jest codziennoscig. Dwa miliony jedno-
stek kolistyny lub amputka Bramitobu
dwa razy dziennie z dodatkiem kilku
mililitrdw  rozpuszczalnika  wlewamy
do nebulizatora i juz. W praktyce inha-
lacje czesto robione sg w pospiechy,
niedbale, pomiedzy jedzeniem kolacji
a ogladaniem bajki. Minuty uptywaja,
a w tym czasie lek zamiast trafia¢ do
ptuc, leci wprost w powietrze. Na szcze-
écie mozna temu zaradzi¢. Na rynku
dostepny jest przerywacz do sprezarek
PARI — drobny plastikowy element, kté-
ry posiada zawdr i zapobiega niekon-
trolowanemu wydostawaniu sie leku
w powietrze (fot. 1, 2). Koszt to okoto
38 zt. Wystarczy, ze dziecko w trakcie
wdechu otworzy zawdr poprzez naci-
$niecie przycisku, a lek przedostanie sie
do uktadu oddechowego bez zbednej
straty. Warto wiec stosowac takie mate
Jurzadzonko” i inhalowac¢ ptuca, a nie
atmosfere.

Fot. 1-2 Michat Witkowski
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Edukacja i psychologia na co dzien

I Rodzice jako potencjalni liderzy zdrowia

Lucyna Maksymowicz
Politechnika Koszaliriska

Zdrowie na pewno nie jest
wszystkim, ale bez zdrowia wszystko
jest niczym

Arthur Shopenhauer

Temat edukacji zdrowotnej pojawia
sie w naszym czasopismie czesto. Nie
ma sie czemu dziwi¢, zdrowie jest jed-
na z wazniejszych wartosci w zyciu
kazdego cztowieka. Nie zawsze w pet-
ni uswiadamiamy sobie, ze mozemy
kreowac nie tylko wiasne zdrowie,
ale takze zdrowie cztonkéw naszej
rodziny. Wracam do tego tematu z kil-
ku powodow. Jednym z wazniejszych
jest wcigz niewystarczajagca wiedza na
temat zachowan zdrowotnych, innym
zas brak silnej woli w przestrzeganiu
codziennych zasad zdrowego stylu
zycia (wszyscy potrzebujemy mobiliza-
cji). Przede wszystkim jednak niepokoi
mnie podejscie rodzicow do zdrowia
tych dzieci, u ktérych diagnozuje sie
chorobe przewlekta. Cze$¢ z nich re-
aguje zdziwieniem: ,Mojego dziecka
to nie dotyczy, bo ono jest juz chorel
Nieuleczalnie chore...” Pamietam tez
wypowiedZ osoby dorostej z mukowi-
scydoza: ,Nie wiem, co to znaczy by¢
zdrowg, bo nie znam takiego uczu-
cia” W takiej sytuacji stowa te nas nie
zaskakuja, ale kiedy osoba niemajaca
zdiagnozowanych choréb réwniez nie
Czuje sie zdrowa, zaczynamy sie zasta-
nawia¢, czym wiasciwie jest ,zdrowie"?
Czy wszyscy mozemy (powinnismy)
o nie dbac¢?

,Zdrowie” to pojecie wielowymia-
rowe, jako kategoria pozytywna ozna-
cza dobrostan, petnie mozliwosci
(a nie tylko brak choroby). Szczegdinie
bliskie jest mi definiowanie zdrowia wia-

$nie jako dobrej jakosci zycia (dobre
samopoczucie, szczescie, zadowolenie
z zycia, samorealizacja), jako potencja-
tu fizycznego i psychicznego czlo-
wieka, dzieki ktéremu jest on aktywny,
tworczy. W takim ujeciu pojecie to na-
biera zupetnie innego wymiaru takze
z perspektywy opiekunéw (rodzicow)
0s6b doswiadczajacych choréb prze-
wlektych i samych chorych. Naszym
celem powinno by¢ ,udzielenie im po-
mocy w zrozumieniu choroby i ucze-
niu sie sposobu zycia z chorobg, ktory
pozwala na wykorzystanie wszystkich
potencjalnych mozliwosci i zasobdow
oraz odczuwanie satysfakcji z Zycia"'.
Postep w medycynie spowodowat, ze
wiele chorob mozna skutecznie leczyc,
a w przypadku choréb nieuleczalnych -
przedtuzac zycie. Wazne jednak, by oso-
ba chora byta z tego zycia zadowolona,
bo,z zyciem jest jak z bajka, polega nie
na tym, jak dtugo trwa, ale na tym, jak
pieknie jest utozone™. Optymalny stan
zdrowia moze sie zmienia¢ w réznych
okresach naszego zycia, bedzie to za-
lezato od warunkow, w jakich zyjemy,
a takze od podejmowanych przez nas
dziatani dla witasnego zdrowia. Osoba
przewlekle chora takze moze dazy¢ do
Jpetni mozliwosci’, rozwijajagc wiasny
potencjat na tyle, na ile jest to mozliwe,
m.in. poprzez unikanie zagrozen, ktére
moga pogorszyc jej stan zdrowia (np.
palenie papieroséw, stosowanie uzy-

wek — w tym alkoholu, rezygnacja z ak-

' B. Woynarowska, Edukacja zdrowotna
— podstawy teoretyczne i praktyczne, W: Edu-
kacja zdrowotna. Podrecznik akademicki,
Warszawa 2007, s. 262.

2 Cytat Seneki poprzedza interesujace
opowiadanie osoby przewlekle chorej —
Matgorzaty Wnuk: Bajka o Zyciu, czarownicy
i zwyciestwie w ksigzce M. Glinieckiej, L. Mak-
symowicz, A. Zalewskiej-Meler, Tajemniczy
swiat muko. O problemach codziennego Zycia
zmukowiscydozq. Stupsk 2007, s. 41.

tywnosci fizycznej). Szczegdinie wazne

jest, aby pojawita sie refleksja nad wia-

snym zdrowiem. Swiatowa Organizacja

Zdrowia (WHQO) zakfada, ze zdrowie

cztowieka stanowi catos¢ ztozong z kilku

wymiaréw, miedzy ktérymi zachodzi¢

musi pewien rodzaj réwnowagi. Przy-

pomnijmy, ze wsrod tych komponen-

téw wymienia sie miedzy innymi?:

® Zdrowie fizyczne - odnosi sie do
Ciafa, biologicznego funkcjonowa-
nia organizmu, dotyczy zaréwno
prawidtowego funkcjonowania (bez
objawéw chorobowych lub niepet-
nosprawnosci), jak i odpowiedniego
poziomu sprawnosci i wydolnosci
fizycznej, czyli mozliwosci wykony-
wania codziennych czynnosci;

¢ Zdrowie psychiczne, czyli zdrowie
umystowe (realizacja swego poten-
Cjatu intelektualnego) oraz zdrowie
emocjonalne (zdolno$¢ do kontro-
lowania i wyrazania emocji w sposob
adekwatny do sytuadcji oraz aprobo-
wany spotecznie, a takze zdolnos¢ do
radzenia sobie z trudnosciami, stre-
sem, depresjg i lekiem);

® Zdrowie spoteczne - oznacza mie-
dzy innymi niezaleznos¢ osoby, ale
jednoczesnie zdolnos¢ wspotpracy
Z innymi ludzmi, utrzymywanie po-
prawnych relacji interpersonalnych;

¢ Zdrowie duchowe - rozumiane
miedzy innymi jako zdolnos¢ do
dawania i brania, okazywanie cie-
pla, poczucie sensu i celu zycia,
wewnetrzna sifa i spokdj, pozytyw-
ne nastawienie, wdrazanie w zycie
zasad, przekonan religijnych i mo-
ralnych;

¢ Zdrowie seksualne - pozytywne
podejscie do ludzkiej seksualnosdi,

*  B.Woynarowska, Edukacja ..., dzieto cyt,
s.30-31.
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ktére powinno uwzglednia¢ potrze-
by ludzi w zakresie zycia seksualne-
go, a nie tylko poradnictwo zwigzane
7 prokreacja i zapobieganiem choro-
bom przenoszonym drogg ptciowa.
Wszystkie wymienione aspekty sg
tak samo wazne w postrzeganiu wia-
snego zdrowia.

Cztowiek to cos wiecej niz suma
komdrek, tkanek i narzqgdéw
J. Aleksandrowicz

Nie sposéb do konca sprecyzowac po-
jecia, jakim jest zdrowie, bowiem doty-
czy to osoby, a ,cztowiek to co$ wiecej
niz suma komorek, tkanek i narzadow.
Cztowiek to takze cos wiecej niz «ciato
i dusza». Cztowiek pojmowany jako dy-
namiczny system funkcjonujacy w sprze-
zeniu z innymi systemami, poddany od-
dziatywaniu srodowiska przyrodniczego
i spotecznego, i sam na nie oddziatujgcy
- to zupetnie nowa jako$¢™. W przypad-
ku zdiagnozowania choroby przewlektej
(niepetnosprawnosci), wazne bedzie tak-
Ze w ocenie wiasnego zdrowia:
® poczucie pewnosci (rozumienie sy-
tuagji, mozliwos¢ jej oceny),
® poczucie zaradnosci (wiara w sku-
tecznos¢ wiasnego dziatania),
® poczucie sensu (stopien poczucia,
ze zycie ma sens mimo choroby,
co daje site do pokonywania trud-
nosci, takze zwigzanych z choroba).
Wymienione komponenty w lite-
raturze okresla sie jako poczucie ko-
herencji’. Ksztattowane jest ono juz od
wczesnego dziecinstwa i dokonuje sie
pod wptywem doswiadczen zyciowych.
Jako

wpltyw na ich jakos¢, zwiaszcza na

rodzice (opiekunowie) mamy
ksztattowanie poczucia zaradnosci, aby

wymagania stawiane choremu byly na

4 J. Aleksandrowicz, Sumienie ekologiczne,
Warszawa1988,s. 121.

> A. Antonovsky, Rozwikfanie tajemnicy
zdrowia. Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie
zachorowad, Warszawa 2005.

miare jego mozliwosci. Bardzo wazne
jest takze wigczanie dziecka do udzia-
tu w podejmowaniu decyzji, zwitaszcza
w sprawach waznych dla niego same-
go. Aktywne uczestnictwo w kreowaniu
wiasnego $wiata, ,akceptowanie swojej
roli w wykonywaniu zadan, rozwijaja
poczucie odpowiedzialnosci, a widocz-
ne efekty wiasnych decyzji ksztattuja
przekonanie o mozliwosci i sensie dzia-
tania". Osoby przewlekle chore, podob-
nie jak zdrowe, mogga i powinny podej-
mowac decyzje w zakresie wifasnego
rozwoju fizycznego, okredlania celdw,
priorytetéw, dokonywania  wyboru
form aktywnosci fizycznej (biegi, gry
zespotowe, gra w tenisa, a moze joga),
aby miec szanse osiggniecia maksimum
swoich mozliwosci.

Jako$¢  naszego  codziennego
funkcjonowania w duzej mierze zalezy
od posiadanych przez nas tzw. umie-
jetnosci zyciowych umozliwiajacych
,pozytywne  zachowania przystoso-
wawcze, ktére pozwalajg efektywnie
radzi¢ sobie z zadaniami i wyzwaniami
codziennego zycia”. Umiejetnosci te
bywajg takze okreslane jako kompe-
tencje do dziatania (np. umiejetnos¢
planowania, podejmowania decyzji,
rozwigzywania problemdéw, komuniko-
wania sie, radzenia sobie ze stresem).
Czlowiek powinien posiadac wiele roz-
norodnych umiejetnosci, aby dobrze ra-
dzi¢ sobie w codziennych obowigzkach.
Ich rodzaj i hierarchia waznosci zalezy
od wielu czynnikow demograficzno-
spotecznych i kulturowych, ale takze
— moim zdaniem - od indywidualnych
uwarunkowan rozwoju danej osoby.
Osoby przewlekle chore powinny do-
datkowo uzyska¢ wiedze i roznorodne
umiejetnosci zalezne od rodzaju danej

choroby, najczesciej jest to umiejet-

®  B.Woynarowska, Edukacja. .., dzieto cyt,
s. 36.

7 M. Sokotowska, Umiejetnosci zyciowe, W:
Edukacja zdrowotna, red. B. Woynarowska,
Warszawa 2007, s. 444.
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nos$¢ samoobserwacji, samokontroli
i samoopieki. Wydaje sie, ze choroba
moze nas w jakiej$ mierze wzbogacac.
Moze sprawi¢, ze z wiekszym zaintere-
sowaniem podejdziemy do wiasnego
zdrowia, bedziemy bardziej swiadomie
planowac dziatania, aby sprzyjaty naszej
kondycji zaréwno psychicznej, jak i fi-
zycznej. To jeden z celéw edukacji zdro-
wotnej. Ksztattowanie umiejetnosci zy-
ciowych wiasnych dzieci ma prowadzic¢
dozmiany ich zachowar oraz warunkéw
ich zycia, aby w efekcie mogty osiggnac
optymalny poziom zycia z choroba®
Jest to wazne w kontekscie prezento-
wanych wynikow badan potwierdza-
jacych wzrost rozpowszechniania za-
chowan problemowych i ryzykownych
wsrod nastolatkow (brutalizacja zycia,
naduzywanie alkoholu, narkotyki, de-
presja, samobodjstwa), co potwierdza
niska skuteczno$¢ naszych dziatan, jako
dorostych, w zakresie przygotowania
miodego pokolenia do zmieniajgcego
sie Srodowiska spotecznego.
Podsumowujac, zdrowie ujmowa-
ne jest wspotczesnie wielowymiarowo,
najczesciej jako dyspozycja, zdolnos¢
do rozwoju, do radzenia sobie w sytu-
acjach zycia codziennego. Jak zauwaza
A. Antonovsky, nie jest mozliwe doko-
nanie prostego podziatu na ludzi zdro-
wych i chorych. Cztowiek znajduje sie
na wielowymiarowym kontinuum
zdrowie-choroba. Trudno okresli¢
stan bycia catkowicie zdrowym lub cat-
kowicie chorym. Jest to dynamicznie
zmieniajacy sie proces. Wazne, aby sku-
pic sie na tym, co pomaga w przesuwa-
niu sie na tym kontinuum ,ku zdrowiu".

8 L. Maksymowicz, Umiejetnosci zyciowe
0506b przewlekle chorych i niepetnosprawnych
Jjako warunek osiggania sukcesow i podnosze-
nia jakosci zycia, W: Osoba z niepetnospraw-
noscig — opieka, terapia wsparcie, red. D. Ba-
czafa, J. Bteszyriski, M. Zaorska, Torurt 2009, s.
219-228.

2 A Antonovsky, Poczucie koherendji jako
determinanta zdrowia, W: Psychologia zdrowia,
red. |. Heszen-Niejodek, H. Sek, Warszawa 1997.
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Za najwazniejszy czynnik warunkujacy
zdrowie uznaje sie styl zycia, a doktad-
nie zachowania zdrowotne bedace
integralng czescig tego stylu. B. Woyna-
rowska okredla je jako ,postepowanie,
dziatania (lub ich zaniechanie), ktore
bezposrednio lub posrednio wptywaja
na zdrowie i samopoczucie cziowie-
ka"? Wsréd zachowan zdrowotnych
najczesciej wyrdznia sie:
® tzw. prozdrowotne, sprzyjajace zdro-
wiu, stuzace jego utrzymywaniu, po-
prawie, ochronie (m.in. aktywnos$¢
fizyczna, racjonalne odzywianie,
zachowanie higieny ciata i otocze-
nia, radzenie sobie ze stresem, za-
chowanie bezpieczenstwa);
® antyzdrowotne (przeciwienstwo wy-
mienionych zachowan powyzej, szko-
dliwe dla zdrowia)'".

Zadaniem rodzicow jest tworzenie
odpowiednich warunkéw do ksztatto-
wania umiejetnosci zyciowych, ktore
definiuje sie jako: ,interakcyjny proces
nauczania i uczenia sie, polegajacy
na uzyskaniu wiedzy, ksztattowaniu
postaw i umiejetnosci, dzieki ktorym
miody cztowiek bierze wiekszg odpo-
wiedzialno$¢ za swoje zycie przez:
dokonywanie zdrowych wyboréw zy-
ciowych, wiekszg odpornos¢ na nega-
tywne wptywy i presje ze strony innych
oraz unikanie zachowan ryzykownych
dla zdrowia"'?. Dziatania takie wymagaja
od dorostych propagowania zdrowego
stylu Zycia, np. poprzez organizowanie
aktywnych form spedzania czasu wol-
nego. Sami dajemy przyktad, preferujac
okreslony styl wypoczynku (unikanie ru-
chu, nadmierne spozywanie positkdw).
Dzieci ucza sie okreslonych zachowan

10 B.Woynarowska, Edukacja. .., dzieto cyt,
s. 10.

" Por. A Zalewska-Meler, Lider zdrowia
w edukacji — miedzy wyzwaniem a za-
niechaniem, Stupsk 2007, s. 31-32.

12 B. Woynarowska, Umiejetnosci Zyciowe i ich
ksztattowanie u dzieci i miodziezy w szkole. ,Edu-
kacja Zdrowotna i Promocja Zdrowia” 2002, nr 5.
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Miejsca do ¢wiczen staja sie naturalnym pejzazem (fot. 1-8 z archiwum autorki)

takze na podstawie wiasnych doswiad-
czen, obserwujac osoby ze swojego
najblizszego otoczenia.

Jesli chcesz, by inni cos robili, naj-
pierw zréb to sam
Z. Cendrowski

Samo wpajanie dzieciom, jak dbac
o zdrowie czy zdrowo zy¢, nie wystar-
czy. Szczegodlnie w przypadku osob
przewlekle chorych, bo w ich zyciu pet-
nym nadzoru, kontroli i oceniania, wy-
nikajgcego z rezimu, jaki narzuca choro-
ba, potrzeba przemyslanego sposobu
postepowania, atrakcyjnych dziatari po-
dejmowanych dla zdrowia (edukacji dla
zdrowia). Rodzic jako lider zdrowia
- W moim rozumieniu - to pomysto-
dawca inspirujacy wlasne dzieci do
myslenia i dziatania, nie za$ jedynie
osoba pelnigca funkcje opiekuna,
nadzorcy czy egzekutora (,Inhalacje
wykonane?’, ,Drenaz zrobiony?”). Cze-
sto kierujgc sie idea: ,Jo dla twojego
dobra” (zdrowia), zarzadzamy dzie¢mi,
zamiast ich prowadzi¢. Uzytam w tytule
pojecie lider, ale rownie dobrze mozna
powiedzie¢ przewodnik'. Najwazniej-
sze jednak, co rozumiemy, uzywajac
tych pojec¢. Wazne, abysmy w relacjach

13 Por. A. Zalewska-Meler, (Nie)obecne kate-
gorie w obszarze zdrowia cztowieka, Krakdw
20009.

rodzinnych rezygnowali z uktadu nad-
rzednosci i podrzednosci. Istotg bycia
dobrym liderem jest umiejetnos¢ wy-
znaczania celu — zadania, ale jedno-
czesnie rozpoznawania mozliwosci,
dyspozycji (zasobow) cztonkéw rodzi-
ny (grupy). Rodzice moga by¢ liderami
zdrowia, jesli potrafig w swoich dzie-
ciach rozbudzi¢ pasje, zainteresowania
aktywnoscig fizyczng, najlepiej sami
dajac przyktad. Nie kazdy z nas musi od
razu zosta¢ liderem, ale przynajmniej
$wiadomym przewodnikiem w $wiecie
wartosci, w ktorym szczegdlne miejsce
zajmie etos zdrowia. Jednym z takich za-
dan powinna by¢ promocja zdrowego
stylu zycia. Rodzice sa przewodnikami
w Swiecie kultury fizycznej i zdrowotnej
bez wzgledu na to, czy tego chca. Cho-
dzi wiasnie o to, by czynilito s$wiadomie,
by z przekonaniem stawali sie kreatora-
mi zdrowia witasnego i swoich dzieci.

Ruch to zycie, rozwdj, zdrowie...
Bgdzmy wiec aktywni nie tylko od
Swieta. Nie zapadajmy w sen zimowy!

Wakacje sie skonczyty, dla niektérych
byt to jedyny okres czasu wolnego, ktéry
mozna byto spedzi¢ aktywnie na Swie-
zym powietrzu (wedrujac, biegajac, jez-
dzac rowerem, ptywajac itp.). O znacze-
niu kondydji fizycznej dla codziennego
funkcjonowania nie trzeba nikogo prze-
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Zima takze ma swoje uroki: spacer w lesie
2004 i lepienie balwana ‘2017

konywa¢, a mimo to wiekszos¢ stroni
od wysitku. Gra w pitke na plazy czy nad
jeziorem, jazda rowerem po stonecznej
kapieli. Mozna taczy¢ przyjemne z po-
zytecznym. W przypadku matych dzieci
aktywnos¢ fizyczna jest podstawg ich
prawidtowego rozwoju psychospotecz-
nego. Oczywiscie na samym poczat-
ku dominuje fizycznos¢, czyli rozwdj
zwinnosci, szybkosci czy precyzji ruchu.
Dziecko uczy sie rzuca¢, tapac, wspinac,
skaka¢, turla¢, utrzymywac réwnowa-
ge, najczesciej wsrdd rowiesnikéw, a to
wszystko bedzie sie potem przektadac
na poczucie wiasnej wartosci, na bardziej
lub mniej trafng ocene wtasnych mozli-
wosci. Pewnych rzeczy nie da sie zrobic¢
w pokoju, nawet w sali gimnastyczne;.
W epoce spoteczenstwa informacyjne-

go, kiedy wiekszos¢ z nas kilka godzin
dziennie spedza przed komputerem,
aktywnosc fizyczna staje sie priorytetem.
Jeszcze w wiekszym stopniu dotyczy to
0s6b z chorobg przewlekta, np. z muko-
wiscydozg. Odpowiedzialnos¢ za swoje
zdrowie, sprawnos¢, budowe, sylwet-
ke... nie pojawi sie u miodego cztowieka
automatycznie wraz z wiekiem dojrzato-
$ci czy dorostosci. Od malerikosci zache-
camy dzieci do aktywnosci, do zdrowe-
go odzywiania, do dbania o higiene.
Rozmawiamy o potrzebie wypoczynku,
odpowiedniej ilosci snu. Zalecajgc ma-
luchom pewne dziatania (mycie zebow
po positku, jedzenie owocow, wkiada-
nie czapki zima, robienie inhalacji czy
drenazu...), ttumaczymy jednoczesnie,
dlaczego jest to wazne. Tylko w taki spo-
sob mozemy przygotowac nasze dzieci
do podejmowania w przysztosci $wia-
domych i celowych wyboréw w zakresie
dziatan zdrowotnych.

Jestesmy odpowiedzialni za
ograniczenia, jakie sobie naktadamy.
Rezygnacja z etykietek to pierwszy
krok ku lepszemu zyciu

A. Matthews

Choroba przewlekta moze czasami nas
w zyciu ograniczac — to fakt. Brak pienie-
dzy takze moze uniemozliwiac spetnia-
nie naszych pragnien, jak wiele jeszcze
innych czynnikéw. Prawie kazdg wspot-
czesng rodzine dotykaja wieksze lub
mniejsze problemy zdrowotne. Naszej
—juz prawie od trzydziestu lat — towarzy-
szy mukowiscydoza, ktérag otrzymalismy
w darze po przodkach. Gdyby wiele lat
temu kto$ powiedziat nam, ze z chorobg
mozna, a nawet trzeba sie zaprzyjaznic,
bytabym zdumiona. Nikt tego jednak
nie powiedziat. Najczesciej dawano
do zrozumienia, ze to ,wyrok na zycie"
Dla rodzicéw, ktorzy wiasnie doswiad-
Czajg takiej diagnozy, pewnie brzmi to
podobnie. Zastanawiajg sie, jak bardzo
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choroba zmieni ich zycie, jakie wprowa-
dzi ograniczenia. Rozpoczynajg walke.
Nawet w nazwie naszego Towarzystwa
mamy to zaakcentowane. Z czym do-
ktadnie chcemy jednak walczy¢? Po
tych wielu latach doswiadczen zycia
z chorobg jestem przekonana, ze wal-
ka nie jest odpowiednim stowem. Nad
chorobag, jej skutkami, trzeba zapano-
wac. Trzeba jg poznac i ujarzmic (oswoic)
- jak trudna sytuacje czy niesprzyjajaca
nam przestrzen, jakich w codziennym
zyciu nie brakuje. Odpowiedni wydaje
sie w tym miejscu cytat z ksiegi Hioba
(22.28): ,Spemi sie to, co postanowisz,
Swiatto rozbtysnie na twoich drogach™™.
W nauce okreslamy to jako myslenie po-
zytywne. Niektérzy méwig o ,mysleniu
magicznym” lub ,prawie przyciggania’, a,
niestety, czesto przyciggamy to, czego
sie boimy™. W praktyce ograniczajg nas
najczesciej nasze negatywne mysli i sto-
wa. Pamietam sytuacje, jak nasza cérka
dostata na obozie zapalenia ptuc. W trak-
cie leczenia, kiedy poczuta sie lepiej,
wyrazita che¢ uczestniczenia z grupa
w planowanej wycieczce na Czantorie.
Oczywiscie po konsultacji z lekarzem
wyruszyfa na szczyt, wchodzac jako jed-
na z pierwszych. Nie chce przez to po-
wiedzie¢, ze z zapaleniem ptuc mamy
wyrusza¢ na gorskie szlaki, to sprawa
bardzo indywidualna. Chce jedynie po-
kaza¢, ze choroba to nie wszystko. Jako
rodzic bylam petna obaw, ale mielismy
szczescie, bedac pod opieka dobrych le-
karzy (o to warto walczyc!). Jesli nie spro-
bujemy, nie bedziemy wiedzie¢, jakie s3
nasze mozliwosci.

Dobrym przykfadem moze by¢ sy-
tuacja Jerzego Wasilewskiego, piecdzie-
sieciolatka chorego na mukowiscydoze,
ktéry od siedmiu lat trenuje bieganie.

14 Ksiega Hioba (22.28). Pismo Swiete Sta-
rego i Nowego Testamentu, Edycja $w. Pawta,
Czestochowa 2009, s. 1094.

> A Matthews, Bqd? szczesliwy! Jak zyskac
pewnos¢ siebie | poczucie wiasnej wartosci,
Warszawa 2016, s. 78.
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Zainspirowany artykutem o pozytywnej
roli biegania w leczeniu astmy, podjat
nowe wyzwanie. Poczatki nie byty fa-
twe, jak sam powiedziat: ,Nie miatem
pojecia, jak zareaguje moj organizm,
nie wiedziatem, jak zacza¢, bo wszyst-
kie plany treningowe sg dla zdrowych.
No i wszyscy dookota mi odradzali"'®.
Wsparli go jednak lekarze poznanskie-
go szpitala Uniwersytetu Medycznego,
chociaz nie ma wynikéw badan na te-
mat biegania, wiedzieli, ze sport chorym
na mukowiscydoze pomaga. Zachecali,
aby sprobowat. Zaczynat matymi kro-
kami od marszu i krétkich dystanséw.
Updr, wytrwatosc i wiara wygraty.
Wracajgc do tematu przewodnie-
go, chciatam podkresli¢, ze sama dia-
gnoza choroby przewlektej nie powinna
nas na starcie ogranicza¢. Nie powinna
by¢ np. przeciwwskazaniem do podré-
Zy, spania w namiocie czy ograniczania
aktywnosci, w tym np. udziatu w lekgji
wychowania fizycznego. Staba spraw-
nos¢, watla sylwetka, brak masy ciata,
zmniejszajgca sie pojemnos¢ wydecho-
wa, to czesto wilasnie wynik zwalniania
dziecka z tzw. WF-u lub przyktad ogra-
niczania wszelkiej aktywnosci fizyczne).
W takim przypadku nie tylko spada po-
ziom sprawnosci, ale dodatkowo pogte-
bia sie stan chorobowy, a tym samym
obniza sie poczucie wiasnej wartosci
chorego dziecka. Utrwala sie poczucie
osoby odbiegajacej od normy:,chudej,
niezgrabnej, niewydolnej fizycznie"
Praktyka pokazuje, ze nasze dzieci
doskonale sobie radza w uprawianiu réz-
nych sportéw (kazdy znajdzie co$ inte-
resujgcego i odpowiedniego dla siebie).
Zadaniem dorostych jest szukanie atrak-
cyjnych sposobdw, aby takie zaintereso-
wania rozwija¢. Kontakt z naturg sprzyja

' M. Waszkiewicz, Bieganie z mukowis-
cydozq. Kilometry walki o powietrze. [Online].
Tryb dostepu: http://www.runners-world.
pl/ludzie/Bieganie-z-mukowiscydoza-Kilo-
metry-walki-o-powietrze,7892,1. [Dostep: 18.
08.20171.

podejmowaniu wyzwan. Moga to by¢
gorskie wycieczki, rajdy rowerowe, nar-
ciarstwo czy spacer w parku (przybywa
przyjaznych miejsc, zachecajacych do
¢wiczen), w zaleznosci od pory roku
i mozliwosci kondycyjnych. Warto takze
pamietac o strawie dla ducha. Forma od-
poczynku moze by¢ spotkanie z dobrg
lektura. W biezacym Zastrzyku kultural-
nym mamy kilka propozycji ksigzek przy-
blizajacych ciekawostki  przyrodnicze.
Organizowana przez rodzicow wyprawa
do lasu czy parku bedzie o wiele atrak-
cyjniejsza, jesli przy okazji uda sie zainte-
resowac dziecko zwierzatkiem, ptakiem
czy rosling.

Zdjecia, jakie otrzymujemy wraz
z mezem od swoich dorostych juz dzie-
ci, zdaja sie potwierdzac¢, ze udato nam
sie rozbudzi¢ w nich nie tylko potrzebe
bycia aktywnym, ale takze kontaktu z na-
tura. Efektem spaceru po Parku Oliwskim
byto ostatnio zdjecie lipy, przestane przez
mojg najmiodszg corke z komentarzem:
,Patrz mamo, drzewo nazywa sie tak
samo, jak Ty” (Lipa Maksymowicza). In-
nym razem byta to gtowa matego kroko-
dyla:,C67 za urocza gadzina” Poza dawka
humoru byfa to dla mnie informacja, ze
aktywnie spedza czas.

Oczywiscie satysfakcja z udanego
zdjecia, mozliwos¢ wspominania prze-
zytych przygdd to tylko przyktadowe
zalety. To rodzaj atrakcyjnej zabawy,
dla niektorych profesjonalne zajecie.
Zrobienie dobrego zdjecia wymaga
aktywnosci tworczej, aby uchwycic¢ ten
szczegdlny moment, wiasciwy kadr
(w tym pomaga tez dobry aparat), a tak-
ze aktywnosci fizycznej, aby znalez¢ sie
w odpowiednim czasie, w okreslonym
miejscu. Aparaty fotograficzne nie-
odzownie towarzysza w wedréwkach
moim dorostym juz cérkom.

Jako rodzice mozemy pokazywac
dzieciom, jak mozna spedzac czas wolny,
W przysztosci same beda o tym decydo-
wac. Warto jednak pamietac, ze otrzyma-
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Lekcja jazdy konnej

Uchwycone w kadrze: ,Czy te oczy moga
ktamac?”

Ogladane zdjecia pozwalaja jeszcze raz
przezywac niezwykte chwile i dzieli¢ sie
nimi z innymi

ne w dziecinstwie pozytywne wzory beda
sprzyja¢ dokonywaniu prozdrowotnych
wyborow. Kazdy, kto ma dzieci z choro-
ba przewlekia, ogladajac ich fotografie,
znajdzie takie, z ktérych emanuje zado-
wolenie, satysfakcja czy rados¢. Takie od-
nosze tez wrazenie, stuchajac autorskich
piosenek mojej starszej corki i ogladajac
jej wideoklipy. To s te chwile, w ktérych
mimo problemow zdrowotnych przesu-
wamy sie na wspomnianym kontinuum
(choroba-zdrowie) bardziej, ku zdrowiu”.
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Rodzicielskie dylematy — nauczanie
indywidualne czy zbiorowe chorego

dziecka

Anna Maria Sierecka

Dyrektor Zespotu Szkdt Publicznych w Le-
nartowicach

Katarzyna Tomczak Géra
Fizjoterapeuta, nauczyciel Zespotu Placo-
wek Specjalnych w Pleszewie

Szkofa to instytucja oswiatowa i wycho-
wawcza, ktorejzadaniem jest ksztatcenie
i wychowanie mtodego cztowieka. Do
przedszkola uczeszczaja dzieci w wie-
ku od trzeciego do széstego roku zycia,
aw uzasadnionych przypadkach mozna
zapisac¢ nawet pot roku miodsze. Dzieci
5-letnie i 6-letnie sg objete obowigzko-
wym  wychowaniem przedszkolnym.
Obok samodzielnych przedszkoli funk-
cjonujg w Polsce takze oddziaty przed-
szkolne w szkotach podstawowych oraz
punkty przedszkolne i zespoty wycho-
wania przedszkolnego. Ostatnie dwie
formy wychowania przedszkolnego
przeznaczone s3 dla niewielkich grup
dzieci i tworzone sg w miejscowosciach

odlegtych od przedszkoli i szkdt podsta-
wowych.

Kolejnym etapem edukacji jest,
wedtug nowej reformy edukacji, osmio-
letnia szkota podstawowa, po ukorcze-
niu ktérej uczniowie udajg sie do szkot
srednich. W szkole realizuje sie obowigz-
kowe zajecia lekcyjne oraz dodatkowe
pozalekcyjne, rozwijajace uzdolnienia
ucznidw oraz rozbudzajace ich nauko-
wa ciekawos¢. Dzis w Polsce wiekszos¢
szkot dba o to, by jak najlepiej rozwijac
swoich uczniodw. Powstajg petne oferty
mozliwosci, jakie daje szkota dziecku,
ktére rodzic zapisuje do niej. Niestety,
w momencie, kiedy dziecko zaczyna
dtugotrwale chorowac, choruje od uro-
dzenia lub ulega wypadkowi, przed ro-
dzicem lub opiekunem prawnym staje
decyzja do podjecia — czy skorzystac
z nauczania indywidualnego czy tez nie.

Organizacja nauczania indywidual-
nego znajduje sie po stronie szkoty, jed-
nak to rodzic lub opiekun prawny musi

sie zwroci¢ do dyrektora szkoty z wnio-
skiem napisanym w oparciu o orzeczenie
o potrzebie indywidualnego nauczania,
ktore wydaje zespot orzekajacy dziatajacy
w publicznej poradni psychologiczno-pe-
dagogicznej. Rodzice lub opiekunowie
prawni dziecka zwracaja sie do poradni
wraz z zaswiadczeniem lekarskim o tym,
ze dziecko nie moze uczeszcza¢ do szkoty.

Po przeanalizowaniu sytuacji dziec-
ka poradnia psychologiczno-pedago-
giczna wydaje orzeczenie, ktére zawiera
konkretne zalecenia dla szkoty dotyczace
warunkow, w jakich ma by¢ prowadzona
dalsza edukacja, oraz form pomocy psy-
chologiczno-pedagogicznej. Orzeczenia
wydawane sg na okreslony czas. Dyrek-
tor szkoty decyduje o nauczaniu indy-
widualnym w porozumieniu z organem
prowadzacym. Warto jednak podkreslic,
Ze nie ma on prawa odmowi¢ nauczania
indywidualnego. Dyrektor szkoty organi-
ZUje nauczanie, wyznacza nauczycieli do
prowadzenia lekcji w domu dziecka i dba
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o prawidtowa ich realizacje. Zadaniem
nauczyciela uczacego dziecko w domu
jest pomaganie w realizacji podstawy
programowej gtownych przedmiotow
oraz wyznaczenie zagadnient z innych
przedmiotow, z ktdrymi uczen musi za-
znajomic sie juz sam.

Tygodniowy wymiar godzin zajec
nauczania indywidualnego wynosi:

dla uczniéw klas |-l szkoty podsta-

wowej — od 6 do 8 godzin,

dla uczniow klas IV-VI szkoty pod-

stawowej — od 8 do 10 godzin,

dla ucznidw gimnazjum - od 10

do 12 godzin,

dla uczniow szkét ponadgimna-

zjalnych - od 12 do 16 godzin.

Tygodniowy wymiar godzin zajec
indywidualnego nauczania dla uczniow
klas I-IIl realizuje sie w ciggu co naj-
mniej 2 dni, a dla uczniéw na pozosta-
tych etapach edukacyjnych — w ciggu
co najmniej 3 dni.

Zgodnie z ramowym statutem go-
dzina zaje¢ nauczania indywidualnego,
tak jak godzina lekcyjna, trwa 45 minut.
W uzasadnionych przypadkach dopusz-
cza sie prowadzenie zajec¢ edukacyjnych
w czasie od 30 do 60 minut, zachowujac
0gdlny tygodniowy czas zaje¢ ustalony
w tygodniowym rozktadzie zajec'.

Czesto rodzice zastanawiajg sie, czy
ich dziecko moze kwalifikowac¢ sie do
nauczania indywidualnego. Warto zazna-
czy¢, ze o dlugotrwatej chorobie méwi-
my woéwczas, gdy dziecko jest nieobec-
ne w szkole nieprzerwanie od 21 dni na
skutek wypadku lub choroby. W ten okres
wlicza sie takze dni wakacyjne oraz week-
endy. Dtugotrwatg chorobe moze po-
$wiadczy¢ lekarz rodzinny lub specjalista.

Rodzice lub prawni opiekunowie
dziecka powinni wiedzie¢, ze nauczanie
indywidualne, jesli jest to tylko mozliwe,
powinno odbywac sie w okresie, w kté-

' https://www.portaloswiatowy.pl/top-
-tematy/organizacja-indywidualnego-
nauczania-krok-po-kroku-13416.html  [do-
step dn. 11.08.2017]

/N

Fot. omgimages

rym dziecko naprawde potrzebuje izola-
¢ji. W momencie, gdy jego stan zdrowia
pozwala na powrdt do szkoty, powinni
7 tego skorzystac. Niestety, z jakich$ nie-
zrozumiatych przyczyn czesto jest tak, ze
dziecko raz objete nauczaniem indywi-
dualnym pozostaje na nim dtugotrwale,
a w rezultacie uczen odcina sie od grupy
rowiesniczej. Czesto rodzicom wygod-
niej jest, kiedy nauczyciel przychodzi do
domu. Zadaniem nauczyciela jest stwo-
rzenie odpowiedniej atmosfery w klasie
szkolnej, po to, by po chorobie dziecka,
jezeli bedzie ono mogto wrdci¢ do szko-
ty, uczniowie czekali na nieobecnego ko-
lege lub kolezanke. Wazne jest takze to,
by dziecku nauczanemu indywidualnie
w warunkach domowych umozliwiac
udziat w zyciu szkolnym w trakcie waz-
nych uroczystosci szkolnych, $wiat czy
waznych wydarzer, by dziecko chore
mogto czu¢, ze jest czescig tej spotecz-
nosci. W nadrabianiu zalegtosci w nauce
powinni pomagac¢ nauczyciele, rodzice
lub koledzy z klasy. Dzisiejsze media spo-
tecznosciowe pomagaja  utrzymywac
relacje pomiedzy uczniami, co ma pozy-
tywny wptyw na samopoczucie dziecka
chorego.

Rodzice dzieci nauczanych indywi-
dualnie powinni pamietac o tym, ze jeze-
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i dziecko bedzie mogto dalsza edukacje
kontynuowac w szkole, powinni mu to
umozliwi¢. Szkota jest miejscem, w kto-
rym uczniowie rozwijajg sie spotecznie,
ucza sie wrazliwosci i samodzielnosci.
Szkota przygotowuje do przysztosdi,
do dorostego zycia, pomaga uwierzyc
w siebie, uczy myslec i rozumied. Jest to
miejsce, ktdre pomaga uczniom stabym.
W szkole odbywaja sie réznego rodzaju
zajecia pozalekcyjne: SKS, kotka przed-
miotowe, zajecia dydaktyczno-wycho-
wawcze i korekcyjno-wyrownawcze,
uczniowie moga korzysta¢ z biblioteki-
,z czytelni. Dzisiejsze budynki szkot sg no-
woczesne, tadne, bezpieczne, estetyczne
i zadbane. Szkoty stale rozwijajg swoje
bazy dydaktyczne. W szkole na uczniow
czekajg wycieczki, spotkania z przyjaciot-
mi, dyskoteki, apele, dobre oceny, wyjscia
do kina, pochwaty nauczycieli. Na prze-
rwach uczniowie moga sie kontaktowac
7 nauczycielami, swobodnie z nimi roz-
mawiac, prosi¢ o porade, zwierzyc sie ze
swoich problemoéw. Uczniowie powinni
w szkole uczy¢ sie, czu¢ sie bezpiecznie
i zaspokaja¢ swoje rézne potrzeby.
Rodzice dzieci chorych na muko-
wiscydoze musza obserwowac swo-
je dziecko i to oni w petni decyduja
o formie nauczania swojego dziecka.
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Najwazniejszg zasadag dziecka prze-
wlekle chorego jest to, by choroba
nie wylaczata go z normalnego zycia
bardziej, niz jest to potrzebne i ko-
nieczne. Wychowawca klasy, do ktorej
uczeszcza dziecko z mukowiscydozg,
musi pomoc mu dostosowac tak zycie
klasy, by umozliwi¢ uczniowi swobo-
de miedzy innymi w momencie, gdy
musi ono oczysci¢ drogi oddechowe.
Dtugotrwata nieobecnos¢ spowodo-
wana chorobg sprawia, ze zwtaszcza

w okresie przedszkolnym réwiesnicy
odsuwaja sie od dziecka. Nauczyciele
uczacy w przedszkolu i szkole musza
wraz z rodzicami innych dzieci z grupy
(klasy) ustali¢ forme podtrzymywania
kontaktéw z chorym dzieckiem. De-
cydujaca role maja tu jednak rodzice
dziecka chorego na mukowiscydoze
i to z nimi powinny by¢ podejmowane
wszelkiego rodzaju decyzje dotyczace
sposobu nauczania i utrzymywania re-
lacji z chorym dzieckiem.
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tykuly/865384,dlugotrwale-chory-uczen-ma-
prawo-do-indywidualnego-nauczania.html

5. http//www.bryk.pl/wypracowania/jezyk-polski/
tematy-wolne/1549-szkola-wady-i-zalety.html

Indywidualne nauczanie — zmiany
przepisow oswiatowych w 2017 roku

Nauczanie indywidualne okresla Roz-
porzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej
zdnia 28 sierpnia 2017 r. zmieniajqce roz-
porzqdzenie w sprawie indywidualnego
obowigzkowego rocznego przygotowa-
nia przedszkolnego dzieci i indywidualne-
go nauczania dzieci i mfodziezy, a takze
Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Naro-
dowej z dnia 7 wrzesnia 2017 r. w spra-
wie orzeczeri i opinii wydawanych przez
zespoly orzekajqce dziatajqgce w publicz-
nych poradniach psychologiczno-peda-
gogicznych.

Wazne: Tylko dzieci, ktére otrzy-
maty orzeczenie o potrzebie naucza-
nia indywidualnego przed 1 wrze-
$nia 2017, beda mogty korzystac
z niego na terenie szkotly, na starych
zasadach, pod warunkiem, ze w orze-
czeniu widnieje zapis zalecajacy
nauczanie indywidualne na terenie
placowki oswiatowej. Realizacja ta-
kiego nauczania indywidualnego na
terenie szkoty lub przedszkola bedzie
mozliwa tylko do korica roku szkol-
nego 2017/2018 (Dz. U. 2017 poz.
1616). Zatem orzeczenia o potrzebie
nauczania indywidualnego wydane

po 1 wrzesnia 2017 r. przez poradnie
psychologiczno-pedagogiczng  nie
uprawniaja juz uczniéw do pobiera-
nia nauki na terenie szkoty. Miejscem
nauczania staje sie dom lub placéwka
(nie szkota), w ktérej przebywa uczen
- ,zajecia indywidualne prowadzi sie
W miejscu pobytu ucznia, w szczegdino-
$ci w domu rodzinnym, placéwkach (np.
miodziezowe osrodki  wychowawcze)
(...), a takze osrodkach rewalidacyjno-
-wychowawczych (...), u rodziny zastep-
czej, w rodzinnym domu dziecka (...)"
Rozporzqdzenie Ministra zaznacza
jednak, ze:,Dyrektor szkoty, uwzglednia-
jac aktualny stan zdrowia ucznia oraz
whnioski nauczycieli z obserwacji ucznia
(...) podejmuje dziatania umozliwiajgce
kontakt ucznia objetego indywidual-
nym nauczaniem z uczniami w oddzia-
le szkolnym (...) oraz organizuje rézne
formy uczestniczenia ucznia w  zyciu
szkolnym, (...) umozZliwia uczniowi
udziat w zajeciach rozwijajacych zainte-
resowania i uzdolnienia, uroczystosciach
i imprezach szkolnych oraz wybranych
zajeciach edukacyjnych” Oznacza to,
Ze dzieci objete nauczaniem indywi-

dualnym i indywidualnym rocznym
przygotowaniem przedszkolnym
moga chodzi¢ na niektére zajecia ze
swoja klasg czy grupa - tzw. by¢ wia-
czane do zycia szkolnego (par. 10 ust.
3). O wiaczaniu do zycia szkolnego
bedzie decydowat dyrektor placéwki.
Warto pamietaé, ze indywidu-
alne nauczanie mozna zawiesi¢ - na
podstawie wniosku rodzicéw lub pet-
noletniego ucznia oraz zaswiadczenia
lekarskiego, ktore stwierdza, ze stan
zdrowia ucznia ulegt czasowej popra-
wie, dyrektor szkoly moze zawiesi¢
indywidualne nauczanie, na okres
wskazany przez lekarza: ,Na wnio-
sek rodzicéw ucznia albo petnoletnie-
go ucznia i na podstawie dotagczonego
do wniosku zaswiadczenia lekarskiego,
z ktérego wynika, ze stan zdrowia ucznia
(objetego indywidualnym nauczaniem)
ulegt czasowej poprawie i umozliwia mu
uczeszczanie do szkoty, dyrektor szkoty
zawiesza organizacje indywidualnego
nauczania na okres wskazany w zaswiad-

czeniu lekarskim”.
Pracownik socjalny Biura PTWM
Tel. kom. 531110260

26

MUKOWISCYDOZA 50/2017



Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

" Wywiad z Justyna Kowalczyk

Marzena Piejko: Chorzy na
mukowiscydoze tez codzien-
nie scigaja sie w biegu o zycie
z chorobg, ktéra bardzo czesto,
niestety, wygrywa. Jak mogtabys
nas - chorych - zmotywowac do
walki? O czym powinni$my szcze-
golnie pamieta¢ w tym wyscigu?
Co jest najwazniejsze?

Justyna Kowalczyk: Mysle, ze w kaz-
dym wyscigu najwazniejsza jest wy-
trwatos¢. Cierpliwo$¢ w dazeniu do celu
i W zyciu, i w sporcie jest najwazniejsza.
A ze wytrwanie w postanowieniach nie
zawsze jest tatwe, to najlepiej odnalez¢
w kazdej czynnosci jaka$ matg radosc.
Wtedy nawet najciezsze i najbardziej
zmudne zadanie staje sie fatwiejsze.

M.P.: W swojej karierze zdobyta$
tyle nagréd, ze nie sposob wy-
mienic¢ ich wszystkich. Jeste$ mi-
strzynia $wiata, mistrzynia olim-
pijska, zdobywczynig Pucharéw
Swiata. Wida¢, ze jestes zdetermi-
nowanay, silng osobowoscia, ktéra
prze do przodu, nie ogladajac sie
za siebie. A czy codziennym zyciu
sg dla Ciebie przeszkody nie do
pokonania?

J.K.: Jak kazdy cztowiek mam w zyciu
troski i problemy. Niektére bywaty nie
do przeskoczenia. Nie jestem z Zela-
za. Jednak to, co wyniostam ze sportu,
bardzo pomaga mi w codziennym zy-
ciu. Pokora, przekonanie, ze jesli wtoze
w dang sprawe wystarczajaco duzo ser-
ca i czasu, to na pewno jg jakos$ pozy-
tywnie rozwigze. A jedli poniose kleske,
to po okresie smutku i bezradnosci za-
kasam rekawy i bede budowac wszyst-
ko od poczatku.

M.P.: Osoby chore na mukowi-
scydoze codziennie walcza z wie-
loma ograniczeniami, przeszko-
dami, ktére nie pozwalajag im
funkcjonowac¢ w takim stopniu,
jak zdrowi ludzie. Chocby zwy-
kte wyjscie na spacer czasem jest

Fot. 1-2 Pawet Dutka www.dutka.com.pl

niemozliwe z powodu ogromne-
go zmeczenia. Jak wedtug Ciebie
radzi¢ sobie w sytuacjach, kiedy
wydaje nam sie, ze jedyne, co
nam pozostaje, to lezenie i pa-
trzenie w sufit?

J.K.: W moim Zyciu tez byt czas, gdy sufit
wydawat sie najlepszym rozwigzaniem.
Rozumiem doskonale, co czujecie, i wiem,
Ze nie wolno sie nigdy poddawac. Bo gdy
sie poddam, to juz krotka droga do zagta-
dy. Nalezy krok po kroczku whbrew wszyst-
kim ztym odczuciom walczy¢. Bo ta walka
nadaje sens zyciu. Zosta¢ na kanapie i ga-
pi¢ sie w sufit to najgorsze z mozliwych
rozwiazan i po prostu nie mozemy sobie
ani ja, ani Wy pozwoli¢ na taka stabosc.

M.P.: ,,Zdobywac szczyty” Co to
dla Ciebie oznacza?

J.K.: Przetamywac swoje stabosci, co
daje wielka satysfakcje. Tylko tyle. Bo te
szczyty, ktére same sobie wyznaczamy,

sg najwazniejsze.

M.P.: S3 w Twoim zyciu jeszcze ta-
kie niezdobyte szczyty?

J.K.: Oczywiscie. Przeciez moje zycie to
nie tylko sport.

M.P.: Dla wielu oséb z muko-
wiscydozg takimi szczytami
sg nawet najprostsze czynno-
sci, z ktorymi niekiedy mamy
ogromne problemy. Ale ta
Swiadomos¢, ze udato nam sie
w pewnym stopniu przechy-
trzy¢ na chwile chorobeg, jest
bardzo budujaca. Dla mnie na
przyktad takim kolejnym zdo-
bytym szczytem byt bieg w Za-
kopanem. Mimo ze wiekszos¢
dystansu przesztam, to i tak
jestem z siebie bardzo zadowo-
lona, a medal za ten bieg jest
dla mnie bardzo, bardzo wazny.
A czy Ty traktujesz wszystkie
swoje nagrody w zawodach na
réwni? Czy sa takie, ktére sa dla
Ciebie wazniejsze i takie mniej
wazne?

J.K.: Bieganie na nartach to moja pra-
ca. Wiec gdy otrzymuje nagrode za swoj
wysitek, czuje satysfakcje. Najwazniejsza
jest dla mnie jednak swiadomos¢, ze da-
tam rade. Ze praca moja i mojego Trene-
ra nie poszta na marne.

M.P.. W tym roku po raz drugi
pobiegtas po oddech dla pod-
opiecznych Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza. Jak
wrazenia?

MUKOWISCYDOZA 50/2017
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J.K.: To bardzo mity i wzruszajacy czas.
Ciesze sie, ze moge w jaki$ sposéb Wam
pomoc. Ze widze Wasz usmiech, choc¢
wiem, Ze jest on podszyty cierpieniem.
Nie moge sie nadziwi¢ Waszej walecz-
nosci. Pozytywne jest to, ze réwniez
wielu zdrowych wystartowato. Ze mieli
okazje poznac Was i ustysze¢ o Waszych
problemach. To byt naprawde super

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

dzien! Bardzo Wam dziekuje, ze mo-
gtam z Wami go spedzic.

M.P.: Jednym z celéw Biegu po
Oddech jest wzrost $wiadomosci
spoteczenstwa na temat muko-
wiscydozy. Ty sama od kilku lat
pomagasz nam - chorym - w tej
nieréwnej walce. Jak uwazasz,
czy w Polsce problem mukowi-
scydozy jest odpowiednio na-

gtosniony? Czy Polacy maja jakas
wiedze na jej temat? Jak to wyni-
ka z Twoich wlasnych, codzien-
nych obserwac;ji?

J.K.: Mysle, Ze jeszcze duzo pracy, by
przebi¢ sie z mukowiscydoza do opi-
nii publicznej. Na pewno ta $wiado-
mosc¢ jest wieksza niz kilka lat temu,
ale wecigz niewystarczajgca. Marze-
niem jest, by przecietny Polak zapyta-
ny na ulicy o mukowiscydoze potrafit
opowiedziec o niej trzy zdania. To, nie-
stety, nie wydarzy sie szybko. W natto-
ku najrozniejszych informacji ciezko
wybra¢ odpowiednio mocny przekaz.
Najwazniejsze jednak, by warunki do
leczenia Was wciaz sie polepszaty. By
zyto sie Wam przynajmniej odrobine
Izej.

M.P.: Bardzo dziekuje Ci za roz-
mowe. Oraz za to, ze juz po raz
kolejny pobiegtas z nami po od-
dech. Do zobaczenia za rok!

Wywiad przeprowadzita
Marzena Piejko

Fot. Magdalena Czerwiriska-Wyraz
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Fotoreportaz z Il Biegu po oddech
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W deszczu po oddech

»~Prawdziwy sportowiec deszczu sie
nie boi” - takie stowa wypowiedzia-
ta przed startem do Il Biegu po Od-
dech Justyna Kowalczyk. Staty sie
one mottem drugiej edycji Biegu
po Oddech, imprezy organizowanej
przez Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg, ktéra kolejny raz
zawitata pod Tatry. Dochéd z impre-
zy zostanie w catosci przekazany na
realizacje celéw statutowych Towa-
rzystwa.

Sobota, 2 wrzes$nia 2017 r., tuz
przed godzing 15.00. Przed biurem za-
wodow zebrato sie kilka zmarznietych
0sob, ktére czekajg, az rozpocznie
sie rozdawanie pakietow startowych.
Przygotowalismy  ponad  sze$cset
kompletow, dla tych, ktorzy zareje-
strowali sie i optacili start wczesniej,
i sto dodatkowych dla tych, ktérzy
beda chcieli zapisa¢ sie w ostatniej
chwili. Zastanawiamy sie, czy uda sie
pobi¢ ubiegtoroczny rekord frekwen-
cji, ale nastroje sg raczej minorowe.
Deszcz i temperatura, ktéra w cia-
gu kilkunastu godzin spadta z 20 do
mniej niz 10 stopni Celsjusza, powo-
duja, Ze w nasze szeregi wkrada sie
zwatpienie. Kto$ zartuje, ze styszat, ze
bieg jest przetozony na kolejny week-
end. Nie ma jednak takiej opcji. Ma-
szyna ruszyta, pozostaje wierzy¢, ze
pogoda nie odstraszy uczestnikow.

Nastrojow nie poprawia ulewa,
ktéra nieco stabnie tuz przed 7.00
rano w niedziele. Co prawda dzien
wczesniej zameldowato sie kilkuset
biegaczy, ale nikt do korica nie wie, ilu
z nich rzeczywiscie stanie na starcie.
Kiedy dwie godziny pdZniej zamyka-
my biuro zawoddw, mamy na liscie
719 nazwisk i ledwie trzy pudetka nie-
odebranych pakietéw. Deszcz prze-
chodzi w mzawke.

Réwno o godzinie 10.00, podobnie
jak rok wczesniej, sygnat do startu dajg
Justyna Kowalczyk i Dorota Hedwig.
Obok nich kreci sie Antoni Marmol,
pierwszy trener Jézefa tuszczka, ztote-
go i brazowego medalisty mistrzostw
$wiata w biegach narciarskich. Osiem-
dziesiecioosmioletni zakopianiczyk przy-
biegnie na mete niespetna czterdziesci
dwie minuty pozniej. Trzy sekundy przed
nim linie mety przekroczy Jan Stachow,
byty komandos 6 Brygady Powietrzno-
desantowej z Krakowa, tez rocznik 1929.
Panowie s3g najstarszymi uczestnikami
biegu. Najmfodszy — niespetna rocz-
ny Franciszek Ry$ z Krakowa - raczej
nie bedzie pamietat swojego udziatu
w imprezie, bo pieciokilometrowy dy-
stans biegu pokonat, siedzac spokoj-
nie w wozku pchanym przez biegnaca
mame, Katarzyne.

Wsréd  biegaczy migaja zielone
opaski, ktére nosza na gtowie biegnacy
chorzy. Jest ich ponad trzydziescioro,
wsrod nich studentka dziennikarstwa
i komunikacji spotecznej Marzena Piej-
ko, chora po przeszczepie ptuc, ktora
tej niedzieli poprawi swoj rekord zycio-
wy na dystansie 5 km. Opaski maja im
pomaoc rozpoznac sie na trasie, ale sitg
rzeczy takze inni maja okazje zobaczyc¢
tych, ktérym pomagajg, biorgc udziat
w imprezie. Grupa biegnacych wytapu-
je chorych w tlumie. Kazdy z nich sty-
szy proste pytanie:,Jak masz na imie?”
,Lena” — moéwi jedna z dziewczynek
w opaskach.,To dla Leny tu biegniemy,
to Lenie kibicujemy” - $piewajg w od-
powiedzi. Juz po imprezie osmioletnia
dziewczynka powie, ze byta to dla niej
jedna z najmilszych chwil podczas bie-
gu. Chorych dopingowata tez Justyna
Kowalczyk, dla ktorej tego dnia wyjat-
kowo nie liczy sie czas, z jakim stanie
na mecie. Wiele lat temu chorzy na

Jacy jesteSmy?
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mukowiscydoze ujeli moje serce swo-
ja codzienng walky” — powie po biegu
nasza mistrzyni.,Staram sie im w tej zy-
ciowej walce pomac, bo sg tej pomocy
naprawde warci”

Pieciokilometrowy dystans naj-
szybciej pokona Szymon Belgrau, za-
wodnik AZS Poznan, a wsrdéd kobiet
Marta Sosinska z Biatego Dunajca.
Oboje sg czestymi bywalcami imprez
biegowych, ale wsréd nagrodzonych
w poszczegdlnych kategoriach wieko-
wych znaleZli sie takze chorzy na muko-
wiscydoze.

,Bieg, niezaleznie od innych ak-
tywnosci fizycznych podejmowanych
przez chorych, jest wspaniatg okazjg
do ich rehabilitacji” — ocenia Waldemar
Majek, Prezes Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. ,Towarzyszy
nam tutaj atmosfera radosci i mitosci,
prawdziwego sportowego $Swieta. Juz
dzi$ zapraszamy za rok’.

Piotr Wyraz

Nasi podopieczni na Biegu

W kategorii PTWM pierwsze miej-
sce zajgt Marcin Matek, drugie
miejsce — Patryk Wieczorek, trze-
cie miejsce — Mitosz Wrzesniew-
ski. Na mecie odliczyto sie 29 cho-
rych, ci, ktérzy nie mogli pobiec, ale
przyjechali do Zakopanego, dziel-
nie dopingowali swoich kolegdéw.
Wszyscy  jesteScie  zwyciezcami.
Gratulujemy!

Wspdtorganizatorem Il Biegu po
Oddech jest Urzqd Miasta Zakopane
oraz Miejski Osrodek Sportu i Rekreacji
w Zakopanem, Gtéwnym Sponsorem
wydarzenia Santander Consumer Bank,
natomiast Sponsorem Ztotym Blacho-
trapez sp. z o.o.

Wspdtorganizatorom, Sponsorom,

Magdalena Czerwinska-Wyraz
Fot.3,4,5,6,8,9,10,11,12,15,16, 17,18, 22, 23, 26, 27,31, 33

Partnerom oraz wszystkim, ktdrzy po-

mogli w organizacji Il Biegu po Oddech,
Pawet Dutka www.dutka.com.pl L. .
Fot.1,2,7,13, 14,19, 20, 21, 24, 25, 28, 29, 30, 32 z catego serca dzigkujemy!
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Ciesze sie, ze znowu mogtem pobiec
w Biegu po oddech

Postanowitem w tym roku przyjechac
do Zakopanego wczesniej. W planach
byto gdrskie bieganie oraz wspinaczka
po tatrzanskich szlakach. Juz wiele dni
przed Biegiem po oddech odbieratem
telefony od zaprzyjaznionych biega-
czy, rodzicéw chorych na mukowiscy-
doze i wielu innych osob. Pytali, czy
bede uczestniczyt w tym biegu. Nie
byto mowy, aby podczas tegoroczne-
go pobytu w Tatrach poming¢ udziat
w Biegu po oddech organizowanym
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza.

Niektérym bardzo zalezato, aby zo-
baczyty mnie ich dzieci chore ma mu-
kowiscydoze. Na pytanie skierowane do
jednego z rodzicéw dziecka chorego na
mukowiscydoze: ,Dlaczego niektorzy
chca mnie zobaczy¢, chocby z daleka?’,
ustyszatem odpowiedz, ktéra okazata
sie bardzo motywujaca. ,Co innego zo-
baczy¢ w czasopismie »Mukowiscydo-
za« fotke takiego jak ty dinozaura, co
innego przekonac sie osobiscie, choc¢by
z daleka, ze jednak dzieki bieganiu moz-
na by¢ w bardzo dobrej kondycji” To
byta najlepsza motywacja, aby na Biegu
po oddech pojawic sie.

Pare dni przed biegiem chodzitem
po szlakach i Zakopanem w zielonej
koszulce PTWM. Zdarzato mi sie na tra-
sie ustyszec: ,A w Biegu po oddech pan
biegnie?” | w samym miescie koszulka
PTWM wzbudzafa zainteresowanie nie
tylko zdrowych turystéw, ale rowniez
przyciggata osoby bardzo zwigzane
z mukowiscydoza. Podczas pobytu
w Zakopanem odbytem sporo spotkan
z rodzicami dzieci chorych na mukowi-
scydoze i osobami majacymi chorych
w rodzinie. Duza rado$¢ sprawiajg mi

informacje, ze juz nie tylko wielu cho-
rych, ale réwniez ich opiekunowie chca
uprawiac sport. Podczas dni poprzedza-
jacych bieg bardzo chetnie dzielitem
sie moimi doswiadczeniami zwigzany-
mi z uprawianiem sportu z rodzicami
i opiekunami dzieci chorych na muko-
wiscydoze. Pytali o wiele spraw, np. jak
przekonac¢ dziecko do sportu lub jakiej-
kolwiek formy ruchu, czy bieganie jest
bezpieczne dla chorych na mukowi-
scydoze, jak dziata mechanizm oczysz-
czania ptuc podczas biegania itd. Pytan
byto mndéstwo i na kazde staratem sie
w miare wyczerpujgco odpowiedziec.

Przyznam sie, ze nie bardzo lu-
bie biegac¢ na 5 kilometrow. Wynika to
7 tego, ze pomimo dtugiego stazu bie-
gowego praktycznie zawsze na krot-
szych dystansach wigcza mi sie tryb
awaryjny ptuc. Na wiekszosci treningdw,
kiedy zaczynam bieganie, dochodzi do
blokady oddechu. Ptuca nie chcg gte-
boko oddychac i buntuja sie. Oddycha
sie bardzo ciezko az do 2.-3. kilometra,
trzeba ,biega¢ gtowq” Bywaja treningi,
podczas ktorych taki tryb awaryjny ptuc
potaczony z gwattownym odksztusza-
niem trwa do 5-6. kilometra biegu.
Wszystko zalezy od wielu czynnikdw,
np. czy jest zimno lub panuje duza wil-
gotnos¢ powietrza.

Dzien przed startem, idgc przez
piekny park Zakopanego po pakiet
startowy, obejrzatem wystawe przygo-
towang przez PTWM. Fotografie bardzo
dobrze oddawaty historie chorych na
mukowiscydoze i ich walke. Po pomysl-
nej weryfikacji odebratem na terenie
muszli koncertowej pakiet startowy. Od
razu pobieznie obejrzatem, co w nim
jest. Spodobata mi sie nowa kolorysty-

Fot. Magdalena Czerwinska-Wyraz

ka koszulki Biegu po oddech firmy Attig,
ktéra wraz napisami bardzo podkreslata
specyficzny charakter imprezy charyta-
tywnej. Radosci i ekscytacji zwigzanej
7 Biegiem po oddech nie zepsuta nawet
informacja o przewidywanym zatama-
niu pogody w dniu 3 wrzesnia. Miato
by¢ zimno i mokro z opadami deszczu.
Jednak humory dopisywaty — obojetnie,
jakie bedg warunki, to i tak biegnie-
my. Przypomniatem sobie pdtmaraton
w Krakowie, podczas ktdrego byto bar-
dzo zimno, a przez prawie caty dystans
padat deszcz.

| nadszedt dzien startu. Szaro,
smutno, padat deszcz. Kiedy tylko zo-
baczytem usmiechy uczestnikow na
starcie Biegu po oddech, wszystko inne
nie miato juz zadnego znaczenia, tym
bardziej wobec cafej rzeszy biegaczy,
ktérzy wzajemnie dopingowali sie, cze-
kajac na start. Mito byto ustyszec¢: ,Trzy-
maj sie, powodzenia”...

I ruszylismy. Po krotkim zbiegu na
dot trasa zaczeta sie pia¢ w gore. Wie-
dziatem z zesztorocznego Biegu po od-
dech, ze biec pod gdre tatwo nie bedzie,
biorgc pod uwage wiatr i zacinajacy
deszcz.,Céz, nie dajemy sie i biegniemy
do gory” Zaraz po starcie postanowitem
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Fot. Pawet Dutka www.dutka.com.pl

trzymac jednakowe tempo biegu pod
gore. Zimno i duza wilgotnos¢ powie-
trza od razu zablokowata oskrzela. Ale
stwierdzitem, Ze sie nie poddam, pomi-
mo iz trasa prowadzita ostro w goére. Juz
nieraz bywato gorzej. Strategia rowne-
go tempa pod goére okazata sie bardzo

Pasje, doswiadczenia, refleksje

skuteczna. Przez cata droge tylko jeden
raz stanatem do odksztuszania. Musia-
tem sie zatrzymac, bo tetno skakato do-
sy¢ wysoko. W miare jak zblizatem sie do
gory, oddech stawat sie coraz gtebszy
i bardziej wyréwnany. Zaczynato sie juz
przyjemne bieganie. Byto bardzo mokro,
padat deszcz, momentami trzeba byto
uwazac na sliskie liscie. Kiedy zaczatem
wracac w strone mety, nie byto juz $ladu
po poczatkowej blokadzie ptuc. Biegto
sie bardzo dobrze, mogtem wydtuzy¢
krok biegowy i podkreci¢ tempo biegu.
Nagradzajgce byto stopniowe wyprze-
dzanie kolejnych biegaczy. Na ostatnich
500 metrach przed metg dobiegfa do
mnie Ania Skoczylas-Ligocka. Ostatni
odcinek Biegu po oddech przebylismy
razem. Tuz przed koncem chwycilismy

sie za rece i z duza radoscig whiegli-
smy razem na mete. Czutem rados¢,
pomimo iz to byfo tylko 5 kilometrow.
Nastgpit mity moment dekoracji piek-
nym medalem. Ciesze sie, ze znowu
mogtem pobiec w Biegu po oddech. To
juz drugi medal z najwazniejszej dla
mnie imprezy biegowej w ciggu sezonu
biegowego. | niewazne, z jakim czasem
go zaliczytem. Najwazniejsze, ze znowu
mogtem pobiec w Biegu po oddech dla
wszystkich chorych na mukowiscydoze.
| mysle, ze znowu zawitam do Zakopa-
nego za rok, na kolejng edycje Biegu po
oddech. (Marzy mi sie, aby ten bieg miat
kiedy$ dtuzszy dystans). Warto wracac
do Zakopanego i wspiera¢ wszystkich
chorych na mukowiscydoze!

Jerzy Wasilkowski

Bieg po oddech ozami naszej rodziny

Witam serdecznie! Nazywam sie Ma-
ciej Wieczorek i jestem tatg 11-letnie-
go Patryka, chorego na mukowiscy-
doze. Obaj jestesmy cztonkami klubu
biegowego o nazwie SPEED TEAM
BRZESZCZE. Trenujemy biegi i czesto
startujemy w zawodach, Patryk zarow-
no dla dzieci, jak i dla dorostych. Wyda-
wac by sie mogto, ze kolejne zawody
to dla nas nic specjalnego, jednak nic
bardziej mylnego. Il Biegiem po oddech
zylismy cate wakacje, szykujac szczyt
formy sportowej wtasnie na ten dzier
(03.09.2017).

Jako zZe pisze ten tekst Swiezo po
starcie, prosze wybaczy¢ mi, jesli bede
uprawiat ,prywate” i opisze ten bieg
okiem naszej rodziny. Emocje po zawo-
dach jeszcze nie opadty, moze zatem
lektura tej relacji odda przezycia, ktére
towarzyszyty nam w stolicy Tatr. W Za-
kopanem zjawilismy sie juz w pigtek,

aby spokojnie zadba¢ o kazdy detal

dotyczacy biegu. Jak sie pdzniej okaza-
to, tylko éw dzierh nadawat sie na zwie-
dzanie i spacery, z czego udato nam
sie skorzysta¢. Na sobote zaplanowali-
smy rekonesans trasy oraz zatatwienie
wszystkich formalnosci w biurze za-
wodow. Wieczorem w naszym hotelu
odbyta sie rodzinna odprawa przed

biegiem potgczona z sesja fotograficzng
w odebranych koszulkach. W tym miej-
scu chciatbym powiedzie¢ kilka stow
0 organizacji biegu. Pozwole sobie na
to, gdyz startuje w zawodach caty rok,
zarbwno w mniejszych lokalnych bie-
gach, jak i duzych renomowanych im-
prezach biegowych. Chciatbym ztozy¢
wielkie gratulacje na rece organizato-
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row naszego biegu, bo cho¢ odbyt sie
dopiero drugi raz, uwazam, ze wszystko
byto niemal perfekcyjne. Duza liczba za-
wsze chetnych do pomocy wolontariu-
szy, $wietna obstuga w biurze zawoddw
(brak kolejek dzieki podziatowi uczest-
nikéw wedtug nr startowych), szatnie,
depozyt, profesjonalny pomiar czasu,
trasa oznakowana co kilometr, bogata
oprawa artystyczna zawodow, Swietnej
jakosci koszulka w pakiecie startowym —
czynig ten bieg bardzo atrakcyjnym nie
tylko dla chorych i ich rodzin. Ponadto
start u boku naszej mistrzyni olimpij-
skiej Justyny Kowalczyk oraz atrakcyjne
nagrody i dekoracja najlepszych, row-
niez w kategoriach wiekowych spra-
wity, ze na listach startowych znalazto
sie ponad 700 oséb. Jesli miatbym sie
do czego$ przyczepi¢ i wytknac¢ jakis
minus, to bytby to sam start. Wydaje
mi sie, ze lepszym rozwigzaniem stat-
by sie start z gtéwnej ulicy, gdzie jest
duzo szerzej, zwiaszcza ze specyfika na-
szych zawodoéw (duzo amatordw i cho-
rych) jest taka, iz wiele oséb chce zaja¢
miejsce w pierwszym szeregu, u boku
naszej stawnej biegaczki narciarskie).
Kiedy nastapit start na $liskiej i waskiej
alejce, w dodatku na bruku, upadki byty
gwarantowane... Sam, cho¢ chciatem
walczy¢ o czotowe lokaty, ustawitem

Fot. 1-2 z archiwum autora

sie jak na te okolicznos¢ dos¢ daleko
i dostownie przeskakiwatem na starcie
lezacych ludzi. Nie zmienia to jednak fak-
tu, ze zawody zostaty zorganizowane na
szostke (na pogode wplywu nie mamy).
Pozwole sobie jeszcze zwrdci¢ uwage
i poprosi¢ gtéwnie rodzicow chorych na
mukowiscydoze, aby w dniu zawodow
nie zapominali o opaskach i maseczkach,
bo to przeciez dla bezpieczerstwa ich
pociech. W tym roku utrudnieniem byta
ceremonia rozdania nagréd, gdyz od-
bywata sie w zamknietym pomieszcze-
niu kina Sokét. Prosze, pamietajmy, aby
w podobnej sytuacji za rok zachowywac
bezpieczng odlegtos¢ miedzy chorymi.

Wracajac jednak do samego biegu,
pierwszg rzecza, ktérg zrobilismy w nie-
dziele, byto sprawdzenie aury. Leje czy
nie leje...” — stysze z pokoju obok. To
Patryk, ktory juz nie moze doczekac
sie startu. Od samego rana widze, ze
jest bardzo nerwowy i chyba wiecej
niz zmotywowany, nie moze usiedzie¢
na miejscu, roznosi go energia. Widzac
jego zachowanie, kolejny juz raz po-
wtarzam o spokojnym starcie, wszak
pierwsze dwa kilometry s3 ciagle pod
gorke, oraz o kontroli tempa biegu na
kolejnych kilometrach. Patryk biega
sam, mimo mtodego wieku jest juz do-
$wiadczonym biegaczem, samodzielnie
decyduje, kiedy przyspieszy¢, a kiedy
ztapa¢ oddech. Ztym pomystem jest
ciggniecie dziecka za reke na zawodach
biegowych, drodzy rodzice, tak znie-
checicie dzieci do biegania, zwtaszcza
jezeli nie robig tego czesto (dziecko
musi czu¢ komfort biegu). Niestety, ta-
kich par widziatem bardzo duzo i prosze
mnie Zle nie zrozumied, nie moéwie tutaj
o maluchach, ktére bez rodzica nie czu-
ja sie bezpiecznie.

Na linii startu stajemy z Patrykiem
obok siebie, choc juz na pierwszych me-
trach zostawie go za swoimi plecami, to
jednak towarzysze mu az do wystrzaty,
jeszcze tylko zbita pigtka i lecimy...

Jacy jesteSmy?

Fot. Magdalena Czerwinska-Wyraz

Wro¢! Tuz przed startem musimy
wystucha¢ jeszcze jakiego$ starszego
jegomoscia, ktéry zwraca sie do mnie:
,...Gdzie sie pan pcha z tym dzieckiem,
bedzie mnie blokowac na starcie...” Nie
miatem ochoty na marnowanie sku-
mulowanej energii na dyskusje z nim,
w duchu tylko pomyslatem, aby miat
zdrowie biegac tak szybko, jak moj cho-
ry syn.

Sam bieg (nie liczac startu na ko-
stce brukowej) zleciat mi bardzo szybko
i bez wiekszych przygdd, bardzo cieszy,
ze zarobwno mnie, jak i Patrykowi uda-
to sie utrzymac¢ dyscypline taktyczna:
ostrozny start i cata moc na zbiegi. Ostat-
ni kilometr pokonatem w 3 min 11 se-
kund, wyprzedzajac sporo zawodnikdw,
a Patryk w 4:05! Ostatecznie ukoriczytem
bieg na 12. miejscu, cho¢ na mecie my-
Slatem, ze zakrecitem sie koto trzydziestej
lokaty. Gdy tylko ztapatem oddech, uda-
tem sie do naszych wiernych kibicéw:
zony Agnieszki i mtodszej siostry Patryka,
Julii. Dopingowaty nas bardzo gto$no na
wysokosci amfiteatru na ostatnim kilo-
metrze, czyli tam, gdzie najtrudniej wy-
krzesac z siebie resztki sit. Bytem bardzo
zadowolony z czasu 19:18 (blisko zycidw-
ki), jednak catg uwage skierowatem na
Patryka. Ruszytem ponownie pod gore,
aby towarzyszy¢ synowi na ostatnim
kilometrze, szybko rozpoznatem jego
sylwetke, popatrzytem na stoper i po-
myslatem, Zze biegnie w super tempie.
Gto$nymi okrzykami zmobilizowatem go
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do jeszcze wiekszego wysitku, gdyz meta
byfa tuz-tuz, a przed nim jeszcze kilka
0sob, ktére ewidentnie biegty wolniej.
Gdy Patryk wpadt na mete, bytem pe-
wien, ze dat z siebie absolutnie wszyst-
ko, a moze nawet wiecej. Nie miat sity
odczepic chipa, jednak kiedy spojrzat na
zegarek, na jego zmeczonej twarzy po-
jawit sie ogromny usmiech. ,Tato, 24:20,

|

wow!!l”. Sam nie mogtem uwierzy¢, ze na
tak trudnej trasie poprawit swoja zycidw-
ke az 0 39 sekund!

Pomimo fatalnej pogody jestesmy
mega szczesliwi i zadowoleni, odno-
towalismy swietne czasy, co $wiadczy,
iz nasze plany treningowe byty bar-
dzo celne. Sprébujcie sobie wyobrazi¢,
z jaka niecierpliwoscia czekalismy na
wyniki. O ile podium w kategorii U11
byto naszym celem, o tyle cafa reszta,
ktéra miata nas wkrotce spotka¢, byfa
dla nas wielkim zaskoczeniem i niesa-
mowitg radoscig oraz nagroda za trudy
codziennego treningu. Patryk goscit na
pudle dwukrotnie, a nas, rodzicéw, roz-
pierata duma. Syn byt drugi w katego-
rii U1 i drugi w kategorii PTWM, czyli
wyprzedzita go tylko jedna osoba chora
na mukowiscydoze, a przypomne, ze
Patryk ma 11 lat. Wielkie gratulacje dla
Marcina Matka, bo to on okazat sie naj-

Bieganie w
inna bajka

W pewnym momencie biegajac juz
dtuzsze dystanse i majac wieloletni staz
biegowy, postanowitem sprobowac
czego$ nowego. Wiele razy styszatem od
moich partnerow biegowych: ,Sprébuj
biega¢ w gorach” Bieganie w gdrach,
jak styszatem, to zupetnie inna bajka.
Czasami nawet przebiegniecie marato-

nu to jest nic w poréwnaniu z niektéry-
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szybszym chorym startujgcym w biegu.
Marcin, nie przestawaj trenowad, bo
moze nie za rok, ale za dwa bedzie Ci
duzo trudniej wygra¢ ©!

Kiedy w koricu powieszono karty
z wynikami, niezwtocznie sprawdzitem
rezultaty Patryka, nie zwracajac uwagi
nawet na swojg lokate. Juz miatem le-
cie¢ do kina, do reszty rodziny, z fanta-
stycznymi  wiadomosciami, ze Patryk
ma dwa pudta. Jednak w drzwiach co$
nakazato mi wrécic i sprawdzic¢ swdj re-
zultat. Nie mogtem uwierzy¢ wiasnym
oczom: 12 miejsce i drugie w kat U39!
Teraz juz biegtem z newsem, ze Wie-
czorekTeam ma trzy pudta. O dziwo,
Patryk przyjat to bardzo spokojnie, nie
zareagowat tak, jak sie spodziewatem.
Ja wprost tryskatem radoscig i bardzo
dziwito mnie zachowanie syna. Oka-
zato sie, ze gtowe Patryka zaprzatat juz
fakt, jak tu wyjs¢ na scene w masecz-
ce. Oznajmit nam stanowczym tonem
(niemal jak rodzic dziecku), zeby zrobi¢
zdjecia z ceremonii wreczenia nagrod,
ale nigdzie ich nie publikowa¢, i moga
je ogladac tylko cztonkowie rodziny...
Taki juz jest nasz maty indywidualista. ..

Wreczenie pucharow i odbidr na-
gréd z rak Justyny Kowalczyk byto dla nas

niezapomnianym przezyciem i chyba na

mi krétszymi dystansami w gorach. Ale
cdz, juz sie tego tyle nastuchatem, ze
zdecydowatem sie sprobowac. Przegla-
datem serwisy z biegami goérskimi, by
wybrac co$ na gorski debiut.

Wybor padt na jedng z najlepszych
imprez biegowych w Polsce. Zapisatem
sie na Pétmaraton Karkonoski. Moja
przygoda z biegami gorskimi zaczeta sie

zawsze juz zostanie w naszej pamieci.
Tego dnia nie mogta popsuc¢ nawet dtu-
ga podréz do domu. Dodatkowo w kat
U14 dziewczat podium (i to najwyzszy
stopier)) padto tupem Patrycji, corki na-
szych znajomych z Oswiecimia, ktorzy
przyjechali z nami na bieg. Juz teraz nie
mozemy doczeka¢ sie kolejnej edydji
Biegu po oddech, obiecujemy, ze bedzie-
my zndw, i to jeszcze mocniejsi.

Teraz  czekajg nas  zawody
17.09.2017 w mojej rodzinnej Skawinie.
Ja pobiegne na 5 km, a Patryk i Julka
wystartujg w biegach dzieciecych. Cie-
kawostka zwigzang z tymi zawodami
jest ich nazwa: ,Pokonaj Focha’, czego
Wam, drodzy Czytelnicy naszego czaso-
pisma, zycze! Biegajcie i do zobaczenia
w Zakopanem za rok!

Jesli chcecie sledzi¢ nasze starty,
zapraszam na moj profil na FB https://
web.facebook.com/maciewieczor, tam
znajdziecie krotkie relacje po kazdym
starcie i gars¢ zdje¢. Punktem gtéwnym
koriczacego sie z wolna sezonu biego-
wego bedzie PZU Cracovia Pétmaraton
Krolewski, w ktorym précz mnie wy-
startujg nasi stawni juz mukobiegacze:
Jerzy Wasilikowski i Marcin Matek. Fajnie
znoéw bedzie sie spotkad, chtopakil

Maciej Wieczorek

gorach to zupetnie

w Szklarskiej Porebie na poczatku lipca
2017 r. w ramach Maratonu Karkono-
skiego. Impreza odbywata sie w dniach
1-2lipca2017r.

Pierwszego dnia imprezy zawod-
nicy mieli do pokonania dystans UL-
TRA, czyli ok. 52 km z przewyzszeniem
+/-2236 m.Nadrugidzier zaplanowany
byt pétmaraton na dystansie ok. 22 km
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z przewyzszeniem +/- 965 m. Dla osoby,
ktéra nigdy nie biegata w gérach, nawet
liczby zwigzane z pétmaratonem robity
wielkie wrazenie, a co dopiero ULTRA.

Po przestudiowaniu trasy biegu
stwierdzitem, Zze spokojnie moge wybrac
sie na Pétmaraton Karkonoski. Ale ciggle
styszatem od wielu znajomych:,Na co ty
sie porywasz, chyba zgtupiates? Ty, majac
mukowiscydoze, chcesz biega¢ w go-
rach? Dasz rade tam oddycha¢ podczas
biegu? Czy ty wiesz, ze tam jest mniej
tlenu?” Ale wszystkie te uwagi ignoro-
watem. Wiedziatem, Ze ci wszyscy, kto-
rzy wygfaszali takie opinie, s3 w btedzie.
Dzieki temu, Ze rok wczesniej biegatem
w Tatrach, wiedziatem, Ze jest mozliwe
bieganie w gérach z mukowiscydoza. Na
poczatku biegatem w dolinach, a pézniej
na trudniejszych trasach. Jedng z nich
byta trasa biegowa z Kir do schroniska
w Dolinie Chochotowskiej, i dalej w kie-
runku na Grzesia i Rakonia, i z powrotem.
Trasa biegowa dtuga i bardzo trudna, wy-
magajaca kondycyjnie. To byt tylko maty
fragment trasy legendarnego biegu ta-
trzanskiego Flexistav Bieg Graniq Tatr.

Taka zaprawa i ztapanie bakcyla
do biegania w goérach spowodowaty,
iz pojechatem na Pdtmaraton Karko-
noski. Dzieki FB znalaztem dobrg baze
przed biegiem. Ekipa, ktéra ze mng spa-
ta w Szklarskiej Porebie, kiedy tylko do-
wiedziata sie, ze mam mukowiscydoze
i co chce zrobi¢, od samego poczatku
mnie wspierafa. Udzielali mi mndstwo
rad i wskazéwek, ktére potem wyko-
rzystatem podczas biegu. A najbardziej
cieszyto mnie to, iz dopingowali mnie
W Czasie mojego startu.

Gdy zobaczytem profil trasy Pétmara-
tonu Karkonoskiego, to pomyslatem sobie,
ze sie w to bieganie gorskie wkopatem.

Wygladato to bardzo zniecheca-
jgco, bo z profilu wynikato, ze na trasie
potmaratonu do 13,5 km trzeba biec
caly czas pod gore, a dopiero potem
zaczyna sie Izejsze bieganie. Najbardziej
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batem sie zbiegania. Zbieganie w dot
w gdrach to jeden najniebezpieczniej-
szych elementow biegow gorskich. Or-
ganizatorzy na trasie przewidzieli punk-
ty odzywcze oraz kontrolne.

Wieczorem przygotowatem sobie
plecak do biegania goérskiego z bukta-
kiem. Na trasy biegowe w gorach trzeba
zabrac nie tylko zele i picie w buktaku, ale
rowniez wymagane przez organizatorow
biegu rzeczy. Zapakowatem tez batoniki,
kanapki i suszone owoce. Do tego zabra-
tem kubek sktadany, bo podczas Pétma-
ratonu Karkonoskiego regulamin zabra-
nia uzywania kubkow jednorazowych,
aby nie zasmiecac parku narodowego.

Wieczorem w  karczmie  Stary
Winkiel w Szklarskiej Porebie zjadtem
potezng porcje weglowodandw, aby
nie brakowato mi glikogenu w mie-
$niach podczas biegu.

W niedziele przed startem pdtma-
ratonu od samego rana padat deszcz,
a przez szczyty mknety chmury. Jak sie
ubra¢? Na dole byto chtodno, a na go-
rze? Wiatr? Deszcz? Pogoda nie odstra-
szyta 467 zawodnikéw, ktérzy o 9.30
stawili sie na starcie, usytuowanym pod
dolng stacja wyciagu na Szrenice. Stawi-
tem sie ija z numerem startowym 2495,

Przed samym startem mocno pa-
dat deszcz. Po paru kilometrach prze-
stato pada¢. Wypogodzito sie i w storcu
ruszylismy dalej na trase biegu.

W gtowie byt plan na bieg: spo-
kojnie w gore, a potem miatem nabrac
rozpedu. Nie myslatem spali¢ sie na
pierwszych 10 kilometrach. Cho¢ nogi

chciaty nies¢ szybciej, to gtowa chtodno
panowata nad sytuacja. Wiedziatem, ze
22 km w gdrach to nie przelewki.

Moim zdaniem najwieksza trudnos¢
Pétmaratonu Karkonoskiego to pierwsze
kilometry — caly czas pod gdre, dobre 7-8
kilometrow. Jak juz sie przez nie przebrnie,
to dalej nie jest Zle. Od biegania pod gdre
zrobito sie bardzo goraco i nie byto opdiji,
aby sie dato biec bez bukfaka w plecaku.
Bardzo dobrze, ze miatem plecak bie-
gowy, do ktérego od razu spakowatem
zbedna bluze biegowa. | dalej biegtem
w koszulce PTWM z krétkim rekawkiem.

Najpierw pobieglismy trasg pod
wyciggiem na Szrenice. Potem bieglismy
nartostrada Lolobrigidy az do schroniska
pod tabskim Szczytem. Schronisko byto
na ok. 5 km trasy. Wbrew pozorom lezy
ono na wysokosci 1168 m. n.p.m. Nie byfo
tatwo tam dotrze¢, prazace storice i droga
ciagle pod gore dawaty sie we znaki. Trasa

o dosy¢ duzym stopniu trudnosci. Na tym

Numer startowy
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Podsumowanie trasy w Endomondo

odcinku miatem mocny kryzys, musia-
tem stang¢ na dtuzej z powodu bardzo
mocnego odksztuszania. Takiego, jakie-
go na nizinach jeszcze nie miatem.

Gdzie sie dato, tam biegtem, ale
miatem fragmenty trasy, ktére przema-
szerowatem — nie byto sensu sie tak
meczy¢. Jednak wszystkie niedogod-
nosci, jakie spotykaty uczestnikow na
trasie, byty niczym wobec cudownych
krajobrazéw. My, biegacze, mielismy
wspaniate widoki na Szklarskg Porebe
i Kotline Jeleniogorska. Zanim znéw
wyruszytem, uzupetnitem zapasy picia
w buktaku, przegryztem suszone owoce
oraz krakersy i pobiegtem dalej.

Nastepny etap biegu prowadzit
przez Sniezne Kotly i Mokrg Przetecz —
czerwonym szlakiem w kierunku Hali
Szrenickiej. Czes¢ tej trasy prowadzita po
Sliskich i wystajacych kamieniach. Trzeba
byto bardzo uwaza¢, aby nie skreci¢ so-
bie kostki. I do tego dochodzito niezwy-
kle silne napiecie miesni ndg, spowodo-
wane bardzo duzym wysitkiem.

achaw

%"‘mst, t"-’ H
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Vgt s
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W rejonie Hali Szrenickiej na
okoto 10 kilometrze zaczat sie nawrdt
biegaczy w kierunku powrotnym. Na
tym chyba najtatwiejszym fragmencie
trasy miatem kolejny kryzys — zaczyna-
ty mnie tapac silne skurcze. Myslatem,
Ze to koniec biegu, nie mogtem biec.
Musiatem is¢, ale pomdgt mi preparat
firmy Enervit, podarowany przez jed-
nego z mijajgcych mnie biegaczy. Jak
tylko przestato mnie bole¢, wypitem
spory tyk izotoniku z buktaka i po-
biegtem z powrotem w kierunku Hali
Szrenickiej przez Korskie tby i Mokrg
Przetecz az do hali pod tabskim Szczy-
tem, nazywanej niekiedy Mokra Droga.
Po sliskich kamieniach nie zbiega sie
tatwo, ale to jest akurat to, co lubie.
Wiedziatem, ze na drugi dzier poczu-
je kolana. Czasami predkosc¢ zbiegania
byta bardzo duza. Trzeba byto ostro
hamowac, aby nie zaliczy¢ wywrotki.
Podczas zbiegania koncentracja mu-
siata by¢ maksymalna. Tutaj maty btad
grozit ciezka kontuzja.

Ostatnie kilometry pétmaratonu, tra-
sq nartostrady Lolobrygidy, az do dolnej
stacji wyciggu na Szrenice, to droga przez
meke, kazdy krok boli. Gdy w koncu widze
w oddali mete, zaczynam biec szybciej
i docieram do korica tej mordegi. Doping
zebranych kibicéw i prowadzacego, kto-
ry kazdego zawodnika wbiegajgcego na
mete przedstawia z imienia i nazwiska,
dodaje sit na ostatnim odcinku pod gdre
do mety. Catos¢ ukoriczytem w 3:48:59
i tym samym zmiescitem sie w regula-
minowym czasie pétmaratonu. Kto$ mi
wiesza na szyi medal. Od razu dostaje
izotonik i arbuzy. Ma to stuzy¢ szybkiemu
nawodnieniu organizmu zawodnika.

| ogromna rados$¢ z zaliczenia
pierwszego potmaratonu  gorskiego.
Pomimo iz byto bardzo ciezko, przezy-
tem cudowne chwile. Od razu pojawita
sie mysl, by zaliczy¢ w przysztym roku
Ultra, czyli 52 km gdrskiego biegania
z uwzglednieniem Sniezki. Warto mie¢
marzenia i is¢ pod prad...

Jerzy Wasilkowski
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Jutro jednak nadeszto

Czesc! Jestem Marzena. Mam 24 lata
i dzisiaj opowiem Wam troche o tym,
o czym kazdy pewnie wie, chociaz cza-
sem tak trudno jest mu kierowac sie tym
w swoim zyciu. O tym, co jest najwazniej-
sze w walce z choroba. Jakakolwiek by
ona nie byta, nie tylko z mukowiscydoza.
O tym, ze to czasem jedyne, co nam po-
zostaje. O tym, o czym sama przekona-
tam sie nie tak dawno. Opowiem Wam
o tym, ze nigdy w zyciu NIE MOZNA SIE
PODDAWAC. Chocby sytuacja wydawata
sie by¢ najbardziej beznadziejna. Chocby
wszystko bylo przeciwko nam. Choc-
by wszystko wydawato sie by¢ nie tak.
Chocby niebo walito sie nam na gtowe,
a grunt pod stopami usuwat. Nigdy. ..
Jeszcze dwa lata temu to wszystko,
co teraz moge robi¢, i to, co robie, byfo
dla mnie zupetnie nierealne. Dwa lata
temu o tej porze lezatam zapewne pod
respiratorem, z tlenem i z podtagczong
odzywka do pega. Dwa lata temu marze-
nia o normalnym zyciu coraz bardziej sie
oddalaty, a moja szansa na to nowe zycie
przepadata z kazdym kolejnym dniem,
kiedy czutam sie coraz gorzej. Dwa lata
temu czekatam na najwazniejszy tele-
fon w moim zyciu. Na telefon z Zabrza,
7 wiadomoscig, ze majg dla mnie ptuca.
Czekatam prawie dwa lata, podczas kto-
rych z kazdym dniem powoli tracitam
wiare w to, ze moze sie udac. Kiedy tak
ciezko byto o kazdy oddech, ktéry stawat
sie mordega. Kiedy najprostsze czynno-
$ci staty sie barierg nie do przeskoczenia.
Kiedy bylam pewna, ze moje jutro nie
nadejdzie. Kiedy wydawato mi sie, ze
wszystko jest juz przesadzone i ze to tyl-
ko kwestia czasu. Kiedy stowa ,nie pod-
dawaj sie” nie miaty dla mnie zadnego
sensu, bo juz dawno sie poddatam.
Zycie jest bardzo nieprzewidywal-
ne. Nigdy nie mozemy by¢ pewni jutra.

To, ze dzisiaj jest beznadziejnie, oznacza
tylko tyle, ze musi tak by¢, aby potem
mogfo byc juz tylko lepiej. Bo po naj-
wiekszej burzy zawsze przeciez przy-
chodzi storice.

Moje storice pokazato sie 31 paz-
dziernika, kiedy pierwszy raz zadzwonit
telefon z Zabrza. Bytam wtedy na lecze-
niu w Rabce. Nie mogtam uwierzy¢ w to,
ze to dzieje sie naprawde. Ze po tylu la-
tach w koncu zaczne zy¢ jak inni. Ze ta
burza z mojego zycia wreszcie odejdzie.
Batam sie, ale tak ogromnie sie cieszytam.
Malerkie promyki storica wreszcie zaczy-
naty sie przebija¢ przez ciemne chmury
wiszgce nade mng przez tyle lat. Byty bar-
dzo stabe, bardzo niepewne, bo wszyst-
ko jeszcze mogto sie zmieni¢, ptuca mo-
gly nie pasowac. Ale byty! Zawsze to cos,
zawsze 1o przeciez jakas nadzieja. Okoto
16.00 karetka zabrata mnie do Zabrza.

O czym wtedy myslatam? Pomy-
slatam o tym, Ze to by¢ moze moja ostat-
nia podréz z tlenem. Ze to by¢ moze moje
ostatnie chwile dusznosci i okropnie ztego
samopoczucia. Ze to by¢ moze ostatnie
godziny, kiedy mam na sobie wgsy z tle-
nem. Ze by¢ moze od teraz moja blizna na
nosie po respiratorze zacznie sie goic. By¢
moze. Nie wiedziatam, czy zabieg dojdzie
do skutku. Wszystko miato okazac sie na
miejscu. To jest wiasnie najgorsze w tym
wszystkim, Ze jedziesz, ale nigdy na 100%
nie wiesz, czy przeszczep sie odbedzie. Czy
ptuca dawcy bedq odpowiednie.

Po godzinie osiemnastej bylismy
na miejscu. Potozono mnie na tak zwang
sale przygotowawczg, gdzie odbywaty sie
wszystkie niezbedne badania potrzeb-
ne do przeszczepu. Podpisywatam tam
zgody na bronchoskopie, na podanie
narkozy, na sam przeszczep, na wszyst-
kie zabiegi. O 12.00 w nocy miat zacza¢
sie przeszczep. Nie potrafie opisa¢ tego

Jacy jesteSmy?

Fot. 1-2 z archiwum autorki

olbrzymiego strachu, ktory mi wtedy to-
warzyszyt. Nigdy wczesniej nie batam sie
tak bardzo. Ale pocieszatam sie tym, ze
jutro juz bedzie lepiej. Ze zaczne oddy-
cha¢ nowymi ptucami. Ze moze w koncu
wszystko zacznie sie uktadac. Tylko Ze to
jutro byfo tak bardzo niepewne. Bo prze-
szczepy w mukowiscydozie naleza do
najtrudniejszych. Ale wtedy nie pozosta-
wato mi nic innego, jak tylko zaufac leka-
rzom i catemu personelowi. Bo odwrotu
juz nie byto. Za daleko zasztam, Zeby wy-
cofac sie w takim momencie. Niestety, to
sforice, ktdre sie tak nagle pojawito, row-
nie szybko zaszto. Bo 0 12.00 w nocy przy-
szedt jeden z lekarzy i powiadomit mnie,
7e przeszczepu nie bedzie.

Pamietam, ze na samym poczqtku
strzelit jakgs przemowe, Ze nie zawsze ptu-
ca pasujq do biorcy, ze czasem sie zdarza,
Ze odsytajq pacjenta do domu i musi on
nadal czekac na telefon. Po co on mi to
mowi? Przeciez mnie to nie dotyczy. Przyje-
chatam tu po nowe ptuca i z tymi nowymi
ptucami wrdce do domu! W pewnym mo-
mencie zapalita mi sie czerwona lampka.
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Poznatam po jego wyrazie twarzy, ze on

maowi o mnie. Nie dostane nowych ptuc. 5q
nieodpowiednie. Majq jakis defekt i w zad-
nym wypadku nie moge takich dostac.
Mam zostac na noc i rano karetkg wréce
do Rabki. Nie bedzie lepszego jutra. Nie be-
dzie Izejszego oddechu. Jeszcze nie.

Przeptakatam wtedy catg noc, nadal
lezac pod tlenem i respiratorem, nadal
z dusznosciami i nadal ze strachem o jutro.
Myslatam wtedy, ze to musi byc znak. Znak,
7e nie dane mi jest zycie diuzsze o tych
kilka dodatkowych lat. Ze to koniec i ze
kolejnego telefonu juz na pewno nie be-
dzie. Miato by¢ tak pieknie. Moje marzenie
0 gtebszym oddechu byto na wyciggniecie
reki. Ale prysto nagle jak barika mydlana.
Wrécitam do Rabki, a potem do domu. Ze
starymi ptucami. Totalnie zatamana. Z prze-
konaniem, ze cuda sie jednak nie zdarzajg,
a ja sama byfam naiwna, ze w ogdle uwie-
rzylam po tym telefonie, Ze to sie uda. Ale
teraz juz wiem, ze one czasem dziejg sie
naprawde. W najmniej spodziewanych
momentach. Kiedy wydaje sie, ze to koniec
wszystkiego. M&j cud wydarzyt sie doktad-
nie dwa tygodnie p&zniej.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

W czwartek, 12 listopada 2015 r. oko-
to godziny 21.00, gdy akurat jadtam kola-
cje, telefon z Zabrza zadzwonit ponownie.
Wtedy z jednej strony znowu ogarnefo
mnie wielkie szczescie, ale z drugiej wie-
dziatam, ze i tym razem moze by¢ podob-
nie. Ze to sforice, ktore sie ponowne poja-
wito, moze by¢ tylko na chwile. Ponownie
jechatam tam karetka. Ponownie wielki
strach i przerazenie nie pozwalato mi
myslec racjonalnie. Bo przeciez jesli prze-
szczep sie odbedzie, to na pewno jutro.
A jutro jest pigtek trzynastego. W pigtki
trzynastego ludzie nie wychodzg z domu.
W pigtki trzynastego ludzie starajg sie nie
podejmowac zadnych waznych, zycio-
wych decyzji. W piatki trzynastego nie
zapisuje sie na zadne egzaminy. W pigtki
trzynastego ludzie zmieniaja terminy za-
biegow i operacji. Ale to wiasnie w pigtek
trzynastego spetnito sie moje najwieksze
marzenie. Marzenie o zyciu. To wifasnie
w piatek trzynastego przesztam udana
operacje przeszczepu obu ptuc. To wia-
$nie w pigtek trzynastego storice rozbtysto
juz na dobre. To pigtek trzynastego jest
moim ulubionym i szczesliwym dniem. To
w pigtek trzynastego moje zycie obrocito
sie 0 180 stopni. To wiasnie wtedy odby-
wata sie konferencja w Zabrzu na temat
transplantacji, na ktorej mieli wykfadac
lekarze, ktorym pokrzyzowatam wtedy
plany, i ktérzy wypominaja mi to po dzi$
dzien ©.

Nie bede tu szczegdtowo opisywac,
co dziato sie w czasie tych prawie trzech
miesiecy spedzonych w szpitalu po prze-
szczepie. Na pewno tatwo i przyjemnie
nie byto. Zapraszam jednak na mojego
bloga, gdzie to wszystko staratam sie
przedstawi¢ najbardziej przejrzyscie, jak
tylko potrafie (wwwjutrojednaknadesz-
lo.cba.pl). Powiem tylko krétko, Ze to, co
wydawato mi sie kiedys nie do przejscia,
caly ten przeszczep, pozniejsza rehabili-
tacja, ze to wszystko jest do przeskocze-
nia. tatwo nie jest. To z pewnoscia. Ale
wiem, ze warto przez to wszystko przejs¢,

zeby potem mdéc normalnie oddychad.
Zeby moc wstawad rano bez wasow tle-
nowych i kfas¢ sie spa¢, nie podigczajac
respiratora. Zeby mie¢ site na te czynno-
4ci, ktore kiedys byty jak wejscie na Mo-
unt Everest. Zeby moc zacza¢ spetniac
swoje marzenia. Zeby moc wzigé gleboki
oddech w mrozny, zimowy dzien. Zeby
po prostu by¢. M¢j pierwszy oddech po
wybudzeniu i po rozintubowaniu byt taki
prawdziwy, normalny, taki gteboki. | sa-
modzielny. Bo wreszcie bez tlenu. Warto
byfo na niego czekac tyle czasu.

Bardzo dobrze pamietam swdj pier-
wszy oddech po wyjeciu rurki, bez respi-
ratora, bez tlenu. Wiem, Ze lekarz kazat mi
gteboko, spokojnie oddychac. A ja sobie
pomyslatam: , Jak to gteboko? Przeciez nie
potrafie, nie moge tak” Ale sprobowatam.
WZzietam najgtebszy wdech, jaki potrafitam,
na jaki mnie byfo wtedy sta¢ pomimo
bdlu w klatce. I fzy same poptynety. Ale nie
zbdlu. Wtedy w ogdle o nim nie myslatam.
Ze szczescia. Z ulgi. Z tej przeogromnej
radosci, ktdrq wtedy poczutam, a ktdrej nie
potrafie opisac. Potem byt kolejny i kolejny,
i kolejny. Ja oddychatam! Catkiem sama
i naprawde! Tak lekko, swobodnie, jak nig-
dy dotqd. Nie wiedziatam, Ze tak mozna.
Nie pamietam, co byfo potem. Nie wiem,
co mowitlekarz i pielegniarka. Skupitam sie
naoddychaniu. ..

Te trzy lata spedzone w domu przed
przeszczepem, kiedy kompletnie z niego
nie wychodzitam, to byta taka okropna
rutyna. Wtedy cztowiek ma mndstwo
czasu do przemyslen. Ale najgorsze jest
to, ze zwykle s3 to bardzo negatywne
mysli. Ciggte zastanawianie sie, co be-
dzie gdy, czy dam rade, czy walczy¢, czy
jednak odpusci¢? Te czynnosci powta-
rzajgce sie kazdego dnia. Inhalacje, leki,
drenaz, odzywki, respirator. | tak w kot
ko. To byt ciezki czas. To byty lata, kiedy
wydawato mi sie, ze $wiat pedzi, gna
do przodu, rozwija sie, podczas gdy ja
utknetam w miejscu, w martwym punk-
cie. | bardzo Zle mi z tym byto. Bywaty

40

MUKOWISCYDOZA 50/2017



Pasje, doswiadczenia, refleksje

momenty szczegolnej zatamki, kiedy
myslatam, Ze to wszystko jest bez sensu.
Jakis czas przed przeszczepem stracitam
zupetnie wiare w to, ze go doczekam. By-
tam juz tak bardzo staba i byto mi wszyst-
ko obojetne. A podczas moich ostatnich
urodzin przed transplantacja myslatam,
e to juz ostatnie urodziny w moim zyciu.

Przed przeszczepem bardzo sie ba-
fam o to jutro. Bywaty noce, gdy myslatam,
ze jednak go nie bedzie. Ze nie dam rady do
rana. Tak bardzo sie meczytam. Tak okrop-
nie sie dusitam. Czasem nawet respirator
nie pomagat. Myslatam wtedy o tym, zeby
nic juz nie czuc. Zeby to sie juz skoriczyfo.
Nie koniecznie happy endem, jakkolwiek.
Bytam zta, Ze to ciggle trwa. Z jednej strony
batam sie zasnq¢, a z drugiej bardzo tego
chciatam. Bytam rozbita. Myslatam wtedy
0 mojej rodzinie, rodzicach, siostrach. Wie-
dziatam, Ze nie moge ich tak zostawic, nie
wyobrazatam sobie ich bdlu. Wtedy nawet
nie myslatam juz o przeszczepie, bytam
pewna, ze go nie doczekam. Przygotowa-
fam sie na to, co wydawato mi sie nieunik-
nione. Przygotowatam sie, ale chyba nigdy
sie z tym nie pogodzitam. Nie chciatam,
zeby tak to sie skorczyto. Miatam tyle ma-
rzeri, tyle rzeczy do zrobienia, tyle miejsc do
zobaczenia. Miatam 22 lata (...). Pamie-
tam moje ostatnie urodziny przed prze-
szczepern. To byt maj. Wiosna. Swiat budzit
sie do zycia, a ja gastam powoli coraz bar-
dziej. Bytam pewna, Ze sq to moje ostatnie
urodziny w zyciu. Chciatam chtonqg¢ z tego
dnia jak najwiecej. Nie spodziewatam sie,
Ze jeszcze kiedys ktos zaspiewa mi ,sto lat”
Myslatam, Ze to juz ostatni raz. Nie spodzie-
watam sie, ze pot roku pdZniej narodze sie
na nowo. Jesieniq, gdy swiat przygotowy-
wat sie do zimowego odpoczynku, rosliny
wiedty, a liscie spadaty z drzew, ja za to na-
rodzitam sie na nowo!

Teraz w sumie urodziny obchodze
dwa razy w roku. Kiedy wydawato sie,
7e tamte bedg juz ostatnimi, dostatam
cudowny prezent. | to w momencie,
kiedy cuda przestaty dla mnie istnie¢

zupetnie. Ale teraz juz wiem, Ze napraw-
de nigdy nie mozemy mysle¢, ze lepiej
juz nie bedzie. To wszystko nauczyto
mnie, ze zycie jest tak bardzo nieprze-
widywalne i ze wszystkiego mozemy
sie spodziewac. | ze nawet w sytuacjach
beznadziejnych storice tez potrafi sie
przebijac.

To, co teraz robie, przed przeszcze-
pem byto dla mnie jedynie jakimis dale-
kimi marzeniami, ktére miaty sie nigdy
nie spetnic¢. Spetnity sie, mimo ze tyle na
to czekatam. | spetniajg sie nadal. Z kaz-
dym dniem. Czy myslatam kiedys$ o tym,
ze bede studiowac dziennikarstwo, czyli
€0$, 0 czym zawsze marzytam? Czy my-
$latam, ze wyprowadze sie z domu do
innego miasta? Czy przypuszczatam,
ze bede prowadzi¢ audycje w radio
i pisa¢ artykuty do gazety? Ze zostane
wolontariuszkg Szlachetnej Paczki? Ze
zalicze tyle fajnych imprez i koncertéw?
Ze przygotuje pare fajnych materiatow
7 réznych ciekawych wydarzen? Ze zro-
bie prawo jazdy? Ze zaczne w koricu zy¢
jakinni? Czy przypuszczatam, ze jeszcze
kiedys dane mi bedzie tak po prostu
wsigs¢ na rower i przejechac kilkanascie
kilometrow? Boze, czy przypuszczatam,
ze kiedy$ w moim zyciu bedg takie mo-
menty, kiedy bede chciata zatrzymac

Fot. Magdalena Czerwinska-Wyraz

Jacy jesteSmy?

czas? Do tej pory trudno jest mi uwie-
rzy¢ w to, ze przeszczep sie udat, ze je-
stem teraz tutaj i ze moje wyniki z kazda
kolejng kontrolg sg coraz lepsze, a plany
na przysztos¢ zaczynaja przybierac co-
raz bardziej realne ksztatty.

Nie chce tu jakos szczegodlnie kolo-
rowo przedstawiac zycia po przeszcze-
pie. Bo wiadomo, nie zawsze tak jest.
Nadal zdarzajg sie momenty, kiedy jest
gorzej, nadal jest strach, ze na wizycie
kontrolnej moze wyjs¢ co$ niespodzie-
wanego. Tylko, ze teraz juz duzo, duzo
mniejszy. Teraz mam ten komfort, ze
wiem, ze jesli co$ bedzie nie tak, to za-
wsze, ale to zawsze moge liczy¢ na ze-
spot transplantacyjny w Zabrzu. Ufam
im i wiem, ze zawsze moge na nich
liczy¢. Wiem, ze oni wiedza, co robi¢
w trudnych momentach, i czuje sie
z tym naprawde dobrze.

Wiadomo, jest sporo ograniczen,
sporo rzeczy, ktérych musze przestrze-
gac, aby ptuca pracowaty tak jak powin-
ny. Doszto wiele nowych, waznych le-
kéw, doszto pare nowych,schorzert”. Ale
to jest nic w poréwnaniu z tym, co byto
wczesniej. Wtedy stowa ,nie mozna sie
poddawac” brzmiaty dla mnie jak suchy
slogan, ktory wypowiada sie, gdy nie
wiadomo, co powiedzie¢. Teraz - to jed-
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no z moich haset przewodnich, ktérym
staram sie kierowac w nowym zyciu.

A nowe zycie mam wspaniate. Cza-
sem jest trudno. Czasami mam chwile
stabosci, jak kazdy. Ale wiem, ze potem
musze sie podnies¢, ogarnac i zy¢ dalej.
Bo przeciez wiasnie po to byt ten prze-
szczep. Zeby zy¢. | nie chodzi tu o takie
zycie pod ciggtym kloszem, z przesadna
az dbatoscig o wszystko. Bo to wtedy nie
jest prawdziwe zycie. Trzeba uwazac, ale
wszystko w granicach rozsadku. Nie na-
krecajmy sie. Bo to tylko przynosi wiek-
sze szkody. Wtedy cate nasze myslenie
i wszystkie czynnosci sprowadzajg sie
do jednego - zeby przypadkiem czegos
nie ztapac. A takie ciggte myslenie moze
nas po prostu meczy¢. A przeciez nie
o to w tym wszystkim chodzi. Uwazaj-
my, ale zyjmy normalnie.

Nigdy sie nie poddawajmy. Mukowi-
scydoza to choroba, ktéra bardzo czesto
wygrywa. Ale czasem najlepszy zawodnik
ma chwile stabosci i wtedy przeciwnik
wykorzystuje to na ringu. Musimy wal-
czy¢ o to, zeby na naszym codziennym
ringu to nie mukowiscydoza byta gorg, ale
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my sami. | nie musimy tu grac fair play. Bo
ona tez tak nie gra. Musimy robi¢ dostow-
nie wszystko, aby wygrywac. Nieuczciwe
chwyty sg tu dozwolone.

Zycze wszystkim czekajagcym na
przeszczep, aby wasze prywatne ston-
ce wzeszto jak najszybciej i zeby juz ni-
gdy nie przystonity go zadne burzowe
chmury. A w dni, kiedy wszystko wydaje
sie by¢ nie tak, jak powinno, pamietajmy
o tym, ze cuda zdarzajg sie w najmniej
spodziewanym momencie. | ze przeciez
kazdy kolejny dzier zycia to cud.

I chyba wtasnie o to chodzito. O to,
aby zy¢ wtasnie dzisiaj. Nie czekac. Mam
ogromny apetyt na Zzycie. Tak sobie
mysle, jakie ono jest nieprzewidywalne.
Do tej pory trudno jest mi uwierzyc¢ w to,
Ze jeszcze rok temu to wszystko, co teraz
robie, byto dla mnie niewyobrazalne.
To byt wspaniaty rok. Peten pierwszych
razéw i rzeczy, ktdrych nie robitam od
paru lat, rok spetnienia marzen, jednych
z wielu. Pierwszy rok nowego, lepszego
zycia. Chciatabym, aby kazdy kolejny byt
jeszcze wspanialszy i zeby codziennie
czekaty na mnie nowe, ciekawe wyzwania

Moja walka z muko

Witam! Mam na imie Tomasz i miesz-
kam w Mtawie. Od urodzenia choruje na
nieuleczalng chorobe mukowiscydoze.

Chorobe zdiagnozowano u mnie
zaraz po urodzeniu. Nie wiadomo byfo,
czy przezyje chociaz kilka dni. Moja ro-
dzina znalazta wtedy informacje o szpi-
talu w Dziekanowie Lesnym i tam zo-
statem przetransportowany. Leczytem
sie tam przez kilka lat, w miedzyczasie
bywatem tez na przeleczeniu w Rabce-
-Zdroju. Z czasem trafitem do Instytu-
tu Matki i Dziecka w Warszawie, gdzie
leczytem sie do 18. roku zycia. Teraz
jezdze na przeleczenia i kontrole do

Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w War-
szawie.

Ogdlnie od dziecka walcze z ta
gtupig chorobg. Od kilku lat jednak uda-
je mi sie utrzymac w miare dobry stan.
Codziennie robie kilka inhalacji, drenazy
z uzyciem Accapelli oraz Quake. Do tego
zazywam wiele lekow. Staram sie zy¢ jak
inni réwiesnicy, ale, niestety, nie zawsze
sie da (w sumie nie da sie). Ale by nie
mysle¢ o chorobie, zawsze znajdowatem
sobie takie zajecie, ktére przez chwile by
mi pozwolito zapomniec o niej.

Jako dziecko duzo gratem z kolega-
mi na boisku w pitke nozng. Pamietam,

(...). Z niecierpliwosciq czekam na jutro.
Wierze, ze nadejdzie.

Korzystajac z okazji, ze moge tu co$
naskroba¢, chciatabym pozdrowic¢ caty
zespot transplantacyjny z Zabrza! Jeste-
scie najlepsil ,Dziekuje” to stanowczo za
mato. Goragce usciski dla catego PTWM.
Wiem, ze trzymaliscie za mnie kciuki
w czasie przeszczepu (wiadomos¢ o tym
przeczytatam dopiero po trzech miesia-
cach ©). Bardzo, bardzo mocno pozdra-
wiam caty personel z IGICHP w Rabce-
-Zdroju. To w duzej mierze dzieki Wam
doczekatam do przeszczepu. Najmocniej
jednak przytulam mojg cudownga rodzi-
ne, bez ktdrej po prostu nie dawatabym
rady. Dziekuje za wszystko! Kocham Was
najmocniej na $wiecie (tak, wiem, po-
wtarzam sie ©). | na koniec, wszystkim
— sobie i Wam — zycze, aby w naszym zy-
ciu byfo jak najwiecej takich momentow,

G

kiedy chcemy krzycze¢,Chwilo, trwaj!”

PS: Jeszcze mata prywata ©. Za-
praszam na www.jutrojednaknadeszlo.
cba.pl. Powyzszy artykut zawiera loko-

wanie produktu ©.

Marzena
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ze koto mojego bloku byta duza taka,
na ktérej mielismy takie prowizoryczne
boisko. Przewaznie zawsze, procz zim-
nych i deszczowych dni, wychodzilismy
z kolegami i tam rozgrywalismy sobie
mecze. Dla mnie to byfa forma zabawy
oraz rehabilitacji. Dzieki temu mogtem
zapomnie¢ o chorobie.

Z czasem jednak zamienitem pitke
nozna na rower. Mimo iz obecnie nie jez-
dze na rowerze tyle, co kiedys, to czasami
mam takie dni, ze wybieram sie na rowe-
rowe wycieczki. Dawniej jednak lubitem
duzo jezdzi¢ na rowerze. Wiadomo — jazda
na rowerze poprawia kondydje ptug, a tak-
7e jest kolejng dobrg formg rehabilitaji.

W wieku 16 lat zaczatem grac ze
znajomymi w siatke, tak rekreacyjnie.
Moja przygoda z tg gra trwata 2 letnie
sezony. PéZniej zapat do niej minat bez-
powrotnie.

Od kilku lat chodze na sitownie,
gdzie trenuje. Skad wiasnie pomyst na
ten sport? Cwiczenia na sitowni bardzo
pomagajg w poprawie kondycji ptuc.
Trzeba nauczyc sie, jak poprawnie wyko-
nywac wdech i wydech podczas kazdego
¢wiczenia. Wzigtem przyktad z Tomasza
Karasia, ktéry od wielu lat ¢wiczy na si-
towni. Co prawda — m¢j staz jest o wiele
krotszy oraz, niestety, czasami mam takie
momenty, ze odkladam treningi na jakis
czas, ale dobrg strong jest to, ze czesto
do nich wracam. Brakuje mi systematycz-
nosci — czesto fapie mnie len” i potrafie
oming¢ kilkanascie treningéw. Cwiczenia

na sitowni pozwalajg takze na poprawe
sylwetki — sam zauwazytem po sobie, ze
gdy ¢wicze, to poprawia mi sie apetyt
i z czasem widac¢ maty postep w wygla-
dzie. Tu jednak jest utrudnione zadanie
— poniewaz procz mukowiscydozy mam
inny problem, mianowicie szczupta budo-
we ciafa, czyli zndw genetyka. Ciezko mi
przez to nabra¢ mase miesniowa, nawet
jak jem duze ilosci pozywienia, poniewaz
mam szybka przemiane materii. Dlatego
tez ¢wiczac na sitowni, skupiam sie na
tym, aby poprawi¢ kondycje wydolno-
$ciowg ptuc. Przy okazji po treningu uwal-
niaja sie endorfiny i czuje sie o wiele lepie.

Dodatkowo trzy lata temu cat-
kiem przypadkiem odkrytem w sobie
nowa pasje: MUZYKE. Pisze teksty, na-
grywam. Znalaztem niedawno bardzo
dobrego  producenta  muzycznego
,FLOBEATZ", z ktérym wspotpracuje od
2017 r. Pozdrawiam Cie, Krzysiek ©.
Muzyka to odskocznia od choroby. Przy
okazji tez dodatkowa dawka rehabilita-
qji — bo przygotowanie sie do nagrania
i zaspiewania kazdej piosenki to jest
bardzo ciezka praca. Nagrywam pio-
senki w profesjonalnym studio nagran
w Ciechanowie. Pisze i nagrywam pio-
senki o réznej tematyce, takze tej do-
tyczacej muko. Dzis jako 30-latek mam
swoje pasje, hobby i sport. Wielu swoim
znajomym chorym na mukowiscydoze
opowiadatem czesto, ze trzeba robic
cos, co sie lubi i chce, i nie warto my-
sle¢ o chorobie. Bo w ten sposob tez
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Fot. 1-2 z archiwum autora

walczymy. Mysle, ze kazda forma hobby
pomaga w walce, a sport dodatkowo
moze zatrzymac na troche proces po-
stepu choroby. Tak jak ma to miejsce
w moim przypadku. Realizujcie swoje
marzenia i zyjcie normalnie - na tyle,
naile pozwala Wam mukowiscydoza.
Jestesmy Tytanami, ktérzy musza wal-
czy¢ o swoje zycie i 0 swoje marzenia.
Ja walcze, cho¢ wiem, Zze czasem jest
,pod gorke”, ale nie bojcie sie prébowac.
Lubicie sport — to ¢wiczcie, biegajcie,
jezdzcie na rowerze. Macie inne pasje?
To je realizujcie!

Zapraszam Was takze serdecznie
do zapoznania sie z moimi piosenkami.
Znajdziecie mnie na Youtube, wpisu-
jac TMKK_TV lub wchodzac w ten link:
https://www.youtube.com/channel/
UCIZA_PN1J-7Px2AdCo205yA.

Pozdrawiam!
Tomasz Kesling

MukoTatromaniacy na szlaku - sezon drugi

Zainaugurowana w zesztym roku nie-
formalna grupa MukoTatromaniakow
w sezonie wiosenno-letnim 2017 .
dziatata w Beskidach i w Tatrach Wy-
sokich.

Na pierwszy ogien poszedt Lubon
Wielki w masywie Beskidu Wyspowego.
To nie jest wcale wielka gora, raczej taki
wiekszy pagor z niewielkim, ale bardzo
klimatycznym schroniskiem ;-). Szlaki pro-

wadzace do schroniska sg w wiekszosci
tagodne i nie wymagaja wielkiego wy-
sitku. Wyboér padt nieprzypadkowo — na
Lubon Wielki poszlismy z Jerzym Wasil-
kowskim 1 maja, to jest zaledwie dzien
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Wschéd storica na Luboniu Wielkim

Schronisko na Luboniu Wielkim z charakte-
rystycznym widocznym z daleka nadajni-
kiem telekomunikacyjnym

po maratonie w Krakowie. Trzeba sie byto
oszczedza¢, bo maraton to morderczy
wysitek, a wiekszos¢ biegaczy dziert po
maratonie pos$wieca na regeneracje — {j.
generalnie nie rusza sie z kanapy i objada
réznymi przysmakami. Do schroniska na
Luboniu Wielkim mozna wejs¢ kilkoma
drogami — z Rabki Zarytego, Glisnego czy
tez z parkingu na Luboniu Matym. Trasa
prowadzi le$ng droga i wraz z przystan-
kami na jedzenie i podziwianie panoramy
Tatr zajmuje nie wiecej niz 2-3 godziny.
W schronisku nie ma zbyt wielu wygdd —
jest wspdlna sala z kilkunastoma tézkami,
brakuje fazienki (schronisko nie ma doste-
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pu do biezacej wody). Trzeba sie z tymi
niedogodnosciami liczy¢, ale za to przy
schronisku jest bezptatna wiata z ogni-
skiem, gdzie mozna sobie upiec kietba-
ski, jest zyczliwa obstuga i... przepiekne
wschody i zachody storica. Warto obu-
dzi¢ sie na Luboniu Wielkim o 4.00-5.00
rano i podziwiac¢ wielokolorowy spektakl,
w ktorym nad zamglonymi beskidzkimi
wyspami powoli wstaje stonce.

Lubor Wielki oraz Babia Géra staty
sie celem kolejnej wyprawy, na ktdrg na
poczatku lipca zaprositam naszego pod-
opiecznego Michata. Wyprawa zaczefa
sie od najprawdziwszej burzy z pioru-
nami, ktéra zlapata nas gdzies w srodku
szlaku na Lubor Wielki. Troche przestra-
szeni i przemoczeni dotarlismy jednak do
schroniska bez wiekszych problemow ;-).

Wschéd storica na Luboniu Wielkim

Trzeba sie byto wysuszy¢ przy ognisku,
zjes¢ kietbaski, a w to wszystko ,wkompo-
nowac” jeszcze konieczno$¢ wykonania
sesji rehabilitacyjnej. Musze przyznac, ze
podziwiam odpowiedzialnos¢ i Swiado-
mos¢ Michata w tej kwestii, bo zabrat ze
sobg sprzet do ,obstugi” mukowiscydozy
i mimo wycieczki turystycznej inhalacje
i drenaze byly bezwzglednie wykonane.
Wschad storica na Luboniu Wielkim zno-
wu nie zawiodt ©, a my po $niadaniu po-
stanowilismy przenies¢ sie w nieco wyz-
sze gory, czyli oczywiscie Tatry. Niestety,
widok poteznego korka na Zakopiance
zrewidowat nasze plany, ale na szczescie
niedaleko nas byfa inna catkiem atrak-
cyjna trasa — najwyzszy szczyt Beskidow,
Babia Gora. To jest kaprysny i nieprzewi-
dywalny szczyt — czesto wieja tam hura-
ganowe wiatry, gesta mgta powoduje,
7e mozna sie fatwo zgubi¢, ale ze szczytu
pieknie widac Tatry. Michat namowit mnie
na wejscie szlakiem zottym, tzw. Percig
Akademikéw, ktéra ze wzgledu na wy-
stepujace tam zabezpieczenia i niewielkie
ekspozycje uznawana jest za najtrudniej-
szy w Beskidach. Jezeli chcecie poczuc
przez chwile atmosfere wysokogorskie;
wyprawy z fancuchami i klamrami, to za-
praszam na ten szlak. Nie ma sie czego
ba¢, to raczej taka rozrywka i urozmaice-
nie wedréwki, widoki sg piekne, a pogoda
tego dnia akurat byta doskonata ©.
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Eksponowany trawers na szlaku do Mieguszowieckiej Przeteczy pod Chtopkiem. U dotu
Morskie Oko oraz Czarny Staw pod Rysami (fot. 1-6 z archiwum autorki)

Ostatnie w tym sezonie wyscie
MukoTatromaniakéw to juz wyzsza
szkota chodzenia po gérach. Mieguszo-
wiecka Przetecz pod Chtopkiem, gdzie
tuz przed Biegiem po oddech udalismy
sie z Jerzym Wasilkowskim, uchodzi za
drugi pod wzgledem trudnosci szlak
turystyczny w polskich Tatrach. Za naj-
trudniejszy uznaje sie Orlg Per¢, ktérg
wedrowatam dwa tygodnie wcze-
$niej i obiecatam sobie, ze to ,pierwszy
i ostatni raz";-). Pewnie jednak stowa nie
dotrzymam ©.

Przetecz  pod
Chtopkiem to bardzo wymagajacy, ale

Mieguszowiecka

takze niezwykle atrakcyjny widokowo
szlak. Trzeba najpierw pokonac asfal-
téwke do Morskiego Oka. Wiele osob
tam konczy wycieczke w Tatry, a wy-
starczy przejs¢ kawatek dalej nad Czar-
ny Staw pod Rysami, aby w nagrode

podziwiac nieco blizej Rysy i Mieguszo-
wieckie Szczyty, a na Morskie Oko spoj-
rze¢ z drugiej strony. To bardzo fatwa
i niewymagajaca wycieczka — w lecie
mozna tam wejs¢ w adidaskach i nie
ma wielkiego thumu turystéw. Napraw-
de warto! Powyzej Czarnego Stawu pod
Rysami obieramy szlak na Mieguszo-
wieckg Przetecz pod Chtopkiem. Jest
na tej trasie pare miejsc, gdzie obok wa-
skiej sciezki naprawde zieja przepascie —
trzeba uwazac i ostroznie stawiac stopy!
Bedac na szlaku, nie widziatam w nim
szczegdlnych trudnosci, ale zdecydo-
wanie odradzam go osobom z lekiem
wysokosci lub niewielkim obyciem ze
szlakami wysokogorskimi. Na trasie jest
mato udogodnien, trzeba asekurowac
sie rekami, a w najtrudniejszych miej-
scach sg 3-4 klamry. Zdarzaja sie tam
wypadki $miertelne — gtéwnie z powo-
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Stawy Hinczowe z Mieguszowieckiej Przeteczy pod Chtopkiem

du poslizgniecia — dlatego lepiej omijac
to miejsce przy niepewnej pogodzie.
Docierajac do przeteczy, mozna po-
dziwiac¢ Doline Hinczowa, a po drugiej
stronie Morskie Oko wraz z rozposcie-
rajgcg sie za nim Doling Rybiego Poto-
ku. Warunki tego dnia byly wspaniate
- nad nami storice i bezchmurne niebo,
a w dole Morskie Oko i Czarny Staw pod
Rysami — oba w kolorze gtebokiego bte-
kitu i szmaragdu. To byt po prostu piek-
ny dzien. Bedzie co wspominac jesienig
izimg ©.

Kazdy, kto chodzi w gory, schodzac
ze szlaku pomimo sporego zmeczenia,
obolatych nég, przypalonego przez
storice nosa i réznych innych niedogod-
nosci, czesto czuje niesamowity przy-
jemnos¢. Chodzenie w géry to afirmacja
zycia w najczystszej postaci. W gorach
jakos$ tak tatwiej sie rozmawia. .. czasem
0 bardzo powaznych i osobistych spra-
wach, co wiecej — niekiedy z zupetnie
obcymi ludZzmi, ktérych juz nigdy sie
potem nie spotyka. Czy idzie sie same-
mu, czy w mniejszym lub wiekszym
towarzystwie, w gérach zawsze jest tez
czas, zeby poby¢ troche ze sobg, troche
pomysle¢ — droga po prostu oczyszcza.
Mamy u nas dostepne przerdzne szlaki
- fagodne i bezpieczne oraz te podno-
szgce poziom adrenaliny. Dlatego, je-
zeli potrzebujecie zdrowo sie zmeczy¢,
pogadac albo pobyc¢ samemu ze sobg,
zapraszam i zachecam — idZcie w gory!

Anna Skoczylas-Ligocka
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Spiew jest moja pasja

Czes¢! Dawno nic do ,Mukowiscydozy”
nie pisatam (ponad rok!), ale w koricu
postanowitam, ze trzeba to zmienic.
Ostatni rok byt dla mnie ciezki — kon-
czytam gimnazjum, wiec nastapit czas
egzamindw, wyboru szkoty sredniej,
starania sie o jak najlepsze oceny na
Swiadectwie... sami rozumiecie. W ca-
tym tym zamieszaniu znajdowatam jed-
nak chwile na rozwijanie sie w tym, co
pasjonuje mnie najbardziej.

Spiew towarzyszyt mi od zawsze.
Swoj pierwszy ,koncert” datam w wie-
ku 4 lat, wykonujac Gdy strumyk ptynie
zwolna. Tata oczywiscie nagrywat, wiec
dzi$ jest to juz w naszej rodzinie kulto-
we nagranie ;). Nigdy nie obnositam sie
szczegdlnie z tym, Zze chciatabym zostac
piosenkarka. Oczywiscie, wszyscy naj-
blizsi wiedzieli, ze to moje marzenie, ale
nikt nie traktowat tego zbyt powaznie.
Wiadomo, bytam dzieckiem. Czasami ja-
kis wystep przed rodzing, innym razem
w szkole, ale najczesciej Spiewatam po
prostu dla siebie.

Bedac w szkole podstawowej,
mowitam rodzicom o checi pdjscia na
lekcje spiewu. Takie z prawdziwego
zdarzenia. Lekcewazyli mdj dzieciecy
pomyst, a ja dawatam sobie spokdj z ta
mysla na jakis czas. | tak w kétko.

Kilka lat temu napisatam tutaj
artykut o chodzeniu do szkoty tarica
w moim miescie. Wspominam o tym,
poniewaz w tamtym momencie zacze-
ty spetniac¢ sie moje muzyczne marze-
nia. Szkofa ta co roku wystawia musi-
cale na deskach cieszyniskiego teatru
i wiasnie trzy lata temu postanowitam
pojs¢ na przestuchanie, aby w jednym
z nich zaspiewa¢. Od czego$ trzeba
w koncu zacza¢. Miatam niecate 13
lat, a trema to bylo moje drugie imie.
A jednak sie udato.

0Obo6z 2015 (fot. 1-5 z archiwum autorki)

W musicalu byty to oczywiscie tyl-
ko chorki, zadnych solowych wystepow,
ale i tak czutam sie szczesliwa z mozli-
wosci spiewania na scenie. W miedzy-
czasie pani, ktéra nas przygotowywa-
ta, data mojej mamie zna¢ o dobrym
nauczycielu $piewu tutaj, w Cieszynie.
Wtedy wtasnie mama w koncu sie zgo-
dzita i zapisata mnie na pierwsza lekcje.
Zacisniete zeby, stres i nieche¢ do wy-
konywania tych wszystkich dziwnych
¢wiczen. Pamietam to do dzis. Fatsze
i skala gtosu 1,5 oktawy (to naprawde
mato). Ale ja sie nie poddatam.

Co tydzien chodzitam na zajecia.
Cwiczytam i po 5 miesigcach dosta-
tam propozycje udziatu w pierwszym
konkursie. Z akompaniamentem gitary
na zywo. To byly emocje! Spiewatam
Ballade wagonowg Maryli Rodowicz,
do tego wymyslatam choreografie
i stroj sceniczny, wiec byt to naprawde
ciekawy wystep. Mozecie sobie wy-
obrazi¢ ©.

No i tak to leciato. Na lekcje do
tego nauczyciela chodzitam przez
ponad 2 lata, w czerwcu zesztego
roku skonczytam zaréwno z zaje-
ciami tam, jak i wspomniang szkotg
tanca, w ktérej wystepowatam przez
5 lat. W tym czasie bytam rowniez na
trzech muzycznych obozach, pozna-

Wystep z Saszan

tam tam innych treneréw wokalnych
i stwierdzitam, ze czas na zmiany.
Byt to moment, gdy dokonywatam réw-
niez zmian w swoim wygladzie, wiec
czerwiec 2016 stat sie dla mnie zdecy-
dowanie przetomowa chwila.

Po siedmiu miesigcach przerwy
zostatam uczennicg cieszynskiej szkoty
Spiewu IMR, gdzie obecnie ksztatce sie
wokalnie pod okiem treneréw. Wzietam
juz udziat w dwodch koncertach orga-
nizowanych przez szkote, a nastepny
w grudniu, wiec oprdcz pracy mamy tez
mozliwos¢ raz na kilka miesiecy poka-
za¢, czego sie nauczylismy. Bardzo lubie
chodzi¢ tam na lekdje.

Oprécz  profesjonalnych  zajec
przez ostatnie 1,5 roku konczace gim-
nazjum $piewatam w szkolnym chorze,
czesto byly to tez partie solowe, a w lip-
cu tego roku wystapitam na Pikniku Mili-
tarnym na wsi, gdzie wiasnie chodzitam
do szkoty. Ostatnio zaczetam wrzucac
réwniez swoje nagrania na YouTube
i pokazywac sie wiekszemu gronu od-
biorcéw. Stosunkowo niedawno dotar-
to do mnie, Zze to wiasnie $piew jest dla
mnie najwiekszg pasja i w tym kierunku
chce sie przede wszystkim rozwijac.

Nie mam jeszcze zadnych szcze-
gdlnych osiggnied, ale na pewno moge
napisac tutaj o tym, jak spetnito sie jed-
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Wystep chéru szkolnego

no z moich muzycznych marzen. Pod-
czas obozu zimowego 2016 r. z moja
idolka, Saszan, o ktorej juz tutaj pisatam,
wystepowatam na Mam Talent. Nie szto
mi za dobrze przez nerwy, ale wtedy
wiasnie idolka weszta na scene, ztapata
za mikrofon i zaczeta ze mng $piewac.
Nie da sie opisac tego, jak bytam wte-
dy szczesliwa i jak ogromng motywacja
byty dla mnie jej stowa, zebym sie nie
poddawata i dalej spiewata. POt roku
pdzniej, na obozie letnim, znow wy-
stepowatam (byt to pamietny czerwiec
2016), ale tym razem trema juz mi nie
towarzyszyta. Wiasnie wtedy ustysza-
tam z ust Saszan najwiekszg pochwate
i motywacje — powiedziata, ze ,nawet
nie zdajecie sobie sprawy, jak ona sie
rozwinetfa”.

Przypominam sobie ten moment
w kryzysowych chwilach i zawsze po-
maga mi na nowo podja¢ walke o moje
wokalne cele i marzenia. Oprocz Saszan

Jacy jesteSmy?

g

' ]

02.04.2017

Koncert cieszynskiej szkoty $piewu IMR

i innych moich ulubionych wokalistek
— typu Jessie J, Sia, Ewa Farna, czy An-
ne-Marie — bardzo cenie tez znang tu-
taj pewnie wszystkim Anie Dgbrowska.
Dziewczynke réwniez chorujacg na
mukowiscydoze, ktéra mimo miodego
wieku osiggneta bardzo wiele. Jest ona
dla mnie o tyle jedna z wiekszych mo-
tywadji, ze mamy cos wspdlnego — cho-
robe, ktéra czesto stanowi przeszkode.
Trzeba sie nauczy¢ jg pokonywac, zeby
nie kierowata tym, kiedy ,pozwala” nam
$piewac, a kiedy nie.

Mam 16 lat i wiem, jeszcze dtuga
droga przede mna. Jednak nie mysle sie
poddawac i obiecuje, ze jeszcze o mnie
ustyszyciel Teraz juz jest to na pismie,
wiec nie moge sie wykrecic ;).

Na koniec podaje, gdzie mozecie
mnie znalez¢ w Internecie, aby postu-
cha¢ mojego gtosu i sledzi¢ moje po-
czynania:

YouTube - Gosia Meggy Woéjtowicz

Urlopy Mukoli

Wiekszos¢ z nas uwielbia lato. Wreszcie
jest ciepto, dni sg dtugie, a noce krotkie.
Zupetnie inaczej spedzamy wtedy swoj
wolny czas. Spora czes¢ osdb pracuja-
cych bierze urlopy w pracy, studenci

i uczniowie maja wakacje, a ci, co nie
pracujg i juz sie nie uczg, tez starajg sie
gdzie$ wyjezdza¢, zeby odetchna¢ od
codziennej rutyny i nudnych obowigz-
kéw.

Facebook - Gosia Meggy Wéjtowicz

(tutaj nie akceptuje wszystkich zaproszen,
wiec trzeba najpierw napisa¢ do mnie
wiadomos¢, ze czytaliscie ten artykut)
Instagram — gosiamwojtowicz

Dotgczam kilka zdje¢ z moich
nielicznych (na raziel) wystepow ©.
Pamietajcie, ze trzymam kciuki za ma-
rzenia kazdego z Was!

Gosia Wéjtowicz

Chorzy na mukowiscydoze, z racji
swojej choroby, nieco inaczej planuja
wakacyjne wyjazdy. Nie tylko musza
pamieta¢ o zabraniu lekéw, inhala-
toréw i innego sprzetu, ale i o diecie
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i aktualnym samopoczuciu. Gdzie wiec
najchetniej wyjezdzamy? Wolimy gory
czy morze? Polske czy stoneczne kraje
srodziemnomorskie? A moze pociaga
nas zupetna egzotyka i odkrywanie
nowych lgdow? Zeby sie tego dowie-
dzie¢, spytatam na serwisie spotecz-
nosciowym Facebook osoby chore
na mukowiscydoze oraz ich rodzicow
wiasnie o to, gdzie najchetniej wyjez-
dzaja w czasie letni wakacji. Oto czego
sie dowiedziatam.

Okazuje sie, ze kochamy nasz
Battyk ©. Lubimy nasze morze, piek-
ne piaszczyste plaze i duzg zawartos¢
jodu w powietrzu. Jezdzimy nad Za-
toke Gdariska, do Stegny, ale takze do
Kotobrzegu, Miedzyzdrojow, Dartdwka
czy Dabek. Chorzy dobrze sie czuja,
oddychajgc naszym morskim powie-
trzem, wiec niektérzy wyjezdzajg na-
wet na trzy tygodnie w lecie i przy-
najmniej na tydzier zima. A ci, ktorym
klimat nadmorski nie stuzy, odpoczy-
waja psychicznie i w ten sposéb rege-
nerujg swoje sity.

Sa tez tacy, ktérzy preferujg pol-
skie gory. Tam czujg sie zdecydowanie
lepiej niz nad morzem, wiec chetniej
spedzaja wakacje wiasnie pod Gie-
wontem. Zakopane przycigga swoim
klimatem, ale i specyficzng atmosferg,
nie do podrobienia w innym miegjscu.
Krupowki, Morskie Oko, Gubatéwka. ..
Kto nie kocha tych miejsc? Niektorym
udaje sie nawet na wiasnych nogach
dojs¢ do wspomnianego Morskiego
Oka (sama autorka artykutu kilka lat
temu dokonata tego wyczynu i wspo-
mina go superl) czy tez podazac roz-
legta Doling Koscieliska, Chochotowska
iinnymi. Ale i Bieszczady neca nas swo-
im urokiem, wiec i te gory wybieraja
niektorzy chorzy, probujac zdobywac
na miare swoich mozliwosci tamtejsze
szCzyty.

Nie kazdy jednak mieszka nad mo-
rzem czy w goérach. Najczesciej trzeba

Pasje, doswiadczenia, refleksje

jechac wiele kilometréw, zeby je podzi-
wia¢; gdy stan zdrowia nie bardzo na to
pozwala, pozostaja lokalne urokliwe miej-
sca. Chorzy na mukowiscydoze wymienili
miedzy innymi: Podlasie, jeziora w oko-
licach Szczecina, Szczawnice, Jastrzebig
Gore, Mazury (kilka oséb wspomniato
o Lidzbarku Welskim w wojewddztwie
warmirnsko-mazurskim), Wroctaw, Stupsk,
Czestochowe, Gdansk, Bydgoszcz, Lu-
blin, Kazimierz Dolny, Sandomierz, tan-
cut, Zalew Zegrzynski. Motto wypraw
po Polsce to: zwiedza¢, odpoczywac
i cieszyc sie zyciem, biorac z niego to,
co najlepsze. Zdystansowac sie od co-
dziennosci i nabra¢ sit. Co$ dla ducha
i co$ dla ciata ©.

Niektorzy wyjezdzaja najczesciej
jak moga i s3 to wypady wyjatkowo bli-
sko domu, na przyktad na dziatke. Albo
pozostaja przy basenie w ogrodzie.

Wielu z nas marzy o wyjezdzie
za granice, zwtaszcza tam, gdzie jest
stoneczna pogoda. Wybieramy wiec
chetnie Chorwacje, niektorzy wyspy
greckie (mimo ze gorgco, ale inaczej
niz u nas), np. Krete. Gtéwnga atrakcja
jest tam spore zasolenie powietrza
i ciepta woda w morzu - ptywanie
w niej na pewno dobrze wptywa na
stan naszego zdrowia, zwiekszenie
pojemnosci ptuc itp. Niektérzy na-
wet po tak spedzonych wakacjach
dowiedzieli sie na komisji lekarskiej,
ze muko sie cofneta ©. Kto$ byt na
Wyspach Kanaryjskich, ale w podrézy
ztapat rotawirusa (prawdopodobnie
w samolocie), wiec $rednio wspo-
mina ten wyjazd i cata rodzina prze-
rzucita sie nad polskie morze - do
Kotobrzegu ©. Zamiast samolotem
teraz jezdzg z catym tzw. ,mukomaj-
danem” wtasnym autem. Z kolei inny
chory stwierdzit, ze bedac na hiszpan-
skiej wyspie Fuerteventura, nie miat/
nie miata problemoéw oddechowych
i z zatokami, na ktére na co dzien sie
skarzy. Generalnie nad cieptym mo-

rzem lepiej sie czujemy, znika gdzie$
katar, polepsza sie wydolnos¢ ptuc,
bywa mniej wydzieliny, a wiecej ener-
gii do zycia. Pasuje nam tamtejszy kli-
mat, jedzenie, ludzie i pogoda — $wiat
od razu wydaje sie lepszy. Jednak po-
byt w najgoretsze miesigce lata nie
kazdy dobrze znosi, wiec niektorzy
wybieraja okres przed lub po waka-
cjach. No i trzeba podkresli¢, ze pobyt
zagraniczny, zwifaszcza dla catej rodzi-
ny, bywa bardzo kosztowny.

Mukole odwiedzajg takze Lazuro-
we Wybrzeze — wyjazd tam, nawet z in-
fekcja, okazat sie dobrym pomystem, bo
we Francji po tygodniu pobytu i mor-
skich  kapielach nastapito cudowne
,0zdrowienie”

Kto$ zdecydowanie poleca Izrael
i Morze Martwe, ale rzadko kogo stac¢
na taki ,wypad” A i zwolennicy pobytu
urlopowego w Norwegii oraz w Alpach
Szwajcarskich tez sie znaleZli ;-).

Wracajac do urlopéw w Polsce.
Staramy sie wybiera¢ sprawdzone
miejsca, pensjonaty, w ktorych jest czy-
sto, jest loddwka w pokoju itp. Rodzice
chorych dzieci czesto tak planujg wol-
ne od nauki tygodnie, zeby np. w ferie
zimowe jecha¢ w gory, a latem - nad
morze.

Jedna z chorych, swojg droga
po przeszczepie ptuc, zachwala pobyt
w  Szczawnicy. Szczegdlnie przejscie
szlakiem do Czerwonego Klasztoru na
Stowacji wzdtuz Dunajca. | wawdz Ho-
mole w Pieninach.

Podsumowujac, stwierdzam, ze
w zasadzie mukowiscydoza nie prze-
szkadza nam w wyjazdach, zwiedzaniu
innych krajow badZ tez odwiedzaniu
pieknych zakatkéw naszej Polski. Ro-
dzice chorych dzieci podkreslaja, ze
zmiana klimatu przynajmniej jeden raz
w roku swietnie dziata i powinno to
by¢ przepisywane na recepte, najlepiej
z symbolem R ©.

Joanna Jankowska
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Tworczosé

Kacik poetycki: Halina Poswiatowska

Halina Poswiatowska jest jedng z moich ulubionych poetek. Jej wiersze poruszaja we mnie strune, ktorej istnienia nawet sie

nie domyslatam.

Poetke odkrytam dla siebie wiele lat temu, gdy wpadt mi w rece artykut z jakiejs gazety, gdzie zamieszczono notke bio-

graficzna tej autorki i kilka Jej wierszy.
Zakochatam sie w nich od pierwszego wejrzenia.

W tym roku przypada piec¢dziesigta rocznica smierci Haliny Poswiatowskiej. Zyta tak krotko, tylko 32 lata. .. Wszystkimi
zmystami chfoneta zycie, probujac je wycisnac jak cytryne. Chciata kocha¢, tanczy¢, uczy¢ sie i pracowac, ale Jej chore serce na
to nie pozwalato. Los okazat sie dla Niej okrutny... Pozostaty nam przepiekne wiersze, petne pasji, mitosci, emocji i zachwytu

nad Swiatem.
InwoRacja

no — przyjdz

moje cialo o konstrukcji ptasich pior
niecierpliwe i drzqce czeka

moje ciato o usmiechu traw

moje usta z mtodego ksiezyca

moje stopy z wilgotnego mchu

Joanna Jankowska

TR K

jest cata ziemia samotnosci

i tylko jedna grudka twojego usmiechu

jest cate morze samotnosci

twoja tkliwosé ponad nim jak zagubiony ptak
Jjest cate niebo samotnosci

1 tylko jeden w nim aniol

czekam o skrzydtach niewazkich jak te stowa
no bqdz
tak zakwita drzewo 1 oblok 12 8-8°¢

poprzez niebo blekitne sie snuje
pajgk wiqze nitke na korze

a pod korq krqzy zloty sok

tak sie trawa ociera o ziemie

i tak gwiazda opada w mrok

badz przy mnie blisko
bo tylko wtedy

nie jest mi zimno

chtéd wieje z przestrzeni

R O kiedy mysle
jaka ona duza
ijaka ja
to mi trzeba

* % ¥

twoich dwéch ramion zamknietych
dwoch promieni wszechswiata
wiec jestes jesteS jesteS

daj niech sprawdze

niech cie dotkne raz jeszcze dloniq i ustami 1288 ¢

niech w oczy spojrze chociaz najmniej wierze

osleptym ze zdumienia oczom ) -
szukam cie w miekkim futrze kota

w kroplach deszczu

w sztachetach

opieram sie o dobry plot

1 zasnuta storicem

— mucha w sieci pajeczej —
czekam...

jeszcze twoj glos ustyszeé chece

zapachem sie zaciggnqé

pojqc cie raz na zawsze wszystkimi zmystami
1 nigdy nie zrozumie¢ i ciggle na nowo
dochodzi¢ prawdy pocatunkami
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TR

Usmiecham sie do ciebie. Czym jest usmiech?
Swiatlem przez gwiazde przestanym gwiezdzie.
Zapachem ktory trawy wiqze w brzeczqcq tgke.
Lagodny kolor zieleni kolor moich oczu wplqtat sie

w twoje palce. Trzymasz w rece rozszeptane ciato igki.
Trawa cierpkim wagskim ksztaltem opowiada o moich

oczach patrzqcych nieskonczenie.

Usmiechasz sie do mnie.

* ¥k

bez ciebie

jak bez usmiechu
niebo pochmurnieje
stonce

wstaje tak wolno
przeciera oczy
zaspanymi dtonmi
dzien —

w trawie

przebudzony motyl

prostuje skrzydta

za chwile

rozblysng

zawirujq najczystszq abstrakcjq
kolory kolory kolory

Szeptem
modle sie do uspionego nieba
o zwykly chleb milosci

*FE Zyje sig tylko chwilg
(fragment)

zyje sie tylko chwile
aczas —

jest przezroczystq peritq
wypeinionq oddechem

a meble sq kanciaste

a cialo — delikatne

a ziemia — wszedzie plaska
a niebo — nieosiggalne

TR*K

czy Swiat umrze troche
kiedy ja umre

patrze patrze

ubrany w lisi koinierz
idzie Swiat

nigdy nie myslatam

ze jestem wlosem w jego futrze
zawsze bylam tu

on — tam

a jednak

milo jest pomyslec¢

ze Swiat umrze troche
kiedy ja umre

220 8¢
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TR

Jestem Julig

mam lat 23

dotknelam kiedys milosci
miata smak gorzki

jak filizanka ciemnej kawy
wzmogta

rytm serca

rozdraznila

moj zywy organizm
rozkotysata zmysty

odeszla

Jestem Juliq

na wysokim balkonie
zawista

krzycze wroé

wotam wroéé

plamie

przygryzione wargi
barwq krwi

nie wrocita

Jestem Juliq
mam lat tysiqgc

zyje —

ptaku mojego serca

nie smuc sie

nakarmie cie ziarnem radosci
rozblysniesz

ptaku mojego serca

nie placz

nakarmie cie ziarnem tkliwosci
fruniesz

ptaku mojego serca

z opuszczonymi skrzydtami
nie szarp sie

nakarmie cie ziarnem $mierci
zasniesz
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk .z mata dawka
tajemnic natury”

Sezon wiosenno-letni to czas, kiedy
czesciej i dtuzej przebywamy na swie-
zym powietrzu, dzieki czemu jestesmy
blizej natury i mozemy obserwowac
zachodzace w niej zmiany. Wychodzac
do ogrodu, mozemy natkng¢ sie na
stado wrobli kapigcych sie w piasky,
badz tez na plage slimakéw bez sko-
rupy o wymownej nazwie Limax maxi-
mus, co znaczy ,pomrow wielki”. Moz-
na tez wyjechac do lasu czy nad wode,
najpierw troche ruchu, a potem w cie-
niu drzew zgtebia¢ tajemnice przyro-
dy, wyruszajac w czytelniczg podroz.
Tym bardziej, ze w ostatnim czasie
pojawia sie coraz wiecej ksigzek, ktore
tacza wiedze przyrodnicza z literackim
opisem. Do popularnych pozycji zali-
czy¢ mozna chociazby Sekretne Zycie
drzew czy Duchowe Zzycie zwierzqt
Petera Wohllebenna, dostepne takze
w edydji ilutrowanej.

Ciekawg propozycje stanowi tez
Rzecz o ptakach Noaha Stryckera. To
wyprawa do réznych zakatkdw Swiata,
od Ameryki, gdzie mozna spotkac ko-
libry zapadajace w sen z pogranicza
Smierci, po australijski busz, w ktérym
altanniki przez wiele miesiecy tworza
wymyslne szatasy przyozdobione ja-
godami i chrzgszczami tylko po to, aby
zwabic¢ partnerke. Autor ksigzki przy-
glada sie zwyczajom ptakow i z wiel-
kim wyczuciem kresli mape ptasiego
Swiata. Recenzenci podkreslaja, ze
ksigzke Stryckera czyta sie lekko i przy-
jemnie, dzieki wplatanym anegdotom
oraz odwotaniom do wtasnych badan
terenowych, dzieki czemu stanowi
znakomity rodzaj ,ptasiarskiego dzien-
nikarstwa". Dowiadujemy sie chociaz-
by, ze niektdre papugi potrafig nie tylko

EDUMIEWAJACE
FAKTY ZE SYIATA DRZEN
Migdrynaiodawy uull_qillm

Zdjecie oktadki ksigzki P. Wohllebena,
http://s.znak.com.pl/files/covers/card/b3/sekr.jpg

— - :.H
PETER VORLLEBEN i

_ SERRETNE ZYCIE DRZEW

R
Zdjecie oktadki ksigzki P. Wohllebena,
http://s.znak.com.pl/files/covers/card/b3/
duchowe_ilu_500px.jpg

STEYCHER ’

RZECZ

~ il

Zdjecie oktadki ksiazki N. Stryc-
kera, http://s.znak.com.pl/files/
covers/card/b3/T261434.jpg

. DRIV W N

o il .

de Waal
BYSTRE
ZWIERZE

= w

Frans

Lo i o

Zdjecie oktadki ksigzki T. Gooley'a,
http://s.znak.com.pl/files/covers/
card/b3/przewodnik_500.jpg
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¥ PRZEWODNIK 7

WEDROWCA

SITUKA DDCIYTYWANIA
IMAKOW MATURY

Zdjecie okfadki ksigzki F. De Waala, http://
s.znak.com.pl/files/covers/card/b3/T2
43614.jpg

nasladowac¢ dzwieki wokalne, ale tez
poruszac sie w rytmie muzyki (nagra-
nia wideo sg dostepne na YouTubie),
sroki rozpoznajg swoje odbicie w lu-
strze, a albatrosy to jedne z najbardziej
wiernych ptakéw na swiecie, mimo ze
dzieli je wiele miesiecy rozigki, spedzo-
nych samotnie nad oceanem. Poznajac
ciekawostki na temat zycia ptakdw,
mozemy sie dowiedzie¢ wiele o nas
samych.

Obserwowanie zachowan ptakow
staje sie pretekstem do snucia reflek-
sji na temat zachowan cziowieka. Au-
tor zastanawia sie miedzy innymi nad
miejscem sztuki w naszym zyciu oraz
nad tym, jakie kryteria przyjmujemy,
aby nazwac¢ co$ dzietem. Przywotuje

tez zabawny eksperyment. W Szwe-
¢ji w latach 60. XX wieku nauczono
czteroletniego szympansa postugiwa-
nia sie pedzlem i farbami. Pomystowy
dziennikarz, po tym jak matpa rozsma-
rowata farby na ptotnie, umiescit jego
prace pod pseudonimem na wystawie
malarstwa abstrakcyjnego. Krytycy byli
pod wrazeniem. Trzeba byto widzie¢ ich
zdziwienie, gdy dowiedzieli sie, kto jest
autorem.

Cze$¢ naukowcow bardzo diu-
go stawiata cztowieka na piedestale,
mierzac zdolnosci poznawcze zwie-
rzat wedtug ludzkiej miary. Wspo-
mina o tym Frans de Waal w swojej
ksigzce Bystre zwierze. Czy jestesmy
dos¢ maqdrzy, aby zrozumie¢ mq-
dros¢ zwierzqt?. Publikacja w przy-
stepny sposob przybliza czytelnikom
dokonania etologow, ktérzy zajmuja
sie badaniem zachowan zwierzat.
Autor rozwaza takie kwestie jak sa-
moswiadomos¢, zdolnos¢ planowa-
nia i przewidywania skutkow swoich
dziatan czy umiejetnosci spoteczne.
| tak dla przyktadu konie wykazuja
duzg empatie i potrafia doskonale
odczytywaé mowe ciata innych osob-
nikéw. Okazuje sie, ze wiele mozliwo-
$ci 1 proceséw poznawczych, ktére
wczesniej zarezerwowane byty tylko
dla ludzi, wystepujg takze u innych
gatunkéw. Naukowcy oniemieli (,zba-
ranieli”), gdy dowiedzieli sie, ze owce,
a takze niektére gatunki os, potrafig
rozpoznawac ,twarze” swoich koleza-
nek ze stada. Wéréd zwierzat obecne
sg tez $lady altruizmu, o czym swiad-
czy fakt, ze mtode szympansice bo-
nobo przynosza w pyskach wode dla
starzejgcej sie samicy, aby nie musiata
i$¢ do wodopoju o wtasnych sitach.
Co raz wiecej mowi sie 0 wystepowa-
niu kultury u zwierzat. Frans de Waal

Jacy jesteSmy?

zwraca uwage, ze pierwsze swiadec-
twa pochodza z populacji makakéw
japonskich (na wyspie Koshima), ktore
przed spozyciem myjg bataty (stodkie
ziemniaki). ,Poczatkowo zwyczaj ten
rozprzestrzeniat sie wsrdd rowiesni-
kéw, ale obecnie jest juz przekazywa-
ny pomiedzy pokoleniami, od matki
do potomstwa"'.

Nowe odkrycia naukowe stop-
niowo zmieniajg paradygmat nauk
przyrodniczych, od zorientowane-
go behawioralnie, gdzie zwierzeta
traktowane byty jak maszyny, ktére
ucza sie poprzez instrumentalne wa-
runkowanie, po odkrywanie S$wiata
emocji oraz ukazywanie zwierzat jako
istot czujacych i intencjonalnych.
Jak zauwaza Noah Strycker: ,Delfi-
ny potrafia nawiazywac przyjaznie,
szczury wykazywac empatie, a stonie
opfakiwac swoich zmartych™. Nawet
dokuczliwe sroki maja swoj wiasny
rytuat pogrzebowy. Bede o tym pa-
mieta¢, gdy nastepnym razem sroka
obudzi
le stukajgc dziobem w moje okno.

mnie o $wicie, zapamieta-

W kulturze europejskiej to zwiastun
nieszczescia, dla Chinczykow symbol
radosci i pomysinosci, a moze po pro-
stu przyleciata mi powiedzie¢, ze pora
wstawac i wyjs¢ troche na powietrze,
aby by¢ blizej natury ©. Przed wyj-
$ciem zabiore Przewodnik wedrowca®.

Marta Gliniecka

! Frans de Waal, Czy jestesmy dos¢ mqdrzy, aby
zrozumie¢ maqdros¢ zwierzqt?, Copernicus
Center Press, Krakow 2016, s. 165.

2 Noah Strycker, Rzecz o ptakach. Ptaki
powiedzq nam wiele o nas samych, MUZA
SA Warszawa 2017, s. 386.

*Tristan Gooley, Przewodnik wedrowca. Sztuka
odczytywania znakdw natury, Wydawnictwo
Otwarte, Krakéw 2017.
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111 BIEG PO ODDECH W MEDIACH
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WYKRES 1. | Liczba informacji w podziale na rodzaj medium
Rodzaj medium Szacunkowy ekwiwalent reklamowy (ave)
Typ Liczba informacji Typ Wartos¢ AVE [zf]
Internet 141 Internet 250530
Prasa 15 Prasa 307 665
Radio 5 Radio 6701
Telewizja 1 Telewizja 1200
Suma 162 Suma 566 096
TABELA 1. | Liczba informacji w podziale na rodzaj medium TABELA 2. | Wartos¢ szacunkowego ekwiwalentu reklamowego (AVE)

w podziale na rodzaj medium

Najaktywniejsze zrodta prasowe

Periodyk Naktad Liczba informacji
1 GAZETA KRAKOWSKA PODHALANSKA Dziennik 2150 5
2 TYGODNIK PODHALANSKI Tygodnik 23090 2
3 RUNNERS WORLD Miesiecznik 30000 1
4 ZYCIE NA GORACO Tygodnik 701800 1
5 DZIENNIK POLSKI Dziennik 22930 1
6 FAKT - KRAKOW Dziennik 36980 1
7 RZECZPOSPOLITA Dziennik 62630 1
8 ECHO DNIA - SWIETOKRZYSKIE Dziennik 11730 1
9 TYGODNIK SANOCKI Tygodnik 4000 1
10  GAZETA WYBORCZA Dziennik 199370 1

TABELA 3. | Liczba informacji w podziale na najaktywniejsze zrédta prasowe
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Najaktywniejsze zrédta internetowe

p. Unikalni uzytkownicy Liczba informacji
1 www.runningfestival.pl 1006 6
2 www.festiwalbiegowy.pl 35293 6
3 www.festiwalbiegow.pl 1150 6
4 www.24tp.pl 85494 5
5 www.malopolska.in 1043 4
6 www.zakopane.eu 17159 4
7 www.watra.pl 8590 3
8 www.najnowsze-wiadomosci.eu 593 3
9 www.malopolskaonline.pl 7074 3
10 www.podhale24.pl 73443 3
TABELA 4. | Liczba informacji w podziale na najaktywniejsze zrédta internetowe
Najaktywniejsze rozgtosnie radiowe
Lp. Zrédio Zasieg Liczba informacji
1 Polskie Radio Krakow Regionalny 1
2 Radio Plus Warszawa Regionalny 1
3 Radio Plus Gniezno Regionalny 1
4 Radio Plus Gorzéw Ogolnopolski 1
5 Radio VOX FM Warszawa Regionalny 1
TABELA 5. | Liczba informacji w podziale na najaktywniejsze rozgtosnie radiowe
Najaktywniejsze zrédta telewizyjne
Lp. Zrédio Zasieg Liczba informacji
1 TVP Sport Ogdlnopolski 1

TABELA 6. | Liczba informacji w podziale na najaktywniejsze zrédta telewizyjne

Opracowanie: PRESS-SERVICE Monitoring Mediéw

Pracownicy Santander Consumer Bank
dla chorych na mukowiscydoze

Wrzesniowy Il Bieg po oddech dedy-
kowany chorym na mukowiscydoze
dostarczyt nam wiele radosci i niezapo-
mnianych wrazen. Pracownicy Santan-
der Consumer Bank, ktorzy licznie wzieli
udziat w biegu, przygotowali dla naszych
podopiecznych wielkg niespodzianke.
Zorganizowali miedzy soba wewnetrz-
ng zbidrke srodkow finansowych dla
chorych na mukowiscydoze, w ramach
ktérej zebrali kwote az 10 000 zt. Czek
zostat nam wreczony podczas dekoradji
zawodnikéw I Biegu po oddech. Z catego
serca serdecznie Wam dziekujemy.

Zdjecie czeku, ktdry zostat przekazany PTWM podczas Il Biegu po oddech (fot. z archiwum
PTWM)
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] Rowerem po 100 milionéw oddechéw

,Rowerem po 100 milionéw od-
dechow’— pod takim hastem krecili-
smy kilometry dla druzyny Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
w ramach rywalizacji ,odLOTTOwa jaz-
da z OSHEE”

Projekt dotyczacy doposazenia
bezptatnej wypozyczalni w sprzet ak-
tywizujacy i usprawniajacy kondycje
fizyczng chorych na mukowiscydoze
,Aktywnie kontra muko’, zakwalifikowat
sie do 2. etapu rywalizacji w konkursie
Fundacji Lotto.

Rywalizacja polegata na wykrece-
niu jak najwiekszej liczby kilometrow
na rowerze na terenie Polski w okresie
od 3 lipca do 15 wrzesnia 2017 1. Do ry-
walizacji dla druzyny PTWM w aplikadji
Endomondo zapisato sie 596 uczestni-
kéw, kilometry krecito 477 z nich. Nasz
druzynowy lider wykrecit 4411,08 km,
a liste zamknat wynik 0,31 km. Niestety,
nie udato nam sie znalez¢ w $cistej czo-
téwce, cztery pierwsze organizacje, kto-
re osiggnety najlepsze wyniki (decyduje
liczba przejechanych kilometrow na
rowerze), otrzymaty nagrody pieniezne
w postaci dofinansowania zgtoszonych
projektéw.

Dla nas sukcesem, mimo wszystko,

jest tak aktywne i liczne zaangazowanie

Rowerem po
100 miliondéw oddechow

Polskie Towarzystwo L

V Walki z Mukowisc vdoza
I .

www.oddychaj.pl

sie naszych podopiecznych, ich rodzin
i przyjaciot, budowanie Swiadomosci
o mukowiscydozie w spoteczenstwie,
aktywizowanie chorych, motywowanie
do codziennej aktywnosci fizycznej,
wspolne pokonywanie barier zwiaza-
nych z choroba. Kochani, kazdy wykre-
cony przez Was kilometr napawa nas
ogromng dumga! Oczywiscie wygrana
w tak zacietej rywalizacji bytaby dla nas
wszystkich wielkim sukcesem, jednak,
jak wspomina mama Oskara, Sylwia
Kruk-Barchan:

,O akgji «<Rowerem po 100 mi-
lionobw oddechéws» dowiedzielismy
sie przez Facebooka. Pomyslelismy,
ze to super pomyst, aby dotaczyc
do druzyny. Moglismy taczy¢ dwie
super sprawy — dodatkowa rehabi-
litacje syna (bo to dla niego jezdzi-

my) oraz kilometry zdobywane dla
PTWM. Dzieki tej akcji syn chetniej

Jazda

(OSHEE

wsiadat na rower, zawsze pytat, ile
juz zrobilismy kilometréw. Na pew-
no znacznie wzrosta jego aktywnos¢
fizyczna. Udato mu sie wykreci¢ po-
nad 280 km i kazdy kilometr zdo-
bywat z wielkim zaangazowaniem
i poswieceniem. Chetnie chwalit sie
wynikami na swoim fanpagu na FB,
zachecajac innych do wspdlnej za-
bawy”.

Z kolei Karolina Walkiewicz, mama
Stasia, pisze:

,Moja gtéwnga i jednoczesnie
najwiekszg motywacjg w uprawia-
niu sportéw, w tym réwniez jezdzie
narowerze, jest moj trzyletni synek,
ktory choruje na mukowiscydoze.
To dla Niego i jego muko-przyjaciot
bratam udziat w tej rywalizacji. Uda-
to nam sie wykreci¢ ponad 812,43
km! Rywalizacje staratam sie pro-
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mowac w kazdy mozliwy sposéb.
Wielu moich znajomych jest zago-
rzatymi kolarzami i bardzo chetnie
wzieto udziat, by pomdc chorym
na mukowiscydoze. | tak pietnascie
moich znajomych krecito kilometry
dla druzyny PTWM. Moje wrazenia
z udziatu w rywalizacji «Rowerem
po 100 milionéw oddechéw» sg
bardzo pozytywne. Jest to bardzo
duza rados¢ zaréwno dla mnie, jak
i dla mojego synka. Dzieki zrobio-
nym kilometrom zwiedzilismy na
rowerze kilka ciekawych miejsc.
Stas, ktory jest bardzo ciekawy
Swiata, jezdzac ze mna, miat oka-
zje zobaczyc¢ rzeczy, ktorych w co-
dziennym zyciu nie widac: sarny na
polanie, zajace, bociany polujace
na polach, traktory i kombajny, kto-
rymi jest wrecz zafascynowany. Ry-
walizacja ta sprawita tez, ze po raz

kolejny w moim zyciu zobaczytam,

jak wielu ludzi ma otwarte serca,
chce tak po prostu, bezinteresow-
nie pomoc. Bardzo mnie to cieszy
i z tego miejsca bardzo serdecznie
takim osobom dziekuje! Rywaliza-
Cja ta ma tez bardzo duzy wptyw na
zdrowie i kondycje zaréwno moja,
jak i mojego dziecka, co dodatko-
wo raduje i motywuje”.

Z zycia PTWM

Rywalizacja  dobiegta  konca,
ale liczymy, ze Wasza motywacja do
codziennego treningu trwa nadal.
Wszystkim, ktérzy zaangazowali sie
w krecenie kilometréw dla naszej dru-
zyny, z catego serca dziekujemy. Do zo-

baczenia na trasie. ..

Zarzad i pracownicy Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
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Finansowanie druku ulotek
| materiatow promocyjnych
z subkonta 1% i subkonta darowizny

Drodzy Podopieczni! Niedawno mie-
lismy okazje przekona¢ sie o sile kam-
panii 1% za 2016 rok. Razem z PTMW
walczyliscie o Wasza lepszg przysztosc,
dzieki temu uzbierane przez Was $rod-
ki na Wasze indywidualne subkonta 1%
beda Wam stuzyly na zakup lekow, le-
czenie oraz rehabilitacje.

Za kilka miesiecy ruszymy z kolej-
na akcja promocyjna. Z tej okazji przy-
pominamy o kilku zasadach odnosnie
zwrotu za sfinansowanie druku ulotek
lub innych materiatow promocyjnych,
dotyczacych osoby chorej, ze zgroma-
dzonych srodkéw na subkontach.

Jesli zatem planujecie Panstwo sfi-
nansowac druk materiatow zwigzanych
z pozyskiwaniem odpiséw 1% podat-
ku z subkonta, prosimy pamieta¢, ze:
zgodnie z regulaminem wewnetrznym
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg okresdlajgcym zasady prowa-
dzenia subkont 1% i subkont darowizny
istnieje taka mozliwos¢ — wymaga ona
jednak kazdorazowo wczesniejszej,
pisemnej zgody i akceptacji wydat-
kéw przez Zarzad Gléwny PTWM
(dotyczy to zaréwno subkonta 1% jak
i subkonta darowizny). W przypadku
zainteresowania takim rozwigzaniem
nalezy bezwzglednie przesta¢, przed
druku
ulotek, do Zarzadu stosowny wniosek

przystapieniem do realizacji
z kosztorysem dotyczacym planowa-
nych wydatkow.

Dodatkowo, co jest bardzo istot-
ne, jedli przygotowujecie Panstwo
materiaty informacyjne, ktére chcecie

cho¢ w czesci sfinansowac ze swoich

srodkow zgromadzonych na subkon-
cie 1%, to zgodnie z Rozporzqdzeniem
Polityki
Spotecznej z dnia 22 czerwca 2016 .

Ministra  Rodziny, Pracy i
w  sprawie zamieszczania informacji
przez organizacje pozytku publicznego
z zakresu 1% podatku dochodowego od
0s6b fizycznych, wymagane jest bez-
wzglednie zamieszczenie informa-
cji o zrodle finansowania kampanii
promocyjnej 1%. Jezeli przygotowu-
jecie materiaty informacyjne wiasnym
kosztem, nie macie obowigzku za-
mieszczania informacji o zrédle finan-
sowania.

Dlaczego jest to wazne? Przypo-
minamy, ze srodki zgromadzone na
indywidualnych subkontach 1% sg wia-
snoscia Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg, ktére zgodnie z usta-
wa z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatal-
nosci pozytku publicznego i o wolonta-
riacie podlega w tym wzgledzie kontroli
ministra wiasciwego do spraw zabez-
pieczenia spotecznego.

Jak zatem powinna wygladac taka
informacja? Szczegdtowo precyzuje to
Rozporzqdzenie Ministra Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej z dnia 22 czerwca
2016 r. w sprawie zamieszczania infor-
matcji przez organizacje pozytku publicz-
nego z zakresu 1% podatku dochodowe-
go od 0s6b fizycznych. Okresla ono tresc
i forme komunikatu, ktory powinien
znalez¢ sie w materiatach informacyj-
nych (promocyjnych), zaréwno wizual-
nych (drukowanych), dzwiekowych, jak
i audiowizualnych. Oto ministerialne
wytyczne:

® informacje promocyjne — umiesz-
cza sie w dolnej czes$ci materiatu
promocyjnego, na ptaszczyznie

stanowigcej nie mniej niz 20% jej

powierzchni. Tre$¢ takiego komu-

nikatu:  ,Materiat promocyjny
zostat sfinansowany/wspoéffinan-
sowany ze $rodkow finansowych
pochodzacych z 1% podatku do-
chodowego od 0s6b fizycznych”.
W przypadku, kiedy mamy materiat
promocyjny o rozmiarach zbyt ma-
tych na umieszczenie petnej tresci
komunikatu, zamieszcza sie naste-
pujacy tres¢: ,Sfinansowano z 1%
podatku”.

® informacje te umieszcza sie w taki
sposob, aby tekst wyrdzniat sie od
tla pfaszczyzny, byt widoczny, czy-
telny, nieruchomy, umieszczony
poziomo, przy czym odlegtos¢ liter
od dolnejigérnej krawedzi tta ptasz-
czyzny materiatu promocyjnego nie
moze byc¢ wieksza niz 2 wysokosci
liter, a odlegtos¢ miedzy wierszami
napisu nie moze byc¢ wieksza niz
wysokos¢ liter.

Na stronie PTWM www.ptwm.org.
pl w zakfadce 1% znajdujg sie materia-
ty, ktére mozna wykorzysta¢ w swojej
kampanii promocyjnej. Zachecamy do
zaznajomienia sie z nimi szczegdlnie te
osoby, ktére po raz pierwszy bedg reali-
zowaty taka akcje.

W razie pytan zapraszamy do kon-
taktu z biurem PTWM.

Pracownik socjalny Biura PTWM
Tel. kom. 531110260
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CZESC A. WYPELNIA OSOBA WYSTEPUJACA Z WNIOSKIEM

(imig i nazwisko osoby wystepujacej z wnioskiem)
i’
(adres zamieszkania) LWC

(telefon kontaktowy)

Whiosek do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka —Zdr¢j

Prosz¢ o wypozyczenie na czas nieoKreslony ............coivivevercnnee. (podaé nazwe sprzetu rehabilitacyjnego),
ktory jest niezbedny do codziennej rehabilitacji nizej wymienionej osoby chorej na mukowiscydoze

................................................................................ (imig, nazwisko i data urodzenia osoby, dla ktérej wnioskuje si¢ o sprzet).

[ Zapoznalem/am si¢ z regulaminem wypozyczalni, rozumiem i akceptuje wszystkie jego postanowienia.
[ O$wiadczam, iz korzystatem / nie korzystalem z refundacji NFZ na sprzet do fizjoterapii oddechowej

(data refundacji ............ kwota refundacji............. NAZWA SPIZEIU ...ttt )

data i podpis skladajacego wniosek'

Protokol wypozyczenia sprzetu

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza wypozycza beneficjentowi nieodplatnie sprzet:

0 NAZWIE ...iviiiiiiiiit e

o wartosci poczatkowej .................. ZEOtYCh (Lo zlotych)

posiadajacy nr inWentarzowy: ............oeceeveeennn. oraz nr fabryczny: ........ccoiiiiiiiiiiiinn.

do wylgcznego uzywania przez ..........c.covieiiiiiiniiiiiieen. chora/ego na mukowiscydozg.

datai podpis w imieniu Dysponenta T data i podpis w imieniu Dysponenta

Data wypozyczenia: ............ccoeveeeininnn.

Numer przesytki: ......oocoviiiiii.
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REGULAMIN DZIALALNOSCI WYPOZYCZALNI SPRZETU REHABILITACYJNEGO | POMOCNICZEGO
PROWADZONEJ PRZEZ POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

Postanowienia ogdlne:

1.

2.

3.

4.

5.

6.

7.

8.

0.

10.

11.

12.

Wypozyczalnia stuzy do gromadzenia i przechowywania
w niej sprzetu rehabilitacyjnego i urzadzert pomocniczych
(zwanych dalej sprzetem), stanowigcego wiasnos¢ Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza (zwanego dalej Dyspo-
nentem), celem ich wypozyczania osobom chorym na muko-
wiscydoze (zwanymi dalej Beneficjentami).

Siedzibg wypozyczalni jest siedziba Zarzadu Dysponenta, t.
34-700 Rabka-Zdrgj, ul. Prof. J. Rudnika 3b.

Beneficjentem wypozyczalni moze by¢ osoba petnoletnia
chora na mukowiscydoze majaca petng zdolnos¢ do czynno-
sci prawnych lub przedstawiciel ustawowy osoby chorej na
mukowiscydoze, zamieszkujacy na terenie Rzeczpospolitej
Polskiej, po spetnieniu dodatkowych wymogdw okreslonych
w punkcie 4.

Dysponent, majac na celu wspieranie najbardziej potrzebuja-
cych Beneficjentow, przy wypozyczaniu sprzetu bedzie brac
pod uwage sytuacje materialng chorego, stopier zaawanso-
wania choroby, wysokos¢ i formy wsparcia dotychczas udzie-
lone danemu Beneficjentowi.

Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet sprawny tech-
nicznie, spetniajacy normy bezpieczeristwa.

Dysponent prowadzi ewidencje ustug, zwigzanych w wypo-
zyczaniem sprzetu, ktéra zawiera w szczegoélnosci: date wy-
pozyczenia i zwrotu sprzetu, dane dot. beneficjenta, rodzaj
WYpOzyCczonego sprzetu.

Sprzet taki jak: wyparzacz, Pari PEP system, trampolina, Flutter,
RC Cornet, Acapella, Jala Neti, klin do drenazu, inhalatory, na-
sadki do oklepywania oraz pitki rehabilitacyjne uznaje sie za
zuzyty po uptywie 2 lat od wypozyczenia i nie podlega obo-
wigzkowi zwrotu.

Beneficjent zobowigzuje sie do uzywania sprzetu zgodnie
7 jego przeznaczeniem oraz instrukcjg obstugi.

Beneficjent nie moze przekaza¢ sprzetu osobie trzeciej do
uzywania.

Dysponent moze zazadac natychmiastowego zwrotu wypo-
zyczonego Beneficjentowi sprzetu w przypadku stwierdzenia
uzywania go w sposob sprzeczny z przeznaczeniem lub od-
stapienia go osobie trzeciej.

Po zakoriczeniu terminu wypozyczenia Beneficjent obowia-
zany jest zwrdci¢ sprzet w stanie niepogorszonym, jednakze
Beneficjent nie ponosi odpowiedzialnosci za zuzycie sprzetu
bedace nastepstwem prawidtowego uzywania. W przypadku
naturalnego zuzycia sprzetu Beneficjent zobowigzany jest do
poinformowania Dysponenta o tym fakcie poprzez wypetnie-
nie wniosku o kasacje ww. sprzetu (zgodnie z obowiazujacym
wzorem) i przestanie go do Dysponenta.

W przypadku ustania wskazar do dalszego stosowania wy-
pozyczonego sprzetu Beneficjent jest zobowigzany do nie-
zwtocznego, pisemnego poinformowania Dysponenta o tym
fakcie oraz do zwrotu sprawnego sprzetu.

Zasady wypozyczania:

13.

Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet nieodptatnie na
czas nieokreslony.

19.
20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

Kazdemu Beneficjentowi spetniajacemu kryteria wypozycze-
nia sprzetu okreslone w pkt 4 przystuguje prawo do wypozy-
czenia po jednym sprzecie kazdego rodzaju w odstepie czasu
minimum co 2 lata, przy zatozeniu, ze Beneficjent wykorzystat
juz przystugujace mu prawo do uzyskania refundacji NFZ na
zakup sprzetu.

W celu wypozyczenia sprzetu rehabilitacyjnego lub urzadze-
nia pomocniczego nalezy dostarczy¢ do biura PTWM naste-
pujace dokumenty:

a. zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy
(o ile nie zostato juz wczesniej dostarczone do PTWM),

b. pisemny wniosek Beneficjenta, ktérego wzor stanowi za-
facznik niniejszego Regulaminu.

Dopuszcza sie sktadanie wnioskéw droga pocztowa, elektro-

niczng (skan), faksem oraz osobiscie w siedzibie Dysponenta

w godzinach pracy sekretariatu.

Whioski o wypozyczenie sprzetu rehabilitacyjnego lub urza-
dzenia pomocniczego s ewidencjonowane przez Dysponen-
ta z rejestracjg daty ich wptywu do jego siedziby.

Dysponent deklaruje rozpatrzenie wniosku w ciggu 15 dni ro-
boczych. Jesli czas na rozpatrzenie wniosku bedzie dtuzszy niz
15 dni roboczych, Dysponent poinformuje o tym Beneficjenta.

Whnioski niekompletne nie bedga rozpatrywane.

W przypadku zapotrzebowania przekraczajacego ilos¢ sprzetu
dostepnego w wypozyczalni o kolejnosci wypozyczenia decy-
duje kolejnos¢ skfadania wnioskéw — wg ewidencjonowanej
daty wptywu wniosku o wypozyczenie do siedziby Dysponenta.

Kompletne wnioski ztozone osobiscie w siedzibie Dysponenta
moga byc realizowane poza kolejnoscia.

Decyzje o wypozyczeniu sprzetu podejmuje Dysponent po
zgromadzeniu niezbednych dokumentow i w oparciu o ni-
niejszy Regulamin dziatalnosci wypozyczalni.

Po pozytywnej weryfikacji wniosku Dysponent wypetnia pro-
tokdt wypozyczenia sprzetu znajdujacy sie w czesci B wnio-
sku o wypozyczenie. W protokole wypozyczenia okresla sie
wartos¢ poczatkowg sprzetu i jego cechy indywidualne (nr
fabryczny, symbol wyrobu, oznaczenie wewnetrzne) oraz date
wypozyczenia i numer przesytki.

Sprzet wraz z kopig wypetnionego protokotu wypozyczenia
jest dostarczany Beneficjentowi opfacong przez Dysponenta
przesytkg pocztowa lub kurierskg za zwrotnym potwierdze-
niem odbioru.

Przypadki odmowy wypozyczenia dostepnego sprzetu beda
uzasadnione pisemnie i przekazane wnioskodawcy w termi-
nie 15 dni roboczych od daty ztozenia wniosku (decyduje data
wptywu do siedziby Dysponenta).

Whioskodawcy przystuguje, w terminie dwoéch tygodni od
jej otrzymania, odwotanie od decyzji odmownej do Zarzadu
Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza,
a rozpatrzenie odwotania nastepuje na najblizszym posiedze-
niu Zarzadu.

W sprawach, nieuregulowanych przepisami zawartymi w niniej-
szym Regulaminie, obowiazujg przepisy Kodeksu Cywilnego,
w szczegolnosci dotyczace umowy uzyczenia (art. 710-719).

MUKOWISCYDOZA 50/2017

59



Mf;’)@

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszty wysytki. Wysokos¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamowionych produktéw. Koszt przesytki do 30 kg wynosi 9,35 zt brutto.

D.IMIE INAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...

E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

O przelew (Oswiadczam, Ze ptatnosci dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania faktury)

U gotéwka

O subkonto / subkonto1% / wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:

G. DANE DO WYSYLKI (JezZeli inne niz w punkcie F):

Imie i nazwisko:
Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowos¢:

Numer telefonu:

Imie i nazwisko:
Ulica i numer domu:
Kod pocztowy i miejscowos¢:

Numer telefonu:

E-mail:

E-mail:

Data i miejscowos$c

[
\
|

Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie }

Nutridrink — smak neutralny (compact) 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }

Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt \

Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }

Nutridrink — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }

Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }

Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }

Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }

Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }

Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt }

Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }

Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt \

Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }

Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt }

Nutridrink Compact Proteiny — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ }

NutridrinkCompact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ }

Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ }

Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ \

Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢ }

Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt }

Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczkipo 200 ml | 103,82 zt |

Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }

Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml | 105,84 z¢ }

Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }

Resource 2.0 — smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }

Resource 2.0 — smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }

Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt \

Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt }

Resource Diabet Plus — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 109,12 z¢ }

Resource Diabet Plus — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 109,12 zt }

Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400g 28,08 zt }

Peptamen (proszek — na zamowienie) Puszka 400g 35,60 zt }

Calogen smak neutralny (na zamdéwienie) 500 ml 40,85 zt }

Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 74,20 zt }

Omegamed Pregna 4-pak x 30 porgji 98,50 zt }

Puromalt Puszka 400g 17,82 zt \

ADEKmed w ptynie (produkt pod zamdwienie indywidualne) 60 ml 205,20 zt }

CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt |

9] Salitol SOl 7% 60 amputek 80zt }

8 Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 57t 89 zt }

= Wkiad do filtra 50 szt. 175z }

(@) Nebu-Dose Hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 19z I

z Nebu-Dose Hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 19 zt }

Mucowis-Dose (5% NaCl) 30 amputek 18zt i
\
\
\
\
\
[
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

ZAMOWIENIE preparatéw PURELL

Ztozenie zamodwienia poprzez formularz jest rownoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych Zamawiajacego

[

\

\

} Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ llos¢ opakowan Cena brutto llos¢
| 2+dozownik 115,00
} TEX 1200 ml 4 180,00
I 1 50,00
‘ 24 130,00
| | PURELL Advanced Hygienic Hand Rub — 18 105'00
I | Antybakteryjny zel do rak 60 ml T 70’00
\ ]

} butelka z pompka 6 3500
I 12 220,00
} 350l 1 20,00
I : 2+dozownik 135,00
} SOJO Ereshberry Foam Hand, Soap — Pianka TEX 1200 ml 5 110,00
| 0 mycia rak o zapachu owocéw lesnych ] 5500
| /

| 2+dozownik 165,00
} TFX 1200 ml 2 140,00
} 1 70,00
I | GOJO Anti-bacterial Foam Soap — 3dozownik LA
| ) . 700 ml 3 140,00
| Antybakteryjne mydto w piance do rak | 5000
| HX 2+dozownik 170,00
} 1200 ml 2 140,00
I 1 70,00
} 2+dozownik 155,00
I TEX 1200 ml 2 130,00
| 1 65,00
| -

I | GOJO Mild Foam Hand Wash — Fredfoetile 160,00
! tagodna pianka do mycia rak el 3 130,00
! yca fa 1 4500
} LIX 2+dozownik 160,00
| 1200 m 2 130,00
I 1 65,00
} 2+dozownik 160,00
\

I | GOJO Freshberry Foam Hand Wash 12003l ? ]2288
} — Pianka do mycia rak o zapachu LTX - -

| sw le<nvch 3+dozownik 160,00
| | OWOSOWISYE 700 ml 3 130,00
| 1 45,00
| |_Dozownik GOJO LTX 700m! 40,00
| Dozownik GOJO LTX 1200m!| 40,00
I | Dozownik GOJO TFX 1200m| 25,00
} Dozownik PURELL TFX 1200ml 25,00
| zamdwienie powyzej 300 zt gratis
} Koszt dostawy zamodwienie do 300 zt ptatne z subkonta 16,00
} zamowienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00
\

\

\

[ pobranie

| -

| Forma p%amosg A subkonto

| Prosze zaznaczy¢ wybrang opcje.

} subkonto 1%

\

\

} Adres dostawy:

I | Nazwa/Imie i nazwisko

\

} Ulica

I'| Kod pocztowy, miejscowos¢

\

} Numer kontaktowy

I | Dane do faktury:

} Nazwa/Imie i nazwisko

} Ulica

\

} Kod pocztowy, miejscowos¢

| | NIP (dot. firm i instytudji)

\

\

\

\

\

\

w zakresie podanym w formularzu zamdwienia, przez Administratora danych, tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT Spk.,
o 7w celu realizacji zamdéwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (tj. Dz. U. 2015 r. poz.
| 2135, ze zm.) Zamawiajagcemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania i aktualizowania.
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Podziekowania Z zycia PTWM

Il BIEG PO
»~ ODDECH

3 WRZESNIA 2017 r.
/AKOPANE

Serdecznie dziekujemy:
Pani Justynie Kowalczyk
Panu Jackowi Krupie — Marszatkowi Wojewddztwa Matopolskiego
Panu Piotrowi Bgkowi — Staroscie Tatrzariskiemu
Panu Leszkowi Doruli - Burmistrzowi Miasta Zakopane
Sponsorowi Gtéwnemu — Santander Consumer Bank S.A.

Sponsorowi Ztotemu - firmie Blachotrapez sp. z o.o.

Nasze podziekowania kierujemy do:

Sponsoréw Nagréd: AriesHotels& Spa, Blachotrapez sp. z o.0., Sklep firmowy Mammut Zakopane, COBI,
Panorama Morska, Nutricia Polska sp. z o.0., Philips Avent, Aico

Patrondéw Medialnych: TVP3 Krakdéw, Radio Plus, Tygodnik Podhalanski, TV Podhale, podhale24.pl,
malopolskaonline.pl, serwis informacyjny Watra.pl, Festiwal Biegéw, biegam bo lubie, Oddech Zycia

Wspétorganizatoréw: Miejski Osrodek Sportu i Rekreacji w Zakopanem, Urzqd Miasta Zakopane

Partneréw: Kinga Pieniriska, Attiq, Zesp6t Szkdt Hotelarsko-Turystycznych w Zakopanem, Wisniowski,
najtanszegadzety.pl, Malta Stuzba Medyczna — Oddziat Myslenice, Podhalariska Paristwowa Wyzsza Szkota
Zawodowa w Nowym Targu, Grupa TRIP, Fundacja Wychowania Fizycznego, Tatrzariski Park Narodowy,
Cukiernia Podwdrko, Dj Gustlik, Krzysztof tobodziriski — dobrzeprowadzacy.pl, Restauracja Przystan Tokarnia,
Zespdt Klimki, Zesp6t Cheerleaders, Instytut GruZlicy i Chordb Ptuc, Urzqd Miasta Rabka-Zdréj, Regionalne
Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa Oddziat Terenowy Zakopane.

Serdecznie dziekujemy:

Panu dr Andrzejowi Pogorzelskiemu, Pani BozZenie Pustutce, Panu Andrzejowi Wrzesiriskiemu, Panu Leszkowi
Behounkowi, Panu Stanistawowi Mardule, Panu Krzysztofowi Ggsienicy, harcerzom z Nowego Targu,
Panu Pawtowi Dutce, Panu Mateuszowi Dacie, Pani Monice Guzik, Pani Lidii Molitorys, Kasi Hetmariskiej,
Agnieszce Jarek, Aleksandrze Cichockiej, Marcie Szwab, Mariuszowi Morariskiemu, Piotrowi Wyrazowi,
Marii Pajqk, Ani Pepek, Ani Kowalczyk, Julii i Filipowi Bartoszkom oraz wszystkim zaangazowanym
w organizacje i obstuge Il Biegu po oddech.

Serdecznie dziekujemy wszystkim Zawodnikom, ktérzy pomimo trudnych warunkdw atmosferycznych
staneli na starcie, a takze wszystkim Uczestnikom biegu w strefie kibica, ktérzy mocno dopingowali biegaczy.
Dziekujemy réwniez Wam, Drodzy Podopieczni - to wtasnie Wasza liczna obecnos¢ podczas wydarzenia
jest dla nas najwiekszq radosciq.
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Z zycia PTWM Podziekowania

Patronat Honorowy:

MALOPOLSKA ‘

ot Starosta Tatrzafski Burmistrz Miasta Zakopane
Jacek Krupa Piotr Bak Leszek Dorula
Sponsor Glowny: Sponsor Zioty:

& Santander _4ABLACHOTRAPEZ"

CONSUMER BANK

Sponsorzy Nagréd:

Wi
ARIES _4BLACHOTRAPEZ' = ~

MAMMUT

HOTEL & 5PA
ZAKOPANE

£ NUTRICIA Y PHILIPS
\+ndvanced Medical Nutrition Health Resort & Medical SPA Av E N T 8 a I C o

Panorama Morska
Jaroslawiec
Patronat Medialny:
TIVIP| 3 .Plus 1079 em TVPodhale %
KRAKOW rodio PODHALE —
PODMALASII PORTAL ..3».1:“... muNE Podhalanski Serwis lnacvjnv
podhaleZZipl MALOPOLSKAONLINE gy e
0D BiEo A -
BiegamBolLubie tﬂ s !\, o d d ec |l zy cla
Partnerzy:

Chmnins. ke Wi

m Sse2 A4 EEE B o
m { najtanszest,  CYStisorb
ATTIO % WISNIOWSKI GadzeqypI

Torey chastiawes Gt hediw roklamemych

we 7 % @26 B
Stuzba Medyczna TRIP GROUP S .,gv"é\ Hi

TEHTWANLA
FIEYEENEGD A

Organizator: Wspétorganizatorzy:

@ N 9 Polskie Towarzystwo

L, V Walki z Mukowiscydoza

www.oddychaj.pl

ZAKOPANE
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Podziekowania Z zycia PTWM

| Podziekowania

Jedynie prawdziwy cztowiek zauwazy potrzeby innego cztowieka.
Jedynie cztowiek wielkiego serca wyciggnie dori pomocnq dfon.

JAN PAWEL Il

Drodzy Darczyncy i Wolontariusze!
W imieniu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg pragniemy serdecznie Wam podziekowac za okazane
wsparcie. Nasze starania nie bytby mozliwe bez Waszej pomocy.
Serdecznie dziekujemy:
® pracownikom Santander Consumer Bank za zbidrke srodkéw finansowych na terenie zaktadu pracy i przekazanie
darowizny w kwocie 10 000 zt dla chorych na mukowiscydoze;
® darczyncom, ktorzy wsparli akcje wyprawki szkolnej, przekazujac potrzebne przybory szkolne dla podopiecznych
w wieku szkolnym;
® wszystkim zaangazowanym w |/ Bieg po oddech oraz akcje ,Rowerem po 100 milionéw oddechow”;
® firmie Kaczmarek- Zakrzewski za przekazanie przepieknych pizamek dla chorych na mukowiscydoze;
® oraz wszystkim tym, ktérzy indywidualnie wspierajg nasze dziatania.

ELTEL Basoa RS

ENERGOPROJEKT" f .’ Ak ch
KRAKOW BEZPIECZENSTWO

St. 7 ajewski’

rok zat. 1889
Kaczmarek&Zakrzewski
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