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Mukowiscydoza i witaminy
rozpuszczalne w tluszczach

Patrycja Krzyzanowska, Jarostaw
Walkowiak

Klinika Gastroenterologii Dzieciecej i Cho-
réb  Metabolicznych Uniwersytetu Me-
dycznego im. K. Marcinkowskiego w Po-
znaniu

Chorzy na mukowiscydoze (ang. cystic
fibrosis — CF) majg zwiekszone ryzyko
wystepowania niedoboréw  witamin
rozpuszczalnych w ttuszczach (A, D, E, K)
wynikajace przede wszystkim z niewy-
dolnosci zewnatrzwydzielniczej trzustki
(uposledzone trawienie i wchtanianie
ttuszczéw). Zdarza sie, ze u chorych,

stosowania  suplementadji

wystepuje
biegunka ttuszczowa spowodowana in-

pomimo
enzymami  trzustkowymi,
aktywacja enzymow przez wysokie pH
panujace w jelitach, przerostem bakte-
ryjnym lub wspdtistniejacym zespotem
krotkiego jelita. Obecnie coraz czesciej
uzywany jest termin tzw. niedoboru
subklinicznego, ktory definiowany jest
jako niskie stezenie witamin we krwi,
tkankach Iub tez jako niedobdr bez
wyraznych objawdw klinicznych. Z dru-
giej strony koniecznos¢ suplementacji
witamin rozpuszczalnych w ttuszczach
u chorych na CF moze nies¢ za soba ry-
zyko hiperwitaminozy?'".

Witamina A

Termin witamina A odnosi sie do

grupy
w ttuszczach, zwanych retinoidami®,

zwigzkéw  rozpuszczalnych
do ktorych zalicza sie retinol (forma
alkoholowa witaminy A), wykazujacy
petng aktywnos¢ witaminy A, retinal
(forma aldehydowa), kwas retinowy
oraz estrowe pochodne retinolu, ta-
kie jak palmitynian i octan retinolu®.

W organizmie cztowieka prekursorem
aktywnej formy witaminy A (retino-
lu) jest beta-karoten, jeden z barwni-
kéw zwanych karotenoidami, ktorym
owoce i warzywa zawdzieczaja zotty,
pomaranczowy oraz czerwony kolor’.
Wsréd produktéw — gtéwnie pocho-
dzenia zwierzecego - bogatych w reti-
nol wymienia sie miedzy innymi watro-
be i inne podroby, masto, ser, jaja, ryby
(np. $ledz, makrela, tosos). Z kolei owo-
ce (np. melon) i kolorowe warzywa (np.
marchew, stodkie ziemniaki, pomidory,
papryka) sg zasadniczym zrodtem ka-
rotenoidow'®.

Konwersja beta-karotenu do reti-
nolu zachodzi w jelicie cienkim. W ko-
lejnym etapie retinol faczy sie z komor-
kowym biatkiem taczacym retinol (ang.
cellular retinol-binding protein — CRBP),
co umozliwia jego estryfikacje przez
acylotransferaze lecytyno-retinowa.
W nabtonku jelita cienkiego estry re-
tinylu s3 wbudowywane do chylomi-
krondw, a nastepnie transportowane
do krazenia. Na skutek dziatania lipazy
lipoproteinowej chylomikrony prze-
ksztatcane sa w chylomikrony resztko-
we. Nastepnie chylomikrony resztkowe
zawierajace estry retinylu wychwytywa-
ne sg przez hepatocyty watroby, gdzie
estry retinylu sg hydrolizowane do re-
tinolu. Retinol magazynowany jest w
komorkach gwiazdzistych watroby po
ponownej jego estryfikacji do palmity-
nianu retinylu. Gdy wzrasta zapotrzebo-
wanie organizmu na witamine A, estry
retinylu ulegaja hydrolizie, a uwolniony
w wyniku tego procesu retinol, po pota-
czeniu z biatkiem wigzacym retinol (ang.
retinol binding protein — RBP), transpor-
towany jest do krwiobiegu. W krazeniu

RBP wiagze sie z biatkiem transportowym
— transtyretyna, co zapobiega wydala-
niu retinolu przez nerki i umozliwia jego
dostarczenie do komorek®#?,

Witamina A odgrywa istotng role
w procesie widzenia oraz reprodukdji,
a takze w réznicowaniu komorek na-
btonkowych i w prawidtowym funkcjo-
nowaniu uktadu immunologicznego
oraz kostnego'>?°. Jawny niedobdr wita-
miny A w organizmie cztowieka objawia
sie kseroftalmig (wysychanie spojowki
i rogowki oka), kurzg $lepoty (Slepo-
ta zmierzchowa), dysfunkcjg uktadu
immunologicznego,  zahamowaniem

wzrostu, suchoscig skory, kruchymi
i wolno rosnacymi paznokciami, skton-
noscig do biegunek czy tez brakiem
apetytu i ztym samopoczuciem' .
Kseroftalmia oraz slepota zmierzchowa,
ktére historycznie byty opisywane u pa-
cjentow z CF¥, prowadzity do rozpo-
znania mukowiscydozy**?. Hiperwita-
minoza A charakteryzuje sie sennoscia,
bélami gtowy, wymiotami, ztuszcza-
niem sie naskoérka. U dzieci dochodzi do
wzrostu cisnienia wewnatrzczaszkowe-
go, dolegliwosci kostnych, a niekiedy
do zaburzer wzrastania. U dorostych
z hiperwitaminoza A stwierdza sie po-
wiekszenie $ledziony i watroby, a takze
osteoporoze®®,

Laboratoryjnie niedobdr witami-
ny A rozpoznaje sie w przypadku, gdy
jej stezenie w surowicy krwi nie prze-
kracza 20 ug/dl (<0,70 umol/1)*. Jed-
nakze ocena zasobow ustrojowych
powyzszej witaminy u chorych na
mukowiscydoze nastrecza wielu trud-
nosci. Po pierwsze, poziom retinolu
w surowicy krwi nie jest zbyt czutym

parametrem, gdyz pozostaje prawi-
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dtowy, dopdki nie zostang wyczerpa-
ne watrobowe zasoby witaminy A. Po
drugie, u chorych na CF czesto mamy
do czynienia z obnizonym stezeniem
retinolu w surowicy krwi w ostrej fazie
infekcji (zaostrzenie choroby oskrze-
lowo-ptucnej). W takiej sytuacji po-
mocnym parametrem jest biatko RBP.
Nalezy jednak pamieta¢, ze niedobdr
cynku moze obniza¢ poziom biatka
RBP. W zwigzku z powyzszym wydaje
sie, ze ocena zasobdw ustrojowych
witaminy A powinna obejmowac po-
miar stezenia retinolu, biatka RBP, cyn-
ku oraz biatka C-reaktywnego (CRP)
w surowicy krwi*'. W przypadku hiper-
witaminozy A sugeruje sie, ze najlep-
szym markerem jest stezenie estrow
retinylu®. U chorych na CF poziom
witaminy A nalezy kontrolowac raz
w roku, a w sytuacji modyfikacji dawki
powinien by¢ ponownie oznaczony
po 3-6 miesigcach™.

Zalecenia dotyczace suple-
mentacji witaminy A u chorych na
CF przedstawiaja sie w nastepujacy
sposéb:

0-12 m-cy — 1500 IU/dobe (510
Hg/dobe),

1-3 lat = 5000 IU/dobe (1700
Hg/dobe),

4-8 lat — 5000-10 000 |U/dobe
(1700-3400 pg/dobe),

powyzej 8 lat — 10 000 |U/dobe
(3400 pg/dobe),

dorosli = 10 000 |U/dobe (3400
pg/dobe)’*3.

Najnowsze zalecenia podkresla-
ja, ze suplementacja witaminy A ma
na celu utrzymanie stezenia retinolu
w surowicy krwi w zakresie prawidto-
wych wartosci. Ponadto, istotna jest
rowniez ocena zasobow ustrojowych
witaminy A u kobiet z CF planujgcych
lub bedacych w ciazy, szczegodlnie w jej
poczatkowym okresie. Warto pamietac,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Fot. Robert Kneschke

7e obnizone stezenie witaminy A w su-
rowicy jest niekorzystne zaréwno dla
matki, jak i dziecka®. Z drugiej strony, jej
nadmiar moze dziafa¢ teratogennie na
ptdd'20. Przyjmuije sie, ze dzienna daw-
ka witaminy A u kobiety ciezarnej z CF
nie powinna przekraczac¢ 10 000 [U*.
Na podstawie najnowszych da-
nych literaturowych mozna stwierdzic,
ze niedobor witaminy A u chorych
na mukowiscydoze wystepuje rzad-
ko. W badaniach przeprowadzonych
w grupie 862 dziecii mtodziezy z CF, kté-
rzy otrzymywali witamine A, tylko u 17
(2%) stwierdzono jej niedobdr®'. Warto
jednak pamieta¢, ze suplementacja wi-
taming A moze prowadzi¢ do przekro-
czenia prawidtowych jej zasobdw ustro-
jowych. W jednym z przeprowadzonych
badan poziom witaminy A powyzej 72
pg/dl stwierdzono u 58% pacjentow
z mukowiscydoza. U pozostatych 42%
chorych stezenie witaminy A miesci-
to sie w zakresie normy referencyjnej
(30-72 pg/dl)®. Chociaz suplementacja
witaming A chroni przed jej niedobo-
rami chorych na CF z niewydolnoscig

trzustki, nalezy zawsze mie¢ na uwadze
fakt, ze wysoka jej podaz moze skutko-
wac toksycznym dziataniem przejawia-
jacym sie np. hepatotoksycznoscig oraz
zaburzeniami w gospodarce mineralnej
kosci'®.

Witamina E

Witamina E to grupa osmiu zwiazkow
lipidowych syntetyzowanych przez ro-
éliny, podzielonych na dwie klasy, do
ktorych zalicza sie: tokoferole (a, B, vy,
0) oraz tokotrienole (a, B, v, §). Zwiazki
te wykazuja rézny stopien aktywnosci,
przy czym a-tokoferol charakteryzuje
sie najwieksza aktywnoscig biologiczna.
Gtownym zrédtem witaminy E sg oleje
roslinne, w szczegoélnosci kukurydziany,
sojowy, stonecznikowy, a takze marga-
ryny i ttuszcze do smarowania, orzechy
oraz stone przekaski, ktérych gtéwnym
skfadnikiem jest ttuszcz®".

Tokoferole i tokotrienole wchfa-
niane s3 w jelicie cienkim po wcze-
$niejszej ich modyfikacji na skutek dzia-
tania esterazy zlokalizowanej w btonie
sluzowej zotadka, a nastepnie wbudo-
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wywane do chylomikrondéw i transpor-
towane do uktadu chtonnego, a stam-
tad do krwiobiegu. Za posrednictwem
lipazy lipoproteinowej chylomikrony
zostajg przeksztatcone w czasteczki
resztkowe zwane remnantami, kto-
re s3 wychwytywane przez watrobe.
Dzieki obecnosci w watrobie biatka
transportujagcego a-tokoferol (ang. al-
pha-tocopherol transfer protein — a-TTP)
tylko a-tokoferol jest dalej transpor-
towany do krwiobiegu. Pozostate -,
y-, O-tokoferole s3 metabolizowane
i w dalszym etapie wydalane z zdfcia.
Ponadto, biatko a-TTP posredniczy we
wigczaniu a-tokoferolu do lipoprotein
0 bardzo matej gestosci (ang. very low
density lipoprotein — VLDL) oraz w wy-
dzielaniu ich do krwi. W kolejnym eta-
pie lipoproteiny VLDL przechodza w li-
poproteiny o matej gestosci (ang. low
density lipoprotein — LDL) oraz o duzej
gestosci (ang. high density lipoprotein
— HDL). W potaczeniu z lipoproteinami
LDL, a-tokoferol przechodzi do tkanek.
Ze wzgledu na bardzo powolny obrét
witaminy E w organizmie, w tkankach
jest ona magazynowana przez dtugi
czas’.

Biologiczna rola witaminy E jest
dobrze poznana. Wykazuje ona dzia-
tanie antyoksydacyjne polegajace na
zwalczaniu wolnych rodnikéw i ochro-
nie miedzy innymi wielonienasyconych
kwasow ttuszczowych (ang. polyunsatu-
rated fatty acids — PUFA) przed utlenia-
niem do nadtlenkéw, czyli procesem
peroksydacji. Aspekt ten jest szczegdl-
nie wazny dla chorych na CF, ponie-
waz przewlekty stan zapalny skutkuje
zwiekszonym stresem oksydacyjnym,
prowadzacym do wzrostu stezenia wol-
nych rodnikéw?**. Ponadto, witamina E
dziata przeciwzapalnie, neuroprotekcyj-
nie, przeciwzakrzepowo, przeciwnowo-
tworowo (zapobiega i spowalnia rozrost
komorek nowotworowych okolicy gto-
wy i szyi, zmniejsza efekty uboczne che-

mio- oraz radioterapii), a takze obniza
ryzyko miazdzycy?*34,

Niedobor witaminy E prowadzi do
niedokrwistosci hemolitycznej, zabu-
rzen neurologicznych takich jak ataksja
rdzeniowa, a takze ostabienia miesni,
w tym miesnia sercowego®. Z kolei jej
nadmiar w organizmie hamuje dziatanie
witaminy K, prowadzac do krwawien
i zaburzen ze strony uktadu immunolo-
gicznego. Ponadto, w hiperwitaminozie
E wystepuja ostabienie, bole gtowy oraz
zaburzenia zotagdkowo-jelitowe'.

Ocena zasobdéw ustrojowych wi-
taminy E, podobnie jak w przypadku
witaminy A, jest trudna. Laboratoryjna
ocena samego stezenia a-tokoferolu
w surowicy krwi okresla tylko czesc jej
zawartosci w organizmie cztowieka,
poniewaz a-tokoferol faczy sie z lipi-
dami. Bardziej uzasadnione wydaje sie
podawanie stosunku jej stezenia do
catkowitego stezenia lipidow we krwi
(cholesterol,  trojglicerydy, fosfolipi-
dy)?3'. Alternatywnie mozna wyliczy¢
stosunek stezenia a-tokoferolu do ste-
zenia cholesterolu, ktéry powinien prze-
kraczac¢ 5,4 mg/g. Kazdorazowa zmiana
dawki powyzszej witaminy u chorego
z CF powinna by¢ skontrolowana po
3-6 miesigcach®.

Zalecenia dotyczace suplemen-
tacji witaminy E u pacjentéw z mu-
kowiscydozg przedstawiaja sie w na-
stepujacy sposéb:

0-12 m-cy - 50 IU/dobe,

w pozostatych grupach wieko-
wych 100-400 1U/dobe (1 mg =
1,49 V)Y,

Z najnowszych danych literatu-
rowych wynika, ze niedobdr witami-
ny E w grupie dzieci i mtodziezy z CF
wystepuje rzadko®'. Jednakze u cho-
rych powyzej 18 r.z. stezenia witami-
ny E w surowicy krwi s3 zazwyczaj
mniejsze niz u mtodszych pacjentow
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7z mukowiscydoza®. Z kolei wysokie
poziomy powyzszej witaminy zostaty
udokumentowane u chorych po za-
biegu transplantacji ptuc®.

Chociaz ryzyko wystapienia niedo-
boru witaminy E jest ciagle gtownym
problemem pacjentéw z CF, przy ruty-
nowej jej suplementadcji nalezy réwniez
bra¢ pod uwage mozliwos¢ wystapie-
nia wysokich stezert witaminy E w tej
grupie chorych®'. Jednoczesnie nie sg
znane efekty dtugoterminowego nara-
zenia pacjentéw z CF na wysokie pozio-
my powyzszej witaminy®.

Witamina D

Witamina D
w dwodch postaciach, jako tzw. wita-

naturalnie  wystepuje

mina D, (ergokarcyferol) oraz D, (cho-
lekalcyferol), ktéra syntetyzowana jest
w organizmie cztowieka. Biosynteza
witaminy D, zachodzi w skorze, gdzie
pod wptywem promieni UVB na sku-
tek konwersji  7-dehydrocholesterolu
powstaje prewitamina D, a nastepnie
cholekalcyferol, ktéry jest nieaktywny
biologicznie. Cholekalcyferol w pro-
cesie hydroksylacji, ktéra ma miejsce
w  watrobie, przeksztatcany jest do
25-hydroksywitaminy D, [kalcydiol;
25(0OH)D,], a nastepnie w nerkach do
najbardziej aktywnej formy witaminy
D - 1a25-dihydroksywitaminy D, [kalcy-
triol, 10{25(OH)2D3]9. W przypadku cho-
rych na CF oprécz zaburzen wchtaniania
i trawienia, dodatkowym czynnikiem
zwiekszajgcym ryzyko wystepowania
niedoboréw witaminy D jest ograniczo-
na ekspozycja na sSwiatto stoneczne ze
wzgledu na fotowrazliwos¢ niektérych
antybiotykow?",

Witamina D wykazuje dziatanie
wielokierunkowe (plejotropowe)*. Od-
grywa ona znaczaca role nie tylko w me-
tabolizmie wapnia i mineralizacji koscca,
ale takze wplywa na mechanizmy od-
pornosci wrodzonej, funkcje miesni oraz
ma znaczenie w patogenezie chordb
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serca, cukrzycy oraz niektérych nowo-
tworow?,

Niedobdr witaminy D nadal pozo-
staje duzym problemem w wielu kra-
jach3, prowadzac do zaburzen minera-
lizacji koscca, ktore u dzieci przyczyniajg
sie do wystapienia krzywicy, zaburzen
wzrastania, deformacji szkieletu, a tak-
7e zwiekszonego ryzyka ztaman. U do-
rostych natomiast mamy do czynienia
7 osteomalacjg czy tez osteoporoza®.
Uwaza sie, ze niedobdr powyzszej wita-
miny zwieksza ryzyko zachorowania na
cukrzyce typu l, chorobe Cohna, stward-
nienie rozsiane®’', a takze na choroby
Sercowo-naczyniowe oraz NOwWoOtwo-
ry®. U pacjentow z CF czesto stwierdza
sie tzw. subkliniczny niedobdr witaminy
D¥, natomiast jawny niedobdr witami-
ny D wystepuje rzadko®'. Do ogdélnych
objawéw hiperwitaminozy D wynika-
jacych z wtérnej hiperkalcemii, zwiek-
szonej resorbcji kosci oraz hiperkalcurii,
zalicza sie miedzy innymi nadmierne
pragnienie, wielomocz, wymioty, brak
taknienia, odwodnienie, zaparcia, nadci-
$nienie tetnicze'. Brak jest danych lite-
raturowych opisujacych przypadki jaw-
nej hiperwitaminozy D u chorych na CF.

Laboratoryjnym markerem zaso-
boéw ustrojowych witaminy D jest steze-
nie 25(OH)D..

W rutynowej diagnostyce nie ocenia
sie poziomu 1a25(0OH).D

273
to aktywna forma witaminy D. Zwigzane

chociaz jest

jest to z jej bardzo krétkim okresem pot-
trwania, co skutkuje duzymi wahaniami
stezenia w ciggu doby. Ponadto, w przy-
padku faktycznych niedoboréw witaminy
D,, poziom 1a25(0H),D, w surowicy krwi
moze by¢ zarbwno prawidtowy, jak i pod-
wyzszony®. U pacjentéw z CF poziom
witaminy D powinien by¢ kontrolowany
raz w roku, najlepiej pod koniec zimy oraz
po 3-6 miesigcach od zmiany dawki*¥.
U chorych na mukowiscydoze stezenie
witaminy 25(OH)D3 powinno przekracza¢
20 ng/ml (50 nmol/1y*.

Zalecenia dotyczace suple-
mentacji witaminy D u chorych na
CF przedstawiajg sie w nastepujacy
W sposoéb:
niemowleta — 400 IU/dobe (gor-
ny limit dawki 1000 IU/dobe),
800 IU/dobe (gorny limit dawki
2000 IU/dobe dla dzieci w wieku
1-10 lat oraz
4000 IU/dobe dla chorych > 10
rz),
kobiety w cigzy — dodatkowa dawka

600 IU/dobe (15 ug/dobe).

Chociaz stosuje sie wysokie dawki
suplementacyjne witaminy D, u wiek-
szosci dzieci oraz dorostych z CF ob-
serwuje sie tzw. suboptymalny (,nie-
wystarczajacy”) poziom witaminy D822,
Jednak pomimo opisywania tzw. nie-
wystarczajagcych zasobdw ustrojowych
witaminy D u pacjentdw z mukowiscy-
dozg, niskiej gestosci mineralnej kos¢ca
nie wigze sie bezposrednio z obnizo-
nym poziomem powyzszej witaminy,
poniewaz w CF jest to zjawisko wielo-
czynnikowe'?.

Ciekawym aspektem wydaje sie
rowniez zalezno$¢ pomiedzy witaming
D a funkcjg ptuc’. Wykazano, ze wieksze
stezenia 25(0OH)D, korelujg z wiekszymi
wartosciami FEV, u dorostych pacjen-
tow z CF*2 Takiej zaleznosci nie zaobser-
wowano natomiast u dzieci*.

Optymalizacja  zasobdw  ustrojo-
wych witaminy D u chorych na mukowi-
scydoze jest niezwykle istotna®'. Sugeruje
sie bowiem, ze poziom witaminy D moze
przekfada¢ sie na funkcjonowanie ukta-
du oddechowego (wytrzymato$¢ miesni
oddechowych), immunologicznego i wy-
dzielanie insuliny®. Jak juz wspomniano
wczesdniej, u wiekszosci chorych na CF
obserwuje sie suboptymalne poziomy
witaminy D, pomimo stosowania Su-
plementacji w dawkach powszechnie
rekomendowanych. W zwiazku z po-
wyzszym wydaje sie, ze poza dobrze
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poznanymi zaburzeniami wchtaniania
i trawienia ttuszczéw u pacjentow z CF,
moga istnie¢ inne mechanizmy odpo-
wiedzialne za jej nieskuteczng suple-
mentacje®’.

Witamina K

Znane sg trzy formy witaminy K: filo-
chinon (witamina K1), menachinion
(witamina K2) oraz syntetyczna postac
- menadion (witamina K3). Wszystkie
witaminy K posiadaja strukture 2-me-
tylo-1,4-naftochinonu, a witamina K2
wystepuje w roznych formach, ktére
okreslane sg jako MK-n. Zielone warzy-
wa lisciaste oraz margaryny oparte na
olejach roslinnych zawierajg gtownie
witamine K1, natomiast mieso, ryby,
jaja oraz produkty nabiatowe sg do-
skonatym Zrédtem zaréwno witaminy
K1, jak i K2 (MK-4)"4 Do produktow
bogatych w witamine K2, szczegdlnie
w tzw. dtugofanicuchowe menachino-
ny (MK-8, MK-9), zalicza sie zywnos¢
powstatg w wyniku fermentacji (sery,
natto). Warto réwniez zaznaczy¢, ze dtu-
gotaricuchowe formy witaminy K2 (MK-
7, MK-8, MK-9, MK-10, MK-11, MK-12)
produkowane sg przez mikroflore jelita
grubego®,

Witamina K1 wchtaniana jest w je-
licie cienkim, gdzie taczy sie z chylo-
mikronami, ktére powstaja w wyniku
spozycia ttuszczow. Chylomikrony ab-
sorbowane sg do krazenia limfatyczne-
go, a nastepnie na skutek modyfikacji
stajg sie chylomikronami resztkowymi,
zawierajacymi witaminy rozpuszczalne
w ttuszczach, w tym witamine K1. Chy-
lomikrony resztkowe s3 nastepnie wy-
chwytywane przez watrobe, kosci oraz
inne tkanki. Po uwolnieniu witaminy K1
w watrobie, czes¢ z jej zasobdw trans-
portowana jest z powrotem do krgzenia
w pofaczeniu z lipoproteinami o niskiej
gestosci LDL°.

Witamina K
w reakcji posttranslacyjnej karboksy-

jest kofaktorem
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lacji reszt kwasu glutaminowego do
kwasu y-karboksyglutaminowego®.
Do biatek, zawierajacych reszty kwa-
su y-karboksyglutaminowego zalicza
sie czynniki krzepniecia krwi II, VII,
IX, XI, biatka S, C, Z, osteokalcyne,
y-karboksyglutaminowe biatka ma-
cierzy oraz antyapoptotyczne biatko
Gas-6"".

Witamina K odgrywa szereg
roznorodnych funkgji. Bierze udziat
miedzy innymi w procesie krzepnie-
cia krwi oraz mineralizacji kosc¢ca®*“',
Warto podkresli¢, ze witamina K2 -
w poréwnaniu z witaming K1 — wyka-
zuje wieksze powinowactwo do tka-
nek pozawatrobowach. Mozna stad
wnosi¢, ze suplementacja witaming
K2 moze by¢ bardziej skuteczna w za-
pobieganiu osteopenii oraz osteopo-
rozie®*. Ponadto, witamina K bierze
udziat w regulacji procesu wapnienia
naczyn, ktéry dotyka szczegdlnie pa-
cjentow z przewlekty niewydolnoscia
nerek, cukrzyca, a takze miazdzy-
c3°®. Zwiekszona podaz witaminy K2
zmniejsza ryzyko wapnienia naczyn,
jak rowniez chorob sercowo-naczy-
niowych. Podobnego dziatania nie
wykazano natomiast dla witaminy K1.
Witamina K zaangazowana jest row-
niez w proliferacje komorek B-trzustki,
poprawianie insulinowrazliwosci, pro-
dukcje adiponektyny oraz zwieksza-
nie tolerancji glukozy. Wiadomo takze,
7e powyzsza witamina hamuje wzrost
niektérych ludzkich komdérek nowo-
tworowych. Udokumentowano, ze
podaz witaminy K2 w dawce 45 mg/
dziert redukuje wzrost komarek raka
watroby u pacjentéw z marskoscia
watroby'.

Niedobdr witaminy K u chorych na
CF jest czesty i wystepuje nawet pomi-
mo stosowanej suplementacji®. Wsérdd
konsekwencji wynikajacych z niedo-
boru powyzszej witaminy wymienia
sie zaburzenia krzepniecia krwi, ktére

manifestujg sie krwawieniami z bton
Sluzowych, podskérnymi krwotokami
oraz siniakami, a takze uposledzong
mineralizacje kos¢ca®. Zaburzenia ko-
agulologiczne u pacjentéw z mukowi-
scydozg wystepujg rzadko. Jesli jednak
juz sie pojawiaja, to z reguty u niemow-
lat z CF32%8 Natomiast u starszych cho-
rych na mukowiscydoze, zwiaszcza
z przewlektym niedoborem witaminy
K, znacznie czesciej obserwuje sie oste-
openie oraz osteoporoze®,

Podobnie jak w przypadku po-
zostatych  witamin rozpuszczalnych
w ttuszczach, ocena zasobow ustro-
jowych witaminy K jest trudna. W ru-
tynowej diagnostyce wykorzystuje sie
czas protrombinowy (ang. prothrom-
bin time — PT), jednakze jest to mato
czuty parametr'. Do parametrow przy-
datnych w ocenie zasobdéw ustrojo-
wych witaminy K zalicza sie miedzy
innymi stezenie PIVKA-II oraz odse-
tek niekarboksylowanej osteokalcyny
(ang.
- u-0Q), ktore dostarczajg informa-

undercarboxylated osteocalcin

cji o jej tkankowych magazynach.
Im wieksze stezenie PIVKA-Il czy tez
wiekszy odsetek u-OC, tym wiekszy
jej niedobor™. W badaniach wtasnych
nieprawidtowy PT zostat udokumen-
towany tylko u 4 (5,6%) sposréd 72
pacjentow z CF, u ktérych niedobor
witaminy K wykazano na podstawie
nieprawidtowego  stezenia  niekar-
boksylowanej protrombiny (ang. pro-
thrombin induced by vitamin K absence-
Il = PIVKA-I1)?. Nalezy jednak pamietac,
7e oba parametry nie sg oznaczane ru-
tynowo’. Jednoczesnie wydaje sie, ze
w ocenie zasobdw ustrojowych wita-
miny K bardziej wiarygodny moze by¢
bezposredni pomiar stezenia witaminy
K1 oraz K2 we krwi.

Biorac pod uwage znaczenie bio-
logiczne witaminy K, jej suplementacja
u chorych na CF jest niezwykle istotna.
Jednakze wielko$¢ dawki suplemen-
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tacyjnej nie jest jednoznacznie okre-
slona*. W Stanach Zjednoczonych,
niezaleznie od wieku pacjenta, reko-
mendowana jest podaz witaminy K
w dawce 0,3-0,5 mg/dobe’. W Polsce
dzieciom zalecana jest dawka podsta-
wowa 0,15-0,3 mg/dobe, a u dorostych
0,3-0,5 mg/dobe. Dawka terapeutyczna
miesci sie natomiast w zakresie 2,5-20
mg/tydzien*°.

Wedtug najnowszych rekomen-
dacji dla niemowlat z mukowiscy-
doza zalecana jest podaz witaminy
K1 w dawce 0,3-1,0 mg/dobe, a dla
starszych dzieci i dorostych z muko-
wiscydozg 1-10 mg/dobe®’.

Powszechnie wiadomo, ze u cho-
rych na CF, pomimo stosowania re-
komendowanych dawek suplemen-
tacyjnych witaminy K1, wystepujg jej
znaczace niedobory®. Jednoczesnie
warto podkresli¢, ze podaz witaminy
K2 wydaje sie by¢ bardzo obiecuja-
€3 opCja, zZwiaszcza ze w poréwnaniu
z witaming K1 jest bardziej skuteczna
nie tylko w zapobieganiu osteopenii
czy osteoporozie®, ale takze w obniza-
niu ryzyka wapnienia naczyn w miaz-
dzycy®.

Nie ulega watpliwosci, ze utrzy-
mywanie  prawidtowych zasobdéw
ustrojowych witamin rozpuszczalnych
w ttuszczach jest niezwykle wazne dla
zdrowia pacjentow z CF. Poniewaz
suplementacja witaminami rozpusz-
czalnymi w ttuszczach to codziennos¢
dla tych chorych, warto zdawac sobie
sprawe z ich biologicznej roli, a przede
wszystkim z konsekwencji wynikaja-
cych zaréwno z hipowitaminozy, jak
i hiperwitaminozy. ldealnie bytoby,
aby o kazdorazowej modyfikacji
wielkosci dawki suplementacyjne;j
decydowat lekarz w oparciu o wy-
konang ocene zasobéw ustrojo-
wych oraz obraz kliniczny pacjenta.
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| Sterydy - co warto o nich wiedzie¢?

tukasz Wozniacki
Klinika Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie

lukasz.wozniacki@imid.med.pl

Sterydy (inaczej
steroidy) to jedna
Z najszerzej stoso-
wanych grup le-
kéw w medycynie.
Zwykle kojarza sie

z czym$ negatyw-
nym i niebezpiecznym, budza lek
i nieche¢. Czes¢ chorych wrecz nie
wyraza zgody na proponowane le-
czenie tymi farmaceutykami. Czy ta
zla opinia ma rzeczywiscie uzasad-
nienie? O tym pisze w ponizszym
artykule.
Popularnos¢  steryddw  wynika
7 jednego podstawowego faktu — s3
wysoce skuteczne. Niestety, ich ne-
gatywna strong sg powazne skutki
uboczne, zreszta zgodnie ze znang
w medycynie zasadg - jak co$ dzia-
ta, to musi dawac objawy uboczne.
W swiecie lekow istnieja tylko nieliczne
leki praktycznie pozbawione dziatan
niepozadanych, cho¢ pewnie i w ich
przypadku to tylko kwestia dawki. Dru-
ga naczelng zasadga jest fakt, ze skutki

uboczne sg tym wieksze, im stosujemy

wyzsze dawki i przez dtuzszy okres cza-
su. To dwa podstawowe elementy, na
ktére koniecznie nalezy zwracac bacz-

ng uwage.

Sterydy - co to takiego?

Z chemicznego punktu widzenia stery-
dy to rézne matoczasteczkowe zwigzki
chemiczne bedace hormonami, kto-
rych cechg wspdlng jest szkielet stero-
idowy w formie czterech sprzezonych
pierscieni (rys. 1). Ich wyjatkowa cecha
jest to, ze posiadaja receptory nie na po-
wierzchni komaorki, jak wiekszos¢ lekdw,
ale w jadrze komorkowym, co umozli-
wia bezposredni wptyw na aktywacje
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Rys. 1

gendow (rys. 2). Dzieki temu sterydy
dziatajg niezwykle silnie i dtugotrwa-
le, czesto modyfikujgc budowe tkanki
ttuszczowej, miesniowej lub tacznej.

Istnieje kilkadziesigt réznych hor-
mondw steroidowych, ktére spetniajg
najrozmaitsze funkcje regulacyjne w or-
ganizmie. Do najbardziej znanych naleza
hormony piciowe meskie (androgeny),
takie jak testosteron, i zeriskie (estrogeny
i gestageny), m.in. estradiol i progeste-
ron. S one syntezowane w jadrach lub
jajnikach oraz nadnerczach.

Inne znane hormony steroidowe to
glikokortykosteroidy powstajace w korze
nadnerczy (m.in. kortyzon), ktére kontro-
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Budowa sterydu — 4 pierscienie weglowe. Atomy wegla ponumerowane kolejnymi licz-

bami (zrédto: Wikipedia)
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Tab. 1. Podstawowe grupy sterydéw i ich dziatanie
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Grupa sterydéw (hormonéw sterydowych)

Dziatanie

Hormony ptciowe

Sterujg zachowaniami seksualnymi

Mineralokortykosteroidy

Reguluja metabolizm jonéw sodu i potasu

Kortykosteroidy (inaczej glikokortykosteroidy)

Majg dziatanie przeciwzapalne, przeciwalergiczne i immunosupresyjne,
kontroluja przemiane energetyczng w organizmie

Sterydy anaboliczne

wane jako doping w sporcie

Maja zdolnos¢ sterowania anabolizmem organizmu, czesto wykorzysty-

Rys. 2

Dziatanie wewnatrzkomérkowe sterydéw (oprac. wiasne)

lujg przemiane biatek w cukry, oraz aldo-
steron, ktéry reguluje metabolizm jondw
sodu i potasu.

Mato kto wie, ze do hormondw
steroidowych zalicza sie takze witami-
ne D, ktdra jako jedyna sposréd tego
rodzaju hormondw nie zawiera uktadu
steroidowego (jej prekursorami s3 jed-
nak steroidy).

Jak wspomniano wczesniej, stery-
dy zmieniajg czynnosci wielu narza-
dow i wptywajg na przebieg reakgji
odpornosciowych. Ich podstawowe
dziafanie przedstawia tab. 1.

Wykorzystywanie
w medycynie
Kortykosteroidy to najwazniejsza grupa
hormondw sterydowych, ktére s3 pro-
dukowane w nadnerczach pod wpty-
wem sygnatow w mozgu (rys. 3). Wiréd
nich nalezy wymieni¢ kortyzol, ktory
ma silny wptyw na gospodarke weglo-
wodanowa, biatkowa, lipidowa i wod-
no-elektrolitowa organizmu.
Nadmierne

wydzielanie  korty-

kosteroidow, wzglednie nadmierna
podaz lekéw o tym samym dziataniu,

powoduje hiperkortyzolemie - cho-

robe nazywang zespotem Cushinga.
Niedobdr kortykosteroidéw z kolei po-
woduje chorobe Addisona (ostabienie,
skfonnos¢ do zastabnied, utrata apetytu
i wagi, przebarwienia skory i wiele in-
nych objawow).

Kortyzol zmniejsza zuzycie cukru
(glukozy) w tkankach i jednoczesnie na-
sila powstawanie nowych czasteczek,
co prowadzi w sumie do niekorzyst-
nego zjawiska, jakim jest podniesienia
poziomu glukozy we krwi, i moze pro-
wadzi¢ do cukrzycy. Innym niekorzyst-
nym dziataniem jest zmniejszenie syn-

10
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Médzg wysyta sygnaty do kory
nadnerczy, co pobudza je do
wydzielania hormondw.

W przypadku podawania stery-
dow w tabletkach, hormony dzia-
fajg hamujaco na podwzgorze i

przysadke blokujac ich pobudza-
jace dziatanie (sprzezenie zwrot-
ne ujemne)

Rys. 3
Kontrola wydzielania wewnetrznego (endogennego) kortyzolu przez mézg (zrédto: Wikipedia)

ksiezycowa twarz .

czerwone policzki

fatwe siniaczenie —+
cienkie konczyny

trudne gojenie
sieran

rozstepy skorne =/

otytos¢ brzuszna

Rys. 4
Skutki uboczne glikokortykosteroidéw (oprac. wtasne)
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tezy biatek w organizmie, oraz nasilenie
ich rozktadu, co skutkuje zwiekszeniem
katabolizmu, rozpadem miesni oraz wy-
niszczeniem'.

Glikokortykosteroidy maja rowniez
silny wptyw na tkanke ttuszczowa, powo-
dujac jej charakterystyczne rozlokowanie
(bawoli kark, twarz ksiezyc w petni, otytos¢
brzuszna, chude kornczyny) dajac obraz
otytosci typu Cushinga (rys. 4). Zmniej-
szajg rowniez wchianianie wapnia z jelit,
a nasilajg jego wydalanie z moczem, co
moze prowadzi¢ do ostabienia kosci
i osteoporozy. Przy wysokich dawkach
mogg takze powodowac zatrzymanie

wody w organizmie oraz obrzeki.

Jedna z najczesciej wykorzysty- 2dj. 1
wanych pozytywnych wiasciwosci kor-  Encorton w réznych dawkach (zrédto: leki-opinie.pl)
tykosteroidow jest ich silne dziatanie
przeciwzapalne oraz immunosupresyj-
ne. Sterydy takie jak prednizon zmniej-
szajg powstawanie i uwalnianie czynni-
kéw zapalnych (tak zwanych cytokin),
powodujg spadek ruchliwosci i aktyw-
nosci wiekszosci komorek biorgcych
udziat w reakcjach odpornosciowych,
takich jak neutrofile, makrofagi, bazofile,
limfocyty T i B. Z tego powodu gliko-
kortykoidy stosuje sie dla zmniejszenia
nadwrazliwosci. Podsumowanie dziatan
niepozadanych kortykosteroidow oraz
ich zastosowanie w medycynie przed-
stawiajg tab. 211 3.

Forma podania

Glikokortykosteroidy mozna podawac
drogg doustng, dozylna, wziewna,
donosowo w postaci areozolu oraz
jako leki powierzchniowe na skore
w masci lub kremie. W mukowiscy-
dozie najczesciej podajemy sterydy
doustnie oraz wziewnie. W tabletkach
najczesciej stosuje sie preparat Encor-
ton, ktéry wystepuje w dawce 1 mg,

' Kostowski W., Herman Z. (red.) Farma-
kologia — podstawy farmakoterapii tom 1-2,

PZWL, Warszawa, 2004. zdj.2
2 Maslinski S, Ryzewski J. Patofiziologia  Rézne postacie wziewne glikokortykosteroidéw (MDI, roztwér do nebulizacji, materiat
tom 1-2, PZWL Warszawa, 2012. wiasny)
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Tab. 2. Dziatania niepozadane glikokortykosteroidow

Wzrost poziomu cukru we krwi
Cukrzyca posterydowa
Nadcisnienie tetnicze
Zaburzenia snu

Wzrost masy ciata
Nadwaga i otytosc¢
Zatrzymanie sodu i wody

Zaburzenia miesigczkowania
Ostabienie sity miesniowej
Spowolnienie wzrostu, niskorostosc.

Pobudzenie nerwowe, depresja, chwiejnos¢ emocjonalna, rozdraznienie
Redystrybucja tkanki ttuszczowej (kark, okolice nadobojczykowe, tutdw, twarz —rys.4)

Leukocytoza (wzrost liczba biatych ciatek krwi)
Sciericzenie skory, szerokie rozstepy, tradzik, powiekszenie piersi
Ztamania patologiczne kregdw, osteoporoza

Tab. 3. Najwazniejsze zastosowanie glikokortykosteroidéw w medycynie

Dziatanie

Jednostki chorobowe

Immunosupresyjne
i przeciwzapalne

roby skory

Choroby immunosupresyjne, autozapalne (autoim-
munologiczne), reumatologiczne, choroby tarczycy,
przeszczepianie narzaddw migzszowych i szpiku, cho-

Zwalczanie komaorek
nowotworowych

Onkologia

Reakcja na stres

Zabiegi operacyjne, urazy, oparzenia, cigza i pordd

Tab. 4. Przyktadowe dawkowanie glikokortykosteroidéw w medycynie

Nazwa leku

Przyktadowe dawkowanie

Flutikazon w areozolu do nosa
Flutikazon wziewny
Budezonid w areozolu do nosa
Budezonid wziewny (proszek)
Budezonid w nebulizacji
Enkorton doustnie
Metylprednizolon

50 pg (mikrogramy)

100-500 pg (mikrogramy)

50 pg (mikrogramy)

100-400 ug (mikrogramy)

125-2000 pg (mikrogramy)

0,4-2 mg/kg masy ciata, srednio 10-60 mg
0,5-30 mg/kg masy ciata, srednio 50-1000 mg

5 mg, 10 mg i 20 mg (fot. 1). Szeroki
wachlarz dostepnych dawek ma duze
znaczenie, bowiem jest on precyzyjnie
podawany, szczegoélnie w trakcie od-
stawiania (czyt. dalej). W przypadku le-
kéw wziewnych dostepny jest roztwor
do nebulizacji, w postaci inhalatora
cisnieniowego z dozownikiem (spray,
tak zwany MDI) oraz w postaci proszku
do inhalacji (DPJ) (fot. 2). W przypadku
tych ostatnich mogga by¢ one sprzeda-
wane w postaci dysku (najpopularniej-
szy) lub innego podajnika (Turbuhaler,
Aerolizer, Diskhaler). Zaréwno w przy-
padku inhalatoréw cisnieniowych, jak

i proszkowych niezmiernie wazne jest
dopasowanie typu urzadzenia indywi-
dualnie do mozliwosci ,wdechowych”
dziecka oraz kazdorazowe kontrolo-
wanie techniki przyjmowania leku.
O technice stosowania lekow wziew-
nych mozna by poswieci¢ oddzielny
artykut (lub nawet cafg serie), ale w tym
miejscu warto doda¢, ze u dzieci star-
szych bardzo wazne jest zatrzymanie
oddechu na szczycie wdechu na 10-15
sekund oraz odpowiednie dostosowa-
nie predkosci maksymalnego wdechu
(w przypadku MDI jest to wdech wol-

ny, w przypadku DPI wdech powinien

Medycyna: informacje, porady, nowinki

by¢ szybszy, ale sita powinna by¢ uza-
lezniona od typu inhalatora).

Sterydy w mukowiscydozie

W mukowiscydozie stosujemy przede
wszystkim nastepujace glikokortykoste-
roidy:

® donosowe w zapobieganiu i lecze-
niu polipdw nosa, przewlektego za-
palenia zatok obocznych nosa oraz
alergicznego  niezytu  (Flixonase,
Buderhin, Fanipos, TafenNasal, Naso-
metin, Nasonex, Metmin iinne),

°  wziewne w przypadku wspotwystepo-
wania astmy oskrzelowej lub nadreak-
tywnosci oskrzeli ocenionej w trakcie
proby rozkurczowej (Flixotide, Asma-
nexTwisthaler, PulmicortTurbuhaler lub
w potaczeniu z lekami rozkurczowe),

® doustne w leczeniu alergicznej

aspergilozy oskrzelowo-ptucnej, za-

awansowanej choroby ptuc lub jako
immunosupresja w okresie po trans-
plantacji ptuc lub watroby (Encorton,

Encortolon, Metypred).

Podstawowg réznicg pomiedzy
poszczegdinymi postaciami  sterydow
jest stosowana dawka. W przypadku
lekéw doustnych moze by¢ ona nawet
1000-krotnie wieksza niz ta donosowa
i to jest wiasnie gtowna przyczyna po-
waznych skutkéw ubocznych (tab. 4).
W przypadku alergicznej aspergilozy
oskrzelowo-ptucnej poczatkowo  sto-
suje sie wysokie dawki doustne przez
okres kilku tygodni lub kilka wlewow
dozylnych (tak zwane bolusy). Po okre-
sie intensywnego leczenia, ktéry w du-
7ej mierze decyduje o objawach ubocz-
nych, stopniowo redukuje sie dawki.
Okres leczenia powyzej 7-14 dni powo-
duje czasowe zablokowanie wewnetrz-
nego wydzielania kortyzolu, ktory jest
niezbedny cztowiekowi do normalnego
funkcjonowania. W przypadku nagtego
zaprzestania podawania glikokortko-
steroidow z zewnatrz w postaci table-

tek, organizm nie zdazy przestawic sie
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Tab. 5. Co nalezy wiedzie¢? Wydrukuj i zapamietaj!

Sterydy wziewne

my¢.

Sterydy donosowe

Sterydy doustne

- Myj twarz i ptucz jame ustng po kazdym podaniu.

« Jesli masz takg mozliwos¢, umyj réwniez zeby.

« W przypadku sterydu w inhalatorze MDI najlepiej podawaj go przez komore
inhalacyjna, np. PariChamber czy OptiChamber z maska lub ustnikiem.

« Urzadzenia inhalacyjne nie stuzg do zabawy, nalezy o nie dbac i regularnie je

« Przed podaniem wyptucz jame nosowa roztworem 0,9% NaCl (sola fizjologiczna)
lub przynajmniej porzadnie wydmuchaj nos.
- Podaj je, kierujac koncéwke nie na przegrode nosa, ale na zewnatrz (kacik oka).

- Nigdy nie odstawiaj glikokortykosteroidow z dnia na dzien.

- Dbaj 0 odpowiedni zapas leku. Najczesciej opakowanie konczy sie w weekend
albo na wakacjach, kiedy nie masz dostepu do swojego lekarza.

- Informuj lekarza o wszystkich niepokojacych cie objawach.

« Przyjmuj inne leki dodatkowe, ktore przepisat ci lekarz (witamine D, potas,
wapn, lek zmniejszajacy wydzielanie kwasu zotadkowego).

- Reakcje niepozadane s3 trudne do przewidzenia i zalezg od wielu czynnikow,
przede wszystkim od indywidualnej wrazliwosci, dawki oraz czasu podawania.

na wiasng produkcje i moze dojs¢ do
objawoéw ciezkiej niedoczynnosci kory
nadnerczy (ostabienie, niskie cisnienie,
zaburzenia jonowe, niski poziom cu-
kru). Dlatego tak wazne jest stopniowe
odstawianie leku, szczegdlInie przy daw-
kach ponizej 10 mg. W trakcie leczenia

istotne jest réwniez przyjmowanie
lekow ,towarzyszacych” sterydom, ta-
kich jak potas i leki ostaniajgce zotagdek.
W przypadku lekéw wziewnych nalezy
dbac o higiene jamy ustnej, aby zapo-
biegac¢ rozwojowi grzybicy i préchnicy
zebow. Warto doktadnie zapoznac sie

Medycyna: informacje, porady, nowinki

7 zasadami stosowania glikokortkoste-
roidéw przedstawionymi w tab. 5.

Podsumowanie

Sterydy, w szczegoélnosci glikokorty-
kosteroidy, s3 czesto stosowanymi
specyfikami w mukowiscydozie. Moga
mie¢ powazne skutki uboczne, ale za
kazdym razem lekarz zestawia korzysci
z potencjalnymi dziataniami niepoza-
danymi. W wiekszosci przypadkow leki
sterydowe moga by¢ przyjmowane
w niewielkiej dawce przewlekle. Naj-
czesciej sg to leki donosowe i wziew-
ne. W przypadku powaznych choréb
konieczne jest stosowanie sterydow
doustnych, ale pod $cistg kontrolg le-
karska i najkrécej, jak to tylko mozliwe.
W takich przypadkach wazna jest bli-
ska wspotpraca z lekarzem i sciste prze-
strzeganie zalecen.
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- podstawy farmakoterapii. Tom 1-2, PZWL,
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| Pulsoksymetria

Artur Lezanski
Zaktad  Rehabilitacji, Instytut GruZlicy
i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju

Pulsoksymetria to praktyczna, nieinwa-
zyjna i bezbolesna (w przeciwienstwie
do gazometrii) metoda badania stopnia
utlenowania krwi potaczona z pomia-
rem czestosci tetna. Badanie to wykonu-
je sie przy uzyciu pulsoksymetrow (nie
myli¢ z pulsometrami, ktére okreslaja
tylko pomiar tetna). Pulsoksymetr na-
palcowy to prosty w obstudze i skutecz-
ny aparat wykorzystywany do pomiaru

utlenowania krwi tetniczej pacjenta,
czyli saturacji. Saturacja (fac. saturato) to
stopien nasycenia krwi tetniczej tlenem
(SpO,). Dziatanie pulsoksymetru opar-
te jest na zjawisku spektrofotometrii
transmisyjnej, wykorzystujacej fakt, ze
hemoglobina utlenowana i odtlenowa-
na ma inne wiasciwosci optyczne (inng
barwe). Pomiar saturacji okredla nam
stosunek utlenowanej hemoglobiny do
cafej hemoglobiny we krwi. Na podsta-
wie przenikania Swiatfa (fala czerwona
i podczerwona) otrzymujemy informa-
Cje o zawartosci tlenu we krwi.

Podstawy fizjologiczne i technicz-
ne pulsoksymetrii opisat szczegdtowo
dr Andrzej Pogorzelski w nr 21 ,Muko-
wiscydozy” (s. 3-5).

Dla przypomnienia — wartosci pra-
widtowe SpO,:
® norma: 95-98%,
® tzw. szeroka norma: 93-98%,
® niewydolno$¢ oddechowa: ponizej

90%.

Mukowiscydoza jest chorobg,
w  ktérej nieuchronnie, na pewnym
etapie zaawansowania, pojawi sie nie-

wydolnos¢ oddechowa. Hipoksemia
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rozwija sie powoli, ale sukcesywnie.

Poczatkowo ma to miejsce w trakcie

zaostrzen zmian oskrzelowo-ptucnych,

podczas intensywnego wysitku oraz
snu. W przypadku znacznego zaawan-
sowania zmian ptucnych spadki satu-
racji pojawia sie w trakcie wykonywa-
nia codziennych czynnosci zyciowych.

Pulsoksymetr w przypadku mukowi-

scydozy jest niezbednym i koniecznym

urzadzeniem monitorujacym, zapew-
niajgcym bezpieczne leczenie i co-
dzienne funkcjonowanie. Ujawnienie

i monitorowanie niedotlenienia or-

ganizmu jest podstawa planowania

dalszego postepowania fizjotera-
peutycznego i leczenia.

Kiedy wykonujemy pomiary sa-
turacji w mukowiscydozie? Przede
wszystkim w trakcie:

— zaostrzen zmian oskrzelowo-ptuc-
nych,

— wystepowania dusznosci i innych
zaburzen oddychania,

- fizjoterapii drenazowe),

- wysitku  (zarébwno  wynikajacego
z codziennych czynnosci zyciowych,
jak rowniez specjalnych programéw
treningowych majacych na celu
zwiekszenie wydolnosci organizmu
i poprzez to poprawienie jakosci zy-
cia),

— snu (hipoksemia w trakcie snu ob-
serwowana jest u wszystkich cho-
rych majacych saturacje spoczynko-
wa ponizej 94%),,

— tlenoterapii (kazdy chory stosujacy
DLT, czyli domowe leczenie tlenem,
powinien bezwzglednie miec¢ pul-
soksymetr, bo to utatwi okredlenie
odpowiedniego przeptywu tlenu
i dostosowanie do aktualnego za-
potrzebowania chorego, a poprzez
to ograniczenie skutkdéw ubocznych
tlenoterapii).

Fot. Olga Matecka-Malcew

W przypadku pacjentow z niewy-
dolnoscig oddechowg kontrola SpO,
w tracie drenazu jest koniecznoscia,
gdyz istnieje ryzyko jej spadku np. po-
przez wysitek oddechowy zwigzany
z zastosowang technikg drenazowg
czy kaszlem. Nalezy utrzymywac dolna
granice tzw. szerokiej normy, czyli SpO,
= 93%, a przynajmniej powyzej 90%.
W przypadku obnizenia wartosci satu-
racji w trakcie sesji drenazowej nalezy

1"

organizm ,odbudowa¢ oddechowo
poprzez réznego rodzaju techniki (np.
aktywizacja przepony i dolnozebrowy
tor oddychania) lub tlenoterapie. Nie
podejmujemy sie wykonywania cy-
kli drenazowych, jezeli organizm jest
niedotleniony, gdyz w tej sytuacji
dojdzie do szybkiego zmeczenia od-
dechowego i skutecznos¢ drenazu
bedzie ograniczona, a efektywnos¢
kaszlu mata. Dlatego sesja drenazowa
wydtuzy sie ponad standardowy czas
stosowanej techniki, gdyz przy spadku
saturacji miedzy cyklami nalezy orga-
nizm odbudowac tlenowo.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

W praktyce fizjoterapeutycznej
pomiar pulsoksymetryczny wykorzysty-
wany jest do oceny skutecznosci odde-
chowej i okredlenia intensywnosci wy-
sitku (rowniez wykorzystujemy do tego
pomiar tetna) w trakcie réznego rodzaju
aktywnosci fizycznej i treningdw wysit-
kowych, ktére sg zalecane i prowadzo-
ne na kazdym etapie zaawansowania
choroby. Jezeli nie ma niewydolnosci
oddechowej i przerostu miesnia ko-
mory prawej, czyli ,przewlektego serca
ptucnego’, to do okreslenia intensyw-
nosci wysitku mozemy postuzy¢ sie
tylko pomiarem wartosci tetna, np. za
pomocy pulsometru.

Reasumuijac, nalezy podkresli¢, ze
od pewnego etapu choroby pomiary
pulsoksymetryczne sg stata i konieczna
metodg kontroli wszelkich sposobdw
postepowania leczniczego w muko-
wiscydozie. Pomiar saturacji ogranicza
ryzyko i nastepstwa niedotlenienia
i w ten sposob leczenie staje sie w petni
bezpieczne i skuteczne, minimalizujac
skutki uboczne wielu terapii.
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Dazenie do przyjemnosci — przedmioty
pocieszajace, wynagradzajace,
odstresowujace w zyciu dziecka

Bartosz Orlicz
Centrum Medyczne Karpacz SA

Zanim rozpoczne analize i prébe wy-
tlumaczenia tytutowego problemu,
przedstawie kilka przyktadow z wia-

snej praktyki psychologicznej, aby
zobrazowac zakres problemoéw, o kté-
rych bedzie mowa w tym artykule. Sg
to przypadki réznych dzieci, tych zdro-
wych somatycznie i tych z rozpoznana
mukowiscydoza.

Trzyletni chtopiec, oceniany przez
rodzicéw jako niepostuszny, niegrzecz-
ny, zbuntowany, krzyczacy, z epizoda-
mi uderzania rodzicéw. Szczegdlnie
dyskomfortowe dla rodzicow jest jego
zachowanie w sklepie, gdy rodzic nie
chce mu czegos kupi¢ — ktadzenie sie
na podfodze i wierzganie z jednocze-
snym krzykiem, co powoduje zwrdce-
nie uwagi innych ludzi i odczucie wsty-
du. W swoim pokoju chtopiec nie ma
juz miejsca na magazynowanie coraz
nowszych zabawek, jednakze praktycz-
nie sie nimi nie bawi.

Jedenastoletni chtopiec boi sie
sprawdzianu w szkole, rano skarzy sie
na bol brzucha i nudnosci. Matka re-
aguje na to zatrzymywaniem dziecka
w domu. Tego typu bodziec somatycz-
ny dziecka i reakcja rodzica zaczynaja
sie coraz czesciej powtarzac. Chtopiec
nie ma probleméw gastrologicznych,
lekarze nie widza przyczyny medycznej.
Warto w tym miejscu przeanalizowac
to, jak wyglada dzien tego chtopca, gdy
nie jest w szkole, ale w domu. Chtopiec
ma w tym samym czasie dostep do kon-
soli gier, wychodzi z mama na spacer, na

zakupy, bawi sie, oglada telewizje. Jak
mozna zauwazyc, charakter wykonywa-
nych czynnosci rozni sie diametralnie
od tego, co by robit w szkole. Dostep do
takich czynnosci jest wzmocnieniem
dla unikania szkoty.

Kolejny przyktad to dwunastoletnia
dziewczynka, ktérej matka twierdzi, ze
corka nie potrafi panowac¢ nad emocja-
mi — gdy jej co$ nie wyjdzie, to potrafi
sie uderza¢, krzycze¢, a w sklepie, gdy
,0d pewnego czasu” matka nie chce jej
kupic jakiegos przedmiotu, dziewczynka
Jrobi sceny” Dziewczynce bardzo zalezy
na tym, aby by¢ najlepsza, dzieki czemu
zostanie nagrodzona przez rodzicéw, np.
poprzez wyjazd na zakupy do galerii han-
dlowej. Dziewczynka bardzo interesuje
sie moda i stylizacjg. W trakcie wywiadu
wynika, ze od wielu lat prowadzona byfa
polityka nagrod rzeczowych — kupowa-
nia lub dawania réznych przedmiotow,
aby dziecko sie uspokoito, przy jedno-
czesnym unikaniu rozmowy i uspokaja-
nia dziecka przez rodzicéw.

Jednym z najbardziej dramatycz-
nych przypadkéw byt jednak czterna-
stoletni chtopiec, ktéry zagrozit popet-
nieniem samobdjstwa swojej matce,
gdy ona odfgczyta mu Internet. Jak
twierdzita, byta juz zmeczona psychicz-
nie niepostuszenstwem syna i jego cia-
gtym (trwajagcym 5-7 godzin dziennie)
graniem na komputerze w gry typu on-
line. Mama samotnie wychowuje syna,
pracuje na dwie zmiany, czesto zdarza
sie, ze chtopiec zostaje sam w domu
i musi sie sam sobg zajac.

Powyzszych przyktadow mozna
mnozy¢ wiele. Praktycznie kazdy psy-

cholog majacy do czynienia z dzie¢mi
moze podac swoje i niewatpliwie nieje-
den rodzic z takim problemem sie zma-
gat lub nadal ma z tym do czynienia.
Te wyzej opisane krotkie historie to nic
innego, jak efekty pewnego stylu relacji
wewnatrzrodzinnej.

Perspektywa rozwojowa

Czesto konsultowane psychologicznie
przypadki tak zwanych ,dzieci proble-
mowych” po przeprowadzeniu gteb-
szego wywiadu rodzinnego majg kilka
wspolnych mianownikéw. Po pierw-
sze — rodzice opisujg siebie jako mato
konsekwentnych, niecierpliwych lub
zauwazyli brak konsekwencji u osob
wspotwychowujacych  (np.  dziadko-
wie), podrugie - czesto dziecko wycho-
wuje sie w rodzinie, w ktérej nieobecny
jest jeden z rodzicow (np. ojciec, z ragji
pracy zawodowej, jest w domu tylko
w weekendy). Kolejnym problemem
jest naduzywanie zakupow lub nagréd
pienieznych dla dziecka w celu wy-
nagrodzenia nieobecnosci czy emo-
cjonalnego zmeczenia rodzicéw, lub
nagradzania dziecka za dobre oceny
i dziatania spofecznie akceptowane.
U dzieci mtodszych rozpoczyna sie to
czesto od nadmiernego stymulowania
dziecka znaczng iloscig réznego rodza-
ju zabawek, kupowanych przez wielu
cztonkéw rodziny. W tym przypadku
dziecko nie tyle ma nadmiar zabawek,
ale zabawa - z racji przesytu — jest
chwilowa. Dziecko dazy wtedy do co-
raz nowszych przedmiotéw.

Od niemowlectwa dzieci przy-
zwyczajaja sie do przedmiotéw, ktod-
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re nie maja funkcji tylko i wytacznie
zabawki, ale tez uspokajaczy - to tak
zwane przedmioty ,zastepcze’, majace
na czas nieobecnosci opiekuna po-
moc woradzeniu sobie z lekiem. Dla-
tego zuzyta zabawka, lalka bez oka,
sprany kotek czy pioro ptaka albo ja-
kis kamyk maja wielkie znaczenie dla
dziecka i nie nalezy sie ich pozbywac
ani zamienia¢ na nowe. Nawet juz gdy
jestesmy dorodli, przedmiot zastepczy
tez jest z nami w wielu trudnych sytu-
acjach — stonik ,na szczescie” w trakcie
egzaminu, koralik, pierscionek, meda-
lion, zdjecia bliskich w portfelu. Dla-
tego kurczowe trzymanie ukochane-
go misia przez dziecko przy pobraniu
jemu krwi moze mie¢ funkcje pocie-
szacza i jest dla niego dobre. Problem
zaczyna sie w momencie nieokreslonej
liczby przedmiotoéw, potrzeby posiada-
nia coraz wiekszej ilosci zabawek, bra-
ku umiejetnosci samouspokojenia czy
nieudanych préb uspokojenia dziecka
przez opiekundw.

Rozwdj psychiczny dziecka polega
na przechodzeniu z jednego kryzysu
do drugiego (wiecej o kryzysach zob.
Czy moje dziecko potrzebuje psycholo-
ga?, ,Mukowiscydoza” nr 45). Kryzysy
rozwojowe s3 potrzebne, aby mogty
rozwija¢ sie z nich kolejne elementy
psychiczne, takie jak relacje z innymi,
zaufanie, samouspokajanie, wartosci,
moralnos¢ czy tozsamosc. Przyktadem
jest kryzys mowy, gdzie niemowle ga-
worzy, ale $rodowisko (opiekunowie)
zaczyna oczekiwa¢ od niego nazywa-
nia i przestaje je rozumiec. Kryzys au-
tonomii, w pozniejszym okresie zycia
dziecka (nazywany umownie kryzysem
2-3 latka), to moment, gdy dziecko te-
stuje niezaleznos$¢, a stowo ,nie” ma dla
niego funkcje rozwojowa, bo chce do-
minowac i manifestowac¢ wiasng wole
(Wojciechowska, 2015). Bezrefleksyjne
dazenie do upragnionych przedmiotow
jest charakterystyczne w tak zwanym

Przywilejem jednak nie moze by¢ mitos¢, uwaga, czutosc rodzicdw, przytulenie dziecka — one
muszg by¢ naturalne (fot. Alexey Klementiev)

wieku ,przedszkolnym” — okresie przej-
sciowym pomiedzy rodzing a nowym,
zewnetrznym S$rodowiskiem - kiedy
kryzysem jest stawanie sie jednostkg
uspoteczniona.

Im starsze dzieci, tym bardziej sta-
ja sie aktywne, ekspansywne, ciekawe
Swiata i wszystkiego, co ten swiat ma
do zaoferowania, i tych dobrych, i tych
ztych rzeczy, wtedy tez zaczynajg dazyc
do przyjemnosci. Takim szczegdlnym
okresem jest wiek przedszkolny, a ce-
lem rozwoju jest zwiekszenie przez
dziecko kontroli nad wiasnymi dziata-
niami. Dazenie do przyjemnosci jest
pozbawione hamowania, jest dgzeniem
po najkrétszej linii oporu (Smykowski,
2015b). Struktury umystowe dziecka
nie sg jeszcze na tyle rozwiniete, aby
przepracowaty wszystkie za i przeciw,
niebezpieczenstwa i problemy z tym
zwiazane. W skrajnym przypadku dziec-
ko widzac po drugiej stronie ulicy za-
bawki, przebiegnie ja, wpadajac wprost
pod samochdd. Znane wszystkim z au-
topsji czy opowiesci sytuacje ze skle-
poéw, gdzie dziecko zrobi wszystko, co
w jego mocy, aby zdoby¢ upragniony
przedmiot, to takze dazenie bezreflek-
syjne. Takim samym dazeniem jest silna
potrzeba stodyczy. Rodzic, ktéry albo

boi sie reakcji innych albo ma juz dos¢
wrzasku dziecka, jest przemeczony albo
jest przekonany o potrzebie wynagro-
dzenia, w pewnym momencie pozwala
dziecku na ten przedmiot. | ta reakcja
rodzica jest wzmocnieniem dazenia po
najkrotszej linii oporu, pokazuje dziecku,
ze krzyk daje pozadany efekt, ze kolejny
raz tez sie uda, ze $rodowisko jest po-
datne i nie trzeba nic wiecej robi¢, tylko
chcie¢. Powtodrzone wiele razy zaczyna
by¢ nawykiem zachowania i emodiji. To
dazenie do przyjemnosci nie charakte-
ryzuje tylko wczesnego dziecinstwa, ale
istnieje w nas przez cate zycie. Problem
polega jednak na tym, czy nauczylismy
sie to hamowac, byc¢ cierpliwymi, do-
czekac, wykorzystac umiejetnosci i wie-
dze w dazeniu do tej lub innej przyjem-
nosci.

Nieograniczony dostep do przed-
miotéw blokuje proces uspoteczniania
dziatari dziecka (Smykowski, 2015b, s.
210), mamiac je obrazem S$wiata ma-
gicznego, gdzie wystarczy powiedzie¢
,Cchce” i juz to mam, obrazem S$wiata,
w ktérym nie trzeba sie meczy¢, pra-
cowac, czeka¢, by¢ w bezkonfliktowej
relacji z innymi ludzmi. Jezeli jednak
rodzic utrudni dziecku te dazenie ,od
pragnienia do przedmiotu’, to bedzie
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musiato ono poszukac innej, bezkon-
fliktowej drogi. Moze by¢ to sytuacja
bogata rozwojowo, gdy ta inna droga
dziecka od pragnienia do przedmiotu
bedzie wymaga¢ opanowania jakiej$
nowej umiejetnosci czy wiedzy. Je-
zeli rodzic zacznie dziecku utrudniac
jego dazenie, poprzez wprowadzanie
pewnych warunkéw do spetnienia, to
stworzy linie najwiekszego oporu i roz-
pocznie to wstep do regut spotecznych,
w ktorych pewna wiedza i umiejetnosci
s potrzebne do uzyskania przyjemno-
$ci. Dodatkowo wprowadzi to nauke
samouspokajania dziecka. ,Dorosty dla
dziecka w wieku przedszkolnym musi
stac¢ sie zrodtem frustracji, ograniczen,
nakazéw i zakazéow” (s. 212) pod wa-
runkiem, ze jest przez dziecko kochany.
Jest to dla wielu rodzicéw trudny etap,
szczegodlnie w warunkach braku czasu
na emocje w domu czy nieobecnosci
rodzicow. Rodzic wtedy staje sie wro-
giem i rywalem dziecka, i jest to proces
nieunikniony.

Warto w tym miejscu uspoko-
i¢ czytelnika — dziecko szybko w tym
wieku zapomina (Smykowski, 2015a),
co jest z jednej strony dobre, bo nie za-
pamieta i nie zgeneralizuje rodzica jako
wroda, a z drugiej strony trudne, gdyz
ttumaczy czeste powiedzenie: lle razy
mam ci powtarzac?”.

Radzenie sobie ze stresem

Podobnie wyglada sytuacja, gdy chodzi
o korzystanie z elektroniki — w rozu-
mieniu gier komputerowych. Granie to
skomplikowany proces neuropsycholo-
giczny, wiaczajacy proces uczenia sie,
skupiania uwagi, wydzielania hormo-
now szczescia w moézgu. Moze z czasem
prowadzi¢ do zaburzen zachowania, tak
zwanego uzaleznienia behawioralnego.
A jezeli dojdzie do tego momentu, to
praca z takg osobg jest niezwykle trud-
na, gdyz mozg potrzebuje grania, a rze-

czywisto$¢ nie jest w stanie zapewnic

takiej dawki szczedcia. Granie wyzwala
w mdbzgu substancje wptywajace na
uktad nagrody i kary umiejscowiony
w ukfadzie limbicznym w mdzgu. Te
same substancje aktywizowane s3 takze
przez zaspokajanie popeddw, narkotyki
i inne uzywki. Jezeli proces gry wigczy
przyjemnos¢, stanie sie pozadanym
przez dziecko procesem (tak jak zabawa
lub jedzenie stodyczy) — dziecko bezre-
fleksyjnie zacznie siega¢ po tablet lub
laptop.

Nie jest to problem dziecka, ono
nie jest tutaj niczemu winne, oNo mMa
tak zorganizowane $rodowisko, ze do-
step do przyjemnosci jest niczym nie-
ograniczony. Dla przyktadu, w kolejce
do poradni w szpitalu rodzic, aby umili¢
sobie i dziecku czas, daje mu swoj tele-
fon lub tablet. Dziecko odfgcza sie od
Swiata rzeczywistego, jest ciche, spo-
kojne, wiec rodzic jest zadowolony. Bez
elektronicznych gadzetow musiatby
te dwie godziny przepracowac aktyw-
nie z dzieckiem, szczegdélnie gdy jest
w okresie tak zwanego ,wieku koziotka”
— czyli wieku przedszkolaka. Dziecko za-
czyna sie uczy¢, ze czekac znaczy grac,
a nie czytac czy rozmawiac. Powtdérzona
wiele razy czynnos¢ wchodzi w nawyk,
reakcja rodzica staje sie wzmocnieniem
zachowania dziecka.

Efekty moga by¢ jednak duzo gor-
sze, gdy elektronika przejmuje funkcje
redukgji stresu. Dziecko po zabiegu do-
staje od rodzica tablet w celu redukgji
smutku czy leku, co wzmacnia tenden-
Cje ucieczkowa i nie pozwala dziecku na
nauke bardziej dorostych metod radze-
nia sobie z trudnymi emocjami. Elek-
tronika zaczyna zastepowac rozmowe
7 rodzicem o trudnych emocjach. Pro-
ces grania, jak wczesniej o tym wspo-
mniatem, uaktywnia osrodek nagrody
w mozgu, a ryzyko uzaleznienia beha-
wioralnego ro$nie.

Nie tylko zajmowanie czasu czy
redukcja stresu jest zaczynem proble-
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mu, ale jest nim tez lek rodzica o swo-
ja pocieche. Z jednej strony rodzic ma
pretensje do swojego dziecka o to, ze
ciagle korzysta ze smartfona, ale z dru-
giej strony dziecko — np. na turnusie
rehabilitacyjnym - musi miec¢ ciggle
wiaczony telefon, bo jest pod scistg
kontrolg rodzica. Ten lek staje sie pro-
blemem catej rodziny, przeradza sie
w nadmierng kontrole ze strony rodzica
i zwieksza problemy dziecka w dazeniu
do dorostej niezaleznosci i samodziel-
nosci. Rodzic nie moze sobie poradzi¢
z natretnymi myslami o tym, co sie dzie-
je u dziecka — nie potrafi sie uspokoic,
zaczyna dzwoni¢ do swojej pociechy.
Dziecko zaczyna bac sie o reakcje ro-
dzica, jezeli nie odbierze telefonu. | tym
sposobem wzmacnia sie lekowa petla.
Innym sposobem negatywnych
wzmocnien, ktére wydaja sie miec funk-
cje redukgji stresu, ale w perspektywie
dtugofalowej sg wrecz druzgocace dla
organizmu, sg wszelkiego rodzaju prze-
kaski, produkty stodzone i ,$Smieciowe”
jedzenie. Cukier narkotyzuje, i nie trzeba
raczej tego nikomu udowadnia¢, wie
o tym kazdy starajacy sie zmniejszyc
nadwage. Cukier jest zabojczy dla dzie-
ci, nie tylko ich zebdw, ale dysreguluje
ukfad nagrody i kary, komplikuje styl
prawidtowego odzywiania i przyczynia
sie do zaburzen poznawczych. Majac na
uwadze chorych na mukowiscydoze,
odstresowywanie stodyczami jest dla
nich bardzo niebezpieczne z racji nie-
bezpieczenstwa rozwoju cukrzycy.

Nie jest za p6zno na zmiane

Wspierajgce rozwojowo jest podejscie
kochajacego, ale wymagajacego rodzi-
Ca, starajgcego sie to podejscie réwno-
wazy¢ i by¢ dla dziecka autorytetem.
Niestety, czasami wydaje sie by¢ za
pdzno. Nattok codziennych obowigz-
kow, przystowiowy poscig za pieniedz-
mi, brak cierpliwosci i konsekwendji

juz zdazyty wzmocni¢ nawyk dazenia
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dziecka — w imie zasady najkrotszej linii
oporu - do przyjemnosci. Co wiec wte-
dy robic¢?

Po pierwsze, warto zacza¢ byc
bardziej konsekwentnym wobec dziec-
ka, ale nie agresywnym, czyli bez uzy-
wania krzyku i przemocy fizycznej. Jak
wczesniej to opisatem, przedszkolak nie
zacznie nas nienawidzi¢ na zawsze, je-
zeli nie kupimy mu czegos, o co krzyczy
i rozpacza, i po prostu wyjdziemy ze skle-
pu, przerywajac zakupy. Taka sytuacja
nie zmieni problemu momentalnie, ale
czeste powtdrzenie takiej reakgji rodzica
zmusi dziecko do przemyslenia i wpro-
wadzenia bardziej akceptowanego za-
chowania. Wazne tez, aby rodzic prze-
analizowat swoje leki i zmniejszyt swoja
nadopiekuriczos¢. Postawa nadopiekun-
Cza rodzica wzmacnia frustracje dziecka.

Wiele
dziecku z przyjemnoscia mogg przejac

sytuacji  kojarzacych sie
role tak zwanych ,przywilejéw”. Poli-
tyka przywilejéw wydaje sie brzmiec
bezpieczniej niz polityka nagrod i kar.
Wracajac do przykfadu chfopca, kto-

ry nie chce chodzi¢ do szkoty, granie
w gry na konsoli czy zabawa podczas
jego nieobecnosci w szkole jest niczym
innym jak przywilejem. Brak takiego czy
innego przywileju spowoduje nieopfa-
calnos¢ przebywania w domu zamiast
w szkole. Przywilejem moga by¢ tez
wszelkie czynnosci przyjemne. Przywi-
lejem jednak nie moze by¢ mitos¢, uwa-
ga, czutos¢ rodzicow, przytulenie dziec-
ka — one musza by¢ naturalne.

Kolejna wazna uwaga to rozmo-
wa z osobami wspdtwychowujacy-
mi i wspdlne z nimi przepracowanie
i omdwienie zmiany stylu wychowa-
nia. Zwracam tutaj uwage na naste-
pujacg sytuacje: przez pewien czas
rodzice starajg sie by¢ konsekwentni
wobec dziecka, uczg sie nawzajem
prawidfowych wartosci spotecznych.
Po tym czasie dziecko nocuje u dziad-
kow, ktorzy nie sg konsekwentni. Swiat
przedszkolaka zaczyna by¢ znowu nie-
zrozumiaty, on sam moze poczuc¢ sie
oszukany, bo przeciez dziadkowie za-
chowuijg sie inaczej.
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Zdarzaja sie jednak przypadki, kie-
dy rodzic stara sie zmienic swoje zacho-
wanie, ale brak mu z réznych przyczyn
konsekwencji lub dziecko przejawia za-
burzenia zachowania z objawami agre-
sji i autoagresji. W takich momentach
warto skonsultowac sie z psychologiem
klinicznym w swoim rejonie, w celu
oceny sytuacji systemu rodzinnego,
ewentualnych wspotwystepujgcych za-
burzen psychicznych u dziecka i dalszej
terapii.
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Inaczenie aktywnosci fizycznej
dla pacjentow po transplantagji
i oczekujacych na przeszczep

Krystyna Murdzek
Prezes Polskiego Stowarzyszenia Sportu
po Transplantadji

Sport - rekreacja -
rehabilitacja

Bardzo waznym czynnikiem w rehabili-
tacji pacjentow po transplantacjii ocze-
kujacych na przeszczep jest aktywnosé
fizyczna. Wprowadzanie tej formy ak-

tywnosci u 0séb po przeszczepieniu
w naszym kraju jest jednym z zadan
statutowych Polskiego Stowarzyszenia
Sportu po Transplantacji.

Celem Stowarzyszenia jest pro-
wadzenie dziatalnosci z zakresu upo-
wszechniania kultury fizycznej i sportu
na rzecz jego cztonkdw i sympatykow,
poprzez popularyzacje rozwoju aktyw-
nosci ruchowej i state podnoszenie
sprawnosci fizycznej, takze przez upra-
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wianie sportu lub rekreacji ruchowej.
Dla cztonkéw o niskiej sprawnosci fi-
zycznej i z dysfunkcjami uktadu rucho-
wego wprowadzamy gimnastyke ko-
rekcyjng (dzieci) i rehabilitacje ruchowg
(dorosli).

Cztonkami Stowarzyszenia moga
by¢ osoby po przeszczepieniu narza-
du, dializowane, cztonkowie ich rodzin
i kazdy, kto popiera idee transplantacji.
Kazdy cztonek Stowarzyszenia musi po-
pierac cele i zadania zawarte w Statucie
PSST oraz dbac o pozytywny wizerunek
organizacji.

Stowarzyszenie dziata na rzecz
poprawy jakosci zycia pacjentéow diali-
zowanych i po transplantacji, poprzez
zachecenie do aktywnego uprawiania
sportu i aktywnosci fizycznej, aby mo-
gli przetrwac czesto trudny okres ocze-
kiwania na przeszczep, kiedy dializa
bardzo wyniszcza organizm cztowieka.
W przypadku oczekiwania na inny na-
rzad niz nerka nie mamy doswiadcze-
nia. Wynika to z faktu, ze dializa 3 razy
w tygodniu oczyszcza organizm i pa-
cjent moze w zaleznosci od swoich
umiejetnosci czy sprawnosci fizycznej
wykonywac rézne rodzaje ¢wiczen, gdy
tylko chce. Szczegolnie zalecane sa:
¢wiczenia ogdlnorozwojowe, wzmac-
niajgce miesnie tufowia, brzucha oraz
konczyn dolnych i gornych. Mozna pty-
wac, gra¢ w tenisa stotowego czy cho-
dzi¢ z kijkami do nordic walking. Takze
areobik przy muzyce, szczegdlnie dla
kobiet, jest wskazany.

W przypadku oczekiwania na ser-
ce, ptuco czy watrobe, kiedy organizm
fizycznie i fizjologicznie jest wycien-
czony, zazwyczaj nikt nie mysli o ¢wi-
czeniach. Cata koncentracja skierowa-
na jest na ratowanie zycia. Mimo tego
wcale nie oznacza to, ze mamy bez
ruchu leze¢ w 16zku. Kiedy czujemy sie
lepiej, a raczej wypadatoby napisa¢, gdy
mamy silng wole zycia, mozna nawet le-
73C w t6zku, wykonywac bardzo proste

Edukacja i psychologia na co dzien

Dzieci po przeszczepieniach na 8 Mistrzostwach Europy, Krakdw 2014 (fot. z archiwum Pol-
skiego Stowarzyszenia Sportu po Transplantacji)

¢wiczenia usprawniajace krazenie i od-
dychanie. Bardzo cenne s3 ¢wiczenia
izometryczne polegajace na napinaniu
i rozluZnianiu miesni. Nalezy pamietac,
ze w im lepszej kondycji przystapimy
do przeszczepienia, tym szybciej po-
wrocimy do normalnego zycia. To sita
psychiczna i fizyczna daje nam naped
do powrotu do zdrowia.

Wszyscy pacjendi, szczegdlnie po
przeszczepieniu narzadéw, majg takie
samo prawo korzystac z zycia i czerpac
7 niego, co najlepsze. Poza praca zawo-
dowa, obowiazkami rodzinnymi pamie-
tajmy o aktywnosci ruchowej i sporcie.
To sport i nasz udziat w zawodach, ry-
walizacja sportowa, walka o zdobycie
medalu, nawigzywanie nowych znajo-
mosci w czasie udziatu w imprezach in-
tegracyjnych jest jednym ze sposobdw
na polepszenie jakosci ich zycia. Niewy-
dolnos¢ waznego zyciowo narzadu (ne-
rek, serca, watroby, trzustki czy ptuca)
powoduje niejednokrotnie trwate zmia-
ny fizyczne. Przyczyniaja sie do tego
takze dtugotrwate hospitalizacje przed
transplantacjg, przyjmowanie lekow,
a nieraz takze wielokrotnie wykonywa-
ne operacje, w ktorych chorzy ocierajg
sie 0 $mier¢, pozostawiajg blizny zaréw-
no fizyczne, jak i w psychice chorego.

Status spoteczny wiekszosci pa-
cjentdw obniza sie z powodu utraty
pracy lub przymusowego przejscia na
rente, chorzy uzalezniaja sie od rodziny
i przyjaciét. Do tego u pacjentow doro-
stych nastepuje obnizenie sprawnosci
seksualnej, co w potaczeniu z wyzej
wymienionymi czynnikami zmniejsza
poczucie wiasnej wartosci.

Jednym z zagrozen u chorych po
przeszczepieniu jest otytosé¢, ktdra wpty-
wa negatywnie na gospodarke cukrowa,
sprzyjajac cukrzycy, na co dodatkowo
moga wptywac przyjmowane glikokor-
tykosteroidy — leki utrzymujace prawi-
dfowe funkcjonowanie przeszczepione-
go narzadu, np. prednizolon (Encorton).

Wprowadzanie programu trenin-
gu dla chorych zwieksza ich sprawnos¢
fizyczng, co przyczynia sie do zmniej-
szenia nadwagi poprzez spalanie kalo-
rii. W konsekwencji nastepuje redukcja
masy ciata i wzrost masy miesniowej.
Ruch doprowadza takze do zwiekszenia
wrazliwosci receptoréw na dziatanie in-
suliny. Zwieksza takze stezenie dobrego
cholesterolu HDL (antymiazdzycowe-
go). Po intensywnej gimnastyce mozna
nawet czasem zredukowac dawke insu-
liny czy zazywanych lekéw przeciwcu-
krzycowych.
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Drugim bardzo waznym powo-
dem, dlaczego nalezy uprawia¢ sport
po transplantacji, jest nadcisnienie
tetnicze. Wystepuje znacznie czesciej
w populacji chorych z niewydolnoscia
nerek, a takze u czesci chorych po prze-
szczepieniu nerki. Nadmierna produkgcja
reniny z nerek wiasnych i (lub) nerki prze-
szczepionej jest dodatkowo zwiekszana
przez dziatanie sterydow. Otytos¢ dodat-
kowo zwieksza ryzyko nadcisnienia.

Cwiczenia fizyczne i zmiana stylu
zycia, zwigzana z przygotowywaniem
sie do zawodow sportowych, wptywa-
ja na redukcje nadcisnienia. Cztonkom
stowarzyszenia tatwiej jest mobilizowac
sie do treningu, gdy majg w perspek-
tywie udziat w zawodach lokalnych,
a szczegolnie miedzynarodowych,

Trzeba pamieta¢, ze u chorych
z niewydolnoscig nerek dofacza sie
niekorzystny wptyw na ukfad kostny
z okresu dializ. Z kolei przy oczekiwaniu
na inny narzad, kiedy jestesmy wyczer-
pani fizycznie i czesto niedozywieni,
z powodu braku checi do spozywania
pokarmdw, moga takze nastapi¢ zmiany
w kosciach. Cwiczenia fizyczne w spo-
sob istotny zwiekszajg uwapnienie kosci
i ich twardos¢, co sprzyja zahamowaniu
osteoporozy. Roéwniez przyjmowanie
lekdw immunosupresyjnych (przeciw
odrzuceniu przeszczepionego narzadu)
zwieksza wyzej wymienione zagroze-
nia. Sporty kontaktowe, jak futbol, judo,
zapasy czy boks, nie s3 wiaczane do
programu zawodow 0séb po transplan-
tacji narzadéw, aby nie zwiekszac¢ nie-
potrzebnie ryzyka odniesienia kontuzji
przez chorych po przeszczepieniu.

W pierwszym okresie po prze-
szczepieniu wysitek fizyczny musi by¢
limitowany, z zaleceniem duzej liczby
¢wiczen ogolnorozwojowych, najlepiej
potaczonych z marszami i marszobie-
gami. Zmniejsza to w duzym stopniu
ujemne skutki metaboliczne u chorych
w tym okresie.

Systematyczne wykonywanie ¢wi-
czen zaleca sie po uptywie co najmniej
3 miesiecy od transplantacji. Najlepiej
wykonywac je pod okiem instruktora
lub trenera, ktoéry stopniowo pozwala
rozszerzy¢ zakres ¢wiczen, obserwujac
reakcje organizmu na zwiekszany wysi-
tek fizyczny. Zalecane sa mato obciaza-
jace sporty, jak chodd sportowy, jazda na
rowerze, rzuty lotkami do tarczy (dart),
marsz z kijkami (nordic walking), aero-
bik, taniec czy ptywanie.

Uprawianie sportu mozna zwy-
kle rozpocza¢ po uptywie 6 miesiecy,
biorac pod uwage te same kryteria, co
przy rozpoczeciu ¢wiczenn ogolnoro-
zwojowych, i dopasowujac dyscypliny
do wiasnych mozliwosci. W oficjalnych
zawodach sportowych mozna brac
udziat po uptywie 1 roku od daty prze-
szczepienia narzadu, oczywiscie za zgo-
da lekarza. Sg to zalecenia naczelnego
lekarza Swiatowej Federacji Sportu po
Transplantadiji.

Ze sportdbw wymagajacych umie-
jetnosci wytrzymatosciowych,  szyb-
kosciowych i sitowych, zalecane sa:
ptywanie, lekka atletyka, kolarstwo, te-
nis ziemny i tenis stotowy, badminton
i kregle, natomiast ze sportéw tech-
nicznych, wymagajacych posiadania
specjalistycznego  sprzetu, wskazane
sq golf, dart (rzuty lotkami), gra w kule
(petanque), strzelanie z karabinu i pi-
stoletu pneumatycznego czy karabinu
matokalibrowego  (kbks). Strzelectwo
sportowe wskazane jest szczegodlnie
dla pacjentow, ktérzy majg ogranicze-
nia ruchowe, a bardzo chcieliby poczuc
emocje rywalizadji sportowej. Ponadto
trening strzelecki wymaga koncentracji
uwagi, co sprzyja szybszemu powro-
towi do réwnowagi emocjonalnej po
miesigcach lub latach oczekiwania na
przeszczep.

Ze sportow zimowych polecane
jest przede wszystkim narciarstwo bie-
gowe i narciarstwo alpejskie. Poczatko-

Edukacja i psychologia na co dzien

wo to pierwsze uprawiamy w formie
spacerow lub krétkich wycieczek na
nartach biegowych lub tzw. sladowych
(nieco szerszych niz biegowe), co uta-
twia osobom poczatkujagcym porusza-
nie sie po sniegu w terenie.

To drugie zaczynamy od zjazdéw
na najlatwiejszych trasach, a poczat-
kujacy powinni skorzysta¢ z pomocy
instruktoréw narciarskich, co zmniejszy
ryzyko niepotrzebnej kontuzji. Dzieki
sportom zimowym oprécz aktywnosci
fizycznej mozemy hartowa¢ organizm
w odmiennych warunkach klimatycz-
nych. Nie bez znaczenia s3 takze wra-
Zenia estetyczne zwigzane z podziwia-
niem przyrody w zimowej szacie.

Osoby, ktore wczesniej uprawiaty
sport lub byty aktywne ruchowo, szyb-
ciej adaptuja sie do wysitku fizycznego
po przeszczepieniu narzadu i na ogot
wracajg do uprawiania swojej dyscy-
pliny w petnym lub niemal petnym wy-
miarze.

Najbardziej wskazany jest wysitek
fizyczny o umiarkowanej intensyw-
nosci, czyli tzw. tlenowy (odbywajacy
sie w warunkach odpowiedniej ilosci
tlenu dostarczanego do pracujacego
organizmu). Najprostszym miernikiem
tej pracy jest wykonywanie ¢wiczen do
momentu, w ktorym odczuwamy gteb-
szy i nieco przyspieszony oddech, ale
mozemy ciagle swobodnie rozmawiac.

Pacjenci, ktorzy wczesniej uprawia-
li sport lub chcieliby trenowac bardziej
profesjonalnie, a nie znaja fizjologii wy-
sitku sportowego, powinni zaznajomic
sie z podstawowymi zasadami treningu
sportowego.

Miarg pracy treningowej jest czas,
liczba powtdrzen i intensywnos¢ wy-
konywanych ¢wiczen. Wielko$¢ wysitku
fizycznego uzalezniona jest od budowy
i pracy ukfadu krazenia. Wiadomo, ze
wiekszos¢  pacjentéw  dializowanych,
z niewydolnoscig ukfadu krazenia i po
transplantacji ma problemy z nadci-
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$nieniem i na state, od lat zazywa leki
obnizajgce cisnienie krwi. Dla tych oséb,
ktére chcag uprawiac sport, bardzo waz-
ne jest zazywanie odpowiednio do-
branych przez lekarza prowadzacego
lekow (przeciwwskazane sg leki zawie-
rajace B-blokery). Od nich bowiem zale-
7y zdolnos¢ do wykonywania wysitkdw
na réznym poziomie intensywnosci,
szczegdlnie w konkurencjach szybko-
sciowych i wytrzymatosciowych. Jezeli
lekarz stwierdzi, ze nalezy zazywac leki
7 grupy B-blokeréw, wowczas mozna
uprawiac sport jedynie rekreacyjnie i,
niestety, nie mozna liczy¢ na osigganie
dobrych wynikéw w zawodach i w ry-
walizacji z innymi zawodnikami.

Wysitek przy matej intensywnosci
powinien by¢ kontynuowany do osia-
gniecia tetna w granicach 100-110
uderzen na minute, a przy dobrym sa-
mopoczuciu i braku zadyszki, bolow
lub skurczéw miesniowych, czy nad-
miernych potow, mozna zwiekszy¢ in-
tensywnos¢ treningu do wysokosci 120
uderzen na min. Jezeli organizm bedzie
sie dobrze adaptowat do wysitku, moz-
na dalej intensyfikowac aktywnos¢,
a wreszcie przej$¢ do uprawiania spor-
tu — uprawianej wczesniej dyscypliny
lub catkiem nowej, zgodnej z upodoba-
niem i wytrenowaniem.

Pacjenci, ktorzy wczesniej syste-
matycznie uprawiali sport, znaja na
0got ograniczenia swojego organizmu,
szczegdlnie uktadu krazenia i miesnio-
wego, W zwigzku z tym sa w mniejszym
stopniu narazeni na ujemne skutki in-
tensywnego wysitku fizycznego.

Nalezy pamieta¢, ze w czasie wy-
sitku fizycznego wzrasta we krwi mi.in.
poziom mocznika i kreatyniny, co jest
szczegodlnie wazne dla zawodnikdéw po
transplantacji nerki. Natomiast obniza
sie poziom cholesterolu i insuliny (waz-
ne dla chorych na cukrzyce).

Najlepsi zawodnicy-pacjenci pod-
czas treningu i startu w konkurencjach

szybkosciowych moga sobie pozwoli¢
na osiggniecie tetna nawet w grani-
cach 170-180 ud./min, a wytrzymato-
$ciowych odpowiednio 160-170 ud./
min, bez negatywnego wpfywu na
organizm. Nalezy przy tym pamietac,
ze limit wysokosci tetna nalezy zawsze
uzalezni¢ od wieku pacjenta.

W naszym kraju nie prowadzono
jeszcze badan wydolnosciowych pacjen-
téw uprawiajacych sport po transplanta-
ji. Przedstawione powyzej informacje
uzyskano od zawodnikéw z innych kra-
jow, ktorzy osiggaja wyniki sportowe na
poziomie europejskim i s$wiatowym oraz
od 0séb po przeszczepieniu narzaddw,
korzystajacych z urzadzer pomiarowych
(sport testerow).

Z doswiadczenia wiadomo, ze
najlepszym miernikiem stopnia wysit-
ku jest pomiar tetna (liczba uderzen
serca na minute) w trakcie wykony-
wanej pracy treningowej. Najlepiej
sprawdzac to za pomoca sport testera,
czyli monitora pracy serca (wiecej in-
formacji na ten temat mozna znalez¢
na stronie internetowej: Www.sport-
konsulting.pl).

Najprostszym sposobem mierzenia
tetna bez uzycia tego sprzetu jest pomiar
palpacyjny, polegajacy na wyczuwaniu
palcem (tylko nie kciukiem) tetna na tet-
nicy promieniowej lub szyjnej i liczenie
uderzen serca w czasie 60 sekund, postu-
gujac sie zegarkiem z sekundnikiem lub
stoperem. Im szybciej obniza sie tetno
po wysitku do wartosci przed rozpocze-
ciem treningu, tym nasz organizm jest
bardziej wytrenowany i lepiej adaptuje
sie do wykonywanej pracy.

Dla skrécenia czasu pomiaru moz-
na policzy¢ tetno w ciggu 15 lub 30 se-
kund i pomnozy¢ odpowiednio przez
4 lub 2. W przypadku, gdy tetno dtugo
(dtuzej niz 3-5 min) utrzymuje sie na
poziomie powyzej 160 ud./min po wy-
sitku, nalezy przerwac trening i skontak-
towac sie ze swoim lekarzem.

Edukacja i psychologia na co dzien

Z reguty zdrowy pacjent po trans-
plantacji, ktory uprawia sport rekreacyj-
nie, nie osiagga tetna powyzej 120 ud./
min. Mozna i nalezy zaplanowac inten-
sywnos$¢ pracy treningowej, najlepiej
kontaktujac sie z instruktorem lub tre-
nerem wybranej dyscypliny sportu.

Dobrze tez jest utrzymywac kon-
takt z lekarzem medycyny sportowe),
ale znalezienie takiego specjalisty grani-
czy z cudem, poniewaz w terenie takich
lekarzy jest bardzo mato. Poza tym oni
tez nie maja do$wiadczenia z pacjenta-
mi po transplantacji. Mogg natomiast
wykonac test wysitkowy i powiedzg, jaki
wysitek jest dla nas odpowiedni. Nalezy
samemu regularnie weryfikowac swoje
pomiary tetna przed i po wysitku. Sto-
warzyszenie nasze udziela takze takich
informacji, ale tym osobom, ktére zna-
my i wiemy, jaki jest ich stan zdrowia.

Przed podjeciem decyzji o rozpocze-
ciu ¢wiczen nalezy uzgodnic z lekarzem
prowadzacym zakres ¢wiczen, a w przy-
padku braku zgody trzeba odtozy¢ roz-
poczecie zaje¢ do czasu poprawy stanu
zdrowia. Niestety, problemem jest to,
7e nasi lekarze czesto bojg sie podejmo-
wac decyzje o dopuszczeniu do udziatu
w zawodach, chociaz Swiatowa Komisja
Lekarska przy Swiatowe] Federacji Sportu
po Transplantacji od ponad 30 lat zaleca
aktywnos¢ fizyczng i udziat w zawodach
sportowych dla pacjentéw. Oczywiscie s3
pacjenci, ktérzy majg przeciwwskazania,
i wtedy decyzja lekarza jest stuszna. Pozo-
staje nam wowczas ¢wiczy¢ indywidual-
nie, starajac sie unika¢ wiekszego wysitku.

Nasze stowarzyszenie twardo stoi
na stanowisku, ze kazdy nasz cztonek,
pacjent po transplantacji, aby uczestni-
czy¢ w zajeciach czy zawodach zorga-
nizowanych, musi mie¢ wazne zaswiad-
czenie z poradni transplantacyjnej od
lekarza, ktéry prowadzi go w tej porad-
ni. Zaktadamy, ze zaswiadczenie jest
wazne 4 miesigce od daty wystawienia,
chyba ze lekarz napisze inaczej.
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Ksztattowanie zdolnosci
motorycznych u dzieci
i dorostych pacjentow
Stowarzyszenie poprzez wprowadza-
nie do zawoddéw sportowych coraz to
nowych dyscyplin stara sie pokazy-
wac swoim cztonkom, w jaki sposéb
nabywac¢ zdolnosci motoryczne, jak:
szybkos¢, wytrzymatosc, site, zwinnosc,
gibkos¢ i koordynacje ruchowa. Najle-
piej ksztattuje sie je przez uprawianie
sportéw letnich i zimowych. Cztonko-
wie bardziej zawansowani sportowo
uczestniczg systematycznie w trenin-
gach indywidualnych lub naleza do
sekcji sportéw zespotowych. To gtow-
nie oni stajg sie reprezentantami Polski
w zawodach miedzynarodowych.
Szybkos¢ jest jedna z najwazniej-
szych zdolnosci motorycznych. Zalezy
ona od czasu reakcji oraz predkosci
i czestotliwosci ruchu. Szybkos¢ uwa-
runkowana jest genetycznie, a natural-
ny jej poziom zwykle osiggany jest in-
dywidualnie u dziewczat w wieku okoto
14-15 lat, a u chtopcow w wieku 17-18
lat. Etap wzglednej jej stabilizacji trwa
do okoto 30-32 lat, po czym obniza sie
stopniowo z wiekiem'. Szybkos¢ zalezy
od nawykow ruchowych i wrodzonych
predyspozycji cztowieka, dlatego do-
rosli zawodnicy po transplantacji, jezeli
w wieku mfodziericzym nie osiggali za-
dawalajacych parametrow czasowych
na dystansach 60 i 100 m, nie majg zwy-
kle mozliwosci rywalizacji z najlepszymi
sprinterami po przeszczepieniu, W za-
wodach na poziomie mistrzostw Eu-
ropy czy $wiata. Jednak systematyczne
uprawianie dyscyplin szybkosciowych,
nawet jesli nie pozwala osiggnac klasy
mistrzowskiej, powoduje, ze szybkos¢
stopniowo sie poprawia (dotyczy to
0sob mtodych) lub pozostaje dtuzej
na niezmienionym poziomie (dotyczy

' Sozanski H., Witczak T., Starzyrski T. Pod-
stawy treningu szybkosci. Centralny Osrodek
Sportu, Warszawa, 1999, s. 5, 57.

to 0s6b dorostych). Powyzsza prawidfo-
wos¢ dotyczy zreszta nie tylko szybkosdi,
ale takze wszystkich omawianych w tym
rozdziale zdolnosci motorycznych.
Wytrzymatos¢ jest to zdolnosc¢
do wykonywania dtugotrwatego wysit-
ku fizycznego, z zachowaniem swoiste]
Wysitek
powyzej 2-3 minut nazywamy juz wy-

rownowagi  czynnosciowej.
trzymatoscia. Charakteryzuje sie ona
praca tlenowa i mozna ja ksztattowac
w kazdym wieku. Mamy dwa rodzaje
wytrzymatosci: ogolng i specjalna. Pa-
cjentom po transplantacji, ktérzy chca
uprawiac sport na poziomie rekreacyj-
nym, wystarczy ksztattowanie wytrzy-
matosci ogdélnej (marsze, marszobiegi,
biegi przefajowe, narciarskie, ptywanie
czy réznego rodzaju gry). Natomiast
zawodnicy przygotowujgcy sie do star-
tow w igrzyskach ksztattuja réwniez wy-
trzymatos¢ specjalng, potrzebng w da-
nej konkurencji.

Niestety, wiekszos¢ pacjentéow
w czasie zawodow sportowych unika
konkurencji - wytrzymatosciowych, co
wynika z faktu, ze w okresie poprzedza-
jacym chorobe lub w okresie szkolnym
nie nauczono ich nawyku systematycz-
nej, dtugotrwatej aktywnosci fizycznej,
stad lek przed zmeczeniem. Nalezy
podkredli¢, iz stopniowe i tagodne”
¢wiczenie wytrzymatosci, nawet przez
osoby doroste, daje wiele pozytywnych
efektéw zdrowotnych (np. poprawe
funkgji  ukfadu krazeniowo-oddecho-
wego, zwiekszenie sity miesniowej itd.).

Gibko$¢ to zdolnos¢ do wykony-
wania ruchéw zgieciowych i znaczne
zwiekszenie zakresu ruchu w stawach.
WiagZe sie z tym takze zwiekszona roz-
ciggliwos¢ oraz elastycznos¢ miesni,
$ciegien i wiezadet. Pod wptywem dtu-
gotrwatej choroby gibkos¢ zmniejsza
sie i dlatego w okresach rekonwale-
scencji nalezy spokojnie wykonywac
takie ¢wiczenia, jak: krazenia, wymachy,
odmachy i sktony, a pdzniej dofgczac
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takze dynamiczne rozcigganie miesni
(rozcigganie miesni na dtugosc) i sta-
tyczne ¢wiczenie sity (napiecie miesni
bez zmiany ich dtugosci).

Obszerno$¢ ruchdw wzrasta wraz
z czestotliwoscig ich  wykonywania.
W przypadku uczucia bolu nalezy prze-
rwac wykonanie ¢wiczenia lub zmniej-
szy¢ jego zakres. Ksztattowanie gibkosci
zwieksza ruchomos¢ w stawach. Zaleca
sie wykonywanie ¢wiczen gibkoscio-
wych takze w domu w seriach 15-20
minutowych. Wystarczy nawyk co-
dziennej gimnastyki.

Sita jest waznym elementem dla
prawidtowego rozwoju dzieci i mtodzie-
7y, utrzymywania sprawnosci dorostych
oraz bezwzglednym warunkiem upra-
wiania sportu. Ksztattowanie sity stato
sie obecnie bardzo popularne w zwigz-
ku z powstawaniem licznych klubdw fit-
ness, jednak to nie tylko moda, a takze
wazny element dbania o zdrowie.

,Zwiekszenie sity miesniowej to
wazny proces, warunkujgcy nie tylko
osigganie wysokich wynikow sporto-
wych, ale takze podnoszenie oraz utrzy-
manie sprawnosci fizyczne).

Niezbedny poziom sity miesniowe]
na poszczegdlnych etapach rozwoju
7ycia osobniczego ma istotny wptyw
na prawidtowe »funkcjonowanie« czto-
wieka od najmtodszych lat az do péznej
starosci.

Utrzymanie jak najwiekszego po-
ziomu sity miesniowej poprzez syste-
matyczne stosowanie wiasciwie dobra-
nych ¢wiczen jest, w swietle najnowszej
wiedzy, niekwestionowanym »lekiem«
w walce ze starzeniem sie organizmu
cztowieka™.

Odpowiednio silne miesnie, przy
utrzymywaniu  ¢wiczen  gibkoscio-
wych, s3 najlepszg ochrong ukfadu
kostno-stawowego przed zmianami

2 Trzaskoma Z., Trzaskoma t. Kompleksowe
zwiekszanie sity miesniowej. Centralny Osro-
dek Sportu, Warszawa, 2001.
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ruchomosci i struktury kosci, co jest
jednoczesnie zabezpieczeniem przed
urazami. Jest to wazne szczegdlnie dla
pacjentdw po przeszczepieniu narza-
déw, a zwilaszcza kobiet, z uwagi na
przyjmowanie lekéw immunosupre-
syjnych, w tym sterydowych.

Wykazano, ze zwiekszenie sity
koriczyn dolnych przez ukierunkowa-
ny trening u oséb w wieku 41-71 lat
istotnie poprawito zdolnos¢ do utrzy-
mania ciata w réwnowadze i w kon-
sekwencji  skuteczniej zapobiegato
upadkom™.

Chcac wykonywac ¢wiczenia sito-
we, nie trzeba koniecznie uczeszczac¢ na
sitownie, réwnie dobrze mozna je wy-
konywa¢ w domu lub w terenie (park,
las, ogréd, plaza). Sg to ¢wiczenia z po-
konywaniem oporu lub ciezaru wta-
snego ciata, albo z uzyciem nieduzych
obcigzen zewnetrznych, takich jak np.
hantle, ekspandory. W urozmaiconym
terenie mozna takze ksztattowac site
przez marsz pod nawet niezbyt strome
wzniesienie, wzmacniajagc miesnie kon-
czyn dolnych.

Koordynacja ruchowa jest to
zdolnos¢ ztozona, polegajaca na umie-
jetnosci najlepszego wykonania zadania
ruchowego. Ruch woéweczas jest ptynny,
wykonywany z odpowiednig sitg i w od-
powiednim tempie. Aby sprawdzi¢ swoja
koordynacje ruchowag, nalezy ¢wiczenia
wykonywac¢ przed duzym lustrem lub
w obecnosci drugiej osoby, najlepiej in-
struktora lub trenera. Koordynacja najle-
piej ksztattuje sie w mtodym wieku, lecz
osoby doroste takze uzyskuja pozytyw-
ne efekty pod warunkiem, ze systema-
tycznie ¢wicza, zaczynajac od ruchéw
tatwych, nie sprawiajgcych trudnosci.
W miare ich opanowywania wykonuje
sie je szybciej w rdwnym rytmie, a na-
stepnie stopniowo mozna dodawac co-
raz bardziej ztozone ¢wiczenia.

> Tamze.

Medyczne uwarunkowania
udziatu w zawodach
sportowych

Ideg inicjatoréw popularyzacji sportu
wsréd oséb po przeszczepieniu narza-
dow byto zatozenie, ze sport przyniesie
im wszystkie korzysci, jakie daje regular-
na aktywnos¢ fizyczna, bez ujemnych
skutkéw zarowno dla funkgji przeszcze-
pionego narzadu, jak i dla samego pa-
cjenta. Poza tym oczywiscie obowiazuja
wszystkie zasady bezpieczenstwa, jak
w sporcie osob zdrowych.

Pierwsze doswiadczenia z zawo-
dami sportowymi 0séb po przeszcze-
pieniu w Wielkiej Brytanii w 1978,
a nastepnie w 1982 r. wykazaty, ze
czes¢ 0s6b byfa zupetnie nieprzygo-
towana do wysitku sportowego, co
przyczynito sie w kilku przypadkach do
pogorszenia Czynnosci przeszczepio-
nego narzadu lub innych problemow
zdrowotnych, wymagajacych w kilku
przypadkach nawet hospitalizacji. To
skfonito organizatoréw Igrzysk Swiato-
wych dla Oséb po Transplantacji i Diali-
zowanych do wyznaczenia $cisle okre-
slonych  kryteriow  kwalifikacyjnych
dla oséb ubiegajacych sie o udziat
w europejskich czy swiatowych zawo-
dach. Taka samga zasade przyjety or-
ganizacje narodowe poszczegdlnych
krajow, w tym takze PSST. Osoba, ktéra
po raz pierwszy opracowafa kryteria
kwalifikacyjne do udziatu w zawodach
sportowcow po transplantacji, byt an-
gielski chirurg-transplantolog z Cardiff
— Peter Griffin. Bedac chirurgiem prze-
szczepiajagcym nerki, zaproponowat on
przyjecie za minimum kwalifikacyjne
poziom hemoglobiny > 10 g/dl, kre-
atyniny < 300 mmol/l, oraz ci$nienie
tetnicze krwi < 150/90 mm Hg. Idac za
tym przyktadem, wprowadzono ruty-
nowo do uzycia certyfikaty medyczne,
ktore sg lekarskim zaswiadczeniem, ze
sportowiec po przeszczepieniu nie ma
przeciwwskazan do uprawiania sportu
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i udziatu w zawodach sportowych. Nie
wymieniamy konkretnych badan, jakie
sg wykonywane dla potwierdzenia, ze
zawodnik i jego narzad przeszczepio-
ny sg w petni formy, pozostawiajac to
lekarzowi prowadzgcemu, do ktérego
zarbwno pacjent, jak i organizatorzy
zawoddw maja petne zaufanie.

Przyjeto na podstawie wieloletnich
juz doswiadczen z prowadzeniem osob
po transplantacji, ze kazdy pacjent, kté-
ry chce startowa¢ w zawodach, musi
byc¢ co najmniej rok po przeszczepieniu,
z dobrg, stabilng czynnoscig narzadu,
potwierdzong odpowiednimi badania-
mi (zgodnie z rodzajem narzadu prze-
szczepionego).

O mozliwosci zgtoszenia sie do
udziatu w oficjalnych zawodach de-
cyduje zawsze lekarz prowadzacy
pacjenta po transplantacji. To on na
podstawie historii choroby i przebie-
gu okresu pooperacyjnego, kontrolo-
wanego podczas regularnych wizyt
w  przychodni, podejmuje decyzje,
czy pacjent w ogdle kwalifikuje sie do
uprawiania sportu, a takze czy moze
bra¢ udziat w zawodach i w jakich dys-
cyplinach sportowych.

W podejmowaniu tej decyzji le-
karz uwzglednia stan chorego, prze-
byte hospitalizacje i operacje jeszcze
w okresie przed transplantacja, prze-
bieg przeszczepienia i rehabilitacji po
zabiegu, z uwzglednieniem funkcji na-
rzgdu przeszczepionego, potwierdzo-
ny wynikami badar biochemicznych
krwi i innych w zaleznosci od rodzaju
przeszczepu, a takze sportowe testy
wydolnosciowe.

Przed zgtoszeniem sie do Swiato-
wych czy europejskich igrzysk zawod-
nik po transplantacji musi wypetnic cer-
tyfikat medyczny przygotowany przez
organizatora igrzysk wedtug obowia-
zujgcych przepisow Swiatowe] Fede-
racji Sportu po Transplantacji. Podane
sg w nim dane osobowe, data i rodzaj
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przeszczepionego narzadu, wzrost, cie-

zar ciafa oraz numer telefonu osoby,

z ktérg mozna sie kontaktowac w ra-

zie nieszczesliwego wypadku. Podaje

sie takze informacje, jakie uprawia sie
sporty, ile razy w tygodniu trenuje i jak
dtugo trawa wysitek fizyczny. Zaleca-
ne minimum to 3 razy w tygodniu po

20 minut, przynajmniej na 3 miesigce

przed startem, co sam pacjent potwier-

dza witasnorecznym podpisem.

Najwazniejsze sq jednak wyniki
szczegotowych badan lekarskich, ktore
wypeia lekarz prowadzacy pacjenta
w poradni transplantacyjnej, na druku
oficjalnego certyfikatu medycznego.

Rodzaj badan zalezny jest od dys-
cypliny, w ktorej sie startuje. Podzielono
je natrzy grupy:

1. Wymagajace duzego wysitku (nar-
ciarstwo alpejskie i biegowe, ko-
larstwo, lekka atletyka, ptywanie,
badminton).

2. Wymagajace umiarkowanego wy-
sitku (tenis stotowy, siatkdwka).

3. Wymagajace matego wysitku (rzut
lotkami — dart, golf, bilard, kule —
petanque).

W konkurencjach wymagajacych
duzego wysitku fizycznego konieczne
jest wykonanie proby wydolnosciowej
na 4 miesigce przed planowanym star-
tem dla pacjentéw po przeszczepieniu
serca i ptuca lub na 6 miesiecy przed
startem dla zawodnikéw po transplan-
tacji nerki i watroby.

JTesty wysitkowe s3 nieinwazyj-
nymi badaniami oceniajgcymi zdolnos¢
organizmu do dynamicznego wysitku.

Stosowane sg do oceny :

a) zdolnosci do wykonywania okre-
slonych wysitkow fizycznych,

b) wydolnosci fizycznej i tolerandji
wysitkowej,

) jakojeden zrodzajow prob czyn-
nosciowych w diagnostyce kli-
nicznej choréb gtéwnie ukfadu
krazenia oraz oddechowego.

Testy wysitkowe znajduja zastoso-
wanie przy kwalifikacji do uprawiania
roznych dyscyplin sportowych z jedno-
Czesng oceng postepu treningu sporto-
wego, wykonywania niektérych zawo-
dow, w diagnostyce niektérych chordb,
zwiaszcza ukfadu krazenia (np. choroby
niedokrwiennej serca) i oddechowego,
gdyz dostarczajg informacje diagno-
styczne i prognostyczne™.

Lekarz wydaje swoja opinie o spor-
towcu po transplantacji na podstawie:

a)  Badania fizykalnego.

b) Wykonania odpowiednich dla
przeszczepionego narzadu ba-
dan biochemicznych krwi.

(badania

obrazowe, EKG, test wysitkowy,

) Badan dodatkowych

spirometria).

d) Braku wystepowania epizoddw
ostrego odrzucania w ostatnim
roku przed zawodami.

Lekarz wydajacy opinie ponosi
petng odpowiedzialno$¢ za przepro-
wadzenie rzetelnego badania i analize
wszystkich niezbednych ww. badan.

Mimo Zze pozytywna opinia lekarza
nie jest gwarancjg, ze sie nic ze spor-
towcem nie stanie, jednak taka opinia,
wydana na podstawie rzetelnego ba-
dania i analizy badan krwi, obniza takie
ryzyko do minimum.

Na certyfikacie medycznym poda-
je sie takze aktualne leki, jakie przyjmuje
sportowiec po przeszczepieniu lub dia-
lizowany.

Pacjenci dializowani zobowigzani
sq przesta¢ wypetniony certyfikat me-

4 Koztowski S., Nazar K. Wprowadzenie do
fizjologii klinicznej, PWZL, 1995.
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dyczny na 3,5 miesigca wczesniej do
team managera, aby mogt on dalej ode-
sta¢ go do organizatora igrzysk. Jest to
wazne, poniewaz niektérzy pacjenci s
nosicielami wiruséw, a takie osoby mu-
szg dializowac sie oddzielnie, aby nie za-
grazac pacjentom wolnym od wirusow,
Na co organizator musi miec czas.

Zawodnicy po transplantacji po-
dobnie sktadajg do team managera
dokumenty medyczne na 2,5 miesiaca
przed impreza. Dotyczy to imprez mie-
dzynarodowych.

Od roku 2006 oficjalnym team ma-
nagerem polskich zawodnikéw jest Pan
profesor Andrzej Chmura.

W' przypadku nietypowych ob-
jawdéw zaobserwowanych w czasie
treningu czy zawoddéw przez trenera
lub lekarza ekipy, zawodnik moze by¢
skierowany na badania specjalistyczne
przez lekarza prowadzacego go w po-
radni transplantacyjnej.

Zachecamy pacjentéw po przeszcze-
pieniu ptuc do uczestnictwa w imprezach
organizowanych przez Polskie Stowarzy-
szenie Sportu po Transplantacji. Wpraw-
dzie nie mamy doswiadczenia w realiza-
¢ji zadari z aktywnosci fizycznej i sportu
z pacjentami po transplantacdji ptuc, ale
mamy nadzieje, ze we wspdtpracy z Pa-
nig Annqg Skoczylas-Ligockq z Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq wy-
pracujemy wspdlny program wspotpracy.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

" Wywiad z Dorota Hedwig

Magdalena Czerwinska-Wyraz:
Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza dziata juz od 30 lat.
Niemal potowa jego historii jest
zwigzana z Twojg prezesura. Pa-
mietasz jeszcze, jak funkcjono-
watlo nasze Stowarzyszenie, kie-
dy pierwszy raz zasiadtas w jego
Zarzadzie?

Dorota Hedwig: Bardzo skromnie.
W tamtych czasach Towarzystwo za-
trudniato ledwie jednego pracownika
- pania Terese Rak. Cztonkowie Zarza-
du mogli liczy¢ tylko na siebie, poswie-
cajac na dziatalnos¢ w Towarzystwie
prywatny czas. Z czasem liczba pra-
cownikéw sie zwiekszyta. Do zespotu
dofaczyta pani Wiola, odpowiedzialna
przede wszystkim za pomoc socjalna,
i pani Bozena, ktéra prowadzita ksie-
gowos$¢. Obydwie panie wykazaty sie
wtedy duzym zaangazowaniem w co-
dzienng prace Towarzystwa i choc
dzi$ nasze drogi sie rozeszty, z duzym
sentymentem wspominam tamten
czas. W 2004 r. funkcje drugiego wi-
ceprezesa Towarzystwa, obok Doktora
Pogorzelskiego, objefa Alicja Rostocka.
W tym gronie wyptynelismy na szersze
wody.

M.Cz-W.: Z jakimi problemami
zmagato sie Towarzystwo w tam-
tym okresie? Co bylo dla Was naj-
trudniejsze?

D.H.: Nie posiadalismy zadnych $rod-
kéw na bezposrednig pomoc dla pod-
opiecznych, a potrzeby byty ogromne.
Pierwsze kroki zwigzane z pozyskiwa-
niem funduszy na rzecz Towarzystwa
opieraty sie 0 moje prywatne doswiad-
czenia ze zbidrek na przeszczep dla Igi.
W tamtym czasie bardzo skuteczne
byty kwesty prowadzone podczas kon-
certow, z ktorych najcieplej wspomi-
nam te z udziatem zaprzyjaznionego

zespotu MEGRO. Z wtasnych srodkow
drukowalismy ulotki, a ich dystrybucja
zajmowali sie najblizsi chorych. Czuli-
smy jakas energie, wewnetrzny impe-
ratyw do dziafania. Nasza spotecznos¢
byta w tym okresie bardzo zzyta. Tym
trudniej jednak przezywalismy bezsil-
nos$¢ zwigzang ze smiercig kolejnych
chorych, ktérzy odchodzili od nas
w bardzo mtodym wieku. Bezsilnos¢ to
stowo-klucz do zrozumienia tamtych
Czasow.

M.Cz.-W.: Czy to wtedy rozpocze-
fa sie Twoja walka o przeszczepy
ptuc dla naszych chorych?

D.H.: Tak. Bytam naocznym swiadkiem
i uczestnikiem wielu ludzkich trage-
dii. Jednoczesnie stan mojej Igi zaczat
drastycznie sie pogarsza¢ i to wtedy
uswiadomitam sobie, ze musimy szukac
innych szans na przedtuzenie zycia, nie
tylko Idze, ale wszystkim tym mtodym
ludziom.

M.Cz.-W.: Jak sobie radzitas z ob-
cigzeniami osobistymi, byciem
zong i matka dla pieciorga dzieci,
z postepujaca choroba najstar-
szej corki i jednoczes$nie z ogrom-
na odpowiedzialnoscia za losy
i rozwoj Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza?

D.H.: Przede wszystkim cafg te droge,
mojg prezesure i walke o lepszy byt dla
mojego dziecka i pozostatych chorych
powierzylam Panu Bogu. Odwiedzitam
wiele miejsc swietych, wsrdd nich — Me-
djugorie, Ziemie Swietg i San Giovani
Rotondo, zabierajagc tam rowniez Ige.
Ufatam i prositam Go, aby dat site do
podejmowania nowych wyzwan i by
postawit na mojej drodze ludzi, ktorzy
pojda ze mng i pomoga w walce o prze-
beda
wspolnie ze mng podejmowac kolejne

szczepy, rozwdj Towarzystwa,

dziatania prowadzace do polepszenia
bytu naszych chorych.

M.Cz-W.: Pamietam, ze w maga-
zynie ,Mukowiscydoza” wydawa-
nym z okazji 25-lecia Towarzystwa,
w rozmowie z Gabrielem Padu-
szynskim wspominatas cala grupe
0s6b, ktorym duzo zawdzieczasz...
D.H.: Tych oséb przez te wszystkie lata
byfo bardzo wiele i na zawsze pozostang
one w moim sercu. Nie chce sie powta-
rza¢, ale nie sposob i dzi$ nie wspomniec
przynajmniej kilku z nich. Pamietam
program, dzieki ktdremu mukowiscydo-
Za po raz pierwszy powazniej zaistniata
w mediach. To byto,Pod napieciem” zre-
alizowane dzieki pomocy pani Bozeny
Walter. Po jego emisji ze zbiorki SMS-
-owej udato sie zebra¢ tyle pieniedzy,
ze bylismy w stanie sfinansowac roczne
leczenie stu chorych. Wsréd naszych do-
broczyrcow w pierwszym rzedzie nale-
zy wymieni¢ Panstwa Sztuczkowskich,
dzieki ktérym siedemnascioro chorych
otrzymato nowe zycie dzieki przeszcze-
powi ptuc w wiederiskim AKH. Nie spo-
sob nie wspomnie¢ takze Agnieszki
Sterny, ktéra pomagata przeciera¢ droge
do przeszczepdw w Wiedniu. Zaangazo-
wanie Justyny Kowalczyk pozwolito nam
7 kolei podja¢ dziatania na rzecz rozwo-
ju o$rodkow leczenia chorych w Polsce.
Na samym poczatku mojej dziatalnosci
w PTWM duzg role odegrata réwniez
Alicja Rostocka, ktéra pomogta mi doj-
rze¢ do roli, w jakiej sie znalaztam. To
ona pisata pierwsze projekty, zwigzane z
fizioterapia, dzieki ktorym moglismy za-
oferowac naszym podopiecznym nowga
jakos¢ pomocy.

Szczegdlnego wspomnienia wy-
maga osoba pana doktora Andrzeja Po-
gorzelskiego, ktory odegrat wyjatkowa
role w rozwoju Towarzystwa przez kilka-
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznacd

Prezes Europejskiego Towarzystwa Mukowiscydozy - Karleen de Rijcke, prezes PTWM - Dorota Hedwig oraz wiceprezesi: Alicja Rosto-
cka i Andrzej Pogorzelski, szkolenie w Falentach, 2008 rok (fot. z archiwum PTWM)

nascie lat funkcjonowania Towarzystwa.
Doktor byt i jest wielkim wsparciem dla
mnie, dawat mi poczucie bezpieczen-
stwa, zawsze mogfam liczy¢ na jego
doswiadczenie, wiedze i empatie, cie-
szyt sie tez niestabngcym autorytetem
wsréd chorych i rodzicow. Doktor nie
tylko wspierat nasze dziatania, konsulto-
wat moje pomysty, ale tez bezposrednio
angazowat sie w pomoc chorym, nie-
jednokrotnie po godzinach, wieczora-
mi przesiadywat na infolinii, jezdzit do
chorych autem wypakowanym odzyw-
kami, prowadzit szkolenia dla rodzicéw
czy chociazby opracowywat ulotki i pla-
katy. Na rzecz chorych poswiecit bardzo
wiele ze swojego prywatnego zycia.

M.Cz-W.: Z czasem w Towarzy-
stwo zaczeto sie rozrastac¢, zostaty
zatrudnione kolejne osoby.

D.H.: Po o$miu latach mojej dziatal-
nosci dosztam do punktu, w ktérym

miafam wiele pomystéw, wiedziatam,
w jakim kierunku powinnismy dalej sie
rozwija¢, jednocze$nie sama czy nawet
przy udziale pozostatych cztonkdow
Zarzadu nie bytam w stanie tych po-
mystow realizowac. Nadszedt w koncu
dobry moment, by zacza¢ powazniej
walczy¢ o zmiany systemowe. Wtedy
tez pojawita sie Ania Skoczylas-Ligoc-
ka. Wraz z jej przyjsciem moglismy
zaczgc¢ realizowac projekty, ktore bar-
dzo wymiernie przetozyty sie popra-
we zycia chorych w Polsce. | znéw nie
sposéb wymieni¢ wszystkich dziatan,
ale te najwazniejsze wymagaja przy-
najmniej wspomnienia. W maju 2015 r.
w Zabrzu zostat otwarty oddziat prze-
szczepodw ptuc przeznaczony dla cho-
rych na mukowiscydoze, gdzie do dzi$
przeszczepiono okoto 20 pacjentow.
W pazdzierniku ubiegtego roku zostat
otwarty Pododdziat Mukowiscydozy
w Wojewddzkim Szpitalu Specjalistycz-

nym nr 5 im. sw. Barbary w Sosnowcu,
ktory jest pierwszym osrodkiem pro-
wadzacym leczenie dorostych chorych
na mukowiscydoze w regionie Polski
potudniowo-wschodniej. Po wielu la-
tach zmagan naszych i profesor Do-
roty Sands oraz dzieki przychylnosci
dra Andrzeja Krupy, dyrektora Rober-
ta Lasoty i marszatka Adama Struzika
udato sie otworzy¢ Centrum Leczenia
Mukowiscydozy, pierwszy w Polsce
osrodek, ktory zostat wybudowany
w oparciu o europejskie standardy le-
czenia mukowiscydozy. Wszystkie te
inicjatywy angazowaty srodki zebrane
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza. Dzieki naszym Darczyn-
com moglismy np. doposazy¢ wyzej
wymienione placéwki. Pieniagdze s3
oczywiscie wazne, ale niekiedy rownie
wazne byly stowa, umiejetnosc¢ przeko-
nywania do swoich racji, szukania i fa-
pania sie réznych okazji stwarzajacych
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

Dorota Hedwig z zespotem MEGRO 2 po koncercie w Tarnowie (fot. z archiwum PTWM)

szanse na realizacje naszych celdw. Tak
byto np. w przypadku Dziekanowa, kto-
ry powstat troche z naszych marzen.

M.Cz.-W.: A jak przez te wszystkie
lata zmienito sie zycie naszych
podopiecznych i ich rodzin? Co
Twoim zdaniem miato najwiek-
szy wplyw na poprawe jakosci
i dtugosci zycia chorych na prze-
strzeni tych wszystkich lat?

D.H.: Przede wszystkim dostepne s3
leki, ktore maja bardzo duzy wptyw na
leczenie objawowe, a w konsekwen-
¢ji na stan zdrowia pacjenta. Jest to
Pulmozyme oraz Colistyna. W tamtym
czasie nie mielismy dostepu do enzy-
mow trawiennych takich jak Kreon. Je-
dyna dostepna na rynku pankreatyna
w proszku nie dawata dobrych efektow
leczenia. Dzieci i dorosli stale walczyli
7 niedozywieniem, co przekfadato sie
na gorszy przebieg choroby. Nie mieli-
smy réwniez informacji o tym, co wpty-
wa na postep choroby. Mam tu na mysli
zakazenia krzyzowe i koniecznos¢ izolo-
wania chorych od siebie. W momencie
gdy uswiadomilismy sobie, jak duzym
zagrozeniem sg bakterie, ktore chorzy

przenoszg miedzy sobg (np. Sluzowy
szczep Pseudomonas aeruginosa czy tez
Burkholderia cepacia), zaczelismy mysle¢
o prewencji i koniecznosci otwierania
oddziatéw z izolatkami. Na przedtuzenie
zycia i jego jakos¢ bezwzglednie wpty-
nety przeszczepy ptuc. To dzieki nim
wielu chorych moze otrzymac dodatko-
we lata zycia. Teraz po tym uptywie cza-
su widze, ze to, na czym powinnismy sie
skupic jako rodzice i lekarze, to dziatania
opdzniajace koniecznos¢ przeszczepu.
Dzisiaj, dzieki tym wszystkim osia-
gnieciom, mozemy z duzo wiekszym
optymizmem patrze¢ w  przysztosc.
Wsréd naszych podopiecznych coraz
wiecej oséb wkracza w dorostos¢, roz-
poczyna zycie zawodowe, konczy studia
czy zaktada rodziny. Cieszy nas to ogrom-
nie, jednoczesnie stawia wyzwania, ktére
jeszcze kilkanascie lat temu, mozna po-
wiedzie¢, byty w sferze marzen.

M.Cz.-W.: 30 lat to szmat czasu.
Jakie zatem zadania stoja dzisiaj
przed naszym srodowiskiem?

D.H.: Jestem przekonana, ze obecnie

najwazniejsze dziatania powinny by¢

nakierowane na inicjowanie powsta-
nia kolejnych osrodkéw, spetniajgcych
standardy leczenia mukowiscydozy, ze
szczegdlnym uwzglednieniem potrzeb
chorych dorostych.

O ile w szpitalach pediatrycznych
pacjenci raczej nie muszg czeka¢ na
przyjecie, a gtowny problem stanowi
ograniczony dostep do izolatek, o tyle
na oddziatach dla dorostych sytuacja jest
dramatyczna. Chorzy nie tylko nie maja
zapewnionej izolacji, ale czesto na samo
przyjecie do placowki musza czekac wie-
le tygodni. Sprzyja to pogorszeniu stanu
chorego i utrudnia dalsze leczenie.

Tak wiec wyspecjalizowane osrod-
ki dla chorych dorostych to priorytet
na dzis. Ponadto mam nadzieje, ze
w koncu uda sie rzeczywiscie wdrozy¢
program domowej antybiotykoterapii
dozylnej i doprowadzi¢ do istotnych
zmian w ustawie refundacyjnej, dzieki
czemu niezbedne chorym na mukowi-
scydoze suplementy diety i witaminy
bedg refundowane. Jednoczesnie sta-
le nalezy rozwija¢ formy pomocy do-
stepne obecnie w Towarzystwie. Nie
ukrywam tez, ze chciatabym bardzo,
aby rodzice chorych dzieci i sami cho-
rzy czesciej brali odpowiedzialnos¢ za
losy Towarzystwa i bardziej angazowali
sie w nasze sprawy, chociazby wspierali
Towarzystwo w pozyskiwaniu odpisdw
7 1% podatku czy inicjowali wydarzenia
majace na celu pozyskanie srodkéw na
cele statutowe. To w ludziach, cztonkach
naszego Stowarzyszenia tkwi ogromna
sita i potencjat, a przeciez to wszystko,
co Towarzystwo otrzymuje, przekazuje
dalej swoim podopiecznym. Bo Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza to
przeciez my wszyscy — chorzy, rodziny,
przyjaciele.

Z Dorota Hedwig rozmawiata
Magdalena Czerwinska-Wyraz
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| Zmiany na przestrzeni lat

Od 26 lat moja rodzina choruje na mu-
kowiscydoze. Przez ten czas bardzo
wiele sie zmienito, jedno pozostaje nie-
zmienne: to nie dziecko jest chore na
mukowiscydoze, lecz cafa rodzina.

Poniewaz urodzenie sie dziecka
dotknietego mukowiscydoza zmienia
zycie kazdego cztonka rodziny.

Tak tez stato sie i w mojej rodzinie.

Zaczeto sie oczywiscie od drama-
tycznej walki o zycie dziecka. Nie byto
badania przesiewowego noworodkdw,
wiec przezylismy dtuga droge do dia-
gnozy. Coéreczka umierafa, a my bylismy
bezsilni.

Nie byto Internetu, a zatem doste-
pu do informacji, nie byto lekow, sprze-
tu, fizjoterapia ograniczata sie do okle-
pywania klatki piersiowej.

Rodzice nie mieli ze sobg kontaktu,
co teraz jest takie oczywiste: Facebook,
Skype, maile, SMS-y, komunikatory s3
na porzadku dziennym. Mama ze Szcze-
cina wymienia spostrzezenia z mamg
7 rzeszowskiego na temat diety, a tata
z Londynu opowiada o nowych rodza-
jach wenflonéw tacie z Belgradui.

Po pewnym czasie walka o zycie
dziecka w naszej rodzinie zaczeta ewolu-
owac i rozszerzyta sie na nasze zaangazo-
wanie w walke o lepsze warunki leczenia
wszystkich polskich dzieci chorych na
mukowiscydoze, a w koricu o lepsze
i dtuzsze zycie wszystkich europejskich
pacjentow dotknietych tym schorzeniem.

Tak wiele zmienito sie przez te 26
lat, ze czuje sie wiasciwie jak mukowi-
scydozowy dinozaur. No bo kto pamie-
ta pierwsze ultradZwiekowe inhalatory?
Wielkie to byfo i nieporeczne, trudne
do dezynfekgji, a rozpylany Mistabron
Smierdziat w catym domu. Albo pierw-
szg pankreatyne w biatych kapsutkach
z francuskich darow?

W pamieci mam twarze oséb, ktd-
rych los naznaczyt podobnie jak mnie,
i twarze dzieci takich jak moja corka.

Pierwszym chorym na mukowi-
scydoze dzieckiem, ktére zobaczytam
(oprocz swojej coreczki) byt Jas. Miat 6
miesiecy i mama zabierata go ze szpita-
la w Rabce do domu. Wreszcie po pot
roku krazenia z nim po szpitalach. Byt
taki chudziutki, a mama taka dzielna,
opowiadata mi o swoim trudnym zyciu.
Myslatam wtedy zatamana, ze Jas umrze
niedtugo. A Jas zyje do dzis.

Potem maty Pawetek. A potem dtu-
go, dtugo nikt. Bo jak juz wspomniatam,

nie byto prosto z kims sie skontaktowac.

30-lecie PTWM

Kiedy zorganizowatam pierwsze
turnusy rehabilitacyjne dla chorych na
mukowiscydoze (dzis niezalecane, ze
wzgledu na infekcje krzyzowe), muko-
wiscydozowe przyjaznie rozrosty sie
w tempie geometrycznym. Wakacje
spedzaty razem dzieci i mamy (a czasem
tatusiowie) z catej Polski. Jak to byto do-
brze nie wstydzi¢ sie wyciggnac na stot
Kreon w wakacyjnej stotowce czy kasz-
le¢ bez krycia sie po katach. Kazdy byt
przeciez taki sam. Pamietam wszystkie
buzie, te ktore juz wydoroslaty, i te, kto-
rym nie byto to dane.

Jednoczesnie udawato sie z wiel-
kim trudem cos dla naszych dzieci wy-
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walczyc. To refundacje kolistyny, to do-
tacje na szkolenie w Falentach, to znéw
jakis grant na leki. Maz zdobywat flizy do
szpitalnej tazienki, corki nosity dla dzieci
darowane Nutridrinki — jakaz to byta ra-
dos¢ i satysfakcja z tej drobnej pomocy
dawanej innym.

Pamietam twarze ,dobroczyn-
cow”. Tych od Wielkiej Pomocy, ale tez
tej moze mniejszej, ale rownie waznej.
Obca pani, ktéra wpakowata mi caty ba-
gaznik puzzli dla dzieci, kolega, ktory dat
komputer dla chorego Damiana, znajo-
mi, ktorzy zaprojektowali logo Towarzy-
stwa i wielu, wielu innych.

Szokiem dla mnie byto spotkanie
dorostych chorych na mukowiscydoze
z zachodniej Europy. Osoby po pie¢-
dziesigtce, aktywne zawodowo. Ale pa-
mietam tez dobrze twarz albanskiego
lekarza, kiedy mowit, ze w Albanii sredni
wiek przezycia dziecka chorego na mu-
kowiscydoze to cztery lata. Nadal tak jest.

Miatam  sposobnos¢  obserwacji
ewolucji naszego Towarzystwa. Kiedy
przyjechatam pierwszy raz do Rabki 25

lat temu, PTWM zatrudniato jednego

Fot. 1-4 z archiwum autorki

pracownika i miato malenki przychéd
wystarczajacy na jego skromna pensje
i wydawanie sporadycznie biuletynu
,Mukowiscydoza" — i juz niewiele zo-
stawato. Obecnie jest to prezna orga-
nizacja na swiatowym poziomie, silna,
zatrudniajgca fachowych pracownikéw
i zapewniajgca szerokg pomoc swoim
cztonkom.

Jestem z tego dumna, ale jedno-
czesnie nasuwa mi sie jedna smutna
refleksja. W dawnych, ciezkich dla muko-

30-lecie PTWM

wiscydozy czasach, rodzice byli bardzo
solidarni. Kazdy chciat pomac. Nie tylko
sobie, ale i innym z tym samym proble-
mem. Kiedy ktos potrzebowat wsparcia
na drugim korcu Polski, wyszukiwatam
rodzine w poblizu i nigdy nikt nie od-
mowit pomocy. Kiedy trzeba byto roz-
klei¢ plakaty — rodzice sami sie zgtaszali.
Zrobi¢ szkolenie — juz byto kilka oséb
chetnych do pracy. Teraz rodzice i chorzy
traktujg PTWM roszczeniowo, jakby to
byt jakis urzad. Pomoc sie nalezy — macie
dawac. Zazdrosnie:,Tamten chory dostat,
a ja dlaczego nie? Tez mi sie nalezy!”

Dawnymi czasy, kiedy, jak to mowig
moje corki, po ziemi chodzity dinozaury,
raczej mowio sie:, Moze ktos jest bar-
dziej w potrzebie niz ja, to dajmy jemu’”.

Ufam, Zze nadejdg wkrotce czasy,
kiedy mukowiscydoza nie bedzie juz
ciezka, ograniczajgca chorobag, ale led-
wie nieduza niedogodnoscia. Tak, jak to
sie stato z wieloma chorobami, niegdys
nieuleczalnymi, a teraz zwalczanymi
prostym, nieucigzliwym leczeniem.

Czego zycze Waszym Rodzinom,
a i oczywiscie swojej Rodzinie.

Alicja Rostocka

wiceprezes PTWM przez dwie kadencje,
cztonek Zarzadu Cystic Fibrosis Europe
(druga kadencja),

mama 26-letniej chorej

na mukowiscydoze Bereniki
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30-lecie PTWM

] Historia PTWM moimi oczami

Byt rok 1983. Na przetomie wiosny i lata
moj miodszy, 2-letni wowczas syn Pa-
wet trafit do Rabki do Instytutu GruZlicy
i Chorob Ptuc z podejrzeniem mukowi-
scydozy. Gdy wyniki potwierdzity cho-
robe, zrobiono réwniez badania star-
szemu o 6 lat synowi Piotrowi. Choroba
u niego przebiegata duzo fagodniej.
Byto juz lato, on po 1-szej klasie szkoty
podstawowej, opalony, wypoczety na
wakacjach. Gdy zobaczyta go Pani dr
Ewa Kopytko, to powiedziata, ze albo
on nie ma mukowiscydozy, albo ona
nie widziata tak ,dobrego przypadku”.
Niestety, wyniki badan potwierdzity
chorobe.

Zeby odebra¢ Pawfa z oddzia-
tu Instytutu Gruzlicy i Chorob Ptuc do
domu, musiatam mie¢ dla niego inha-
lator. Krakéw przygotowywat sie do
przyjazdu Jana Pawfa Il, a ja dreptatam
po miescie i zatatwiatam inhalator. Jak
juz zdobytam wniosek ze wszystkim
potrzebnymi podpisami, to udatam
sie do ,Cezalu” po odbior inhalatora.
Na miejscu okazafo sie, ze jest to duza
skrzynka zbita z deseczek, a w niej
pudto z duzym ciezkim inhalatorem.
Musiat przyjechac po mnie maz samo-
chodem - poczciwa ,Syrenka”. Od tego
czasu inhalator towarzyszyt nam wsze-
dzie. Mam na mysli wyjazd chocby na 2
dni, jak i na wakacje, ktére przez wiele
lat spedzalismy w Rokocinach Podha-
lanskich w poblizu Rabki-Zdroju (zeby
byto blisko do lekarza).

Byfam pewna, ze w catym Krako-
wie, a nawet w catym wojewddztwie
tylko naszej rodzinie przytrafita sie taka
choroba (nieznana i ciezka). Po jakims
czasie skontaktowata sie ze mng Pani
Krystyna Sitko, ktéra miata podobne
wrazenie. Widocznie dociekata na od-
dziale w Rabce, czy w okolicy mieszka

rodzina z podobnymi problemami, bo
niebawem nawigzata ze mng kontakt.
Okazato sie, ze mieszkamy w tej samej
dzielnicy Krakowa - dzielg nas tylko
dwa osiedla. Nasze pierwsze spotkanie
trwato kilka godzin. Miatysmy tyle spraw
do omowienia, tyle problemdéw. Czesto
jest tak, ze obcy ludzie dotknieci tg cho-
robga lepiej sie zrozumiejg nawzajem niz
7 najblizsza rodzing. Juz nie bytysmy jak
,5amotny biaty zagiel” Zrozumiatysmy,
ze takie spotkanie i rozmowy rodzicow,
wymiana doswiadczen, wzajemna po-
moc i wsparcie sg bardzo potrzebne. To
byta pierwsza mysl ze strony Panstwa
Sitkéw, ze powinna powstac jakas or-
ganizacja, ktéra by nas skupiata i stuzyta
pomocag wszystkim zainteresowanym.
A pdzniej byty juz dazenia, z duzym za-
angazowaniem Pana prof. Jana Rudni-
ka, do realizacji tej idei. Historie PTWM
WSZzyscy znajg — jest udokumentowana.
Na pierwszym spotkaniu juz zarejestro-
wanego Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg trzeba byto wybrac
zarzad. Prezesem zostat Pan Stanistaw
Sitko, sekretarkg Zofia Jurczakiewicz
i oproécz pozostatych cztonkéw zarzadu
potrzebny byt skarbnik w mozliwie nie-
dalekiej odlegtosci od Rabki-Zdroju, ze
wzgledu na podpisywanie czekéw do
banku i innych dokumentow. Nigdy nie
bytam spotecznikiem, raczej zawsze wy-
cofywatam sie z dziatalnosci publicznej.
Uwazatam, Ze sie do tego nie nadaje —
ale jak trzeba co$ zrobi¢, to trzeba, i tak
utknefam na wiele lat w zarzadzie.
Nalezy sobie zdawac¢ sprawe, ze
byty to lata, kiedy nie byto Internetu
i telefondw komorkowych, a nawet
nie kazdy posiadat telefon stacjonarny.
Nie mozna byto wysta¢ maila czy za-
dac¢ pytania na Facebooku. Jezdzilismy
czesto na zebrania PTWM. Jezeli byty

to spotkania dwudniowe, nocowalismy
W pomieszczeniach dwczesnego pawi-
lonu VI na poddaszu lub w osrodkach
na terenie Rabki. Jedzenie organizowa-
lismy sobie ,jednogarnkowe” ze styn-
nego baru ,Uno’, albo kazdy przywozit,
co mogt. Byly to tez czasy daréw z za-
granicy. Przychodzity transporty z leka-
mi, odzywkami, odziezg i zabawkami.
Robilismy paczki wedtug listy chorych
dzieci (wiek, pte¢, sytuacja rodzinna).
Pakowalismy te rzeczy w kartony, papier
plus sznurek. Pani Zosia Jurczakiewicz
zabierata paczki do swojego prywatne-
go samochodu i zawozita na poczte. To
byty czasy, w ktorych praca w zarzadzie
wygladata inaczej niz obecnie. Brakowa-
to wszystkich artykutow: jak kto$ mogt,
to zatatwit papier toaletowy na oddziat,
kto$ inny kubki do picia dla dzieci, a kto$
podstawowe materiaty biurowe. Pierw-
sze konferencje odbywaty sie w szkole
Instytutu GruZzlicy i Choréb Ptuc i byty
w zasadzie jedynym Zrodtem informadgji
o chorobie i mozliwosci leczenia. Rodzi-
ce byli mocno zaangazowani w dziafal-
nos$¢ PTWM.

Z perspektywy czasu uwazam,
ze powstanie PTWM byto nam bardzo
potrzebne. Ciesze sie, ze rozwineto sie
w profesjonalng organizacje i wciaz nie-
sie pomoc chorym na mukowiscydoze.

Moj mitodszy syn Pawet zmart
w listopadzie 1997 r, a historie walki
z chorobg starszego syna Piotra chyba
wszyscy znajg. Czasami jego poczyna-
nia mnie przerazaty (narty w Alpach, za-
tozenie rodziny), ale dzisiaj mam wspa-
niate wnuki, Julie i Filipa. Jesli miatabym
okresli¢ jednym zdaniem jego poczyna-
nia, to:,Odwazni nie zyja wiecznie, lecz
ostrozni nie zyja wcale”.

Marta Bartoszek
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] Czasy byly biedne, ale ludzie serdeczni

W Polskim Towarzystwie Walki z Muko-
wiscydozg znalaztam sie w drugim albo
trzecim roku jego dziatalnosci. Zgtosi-
tam sie do pracy, bo widziatam w dzia-
taniach Towarzystwa gteboki sens. Zo-
statam cztonkiem Zarzadu. Byty to czasy,
kiedy choroba i bezsilnos¢ jednoczyty
ludzi na tyle, ze kazde chore dziecko
traktowalismy jak wiasne.

Pamietam ciezko chorego chtop-
ca, ktéry zostawat w Rabce na swieta.
Rodzina nie miata pieniedzy, zeby do
niego przyjecha¢. Tuz przed samymi
Swietami odbywato sie posiedzenie
Zarzadu. Zeszlismy na oddziat, bo sie-
dziba PTWM znajdowata sie wdwczas
w pawilonie nr 6, na strychu budynku.
Zapytalismy chtopca, co chciatby do-
sta¢ na swigteczny prezent. Powiedziat,
ze marzy mu sie latarka z wymienialny-
mi kolorowymi szybkami, jakiej uzywaja
kolejarze. Nasz kolega, nic nie méwiac,
wsiadt do auta i pojechat do Krakowa
po te latarke. Kolejarze nie wrzieli pie-
niedzy, gdy ustyszeli, ze to dla chorego
dziecka. Rados¢ byta ogromna. Chto-
piec zmart kilka tygodni pdzniej, ale ra-
dosci na jego twarzy nie zapomne do
konca zycia.

Jezeli czyjes dziecko lezato na od-
dziale, a byty tam dzieci, do ktérych nikt
nie przyjechat, to matkowato sie tym
dzieciom. Byty w latach osiemdziesia-
tych takie $wieta, kiedy o zywnosc¢ byto
bardzo trudno. Nasz kolega, Bogus, oj-
ciec chorego, przywidzt ze wsi catego
$winiaka, przygotowanego oczywiscie,
zeby dzieci na oddziale miaty prawdzi-
we $wieta. Do dzi$ czuje do niego wiel-
ki szacunek za to, co zrobit. Ze slgskich
kopalni wozilismy autami meble prze-
znaczone do kasacji, zeby na stryszku
byto gdzie pracowac. Nie wspomne
o zbidrkach, kwestach po kosciotach

w Nowym Targu, Rabce-Zdroju i innych
miejscowosciach.  Robilismy  swoista
rywalizacje, kto zbierze wiecej pienie-
dzy do swojej puszki. Statam w koscie-
le w Nowym Targu, kwestujac. Nagle
przez furtke na plac koscielny weszta
mtoda kobieta i mocno speszona zacze-
ta wciska¢ do mojej puszki plik pienie-
dzy, ktéry nie chciat wejs¢ przez otwor.
Kiedy juz uporatysmy sie obie, bo pie-
nigdze musiaty wejs¢ do puszki (byta za-
plombowana), powiedziata, ze musi te
pienigdze przekazac na zacny cel, bo ja
parzg. Uciekta, nie wchodzac do koscio-
ta. Wydarzenie pozostato dla mnie za-
gadka, a kwota byta niemata. Wygratam
oczywiscie zbiorke, i to z duzym zapa-
sem, ale dtugo myslatam o tej kobiecie.

W PTWM caly czas myslelismy
o tym, jak uprzyjemni¢ dzieciom czas
spedzany w szpitalu. Organizowalismy
dla nich Dni Dziecka, Mikotaja i inne
Swieta. Czasy byly biedne, ale ludzie
serdeczni — dzielili sie tym, co mieli.
Dla nas, rodzicow, najwazniejsze byty
dtugie nocne Polakéw rozmowy. Po
skoriczonej pracy przy przygotowaniu
imprez, konferencji czy darow, potrafili-
$my cate noce rozmawiac¢ — o naszych
ktopotach, problemach, rozpadajacych
sie przez chorobe matzeristwach. Rano
wstawalismy, by dalej pracowac jako
organizatorzy, tragarze, obstuga kuchni
na konferencji itp. To byty trzydniowe
spotkania w Rabce-Zdroju. Przy wspar-
ciu naszych kochanych doktoréw i pie-
legniarek, oddanych chorym jak nikt
inny, robilismy wszystko, by naszym
dzieciom zyto sie znosnie. Wymiana
informacji o nowosciach w medycynie,
problemy zdrowotne podopiecznych,
zdobywanie dla nich pieniedzy — to byty
gtowne tematy spotkan na Zarzadach.
Pamietam rados¢ wszystkich, gdy na za-

chodzie pojawit sie lek Pulmozyme. Nie
byt w Polsce zarejestrowany, wiec trze-
ba byfo go sprowadzac za okoto 4000 zt,
ale fakt, ze pojawito sie nowe lekarstwo,
dawat nadzieje.

Po takich spotkaniach wracatam
padnieta do domu. Piotr robit mi trzy
,vibovity” na wzmocnienie i herbate,
zostawiat w spokoju, zebym doszta do
siebie, bo nastepnego dnia trzeba byto
i$¢ do pracy. Nie byto zasitkow dla ma-
tek, a z jednej pensji raczej wyzyc sie nie
dato, szczegodlnie z chorobg w domui.

W PTWM zawsze duzo sie dzia-
to — kiodtnie, konstruktywne dyskusje,
pomysty na nowe sposoby dziatania.
Jak to w zyciu bywa, zdarzaty sie osoby,
ktérym nie podobata sie nasza zazytosc¢
i mimo ze wszystko robilismy spotecz-
nie, probowaty sugerowac, ze robimy
to interesownie. Na szczescie nie przej-
mowalismy sie tym. Swiadomos¢, ze
wszyscy mamy podobne kiopoty i ze
jest do kogo zadzwoni¢, podzieli¢ sie
ktopotami, dawata nam naped do zycia
w chwilach zwatpienia. To wzajemne
ludzkie wsparcie byto chyba dla nas naj-
wazniejsze.

Patrze na osoby z matymi dzie¢mi
i moze sie myle, ale nie ma teraz takiej
zazytosci miedzy nimi. A szkoda, bo 1zej
sie dzieki temu zyje. Facebook czy gru-
py zamkniete nie do korica to zastapia.
PTWM to jest spoteczna, a nie panstwo-
wa organizacja. Rodzice czesto potrafig
by¢ roszczeniowi, jezeli chodzi o pie-
nigdze i pomoc. Nie robigc nic dla orga-
nizacji, uwazaj, ze wszystko im sie nale-
7y tylko dlatego, ze majag chore dziecko.

Medycyna idzie do przodu, duzo
dobrego sie w niej dzieje, wydtuza
sie zycie naszych chorych. Przybywa
w zwigzku z tym problemow, bo to do-
rosli ludzie i trzeba ich leczy¢ inaczej.
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Potrzeba jednak duzo ludzkiej zyczli-
wosci, ktorej w dzisiejszych czasach tak
brakuje, aby moc sie z tym wszystkim
zmierzy¢. Mam gtebokie przeswiad-
czenie, ze naprawde lepiej sie zyje

z naszymi problemami, kiedy zyczliwi sg
wokot nas. Ciesze sie, ze mdj czas walki
z chorobg dziecka przypadt na tamte,
moze biedniejsze, ale zyczliwsze cza-
sy. Zycze wszystkim rodzicom chorych

30-lecie PTWM

dzieci duzo samozaparcia w codziennej
walce o zdrowie. Nie wolno zatamywac
rak. Trzeba je wykorzysta¢ do pracy
i walczyc.

Elzbieta Majdzik

]| Moje zycie z mukowiscydoza i z PTWM

13 stycznia 2017 roku mineto dwadzie-
$cia lat, jak PTWM zagos$cito w moim zy-
Ciu. Byfa to pierwsza wizyta po diagnozie
Sebastiana (8 lat), zresztg przypadkowa.
Przed diagnoza mielismy skierowanie
do sanatorium w Rabce-Zdroju. Po dia-
gnozie zadzwonitam z tg informacjg
i zostalismy ,zaproszeni” na wizyte do
dra Andrzeja Pogorzelskiego. Sebastian
zostat na oddziale (stynny pawilon 6)
na przeleczeniu, miat juz po raz pierw-
szy wykrytego pseudomonasa. Doktor
z wielka cierpliwoscig udzielat mi wszel-
kich informacji, dawat broszury do czy-
tania. Im wiecej czytatam, tym wiecej
miatam pytan, a on ze stoickim spoko-
jem odpowiadat i nie traktowat mnie jak
intruza. Pamietam swojg pierwszg noc
w Rabce, mieszkatam w domu dla
rodzin dzieci chorych na astme. Nie
spatam cata noc, ptakatam i drapatam
sciany. Dzwonitam do siostry i wszyst-

ko jej przekazywatam. Nie miatam sity
rozmawia¢ z pozostatymi mamami,
ktére tam mieszkaty. Nastepnego dnia
po przyjezdzie doktor powiedziat mi
o Towarzystwie i kazat mi is¢ na stry-
szek w,szdstce” Tam przyjefa mnie bar-
dzo serdecznie Pani Teresa Rak. Byto to
cudowne spotkanie, uzyskatam wiele
informacji, otoczona bytam ogrom-
ng empatig i nie czutam sie juz taka
samotna ze swoimi problemami. Ko-
lejnego dnia posztam szukac jakiego$
lokum na przysztos¢ — zapowiadat sie
6-tygodniowy pobyt. Sztam ulicg Polng
do géry, przed siebie, potem byfa ulica
Gorczanska i szlak na Maciejowa. Na
koricu ulicy Gorczanskiej stat dom poto-
zony w gtebi podwadrka. Jego mieszkan-
cy okazali sie wspaniatymi ludZmi, Basia
i Stasio Skwarek. Zadzwonitam do furtki,
wyszfa bardzo energiczna Pani, zaprosi-
ta mnie do srodka i tak zostalismy przy-

1997 rok - koledzy z pierwszej sali (fot. 1-5 z archiwum autorki)

szywanga rodzing. Zawsze tam mieszka-
lismy, do dnia dzisiejszego mam z Nimi
kontakt i jak bywam w Rabce, gdy tylko
czas pozwoli, wpadam do nich na kawe.
Panstwo Skwarkowie mieli tréjke dzie-
ci: Jole, Marka i Tereske. Jola wyciggata
mnie do ,Siwego Dymu” na goralskie
wieczorki, Tereska miata swietny kontakt
7 Bastkiem, razem spedzali duzo czasuy,
dlatego pobyty w Rabce nie kojarzy-
ty sie Zle. Doktor Pogorzelski pozwalat
Bastkowi na mieszkanie ze mng i scho-
dzenie na badania i kroplowki do Insty-
tutu. Wiele wolnego czasu spedzalismy
7 Bastkiem na wedréwkach. Prawie co-
dziennie zaliczalismy Maciejowa, czasa-
mi wypuszczalismy sie na Stare Wierchy.
Tradycja staty sie inhalacje z Pulmozymy
w schronisku na Maciejowej. Zawsze
w moim plecaku byfa lodéweczka z le-
kiem i inhalator (wtedy dosy¢ sporych
rozmiaréw). Gdy szlismy na Stare Wier-
chy, zeby sobie ulzy¢, zostawiatam te
akcesoria w schronisku i w drodze po-
wrotnej Bastek robit inhalacje. To wia-
$nie tam, siedzac przy fawie, poznalismy
Artura Lezanskiego.

1997 rok — pierwszy turnus rehabi-
litacyjny w Krynicy Gorskiej. Poznatam
tam wiele wspaniatych dzieciiich rodzi-
cow. Mieszkalismy w pensjonacie ,Hen-
ryk IlI”. Byto to fajne, kameralne miejsce
z zewnetrzng szklang winda, ktéra sta-
nowifa nie lada atrakcje, szczegdlnie
dla dzieci. Ktérego$ dnia, oczywiscie
z powodu ,nudy’, Bastek z Ewcig poszli
sobie pojezdzi¢ winda. Wszystko bytoby
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Inhalacja na Maciejowej (1998 r.)

dobrze, gdyby nie gasnica, ktéra tam
wisiata. Z checi poznania jej dziatania
uruchomili ja. Skutki byty optakane, cate
wnetrze windy w biatym pyle, dzieci nie
do poznania, ale najwazniejsze, ze wia-
sciciel okazat sie ,spoko” gosciem i nie
wyciagnat zadnych konsekwencji. Pod-
Czas turnusu organizowano wycieczki
w pobliskie okolice i codzienne wyjscia
do pijalni wéd. W naszym pensjonacie
odbywaty sie wieczorki taneczne. Wiek-
sz0$¢ gosci to byly osoby z sanatoriow.
My, jako mieszkancy, rowniez bywali-
smy na tych wieczorkach. Bylo super.
Wiele rozmoéw, troche zabawy. Kilka
razy odwiedzit nas Pan doktor Pogorzel-
ski. W pierwszej kolejnosci badat dziedi,
a potem szkolit nas rodzicéw z wiedzy
o mukowiscydozie. Dzieci bardzo lubity
naszego doktorka, kitraty mu sie na kola-
na, a na koniec turnusu musielismy zro-
bi¢ losowanie, zeby nie byto awantury,
ktére z nich ma wreczy¢ mu drobny, pa-
migtkowy prezent. Zbyszek Wolski miat
samochdd, robit wypady na Stowacje
po piwo, organizowat sale lub schody
na rozmowy, diugie, a czasami bardzo
dtugie, prawie do rana. Wfasnie tam po
raz pierwszy zetknetam sie z tragedia-
mi rodzicow, ktdrzy juz stracili dziecko
lub dzieci. Te bardzo bolesne rozmowy
w matym gronie utkwity mi na zawsze
w pamieci. Wrécitam z Krynicy bardzo

rozchwiana emocjonalnie, styszatam od
bliskich, ze nie powinnam bra¢ udziatu
w tych turnusach. Byty kolejne turnusy,
ponownie w Krynicy Gorskiej, potem
wyjezdzalismy nad morze, do Pustkowia
i Chtopow. Bylismy réwniez w Ustroniu
Gorskim. Kazde z tych miejsc miato swdj
klimat, w kazdym z nich znajdowalismy
specjalne miejsce na wspdlng kawe.
W Chtopach byt to kasztan, pod ktorym
odbywaty sie codzienne zbiorki. Pamie-
tam pyszne fladry, ktore doktor zakupit
od rybakow, wypatroszyt, a potem robit
je na grillu. Podczas turnuséw nad mo-
rzem byt z nami zawsze dr Pogorzelski
(tam juz nie miat mozliwosci dojechac
po dyzurze, przebadac¢ dzieci, nam zro-
bi¢ wyktad i wroci¢ do domu). Wspa-

Krynica (1998r.)

30-lecie PTWM

niata wycieczka na wyspe Bornholm
odbyta sie dzieki sponsorowi w jego
osobie. W Ustroniu mielismy wybeto-
nowany taras, na ktory wychodzilismy
ze swoich pokojow. Na tym tarasie co-
dziennie poranng gimnastyke prowa-
dzit bardzo smieszny pan. W Ustroniu
Tomek Karas skonczyt 18 lat. Byto ogni-
sko, przyjechat dr Pogorzelski, sktadali-
$my Tomkowi zyczenia.

Prawie na kazdy turnus miatam
duzo bagazu, jedna torba z rzeczami
dla nas, a druga z darami dla dziecia-
kéw (koszulki sportowe, pitki do nogi,
pitki do siatki i reszty nie pamietam).
W tamtych czasach nie wiedzielismy
o nieprzebywaniu wspdlnym chorych,
o koniecznosci izolacji. To sg niezapo-
mniane chwile, poznatam podczas
tych turnuséw wiele chorych dzieci
w roznym wieku, ich wspaniatych ro-
dzicéw. Te dzieci to juz obecnie dorosli
chorzy, wielu z nich juz nie ma, nieste-
ty, pozostata garstka. Odejscie kazdego
z nich zawsze bardzo bolato. Niektorzy
odeszli przed Bastkiem, niektérzy po
nim. Do tej pory mam kontakt z zyja-
cymi chorymi, ich rodzicami, a takze
z rodzicami, ktérych dzieci juz nie ma.
Mam takze kontakt z babcig Adriana
z Zabrza. Babcia wychowywata Adria-
na (Adrian juz nie zyje), bo rodzice go
zostawili. Bardzo czesto kreca mi sie tzy
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w oczach, gdy wracam wspomnienia-
mi do tamtych czasow. Z kazdg pozna-
ng na turnusie osobg wigza sie oddziel-
ne wspomnienia. To byty szczesliwe
czasy, nasze dzieci czuty sie dobrze,
choroba nie dokonata jeszcze w ich
organizmach spustoszenia. Codziennie
odbywaty sie zawody sportowe, bu-
dowanie zamkdw z piasku, rézne kon-
kursy, czas ptynat w miare szczesliwie.
Turnusy spowodowaty, ze zaczelismy
wtedy czuc sie jak rodzina. Pomagali-
Smy sobie wzajemnie, stuzylismy rada,
pomoca w zatatwianiu lekéw z zagra-
nicy, nie mielismy w tamtych czasach
takiego dostepu do lekéw i sprzetu do
rehabilitacji jak w obecnych. Byto nato-
miast tak wazne zrozumienie kazdego.
Chciatabym bardzo cofna¢ czas, ale
jest to niemozliwe. W najtrudniejszych
w moim zyciu chwilach, gdy przez pot
roku przebywatam z Bastkiem w szpi-
talu, oczekujac na zgode (podpisanie
whniosku) dotyczacg przeszczepu ptuc
i nerek w Hanowerze, miatam wokot
siebie dobrych ludzi, zaréwno lekarzy,
ktorzy walczyli o jego zycie, jak i nasze
mukolinkowe $rodowisko, ktére po-
magato mi na réznych ptaszczyznach,
przyjaciot Bastka, no i oczywiscie moja
rodzine. Bez nich nie mogtabym prze-
trwac tych kilku miesiecy. Na pogrzeb
Bastka przyjechata, jak ja to nazywam,
nasza ,Rodzinka Muko” Czutam wtedy,
ze to sg ci ludzie, ktérzy najbardziej
mnie rozumieja, sg w takiej sytuacji jak
ja, bo stracili dziecko, lub wiedzg, coich
moze kiedys spotkac.

Inne wspomnienia dotyczg szko-
lert i konferencji organizowanych przez
PTWM. Poczatkowo odbywaty sie one
w Rabce-Zdroju w szkole, w Spytko-
wicach, a potem w Falentach (dosta-
tam kiedy$ bojowe zadanie znalezienia
osrodka konferencyjnego w Warszawie
— zeby wszyscy mieli podobny odle-
gfosciowo dojazd). Falenty pozostaty
do dnia dzisiejszego. Zawsze czekatam

30-lecie PTWM

Rodzice dzieci chorych na odpoczynku w Krynicy w 1998 roku

i czekam z utesknieniem na te konfe-
rencje. To skarbnica wiedzy, ja osobiscie
na kazdej konferencji dowiaduje sie
czego$ nowego, mimo ze mam dtugo-
letnie doswiadczenie z chorobg. Oczy-
wiscie oprécz wyktaddw i warsztatow
sq mifte pogaduchy, wymiana doswiad-
czen, spotkania ze starg” gwardia.

Zawsze przez te dwadziescia lat
staratam sie dziata¢ na rzecz chorych
w sposéb, w jaki mogtam. Od 2006 r.
rozpoczeta sie moja dziatalnos¢ we wia-
dzach PTWM. W tym roku zapropono-
wano mi cztonkostwo w Komisji Rewi-
zyjnej. Pozostatam w niej dwie kadencje.
Po $mierci Bastka w 2009 r. na kolej-
nym walnym zgromadzeniu w 2010 r.
dr Pogorzelski zaproponowat mi czton-
kostwo w Zarzadzie PTWM. Pamietam,
jakie byto moje zaskoczenie, nie wie-
dziatam, co mam odpowiedzie¢. Doktor
mnie wyreczyt i powiedziat: ,Tak, pani
Aniu” Tak pozostato przez dwie kaden-
Cje, obecnie wrécitam do Komisji Rewi-
zyjnej.

Praca na rzecz chorych, nie tylko
jako uczestnictwo we wiadzach PTWM,
ma dwa wymiary, ten pozytywny, gdy
uda sie co$ z powodzeniem zatatwic,
czasami po wieloletnich staraniach, kie-
dy uda sie uratowac komus zycie, czy po
prostu stuzy¢ wsparciem psychicznym,
dobra radga. Ten drugi wymiar to wymiar

negatywny. To s3 sytuacje, gdy mimo
usilnych staran nie wychodzi tak, jak-
bysmy tego chcieli, kiedy trzeba podej-
mowac bardzo trudne decyzje, niejed-
nokrotnie dokonujac wyboru miedzy
prywatnymi relacjami a dobrem Towa-
rzystwa. Niestety, nie mozna wszystkich
zadowoli¢. Wtedy stéw krytyki, pretensji
nie ma konca. Nie wszyscy pamietaja,
7e osoby bedace we wiadzach maja
chore dzieci, poswiecaja swoj prywat-
ny czas (wiem, ze dokonali takiego wy-
boru) na zatatwianie spraw dla dobra
wszystkich chorych, a nie tylko swo-
ich. Niejednokrotnie podczas tych 10
lat oficjalnej pracy w PTWM ptakatam
i miatam ochote to wszystko zostawic,
ale wtedy dochodzito do mnie, ze za-
chowatabym sie jak dziecko w piaskow-
nicy: zabieram zabawki i ide do domu.
Czasami, jak czytam wpisy na stronie FB
na naszej ,Rodzince’, zastanawiam sie
nad tym, czy na pewno jestem na do-
brej grupie. Przydatoby sie troche wyro-
zumiatosci dla 0séb, ktére reprezentuja
i dziatajg w PTWM. Czasami dobrze robi
postawienie sie w ich roli.

Ztoszcze sie na los za chorobe
i $mier¢ mojego syna, ale tez odczu-
wam wdziecznos¢ za to, ze mogtam
poznac tyle fantastycznych oséb, z kté-
rymi jestem bardzo zzyta i ktorzy sg dla
mnie rodzing. Jest rdwniez grono oséb,
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Ustronie (2002 r.)
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ktérych nigdy nie widziatam, znamy
sie wirtualnie, ale prowadzimy rozmo-
wy telefoniczne i SMS-owe czasami od
lat. Mam czasami straszne doty, wte-
dy moge liczy¢ na stowa wsparcia od
swoich zaprzyjaznionych mukolinkdw,
nie wszystkich, niestety, niektérzy juz
sg po tamtej stronie. PTWM to dla mnie
nieodtagczna czes¢ mojego zycia. Dzie-
kuje Wszystkim, ktérych spotkatam na
swojej drodze zycia, za mozliwos¢ bycia
zWami.

Anna Kobytecka

] Nasze poczatki. ..

Byt rok 1997. Po kolejnych infekcjach
u mojej corki Klaudyny, dzieki Pani dok-
tor Matgorzacie Wojewodzie, udalismy
sie z mezem i corkg do IGIChP w Rab-
ce-Zdroju. Przyjat nas dr Jerzy Zebrak,
ktory swoim spokojnym gtosem poin-
formowat nas, ze na postawie wynikéw
badania chlorkéw wnioskuje, Ze jest to
prawdopodobnie mukowiscydoza, ale
jeszcze dla potwierdzenia posle krew
do badania genetycznego. Gdy chcie-
lismy doktadniej wypyta¢ o chorobe,
doktor wystat nas do PTWM, ktore mie-
$cito sie na stryszku, w pawilonie VI. Idac
schodkami w gére, zastanawialismy sie,
jaki gabinet miesci sie na strychu. Gdy
dotarliSmy na miejsce, przywitata nas
Pani Teresa Rak, ktéra byta wowczas
pracownikiem PTWM. Pomieszczenie,
w ktorym przyjmowata chorych iich ro-
dziny, byto mate, niedogrzane, ale przy-
tulne. Sktadato sie z 2 czesci — w pierw-
szej stato biurko i kilka krzeset dla gosdi,
natomiast drugie pomieszczenie pet-
nito funkcje magazynu. Pani Teresa, jak
mogta najlepiej, chciata przyblizy¢ nam
chorobe i przyszte lata naszego zycia.
Powiedziata, Zze jest to choroba nieule-
czalna, Smiertelna i $rednia dtugos¢ zy-

cia chorych nie przekracza 20 lat. Zapro-
ponowata cztonkostwo w PTWM, aby
miec¢ lepszy kontakt, oraz potrzebne
materiaty. Ta informacja byfa dla nas jak
grom z nieba. Natychmiast chcielismy
sie dowiedzie¢, co zrobi¢, aby pomadc
naszemu dziecku, jak leczy¢, rehabilito-
wac. Pani Teresa wyszukata kilka egzem-
plarzy czasopisma ,Mukowiscydoza’, ze
smutng ming powiedziata, ze na dzien
dzisiejszy ma tylko tyle. W tym miejscu
powinnam wspomnie¢, ze w owych
czasach nie byto dostepu do Internety,
a 0godlne wiadomosci o mukowiscydo-
zie byly znane tylko nielicznym leka-
rzom.

Nastepne miesigce uptywaty nam
na poszukiwaniu informacji na temat
choroby wszedzie, gdzie tylko byto
mozna. Zaczelismy oczywiscie korzy-
sta¢ z tego, co oferowato nam Towa-
rzystwo. Co roku PTWM organizowato
zjazdy opiekunow dzieci chorych na
mukowiscydoze. Przyjezdzato wow-
czas sporo lekarzy, fizjoterapeutow,
ktérzy pomagali rodzicom podjac
odpowiednie dziatania, aby przedtu-
zy¢ zycie ich pociech. Co roku na wal-
nym posiedzeniu sposrdd  rodzicow

chorych dzieci byt wybierany Zarzad
PTWM. W 2004 r. Pani Dorota Hedwig,
osoba kreatywna, petna pomystow na
to, jak zdobywac srodki na leczenie na-
szych podopiecznych, zaproponowata
mi, abym pracowata w Zarzadzie. Po-
czatkowo jak wiekszos¢ rodzicéw nie
bytam pewna, czy sobie poradze, ale
dla dobra mojego dziecka, jak réwniez
w trosce o innych chorych postano-
witam, ze musze co$ robic¢, aby osoby
chore na mukowiscydoze miaty god-
niejsze warunki. Pierwsze posiedzenie
nowego Zarzadu byto bardzo tworcze.
Wybralismy nowego prezesa, ktorym
zostata Dorota Hedwig, zastepca Pan
doktor Andrzej Pogorzelski, cztonka-
mi Monika Paduszynska, Henryk Ka-
ra$ i Barbara Michalik. Kilka lat pracy
w Zarzadzie Gtownym PTWM dato mi
mozliwos¢ innego spojrzenia zardw-
no na chorobe, jak réwniez na prace
Zarzadu. Ogromne zaangazowanie
nowej prezes i wiceprezesa zmieni-
to catkowicie zycie chorych. Pracu-
jac charytatywnie, doptacajac czesto
z ,wiasnej kieszeni’, wypracowali tak
wiele. Dzisiaj kazdy chory moze liczy¢
na ogromng pomoc PTWM, zaczynajgc
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od sprzetu, poprzez pomoc materialna,
prowadzenie subkont, po doradztwo
psychologa (ktérego bardzo potrzebo-
watam, gdy dowiedziatam sie o choro-
bie corki), rehabilitacje, pomoc prawng
i wiele innych. Korzystajac z mozliwo-
$Ci zamieszczenia moich wspomnien,
chciatabym (w imieniu swoim wtasnym,
a takze wielu rodzin dotknietych ta
choroba, z ktérymi utrzymuje kontakt)

bardzo serdecznie podziekowac prezes
Dorocie Hedwig, doktorowi Andrzejowi
Pogorzelskiemu oraz wielu cztonkom
Zarzadu, ktorzy przez wiele lat bardzo
pracowali ciezko dla chorych, czego
efektem jest dituzsze zycie naszych skar-
béw. Mam ogromnga nadzieje, ze nowy
Zarzad bedzie pracowat z takim samym
zaangazowaniem. Obecnie Klaudyna
jest po przeszczepie ptuc i jej stan zdro-

30-lecie PTWM

wia jest na tyle dobry, by mogta cieszy¢
sie zyciem. Jestem petna podziwu, ze
ma w sobie tyle sity, aby nadal walczy¢
z chorobg, a przy tym konczy studia
magisterskie, prowadzi witasne biuro
podrozy, wychowuje wspaniatego syn-
ka i nigdy nie narzeka na swoj los. Juz
jako osoba petnoletnia nadal korzysta
z pomocy PTWM.

Teresa Trojanowicz

| W dobrym ,Towarzystwie”...

Kiedy powstato Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza, miatam 16 lat.
Uczeszczatam do I klasy liceum ogdlno-
ksztatcacego i prébowatam w tej szkole
przetrwac. Przetrwac codzienne dojez-
dzanie 40 km w jedng strone, ogrom
nauki, wysoki poziom nauczania i pro-
by znalezienia nowych przyjaciét. ta-
two nie byto . Nic wtedy nie wiedziatam
0 tym, ze powstaje organizacja, ktéra
bedzie nam, chorym na mukowiscy-
doze, pomagac. Cate moje dziecinstwo
rodzice walczyli z dostepem do lekdw,
lekarzy, specjalistéw, i sami prébowali
podofa¢ wszystkim wymaganiom mo-
jej i brata, choroby. To byty czasy, gdy
nikogo sie o pomoc nie prosito, wiec
czasami byto ciezko, nawet bardzo.
Rabka kojarzyta mi sie z jednym
z pobytéw na oddziale, ktéry bardzo
ciezko przezytam. Przede wszystkim
psychicznie. Nigdy wiecej, jako dziecko,
nie chciatam tam pojechac...
Skonczytam liceum, studium na-
uczycielskie, i rozpoczetam studia za-
oczne oraz prace w szkole. Bodajze je-
sienig 1992 r. po raz pierwszy od wielu
lat wybratam sie do Rabki-Zdroju na
zjazd. Nikogo tam nie znatam, gdyz
w zasadzie nigdy nie leczytam sie
u dra Zebraka. Nie miatam wiec wspo-

mnien, przyjaciot, nie znatam perso-

nelu, ani oczywiscie oséb z PTWM.
Mgliscie pamietam, co sie wtedy
dziato, o czym mowiono itp. Jedyne,
i chyba najwazniejsze, co wyniostam
z tamtego okresu, to przeswiadcze-
nie, ze mukowiscydoza jest chorobg
smiertelna. Moze to teraz wydaje sie
Smieszne, ale nie zytam z pietnem
choroby smiertelnej. Nikt tak o mojej
chorobie nie moéwit, ani w domu, ani
lekarze, ani tym bardziej obcy ludzie.
Nie miatam $wiadomosci, ze taki los
jest nam pisany. A tam, w Rabce, be-
dac juz dorostg osobg, dowiedziatam
sie, ze ten umart, i tamten umart... To
byt dla mnie ogromny szok.

Mniej wiecej w tych latach moja
mama pojechata na kolejny zjazd orga-
nizowany z PTWM. Nie pamietamy tylko
obie, gdzie on sie odbywat — w Puszczy-
kowie? Tam poznafa kilkoro rodzicéw,
dowiedziata sie o Pulmozyme, ktory
wtedy wydawat nam sie lekiem na cate
zto mukowiscydozy ©. Swoja droga,
niestety, nie dla mnie, bo mimo 2 czy
3 préb wykonywania inhalacji tracitam
po nich gtos na state, a pluséw jako$ nie
zauwazatam.

Skoriczytam studia, ale juz, nieste-
ty, nie pracowatam w szkole. Dojazdy
do pracy, studia, kontakt z zasmarkany-
mi dzie¢mi, state wysilanie gtosu itp., itd.

spowodowaty, ze musiatam zrezygno-
wac z tej pracy. Leczyc sie jednak musia-
tam, a pobyt w Instytucie w Warszawie
jakos mi nie przypadt do gustu.

Razem z poznanymi przez mame
znajomymi pojechatam do Rabki-Zdro-
ju na kolejny zjazd PTWM. To byt 1995
r, skoriczytam 24 lata. To byt stawetny
zjazd — mndéstwo chorych, spiew, hu-
lanki, swawola ;). Wtedy jeszcze mogli-
smy sie kontaktowac ze sobg... Mozna
byto wymieni¢ sie doswiadczeniami,
pozali¢, wyptakac¢ i pozna¢ fantastycz-
nych ludzi, ktérzy na zawsze pozostana
w mojej pamieci. Atmosfera byfa tak
doskonata, ze do dzisiaj Mukole wspo-
minajga bal, jaki wtedy byt zorganizowa-
ny, i zakulisowe bratanie sie z kolegami
i kolezankami ©.

Po powrocie do domu, wychwale-
niu pod niebiosa kliniki w Rabce-Zdro-
ju, jacy wspaniali lekarze i personel
tam pracuja, spakowalismy z bratem
torby i pociggiem wyruszylismy na le-
czenie. | od tamtej pory mam juz staty
kontakt z Rabkg i z PTWM. Co prawda
moje wyjazdy w tamte strony dawno sie
skoriczyty, ale kontakt telefoniczny i ma-
ilowy pozostat. Tylko raz miatam okazje
pomdc wo pakowaniu prezentow dla
najmtodszych, jeszcze w pawilonie nr
VI, w pokoiku na stryszku ©.
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Podczas jednego z pobytow na
oddziale, razem z Martg Klimaszew-
ska napisatysmy tekst pt. Jeden dzien
z zycia chorego na CF. Usmiatysmy sie
przy nim nieziemsko! Ironicznie, z lek-
kim sarkazmem, starajgc sie nikogo
nie urazi¢ i nie obrazi¢, opisatysmy
rozne aspekty leczenia szpitalnego.
Tekst zaniostysmy do dr Pogorzelskie-
go. Nigdy nie zapomne Jego miny
i powstrzymywanego wybuchu $mie-
chu, gdy to czytat ©. Zaproponowat
nam, abysmy zamiescity swoj tekst

w biuletynie ,Mukowiscydoza” (nr 9
7z 1997 r). Za ten artykut zostatySmy
nagrodzone, ale Marta juz, niestety,
nie doczekata tej chwili. Nagrode od-
bieratam sama podczas XI. Konferencji
PTWM...
kryto koszt mojego pobytu w hotelu.

Towarzystwo rowniez po-

Byto wspaniale, chociaz nostalgicznie
i smutno chwilami. ..

Od tamtego czasu systematycznie
zamieszczane s3 moje teksty i wiersze
w biuletynie ,Mukowiscydoza” Staram
sie zawsze pomoc swoim  pisaniem,

30-lecie PTWM

gdy jest taka potrzeba, by przedstawic¢
nasze zycie, zmagania, troski, problemy,
ale i radosci. | zawsze moge liczy¢ na
PTWM, czy to chodzi o pomoc finan-
Sowg, CZy Wwypozyczenie sprzetu, czy
tez porade w jakiej$ kwestii zwiazanej
z mukowiscydoza. | zycze sobie i innym
chorym, by przez kolejne lata Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
tak preznie sie rozwijato i tak wspaniale
dziatato na rzecz nas, chorych.

Joanna Jankowska

] Méj rabczanski Hogwart

Dedykuje mojej kochanej Zonie i cdrce,
ktore sq dla mnie wszystkim. Kocham Was.

Dawno, dawno temu w odlegtej
galaktyce w Rabce miescita sie Klinika
Bronchologii i Mukowiscydozy. To zespot
budynkéw, w ktérych leczono rézne
schorzenia dzieciece. Pawilon nr VI dla
nas w tamtych czasach byt jak Hogwart
dla Harry'ego Pottera w obecnych. To
przede wszystkim pamie¢ o ludziach
i wydarzeniach z nimi zwigzanych.

Moje  wspomnienia  zwigzane
z ,5z6stky” zaczynajg sie od czaséw
przedszkolnych. Nie jestem w stanie
doktadnie okresli¢ czasu, kiedy pierwszy
raz tam trafitem, ale jestem pewien, ze
bytem tam, gdy chodzitem do zerdwki.
Lezatem wtedy na 1. pietrze w sali po
przeciwnej stronie dyzurki pielegniarek.
Po jakim$ czasie zostatem przeniesiony
do sali centralnie naprzeciwko dyzur-
ki, gdzie lezaty najwieksze ancymonki,
a zarazem najfajniejsi koledzy ©. Pa-
mietam, Zze na tej sali stoczytem pierw-
szy w zyciu pojedynek o dziewczyne
z moim najlepszym kolega. Po wszyst-
kim lezelismy na tézku przytuleni czo-
tami do zimnych, metalowych szafek,

zeby nie byto guzdw, ze strachu przed
oddziatowa. Jego imienia nie przypo-
minam sobie, ale wspominam wielkie
czarne oczy tej pieknosci. Nie pamie-
tam, zeby kiedykolwiek odezwata sie do
mnie choc¢ stowem .

Pamietam, ze co tydzieri zmieniana
byfa posciel i wrzucana do ,brudownika’,
czyli sporej dziury w $cianie, przez ktéra
zrzucano brudng posciel i odziez pietro
nizej na wielkg sterte siegajaca prawie su-
fitu. Czesto tam zagladalismy ze strachem
w oczach. Pewnego razu razem z dwo-
ma kolegami  wymyslilismy sobie, ze
tego dnia skoczymy przez szyb na sterte
i uciekniemy z budynku. Dtugo robilismy
plany, a gdy nadszedt ten dzier, skoczy-
tem jako pierwszy i... musiatem sam wro-
ci¢ na pietro, bo nikt za mng nie wysko-
czyh a samemu uciekac byto bez sensu.

Przy schodach znajdowata sie sala,
w ktorej przy szescio- lub osmioosobo-
wych stolikach uczylismy sie rysowac,
czytac i pisac. Na $cianie po lewej staty
regaty z zabawkami. Tylu zabawek ni-
gdy i nigdzie wczesniej nie widziatem.
Moja ulubiona zabawka to samochdéd
napedzany plastikowym paskiem, ktéry
trzeba byto mocno pociggnac i formuta

mknefa po dywanie jak niegdys Kubica
w F1! Z personelu pamietam jedynie
siostre oddziatowa i wysokga pania o ja-
snych wiosach obcietych do szyi, pania
ordynator dr Kopytko. Tych dwdéch oséb
balismy sie wtedy jak diabta ©.

Moj pobyt w sanatorium trwat
wtedy 6 miesiecy.

W p&Zniejszym okresie lezatem juz
na parterze. Do budynku wchodzito sie
przez duze, ciezkie, drewniane drzwi. Tuz
za nimi po bokach staty drewniane skrzy-
nie z filcowymi ,ciapami” na buty, ktére
byty obowigzkowe dla odwiedzajacych,
a nam stuzyty jako sprzet do zjezdzania po
wielkich, drewnianych schodach kliniki.
Nastepnie kolejne drzwi i schody, ktére
prowadzity w gore na,parter’ na hol gtow-
ny. Wszedzie utozony byt parkiet w jodet-
ke. W prawej czesci budynku znajdowaty
sie gabinety lekarskie i pokdj ordynatora,
dalej po prawej stronie fazienka z dwoma
drewnianymi  kabinami  prysznicowymi,
tylko dla miodziezy starszej, pomiedzy
nimi wanna dla mifodszej czesci, a po
przeciwnej stronie szereg zlewdw, a nad
nimi pdtka, gdzie byly ustawione kub-
ki, szczoteczki, pasty i mydta wszystkich
dzieci i mtodziezy. Wielkie, obowigzkowe
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kapanie odbywato sie w soboty. Pierwsze
zebrane na zbidrce do kapania szty dziew-
Czeta, a podzniej chtopcy. Dwie pielegniar-
ki w wannie szorowaty po kolei jak leci
dzieci, nastepne dwie wycieraty. W godzi-
ne czasu wykapany byt caty oddziat. Wte-
dy tez odbywata sie zmiana odziezy, co
byfo nie lada ceremonig, bo oto wszyscy
oddawali ubranie z tygodnia do prania
i wrzucali do wspomnianego juz przeze
mnie brudownika. Po nowe schodzilismy
do garderoby w piwnicy. Tam roztaczat sie
charakterystyczny zapach czystych ciu-
chow. Po prawej stronie od géry do dotu
na scianach rozciggaty sie regaty z masg
potek. Kazda z nich byta podpisana imie-
niem i nazwiskiem, a na niej lezaty ubrania
dzieci z wyszytymi nazwiskami. Mtodsze
dzieci dostawaty odziez pod nadzorem
miedzy innymi pani Halinki i pani Celinki.
Starsi sami mogli brac¢ swoje ubrania.
Vis-a-vis garderoby za wielka kra-
tg zamykang na ktddke znajdowaty sie
sprzety sportowe, narty, sanki, uwiel-
biane czerwone nartosanki, pitki i inne
zabawki do zabaw na zewnatrz.
Wréémy na parter, do holu gtow-
nego. Idac lewa strong, za dwoma du-
zymi, na calg szeroko$¢ holu drzwiami,
znajdowat sie oddziat z salami dla dzieci
i dyzurka pielegniarek. Nazwy sal brzmia-
ty miedzy innymi:,Misie Uszatki’,,Rusatki’,
,Kosmonauci”... Pielegniarki decydowa-
ty, gdzie kto ma leze¢, ale pdzniej w mia-
re mozliwosci, jak tylko trafiata sie okazja,
przenosilismy sie za ich zgoda do wybra-
nych przez siebie sal. W ten sposob po
miesigcu pobytu w,szostce" mielismy juz
bardzo dobrane sktady. W sali znajdowa-
ty sie: cztery t6zka, stot, trzy krzesta i dla
kazdego po szafce na rzeczy osobiste.
Okno z szerokim, wygodnym parape-
tem z jednej strony budynku wychodzito
na ogréd, a z drugiej na basen, boisko,
szkote i droge dojazdowa. W koncu ko-
rytarza byfa Swietlica. Za drzwiami do
niej stat stolik i dwa krzesta. Siedziaty na
nich  wychowawczynie pilnujace po-

Autorzy wspomnien, Michat Peryt i Piotr Polowczyk (fot. z archiwum autora)

rzadku, w lewo drewnianymi schodkami
schodzito sie nizej na sale. Tam stat stét
do ping-ponga, rzedy krzeset z miekkimi,
skéropodobnymi  siedzeniami i opar-
ciami skierowanymi w strone regatow,
gdzie znajdowat sie telewizor i szafki
7 ksigzkami i plecakami szkolnymi dzieci.
W prawym koricu sali na podwyz-
szonej podtodze po lewej stronie stat
czarny fortepian na trzech ndzkach, ja-
kies duze kwiaty doniczkowe, a po pra-
wej znowu schodki do pokoju wycho-
wawcow. Do tego pokoju mozna byto
tez wejsc¢ z korytarza gtownego, ale jesli
juz ktos tam sie znalazt, to raczej,na dy-
waniku"w celu porozmawiania z kierow-
niczka wychowawcow, panig Nadzieja.
Dzien zaczynat sie zbidrkg na apel
w dwuszeregu, przy szklanych drzwiach.
Nastepnie dwuszeregiem do mycia,
ubieranie sie i doktadne $cielenie tozek.
W szafce musiato by¢ pouktadane, a na
sali miat panowa¢ ogdélny porzadek.
Jesli co$ byto nie tak, to sprawdzajgca
podczas $niadania komisja sktadajaca
sie z pielegniarek: siostra Ewa O., Marze-
na C. i siostra Wiesia robity piloty, czyli
totalnie demolowaty téZka z nieukrywa-
na, demonicznga satysfakcja i wysypywa-
ty na nie zawartosc¢ szafek. Wystarczyto,
ze kawatek przescieradta zwisat luzno
spod materaca lub koc na powierzchni

miat zagiecia i nie byto zmituj, wszystko
latato! Po wielu probach sprzagtania sam
przed pdéjsciem na $niadanie wysypy-
watem wszystko na tézko. ..

Po myciu inhalacje na pierwszym
pietrze. Nazywalismy je ,komorami ga-
zowymi”. Cztery czy piec¢ inhalatoréw
ultradzwiekowych dziatajgcych prak-
tycznie non stop. Siadalismy jeden po
drugim tam, gdzie byta krétsza kolejka
lub do tego, ktéry rozpylat leki najszyb-
ciej. Krélowat Mistabron, lek zapewnia-
jacy mega czyszczenie ptuc i mocne
krecenie w gfowie. Nastepnie drenaz
natamanych stotach (lezankach). Trzeba
byto sie dobrze trzymac, zeby nie spasc.

Potem gimnastyka z panig magi-
ster, ktérej imienia i nazwiska nie pa-
mietam, ale przyblize program zajec.
Cwiczenia oddechowe z pitkami, wo-
reczkami, hula-hoop, przy drabinkach.
Wazne, zeby przebieg ¢wiczenia byt:
,Przodem w gdre, bokiem w doét”

Ponownie zbidrka i $niadanie, pod-
czas ktérego dzieci rozdzielano do poj-
$cia na badania, zabiegi i do szkoty.

W czwartki mielismy organizowa-
ne wyjazdy na wycieczki autokarowe do
okolicznych miejscowosci, by zwiedzac
ciekawostki albo wspina¢ sie na Ba-
big Goére, az do schroniska na szczycie.
Wszyscy pedzili, zeby byc¢ pierwszymi,
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i wszyscy dochodzili na szczyt. W au-
tokarze wieZlismy wiadra z kanapkami
z serem z6ttym i wielki termos herbaty.

Pigtek to byt juz horror. Tego dnia
odbywaty sie wizyty u dentysty. Kazdy
drzat z przerazenia przed wyczytaniem
jego nazwiska z komentarzem: ,Denty-
sta” To brzmiato jak wyrok.

Sobota to dzien szansy na dysko-
teke w swietlicy. Caty oddziat musiat sie
dobrze zachowywac, by dosta¢ pozwo-
lenie na disco. Dziewczyny stroity sie
w salach, a chtopacy wybierali najlep-
szg muze do zabawy. Tarczylismy i ba-
wilismy sie z pielegniarkami i wycho-
wawczyniami. Imprezy trwaty do 20.00,
a czasami dtuzej, jak byta,dobra zmiana”.

Duzg czescig zycia w VI" byta szkota.
Jesli ktos nie miat nauczania indywidual-
nego w pawilonie, szedt odprowadzany
przez wychowawczynie do pobliskiej
szkoty; w tym budynku organizowano tez
coroczne zjazdy PTWM. Do klas chodzili
uczniowie danego rocznika ze wszystkich
pawilonéw. Wszystkie pawilony zbieraty
sie na duzej przerwie $niadaniowej w sali
wykfadowej, kazdy przy swoich stolikach.
Organizowano zajecia pozalekcyjne, kot
ka fizyczne, informatyczne, introligator-
skie czy fotograficzne z pracami w ciemni.

Zdarzato sie, ze dzieci z innych
budynkéw dokuczaty ,naszym”. Wtedy
wszyscy sobie pomagalismy. Dziewczy-
ny i chtopaki murem stawali za soba.
Razem czulismy sie silni. Moglismy ry-
walizowac z silniejszymi fizycznie dzie¢-

mi i rywalizowalismy na kazdym polu.
W pitke nozng, siatkdwke czy w zbija-
ka. W tenisa stotowego nie byto na nas
mocnych. Pamietny mecz w siatkdwke
z pawilonem I, ktéry wygralismy, do
dzi$ jest wspominany w Instytucie przez
ludzi, ktorzy wtedy tam byli ©.

We wtorki lub $rody odbywaty sie
zajecia na basenie z panem Arturem
Lezanskim, czyli nauka ptywania, oddy-
chania i ,nie topienia sie od razu” Gdy
znikat na chwile w swoim pomieszcze-
niu, wybuchat szat ciat i woda zaczynata
sie gotowac od szalenstw.

Tuz za szkota znajdowat sie maty
stok z wyciggiem typu ,wyrwirgczka”
Przechodzilismy przez dziure w siatce
i Ziezdzaliémy na nim na nartach, sankach
i nartosankach. Pewnego razu wjezdza-
jacy przede mnga wyciggiem Polo prze-
wroch sie, a ja, nie majac innego wyjscia,
przejechatem po nim nartami. Jak widac
przezyti ma sie dobrze do tej pory ;-).

Gdy byta tadna pogoda, siadali-
smy w altance albo palilismy ognisko
w ogrodzie. Zawsze sie cos dziato, nie
mielismy czasu na nude.

W poZniejszym okresie funkcjono-
wania pawilonu széstego dobudowano
skrzydto, w ktérym znajdowata sie sitow-
nia. CwiczyliSmy w niej z niesamowitg
pasja. Nagrywalismy tez teledyski do
znanych i modnych piosenek. Przebiera-
lismy sie w stroje rockowe czy metalowe
i nasladowalismy zespoty. Kazde dziecko
mogto bra¢ w tym udziat. Tworzylismy

30-lecie PTWM

wiasng choreografie, sceny i o$wietlenie.
W oryginalnych strojach goralskich wy-
stapilismy w szkole, przed dzie¢mi i pra-
cownikami z catego Instytutu, ze wszyst-
kich pawilonéw. To wszystko w czasach,
kiedy nie byto jeszcze Youtube.

Bywaty tez trudne momenty,
z przerdznych powoddéw. W takich
chwilach mielismy wsparcie przyjaciot.
Rozumielismy sie doskonale, tgczyty nas
te same problemy i przezycia. Na od-
dziale znajdowali sie chorzy z réznymi
dolegliwosciami, ale pacjentéw z mu-
kowiscydozg byto najwiecej. Nierzadko
dzieci chciaty mie¢ muko, bo to niemal-
ze réwnato sie wyrdznieniu. Wiem, ze to
brzmi dziwnie, ale takie byty czasy.

Przez chwile zastanawiatem sie,
czy wymieni¢ wszystkich przyjaciot, kté-
rych pamietam, ale ich imion i nazwisk
nabratoby sie na nastepny artykut ©.

Takie s3 moje wspomnienia (w wiel-
kim skrécie) z pawilonu VI, ktory nie bytdla
nas budynkiem, tylko miejscem, w kto-
rym uczylismy sie zycia i duzg jego czes¢
tam spedzalismy. Miejscem, gdzie kazdy
byt,kims"i tak sie czut. Legenda, o ktérej
stychac do dzi$ i dtugo jeszcze bedzie sty-
chac. Mysle, ze $miato moge powiedziec,
ze dawna,szostka" byta dla nas tym, czym
dla Harry'ego Pottera Hogwart.

Pozdrawiam wszystkich przyjaciot
i pracownikow pawilonu széstego!

Michat Peryt

] Wspomnien czar...

Do ,szostki” po raz pierwszy trafitem,
majac 13 lat. Byt piekny ciepty pora-
nek, po ponad 12-godzinnej podré-
zy dotarlismy wraz z mojg mama na
izbe przyje¢ mieszczaca sie obok kina
,Sniezka” Szybkie wypetnienie doku-

mentacji i... No wiasnie, zderzenie
z wielkg niewiadoma, nowym do-
$wiadczeniem, nowymi ludZzmi. Jesz-
cze wtedy nie zdawatem sobie spra-
wy, ze moge by¢ chory na tajemnicze

,muko”.

Budynek ,naszej szostki” byt naj-
wiekszym z catego rabczanskiego in-
stytutu. Duze drewniane ciezkie drzwi
i schody, ktore prowadzity na tzw. par-
ter, gdzie byty dzieci szkolne. Po wejsciu
zaraz na prawo znajdowat sie gabinet
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lekarski, tazienka i toaleta (o cudownym
zapachu stawiajagcym wszystkich do
pionu). Dzieci wracaty z porannej toa-
lety, wymiana wzrokowa i czekanie na
rozmowe z doktorem.

Doktor Andrzej, miody, peten ener-
gii, niezwykle opanowany i dokfadny,
przeprowadzit szybki wywiad, badania
i kazat zgtosic sie do dyzurki pielegniar-
skiej. Z oddali byto stycha¢ gtos pani
oddziatowej. Jej balismy sie najbardziej,
cho¢ nigdy nikomu krzywdy nie wyrza-
dzita, a wrecz przeciwnie, dbata o nasze
wychowanie i 0 nas jak o wiasne dzieci.
Przydziat sali i zapoznanie sie z nowymi
kolegami nastapit szybko i bezbolesnie.
Sala byfa 4-osobowa z tézkami ,wojsko-
wymi” bez wielkich udogodnien. Kazdy
musiat oddac podpisane ciuchy do tzw.
garderoby, bo przeciez nie jechato sie
do Rabki na tydzieri lub dwa, ale na mi-
nimum miesigc lub dwa ©.

Pobudka, grupowe mycie sie, ubie-
ranie i wizyta w inhalatorium. Inhalato-
rium to sala, gdzie stato kilka inhalatoréw
w tzw. kabinach (stanowiskach), ktore
miaty wyciag, aby odciggnac¢ zbedne
opary zracego Mistabronu (leku mu-
Szybka
inhalacja i klepanie na ,koziotku" Spraw-

kolitycznego). 10-minutowa
ne dtonie pan fizjoterapeutek potrafity
przeklepac i wydusi¢ z cztowieka nawet
najmniejszg drobinke sluzu. Nastepna
,Zmorg"byta poranna gimnastyka, ale i to
dato sie przezy¢. Po wszystkich tych tzw.
Jtorturach”mozna byto czekac na pyszne

i tre$ciwe $niadanie na ogoélnej stotdowce
©. Po $niadaniu kto zyw biegt na zbidrke,
bo trzeba byto wyruszyc¢ do szkoty na lek-
cje. Inni zostawali na badania.

Zycie toczyto sie swojg koleja, lecz
zderzenie z chorobg zostawiato wiele
pytan, na ktére byto ciezko znalez¢ od-
powiedz. Kazdy, kto byt w Rabce po raz
pierwszy, nie mogt zrozumie¢, dlaczego
inhalacje, dlaczego tlen...

Popotudnie spedzalismy na spa-
cerach do ,Gazdy” lub ,Stolarczykow”,
ewentualnie do ksiegarni Pana Krzysia,
a obok ksiegarni byty przepyszne gofry.
Czasem meczylismy mtodego Pana Ar-
tura lub Wojtka, aby poptywac na base-
nie, i kto nie miat wenflonu, mogt smiato
korzystac z zaje¢ ©.

Uwielbiatem wizyty na poddaszu
w siedzibie PTWM-u. U pani Tereski za-
wsze byta herbatka (bo kawy jeszcze
wtedy nie pitem, cho¢ niektérzy méwia,
ze kawa w moim wydaniu byta od bu-
telki z kasza) i ciastka oraz ciepfa i mita
rozmowa. Przerazaly jedynie strome
i skrzypiace schody, ale to byto jak przej-
écie do innego $wiata. Swiata ciepta
i serdecznosci.

Zima pamietam wyjazdy autoka-
rem (taki ,ogorek”z IGIChP) do Zakopa-
nego. Byly to czasy, kiedy nikt nie myslat
0 izoladji czy bakteriach. Zylismy, $mie-
lismy sie, walczylismy, przezywalismy
upadki i wzloty. Niektorzy nawet zdawa-
li mature w szkole na terenie Instytutu.
Ksigdz Marek organizowat koncerty cha-

30-lecie PTWM

rytatywne i za kazdym razem ,zastawiat

swoj” samochodd, aby pokryc¢ wszystkie
koszta zwigzane z impreza.

Pierwsza sitownia na tzw.,skrzydle”
naszej kochanej széstki dawata nieZle
w kos¢ naszym wiotkim i delikatnie
umiesnionym ciatom, ale byta, i wszyscy
rwali sie na nig niczym Pudzian na od-
zywke biatkowa.

Ktéregos lata urzadzilismy roz-
grywki w siatkowke. Druzyne ,széstki”
wspieraty wysportowane pielegniarki
m.in.: Marzena, Krysia i Ewa ;-). Oczywi-
scie wygralismy i bylismy najlepsi, bo
jakze mogtoby byc¢ inaczej. W ping-pon-
ga tez nie byto mocnych, bo mielismy
takie wielkie gwiazdy jak Peryt, Pecko
czy Kroél ;-). Sport zawsze byt w naszym
pawilonie na wysokim poziomie ©.

Byli tez $wietni wychowawcy, kto-
rzy zastepowali nam rodzicéw, jak Pani
Zosia, Ala, Terenia czy Pan Krzys.

Dzi$ mija..., no wiasnie, mam te 38
wiosen i z sentymentem wspominam
kazda chwile spedzong z cudownymi
ludZzmi, ktérzy na zawsze pozostang
w moim sercu. Széstka zostata przebu-
dowana, procedury sie zmienity i nie ma
juz takiej swobody jak kiedys. Nawet kur-
czak pieczony w sterylizatorze w dyzurce
pielegniarskiej dzis nie smakowatby tak
samo ©, a kiedys techtat kubki smakowe
wybornie ©. Pozostajg jedynie wspo-
mnienia i zdjecia z czaséw, kiedy czto-
wiek byt piekny i mfody ©.

Piotr Polowczyk
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Cuda sie zdarzajq

Historia, ktérg chce Wam opowiedzie¢,
jest niesamowita i zakrawa na prawdzi-
wy cud! Niby wszystko takie zwyczajne
- my i nasze blizniaki, Marysia i Jas. Wy-
dawac by sie mogto — spokojne, beztro-
skie zycie. Pewnie takie by byfo, gdyby
nie ona — M. Chora jest Marysia, Ja$ jest
nosicielem. Poczatki bywaja trudne, ale
dajemy rade i uczymy sie z ,Nig" zyc.
Dziesie¢ lat mija nie wiadomo kiedy.
Caty czas pod kontrolg Centrum Me-
dycznego w Karpaczu i niezastgpionej
naszej Pani dr Ewy Pomaranskiej. Wal-
czymy z pseudomonasem, raz lepiej, raz
gorzej, ale jakos sobie radzimy. Poczatek
roku 2016, jedziemy do Karpacza na fe-
rie i przeleczenie. Wspaniata zima, wiec
dzieciaki szusuja na stoku, dla Marysi
to juz trzeci sezon na nartach. Chociaz
jej wydolnos¢ jest stabsza, radzi sobie
wspaniale. | to, niestety, koniec dobrych
wspomnien ©. Jest kwiecien i kolejne
silne zaostrzenie, tlen przez 24 godziny
na dobe, wydolnos¢ znowu spada. Maj
- to samo, znowu leczenie, teraz nawet
spacery sprawiajg Marysi duzg trudnosc.
Jako$ udaje sie to opanowac i jedziemy
do domu. Niestety, nie na dtugo - trzy
tygodnie i ladujemy w Szpitalu w Ostro-
wie Wielkopolskim, skad karetka wiezie
nas do Karpacza. Tam liczne badania,
kolejne silne leczenie i ROZMOWA. Jest
niedziela, Pani dr Pomarariska ma dyzur,
wiec idziemy porozmawiac. Pamietam
oczy naszej kochanej pani doktor, takie
smutne. .. Pytam:,Pani doktor, co dalej?”
Pani doktor odpowiada: ,Choroba jest
na bardzo zaawansowanym poziomie.
Stan Marysi jest ciezki”. Patrze w oczy
mojego meza i widze ogrom bezradno-
$ci. Jak to? Przeciez ona ma tylko 11 lat,
przeciez musi byc jakies wyjscie. Pyta-
my o przeszczep i styszymy jakby cien
ulgi w gtosie Pani doktor. W Polsce to

oczywiscie niemozliwe, ale sprobujemy
za granica, Wieden), Kopenhaga, tam
przeszczepiajg dzieci” — odpowiada Pani
doktor. Pojawia sie $wiatetko nadziei,
ktére zaraz traci swoj blask. Koszt ope-
racji to 120 tys. euro, do tego dochodzg
koszty poprzeszczepieniowe — leczenie
i rehabilitacja. Podejmujemy decyzje —
jedyna, bo nie ma innej — sprobujemy.
Znéw patrze w oczy Pani doktor i wi-
dze... co? Nadzieje! Nadzieje na to, ze
moze sie udac!

Rozpoczynajg sie badania, na ra-
zie w obecnosci Marysi nie pada stowo
przeszczep, trzeba ja przygotowac. Nie
wyobrazam sobie tej sytuacji bez Pana
Bartka Orlicza — psychologa, bez jego
dtugich rozmow z Marysia, ze mnag, tata,
bratem. Nie jest tatwo, ale jego profe-
sjonalizm potrafi zdziata¢ cuda. Marysia
podejmuje decyzje, sama mowi do nas,
7e chciataby mie¢ nowe ptuca, oczy-
wiscie robi to w sposéb niekonwen-
cjonalny. Ci, ktorzy znajg naszg corcie,
Znaja jej talenty plastyczne. Dostajemy
przepiekng kartke, na ktérej widnieje
karton z prezentem, a w nim — nowe
ptuca. Czujemy wielka ulge, ale docho-
dzimy do wniosku, ze Marysia chyba
juz jaki$ czas czuta, ze co$ jest nie tak
i ta jej decyzja byta chyba tatwiejsza niz
nasza. Lipiec obfituje w kolejne trudne
przezycia, tym razem ja trafiam do szpi-
tala z ciezkim poparzeniem rak i nég.
Marysia praktycznie caty czas przebywa
w szpitalu, tym razem zostaje z nig tata,
a ja kraze miedzy szpitalem w Ostrowie
a szpitalem w Karpaczu.

Ciagle wisi nad nami kwota opera-
¢ji. Skad wezmiemy takg sume?! Dzwo-
nimy do Rabki, do Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza. Pierwsza
rozmowa z Panig Anig Ligocka i nadzie-
ja... Za kazdym razem, kiedy dzwonie

do Pani Ani, czuje ogromne wsparcie

i nadzieje. Sam ton gtosu Pani Ani spra-
wia, ze cztowiek mysli:,Bo jak nie my, to
kto? Damy rade, bo jest szansa i trzeba
ja wykorzystac!” Caty czas mysle sobie,
7e nic nie dzieje sie przypadkowo. Ci
wszyscy ludzie, ktorzy stajg na naszej
drodzel KTOS ich tam stawial Trzeciego
sierpnia dokumentacja Marysi zostaje
wystana do Wiednia do kliniki AKH. Cze-
kamy! W tym czasie zapadaja kolejne
wazne decyzje. Przechodze na roczny
urlop zdrowotny, dzieki czemu moge
byc¢ caty czas z corcig, a przy tym lecze
moje poparzenia.

Pod koniec sierpnia dostajemy za-
proszenie z Kliniki AKH, w dniach 21-23
wrzesnia mamy sie stawi¢ na wizycie
kwalifikacyjnej. Czujemy, Zze cate to
ogromne koto zaczyna sie kreci¢. ..

W tym samym czasie dzwoni do
mnie Pani Ania Ligocka i przekazuje wia-
domos¢: Paristwo Sztuczkowscy zaptaca
za operacje Marysi. Co wtedy czuje? Nie
ma chyba takich stow, ktérymi mogte-
bym to wyrazi¢. DZIEKUJEMY - to takie
za proste i za mafe — ale tylko tyle na te
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chwile mozemy przekazac. Czas pty-
nie, a wokdt nas tyle sie dzieje. Musimy
uzbiera¢ pienigdze na leczenie okoto-
przeszczepieniowe. To na szczescie nie
jest juz taka olbrzymia kwota. | znowu
przychodzi mi do glowy mysl, ze nie
ma w zyciu przypadkéw. Cata lokalna
spotecznos¢, w ktdrej zyjemy, okazuje
sie by¢ jak jedna wielka rodzina. Poma-
gaja, wspierajg, organizujg... Stupek na
subkoncie Marysi ro$niel A my caty czas
w Karpaczu, przygotowujemy sie do wy-
jazdu. Pani Doktor wszystko nadzoruje,
Pani Krysia dopina nasz wyjazd na ostat-
ni guzik, Pan Bartek zatatwia transport.
21 wrzesnia, okoto 3.00 w nocy wyjez-
dzamy z Panem Jarkiem i Panig Danu-
sig z firmy Divemed z Jeleniej Goéry. Jak
sie okazuje, jedziemy z tak wspaniatymi
ludZmi, ze zndw brakuje mi stow, zeby to
wyrazi¢. W Wiedniu, w klinice AKH spo-
tykamy kolejnego Aniota, jest nim Pani
Agnieszka Sterna, ktéra pomimo swojej
pracy jest na kazde nasze zawotanie. Po-
maga nam przez cafe trzy dni, a nam te
dni uptywajg na wielu specjalistycznych
badaniach. 23 wrzesnia to dzier nasze-
go wyjazdu do Polski, ale tez niezwykle
wazny dzier z innego powodu. To dzier
urodzin Marysi i Jasia. Caty personel od-
dziatu 11 przychodzi do Marysi z urodzi-
nowym tortem i zyczeniami pozytywnej
decyzji kwalifikacyjnej, na ktéra przyjdzie
nam jeszcze troche poczekac. Kolejna
niespodzianka czekata na nas w karetce.
Pan Jarek i Pani Danusia przygotowali dla
Marysi prawdziwe przyjecie urodzinowe
— z serpentynami, balonami i oczywi-
$cie swieczkami na torciku. Szczesliwie
wracamy do Karpacza, a tam kolejna
niespodzianka. Uczniowie i nauczyciele
7 przyszpitalnej szkoty przygotowuijg sale
dla Marysi, przyjezdza tata i Jasiek. Swie-
tujemy urodziny! Zostajemy z Karpaczu
jeszcze dwa dni, aby spotkac sie z na-
szg Panig doktor i wszystko jej opowie-
dzie¢. W niedziele przed wyjazdem do
domu Pan Jarek spetnia marzenie Marysi

i przewozi jg swoim wielkim motorem -
ambulansem. Patrzymy na naszg corcie
7 podziwem i wielka radoscia, bo widzi-
my, jaka jest szczesliwa.

Wracamy do domu, jak sie okazuje
na trzy dni, bo stan Marysi znowu sie po-
garsza i znéw ladujemy w szpitalu Ostro-
wie Wielkopolskim. Karetkg przewoza
nas do Karpacza i rozpoczyna sie lecze-
nia cigg dalszy. Mijajag dwa tygodnie od
wizyty w Wiedniu i nadal nie ma decyzji.
Denerwujemy siel W tym czasie odbywa
sie festyn charytatywny ,Nasze serca dla
Marysi’, w ktdrego organizacje wigczajg
sie wiadze lokalne, wszystkie organizacje
i mieszkancy nie tylko Strzyzewa, gdzie
mieszkamy, ale réwniez okolicznych
miejscowosci. 23 pazdziernika odbieram
telefon od Pani Ani Ligockiej — Marysia
zostata wpisana na liste pilnie oczekuja-
cych na przeszczep.

Nasze serca wypetnia nadzieja, to
sie juz dzieje, teraz tylko czekamy na ten
jeden telefon! Ja z Marysig w Karpaczy,
tata z Jasiem w domu, weekendy razem.
Marysia uczy sie w szkole przyszpital-
nej. Odrabia bardzo duzo materiatu do

przodu, jak sama méwi — na zapas! Idzie

Jacy jesteSmy?

jej wysmienicie, bo to przeciez wybit-
na uczennica, klase czwartg ukoriczyta
ze $rednig ocen 5,8. Czas ptynie, jest li-
stopad, a my z Panig doktor planujemy
nasze Swieta. Jak to zrobi¢, zeby Mary-
sia przetrwata je w domu?! Nieustannie
wspierajg nas kochane siostry z dzie-
ciecego oddziatu pulmonologicznego
i fizjoterapeudi, ktorzy dwoja sie i troja,
aby Marysie utrzymac¢ w miare dobrej
kondycji. Jest tez Pan Bartek, ktory opo-
wiada o zyciu po... Podkresla caty czas,
jak wazne sg ¢wiczenia, ktére w duzej
mierze decydujg o powrocie do spraw-
nosci po przeszczepie. Wszyscy ci ludzie
budujg w Marysi poczucie, ze jest kim$
wyjatkowym i silnym, a nam dodaja
wiary, ze wszystko sie uda.

Jest $roda 23 listopada, dzier
taki sam jak inny, nasza Pani doktor
ma dyzur, zbliza sie wieczor, a Marysia
koriczy swoja prace plastyczng - kart-
ke do sw. Mikofaja. Sprzatamy mate-
riaty plastyczne, dzwoni mdj telefon,
pewnie tata... Podchodze i widze wy-
Swietlony kontakt — Pani Ania Ligocka.
Co wtedy pomyslatam? Chyba to, co
ustyszatam: ,Pani Anito! Sg ptuca dla
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Marysil O pierwszej w nocy musicie

by¢ w Wiedniu!”. To, co dzieje sie przez
nastepne poét godziny, pamietam jak
przez mgte. Telefony, telefony, telefo-
ny... Najpierw do taty, pézniej do Pana
Jarka od transportu i jego spokojne
pytanie w stuchawce:,| co, Anitko?! Je-
dziemy do Wiednia?". Nie moge sobie
nawet wyobrazi¢ tamtej sytuacji bez
siostr dyzurujgcych, ktére pomogty
nam w pakowaniu i przygotowaniu
do wyjazdu. Marysia bardzo sie de-
nerwuje, spada saturacja! I chyba nie
zapomne nigdy, jak w trakcie catej tej
bieganiny staje nagle posrodku pokoju
i dostrzegam Panig doktor, ktéra siedzi
z Marysig, trzyma ja za raczki i bardzo
spokojnym, kojgcym gtosem mowi:
,Marysiu, to ten dzien, ten czas, na kto-
ry wszyscy czekalismy, dasz rade, bo
jestes wspaniata i silnal” tzy ptyna mi
po policzkach, ale musze sie trzymac!
W niespetna pot godziny pod Centrum
podjezdza karetka Pana Jarka. Wchodzi
usmiechniety i niezwykle opanowany
do naszej sali, po chwili dotgcza pani
Danusia. JesteSmy gotowil Pozegnanie
jest trudne. ..

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Punktualnie o pierwszej jestesmy
pod klinikg AKH (do tej pory nie wiem,
jak Pan Jarek to zrobitl). Czekajg na nas!
Pobierajg Marysi mnostwo prébek krwi,
musimy czekac¢ okoto dwdéch godzin na
wyniki badan i potwierdzenie zgodno-
éci organu. W tym czasie dojezdza tata,
ktérego przywoza, jak zwykle nieza-
wodni, sgsiedzi. Kiedy Marysia widzi nas
razem, uspokaja sie i mowi, ze juz sie nie
denerwuje, co zreszta wida¢ — spokoj-
nie drzemie. Okoto czwartej nad ranem
przychodzi Pani doktor i méwi, ze ope-
racja odbedzie sie miedzy piatg a sz6-
stg. O 545 zabierajg Marysie na blok,
towarzyszymy jej do samych drzwi. Jest
spokojna, opanowana, usmiecha sie, ale
niewiele méwi. ..

Drzwi sie zamykaja, a nas opusz-
czajg wszelkie sity! To nagromadzenie
emodji sprawia, ze nie mozemy po-
wstrzymac tezl Razem z nami ptacze
Pani Danusia, ale to jej wystarcza sit,
Zeby zabra¢ nas stamtad, bo przeciez
przed nami wiele godzin czekanial
Czekamy! Razem z nami czekaja: Pani
Danusia, Pan Jarek, Przemek i Konrad.
To oni z catych sit probujg zaja¢ nasza
uwage czym innym. Dzwoni do mnie
Pani Agnieszka. Operacja rozpoczeta sie
0 godzinie 8.00, a dokonuje jej Pan pro-
fesor Matilla z catym zespotem. Méwi, ze
mamy by¢ spokojni i ufa¢ Temu, w kto-
rego rekach jest zycie naszego dziecka.
Ufamy i wierzymy, ze poprowadzi rece
Pana profesora i wszystko sie uda.

12.53 = SMS od Pani Agnieszki:,Mo-
zecie i$¢ do Marysil Wszystko OK! Jest na
intensywnej terapii! Pojde z Wamil"

W ciagu kilkunastu minut jestesmy
pod drzwiami intensywnej terapii. Ubie-
ramy sie od stép do gtéw w ochrania-
cze i wchodzimy! Widzimy nasza corcie
z rurkag w buzi, podtagczong do wielu
rur i przewoddw, ale wyglada pieknie,
$pi spokojniutko! Pierwsze, co rzuca
nam sie w oczy, to ODDECH — spokojny
i miarowy. Spogladamy na ekran moni-

torujacy — saturacja 98-100. Zostajemy
poinformowani, ze jesli Marysia sama
sie nie obudzi, to nastepnego dnia rano
ja wybudza. Nasza ksiezniczka jednak
nie $pi zbyt dtugo! O szesnastej po po-
tudniu otwiera oczka, jest w petni Swia-
doma, wie, gdzie sie znajduje i co sie
7 nig dzieje. Mimo Ze nie moze mowic,
doskonale porozumiewa sie, kiwajac
gtoéwka i w ten sposéb odpowiadajac
na pytania lekarzy i pielegniarek, za-
dawane w jezyku angielskim. Kolejny
dzien rozpoczyna sie od badan i roz-
intubowania. Marysia czuje sie dobrze,
pierwszy oddech bez problemu. Na
pytania: ,Jak sie oddycha?” odpowia-
da spokojnie i niezbyt wylewnie: ,Do-
brze!” Niestety, w kolejnych godzinach,
dwukrotnie, Marysia dostaje drgawek!
Nie wiadomo, czym s3 spowodowane.
Trwajg badania, ktorych wyniki okazuja
sie poprawne. Na szczescie drgawki juz
wiecej sie nie powtarzajg i po rozmowie
7 lekarzami dowiadujemy sie, ze moze
to by¢ reakcja na bombe lekoéw, ktorg
przyjmuje. Po czterech dniach pobytu
na intensywnej terapii zostajemy prze-
niesione na oddziat dzieciecy. Marysia,
choc jeszcze z drenami, ¢wiczy swoje
nozki i raczki, siada i wstaje. Czy boli?
Troche boli, ale srodki przeciwbolowe
pomagaja. Nic, co sie tu dzieje i co tu
trzeba robi¢, nie jest dla Marysi niespo-
dzianka. Jak sama mowi: ,Pan Bartek
mowit, ze tak bedzie!” Teraz widzimy
i doskonale zdajemy sobie sprawe, jak
wielkg robote wykonat pan Bartek, jak
wazna jest opieka psychologa.
Codziennie krok do przodu! Dwu-
nastego dnia po przeszczepie idziemy
na swoj pierwszy spacer! Ale zanim on
sie odbywa, Marysia uwolniona jest od
wszystkich rur, codziennie duzo ¢wi-
czy, czym zaskakuje fizjoterapeutdw.
Ida $wieta, wiec my tez czynimy pewne
przygotowania. Marysia wykorzystuje
swoje zdolnosci plastyczne i przygoto-
wuje upominki dla rodziny, ale tez dla
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wszystkich osob, ktérym tak duzo za-
wdziecza. Jeszcze przed swietami czeka
ja kolejna niespodzianka — przyjezdza
brat Jasiek i babcia, a za pare dni wizyte
sktada jej Pan Bartek z Karpacza. Siadaja,
rozmawiajg i tak sobie mysle, jakie to dla
nich wazne, widze, jacy sa przejeci. ..

Prawie kazdego dnia rozmawiamy
z Panig doktor Pomaranska, siostrami
z oddziatu, ktére bardzo nam kibicuja.
Swieta spedzamy na przepustkach, Ma-
rysia wraca do szpitala na nog, ale cate
dnie spedzamy razem. Do Wiednia przy-
jezdza ciocia Daria — chrzestna Marysi,
i ciocia llona z rodzina. Jest wspaniale!
Na poczatku nowego roku Marysia zo-
staje wypisana ze szpitala. Dochodzimy
na wizyty kontrolne raz w tygodniu. Do
Polski pojedziemy w potowie lutego.
Oczywiscie, jesli trzecia bronchoskopia
i reszta wynikow bedzie tak samo dobra
jak do tej pory!

Kiedy teraz patrzymy na naszg cor-
cie — szczesliwg, usmiechnietg, rozgada-
na — nasze serca ogromnie sie raduja!
Nareszcie moze chodzi¢ i biegac¢ bez
tlenu i w ogdle sie nie meczy¢! Moze dla
kogos innego to nic specjalnego, ale dla
nas to wszystko! Marysia moze cieszy¢
sie zdrowiem i zyciem, jak inne dzieci
w jej wieku!

Mamy tez Swiadomos¢, ze ta nasza
rado$¢ wigze sie z tragedig i nieszcze-
$ciem innych. Nie wiemy skad i od kogo
Marysia otrzymata swoje nowe ptuca, ale
taczymy sie z rodzing dziecka — Aniotka,
bedziemy sie modli¢, ufamy, ze Pan Bog
pomoze rodzicom i rodzinie. Wynagrodzi
im podjecie tak trudnej decyzji.

Na koniec powtdrze to, o czym juz
tu wspomniatam — nie ma w zyciu przy-
padkow! Wszystko dzieje sie po cos! Lu-
dzie, ktérych spotykamy, stawiani sg na
naszej drodze po cos$! Ostatnie pot roku
pokazato nam, ze wszystko jest mozli-
wel Trzeba wierzy¢ i ufac! Nie jestesmy
juz tacy sami, cafa ta sytuacja nas zmie-
nita, ale chyba na lepsze! Pokazata, ze

cztowiek z pokorg musi podchodzi¢ do
zycial

Jest to tez doskonaty moment, aby
podziekowac¢ osobom, bez ktérych to
wszystko by sie nie udato!

Przede wszystkim naszej kochanej
rodzinie, tej bliskiej i dalszej, na ktérg za-
wsze i w kazdej sytuacji mozemy liczyc.

Ogrom wdziecznosci chcieliby-
Smy przekazac Panstwu Anicie i Prze-
mystawowi Sztuczkowskim! Kochani!
Podarowaliscie naszej cérci nowe zy-
cie! Dziekujemy!

Pani doktor Ewie Pomaranskiej,
Panu Bartoszowi Orliczowi, Pani Kry-
stynie Maciejewskiej, wszystkim ko-
chanym siostrom i fizjoterapeutom
z Centrum Medycznego w Karpaczu!
Do naszych stow z podziekowaniami
dofgczamy stowa Pana profesora z kli-
niki AKH w Wiedniu, ktéry prosit, aby
przekaza¢ podziekowania dla Pani
doktor Pomaranskiej i catego zespotu
w Karpaczu, podkreslajac, ze leczenie
i rehabilitacja prowadzona byfa na
najwyzszym poziomie, a oni nie zrobi-
liby tego ani inaczej, ani lepiej. Wielo-
krotnie styszelismy, bedac na oddziale
w klinice, ze nasza corka byta doskona-
le przygotowana do tak trudnej opera-
cji i rehabilitacji! Dziekujemy!

Pani Annie Ligockiej i catemu
Polskiemu Towarzystwu Walki z Muko-
wiscydozg w Rabce-Zdroju. Jestescie
wspaniatymi ludZzmi! My, rodzice Muko,
dziekujemy Panu Bogu za to, ze posta-
wit Was na naszej drodze! Peten profe-
sjonalizm! Dziekujemy!

Panu Jarostawowi Przybylskiemu
i Pani Danusi Malinowskiej z firmy Di-
vemed z Jeleniej Gory. Byliscie z nami
w trudnych i najwazniejszych chwi-
lach naszego zycia! Jestescie mistrzami
w swoim fachu! Pomagajcie! Bo jeste-
$cie w tym niezastapieni! Dziekujemy!

Pani Agnieszce Sterniel Aguniul!
Jestes Aniotem w ludzkiej skorze! Dzie-
kujemy!

Jacy jesteSmy?

Fot. 1-5 z archiwum autorki

Lekarzom, pielegniarkom i fizjo-
terapeutom z kliniki AKH w Wiedniu!
Dokonaliscie prawdziwego cudu! Dzie-
kujemy!

Staroscie powiatu ostrowskiego
Panu Pawfowi Rajskiemu! Pani dr Ma-
rioli Feruga, ktéra opiekuje sie nami na
co dzien, i Panu Markowi Feruga — pre-
zesowi Fundacji Muszkieterow! Wéjtowi
gminy Sieroszewice Panu Czestawowi
Berkowskiemu! Ksiezom Julianowi Ko-
pinskiemu i Adamowi Kosmale! Pani
softys wsi Strzyzew Bernadecie Biatej!
Mieszkancom wsi Strzyzew i okolicz-
nych miejscowoscil Panu dyrektoro-
wi Szkoty Podstawowej w Strzyzewie,
wszystkim  nauczycielom, pracowni-
kom i uczniom! Przewodniczacej Rady
Rodzicéw Pani Karolinie Babarowskiej
i wszystkim rodzicom, dyrektorom,

nauczycielom, uczniom i rodzicom
wszystkich szkot z gminy Sieroszewice
i gminy Mikstat, prezesom i wspotpra-
cownikom meza - Firmie Com40 Limi-
ted w Nowych Skalmierzycach! Za zro-
zumienie, pomoc, wsparcie, zyczliwosc¢
i serce!l Dziekujemy!

Sasiadom, szczegdlnie Monice, Prze-
mkowi i Konradowi, znajomym i wszyst-
kim, ktorzy staneli na naszej drodze w tej
trudnej wedréwece! Dziekujemy, ze za-
wsze mozemy na Was liczyc!

Anita Setecka
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Zycie tu i teraz

Do napisania tego tekstu zmobilizowat
mnie wpis na Facebooku pewnej mto-
dej mamy chorego na mukowiscydoze
dziecka. Dziewczyna pisata, ze zbliza sie
coroczna impreza i nie bedzie mogfa po-
czu¢ sie swobodnie i pdjs¢ na nig, bo
dziecko rozchorowato sie dzien wcze-
$niej. Byto w tym wpisie tyle zalu i rozgo-
ryczenia, ze postanowitam co$ napisac.
W swoim zyciu réwniez miatam chwi-
le tesknoty za normalnym zyciem, ale
7 perspektywy czasu widze, ze to, co mia-
tam, to byto cudowne przezycie — mimo
choroby, walki, zmeczenia, ktopotow.
Kochani Rodzice! Macie zaszczyt
wychowywac¢ cudowne istoty, jakimi
sg Mukolinki. To, co zrobicie ze swoim
zyciem, w duzej mierze zalezy od Was
samych. Mozna chorobe traktowac jako
dopust czy kare. Mozna analizowac,
czemu akurat Was to spotkato. Mozna
mysle¢, ze obok sg same szczesliwe ro-
dziny, co jest kompletng bzdurg, bo kaz-
dy ma mniejsze lub wieksze problemy,
a rodziny bez kfopotéw z super zdro-
wymi dzie¢mi sg tylko w kinie. Drogie
mamy, ja miatam szczescie wychowy-
wac i zy¢ obok cudownych wrazliwych
istot, ktore wnoszg do naszego Zzycia
mnoéstwo radosci. Pisze jako mama do-
rostego cztowieka, ktéry odszedt w sile
wieku, mimo walki swojej i catej naszej
rodziny. Jestem szczesliwa i dumna, ze
mogtam zy¢ przez 35 lat z kims takim
jak on i uczestniczy¢ we wszystkich jego
problemach, dziafaniach i radosciach.

My, tzn. ja, maz i zona Piotra, walczyli-
$my razem z nim o kazdy miesiac, kazdy
dzier zycia, a on w zamian dawat nam
niewyobrazalnie duzo radosci, ciepta
i szczescia. Kroplowki o 5.00 rano, dtugie
rozmowy z nastolatkiem (kto ze zdro-
wym dzieckiem rozmawia o wschodzie
stforica w tych dzisiejszych zagonionych
czasach...). Stuchalismy razem muzyki,
jak chorowat w domu. Pomagalismy
innym, co dawato nam duzo radosci.
Zwierzaki to byta nasza wspdlna pasja
i duzo uciechy. Kochalismy je, jak bli-
skie osoby. Szczescie to zycie z Waszy-
mi dzie¢mi, zwykta codziennos¢, a jed-
noczesnie jaka niezwykfa. Mate bitwy
wygrane z mukowiscydozg niech Was
mobilizujg do dalszej walki. Nie mozna
czeka¢ nie wiadomo na co albo zy¢,
jakby $wiat sie miat zawali¢. Wiem, ze
jest duzo rodzicéw dzieci, ktére ode-
szty (obojetnie czy w mtodszym, czy
starszym wieku), a teraz uswiadamia-
ja sobie, jakie, mimo choroby, byty to
szczesliwe czasy spedzone z nimi. Na-
sze dzieci sg wrazliwsze od innych (nie
mnie ocenia¢, dlaczego). Petno wsréd
nich uzdolnionych w réznych dziedzi-
nach. Maja w sobie mnostwo empatii,
a moglyby by¢ zgorzkniate przez to,
czego doswiadczajg z powodu choro-
by. My, rodzice chorych, mamy czasem
chwile zatamania, zmeczenia, brak nam
sity. Pisze, aby Wam uswiadomi¢, ze to
wielkie szczescie wychowywac nasze

dzieciaki. Rozmawiatam w PTWM-ie

Bal oczami uczestnika

,Jedziemy na bal? Jaki bal? Bal charyta-
tywny dla chorych na mukowiscydoze
w Rokietnicy, pojedziemy jako przed-

stawiciele rodzicow? No dobrze, w kon-
cu w jaki$ sposéb przyczynimy sie do
realizacji tego pomystul”

z rodzicami chorych przez wiele lat, bo
pracowatam tam prawie od poczatku.
W ich rodzinach byty zaréwno zdrowe,
jak i chore dzieci. Czesto od nich stysza-
tam: ,Kocham wszystkie jednakowo, bo
to moje dzieci, ale te z mukowiscydoza
sg mi w jaki$ sposéb blizsze w porozu-
miewaniu sie i wzajemnych relacjach”
A teraz do rodzicow dzieci, ktore
odeszly — Wasz czas poswiecony dla
nich to wielka sprawa. Sprawdziliscie
sie w najwiekszej i najtrudniejszej wal-
ce w zyciu — walce o zdrowie swojego
dziecka. Broniewski po smierci corki,
Anki, nie mogac sie z tym pogodzi¢, na-
pisat, ze Smier¢ dziecka to jest najwiek-
sza zbrodnia przeciw ludzkosci. My mu-
sielismy sie z tym zmierzy¢. To, ze Wasze
dzieci mogty zawsze na Was liczy¢, po-
winno da¢ Wam spokdj i réwnowage,
nawet w tej niewyobrazalnie tragicznej
sytuacji. Nasze dzieci to wiedzialy i ko-
chaty nas za to, ze je wspieralismy. Zycie
z nimi nie byto rozmyte i bezsensowne.
Cztowiek przez swiadomos¢, ze w kaz-
dej chwili moze by¢ Zle, szanuje kazdy
dzien i te dni s petne sensu, madrych
dziatari i radosci. U nas wiasnie tak byfo.
Duzo spokoju dla wszystkich, ktorzy
maja te walke za sobg i duzo sit dla wal-
czacych. Zycze Wam rowniez wzajemne-
go szacunku, Kochani. Jezeli potrzebuje-
cie kontaktu, piszcie: emajdzikl@poczta.
onet.pl
Elzbieta Majdzik,
mama Piotra

Tak mniej wiecej wygladata na-
sza decyzja o uczestnictwie w balu,
w | Balu Charytatywnym na Podkarpa-
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ciu. Wielka rzecz, ktéra wydawata sie
nierealna, nie na tak ogromng skale,
ale gdy juz weszlismy i zobaczylismy
wspaniaty sale, ludzi w pieknych galo-
wych strojach, bogato zastawione sto-
ty, orkiestre, ktora witata nas muzyka,
to serca nam zamarty. W momencie,
gdy zobaczylismy rzeczy na licytacje,
a pozniej ustyszelismy przeznaczone
za nie kwoty, to tak naprawde uswia-
domilismy sobie, ze s3 ludzie, ktorzy
chca nam pomoc i przyczynic¢ sie do
remontu izolatek dla naszych chorych
w Rzeszowie. Atmosfere dodatkowo
wzbogacity przemoéwienia i stowa
wsparcia od arcybiskupa Adama Sza-

Wieczor ludzi szlachetnych

Kiedy mogfoby sie wydawa¢, ze coraz
trudniej juz spotkac¢ ludzi bezintere-
sownie szlachetnych, znalaztem sie na
balu charytatywnym w Jasminowym
Dworze w Rokietnicy, zorganizowanym
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg. Gtéwng organizatorkg
byta pani Monika Bartnik, ktéra petna
obaw i tremy, ze nie podota tak wielkie-
mu zadaniu, jakiego podjefa sie po raz
pierwszy, dostata brawa na stojaco za
wspaniaty przebieg imprezy. Uczestni-
kom balu, ktérego inicjatorami byli ro-
dzice dzieci chorych na to schorzenie,
powitat prezes Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza Jacek Juszczyn-
ski. A miat kogo wita¢, bo wsréd blisko
300 oséb byli ludzie réznych zawodow
i stanowisk, w tym rowniez duchowien-
stwo z metropolita przemyskim abp
Adamem Szalem. Tuz przy wejsciu wy-
eksponowano przedmioty ofiarowane
na licytacje, z powodu ktorej znalaztem
sie w tym gronie, gdyz powierzono mi
jej prowadzenie. | to wspolnie z... po-
liciantem! Na dodatek pierwszym na

la, naszych lekarzy. Byt takze cudowny
wystep Macieja Dariko, ktory stowami
piosenki: Jaki bedzie nasz los przyblizyt
zebranym gosciom zycie chorych oraz
ukazat ich niepewnos¢ co do przyszto-
$ci. Jestesmy pod wielkim wrazeniem
determinacji Pani Moniki i Ani, tego,
jak zorganizowaty ten bal. Te cudowne
kobiety zechciaty podzieli¢ sie dobrem
z nami wszystkimi, a przy okazji nagto-
$ni¢ nasz problem z brakiem miejsc
w szpitalu w Rzeszowie i osiggnety
z licytacji zdumiewajaca kwote, ktora
postuzy wszystkim chorym. Gratuluje-
my im z catego serca pomystu, a jako
rodzice jestesmy ogromnie wdzieczni

Podkarpaciu, bo z nadinsp. dr. Krzyszto-
fem Pobutg, komendantem wojewddz-
kim, ktéry mocno zaangazowat sie w to
szlachetne przedsiewziecie, ofiarowujac
na licytacje droga swemu sercu szable,
wreczong mu z okazji nominacji gene-
ralskiej przez prezydenta RP. Szable uda-
to mi sie sprzedac za 22 tys. zt. i byt to
rekord licytacji.

Abp Adam Szal podarowat obraz
i rzezbe, sprzedane za 4,5 tys. zt. Pitka
tenisowa z autografem Agnieszki Ra-
dwanskiej, przekazana przez prezesa
firmy Inglot, poszta za 4 tys. zt, a pitka
7 podpisami pitkarzy reprezentacji Pol-
ski za 3,5 tys. zt. taczny dochod z balu
to prawie 70 tys. zt (1), ktdére wspomoga
leczenie dzieci chorych na mukowiscy-
doze.

Nie obyfo sie bez wzruszen itez. Ale
tym razem byty to 1zy szczescia. Pewnie
takze z tego powodu, ze wcigz jednak
udaje sie spotkac ludzi o szlachetnych
sercach. Szkoda, Zze na wymienienie
wszystkich nie pozwalajg szczupte ramy
felietonu. Ale im nie o to przeciez cho-

Jacy jesteSmy?

Fot. z archiwum autorki

za mozliwos¢ uczestniczenia w balu.
Poczulismy sie jak w pieknej bajce.

Daria i Mariusz

Fot. 1-2 Anna Kobytecka

dzi. Na razie zapowiedzieli podobng im-
preze w przysztym roku.

Jan Miszczak

Gazeta Codzienna Nowiny
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Kacik poetycki: Bolestaw LeSmian

Bolestaw Lesmian, przedstawiciel literatury dwudziestolecia miedzywojennego, jeden z najwiekszych polskich poetow i pro-

zaikéw, uznawany byt za najoryginalniejszego tworce literatury polskiej XX wieku.

W tym roku przypada 140-ta rocznica jego urodzin i 80-ta rocznica smierci, dlatego chciatabym przedstawic, a by¢ moze

i przypomnie¢ Czytelnikom, kilka znakomitych wierszy tego Autora. Wierszy mitosnych, bowiem czekamy na wiosne, kiedy na

nowo rozkwita Swiat i uczucia. ..

Schadzka

Czy nie styszysz, jak oblok porusza sie senny?
Jak noc ciszq poglebia dna ciekawy strumien?
A w alejach szelesci niepokoj ptomienny
Ksiezycowych powiktan i nieporozumien...

Spiesz sie, dziewcze, spragnione pieszczoty bezkresnej!

Smieré i mito$é zna tryumf umoéwionych godzin!
Twoj kochanek cie czeka od dnia swych narodzin,
Wierny tobie wspottrwogaq, tesknotq — rowiesny!

Niech twe lico dla niego zakwitnie rézowiej,
Niech ostabng ramiona, biatych piersi stréze!
Burzq wloséw upojnych marzenia mu owiej,
By mial w zyciu te jedng, nie wrogq mu burze!

Lecz nic nie moéw o sobie — czemu nieznana?
Skaqd przybywasz i dokqd odejdziesz za chwile?
I dlaczego twe nogi tak we krwi i w pyle,

Ze calowaé je malo od nocy do rana?

Ani jego nie pytaj, dlaczego spotkanie
Tak op6znit? Dlaczego oczyma nie $ledzi
Twych oczu? I czy kocha? Bo wszelkie pytanie

Jest wrogiem mimowolnym wlasnej odpowiedzi!...

Milcz i catuj! — milczeniem pieszczona sie krzepi,
1 niezgorsze wesele tkwi w dobrej zalobie!
Wszak nie mozna sie kocha¢ zarliwiej i Slepiej,
Jak wilasnie: nic wzajem nie wiedzqc o sobie!

Joanna Jankowska

Szczescie

Cos srebrnego dzieje sie w chmur dali.
Wicher do drzwi puka, jakby przyniost list.
Mysmy dtugo na siebie czekali.

Jaki ruch w niebiosach! Styszysz burzy Swist?

Ty masz dusze gwiezdnq i rozrzutnq.

Czy pamietasz pospiech pomieszanych tchnien?
Szczescie przyszto. Czemuz nam tak smutno,

Ze przed jego blaskiem uchodzimy w cien?...

Czemuz ono w mroku szuka tresci
I rozgrzesza nicosé¢ i zatraca kres?
Jego bezmiar wszystko w sobie zmiesci,

Oprocz mego leku, oprocz twoich tez...
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Gdybym spotkal ciebie znowu pierwszy raz,
Ale w innym sadzie, w innym lesie —

Moze by inaczej zaszumial nam las
Wydhuzony mgtami na bezkresie...

Moze innych kwiatéw wsraéd zieleni bruzd
Jelyby sie dlonie dreszczem czynne —
Moze by upadty z niedomysinych ust
Jakie$ inne stowa — jakies inne...

Moze by i stonce zniewolito nas

Do splyniecia duchem w roéz kaskadzie,
Gdybym spotkat ciebie znowu pierwszy raz,
Ale w innym lesie, w innym sadzie...

Tworczosé

Gdybym spotkaf ciebie znowu pierwszy raz)

W malinowym chrusniaku

W malinowym chrusniaku, przed ciekawych wzrokiem
Zapodziani po glowy, przez dlugie godziny
Zrywalismy przybyle tej nocy maliny.

Palce miatas na oslep skrwawione ich sokiem.

Bak zlosnik huczat basem, jakby straszyt kwiaty,
Rdzawe guzy na storicu wygrzewat lis¢ chory,
Ztachmaniatych pajeczyn skrzyly sie wisiory

I szedl tytem na grzbiecie jakis zuk kosmaty.

Duszno byto od malin, ktores, szepczqc, rwala,
A szept nasz tylko wéwczas nacichat w ich woni,
Gdym wargami wygarniat z podanej mi dtoni
Owoce, przepojone woniq twego ciata.

I staly sie maliny narzedziem pieszczoty

Tej pierwszej, tej zdziwionej, ktora w catym niebie
Nie zna innych upojen, oprocz samej siebie,

I chce sie weiqz powtarzaé dla wiasnej dziwoty.

I nie wiem, jak sie stato, w ktérym okamgnieniu,
Zes dotknela mi wargq spoconego czola,
Porwatem twoje dtonie — oddalas w skupieniu,
A chrusniak malinowy trwat wciqz dookola.

Na kanwie utworéw Lesmiana powstato wiele piosenek. Wsréd wykonawcéw wymienié
mozna Czestawa Niemena, Stare Dobre Matzeristwo, Ewe Demarczyk, Grzegorza Turnaua.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Jacy jesteSmy?

Kulturalny zastrzyk: 0 tym, ze warto
walczy¢ w stusznej sprawie”

W ostatnim czasie filmowcy ponow-
nie wzieli na warsztat problematy-
ke wojenna. Swiadczy o tym fakt, ze
w 2016 r. az trzech znanych na $wiecie
rezyseréw — Mel Gibson, Robert Ze-
meckis i Martin Scorsese — stworzyto
filmy o podobnej tematyce.

Pierwszy z nich to dramat biogra-
ficzny — Przetecz ocalonych (2016),
czyli wielki powrot Mela Gibsona. Akcja
toczy sie pod koniec Il wojny Swiato-
wej. Waznym miejscem staje sie wyspa
Okinawa, gdzie Amerykanie starajg sie
zada¢ ostateczny cios Japonczykom.
W samo centrum zdarzen trafia mtody
sanitariusz, Desmond T. Doss (Andrew
Garfield), ktory zgtasza sie na ochotni-
ka do armii, ale ze wzgleddéw moralnych
odmawia noszenia broni. Mel Gibson,
ktéry wczedniej zastynat jako rezyser
Pasji (2004), po raz kolejny podejmuje
watek religijny. Gtéwny bohater to mto-
dy chtopak, cztowiek wrazliwy i gteboko
wierzacy, ktéry zostaje poddany wielu
probom. W filmie nie brakuje scen ba-

Plakat filmu ,Milczenie”, www.kindwki.
pl/?s=milczenie&submit=Szukaj

talistycznych, ale najwazniejsza okazuje
sie wewnetrzna walka, jaka bohater to-
Czy sam ze sobg, starajac sie pozostac
wierny swoim przekonaniom. Desmond
T. Doss za wszelkg cene pragnie chroni¢
innych, a jednoczesnie broni¢ wiasnych
zasad moralnych.

Przetecz ocalonych to film o war-
tosciowym przestaniu, upamietniajacy
czyny prawdziwego czfowieka, ktory,
niestety, nie zdazyt doczekac¢ ekraniza-
¢ji. Cho¢ momentami film moze sie wy-
dawac nieco patetyczny w wymowie, to
nie brakuje tez scen humorystycznych.
Warto podkresli¢, ze cho¢ seans trwa
prawie dwie i pdt godziny, to nie czuje-
my uptywu czasu.

Ciekawostke moze stanowic¢ fakt,
ze aktor grajacy gtdwnego bohatera,
Andrew Garfield, w ubiegtym roku wy-
stapit takze w innym filmie wojennym
— Milczenie (2016), ktory niebawem
wejdzie na ekrany polskich kin. Film sta-
nowi dramat historyczny, ktory powstat
na podstawie powiesci o takim samym

CRERVER TR

Plakat filmu ,Przetecz ocalonych’, www.
kinéwki.pl/przelecz-ocalonych-hacksaw-
-ridge-2016/

tytule, autorstwa Shiasaku Endo. Tym
razem widzowie przenoszg sie do sie-
demnastowiecznej Japonii, pograzonej
w wojnie i chaosie. Dwoch jezuickich
ksiezy z Portugalii (Andrew Garfield
i Adam Driver) postanawia wyruszy¢
na poszukiwanie dawnego mentora
(Liam Neeson), o ktorym krazg plot-
ki, ze na skutek przesladowan porzucit
wiare katolicka i zostat buddyjskim mni-
chem. Martin Scorsese, rezyser znany
z Ostatniego kuszenia Chrystusa (1988),
podobnie jak Mel Gibson, po raz kolejny
stawia pytanie o to, czym jest dla czto-
wieka wiara? Czy warto cierpie¢ i gingc¢
w jej imie? Cho¢ stawiajg podobne py-
tania, kazdy z nich udziela innej odpo-
wiedzi. Jak zauwaza Dawid Muszynski:
W tej produkgji kréluje przede wszyst-
kim spokdj i cisza™, ktéra po czasie skta-
nia do refleksji.

Kolejna ciekawa propozycja fil-

mowa to  Sprzymierzeni (2016)
w  rezyserii  Roberta Zemeckisa,
ktéry zastynat jako twdrca  Forest

Gumpa (1994). Akcja rozpoczyna sie
w poétnocnej Afryce, gdzie brytyjski
oficer wywiadu (Brad Pitt) spotyka
francuskg bojowniczke ruchu oporu
(Marion Cottilard). Wspdlinie maja
wykonac¢ niebezpieczng misje. Choc
wydarzenia rozgrywajg sie w 1942 r,
czyli w srodku wojny, to narracja i tem-
po filmu sg dos¢ powolne. Mimo to
oglada sie go z przyjemnoscig dzieki
kreacji gtobwnych bohaterow. Rezy-
ser daje nam czas, abysmy mogli do-
brze ich pozna¢ i obdarzy¢ sympatia.

" D. Muszyniski (2017): Milczenie — re-
cenzja, dostep online: https://naekranie.
pl/recenzje/milczenie-recenzja-filmu
(czas dostepu: 19.02.2017).
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Jacy jesteSmy?

MARIEN ERTIINRD

SPRZYMIERZENI

W UINACE B0 25 LINENPERS

Plakat filmu ,Sprzymierzeni’, www.kinédw-
ki.pl/?s=sprzymierzeni&submit=Szukaj

W drugiej czesci filmu nastepuje nagty
zwrot akcji, napiecie wzrasta, a niepew-

nos$¢ o losy bohateréw towarzyszy wi-
dzom do ostatniej chwili.

Cenne jest to, ze w filmie Roberta
Zemeckisa nie ma postaci czarno-bia-
tych. Kazdy bohater ma swoje wady i za-
lety, a takze ukryte motywy dziatania.
Sprzymierzeni to doskonate potaczenie
filmu wojennego z elementami thrille-
ru i melodramatu. Cho¢ akcja osadzona
jest w realiach drugiej wojny swiatowe)j,
mozna powiedzie¢, Ze jest to uniwersal-
na historia o mitosci, trudzie wzajemne-
go zaufania i przebaczania. Najwazniej-
sze przestanie filmu sprowadza sie do
pytania o to, co jeste$Smy w stanie zro-
bi¢ dla drugiego cztowieka, szczegdlnie
w sytuacji zagrozenia zycia?

Kino wojenne, choc jest wymaga-
jace i trudne w odbiorze, za kazdym ra-

Zdrowe przekaski

Dieta w mukowiscydozie to nie tylko
ilos¢ spozywanych positkow, ale row-
niez jakos¢ produktow, majacych do-
broczynny wplyw na naszg energie
i odpornos¢, ktérg budujemy kazdego
dnia. Wazne jest, zeby czasami przemy-
ca¢ te korzystne produkty w przeka-
skach, chetnie spozywanych przez na-
sze dzieci, a mianowicie stodkosciach.
Nie zawsze jednak muszg to by¢ stod-
kosci nafaszerowane skfadnikami, ktére
oprocz kalorii nie dajg nam nic warto-
$ciowego. Dlatego proponuje przepisy
na kilka zdrowych przekasek. Mozna je
zje$¢ zamiast stodyczy, wykorzystujac
wartosciowe produkty, takie jak kasza
jaglana czy orzechy wioskie.

Kasza jaglana szczegodlnie polecana
jest w okresie jesienno-zimowym, usuwa
z organizmu nadmiar wilgoci oraz $lu-
zu, ktoére s przyczyng czestych standw
zapalnych. Ponadto zawiera witaminy
z grupy D, E, K rozpuszczalne w thusz-

czach, oczyszcza jelita, usuwa ztogi tok-
syn, metali ciezkich i pozostatosci po an-
tybiotykach i innych lekach. Wazne, aby
kasze jaglang przed gotowaniem dobrze
wyptukac i gotowac z ttuszczem.

Orzechy wioskie dajg bardzo duzo
energii pochodzacej ze zdrowych ttusz-
czy, tagodza stany zapalne i bdl, a wia-
$ciwos$c ta moze byc zwigzana z wysoka
zawartoscig kwasow omega 3. Nawilza-
ja réwniez ptuca i jelita oraz przynosza
ulge podczas kaszlu i $wiszczacego ast-
matycznego oddechu. Ponadto zawie-
rajg duzg dawke witaminy E, witaminy
B6, magnezu, manganu i potasu.

Na koniec podaje rowniez przepis
na napdj imbirowy, ktéry dziata przeciw-
zapalnie, jest naturalnym antybiotykiem,
niszczy wirusy, skutecznie pomaga pod-
czas infekdji, przeziebienia badz grypy.

Barbara Kedziak

(autorkg wszystkich fotografii w tym
artykule jest Barbara Kedziak)

Kacik kulinarny

zem stawia widzéw w obliczu waznych
dylematow etycznych. Jak przekonuje
tworca sagi Piesni lodu i ognia George
R.R.Martin, trzeba mie¢ Swiadomos¢, ze
mrok jest na swiecie, ale nie mozna po-
grazac sie w rozpaczy.,Wazne, ze mitos¢,
pasja, empatia, $miech — nawet smiech
w obliczu $mierci — wcigz sg mozliwe".
Warto o tym pamietac i jak mawia twor-
ca Gry o tron, kontynuowac walke w do-
brej bitwie.

Marta Gliniecka

2 GRR. Martin (2014): 10 wskazéwek,
ktére pomogq ci napisa¢ wilasnqg sage fan-
tasy, dostep: http://booklips.pl/zestawien-
ia/10-wskazowek-ktore-pomoga-ci-napisac-
wlasna-sage-fantasy-wg-georgea-r-r-
martina/

Biszkopt orzechowy

M Skfadniki:

« 3 tyzki ksylitolu badZ mioduy,

.+ 6]aj,
100 g oleju kokosowego,

« 30g orzechow wioskich (zmielonych),

+ 20 grodzynek,

- 20 g moreli pokrojonych w paski
(moga byc figi),

- 2 ptaskie tyzeczki proszku do pieczenia.

B Sposob przyrzadzania:

Olej kokosowy wymiesza¢ z cukrem.
Dodawac stopniowo 6 zottek i zmielone
orzechy wioskie, rodzynki, morele oraz
proszek do pieczenia. W osobnej misce
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ubic 6 biatek na sztywna piane. Po ubiciu
potaczy¢ z masa orzechowa. Forme po-
smarowac olejem kokosowym i posypac
maka. Wla¢ mase do tortownicy, piec ok.
1 godziny w temperaturze 170°C.

Jaglane muffinki

M Sktadniki:

220 g ugotowanej kaszy jaglanej,

% szklanki musu jabtkowego,

100 g puszki mleka kokosowego (je-

$li uzyjemy innego mleka roslinne-

go, wtedy dodac ttuszcz kokosowy

w ilosci ok. 4 tyzek),

4 tyzki miodu lub syropu z daktyli,

2 szklanki ptatkéw owsianych,

150 g masta orzechowego lub mig-

datowego (niestodzonego),

45 g widrkéw kokosowych,

1 tyzeczka proszku do pieczenia.
M Sposob przyrzadzania:
Mus jabtkowy, mleko, syrop (lub miéd)
i masto zblendowac na jednolita mase.
Dodac¢ kasze, pfatki i widrki kokoso-
we. Catos$¢ ugniatac, tak aby wszystkie
skfadniki sie ze sobg wymieszaty. Mase
przetozy¢ do foremek, uprzednio lekko
smarujac je olejem kokosowym. Piec
w 180°C przez 25-30 minut.

Jaglana tarta z owocami

M Sktadniki:
Spdd
200 g ugotowanej kaszy jaglanej,
50 g maki kukurydzianej,
2 tyzki oleju kokosowego,
1 jajko,

1 banan,

1 fyzeczka proszku do pieczenia.

Krem

ok. 100-120 g suchej kaszy jaglanej,

3 szklanki mleka roslinnego, np. ko-

kosowego, ryzowego,

1 tyzka oleju kokosowego,

sok z cytryny,

dowolne owoce.
M Sposéb przyrzadzania:
Spdd: ugotowang kasze jaglang zblen-
dowac. Doda¢ make, proszek do piecze-
nia, jajo, olej, rozgniecionego banana
i wyrobic¢ na jednolita mase. Jesli ciasto
jest za rzadkie, dodac tyzke maki. Ciasto
wytozy¢ na formie do tarty, wyklejajac
brzegi. Piec w 180°C przez 35 min.
Krem: ugotowac¢ mleko, wsypac¢ do nie-
go kasze jaglang (wczesniej wyptukang
w goracej wodzie), dodac olej i tyzke soku
z cytryny. Gotowac na matym ogniu, az
kasza wchtonie cate mleko. Zblendowac
krem i wyla¢ go na wystudzony spod.
Utozy¢ owoce, lekko weciskajac je w krem.
Wiozy¢ do lodowki na ok. godzine.

Dla bardziej wyrazistego smaku
mozna do kremu dodac ulubione owo-
ce, np. mango, albo wiecej soku z cytry-
ny, i zmiksowac.

Szkolne batony energetyczne

M Skfadniki:
5 banandw,
2 szklanki maki ryzowej,
V> szklanki oleju kokosowego niera-
finowanego,
ok. %2 puszki mleka kokosowego lub
szklanka innego mleka roslinnego,
V2 szklanki amarantusa ekspando-
wanego,

Jacy jesteSmy?

1 szklanka ptatkéw owsianych,

150 g suszonych fig (moga byc¢ tez
morele albo Sliwki),

5 g sody.

B Sposob przyrzadzania:
Wymiesza¢ make, amarantusa, pfatki
i sode. Zblendowac¢ banany na gtadka
mase i dodac¢ do sypkich sktadnikdw.
Nastepnie dodac¢ olej kokosowy, mle-
ko i drobno pokrojone figi. Wszystko
doktadnie wymiesza¢. Gotowg mase
wytozy¢ na blache i piec w 180°C przez
35-45 minut. Wierzch batondéw mozna
polac¢ rozpuszczong czekolada.

Kuleczki daktylowo-orzechowo-
-kokosowe

—

—

|
= -

M Sktadniki:
200 g daktyli,
100 g orzechow wioskich,
wiorki kokosowe.

M Sposob przyrzadzania:
Zmiksowac daktyle i orzechy, nastepnie
uformowac mate kulki, ktére mozna ob-
toczy¢ w wiodrkach kokosowych. Prze-
chowywac w zamknietym pojemniku.

Napéj imbirowy
Do 2 szklanek wody dodac 3-4 cm Swie-
zego imbiru, 1 tyzeczke kurkumy. Gotowac

przez 10 min, a po wystudzeniu dodac sok
z pofowy cytryny i miéd do smaku.

Bibliografia

Pitchford P. Odzywianie dla zdrowia, +6dz 2010.
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Kozioteczek

Postat koziot kozioteczka
Po buteczki do miasteczka.

Kozioteczek ruszyt w droge,
Wtem sie natknat na stonoge.

Zadrzat z trwogi, no i w nogi,

Gaik, steczka, mostek, rzeczka,

A tam czekat ojciec srogi
T ukarat kozioteczka:

. Taki tchérz! Taki tchérz!
Ledwo wyszedt, wrécit juz!
tadne rzeczy! tadne rzeczy!

A koziotek tylko beczy:
.Jak nie uciec, ojcze drogi?
Przeciez sam rozumiesz to:
Ja mam tylko cztery nogi,
A stonoga ma ich stol”

Postat koziot kozioteczka
Do miasteczka po ciasteczka.

Kozioteczek mknie raz-dwa-trzy.

Nagle staje, nagle patrzy:

Chustka wisi na parkanie...
Kozioteczek tedy w nogi

T znéw dostat w domu lanie,
Bo byt ojciec bardzo srogi:

.Taki tchérz! Taki tchérz!
Ledwo wyszedt, wrécit juz!
tadne rzeczy! tadne rzeczy!”

A koziotek tylko beczy:

.Jak nie uciec, ojcze drogi,
Czyz jest stuszna kara twa?
Chustka ma wszak cztery rogi,
A ja mam zaledwie dwal”

Jan Brzechwa

LY

Rysunki: Marysia Setecka
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Kaczka krzyzowka

Kaczka krzyzéwka to bardzo rozpowszechniony gatunek ptaka, zasiedlajacy prawie
catq pétkule pétnocna, Przeniesiona zostata nawet sztucznie do Australii i Nowej Ze-
landii, ale tam uwazana jest za szkodnika'. Jest ptakiem wedrownym, ale czesto za-
trzymuje sie w jednym miejscu na dtuzej, zwlaszcza jesli warunki jej odpowiadaja
(np. dostep do pozywienia).

Od kaczki krzyzéwki wywodzq sie kaczki domowe.

Krzyzéwki mozna spotkaé o kazdej porze roku, ale najbardziej widoczne sq jesie-
nia i zima, zwtaszcza przy zbiornikach wodnych w parkach, gdzie chetnie korzystaja
z darmowych positkow, ktore oferuja im spacerowicze. Kaczki sq w zasadzie wszyst-
kozerne, choé preferujq positki roslinne. Na wodzie prezentujq sie catkiem zgrabnie,
ale juz na brzegu cztapiq komicznie, co zawdzieczajq palcom stopy, potaczonym bto-
nami (sa one przystosowane do ptywania). Kaczki nie nurkuja, ale zanurzaja przednia
czes$¢ ciata w wodzie i w ten sposéb zdobywaja pokarm. Ptak ten w Polsce nie jest
gatunkiem chronionym i mozna na niego nawet okresowo polowaé.

Krzyzéwka jest pieknym ptakiem (w moim odczuciu ©), zwlaszcza samiec pre-
zentuje sie okazale, jesli chodzi o upierzenie. Wystepuje wyrazny dymorfizm ptcio-
wy. Samiec w okresie godowym ma charakterystyczne zielonkawe, metaliczne ubar-
wienie nha szyi, odciete biatq obraczka od reszty tutowia, ktéra ma kolor bezowo-
-szaro-biaty. Samica jest niepozorna, szaro-bezowa, ale za to bardzo wdzieczna ©.
W okresie spoczynkowym samiec réwniez nie jest tak ,wystrojony” i prezentuje sie
bardziej pospolicie (przypomina wybarwieniem samice, cho¢ jest od niej wyraznie ma-
sywniejszy). Obie picie maja pomaranczowe dzioby i nogi, cho¢ oczywiscie rézniq sie
odcieniami, a kolor nasila sie w okresie godowym. Sq to ptaki dtugowieczne, niektére
Zrédta podaja, ze najstarsze zbadane osobniki miaty 29 lat.

Kaczka krzyzowka wyprowadza tylko jeden leg w roku, jaja sktada w okresie od
kwietnia do lipca. Ghiazda buduje najczesciej w trawie, ale zdarza sie réwniez na ni-
skich drzewach, a nawet w skrzynkach na kwiaty koto doméw ;-). Po okresie godowym
samica sktada 8-12 jaj i wysiaduje je sama przez okres 27-28 dni. Piskleta pokryte
sq szaro-z6ttym puchem i tuz po wykluciu podazaja za mama, Jezeli zdarzy sie, ze
w chwili wyklucia kaczki nie bedzie przy matych, to mogqg one uzna¢ za mame pierwsze
zwierze, ktére zobacza, a nawet cztowieka ;-). Zwykle jednak troskliwa kaczka trwa
na swoim miejscu, dba o swoje dzieci, a w chwili zagrozenia stara sie odciagnaé uwage
agresora od kaczat i $ciagnaé ja ha siebie. Mtode lotnos¢ uzyskuja po 50-60 dniach,
a po roku moga juz mie wiasne mate.

lesz, ze..
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Na koniec jeszcze ciekawostka: ,Kacza supermocq, jest brak nerwow i naczyn krwiono-
snych w ptetwach - a to oznacza, ze zadne temperatury im niestraszne. Ptywanie w lodo-
watej wodzie czy spacerowanie po $niegu i lodzie nie sprawiaja kaczkom ktopotu, bo (nie)
zwyczajnie nie odczuwajq zimna"2.

Zrédia:

https://pl.wikipedia.org/wiki/Krzy%C5%BC%C37%B3wka_(ptak)
http://www.ptakipolski.pl/kaczka-krzyzowka/
http://joemonster.org/art/34768

Encyklopedia zwierzat, Wydawnictwo Elzbieta Jarmotkiewicz, 2003, s. 234.

Zdjecie i tekst: MaKa
1 A moze kto$ z Was, drodzy Czytelnicy, poszukatby informacji i wyjasnit w kolejnym numerze

.Mukowiscydozy”, dlaczego?
2  Cytat pochodzi z http://joemonster.org/art/34768

Zagadkowa planeta Kepler-22b

We wszechs$wiecie jest wiele planet... Nie tylko gazowe olbrzymy, takie jak Uran czy Jowisz...
Ani nie catkowicie skalne jak Mars.

Posrdd planet jest sporo podobnych do Ziemi, jedna z nich to Kepler-22b. Planeta ta zostata
odkryta w grudniu 2011 roku. Nie jest ona jednak w naszym Uktadzie Stonecznym. Znajduje sie
600 lat $wietlnych od naszej Ziemi.

Planeta ta posiada wiasne kontynenty i oceany. Prawdopodobnie istnieja na niej formy zycia.

Kepler-22b ma 2,4 razy wiekszq $rednice niz Ziemia. Na planecie panuje temperatura od
okoto -11°C do 22°C.

Kepler zostat odkryty z pomocaq teleskopu .Kepler”, stad nazwa Kepler-22b. Z kolei
Kepler-22 to nazwa uktadu stonecznego, w ktorym znajduje sie ta planeta.

Niestety, oprocz Wikipedii nie znalaztem wiecej informacji o owej planecie...

Mikotaj Malcew

Zrédto: http://www.nasa.gov/mission_pages/kepler/multimedia/images/kepler-22b.html, autor NASA/Ames/JPL-Caltech
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Krzyzowka ,zdjeciowa”

W ftej krzyzowce zostaly wykorzystane zdjecia
z poprzednich numeréw ,Matej Mukowiscydozy”,
z dziatu Czy wiecie, ze. W wiekszosci przypadkéw sq,
uzyte dwucztonowe nazwy, w kilku - jednocztonowe.

Wszystkim krzyzowkowiczom zyczymy powodzenial

Zdjecia pochodzq z archiwum Matgorzaty Kaczmarek.
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Fascynujace zwierzeta prehistoryczne

IS TORWOZAUR

Torwozaur (7orvosaurus tanneri) — obrazek nr 1 po prawej. Rodzaj duzego teropoda (dinozaura migsozernego)
z rodziny Megalosauridae. Klasyfikacja nie jest pewna, aczkolwiek wydaje si¢ najodpowiedniejsza. Zyt w péznej
jurze na terenie dzisiejszej Portugalii.

Budowa i tryb zycia

Nazwa Torvosaurus oznacza okrutny, bestialski lub dziki jaszczur (od taciniskich stéw zorvus i saurus), co oddaje
przypuszczalny tryb zycia tego stworzenia.

Byl jednym z najwigkszych migsozercéw swego okresu. Mierzyt 10-11 metréw (dtugos¢ czaszki zwierzgcia
wynosita okoto 158 cm), wazyt za§ 2-3 tony. Portugalski gatunek mégt by¢ znacznie wigkszy (13-14 m?) od
amerykanskiego krewniaka — prawdopodobnie byt to najwigkszy, znany nam, jurajski teropod (obok stynnego
allozaura, dla ktérego mégt stanowi¢ zagrozenie). Z wygladu przypominat raczej stabo spokrewnionego z nim
tyranozaura, od ktérego miat wicksze koficzyny przednie. Zyt w Ameryce Pétnocnej i prawdopodobnie dzisiej-
szej Portugalii 145 milionéw lat temu (pézna jura).

Niestety, naukowcy nie dysponuja dzi§ kompletnym szkieletem tego dinozaura. Znaleziono jedynie
m.in. kosci koriczyny przedniej, czaszki i biodra.

Zrédlo informacji
https://pl.wikipedia.org/wiki/ Torwozaur

Whgtodniaty torwozaur wypatrzyl sobie ze wzgdrza mlodego, schorowanego dinheirozaura u wodopoju. Niestety,
zaczail sig na zbyt otwartym terenie i zostal zawwazony przez dorostego dinheirozaura, ktdry zastania swojego mto-
dego wlasnym ciatem. Drapieznik niecierpliwi si¢ i podejmuje atak (z gory skazany na niepowodzenie).
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Ramforynch byt na co dziert rybozerny, jednak niewykluczone, ze od czasu do czasu mdgl si¢ zywic takze innymi
drobnymi zwierzetami lub nawet resztkami z zebdw wielkich, jurajskich drapieznikow, takich jak stynny allozaur
(tak jak to czyniq dzisiejsze ptaki czyszczqce zeby krokodylom,).

DINHEIROZAUR

Dinheirozaur (Dinheirosaurus lourinhanensis) — obrazek nr 1 w oddali. Zauropod (dtugoszyi dinozaur) z rodziny
diplodokéw (Diplodocidae). Poczatkowo zaklasyfikowany jako lorinazaur. Dokladniejsza analiza skamieniatosci
wykazata jednak, ze mamy tu do czynienia z odr¢bnym rodzajem.

Budowa i tryb zycia
Dinheirozaury tak jak wigkszo$¢ rodlinozercéw najprawdopodobniej tworzyty migrujace stada. Dlugos¢ ciata

tego zauropoda wynosita 25 m, wysokos$¢ ok. 6 m, a masa ok. 10 t. Mimo takich rozmiaréw byt podatny na
ataki ze strony drapieznikéw (takich jak allozaur czy budzacy grozg torwozaur). Nie byt jednak bezbronny!
Najprawdopodobniej uzywat swojego silnego, dlugiego ogona niczym elastycznego bata. Jeden silny rozmach
wystarczylby, by ztama¢ szczeke samego allozaura! Zyt na terenach obecnej Europy ok. 154—151 mln lat temu
(pbina jura). Jego szczatki znaleziono w Portugalii (w okolicach miejscowosci Lourinha).

Zrédlo informagji
https://pl.wikipedia.org/wiki/Dinheirozaur

AP LA RAMFORYNCH

Ramforynch (Rbamphorhynchus) — obrazek nr 2 po prawej. Rodzaj niewielkiego pterozaura z rodziny Rham-
phorhynchidae.
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Budowa i tryb Zycia:
Ten okoto 2-kilogramowy pterozaur mierzyl (wraz z ogonem) okoto 1 m dtugosci (w tym czaszka 20 cm,) a roz-
pigto$¢ jego skrzydet wynosita okoto 2 m.

Ramforynch miat dtugie szczeki z ostrymi, szpilkowatymi zgbami i prawdopodobnie polowat na ryby. Miat
on na koricu ogona romboidalny ptat, ktdry przypuszczalnie spetniat role steru i pomagat pterozaurowi zmieni¢
kierunek lotu.

Dzicki badaniu puszki mézgowej tego pterozaura okazalo sie, ze jego mézg byt znacznie wigkszy niz mézg
innych gadéw o zblizonych rozmiarach. Stosunek wielkosci poszczegélnych regionéw mézgu sugeruje, ze ten
pterozaur miat znakomity wzrok, ale staby zmyst powonienia.

Ramforynchy zapewne tworzyly stada, ktére wspélnie polowaly na fawice ryb. Dzigki dobremu wzrokowi
mogly wypatrywa¢ ryb z duzej wysokosci. W czasie godéw mozliwe, ze tworzyly kilkutysigczne kolonie na ska-
tach jak wspélczesne nadmorskie praki.

Wystgpowaly na terenach Niemiec, Anglii, Tanzanii (Afryka), a takze Portugalii od okoto 155 do 140 mln

lat temu (pézna jura).

Zrédto informacji
https://pl.wikipedia.org/wiki/Ramforynch

I3 MASTODONT

Mastodont amerykanski (Mammut americanum) — obrazek nr 3 po prawej. Wymarly ssak z rodziny stoniowa-
tych, z rzedu trabowcdw.

Zyt w péinym pliocenie i calym plejstocenie, od 3,7 mln do 10 tys. lat temu. Zdecydowanie najliczniejsze
znaleziska pochodza z pdznego plejstocenu (ostatnie zZlodowacenie).

Wydawac by si¢ moglo, ze te praypominajgce stonie zwierzeta byly blisko spokrewnione. W rzeczywistosci byly dale-
kimi kuzynami!
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Budowa i tryb zycia
Mastodont amerykariski osiagat wielko§¢ podobna do dzisiejszych stoni indyjskich, chociaz byt nieco nizszy

oraz posiadat bardziej wydatny klab na grzbiecie. Mial jedna parg dtugich cioséw w gérnej szczgee. Wystgpowat
licznie na obszarze Ameryki Pétnocnej i prawdopodobnie w Europie (Mastodont Borsona).

Dobrze zachowane skamieniato$ci amerykariskiego mastodonta odkryto w stawnym stanowisku paleonto-
logicznym Rancho la Brea w Kalifornii. Istnieja dowody na to, ze Paleoindianie kultury Clovis polowali na te
zwierzgta lub przynajmniej wykorzystywali ich kosci.

Mastodont a mamut — jak je odréznié?

Wydawa¢ by si¢ mogto, ze te przypominajace stonie zwierzgta byly blisko spokrewnione.
W rzeczywistoéci byly dalekimi kuzynami!

Mamuta mozna opisa¢ jako stonia z futrem. Ale mastodont to zupelnie inne zwierzg.
Gdyby postawi¢ je obok siebie, réznice bylyby bardzo widoczne.

Mamut Mastodont

Osiagat (w zaleznosci od gatunku) W poréwnaniu ze stoniami i mamutami byt

od 3 do 4 metréw wysokosci oraz od 4 do nawet nizszy, miat 2,4 do 3 m wysokosci, krétsze nogi
10 ton wagi. i wydtuzona sylwetke ciata oraz od 4 do 5 ton

wagi.

Niektére (w tym mamut wlochaty) byly Jego ciato pokryte bylo sierscia, cho¢

pokryte sierscia. Jednak wigkszos¢ gatunkéw
nie posiadata owlosienia.

w mniejszym stopniu niz u mamuta wlochatego.

Miat dtuzsze i bardziej zakrzywione ciosy (kly).

Miat krétsze i mniej zakrzywione ciosy (kly)
od mamuta.

Whasciwe stonie (w tym mamuty) odzywiaja
si¢ gtéwnie twardymi trawami, wigc ich z¢by
trzonowe sg plaskie i z duzg ilocig jarzm, co
umozliwia doktadne rozcieranie pokarmu
bogatego w twarde sktadniki (krzemionkg).

Z¢by mastodontéw miaty zupetnie odmienng
forme. Posiadaly kilka wysokich ,guzkéw
zgbowych” (podobne do naszych trzonowcéw)
nadajacych si¢ do rozcierania bardziej migkkiego
pokarmu, takiego jak liscie drzew lub inne
migkkie cz¢sci roslin, w tym prawdopodobnie
réwniez ro$linnosci wodnej, nasion itp.

Zamieszkiwal suche fki i prerie w Ameryce
Pétnocnej, Europie i pétnocnej Azji.

Zasiedlat gléwnie tereny lesne, zwlaszcza na
pétnocnym wschodzie Ameryki Pétnocnej,
rejony Florydy i Wielkich Jezior. Szczatki

tego gatunku znajdowane sa jednak na calym
obszarze Stanéw Zjednoczonych, potudniowych
prowincji Kanady, Alaski oraz pétnocnego
Meksyku.

Zrédto informacji
hteps://pl.wikipedia.org/wiki/Mastodont_ameryka%C5%84ski
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Thylacosmilus byt przedstawicielem ,,ssakéw nizszych” (torbaczy). Oznacza to, ze mial on wigcej wspdlnego z dzisiej-
szymi kangurami, koalamsi, oposami i diablami tasmarskimi niz z jakimkolwiek kotem!

THYLACOSMILUS

Thylacosmilus — obrazek nr 4 po prawej. Rodzaj duzych drapieznych torbaczy, zyjacych na terenie Ameryki
Potudniowej (najliczniej w prowingji Catamarca w Argentynie) od péznego miocenu do péznego pliocenu,
7-3 mln lat temu.

Budowa i tryb zycia
Thylacosmilus byt jednym z najwigkszych drapieznikéw swoich czaséw na kontynencie potudniowoamerykan-

skim. Zapewne byl w stanie zabi¢ wigkszo$¢ wystgpujacych tam zwierzat rodlinozernych, takich jak makrauche-
nia czy Telicomys. Dyskusyjne pozostaje jednak, w jaki dokladnie sposéb zabijat swoje ofiary. Wigkszos¢ autoréw
twierdzi, ze polowal z zasadzki, cho¢ niewykluczone, ze byl w stanie goni¢ ofiary na dtuzszych dystansach. Nie
potrafif jednak szybko biega¢. 7hylacosmilus mégh bardzo szeroko rozwierad szczgki, jednak sifa jego ugryzienia
byla stosunkowo bardzo mata, co sugeruje, ze migénie szcz¢k odgrywaty bardzo niewielk role przy obezwlad-
nianiu ofiary. Ponadto kty bytyby wéwczas narazone na ztamanie (podobnie jak u smilodona). Do obezwtadnie-
nia ofiar stuzyly prawdopodobnie silnie umig$nione koriczyny przednie zakorniczone niewciagalnymi pazurami.
Przypuszczalnie jego $rodowiskiem zycia byly tereny stepowe porosniete wysoka trawa. 7hylacosmilus prowadzit
naziemny tryb zycia, w przeciwieristwie do licznych Sparassodonta, ktére wspinaly si¢ na drzewa.

Thylacosmilus a smilodon — jak je odréznié?

Liczne podobienistwa w wygladzie migdzy 7hylacosmilusem a niektérymi kotowatymi, takimi jak stynny smilo-
don, nie sa jednak dowodem na ich bliskie pokrewieristwo, a jedynie przykltadem konwergendji (jest to proces
powstawania podobnych cech organizméw daleko spokrewnionych).
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Smilodon Thylacosmilus

Nalezal do wymarlego rodzaju machajrodonéw
(wymarta podrodzina kotowatych, zyjaca

w neogenie i czwartorzedzie), kedre, jak sig
przyjmuje, zyty od okoto 3 mln do 10 tys. lat

temu w Ameryce Pétnocnej i Potudniowej.

Byl przedstawicielem ,,ssakéw nizszych”

z wymartego rzedu Sparassodonta (siostrzanego
dla torbaczy), wystepujacym na przelomie
neogenu i czwartorzedu na terenie Ameryki
Potudniowe;.

W petni dojrzaly smilodon wazyt okoto 200 kg,
miat krétki ogon, potezne koriczyny i duza
glowe. Wielkoscig zblizony byt do Iwa. Byl
wyjatkowo silny.

Osiagat dtugos¢ 1,2—1,5 m (nie wliczajac ogona,
ktéry, swoja droga, byt dtuzszy niz u smilodona)
i mas¢ prawdopodobnie pomigdzy 80 a 120 kg.
Podobnie jak smilodon, 7hylacosmilus miat silnie
umig$nione szyje i koriczyny przednie, a jego
koriczyny byly stosunkowo krétkie.

Posiadat kly, ktére osiagaty okoto 17 cm
dtugosci, a kat rozwarcia jego szczek wynosit
120 stopni (dla poréwnania lew osiaga
maksymalnie 65 stopni)!

Posiadat ogromne kly. Jednak w przeciwiedstwie
do kotéw szablastozebnych, z¢by Thylacosmilusa
rosly przez cale jego zycie. Gdy szczgki zwierzgcia
pozostawaly zamknigte, szable spoczywaty

w wydtuzonych pochewkach na zuchwie, kt6re
chronily je przed nadmiernym $cieraniem si¢ lub
ztamaniem.

Jak wigkszos¢ kotéw, mial umiejetnos¢ chowania
pazurdw.

Konczyny przednie miat zakoriczone
niewciagalnymi pazurami.

Mimo mylnej i popularnej nazwy (,tygrys
szablastozgbny”) nie byt tygrysem i
najprawdopodobniej posiadat na ciele cgtki

(a nie paski).

Motzliwe, ze posiadat pasy na ,zadzie”, podobne
jak u wymartego w XX wieku torbacza —
wilkowora tasmariskiego (swoja droga jemu tez
kiedy$ poswigcg uwage w gazetce ©).

Prawdopodobnie polowat i prowadzit zycie
w zorganizowanych grupach (podobnie jak
dzisiejsze lwy).

Prowadzit prawdopodobnie samotniczy tryb
zycia.

Zrédto informacji:
hteps://pl.wikipedia.org/wiki/ Thylacosmilus

hteps://pl.wikipedia.org/wiki/Smilodon

Tymoteusz

Opracowanie graficzne ,Matej mukowiscydozy” - Magdalena Pieczka
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Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

| Podkarpacki Bal Charytatywny dla
Chorych na Mukowiscydoze

| Podkarpacki Bal Charytatywny zorga-
nizowany 4 lutego 2017 r. przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
w Jasminowym Dworze w Rokietnicy
koto Jarostawia okazat sie sukcesem
i strzatem w dziesigtke.

Odbyt sie on dzieki Monice Bartnik
i Annie Mazur-Gatce. Na pomyst balu
wpadfa Monika Bartnik, mama lIgora.
Stwierdzifa, ze wszyscy organizujg takie
imprezy, dlatego warto by sprobowac.
Byta tez gtbwnym motorem tego przed-
siewziecia.

W balu wzieto udziat 280 osob
bezinteresownych, o otwartych ser-
cach, roznych zawoddéw i stanowisk.
W holu witata ich orkiestra. Goscie za-
trzymywali sie obok tablic ze zdjeciami
naszych podopiecznych oraz przy sto-
liku z ulotkami i balonami PTWM. Przy
wejsciu w sali balowej zostaty wyeks-
ponowane przedmioty ofiarowane na
licytacje.

Atmosfera, jaka panowata na sali,
byfa wyjatkowa. Piekny wystroj, dostoj-
ni goscie w strojach balowych, lokalne

v

r,..'iZ.

Fot. Anna Kobytecka

wiadze, przedsiebiorcy, lekarze, ducho-
wienstwo, rodzice chorych. Gosciem ho-
norowym byt metropolita przemyski arcy-
biskup Adam Szal, od ktérego dostalismy
nie tylko btogostawienstwo, ale réwniez
cenne przedmioty na licytacje.

Mieszkaricy Jarostawia i oko-
lic okazali sie bardzo hojni. Wsrod 21
przedmiotéw ofiarowanych na licyta-
cje znalazty sie m.in.: medal Jana Paw-
ta Il z 20-lecia pontyfikatu ofiarowany
przez abp Mieczystawa Mokrzyckiego,
szabla podarowana przez Krzysztofa
Pobute, pitka tenisowa z autografem
Agnieszki Radwanskiej i koszulka z au-
tografami siatkarzy Asseco Resovii,
przekazane przez prezesa firmy In-
glot Pana Zbigniewa Inglota, koszulka
z Igrzysk Olimpijskich w Rio de Jane-
iro podarowana przez Grzegorza He-
dwiga, francuski szampan z dwoma
kieliszkami, ktory mozna dostac tylko
w najdrozszych hotelach, i wiele in-
nych.

O godzinie 17.10 sala byta petna.
Wszyscy, a w szczegdlnosci reporte-

rzy lokalnych gazet i telewizji Rzeszdw,
w napieciu czekali na rozpoczecie. Bal
zainaugurowato wystapienie prezesa
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydoza Jacka Juszczynskiego, nastep-
nie gtos zabrata byta prezes PTWM Pani
Dorota Hedwig, ktéra przyblizyta go-
$ciom, czym jest mukowiscydoza. Swo-
je ciepte i serdeczne stowa skierowat
do zebranych osob arcybiskup Adam
Szal, nastepnie przemawiat starosta Ja-
rostawia Tadeusz Chrzan. Gtos zabraty
rowniez przedstawicielki $rodowiska
medycznego: Pani prof. Dorota Sands
— kierownik Centrum Leczenia Muko-
wiscydozy w Dziekanowie Le$nym, oraz
Pani dr n. med. Matra Rachel — kierow-
nik Kliniki Alergologii ze Szpitala Klinicz-
nego nr 2 w Rzeszowie.

Nastepnie rozpoczeta sie licyta-
Cja, ktérg poprowadzili Pan Jan Misz-
czak wraz z Panem nadinspektorem
Krzysztofem Pobutg — Komendantem
Wojewoddzkim Policji w Rzeszowie. Pan
Krzysztof poprowadzit jg lepiej niz nie-
jeden profesjonalista. Najcenniejszym
licytowanym przedmiotem okazata sie
szabla ofiarowana przez Krzysztofa Po-
bute, bardzo bliska jego sercu. Szabla ta
zostata mu wreczona z okazji nominacji
generalskiej przez prezydenta RP. Wyli-
cytowano za nig 22 tys. zt.

Po licytacji podopieczny PTWM
Maciej Danko swoim wystgpieniem
wzruszyt gosci, $piewajac: Jaki bedzie
nasz los; w gtebi sali po policzkach wie-
lu 0séb poptynety tzy. Podczas koladji
stuchalismy krotkiego koncertu zespotu
Fila-lala, goscie bawili sie przy muzyce
zespotu Blue Art Cafe, ktory grat dla nas
charytatywnie, a bal rozpoczat Marszem
Radeckiego.
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O godz. 22.00 odbyfa sie druga
czes¢ licytadji.

Bal Charytatywny, zorganizowa-
ny z mysla o chorych, miat na celu
zbidrke $rodkéw finansowych oraz
popularyzacje wiedzy o mukowi-
scydozie. Na imprezie panowafa nie-
powtarzalna atmosfera, wszyscy byli
zachwyceni. Po zakorczeniu balu wre-

czono kwiaty organizatorkom, ktére

podziekowaty z catego serca wszyst-
kim przybytym gosciom. Nie obyto
sie bez wzruszen i tez. Organizatorki
dostaty brawa na stojaco za wspaniaty
przebieg imprezy.

Kwota, ktérg uzyskalismy ze zbidrki
publicznej, sprzedazy biletdw, darowizn
ofiarowanych przez gosci balu, to ok. 70
tys. ztotych. Zostanie ona przeznaczona
na izolatki w Rzeszowie.

Z zycia PTWM

Chcemy jeszcze raz podziekowac
wszystkim, ktérzy pomogli w organi-
zacji tego przedsiewziecia, tym, kto-
rzy podarowali przedmioty na licyta-
cje, i tym, ktorzy je wylicytowali, oraz
wszystkim uczestnikom balu. Dziekuje-
my z catego serca.

Anna Kobytecka
Anna Mazur-Gatka

| Nauki nigdy dos¢!

W sobote 18 lutego 2017 r. w Szpitalu
Klinicznym im. Karola Jonschera w Po-
znaniu odbyto sie kolejne szkolenie
dotyczace postepowania zywieniowe-
go — tym razem zaawansowane — dla
dietetykéw zajmujacych sie pacjentami
chorymi na mukowiscydoze. Zaawan-
sowane, bo wyktady dotyczyty bardziej
szczegdtowych probleméw  gastrolo-
gicznych, ktére moga towarzyszy¢ mu-
kowiscydozie, wymagajg dodatkowe),
niezaleznej terapii i specjalistycznego
podejscia.

Szkolenie zorganizowato Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydo-
73 z Rabki, Klinika Gastroenterologii
Dzieciecej i Chorob Metabolicznych
Uniwersytetu Medycznego w Pozna-
niu, a partnerem szkolenia i sponso-
rem wydarzenia byt dziat Nutricia Me-
tabolics.

Pierwszg czes¢ spotkania popro-
wadzit Pan prof. Jarostaw Walkowiak
- lekarz z duzym doswiadczeniem
w diagnostyce i leczeniu pacjentow
z mukowiscydoza. Przedstawit najnow-
szg wiedze i wiasne doswiadczenia
w leczeniu zaburzen funkcji przewodu
pokarmowego oraz problem nietole-
rancji laktozy u chorych na mukowi-
scydoze.

Po przerwie na ciepty (i pyszny)
positek, drugg cze$¢ szkolenia poprowa-
dzita Pani dr Stawomira Drzymata-Czyz,
zajmujaca sie leczeniem Zzywieniowym
pacjentdw z mukowiscydozg w poznan-
skiej klinice, i omowita praktyczne aspek-
ty prowadzenia diety u pacjentéw z mu-
kowiscydoza ze wspotistniejaca celiakia,
nietolerancja laktozy i cukrzycg. Prezen-
tacje wzbogacita licznymi przyktadami
pacjentdw z takimi wiasnie problemami.
Kazda z tych chorob towarzyszacych
mukowiscydozie wymaga specyficznych
ograniczen dietetycznych, dlatego po jej
rozpoznaniu pacjent powinien spotkac
sie z dietetykiem, ktéry pomoze opraco-
wac jadtospis spetniajacy wszystkie in-
dywidualne zalecenia dietetyczne. O ile
w celiakii prawidtowe leczenie polega na
catkowitej eliminadji z jadtospisu nawet
$Sladowych ilosci glutenu, to w nietole-
rancji laktozy zalecana jest dieta z ogra-
niczeniem tego skfadnika, np. zmniejsze-
nie jednorazowo spozytej porcji mleka
czy przetwordw mlecznych do takiej ilo-
4ci, ktéra nie daje dolegliwosci, a pozwa-
la na wieksze urozmaicenie jadtospisu
i jego odpowiednia wartos¢ odzywcza.
Pacjent musi wiedzie¢, jakie produkty sg
dla niego bezpieczne i jakich informacji
szukac na ich etykietach.

Szkolenie byto tez okazja do wy-
miany doswiadczen miedzy dietetycz-
kami uczestniczacymi w szkoleniu od-
nosnie ich wspodtpracy z pacjentami.
Wszystkie panie zgodzity sie, ze bardzo
trudno jest zacheci¢ dziecko zmeczone
swojg chorobga, by zaczeto jes¢ wiece),
lepiej, przestrzegac zasad przyjmowa-
nia enzymaow, rehabilitacji i antybioty-
koterapii. Kazdy sposob jest dobry, by
przekonac pacjenta, ze poprzez lepszy
stan odzywienia mozna poprawic¢ wy-
dolno$¢ oddechowsg i jakos¢ zycia.
Metabolics

Nutricia zapewnita

komplet materiatéw informacyjnych
dotyczacych mleka modyfikowanego
i odzywek przeznaczonych specjalnie
dla 0séb z mukowiscydoza, ksigzki ku-
charskie z przepisami na dania wysoko-
kaloryczne i z wykorzystaniem odzywek
Nutricii, byta tez mozliwos¢ degustacji
tych preparatow.

Spotkanie zakonczyto sie wrecze-
niem certyfikatow i... zapowiedzig ko-
lejnego szkolenia, na ktére juz czekamy
i szukamy pomystow na najbardziej po-
trzebne w naszej praktyce wykfady.

Dziekujemy Organizatorom, Wy-
ktadowcom i Sponsorowi ©.

Anna Stolarczyk
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] Remont biura PTWM w Rabce-Zdroju

Niespodziewanie w lutym 2017 . ru-
szyt remont biura, zainicjowany dzieki
Konkursowi Fundacji ING Dzieciom,Do-
bry Pomyst” Nasz wniosek zostat pozy-
tywnie zaakceptowany i otrzymalismy
wsparcie od Fundacji w wysokosci 6000
7t na przeprowadzenie remontu dwdch
pokoi i korytarza. W ramach projektu
moglismy zakupi¢ materiaty potrzeb-
ne do postawienia $cianki kartonowo-
-gipsowej i tym samym oddzieli¢ aneks
kuchenny od pokoju, a takze wymieni¢
podtogi. Dzieki Fundacji stworzylismy
rowniez matg przytulng poczekalnie na
korytarzu oraz zakupilismy nowe rolety
do okien, kanape i stolik, ktory zastapit
dotychczasowa tawke szkolna.

Podczas poszukiwania fachowca,
ktéry wznidstby nam $cianke, pomoc
zaoferowata firma ,Ustugi budowlane

Ewa Kaletka". Dzieki zaangazowaniu oraz
wsparciu Pani Ewy i Pana Grzegorza po-
wstata nie tylko scianka ©. Pracownicy
firmy wygtadzili $ciany i na nowo je po-
malowali, finansujac we wiasnym zakre-
sie potrzebne materiaty. Dzieki pomocy
firmy remontowej moglismy zakupic
rowniez nowe lampy i odnowic¢ boaze-
rie na korytarzu, a takze zaopatrzy¢ sie
w brakujgce materiaty wykonczeniowe.
Wiascicielka firmy pokryta takze koszty
pracy trzech pracownikéw przez okres
pieciu dni remontu, za co serdecznie
dziekujemy, poniewaz sami nie poradzi-
libysmy sobie z takim ogromem prac.
W pigtym dniu remontu odwiedzili nas
wolontariusze Banku ING z Nowego Sa-
cza, ktorzy dzielnie przez caty dzier po-
magali w przenoszeniu szaf i sprzataniu
po remoncie.

I v

Fot. 1-3 zarchiwum PTWM

Jednak to jeszcze nie koniec do-
brych wiadomosci. W tym miejscu nie
mogtabym zapomnie¢ o wspaniatej fir-
mie ,Meble Ziobro', ktéra po raz kolejny
wspiera PTWM. Dwa lata temu firma ta
umeblowata pokdj dziewczynek cho-
rych na mukowiscydoze, Sandry i Mariki,
obecnie nieodpfatnie wykonuje meble
do aneksu kuchennego, ktéry osobiscie
wymierzyt brat znanego skoczka narciar-
skiego Jana Ziobro. Pan Tobiasz fachowo
podpowiedziat, jak dopasowac szafki
oraz witryny do matej przestrzeni wy-
dzielonego aneksu. Nowy zlewozmywak
podarowata nam firma ,Turbacz” Pana
Dawida Bocianowskiego z Rabki-Zdroju.

Drzwi  przesuwne oddzielajgce
aneks kuchenny od pokoju bezptatnie
wykona dla nas firma stolarska ,Lulek”
z Kasiny Wielkiej. Wiasciciel firmy oso-
biscie zawitat w naszym biurze, pobrat
potrzebne wymiary i w tym momencie
oczekujemy na montaz drzwi.

W ramach jednego pomystu ru-
szyta lawina pomocy od 0sob z wielkim
sercem, ktore bezinteresownie pomo-
gly stworzy¢ nam przyjazne pomiesz-
czenia odwiedzane przez naszych pod-
opiecznych.

Teraz czekamy na Was i zapraszamy
na kawe i herbate do,nowego”biura ©.

Aneta Mazgaj
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Marcowe spotkanie tddzkiej Grupy

Wsparcia

Pierwsze w tym roku spotkanie todzkiej
Grupy Wsparcia odbyto sie 4 marca 2017
w sali konferencyjnej szpitala im. J. Kor-
czaka w todzi. Na zaproszenie lidera gru-
py Oleny Krawczuk-Chojnackiej wyktad
na temat cukrzycy w mukowiscydozie
przeprowadzita dr Marta Anders-Fulman-
ska — diabetolog, ktéra zaréwno leczy, jak
i prowadzi projekt badawczy na grupie
dzieci chorych na mukowiscydoze w jed-
nym z fodzkich szpitali. Pani doktor po-
dzielita sie swoim doswiadczeniem oraz
udzielita rodzicom cennych wskazowek.
Kolejna czes¢ spotkania byta poswiecona
dietetyce. Pani Barbara Kedziak wspot-
pracujgca z rodzicami todzkiej Grupy
Wsparcia przekazata informacje i wiedze
zdobyta m.in. na ostatnim szkoleniu dla
dietetykdw, ktore zostato zorganizowane
przez Klinike Gastroenterologii Dzieciecej
i Choréb Metabolicznych Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu oraz Polskie To-
warzystwo Walki z Mukowiscydoza. Pani
dietetyk mowita o zasadach prowadzenia

Fot. z archiwum autorki

diety u pacjentow z mukowiscydozg ze
wspotistniejacg  celiakig, nietolerancja
laktozy oraz cukrzyca. Wérod oséb za-
proszonych byfa obecna réwniez dr A.
Koniarek, ktéra wraz z dr T. Ruszczyk-
-Bileckg z niezwyktym oddaniem i czu-
toscig opiekujg sie na co dzien dzie¢mi
chorymi na mukowiscydoze w szpitalu
im. J. Korczaka w todzi. Na rece Pani
Doktor przekazano maseczki jedno-
razowe oraz ptyny do dezynfekgji rak

ofiarowane przez Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg dla naszych pa-
cjentow.

W spotkaniu udziat wzieto 16 ro-
dzicéw i opiekunow. Kolejne zaplano-
wano w czerwcu. Dzieki szczodrosci
rodzicéw, spotkanie wzbogacone byto
stodkim  poczestunkiem. Dziekujemy
Dyrekcji szpitala za uzyczenie sali.

Olena Krawczuk-Chojnacka

| Program ,Za zyciem”

1 stycznia 2017 r. weszta w zycie usta-
wa o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin,
w ktorych urodzity sie dzieci z ciezkim
i nieodwracalnym uposledzeniem albo
nieuleczalng chorobg zagrazajaca zy-
ciu (Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r.
o wsparciu kobiet w ciqzy i rodzin ,Za
zyciem, Dz. U. z 2016, poz. 1860, tekst
dostepny jest na stronie Ministerstwa
Zdrowia lub Ministerstwa Rodziny, Pra-
cy i Polityki Spotecznej). O przystuguja-
cych prawach, badaniach oraz wsparciu

zdrowotnym i socjalnym powinnismy
sie dowiadywac w przychodniach i szpi-
talach oraz instytucjach wsparcia rodzi-
ny (np. osrodkach pomocy spotecznej).

Poza wieloma zatoZzeniami tej usta-
wy, jedng z konkretnych form wsparcia
jest jednorazowe Swiadczenie pie-
niezne w wysokosci 4000 ztotych,
ktére przystuguje matce (ojcu, fak-
tycznemu opiekunowi dziecka), bez
wzgledu na dochdéd, po przedtozeniu
odpowiedniego wniosku wraz z doku-

mentami. Aby uzyskac¢ jednorazowe
Swiadczenie, konieczne jest zatem spet-
nienie kilku warunkow.

Do wniosku nalezy dotaczy¢ za-
Swiadczenie lekarskie potwierdzajace
ciezkie i nieodwracalne uposledzenie
albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca
zyciu, ktore powstato w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu. Zaswiadczenie takie powinno
by¢ wystawione przez lekarza, z kto-
rym Narodowy Fundusz Zdrowia zawart
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umowe o udzielanie Swiadczen opie-
ki zdrowotnej (czyli np. pracujgcego
w przychodni), oraz ktéry posiada spe-
cjalizacje Il stopnia lub tytut specjalisty
w dziedzinie: potoznictwa i gineko-
logii, perinatologii lub neonatologii
(przepisy nie méwig o konkretnym wzo-
rze takiego zaswiadczenia).

Ponadto, $wiadczenie to, podob-
nie jak w przypadku jednorazowej za-
pomogi z tytutu urodzenia dziecka (tzw.
becikowego), bedzie wyptacone tylko
w sytuacji, gdy matka dziecka pozosta-
wata pod opiekg medyczng nie pdzniej

Sprawozdania, opinie, komentarze

niz od 10 tygodnia cigzy do dnia poro-
du. Fakt ten trzeba bedzie potwierdzi¢
kolejnym zaswiadczeniem wystawio-
nym przez lekarza lub potozna.
Zgodnie z t3 ustawa, wniosek
o wypfate jednorazowego $wiadczenia
nalezy ztozy¢ w terminie 12 miesiecy
od dnia narodzin dziecka. Ww. ustawa,
nie ogranicza prawa do jednorazowego
Swiadczenia tylko do dzieci urodzonych
po 31 grudnia 2016 r. Jednorazowe
Swiadczenie przystugiwac bedzie row-
niez na dzieci urodzone w 2016 r, pod

warunkiem, ze wniosek zostanie zlo-

zony w terminie 12 miesiecy od dnia
urodzenia dziecka. Wniosek nalezy zto-
zy¢ w urzedzie miasta lub gminy, lub
osrodku pomocy spotecznej w miejscu
zamieszkania.

Na podstawie Informatora ,Za
Zyciem” - strona internetowa Ministerst-
wa Zdrowia i Ministerstwa Rodziny, Pracy
i Polityki Spotecznej.

Pracownik socjalny
Honorata Nawiesniak
tel. 18 267 60 60 w. 331

tel. 531 110 260
hnawiesniak@ptwm.org.pl

Odwotania od decyzji - dlaczego warto
sie odwotywac i gdzie szuka¢ pomocy

prawnej?

Od kazdej urzedowej decyzji, z ktdrg
sie nie zgadzamy, mozemy sie odwo-
ta¢ (informacja o mozliwosci takiego
odwotania sie oraz o czasie, jaki na to
mamy, powinna znajdowac sie w tek-
scie dokumentu, ktory otrzymalismy).
Skfadanie odwotan jest bezptatne, nie
ma takze konkretnego wzoru odwo-
fania. Nie musimy posiada¢ wiedzy
specjalistycznej, jednak pismo odwo-
tawcze powinno spetnia¢ pewne wy-
mogi formalne (odwofanie jest pismem
urzedowym) oraz by¢ jasno i logicznie
sformutowane.

W sprawach trudnych i wykracza-
jacych poza wiasne mozliwosci dora-
dzamy kontakt z osobami posiadajacy-
mi wiedze z zakresu tworzenia takich
pism. Podpowiadamy tez, jak Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
moze pomodc chorym na mukowiscy-
doze w sprawach prawnych dotycza-
cych odwotan.

1. Do dyspozycji podopiecznych jest
pani prawnik, ktéra udziela po-
rad w poniedziatki miedzy 15.00-
17.00. Numer bezptatnej infolinii
800 111 169. Dodatkowo istnie-
je mozliwos¢ uzyskania pomocy
w napisaniu odwotania. Ta porada
prawnika jest odptatna. Informacje
odnosnie procedury odwotania
udziela biuro PTWM (pracownik so-
cjalny).

2. Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg moze takze na prosbe
zainteresowanego  wystawi¢ tzw.
pismo wspierajace, ktére zawie-
ra opis choroby (mukowiscydozy),
jej przebieg oraz stanowi poparcie
dziafan chorego w konkretnej spra-
wie (np. w odwotaniu od orzeczenia,
renty). Pismo takie mozna dofaczy¢
do akt sprawy lub przedstawic¢ bez-
posrednio w odpowiedniej instytu-
cji, w ktérej pragniemy cos uzyskac.

Informacji o tej formie pomocy
udziela pracownik socjalny w biurze
PTWM.

Niezaleznie od PTWM, pomo-
cy i wiedzy mozna szukac takze we
wszystkich instytucjach, ktére udzielajg
bezptatnych porad prawniczych, beda
to punkty np. przy urzedach miasta
lub gminy, przy Osrodkach Pomocy
Spotecznej, Powiatowych Centrach Po-
mocy Rodzinie, instytucjach dla oséb
niepetnosprawnych (pyta¢ w swoim
miejscu zamieszkania). Pomocne s3
takze portale internetowe poswieco-
ne tematowi niepetnosprawnosci, np.
strona www.niepelnosprawni.pl, www.
empatia.mpips.gov.pl.

Pracownik Socjalny
Honorata Nawies$niak
tel. 18 267 60 60 w. 331

tel. 531 110 260
hnawiesniak@ptwm.org.pl
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Zasady finansowania wydatkow

Z subkont oraz w ramach wsparcia
finansowego - informacja dla
podopiecznych

W zwiazku z pojawiajgcymi sie nieprawi-
dtowosciami w dokumentach dostarcza-
nych do PTWM przypominamy o obo-
wigzujacych  zasadach  finansowania
wydatkow z subkont oraz w ramach po-
mocy finansowej udzielanej przez PTWM.
Wydatki z subkont oraz w ramach
wsparcia statutowego moga by¢ po-
krywane wytgcznie na podstawie orygi-
natéw rachunkéw, faktur (w tym faktur
elektronicznych), a takze, w przypadku
kosztéw przejazdu na leczenie, na pod-
stawie oryginatéw biletéw za przejazd
komunikacyjny czy oryginatéw para-
gondw za przejazd autostrada. Para-
gony za inne wydatki nie moga zostac
uwzgledniane. W sytuacji dostarczenia
przez Panstwa skanu badz kserokopii
dokumentu ksiegowego koszty nie
bedga pokrywane.
® Faktury, rachunki ptatne przelewem
przez PTWM powinny by¢ wysta-
wione na ptatnika: Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof.
Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj,
NIP 735-00-27-693; w dopisku, przy

Szanowni Panstwo!

nazwie pfatnika badZz w tzw. uwa-

gach, musi by¢ uwzglednione imie

i nazwisko podopiecznego; forma

zapfaty na dokumencie powinna zo-
sta¢ okreslona jako przelew.

® Faktury, rachunki optacone wcze-

$niej przez podopiecznego go-

téwka, kartg lub przelewem powin-

ny zosta¢ wystawione na nazwisko

chorego badZ rodzica (opiekuna

prawnego) w przypadku, gdy pod-

opieczny jest osoba niepetnoletnia.

® W sytuacji, gdy dokument bedzie

optacony przez wiecej niz jed-

nego platnika, faktura (rachunek)

powinna zosta¢ wystawiona na na-

zwisko podopiecznego, natomiast

w tresci faktury muszg zosta¢ wy-

szczegdlnieni poszczegodlni pratni-

cy wraz z okresleniem przy kazdym

z nich kwoty do zaptaty.

W przypadku checi refundadji

kosztéw wizyt w osrodkach leczniczych,

tj. przejazdéw czy noclegdw, wymaga-

ne jest potwierdzenie wizyty pieczatkg

i podpisem lekarza, u ktérego wizyta sie

odbyta. Prosimy o nieprzesytanie wyni-
kow badan zawartych w kartach infor-
macyjnych leczenia szpitalnego.

Kazdy dokument przed wystaniem
do biura PTWM w celu pokrycia wy-
datku musi zosta¢ opisany, np. w przy-
padku zakupu lekéw: Leki odebratem,
prosze o pokrycie z subkonta 1 %/ sub-
konta darowizn/ wsparcia statutowego"

Przed wystaniem dokumentéw
prosimy rowniez o skontrolowanie sta-
nu srodkéw dostepnych na subkontach
oraz w ramach innych form pomocy fi-
nansowej udzielanej przez PTWM.

Wszystkie dokumenty sg weryfi-
kowane pod katem zgodnosci z requ-
laminem ,Prowadzenie subkont” badz
z decyzjg 0 przyznanym wsparciu statu-
towym. Zarzad PTWM jest uprawniony
w razie koniecznosci do poproszenia
o przedstawienie dodatkowych doku-
mentéw badz wyjasnien wydatkow.

Przestrzeganie powyzszych zasad
wpltynie na usprawnienie procesu fi-
nansowania wydatkow.

Biuro PTWM

Chciatbym Paristwa poinformowac, ze z dniem 31.03.2017 r. ztozytem rezygnacje z petnienia funkcji Prezesa Polskie-

go Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza. Funkcje prezesa traktowatem jako zaszczyt. Powodem podjecia przeze mnie

takiej decyzji sg sprawy osobiste. Chciatbym serdecznie podziekowac chorym, rodzicom oraz opiekunom chorych dzieci

za to, ze wspierali mnie w mojej pracy. Kontakt z Wami oraz godziny przegadane przez telefon byty dla mnie inspiracja

dla moich dalszych dziatan.

Moi Drodzy, pomimo tego, ze nie bede petnit funkcji prezesa, jestem do Waszej dyspozycji. Gdybyscie potrzebo-

wali pomocy czy rady, stuze swojg osobg. Jeszcze raz bardzo dziekuje za wspotprace.

Jacek Juszczynski
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Wspolnie Swietujemy 50.
zwyciestwo w Pucharze Swiata
naszej Mistrzyni!

W Pjongczang Justyna Kowalczyk wbiegta pierwsza na
mete, juz po raz 50. powtarzajac swoj sukces w Pucha-
rze Swiata. Ten imponujgcy wynik naszej Ambasadorki
Santander Consumer Bank, sponsor Justyny, postanowit
celebrowac w specjalny sposob, wspierajac podopiecz-
nych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza. Ju-
styna Kowalczyk od lat z wielkim zaangazowaniem po-
maga PTWM, dobrze wiedzac, co to znaczy,toczy¢ walke
do ostatniego tchu”. Méwi sie, ze wszystko, co dajemy
z siebie bliznim, kazdy akt dobrej woli, kazdy dar serca

—do nas powraca. Podobnie wierzymy, ze zwielokrotnio-

Kazde
zwyciestwo

Justyny R0
powraca ey

50 urzadzen
wspomagajacych
chorych na mukowiscydoze
za 50 Twyciestw

w Pucharze Swiata
ufundowal dumny sponsor

ne powraca kazde zwyciestwo Justyny Kowalczyk, ktére
daje Polakom tak wiele pozytywnych emodiji i radosci.
Z okazji piecdziesigtego zwyciestwa Justyny w Pucharze
Swiata Santander Consumer Bank ufundowat do naszej
wypozyczalni 50 pulsoksymetrow wspomagajacych
chorych w walce mukowiscydoza, w ten sposob wspdl-
nie z Justyng kibicujac naszym dzielnym podopiecznym.
My z catego serca dziekujemy Darczyicy i trzymamy
kciuki za dalsze sukcesy Justyny!

Podopieczni i Zarzad PTWM




Ogtoszenia PTWM

Z zycia PTWM

I .1l Bieg po Oddech” 3 wrze$nia 2017 roku

Druga edycja niezwyktego wydarze-
nia charytatywnego dedykowanego
wszystkim naszym podopiecznym
odbedzie sie 3 wrzesnia 2017 r. (nie-
dziela) w Zakopanem. Startujemy
0 godzinie 10.00 w Parku Miejskim.
Podobnie jak w pierwszej edydji,
na terenie parku zostanie zorgani-
zowany rodzinny piknik z zabawa-
mi i atrakcjami dla matych i duzych
uczestnikow. Dochod uzyskany w ra-
mach wydarzenia zostanie przezna-
czony na zakup niezbednego sprze-
tu rehabilitacyjnego oraz wsparcie
w zakupie lekéw dla podopiecznych
PTWM.

Fot. z archiwum PTWM

Zapisy na bieg ruszyty 6 marca br.
Zarejestrowac sie jako uczestnik mozna
na stronie biegu: www.bieg.oddychaj.pl.
Ze wzgledu na ochrone danych wrazli-
wych, osoby chore na mukowiscydoze
zapisuja sie, przesytajac wypetiony
formularz na adres e-mail: zawody@
ptwm.org.pl. Formularz mozna pobrac
ze strony biegu; udostepniamy go réw-
niez w tym wydaniu ,Mukowiscydozy".
Optata startowa dla oséb chorych, tak
samo jak w ubiegtym roku, wynosi 10 zt
i przyjmowana bedzie wytacznie w biu-
rze zawododw. Pozostali zawodnicy za-
pisuja sie elektronicznie i elektronicznie
uiszczajg optate startowa.

. BIEG PO
~ ODDECH

3 WRZESNIA 2017 1,
ZAKOPANE

W, Il Biegu po Oddech” do zdoby-
cia beda atrakcyjne nagrody, ktérych
pule na biezaco poszerzamy. Wszyscy
zawodnicy sklasyfikowani zostang w ka-
tegorii OPEN kobiet i mezczyzn, katego-
riach wiekowych, a takze dzieci w ka-
tegoriach dzieciecych. Osoby chore na
mukowiscydoze bedg klasyfikowane
w dodatkowej kategorii PTWM, w kto-
rej czekajg potwierdzone juz nagrody:
| miejsce — trzydniowy pobyt nad mo-
rzem w Panoramie Morskiej dla dwdch
0s6b plus sterylizator Philips Avent, |l
miejsce — voucher o wartosci 500 zt na
zakupy produktéw firmy Nutricia plus
sterylizator Philips Avent, Ill miejsce —
sterylizator Philips Avent.

Patronat Honorowy nad Il Biegiem
po Oddech” objeli Jacek Krupa — marsza-
tek wojewddztwa matopolskiego, Piotr
Bak — starosta tatrzanski, Leszek Dorula -
burmistrz miasta Zakopane, oraz Justyna
Kowalczyk, nasza Ambasadorka.

Wszelkie informacje o biegu, na-
grodach i organizowanych atrakcjach
na biezgco beda publikowane na stro-
nie biegu www.bieg.oddychaj.pl oraz
na portalu spotecznosciowym Facebo-
ok — funpage,Biegu po oddech”. Zache-
camy do obserwowania i przesyfania
zdje¢ z Waszych przygotowan do naj-
lepszej imprezy biegowej w tym roku.
Do zobaczenial!

Aneta Mazgaj
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

BiEG PO .
ODDECH W Polskie Towarzystwo
3 WRZESNIA 2017 ¢ Lz v Walki z Mukowiscydoza

www.eddychal.p

11 BIEG PO ODDECH

Formularz zgtoszeniowy dla oséb chorych na mukowiscydoze:

IMIE | NAZWISKO

DATA URODZENIA

ADRES

TELEFON

E-MAIL

Kategoria wiekowa:
(prosze zakresli¢/zaznaczy¢ wtasciwg kategorie)

1
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
i
| Nazwa kategorii Pte¢ Przedziat wiekowy Urodzeni w latach
|
|
} us Dz do 5 lat Dzieci urodzone do 2012 roku
i
} us Ch do 5 lat Dzieci urodzone do 2012 roku
| u7 Dz 6-7 lat 2010-2011
|
|
} u7 Ch 6-7 lat 2010-2011
|
} U9 Dz 8-9 lat 2008-2009
|
| u9 Ch 8-9 lat 2008-2009
|
} Uil Dz 10-11 lat 2006-2007
|
i Uil Ch 10-11 lat 2006-2007
} ui4 Dz 12-14 lat 2003-2005
|
|
} u14 Ch 12-14 lat 2003-2005
} u17 Dz 15-17 lat 2000-2002
|
|
} u17 Ch 15-17 lat 2000-2002
i u29 K 18-29 lat 1988-1999
|
} U29 M 18-29 lat 1988-1999
|
} U39 K 30-39 lat 1978-1987
|
i U39 M 30-39 lat 1978-1987
} u49 K 40-49 lat 1968-1977
|
|
} u49 M 40-49 lat 1968-1977
} us9 K 50-59 lat 1958-1967
|
|
} u59 M 50-59 lat 1958-1967
| U69 K/M 60-69 lat 1948-1957
|

/

O“D u70+ K/M 70 lat i powyzej Osoby urodzone w roku 1947 i starsze

|

MUKOWISCYDOZA 48/2017 71



Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

._?‘1 o EI)EDG EEE %"’,@ Polskie Towarzystwo

3 WRZESNIA 2017 ¢ v Walki z Mukowiscydoza
. www.oddychaj.p!

il

Rozmiar koszulki:

Tabela rozmiaréw ponizej:

Koszulka damska:

Rozmiar

Koszulka meska:

Rozrmiar

Oswiadczam, ze: zapoznatem/am sie z regulaminem imprezy oraz, ze jestem zdolny/a do udziatu
w zawodach i startuje na wtasng odpowiedzialnos¢.

................................................................. Mo
(podpis zawodnika/prawnego opiekuna) J
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OGLOSZENIE O REKRUTACJI DO PROJEKTU
Kompleksowa rehabilitacja osé6b chorych na mukowiscydoze Il

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza zdniem 1 kwietnia 2017 r. rozpoczyna wstepna rekrutacje uczestnikow
do nowego projektu pn. Kompleksowa rehabilitacja oséb chorych na mukowiscydoze Il realizowanego ze srodkéw
PFRON i wiasnych.

Projekt realizowany bedzie od 1 kwietnia 2017 r. do 31 marca 2019 .

ZASADY REALIZACJI PROJEKTU

Celem projektu jest zwiekszenie samodzielnosci i zaradnosci osobistej oraz zwiekszenie aktywnosci spotecznej

i zawodowej 0séb chorych na mukowiscydoze poprzez nabywanie, rozwijanie i podtrzymywanie umiejetnosci

niezbednych do samodzielnego funkcjonowania.

W projekcie przewidziano cztery formy wsparcia prowadzone przez:

1. Fizjoterapeute (zajecia indywidualnego treningu samodzielnej rehabilitacji): 6 godzin w miesiacu.

2. Fizjoterapeute lub pielegniarke (zajecia indywidualnego treningu higieny osobistej i konserwacji sprzetu):
4 razy w ciggu roku po 2 godziny.

3. Psychologa (zajecia indywidualnego treningu motywacyjnego): 4 razy w ciggu roku po 2 godziny, tylko dla
uczestnikéw wymagajacych takiego wsparcia.

4. Dietetyka (zajecia indywidualnego treningu zywieniowego): 4 razy w ciggu roku po 2 godziny, tylko dla uczest-
nikéw wymagajacych takiego wsparcia.

ZASADY REKRUTACJI UCZESTNIKOW
Do projektu zapraszamy:
- chorych na mukowiscydoze w wieku powyzej 4. roku zycia,
- posiadajacych aktualne na dzien przystapienia do projektu orzeczenie o niepetnosprawnosci lub o stopniu
umiarkowanym badz znacznym niepetnosprawnosci,
- zamieszkujacych na terenie catej Polski.

Uwaga! O przyjeciu do projektu decydowac bedzie kolejnosc zgtoszenia, ale ze wzgledu na trudna logistyke projektu
decydujace bedzie rowniez miejsce zamieszkania (tak, aby odlegtos¢ miedzy beneficjentami a pracownikami
projektu byta mozliwie jak najmniejsza).

Warunkiem przyjecia zgtoszenia do projektu jest przestanie do PTWM kompletu dokumentéw:

- karta zgtoszeniowa (prawidtowo wypetniona i podpisana przez przedstawiciela ustawowego chorego
niepetnoletniego lub chorego dorostego),

- os$wiadczenie 0 zgodzie na przetwarzanie danych osobowych beneficjenta (prawidtowo wypetnione i podpisane
przez przedstawiciela ustawowego chorego niepetnoletniego lub chorego dorostego),

- os$wiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych rodzica/opiekuna prawnego,

- kopia aktualnego na dzien przystgpienia do projektu orzeczenia o niepetnosprawnosci lub o stopniu
umiarkowanym badz znacznym niepetnosprawnosci,

- zaswiadczenie lekarza.

Zgtoszenia mozna przesytac¢ pocztg na adres PTWM lub skanem na adres poczta@ptwm.org.pl
TERMIN NADSYLANIA ZGLOSZEN UPLYWA 30 kwietnia 2017 r. Decyduje data wptywu do PTWM.
Informacje o projekcie:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
Tel. kom. 662 033 999

Serdecznie zapraszamy!!!

Projekt dofinansowany ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych

Pafstwomy Fusduiz

Rehabiliteci Osot: W
Neapainosprawrygch
o'\ |
\
|
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

KARTA ZGtOSZENIOWA DO PROJEKTU
Kompleksowa Rehabilitacja Oséb Chorych na Mukowiscydoze Il

MiejSCOWOSCE, data .....ceeeeevveeeciiee e
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b
34-700 Rabka-zdroéj

Prosze o przyjecie do uczestnictwa w projekcie pn.
Kompleksowa Rehabilitacja Oséb Chorych na Mukowiscydoze Il

IMIE i NAZWISKO UCZESTNIKA

PESEL UCZESTNIKA

ADRES ZAMIESZKANIA UCZESTNIKA
(ulica, nr domu/mieszkania, kod, miejscowos¢)

WOJEWODZTWO
POWIAT

TELEFON KONTAKTOWY STACJONARNY
| KOMORKOWY

E-MAIL

IMIE i NAZWISKO PRZEDSTAWICIELA
USTAWOWEGO

ORZECZENIE O NIEPELNOSPRAWNOSCI
AKTUALNE DO DNIA (dotyczy dzieci do 16. roku
zycia)

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
ORZECZENIE O STOPNIU 1
NIEPELNOSPRAWNOSCI AKTUALNE DO DNIA — |
NALEZY PODAC STOPIEN |
NIEPELNOSPRAWNOSCI | DATE WAZNOSCI |
(dotyczy oséb powyzej 16. roku zycia) }
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
}

N

Oswiadczam, Ze znane mi s3 zasady realizacji i rekrutacji do projektu.

ZAtACZAM DOKUMENTY:

— kopia orzeczenia o niepetnosprawnosci/stopniu niepetnosprawnosci uczestnika

— oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych uczestnika

— oSwiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych przedstawiciela ustawowego uczestnika
— zaswiadczenie lekarskie do projektu

Podpis (chorego lub w przypadku dziecka do lat 18. — rodzica/opiekuna prawnego)

Projekt dofinansowany ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

“ Qﬁ Polskie Towarzystwo
| 9 W/ Walki z M

MKW HOYOIDTA
| ANO
\
|
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OSWIADCZENIE
ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH UCZESTNIKA PROJEKTU

Kompleksowa rehabilitacja oséb chorych na mukowiscydoze Il

Dane osobowe przekazane przez uczestnikdw projektu realizowanego w ramach art. 36 ustawy z dnia 27
sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (tj. Dz.
U.z2011r. Nr 127, poz. 721 z pdzn. zm.), do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof. Jana
Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdrdj, oraz Parnstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 (administratora danych) bedg przetwarzane w celu
realizacji ,Zasad wspierania realizacji zadann z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb
niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON”. Dane osobowe
mogq by¢ takze przetwarzane, gdy jest to niezbedne dla wypetnienia prawnie usprawiedliwionych celéw
administratora danych. Kazdy uczestnik projektu posiada prawo dostepu do tresci swoich danych oraz ich
poprawiania, aktualizacji, uzupetniania i usuwania. Podanie danych jest dobrowolne, jednak ich niepodanie
skutkowaé¢ bedzie brakiem mozliwosci wziecia udziatu w zadaniu realizowanym zgodnie z ,Zasadami
wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej osdéb niepetnosprawnych,
zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON”.

(PESEL uczestnika projektu)

Biorgc pod uwage powyzsze informacje, wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych przez
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdroj, oraz PFRON
z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 (administrator danych) w celach zwigzanych z realizacja
,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych,
zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON”. Zgodnie z ustawg z dnia 29 sierpnia
1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926 ze zm.). Zostatem/-am
poinformowany/-a o prawie dostepu do tresci swoich danych oraz ich poprawiania, aktualizacji,
uzupetniania i usuwania.

(Data i podpis uczestnika projektu/opiekuna prawnego)

Projekt dofinansowany ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych

4 ===
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OSWIADCZENIE
ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH RODZICA/OPIEKUNA
PRAWNEGO UCZESTNIKA PROJEKTU

Kompleksowa rehabilitacja oséb chorych na mukowiscydoze 1l

Dane osobowe przekazane przez uczestnikow projektu realizowanego w ramach art. 36 ustawy z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (tj.
Dz. U. z 2011 r. Nr 127, poz. 721 z pdin. zm.), do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof.
Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdréj, oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 (administratora danych) beda przetwarzane w celu
realizacji ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej osdb
niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym przez PFRON”. Dane osobowe
mogg byc¢ takze przetwarzane, gdy jest to niezbedne dla wypetnienia prawnie usprawiedliwionych celow
administratora danych. Kazdy uczestnik projektu posiada prawo dostepu do tresci swoich danych oraz ich
poprawiania, aktualizacji, uzupetniania i usuwania. Podanie danych jest dobrowolne, jednak ich niepodanie
skutkowaé bedzie brakiem mozliwosci wziecia udziatu w zadaniu realizowanym zgodnie z ,Zasadami
wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej osdb niepetnosprawnych,
zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON”.

(adres rodzica/opiekuna prawnego uczestnika projektu: miejscowos¢, nr kodu, ulica, nr domu, nr
mieszkania)

(PESEL rodzica/opiekuna prawnego uczestnika projektu)

Biorac pod uwage powyzsze informacje, wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych przez
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdréj, oraz PFRON
z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 (administrator danych) w celach zwigzanych z realizacjg
»,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych,
zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym przez PFRON”. Zgodnie z ustawg z dnia 29 sierpnia
1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926 ze zm.). Zostatem/-am
poinformowany/-a o prawie dostepu do tresci swoich danych oraz ich poprawiania, aktualizacji,
uzupetniania i usuwania.

(Data i podpis rodzica/opiekuna prawnego uczestnika projektu)

Projekt dofinansowany ze srodkéw Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych

= 1.
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ZASWIADCZENIE LEKARSKIE DO PROJEKTU

Kompleksowa rehabilitacja osob chorych na mukowiscydoze Il

Projekt dofinansowany ze srodkow Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

1
|
|
|
|
|
|
|
|
| IMIE | NAZWISKO
} CHOREGO
|
} PESEL CHOREGO
|
} ADRES ZAMIESZKANIA
} CHOREGO
|
} SCHORZENIE MUKOWISCYDOZA
} PODSTAWOWE
|
| STAN UKtADU FEVI oo data badania ........c.cceceeieieniennnnn
} ODDECHOWEGO
| FVCiooeeeeeeeeeenns data badania .....cceeeveeveeveeeeeeennn
|
|
| ZaKAZENIA PHUC -ttt
|
|
|
™ | | ccocoooocooooconnoc0ac000000000000000000000000000000000000000000000C0000000000000000000000000000000A000000000000
|
| [Tord o= 2= o XS d =] o Y A0 i I O U S
|
|
} UWAGI DOT. STANU UKtADU ODDECHOWEGO (np. epizody odmy, krwioplucia)
|
|
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|
|
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|
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|
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|
|
|
|
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Podziekowania Z zycia PTWM

| Podziekowania

W imieniu podopiecznych oraz Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza sktadamy
serdeczne podziekowania wszystkim osobom i firmom zaangazowanym w organizacje | Podkarpackiego Balu
Charytatywnego, ktory odbyt sie 4.02.2017 w Rokietnicy koto Jarostawia.

Dziekujemy MONICE BARTNIK za pomyst i wspaniafg organizacje.

Z catego serca dziekujemy wszystkim uczestnikom, darczyricom oraz osobom, ktére wsparty zbiérke publiczng,
przekazaty dary rzeczowe i fundusze na rzecz naszych podopiecznych.

Ksigdz Arcybiskup Adam Szal
Ksigdz Arcybiskup Mieczystaw Mokrzycki
Nadinspektor dr Krzysztof Pobuta
(Komendant Wojewodzki Policji)
Firma,INGLOT" - Zbigniew Inglot
Agnieszka Radwariska
ASSECO RESOVIA
Bartosz Gorski
(Prezes Zarzadu druzyny Asseco-Resovia Rzeszow)
Ewa Leniart (Wojewoda Podkarpacki)
Zakfad Przetworstwa Miesnego,SZAREK” Andrzej Szarek
Jonathan Zajac
Grzegorz Hedwig
Aneta Plesniak
Jarostaw Gutowski
Bogdan Zajac
Firma,SINEVIA”
Jozef Pieczonka
Natalia Matysiak
Dawid Lampart
Bozena i Edward Pruchniccy
Uzdrowisko Rymanow-Zdroj
Take Sushi
Firma,BAMAL" Piotr Malinowski
Annai Zenon Niemczyccy
Maciej Darko
Zespot muzyczny BLUE ART. CAFE
Jan Miszczak
Bozena i Jerzy Wotoszyn
Drukarnia 3d-Art Joanna i Stawomir Bieniasz
Marek Lesko
Jacek Kucab
Maciej Zajac
Rafat Balawejder
Zdzistawa Inglot
Mariusz Zajac
Jozef Wrébel

W

Artur i Marta Telega
Tomasz Smereka
Jézef Dudek
Magdalena Kruczek
Jan i Marta Smereka
Pawet Kopera
Tatiana Kozak-Siara
Dominik Smereka
Wojciech Smereka
Daniel Kasieczko
Norbert Dziukiewicz
Jerzy Tomaka
Grzegorz Pieszko

Dziekujemy serdecznie za hojnos¢ i wsparcie dla Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza. Liczymy na dalsza
wspotprace i zaangazowanie w dziatania na rzecz pomocy
chorym na mukowiscydoze.

Drodzy Darczyncy i Wolontariusze!

W imieniu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
pragniemy Wam podziekowa¢ za okazywane wsparcie.
Wszystko, co do tej pory udato nam sie osiagna¢, nie bytoby
mozliwe bez Waszego zaangazowania.

Serdecznie dziekujemy:

Firmie Wisniowski Sp. z 0.0. S.KA.

Ustugi budowlane Ewa Kaletka

Meble Ziobro

Okna Lulek

Turbacz

Reisender

Fundacji Lotto Milion Marzen

Fundacji ING Dzieciom

Uczniom i pracownikom Gimnazjum nr 1 w Gdyni

oraz wszystkim Darczyricom indywidualnym, ktorzy wspieraja

nasze dziafania na rzecz chorych na mukowiscydoze.

FUNDACIJA

O,

WIEDZA TO
WISNIOWSKI \/ BEZPIECZENSTWO
P % e =reyrepeere
* <7 <25 FUNDACJA ——
L ING KaLeTKa g\/\
[ L IRCUND ArNDveRKEs | ol
FUMDAC)A LOTTD t? G DZ|EEIUM m
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE
\‘i ? XXX JUBILEUSZOWE OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE DLA CZtONKOW RODZIN
.; | OPIEKUNOW CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Centrum Konferencyjne Falenty,
16-18 czerwca 2017 r.

KARTA ZGtOSZENIOWA

Imie i nazwisko uczestnika szkolenia PESEL

Nr telefonu Adres e-mail

Kim jestes?:* e cztonek rodziny/opiekun osoby chorej z orzeczeniem o niepetnosprawnosci
IMI€ i NAZWISKO CHOIEEO ..ttt ettt et et er b et ere s

e cztonek rodziny/opiekun osoby chorej bez orzeczenia o niepetnosprawnosci
IMi€ i NAZWISKO ChOMEEO ..ttt et s

Zamawiam bezptatne noclegi: 16/17 czerwca 2017 TAK NIE
17/18 czerwca 2017 TAK NIE
Zamawiam bezptatne wyzywienie:* 16 czerwca — kolacja TAK NIE
17 czerwca — obiad TAK NIE
17 czerwca —kolacja TAK NIE
18 czerwca — obiad TAK NIE

Dla oséb z Warszawy i okolic (w promieniu 25 km od osrodka), oferujemy bezptatne obiady i kolacje (bez
noclegéw). Te osoby prosimy o zaznaczenie TYLKO wybranych positkdw.

Czy moze Pan/i podwiez¢ samochodem osoby z okolicy swojego miejsca zamieszkania do Warszawy:

TAK * NIE * NIE JADE SAMOCHODEM *

Data, podpis

Prosimy wypetnic¢ karte oraz zgode na przetwarzanie danych osobowych i odesta¢ wraz z kopia
orzeczenia o niepetnosprawnosci na adres:
ZG PTWM, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj lub skanem na adres: poczta@ptwm.org.pl
Zgtoszenia przyjmujemy do 30.05.2017 r.
Przyjmujemy tylko kompletne zgtoszenia, o przyjeciu na szkolenie decyduje data wptywu do PTWM.
O,\) * witasciwg odpowiedz prosze otoczy¢ obwddka

|
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

OSWIADCZENIE
ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH UCZESTNIKA PROJEKTU PFRON

Dane osobowe przekazane przez uczestnikdw projektu realizowanego w ramach art. 36 ustawy z dnia 27
sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (t.j.
Dz. U.z 2011 r. Nr 127, poz. 721 z p6zn. zm.), do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof.
Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdroj oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 (administratora danych) bedg
przetwarzane w celu realizacji ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowe;j
i spotecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez
PFRON”. Dane osobowe mogg by¢ takze przetwarzane, gdy jest to niezbedne dla wypetnienia prawnie
usprawiedliwionych celéw administratora danych. Kazdy uczestnik projektu posiada prawo dostepu do
tresci swoich danych oraz ich poprawiania, aktualizacji, uzupetniania i usuwania. Podanie danych jest
dobrowolne, jednak ich niepodanie skutkowac bedzie brakiem mozliwosci wziecia udziatu w zadaniu
realizowanym zgodnie z ,Zasadami wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowe;
i spotecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez
PFRON”.

(adres uczestnika szkolenia: miejscowosé, nr kodu, ulica, nr domu, nr mieszkania)

Biorgc pod uwage powyisze informacje, wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych zawartych
w zgtoszeniu przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700
Rabka-Zdrdj oraz PFRON z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 (administrator danych) w celach
zwigzanych z realizacjg ,,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej
0s0b niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON” zgodnie
z ustawg z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926 ze
zm.). Zostatem/-am poinformowany/-a o prawie dostepu do tresci swoich danych oraz ich poprawiania,
aktualizacji, uzupetniania i usuwania.
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(data i podpis uczestnika szkolenia) }
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UWAGA! Brak zgody na przetwarzanie danych osobowych uniemozliwia przyjecie zgtoszenia. J~o
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE
» 9 XXX JUBILEUSZOWE OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE DLA CZEONKOW RODZIN |
L’?c OPIEKUNOW CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

- Centrum Konferencyjne Falenty,
16-18 czerwca 2017 r.

OGLOSZENIE O REKRUTACJI UCZESTNIKOW

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg serdecznie zaprasza cztonkdw rodzin i opiekunéw oséb chorych na
mukowiscydoze do uczestnictwa w XXX jubileuszowym ogdlnopolskim szkoleniu pn. Kompleksowa opieka nad chorym
na mukowiscydoze, ktére odbedzie sie w dniach 16—18 czerwca 2017 r. w Centrum Konferencyjnym Falenty (informacje
o miejscu szkolenia na stronie www.falenty.com.pl).

Uczestnikom szkolenia zapewniamy:
e atrakcyjny program wyktadéw z zakresu leczenia, opieki domowej nad chorymi na mukowiscydoze, fizjoterapii,
Zywienia oraz pomocy psychologicznej i socjalno-prawnej,
® niezapomniang atmosfere i mozliwos¢ nawigzania wielu kontaktow i przyjazni,
e bezptatne wyzywienie i zakwaterowanie.

REGULAMIN REKRUTACIJI NA SZKOLENIE
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} 1. Zasady uczestnictwa w szkoleniu

} W szkoleniu mogg uczestniczy¢ cztonkowie rodzin i opiekunowie oséb chorych na mukowiscydoze z catej Polski — limit

} miejsc do 150 osdb.

} Warunkiem kwalifikacji do uczestnictwa w szkoleniu jest nadestanie przesytkg pocztowg lub skanem

} w nieprzekraczalnym terminie do 30 maja 2017 r., kompletu dokumentéw:

} a) karty zgtoszeniowej — prawidtowo wypetnionej i podpisanej przez uczestnika (uwaga — zgtoszenie wypetnia

} osobno kazdy uczestnik, prosimy nie zgtasza¢ dwdch oséb na jednej karcie),

} b) kopii orzeczenia o niepetnosprawnosci osoby chorej na mukowiscydoze — aktualnego, waznego réwniez na

} dzien 18 czerwca 2016 r. (osoby, ktére nie posiadajg orzeczenia, proszone sg o kontakt z organizatorem),

} c) zgody na przetwarzanie danych osobowych na potrzeby projektu PFRON — wypetnionej i podpisanej przez

: uczestnika.
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Uwaga!

W zwigzku z najnowszymi miedzynarodowymi wytycznymi zapobiegania i kontroli zakazen w mukowiscydozie
decyzjg Zarzadu Gtéwnego PTWM w szkoleniu w charakterze uczestnikow nie mogg bra¢ udziatu osoby chore na
mukowiscydoze, zaréwno doroste, jak i niepetnoletnie.

2. Swiadczenia dla uczestnikow

Osobom, ktére zakwalifikujg sie na szkolenie, Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zapewnia:

— atrakcyjny program wyktadéw i warsztatéw (poczatek 17.06.2017 o godz. 8.00),

— bezptatne wyzywienie i nocleg w Centrum Konferencyjnym Falenty,

— bezptatne obiady i kolacje (bez noclegdéw) dla oséb z Warszawy i okolic (w promieniu 25 km od Falent).

Potwierdzenie Swiadczen uczestnicy otrzymujg w pismie o zakwalifikowaniu na szkolenie.

3. Zasady kwalifikacji uczestnikéw

O zakwalifikowaniu do udziatu w szkoleniu decyduje data przyjecia kompletnego zgtoszenia (decyduje data wptywu do
PTWM), przy czym w pierwszej kolejnosci przyjmowane bedg osoby, ktére nie uczestniczyty w szkoleniu PTWM
w poprzednim roku oraz rodzice dzieci nowo zdiagnozowanych. Liczba miejsc na szkoleniu jest bardzo ograniczona,
dlatego bezptatny udziat zapewniamy w pierwszej kolejnosci jednemu cztonkowi rodziny chorego. W przypadku
otrzymania zgtoszen od dwdch cztonkdéw rodziny jedna osoba zostanie umieszczona na liscie rezerwowej. Chetnym,
ktorzy nie zakwalifikujg sie na bezptatny udziat w szkoleniu, oferujemy wolny wstep na sale obrad, bez zapewnienia

noclegéw i wyzywienia. Potwierdzenie uczestnictwa dla oséb zakwalifikowanych na szkolenie zostanie przestane pocztg
ow\) do 8 czerwca 2017 r.

|

|
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4, Lista rezerwowa

Po wyczerpaniu limitu miejsc PTWM utworzy liste rezerwowa. O kolejnosci miejsc na liscie rezerwowej decyduje data
przyjecia zgtoszenia. Osoby z listy rezerwowej zostang zakwalifikowane na szkolenie tylko w przypadku rezygnacji

z udziatu wczesniej zakwalifikowanego uczestnika.

5. Rezygnacja z uczestnictwa

W przypadku rezygnacji z udziatu w szkoleniu lub rezygnacji z czesci wyzywienia prosimy o niezwtoczne telefoniczne lub
mailowe poinformowanie o tym sekretariatu PTWM. Osoby, ktdre nie zgtoszg sie na szkolenie i nie poinformujg o tym
organizatora, zostang zdyskwalifikowane przy rekrutacji na kolejne szkolenie.

6. Kontakt do organizatora

Informacji dotyczacych szkolenia udziela Anna Skoczylas-Ligocka

tel. komérkowy 662 033 999
e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl.

Aktualne informacje o szkoleniu sg dostepne na stronie www.ptwm.org.pl.

WALNE ZEBRANIE CZLONKOW PTWM

Z dniem 31.03.2017 r. ze wzgledow osobistych
rezygnacje z funkcji Prezesa Polskiego Towarzystwa
Walki
Dziekujemy Jackowi za wktad pracy, jaki wtozyt w rozwdj

z Mukowiscydozg ztozyt Jacek Juszczynski.

Towarzystwa.

Informujemy, ze w zwigzku z tym faktem oraz
zgodnie z zapisami Statutu PTWM Zarzad Gtéwny zwota
Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie Czlonkéw
w celu wyboru Prezesa PTWM. O miejscu i czasie
Nadzwyczajnego Walnego Zgromadzenia Czlonkow
zostang Panstwo poinformowani co najmniej na
14 dni przed planowanym Zebraniem. Cztonkow
PTWM chcacych skorzystac z biernego prawa wyborczego,
czyli planujacych kandydowac¢ na stanowisko Prezesa
Zarzadu PTWM, prosimy o dokfadne zapoznanie sie
z tekstem ,Zasady kandydowania do wtadz PTWM’
ktory zamieszczony zostanie na stronie www.ptwm.org.pl
w zaktadce ,Falenty 2017" do dnia 15 kwietnia 2017 r,
oraz zgtaszanie swoich kandydatur listownie lub mailowo
do dnia 28 kwietnia 2017 r.

Jednoczesnie uprzejmie informujemy, ze Walne
Zgromadzenie Cztonkéw PTWM zostato zaplanowane na

17 czerwca 2017 r. o godzinie 19.00 w Falentach.

Zachecamy wszystkich cztonkéw PTWM do udziatu
w WZC. Przypominamy: zgodnie z § 14 Statutu PTWM kazdy
cztonek Towarzystwa ma prawo do wspotdecydowania
o dziatalnosci programowej Towarzystwa oraz posiada
czynne i bierne prawo wyborcze. Przed wejsciem na sale
WZC bedzie sprawdzana tozsamos¢ osob, ktére chca
uczestniczy¢ w obradach (prosimy o zabranie dowoddéw
tozsamosci). Dopiero po sprawdzeniu, ze dana osoba
jest cztonkiem zwyczajnym PTWM  (przypominamy
o uregulowaniu skfadek cztonkowskich), zostang jej wydane
mandaty wyborcze. Wstepny porzadek obrad WZC zostanie
opublikowany na stronie www.ptwm.org.pl w zaktadce
,Falenty 2017"do dnia 15 kwietnia 2017 r.

Prosimy o nadsytanie ewentualnych wnioskow
dotyczacych porzadku obrad WZC w terminie do 31 maja
2017 r. (ZG PTWM, Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj lub

poczta@ptwm.org.pl).
Informujemy, ze Zarzad Gtéwny nie zwraca cztonkom

PTWM kosztow udziatu w WZC.

Do zobaczenia w Falentach!
Zarzad Gléwny PTWM
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Szanowni Panstwo!

Zachecam do wypelnienia ankiety online dotyczacej aktywnosci fizycznej u pacjentow
z mukowiscydoza. Jest to pierwsze tego typu badanie w Polsce i obejmuje zaréwno dzieci, jak
i pacjentow dorostych.

Istotne jest, aby odpowiedzialo na nig jak najwiecej 0sob, a odpowiedzi byly jak najbardziej
rzetelne. To tylko 8 minut.

Adres: http://tinyurl.com/ankietamukowiscydoza

Z powazaniem

Lukasz Wozniacki
lukasz.wozniacki@imid.med.pl

Zaklad i Klinika Mukowiscydozy

Kierownik prof. dr hab. n. med. Dorota Sands
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

ul. Kasprzaka 17a, 02-211 Warszawa

: Swoja 0gélna sprawnosé fizyczng oceniam na:

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

i BDOCODOOEOD My |

ruszam) sportowca)
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INFORMACJE OGOLNE

Ankieta na temat aktywnosci fizycznej u pacjentéw z mukowiscydoza we wspodtpracy
z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza i Polskim Towarzystwem Mukowiscydozy
w ramach Polskiej Grupy Roboczej ds. Treningu w Mukowiscydozie

W jakim wieku rozpoznano u Ciebie mukowiscydoze?

f'%"?;i

() 0-3niesiss bycla

) &- 6 rmesige tycis
) T-12 miesige 2ycle
) 1= %ok Byom

)} &-7rok vcia

| B-15 ok tycia

() Powyzej 1 & roki bycts lub jake csobe dorosle

) Woigd w wekcie diagnosiyk

Swoja aktywnose fizyczna oceniam na

L8

Barazo dobrze

() Dobrze

() Dostatecznie

{1 e

i

) Bararozie

‘{.:' Nie poruszam si¢ 0 wiasnych siach

Kto?
Pacjenci z mukowiscydoza
bez wzgledu na wiek

Cel?

Zebranie danych na temat
aktywnosci fizycznej u pacjentéw
z mukowiscydoza

Kto wypelnia?
Rodzic, opiekun lub sam pacjent

Dane anonimowe?
Tak

Czas wypelniania?
Okoto 8-10 minut

Czas trwania ankiety?
3 miesigce
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