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Grudniowy numer magazynu ,Mukowiscydoza”
przynosi nowe wazne tematy, poruszane przez
naszych Autoréw. Bartosz Kubisa opisuje, jak najle-
piej przygotowac sie do przeszczepienia ptuc. Pan
profesor radzi aktywnie podejs¢ do okresu oczeki-
wania, nie wyolbrzymia¢ swoich dolegliwosci, ale
tez nie ukrywac symptoméw choroby. Dla pacjen-
ta wazne w tym czasie jest m.in. podniesienie wagi
ciata, zlikwidowanie infekcji, w razie potrzeby pod-
danie sie terapii odczulajacej, organizacja dowozu
do szpitala, podniesienie kondycji fizycznej i stabilnos¢ psychiczna.

Do niedawna zakazenie HCV (wirusem zapalenia watroby typu C) byto bez-
wzglednym przeciwwskazaniem do przeszczepienia ptuc. Magdalena Rogalska-
-Ptoriska oraz Robert Flisiak analizujg to zakazenie w Polsce. Dobra wiadomoscia,
rowniez dla chorych na mukowiscydoze, jest fakt, iz od potowy 2015 r. NFZ finansu-
je leczenie chorych zakazonych wirusem wzw C lekami nowej generacji, tzn. bezin-
terferonowymi, a skutecznos$c leczenia nimi wynosi blisko 100%.

tukasz Wozniacki, Katarzyna Walicka-Serzysko i Dorota Sands odpowiadajg na
pytanie, co nowego w antybiotykoterapii z punktu widzenia chorych na mukowi-
scydoze. Jednym z najgroZniejszych mikroorganizmdéw dla naszych chorych jest
Pseudomonas aeruginosa. Leczenie zakazenia pateczka ropy btekitnej jest w przy-
padku mukowiscydozy trudne, poniewaz bakteria ta ma duzg opornos¢ na anty-
biotyki. Obecnie wiele badan nad nowymi chemioterapeutykami skupia sie nad
poprawg skutecznosci walki z tym zakazeniem.

Wazny temat mozliwosci nauki podczas pobytu w szpitalu porusza Anna Maria
Sierecka. Szkoty zorganizowane przy szpitalach maja umozliwi¢ dzieciom realizowanie
w sposéb nieprzerwany nauki i wypetnienie obowigzku szkolnego. Dziecko w miare
jak najszybciej powinno rozpoczac nauke w przyszpitalnej szkole, by nie narazi¢ sie na
zalegtosci, szczegdlnie podczas diuzszej hospitalizacji. Autorka omawia obowigzki takie;
szkoty, liste rzeczy do nauki, ktére warto ze sobg zabrac do szpitala. W szkole przyszpital-
nej z kazdym dzieckiem pracuje sie indywidualnie, tak tez jest ono oceniane.

Zapraszam do przeczytania ciekawego wywiadu z Arturem i Piotrem Brzyski-
mi, ktérych zainteresowania wykraczajg daleko poza rutyne ©. O pasji do poezji
traktuje tekst Lucyny Maksymowicz, ktéra byta obecna na wieczorze autorskim
poetki Joanny Jankowskiej, znanej czytelnikom naszego magazynu jako tworczyni
m.in. Kgcika poetyckiego. Joanna doczekata sie publikacji czwartego tomiku swoich
wierszy pt. Szesnascie tygodni. Gratulujemy!

Nasza kolezanka redakcyjna Marzena Piejko zajefa sie tym razem tematem stu-
diéw dla chorych ma mukowiscydoze. Jej rozmowy ze studentami i koricowe wnio-
ski s bardzo optymistyczne. Mimo trudnosci nalezy i nawet trzeba podjac studia, bo
,spetnianie swoich marzen to najskuteczniejsze lekarstwo w walce z chorobg” Rdwnie
pozytywny wydzwiek maja relacje lwony Lezanskiej z rehabilitacji jej corki i Wioletty tu-
kaszewicz z dwutygodniowego pobytu z céreczka na leczeniu w Dziekanowie Lesnym.

Magia $wigt dziata réwniez na Redakcje, co widac na zdjeciu na tej stronie ©.
W wolnych od zaje¢ szkolnych i pracy chwilach zapraszamy dzieci do ogladania i czy-
tania Matej mukowiscydozy, a dorostych namawiamy do dzielenia sie swoimi przepi-
sami na $wigteczne (i nie tylko) dania. Najlepsze teksty zostang nagrodzone Ksigzka
mukokucharska Ttusto-stone przepisy na zdrowie, wydang w ramach projektu Mukolife.

Z okazji zblizajacych sie swigt Bozego Narodzenia i Nowego 2018 Roku w imie-
niu redakcji magazynu ,Mukowiscydoza” zycze Panstwu zdrowia, nieustajacego
usmiechu na ustach i wielu pozytywnych chwil!

Olga Matecka-Malcew
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Aktywne oczekiwanie na
przeszczepienie ptuc

Bartosz Kubisa
torakochirurg,  transplantolog,  Klinika
Chirurgii Klatki Piersiowej i Transplantadji
Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego
w Szczecinie, Szczecin-Zdunowo, SPWSZ

ul. Arkonriska

W momencie zakwalifikowania pacjen-
ta do przeszczepienia ptuc rozpoczy-
na sie okres, w ktorym w kazdej chwili
moze zadzwoni¢ telefon z informacja
o dostepnych ptucach od zmartego
dawcy i mozliwosci wszczepienia no-
wego narzadu.

Przypomnijmy, ze chory jest wte-
dy aktywnie oczekujacy na przeszcze-
pienie, kiedy osrodek przeszczepiajacy
umiescit go na aktywnej liscie w reje-
strze biorcéw ptuc w Poltransplancie.
Poltransplant wysyta list do biorcy infor-
mujacy go o tym fakcie. Idealny biorca
to osoba zdecydowana na zabieg, od-
wazna, przedsiebiorcza, z silnym wspar-
ciem rodziny, komunikatywna oraz nie-
agrawujaca, ani niedyssymulujaca. To
znaczy niewyolbrzymiajaca swoich do-
legliwosci, ale tez nieukrywajaca symp-
tomow choroby.

W trakcie aktywnego oczeki-
wania na przeszczepienie nie nalezy
tylko smetnie i biernie patrze¢ na
kalendarz, lecz starac¢ sie poprawic¢
wszelkie swoje mankamenty i niedo-
bory.

1. Korekcja wskaznika BMI, czyli
optymalizacja masy ciata: przy-
branie na wadze lub zrzucenie
zbednych kilogramow.

2. Eradykacja infekgji, czyli préba zli-
kwidowania zakazenia pewnymi
drobnoustrojami.

3. Rehabilitacja ruchowa i fizykote-
rapia — usprawnienie witasnego
Ciafa.

4. Terapia NIV, czyli nieinwazyjna
wentylacja w razie pogtebiania
sie niewydolnosci oddechowej.

5. Odczulanie.

6. Aspekty organizacyjne dowozu
pacjenta do szpitala.

7. Kontakt posredni z innymi chorymi,
zwlaszcza po przeszczepieniu piuc,
celem wsparcia psychicznego.

Chorym na mukowiscydoze oty-
tos¢ raczej nie grozi, a z racji choroby
trzustki, watroby i gorszego wchtaniania
pokarmow czesciej wymagaja oni uzu-
petnienia niedoboréw masy ciata.

Oto kilka wskazowek, jak jes¢
bardziej kalorycznie.

1. Popija¢ wysokoenergetyczne i wy-
sokobiatkowe napoje, takie jak jo-
gurty mleczne, petne mleko, mle-
ko smakowe (popularne w USA),
mleko wzbogacone (jedna tyz-
ka stotowa mleka w proszku
dodana do filizanki zwyktego
mleka).

2. Zamrazac¢ napoje do postaci ko-
stek lodowych.

3. Dodawa¢ wysokoenergetyczne
napoje do potraw gotowanych,
pieczonych i ptatkéw sniadanio-
wych z mlekiem.

4. Wybierac zupy zageszczane mle-
kiem lub smietang zamiast roso-
tow i wywardw wodnych.

5. Wybiera¢ pokarmy wysokoener-
getyczne:

a) dodawac Smietane, margary-
ne, mleko, sosy serowe, sosy
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satatkowe, kwasng Smieta-
ne do makaronéw lub wa-
rzyw;

b) unika¢ pokarméw diete-
tycznych, wybierajac  ttuste
sery, sosy, kwasng smietane,
lody;

C) wybiera¢ jogurty i twarogi
z mleka petnego lub przynaj-
mniej o zawartosci 3% ttusz-
czy;

d) wybiera¢ pokarmy wysoko-
biatkowe, takie jak mleko, jaja,
sery, miesa, orzechy i straczko-
we (fasola, groch); zawsze sto-

sowac petne mleko.

Jesli powyzsze metody zywienia nie
przynoszg efektu, czyli wzrostu, a przy-
najmniej braku dalszego spadku masy
ciata — nalezy zatozy¢ PEG (Percutaneous
Endoscopic Gastrostomy), czyli przezskor-
ng gastrostomie endoskopowa, i zaczac
odzywiac chorego dietg przemystowa za
pOMOCa Wypozyczonej pompy perystal-
tycznej z poradni zywieniowej — podaz
pokarmu takze w nocy podczas snu.

Proba pozbycia sie infekcji prze-
prowadzana jest pod kontrolg lekarza,
ale nie zawsze jest skuteczna. Poza spe-
cjalng antybiotykoterapig wskazane s
zabiegi chirurgiczne, takie jak otwiera-
nie zatok szczekowych do przewodow
nosowych w przypadku wystepowania
wydzieliny ropnej z powodu obecnosci
polipdw w nosie. W przypadku wykry-
Cia szczepow bakteryjnych opornych
na wszystkie znane antybiotyki — nalezy
poszukiwa¢ kombinacji kilku antybio-
tykow skutecznych na dany patogen.
Proby takie wykonuje sie w niektoérych
laboratoriach bakteriologicznych w Pol-
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sce oraz za granica, np. w Wyzszej Szkole
Medycznej w Hanowerze, (MHH — Me-
dizinische Hochschule Hannover).

Dwadch naszych pacjentow pozby-
to sie przed przeszczepieniem infekcji —
wirusowego zapalenia watroby typu C
(wzw C). Od 1,5 roku istnieje w Polsce
refundowany program leczenia tej in-
fekcji w oddziatach zakaznych. Leczenie
trwa przecietnie 3 miesigce.

Rehabilitacja ruchowa i utrzymywa-
nie lub zwiekszanie wydolnosci fizycznej
u chorego ze skrajng niewydolnoscia
oddechowg jest mozliwe i konieczne.
Najbardziej podstawowg rzeczg jest na-
uka brzusznego, a nie tylko piersiowego
(czestszego u kobiet) toru oddychania.
Brzuszny tor oddychania angazuje bar-
dziej przepone, dzieki czemu dolne partie
ptuc s3 lepiej wentylowane, a kaszel jest
bardziej skuteczny. Nalezy potozy¢ sobie
jedng dtort na mostku, a drugg ponizej
na brzuchu. Tak nalezy regulowa¢ odde-
chem, aby tylko dolna dtory poruszata sie
w trakcie oddychania, a gérna - nie.

Spacer jest prostg i skuteczng for-
ma c¢wiczenia" 2. Domowy program
spacerowy pomaga zwiekszy¢ wytrzy-
matos¢ fizyczna.

Oto kilka rad, jak konsekwent-
nie zwiekszy¢ swojg kondydje.

1. Wybra¢ jedna pore dnia na spa-
cer i sie jej trzymac.

2. Spacerowac po rownym, ptaskim
terenie.

3. Spacerowac réwnym tempem,
raczej bez zatrzymywania.

4. Balansowa¢, poruszajgc  kon-
czynami goérnymi od  stawow
ramiennych w dot. Nie nies¢ nic
w rekach w tym czasie.

5. Ubra¢ wygodne ubranie i buty.

6. Jesli podczas treningu dojdzie do
nadmiernego zmeczenia, dusz-
nosci lub omdlenia — odpoczgc
i zmniejszyc¢ czas trwania spaceru

nastepnego dnia.

7. Unikac¢ ekstremalnych warunkow
pogodowych.
8. Unikac spaceru po obfitym positku.

Na poczatku powinno sie space-
rowa¢ w tempie komfortowym dla pa-
cjenta. Kiedy dojdzie sie do mozliwosci
spacerowania przez 20 minut dziennie,
nalezy spacer rozpoczyna¢ oraz kon-
czy¢ 5-minutowymi okresami szybszego
tempa marszu, tak aby osiggnac stopien
zmeczenia 11-13 w 20 stopniowe] skali
Borga przez pierwsze 6-8 tygodni. Po-
tem nalezy zwiekszy¢ stopiert zmecze-
niado 13-15 w skali Borga. 20-minutowe
¢wiczenia z przeplataniem szybszego
i wolniejszego marszu spetniajg kryteria
treningu typu HIIT — High Intensity Inter-
val Training. Ten typ ¢wiczenia prowadzi
do 3-krotnego zwiekszenia tlenowego
spalania ttuszczu przy 2-krotnie mniej-
szym wydatku energetycznym w po-
rownaniu do ¢wiczen tradycyjnych. Po-
nadto zwieksza wydolnos¢ oddechowg
0 100% po 6 treningach w ciggu 2 tygo-
dni**. Badanie nie dotyczyto co prawda
kandydatéw do przeszczepienia ptuc.

Skala
(6-20):
6 — brak zmeczenia

zmeczenia wg. Borga

7 = sladowe zmeczenie

8

9 — bardzo stabe zmeczenie
10

11 — lekkie zmeczenie

12

13 — nieco wieksze zmeczenie

14

15 = silne zmeczenie

16

17 — bardzo silne zmeczenie

18

19 — najsilniejsze zmeczenie

20 — szczyt mozliwosci wysitkowe]
Terapia NIV, czyli nieinwazyjna

wentylacja, to forma wspomagania od-
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dychania, kiedy sama tlenoterapia przez
nos jest juz niewystarczajgca. Zajmuja
sie nig niektdre wykwalifikowane osrod-
ki pulmonologiczne w Polsce. Polega
na zatozeniu szczelnej maski na usta
i nos oraz dopompowywaniu wzbo-
gaconego tlenem powietrza do drég
oddechowych pacjenta. Jest ostatnim
sposobem  wspomozenia wentyladji
pacjenta przed intubacjg i wentylowa-
niem mechanicznym na oddziale inten-
sywnej terapii. NIV pozwala na aktywne,
przytomne zycie, takze w warunkach
domowych, jesli aparat do NIV zosta-
nie wypozyczony do domu. Nalezy by¢
gotowym na takie leczenie i stara¢ sie
je tolerowa¢, bo by¢ moze dzieki NIV
doczekamy na przeszczepienie. Chory
nieprzytomny, zaintubowany, wentylo-
wany mechanicznie nie jest juz kandy-
datem do przeszczepienia ptuc — zosta-
je trwale zdyskwalifikowany.

Niektorzy pacjenci, zwtaszcza ko-
biety po porodach oraz inni chorzy,
ktérym przetaczano preparaty krwio-
pochodne w ciggu zycia lub korzystali
z dializ, mogg zosta¢ zimmunizowani
(czyli uczuleni) przeciwko antygenom
potencjalnego dawcy. Normalnie nikt
z nas nie ma krazacych w naszej krwi
przeciwciat przeciw antygenom dru-
giego czlowieka. Dopiero dokrewny
kontakt z tkanka, krwig innej osoby
prowadzi do immunizacji. Stopien im-
munizacji okresla sie procentem PRA
(Panel Reactive Antibody). Im wyzsze
PRA, tym trudniej znalez¢ dawce, kto-
rego narzadu nie odrzuci biorca w spo-
sob nadostry, czyli bezposrednio po
przywréceniu krazenia przez wszcze-
piony narzad. Chorzy z PRA powyzej
50, a juz na pewno 80% mogliby sie
poddac¢ terapii odczulajacej, prowa-
dzonej przez doswiadczony osrodek
hematologiczny — niekoniecznie mu-
siatby to by¢ osrodek transplantacyjny.
Decyzje na temat takiego postepowa-
nia podejmuje lekarz.
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Kazdy osrodek, ktory zakwalifiko-
wat pacjenta do przeszczepienia narza-
du, w tym ptuc, moze tez czasowo, czy
nawet trwale zdyskwalifikowa¢ go od
przeszczepienia. Kwalifikacja do prze-
szczepienia nie jest ,az do skutku’,
dozywotnia.

Oto lista sytuadji, kiedy osrodek
moze, ale nie musi, zdyskwalifikowac
oczekujacego na przeszczepienie ptuc.
1. Nowe aktywne zakazenie.

2. leczenie z powodu zaostrzenia
w innym szpitalu.

3. Aktualnie wysoka dawka stery-
dow — powyzej 20 mg Prednizo-
nu na dobe.

4. Zazywanie nikotyny w jakiejkol-
wiek postaci — pozytywny test
z kotynina.

5. Pobyt poza granicami Polski.

6. Wykryta choroba nowotworowa.

7. Utrata ubezpieczenia medyczne-
go.

8. Brak wspotpracy ze strony pa-
djenta.

9. Brak wsparcia rodziny.

10. Zazywanie narkotykow.

11. Zaostrzenie schorzen psychia-
trycznych.

12. Wzrost masy ciata powyzej 32 kg/
m?, czyli BMI powyzej 32.

13. Wyniszczenie — BMI < 15 kg/m?

14. Niemoznos¢  przejscia 150 m

w 6-minutowym tescie chodu
6MWT.

15. Mechaniczna wentylacja przez
rurke intubacyjna.

W zasadzie chorego do prze-
szczepienia aktywuje sie dopiero po
zaszczepieniu na ponizsze choroby,
ale wyjatkowo mozna to zrobi¢ w cza-
sie oczekiwania na przeszczepienie.
Pneumokoki — szczepienie co 5 lat.

No=

Grypa — szczepienie raz na rok.

w

Tezec - szczepienie raz na 10 lat.

o

Wirusowe zapalenie  watroby
typu B — jedli miano przeciwciat
anty-HBs ponizej 100.

5. Ospa wietrzna — szczepienie cho-

rych nie immunizowanych.

Chory oczekujacy na przeszcze-
pienie powinien by¢ osiaggalny pod tele-
fonem dzierl i noc, 24 godziny na dobe.
Jesli nie dodzwonimy sie w ciaggu 1 go-
dziny — wzywamy kolejnego chorego na
liscie. Ponadto nalezy mie¢ zapewniony
transport z miejsca pobytu do osrodka
przeszczepowego 24 godziny na dobe.
Chorego moze dowiez¢ rodzina lub miej-
scowa karetka z prywatnych medycznych
firm transportowych. Szpitale oraz Woje-
wodzkie Kolumny Transportowe niechet-
nie, praktycznie nigdy nie uzyczaja swoich
karetek. Koszt transportu przez prywatng
firme transportowg (jazda w pozydji sie-
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dzacej z wasami tlenowymi do nosa, 1
ratownik, obecno$¢ lekarza nie jest ko-
nieczna) pokryje osrodek przeszczepowy.
Oczekujacy na przeszczepienie powinni
by¢ w odlegtosci pozwalajacej na dojazd
w ciggu maksymalnie 5 godzin. Chorzy
z dalszych rejonéw Polski powinni prze-
niesc sie blizej osrodka przeszczepowego.
Lotnicze Pogotowie Ratunkowe nie za-
wsze chce realizowac transport pacjenta
do przeszczepienia, zwlaszcza w godzi-
nach nocnych.
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| Zakazenie HCV w Polsce

Magdalena Rogalska-Ptonska,
Robert Flisiak

Klinika Chorob ZakaZnych i Hepatologii
Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku

Wirus zapalenia watroby typu C (hepati-
tis Cvirus — HCV) zostat zidentyfikowany
po raz pierwszy w roku 1989. Wedtug
danych Swiatowej Organizacji Zdrowia

zakazenie HCV dotyczy aktualnie 71
miliondw ludzi na Swiecie. Okoto 3,2
miliona osob zakazonych zyje w krajach
Unii Europejskiej, z czego 200 tysiecy to
Polacy'. Tylko w roku 2016 do Parstwo-

! Flisiak R, Halota W, Horban A. i wsp.
Prevalence and risk factors of HCV infection in
Poland. European Journal of Gastroenteroly
and Hepatology 2011; 23,12: 1213-1217.

wego Zakfadu Higieny wptyneto 4277
zgtoszen o wykryciu zakazenia HCV
i liczba ta z roku na rok jest coraz wiek-
sza, czyniac infekcje HCV najczestszym
zakazeniem hepatotropowym w Polsce.
Wiadomo jednak, ze faktyczna liczba za-
kazonych jest istotnie wyzsza niz wska-
ZUja na to raporty, a wiekszos¢ 0séb jest
nieSwiadoma postepujacej choroby.
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Do zakazenia HCV moze dojs¢ bez-
posrednio w wyniku przetoczenia krwi
osoby zakazonej lub posrednio poprzez
przedmioty zanieczyszczone krwia. Wa-
runkiem przeniesienia wirusa na inng
osobe jest naruszenie ciggtosci jej skory
lub btony $luzowej. Prawdopodobnie
do zakazenia najczesciej dochodzi pod-
czas zabiegéw medycznych i nieme-
dycznych zwigzanych z naruszeniem
ciggtosci tkanek, o ile nie s3 przestrze-
gane odpowiednie procedury, podczas
wstrzykiwania dozylnych srodkéw odu-
rzajacych, a takze w trakcie zabiegéw
kosmetycznych wykonywanych z uzy-
ciem niesterylnych narzedzi. Ryzyko
przeniesienia zakazenia drogg kontak-
téw seksualnych jest oceniane jako zni-
kome. HCV moze natomiast przenosi¢
sie z matki na dziecko w czasie cigzy
i porodu, ale nie przenosi sie w trakcie
karmienia piersia.

Przyczyna niskiej rozpoznawalno-
éci zakazenia HCV jest skapoobjawo-
wy lub bezobjawowy przebieg ostrej
fazy zakazenia. Choroba rzadko, bo
w 20-30%, manifestuje sie ewidentny-
mi objawami (np. zéttaczka), bedacymi
sygnatem do pogtebienia diagnostyki
w kierunku zakazert wirusami hepato-
tropowymi. Po przebyciu ostrej fazy in-
fekcji, u zdecydowanej wiekszosci cho-
rych rozwija sie przewlekte zakazenie.
Dane dotyczace odsetka osob, u kto-
rych dochodzi do spontanicznej elimi-
nacji HCV, sa dos¢ rozbiezne i wahaja
sie w granicach od 14 do 46%. Choroba
przez wiele lat nie daje niepokojacych
objawdw, poniewaz najczesciej w sta-
dium przewlektej infekcji obserwuje sie
Co najwyzej bardzo nieswoiste i stabo
wyrazone objawy. Niestety, toczacy sie
proces zapalny powoduje postepujace
uszkodzenie hepatocytéw, skutkujace
widknieniem watroby, a w konsekwen-
cji catkowita przebudowa marska na-
rzadu. Ma to miejsce w 10-20% przy-
padkow, srednio po 20 latach trwania

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Hepatis C Virus (HCV)

Rys. Bruce Blaus (Own work) [CC BY-SA 4.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-

-sa/4.0)], via Wikimedia Commons

choroby. Niekiedy zakazenie HCV ob-
jawia sie poprzez manifestacje poza-
watrobowe, takie jak: ktebuszkowe za-
palenie nerek, krioglobulinemia, liszaj
pfaski, porfiria skorna i wiele innych,
ktérych wystapienie powinno sktaniac¢
do pogtebienia diagnostyki w kierunku
zakazenia HCV. Jednak w wielu przy-
padkach, o ile rozpoznanie choroby
nie nastapi w wyniku przypadkowe-
go wykrycia wyktadnikow zakazenia
HCV, dopiero pojawienie sie objawow
marskosci watroby takich jak Zzoéttacz-
ka, wodobrzusze, obrzeki obwodowe,
encefalopatia czy krwawienie z prze-
wodu pokarmowego prowadzi do
wykrycia wirusa. Niestety, czesto w tej
fazie choroby jedyng mozliwoscia tera-
pii pozostaje przeszczepienie watroby.
Jednak najpowazniejszym i najgorzej
rokujgcym nastepstwem  zakazenia
HCV jest rak watrobowo-komaorkowy
(hepatocellular carcinoma - HCQ), kté-
rego zbyt pdzne rozpoznanie czesto
uniemozliwia jakgkolwiek terapie. Wia-
domo, ze zakazenie HCV odpowiada
za 31% przypadkow raka pierwotnego
watroby, a rozwija sie on rocznie u do

4% 0s6b z marskoscig watroby wywo-
tang przez HCV.

Podstawowa metoda diagnostycz-
ng umozliwiajgca zidentyfikowanie
0s6b potencjalnie zakazonych HCV jest
cechujgce sie duzg czutoscig badanie
serologiczne  wykrywajace  przeciw-
ciata any-HCV. Dwukrotne wykonanie
testu i uzyskanie dodatniego lub na-
wet watpliwego wyniku wskazuje na
kontakt z wirusem w przesztosci, ktory
nie musi oznaczac¢ aktywnego zakaze-
nia. Jednak wykrycie przeciwciat anty-
-HCV jest wskazaniem do pogtebienia
diagnostyki o ocene obecnosci HCV-
-RNA w surowicy krwi. Istotne jest, Zze
o ile HCV-RNA wykrywa sie juz po 1-3
tygodniach od zakazenia, to przeciw-
ciafa anty-HCV pojawiaja sie w krwi ob-
wodowe]j dopiero po 4-10 tygodniach.
Nalezy jednak pamieta¢, ze w rzadkich
przypadkach przeciwciata mogag byc
niewykrywalne i woéwczas podstawg
rozpoznania jest wykrycie HCV-RNA.
Potwierdzenie obecnosci materiatu ge-
netycznego wirusa we krwi po uptywie
Co najmniej 6 miesiecy od pierwszego
rozpoznania lub podejrzenia zakaze-
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nia (wykrycia anty-HCV) uprawnia do
przeprowadzenia kwalifikacji do lecze-
nia przeciwwirusowego. Obejmuje ona
ocene stopnia zaawansowania choroby
watroby (obraz histologiczny w biopsji
lub sztywnos¢ tkanki w elastografii) oraz
na okresleniu genotypu HCV. Wedtug
opublikowanych w roku 2016 wynikow
ogolnopolskiego badania EpiTer-1, na
przestrzeni ostatnich lat obserwuje sie
w Polsce wzrost liczby przypadkow za-
kazern genotypem 1b HCV (aktualnie
prawie 85%), z towarzyszacym zmniej-
szaniem odsetka infekcji genotypami 3
i 4, z dos¢ znacznym zréznicowaniem
regionalnym?.

Do chwili obecnej nie opracowano
szczepionki zapobiegajgcej zakazeniom
wirusem HCV, co jest gtéwnie zwigzane
ze znaczng réznorodnoscig antygeno-
wa wirusa. Natomiast dzieki wiasciwo-
$ci HCV, jaka jest brak integracji wiruso-
wego RNA z materiatem genetycznym
gospodarza, mozliwe jest skuteczne
leczenie zakaZenia, ktére prowadzi do
catkowitej eliminacji wirusa z organi-
zmu. Terapia przeciwwirusowa ma na
celu przede wszystkim zatrzymanie
lub cofniecie sie zmian histologicznych
w watrobie, a zwilaszcza widknienia.
Wiadomo, Zze eliminacja HCV istotnie
zmniejsza $miertelno$¢ zwigzang z za-
kazeniem, gtébwnie poprzez znaczace
ograniczenie ryzyka niewydolnosci wa-
troby zwigzanej z marskoscig oraz roz-
woju HCC.

Do roku 2013 wszystkie schema-
ty terapeutyczne byly oparte na in-
terferonie pegylowanym a (PeglFNa)
i rybawirynie (RBV), a skutecznos¢ le-
czenia zakazenia HCV wynosita okoto
40% w zakazeniach genotypem 1 i 4
i okoto 70% w przypadku genotypdw 2
i 3. Ponadto leczenie trwato najczesciej

2 Flisiak R, Pogorzelska J., Berak H. i wsp.
Prevalence of HCV genotypes in Poland - the
EpiTer study. Clinical and Experimental Hepa-
tology 2016; 2, 4: 144-148.

prawie rok i byto obarczone duzym
ryzykiem wystapienia dziatai niepoza-
danych, ktére niejednokrotnie prowa-
dzity do przerwania terapii. Poznanie
cyklu replikacyjnego wirusa pozwolito
na opracowanie nowych grup lekow,
ktore w sposéb bezposredni hamo-
walty replikacje HCV. W 2013 r. pojawity
sie w Polsce pierwsze leki o bezpo-
$rednim dziataniu przeciwwirusowym
(direct acting antivirals — DAA) — inhibi-
tory proteazy — boceprewir i telapre-
wir, ktére jednak w Polsce mogty by¢
stosowane wylgcznie w waskiej grupie
pacjentoéw z marskoscia watroby, za-
kazonych genotypem 1. Stosowane
w potaczeniu z PeglFNa i RBV popra-
wiaty nieco skutecznos¢, ale, niestety,
nie skracaty w sposob istotny czasu
leczenia i zwiekszaty czestos¢ wyste-
powania dziatan niepozadanych, kto-
re zwtaszcza u chorych z marskoscig
(@ tych dotyczyta refundacja w Pol-
sce) czesto uniemozliwiaty terapie.
Ponadto leki te byty w dalszym ciagu
nieskuteczne u zakazonych innymi
genotypami, a skuteczno$¢ u chorych
z niepowodzeniem wczesniejszej tera-
pii byta bardzo niska.

Rejestracja w roku 2014 lekéw DAA
nowej generacji, ktére staty sie dostep-
ne w Polsce juz w 2015 r, pozwolita na
stosowanie terapii skojarzonych, elimi-
nujac jednoczesnie u wiekszosci cho-
rych koniecznos¢ stosowania interfero-
nu. Terapie bezinterferonowe oparte na
lekach takich jak: symeprewir, sofosbu-
wir, daklataswir, jak rowniez preparatach
ztozonych: sofosbuwir z ledipaswirem,
ombitaswir/paritaprewir z  rytonawi-
rem i dazabuwirem, czy tez grazopre-
wir z elbazwirem spowodowaty wzrost
skutecznosci leczenia do blisko 100%,
zwiaszcza u zakazonych dominujagcym
w Polsce genotypem 1b. Co wazniejsze,
tak wysoka skutecznos¢ jest niezalezna
od stopnia widknienia watroby, wcze-
$niejszej odpowiedzi na leczenie czy
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uwarunkowan osobniczych®. Ponadto
leki te charakteryzuje doskonaty profil
bezpieczenstwa zblizony do placebo,
a czas trwania terapii, nieprzekraczaja-
cy 12 tygodni u sporej czesci chorych,
moze zosta¢ skrocony nawet do 8 ty-
godni?. Interesujacy jest rowniez fakt,
ze dotychczas nie zarejestrowano zad-
nych bezwzglednych przeciwwskazan
do terapii z uzyciem dostepnych DAA.
Zwraca sie jednak uwage na ryzyko
wystgpienia interakcji pomiedzy DAA
a innymi lekami wptywajacymi na cy-
tochrom P450 3A (CYP3A) lub glikopro-
teine P (P-gp), co moze powodowac
koniecznos¢ zmiany dawki leku lub
ograniczenie stosowania lekow DAA
u okreslonych pacjentéw. Doswiadcze-
nia zwigzane z leczeniem zakazen HBV
i HIV wskazujag réwniez na mozliwosc se-
lekcji szczepdw HCV o obnizonej wraz-
liwosci na leki. Jednak przyjmuje sie,
ze ze wzgledu na wyjatkowa szybkosc
dziatania i wysoka bariere genetycz-
ng moze to stanowic zagrozenie tylko
w sporadycznych przypadkach. W celu
zminimalizowania ryzyka selekcji szcze-
péw opornych przyjeto powszechnie
akceptowang zasade o niestosowaniu
lekéw DAA w monoterapii.

Z punktu widzenia pacjentdw naj-
wazniejszg informacja jest to, ze poczaw-
szy od potowy 2015 r. terapie bezinterfe-
ronowe sg w Polsce refundowane przez
Narodowy Fundusz Zdrowia, a $rodki
finansowe na to przeznaczone przy ob-
nizajacych sie cenach lekow pozwalajg
wierzy¢ w mozliwose wyleczenia do kon-
ca 2018 r. wszystkich zdiagnozowanych
0séb zakazonych HCV. Jednak wysoce
skuteczna i dostepna terapia nie rozwia-

®  Flisiak R, Pogorzelska J, Berak H. i wsp.
Efficacy of HCV treatment in Poland at the turn
of the interferon era — the EpiTer study. Clini-
cal and Experimental Hepatology 2016; 2, 4:
138-143.

¢ Halota W, Flisiak R, Juszczyk J. i wsp. Re-
commendations for the treatment of hepatitis
Cin 2017. Clinical and Experimental Hepato-
logy 2016; 3, 2: 47-55.
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zuje problemu HCV w Polsce, gdyz blisko
80% os6b zakazonych nie wie o infekgji.
Zgodnie z wynikami badan Polskiej Gru-
py Ekspertéw HCV, a takze projektem
Narodowego Programu Eliminacji HCV,
badania przesiewowe w kierunku prze-
ciwciat anty-HCV powinny by¢ wykony-
wane u 0sob, ktérym przetoczono krew
przed rokiem 1992, uzywajacych aktu-
alnie lub w przesztosci dozylnych $rod-
kow odurzajacych, hospitalizowanych
wiecej niz 3 razy w zyciu, po pobycie
w placowkach karnych, zgtaszajacych sie
do punktéw anonimowego testowania
w kierunku zakazenia HIV, ze zwiekszo-

ng aktywnoscig aminotransferaz, a tak-
ze u wszystkich, u ktérych podejrzewa
sie chorobe watroby®. Osoby, u ktérych
wykryte zostang przeciwciata anty-HCV,

wymagaja  pogtebienia  diagnostyki
i przeprowadzenia procedur kwalifiku-
jacych do leczenia wymaganych przez
NFZ w poradniach choréb zakaznych
lub innych o$rodkach wyspecjalizowa-
nych w diagnostyce i terapii wirusowych

zapaleri watroby.

> Flisiak R, Halota W, Horban A. i wsp.
Prevalence and risk factors of HCV infection in
Poland. European Journal of Gastroenteroly
and Hepatology 2011; 23,12: 1213-1217.
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! Co nowego w antybiotykoterapii?

tukasz Wozniacki" 2, Katarzyna Wa-
licka-Serzysko' 2, Dorota Sands’-2
"Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matki i Dziecka w Warszawie
?Centrum Leczenia Mukowiscydozy, SZP-
Z0Z im. ,Dzieci Warszawy” w Dziekano-
wie Lesnym
Stosowanie antybiotykéw to nie-
odzowny element kompleksowego
leczenia kazdego chorego na muko-
wiscydoze. Wystepujg w réznych for-
mach: doustnej, dozylnej, wziewnej,
czasami rowniez w postaci masci. Leki
te sg skuteczne przeciwko bakteriom
takim jak gronkowce, paciorkowce
czy pateczki jelitowe, natomiast nie
dziatajg w powszechnie wystepuja-
cych infekcjach wirusowych popu-
larnie okreslanych terminem ,prze-
ziebienie” i grypie. Antybiotyki nie
dziatajg réwniez w zakazeniach grzy-
biczych. Co jeszcze warto wiedzie¢
o tej grupie lekéw i co nowego w an-
tybiotykoterapii?

Mato kto wie, ale nazwa ,antybio-
tyk” nie jest do konca poprawna. Anty-

biotyki bowiem to wytacznie naturalne
wtérne produkty metabolizmu mikro-
organizmow takich jak plesnie, ktére
dziatajgc wybiérczo w niskich steze-
niach, hamuja wzrost i podziaty bakterii
(fot. 1,rys. 1). Duza grupa wspotczesnie
stosowanych lekéw przeciwdrobno-
ustrojowych jest otrzymana na zasa-
dzie catkowitej syntezy chemicznej,
nie posiada swojego odpowiednika
w przyrodzie i dlatego nazywamy je
chemioterapeutykami. Obecnie jed-
nak w mowie potocznej, a nawet w pi-

Fot. 1. Gronkowiec ztocisty (Staphylococ-
cus aureus) — hodowla na ptytce Petriego;
wokét ptatkdw nasgczonych testowanymi
antybiotykami obszary bez wzrostu bak-
terii

Smiennictwie medycznym  czesciej
uzywa sie okreslenia antybiotyk, majac
na mysli ogdélnie lek zwalczajacy drob-
noustroje, bez okreslania jego pocho-
dzenia.

Nalezy podkredli¢, ze nie kazda
bakteria jest zta i wymaga zastosowa-
nia antybiotyku. Cztowiek ma na skorze
oraz $luzéwkach przewodu pokarmo-
wego niezliczong ilos¢ bakterii (10'),
ktore okreslamy terminem flory fizjo-
logicznej. Przykiad takiej flory przed-
stawiono w tabeli 1.

J
0/“‘0H

Rys. 1. Wz6r chemiczny penicyliny, ktéra
jest naturalnym antybiotykiem wytwarza-
nym przez plesn Penicillium notatum
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Tab. 1. Przyktad flory fizjologicznej cztowieka

Skora

Staphylococcus epidermidis
Aerococcus viridans
Candida albicans
Propionibacterium acnes

Drogi oddechowe

Aerococcus viridans

Moraxella catarrhalis

Streptococcus grupy A

Neisseria sicca i flava

Staphylococcus epidermidis

Streptococcus salivarius

Streptococcus pneumoniae (50-60% populacji)

Jama ustna

Actinomycetes

Corynebacterium

Candida (30-50% ludzi)

Enterococcus

Lactobacillus

Streptococcus, np.: Streptococcus mutans, Streptococcus pneumoniae,
Streptococcus pyogenes, Streptococcus salivarius

Staphylococcus, np.: Staphylococcus epidermidis, Staphylococcus aureus

Bacteroides
Fusobacterium
Peptostreptococcus

Moze wydawac sie to dziwne, ale
obecno$¢  takich  mikroorganizmow
jest korzystna. Przyroda bowiem nie
lubi pustki i w przypadku wyjatowienia
naturalnej flory, zaczynaja pojawiac sie
bakterie bardziej patogenne. Réwniez
wazna jest rownowaga flory. Czasami
jedne bakterie zaczynajg przewazac

nad innymi i wowczas z flory fizjologicz-

- g

g+
.:%

Rys. 2. Naturalna flora jest zréznicowana. W razie przewagi kilku
szczepdw moze dojs¢ do objawowego zakazenia

¥

.... *. o
‘p&ﬁ.
F?nra'?iz]'ﬂlnglczna

nej przeistaczajg sie w te ztg, patogenng
- 1j. mogaca wywotac¢ chorobe (rys. 2).
Przyktadem moze by¢ tutaj gronkowiec
ztocisty, ktory naturalnie kolonizuje nos
i gardto nawet u 40% dzieci w wieku
szkolnym (fot. 2). Jednak w przypad-
ku nadmiernego wzrostu u pacjentéw
z mukowiscydoza, moze powodowac
zaostrzenia oskrzelowo-ptucne.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Jednym z najgroZniejszych mi-
kroorganizmow dla chorych na muko-
wiscydoze jest Pseudomonas aerugi-
nosa. Polska nazwa to pateczka ropy
btekitnej i ze wzgledu na dtuga nazwe
jest niechetnie stosowana w mowie
codziennej. Srodowisko naturalne tych
mikroorganizmoéw to gleba, zbiorniki
wodne, powierzchnia roslin oraz rzad-
ko skora zwierzat. Niekiedy mozna
ja réwniez wyizolowac ze skoéry ludzi
o prawidtowej czynnosci uktadu odpor-
nosciowego. Jedng z jej cech charakte-
rystycznych jest zdolno$¢ do wytwarza-
nia barwnikéw (fot. 3).

Pseudomonas jest bakterig wywo-
tujaca zakazenie u 0séb z obnizong od-
pornoscia, a takze jednym z najwazniej-
szych i najgroZniejszych drobnoustrojow
powodujacych zakazenia wewnatrzsz-
pitalne. Niestety, pateczka ropy bfekit-
nej ma silne powinowactwo do btony
Sluzowej chorych na mukowiscydoze
i jest szczegdlnie istotnym problemem
zdrowotnym. Od dawna bowiem wia-
domo, ze zakazenie drég oddechowych
Pseudomonas aeruginosa pogarsza funk-
cje ptuc, zwieksza czestos¢ oraz ciezkos¢
zaostrzeri choroby oskrzelowo-ptucnej,
skraca czas przezycia i pogarsza rokowa-
nie. Dlatego kazdorazowe wykrycie tej

Fot. 2. Obrazy gronkowca ztocistego z mikroskopu elektrono-
wego
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Fot. 3. Fluorescencja pateczki ropy btekitnej w swietle ultrafioletowym

bakterii wymaga agresywnego leczenia,
najlepiej w postaci chemioterapeutykow
dozylnych. Niestety, préba eradykacji
(czyli wyeliminowania) pateczki ropy bte-
kitnej nie zawsze korczy sie sukcesem ze
wzgledu na duzg opornos¢ tej bakterii
na antybiotyki. Obecnie wiele badan nad
nowymi chemioterapeutykami skupia
sie wiasnie nad poprawg skutecznosci
walki z takim zakazeniem.

Kolistyna

W przypadku przewlektego zakazenia
Pseudomonas aeruginosa w Polsce naj-
czesciej stosowana jest kolistyna (na-
zwa handlowa Colistin TZF). Lek jest
podawany w postaci wziewnej, choc
pierwotnie byt przeznaczony jako pre-
parat dozylny. Podstawowym celem
terapii wziewnej jest:
® uzyskanie jak najwiekszego stezenia
leku w miejscu infekgji (drogi odde-
chowe), a sladowego stezenia we
krwi (brak ogolnoustrojowych dzia-
tar niepozadanych),
® zabicie maksymalnej liczby bakterii,
® zmniejszenie czestosci stosowania
innych antybiotykéw doustnych
i dozylnych dziafajacych na caty or-
ganizm (dziatania niepozadane).
Kolistyna jest cennym lekiem, bo-
wiem rzadko dochodzi do opornosci. Nie
powinna by¢ stosowana w nebulizato-
rach membranowych, bowiem lek zakleja

siateczke i dojécie leku do drég oddecho-
wych staje sie niemozliwe. Niestety, sto-
sunkowo czesto wywotuje nietolerancje
w postaci skurczu oskrzeli i uczucia ,przy-
tykania” Nebulizacje z kolistyny powinny
by¢ wykonywane 2 razy dziennie najcze-
éciej po podaniu wziewnego beta-mi-
metyku i nebulizacji z soli hipertonicznej
lub fizjologicznej oraz drenazu oskrzeli
(¢wiczenr oddechowych). Leczenie nale-
7y kontynuowac w trybie ciggtym: czesto
przez kilka miesiecy lub wiele lat w zalez-
nosci od przebiegu zakazenia.

Tobramycyna

Drugim lekiem stosowanym jako prze-
wlekia terapia przeciwpseudomonaso-
wa w postaci wziewnej jest tobramycyna
(nazwa handlowa Tobi, Bramitob). Lek
zarejestrowany jest dla dorostych i dzieci
od 6. roku zycia. W badaniach poréw-
nawczych z kolistyng wykazano przewa-
ge i wieksza skutecznos¢ tobramycyny.
Udowodniono jej wptyw na: wzrost FEV,,
zZmniejszenie czestosci zaostrzen, hospita-
lizacji, i poprawe jakosci zycia.
Tobramycyna stosowana jest 2
razy dziennie przez 4 tygodnie (28 dni),
z przerwa réwniez 4-tygodniowa (28
dni). Cykle miesigc leczenia (,on") i mie-
sigc przerwy (,0ff") stosuje sie tak dtugo,
jak tego wymaga pacjent. Tobramycyna
jest réwniez stosowana w leczeniu nowo
wykrytego zakazenia Pseudomonas ae-

ruginosa jako leczenie alternatywne dla
kolistyny. Niestety, koszt jednego cyklu
to okoto 5000 zt, dlatego w warunkach
polskich jest ona stosowana gtownie
w ramach programu lekowego NFZ. Na-
lezy z cata mocg podkresli¢, iz gtdwnym
ograniczeniem dostepnosci do leczenia
wziewng tobramycyng s restrykcyjne
kryteria wigczenia chorego do programu
oraz niskie kwoty kontraktow z NFZ.

Aztreonam
Kolejnym antybiotykiem wziewnym
stosowanym, podobnie jak tobramycy-
na, w cyklach 4 tygodnie ,on"i 4 tygo-
dnie ,off" jest aztreonam (nazwa han-
dlowa Cayston). Podawany jest 3 razy
dziennie. Jest jednym z najnowszych
antybiotykéw o udowodnionej w bada-
niach klinicznych skutecznosci.

Lek ten jest zarejestrowany dla pa-
cjentdw z mukowiscydoza w wieku 6.
lat i starszych. Produkt Cayston nalezy
podawac¢ wylgcznie z zastosowaniem
zestawu nebulizatora Altera wraz z gto-
wica aerozolowa Altera podtaczong do
regulatora eBase lub jednostki central-
nej eFlow rapid. Przed przyjeciem kazdej
dawki leku pacjenci powinni zastosowac
lek rozszerzajacy oskrzela, bowiem moze
on powodowac skurcz oskrzeli. Wsrod
innych dziatari niepozadanych nalezy
wymieni¢ krwioplucie oraz zwiekszong
czestos¢ wystepowania zakazenia gron-
kowcem ztocistym opornym na standar-
dowy antybiotyk (MRSA).

Istnieje jeszcze kilka antybiotykéw
dozylnych, ktére stosowano w postaci
wziewnej (gentamycyna, amikacyna,
ceftazydym, meropenem, imipenem),
jednak leki te nie sg przeznaczone do
podawania tg drogg i nie przeprowa-
dzono odpowiednich badan nad ich
bezpieczerstwem oraz-skutecznoscia.

Nowe badania

Arikace jest nazwag handlowa liposo-
malnej amikacyny — leku zamknietego
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Rys. 3. Budowa leku Arikace

w mikroskopijnych ttuszczowych kul-
kach (rys. 3). Badania na zwierzetach
wykazaty dobrg dystrybucje leku do
ptuc oraz odpowiednie stezenie w wy-
dzielinie oskrzelowej. W dotychczaso-
wych badaniach lek stosowano przez
28 dni raz dziennie, nastepnie z przerwg
56-dniowa. Po 6. takich cyklach wyka-
7ano znaczace zmniejszenie ilosci Pseu-
domonas aeruginosa oraz wzrost para-
metru spirometrycznego FEV, o 7,9%.
Efekt kliniczny utrzymywat sie takze
w czasie przerwy w stosowaniu leku.
Niestety, dalsze badania u ludzi zosta-
ty wstrzymane z powodu podejrzenia
wiasciwosci nowotworowych. Trudno
przewidzie¢, jakie beda dalsze losy leku.

Z kolei Colobreathe (kolistymetat
sodowy, 1 662 500 jm.) to nowa postac
kolistyny podawana w proszku za po-
moca inhalatora Turbospin. Dotychczas
stosowano antybiotyk dozylny, ale po-
dawany w nebulizacji. Colobreathe jest
obecnie zarejestrowany w Europie i Pol-
sce w leczeniu przewlektych zakazen
ptuc wywotanych przez Pseudomonas
aeruginosa u pacjentéw od 6. r.z. Stosuje
sie go 2 razy dziennie po jednej kapsutce.
W grudniu 2015 r. Agencja Oceny Tech-
nologii Medycznej (AOTM) zaopiniowa-
ta negatywnie objecie refundacjg leku.
W uzasadnieniu mozna m.n. przeczytac,
7e przedstawione dane cechujg znacz-
ne ograniczenia, co uniemozliwia ocene

Arikace® liposome
(0,2-0,3 um)

2-warstwowa
otoczka lipidowa

antybiotyk zawarty
w $rodku

rzeczywistej wartosci terapeutycznej an-
tybiotyku. Lek cechuje sie gorszym profi-
lem bezpieczenstwa od dotychczas sto-
sowanego — wykazano prawie 23-krotny
wzrost ryzyka wystapienia zdarzer\ nie-
pozadanych. Ponadto brak jest wysokiej
jakosci randomizowanych, wieloosrodko-
wych badan klinicznych wskazujacych na
wyzszg skuteczno$¢ leczenia preparatem
Colobreathe (w tym dtugoterminowych
obserwacji oceniajacych przezycia) w po-
réwnaniu do obecnie refundowanej tera-
pii kolistyng w nebulizadji.

Quinsair (dawniej Aeroquin) to
nowy lek z grupy fluorochinolonéw
w postaci wziewnej lewofloksacyny
rowniez stosowany w przypadku prze-
wlektego zakazenia pateczka ropy bte-
kitnej. W badaniu randomizowanym
opublikowanym w 2013 . brato udziat
151 pacjentéw z mukowiscydoza oraz
przewlektym zakazeniem P aeruginosa.
W badaniu zastosowano 2 rézne daw-
ki leku (120 mg, 240 mg) oraz placebo.
W obu leczonych grupach wykaza-
no zmniejszenie gestosci  plwociny,
a w grupie leczonej wyzsza dawka za-
obserwowano wzrost parametru spiro-
metrycznego FEV, o 8,7%. Obecnie lek
jest zarejestrowany w Polsce, lecz tylko
do stosowania u 0s6b dorostych.

Obecnie prowadzone sg réwniez
badania na innymi antybiotykami, mie-
dzy innymi liposomalng ciprofloksacyna

Medycyna: informacje, porady, nowinki

(preparaty Lipoquin, Pulmaquin) oraz
potaczeniem fosfomycyny z tobramy-
cyna. Na wyniki zapewne trzeba bedzie
poczekac kilka lat.

Podsumowanie

W Polsce podstawowym antybiotykiem
stosowanym wziewnie w przewleklym
zakazeniu drég oddechowych Pseu-
domonas aeruginosa jest kolistyna. Al-
ternatywg dla niej jest tobramycyna,
ktéra moze byc zastosowana w ramach
programu lekowego u wybranej grupy
chorych. Pozostate antybiotyki sg albo
w fazie badan, albo nie sg w Polsce re-
fundowane. Nie zmienia to faktu, ze
nadal podstawowym postepowaniem
u chorych na mukowiscydoze jest
wielodyscyplinarne leczenie oparte na
odpowiedniej diecie, stosowaniu enzy-
mow trzustkowych, dostepnej antybio-
tykoterapii oraz fizjoterapii.
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} 0 szkole szpitalnej

Anna Maria Sierecka
Dyrektor Zespotu Szkdt Publicznych w Le-
nartowicach

Kiedy dziecko zaczyna chorowac
i konieczny jest jego pobyt w szpi-
talu, wowczas zycie catej rodziny zo-
staje  podporzadkowane choremu.
Rodzice przezywajg ogromny stres,
poniewaz pobyt dziecka w szpitalu
to trudne przezycie dla obu stron.
Matego pacjenta czeka szereg badan
do wykonania, ktére czesto wiazg sie
7 bolem, strachem, cierpieniem. Ro-
dzice stajg przed dwoma réznymi sy-
tuacjami — w pierwszej dziecko cze-
ka na planowany zabieg w szpitalu,
w drugiej zas sytuacji jego pobyt jest
nagty i nieplanowany. Rodzice oraz
dziecko, ktére wie wczesniej o swo-
im pobycie w szpitalu, moze sie do
niego odpowiednio przygotowac za-
rowno psychicznie, jak i wyposazy¢
sie wczedniej w niezbedne na od-

dziale rzeczy.

Najwazniejsze jest pozytywne
nastawienie

Bez wzgledu na to, czy do szpitala
udajemy sie nagle, czy jest to zapla-
nowane, rodzice musza rozmawiac ze
swoim dzieckiem o tym, co czeka na
nie w miejscu, do ktérego idzie. Dla
matego pacjenta pobyt poza domem,
w sterylnych warunkach szpitalnych,
wigze sie z duzym stresem. Wazne jest
umiejetne rozplanowanie wspdélnego
pobytu z dzieckiem w szpitalu. Warto
poprosi¢ woéwczas o pomoc dziad-
kéw lub kogos z rodziny. Kiedy lekarz
prowadzacy pozwoli na pobyt rodzica
lub opiekuna dziecka w szpitalu, wow-
czas moze taka osoba zosta¢ z nim
przyjeta. Szpitale pobierajg okreslone
wewnetrznie optaty za pobyt rodzica

w szpitalu. Sg takze szpitale, ktére nie
przyjmuja rodzicéw, jednak umozliwia-
jg im przebywanie z dzieckiem przez

caty czas.

Szpitalna codziennos¢ matego
pacjenta

Oprocz badan i zabiegow, jakim pod-
dawane jest dziecko, wazne jest row-
niez to, iz maty pacjent ma to samo
prawo do pobierania nauki co zdro-
we dziecko. Szkoty zorganizowane
w szpitalach majg umozliwic¢ dzieciom
realizowanie w sposob nieprzerwany
nauki i wypetnianie szkolnego obo-
wigzku. Wazne jest, by dziecko w mia-
re jak najszybciej rozpoczeto dalsza
nauke w przyszpitalnej szkole po to,
by nie narazi¢ sie na zalegtosci. Im
dtuzej dziecko ma przebywac w szpi-
talu, tym wiekszy moze by¢ materiat
do nadrobienia.

Obowiazki szkoly szpitalnej

Skuteczne organizowanie i realizowa-
nie procesu nauczania i wychowania
mozliwe jest wowczas, gdy nauczycie-
le zatrudnieni w szkole szpitalnej moz-
liwie szybko i dobrze poznaja ucznia
oraz jego stan zdrowia psychiczne-
go i fizycznego, a takze poziom jego
wiadomosci i umiejetnosci. Wszelkie
dziatania pedagogiczne skierowane
na chore dziecko s3 zgodne z pro-
gramem leczenia dzieci. Nauczyciel
wspotpracuje z lekarzem, pielegniarka
oraz psychologiem po to, by czas spe-
dzony w szpitalu wykorzysta¢ w miare
najpetniej’. Dzieci pobierajgce nauke
w szpitalu robig to w wydzielonych

' M. Orzechowska-Bulanda. Aspekty tera-
peutyczno-rewalidacyjne zajec dydaktycznych
w szkole szpitalnej. www.profesor.pl/publ-
ikacja,11536,Artykuly-terapeutyczno-realida
cyjne-zajec-dydaktycznych-w-szkole-szpital-
nej [dostep on-line 28.10.2017].

Edukacja i psychologia na co dzien

na ten cel $wietlicach?, w ktérych naj-
czesciej odbywajg sie zajecia, gtdwnie
w zespotach klasowych |-l i IV=VII
szkoty podstawowej, od tego roku
szkolnego takze w klasach Il i lll gim-
nazjum oraz liceum ogdlnoksztatca-
cego (jezeli dana placéwka szpitalna
ma podpisane porozumienie ze szkotg
srednig). W szpitalach obejmuje sie tak-
ze opieka przedszkolng matych pacjen-
tow w wieku od dwodch do pieciu lat.
Nauczyciele pracujacy w przedszkolu
dbaja o wszechstronny rozwdj dzieci,
prowadzg zajecia o charakterze eduka-
cyjnym, rozwijajgce wyobraznie, mo-
toryke mata, a takze zajecia plastyczne
pobudzajace tworcze myslenie dzieci.
Wspomagajg takze proces leczenia
poprzez prowadzenie terapii odcigze-
niowej i czynnosciowej. Na stronach
internetowych szpitali znalez¢ moz-
na dokfadne informacje o szkofach,
jakie wspotdziatajg z dang placowka,
i 0 etapach edukacyjnych, jakie mozna
w danym miejscu realizowad. Lekcje
w szkole szpitalnej prowadzone sg we-
dtug planu lekgji, ktory otrzymuje kaz-
dy uczen.

Dla dzieci, ktore ze wzgledu na
swoj stan zdrowia wymagaja zajec in-
dywidualnych (gtownie w przypadku
matych pacjentow bedacych po che-
mioterapii, hematologii czy nefrologii,
a takze chorych na mukowiscydoze),
szkoty szpitalne organizuja tego typu
nauczanie. Izolacja chorych na muko-
wiscydoze to bezwzgledna koniecz-
nos$¢ oraz europejski standard. Leczenie

2 D. Otapowicz, M. Cholewa, A. Mar-
chlewska, J. Chetnik, A. Ponurkiewicz, B.
Karwowska, B. Ramotowska, P. Sobaniec,
J. Dzienis, A. Nedzi. Swietlica szpitalna jako
miejsce oddziatywan terapeutycznych. Neu-
rologia dziecieca, Vol. 20/2011, nr 41 http://
transkom.icnet.pl/www.ptnd.pl/nd/neu-
rologia_41-153-157.pdf  [dostep  on-line
30.10.20171.
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Edukacja i psychologia na co dzien

szpitalne wzmaga niebezpieczerstwo
zakazenia krzyzowego, co w przypadku
chorych na mukowiscydoze jest bardzo
niebezpieczne®. Uczniowie przebywa-
jacy w izolatkach (m.in. na oddziatach
onkologicznych) réwniez maja zajecia
z nauczycielami, z t3 jednak réznica, iz
do nich prowadzacy zajecia wchodzg
odpowiednio ubrani (w maseczkach, re-
kawiczkach i fartuchach)*. W przypadku
dzieci bardzo chorych lekcje odbywaja
sie tylko wtedy, kiedy ich stan zdrowia
im na to pozwala. W wielu szpitalach sg
takze terapeuci dla tych rodzicow, kto-
rzy niejednokrotnie czujg sie bezradni
wobec choroby dziecka®.

Co zabrac ze soba do szpitala?
Oprocz listy rzeczy zwiazanych z po-
bytem dziecka w szpitalu (miedzy in-
nymi odpowiednich ubran, przyboréw
higienicznych, dokumentacji medycz-
nej) wazne jest takze zabranie ze soba
do szpitala podrecznikdw szkolnych
ucznia. Dziecko po przyjeciu do szpita-
la zostaje zapisane do ksiegi uczniéw.
Po przeprowadzeniu wstepnego wy-
wiadu nauczyciele szkoty szpitalnej
dowiaduja sie, jaki materiat jest obec-
nie realizowany przez dziecko w szko-
le macierzystej®. W przypadku, gdy
dziecko nie ma ze sobg podrecznikéw
szkolnych, otrzyma ono ksigzki bedace
wiasnoscig szkoty szpitalnej. Warto tak-

> http://www.ptwm.org.pl/base/naj-
wiekszy-dzieciecy-osrodek-leczenia-
mukowiscydozy-w-polsce-powstanie-na-
mazowszu [dostep on-line 22.11.2017].

4+ M. Kutka. W tej szkole na lekcje biorg
ksigzki i kropléwke. http://poznan.wyborcza.
pl/poznan/1,36001,10331281,W_tej_szko-
le_na_lekcje_biora_ksiazki_i_kroplowke.
html [dostep on-line 06. 11.2017].

> D. Myslak. W tej szkole nauczyciele nie
tylko ucza. Takze lecza. http://olsztyn.wybor-
cza.pl/olsztyn/7,48726,22604415,0ni-nie-sa-
tylko-nauczycielami-takze-lecza.html  [do-
step on-line 06. 11.2017].

6 E Michalak. Chore dzieci uczq sie w szpi-
talu.www.zdrowie.trojmiasto.pl/Chore-dzie-
ci-ucza-sie-w-szpitalu-n88310.ntml [dostep
on-line 28.10.2017].

z duzym stresem (fot. George Doyle)

Ze zabrac ze sobg zeszyt lub brudnopis
oraz przybory do pisania. Zajecia szkol-
ne, cho¢ czesto wywotujg poczatkowe
zaskoczenie, pozwalajg dac dziecku po-
czucie,,normalnosci’, ze pomimo choro-
by, roztaki z kolegami, ma zajecia szkol-
ne i uczy sie tak jak oni. Ma to wptyw
na stan psychiczny matego pacjenta.
Systematyczna nauka i spotkania z na-
uczycielem oddalajg mysli o chorobie
i wspomagaja proces powrotu do zdro-
wia. Wazna jest tez perspektywa uzyska-
nia ocen i zaswiadczenia potwierdzaja-
cego nauke w czasie pobytu w szpitalu.
Motywuje to dzieci i daje dobre efekty
wychowawcze’.

Nie bojmy sie szkoly szpitalnej
Szpital wywotuje u dziecka stan zagro-
zenia, leku, niepewnosci. Zwigzane jest
to z rezimem, jaki panuje na oddziale,

7 M. Adamska-Ptaszek, Terapeutyczna rola
szkoly szpitalnej. http://www.edukacja.edux.
pl/p-19201-terapeutyczna-rola-szkoly-szpi-
talnej.php [dostep on-line 29. 10. 20171].

Dla matego pacjenta pobyt poza domem, w sterylnych warunkach szpitalnych, wiaze sie

spotkaniem z wczedniej nieznanymi
osobami. Dziecko odczuwa tesknote
za rodzing oraz réwiesnikami, diame-
tralnie ograniczona zostaje mu swobo-
da zycia. Maty pacjent czuje psychiczne
zagrozenie, stad niezwykle wazne jest
zapewnienie jak najlepszego samopo-
czucia dziecka, co pozwoli uspokoi¢
i wyciszy¢ jego uktad nerwowy. Peda-
godzy pracujacy w szpitalnych szko-
tach musza tak realizowac¢ program
nauczania, by uczen maégt sie dalej roz-
wija¢, a mozliwe to jest, gdy dobrze zna
sytuacje spoteczng oraz pedagogiczna
ucznia®. Pozwoli to, nawet po dtugo-
trwatym pobycie dziecka w szpitalu,
w miare sprawnie wréci¢ do $rodo-
wiska dzieci petnosprawnych, a odpo-
wiednio prowadzona nauka umozliwi
dalsza kontynuacje w szkole masowej,
do ktérej uczeszcza dziecko poza szpi-

8 www.profesor.pl/mat/n10/n10_m_
orzechowska_040505_1.php [dostep on-li-
ne 28.10.20171.
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talem. Trzeba pamieta¢, ze z kazdym
dzieckiem pracuje sie w oparciu o in-
dywidualny plan pracy, poniewaz roz-
ny jest stan matych pacjentow i rozne
sg schorzenia, z ktérymi sie oni zgta-
szajg do szpitala. W przypadku dzieci
w bardzo ciezkim stanie, praca z nimi
odbywa sie na najnizszym poziomie
ich wydolnosci wysitkowej i skupiona
jest gtéwnie na tym, by maksymalnie
odcigzy¢ i odprezy¢ matego pacjenta.

W sytuacjach ciezkich, kiedy stan
zdrowia nie pozwala dziecku na lek-
cje programowa, przeprowadza sie
Z uczniem rozmowy terapeutyczne.
Maja one swobodng forme, dotyczg
tematow bliskich uczniowi (zaintere-
sowania, przyjaciele, ulubiona litera-
tura, muzyka, film, podrdze, ulubiency
itd.). Doswiadczony nauczyciel szybko
nawigze kontakt z dzieckiem i w swo-
bodng z pozoru rozmowe wplecie
tresci programowe. Dziecku poprawia
sie nastroj, czesto wychodzi z apatii.
Wazne jest odpowiednie nakierowanie
mysli na pozytywne tory. Ma to duze
znaczenie, gdy walka z chorobg ma
ciezki przebieg®. Szkoty szpitalne maja
na celu takie prowadzenie swojej dzia-
talnosci, by wypetnic¢ dzieciom czas po-
bytu w szpitalu mozliwie najrozsadniej
i zawsze w petni przemyslanie. Pozwala
to dzieciom na kontynuowanie dalszej
nauki po pobycie w szpitalu bez zale-
gtosci w szkole masowej, a co za tym
idzie ukonczenie edukacji we wtasci-
wym dla dziecka terminie. Szkoty szpi-
talne sa czynnikiem leczniczym, od-
grywaja ogromng role, a rodzice oraz
uczniowie musza wiedzie¢, ze jest ona
dobrem, ktére ma umozliwi¢ komfort
psychiczny mtodego pacjenta w trak-
cie pobytu w szpitalu oraz po wyjsciu
Z niego.

° M. Adamska-Ptaszek. Terapeutyczna rola
szkoly szpitalnej. http://www.edukacja.edux.
pl/p-19201-terapeutyczna-rola-szkoly-szpi-
talnej.php [dostep on-line 28.10. 2017].

Ocenianie w szkole szpitalnej

Jezeli uczen przebywa w szpitalu przez
dtuzszy czas (na przyktad przez cate
poétrocze), wowczas dyrektor szkoty ma-
cierzystej kontaktuje sie z dyrektorem
szkoty szpitalnej i ustalajg klasyfikacje
ucznia. Jezeli wymaga tego sytuadja,
arkusz osiggniec¢ ucznia podczas nauki
w szkole szpitalnej zostaje, wraz z oce-
nami czastkowymi oraz proponowany-
mi przez nauczycieli uczacych w szkole
szpitalnej, przestany do szkoty macierzy-
stej dziecka. Klasyfikacji ucznia dokonu-
je szkota, w ktorej aktualnie przebywa
dziecko (oczywiscie mowa tu o sytu-
acjach, w ktorych uczen przebywa dtuz-
szy czas w szpitalu).

Oceny uzyskiwane przez uczniow
w szkotach szpitalnych to wypadkowa
posiadanej wiedzy, wysitku, jaki mu-
szg wkfadac¢ uczniowie w przyswajanie
nowych tresci nauczania, mozliwosci
pracy organizmu dziecka w trakcie
choroby, wptywu lekéw, a takze trud-
nych warunkéw pracy w warunkach
rzeczywistosci szpitalnej. Ocenianie ma
zatem kontekst terapeutyczny, gdyz
wysitek, jaki wktadaja dzieci w nauke
w trakcie pobytu w szpitalu, jest duzy'®.
Szkoty macierzyste powinny kazdorazo-
wo uznawac oceny uzyskiwane przez
ucznidw w szkole szpitalnej i rozumiec
sytuacje swojego wychowanka, w jakiej
sie znalazt.

Z kart historii

Janina  Doroszewska byta pierwszg
w Polsce wychowawczynia, pedago-
giem pracujgcym w szpitalu. Jest ona
inicjatorka rozwoju teorii i praktyki pe-
dagogiki dzieci przewlekle chorych
i kalekich, dzis zwanej jako pedagogika
lecznicza lub terapeutyczna. Zdaniem
inicjatorki, szpital to nie tylko sterylnie

biate miejsce, z zastrzykami, badaniami

1 www.edukacja.edux.pl/p-19201-tera-
peutyczna-rola-szkoly-szpitalnej.php  [do-
step 29. 10. 2017.

Edukacja i psychologia na co dzien

i operacjami. To réwniez miejsce, w kto-
rym trzeba zaja¢ sie dzieckiem, by sie
nie nudzito i nie bato'". Pierwsze szkoty
sanatoryjne w Polsce powstaty w 20-le-
ciu miedzywojennym. Byty to wéwczas
szkoty powszechne Il stopnia, ktére
posiadaty odpowiednie pomieszczenia
i pomoce szkolne™.

W latach 50. XX w. zaczety powsta-
wac pierwsze szkoty w szpitalach. W la-
tach 70. rozwinety sie placowki oswiato-
we dostosowane do schorzen i potrzeb
rozwojowych dzieci chorych. W latach
90. zaczety funkcjonowac instytucje me-
dyczno-os$wiatowe sprawujgce opieke
specjalng nad dzie¢mi przewlekle cho-
rymi's.

Wspotczesne szkoty szpitalne sta-
rajg sie by¢ nowoczesne, realizowac
réznorodne zadania, rozwijac sie. By
zajecia byty atrakcyjne dla mtodych
pacjentéw, wykorzystuje sie w nich
roznorodne media, Internet, rozmaite
pomoce techniczne i plastyczne oraz
nowoczesng literature. Szkoty szpitalne
wymagaja wielowymiarowego wspar-
Cia — zaréwno ze strony rodzicow oraz
opiekunéw mtodych pacjentéw, jak
réwniez sponsoréw finansowych. Dzie-
Ci przebywajace w szpitalach potrzebu-
ja réznorodnych zaje¢, stymulowania,
kontaktu z kultura. Dobrze prowadzona
wspotpraca na linii pedagog-lekarz—
pielegniarka-rodzic pozwala dziecku
mobilizowac¢ sie i walczy¢ z choroba.
Podejmowanie roznorodnych dziatan
pedagogicznych w szkole szpitalnej jest
zawsze korzystne dla dzieci.

Podstawa prawna

Obecnie w polskim prawie oswiato-
wym aktem prawnym regulujgcym
sprawowanie opieki, wychowanie i na-

uczanie dzieci przewlekle chorych jest

""" B. Owerczuk. Czy szkota moze by¢ lek-
arstwem dla chorych dzieci? Szkolnictwo szpi-
talne. Szkotfa Specjalna 5/2013, 5. 344-345.

12 Tamze, s. 345.
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Rozporzadzenie Ministra Edukacji Naro-
dowej z dnia 8 marca 2013 r. w sprawie
organizacji ksztatcenia oraz warunkéw
i form realizowania specjalnych dziatan
opiekunczo-wychowawczych w przed-
szkolach i szkofach specjalnych, zorga-
nizowanych w podmiotach leczniczych
i jednostkach pomocy spotecznej (Dz.
U. 2013 poz. 380™).

Czy w kazdym szpitalu jest
szkota?

Niestety, nie we wszystkich szpitalach
s zorganizowane szkoty. W Polsce dzia-
ta ich obecnie okoto dziewie¢dziesie-
ciu®. Warto zatem, jezeli pobyt dziecka
w szpitalu nalezy do planowanych i be-
dzie ono przebywac w nim przez dtuz-
szy czas, wybrac takg placowke, w ktd-
rej jest szkota. Za pomoca wyszukiwarki
internetowej mozna wyszuka¢ wykaz
szkot szpitalnych dla kazdego z woje-

" http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDe-
tails.xsp?id=WDU20130000380 [dostep on-
-line 30.10.2017].

> http://krakow.tvp.pl/25248365/szkoly-
-przyszpitalne-edukacja-ratunkowa [dostep
on-line 29.10.2017].

wodztw. Dobrze jest réwniez skontak-
towac sie z dyrekcja szkoty szpitalnej
w celu przekazania niezbednych infor-
macji o wtasnym dziecku. Na stronach
internetowych szpitali, w ktérych zor-
ganizowane jest nauczanie, znajduja sie
dodatkowe zakfadki, w ktérych rodzice
dowiedzg sie wiecej o danej szkole, te-
lefonach kontaktowych, rodzaju i spo-
sobach prowadzenia zaje¢ przyjetych
w danej placéwce.
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" Wywiad z Arturem i Piotrem Brzyskimi

ARTUR

Redakcja: Twoj dorosty syn cho-
ruje na mukowiscydoze. Kiedy
dowiedzieliscie sie o jego choro-
bie i jak radziliscie sobie z nig na
przestrzeni 20 lat jego zycia?
Artur Brzyski: W pierwszych latach
zycia Piotrek, zwany Piterem, byt leczo-
ny na wszystko. Prawidtowo zdiagno-
zowano go dopiero, kiedy miat 5 i pot
roku. | to przez przypadek, chociaz miat
kliniczne objawy. Jak sobie radzilismy???
Réznie. W kazdym razie wiedzielismy, ze
trzeba walczy¢. | tak nam zostato.

R.: Jak w Twoim odczuciu syn
radzi sobie z choroba? Jakie sa
(byty) jego zainteresowania?
A.B.: Przede wszystkim sie nie zafa-
muje, nawet pobyty w szpitalu i kom-
binowang antybiotykoterapie traktuje
z dystansem. Starat sie zawsze zy¢ jak
inni i, na ile to mozliwe, nie wyréznia¢
sie z powodu choroby. Piter od zawsze
interesowat sie militariami (wojskiem),
juz jako kilkulatek chciat, aby mu na Zlo-
cie Grunwaldzkim lub Dniach Historii
Ptocka kupowac plastikowe hetmy, ku-
sze i tarcze. Troche ,broni palnej” dawaty
dobre ciocie i dziadkowie, a podrobki
kamuflazy mozna byto kupi¢ nawet
w markowych sklepach. Potem przy-
szto zainteresowanie komputerami —
do tego stopnia, ze potrafit w weekend
rozebrac i ztozy¢ maszyne wedtug po-
trzeb i zainstalowa¢ oprogramowanie.
Nadal mu tak zostato.

R.: Moze rozwiniesz temat zwia-
zany z harcerstwem? Skad sie
wziela taka dziatalnos$¢ u Was -
rodzicéw, i w ktérym momencie
syn potknat tego bakcyla?

A.B.: U nas? To chyba tak jest, ze sie

ma w $rodku che¢ do dziatania, ro-
bienia czego$ dla innych, i ta che¢ sie

musi uzewnetrzni¢. Obydwoje dzieci
zabieralismy ze sobga na rézne harcer-
skie formy, kiedy tylko sie dato. Ponie-
waz gdy wchodzity w okres buntu nie
cisnelismy, ze musza (a to najczesciej
daje efekt odwrotny), to dzieci takze
sg zorganizowane. Dla zainteresowa-
nych dodam, ze nie zajmuje sie cu-
dzymi dzie¢mi. Od tego mam wiasne.
Prowadze Krag Instruktorski, czyli gru-
pe dorostych instruktoréw, petnigcych
funkcje na réznych szczeblach organi-

zacji.

R.: Wasz syn wyjezdzat na misje,
i to w dosy¢ niebezpieczny rejon.
Chciatbys rozwina¢ ten watek?
A.B.: Trudno to nazwac typowa mi-
sjg. Partnerskim miastem Ptocka jest
miasto w Serbii (Loznica). W zwigzku
7 tamtejszg powodzig wiadze Ptocka
postanowity wystac transport z pomoca
humanitarng i zwrdcity sie do lokalnych
harcerzy o pomoc osobowa. Piotrek
chciat pojecha¢, wiec pojechat. | dat
sobie rade. Kolejny bakcy!l spoteczniko-
stwa ©.

R.: Syn poszedt w tym roku na
studia. Czy to jego decyzja i jak
zorganizowaliscie (zorganizowat)
zycie, by méc studiowac? Czy sg
jakies utatwienia dla oséb niepet-
nosprawnych, z ktérych syn ko-
rzysta na studiach?

A.B.: O tych studiach méwit juz od
kilku lat. I tak mu zostato, wiec decyzja
jest jego. Bedac w technikum, przyswa-
jat samodzielnie przedmioty humani-
styczne takie jak WOS, historie. Chciat
miec¢ dobre wyniki na maturze i dostac
sie na wymarzony kierunek bez pro-
blemu. Jako niepetnosprawny dostat
jednoosobowy pokodj w  akademiky,
a takze stypendium. Poniewaz za bar-
dzo sie chorobg jeszcze nie ,chwalit,
o innych mozliwosciach utatwien nic
nam nie wiadomo. Dodatbym tutaj, ze
na wszystkich etapach nauczania nie
chcielismy dla Pitera ufatwien z tytutu
choroby. W dorostym zyciu utatwien
przeciez nie ma.

R.: Od lat petnisz w PTWM funk-
cje przewodniczacego Glownej
Komisji Rewizyjnej. Dlaczego po-

Fot. 1-3 z archiwum rodzinnego Artura i Piotra Brzyskich
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stanowites$ dziata¢ na rzecz Towa-
rzystwa?

A.B.: To ten bakcyl spotecznikostwa. Po
prostu. Nie chce tylko sta¢ z boku i bra¢,
staram sie takze dawac co$ od siebie.
A poniewaz zawodowo od lat zajmuje
sie zarzadzaniem i kontrolg finansowsa,
wybor byt oczywisty.

R.: Prezes PTWM Waldemar Majek
wspomniat w wywiadzie (,Muko-
wiscydoza” nr 49) o koniecznosci
skupienia sie na wiekszej po-
mocy chorym dorostym. Jakimi
wedtug Ciebie najwazniejszymi
sprawami Towarzystwo powinno
sie zajac?

A.B.: Kompleksowa opieka. Rozwdj kli-
nik dla dorostych. Juz wiemy, ze muko-
wiscydoza to choroba wielonarzadowa,
nauczylismy sie sobie radzi¢ z ptucami
czy uktadem pokarmowym, ale poja-
wiaja sie coraz to nowe objawy i proble-
my, w miare jak nasi chorzy rosna.

R.: Jakie masz jeszcze pasje?

A.B.: Jestem morsem, czyli jednym
z tych osobnikéw, ktdrzy jesienig i zima
kapig sie w zimnej wodzie (lub w przere-
blu), mamy w Ptocku lokalne stowarzysze-
nie, gdzie oczywiscie dziatam w Komisji
Rewizyjnej©. Jako morsy dziatamy takze
na pfaszczyznie krajowej, a nawet zagra-
nicznej (tutaj pozdrowienia dla Grzeska).

Ponadto uwielbiam zwiedzac i po-
drézowac, od dwoch lat mamy obrany
kierunek wschéd, w tym roku bylismy
rodzinnie w Odessie. Wbrew pozorom
jest to proste.

Jestem rowniez mitos$nikiem mu-
zyki szybszego i ciezszego uderzenia,
takiej mocno niszowej, koncerty klubo-
we organizowane s3 przez znajomych
i przyjaciot dla znajomych i przyjaciot
z catej Polski i nie tylko. To wydarzenia,
na ktérych pojawia sie 40-60 osob,
a 100 to tlum. Okresla sie je ogdlnie jako
DIY. Zdarzyto mi sie w zwiazku z tym
sta¢ na tzw. bramce oraz udziela¢ nocle-
gu zespotom. Ciekawe doswiadczenia.

Ostatnio przestatem jes¢ mieso.
Piter praktycznie po maturze sie wypro-
wadzit, wiec nie trzeba juz byto prowa-
dzi¢ podwdjnej kuchni. Mogtem zreali-
zowac to, co mi po gtowie od paru lat
chodzito. Polecam.

R.: Co bys chcial powiedzie¢ na
koniec?

A.B.: Po pierwsze — chciatbym podzie-
kowac wszystkim, z ktérymi przez te
lata wspotpracowatem w GKR — zawsze
uwazatem, ze w dziatalnosci spotecz-
nej nie ma samotnych biatych Zagli,
a zespoty sg na tyle silne, na ile s3 za-
angazowani i lojalni wobec siebie ich
cztonkowie. Specjalne gratki dla Piotra,
ktéremu nawet choroba nie przeszka-
dzata w spotecznikostwie i snuciu pla-
néw na przysztosc.

Podziekowania naleza sie réw-
niez wszystkim cztonkom Zarzadu oraz
pracownikom biura, z ktérymi miatem
okazje wspdtdziata¢, przede wszystkim
za to, ze dali rade takze w obliczu GKR
©OOO. Pracownikom specjalne ukto-
ny za to, ze ich praca jest ich pasja, a to
daje niesamowite efekty.

Po drugie — walczcie o swoje dzieci.
Wiem, Ze to nie jest tatwe, przychodzity
chwile zwatpienia i niepewnosci, ale
zawsze sie cztowiek dzwignat i walczyt
dalej. Miedzy innymi dlatego, ze zna
sie ludzi majacych podobne problemy,
a takze, Ze sie ma odskocznie od muko
w postaci innych pfaszczyzn dziafania.

Po trzecie — do zobaczenia gdzie$
tam w trakcie walki z mukowiscydoza.
GKR nie gryzie i jest dosy¢ towarzyska. ..

| w zwigzku z tym wszystkim na ko-
niec,Kingsajz dla kazdego”.

PIOTR

Redakcja: Dlaczego wybrates taki
kierunek studiéow?

Piotr Brzyski: Mimo ze skoriczytem
technikum informatyczne, co zwigzane

jest z mojg chorobg i pozwala na pra-

ce z domu, postanowitem studiowac
to, co mnie interesuje. Aktualnie jestem
studentem kierunku wojskoznawstwo
na wydziale Nauk Historycznych Uniwer-
sytetu Mikotaja Kopernika w Toruniu. Dla
wielu 0séb jest to zaskoczeniem, bo po
technikum wybiera sie zazwyczaj poli-
technike lub kierunki scisle zwigzane zin-
formatyka lub matematyka. Stuzby mun-
durowe to moja pasja. Niestety, ,dzieki”
muko musi pozostac tylko pasja :(.

R.: Co Ci najbardziej przeszkadza
w studiowaniu?

P.B.: W studiowaniu przeszkadza mi
moja choroba. Zdarza mi sie przewle-
kty kaszel, ktory wywotuje pytania, cze-
mu przychodze chory na zajecia. Na
poczatku trudno byto mi ustali¢ sobie
grafik dnia, z uwagi na rézne pory zajec.
Kiedys$ tam dojdzie pobyt w szpitalu lub
antybiotykoterapia domowa, ale na ra-
zie 0 tym nie mysle.

R.: Co najbardziej lubisz w byciu
studentem?

P.B.: Niezaleznos¢ od innych. Jedno-
czesnie jest to zaleta i duza odpowie-
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dzialnos¢. Nikt nie stoi nade mng i nie
kaze wykonywac rehabilitacji etc.

R.: Czym sie zajmujesz w wolnym
czasie?
P.B.: Wolny czas poswiecam na ASG
i harcerstwo. Cotygodniowe strzelanki
to takze forma rehabilitacji. Ta przyjem-
niejsza, ale bardzo pomocna.

Dzieki harcerstwu, gdzie jestem
juz instruktorem, zobaczytem wiele

miejsc, do ktorych normalnie nie miat-
bym dostepu. Pokazatem tez, ze mozna
pokonac bariery i zrobi¢ cos wiecej.

Od pazdziernika dziatam takze
w telewizji studenckiej UMK TV na
mojej uczelni. Dzieki moim zaintere-
sowaniom komputerowym zajmuje
sie nagrywaniem i tworzeniem new-
sow do programéw. Zapisatem sie
takze do Wojskoznawczego Kota Na-
ukowego.

stwarzania

Wiola, Michasia, Iga i wiele innych,
dla ktérych transplantacja oznaczata
zycie. Warto przypomnie¢ sobie ich
twarze, gdy dyskutuje sie o etyce.

Moéwi, ze media niezbyt czesto
poruszajg ten temat. Ma racje. Cho¢
mozna by ztosliwie odbi¢ piteczke,
dodajac, ze jeszcze rzadziej stychac,
by ksigdz na kazaniu namawiat do no-
szenia przy sobie o$wiadczenia woli.
Tym wieksze byto moje zaskoczenie,
gdy ksigdz, rektor Podhalanskiej Pan-
stwowej Wyzszej Szkoty Zawodowej
w Nowym Targu, bez ogrodek apelo-
wat o deklarowanie checi oddania na-
rzgdow do przeszczepdw.

,Kazdy powinien nosi¢ przy sobie
oswiadczenie woli pozwalajace — gdy-
by cos sie stato — uzy¢ jego organéw do
przeszczepu. Pamietajmy, ze kazdy z nas
dzi$ jest potencjalnym dawcg, ale jutro
moze sie okazac, ze jest takze potencjal-
nym biorcg” - podkresla duchowny, nie
ukrywajac swego poparcia dla idei.

| zauwaza, ze Kosciot katolicki od
poczatku daje zielone swiatto trans-
plantacjom. Wifasnie ten mocny gtos
duchownego otworzyt poniedziatkowe
sympozjum na temat mukowiscydozy.

Choroby, ktéra jest wyrokiem. Drama-
tem roztozonym na lata powolnego
konania. Gdzie nadzieje otwiera czyja$
smierc. | czyje$ ptuca. Bo transplantacja
jest jedyna nadzieja na przedtuzenie zy-
cia chorych na mukowiscydoze.

Transplantacja. Gdy zycie jest
cudem

Spotykatem sie z nimi wielokrotnie.
Wcigz Facebook przypomina mi: ,po-
gratuluj urodzin Wioli”. Facebook nie
wie, ze mozna co najwyzej uczcic¢ rocz-
nice $mierci Wioli. Szczuptej, kruczo-
czarnej dwudziestopieciolatki, ktora nie
doczekata swej szansy. Spotkalismy sie
niegdys$ w rabczanskim Instytucie Gruz-
licy i Choréb Ptuc. Zajrzatem, by opisac
spotkanie Janka Ziobro, skoczka narciar-
skiego, z chorymi na mukowiscydoze.
Maowita, Zze stoi w kolejce do nieba. Mia-
fa szanse na przeszczep i nowe zycie.
Nie udato sie.

Podobnie jak Michasi. Spotkatem
ja, gdy przygotowywatem tekst o tym,
jak chorzy na mukowiscydoze kibicu-
ja wystepujacej na igrzyskach w Soczi
Justynie Kowalczyk. Mistrzyni z Kasiny
Wielkiej nieustannie i bez rozgtosu ak-

Transplantacja — dar powtornego

tywnie wspiera chorych. Michasia miafa
zaledwie 12 lat. Potrzeba byto zebrac
150 tys. euro na przeszczep w Wiedniu.
Mimo ttumow ludzi dobrej woli, akgji,
aukgji i fancucha pomocy — nie udato
sie. Srednia zycia chorych na muko-
wiscydoze w Polsce oscyluje wokot
dwudziestu kilku lat. Przypadek Michasi
byt tym, ktoéry mocno zanizyt statysty-
ki. Zmarta trzy lata temu. Miata 13 lat.

Podobnych historii smierci i na-
rodzin znaja w rabczanskim instytucie
wiele.

,T0 wiasnie dzis, bawiac sie sto-
krotka w wyliczanke, wyliczytam sobie,
kiedy pojade na przeszczep. Wyliczan-
ka polegata na wyrywaniu ptatkow,
tylko zamiast: »Kocha, nie kocha« mo-
witam: »Dzien, tydzier, miesigc«. Wypa-
dfo na tydzien, ale postanowitam zaba-
wic sie jeszcze raz, tym razem mowigc:
»Tydzien, dwa, trzy«. Wynik byt naste-
pujacy: na przeszczep wyjezdzam za
trzy tygodnie lub w trzecim tygodniu”
- to fragment wspomnien Igi Hedwig
Moje zycie jest cudem.

Cud trwat 22 lata. Trzy lata dtu-
zej, dzieki transplantacji. Byta pierwsza
polska chora na mukowiscydoze, ktéra
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Fot. Digital Vision

przeszta przeszczep ptuc w Wiedniu.
Zmarta w 2010 roku. Ostatnie jej trzy
lata to nowe zycie. Zrobita prawo jazdy,
skonczyta wymarzony kurs barmana,
wyjechata na 3 miesigce do Anglii, na-
uczyta sie tanczy¢. Zakochatfa sie. Cie-
szyta sie zyciem jak mato kto. Ostatecz-
nie jednak organizm zaczat odrzucac

przeszczep.

Transplantacja. Cena
roztropnosci

To tylko trzy historie, ktére mogtyby
by¢ emocjonalnym uzupetnieniem
wyktadu ks. Gulaka z etyki. Przypadki,
ktére powinny przemowi¢ do tych,
ktérzy zastanawiajg sie, czy transplan-
tacja jest darem czy moze uzurpacja
cudzego zycia.

Nie brak pytan w kwestiach etycz-
nych, ktére dotycza gtéwnie sposobu
pobierania narzadéw - szczegdlnie
wowczas, gdy pochodzg od zmartego

dawcy. Ks. prof. Stanistaw Gulak nie ma

watpliwosci. Podkresla przy tym, ze pol-
scy transplantolodzy postepujg w tej
kwestii ostroznie i roztropnie. Choc
zgodnie z polskim prawem lekarze nie
muszg pytac o zgode zmartego ani jego
rodziny — w Polsce nie byfo ani jednego
przypadku, by z tego skorzystali. Sprawa
jest zbyt delikatna, by pozwoli¢ sobie na
takie dziafanie.

Poniewaz takie organy jak ptuca
czy serce mozna pobrac¢ jedynie od
osoby zmartej - niezbedna jest pew-
nos¢, ze dawca nie zyje. To daje dopie-
ro stwierdzenie przez lekarza $mierci
pnia mézgu - dopiero wdwczas mozna
przystapi¢ do pobrania narzadéw. Gra-
nica bywa jednak cienka, gdy dotyczy
praktyki uporczywej terapii. Wspotcze-
sna technologia umozliwia podtrzy-
mywanie organizmu przy zyciu nawet
wowczas, gdy mézg umart. Wowczas to
lekarz musi okresli¢, kiedy odfaczy¢ apa-
rature. Zawsze jest to trudna decyzja.
Jak podkresla ks. Gulak — transplanta-

Cja jest czesto jedyng droga ratowania
ludzkiego zycia.

,Stad moj apel takze do medidw
— tworzmy wiasciwy klimat, sprzyjajacy
wiasciwemu zrozumieniu i ksztattowa-
niu postaw. Nie ma wiekszego daru dla
drugiego cztowieka” - apeluje rektor.

Apel tej samej tresci trzeba tez
skierowac do duchownych, by nie bali
sie glosi¢, ze nie ma wiekszego daru. Ze
trzeba dzieli¢ sie zyciem. A rodzina po-
grazona w zatobie moze miec¢ pocieche,
Ze syn, maz, ojciec wcigz zyje. Bo bije
jego serce, oddychaja ptuca. Dat drugie
zycie.

A wystarczy poinformowac bli-
skich, ze jest sie gotowym. Wydrukowac
oswiadczenie woli i nosi¢ je przy sobie
np. z prawem jazdy czy dowodem oso-
bistym. | nadzieja, ze nigdy nie bedzie
potrzebne.

Jozef Figura
Warsztat Medialny
www.medialnie.info
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Jacy jesteSmy?

Zastanawiacie sie, jacy jestescie?

Znam odpowiedz: piekni, wrazliwi
i tworczy!l! - kilka refleksji po spo-
tkaniu z poezja Joanny Jankowskiej

17 pazdziernika 2017 roku (o godz.
17.00) w Koszalifiskiej Bibliotece Publicz-
nej miato miejsce niezwykte spotkanie
mitosnikéw sztuki stowa. Nowy tomik
wierszy Joanny Jankowskiej Szesna-
Scie tygodhni stat sie naturalnym pretek-
stem do zorganizowania przez panig
Ludmite Janusewicz (Koszalinski Oddziat
Zwiazku Literatéw Polskich) autorskiego
wieczoru. Razem z Mirkiem Glinieckim
(Teatr STOP) mielismy wiec okazje, aby
kolejny raz przeczytac kilka wierszy Jo-
anny, tym razem z nowego tomiku.

Program poetycki wzbogacity wy-
stepy innych tworcodw, nasz przyjaciel
Mietek Giedroj¢ (Teatr Matych Form
— Bydgoszcz) zaprezentowat pantomi-
miczng etiude Oczekiwanie.

Szczegdlnym punktem wieczoru
byt minirecital Marty Glinieckiej, ktéra
wykonata wiasne aranzacje do wcze-
$niejszych wierszy Joanny Jankowskiej,
a takze — w formie niespodzianki - je-

den utwér promujacy nowy tomik.

Na sali oprocz przyjaciot pojawito
sie wiele nowych oséb, w tym studen-
ci wydziatu technologii i edukacji Poli-
techniki Koszalifiskiej, ktérzy osobiscie
mogli doswiadczy¢ emocji — przezycia,
jakie niesie poezja, muzyka czy teatr.
Jest nadzieja, ze w przysztej pracy beda
czuli potrzebe samodzielnego organi-
zowania takich spotkan w Srodowisku.
W swiecie bezwzglednej ekonomii jest
to trudne, stad na wyrdznienie zastu-
guje postawa pani Ludmity Janusewicz
oraz pana Andrzeja Zieminskiego — dy-
rektora Biblioteki, ktory bezptatnie udo-
stepnit sale.

Najwazniejszym gosciem byta jed-
nak Joanna Jankowska. Piekna, inteli-
gentna, wrazliwa: kobieta, zona, matka
i corka. Nie tylko ma cos do powiedze-
nia, ale potrafi nada¢ temu artystyczna
forme. Jak zwykle wdziata wysokie szpil-
ki, bo jak sama pisze:

W wytartych portkach dnia

chodzq codzienne zmartwienia

tylko czasami

zaktadajq wieczorowe suknie

i wysokie szpilki

nazywajqc sie radosciq”

Czytanie wierszy, od lewej: Ludmita Janusewicz, Joanna Jankowska, Mirostaw Gliniecki,
Lucyna Maksymowicz

Mieczystaw Giedroj¢ w etiudzie pantomi-
micznej Oczekiwanie (fot. 1-3 z archiwum
autorki)

Zycie nam wszystkim rzuca kfody
pod nogi, nie szczedzi tez cierpienia
Autorce wierszy. Stad szczegdlnie cie-
szy fakt, ze Joasia potrafi dostrzec, jak
,Storice ztotym promieniem  pozdra-
wia chabry i maki na dalekich polach’,
a poprzez swoje wiersze chociaz przez
chwile prébuje zaczarowac nasz swiat,
abysmy razem z Nig zobaczyli ,niebo
ustane makami”.

Joanna powinna byc¢ szczesliwa,
bo jej poezja inspiruje innych twor-
cow. Marta Gliniecka ubiera stowa
w muzyke, a melodia sprawia, ze tek-
sty Joasi pozostajag z nami na dtuzej.
Niesie je wiatr.,Ci, ktorzy pachng wia-
trem, juz tu nie wrocg’, ale pozostang
w nas stowa, melodie, wspomnienia
tego spotkania — zamkniete jak w pe-
stce serca”

Oprocz rodziny i przyjaciét na sali
tego wieczoru byto duzo osob, ktore nie
wiedzialy, ze az dwie oklaskiwane przez
nie osoby zmagajg sie z ciezka chorobg,
Ze recytacja czy $piew sg dla nich praw-

dziwym wyzwaniem, bo maja problem,
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Marta Gliniecka w czasie prezentacji pio-
senki Rajski ogrod

Pasje, doswiadczenia, refleksje

by ztapac¢ oddech. W kuluarach stysza-
tam, jak zazdroszczg im urody, wdzieku
i talentu. A ja cieszytam sie, bo chociaz
przez chwile mukowiscydoza zeszta na
drugi plan, wygraty Nasze Cudowne
Dziewczyny.
Lucyna Maksymowicz
Wiecej informacji na stronach in-
ternetowych:
Nowy tomik Joasi Jankowskiej:
http://www.teatrstop.pl/viewpage.

php?page_id=381

kompozycje Marty Glinieckiej do
wierszy Joanny Jankowskiej: Raj-
ski ogrod — https://www.youtube.
com/watch?v=d3_08tNjkB4
Gwiezdny pyt; Dzikie konie; Oaza; Ci,
ktérzy pachng wiatrem —
http://www.martagliniecka.pl/mu-
zyka.php

wieczor autorski Joanny Jankow-
z 5.03.2014: https://www.
youtube.com/watch?v=qtE5Fn-

skiej

-n67w

Studia z mukowiscydoza? Why not?

Czy mukowiscydoza moze by¢ dla
nas przeszkodg w podjeciu stu-
diow? Czy studia i mukowiscydoza
to w ogole dobre potaczenie? Ktos
kiedys madrze powiedzial, ze grani-
ca tego, co mozliwe, jest w naszych
gtowach. Moga nas zatrzymac tylko
te $ciany, ktore stawiamy sobie sami.
Mukowiscydoza ogranicza. Nie oszu-
kujmy sie. Pewnych rzeczy po prostu
nie przeskoczymy. Ale sg tez ograni-
czenia, ktore rodza sie jedynie w na-
szej glowie. Wynikaja one zazwyczaj
ze strachu, moze troche z niesmia-
tosci albo z obawy przed porazka.
Najwazniejsze w tym wszystkim jest
to, zeby te mury nie przystonity nam
naszych marzen i pragnief. Rdwniez
tych zwigzanych ze studiami. Z roz-
wijaniem samego siebie.

Michak: Mam 24 lata. Studiuje bu-
downictwo na Politechnice Krakowskiej.
Jestem na pigtym roku. Dlaczego wybra-
fem akurat ten kierunek? Bo czasem jest
tak, ze niektdrych wybordw dokonujemy,
opierajqc sie na opinii kogos, kogo uzna-
jemy za autorytet. Bo stabo napisatem
mature i stwierdzitem, ze rok w domu nic
nie zmieni. Bo prawdopodobnie i tak nie

miatbym motywacji, aby nauczy¢ sie zno-
wu na poprawke za rok. Dzisiaj, patrzqc
7 perspektywy czasu, powiedziatbym, Ze
maoj wybdr studidw to byta w jakims sen-
sie préba udowodnienia sobie, ze dam
rade pomimo choroby, Ze nie jestem stab-
szy czy gorszy od innych. Prébq udowod-
nienia, Ze nie jestem kims, kto nie poszedt
na studia, bo nie ma zadnego pomystu
na siebie (dopiero po jakims czasie uswia-
domitem sobie, ze wiekszos¢ studentéw
na tym etapie nie ma jeszcze pomystu na
zycie). Od poczqtku jednak zaktadatem,
Ze w razie W', odpuszcze te studia i nie
bede robit sobie z tego powodu zadnych
WYrzutow.
Co mi najbardziej przeszkadza
w studiowaniu? Od takich banalnych
rzeczy, jak ,rozsypany” plan zaje¢ z luka-
mi, ktérych nie da sie w zaden sensowny
sposob wykorzystac, poprzez znuzenie
tematykga zaje¢, ktére prowadzi znudzo-
na kadra, po samg chorobe, a co za tym
idzie, brak czasu. To wifasnie choroba
sama w sobie jest dla mnie najwiekszym
problemem. Samo studiowanie, jakkol-
wiek ciezko by nie byto, to zawsze pozo-
stawia jaki$ margines. Gdy co$ nie idzie,
to zawsze mozna zapytac o drugi termin,
potem trzeci. Pogadac z profesorem, na-

pisa¢ do dziekana. Postara¢ sie o ,waru-
nek” Zawsze jest jakas alternatywa. Ale
w chorobie nie da sie robi¢ niczego na
3.0, byle tylko zdac. Tu, zeby cieszyc sie
w miare dobrym zdrowiem i nie musie¢
narazac¢ sie na niespodziewane infekcje,
trzeba miec chorobe na pierwszym miej-
scu na liscie priorytetow.

Ostatnig rzecza, jaka mi dokucza,
to samo uswiadomienie sobie choroby
i wstyd przed nig. Wstyd przed wspotlo-
katorami. Bo widzimy, co robig jako ,nor-
malni” studenci. Jeden wychodzi zapalic
papierosa, inny wybiega, myjac tylko
zeby, bo $pi do oporu. Przy mukowiscy-
dozie nie ma opdji zjedzenia tylko jedne-
go positku dziennie, wyjscia na impreze
bez Kreonu, insuliny czy inhalacji przed.
Kiedy kolega wiasnie przecigga sie po
dwugodzinnej drzemce, ty konczysz dtu-
g3 sesje drenazowa. To daje do myslenia,
to moze powodowac fale buntu.

W studiowaniu najlepszy jest na
pewno samorozwoj. Nawet jesli kieru-
nek, ktéry wybratem, nie jest trafiony, na-
wet jesli wymienitem wiele problemow
zwigzanych ze studiowaniem, to fakt, ze
nadal robie to, co robie, i ze jestem tu,
gdzie jestem, jest najlepszym dowodem
na to, ze sie rozwinatem, Zze pracowatem,
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7e to nie poszto na marne. Bo to nie jest
tak, ze nam sie ,udato” To my sami wzie-
lismy sprawy w swoje rece, to my mamy
nad tym wszystkim kontrole. Pewnie
brzmie troche jak coach, ale to metoda
matych kroczkéw, ciggtego prébowania.

Na moim roku o mojej chorobie
wiedzg tylko nieliczni, moje najblizsze
otoczenie. Wykfadowcy nie wiedza, je-
dynie kilka 0sob z wtadz uczelni, ktérym
musiatem przedstawic¢ rézne ,papierki”
zwigzane z choroba. Stowo ,mukowi-
scydoza” padto moze ze trzy razy.

A co lubie robi¢ w wolnym czasie?
Lubie wyciskac ciezary, chociaz dawno
tego nie robitem. Lubie tez rysowac, ale
tego jeszcze dtuzej nie robitem. Lubie
dobrze zjes¢. Najbardziej jednak lubie
przebywa¢ z nafadowanymi energig
ludZzmi, cokolwiek by sie z nimi nie ro-
bito. Moze to by¢ nawet siedzenie na
gorce bez ani jednego stowa. ..

Milena: Jestem otwartqg i wesotq
dwudziestodwulatkg.  Moze  troche
marzycielkq i do teqgo perfekcjonistkq. Jak
juz sie za cos zabieram, to robie to na 200%
swoich moZliwosci. Jestem tez troche
leniwa, chociaz nie lubie nudy. Dlatego na
studiach wybratam kierunek, na ktérym
7 pewnosciq nie mozna sie nudzi¢ ©.
Studiuje Finanse i Rachunkowos¢ na Uni-
wersytecie Przyrodniczym w Poznaniu.
Dlaczego taki kierunek? Gdyz interesujq
mnie mechanizmy rynkdw finansowych.
Poza tym uwazam, Ze praca biurowa, jakq
niewgtpliwie jest ksiegowos¢, to idealne
rozwiqzanie dla kogos, kto choruje przew-
lekle. PéZniejsza mozliwosc¢ pracy w domu
to takze jeden z powodow takiego, a nie
innego wyboru. Podczas rekrutacji na
ten kierunek (gdzie nie mam stycznosci
z Zzadnymi niebezpiecznymi substancjami
itp.) nie musiatam dostarcza¢ zadnych
specjalnych  zaswiadczeri czy badan
lekarskich,  jedynie zwykly ,papierek”
wydawany przez szkolng higienistke
kazdemu konczgcemu liceum.

Finanse i rachunkowo$¢ nie od
zawsze byty moim wymarzonym kie-
runkiem. Wiasciwie kiedy$ marzyta mi
sie medycyna, szczegodlnie ta sgdowa,
powigzana z kryminalistyka, ale z oczy-
wistych wzgleddw nie jest to kierunek
dla mnie.

Studiuje dziennie, wiec najbardziej
przeszkadza mi duza liczba godzin zaje-
ciowych. Niestety, na Poznanskim Uni-
wersytecie Przyrodniczym wyktady i ¢wi-
czenia s3 obowigzkowe. Poza tym plan,
ktory jest ,rozstrzelony” po catym dniu,
peten okienek i luk. To bardzo utrudnia.

Co mnie ogranicza? Chyba na-
wracajgce infekcje i zaostrzenia. Do
tego wszystkiego wcale nie pomaga
fakt, ze poruszam sie komunikacjg
miejska i przebywam w grupie po-
nad stu osodb, ktére czesto sg przeciez
Zrodtem tych wiasnie infekgji. Nieste-
ty, nie przechodzg one same, wiec
predzej czy pdzniej laduje w szpitalu
i tym samym opuszczam zajecia. Cze-
sto nie ma mnie na zajeciach przez
potowe semestru, a potem wracam
i gonig, gonie. Gonie wszystkie zale-
gfe zaliczenia i egzaminy.

Pomimo tego wszystkiego, pomi-
mo trudnosci, lubie studia. Najbardziej
podoba mi sie w nich przebywanie
wsrod ludzi. Lubie sie uczyd, jestem cie-
kawa wielu rzeczy, wiec podoba mi sie
mozliwos¢ samorozwoju, jaka niewat-
pliwie one daja.

Nie wszyscy z mojego roku wie-
dza o mukowiscydozie. Wiasciwie
tylko moja grupa c¢wiczeniowa, ktora
liczy okoto dwudziestu oséb, ma jakas
0gdlnikowa wiedze na ten temat. Przy-
puszczam, ze do reszty docierajg jakie$
strzepki informacji o chorobie, ale nie
zauwazytam, zeby wzbudzato to jakie$
wielkie emocje. Mam kilka najblizszych
mi 0sob, ktére zawsze mnie wspierajg
i w momentach, gdy opuszczam zaje-
Cia, to zawsze moge na nie liczy¢. Od-
wiedzajg mnie w szpitalach, co pozwala

Jacy jesteSmy?

Fot. Jupiterimages

nam utrzymywac te przyjacielskie rela-
cje. Nigdy nie spotkatam sie z zadnym
odrzuceniem czy niechecia do mnie,
spowodowang chorobag.

Ogromng wygoda jest dla mnie
mozliwos¢ korzystania na uczelni z tzw.
indywidualnej organizacji studiéw. Dzie-
ki temu moge przenosic sie do réznych
grup zajeciowych, zeby plan byt jak naj-
bardziej wygodny dla mnie. Pozwala mi
ona takze na wiecej nieobecnosci, niz
standardowo studentowi przystuguije.

Obecnie przebywam na urlopie
zdrowotnym. Na pierwszym i drugim
roku dawatam rade, teraz jest troche
ciezej. Ale dzieki urlopowi mam szan-
se nieco odpoczad. Nie méwie jednak,
ze nie tesknie za studiami. Tesknie. Ale
mam nadzieje, ze wszystko sie poukfa-
da i wréce na nie jak najszybciej.

,Papier” w szufladzie nie jest jed-
nak dla mnie najwazniejszy. Nigdy nie
chciatam is¢ na studia, zeby miec¢ dobra
prace czy pienigdze. Posztam na studia,
zeby by¢ wiérdd ludzi i uczy¢ sie nowych
rzeczy. Dla siebie. Bardziej dla wiasnej
przyjemnosci niz z koniecznosci.

Co robie poza studiami? Od trzech
lat jestem zaangazowana w wolontariat
Szlachetnej Paczki, co daje mi mnostwo
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satysfakgji. Jestem takze kinomaniacz-
ka. Chyba nie ma juz aktoréw, o ktorych
filmografii nie wiedziatabym cho¢ odro-
bine. Lubie tez pobawic sie lakierami do
paznokci i czasem stworzy¢ jakies wy-
strzatowe hybrydy ©. Ogdlnie to kocham
swoje zycie takim, jakie jest. | studia teZ!

Maciek: Mam 23 lata i studiuje
Zarzqdzanie i Inzynierie Produkcji na
Politechnice  Warszawskiej. Jestem na
czwartym roku. Wybratem ten kierunek
gtéwnie z tego wzgledu, Ze rodzice
prowadzq  dziatalnos¢  produkcyjng
i chciatem dowiedzie¢ sie czegos wiecej
na jej temat. W czasie rekrutacji musiatem
braku

przeciwwskazan do podjecia tych studiow

dostarczy¢  zaswiadczenie o
i nikt nie robit mi zadnych problemdw.

Szczerze méwiac, Zarzadzanie i Inzy-
nieria Produkgji to nie byt méj wymarzony
kierunek. Na poczatku studiowatem In-
formatyke na Wojskowej Akademii Tech-
nicznej. Jednak pogodzenie dziennego
trybu nauki na dosy¢ ciezkim kierunku
byfo poza moimi mozliwosciami. Do tego
dochodzity problemy zdrowotne.

Jest kilka problemow, ktdre w mniej-
szym lub wiekszym stopniu utrudniaja
mi studiowanie. Najgorsze jest na pewno
nadrabianie zalegtosci po nieobecno-
$ciach wynikajacych z pobytéw w szpi-
talach. Na szczescie wielu prowadzacych
jest wyrozumiatych, ale mimo to wszystkie
kolokwia, laboratoria musza by¢ zaliczo-
ne. A czasem przez dwa tygodnie potrafi
sie tego nazbiera¢ mndstwo. A przeciez
dochodzg jeszcze biezace zajecia.

To wiasnie pobyty w szpitalu naj-
bardziej ograniczajg mnie w studiowa-
niu. Po dwu, czasem trzytygodniowej
przerwie, trudno jest to wszystko po-
tem nadrobi¢. Wiasnie po takiej dtu-
giej przerwie nie datem rady na moim
pierwszym podjetym kierunku i bytem
zmuszony zrezygnowa¢ ze studiow
dziennych, zamieniajac je na zaoczne,
co dato mi wiecej czasu na odpoczynek.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Najbardziej w studiowaniu podo-
ba mi sie poznawanie nowych ludzi.
U mnie w grupie s obecnie osoby od
21. do nawet 45. roku zycia. | wszyscy
sie $wietnie dogadujemy. Po zajeciach
czesto gdzie$ wspodlnie wychodzimy
na miasto. Mysle, Zze to najlepsza strona
studiowania.

Wiekszos¢ osdb na moim kierunku
wie o mukowiscydozie. Nie ma jednak
wielkiego ,halo” z tym zwigzanego. Nie
ma tematu i juz.

Po zajeciach lubie sie odstresowac,
grajac na konsoli albo gotujac. Poza
tym interesuje sie pitkag nozna, ogrod-
nictwem i moze troche motoryzacja.
W wolnych chwilach pomagam rodzi-
com w prowadzeniu dziafalnosci.

Szymon: Mam 22 lata. Jestem na
drugim roku bezpieczeristwa narodowe-
go na Katolickim Uniwersytecie Lubels-
kim. Jestem takze dwa lata po przeszcz-
epie pfuc.

Dlaczego wybratem akurat taki,
a nie inny kierunek? Wfasciwie to kiedys
marzytem o czym$ innym. Przez nasi-
lenie choroby, w okresie, kiedy bytem
w liceum, musiatem zrezygnowac z me-
chatroniki, o ktérej myslatem. Wybierajac
kierunek, bytem juz na dos¢ intensywnej
tlenoterapii, ze spirometrig na poziomie
okoto 20%. Dlatego nie bardzo byta juz
mowa o studiowaniu, tym bardziej dale-
ko od domu i na dosyc ciezkim kierunku.
Zdecydowatem jednak, ze chce chociaz
sprobowac, jak to jest studiowac i wy-
bratem bezpieczeristwo narodowe, czyli
Cos, o wpasowato sie w moje zaintere-
sowania i to, co potrafitem dobrze robic.
Jednak na,bezpieczerstwie” nie byto juz
miejsc. Trafitem wiec na analityke spo-
teczng i internetowa, ktéra z kolei nie
wystartowata z powodu braku chetnych.
Ostatecznie wylgdowatem na socjologi.
Z powodu fatalnego stanu zdrowia zre-
zygnowatem po pierwszym semestrze.
Po przeszczepie, z dwuletnim opdznie-

niem wrécitem na bezpieczenstwo na-
rodowe.

Ze strony choroby prawie nic nie
przeszkadza mi teraz w studiowaniu.
Czasem irytujg wyjazdy na kontrole do
Slgskiego Centrum Chordb Serca w Za-
brzu, bo wypadajg w newralgicznych
momentach. Poza tym rozlazty i dziura-
wy plan zaje¢, ktéry nie bardzo pozwala
na rozsadne wykorzystanie tego czasu.

Co mnie jeszcze poniekad ogra-
nicza? Brak prawa jazdy. Dojazdy PKS-
-ami albo jezdzenie autobusami mie-
dzy wydziatami nie jest wygodne. Do
tego w takich ttumach fatwo o infekcje.
Infekcje potrafig wylozy¢ cate to stu-
diowanie. Musze sie jednak pochwali¢,
ze kiedy inni wokét chorujg, ja od cza-
su przeszczepu nie zaliczytem jeszcze
ani jednego przeziebienia czy infekdiji.
Moze dlatego, ze w Zabrzu nauczyli nas,
jak o siebie dbac, a przecietny cztowiek
nie zwraca na to zwykle uwagi.

W studiowaniu najbardziej lubie. ..
samo studiowanie! Wypady ze znajomy-
mi, praca, czasem brak snu. Swiadomos¢
tego, Ze cos sie robi, ze idzie sie do przo-
du, to absolutny kontrast do tego, co
byto w ostatnich latach przed transplan-
tacja. Po okoto dwdch latach uwigzania
do koncentratora bardzo cieszy mnie to,
ze zycie w koncu jest intensywnel

Wiekszos¢ oséb na moim kierun-
ku wie o chorobie. Na pewno wiedzg
ci, z ktérymi utrzymuje staty kontakt.
Wihasciwie to ja i moi znajomi mamy
tendencje do $miania sie ze wszyst-
kiego. Wiec nieraz krzyczg do mnie
,mutant” ze wzgledu na mojg mutacje
genu delta508. Palacze zazdroszczg mi
moich ,$wiezych” ptuc, a inni znajomi
z usmiechem na twarzy podsuwaja mi
grejpfruty, ktore lubie, ale nie moge jes¢
ze wzgledu na leki immunosupresyjne.

Na uczelni korzystam z mozliwosci
pobierania stypendium dla oséb niepet-
nosprawnych. To duza pomoc, bo zwra-
caja mi sie dzieki temu koszty dojazdow.
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Zinnych ulg i przywilejow nie korzystam,
bo zawsze wole robi¢ 100% tego, co inni.
Bardzo chciatbym w przysztosci
znalez¢ prace zgodng z kierunkiem
moich studiow. Juz teraz zresztg je-
stem czlonkiem Zarzadu Organizadji
Proobronnej, ktéra bardzo preznie sie
rozwija. Jednoczesnie jestem tez tam
zwyczajnym cztonkiem. Robie r6znego
rodzaju szkolenia, zeby uzupetniac teorie
ze studiéw w Legii Akademickiej. PéZniej,
po otrzymaniu wyzszego wyksztatcenia,
planuje i$¢ do stuzb mundurowych.

Jestem takze instruktorem samo-
obrony. Trenuje od 15 lat i mam zamiar
robi¢ to do samego korca.

Czym sie interesuje? Robie strony
internetowe i grafike. Wszelkie militaria
to tez moja dziedzina. Jestem w pro-
obronnosci od kilku lat. Lubie strzelanie,
survival i ogélnie pojeta nature. Przygo-
towuje sie do wyrobienia pozwolenia
na bror. Jako Zze wiekszos¢ czasu spe-
dzatem w szpitalach, to zainteresowa-
tem sie wtedy specjalizacja w bio-pro-
tezach. Chciatem tworzy¢, a wiasciwie
to rozwijac te juz istniejaca technologie.

Opisujgc  krétko  siebie, powie-
dziatbym, ze jestem cztowiek-skrajnosc.
Gram w gry planszowe i maluje figurki,
do tego koduje w HTML-u, a jedno-
czesnie spedzam wiekszos¢ czasu na
poligonie i salach treningowych. Nie

przepadam za ludZmi. Wole fazi¢ po
bezludziach, jednoczesnie majac spore
grono znajomych.

Mam takze rade dla wszystkich
chorych, zastanawiajgcych sie nad pod-
jeciem studioéw, jak i dla juz studiujgcych.
A mianowicie, najgorsze, co mozna zrobic¢
w zyciu, to uwazac sie za chorego, nawet
jesli definitywnie nim sie jest, tak jak my.
Trzeba zdac sobie sprawe, Ze jedyne, co
nas rézni od zdrowych, to wiasciwie mniej
czasu w posiadaniu. | najgorszg rzecza,
jaka mozna zrobi¢, jest marnowac ten
czas na obracanie sie wokot choroby. Wia-
domo, musimy o siebie dbac¢ — inhalacje,
leki itp. Ale poza tym powinnismy robic to,
co chcemy. Powinnismy traktowac¢ muko
nie jako bariere, a tylko jak jedng przeszko-
de wiecej dzielacg nas od celow, ktére
sobie wyznaczymy. Z wiasnego, dwudzie-
stodwuletniego dos$wiadczenia wiem, ze
intensywne zycie i spetianie swoich ma-
rzen, zwiaszcza pomimo dodatkowych
utrudnien, to najskuteczniejsze lekarstwo.

Jak wida¢ na powyzszych przy-
ktadach, mukowiscydoza w Zzadnym
stopniu nie wyklucza studiow z nasze-
go zycia. Jesli tylko potrafimy sobie to
wszystko jako$ pouktada¢, zorganizo-
wac, to wszystko jest do zrobienia. Nie
odktadajmy naszych marzen na potke.
Czasem bedzie ciezko, czasem nie pod-

Jacy jesteSmy?

pasuje plan zaje¢, czasem wyktadowca
bedzie sie,czepiac’, czasem bedzie spo-
ro do nadrobienia, czasem bedzie ga-
danie za plecami. Ale prawda jest to, co
moéwi Szymek. Ze spefnianie sie, spel-
nianie swoich marzen to najskuteczniej-
sze lekarstwo w walce z choroba.
Wszyscy — Michat, Maciek, Milena
i Szymon - zgodnie twierdza, ze najbar-
dziej dokucza brak czasu. Ale przeciez
nie sama nauka cztowiek zyje. Studia
to takze $wietna okazja do poznawania
nowych ludzi, do wyjscia zdomu, do za-
bawy! Studia daja tyle mozliwosci.
Kazda z uczelni w kraju proponuje
roznego rodzaju udogodnienia dla nie-
petnosprawnych studentéw. To nie jest
tak, ze zapiszecie sie na studia i ze wszyst-
kimi problemami zwigzanymi z chorobg
zostajecie sami. Sg stypendia dla niepet-
nosprawnych, niekiedy jest mozliwosc¢
dopasowania planu zaje¢ ,pod siebie” Sg
réznego rodzaju formy rehabilitacji. Na-
wet gdy choroba jest juz w do$¢ zaawan-
sowanym stanie i nie pozwala dojezdzac
na zajecia, to przeciez w dzisiejszych cza-
sach mozna nawet uczyc sie on-line. Trze-
ba tylko chcie¢ przekracza¢ wiasne gra-
nice. Niech mukowiscydoza nie bedzie
przeszkoda. Niech bedzie motywatorem
do podjecia studiéw. | uwaga, bedzie ba-
nat: studia to najlepszy czas w zyciul
Marzena Piejko

Oswoic rzeazywistos¢, czyli pierwsze
przeleczenie dozylne pseudomonasa. ..

Moja cérka — Oliwka, lat 6 — zaczeta
w tym roku przygode ze szkofa. Wia-
sciwie z przedszkolem. Od wrzesnia
uczeszcza do szkolnej zerowki. Wcze-
$niej nie chodzita do przedszkola.

Bytam bardzo pozytywnie zasko-
czona, ze przechodzifa praktycznie caty

wirzesien. Niestety, dzieri przed urodzinami
mata dostata goraczki. Po kilku dniach oka-
zato sie, ze to paskudna angina... Dostata
antybiotyk na 14 dni. W miedzyczasie byfa
na kontroli w Centrum Leczenia Muko-
wiscydozy w Dziekanowie Lesnym. A tu
standardowo pobrano wymaz z gardta. . .

Po 10 dniach zadzwonit telefon
od lekarza z CLM: ,Zapraszamy na od-
dziat. Oliwka ma PA!” | tu po raz kolej-
ny $wiat mi sie zawalit. Wiedziatam,
jak wyglada leczenie, jak wiele jest
kroplowek, ze zyly czesto pekaja, ze

trzeba zmienia¢ wenflony... Oliwka
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tez mniej wiecej wiedziata, wiec ba-
tam sie jej reakcji.

Powiedziatam jej o koniecznosci
leczenia dozylnego dopiero na dwa dni
przed wyjazdem - kiedy zaczetam nas
pakowac.

W dniu przyjazdu do szpitala
przezytysmy maty koszmar — zatozenie
wenflonu... Oliwka tak sie wyrywata,
szarpata i ptakata, ze ja nie miatam od-
powiednigj liczby rak i nog (tak, nég
- bo czesto kopie), aby jg utrzymac.
Na szczescie udato sie za pierwszym
razem. Jeszcze tego samego dnia po
pierwszych dwoch kropléwkach Oliwka
rozpoczeta urzadzanie naszego ,aparta-
mentu”.

Zaczetysmy szykowac dekoracje
na Halloween. tancuchy i girlandy z pa-
pieru kolorowego i bibuty. Duchy z ba-
lonow i gazy. Kwiaty z papieru i bibuty.
Duszki z recznikéw papierowych. Paje-
czynki na okno. Wydrazytysmy nawet
dynie ze strrraszng ming ©.

Czas szybciej nam mijat, my miaty-
$my zajecie, a na sali zrobito sie przytul-
nie i kolorowo.

Lekarze i pielegniarki po wejsciu
do nas na sale byli totalnie zaskoczeni.
Pozytywnie... Codziennie podgladali,
€O nowego sie pojawito ©.

Gdy w dniu wyjscia ze szpitala po-
sprzatatysmy naszg izolatke i sie rozejrza-
tam po takiej pustej sali, stwierdzitam, ze

oT. 192047

jest przerazajgco... smutno... przygne-
biajgco... Po prostu szpitalnie. ..

Prace plastyczne byty nasza od-
skocznig od szpitalnej rzeczywistosci.
| tak, te 14 dni w izolatce, 54 kropléwki
z antybiotykow i 2 wenflony (tak, tylko
dwa; pierwszy wytrzymat az 13 dni) mi-
nety nam jak mgnienie oka.

Oliwka wychodzita ze szpitala
z usmiechem ©. | to nasz sukces. Bo
wedtug mnie kondycja psychiczna cho-
rego jest rownie wazna, jak sterylnosc¢
i samo leczenie.

PS. Bardzo dziekujemy personelo-
wi medycznemu za pozwolenie na na-

573 ,tworczosc artystyczng’ ©.

Wioletta Ltukaszewicz,
mama Oliwki
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Chce sie zy¢

Program Sportowa rehabilitacja chorych
na mukowiscydoze to strzat w ,dziesiat-
ke” Jest rewelacyjny.

Jestem mama Ewy, ktéra we wrze-
$niu br. skonczyta 18 lat. Jest uczenni-
ca Il klasy liceum ogdlnoksztatcacego
w Rawiczu. Odkad pamietam, czyli od
pierwszej klasy szkoty podstawowe)j,
nasza céorka ma indywidualne naucza-
nie w domu ze wzgledu na duzg licz-
be przebytych zaostrzer, a od | klasy
liceum z powodu przyjmowania anty-
biotykéw w inhalagji.

Indywidualne nauczanie w domu
ma plusy i minusy. Minusem jest brak
kontaktu z rowiesnikami. W liceum coér-
ka moze z pie¢ razy widziata sie z ko-
lezankami. Dlatego tez jej gtéwnym
oknem na $wiat stat sie swiat wirtualny,
ten internetowy. Ewa zaszyfa sie w za-

ciszu domowym na tyle, ze na zakupy

HML

Fot. 1-5 Ewa ze swoLq rehabilitant-

kg Matgorzatg Szkiet

fot. Matgo-
rzata Szkietka a &

jezdzita z nami autem. Pieszo nie chciafa
chodzi¢, bo sie meczyta - tak twierdzi-
ta, w szczegdlnosci zima. Zawsze cos
wymyslata, a to zimno na dworze, a to
ciemno i kreci jej sie w gtowie i tak skori-
czyta 18 lat.

Najgorszym okresem jej zycia byto
gimnazjum. Czas buntu i gniewu, mo-
wita nam, ze zycie nie ma sensu, bo i tak
umrze. Nie robita systematycznie inha-
lacji i nie zazywata wszystkich lekéw.
Pojawito sie krwioplucie.

W koncu na poczatku liceum mu-
siatam wzig¢ urlop wychowawczy, aby
ja dopilnowac. Na efekty nie musiatam
dtugo czekac: zaczeliSmy na lecze-
nia do kliniki jezdzi¢ tylko raz w roku.
Spirometria sie polepszyta, a obraz na
zdjeciach RTG jest od 2 lat taki sam, nie
pogarsza sie. Jestem zadowolona cho-
Ciaz z tego, ze przypilnowatam jg przy

Jacy jesteSmy?

zazywaniu lekéw i inhalacjach. Nadal
jednak problemem byt brak jakiego-
kolwiek ruchu.

W jednym z magazynéw ,Mu-
kowiscydoza” przeczytalam o projek-
cie Sportowa rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze, wiec wystatam zgtosze-
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nie, ale wiosna sie nie udato — brak byto
chetnych z naszego obszaru. Jednak
udato sie we wrzesniu, po telefonie od
Pani Moniki, koordynatora tego projek-
tu. To ona nas, rodzicow dzieci chorych
na mukowiscydoze z mojego miasta,
zmobilizowata do szybkiego wystania
niezbednych dokumentéw i udato sie.
Ewa znalazta sie w projekcie.

Najgorsze byto przede mna: nie
wiedziatam, jak powiedzie¢ naszej Ewie,
7e znalazta sie w projekcie.

Nie byto tatwo. Ustyszatam stowa:
JJeraz sama bedziesz sobie na to cho-
dzi¢, po co ta kobieta ma tu przycho-
dzi¢, i tak nie bede ¢wiczy¢. Co ona
moze wiedzie¢ o chorobie i jak ona ma
ze mng ¢wiczyc?"

Pierwsze spotkanie z nasza reha-
bilitantka, Panig Matgorzatg Szkietkg,
nie nalezato do tatwych — Ewa podeszfa
do niego sceptyczne, byt wrecz atak na
Panig Matgosie. PdZniej Ewa przeziebita
sie, dostata antybiotyk i trzeba byto od-
wotac spotkanie.

Teraz, bedac dwa miesigce w tym
programie, moge powiedzie¢ tyle, ze
dzieki zakwalifikowaniu do tego progra-
mu cérka pokochata sport.

Wczesniej przebywata w domu ze
stuchawkami w uszach i potrafita godzi-
nami siedzie¢ do pdZna w nocy w necie.
Po prostu sie zasiedziata.

Obecnie dzieki Pani Matgosi nasza
nastolatka codziennie ¢wiczy w domu
wieczorami z pitkg i hantlami po 2 kg
kazda. Wzmacnia swojg sylwetke, bo
Ewa ma dodatkowo skrzywienie krego-
stupa.

Dwa razy w tygodniu w ponie-
dziatki i srody Matgosia przyjezdza pod
dom i zabiera naszg corke do swojej
sitowni. Jest ona w peMni wyposazona
w sprzet niezbedny do rehabilitacji.
Uczy Ewe wysitku adekwatnego do sta-
nu jej zdrowia i odpowiedniego odde-
chu, bo z tym Ewka miata problem, tzn.
¢wiczyc¢ i oddychac jednoczesnie.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Ewa byta réowniez na poczatku
programu z Matgosig na rowerach, na
$ciance wspinaczkowej, chodzita z kij-
kami 4 km.

A co najwazniejsze, Matgosia za-
razita naszg Ewe swoja pasja, jaka jest
sport. Obecnie Ewa nabyta masy mie-
$niowej, lepiej oddycha, juz sie nie
meczy jak kiedys. Poprawit sie jej kolor
skory na twarzy. Pije specjalne biatko
i je proteinowe batony, ma po sitowni
wilczy apetyt. Nie moze doczekac sie na-
stepnego spotkania. Chce wychodzi¢ na
dwar, korzystac ze sprzetu sitowego, kté-
ry znajduje sie obok naszego bloku. Tak
sie zastanawiam, czy to ta sama Ewka.

Dziekuje z catego serca za ura-
towanie mojej 18-latki od siedzenia
w domu i,nicnierobienia”

Ewa zacheca teraz nas do uprawiania
sportuy, nie pozwala nam wieczorami pod-
jadac. Zwariowata ;7). Stucha muzyki juz nie
przez stuchawki, ale gtosno, i jest to muzy-
ka taka, ktora jest stuchana na sitowniach.

Ewa pokochata sport, a Pani Mat-
gosia ¢wiczy z mojg nastolatkg, wy-
rabiajac 105% normy. Robi to z catym
zaangazowaniem, sifa, dobrym stowem
i motywuje do dalszego dziatania. Dzie-
kujemy za to, ze nasze nastolatki moga
uczestniczy¢ w tym programie i ze po-
znalismy tak wspaniata, oddang osobe
jaka jest Pani Matgosia Szkietka — nasza
kochana rehabilitantka.

Dzisiaj tj. 16.11.17 Ewa tez byta
na sifowni i oto co ustyszata od Pani
Matgosi: ,Najwazniejsze, gdy sport daje
rados¢ i site do walki z chorobg. Ewka,
szacun! Myslatam na poczqtku, ze nam
sie nie uda, a jest mega. .. Ztapatas bak-
cyla, jupi ©V".

Pani Matgosia ten wyzej zacyto-
wany post wraz z fotkami podpisanymi
,Matgosia rehabilitantka z Ewkg" data na
swoim fanpage na FB i dostata petno
polubien, i to daje moc.

Pozdrawiam!

Iwona Lezanska
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Fizjoterapia okiem rodzica

Co ma zrobi¢ rodzic, ktéry dopiero co
ustyszat diagnoze, ktéry ma w domu
chorego nastolatka, a co opiekun osoby
dorostej chorej na mukowiscydoze?

To, ze fizjoterapia jest wazna, o ile
nie najwazniejsza, wiemy juz od pierw-
szych dni po diagnozie, jednak wiek-
szo$¢ z nas nie wie, jak jg prawidtowo
wykonac lub chce poznac¢ nowosci, jakie
sie pojawiajg w bardzo krotkim czasie,
dowiedzie¢ sie o trendach na $wiecie,
ktére u nas dopiero oswajamy. Wiasnie
dlatego tak wazne sg dla nas, rodzicow,
szkolenia i pokazy, w ktorych wzielismy
udziat 04.11.2017 r. w Rzeszowie.

Dzieki Panu Mikotajowi Kowalskie-
mu zobaczylismy przebieg fizjoterapii,
od najmfodszych dzieci, az po osoby
doroste. My mielismy to szczescie, ze Mi-
toszek byt z nami, dlatego bardzo cenne
byty dla nas wskazowki udzielone pod-
czas samej inhalacji z soli. Pan Mikofaj
zwrécit uwage na postawe dziecka
oraz to, ze juz w wieku 2,5 roku jest ono
w stanie wykonywac gtebsze, kontrolo-
wane wdechy. Niestety, taki maluch ma
swoje prawa i nie pozwolit wykonac na
sobie drenazu, jednak dzieki pokazom

dowiedzielismy sie o roli pasow, syste-
mu PEP, uciskow i ewakuacji wydzieliny
na zewnatrz u maluszkéw. Ze zdziwie-
niem przyjelismy réwniez uwage do-
tyczacg ptukania nosa od pierwszych
miesiecy zycia niemowlakow, aby prze-
ciwdziatac¢ zaostrzeniom.

Z drugiej strony zobaczylismy,
jak wielkim wysitkiem jest fizjoterapia
u nastolatka, dlatego chcielibysmy wy-
razi¢ swoj gteboki podziw dla Grzesia,
ktéry dzielnie pokazywat nam inhalacje,
uciski, oddychanie na niskich partiach

Fot. 1-2 Rodzice Mitoszka, Daria i Mariusz Joniec (fot. Jarostaw Dabrowski)

Jacy jesteSmy?

ptuc z zastosowaniem systemu PEP.
Tutaj dodatkowo zwrdécono nam uwa-
ge, jak wielka role odgrywa motywacja
chorego do walki, jak znaczacy wptyw
mamy my, rodzice, na to, w jakim stanie
bedzie nasze dziecko nie tylko fizycznie,
ale i psychicznie.

Natomiast w trzecim etapie szko-
lenia przedstawiona zostata fizjoterapia
osoby dorostej, ktéra jest juz swiadoma
swoich ptuc i tego, gdzie wydzielina sie
znajduje, jednak w rehabilitacji rowniez
potrzebuje pomocy i udziatu fizjotera-
peutow.

Najwiekszg wartoscia tego szkolenia
dla mnie jako rodzica byt tez sposéb ich
prowadzenia w formie dialoguy, a nie ,su-
chego” wykfadu: mozliwos$¢ zadawania
pytarn, dazenia do wyczerpania tematu,
dzieki czemu kazde pytanie byto wazne.

Nam, rodzicom, pozostaje teraz
tylko stopniowo wcieli¢ wskazowki spe-
Cjalistbw w nasze codzienne zycie oraz
nadzieja, ze kiedy$ wszystkie osrodki
w Polsce bedg miec¢ tak wykwalifikowa-
nych i oddanych fizjoterapeutéw, kté-
rzy nam pomoga w kazdym momencie
i na kazdym etapie choroby.

Daria Joniec
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Tworczoscé

Kacik poetycki: Piaski czasu

Piaski czasu Czy czas
sypiq sie powoli ma ksztalt
w ksztalcie klepsydry kobiety?
znaczqc slad

Jesien nastraja nostalgicznie — to dobra pora na wiersze. Zaréwno na ich
czytanie, jak i pisanie. Dni sg coraz krotsze, a my coraz czesciej mamy ochote
na spedzenie popotudnia czy wieczoru z cieptg kawa i dobrg ksigzka w rece.
Nieraz jest to pasjonujacy kryminat, a innym razem — tzawy melodramat. Cza-
sem jednak ogarnia nas nastroj, do ktérego pasujg wytacznie wiersze.

Dzis chciatabym zacheci¢ Czytelnikéw do siegniecia po dwa tomiki wier-
szy, ktérych autorkami sa panie, ktére od lat prowadza ,Kacik poetycki” w ma-
gazynie ,Mukowiscydoza™ Lilla Latus Lillie oraz Joanna Jankowska Szesnascie ty-
godni. Oba tomiki ukazaty sie w 2017, sg wiec cieplutkie jak swieze buteczki ©.

Znajdziemy w nich wiersze o tematyce, ktéra od wiekdw intryguje i in-
teresuje poetdw: mitos¢, zazdrose, emocje, szczescie, drugi cztowiek, nieubta-
galny uptyw czasu, Smier¢. Kazda z poetek w charakterystyczny dla siebie spo-
sOb opisuje zachwyt nad swiatem, ale i probuje oswoic¢ swoj lek przed strata,
bolem i przemijaniem.

Warto dodac, ze tomik wierszy Lilli Latus pt. Lillie zostat uznany za najlep-
szg ksigzke roku 40. Miedzynarodowego Listopada Poetyckiego w Poznaniu.

Gratulujemy! Redakcja

Lilla Latus

List goniczy

oddajcie

do niczego cho¢ tak bardzo

nie jest wam potrzebne nie lubi tego
koloru

ma stabe tokcie

1 zdarte kolana ma juz swoje

a w brzuchu lata

zdechte motyle ajeszcze wiecej
zim

w okolicy

trzeciego zebra sze$¢ miliardow

nosi slad ludzi

po pchnieciu nigdy o nim

ostrym stowem nie styszato

moze mie¢ na sobie
niebieskq sukienke

oddajcie mi
moje zycie

Lilla Latus ze swoim tomikiem
{fot. z archiwum poetki)

smeqeqn

LILLIE

Tomik wierszy Lilli Latus

Pragnienie

zrob ze mnq to

co

mgta robi z tgkq

deszcz ze zdzblem trawy
karminowa szminka z ustami

ziarnko piasku z wnetrzem maizy

zrob to ze mnq
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Tworczosé

Wierna

Jjuz o nim nie mysle

nie pamietam

nie czekam

bardzo?

bardzo
* K%
oko za oko
zqb za zgb

mito$¢ za milosé
* %%

w korytarzu
umieranie

tli sie

w zoltej poscieli

w poéitpochyleniu
posiwiatym
odchodzenie tam
gdzie niepotrzebny
oddech

zgoda
na wieczne odpoczywanie

Joanna Jankowska w Koszalinskiej Bibliotece Publicznej
na spotkaniu autorskim, ktére odbyto sie 17 pazdzierni-
ka 2017 roku (fot. z archiwum Teatru STOP)

Jacy jesteSmy?

Ksiqdz Jan Twardowski
(1915—2006)

Dialogi
z Arystotelesem

nie chce
by szczescie bylo celem

pragne je stale mieé¢
przy sobie
zaangazowane ruchliwe
i dobrze odzywione

wybierajqc miedzy
tchorzostwem a brawurq
hojnosciq a rozrzutnosciq
dumgq a préznosciq
szukam zlotego srodka

szukam
bez umiaru

Joanna Jankowska

Blizny

na skraju poduszki
drazniqce stowa
jak

koronka wbita

w policzek

lub

petelka

na guziku szyi

na ustach blizny
po poparzeniach
wybuchowych stow

KR*

tak zostawié
biedronke jagody
1 bezdzietne anioty

a sumienia nam jeszcze
rachowaé sie nie nauczyly
1 wiara w nas malutka

ze jq byle konik polny
zjes¢ moze

Smiejq sie glupcy

ze sie ksiedzu

peruka przekrzywila
gdy sie po glowie drapat

a on tylko myslat
czy niewidzialny
bedzie kocha¢
dos$¢é mocno

Zrenice
obawiam sie baé
boje sie $ni¢

w rozszerzonych zrenicach
purpurowy
zachod storica
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Rajski ogrod

zapomnij

choé raz

ze zycie masz jedno
zapomnij

ze nic dwa razy

sie nie zdarza
podmuchy wiatru
niech zaniosq cie

do rajskiego ogrodu
gdzie nagos¢ nie przeraza
a wstyd nie ma imienia
gdzie jabtko smakuje
miloSciq

Dziewczyna

nie wyciosana
z jednej bryty
Jjak dagb

bez szerokich ramion
roztozystych lisci
kasztanowca

wiecznej zieleni
ostrokrzewu

wqtta brzoza

z czarno-bialq korq

Slubno-zalobng
sukienkq

Podroz

Jjesienna rzeczywistos¢
resztki mgly
za oknem

otulona szalikiem
odjezdzam
w nieznane

Piasek

w chrzescie piasku
pod stopami
zgrzycie kamieni
roznobarwnych
stychac¢ zlowrogie
Sszepty
z nieba spadnie
pyt ksiezycowy
po nim teraz
bedq stgpaé
moje marzenia

*¥%*

kartowate drzewo
sekate galezie
poétocny mech
jak

palce staruszki

o zachodzie stonca

Szal

owinieta tesknotq
jak szalem

w kolorze

bieli

biel

przetykana
srebrem

srebro

otulone

Jjesieniq

dojrzatosé

w oprawie bursztynu

Twdrczosc
@/ .
I F
JOAMMA MHNEDWSIA f_l\"

SZESNASCIE T
TYGODNI A

« OB
e

Tomik wierszy Joanny Jankowskiej (fot. z ar-
chiwum Teatru STOP)

KK *

rozpiescil go wiatr
rozhulat go ogien

zamknela w swych dloniach
pazerna mitosé

X %%

ci ktérzy pachnq wiatrem
Jjuz tu nie wroécq

zostanq po nich

nitki bialego lata
wplgtane w linie
papilarne

mojego zycia

K¥k*

cierpienie nie uszlachetnia
cierpienie boli

nie mysl ze

z siniakow 1 blizn
wyrosnq ci skrzydla
najwyzej garb
ciezki od trosk

bys na zawsze pamietat
ze jestes czlowiekiem
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Jacy jesteSmy?

Kulturalny zastrzyk: Na jesienne chtody
ksigzki z dreszczykiem emogji

Kiedy swiat rozptywa sie w deszczu,
warto siegna¢ po co$ dobrego. Ciepta
herbata, kostka gorzkiej czekolady ze
skorka pomaranczows i ciekawa ksigz-
ka z pewnoscig sprawia, ze poczujemy
sie lepiej. Na jesienne chtody szczegol-
nie polecam powiesci z dreszczykiem
emodji. W takim klimacie utrzymana
jest ksigzka Nory Roberts — Swiadek
(2013). Gtowna bohaterka to szesna-
stoletnia Elizabeth Fitch, ktora dorasta
w Swiecie surowych regut. Choc¢ dziew-
czyna osiagga dobre wyniki w nauce, to
nie czuje sie szczesliwa. Pewnego dnia,
razem z przyjaciotka decyduje sie na
wypad do nocnego klubu. Jeden wie-
czor sprawia, ze ich zycie odwraca sie
0 180 stopni.

Ciekawa propozycje stanowi ksigz-
ka Nicholasa Sparksa. Autor znanych
na swiecie bestselleréw, takich jak Pa-
mietnik, Szczesciarz, List w butelce czy
Najdtuzsza podroéz, tym razem powra-
ca z ksigzka, w ktérej obok watkdw ro-
mantycznych wplata elementy thrillera.

Oktadka powiesci, http://lubimyczytac.pl/
ksiazka/197065/swiadek

Oktadka powiesci, http://lubimyczytac.pl/
ksiazka/295950/spojrz-na-mnie

Spéjrz na mnie (2016) to historia uta-
lentowanej prawniczki Marii Sanchez,
ktéra dorastata w atmosferze mitosci
i bezpieczenstwa. W jej zyciu pozornie
niczego nie brakuje, a jednak dziewczy-
na nie wie, czego naprawde pragnie.
Przypadkowa awaria samochodu spra-
wia, ze poznaje tajemniczego Coling,
ktory nie miat w dziecinstwie tyle szcze-
$cia, co ona. Czeste zmiany szkot, do-
Swiadczanie przemocy, problemy z pra-
wem czy brak umiejetnosci kontroli
emodji, to tylko niektére z tajemnic jego
przesztosci. Cho¢ pochodzg z dwdch
roznych swiatéw, to miedzy nimi poja-
wia sie ni¢ porozumienia. Do czasu, az
Maria zaczyna otrzymywac pogrézki od
anonimowego przesladowcy.

Wartka akcja sprawia, ze ksigzke czy-
ta sie szybko. Dodatkowym atutem jest
nieszablonowa fabuta oraz ciekawe por-
trety psychologiczne postaci. To opowies¢
otym, ze czasem wystarczy jeden cziowiek,
ktory obdarzy nas zaufaniem, abysmy sami
mogli uwierzy¢ w siebie.

Wielbiciele intryg, ktére rozgrywaja
sie w Swiecie prawnikow i sal sgdowych,
moga tez siegna¢ do tworczosci Johna
Grishama. Géra bezprawia (2014) to
historia mtodej prawniczki z Nowego
Jorku, ktéra traci prace w wielkiej korpo-
racji i wyjezdza na prowincje, do matej
miejscowosci, gdzie w ramach dziata-
nosci charytatywnej zaczyna udziela¢
porad ubogim goérnikom. Samantha
Kofer do tej pory zyta pod kloszem.
Na skutek utraty pracy po raz pierwszy
spotyka sie z proza zycia i codziennymi
problemami mieszkancéw. Pojawia sie
pytanie, jak poradzi sobie po drugiej
stronie barykady i czy wptynie to na
zmiane jej hierarchii wartosci?

Kolejng  powiescia  sensacyjng
z ttem prawniczym jest Swiadek na
czterech tapach (2012) Davida Ro-
senfelta. Gtéwny bohater, Andy Car-
penter, to adwokat i mitosnik psow.
Zaintrygowany precedensowg sprawa
goldena retrievera, ktéry ma zostac

JOHN

GRISHAM

GORA
BEZPRAWIA

Okfadka powiesci, http://lubimyczytac.pl/
ksiazka/256652/gora-bezprawia
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o ,J |
JEN _f_.

JJ

Oktadka powiesci, http://lubimyczytac.
pl//ksiazka/128157/swiadek-na-czterech-
-lapach

uspiony z powodu pogryzienia wiasci-
ciela, postanawia stang¢ w obronie psa.
Nie spodziewa sie, ze psi bohater byt

Swiadkiem czegos, czego absolutnie
nie powinien byt zobaczy¢. Czy adwo-
kat i pies podaza tropem kryminalnej
zagadki?

Na koniec propozycja filmowa
dla catej rodziny. Byt sobie pies (2017)
to filmowa adaptacja powiesci W.
Bruce’a Camerona. Nowy film w re-
zyserii Lasse Hallstroma opowiada
o tym, ze szczescie przychodzi do
nas czasem na czterech tfapach. Pies
o imieniu Bailey powraca na Ziemie
w kolejnych wcieleniach, jako owcza-
rek niemiecki, golden retriever czy
zwyczajny kundelek. Za kazdym razem
wnosi wiele radosci do zycia swoich
wiascicieli, towarzyszac im w przetfo-
mowych momentach oraz w podej-
mowaniu trudnych decyzji. Byt sobie
pies to ciepfa i wzruszajaca historia
z duzg dawka humoru. To kino fami-
lijne z pieknym przestaniem o tym, ze
W zyciu warto cieszyc sie kazda chwi-

Zimowe przepisy
Z Ksigzki mukokucharskiej

Wszystkie przepisy i zdjecia pochodzg z Ksigzki mukokucharskiej
Ttusto-sfone przepisy na zdrowie, wydanej w ramach projektu

Mukolife.

Jajka w kajzerce

M Skfadniki na 4 porcje:

Kacik kulinarny

= WOBRUCE CAMERON

Ten Swial jest nuprawde

Oktadka powiesci, http://lubimyczytac.pl/
ksiazka/4054030/byl-sobie-pies

lg, nie przejmowac sie tym, na co nie
mamy wptywu; okazywac innym, ze
sg dla nas wazni i znalez¢ kogos, kogo
mozna uratowac. Zawsze jest ktos, kto
zastuguje na drugg szanse.

Marta Gliniecka

2673kal ¥
1629
1849
98¢

- 4 kajzerki - 4 plastry szynki gotowanej

- szczypiorek - 4 plasterki zéttego sera
- pietruszka - 2 tyzki kwasnej $mietany
- 4jajka 1 tyzka masta

- s0l, pieprz

B Sposob przyrzadzania:
Od butek odkrawamy wierzch, a nastepnie wydrazamy z nich miekki
$rodek. Nalezy uwaza¢, by nie przedziurawic spodu. Szynke i ser kro-

imy w kostke, nastepnie umieszczamy w kazdej butce. Dodajemy
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Kacik kulinarny

rozbite jajko, doprawiamy solg i pieprzem. Do kazdej kajzerki
wktadamy odrobine masta, szczypiorku, pietruszki i pot tyzki
$mietany. Wstawiamy na 5-10 minut do piekarnika rozgrza-
nego do temperatury 190°C.

Liczba porcji: Y W W W
Poziom trudnosci: l:/

7

@ zas przygotowania: 15 min

Wytrawny krem zimowy

315,3 kel
1399
11,09

Biatk
lowodany; 5439 ‘

M Skfadniki na 4 porcje:
-+ 750 ml domowego bulionu
warzywnego
3 ziemniaki
2 pietruszki
4 cebule
jabtko
3 zabki czosnku
tymianek
koperek
2,5 cm korzenia imbiru
3-4 tyzki mleka 3,2%
3 tyzki oleju
sol
pieprz

Jacy jesteSmy?

M Sposob przyrzadzania:

Wszystkie warzywa i owoce dokfadnie myjemy. Cebule,
pietruszke, jabtko i czosnek drobno siekamy. Korzer imbiru
obieramy i scieramy na tarce. Olej podgrzewamy na patelni,
podsmazamy na nim pokrojong cebule i czosnek, az do ze-
szklenia. Nastepnie dodajemy pokrojone w kostke ziemniaki,
jabtko i pietruszke. Wsypujemy tymianek i odrobine posieka-
nego koperku i dalej podsmazamy przez 5 minut. Dodajemy
bulion. Catos¢ gotujemy jeszcze okoto 20 minut, a nastepnie
miksujemy na krem. Do gotowej zupy dolewamy mleko, do-
prawiamy solg i pieprzem.

Liczha porcji: ¢ W W W
Poziom trudnosei: L L] L]

@ Czas przygotowania: 40 min

Mieszki z indyka

7 bege 2042kal
Bialke 24,79
159

1,09

-

Dia kogo:

- ]
L

B Sktadniki na 4 pordje:

« Y kg filetu z piersi indyka
100 g rukoli
100 g sera zottego

« sokzcytryny

- ziofa prowansalskie

. sol

- pieprz
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M Dodatki:

- 2tyzkioliwy

« 3-4tyzki kremowki
1/3 szklanki bulionu z oliwy
z oliwek z ziotami

M Sposéb przyrzadzania:

Filet z piersi indyka doktadnie myjemy, osuszamy i przekra-
wamy w poprzek wtdkien na 4 plastry, ktére delikatnie rozbi-
jamy na cienkie i jak najwieksze ptaty. Pokrywamy je kilkoma
kroplami soku z cytryny, oprészamy ziotami prowansalskimi,
solg i pieprzem. Odstawiamy do lodowki. W tym czasie pod-
grzewamy kremoéwke, wktadamy topiony ser zotty i ogrze-
wamy, az sie rozpusci. Rukole ptuczemy, odsgczamy. Naj-
dtuzsze listki odktadamy do dekoracji.

Reszte dodajemy do sosu, mieszamy. Podgrzewamy
na matym ogniu pod przykryciem przez 3—4 minuty. Odsta-
wiamy do ostudzenia. Na ptaty miesa naktadamy nadzienie
i formujemy mieszki. Zwigzujemy je grubg bawetniang ni-
cig. Rozgrzewamy oliwe. Obsmazamy mieszki na ztoty kolor
ze wszystkich stron. Podlewamy bulionem z oliwy z oliwek
i Ziot, po czym dusimy na wolnym ogniu pod przykryciem
przez 10-15 minut. Usuwamy nici i wigzemy mieszki odfo-

zonymi listkami rukoli.
Liczha porcji: i’ i’ i’ i’
Poziom trudnosci: ) L] L

@ tas przygotowania: 40 min

Smazone banany w ciescie

M Sktadniki na 5 bananow:

- 2jajka

« Yaszklanki cukru

« 1tyzeczka cukru wanilinowego
« Vaszklanki mleka 3,2%

« pot szklanki maki

« Yatyzeczki proszku do pieczenia
« 3 tyzki wiorkow kokosowych

+ 5bananéw

- olej do smazenia

- cukier puder do posypania

M Sposéb przyrzadzania:

Jajka, cukier i cukier wanilinowy ubijamy mikserem na pu-
szystg mase. Dodajemy powoli mleko. Do tego dosypujemy
make, proszek do pieczenia i widrki kokosowe.

Kacik kulinarny

W Energia 483,6 keal
P g
E !( i ﬁ Bialko 719
" i T 2159

Weglowodany: 6859

Ciasto jest dos¢ geste i jest go mato, dlatego najlepiej

bedzie, jesli przetozymy je do nieduzej miseczki, aby tatwiej
byto zanurza¢ w nim owoce. Banany kroimy na 6 kawatkéw.
Kazdy z nich zanurzamy w ciescie przy pomocy dwdch widel-
cow, wyciggamy i smazymy na gtebokim oleju do zarumie-
nienia. Usmazone kawatki wyktadamy na reczniki papierowe,
aby wsigknat w nie ttuszcz. Uktadamy na talerzu i posypujemy
cukrem pudrem.

Liczha porcji: i’ i’ i’ “ﬁ' i’

Paziom trudnosci: L/ L/

@ Czas przygotowania: ok. 20 min

Drogie Czytelniczki, drodzy Czytelnicy!

Lubicie gotowac? Podzielcie sie swoimi przepi-
sami na tamach naszego czasopisma. Najlepsze
teksty i przepisy zostang nagrodzone Ksigzkg
mukokucharskg Ttusto-stone przepisy na zdrowie,
wydang w ramach projektu Mukolife.
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Mata Mukowiscydoza

ALA
UKOWISCYDOZA

Bajeczka o osiotku
.Osiotkowi w ztoby dano”

Osiotkowi w ztoby dano,
W jeden owies,

w drugi siano.

Uchem strzyze,

gtowq kreci.
I to pachnie, i to neci.

Od ktorego
teraz zacznie,
Aby sobie podjes¢

smacznie?

Trudny wybér,
trudna zgoda -
Chwyci siano,
owsa szkoda,
Chwyci owies,

zal mu siana.

I tak stoi az do rana,
A od rana do wieczora.
AZ nareszcie

przyszta pora,

Ze oslina posréd jadta -
Z gtodu padta.

Aleksander Fredro Rysunek: Marysia Setecka
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Mata Mukowiscydoza

Oddziatywanie muzyki
na ludzkq psychike

Muzyka oddziatuje na

kazdy aspekt naszego

zycia. Pomaga nam sku-

pi¢ sie na czynnosciach,

nauce, a nawet wpltywa

na poprawe kondycji fi-

zycznej. Jednakze z ba-

dan przeprowadzonych

przez naukowcow z uni-

wersytetéw Jyvadskyld,

Aalto i Aarhus wynika, ze

gatunek muzyki, ktérego

stuchamy, ma ogromny

wplyw na nasze emocje.

Smutna lub agresywna muzyka stuchana w czasie przezywania negatywnych emocji
moze je znacznie pogtebi¢, podobnie jak muzyka spokojna i relaksacyjna pomaga nam
ukoic nerwy i wyciszy¢ caty organizm, chocby w przygotowaniu przed snem.

V
N
N~
7 )
Y

Teksty: Aleks Malcew * Zrédio: Wikipedia, Internet * Fot. Matgorzata Kaczmarek

Szum wody
utatwia
zasypianie

Nasz mézg dzieli odgtosy na sy-
gnalizujace zagrozenie lub jego
brak. Dzwigki takie jak krzyk,
wybuch czy nagty trzask sygna-
lizuja mézgowi hiebezpieczen-
stwo. Odwrotnosciq tych na-
gtych dzwiekéw jest chociazby
szum wody, ktéry mimo znacz-
nej gtosnosci narasta i opada
oraz wystepuje w rownych in-
terwatach czasowych. Nie prze-
rywa on ciszy nagle, lecz tworzy
tto dzwiekowe, do ktérego mézg
sie przyzwyczaja.

Czy w
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Czy patrzyliscie kiedy$ na nocne niebo, na gwiazdy? Wiedzieliscie, ze gwiazdy to nie tylko Swie-
cace kropki na niebie? Dawno temu, okoto 4000 lat p.n.e., starozytni Egipcjanie patrzyli na gwiazdy
i widzieli w nich bogéw, zaczeli wiec uktada¢ z gwiazd obrazy.

Historycy uwazaja, ze pierwszymi wyodrebnionymi i nazwanymi gwiazdozbiorami byty znaki
zodiaku. Te 12 znakéw zodiaku jest nham znanych réwniez dzisiaj. Ptolemeusz wyréznit 48 konstelacji,
z ktérych w obecnym uzyciu zachowato sie 47.

Ja osobiscie na niebie znalaztem 12 konstelacji:
Mata Niedzwiedzica, Duza NiedZwiedzica, Orzet, Del-
fin, Orion, Cefeusz, tabedz, Korona, Wolarz, Herku-
les, Pegaz, Kasjopeja.

Najtatwiej odnalez¢ Wielka NiedZwiedzice, Kasjo-
peje i Cefeusza.

Razem wszystkich gwiazdozbioréw jest 88,aw Pol-
sce w sierpniu mozna zauwazy¢ konstelacje: Herku-
lesa, Pegaza, Wielka Niedzwiedzice, Matq Niedzwie-
dzice, Ryby, Smoka, Cefeusza, tabedzia, Jaszczurke,
Lutnie, Wage, Orta, Wieloryba, Kasjopeje, Wolarza,
Wezownika, Mikroskop, Wodnika, Korone, Perseusza.

Wyjdz kiedy$ na dwér wieczorem i sprébuj zna-
lez¢ ktdras z konstelacjil

Powodzenial

Mikotaj Malcew Wielki Wéz, Zrédto: Google

*  Wielki Wéz g
: s Gwiazda Polarna

Kasjopeja

Wielka
+ Niedzwiedzica

Perseusz

Pétnoc

Charakterystyczne konstelacje nieba na pétkuli pétnocnej, Zrédto: Google
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Dinozaury i inne fascynujace zwierzeta

Witajcie! Na poczatku zanim przejdziemy do dzisiejszych opiséw Dinozaurdw i innych fascynujacych zwierzqt
chciatbym Wam wyjasni¢ powody mojej nieobecnosci w poprzednim, 50 numerze gazetki. Otéz:

Po ukoniczeniu pracy nad przerabianiem figurek Mega Bloks (na postacie z Piratéw z Karaibéw) i wystania
ich do gazetki bytem trochg¢ zmeczony i postanowitem w czerweu nieco odpocza¢ . Gdy zaczely si¢ wakacje,
mialem w planach kilka projektéw prac modelarskich i chciatem zrobi¢ wszystkie jednoczesnie (facznie z opi-
sami i rysunkami zwierzat do gazetki), jednak okazalo si¢, ze nie byt to za dobry pomyst, poniewaz zapomnia-
tem, ze nie potrafi¢ si¢ skupi¢ oraz po§wigci¢ uwagi wszystkiemu jednoczesnie. Doszed! do tego fakt, ze w lipcu
i sierpniu mialem kilka osobistych spraw do zatatwienia, ktére dodatkowo opéznialy prace do gazetki jak np:
remont tazienki <.

Ale przechodz¢ do rzeczy !

Tematyka dzisiejszego numeru jest obecne ochtodzenie oraz zima. Dlatego tez:

w dzisiejszym numerze ,,cofniemy si¢ w czasie” do okresu wezesnej jury, okoto 189 milionéw lat temu, na
tereny Antarktydy, i poznamy tutejsze zwierzgta, a konkretnie 2 dinozaury — kriolofozaura i glacjalizaura!

Nastepnie przeniesiemy si¢ do okresu péznej kredy, okoto 99 milionéw lat temu, i poznamy tajemniczego
gryzonia cronopio zyjacego w cieniu dinozauréw! Na koniec naszej ,,podrézy” przeniesiemy si¢ w czasie do epoki
plejstocenu (epoka lodowcowa) i tam poznamy leniwca naziemnego — nothrotheriopsa. Aby bylo ciekawiej oraz
aby nikt si¢ nie pogubil, od tego numeru bede dawat takze tabele stratygraficzna. Zycze Wam milej i ekscytujacej
podrézy w czasie !

Loasca o
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KRIOLOFOZAUR

Wstep

Cryolophosaurus elioti — obrazek nr. 1 po lewej — byt dos¢ duzym teropodem (migsozernym dinozaurem) z charak-
terystycznym grzebieniem na glowie zyjacym ok. 194-188 mln lat temu na terenach wczesnojurajskiej formacji
Hanson (Antarktyda). Jest to pierwszy nazwany i jak do tej pory najbardziej kompletny dinozaur pochodzacy
z terenéw obecnej Antarktydy i jeden z najwigkszych znanych wezesnojurajskich teropodéw. Kontrowersyjna
jest jego pozycja systematyczna. Moze by¢ jednym z najstarszych przedstawicieli kladu Tetanurae, jednak wiele
badan klasyfikuje go jako bardziej prymitywnego teropoda. Pewna jest przynaleznos¢ do neoteropodéw.

Etymologia

Nazwa Cryolophosaurus oznacza ,zamrozony grzebieniasty jaszczur’. Pochodzi ona od greckich stéw Aryos
(»zamrozony”), lophos (,grzebier”) oraz sauros (,jaszczur’). Nawiazuje ona do mroznych warunkéw dzisiejszej
Antarktydy oraz niezwyklego grzebienia na czaszce. Epitet gatunkowy (elioti) honoruje Davida Elliota, jednego
z odkrywcow lokalizacji szczatkéw kriolofozaura. Poczatkowo teropod ten otrzymat nieoficjalng nazwe , Elvisau-
rus”, gdyz charakterystyczna struktura na jego glowie przypominata fryzure Elvisa Presleya.

Budowa i paleobiologia
Cryolophosaurus bywa uwazany za najwigkszego teropoda wezesnej jury, chociaz wydaje sig, ze np. wspétczesny
mu Dilophosaurus wetherilli mégh osiagaé podobne rozmiary.

Kriolofozaur wazyt ok. 350-465 kg i osiagal dtugos¢ ok. 6,1— 6,5 m od ogona po czaszke.

Cata czaszka mogta mierzy¢ 650 mm lub nawet wigcej. Jej najbardziej charakterystyczna cecha byt poprzeczny
grzebien znajdujacy si¢ na szczycie czaszki, w okolicach oczodotéw, tworzony przez kosci zowe i nosowe. Podobng
strukture miat np. wspomniany dilofozaur i kilka innych teropodéw, jednak u nich grzebien biegt wzdtuz czaszki.
Na temat funkgji grzebienia kriolofozaura istnieje wiele hipotez. Zapewne odgrywat on jakas rol¢ w komunikacji
miedzy osobnikami. Mégt by¢ on oznaka dymorfizmu plciowego albo dojrzatosci. Zadnej z tych hipotez nie da
si¢ jednak stuprocentowo potwierdzi¢, jako ze do tej pory opisano tylko jeden okaz tego teropoda.

Paleoekologia

We wczesnej jurze wspétczesna Antarktyka lezata blizej réwnika, i nie przypominata dzisiejszej lodowej krainy.
Zdecydowanie cieplejszy klimat umozliwiat rozwdj roslin, co z kolei pozwalato wyzywi¢ nawet sporych rozmia-
16w zwierzeta. Cryolophosaurus byt zapewne dominujacym drapieznikiem w swoim srodowisku. Jego ofiarami
mogly pada¢ prozauropody jak np. Glacialisaurus. Oprécz dinozaurdéw zyly tam takzie pterozaury i bazalne
synapsydy, czyli zwierzgta dawniej okreslane jako ,,gady ssakoksztattne”.

Zrédto informacji
http://www.encyklopedia.dinozaury.com/index.php?title=Cryolophosaurus

GLACTALIZAUR

Wstep
Glagjalizaur (Glacialisaurus) — obrazek nr. 1 po prawej i nr. 2 — to rodzaj prozauropoda z wczesnojurajskiej
formacji Hanson (Antarktyda) zyjacej ok. 196,5-183 mln lat temu. Znany jest tylko jeden gatunek — Glaciali-
saurus hammeri.

Badania wskazuja, ze glacjalizaur jest typowym prozauropodem. Nalezy do rodziny Massospondylidae.
W jej obrebie najblizszymi krewnymi tego dinozaura sa Coloradisaurus z Argentyny i przede wszystkim Lufen-
gosaurus z Chin.

Glagjalizaur osiagat dugos¢ ok. 6-6,5 m i wazyt prawdopodobnie 500 kg.

40 MUKOWISCYDOZA 51/2017



Mata Mukowiscydoza

Etymologia

Nazwa Glacialisaurus znaczy ,lodowy jaszczur” i pochodzi od greckiego stowa sauros (,jaszczur”) i faciriskiego

glacialis, oznaczajacego ,16d” i odnosi si¢ do Lodowca Beardmore’a w Gérach Transantarktycznych, gdzie odna-
leziono skamienialoéci glacjalizaura. Epitet gatunkowy honoruje paleontologa dr Williama R. Hammera.

Zrédto informacji
http://www.encyklopedia.dinozaury.com/index.php?title=Glacialisaurus
https://pl.wikipedia.org/wiki/Glacjalizaur

CRONOPIO DENTIACUTUS

Cronopio — obrazek nr. 3 — wymarly rodzaj ssakéw Dryolestoidea znanych z regionu Rio Negro w Argentynie.

Etymologia

Nazwa wywodzi si¢ z jezyka laciniskiego i oznacza ,ostre z¢by”.

Opis
Ze wzgledu na to, ze rodzaj Cronopio jest znany tylko z cz¢$ciowej czaszki, lewej zuchwy z uszkodzonymi zgbami
i niekompletnej prawej zuchwy, ktérej brakuje kilku z¢gbéw, mato o nim wiadomo.

Wszystkie probki zostaly pobrane w miejscowosci La Buitrera, z formacji Candeleros, pochodzacej z péinej
kredy, okoto 99,6-96 milionéw lat temu.

Pewien paleontolog zauwazyt podobieristwo nowo odkrytego stworzenia do fikcyjnej postaci Scrata z filmu
Epoka lodowcowa (2002), méwiac: ,Po prostu pokazuje, jak réznorodne sg starozytne ssaki, ze mozemy sobie
wyobrazi¢ dziwaczne stworzenia, a pézniej znalez¢ co$ takiego”.

Zrédto informacji
https://en.wikipedia.org/wiki/Cronopio_(mammal)
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NOTHROTHERIOPS

Nothrotheriops (Nothrotheriops shastensis) — obrazek nr. 4 — to rodzaj leniwca naziemnego zyjacego na tere-
nach Ameryki Pétnocnej od stanéw Teksas i Oklahoma do Kalifornii w epoce plejstocenu, od okoto 2,6 mln do

11 tys. lat temu. Ten rodzaj wywodzit si¢ ze znacznie wigkszego i znacznie bardziej znanego Megatherium, cho¢
niedawno zostat umieszczony w innej rodzinie (Nothrotheriidae).

L e gl SR Sl e
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Budowa i tryb zycia
Przodkowie Nothrotheriops wyemigrowali do Ameryki Pétnocnej z Ameryki Potudniowej, gdy obydwa konty-
nenty polaczyly si¢ Przesmykiem Panamskim, okolo 2,6 milionéw lat temu.

Byt jednym z najmniejszych gatunkéw leniwcédw naziemnych. Osiagnat 2,75 m od czubka pyska do ogona
i wazyt 250 kg — znacznie mniej niz niekt6rzy z jego krewniakdw, tacy jak Eremotherium czy Megatherium, ktére
mogly wazy¢ ponad dwie tony i liczy¢ 6 metréw diugosci. Miat duze, grube tylne koriczyny i potezny, musku-
larny ogon.

Nothrotheriops zachowywat si¢ podobnie jak wszystkie typowe leniwce naziemne w Ameryce Péinocne;j
i Potudniowej. Zywit si¢ réznymi roslinami, takimi jak sferomalwy, kaktusy i juki. Byl jednak narazony na ataki
réznych lokalnych drapieznikéw, takich jak Smilodon (tygrys szablastozebny), przed ktérym mégt broni¢ sig,
stojac na tylnych koriczynach i odpe¢dzaé za pomoca fap uzbrojonych w ostre pazury. Te same pazury mogty by¢
réwniez uzywane do siggania po rosliny i owoce. Ponadto leniwiec posiadal prawdopodobnie chwytny jezyk (jak

u zyrafy).

Zrédto informacji
hteps://en.wikipedia.org/wiki/Nothrotheriops

MAtLtA CIEKAWOSTKA

Jak juz wspomniatem, tematyks dzisiejszego numeru jest obecne ochtodzenie oraz zima.

W zwiazku z tym dzisiejsze opisane zwierzgta to gléwnie te Zyjace na terenach podbiegunowych lub tez
w czasach zlodowacenia: kriolofozaur i glacjalizaur zyly na terenach Antarktydy, Nothrotheriops zyt w czasach
ostatniego zlodowacenia (epoka lodowcowa), a Cronopio dentiacutus... i tu jest jedno ,ale”. Zwierze¢ to nie zyto
ani w czasach zlodowacenia, ani na terenach podbiegunowych. Pewnie spytacie: ,, To jak owe zwierz¢ wpaso-
wuje si¢ do tematyki zimowej?”. Otdz dlatego, ze Cronopio dentiacutus swoim wygladem bardzo przypomina
pewng postaé ze znanej serii filméw animowanych. Mowa tu oczywiscie o wiewi6rze Scratcie z serii filméw
Epoka lodowcowa — a nazwa filmu méwi sama za siebie ;=)! Swoja droga opisany dzi§ Nothrotheriops tez jest $cisle
powiazany z tg serig filméw animowanych, gdyz (wedlug mnie) prawdopodobnie taka jest nazwa gatunkowa
Sida leniwca z Epoki lodowcowej! Otéz prawie od zawsze zastanawiato mnie: , Do jakiego gatunku leniwca nalezy
Sid?”. I prawie za kazdym razem nie bylo jednoznacznej odpowiedzi, a jesli juz jakas byta, to: ,leniwiec” albo
»leniwiec naziemny” (leniwiec naziemny to nie nazwa gatunkowa, tylko ,uproszczona” nazwa rodzajowa). Po
wstepnym przeszukaniu i poréwnaniu rozmiaréw gatunkéw ,leniwcéw naziemnych” wyszlo, ze Sid to najpraw-
dopodobniej Nothrotheriops shastensis — przynajmniej wedtug mnie .

Zatem od dzisiaj mozemy potwierdzi¢, ze nazwa gatunkowa stynnego wiewiéra Scrata z Epoki lodowcowej to
Cronopio dentiacutus, a Sid z tej samej serii ilméw to Nothrotheriops shastensis!

Mam nadzieje, ze zafascynowatem Was dzisiaj opisanymi zwierzetami .

Jesli macie jakie$ pytania, uwagi, propozycje lub chcecie si¢ podzieli¢ swoimi wrazeniami odnosnie prac lub
tez samych zwierzat, piszcie na méj e-mail: bugla-tymoteusz@wp.pl.

Zycze wszystkim duzo zdrowia, Wesolych Swiat i szczesliwego Nowego Roku !

Tymoteusz, 16 lat
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Tabela stratygraficzna

jednostki
nlieformalne era olcres epoka
holocen 11,7 tys.
czwartorzed
plejstocen 2,58 mln
pliocen 5,333 mln
neogen
kenozoik miocen 23,03 mln
oligocen 33,9 mln
paleogen eocen 56 mln
paleocen 66,0 mln
pdzna kreda 100,5 mln
kreda
wczesna kreda 145,0 mln
jura pézna 163,5 mln
jura wezesna 201,3 mln
pozny trias ~235 mln
trias Srodkowy trias 247,2 mln
wczesny trias 251,902 mln
loping 259,1 mln
perm gwadalup 272,95 mln
cisural 298,9 mln
pensylwan 323,2 mln
karbon
missisip 358,9 min
p6zny dewon 382,7 mln
dewon srodkowy dewon  393,3 mln
wezesny dewon 419,2 mln
przydol 423,0 mln
ludlow 427,4 mln
sylur
wenlok 433,4 mln
landower 443,8 mln
ordowik péiny 458,4 mln
ordowik ordowik $rodkowy  470,0 mln
ordowik wezesny  485,4 mln
furong ~497 mln
oddziat 3 ~509 mln
kambr
oddziat 2 ~521 mln
terenew 541,0 mln
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ediakar ~635 mln
neoproterozoik kriogen ~720 mln
ton 1 mld
sten 1,2 mld
mezoproterozoik ektas 1,4 mld
kalim 1,6 mld
stater 1,8 mld
orosir 2,05 mld
riak 2,3 mld
sider 2,5 mld
neoarchaik 2,8 mld
mezoarchaik 3,2 mld
paleoarchaik 3,6 mld Whaine pojecia:
eoarchaik 4,0 mld mld — miliard

mln — milion

tys. — tysiac

Tab. 1i 2. Na podstawie Wikipedii

Drodzy Czytelnicy ,Matej mukowiscydozy"!

Z okazji zblizajacych sie
Swiqt Bozego Narodzenia
i Nowego 2018 Roku
zyczymy Wam duzo zdrowia,
zadowolenia z ocen, wspaniatych ferii
i oczywiscie realizacji
Waszych planéw i marzen!

Chcieliby$my zaprosi¢ Was
do wspottworzenia ,Matej mukowiscydozy"!
Wszystkich chetnych namawiamy
do kontaktu z nami pod adresem e-mail
omalecka@ptwm.org.pl.

Redakcja czasopisma , Mukowiscydoza”

Opracowanie graficzne ,Matej mukowiscydozy” - Magdalena Pieczka
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Sprawozdania, opinie, komentarze

Z zycia PTWM

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XI kadengji

Zarzad Gtowny XI Kadencji w okresie od
stycznia do 2 grudnia 2017 r. spotkat sie
szesciokrotnie (11 marca, 8 kwietnia, 16
czerwca, 18 czerwca, 21 pazdziernika i 2
grudnia).

Biezgce dziatania Zarzadu nadal
koncentrowaty sie gtéwnie wokot re-
alizowanych przez PTWM projektow
pomocowych dla chorych, wydarzen
i inicjatyw prowadzonych w zakresie
pozyskiwania srodkow na cele statuto-
we oraz zwiekszania $wiadomosci spo-
tecznej dotyczacej mukowiscydozy.

Wydarzenia i imprezy
sportowe

2 wrzesnia w Zakopanem odbyt sie
Il Bieg po oddech. Impreza ta cieszy sie
coraz  wiekszym  zainteresowaniem.
W tym roku chec uczestnictwa zgtosito
az 719 zawodnikdw, sklasyfikowano 608
0so6b, w tym 31 chorych na mukowiscy-
doze. Z informacja o tym wydarzeniu
dotarlismy do szerokiego grona spo-
teczenstwa, uswiadamiajac i promujac
potrzebe wspierania oséb chorych na
mukowiscydoze.

Dziatania pomocowe

W tym roku, dzieki firmom KOH-I-NOOR
HARDTMUTH POLSKA sp. z 0.0, PASO
Polska St. Majewski, Eltel, Energoprojekt
Krakéw przekazalismy wyprawki szkol-
ne dla najbardziej potrzebujgcych pod-
opiecznych.

W listopadzie tego roku nasi wo-
lontariusze kwestowali na rzecz na-
szych podopiecznych w kosciotach. Do
akcji wigczyly sie 4 parafie: w Lubniy,
w Nowym Targu oraz 2 parafie w Rab-
ce-Zdroju. Podczas kwest udato nam sie
uzbierac ok. 10 600 zt.

W dniach 18-19 listopada br.
w Warszawie podczas Turnieju Pitki Noz-
nej im. Rotmistrza Witolda Pileckiego
dzieki uprzejmosci Be a Star Football
Academy kwestowalismy na rzecz na-
szych podopiecznych. Podczas akcji ze-
bralismy 4732,25 zt.

W dniu 2 grudnia br. po raz czwar-
ty odbyfa sie akcja Mikofajki dla Mu-
koludkdw, ktdra z roku na rok cieszy sie
coraz wiekszym powodzeniem. W tym
roku podobnie jak w latach ubiegtych
wsparty nas sklepy z okolic Rabki-Zdro-
ju, Zakopanego, Nowego Targu, a tak-
Ze po raz pierwszy — z Moscisk. Naszg
akcje chetnie wspierajg rowniez szkoty
i przedszkola z Zakopanego, Jordano-
wa, tetowni, Tokarni, Pcimia, Struzy,
Osielca, Rabki-Zdroju, Olszéwki, Mszany
Dolnej oraz Kwidzyna.

W dniach 2-3 grudnia br. po raz
kolejny dzieki uprzejmosci Be a Star
Football Academy kwestowalismy na
rzecz naszych podopiecznych. Podczas
akcji zebralismy 820,60 zt.

Po kilkumiesiecznych staraniach
udato nam sie uzyskac wsparcie od Fun-
dacji Radia ZET, ktéra przekazata do na-
szej wypozyczalni sprzet do fizjoterapii
oddechowej, koncentratory tlenu (sta-
cjonarne i przenosne) oraz sterylizatory
na kwote 60 tys, zt.

Konferencje

W dniach od 28 wrzesnia do 1 pazdzier-
nika 2017 r. odbyta sie na Wegrzech
miedzynarodowa konferencja CF Bet-
terTogether, na ktorej nasze towarzy-
stwo reprezentowat prezes Waldemar
Majek. W konferencji uczestniczyli

przedstawiciele $wiata medycznego

oraz organizacji pacjenckich z 14 krajéw

Waldemar Majek na konferencji CF Bet-
terTogether. Fot. 1-2 pochodza ze strony
http://www.cisztasfibrozis.hu/index.php/
cf2017_pictures/

Europy Srodkowej i Wschodniej oraz
Batkandw, ktdérzy wymieniali sie swoim
doswiadczeniem.

W dniu 4 listopada br. w Klinicz-
nym Regionalnym Osrodku Rehabi-
litacyjno-Edukacyjnym w  Rzeszowie
odbyty sie warsztaty fizjoterapeutyczne
dla rodzicow prowadzone przez mgr
Mikotaja Kowalskiego. W warsztatach
wzieto udziat 44 uczestnikow. Podczas
warsztatéw rodzice mieli mozliwos¢
praktycznego zapoznania sie z techni-
kami drenazowymi, wykonywanymi na
pacjentach z mukowiscydoza. Warsz-
taty zostaty zorganizowane przez Pod-
karpacka Grupe wsparcia przy udziale
PTWM.

Dziatania lobbingowe

Zarzad Gtéwny Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg podjat sie in-
terwencji w sprawie przyczyny ograni-
czenia dostepu do transplantacji ptuc
oraz opieki potransplantacyjnej dla
pacjentéw pediatrycznych. Niestety, ze
wzgledu na brak akcesji Polski do Euro-
transplantu klinika AKH w Wiedniu de-
finitywnie odmowita dalszego leczenia

transplantacyjnego pacjentéw z Polski.
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Poniewaz w ostatnich latach o$rod-
ki polskie z powodzeniem wykonujg
transplantacje ptuc u dorostych i nasto-
latkdw, sytuacja ta w szczegdlny sposob
dotyka dzieci i chorych o wzroscie poni-
76j 150 cm. Szacunkowo w Polsce trans-
plantacji ptuc wymaga okoto 5 takich
pacjentéw rocznie. Zarzad Gtowny
PTWM zwrocit sie do Ministerstwa
Zdrowia z apelem o wsparcie rozwoju
programu przeszczepien ptuc u pa-
cjentow pediatrycznych w warunkach
polskich. Jednoczesnie Zarzad wskazat,
ze osrodkiem zdolnym do podjecia sie
leczenia pacjentéw niskorostych i pe-
diatrycznych jest Klinika Chirurgii Klatki
Piersiowej i Transplantacji w Samodziel-
nym Publicznym Wojewddzkim Szpitalu
Zespolonym w Szczecinie. Jest to jedy-
ny osrodek, ktory w ostatnim czasie wy-
konat pionierskg w naszych warunkach
operacje przeszczepienia ptatéw dol-
nych ptuc wiekszego dawcy w miejsce
catych ptuc mniejszego biorcy, co sta-
nowi szanse dla niskorostych pacjentow
(nawet u chorych o wzroscie 125 cm).
Niestety, z naszych informadji
wynika, ze obecne warunki lokalowe
oraz niewystarczajace zasoby kadrowe
W Znaczacy sposob utrudniajg i ogra-
niczajg rozwdj programu transplantagji
ptuc w Klinice Chirurgii Klatki Piersiowe]
i Transplantacji w Szczecinie. W pismie
skierowanym do dyrekgji szpitala wska-
zywalismy na koniecznos¢ zatrudnienia
specjalistow niezbednych do zapew-
nienia nalezytej opieki dla rosnacej licz-
by pacjentow objetych opieka osrodka
(m.in. lekarza specjalisty internisty trans-
plantologa i koordynatora transplanta-
cyjnego) oraz wydzielenia osobnego
pododdziatu umozliwiajgcego izolowa-
nie chorych po transplantacjach ptuc.
W przypadku uruchomienia programu
transplantacyjnego dla pacjentéw pe-
diatrycznych konieczne bytoby rowniez
zatrudnienie pediatréw  pulmonolo-
gow, ktérzy mogliby obja¢ opieka te

Sprawozdania, opinie, komentarze

Uczestnicy konferencji CF BetterTogether

szczegodlna grupe pacjentéw. Oczekuje-
my na odpowiedz oraz spotkania w tej
Sprawie.

Zarzad Gtéwny Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozag podijat
decyzje o formalnym przystapieniu do
MukoKoalicji w charakterze cztonka
zatozyciela. W dn. 19 wrze$nia 2017 .
w Krakowie miato miejsce spotkanie
zatozycieli i podpisanie umowy koali-
cyjnej. Nalezy podkresli¢, ze juz od kilku
lat przygotowywane przez nasze Towa-
rzystwo wystapienia do organéw pan-
stwowych byty konsultowane i kontr-
asygnowane przez prezes Polskiego
Towarzystwa Mukowiscydozy prof. Do-
rote Sands oraz prezesa Fundacji Matio,
a po utworzeniu Fundacji ,Podaruj Od-
dech” wystapienia takie kierowane sg
rowniez do konsultacji i kontrasygnaty
jej prezesa. Wspotpraca organizacji zrze-
szajacych chorych na mukowiscydoze
juz od kilku lat stata sie faktem. Zarzad
PTWM uznat, ze sformalizowanie istnie-
jacej wspdtpracy poprzez koalicje moze
korzystnie wptynac na efektywnos¢ po-
dejmowanych przez nas dziatan. Trwa-
ja ustalenia dotyczace priorytetowych
dziatah, a takze regulaminu koalicji,
wspotpracy z organizacjg lekarska.

Tuz przed formalnym zawigzaniem
koalicji organizacje pacjenckie dziataja-
ce na rzecz chorych na mukowiscydo-
ze skierowaty do Ministerstwa Zdrowia

wspodlne wystapienie zwigzane z publi-
kacja Projektu obwieszczenia Ministra Zd-
rowia w sprawie wykazu refundowanych
lekéw, Srodkéw spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywieniowego oraz wyrob-
Ow medycznych, ktory wszedt w zycie 1
wrzesnia 2017 r.iw ktérym w wyniku ob-
nizenia wysokosci limitu finansowania
leku Kreon 25 000 koszt zakupu 1 opa-
kowania wzrdst z 0 zt do 11,69 zt. Pismo
skierowano takze do wiadomosci pro-
ducenta. Niestety, Ministerstwo Zdrowia
nie odniosto sie do naszego wystapienia
i nie wyjasnito zaistniatej sytuacji. W od-
powiedzi na interpelacje parlamentarng
uzyskalismy informacje, ze podwyzsze-
nie ceny Kreonu 25 000 wynika z oparcia
wyliczen ceny leku na limicie leku Lipan-
crea 16 000. Jedynym sposobem na ob-
nizenie ceny leku bytaby zatem tylko de-
cyzja producenta o obnizeniu ceny leku
do poziomu limitu wyznaczonego przez
Lipancrea 16 000.

Zarzad Gtéwny Polskiego  Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozg konty-
nuuje dziatania majace na celu wspar-
cie osrodkéw leczenia mukowiscydozy
w poprawie warunkow leczenia chorych.
Skierowano pisma z poparciem projektu
rozbudowy i utworzenia Pododdziatu
Mukowiscydozy w Szpitalu Przemienienia
Parskiego w Poznaniu, a takze ponowio-
no prosbe o formalng wspotprace z dyrek-
cja Klinicznego Szpitala Wojewddzkiego
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Nr 2 im. sw. Jadwigi Krolowej w Rzeszo-
wie w sprawie utworzenia odpowiedniej
w tamtejszym szpitalu infrastruktury dla
osrodka leczenia mukowiscydozy. Zarzad
Gtowny wspiera stale Centrum Leczenia
Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym,
na potrzeby ktérego pozyskane zostaty
lodéwki do sal chorych, a takze Podod-
dziat Mukowiscydozy w WSS nr 5 w So-
snowcu, w ktorym od listopada 2017 r.
rozpoczeta prace wolontariuszka PTWM,
Pani Elzbieta Majdzik. Do dyrekgcji szpitala
skierowano prosbe o zatrudnienie w ze-
spole leczacym fizjoterapeuty.

Projekty

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg realizuje obecnie 4 projekty
dofinansowane ze $rodkéw PFRON,
w tym 3 projekty z zakresu rehabilita-
cji domowej oraz projekt opracowa-
nia i wydania czasopisma ,Mukowi-
scydoza” taczny budzet na projekty
PFRON wynosi 1 386 848,38 zt, w tym
1311 002,68 zt stanowig $rodki na réz-
ne projekty rehabilitacji dla chorych.
W projektach tych uczestniczy obec-
nie 200 chorych z niemal catej Polski,
w tym:

Z zycia PTWM

® Trening samodzielnego funkcjonowa-
nia chorych na mukowiscydoze — 74
uczestnikow,

® Kompleksowa  rehabilitacja  0séb
chorych na mukowiscydoze Il — 100
uczestnikow,

® Sportowa rehabilitacjia chorych na
mukowiscydoze — 36 uczestnikow.

Od kwietnia 2018 r. spodziewamy
sie kontynuadji projektu Trening samo-
dzielnego funkcjonowania chorych na
mukowiscydoze, ktory uzyskat pozytyw-
ng decyzje PFRON o dofinansowaniu.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka

Szkolenie dla fizjoterapeutéw
rozpoczynajacych prace w projektach
domowej rehabilitacji

W dniach 21-22 pazdziernika br. w Cen-
trum Leczenia Mukowiscydozy w Dzie-
kanowie Lesnym odbyto sie szkolenie
wstepne z zakresu fizjoterapii w muko-
wiscydozie.

W szkoleniu udziat wzieto ponad
40 fizjoterapeutéw z catej Polski roz-
poczynajagcych prace w projektach

domowej rehabilitacji realizowanych

przez PTWM. Program obejmowat
podstawowe informacje dotyczace sa-
mej choroby i fizjoterapii jako metody
jej leczenia. Nasz szkoleniowiec mgr
Mikotaj Kowalski z WSD w Bydgoszczy
przedstawit wszelkie istotne informa-
cje dotyczace technik inhalacji i fizjote-
rapii, stosowanego sprzetu i jego ob-
stugi, wysitku fizycznego, oczyszczania

zatok, stosowania wentylacji nieinwa-
zyjnej.

Dwa pracowite dni wypetnity nie
tylko wykfady, ale réwniez praktyczne
demonstracje sprzetu i praca z nasto-
letnig pacjentka. Istotng cze$c¢ szkole-
nia stanowity zagadnienia dotyczace
edukacji chorych, zwiekszenia ich mo-
tywacji i zaangazowania w wykonywa-
ne ¢wiczenia. To bowiem samoswia-
domos¢ oraz regularno$¢ i dbatosc¢
o doktadne wykonywanie zabiegow
jest kluczem do dlugo utrzymujacej
sie dobrej formy ptuc, a fizjoterapeu-
ci majg za zadanie witasnie edukowac
i motywowac¢ chorych do samodziel-
nosci w tej dziedzinie.

Nie ulega watpliwosci, ze szkolenia
dla fizjoterapeutow sa niezbednym ele-
mentem przygotowania ich do pracy
z chorymi na mukowiscydoze. Nasi fi-
zjoterapeuci niejednokrotnie przyznaja,
7e pomimo ukoriczonych studidw na
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kierunku fizjoterapia nie sg zaznajomie-
ni z rehabilitacjg oddechowa specyficz-
na dla chorych na mukowiscydoze oraz
z nowoczesnymi technikami drenazo-
wymi i sprzetem stosowanym przez
chorych. Dlatego w miare posiadanych
srodkoéw staramy sie co roku organizo-

Sprawozdania, opinie, komentarze

wac dla naszych fizjoterapeutow szko-
lenia podstawowe oraz warsztaty do-
szkalajace.

Dziekujemy naszemu szkoleniow-
cy mgr Mikofajowi Kowalskiemu za
profesjonalne przygotowanie i popro-
wadzenie szkolenia, mgr Aleksandrze

Cichockiej za wsparcie organizacyjne
i umozliwienie zwiedzenia Centrum
Leczenia Mukowiscydozy oraz Dyrek-
¢ji Szpitala w Dziekanowie Lesnym za
nieodpfatne udostepnienie sali wykta-
dowej.

Anna Skoczylas-Ligocka

Warsztaty Podkarpackiej Grupy

Wsparcia

Juz po raz piaty 4 listopada 2017 r. Pod-
karpacka Grupa Wsparcia Chorych na
Mukowiscydoze spotkata sie na warsz-
tatach w budynku RORE - Klinicznym
Regionalnym Osrodku Rehabilitacyj-
no-Edukacyjnym im. $w. Jana Pawia
II'w Rzeszowie. Tym razem do udziatu
w warsztatach wraz z nami zostali za-
proszeni chetni fizjoterapeuci i studenci
rehabilitacji, gdyz warsztaty dotyczyty
,Najnowszych trendoéw w swiatowej fi-
zjoterapii”

Pani Anna Mazur-Gatka, skarbnik
PTWM i Liderka Podkarpackiej Grupy
Wsparcia, bardzo serdecznie przywita-
ta przybytych uczestnikdw warsztatow,
jak réwniez Pana mgr Mikofaja Kowal-
skiego, fizjoterapeute z Wojewoddzkie-
go Szpitala Dzieciecego w Bydgoszczy,
ktéry poprowadzit warsztaty. Przedsta-
wita krotkg prezentacje multimedialng
dotyczacag chorych na mukowiscydoze
na Podkarpaciu.

Po krotkiej reorganizacji Pan Miko-
taj rozpoczat warsztaty. Czes¢ wykfado-
wa byta przeplatana fizjoterapig osob
chorych. Na poczatku omowit, jak wy-
gladaja trendy w najnowszej fizjoterapii
w przypadku mukowiscydozy. Omowi-
lismy: jak prawidtowo przeprowadzac
inhalacje — cel robienia, utoZzenie ciafa,
klips na nos, ustnik czy maseczka; dre-
naz gornych drég oddechowych — dre-

naz autogeniczny, zastosowanie pasow,
system PEP, flutter, aerobika, technika
zmiennego cisnienia oskrzelowego. Na
koniec poznalismy nowosci w sprzecie
utatwiajgcym fizjoterapie: Air Liquide
Medical Systems — Alpha 300; Physio
Assist SIMEOX i IPV — Impulsator Percus-
sionator Ventilator.

W trakcie wykfadu mielismy okazje
w dwodch réznych salach przy zacho-
waniu wszelkich zasad higieny i de-
zynfekcji obserwowac i uczy¢ sie, jak
wyglada prawidtowo przeprowadzony
drenaz. Pan Mikotaj przeprowadzit dre-
naz trzech chorych oséb — pierwszy byt
2,5 letni Mitoszek, po dwdch godzinach
12-letni Grze$ i na koncu spotkania
41-letnia Lolita. Kazdy chory bezpo-
$rednio przed drenazem wykonat inha-
lacje, podczas ktdrej zostaty pokazane
i skorygowane najczestsze btedy, ktére
wykonuja chorzy podczas jej robienia.
Bezposrednio po inhalacji kazda z oséb
miata przeprowadzony drenaz autoge-
niczny. W trakcie fizjoterapii Pan Miko-
taj odpowiadat na wszystkie nurtujgce
nas pytania. Najwazniejsze hasto, ktére
kazdy powinien zapamietac, to SZTUKA
SLUCHANIA, stuchania chorych, pracy
ich ptuc, wychwycenia wszelkich niuan-
sow podczas fizjoterapii chorego.

Jak zawsze na naszych spotka-
niach oproécz wielu waznych informa-

Fot. 1-5 Jarostaw Dabrowski
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cji, ktore za kazdym razem uzyskujemy,
mielismy czas na maty poczestunek
i podzielenie sie swoimi spostrzeze-
niami i wrazeniami. Serdecznie dzie-
kujemy Panu Mikotajowi za prowa-
dzenie warsztatow, za wiele cennych
faktéw i uwag, Panu Jarostawowi za

wykonanie dokumentacji fotograficz-
nej, Panu Mariuszowi — wiascicielowi
firmy AutoGT z Brzozy Krélewskiej,
Pani Dorocie, Pani Helenie i Pani Mo-
nice, dzieki ktorym podczas przerwy
moglismy skorzysta¢ z poczestunkuy,
oraz Pani Ani za trud organizacji kolej-

Z zycia PTWM

nych juz warsztatéw, wsparcie w kaz-
dej sytuacji i za serce gotowe kazde-
mu pomaoc.

Justyna Niemczyk
Link na strone Podkarpackiej Grupy
Wsparcia http://mukowiscydoza-pod-
karpacie.yO0.pl

] 0 mukowiscydozie dla studentéw

Instytut Nauk o Zdrowiu Podhalariskiej
Panstwowej Wyzszej Szkoty Zawodowe;j
w Nowym Targu (PPWSZ) oraz Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
(PTWM) pod koniec listopada br. zor-
ganizowali Konferencje Naukowg pn.:
Mukowiscydoza — Rehabilitacja — Sport.
To juz druga konferencja organizowana
w ramach wspotpracy pomiedzy wyz-
szg uczelnig z Nowego Targu a rabczan-
skim stowarzyszeniem, ktére od ponad
30 lat wspiera chorych na mukowiscy-
doze.

Celem Konferencji byto przybli-
zenie najnowszych trendéw w lecze-
niu objawowym oraz fizjoterapii 0séb
chorych na mukowiscydoze. Prace
badawcze nad optymalnym sposo-
bem leczenia podazaja w réznych kie-
runkach, jednak podstawg sukcesu
w zahamowaniu postepu choroby jest
kompleksowe podejscie do problemu.
Przestrzeganie wtasciwych zasad le-

czenia i opieki nad chorymi przez ka-
dre medyczna, ale takze przez samych
chorych moze znacznie wydtuzyc¢ okres
przezycia i przyczyni¢ sie do podnie-
sienia jakosci zycia polskich chorych
na mukowiscydoze. Nie bez znaczenia
dla leczenia objawowego pozostaje
sport, ktory, jak sie okazuje, jest bardzo

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

waznym elementem wspierajagcym co-
dzienng, zmudna rehabilitacje.

Podczas konferencji swoje wy-
stgpienia mieli specjalisci na co dzien
zajmujacy sie problematyka mukowi-
scydozy — doktor Andrzej Pogorzel-
ski z Instytutu GruZlicy i Choréb Ptuc

w  Rabce-Zdroju, Michat Witkowski,
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Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozq ®

oraz S e
Instytut Nauk o Zdrowiv Podhalanskiej N
Panstwowej Wyiszej Szkoly Zawodowej w Nowym Targu

zapraszajq na konferencje naukowq

i
e

ukowiscydoza

“Rehabilitacj

S ""“Ttif

A\ ¢

PROGRAM

12:00 = 12:30 Rejesiracja uczeshikéw

12.30 Otwarcie Konferencji

Dyrektor | Nauk o Zdrowiv dr hab.

Darivsz Mucha Prof, Podhalanskiej Panstwowej Wyzsze
Szkoly Zawodowe] w Nowym Targu

12.35 -13.00 Jego nificencia Rektor Podhalanskiej
Parfistwowe] Wyzsze] 5z Zawodowej w Nowym
Targu, Prof. nadzw. dr hab. Stonistaw Gulak:
Transplantologia jako problem medyezny, prawny i etycz-
no-religijny.

13:00 = 13:40 dr n. med. Andrzej Pogorzelski, Instytut
Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce Zdroju: Leczenie objawo-
we mukowiscydozy | wplyw aktywnoci fizycznej na prze-
bieg choroby.

13:40 - 14:20 mgr Michal Witkowski, Centrum Leczenia
Mukowiscydozy SZPZOZ im. "Dzieci Warszawy" w Dzie-
kanowie Lesnym: Trening sporfowy jako vzupelnienie re-
habilitacji w mulmwiscy?azi&.

14:20 - 15:10 Jerzy Wasilkowski: Bieganie - posja i
sposob na walke z mukowiscydozq.

15:10 - 15:30 dr hab. Todeusz Ambrozy, dr hab. Do-
riusz Mucha Podhalariska Pastwowa Wyisza Szkola Za-
wodowa w MNowym Targu: Aktywnoié¢ fizyczna joko ele-
ment utrzymania wlasciwej masy ciala.

15:30 - 15:45 Magdalena Czerwiriska Wyraz, wicepre-
zes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg: Bieg
po:gddechnwlwm:ﬁqdlnchorrﬁisposobemmm-
ganie.

15:45= 16:00 Anna Skoczylas Ligocka, Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydozg: PTWM - 30 lat dla chorych

na mukowiscydoze.

16:00 - 16:20 mgr Urszula Dec-Palarczyk, Podhalanska
Paristwowa Wyﬁsm Szkola de: Nowym Targu:
Leczniczy aspekt pracy pedagogicznei rmincwany po-
trzebami dziecka przewlekle chorego.

16:50 Zakosniczenie konferendji

dr Bogumita Lubiniska-Zqdle, zastepca dyrektora |
Mauk o Zdrowiv, Podhalafiska Parstwowa Wyzsza 5
Zawodowa w Nowym Targu

Honorowy patronat objeli:

prof. nadzw. dr hab. Stanistaw Gulak Rektor PPWSZ w Nowym Targu
Waldemar Majek - Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg

<
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fizjoterapeuta z Centrum Leczenia Mu-
kowiscydozy w Dziekanowie Le$nym,
a takze chory dorosty Jerzy Wasilkowski,
ktéry w pasjonujacy sposob podzielit
sie swoimi sposobami na walke z mu-
kowiscydoza. Wyktad inaugurujacy kon-
ferencje wygtosit prof. nadzw. dr hab.
Stanistaw Gulak.

Konferencja miata charakter otwar-
ty. Wzieto w niej udziat ponad 300 0sob,
w tym studenci, gtownie kierunkéw fi-
zjoterapii, pielegniarstwa, kosmetologii

Z zycia PTWM

i ratownictwa medycznego, wyktadow-
cy oraz mieszkancy Podhala zaintere-
sowani poszerzaniem wiedzy na temat
mukowiscydozy.

Honorowy patronatem nad wyda-
rzeniem objeli Jego Magnificencja Rek-
tor PPWSZ w Nowym Targu prof. nadzw.
dr hab. Stanistaw Gulak oraz Waldemar
Majek — Prezes Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

| Tysiac paczek z dobrego serca

Kochani, za nami czwarta juz edycja
Swigtecznej akcji pn. Mikotajki dla Mu-
koludkow. W tym roku dzieki ogrom-
nemu wsparciu wspaniatych wolon-
tariuszy, harcerzy, pedagogow, szkof,
przedszkoli, a takze zaprzyjaznionych
sklepéw z Rabki-Zdroju, Zakopanego,
Nowego Targu, Mszany Dolnej, todzi
i Moscisk bedziemy mogli przygotowac
okoto 1000 swigtecznych paczek dla
chorych w catej Polsce.
Skoordynowanie  tak  duzego
przedsiewziecia nie bytoby mozliwe

bez cudownej atmosfery, jaka 2 grudnia
poczulismy nie tylko my, ale liczne gro-
no darczyncow, ktdrzy hojnie przekazy-
wali stodycze, produkty spozywcze oraz
wsparcie finansowe na przygotowanie
mikofajkowych upominkow.

Do akgji wigczyto sie wiele szkot
i przedszkoli, ktére w pierwszej potowie
grudnia prowadzity zbidrki stodyczy na
terenie swoich placéwek. Uczniowie
bardzo chetnie przekazywali takocie dla
swoich réwiesnikéw, a takze dorostych
chorych. Na zaproszenie kilku placowek

Fot. Piotr Kyc

mielismy okazje opowiedzie¢ dzieciom
i miodziezy o dziatalnosci Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg,
przyblizajac tym samym zmagania cho-
rych w ich walce o oddech.

Niespodzianke przygotowaty dla
nas Przedszkole Le$na Kraina z Osielca
oraz Szkoty Podstawowe w Pienigzkowi-
cach i Krauszowie, ktére zorganizowaty
zbidrke nie tylko stodyczy, ale rowniez
srodkéw finansowych. Réwniez w Za-
kopanem Szkofa Podstawowa z Od-
dziatami Integracyjnymi nr 1 im. H. Ma-
rusarzowny przygotowata swigteczny
kiermasz, z ktérego catkowity dochdd
zostat przeznaczony na wsparcie miko-
tajkowej akgji.

Dzieki zaangazowaniu tak wie-
lu pomocnikéw sw. Mikofaja podczas
tegorocznej edycji Mikotajkéw dla Mu-
koludkdéw udato sie zebrac¢ ponad osiem
tysiecy sztuk produktéw spozywczych
oraz kwote 17 934,65 z. Mikotaj moze
by¢ spokojny, bo wie, ze do wiekszosci
podopiecznych dotrg Swigteczne pre-
zenty.

Aneta Mazgaj
Kornelia Makusek
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

V ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

Produkt

Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie

Nutridrink — smak neutralny (compact)

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak truskawkowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak czekoladowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak owocéw lesnych

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak waniliowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Yoghurt style — malinowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 z¢

Nutridrink Multi Fibre — waniliowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink Juice style — jabtkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Juice style — truskawkowy

24 buteleczki po 200 m 101,56 zt

Diasip - truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Diasip — waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Compact Proteiny — smak owocéw lesnych

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

NutridrinkCompact Proteiny — smak waniliowy

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — smak mokka

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Resource Junior — smak truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt

Resource Junior — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt

Resource Protein — smak czekoladowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 — smak morelowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 — smak ananas-mango

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 — smak czekolada-mieta

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 fibre — smak kawowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 fibre — smak owocdw lesnych

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource Diabet Plus — smak truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 109,12 zt

Resource Diabet Plus — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 109,12 zt

Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,08 zt
Peptamen (proszek — na zaméwienie) Puszka 400 g 35,60 zt
Calogen smak neutralny (na zaméwienie) 500 ml 40,85 zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 porcji 74,20 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 porcji 98,50 zt
Puromalt Puszka 400 g 17,82zt
ADEKmed w ptynie (produkt pod zaméwienie indywidualne) 60 ml 205,20 zt
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt
w Salitol S6l 7% 60 amputek 80zt
‘v Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89 zt
g Wktad do filtra 50 szt. 175 zt
@] Nebu-Dose Hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 19zt
=z Nebu-Dose Hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 19zt
Mucowis-Dose (5% NaCl) 30 amputek 18 zt

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

D. IMIE | NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...............
E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakre$li¢):

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

O gotéwka

O subkonto / subkonto1% / wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

G. DANE DO WYSYLKI (Jezeli inne niz w punkcie F):
Imie i nazwisko:

Ulica i numer domu:

Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowosc:

Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:

Numer telefonu:

E-mail:

E-mail:

Data i miejscowosc

Podpis
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ZAMOWIENIE preparatéow PURELL

Ztozenie zamodwienia poprzez formularz jest rownoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych Zamawiajagcego
w zakresie podanym w formularzu zamdwienia, przez Administratora danych, tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT Spk.,
w celu realizacji zamdéwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (tj. Dz. U. 2015 r. poz. N S

2135, ze zm.) Zamawiajacemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania i aktualizowania. !

[

\

\

Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ llo$¢ opakowan Cena brutto llos¢ }

2+dozownik 115,00 |

TFX 1200 ml 4 180,00 }

1 50,00 I

\

PURELL Advanced Hygienic Hand Rub — ?g 13288 |

Antybakteryjny zel do rak 60 ml = 70'00 |

butelk k : !

utelka z pompka 6 3500 }

12 220,00 I

350ml 1 20,00 }

. 2+dozownik 135,00 I

GOJO Ereshberry Foam Hand’ Soap’) — Pianka TEX 1200 ml 5 110,00 }

do mycia rak o zapachu owocéw lesnych ] 5500 |

- [

2+dozownik 165,00 \

TFX 1200 ml 2 140,00 |

1 70,00 }

GOJO Anti-bacterial Foam Soap - Sdozownik Ll |
. ) 700 ml 3 140,00

Antybakteryjne mydto w piance do rak 1 0,00 }

HX 2+dozownik 170,00 |

1200 ml 2 140,00 }

1 70,00 |

2+dozownik 155,00 |

TFEX 1200 ml 2 130,00 I

1 65,00 |

i \

GOJO Mild Foam Hand Wash — S 160,00 [

) ) 700 ml 3 130,00 |

tagodna pianka do mycia rak |

LT 1 45,00 |

2+dozownik 160,00 I

1200 m 2 130,00 |

1 65,00 }

2+dozownik 160,00 |

[

GOJO Freshberry Foam Hand Wash (200 ] 2 000 \

— Pianka do mycia rak o zapachu LTX 1 £2.00 ‘

o leénveh 3+dozownik 160,00 |

owocowlesnyc 700 ml 3 130,00 w

1 45,00 |

Dozownik GOJO LTX 700 ml 40,00 }

Dozownik GOJO LTX 1200 ml 40,00 |

Dozownik GOJO TFX 1200 ml 25,00 |

Dozownik PURELL TFX 1200 ml 25,00 }

zamdwienie powyzej 300 zt gratis |

Koszt dostawy zamowienie do 300 zt ptatne z subkonta 16,00 }

zamowienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00 }

[

\

\

pobranie \

- |

Forma p’fatnosg . subkonto |

Prosze zaznaczy¢ wybrana opcje. |

subkonto 1% }

\

[

Adres dostawy: }

Nazwa/Imie i nazwisko ‘

\

Ulica }

Kod pocztowy, miejscowos¢ |

\

Numer kontaktowy }

Dane do faktury: \

Nazwa/Imie i nazwisko }

Ulica }

[

Kod pocztowy, miejscowos¢ }

NIP (dot. firm i instytucji) }

\

\

[

\

\

[
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Zadanie dofinansowane ze srodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz E . ? 1
s ! ? = Podikie Towarrystwo
]g Rehabllltac.” Osob L,?a‘ Walki z Mukowiscydoza

MNiepetnosprawnych

mmm by

OGLOSZENIE O REKRUTACJI DO PROJEKTU
Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze Il

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza z dniem 1 kwietnia 2018 r. rozpoczyna rekrutacje uczestnikéw do
nowego projektu pn. Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze Il realizowanego ze
Srodkéw PFRON i wiasnych.

Projekt realizowany bedzie od kwietnia 2018 do 30 marca 2019 r. na terenie catej Polski.

ZASADY REALIZACJI PROJEKTU
Trening samodzielnego funkcjonowania dla chorych na mukowiscydoze to projekt majacy na celu zwiekszenie
samodzielnosci oséb niepetnosprawnych — chorych na mukowiscydoze poprzez podniesienie ich umiejetnosci
w zakresie nauki samoobstugi, tj.: technik samodzielnej inhalacji i rehabilitacji oddechowej, nauki obstugi
i konserwacji sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego, stosowania zasad ochrony przed zakazeniami uktadu
oddechowego, doboru formy aktywnosci sportowe;.

Projekt bedzie polegat na prowadzeniu zintegrowanych dziatan z zakresu rehabilitacji oséb chorych na

mukowiscydoze realizowanej w nastepujgcych formach:

1. indywidualny trening samodzielnosci chorych na mukowiscydoze realizowany z fizjoterapeuta,

2. indywidualny trening rozwoju osobistego realizowany z psychologiem lub coachem (dla czesci uczestni-

kow w wieku powyzej 10 lat).
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,

- nieuczestniczacych na dzien przystgpienia do projektu w projektach realizowanych ze srodkéw PFRON
w podobnym celu (tj. domowa rehabilitacja, kompleksowa rehabilitacja, sportowa rehabilitacja itp.).

Uwaga! Ze wzgledu na trudna logistyke projektu i ograniczony budzet oprécz kolejnosci zgtoszen o przyjeciu do
projektu decydowac bedzie rowniez mozliwos¢ realizacji projektu. W pierwszej kolejnosci przyjmowane beda osoby
zamieszkujgce w stosunkowo niewielkich odlegtosciach od siebie oraz od miejsca zamieszkania pracownikéw projektu
(maksymalna odlegto$¢ miedzy miejscami zamieszkania chorych i pracownikéw projektu to srednio ok. 20 km).

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

- karta zgtoszeniowa (prawidtowo wypetniona i podpisana przez rodzica/opiekuna prawnego chorego
niepetnoletniego lub chorego dorostego),

- oswiadczenie 0 zgodzie na przetwarzanie danych osobowych beneficjenta (prawidtowo wypetnione i podpisane
przez rodzica/opiekuna prawnego chorego niepetnoletniego lub chorego dorostego),

- osSwiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych rodzica/opiekuna prawnego chorego
niepetnoletniego,

- kopia aktualnego na dziern przystapienia do projektu orzeczenia o niepetnosprawnosci lub o stopniu
umiarkowanym badz znacznym niepetnosprawnosci.

Zgtoszenia mozna przesyta¢ poczta na adres: Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdroj
lub skanem na adres poczta@ptwm.org.pl

TERMIN NADSYLANIA ZGLOSZEN UPLYWA 30 kwietnia 2018 r. Decyduje data wptywu do PTWM.

Informacje o projekcie:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, tel. kom. 662 033 999
\) Koordynator projektu: Anna Skoczylas-Ligocka, e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl, www.ptwm.org.pl
o\ !
|

Serdecznie zapraszamy!!!
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Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz @
% Rehabilitacji Dsob H{?qui.kw Towarzystwo

Niepetnosprawnych = o Wikl x Mhsembenroued

KARTA ZGtOSZENIOWA DO PROJEKTU

Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze I
MiejscOWOSE, data ....ccveeeeveeecieeecieeeciee e,

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b
34-700 Rabka-zdréj
Prosze o przyjecie do uczestnictwa w projekcie pn.
Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze Il

NAZWISKO | IMIE UCZESTNIKA
PESEL UCZESTNIKA

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

WOJEWODZTWO
POWIAT

TELEFON KONTAKTOWY STACJONARNY
| KOMORKOWY

E-MAIL

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
NAZWISKO | IMIE PRZEDSTAWICIELA }
USTAWOWEGO |
2 |
ORZECZENIE O NIEPELNOSPRAWNOSCI }
AKTUALNE DO DNIA (dot. dzieci do 16. roku }
zycia) }
ORZECZENIE O STOPNIU }
NIEPELNOSPRAWNOSCI AKTUALNE DO DNIA — }
NALEZY PODAC STOPIEN }
NIEPELNOSPRAWNOSCI | DATE WAZNOSCI (dot. }
0sbéb powyzej 16. roku zycia) }
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
}
|
N

e (Oswiadczam, ze znane mi sg zasady realizacji i rekrutacji do projektu.

e (Oswiadczam, ze przystepujac do projektu Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na
mukowiscydoze I, nie biore jednoczesnie udziatu w innych projektach realizowanych ze srodkéw
PFRON w podobnym celu.

ZAtACZAM DOKUMENTY:

— kopia orzeczenia o niepetnosprawnosci uczestnika

— oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych uczestnika

— o$wiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych rodzica/opiekuna prawnego uczestnika

podpis (chorego lub w przypadku dziecka do lat 18
— rodzica/opiekuna prawnego) J\o
\
|
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Zadanie dofinansowane ze srodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz @ A
% Rehabilitacji Osab k‘?

Niepetnosprawnych L, "'l} Walki z Mukowiscydoza

b Py

Podskie Towarzystwo

OSWIADCZENIE
ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH UCZESTNIKA PROJEKTU

Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze Il

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

. Dane osobowe przekazane przez uczestnikéw projektu realizowanego w ramach art. 36 ustawy z dnia 27
i sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (tj. Dz.
. U.z2011r. Nr127, poz. 721 z pdzn. zm.), do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana
' Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdr¢j, oraz Parstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
!z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawfa Il 13 (administratora danych) bedg przetwarzane w celu
. realizacji ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb
i niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym przez PFRON”. Dane osobowe
.~ moga 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
. skutkowa¢ bedzie brakiem mozliwosci wziecia udziatu w zadaniu realizowanym zgodnie z ,Zasadami
i wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych,
- zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzadowym przez PFRON”.

|

|

|

|

|

|

|

|

PESEL 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-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 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)
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Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz @ A
% Rehabilitacji Osob k‘?

Niepetnosprawnych L, "'l; ‘Walki z Mukowiscydozg

e i P

Pod skie Towarzystwo

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

Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze Il

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|
Dane osobowe przekazane przez uczestnikdw projektu realizowanego w ramach art. 36 ustawy z dnia 27 i
sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (tj. 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-Zdréj, oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych |
z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 (administratora danych) bedg przetwarzane w celu i
realizacji ,Zasad wspierania realizacji zadari z zakresu rehabilitacji zawodowej i spofecznej osob |
niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym 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 i
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 zadadn z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych, |
zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON”. i
|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

(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-Zdrdj, 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 rodzica/opiekuna prawnego uczestnika projektu) |

I AN

|

|
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— T % 3 9 Polskie Towarzystwo
P4 R0 L,V Walki z Mukowiscydoza
V www.oddychaj.pl

PARI na dobry poczatek z mukowiscydozg

Indywidualne warsztaty inhalacyjne i fizjoterapeutyczne dla
nowozdiagnozowanych chorych na mukowiscydoze

W partnerstwie z firmg PARI| zapraszamy do udziatu w projekcie indywidualnych warsztatéow
inhalacyjnych i fizjoterapeutycznych dla nowozdiagnozowanych chorych na mukowiscydoze.

Warsztaty realizowac¢ bedg przeszkoleni fizjoterapeuci wspdtpracujgcy z Polskim Towarzystwem
Walki z Mukowiscydozg przy projektach domowej rehabilitacji. Dla zakwalifikowanych uczestnikéw
zorganizowanych zostanie 6 godzin warsztatow (3 spotkania po 2 godziny), limit uczestnikow 30
0s6b.

Projekt bedzie realizowany w okresie od 1 stycznia 2018 r. do 30 czerwca 2018 r. na terenie catej
Polski w miare dostepnosci specjalistéw fizjoterapeutdow.

Do projektu zapraszamy chorych na mukowiscydoze bez wzgledu na wiek z rozpoznaniem
mukowiscydozy ustalonym nie wczesniej niz 2 lata przed przystgpieniem do projektu.

Zgtoszenia i informacje:

Monika Hann

Koordynator ds. programéw pomocowych PTWM
Tel. kom. 533 370 757,

e-mail: mhann@ptwm.org.pl
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= RI L/My Polskie Towarzystwo

V Walki z Mukowiscydoza

e
e www.oddychaj.pl
T
———

KARTA ZGtOSZENIOWA DO PROJEKTU
PARI na dobry poczatek z mukowiscydozg

MiejsSCOWOSC, data .....coevvvereeeeirieeeeeireeeeeeireeeeenn

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b
34-700 Rabka-zdroéj
Prosze o przyjecie do uczestnictwa w projekcie pn.
PARI na dobry poczgtek z mukowiscydozg

NAZWISKO | IMIE UCZESTNIKA
PESEL UCZESTNIKA

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

WOJEWODZTWO
POWIAT

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
i
TELEFON KONTAKTOWY STACJONARNY |
| KOMORKOWY }
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
}
|

N

E-MAIL

NAZWISKO | IMIE PRZEDSTAWICIELA
USTAWOWEGO

DATA ROZPOZNANIA MUKOWISCYDOZY

podpis (chorego lub w przypadku dziecka do lat 18
— rodzica/opiekuna prawnego)
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Rozbudowa w Szpitalu Klinicznym
Przemienienia Panskiego UM w Poznaniu - powstanie
nowoczesny oddziat dla dorostych chorych na mukowiscydoze

Projekt ,PROPULMO - poprawa komplek-
sowosci i jakosci leczenia pacjentéow ze scho-
rzeniami uktadu oddechowego ze szczegélnym
uwzglednieniem opieki nad dorostymi chorymi
z mukowiscydoza w Szpitalu Klinicznym Prze-
mienienia Panskiego” otrzymat 11 661 653,78 zt
dofinansowania ze srodkéw unijnych w ramach
Programu Operacyjnego Infrastruktura i Sro-
dowisko na lata 2014-2020. Srodki przyznane | |
zostaly przez Ministerstwo Zdrowia. Partnerami '
spotecznymi przedsiewziecia sa Polskie Towa- |
rzystwo Walki z Mukowiscydoza oraz Stowarzy-
szenie Wspierania Pulmonologii Poznanskiej,
ktore wspolnie sfinansowaly projekty architek-
toniczne dla szpitala.

Oddziat dla chorych na mukowiscydoze powstanie dzieki nadbudowie nowej kondygnacji nad aktualnie
istniejgcym dwukondygnacyjnym budynkiem mieszczagcym poradnie przyszpitalne. Na nowej kondygnacji
o powierzchni 530,55 m? znajdzie sie 8 nowoczesnych sal jedno- i dwuosobowych przeznaczonych do
leczenia dorostych chorych na mukowiscydoze, sale zabiegowe i pokoje lekarzy.

Zaplanowana w szpitalu inwestycja uwzglednia specyficzne wymagania dotyczace rygoru sanitarnego
zalecanego w leczeniu chorych na mukowiscydoze. Dzieki temu chorzy bedg leczeni w bezpiecznych
warunkach, co w perspektywie przyczyni sie do lepszych wynikdéw leczenia i wydtuzenia ich Zzycia.
Biorac pod uwage istniejgce mozliwosci szpitala, tj. wieloprofilowe zaplecze diagnostyczne, obecnos¢
doswiadczonego zespotu Oddziatu Pulmonologii, Alergologii i Onkologii Pulmonologicznej, a takze oddziatu
intensywnej terapii, Szpital Kliniczny Przemienienia Panskiego UM w Poznaniu bedzie jednym z najwiekszych
i najnowoczesniejszych w Polsce osrodkéw mogacych prowadzi¢ leczenie dorostych pacjentow
z mukowiscydoza wedtug najnowszych europejskich standardow.

,Od wielu lat zmagamy sie z brakiem odpowiedniej jakosci osrodkéw leczenia mukowiscydozy dla
dorostych chorych, dlatego bardzo sie cieszymy, ze Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg mogto
ponownie wesprzec inicjatywe, ktéra przyniesie realng korzy$¢ dla naszych podopiecznych”— mowiWaldemar
Majek, Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza. ,Dziekujemy Dyrekcji Szpitala Klinicznego
Przemienienia Panskiego UM za pochylenie sie nad problemami dorostych chorych na mukowiscydoze,
ktorzy juz od wielu lat znajdujg w tym osrodku profesjonalng pomoc medyczng”

Inicjatywa poprawy infrastruktury osrodka leczenia mukowiscydozy w Szpitalu Klinicznym Przemienienia
Panskiego w Poznaniu jest odpowiedzig na istniejaca faktyczng pilng potrzebe nalezytej organizacji opieki
zdrowotnej nad grupa dorostych chorych na mukowiscydoze nie tylko z regionu Wielkopolski, ale catej
Zachodniej Polski. W osrodku tym obecnie leczonych jest ponad 100 pacjentow. Ze wzgledu na trudne
warunki lokalowe, jakimi obecnie dysponuje szpital, wielu chorych na mukowiscydoze w stanach zaostrzenia
choroby wymagajacych pilnej interwencji tygodniami czeka na przyjecie do osrodka na leczenie. Czes¢
pacjentdow zmuszonych jest szuka¢ pomocy w placéwkach nieposiadajacych doswiadczenia w leczeniu
mukowiscydozy i niedostosowanych do specyficznych potrzeb tej grupy chorych, co negatywnie wptywa
na efektywnos¢ leczenia. Utworzenie osrodka leczenia mukowiscydozy w Szpitalu Klinicznym Przemienienia
Panskiego UM w Poznaniu pozwoli na zapewnienie nalezytej, spetniajacej najwyzsze standardy opieki
zdrowotnej nad t3 grupa pacjentow.
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PODZIEKOWANIA

.KAZDY GEST, NAWET NAJDROBNIEJSZY... ZMIENIA SWIAT, CZYJS SWIAT".

P o

Fundacj
Radia

Dziekujemy Fundacji Radia ZET, ktéra przekazata

Polskiemu Towarzystwu Walki z Mukowiscydoza sprzet do fizjoterapii
dr6g oddechowych, koncentratory tlenu oraz sterylizatory.
Darowizna o wartoSci 60 tysiecy zt pozwoli nam zaopatrzy¢ bezptatna
wypozyczalni¢ sprzetu medyczno-rehabilitacyjnego w niezbedne

urzadzenia rehabilitacyjne.

Serdecznie dzi¢kujemy:
* Firmie Mattel za przekazanie zabawek dla naszych najmtodszych podopiecznych.

* Stowarzyszeniu Lux Cordis asbl, ktére po raz kolejny podarowalo mikotajkowe upominki dla naszych

pacjentéw przebywajacych w IGiCHP w Rabce-Zdroju.

* Pani Alicji Nuciak oraz pedagogom z Zespotu Szkét Uzdrowiskowych w Rabce-Zdroju, za coroczne
wsparcie i przygotowanie §wigtecznych kartek dla naszych darczyficow.

L3 ’ WIEDZA TO
BEZPIECZENSTWO

bz,
Q *“LUX CORDIS asbl
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| Podziekowania

Sktadamy serdeczne podziekowania wszystkim zaangazowanym w akcje pn. Mikotajki dla Mukoludkdw,
w szczegodlnosci:

* wolontariuszom z:
Szkoty Podstawowej nr 1 z Rabki-Zdroju im. Obroricow Poczty Polskiej w Gdarisku

Szkoty Podstawowej im. Swietej Rodziny w Rabce-Zdroju

Szkot Hotelarsko-Turystycznych w Zakopanem

Zespotu Szkét Ponadgimnazjalnych w Mszanie Dolnej

Szkét Nr 56 z Oddziatami Integracyjnymi w Warszawie

| Liccum Ogolnoksztatcgcego im. Seweryna Goszczyriskiego w Nowym Targu

Szkoty Podstawowej im. Jana Pawta Il w tetowni

Zespotu Szkét Ogolnoksztatcacych i Zawodowych im. Bohaterow Monte Casino w Lubniu
Ani Pepek i Ani

harcerzom z Nowego Targu i Zakopanego oraz koordynatorom wolontariuszy:

Pani Monice Guzik,
Panu Wojciechowi Grzybkowi, .

o ooy Zgrudn!__t_:_l_ 2017 (sobota)
Jakubowi Starzykowi,
Piotrowi Wyrazowi,
Agnieszce Zienkiewicz.

* wiascicielom placéwek handlowych, na terenie

ktorych odbyta sie Swigteczna zbidrka

w Rabce-Zdroju:

Adas, CH Matgosia, Intermarche, Carrefour, Kabanos, ?’k Mik“hliki dlu MUkD|Udkﬁw{

i i ; FOLSEN POWRATTLTND WALDI | SDOWTSITiey DERudd i TNGREE Pl pCIny Ianpesy t)
Leratan, Steskal,Tanl,TurbaCZ o ] B Ly . LTS Sl - LT B (0T e LT )

SR R
WEASNIE DZISIAI MOZEST PRIEKAZAL NASTYM
PODOPIECINYM S<0DYCZE, IYWNOSC

ORAZ GROSIK DO PUSIKL

Supermarket Rajski, Delikatesy Centrum, Galerii Buy&Fly,

w Zakopanem:
Gamma, Szymonek, Tesco

DZIEKLIEMY
B

w Mszanie Dolnej:

Aeshpriral L
= —

Tesco, Silla

P I TRLOR,

S

w Mosciskach:
Tesco

* placobwkom oswiatowym, na terenie ktérych odbyta sie zbiérka stodyczy:
Przedszkole Semaforek w Chabowce,

Przedszkole Miejskie w Jordanowie,

Niepubliczne Przedszkole Teczowa Kraina w Jordanowie,

Zespot Szkoty i Przedszkola w Olszéwece,

Szkole Podstawowej nr 4 im. Jana Kochanowskiego w Rabce-Zdroju,
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Niepubliczne Przedszkole Lesna Kraina w Osielcu,
Zespot Placowek Oswiatowych w Kasinie Wielkiej,
Szkota Podstawowa nr 1im. Krolowej Jadwigi w Pcimiu,
Szkota Podstawowa nr 3 im. Adama Mickiewicza w Strozy,
Szkota Podstawowa nr 1im. Marii Sktodowskiej-Curie w Strozy,
Szkota Podstawowa nr 1 w Mszanie Dolnej,
Przedszkole Samorzadowe w tetowni,
Szkota Podstawowa im. Jana Pawta Il w tetowni,
Szkota Podstawowa z oddziatami Integracyjnymi nr 1im. H. Marusarzéwny w Zakopanem,
Szkota Podstawowa nr 2 w Tokarni,
Branzowa Szkota | Stopnia nr 1 w Rabce-Zdroju,
Szkota Podstawowa nr 55 im. Eugeniusza Lokajskiego w todzi,
Koto Naukowe Studentow Pracy Socjalnej na Wydziale Ekonomiczno-Socjologicznym Uniwersytetu tédzkiego Social Force,
Kwidzynskie Szkoty Spoteczne,
Szkota Podstawowa im. sw. Stanistawa Kostki w Krauszowie,
Szkota Podstawowa im. Swietej Jadwigi Krolowej w Pienigzkowicach.
Serdecznie dziekujemy réwniez Pani Anicie Uriasz za zainicjowanie i poprowadzenie mikotajkowej zbidrki stodyczy i funduszy.

* nauczycielkom ze Szkoty Podstawowej z oddziatami Integracyjnymi nr 1 im. H. Marusarzéwny w Zakopanem
za zorganizowanie i koordynacje swigtecznego kiermaszu na rzecz chorych na mukowiscydoze:

Pani Iwonie Zalotyriskiej,

Pani Marii Pajak,

Pani Matgorzacie Ziétkowskiej.

Drodzy Przyjaciele zaangazowani w dzialalno$¢ Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg!

Pragne serdecznie podzigkowa¢ Wam za wielki wklad wniesiony przez Was w roku
2017 w biezaca pomoc w pracach Towarzystwa oraz budowanie lepszej przyszlosci dla
chorych na mukowiscydoze w Polsce.

Poswiecajac serce i czas na pomoc innym, dajecie im czastke samych siebie, a jest to
dar bezcenny. Dzieki Waszej wrazliwosci, empatii i trosce o dobro innych mozemy razem
nie$¢ wsparcie potrzebujagcym i1 dawac¢ im nadziej¢ na dtuzsze i zdrowsze zycie.

Z okazji nadchodzgcych Swigt Bozego Narodzenia oraz

Nowego Roku Zycze Wam jak najwiecej zdrowia i szczescia
oraz satysfakcji w Zyciu rodzinnym i zawodowym. Niech Wasze
starania bedgq 7rodltem wewnetrznej satysfakcji, a usmiech tych,
ktorym dajecie swdj czas i zaangaZowanie, niech motywuje
Was do dalszej pracy na rzecz chorych na mukowiscydoze i ich
rodzin.

o s Y Ze $wiatecznymi pozdrowieniami
2y Eapa s Lasq Bngn Rasscs

T Y Y

R e LR P

Waldek Majek
Pk mge ||-Iup-h|.'lullr-.:‘:u.l:l-r-|.°:i:::,

2 i Prezes Zarzqdu Gilownego Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg
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