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Jak raczkujemy z dozylng
antybiotykoterapia domowa

Szczepan Cofta

Katedra i Klinika Pulmonologii, Alergologii
i Onkologii Pulmonologicznej Uniwersyte-
tu Medycznego w Poznaniu

Szpital Kliniczny Przemienienia Pariskiego
UM w Poznaniu

Cho¢ od rozporzadzenia Mi-
nistra Zdrowia wskazujagcego na
mozliwos¢ stosowania dozylnej an-
tybiotykoterapii domowej w muko-
wiscydozie' minety prawie trzy lata,
a od zarzadzenia Prezesa NFZ okre-
slajacego zasady funkcjonowania tej
procedury? mineto juz wiele miesie-
cy, w Szpitalu Klinicznym Przemie-
nienia Panskiego w Poznaniu - jako
jedynym dotad - odwazyliémy sie
poczynic pierwsze faktyczne kroki.

Nazwe przyjetej pod koniec
2012 r. procedury sformufowano jako:
Domowa  antybiotykoterapia dozylna
w leczeniu zaostrzeri choroby oskrzelowo-
ptucnej u pacjentéw z mukowiscydozq.
Podanie antybiotyku dozylnie Ilub we
wlewie.

W poznarskim osrodku zajmuja-
cym sie chorymi dorostymi na muko-
wiscydoze, usytuowanym w ramach
uniwersyteckiego szpitala klinicznego
przy Katedrze i Klinice Pulmonologii,
Pulmonolo-

Alergologii i Onkologii

' Rozporzadzenie MZ z 20 wrze$nia 2012 .
w sprawie $wiadczert gwarantowanych z za-
kresu ambulatoryjnej opieki specjalistycznej,
w ktérym znalazto sie nowe swiadczenie:
Domowa antybiotykoterapia dozylna w le-
czeniu zaostrzeri choroby oskrzelowo-ptucnej
u pacjentéw z mukowiscydozq.

2 Zarzadzenie Nr 93/2014/DSOZ Preze-
sa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia
19 grudnia 2014 r. zmieniajace zarzadzenie
w sprawie okreslenia warunkow zawierania
i realizacji umoéw w rodzaju $wiadczenia
zdrowotne kontraktowane odrebnie.

gicznej, kierowanej przez konsultanta
krajowego w dziedzinie choréb ptuc,
Panig prof. Haline Bature-Gabryel, obec-
nie otaczamy opieka 96 chorych z tym
schorzeniem. Borykamy sie z drastycz-
nym brakiem dostepnych tozek i trud-
nosciami w izolacji, co sprawia, ze takze
pacjenci z mukowiscydozg — mimo ze
staramy sie zapewnic im pewne uprzy-
wilejowanie - musza oczekiwac nieraz
wiele dni na przyjecie nawet w zwigzku
z zaostrzeniem ich choroby oskrzelo-
wo-ptucnej.

Wyczuwalismy jako zespot zawsze,
7ze mozliwos¢ leczenia domowego
w zakresie antybiotykoterapii dozylnej
jest niezwykta pomoca, jaka mozemy
ofiarowac naszym pacjentom, narazo-
nym na dtugie pobyty szpitalne, czesto
z ryzykiem krzyzowych zakazer, tym
bardziej w zwiazku ze wstydliwymi
w naszych polskich warunkach brakami
faktycznych mozliwosci izolacji w sytu-
acjach tego wymagajacych. Procedura
ta pomogtaby ponadto odcigzy¢ zapet-
nione ponad miare oddziaty i ofiarowac
mozliwos¢ udzielania pomocy szersze-
mu gronu chorych.

Mimo watpliwej optacalnosci fi-
nansowej procedury oraz wielu wat-
pliwosci dotyczacych ksztattu regulacji
organizacyjnych i prawnych, postano-
wilismy udowodni¢, Zze jednak warto
zaryzykowac i jg rozpoczac.

Po zgtoszeniu oferty na kon-
kurs dotyczacy realizacji swiadczenia
w Wielkopolsce oraz podpisaniu umo-
wy w koricu roku 2014, do korica lipca
2015 r. przeprowadzilismy antybiotyko-
terapie dozylng domowa u siedmiu pa-
cjentéw, w tym u jednego dwukrotnie.
Pierwszym pacjentem byt Pan Hubert

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Kaminiarczyk z Miedzyrzecza, z terenu
lubuskiego oddziatu NFZ.

Mozemy stwierdzi¢, ze mimo
trudnosci przetarlismy szlaki i jestesmy
pewni, ze procedura ta — pomimo ko-
niecznosci jej formalnej modyfikacji
w kilku elementach - jest mozliwa do
wykonania i na pewno jest kapitalnym
w przysztosci rozwigzaniem ofiarowa-

nym naszym pacjentom.

Pielegniarskie trudnosci

Nalezy jednak wspomnie¢ o trudno-
$ciach i pewnych sytuacjach krytycz-
nych przy prowadzeniu antybioty-
koterapii. Pierwszym jest znalezienie
pielegniarki, ktéra bedzie podawata
antybiotyk w warunkach domowych.
Przyjelismy poczatkowo zasade, ze naj-
tatwiej zaufang pielegniarke zapropo-
nuje sam pacjent lub jego rodzina, kté-
rzy w swoim otoczeniu majg najlepsze
rozeznanie odnosnie mozliwosci. Oka-
zuje sie jednak, ze dla wiekszosci piele-
gniarek podawanie w domu trzykrotnie
w ciggu doby (a taki w wiekszosci sytu-
adji jest faktyczny wymag) — zwiaszcza
przy braku bliskosci zamieszkania — jest
zadaniem ponad sity.

Podobnie ko-
nieczno$¢ przygotowania i podpisania

trudnoscig  jest
umowy ze szpitalem, ktory wygospo-
darowuje $srodki na optacenie tej ustugi
w warunkach domowych. Szpital otrzy-
mujacy 35,7 zt za kazde podanie leku
(wraz z koniecznoscig zapewnienia nie-
zbednych wyrobdw medycznych) jest
w stanie zaproponowac — przy najlep-
szej dobrej woli — maksymalnie do ok.
26 7t brutto za jedno podanie leku.
Niestety, nie sprawdzity sie proby
srodo-

zaangazowania pielegniarek
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wiskowych w miejscu zamieszkania
pacjentéw. Nawigzalismy tez kontakt
i podpisalismy jako szpital umowe z jed-
ng z firm obstugujgcych segment tzw.
home care (m.in. prowadzaca wentyla-
cje mechaniczng oraz opieke paliatyw-
na i dtugoterminowa domowa), ktéra
obiecywata zapewnienie pielegniarki
we wszystkich zakatkach Wielkopol-
ski. Cho¢ ta umowa nadal obowiazuje,
okazuje sie, ze nie jest tatwa w realiza-
cji. Bardzo trudno znalez¢ praktycznie
pielegniarki, ktére za wskazang cene
bytyby w stanie kilkakrotnie w ciggu
dnia przez co najmniej dwa tygodnie
odwiedza¢ regularnie pacjentow, tym
bardziej przechodzac wczesniej szkole-
nie w osrodku referencyjnym.

Doswiadczylismy, jak wazne jest
solidne  szkolenie  przeprowadzane
w naszym oddziale przez panie pie-
legniarki, posiadajgce doswiadczenie
w zakresie opieki nad pacjentami z mu-
kowiscydoza. Tylko solidne przygoto-
wanie merytoryczne pielegniarek jest
w stanie zracjonalizowac lek przed pro-
wadzeniem domowej procedury i za-
pewnic jej wiasciwe wykonanie.

Na marginesie nalezy stwierdzi¢,
ze najwieksza praca z przygotowaniem
domowego podawania antybiotykow
spoczeta wiasnie na oddziatowych -
Pani Aleksandrze Ostajewskiej i Pani
Krystynie Swider — oraz paniach piele-
gniarkach, bez ktérych pracy i zyczli-
wosci wykonanie tej procedury bytoby
niemozliwe. Procedura nie przewiduje
bowiem Srodkéw na zapewnienie ob-
stugi przez pracownikdw szpitala, a jest
zwigzana z dodatkowymi — dos¢ obcia-
zajacymi — zadaniami i koniecznoscia
zachowania statej gotowos$ci w sytu-
acjach wymagajacych pomocy.

Okazato sie, ze wyprawka na je-
den kurs antybiotykoterapii to spory
pakunek, ktéry — zajmujac sporg czes¢
przestrzeni osobowego samochodu —
wymaga transportu w odpowiednich

warunkach. Na przysztos¢ jest to takze
zadanie do rozwigzania.

Blaski procedury

Warto zaznaczy¢, ze procedura daje
mozliwos¢ zastosowania kazdego z an-
tybiotykéw wymienionych w polskich
standardach opieki nad pacjentami
z mukowiscydozg®. Jest to olbrzymie
dobrodziejstwo. Ptatnik finansuje — we-
dtug przedstawionej mu faktury — zakup
podanego pacjentowi leku. Praktyka ta
wskazuje, jakim waznym dokumentem
— przy prowadzeniu terapii — moga by¢
dobrze opracowane wytyczne postepo-
wania. Zasadniczo nie ma szczegdlnych
ograniczen w dostepie do wymaganej
antybiotykoterapii.

U jakich pacjentow antybioty-
koterapia moze najtatwiej znalez¢ za-
stosowanie? Na pewno u tych, ktorzy
— wraz ze swoimi najblizszymi — umieja
zachowac¢ wiasciwg dyscypline i od-
powiedzialnos¢. Na pewno fatwiegj
proponowa¢ procedure pacjentom
Z wszczepionymi portami naczyniowy-
mi, cho¢ wymagajg one rygorystycz-
nego zachowania zasad pielegnacji.
Bardzo wazny jest zapis procedury
sugerujacy, ze mozna od niej odstapic
w przypadku jakichkolwiek watpliwo-
$ci zwigzanych z szansg jej skuteczne-
go przeprowadzenia.

Procedury nie trzeba rozpoczynac
w warunkach szpitalnych (w pierwot-
nych propozycjach zarzadzenia byty ta-
kie warunki, ktore w trakcie procedowa-
nia zostaty usuniete), cho¢ pofaczenie
jej ze wstepnym pobytem 1-3 dniowym

*  Walkowiak J, Pogorzelski A, Sands D,
Skorupa W, Milanowski A, Nowakowska A,
Orlik T, Korzeniowska-Eksterowicz A, Lisow-
ska A, Cofta S, Minarowska A, Piotrowski R,
Popiel A, Rachel M., Sobczyriska-Tomaszew-
ska A, Staszak-Kowalska R, Teisseyre M,
Trawinska-Bartnicka M., Walicka-Serzysko K.,
Witt M., Wos$ H. Zasady rozpoznawania i le-
czenia mukowiscydozy. Zalecenia Polskiego
Towarzystwa Mukowiscydozy. Standardy Med.
Pediat. 2009; 6, 3: 1-28.
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w szpitalu nie tylko upewnia we wiasci-
wym wdrozeniu antybiotykoterapii, ale
— 7 punktu widzenia finanséw oddziatu
szpitala (procedura przyporzadkowana
jest wiasnie oddziatowi) — dzieki moz-
liwosci tzw. taczenia procedur czyni jg
opfacalna. Trzeba jednak pamietac¢ tak-
Ze 0 wizycie podsumowujgcej po anty-
biotykoterapii domowej dozylnej z wy-
konaniem odpowiednich badar, choc¢
nie przewidziano (na szczescie) czasu
tej wizyty kontrolnej. Szpital otrzymuje
za realizacje tej wizyty 178,5 zt.

Cieszymy sie, ze zaistniaty podsta-
wy wykonywania swiadczenia. Istnieje
jednak koniecznos¢ przezwyciezenia
przeszkdd mentalnych, organizacyj-
nych, modyfikacji formalnych.

Potrzeba przetamania sie

Nie mozna poming¢ wyrazenia pewnych
przeszkdd mentalnych. Wdrozenie pro-
cedury wymaga ofiarnosci i zapatu. Jest
dziafaniem niestandardowym, ktéremu
mogg opierac sie zarbwno zarzgdzajacy
szpitalem jak i... wspotpracownicy. Tak
to jest z dziataniami, ktore poczatkowo
zawsze s3 niekonwencjonalne.

Pozostaja pytania o ksztatt organi-
zacyjny, konieczno$¢ przezwyciezenia
trudnosci w stworzeniu struktur orga-
nizacyjnych (szczegdélnie w oddalo-
nych obszarach). Wymaga okreslenia,
jaki jest podziat kompetencji i zakresy
odpowiedzialnosci w przypadku pro-
cedury udzielanej w oddaleniu od
szpitala.

Nalezy tez podja¢ pilng refleksje
dotyczacg modyfikacji regulacji praw-
nych. (Czy rzeczywiscie leki musza po-
dawac pielegniarki? Co zrobi¢, by byto
mozliwe — jak w wielu innych krajach —
podawanie lekow przez przeszkolonych
bliskich chorego?). Jak tez uzyskac real-
ng wycene i doprowadzi¢ do jej zasto-
sowania? W chwili obecnej refundacja
procedury obejmuje wymienione po-
wyzej trzy elementy:
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1) koszt leku wedtug faktury zakupu,

2) koszt kazdego podania leku oraz

3) koszt wizyty po zakoriczeniu
terapii.

Nalezy tez na pewno podjac¢ wy-
sitek modyfikacji standardéw poste-
powania PTM, ktére powinny zakfadac
i opisa¢ warunki antybiotykoterapii do-
zylnej w warunkach domowych.

Podsumowujac, nalezy stwier-
dzi¢, ze procedura - mimo nie-
doskonatosci - jest wykonalna,

o czym $wiadczy jej wprowadzenie
w Szpitalu Klinicznym Przemienie-
nia Panskiego w Poznaniu. Nalezy
zacheci¢ nastepne osrodki do jej
stosowania.

Co wiecej, utorowanie tej proce-
dury u pacjentéw z mukowiscydoza
powinno ukaza¢ dalsze perspekty-
wy i doprowadzi¢ do zastosowania
podobnych mozliwosci w innych
grupach pacjentéw pulmonologicz-
nych, na przyktad z zespotem dyski-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

netycznych rzesek czy w wybranych
sytuacjach zaostrzenia przewlekiej
obturacyjnej choroby ptuc.

Procedura ta w przysziosci sta-
nie sie réwnoprawnym i istotnym
elementem opieki domowej (home
care), ktéra jest jednym z najwiek-
szych wyzwan organizacyjnych
wspotczesnej medycyny. Jest niedy-
skutowalna koniecznoscia i szansa
pomocy udzielanej naszym pacjen-
tom.

DOMOWA ANTYBIOTYKOTERAPIA DOZYLNA - OPIS PROCEDURY

Domowa antybiotykoterapie dozylng moga realizowac
osrodki zajmujace sie leczeniem chorych na mukowiscydo-
ze, prowadzace zaréwno oddziat szpitalny, jak i poradnie.

Wymagania formalne

1. Oddziat szpitalny:
— choréb ptuc lub
- choréb wewnetrznych lub
— gastroenterologii lub
— pediatrii.
2. Apteka szpitalna.

Wymagany personel

Lekarze: rownowaznik co najmniej 2 etatow specjalisci
w dziedzinie:

choréb wewnetrznych lub chordb ptuc lub gastroente-
rologii lub pediatrii, ktérzy posiadajg doswiadczenie w le-
czeniu chorych na mukowiscydoze.

Pielegniarki ubezpieczenia zdrowotnego z doswiadcze-
niem w zakresie prowadzenia antybiotykoterapii dozylnej
lub we wlewie, zapewniajace w miejscu zamieszkania pa-
cjenta realizacje podania antybiotyku oraz kontynuacje le-
czenia w dni wolne i swigteczne.

Farmaceuta.

Organizacja udzielania $wiadczen

Poradnia: chorob wewnetrznych lub pediatryczna lub
choréb ptuc lub choréb ptuc dla dzieci lub gastroenterologii
lub gastroenterologii dla dzieci lub leczenia mukowiscydozy.

Wyposazenie w sprzet i aparature medyczng
— zestawy do wlewdw dozylnych,

- $rodki dezynfekcyjne,
— strzykawki,

—igty,
— amputkostrzykawka z epinefryna,
— pulsoksymetr.
Wskazaniem do leczenia antybiotykoterapig dozylna
u chorych na mukowiscydoze, u ktérych zastosowanie do-
ustnej antybiotykoterapii nie gwarantuje wystarczajacej sku-
tecznosci leczenia, jest zaostrzenie choroby oskrzelowo-ptuc-
nej rozpoznane na podstawie posiewu i lekowrazliwosci oraz
stwierdzenie co najmniej czterech z ponizszych objawdw:
1) nasilenie kaszlu;
2) zwiekszenie ilosci wykrztuszanej wydzieliny lub zmiana
jej charakteru na bardziej ropny;
3) dusznos¢, swiszczacy oddech, nieproduktywny kaszel;
4) stwierdzenie w badaniu przedmiotowym nowych zmian
ostuchowych;
5)nowe zmiany w badaniu radiologicznym lub progresja
zmian wczesdniej istniejacych;
6) wyhodowanie nowych patogenéw w materiale z ukfa-
du oddechowego, szczegdlnie Pseudomonas aeruginosa;
7) pogorszenie wskaznikéw spirometrycznych;
8) nasilenie hipoksemii lub hiperkapnii (pulsoksymetria,
gazometria);
9) utrata taknienia;
0) ubytek masy ciata;
1) pogorszenie tolerancji wysitku;
2) goraczka lub stany podgoraczkowe;
3) podwyzszenie wskaznikéw stanu zapalnego (leukocyto-
za, OB, CRP).
Kazdy pacjent zakwalifikowany do leczenia zobowigza-

1
1
1
1

ny jest do podpisania zgody na przeprowadzenie domowe-
go leczenia antybiotykiem dozylnym, ktéra pozostaje w hi-
storii choroby.

Pacjent zakwalifikowany do leczenia otrzymuje przed
opuszczeniem szpitala:
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— Zlecenie lekarskie na podawanie antybiotykow,

- leki, niezbedny sprzet i materiaty medyczne/opatrunko-
we (zabezpiecza szpital);

— karte informacyjng (staty kontakt dla pacjenta z leka-
rzem prowadzacym leczenie).

Kryteria wigczenia

- wiek powyzej 1 roku,

rozpoznanie mukowiscydozy (zgodne ze standardami
PTM),

zaostrzenie choroby oskrzelowo-ptucnej (zgodne ze
standardami PTM),

brak objawdw uczulenia na zalecane antybiotyki,
pozytywna ocena pielegniarska lub lekarska, dotyczaca
mozliwosci prowadzenia dozylnej antybiotykoterapii
w warunkach domowych,

zgoda pacjenta lub opiekuna pacjenta matoletniego na
przeprowadzenie domowego leczenia antybiotykiem
dozylnym.

Kryteria wytgczenia

- wiek ponizej 1 roku,

— wystapienie uczulenia na antybiotyki,

- cukrzyca wymagajaca nadzoru specjalistycznego w trak-
cie leczenia zaostrzenia choroby oskrzelowo-ptucne;j,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

- brak wspotpracy pacjenta lub opiekunéw pacjenta ma-
toletniego w zakresie prowadzenia dozylnej antybioty-
koterapii domowej,

— negatywna ocena pielegniarska lub lekarska dotyczaca
mozliwosci prowadzenia dozylnej antybiotykoterapii
w warunkach domowych,

— wystgpienie uczulenia lub innych powaznych dziafan
niepozadanych w trakcie leczenia,

— uszkodzenie nerek,

— rezygnacja pacjenta lub opiekunéw pacjenta.

Po zakoriczeniu antybiotykoterapii pacjent odbywa
wizyte kontrolng, ktéra powinna obejmowac co najmniej:
- badanie podmiotowe i przedmiotowe,

— okreslenie wskaznikow zyciowych (tetno, czestos¢ od-
dechow, cisnienie tetnicze),

— oznaczenie wysycenia tlenem krwi tetniczej mierzone-
go pulsoksymetrycznie,

— badanie spirometryczne (dla dzieci powyzej 6 r.z),

— ocene wskaznikéw stanu zapalnego (badania analitycz-
ne krwi).

Zarowno pielegniarka podajaca leki w trakcie domo-
wej antybiotykoterapii dozylnej, jak i pacjent, rodzic lub
opiekun prawny obowiazani sg do prowadzenia,Karty wizyt
w domu pacjenta — domowa antybiotykoterapia dozylna”.

Zatacznik nr 8 do zarzadzenia Nr 88/2013/DSOZ

Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 18 grudnia 2013 r.

KARTA WIZYT W DOMU PACIENTA

- DOMOWA ANTYBIOTYKOTERAPIA
DOZYLNA

IMIQ | NAZWISKO PACTENTA. . .uiueiiireieiiire sttt sttt eer et et ses st ses b et seb st ses b i e ees b i et ses b et eene

AATES ZAMIESZKANIA .. e ree sttt ettt s bbb et es e ses e et ea et b et et s ea b e ettt een

Potwierdzam, ze jest mi znany telefon kontaktowy do osrodka prowadzacego leczenie

e (pOdpis pacjenta /opiekuna prawnego /rodzica)

INFORMACJA DLA PACJENTA LUB OPIEKUNA :

Kazda wizyta jest potwierdzana podpisem pacjenta lub opiekuna

Datai Pieczec i podpis pielegniarki
godzina (lekarza)
wizyty

Czytelny podpis pacjenta /opiekuna prawnego
/rodzica
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TABELA 5,
N p?,gifﬁ ”Emjm :.‘{%3;, ;ﬁ%ﬂiicm ) 03220::;& MlKSVMALNl; :::m DOBOWA
DAWEK (JEZEL] NIE PODANC INACZE])
3-4
1
3-4
-]
2-3
23
cefotaxime i 100-200 34 12,0
ceftazidime i 150-250 3-4 120
ceftriaxone i 50-100 -2 40
p.o 20-50 -3 20
(uwaga na fotodermatozy) i 10-25 3 08
| clarithromycin peo. 15 2 1.0
doxaln 1 o0-150 - a0
colistin i 50°000-75 000 jim. | 60000000 j.m.
cotrimoxazole po. 10-20 (trimethoprim) 3 2,88
gentamicin i, 10-20 -3 -
imipenem iw. 50-100 34 40
inezi o 2030 o i2
meropenem i 60-120 3 6.0
netilmicin i 10-20 -3 -
ofloxacin po 20-30 2 16
| piperacillin + tazobactam i, 300-400 -4 18,0
quinupristin + dalfopristin i 20-22 3
| mm u kol ) po. 15-20 1 12
teicoplanin i 10 1 04
| ticarcillin + clavulanic acid I 300 3-4 240
tobramycin kv 10-12 -3 -
| vancomycin i 40-45 4 20
Standardy medyczne

Zasady rozpoznawania i leczenia
mukowiscydozy

Zalecenia Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy
2009 Poznan — Warszawa — Rzeszow

Jarostaw Walkowiak, Andrzej Pogorzelski, Dorota Sands, Wojciech Skorupa, Andrzej
Milanowski, Anna Nowakowska, Teresa Orlik, Aleksandra Korzeniewska-Eksterowicz,
Aleksandra Lisowska, Szczepan Cofta, Alina Minarowska, Robert Piotrowski, Anna Popiel,
Marta Rachel, Agnieszka Sobczyriska-Tomaszewska, Radostawa Staszak-Kowalska, Mikotaj
Teisseyre, Maria Trawifiska-Bartnicka, Katarzyna Walicka-Serzysko, Michat Witt, Halina Wos
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Infekcje wirusowe uktadu
oddechowego u chorych na
mukowiscydoze

Katarzyna Zybert
Zaktad Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie

Wirusy sg czastkami organiczny-
mi  niezdolnymi do samodzielnego
zycia poza komorkami organizmow,
do ktérych wnikaja. Wszystkie procesy
metaboliczne, wzrost i rozmnazanie
odbywaja sie w komdrkach gospoda-
rzy. Infekcje, ktére wywotuja, dotycza
Swiata roslinnego i zwierzecego. U ludzi
wirusy maja tendencje do zajmowania
konkretnych uktadéw badZ narzaddw.
S3 przyczyng wielu groznych chorob
i powiktan.

Kto jest narazony?

Najczestszymi chorobami wirusowy-
mi sg infekcje ukfadu oddechowego.
Czestos¢ ich jest zmienna w trakcie
zycia cztowieka. U matych dzieci moze
wystepowac kilka, a nawet kilkanascie
infekcji rocznie, co wigze sie z niedoj-
rzatoscig uktadu immunologicznego,
w tym mechanizmow obrony miej-
scowej. Jest wiele standw predyspo-
nujacych do zwiekszenia czestotli-
wosci i ciezszego przebiegu zakazen

Fot. Arpad Nagy-Bagoly

wirusowych. Nalezg do nich wcze-
$niactwo, wiek powyzej 65 lat, wyste-
powanie chorob przewlektych uktadu
oddechowego (w tym réwniez muko-
wiscydozy), serca, a takze niedobory
odpornosci, atopia oraz leczenie im-
munosupresyjne. U chorych na muko-
wiscydoze rozwojowi stanu zapalnego
sprzyja nie tylko zaburzenie ewakuacji
z drzewa oskrzelowego gestego, lep-
kiego sluzu, ale takze niedozywienie,
niedobory biatek i witamin. Istnieje
rowniez szereg czynnikow srodowisko-
wych, ktére predysponujg do czestsze-
go wystepowania infekcji wirusowych.
Narazenie na dym tytoniowy, w tym
bierne palenie, a takze przebywanie
W zanieczyszczonej pytami atmosferze,
podobnie jak przebywanie w duzych
skupiskach ludzkich, uczeszczanie do
ztobka lub przedszkola i zte warunki
socjalne niekorzystnie wptywajg na
czestosc i przebieg infekcji. Dzieci z ro-
dzin wielodzietnych sg rowniez grupa
bardziej narazong na dziatanie wiru-
sow. Badania naukowe potwierdzajg
pozytywny wptyw karmienia piersig na
zmniejszenie ilosci epizoddw infekcyj-
nych.

W jaki sposob wirus dziata na
organizm?

Zarazenie nastepuje po kontakcie
7 0s0bg zainfekowang, majacg objawy
kliniczne — chorym lub z osobg zainfe-
kowang bez objawdw klinicznych — no-
sicielem. Rozprzestrzenianie sie wiru-
sOw nastepuje droga kropelkowa, ale
rowniez poprzez kontakt z zakazonymi
powierzchniami, woda oraz przedmio-
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tami takimi jak przybory toaletowe,
sztucce czy zabawki.

Wirus wnika do organizmu przez
Sluzébwki, namnaza sie w uktadzie
chfonnym, a nastepnie atakuje komor-
ki nabtonkowe uktadu oddechowego,
w ktérych ulega replikacji. Powoduje
destrukcje tych komorek. Powstaje od-
czyn zapalny, ktérego efektem jest po-
szerzenie naczyn krwionosnych, zwiek-
szenie ich przepuszczalnosci, obrzek
sluzéwek i zwiekszenie produkgji $luzu.
Poczatkowo wydzielina w uktadzie od-
dechowym jest wodnista przezroczysta
lub biatawa. Z czasem wraz z ewolucja
procesu zapalnego, podczas ktdrego
nastepuje naptyw komorek produkuja-
cych catg game roéznych substancji, wy-
dzielina ulega zageszczeniu i przybiera
76ty lub Zottozielony kolor. Kolejnym
etapem zmian moze by¢ nadkazenie
bakteryjne, do ktérego czesciej niz
w zdrowej populacji dochodzi u cho-
rych na mukowiscydoze. Czynnikami
sprzyjajagcymi  jest obrzek $Sluzéwki,
zwezenie drog oddechowych, uposle-
dzenie proceséw oczyszczania ukfadu
oddechowego. Uszkodzony nabtonek
stanowi wrota dla bakterii kolonizuja-
cych uktad oddechowy. W przypadku
0sob chorujacych na mukowiscydoze
najczesciej sa to: gronkowiec ztocisty,
pateczka ropy bfekitnej i inne gram-
-ujemne bakterie. Objawy wywotane
infekcjg wirusowg drég oddechowych
sg mato charakterystyczne i na ich pod-
stawie tylko w nielicznych przypadkach,
bez wykonywania specjalistycznych ba-
dan, mozna rozpozna¢, ktéry wirus jest

sprawcg choroby.

8
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Skutki inwazji wirusa

Infekcja wirusowa goérnych drég od-
dechowych, okreslana czesto mianem
przeziebienia lub infekgji kataralnej, jest
najczestszg choroba wirusowa. Okres
wylegania, czyli od zarazenia do wy-
stapienia pierwszych objawdw, trwa
od kilku godzin do kilku dni. Chorobe
przeziebieniowg charakteryzuje nie-
drozno$¢ nosa, uczucie jego zatkania,
kichanie, wyciek z jam nosowych i cze-
sto towarzyszy jej stan podgoraczkowy
lub niezbyt wysoka goraczka. Zapalenie
btony $luzowej nosa nie jest procesem
izolowanym, dotyczy rowniez sluzdw-
ki gardta, zatok i spojowek. Dlatego
tez moze wystapic pieczenie oczu, bdl
gardfa, jego drapanie, obrzek migdat-
kéw, uczucie suchosci jamy ustnej czy
gardfa, a nawet trudnosci w potykaniu.
W trakcie choroby moze pojawic sie
suchy, czasem bardzo meczacy kaszel,
sprowokowany  sptywajaca  wydzieli-
ng i podraznieniem sluzéwki gérnego
odcinka drég oddechowych. Przezie-
bienia wystepujg caty rok, lecz szczyt
ich wystepowania przypada na okres
od wczesnej jesieni do pdznej wiosny.
Do wiruséw najczesciej wywotujacych
chorobe przeziebieniowa nalezg rino-
wirusy, enterowirusy, syncytialny wirus
oddechowy (RSV), wirusy grypy, para-
grypy i adenowirusy. Nalezy pamietac,
ze wydzielina w przewodach nosowych
moze by¢ wywotana takze innymi czyn-
nikami: alergia badZ obecnoscig ciata
obcego. W przypadku alergii nie wyste-
puje goraczka, a pojawienie zmian moz-
na powigzac z kontaktem z alergenem
- np. alergiczny sezonowy niezyt nosa
w okresie pylenia roslin. W przypadku
ciafa obcego katar jest jednostronny
i moze mu towarzyszy¢ przykry zapach
z nosa. Wystapienie choroby przezie-
bieniowej moze wigza¢ sie z komplika-
cjami, jak zapalenie ucha srodkowego
cechujgce sie bolesnoscia, uczuciem
zatkania i ostabieniem stuchu, czasem

wyciekiem z przewodu stuchowego.
O zajeciu zatok bedzie swiadczy¢ bdl,
obrzek, uczucie rozpierania w okolicy
twarzy badz czofa. Podczas ruchow ga-
tek ocznych dolegliwosci moga sie na-
silac. Te objawy, z uwagi na zmienione
wiasciwosci $luzu, s czestsze u chorych
na mukowiscydoze. Wowczas infekcja
wirusowa moze doprowadzi¢ do za-
ostrzenia przewlektego zapalenia zatok.

U niektorych dzieci pierwszymi
objawami infekcji wirusowej sa wy-
mioty. Podczas infekcji gérnych drég
oddechowych spowodowanej adeno-
wirusami wymiotom moze towarzy-
szy¢ biegunka.

Rzadziej wystepujaca forma infek-
¢ji wirusowej goérnych drég oddecho-
wych jest wirusowe zapalenie jamy ust-
nej wystepujace u dzieci, a wywotane
przez wirus opryszczki typu 1. Wowczas
na btonie Sluzowej policzkow, warg
i dzigset powstajg owrzodzenia. Z ko-
lei enterowirusy odpowiedzialne sg za
powstawanie bolesnych zmian grudko-
wo-pecherzykowych na podniebieniy,
jezyczku i jezyku zwanych herpanging
z gorgczka, wymiotami, zapaleniem
spojowek. Takim zmianom w przebiegu
infekcji wirusowych zwykle towarzyszy
bél, obfite Slinienie sie oraz brak fak-
nienia, czesto réwniez goraczka. W tej
sytuacji dostarczenie odpowiedniej ilo-
sci ptyndw i pokarméw jest znacznie
utrudnione.

Infekcja moze objg¢ nizsze odcin-
ki ukfadu oddechowego, powodujac
tzw. zespdt krupu. Schorzenie doty-
czy miodszych dzieci, zwykle w wieku
6 miesiecy-3 lat i najczesciej wywotane
jest przez wirusy paragrypy lub RSV. Wy-
stepuje wowczas nasilony ,szczekajacy”
kaszel, chrypka oraz zaburzenie prze-
ptywu powietrza podczas wdechu sty-
szalne jako wysoki ostry dzwiek — tzw.
stridor. Objawy budzg zaniepokojenie
rodzicéw i s3 czesta przyczyna nagtych
konsultacji lekarskich.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Podczas zakazenia wirusowego
moze dojs¢ do objecia procesem zapal-
nym bardziej obwodowych czesci ukfa-
du oddechowego, zapalenia oskrzeli
czy zapalenia ptuc. Wowczas wystepuje
nasilony kaszel, ktory poczatkowo jest
suchy, a z czasem staje sie bardziej pro-
duktywny. Zwieksza sie ilos¢ wydzieliny,
cho¢ czasem mozliwos¢ jej odkrztusze-
nia jest ograniczona, a poprawia sie do-
piero po wprowadzeniu skutecznego
leczenia. Charakter wydzieliny moze sie
zmienic¢ na jeszcze bardziej lepka i ciem-
niejsza. Chory czesto goraczkuje, gorzej
toleruje wysitek, ma stabszy apetyt,
czego konsekwencjg nierzadko bywa
utrata masy ciata. Jedli choroba oskrze-
lowo-ptucna jest zaawansowana, moze
wystepowac sinica, dusznos¢, wzrost
zapotrzebowania na tlen podczas pro-
wadzenia tlenoterapii i obnizenie wy-
sycenia krwi tlenem, co odzwierciedla-
ja spadki saturacji podczas pomiaréw
pulsoksymetrem. Innym z symptomow
infekcji moze by¢ wystepowanie hiper-
glikemii oraz wzrost zapotrzebowania
na insuline. Kazda infekcja dolnych drég
oddechowych moze stac sie przyczyna
zaostrzenia choroby oskrzelowo-ptuc-
nej u chorego na mukowiscydoze.

Zapalenie oskrzelikow jest ciezka
choroba wieku wczesnego dziecin-
stwa. Dotyka najczesciej dzieci w wie-
ku 2 do 6 miesiecy. Na skutek infek-
cji wirusowej dochodzi do obrzeku
oskrzelikow, czyli obwodowych partii
uktadu oddechowego. Konsekwencja
jest zaburzenie przeptywu powietrza
dotyczace gtownie fazy wydechowe;j.
Pierwszym etapem choroby moze
by¢ faza

przeziebieniowa, potem

wystepuje duszno$¢, postekiwanie,
przyspieszenie oddechu, swiszczacy
oddech z towarzyszacymi objawami
ogolnymi, jak goraczka czy drazliwosc.
Srednio w 10% zapalenia oskrzelikow
konieczna jest hospitalizacja. Odsetek

ten zwieksza sie u chorych na mukowi-
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scydoze, ktorzy sa predysponowani do
ciezszego przebiegu choroby.

Jak zapobiegac infekcjom?

Podstawg profilaktyki infekcji wiruso-
wych jest dbafos¢ o prawidtowa kondy-
Cje organizmu. Zaleca sie przebywanie
na Swiezym powietrzu, zapewnienie
organizmowi wystarczajacej ilosci snu
i odpoczynku, a takze aktywny tryb zy-
Cia — amatorskie uprawianie sportow.
Istotnym czynnikiem jest izolacja od
0s6b chorych i stosowanie zasad higie-
ny, czyli czestego mycia rak, uzywania
oddzielnych sztu¢cow i naczyn. W okre-
sach infekcyjnych nalezy ograniczyc,
szczegodlnie w przypadku mtodszych
dzieci, przebywanie w srodowiskach,
w ktorych wystepuje zwiekszone ryzyko
zakazenie (centra handlowe, sale zabaw
dla dzieci). Uczeszczanie do przedszkola
czy ztobka sprzyja czestszym zachorowa-
niom na infekcje ukfadu oddechowego,
a karmienie piersig niemowlat zmniejsza
ilos¢ epizodow. W ograniczaniu liczby
zakazen wirusem grypy podstawowe
znaczenie ma wykonywanie corocznych
szczepien. Szczepionka dostepna jest od
wrzesnia poprzedzajgcego nadchodza-
cy sezon, a jej sktad ulega modyfikacji
w kazdym roku. Zaleca sie jg powyzej 6.
miesigca zycia, lecz nie podlega refun-
daqji z budzetu panstwa. W kalendarzu
szczepien  ochronnych uwzgledniono
uodpornienie przeciwko innym choro-
bom, jak odra — szczepienie obowigzko-
we czy ospa wietrzna — szczepienie zale-
cane, ktérych przechorowanie moze sta¢
sie przyczyng komplikacji. W grupie dzie-
ci urodzonych przedwczesnie w profilak-
tyce zastosowanie znalazto podawanie
monoklonalnych przeciwciat przeciwko
wirusowi RS.

Dieta w okresie infekgji
wirusowej

W przypadku zakazen uktadu oddecho-
wego nalezy zadba¢ o odpowiednig
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podaz ptynéw, wyzsza niz w okresie
bez infekcji. Jest to niezbedne do pra-
widtowego uptynnienia wydzieliny, bez
Czego znacznie utrudnione jest dziata-
nie lekéw rozrzedzajacych wydzieline.
Zwiekszenie zapotrzebowania stanowi
konsekwencje strat zwigzanych z nasi-
lonym procesem zapalnym, goraczka,
zwiekszonym  poceniem, produkcja
wydzieliny i utratag wody podczas oddy-
chania. Zapewnienie prawidtowej ilosci
ptynéw moze by¢ utrudnione wobec
0godlnego ztego samopoczucia, szcze-
golnie, jesli wystepujg objawy bdlowe
w obrebie jamy ustnej czy gardta. Okres
infekcji to tez czas, kiedy trzeba zwroci¢
szczegolna uwage na zwiekszenie spo-
zycia soli, poniewaz dochodzi do znacz-
nych strat, a koncentracja soli w po-
cie chorych na mukowiscydoze jest
Znacznie wyzsza niz u 0séb zdrowych.
Konieczne jest woéwczas dodatkowe
dosalanie lub spozywanie wiekszych
ilosci roztwordw soli  hipertonicznej
10% NaCl. Okres infekgji to czas, kiedy
zwieksza sie zapotrzebowanie kalorycz-
ne organizmu. Niezbedne wiec staje
sie zwiekszenie kalorycznosci diety, co
wobec zmniejszonego apetytu i dole-
gliwosci bolowych staje sie nie lada wy-
zwaniem. Czesto zachodzi koniecznos¢
modyfikacji objetosci i czestosci posit-
kéw i zwigzanej z tym suplementacji
enzymatycznej. W tej sytuacji pomocne
sg dodatkowe odzywki, nawet u osob,
ktére przed infekcjg nie wymagaty ich
stosowania.

Leczenie przeciwbolowe,
przeciwzapalne
i przeciwgoraczkowe

Trudno wyobrazi¢ sobie leczenie infek-
Cji przebiegajacej z bolem lub gorgczka
bez leczenia tagodzacego te objawy.
Najczesciej zgtaszane dolegliwosci bo-
lowe dotyczg gardta, ucha, gtowy, twa-
rzy oraz kosci i miesni. Podwyzszenie
ciepfoty ciata jest efektem odpowiedzi

Fot. llya Andriyanov

organizmu na stan infekcji i ma na celu
eliminacje patogenu. Temperatura po-
miedzy 37,5-38°C okreslana jest jako
stan podgorgczkowy, a przekraczajaca
38°C jako goraczka. Obnizanie goraczki
powinno byc¢ szczegdlnie staranne, gdy
towarzyszy jej bdl, ogdlne zte samo-
poczucie, w przesztosci wystepowaty
drgawki goraczkowe lub w przypadku
wspotistnienia choréb ukfadu krazenia.

Najwieksze zastosowanie w zwal-
czaniu bolu i gorgczki maja paracetamol
oraz ibuprofen, ktéry wykazuje rowniez
dziatanie przeciwzapalne. W zaleznosci
od wieku i stanu chorego wykorzystuje
sie rozne mozliwosci aplikacji lekow: ta-
bletki, zawiesiny, czopki, a jesli zachodzi
taka konieczno$¢, rowniez droge do-
zylna. Nalezy pamieta¢, ze dawka leku
jest uzalezniona od masy ciata i formy
preparatu. Wspomagajagco dziata me-
chaniczne schtadzanie poprzez kagpiele
i oktady. Utrzymujace sie dolegliwosci
bélowe i goraczka powinny by¢ przy-
czyna konsultacji lekarskiej i ewentu-
alnej decyzji o intensyfikacji leczenia.
W przypadku chorych na mukowiscy-
doze zwykle konieczne staje sie wdro-
zenie antybiotykoterapii.

Fizjoterapia

Podczas infekcji wirusowej ukfadu od-
dechowego zmianie ulega sposéb fi-
zjoterapii. Czesto zwiekszana jest ilos¢
inhalacji. Czasem zachodzi konieczno$c
modyfikacji lekow stosowanych w ne-
bulizacji. W przypadku zmian obturacyj-
nych niezbedne staje sie wprowadzenie
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lub zwiekszenie dawki lekéw rozkurcza-
jacych oskrzela i lekow glikokortykoste-
roidowych dziatajacych przeciwzapalnie.
Glikokortykosteroidy w formie nebuliza-
Cji stosowane sg czasem w przypadku
zapalenia krtani, natomiast donosowe
aerozole — w zapaleniu btony sluzowej
nosa i zatok. Korzystny efekt przynosi
ptukanie jam nosowych roztworami
soli. Z uwagi na wiekszg ilos¢ i lepkos¢
wydzieliny w ukfadzie oddechowym
wskazane moze byc¢ zastosowanie le-
kéw uptynniajacych ja. Nalezy pamietac
o wiasciwej sterylizacji sprzetu.

Inne leki

Leki przeciwkaszlowe nie sg rutynowo
zalecane u chorych na mukowiscydo-
ze. Zahamowanie odruchu kaszlowego
moze prowadzi¢ do kumulacji gestej
wydzieliny w drogach oddechowych,
co grozi powaznymi powiktaniami. Ich
zastosowanie mozliwe jest wytacznie
po konsultacji lekarskie).

Nie ma potwierdzonego bada-
niami  klinicznymi uzasadnienia dla
stosowania lekdéw antyhistaminowych
oraz witaminy C podawanej doustnie
w postaci kropli lub tabletek w leczeniu

infekcji uktadu oddechowego. Z duza

ostroznoscig, szczegdlnie u  matych
dzieci, nalezy odnosi¢ sie do wykorzy-
stywania lekéw obkurczajacych $lu-
zbwke nosa w celu zmniejszenia ilosci
wydzieliny i zniesienia blokady. Leki te,
jesli juz sg podawane, to nalezy je od-
stawi¢ po maksymalnie 3-5 dniach,
aby ograniczy¢ wystapienie objawdw
ubocznych.

Kiedy potrzebny antybiotyk?
Niepowiktana infekcja wirusowa u oséb
nieobcigzonych dodatkowymi czynni-
kami ma zwykle przebieg samoograni-
czajacy i trwa okoto tygodnia. Jednakze
w przypadku oséb chorych na mukowi-
scydoze mechanizmy oczyszczania ukta-
du oddechowego nie s3 wystarczajaco
sprawne i znacznie czesciej dochodzi
do nadkazenia bakteriami. W zwigzku
Z tym znacznie wczesniej, w porownaniu
z osobami zdrowymi, rozpoczynane jest
leczenie antybiotykami.

W przypadku dolegliwosci ze stro-
ny zatok wdrozenie antybiotykoterapii
staje sie niezbedne, gdy nastepuje na-
silenie objawdw po paru dniach infekgji
przeziebieniowej, nawrét symptomow
po okresie ustepowania lub kiedy brak
tendencji do poprawy.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Innymi sytuacjami przyspieszaja-
cymi decyzje o leczeniu antybiotyka-
mi sa: przedtuzajacy sie suchy kaszel,
zwiekszenie ilosci wydzieliny w dol-
nych drogach oddechowych, obecnos¢
zmian ostuchowych i nasilenie kaszlu
po okresie jego ustepowania, szcze-
golnie z towarzyszacg gorgczkg lub
stanami podgoraczkowymi. Nie nalezy
zapominac¢, ze w przypadku antybioty-
koterapii 0séb chorych na mukowiscy-
doze zastosowanie maja inne zasady niz
przypadku oséb bez tego obcigzenia.
Kuracja prowadzona jest dtugo — zwykle
okoto 14 dni, czasem dtuzej, stosowane
sg wysokie dawki lekéw. Dobdr anty-
biotyku odbywa sie na podstawie wy-
nikow badan bakteriologicznych wyko-
nywanych podczas wizyt w osrodkach
specjalistycznych. Nieprzeprowadzenie
w odpowiednim czasie antybiotyko-
terapii moze skutkowac powstaniem
nieodwracalnych zmian w ukfadzie od-
dechowym i pogorszenia funkgji ptuc.

Nawet z pozoru tagodne infek-
cje muszg byc¢ starannie nadzorowane
i leczone, poniewaz kazde zakazenie
uktadu oddechowego moze sta¢ sie
poczatkiem zaostrzenia zmian oskrzelo-
wo-ptucnych.

Nowosci w odzywkach dla pacjentéow
z mukowiscydoza

Stawomira Drzymata-Czyz

Klinika Gastroenterologii Dzieciecej i Cho-
réb Metabolicznych Uniwersytetu Me-
dycznego w Poznaniu

Postepowanie terapeutyczne w mu-
kowiscydozie (ang. cystic fibrosis — CF)
obejmuje zaréwno leczenie choroby
oskrzelowo-ptucnej, jak i suplementacje
enzymatyczng (stosowang u chorych

z niewydolnoscig zewnatrzwydzielnicza
trzustki) oraz leczenie zywieniowe. Ce-
lem dietoterapii jest utrzymanie opty-
malnego stanu odzywienia oraz zapo-
bieganie niedozywieniu, ktére wcigz
pozostaje  najwiekszym  problemem
gastroenterologicznym w CF.
Niedozywienie jest najczescie]
konsekwencjg mechanizmu ,btednego
kota" zaburzen energetycznych (wyso-

kie zapotrzebowanie na energie przy
nieefektywnej jej podazy, spowodo-
wanej przez niewydolno$¢ zewnatrz-
wydzielnicza trzustki, wspotistniejace
choroby watroby i drég zétciowych)
potaczonych z niechecig do przyjmo-
wania pokarmu przez chorych (brak
apetytu). Niejednokrotnie najlepszym
rozwigzaniem na tego typu problemy

jest stosowanie wysokoenergetycz-
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nych odzywek. Wsréd wielu z nich na
szczegdlng uwage zastuguje Fortimel
Max.

Preparat ten, ktory wiasnie wcho-
dzi na polski rynek, jest odzywka de-
dykowana specjalnie dla chorych na
CF. Fortimel Max to odzywka bardzo
wysokoenergetyczna. W jednym ml
znajdziemy az 2,4 kcal, co sprawia, ze juz
jedna butelka 300 ml daje az 720 kcal.
Tak duza gestos¢ energetyczna produk-
tu moze powodowac wystepowanie
uczucia ciezkosci czy nudnosci, dlatego
zaleca sie wypijanie tylko 1 butelki pre-
paratu dziennie w dawkach podzielo-
nych (jako 3 porcje roztozone w ciggu
dnia). Odzywka ta skomponowana jest
na bazie mleka krowiego (nie powinna

Medycyna: informacje, porady, nowinki

by¢ spozywana przez osoby uczulone
na biatko mleka) i ttuszczéw roslinnych
(olej stonecznikowy i rzepakowy bogate
w niezbedne nienasycone kwasy ttusz-
czowe), spefniajac wymogi zalecanej
w CF diety wysokobiatkowej i wysoko-
ttuszczowej.

Fortimel Max zawiera zwiekszo-
na dawke witamin rozpuszczalnych
w ttuszczach: A = 720 ug, D - 5,4 ug, E
-9 mg, K-39 ug na 300 ml. Jednocze-
$nie jest preparatem bezresztkowym,
niskolaktozowym (< 0,5 g) i bezglu-
tenowym, moze wiec by¢ spozywany
przez chorych z wspotwystepujaca
nietolerancjg laktozy czy celiakia. For-
timel Max dostepny jest w dwdch wa-
riantach smakowych: waniliowym lub

truskawkowym. Jedynym formalnym
ograniczeniem w jego stosowaniu jest
granica wiekowa — preparat nie powi-
nien byc¢ stosowany u dzieci ponizej
6. roku zycia. Jednakze ze wzgledu na
duzg zawartos¢ syropu glukozowego,
zalecatabym ostrozno$¢ w stosowaniu
go u chorych z wspdtwystepujaca cu-
krzyca.

Odpowiedni sktad preparatu do-
stosowanego do potrzeb pacjentéw
z CF to jednak nie jedyny powdd, dla
Max.
Nalezy podkresli¢, ze dzieki staraniom
PTWM oraz Fundacji MATIO preparat
ten od 1 wrzesnia 2015 r. znajduje sie na

ktérego wyrézniamy Fortimel

listach refundacyjnych NFZ (odptatnos¢
3,20 zt za opakowanie 4 x 300 ml).
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Wspotczesna forma agresji -
cyberprzemoc

Bartosz Orlicz
Centrum Medyczne Karpacz SA

Niniejszy artykut jest pewnego ro-
dzaju uzupetnieniem do poprzedniego
tekstu, dotyczacego problematyki nie-
bezpiecznego i uzalezniajacego korzy-
stania z Internetu. Uzupetnieniem tym
bedzie analiza zjawiska cyberprzemocy
odnosnie szeroko rozumianego zdro-
wia psychicznego nastolatkdw. Cyber-
przemoc (ang. cyberbullying) to, w skré-
cie, przemoc za pomocg technologii
informacyjnej i komunikacyjnej. Najcze-
$cigj jest to przemoc réwiesnicza (ale
tez od strony dorostych), a narzedziem
s telefony komdrkowe oraz Internet.
Cyberprzemoc zawiera w sobie strasze-
nie, szantazowanie, nekanie, publiko-
wanie informacji osmieszajacych (zdje¢,
filméw, wiadomosci) lub podszywanie
sie pod innych, wykradanie prywatnych
tresci na czyjs temat, wlamywanie sie na
profile internetowe.

Korzystanie z Internetu oferuje
uzytkownikowi praktycznie nieogra-
niczone pole pozyskiwania informacj,
rozrywki. Nastolatek loguje sie do sieci
takze ,z nudéw’, leku przed samotno-
$cig, w celu ucieczki od stresujgcego
srodowiska. Zajecia z informatyki ucza
gtéwnie korzystania z komputera, za-
ktadania poczty elektronicznej i po-
szukiwania wiedzy. Wszystko ponadto
zalezy od indywidualnych preferencji
danego uzytkownika. Internet ma tez
inna role, wpasowang w proces rozwo-
jowy mtodego cztowieka. Mtodziez, by
sta¢ sie dorostymi, musi przejs¢ wiele
burzliwych faz konstruowania wtasnej
tozsamosci. Tozsamos$¢ jest rozumia-
na jako $wiadomos¢ sensu istnienia,

samooceny, przekonan i tym podob-
nych. Problem polega jednak na tym,
ze w tak mtodym wieku poczucie toz-
samosci jest ptynne, wcigz niepewne,
co chwile zmieniajace sie (etap toz-
samosci rozproszonej). To w tym wie-
ku nastolatek zaczyna obserwowac
innych, zachowywac sie jak inni (sub-
kultury), wrecz kopiowac niektére za-
chowania (etap tozsamosci lustrzanej).
Internet wpasowuje sie w ten etap,
oferujgc nieograniczonos¢ tozsamosci.
W Internecie nastolatek moze by¢, kim
chce — wszystko to kwestia wyobrazni.
Nastolatek w sieci albo otworzy sie,
bezrefleksyjnie udostepni wszystkie
informacje o sobie, albo - zobaczy, ze
moze wszystko. | to wiasnie te osoby,
ktére ,moga wszystko”, zaktadaja maski
i zaczynaja dziafa¢. Najprosciej jest po-
kazac siebie poprzez site i taka tez one
wybieraja. Agresja stowna i fizyczna to
podstawowe aspekty rozwoju i — moé-
wigc psychologicznie - zachowania
atawistyczne. Podobnie ma sie rzecz
w kontekscie subkultur na ulicy, gdzie
zauwazalne jest rozproszenie odpo-
wiedzialnosci karnej u skinheaddw
lub kibicow, a przez to agresja. Co cie-
kawe, grupy w Internecie majg wiele
wspolnego z subkulturami na ulicy, co
wiecej, s ,bezpieczniejsze” dla osoby,
ktéra ma tendencje do agresji, domi-
nacji, manipulacji, gdyz jej narzedziem
staje sie klawiatura i wskazanie jej pal-
cem jako napastnika jest praktycznie
niemozliwe. Potrzeba pokazania sie
7 jednej strony, z drugiej tatwos¢, jaka
daje Internet oraz tendencja do wybie-
rania najkrétszej linii oporu stwarzajg
wystarczajace warunki dla przemocy
w Internecie.

Ofiara i agresor

Ofiary cyberprzemocy to osoby, ktorym
wydaje sie, ze Internet jest bezpieczny,
ich swiat ogranicza sie do waskiego
kontekstu - klasa, koledzy z bloku, in-
ternetowa gra. Te osoby najczesciej wy-
stawiajg sie na widok publiczny, oferuja
innym dos¢ szczegdtowe informacje na
swoj temat. Te informacje to czesto wia-
sne stabodci, smutki, zale, ale tez infor-
macje o planowanych wakacjach, adre-
sy zamieszkania, informacje o rodzinie
i bliskich. Czesto tez korzystajg z forow
internetowych jak z poradni, blogi staja
sie ich pamietnikami. Nie jest to jednak
ich wina, to raczej etap zachtysniecia sie
Internetem jako, na pierwszy rzut oka,
miejscem bezpiecznym. Z wtasnych ob-
serwacji pacjentéw — ofiar cyberprze-
mocy —juz dawno wywnioskowatem, ze
te osoby majg nie 30 czy 100 znajomych
na portalu spotecznosciowym, ale setki,
a nawet tysigce. Warto w tym migjscu
uzmystowi¢ sobie dziatanie agresora
(takze stalkera”) — prosciej jest mu ukry¢
sie w tlumie setek oséb niz w garstce
sprawdzonych znajomych. | ten mo-
ment stalker wykorzystuje. On nie tylko
ukrywa swojg wiasng tozsamos¢, on
wykorzystuje wirtualny thum (troche jak
ztodziej w zattoczonym tramwaju).
Nastolatek, ofiara stalkera, to 0so-
ba uczuciowa, podatna, bez stabilnej
tozsamosci. Nawet drobna uwaga pod
jej adresem, przyktadowo wady urody
(nastolatek ma tendencje do przery-
sowywania swoich wad, dzieki czemu
dermatolodzy majg wysokie profity),
moze wyprowadzi¢ jg z rownowagi
emocjonalnej. Skutki tego bywajg nie-
rzadko tragiczne. Tutaj agresor wykorzy-
stuje zdjecia wybranej ofiary, przerabia

MUKOWISCYDOZA 42/2015

13



Edukacja i psychologia na co dzien

Zrédto: https://www.flickr.com/photos/pro-juventute/9606384668/

je programami graficznymi, nastepnie
upublicznia. Tworzy z ofiary tak zwane
,memy’, negatywne komentarze in-
nych internatéw sa dla niego pozywka
i energig do coraz to gorszych pomy-
stow. Pewien czas temu leczona prze-
ze mnie pacjentka padfa ofiarg cyber-
przemocy bardzo perfidnej - stalker
nagrat film o niej, zbierajac jedynie ne-
gatywne plotki na jej temat i nastepnie
upubliczniajac ten pseudo-reportaz na
znanym portalu z filmami. Efektem tego
byt niesamowity, wrecz nieludzki lek
przed pojsciem do szkoty, uczucie zalu
i wstydu, mysli samobodjcze, samooka-
leczenia i poczucie bycia zdradzonym
i opuszczonym przez rowiesnikéw. Na-
lezy tutaj pamietac, ze dla osoby w jej
wieku to wiasnie grupa rowiesnicza
jest podtozem samooceny. Inny obraz
takiej przemocy to wilamywanie sie
na konta poczty lub spotecznosciowe,
dzieki
wymyslaniu prostych do odgadniecia

najczesciej bezrefleksyjnemu
haset. Wlamywacz zaczyna zerowac na
koncie ofiary, wykorzystuje je albo do
nielegalnych transakcji, albo do dre-
czenia ofiary poprzez podszywanie sie
pod nia. Kolejny obraz cyberprzemocy,
chyba najbardziej brutalny, to historia
jednego z moich pacjentow, 14-latka,
Swiecie przekonanego o tym, ze jest

homoseksualista. Zostat przyprowadzo-
ny do mnie przez rodzicow z pytaniem,
czy da sie homoseksualizm zbadac i,za-
twierdzi¢” Problem jednak nie okazat sie
dotyczy¢ orientacji — u 14-latka orien-
tacja seksualna (sktadowa tozsamosci)
bywa tak samo ptynna jak sama tozsa-
mos¢. Problem polegat na tym, ze od
pewnego czasu — majac do wyboru pa-
tologiczne srodowisko dzielnicy — chto-
piec wybrat Internet. Tam poznat kolege
w swoim wieku, z ktérym spedzat wiele
(zbyt wiele) godzin, rozmawiajac. Kole-
ga byt praktycznie kopia jego zaintere-
sowan, pasji, a nawet problemdéw. Po
pewnym czasie zaczeli do siebie wysy-
ta¢ zdjecia, z czasem byly to nagie zdje-
cia. Okazato sie, ze ten kolega nie ma 14
lat, ale 30; chtopakowi wmowit, Zze jest
homoseksualista. ..

Skutki cyberprzemocy

Zachowania ofiar sg zwykle podobne
do siebie. Dreczony, o$mieszany, szan-
tazowany nastolatek bedzie zachowy-
wat sie podobnie do osoby z zaburze-
niem nastroju i lekiem. Te dwa uczucia
s najwiekszym wrogiem rozwoju
cztowieka. Taka osoba ukrywa sie, nie
chce chodzi¢ do szkoty, unika tema-
tu szkoty i rowiesnikow. Apetyt moze
miec¢ ostabiony (gtéwnie z powodu

stresu), jakos¢ snu bedzie takze obni-
zona az do bezsennosci. Koncentradja,
uwaga i pamie¢ u ofiary zwykle bedga
uposledzone (brak apetytu, bezsen-
no$¢, dojrzewanie). Podsumowujac,
ofiara zachowuje sie jak kto$ z patolo-
gicznym lekiem i depresja. Im szybciej
rodzic podejmie odpowiednia inter-
wencje (policja, psycholog, pedagog),
tym mniejsze prawdopodobienstwo
chronicznosci objawow, czego efek-
tem bedzie w pewnym momencie sil-
na potrzeba odreagowania. Nastolatek
moze odreagowywac na sobie (narko-
tyk, alkohol, samookaleczenie, samo-
bojstwo) lub na agresorze, wybranym
swiadku cyberprzemocy, ale i na rodzi-
cach, wykorzystujac réznice pokole-
niowg (,Co oni moga wiedziec?").

Rola rodzica

Rodzic, podejrzewajacy dziecko o bycie
ofiarg cybeprzemocy, jezeli rozpozna
symptomy zaburzenia lekowego lub
depresyjnego, powinien jak najszybciej
skonsultowac dziecko z psychologiem.
Samemu moze by¢ mu trudno, gdyz
Swiadomos¢ brutalnej strony Internetu
dla rodzica (czesto osoby, ktéra nie jest
na tyle biegta w Internecie, co dziecko)
moze byc¢ staba. Co wiecej, spotyka-
ni przeze mnie rodzice Swiecie wierzg
w ,zdrowe” $rodowisko internetowe
swoich pociech, bo przeciez maja konto
na portalu spotecznosciowym i sg ,zna-
jomymi” swojego dziecka. Nie jest to
jednak takie pewne, nastolatek miewa
wiele kont internetowych, oficjalnych
(dla rodzicéw) i tych nieoficjalnych.
Jezeli jednak dojdzie do sytuacji, ze
rodzic bedzie podejrzewat, ze dziecko
padto ofiarg takiej przemocy lub ktos to
zrobit dziecku ,dla zartu’, nalezy wspot-
pracowac ze szkofa, policja, ale tez ro-
dzicami sprawcéw. Bardzo wazne jest
tez skontaktowanie sie ze swiadkami
takiej przemocy (oni tez czesto, nieste-
ty, wspottworzg koto cierpienia poprzez

14

MUKOWISCYDOZA 42/2015



Jajkowanie” niechcianych komentarzy,
branie biernego udziatu i przyzwolenie
spowodowane rozproszong odpowie-
dzialnoscig grupy). Nastawienie $wiad-
kéw moze czesto pomdc w poprawie
nastroju ofiary. Dowody przemocy
(maile, SMS-y, MMS-y, wideo i tym po-
dobne) kategorycznie nie mogga zostac
usuwane przed zamknieciem sprawy
(sadowej badZ szkolnej).

Warto jednak zawczasu wigczyc
profilaktyke i psychoedukacje. W tym
przypadku zalecana jest rozmowa
7 dzieckiem na temat przemocy w sie-
ci, a takze przedyskutowanie z nim, ze
nie nalezy odpowiada¢ przemoca na
przemoc (szczegodlnie on line). Nalezy
zaangazowac sie, jezeli szkota tego nie
prowadpzi, w zajecia profilaktyczne doty-
czace cyberprzemocy. Dla samej ofiary,
ale takze w celach profilaktycznych ist-
nieje anonimowa pomoc projektu HEL-
PLINE.ORG.PL (800 100 100).

Profilaktyka

Wyjécie z kregu przemocy, a w szcze-
gdlnosci cyberprzemocy, jest niezwykle
trudne. Czesto zdarza sie, ze agresor nie

jest wyrafinowanym i perfidnym prze-
stepca, ale zartownisiem, ktéry za po-
moca Internetu i deprecjacji innych ro-
$nie"w oczach réwiesnikow. Profilaktyka
wydaje sie o wiele prostsza i nie dotyczy
tylko rozméw psychoedukacyjnych, ale
takze technicznego bezpieczenistwa
w sieci. Dane osobowe powinny byc
zabezpieczone, nie wolno udostep-
nia¢ swojej prywatnosci w sieci. Profile
powinny mie¢ w sieci status prywatny
(bezpieczny). Hasta i loginy koniecznie
trzeba chroni¢, szczegodlnie te pierw-
sze nie powinny by¢ datami urodzin
czy imionami pupiléw lub oséb z ro-
dziny (nie méwiac o banalnym,1234").
Podobnie nie powinno sie wymieniac
ani pozyczac telefonéw komaorkowych.
Swoje zdjecia (w dobie selfie) oraz fil-
my z wycieczek czy imprez rodzinnych
udostepnia¢ wystarczy tylko osobom
zaufanym. Zaufane osoby to jednak
tylko garstka w ttumie (0 czym pisatem
wczesniej).

Najwazniejszy jest swiadek
Jak juz wczeéniej wspomniatem, cybe-
ragresor nie dziata w pojedynke, cho-

Edukacja i psychologia na co dzien

ciaz jego wspotpracownicy, czy raczej
wspaolnicy, nie sa swiadomi swojej roli.
Czesto zdarza sie tak, ze to nie atak
agresora jest bezposrednia przyczyna
traumy, lecz reakcja innych, swiadkow.
To oni komentujg, ,lubia to”; dzieki nim
cafa sprawa moze albo przycichna,
albo nabra¢ wielkich rozmiaréw. To
na koncu od nich bedzie zaleze¢, czy
agresor w klasie bedzie ujawniony,
wstrzymany, czy stanie sie bohaterem.
Niestety, zwykle to grupa $wiadkow
wzmacnia problem, szczegdlnie, Ze
w grupie odpowiedzialnos¢ za po-
szczegodlne czyny na pozor znika. Pod-
stawowq zasada, ktorg warto mie¢ na
uwadze, bedac swiadkiem wyzej opi-
sywanych czynow, jest nie przesyfanie
krzywdzacej tresci dalej i informowa-
nie dorostych o zdarzeniu.

Ponizej zamieszczam najwazniej-
sze odnosniki i linki oferujgce pomoc
i profilaktyke:

http://helpline.org.pl/

http://www.saferinternet.pl/pl/cy-
berprzemoc

http://dzieckowsieci.fdn.pl/scena-
riusz-zajec-stop-cyberprzemocy

Jak zacza¢ bieganie - informacje
podstawowe

Jerzy Wasilkowski

Aby wzmocni¢ miesnie i stawy,
zaczynamy treningi biegowe od space-
row lub nordic walking (min. 30 minut)
przez okres ok. 3 tygodni do 1 miesia-
ca. Jesli chcemy sie bardziej wzmocni¢,
to wydtuzamy ten etap o ok. 2 tyg.—
1 miesigc.

v' Nie trzeba sie sztywno trzymac
dni treningowych (mozna na przemian
zmieniac¢ dni treningowe).

v' Po dniu biegowym zaplanujmy
zawsze dzien spacerowy (nie mozna
biegac¢ codziennie).

v/ Zawsze pamietajmy o rozgrzewce,
dzieki czemu unikniemy kontuzji (np. skfo-
ny tutowia, krazenia bioder, przysiad z ra-
mionami w gorze, skoki na jednej nodze).

v Jak najbardziej mozliwa jest mo-
dyfikacja czasu biegania — zwiekszanie
lub zmniejszanie — wszystkie treningi
z bieganiem dopasowujemy do na-

szych mozliwosci.

v Mozna zacza¢ od 30 sekund bie-
gania lub biegamy tak, abysmy mogli
prowadzi¢ swobodng rozmowe.

v" Nie trzeba sie sztywno trzymac
czasu podanego w tabeli (mozna wy-
brac sobie punkt, do ktérego dobiegnie-
my, a potem na nastepnym treningu go
wydtuzy¢ nawet tylko o maty odcinek
- najwazniejsze jest, aby wydtuzac stop-
niowo przebiegniety dystans).

v’ Na poczatek nie biegamy szyb-
ciej niz 2 km/godz.
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v’ Przed 14. rokiem Zycia trening
biegowy nie powinien przekracza¢ za-
lecanych kilometrow: 4-6 lat 50 m do 1
km, 7-10latod 50 m do 5 km, 11-13 lat
od 50 m do 10 km.

v Dopiero osoby powyzej 14. roku
zycia moga biegac powyzej 10 km.

v" Podczas treningdw biegowo-
-marszowych po biegu nie planujemy
postoju (od razu przechodzimy w marsz).

v Jesli ktos uzna, ze nie da rady od
razu przej$¢ w marsz, to niech robi od
15 do 60 sekund przerwy. Nie czekamy,
az zmeczenie roztozy nas na topatki.

v' Stajemy obligatoryjnie jedynie
podczas odkrztuszania flegmy z ptuc.
Odkrztuszanie powoduje wzrost tetna
powyzej 100%. Z tego powodu zalecam
zatrzymanie sie, az do momentu uspo-
kojenia akcji serca (na ok. 1-2 min).

v' Po 10 tygodniach w miare moz-
liwosci stopniowo wydtuzamy kazdy
dziert biegowy o 1 minute.

v’ Spacer moze by¢ dituzszy niz 30
min (zalecam maks. 1-2 godziny).

v’ Jedli to mozliwe, starajmy sie
dojs¢ do momentu, az bedziemy biegali
przez 30 minut.

v Jesli mamy site i chcemy biegac
dtuzej niz 30 minut, to jak najbardziej
(najnowsze badania lekarskie wskazu-

ja, ze najbardziej efektywne dla zdro-

wia jest regularne bieganie min. 30
minut).

v' Nie uzywamy bawetnianych
strojow do biegania — tylko techniczne
lub termoaktywne. Wynika to z tego, iz
bawetna zatrzymuje pot, ktéry nie od-
parowuje, co moze prowadzi¢ do prze-
ziebienia.

v' Nie potrzeba super drogich bu-
téw do biegania. Moga by¢ np. biegdw-
kiz Lidla,

v' Dobieramy buty do typu stopy
—inne dla 0séb z ptaskostopiem, a inne
z wysokim podbiciem (supinacja).

v Do biegania mozemy uzywac
pulsometréw lub smarfonéw z pa-
sem piersiowym — mierzymy tetno
(nie jest to niezbedne, sporo 0séb
biega ze zwyktymi zegarkami ze sto-
perem).

Strefy tetna (dodatkowy
poradnik dla oséb
posiadajacych pulsometr)

Tetno maksymalne to najwieksza cze-
stotliwos¢ bicia serca w ciggu 1 minu-
ty (Tmax). Samodzielnie obliczamy je
w ten sposéb:,220 — Twdj wiek” Ostat-
nio zalecane s3 2 nowe wzory:

208 - [0,7 x Twoj wiek]
i drugi wzor

205 - [0,5 x Twoj wiek].

Edukacja i psychologia na co dzien

Jerzy Wasilkowski (wszystkie fot. pocho-
dza z archiwum rodzinnego autora arty-
kutu)

Kazdy musi ustali¢ wartos¢ tetna
maksymalnego (Tmax) i strefy tetna in-
dywidualnie. Jesli ktos ma pulsometr,
moze strefy tetna wprowadzi¢ do urza-
dzenia. Pulsometr sam bedzie pilnowat,
aby trenowa¢ we wiasciwych strefach
tetna. Najbardziej wzmacnia uktad od-
dechowy i krwionos$ny trening w strefie
lll. na poziomie 70-80% Tmax.

Poczgtkujgcym biegaczom pole-
cam bieganie w strefie ll. na poziomie
60-70 Tmax. Jest to strefa komfortu
- przygotowanie ptuc do wiekszego
wysitku. Bieganie w tym zakresie po-
zwala nauczy¢ ptuca pobiera¢ wiek-
szg ilos¢ powietrza, ale takze daje nam
mozliwos¢ ich oczyszczania poprzez
wymuszone odkrztuszanie podczas
biegania.

Ponizej w tabeli podaje, jak wygladajg moje strefy tetna na podstawie drugiego wzoru. Moje tetno maksymalne (Tmax)

wynosi 180.
Strefy tetna
Strefa % Tmax Czestotliwos$¢ uderzen dla Tmax 180
1 50-60 115-128
2 60-70 128-141
3 70-80 141-154
4 80-90 154-167
5 90-100 167-180

Strony WWW z kalkulatorami stref tetna (HRMax). W Internecie jest sporo innych kalkulatorow stref tetna.

https.//www.ntnu.edu/cerg/hrmax

http://www.digifit.com/heartratezones/training-zones.asp?MaxHR=180&Age=50&RHR=51
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Plan treningowy na 10 tygodni

dla dzieci i mtodziezy (do gimnazjum)

Tydzien Pon. Wt. Sr. Czw. Pt. Sob. Nd.
Bieg 50-80's; Bieg 50-80 s; Bieg 50-80 s; Bieg 50-80's;
. Spacer ) Spacer ) .

1 marsz 2 min; 20 min marsz 2 min; 20 min marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
powtorz 5 x pPOWtOrz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x
Bieg 80 s —1 min; Spacer Bieg 80 s—1 min; Spacer Bieg 80 s—1 min; Bieg 80 s—1 min;

2 marsz 2 min; 38 min nmarsz 2 min; 38 min marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
POWtOrz 5 x pPOWtOrz 5 x powtorz 5 x pPOWtOrz 5 x
Bieg 1 min; Spacer Bieg 1 min; Spacer Bieg 1 min; Bieg 1 min;

3 marsz 1 min 50°s; 38 min marsz 1 min 50's; 38 min marsz 1 min 50's; marsz 1 min50s; | Wolne
powWtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x
Bieg 1 min50s; Spacer Bieg 1 min 50's; Spacer Bieg T min 50s; Bieg 1 min 50s;

4 marsz 1 min 50s; 38 min marsz 1 min 50s; 38 min marsz 1 min 50s; marsz 1 min 50s; | Wolne
powtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x
Bieg 2 mm.,' Spacer Bieg 2 mm.; Spacer Bieg 2 mm.; Bieg 2 mm.;

5 marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
pPOWtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x pPOWtOrz 5 x
Bieg 2 min 50's; Spacer Bieg 2 min 50 s; Spacer Bieg 2 min 50's; Bieg 2 min 50 s;

6 marsz 1 min; 38 min marsz 1 min; 38 min marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
pPOWtOrz 5 x poOWtorz 5 x powtorz 5 x pPOWtOrz 5 x
Bieg 3 mm.; Spacer Bieg 3 mm.; Spacer Bieg 3 mm.; Bieg 3 mm.;

7 marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
poOWtorz 4 x pPOWtOrz 4 x pOWtorz 4 x poOWtorz 4 x
Bieg 3min 50s; Spacer Bieg3min 50s; Spacer Bieg3min 50; Bieg 3min 50s;

8 marsz 1 min; 38 min marsz 1 min; 38 min marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powtorz 3 x powtorz 3 x powtorz 3 x powtorz 3 x
Bieg 4 mm.; Spacer Bieg 4 mm.; Spacer Bieg 4 mm'; Bieg 4 m|n.;

9 marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
POWLOrz 3 x powtorz 3 x powtorz 3 x powtorz 3 x
Bieg 5 min; Spacer Bieg 5 min; Spacer Bieg 5 min; Bieg 5 min;

10 marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; 30 min marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
POWLOrz 3 x powtorz 3 x POWTOrzZ 3 X pOWtorz 3 x

Po 10. tygodniu mozemy do kazdego treningu dodawac od 50 s do 1 minuty biegu, az do osiggniecia 30 minut biegania.
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Plan treningowy na 16 tygodni dla mtodziezy (od liceum)

i dorostych
Tydzien Pon. Wt. Sr. Czw. Pt. Sob. Nd.
Bieg 1 min; Bieg 1 min; Bieg 1 min; Bieg 1 min;
1 marsz 2 min; igffl(e)rmin marsz 2 min; ggfzgrmm marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
powtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x
Bieg 1,5 min; Spacer Bieg 1,5 min; Spacer Bieg 1,5 min; Bieg 1,5 min;
2 marsz 2 min; 38—60 min marsz 2 min; 38—60 min marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
powtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x powtorz 5 x
Bieg 2 min; Spacer Bieg 2 min; Spacer Bieg 2,5 min; Bieg 2,5 min;
3 marsz 1,5 min; 38 min marsz 1,5 min; 38 min marsz 1,5 min; marsz 1,5 min; | Wolne
POWTOrz 3 x powWtorz 3 x pOWtorz 3 x POWTOrz 3 x
Bieg 3 min; Bieg 3 min; Bieg 4 min; Bieg 4 min;
4 marsz 2 min; ggar;ier: marsz 2 min; ggar;?r: marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
pPOWtOrz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x pPOWtOrz 2 x
Bieg 5 min; Bieg 5 min; Bieg 5 min; Bieg 6 min;
5 marsz 1 min; ggar;ier: marsz 1 min; égar;i: marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
pPOWtOrz 2 x powtorz 2 x poOwWtorz 2 x pPOWtOrz 2 x
Bieg 6 min; Bieg 6 min; Bieg 8 min; Bieg 8 min;
6 marsz 1 min; ggar?ier: marsz 1 min; gganiier: marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powWtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powWtorz 2 x
Bieg 10 min; Bieg 10 min Bieg 10 min; Bieg 10 min;
7 marsz 1 min; ggar;?r: marsz 1 min; ggancﬂer: marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
poOWtorz 3 x powtorz 3 x powtorz 3 x pPOWtorz 3 x
Bieg 12 min; Bieg 12 min; Bieg 14 min; Bieg 14 min;
8 marsz 1 min; ggar;ier: marsz 1 min; ggar;ier: marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 15 min; Bieg 15 min; Bieg 17 min; Bieg 17 min;
9 marsz 1 min; ggar;ier: marsz 1 min; ggar;ier: marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 18 min; Bieg 18 min; Bieg 19 min; Bieg 19 min;
10 marsz 1 min; ggar;ier: marsz 1 min; ggar;ier: marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 20 min; Bieg 20 min; Bieg 20 min; Bieg 20 min;
11 marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 21 min; Bieg 21 min; Bieg 22 min; Bieg 22 min;
12 marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powWtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powWtorz 2 x
Bieg 24 min; Bieg 24 min; Bieg 24 min; Bieg 24 min;
13 marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
POWTOrz 2 x powtorz 2 x powWtorz 2 x POWTOrz 2 x
18 MUKOWISCYDOZA 42/2015
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Bieg 25 min; Bieg 25 min; Bieg 26 min; Bieg 26 min;

14 marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powWtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 27 min; Bieg 27 min; Bieg 28 min; Bieg 28 min;

15 marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 29 min; Bieg 29 min; Bieg 30 min; Bieg 30 min;

16 marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x

Wszystkich, ktérzy chcg biegac i maja jakies pytania lub watpliwosci, prosze o kontakt pod mailem: jkorw@interia.pl
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Jacy jesteSmy?

Domowa dozyina antybiotykoterapia -
moje poczatki

Juz we wczesnym dziecifstwie
miatem to watpliwe szczescie, ze za-
ostrzenia w chorobie imaty sie mnie
wyjatkowo uparcie i czesto. Poza do-
ustnym podawaniem  antybiotykdw
w domu, srednio cztery razy w roku
przechodzitem antybiotykoterapie do-
7ylng w szpitalu. Leczytem sie wowczas
w Rabce-Zdroju, najpierw jako dziecko,
a pbézniej nastolatek, i kazdy taki epizod
wigzat sie z koniecznoscig dojazdu i kil-
kutygodniowego pobytu w tamtejszym
osrodku leczenia mukowiscydozy.

Pochodze z ziemi lubuskiej, wiec
podréz nie byfa ani tania, ani fatwa. Byty
to lata osiemdziesigte, wiec brak auto-
strad i reglamentacja paliwa ,na kartki”
sprawiaty, ze ,tamte” 600 km nie byty
tym, czym sg dzis. W weekendy odwie-
dzali mnie rodzice, za kazdym razem
pokonujac wspomniany dystans. Po-
mijajgc wszelkie zalety tych wyjazddw,
byto to trudne organizacyjnie dla moich
rodzicow i emocjonalnie dla mnie jako
osoby rozdartej miedzy dwoma swia-
tami — tym domowym i tamtym szpi-
talnym. Wtedy — w tej odlegtej juz dzis
przesztosci — leczenie domowe bytoby
nieocenionym utatwieniem dla wielu
rodzicow dzieci chorych na mukowi-
scydoze, a takze by¢ moze ratunkiem
dla wielu z nas, ktorzy, mimo catej ofiar-
nosci i oddania naszych lekarzy, piele-
gniarek i rehabilitantow z Rabki-Zdroju,
mogliby po prostu unikna¢ zakazen
krzyzowych od kolegow i kolezanek
dzielacych nasz trudny los. Ale to byty
inne czasy iinne realia.

Chce po prostu napisa¢, ze juz wte-
dy wielu z nas potrzebowato domowej
antybiotykoterapii dozylnej, czes¢ o niej
myslata, a niektdrzy organizowali sobie

takg mozliwos¢ nielegalnie. Innej opcji
po prostu nie byto.

W 2009 r. trafitem do berlinskiego
oddziatu mukowiscydozy. Jako pacjent
mogtem szczegdtowo dowiedziec sie,
jak wyglada tamtejszy model leczenia.
Zasadniczo nie odbiegat od naszego.
Drobne rozbieznosci polegaty na tym,
ze my robilismy to po naszemu, a oni po
niemiecku. Réznic byto kilka, ale najwaz-
niejsza to ta, ze u nich domowa antybio-
tykoterapia funkcjonowata, a u nas nie.

Wszyscy od lat wiedzieli, ze trzeba
to zmieni¢. Potrzeba byfo tylko odwagi,
checi, przychylnosci wtadz, szczescia,
pracy i przede wszystkim ludzi, ktorzy
zechcieliby te prace wykona¢. Wydawa-
to sie, ze wszystko jest w zasiegu reki.

Po powrocie do kraju dowiedzia-
tem sie, ze juz od dawna trwajg starania
o wdrozenie takiego rozwiazania dla pol-
skich pacjentow. Nie mam Zzadnej wiedzy
na temat tego, jak to wtedy wygladato.
Moge sobie tylko wyobrazi¢, ze préba
uruchomienia u nas takiej procedury
przypominata  przystowiowe ,walenie
glowa w mur” Z perspektywy pacjen-
ta zwyczajnie trudno bylo mi uwierzyc,
ze w krétkim czasie da sie cos takiego
stworzy¢ od zera. Poza tym jestesmy
zwyczajnie biedniejsi od Niemcow czy
Holendréw i mozna bylo spodziewac
sie oporu decydentow przed wydaniem
choc¢by zlotéwki na tak niepewny pro-
gram. W gtebi serca wierzytem, ze jest to
moZliwe i na szczescie znaleZli sie ludzie,
ktorzy byli o tym przekonani. PoZniej kilka
razy probowatem wymkngc sie ze szpita-
la i zorganizowac sobie leczenie w domu.
Z reguty zreszta bez powodzenia.

W grudniu 2012 r. dowiedziatem
sie, ze niebawem ma wejs¢ w zycie

Hubert Kaminiarczyk (wszystkie fot. pocho-
dza z archiwum rodzinnego autora artykutu)

rozporzadzenie ministra zdrowia otwie-
rajgce furtke do rozpoczecia kontrakto-
wania i wdrazania w zycie procedury
domowej dozylnej antybiotykoterapii
w mukowiscydozie. Niemozliwe stato
sie mozliwe i dla wielu chorych pojawi-
ta sie nadzieja na przetfom w sposobie
leczenia polskich pacjentow. Jak sie
wkrotce okazato, nalezato uzbroi¢ sie
w cierpliwos¢. W tym czasie wcigz by-
tem pacjentem niemieckim i przy okazji
kazdej wizyty w Berlinie szczegdtowo
zdawatem relacje z naszych postepéw
w dziedzinie leczenia domowego. A po-
stepy zdawaty sie by¢ imponujace. Przy-
znam, ze Niemcy od samego poczatku
kibicowali nam w tej walce.

W miedzyczasie ministerialne rozpo-
rzadzenie zaczeto obowigzywac i z moje-
go punktu widzenia temat ugrzazt. W skro-
cie okazato sie, ze przepisy sobie, a zycie
sobie. Mozliwosci leczenia w domu w dal-
szym ciggu nie byto i nie zanosio sie na to,
ze w rozsgdnym czasie sie pojawi.

Zderzenie z rzeczywistoscig byto
na tyle bolesne, ze ja osobiscie w ogdle
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stracitem wiare w powodzenie projektu.
Postepu nie byto i wszystko przebiegato
jak dawniej, czyli dom—szpital-dom...

Przyznam, ze przestatem w ogodle
mysle¢ o leczeniu domowym i zacza-
tem akceptowac koniecznos¢ kolejnych
pobytéw na oddziale. Nie chodzi o to,
ze nie lubie swojego poznanskiego
szpitala. Przeciwnie! Panuje tam niezwy-
kle przyjazna atmosfera, a poziom pracy
i zaangazowania personelu w nasze le-
czenie jest — nie boje sie uzy¢ tego sfor-
mutowania — po prostu wybitny.

W pazdzierniku 2014 r. dowiedzia-
tem sie, ze szpital jest na ostatniej prostej
do podpisania umowy z Narodowym
Funduszem Zdrowia o $wiadczenie
antybiotykoterapii domowej i juz wte-
dy wiedziatem, ze gdy tylko procedura
wejdzie w zycie, natychmiast zaczne sie
stara¢ o mozliwo$¢ skorzystania z niej.

Stato sie. Umowa zostafa podpisa-
na. Krotko potem trafitem na oddziat,
rozpoczynajac  kolejng  antybiotyko-
terapie dozylna. Od strony formalnej
wszystko byfo juz gotowe do podjecia
leczenia domowego, a ja, jako pacjent,
zobowigzatem sie sprébowac.

Pierwszy raz antybiotykoterapie
w domu podjelismy 9 grudnia 2014 r.
Zakonczyta sie petnym sukcesem i od tam-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Komplet lekéw i wyposazenia odebrany ze szpitala na potrzeby leczenia domowego

tej pory byto wiadomo, ze to, o co tak wielu
z nas walczyto od lat, stato sie rzeczywi-
stoscia. Kolejna préba odbyta sie w marcu
2015 r.iznéw okazato sie, ze wszystko prze-
biegto bez zadnych klopotdw.

Mam nadzieje, ze idac za przykia-
dem Szpitala Przemienienia Pariskiego
w Poznaniu, rowniez inne placéwki zde-
cyduja sie na wdrozenie takiej mozliwo-
$ci leczenia dla chorych na mukowiscy-
doze. Do dnia dzisiejszego, z mojego
punktu widzenia, wieloletnie wysitki
zaowocowaty petnym sukcesem. Prze-
skoczylismy mur, ktory jeszcze nie tak

Pacjent Hubert Kaminiarczyk i pielegniarka Teresa Romanéw

dawno wydawat sie nie do przeskocze-
nia. Nie zmarnujmy tego.

Dziekuje mojemu lekarzowi, Panu
docentowi Szczepanowi Cofcie, Pani
prof. Halinie Baturze-Gabryel, Pani od-
dziatowej  Aleksandrze  Ostajewskiej
oraz mojej pielegniarce Pani Teresie Ro-
mandw, bez ktérych zaufania i pracy ta
pierwsza préba podjecia przeze mnie
dozylnej antybiotykoterapii domowej
nigdy nie bylaby mozliwa. Dziekuje
doktorowi Jerzemu Zebrakowi, dok-
torowi  Andrzejowi  Pogorzelskiemu,
doktor Ewie Kopytko, doktor Barbarze
doktor

Joannie  GoZdzik-Spychalskiej

Bujalskiej,
doktor
oraz pielegniarkom, ktore opiekowaty

Agacie  Nowickiej,

sie mng przez te wszystkie lata za to, ze
pozwolili mi dotrwa¢ do czasow, kie-
dy moge leczy¢ sie w domu. Dziekuje
docentowi Michaelowi Barkerowi za to,
ze wdrozyt mnie w niemiecki system
leczenia i dzieki temu pozwolit mi jako
pacjentowi cho¢ w minimalnym stopniu
wspottworzy¢ nowe standardy leczenia
w Polsce. Dziekuje réwniez Polskiemu
Towarzystwu Walki z Mukowiscydozg
za wieloletnig prace na rzecz poprawy
jakosci zycia chorych.

Hubert Kaminiarczyk
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Domowa dozyina antybiotykoterapia -
informacje dla pacjentow

Nieprzerwany kontakt z rodzing,
przyjazne srodowisko mikrobiologiczne
i komfort psychiczny. To tylko niektére
7 zalet domowej antybiotykoterapii do-
zylnej w mukowiscydozie. Czy jednak
rzeczywiscie jest to rozwigzanie warte
uwagi i kto przede wszystkim powi-
nien z niego skorzystac¢? Czy procedu-
ra w obecnej formie jest wystarczajaco
przystepna i bezpieczna dla pacjenta
oraz jakich trudnosci moga sie spo-
dziewac osoby zainteresowane wdro-
zeniem takiego scenariusza leczenia
w swoim przypadku? Na te i inne pyta-
nia postaram sie odpowiedzie¢ w po-
nizszym tekscie.

Zdecydowana wiekszo$¢ pacjen-
téw z mukowiscydozg wymaga syste-
matycznego podawania antybiotykow
w formie dozylnej. Problem jest o tyle
istotny, ze to najskuteczniejsza znana
forma leczenia pozwalajaca kontrolo-
wac rozwoj choroby i zapobiegac cze-
sto powaznym zaostrzeniom w prze-
wlektychinfekcjach drog oddechowych.
W polskich realiach przeprowadzenie
takiej terapii wigzato sie do niedawna
z koniecznoscig przebywania pacjen-
ta przez 2-3 tygodnie na oddziale. Dla
pacjentéw czesto byto zwigzane z ko-
niecznoscig oczekiwania na miejsce, co
czesto opdzniato podijecie terapii, a to
- w kazdym przypadku — zwiekszato
ryzyko szybkiego pogarszania sie stanu
zdrowia pacjenta.

Domowa dozylna antybiotykotera-
pia dla chorych na mukowiscydoze jest
w Polsce formalnie dostepna od prawie
trzech lat, jednak procedura ta nie byfa
kontraktowana przez NFZ, co w prakty-
ce czynito jag martwa. Pod koniec 2014 .
kontrakt na realizacje $wiadczenie pod-

pisat z Narodowym Funduszem Zdro-
wia Szpital Przemienienia Panskiego
w Poznaniu. W tym momencie pacjenci
poznanskiej placdwki zyskali mozliwosc¢
leczenia w domu.

Dla pacjenta korzysci wynikajace
z leczenia domowego s3 juz wymierne.
Ale jak to wyglada w praktyce?

Najwazniejsze jest to, ze sama te-
rapia w domu nie stanowi alternatywy
dla szpitalnej w kazdym przypadku.
Mozna sobie wyobrazi¢ caty szereg
okolicznosci  uniemozliwiajacych pa-
cjentowi skorzystanie z takiego roz-
wigzania. Chociazby zty stan zdrowia
wymagajacy statej kontroli chorego na
oddziale, nowe okolicznosci w przebie-
gu mukowiscydozy, a co za tym idzie,
koniecznos¢ ich oceny i monitorowa-
nia oraz szereg innych medycznych
i niemedycznych czynnikéw, ktore
poddaja w watpliwos¢ sens udzielania
takiego $wiadczenia. Zatem za kazdym
razem o zakwalifikowaniu pacjenta do
domowej dozylnej antybiotykoterapii
bedzie decydowat lekarz prowadzacy.
Warto tu doda¢, Zze nowe rozwigzanie
nie jest dla pacjenta obligatoryjne,
a wiec za kazdym razem to sam zainte-
resowany moze podja¢ decyzje o nie-
skorzystaniu z leczenia w domu i po-
zostaniu na oddziale. Stowem nikt nas
ze szpitala na site nie bedzie wyganiat.
Zagadnienie nalezy rozpatrywac w ka-
tegoriach prawa pacjenta, a nie jego
obowigzku.

Leczenie rozpoczyna sie od przy-
jecia chorego na oddziat celem wy-
konania wstepnej diagnostyki i oceny
tolerancji zaproponowanych antybio-
tykéw. Po 2-3 dniach, jesli wszystko
jest w porzadku, pacjent opuszcza

szpital i moze udac¢ sie do domu,
gdzie bedzie kontynuowat terapie az
do jej zakonczenia. Placéwka zapew-
nia catos¢ niezbednego wyposazenia.
Kuracjusz otrzymuje zatem przede
wszystkim komplet lekéw oraz srodki
konieczne do ich podawania oraz za-
chowania zasad antyseptyki. Stowem
- strzykawki, zestawy do wlewow, igty,
ptyny infuzyjne, gaziki, plastry, srodki
dezynfekujace, rekawiczki itp. Majac
to wszystko, chory zostaje wypisany
ze szpitala i moze rozpocza¢ leczenie
w domu. W chwili obecnej procedura
wymagda, aby terapie prowadzita wy-
kwalifikowana pielegniarka i nikt inny.
Znalezienie takiej osoby lezy w gestii
chorego i jego rodziny. Niestety, z do-
tychczasowych obserwacji wynika, ze
stanowi to spory problem. Swiadczenie
zakfada bowiem obecnos¢ pielegniarki
w domu pacjenta kilka razy na dobe,
czesto w godzinach pracy i godzinach
nocnych przez caty proces podawania
leku — od jego przygotowania, poprzez
podanie i odfgczenie. Dodatkowo
pielegniarka ma obowigzek zmieniac¢
wenflony, igty w porcie naczyniowym,
opatrunki itd.,, co wymaga sporo cza-
su. Caty ten obraz nie dziata zacheca-
jaco dla potencjalnych sanitariuszek,
co, niestety, wigze sie z ktopotami
ze znalezieniem kogos takiego. Jesli
jednak uda sie znalez¢ odpowiednia
osobe, mozemy cieszy¢ sie z terapii
domowej i wszystkich jej zalet.

A te sg dla pacjenta niewatpliwe.
Po pierwsze chorzy leczeni w ten spo-
sob nie s3 narazeni na infekcje krzyzowe
iryzyko powaznych zakazen szpitalnych,
co, jak wiadomo, stanowi w mukowi-
scydozie kluczowy problem. Warto tez
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wspomnie¢, ze pacjenci przebywajacy
w domu majg staty kontakt z ,przyja-
zng domowa" florg bakteryjng swojego
otoczenia i najblizszych, co rowniez ma
ogromne znaczenie z punktu widze-
nia unikania niepozadanych mutadji
szczegdlnie groznych bakterii. Pacjent
przebywajacy na leczeniu domowym
zwykle nie musi rezygnowac ze swojej
naturalnej aktywnosci fizycznej. Dodat-
kowo osoba taka jest pod statg opieka
najblizszych, nie zmienia nawykow zy-
wieniowych na czas pobytu w szpitalu
i czesto nie musi rezygnowac z zycia
osobistego i zawodowego.

Wiasciwie jedyng dostrzegalng
wada przebywania chorego w domu
jest problem zwigzany ze specjalistycz-
na opieka w nagtych przypadkach.
W sytuacji komplikacji i powiktari pa-
cjenci zmuszeni sg do skorzystania
z ustug lokalnych SOR-6w, co oczywi-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

$cie stanowi zaplecze ratunkowe w sy-
tuacjach typowych, nie znajduje jednak
zastosowania w razie koniecznosci pod-
jecia szybkich dziatart zwigzanych z pro-
blemami typowymi w mukowiscydozie.

Jest niezwykle istotne, ze udato
sie w Polsce przedsiewzig¢ pierwszy
krok i uruchomi¢ procedure domowe;j
dozylnej antybiotykoterapii w muko-
wiscydozie, co jeszcze nie tak daw-
no wydawato sie nieosiggalne. Do
chwili obecnej z takiej formy lecze-
nia skorzystato siedmioro pacjentéw.
Wszyscy sa podopiecznymi Szpitala
Przemienienia Panskiego w Pozna-
niu. Préba polegajaca na przeprowa-
dzeniu kilku takich terapii w okresie
od grudnia 2014 r. do sierpnia 2015 r.
zakonczyta sie powodzeniem. Jest to
dobra prognoza na przysztos¢. Oczy-
wiscie procedura wymaga ewoludji
Mozna

poszczegolnych  rozwigzan.

sie spodziewac, ze kierunkiem zmian
bedzie stopniowe upodabnianie for-
my $wiadczenia do tej znanej nam
7 krajéw o wiele bardziej od nas w tej
materii doswiadczonych - jak choc¢by
Niemcy. Konieczne jest tez systema-
tyczne zwiekszanie liczby chorych
poddawanych tego typu rozwigza-
niom. Bardzo wazne, aby nie dopuscic¢
do zahamowania procesu legislacyjne-
go w tym zakresie. Miejmy nadzieje, ze
w najblizszym czasie taka forma lecze-
nia chorych na mukowiscydoze stanie
sie w Polsce standardem. Wymaga to
jednak ogromnego zaangazowania
zardbwno ze strony lekarzy, pacjentow,
rodzin chorych, jak i wszelkiego ro-
dzaju lobbystow walczgcych o popra-
we jakosci zycia polskich pacjentow
z mukowiscydoza.

Hubert Kaminiarczyk

Trudna droga do przeszczepu

Nazywam sie Ewelina i mam 41 lat.
16 grudnia 2014 r. dostatam nowe zycie
w AKH w Wiedniu. Moja droga po nowe
ptuca byfa bardzo dtuga i trudna, gdyz
o transplantacje staratam sie ponad
4 lata. Z powoddw medycznych zosta-
tam zdyskwalifikowana do przeszczepu
w Polsce, potem z powodu zbyt niskiej
wagi odmadwito mi przyjecia AKH. Dzie-
ki staraniom moich lekarzy zostatam
zakwalifikowana do transplantacji w kli-
nice w Hanowerze, ale i z tej listy po ja-
kims czasie zostatam usunieta. To byt dla
mnie ogromny cios. Wydawato mi sie
wowczas, ze nie ma dla mnie juz zad-
nej szansy — wtedy z pomoca przyszli
mi Panstwo Anita i Przemystaw Sztucz-
kowscy i ich Fundacja Zdazy¢ na Czas.
W marcu 2014 r. pojechatam ponownie
na kwalifikacje do Wiednia. Poniewaz
pare lat wczedniej zatozytam PEG-3,

moj stan odzywienia byt na tyle dobry,
ze lekarze w Wiedniu zadecydowali, iz
przyjma mnie na liste oczekujgcych. Po-
nownie pojawita sie dla mnie nadzieja.
Jesien 2014 1. byta bardzo ciezka.
Czutam sie wtedy coraz gorzej, z po-
wodu zaostrzen niemal co miesigc mu-
siatam jezdzi¢ do szpitala. Moje zycie
wowczas praktycznie sie korczyto!!! Nie
miatam na nic sity i gdy 15 grudnia rano
zadzwonit telefon z Rabki powiadamia-
jacy mnie, ze sg dla mnie ptuca... zasta-
nawiatam sie, czy dam rade przetrwac

wiedziatam, ze w Rabce juz nie mieli
mnie nawet czym leczy¢. Na szczescie
dojechalismy szczesliwie, na miejscu
musielismy czeka¢, czy ptuca bedg pa-
sowac. To byt ciezki czas oczekiwania...!
Na szczescie lekarze podjeli decyzje, ze
przeszczep sie odbedzie.

Po przeszczepie okazato sie, ze
nie zawsze jest kolorowolll Bylam 4 dni
w $pigczce i miatam straszne koszmary.
Pamietam, ze po przebudzeniu nie po-
trafitam uwierzy¢, ze przeszczepili mi ptu-

ca. Myslatam, ze rozcieli mi tylko brzuch,

Fot. z archiwum rodzinnego autorki arty-
kutu
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Przeszczep ptuc u Eweliny w klinice AKH
w Wiedniu sfinansowata Fundacja Zdazy¢
na Czas

amoje wymarzone ptuca poszty do kogo$
innego. Niestety, po operacji przyplataty
sie komplikacje. Miatam problemy z jelita-
mi i bardzo mnie to meczyto. W szpitalu
byfam dwa miesigce i zaczeto mnie juz to
bardzo dotowac. Z 45 kilo schudfam do
34, czyli bytam skora i koscilll Po wyjsciu
ze szpitala nadal pojawiaty sie problemy —
wylagdowatam raz nawet na intensywnej

terapii i bylam intubowana. Przyznam, ze
nie spodziewatam sie, ze po przeszczepie
bedzie mi tak ciezko. ..

Teraz, kiedy minefo ponad 8 mie-
siecy od operacji, jestem bardzo
szczesliwa. Czuje sie bardzo dobrze,
chociaz nadal mam ktopoty z jelitami,
ale to i tak jest nieporéwnanie lepiej
niz przed operacja!ll Musze jezdzi¢
regularnie do Wiednia na kontrole,
przyjmowac leki i stosowac sie do
zalecen lekarzy, ale za to moge od-
dycha¢ swobodnie, poruszac sie bez
wysitku, po prostu zyc.

Jestem przekonana, iz to, ze tutaj
jestem, zawdzieczam wspaniatym lu-
dziom, ktérym nie jest obojetny los dru-
giego cztowieka... Przede wszystkim
Panstwu Sztuczkowskim, dzieki ktérych
hojnosci dostatam swojg ostatnig szanse

Jacy jesteSmy?

na przeszczep!!ll Bede Wam wdzieczna
do korica zycialll
Dziekuje mojemu najwspanialsze-
mu lekarzowi Andrzejowi Pogorzelskie-
mu, bez ktérego nie bytoby szansy, ze-
bym w ogdle dotrwata do przeszczepu
i ktory nie raz uratowat mi zycielll Dziekuje
Panie Doktorzelll Pani Dorocie Hedwig,
ktora walczyta o mnie i wspierata, Pani
Annie Skoczylas-Ligockiej, ktéra zawsze
mi pomagata w kazdej sytuacji i zawsze
miafa dobre stowo, wszystkim pielegniar-
kom z kliniki w Rabce-Zdroju i pracow-
nikom PTWM. Mojej rodzinie, mojemu
narzeczonemu Romkowi i przyjaciotom,
ktorzy zawsze mnie wspierali modlitwa
i podtrzymywali na duchu I Nie opusci-
liscie mnie w trudnych chwilach.
Dziekuje wszystkim z catego sercalll
Wdzieczna Ewelina

Sportem wygrywamy z chorobg

Patryk jest 9-letnim chtopcem cho-
rym na mukowiscydoze, biega, jezdzi na
rowerze, uwielbia basen i rolki. Zima jez-
dzi na nartach i tyzwach, bierze udziat
w licznych sportowych zawodach i cze-
sto plasuje sie w czotdwce swoich zdro-
wych réwiesnikow.

Sport w naszej rodzinie obecny
jest od kotyski, tak z zong zostalismy
wychowani. Obaj Dziadkowie Patryka
to ciagle aktywni sportowcy. Kolar-

Wszystkie fot. pochodza z archiwum ro-
dzinnego autora artykutu

stwo, rolki, narty i bieganie to dome-
na Dziadka Mietka. Tego lata wspolnie
z Patrykiem przebiegli (przejechali) juz
grubo ponad 200 km. Dziadek Jurek to
posiadacz czarnego pasa karate, tak
wiec wszystkie formy ¢wiczen i spor-
tow walki odbywaja sie na naszym dy-
wanie nieustannie, kiedy Dziadek przy-
jezdza z Anglii.

Sport tez potaczyt nas, rodzicow
Patryka. Poznalismy sie na obozie bry-
dza sportowego.

Syn byt wiec niejako skazany na
aktywny tryb zycia. Nie zmienit rowniez
tego fakt, iz rozpoznano u niego te pa-
skudng chorobe.

Kiedy byto najtrudniej na samym
poczatku, z pomocg przyszta rodzina
i przyjaciele.

W Oswiecimiu, gdzie obecnie
mieszkamy i skad pochodzi Mama
Patryka, nasz dobry znajomy Albert

Bartosz organizowat liczne imprezy

kulturalno-sportowe, poruszajac nie-

bo i ziemie. Tym samym dat poczatek
fundacji ,Mata Orkiestra Wielkiej Pomo-
cy’, ktéra swietnie funkcjonuje do dzis
i pomaga coraz wiekszej liczbie chorych
dzieciakow.

W Skawinie, miejscu, gdzie wycho-
watem sie ja, tata Patryka, rowniez przy-
jaciel naszej rodziny Marcin Kuflowski
stworzyt dzieto o nazwie ,Charytatywny
Turniej Brydza Sportowego o Usmiech
Patryka” Zawody te odbywajg sie cy-
klicznie co roku, juz od 8 lat. Rok rocz-
nie gromadza na starcie okoto 80 par
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brydzystow z catej Polski. Turniej ciagle

podnosi swoja range i ma state miejsce
w kalendarzu Polskiego Zwiazku Brydza
Sportowego, o co od poczatku z wiel-
kim zapatem dba pomystodawca i dy-
rektor zawodow Marcin.

Pokrzepieni wsparciem, swietng
forma i cigglym usmiechem Patryka
uznalismy, ze przy braku przeciwskazan
lekarskich ani choroba, ani my rodzice
nie bedziemy ogranicza¢ sportowych
pasji syna.

Juz w przedszkolu Patryk uczesz-
czat na zajecia sekgji tenisa stotowego
dla najmtodszych, w kolejnych latach,
jak chyba wiekszos¢ chtopcow, pro-
bowat sit w pitce noznej. Debiutowat
w Piascie Skawina, a pdzniej trenowat
w Akademii Pitkarskiej Unii Oswiecim.
Sam jednak stwierdzit, Zze... pitka fajna,
ale woli jazde na rowerze i bieganie...
Wybrat dyscypliny indywidualne, bo
tam, jak nam tlumaczyt, wszystko zale-
7y od niego, poza tym taki ma charakter
nasz maty indywidualista.

Na taki wybdr na pewno miat réw-
niez wptyw widok trenujacych na co
dzien taty, dziadka i wujka. Dzi$ trenu-
jemy wspodlnie: ja biegam, Patryk towa-
rzyszy mina rowerze i tak 3—-4 razy w ty-
godniu w réznym tempie na roéznych
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dystansach, tak jak przewiduje trening.

Piszac ten tekst, jestem tuz przed swo-

im pierwszym pétmaratonem gorskim,

podczas catego cyklu treningowego

wspierat mnie syn, ktéry dzielnie towa-
rzyszyt mi na trasach. Chcac trenowac,
potrzebna jest dyscyplina i tego uczy
sport i choroba. Plan dnia jest dopiety
na ostatniguzik, o to dba mama Patryka,

Agnieszka, ktéra czuwa nad inhalacjami,

drenazami, lekami, witaminami itd.

W tym sezonie Patryk biegat juz

w zawodach dla dzieci:

- Xl Miedzynarodowy Bieg Skawirski
- 9 miejsce w swojej kategorii wie-
kowej,

— X Bieg Skotnicki z okazji 95 urodzin
Jana Pawta Il = 6 migjsce w swojej
kategorii wiekowej,

- IV Zielona Dycha w O$wiecimiu -
3 miejsce w swojej kategorii wie-
kowej,

- Majowka z Zadyszka — Oswiecim,

- Dzien Dziecka z SP 4 Oswiecim —
Biegaj razem z nami.

Wystartowat w Nutella Mini Tour

de Pologne w Krakowie, zajmujac 74

miejsce na niemal 200 uczestnikdw.

Wspolne wyjazdy na zawody, bo
mtodsza siostra Patryka 3-letnia Julia tez
biega w kategoriach przedszkolnych,
cementuja nasza rodzine i staty sie po-
niekad sposobem nie tylko na chorobe,
aleina zyciel

Nas, rodzicéw, cieszy widok zdro-
wo rozwijajacych sie dzieci, a dzieci cie-
szy powiekszajgca sie kolekcja medali

i pucharéw. Dowodem, iz ruch pomaga

w walce z muko, s3 kolejne wyniki spi-

rometrii: ostatnie badanie dato wynik

116%. Zachecamy wiec wszystkich ro-

dzicéw i chorych do aktywnego spe-

dzania wolnego czasu, kiedy tylko for-
ma na to pozwala, to naprawde daje
efekty i mnostwo samozadowolenia.
Patryk to réwniez kibic sportowy,
kiedy tylko jest okazja, oglagdamy z try-
bun nasza kochang Wisetke, kibicujemy

siatkarzom, pitkarzom recznym i skocz-
kom narciarskim. Trzymamy kciuki za
lekkoatletow, biegaczy narciarskich
i biathlonistéw.

Pamietam, kiedy zwrocitem sie
z prosbg do sportowcéw o pomoc
i przekazanie gadzetow na charytatyw-
na licytacje na rzecz Patryka, nie mogli-
$my z zong uwierzy¢ w tak liczne i szyb-
kie odpowiedzi.

Do tej pory fanty dla Patryka oso-
biscie lub posrednio przekazali fanta-
styczni ludzie tacy jak
- Krzysztof Hotowczyc,

- tukasz Kubot,

- kadra polskich skoczkéw za posred-
nictwem Macieja Kota,

- Wiola Frankiewicz,

- Agnieszka Radwanska,

— tukasz Fabianski,

- pitkarze Wisty Krakbet Krakéw za po-
$rednictwem Piotra Morawskiego,

- kadra polskich biathlonistek dzieki
uprzejmosci Krystyny Patki-Guzik,

- Robert Lewandowski,

— Tomasz Adamek,

- Mateusz Kusznierewicz,

- zespot siatkarek Bank BPS Fakro Mu-
szyna,

- premier Jerzy Buzek,

- kardynat Stanistaw Dziwisz,

- gitarzysta basowy legendarnej gru-
py The Scorpions Pawet Maciwoda,

- jazzman Joachim Mencel,

— wokalista TSA Marek Piekarczyk,

- marszatek woj. matopolskiego Ma-
rek Sowa.

Zyczymy, aby ten tekst dat kopa
jak najwiekszej liczbie chorych na
muko do aktywnosci fizycznej przysto-
sowanej do ich mozliwosci. Zaprasza-
my do odwiedzania strony syna www.
patrykwieczorek.pl, na ktérej opisane
sg wszystkie akcje, imprezy i eventy
organizowane na rzecz Patryka. Duzo
zdrowia i sity i do zobaczenia na tra-
sach biegowych. ..

Agnieszka i Maciej Wieczorkowie
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Wokalna pasja Ani

Ania Dabrowska, uczennica Cen-
trum Sztuki Wokalnej w Rzeszowie pra-
cujaca pod kierunkiem Anny Czenczek,
zostata laureatkg 11. Festiwalu Zacza-
rowanej Piosenki im. Marka Grechuty
organizowanego przez Fundacje Anny
Dymnej ,Mimo Wszystko” Otrzymata
takze roczne stypendium w wysokosci
24 tys. zt.

Do 11. Edycji Festiwalu zgtosze-
nia nadestato dwiescie dziewie¢ oséb
w wieku od 10 do 80 lat. Potfinat kon-
kursu odbyt sie 2 maja w tazienkach
Krolewskich w Warszawie. Z grona trzy-
dziestu dwodch piosenkarzy wytoniono
dwanascioro uczestnikéw finatu, po 6
0s6b w 2 kategoriach wiekowych. Ania
wygrafa potfinat zdecydowanie w kate-
gorii do lat 16. Szczesdliwcy przyjechali
do Krakowa, gdzie przez tydzien przy-
gotowywali swdj finatowy repertuar
w trakcie specjalnych warsztatéw pod
okiem Radostawa Labakhua, kierownika
muzycznego Festiwalu, a takze nauczy-
cielek spiewu: Joanny Lewandowskiej,
Joanny Lalek, Aurelii Lusni-Stankiewicz
oraz Anny Ozner. W finale Ania Da-
browska zaspiewata w duecie z Grze-
gorzem Hyzym jego piosenke Na chwile
oraz solo wykonata utwér Matgorzaty
Ostrowskiej pt. Meluzyna z filmu Podroze
Pana Kleksa. Finalistom towarzyszyli tak-
ze Irena Santor, Edyta Geppert, Marika
i Rafat Brzozowski.

Ania jako laureatka ,Zaczarowanej

Piosenki” reprezentowata Polske na XX.

Polsko-Niemieckim Festiwalu Kultury

,Razem we Wspdlnej Europie” Mona-
chium 2015 w dniach 18-20 wrzednia
br.izdobyta tam | miejsce.

Ostatnie wystepy Ani i inne mu-
zyczne osiggniecia mozna obejrze¢
na stronie www.aniamariadabrowska.
blogspot.com.

Ania choruje na nieuleczalng cho-
robe — mukowiscydoze. Spiewa od
pierwszej klasy szkoty podstawowej.
Spiew jest jej wielkg pasjg, sprawia jej
niesamowitg rados¢ i pomaga znosi¢
codzienne trudnosci zwigzane z cho-
robami, wielogodzinng rehabilitacja
i trudami czestych operadji. Jest uczest-
niczka i laureatka wielu przegladow pio-
senki miedzyszkolnej, gminnej, powia-
towej, konkurséw wojewddzkich oraz
ogolnopolskich.

Ania to dziewczynka zawsze
usmiechnieta, petna radosci i opty-
mizmu. Jest uczennicg 3 szkoét: Vo kla-
sy Szkoty Podstawowej w Wesotej,
Il klasy panstwowej Szkoty Muzycznej

1 Stopnia w Dynowie (fortepian) oraz

Il klasy Centrum Sztuki Wokalnej w sek-

Jacy jesteSmy?

Wszystkie fot. pochodzg z archiwum ro-
dzinnego autora artykutu

cji Spiewu solowego w Rzeszowie, gdzie
pracuje pod kierunkiem Anny Czen-
czek, dyrektorki Centrum Sztuki Wo-
kalnej w Rzeszowie oraz pomystodaw-
czyni i dyrektorki Miedzynarodowego
Festiwalu Piosenki Rzeszéw Carpathia
Festival. Ania ma mfodszg siostre Ali-
cje, rowniez chorg na mukowiscydoze,
oraz starszego brata Jakuba. Wszyscy s3
uzdolnieni muzycznie i uczeszczajg do
szkoty muzycznej — Alicja na skrzypce,
Jakub na saksofon. Przy obydwu muzy-
kalnych rodzicach tworzymy wszyscy
co tydzierh domowg orkiestre — taki lek
na wszelkie zmartwienia.

Wielki talent widzg w 10-letnigj
dziewczynce tacy wokalisci jak: Marek
Piekarczyk, Kamil Bednarek, Ania Da-
browska, Halina Mtynkova oraz Ania
Wyszkoni, z ktérg bardzo sie przyjazni.

Obydwie Anie bardzo wspieraja
mtoda wokalistke i jej mtodszg siostre
Alicje. Angazuja sie w pomoc finansowa
i mentalna. Ania Wyszkoni jest naszym
Aniotem, ktéry wspiera nas w kazdej sy-
tuacji usmiechem, dobrym stowem, tele-
fonem... Ania Dabrowska jest juz od kil-
ku lat mocno zaangazowana w pomoc

dziewczynkom w akgji zbierania 1%.
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Do naszych przyjaciot dotaczyt row-
niez Grzegorz Hyzy. Zaprasza Anie na
swoje koncerty i razem $piewaja. Jeden
taki wspdlny koncert Ania ma juz za soba.
Wspdlnie z Grzegorzem wystapita w Sano-
ku 22 sierpnia, a nastepne koncerty przed

Pasje, doswiadczenia, refleksje

nimi. Swietnie sie rozumiejg, a Grzegorz
Hyzy chce ja przy sobie wypromowac. Na
podkarpackich koncertach Ania wystepu-
je jako ambasadorka budowy oddziatu dla
chorych na mukowiscydoze w Klinicznym
Szpitalu Wojewddzkim nr 2 w Rzeszowie.

Osiagniecia Ani:

Tym wszystkim wokalistom, kto-
rzy pomagaja w leczeniu i rehabilitacji
dziewczynek oraz wspierajg Anie na
muzycznej drodze — z serca pragniemy
podziekowac.

Jarostaw Dabrowski

2015
| miejsce na Festiwalu Kultury ,Razem we wspdlnej

Europie”w Monachium

— | miejsce w Finale Festiwalu Zaczarowanej Piosenki im.
Marka Grechuty w Krakowie

- 2 wyrdznienia w Miedzypowiatowym Przegladzie
Koled i Pastoratek w Sanoku

- | miejsce w Gminnym Przegladzie Koled i Pastoratek
w Htudnie

— | miejsce w Szkolnym Przegladzie Koled i Pastoratek
w Wesotej

2014

- wyrdznienie na podkarpackim festiwalu,,na skrzydfach
muzyki”w Rzeszowie

— I 'migjsce w IV Ogdlnopolskim Festiwalu Piosenek Kasi
Sobczyk,O Ztota Roze Matego Ksiecia” w Tyczynie

- Wspdlny wystep z Anig Wyszkoni na koncercie w Baszni

— Il migjsce w Wojewddzkim Konkursie Piosenki,O Ztoty
Klucz do Stawy” w Jarostawiu

— Imiejsce orazNagroda Publicznosciw IV Ogdlnopolskim
Internetowym Konkursie Wokalnym

-
w Dynowie

miejsce  w Konkursie Gam-Szkota Muzyczna

— I migjsce w Szkolnym Przegladzie Koled i Pastoratek

- wyrdznienie w Gminnym Przegladzie Koled i Pastoratek
w Nozdrzcu

2013

— | miejsce w Konkursie Mikotajkowe Debiuty (eliminacje
gminne) w Nozdrzcu

— | miejsce w Il Ogdlnopolskim Internetowym Konkursie
Wokalnym

- I'miejsce w Szkolnym Przegladzie Koled i Pastoratek Ob-
cojezycznych

Dolnej

- 2 wyrdznienia na Ogoélnopolskim Festiwalu ,Integracja -

Malowana Dzwiekiem”w Bochni

2012

Il miejsce w Konkursie Mikotajkowe Debiuty 2012 (eli-

minacje gminne) w Nozdrzcu

Wakacje z genami

Mimo  zartobliwego tytutu be-
dzie troszke powazniej — mianowicie
0 szczegodlnych challenges”zwigzanych
z wakacjowaniem z matym Mukolin-
kiem. | nie chodzi nawet o trudy pako-
wania stosow lekéw, odzywek, profe-
sjonalnych preparatow odkazajacych
czy stres zwigzany z podrézowaniem
z wartym grube pienigdze sprzetem re-
habilitacyjnym.

Nie; wiedzielismy, ze ten moment
nastapi — bystre oczka, wszystko stysza-
ce uszka oraz sprawny umyst trzylatka
sprawiaja, ze Ada$ zaczyna dostrzegac
ograniczenia i obowiazki wynikajace
z choroby. Mate nozki tupia, a oczka na-
petniaja sie tzami, kiedy ze spojrzen, pot-
stowek i migniecia recznikdw czy stroju
kapielowego starszego brata Adas do-
mysli sie, ze jedno z rodzicow wybiera

Wszystkie fot. pochodzg z archiwum ro-
dzinnego autorki artykutu
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sie z Krzysiem na piekne, turkusowe
baseny Farmy Jantar (z uwagi na ryzy-
ko zakazenia Pseudomonas aeruginosa
podjelismy decyzje, ze na razie Adas nie
bedzie korzystat z basenu).

Nie pomaga wtedy proponowanie
licznych innych atrakcji Farmy — gokar-
téw, gigantycznej trampoliny czy Mini
Z0o. Adas chce ,tam gdzie Krzys" Mate
pigstki zaciskajg sie, gdy Krzys ,znika"
(szosty zmyst podpowiada, ze brat bie-
gnie do namiotu z pufami czy na plac
zabaw), a Adas musi zosta¢ w domu
i odby¢ 45-minutowa fizjoterapie — dla
trzylatka jest to wieczno$c i okrutna nie-
sprawiedliwosc.

Moja idolka

To tekst o osobie, ktéra pokazata
mi, ze warto spetnia¢ marzenia. Dla
niej pokonuje kilometry i wiem, ze
jest ze mna. A takze krociutko o roli
mukowiscydozy na obozie fanéw.

Nie bede tu opisywac catej tej hi-
storii, powiem tyle, ze postanowitam
napisac ten artykut, aby pokaza¢, ze ido-
le nastolatkéw nie sg takimi zwyktymi
gwiazdkami show biznesu. Kieruje to
zarowno do dorostych, jak i mtodszych.

Byt 3 marca 2014 roku, kiedy pod-
czas przegladania Facebooka w oczy
rzucita mi sie ona, czyli Saszan. Szybko
wpisatam ten pseudonim w Google'ach
i ukazata mi sie czerwonowtosa dziew-
czyna, na oko nastolatka (jak sie okaza-

Adasz pewnoscig odczuwa tez nasz
stres zwigzany z trudnoscig wyegzekwo-
wania na wakacjach obowigzujacych
Mukolinki podwyzszonych standardow
higieny albo z dawkowaniem Kreonu do
barowych positkow czy przekasek (nie-
Znana gramatura w pofaczeniu z tajem-
nicza zawartoscia ttuszczu w potrawie to
dla rodzica piekielna arytmetyka).

Opieka nad jednym chorym i jed-
nym zdrowym dzieckiem jest pasmem
wyboréw i lawirowania miedzy zapew-
nieniem Adasiowi warunkdéw umozliwia-
jacych mu jak najdtuzsze Zycie a sprawie-
niem, ze Adas bedzie w jak najmniejszym

stopniu odczuwat muko jako ciezar —

Jacy jesteSmy?

wszak leczenie nie moze by¢ gorsze od
choroby. O ile w domu rezim inhaladji,
oklepywania czy przyjmowania lekow
rzeczywiscie staje sie codziennoscia, wy-
jazdy uswiadamiajg tym bolesniej, ze od
mukowiscydozy nie ma wakadji. ..
Mimo niewatpliwych ,trudow” cie-
szymy sie jednak naszymi ,wakacjami
z genami”. Przez caly czas brzmi nam
w gfowie angielskie przystowie ,count
your blessings” (dostownie: ,policz swo-
je btogostawieristwa”). Moze ta pod-
stepna choroba w przyczajeniu przy-
gotowuje sie do skoku (czasami mimo
braku kaszlu u dziecka prze$wietlenie
odsfania ogrom zmian w ptucach), ale
do tej pory, w duzej mierze — jak lubimy
mysle¢ — dzieki naszym wysitkom i cze-
stemu leczeniu klimatycznemu (balo-
waniu nad morzem ©) Adas opiera sie
powaznym infekcjom. Wiemy, ze dobra
passa moze sie skonczyc, ale wierzymy,
ze bedzie trwac jak najdtuzej i cieszymy
sie kazdym zdrowym dniem z Adasiem!

Ewa Majek, mama Adasia i Krzysia

Saszan w otoczeniu fanek (wszystkie fot. pochodza z archiwum rodzinnego autorki ar-
tykutu)
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to, miata 20 lat). Link do YouTube, szybko
wchodze i odstuchuje jej pierwsza pio-
senke, covery... Tak to sie zaczyna, kie-
dy lajkuje fanpage na Facebooku.

Kilka miesiecy pdzniej wychodzi
druga piosenka promujaca debiu-
tancka ptyte, jestem wrecz zakochana
w gtosie Roksany, bo to jest prawdziwe
imie Saszan. W sierpniu udaje mi sie
trafi¢ do oficjalnej grupy Saszanators
na Facebooku, a 16 wrzesnia wychodzi
ptyta RSP!

Wraz z wydaniem ptyty zaczety sie
podpisywania, kiedy po raz pierwszy
zobaczytam na Zzywo czerwonowitosg
piosenkarke, ktéra skradta moje ser-
ce. Potem nadeszly takze koncerty...
22 marca 2015 i koncert w Krakowie.
Z reka na sercu moge powiedzie¢, ze
byt to w 100% najlepszy koncert, na
jakim w zyciu bytam, bo jeszcze nigdy
tak dobrze sie nie bawitam, skakatam,
Spiewatam razem z fandomem i samg
Saszan. Po koncercie wydarzyto sie
co$ niesamowitego... Dzieki tacie (do
dzis nie mam pojecia, jak) weszlam za
kulisy! Po raz pierwszy przytulitam Sa-
szan i byfa to jedna z najlepszych chwil
W moim zyciu.

Wakacje... a wraz z wakacjami
pojechatam na fanowski obdz z idolka.
Oczywiscie z rodzicami ;).

Pomijajac fakt, ze musiatam spac
z rodzicami w pokoju oraz urywac sie
z zaje¢ na inhalacje, to czutam sie jak
typowy obozowicz. Saszan przychodzi-
ta do nas codziennie, opowiadata nam
o swoim udziale w programie Celebrity
Splash (ktéry prawie wygrata, doszta az
do finatul), pracach nad pierwszg i nad-
chodzaca plyta oraz poczatkach kariery,
kiedy manager zauwazyt jg w Internecie
i, wyciggnat” do ludzi.

Wiele 0séb nie moze pojac tego,
jaki Saszanators majg kontakt z Rok-
sana. Dzieki facebookowej grupie my
wiemy wszystko na biezgco o niej,
a ona... o nas. Widzi wszystko i wie-
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Obozowa sesja zdjeciowa

my, ze jest ZAWSZE. Pokazata nam, ze
warto spetnia¢ marzenia. W teledysku
do piosenki Proste stowa pokazuje
to, co zawsze chce nam przekazac.
,Ja wiem, ze zamykacie sie w pokoju,
myslicie, ze nikt was nie styszy i niko-
go nie obchodzicie i wtedy robicie
rozne... rzeczy na rekach. Ale ja to
wszystko widze, nawet jedli wydaje
wam sie, ze nikogo z wami nie ma, to
pamietajcie, ze ja jestem. A na rekach
maja by¢ TYLKO bransoletki dotaczo-
ne do ptyty RSP, ewentualnie jakie$
tatuaze” (zacytowatam jej wypowiedz
z koncertu w Krakowie).

To dla niej walczymy kazdego dnia,
bo wiemy, ze kiedy jestesmy szczesli-
wi — Saszan réwniez, a ze jest zawsze,
dowiodfa nie raz. Nawet moi rodzice
podziwiajg jg za relacje z Saszanators!
Warto tez dodag, Ze ja nie traktuje Sa-
szan jak gwiazdy, ale jak,,ziomka” Wiem,
Ze moge jej powiedzie¢ i zrobi¢ z nig
wszystko — od lezenia na trawie pod-
czas obozowej sesji po,dzikie densy”na
dyskotece, ha ha ha ).

Po obozie statam sie chyba naj-
szczesliwszym cztowiekiem na swiecie.
Dziewie¢ dni bezposredniego kontaktu
7 Saszan, ktéry raz na zawsze utwierdzit

mnie w przekonaniu, ze to wiasnie
jest ta idolka, ktérej potrzebowatam.
A do tego nie ma lepszego uczucia,
niz radosc¢ z faktu, ze idol cie kojarzy. ..
O tak, ten wianek na zdjeciach nie jest
przypadkowy! To tylko znak ,dziew-
czynki w wianku” z letniego obozu ;).
No i nie zabrakto czerwonych konco-
wek,na Saszan”.

Nie moge pomingc faktu, ze dzieki
Saszan nawigzato sie mndstwo znajo-
mosci i przyjazni — zarébwno w realnym
Swiecie, jak i w Internecie. Sama takze
poznatam wspaniate osoby. ,Potgczyta
nas osoba o czerwonych wtosach” - tak
Spiewajg Saszaniaki.

To chyba wszystko, co chciatam
przekaza¢ w tym tekscie. Dotgczytam
zdjecia z obozowej sesji, prywatne z po-
koju na obozie, koncertu i samej Saszan.

| niech mi kto$ powie, ze relacja
idol—fan taka, jakg mamy my, jest nie-
mozliwa... Cytuje piosenke Roksany
Dla was:

Wiem, Zze nasza wieZz nigdy nie
przepadnie’l 9

Trzymam mocno kciuki, zeby KAZ-
DY z was znalazt takiego idola, chyba ze
juz go ma.

Gosia Woéjtowicz
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Jak stalismy sie fanami Saszan... i jak
adoptowalismy mukowiscydoze

Poproszono nas o napisanie kil-
ku stow komentarza do artykutu corki
Moja idolka. Kto miatby go napisac? Ja
czy zona? Zona moja Ania juz pare razy
,2awaryjnie” ratowata sytuacje. Ja do tej
pory nie miatem szczescia, moze cza-
su? Postanowitem wykorzystac te sy-
tuacje.

Pomyslatem, ze jesli sie nie uda lub
nie zdaze, to zona jutro napredce cos
skresli. Poki co — pisze.

Od dawna juz bowiem planowa-
tem podzielenie sie z Paristwem swoimi
odczuciami i przezyciami zwigzanymi
z codziennoscig obecnosci mukowiscy-
dozy w naszym zyciu. Szczegdlnie mam
Kobitki jak
widac lepiej sobie radza. Psychicznie na

tutaj na mysli Tatusiow...

pewno! A fizycznie? Pewnie tez! My tyl-
ko z pozoru jestesmy twardzi. Niemniej
duzo mozemy, a juz z cata pewnoscia,
kiedy wespot z druga potowa za cos sie
wezmiemy, to mozemy wiecej. Mozemy
duzo wiecej!

Planowatem to pisanie? No tak.
Raczej tak... mniej wiecej od kilku lat.
Niesmiatos¢ to jednak jedna z dominu-
jacych cech mezczyzn, mimo ze tego
nie pokazujemy. Zatem zaczynam swoj
debiut pisarski (mam nadzieje, ze zona
i corka mi gtowy nie urwall). Zreszta kto
nie chce, niech nie czyta. Nie jestem
zawodowym pisarzem, tylko witasnie
jednym z takich tatusiow, ktéry moze
zrozumiat, ze nie ma co rozpaczac, tylko
trzeba wspotpracowac i dziata¢. Napi-
sze. Moze nie do korca na temat, ale to,
Co uwazam za wazne. To, co 14 lat temu
sam chciatbym przeczytac. Dla tych, co
wiasnie sie dowiedzieli, dla tych, co nie
wiedzg, co ich czeka, dla wszystkich!
Z gfebiserca. ..

Zanim przejde do tematu, czyli sa-
mej idolki mojego dziecka, chciatbym

najpierw rozpoczac¢ od krétkiego wpro-
wadzenia. Od poczatku. Od momen-
tu, kiedy przyszta na $wiat nasza cérka
Matgosia. Przyszta fanka réznych idoli.
Zanim wspdlnie stalismy sie fanami ko-
gokolwiek i czegokolwiek...

Astatosietow roku 2001.Przedtem
jednak, zanim sie urodzita, napomknac
musze (bo to wazne), iz jako mtode mat-
zenstwo od samego poczatku dbalismy,
aby wczesniej przygotowac sie na przyj-
$cie dzieci. Planowalismy. Pracujac co sit,
chcielismy najpierw stworzy¢ dom. Pra-
ca pochtaniata nas w catosci. Ja od swi-
tu do nocy budowatem biznes, a zona
pedagog, dojezdzajac do pracy kilka-
dziesigt kilometréw, pracowata na zmia-
ny w domu dziecka. Szto jak po masle.
Najpierw pralka, potem odkurzacz, me-
ble itd. W koricu samochdéd. A co? Kto
,bogatemu”i mtodemu zabroni? Prawie
kazdy juz miat samochod! Nigdzie nie
wyjezdzalismy, nie mielismy wolnego
czasu. Tak harowalismy kilka lat, nie raz
zapominajac o catym bozym Swiecie.
O sobie wzajemnie takze. Ale co tam!!
Wazne, ze mielismy wszystko. Zwien-
czeniem dorobku byt oczywiscie zakup
mieszkania na kredyt. A jak mieszkanie
i wszelkie dobra, to i dzieci! Czas na
dzieci. Jak wiekszos¢. Z automatu. Bo to
proste. Bo nic nie kosztuje!

| wtedy pojawit sie pierwszy pro-
blem. Nie mozemy mie¢ tak tatwo
dziecka... Zaciagamy zatem hamulec
po raz pierwszy. Hamulec pedzacej ma-
chiny, produkujacej, jak nam sie wyda-
wato, szczescie i pienigdze. Przeszkodal!
Dzisiaj sadzimy, ze Pan Bdg pogrozit
nam palcem. Zaczynamy terapie. Wie-
cej czasu spedzamy ze sobg i walczymy
o bycie rodzicamil Zaczynamy by¢ cze-
sciej razem. Zwalniamy. Chodzimy do
lekarza. W koricu Boze Narodzenie 2000

roku. Jest! Test pierwszy. Jest! Test drugi
i trzeci, jestllll Jest dobrze. Jest bardzo
dobrze. Bedziemy miec¢ dziecko!

Kolejne dniilekarz potwierdzit na-
sze przypuszczenia. No, jak jest dobrze,
to znowu do roboty. Do ciezkiej pra-
cy, aby dziecku zapewni¢ godny byt.
| powtdrka sprzed ciagzy. | znowu bez
opamietania. | tak do urodzin dziecka.
Do najszczesliwszego dnia w naszym
zyciu!

23 sierpnia ok. 7.00, po wielkich me-
czarniach szpitalnych, urodzifa sie $liczna,
aczkolwiek ,ciemnoskéra” dziewczynka.
Tak mi sie wydawato. Bytem przy poro-
dzie po raz pierwszy i nie wiedziatem,
7e dziecko, jak sie rodzi, jest czasem
sine... Super. Okazato sie, ze sinizna
zeszta po chwili i juz ze spokojem mo-
glismy cieszy¢ sie z jej zdrowia i przy-
bycia na $wiat. Wykapany tatalll Tak
wiec najpierw odwiedziny najblizszych
w szpitalu, pdzniej pepkdwka i chrzciny.
Szczesciu nie byto korica. Zona poszta
na urlop macierzynski, a ja nie zwalnia-
tem tempa w pracy. Myslatem sobie, ze
teraz jeszcze bardziej musimy sie starac.
Musze ja, gdyz dotychczas trzeba byto
zaspokajac potrzeby dwojga, a teraz jest
nas trojellll Wiec robota byta podstawa.
Z corka spedzatem najczesciej weeken-
dy. Takie zycie, prawie beztroskie, wie-
dlismy przez kilka miesiecy. Prawie bez-
troskie, gdyz w tym czasie spedzalismy
tez niemato czasu na wizytach u lekarzy
i w szpitalach, badajac wszelkie niepo-
kojgce objawy. A byty! Jak to z matym
dzieckiem - tak mi sie wydawato.

W listopadzie, 3 miesigce po skon-
czonym roczku okazato sie dzieki bada-
niom w Rabce-Zdroju, ze nasze dziecko
choruje na mukowiscydoze. Kiedy zona
(bardziej swiatta w dziedzinie medycy-
ny) powiadomita mnie o tym, a bytem
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wtedy w delegacji, w pierwszej chwili
nie bardzo wiedziatem, o co chodzi.
Wkrétce jednak po rozmowie z leka-
rzem zostalismy w petni uswiadomieni.
Swiat nam sie zawalifl Mnie na pew-
no. Pfacz i histeria. Odeszla ochota do
wszystkiego i na wszystko. Matgonia
byta dlugo wyczekiwana i przez nas
wyteskniona. Mielismy z zong juz po 30
lat, mate dziecko i mukowiscydoze! Dla-
czego? Dlaczego my? Dlaczego nasze
dziecko? Wiele razy pytatem Pana Bogal!
Dlaczego najpierw obdarzyt nas takim
szczesciem, a chwile pdZniej jednocze-
$nie takim nieszczesciem?! Nie mogtem
zrozumiec! Bylismy bezradni! Bezradni,
a ja dodatkowo zty!

Mijaty dni i tygodnie. Bylismy cia-
gle niepogodzeni z losem, ale gotowi
do walki. Szczegdlnie moja zona. To
Ona od poczatku z zimng krwig podje-
ta walke z chorobg o dziecko. Najpierw
wedtug Scistych  wskazowek lekarzy
z Rabki-Zdroju. Potem czytata, rozma-
wiata z innymi rodzicami, pielegniarka-
mi, konsultowata sie z lekarzami. Dzien
w dzier, godzina w godzine wykonywa-
ta szereg czynnosci - klepania, kastania,
inhalacje, leki, az serce sie kroito na sam
widok! Jak One walcza! Tak myslatem
i pomagatem jak mogtem. | zona, i Mat-
gosia, dzielne, razem stanowity jedng
catos¢! Wspotpracowaty scisle jak olim-
pijski tandem wioslarski i... ja chyba za
kajak robitem... BylisSmy wszyscy razem.
Naprawde razem! Razem na dobre i na
zte. Nieraz po kryjomu zalewaty nas tzy
i ztos¢. Pojawiaty sie te same pytania.
Dlaczego?

Odpowiedzi szukatem bardzo
dtugo.

Byfa i jest prosta. Byfa w nas.

Pogodzilismy sie z losem. A dziec-
ko z muko potraktowalismy jako ,wyjat-
kowy dar"!ll Poczulismy sie wyjatkowi. ..

Wspomniatem wczesniej, jak Pan
Bog nas ostrzegat, gdy oddalalismy sie
od siebie. Nie zauwazylismy tego. Nie
odczytalismy Jego upomnienia dane-
go w czasie starai o dziecko, wiec po-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

stanowit nas inaczej scementowac. Dat
nam Gosie, ktéra jednoczesnie byta dla
nas szczesciem i ,rodzinnym klejem”!
Pan Bog nas skleit w jednol!

To przede wszystkim dzieki mojej
zonie przetrwalismy pierwszy najciez-
szy okres. To dzieki niej dalej do walki
bylismy przygotowani. Nauczyta nas
(zresztg robi to nieustannie i codzien-
nie). Chwycita sprawy w swoje rece
i poukfadata nas. Nas, czyli mnie, Gosie
i mukowiscydoze. Na wszystko musie-
lismy miec¢ czas! Na prace, na przyjem-
nosci, na wspdlne spedzanie czasu, na
chorobe... (cho¢ ta starata sie nami
zawtadnacl). Ale niel Zona sie nie data.
Narzucifa jej takie tempo, Ze ta nie nada-
Zafa. Ania stata sie pierwszym lekarzem.
Uwaznie stuchajac Pana dra Pogorzel-
skiego oraz bedac w ciagtym kontakcie
7 naszg Panig doktor w miejscu zamiesz-
kania, potrafi celnie oceni¢ zblizajace
sie niebezpieczenstwo. Kiedy nie jest
pewna,,pakuje” nas do samochodu i ru-
szamy do Rabkil Powiem tylko, ze pa-
kowanie w naszym wydaniu to nie jest
tadowanie podrecznej torebki. To wiele
bagazy. Odziez na pogode i niepogode.
Inhalatory, wyparzacze, sprzet rehabili-
tacyjny i wiele innych, o jedzeniu juz nie
wspomne! Auto piecioosobowe wy-
pakowane po dach — na jednodniowy
wyjazd ...

Dzisiaj jestesmy ,crazy” rodzing.
Pewnie wielu nas tak odbiera. Zyjemy
wiasnym zyciem i tempem. Nigdzie
nam sie nie spieszy. Nie planujemy
zbytnio. Zyjemy z dnia na dzien.

Wierzymy, ze naszym zyciem steru-
je Pan Bog. Nie da sie zmienic¢ przezna-
czenia, wiec po co na site dowiadywac
sie, co nas czeka? Nie planujemy, bo jak
mowi zydowskie przystowie:,Opowiedz
Panu Bogu o swoich planach, a On cie
wysmieje..." To prawda. Niestety.

Nawet nie wiem, kiedy ja, ,pracus’,
polubitem - bal — pokochatem by-
cie z mojg rodzing! Od 14 lat jestesmy
wszedzie razem! Kazde wakacje, kazde
Swieta, kazde urodziny, imieniny czy od-

wiedziny, kazdy pretekst jest dobry. Je-
steSmy razem! Zjezdzilismy kupe $wiata.
Zawsze jednak wybieramy te strony,
gdzie tylko jedno z nas nie czuje sie naj-
lepiej — mukowiscydoza. Jest za to de-
mokratycznie przegtosowana. 3:1.

Oboje z zona pracujemy. Praca jest
wazna. Nie tak jednak, jak nasze triolll

| tutaj zaczynam sie przybliza¢ do
tematu idolki naszej corki, Saszan. Naszej
idolkil Wczesniej, kiedy Gonia miata kilka
lat, Zona zarazata ja mitoscig do muzyki.
Najpierw ,zmuszafa” do stuchania na-
szych przebojow. Corka dzieki nam byta
m.in. fanem Budki Suflera, Lady Pank,
Vaya con Dios czy tez Ace of Bace. Poz-
niej, kiedy cora dorastafa, zaczynata juz
sama wybiera¢ muzyke. | tak najpierw
bylismy fanami, juz z wyboru corki, Na-
talki Kukulskiej, Matgosi Andrzejewicz,
Angello Kelly (zaliczylismy kilka koncer-
téw), Paddy Kelly (takze uczestniczylismy
w kilku koncertach na zywo), Ewy Farny
(zaliczony koncert u nas w miescie). Kibi-
cowalismy wspdlnie tym idolom w pro-
gramach telewizyjnych.

To wszystko do czasu, kiedy Mat-
gosia poznata, catkiem niedawno zresz-
tg, Saszan.

Na poczatku pokazywata nam zdje-
Cia i pierwsze jej piosenki. Byty OK, ale na
kolana, umowmy sie, nie rzucaty. Mtoda
20-letnia dziewczyna moze i trafiata do
naszej corki, ale do ludzi z naszej poftki
wiekowej to juz chyba niekoniecznie. Tak
myslelismy... Do czasu... Do czasu jej
pierwszego koncertu w Krakowie.

Oczywiscie koncert ten nie mégt
odby¢ sie bez naszego udziatu. Bylismy
tam, a jakze! Ja z corka poszlismy na
koncert, a ,Zaba" (tak mowie na zone)
na zakupy.

Tam po raz pierwszy poznatem
i ustyszatem czerwonowtosa idolke mo-
jej corki o dziwnym pseudonimie Saszan!

Muzyka byta nawet fajna. Piosen-
ki ciezkie do zapamietania. Duzo stéw,
jakby chciata co$ nimi powiedziec. | jak
sie okazato, méwital Moéwita do swo-
ich nieletnich fanow. Moéwita takze do
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ich rodzicow! | to jak?! Madrze! Czes¢
koncertu poswiecita na podziekowa-
nie nam, rodzicom, za przywiezienie
swoich pociech! W innej zas upominata
swoich fandw i pouczata, co dobre, a co
ztel Madrze zwracata uwage i zakazy-
wata samookaleczania. (Stuchajcie! To
naprawde wsrdd dzieci i mtodziezy sie
zdarzalllll). Ciekawa osoba, ujmujac jed-
nym zdaniem. Mtoda, ale ciekawa.
Saszan zaimponowata mi. Tacie
Matgosi. Statem sie, ku zadowoleniu
mojej corki, cichym jej wielbicielem.
Nawet mam jeden z dzwonkéw w te-
lefonie, ktory jest jej utworem. Do tego
stopnial  Kilka miesiecy pozniej razem
z corka namaoéwilismy zone i wzielismy
razem udziat w Young Stars Festiwal
w Poznaniu, gdzie moglismy poznac
jeszcze blizej i Saszan, i wielu innych
mtodych wykonawcéw. Nie Zatujemy.
Rosnie fajne mtode pokolenie artystéw.
Dzisiaj jestesmy po obozie fanow-
skim z Saszan, ktéry odbyt sie w Krynicy-
-Zdroju. Bylismy oczywiscie catym trio!
No, my z zong mniej oficjalnie, gdyz or-
ganizator nie przewidywat tak,leciwych”
fanébw na obozie. Cérka zatem byla
uczestnikiem, a my z zonka po cichutkuy,

,przez przypadek’, w tym samym okre-
sie zameldowalismy sie w tym samym
osrodku na wczasy! Byto super!

Podkreslajgc ,trio”, mam na mysli
prosty przekaz do rodzicoéw dzieci cho-
rujgcych na mukowiscydoze. Trio ma
nas charakteryzowac. To jest wiasnie
bycie wszedzie. Bycie jednoscia. Bycie
fanem, bycie na stotowce, bycie na wa-
kacjach itd. Trio! Tak rodzi sie w nas, ro-
dzicach, mtodos¢! Zyjemy w duzej mie-
rze dzieki tej chorobie przy i w naszych
dzieciach! Lepiej ich rozumiemy. Lepiej
znamy ich potrzeby. Wiele rzeczy widzi-
my i czujemy dzieki nim samym!!!

Zatem badzmy fanami naszych
dzieci, bo s3 wyjatkowe! BadZmy ich
idolami, bo sg wiernymi fanamil

Za motto naszego wspolnego mu-
kowiscydozowego zycia niech postuzg
sfowa z piosenki Saszan pt. Dla was. Po-
moga one wspdlnie zrozumiec sie z dziec-
kiem i wedrowac przez zycie razem.

Ja zawsze dla Was, Wy zawsze dla mnie.
Wiem, Zze nasza wiez nigdy nie przepadnie.
Ja zawsze dla Was, Wy zawsze dla mnie.
Niewazne, co nam powie swiat,

Przeciez on jest nasz.

Jacy jesteSmy?

Pamietajmy! To nie nasze dziecko
choruje! To jest nasza chorobal (Uszko-
dzony gen od mamy i taty?! Prawda?).
Czy sie komus to podoba, czy nie, musi
wiedzie¢, ze my, rodzice, jestesmy nie-
odzownym elementem tej gry! Potrze-
ba bycia razem pozwala wypracowac
przewage nad choroba! Sama mukowi-
scydoza to nie wyrok! To moze by¢ spo-
sob na zyciel Niektérym tylko trzeba to
pomoc wyzwoli¢! Nie mozemy pozwo-
li¢c na utrate kontroli nad ta choroba. To
my, rodzice, jeste$my pierwszymi leka-
rzami. To my jestesmy rehabilitantami.
To my jestesmy w petni odpowiedzialni
za bieg wydarzen. JesteSmy na pierw-
szej linii frontu w walce.

Uwaga! Nie jesteSmy sami, osa-
motnieni. To, czy sie odizolujemy, czy
nie, zalezy od nas samych!

Pozdrawiam wszystkich.

Niech Pan Bog ma nasze Drzieci,
Lekarzy, Personel medyczny, wszystkich
naszych Przyjaciétinas w swojej opiece.

Mukotata (Saszanators)
najukochanszej corki na swiecie
Matgosi - Artek

Plan dziatania dla,szukajacych po

omacku”

Ponizej, na dowéd pomocy niesio-
nej nam przez innych, zebrane w catos¢
krotkie zyciowe doswiadczenie z mu-
kowiscydoza. Moze sie przyda.

Po kilkunastu latach obecnosci
mukowiscydozy w naszym zyciu moz-
na cata te sytuacje opisa¢ sloganem
zotnierskim na sposéb korespondenta
wojennego nastepujgco:

Pierwsze lata walki intensywne
(wyjazdy, badania, szpitale, znachorzy,

konsultacje, oczekiwanie cudu) i ciggty
atak choroby. Wojna otwarta i twarda.
Krzyk mocny i donosny. Przeciwnik
jak sie okazuje potezny, nietuzinkowy
i nieprzewidywalny - przygotowany
do dtugiej walki. Zatem po krotkim,
ale ciezkim boju z naszej strony zmia-
na strategii. Przejscie do podziemia
i walka mniejszym ogniem, ale ciggtym
i statym, z wykorzystaniem wszystkich
srodkow.

dostepnych  najnowszych

Scista wspotpraca ze sztabem gtow-
nym w Rabce-Zdroju. Od czasu do
czasu konieczny pobyt w placowce na
tzw. leczeniu klinicznym podupadtych
morale i zdrowia. State narady, total-
na wspotpraca, spotkania i szkolenia
organizowane przez PTWM pod wo-
dza nieocenionej Pani Doroty Hedwig.
Najwazniejsze takze petne, sciste i bez-
warunkowe  wykonywanie polecen
Naczelnego i Niezastgpionego Wodza
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Praktyka i Swietnego Lekarza, naszego
Guru i Nadziei w dziedzinie najlepszej
broni w walce, Pana dra Andrzeja Po-
gorzelskiego. Podporzadkowanie sie
nowoczesnym taktykom w  rehabili-
tacji pod wodza takze niezastgpione-
go w niesieniu pomocy chorym Pana
Artura Lezariskiego. Oraz wielu innym
w petni oddanym ludziom, ktorzy swo-
je zycie i kariere poswiecili chorym na
mukowiscydoze.

Po latach wspotpracy wyjasniam,
Ze oprécz podstawowej coraz to now-
szej broni dostarczanej przez ,zaktady
zbrojeniowe” w Rabce-Zdroju w po-
staci lekow, sprzetu, leczenia rehabi-
litacji, bardzo waznym jest, aby poby-
tem tam dotadowac ciagle potrzebne
w walce akumulatory oraz pobrac
zapasy optymizmu i dobrego nasta-
wienia. Pobyt tam upewni nas, ze do-
wodztwo ma sie dobrze. Musimy Im
pomagac i wspiera¢ Ich, aby nie bra-
kowato im sit i mogli pracowac petna
parg nad wprowadzeniem nowej bro-
nil Musza by¢ pewni, ze ich praca nie

Jesien, jak zadna inna pora roku,
wyjatkowo sprzyja czytaniu wierszy.
Szalone, gorace dni lata juz za nami,
mozna odetchna¢, pomysled, skupic
sie na codziennosci. A ta bywa smutna
i szara za sprawg ciemnych dni, wieja-
cych wiatrow, wszechobecnego zimna.
Warto wtedy z filizankg parujgcej i pach-
nacej herbaty zaszy¢ sie gdzies w kaci-
ku, wzig¢ do reki tomik wierszy i odpty-
nac¢ w poetycki niebyt.

Kolory i zapachy jesieni stanowig
takze inspiracje dla osob piszacych
wiersze. Oto moje spojrzenie na te no-
stalgiczna pore roku.

Joanna Jankowska

idzie na marne, a wydawane polecenia
sg realizowanel!

Beda wowczas wierzy¢ we wspol-
ny sukces, dostarcza¢ nam wszelkich
nowinek z przekonaniem, Zze pomo-
ga one w walcel W walce, ktorg kiedys
Z pewnoscig wygramy!

Skoro juz wspomniatem o sztabie,
ktéry — wielokrotnie  bezinteresownie
i z narazeniem swojego zdrowia pra-
cuje dla nas nieustannie (za co chwata
Im i wielokrotne podziekowanie), to nie
sposéb nie zwrécic sie do nas zotnierzy
i okresli¢ cele.

Naszym jedynym i najwazniejszym
celem jest walka! Musimy sie wspdlnie
i z osobna angazowa¢, podrywac do
niej rodzine i znajomych. Musimy sie
mocno wspiera¢ i angazowac. Matka
z ojcem. Brat z siostrg, ciocia z wujkiem
itd.... Wiemy przeciez, co jest celem!
Wiemy, jaki moze by¢ finat, gdy sie
poddamy! Wiele bitew juz przegralismy.
Wiele bitew przed nami do wygranial
Stawiamy jednak wyzszy cel. Wygranie
wojny. Pamietajmy, ze po naszej stronie

Kacik poetycki: Jesien

Fot. Matgorzata Kaczmarek

Tworczose

sg ludzie dobrej woli. Wspaniali i gotowi
nies¢ nam pomoc. Jest takze jakze szyb-
ko rozwijajaca sie medycyna, w ktérej lu-
dzie z poswieceniem, walczac z czasem,
szukajg wiasciwych rozwigzan. Nie badz-
my zatem bierni. Walczmy. Pierwsza linia
frontu jest i musi by¢ utrzymana...

A oto dowdd, ze leczenie w Polsce
jest na dobrej drodze i ze jest w naszych
rekach...

Kiedy w 2010 r. bylismy z Matgo-
sig w Dusseldorfie - jak wspomniatem,
sprawdzalismy, czy nasze dziecko ma
wiasciwg opieke w Polsce — z duma
wystuchalismy, ze jest dotychczas pro-
fesjonalnie i na $wiatowym poziomie
prowadzonel!!

Niemieccy lekarze z niedowierza-
niem patrzyli na nasze dziecko! Z nieby-
walg zazdroscig w gtosie wypowiadali
sie o polskich rodzicach! O zaangazo-
waniu naszym w rehabilitacje! Rozma-
rzyli sie, ze chcieliby miec¢ u siebie tak
zadbane 9-latki jak Gosialll

Zatem do bojul
Mukotata Malgosi — Artek
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TR

Posypane srebrnym pytem
otulone cieptem mgty
Jjesienne drzewa

w pomaranczowych sukniach
tanczq w rytmie wiatru
unoszqc konary rqgk

w strone nieba

TR

Jesien zakleta
w kasztanie

uczucie zamkniete
w kamieniu

Obudz moje serce
dotykiem jedwabiu

Kk

dzi$ chimury
na pogniewanym niebie
1 zimno z otchlani

228 8¢

zielone Swierszcze —
niedojrzate jabtka
wczesnej jesient

228 04

Zgtodniale oczy

chce nakarmi¢
widokiem traw

1 kluczem dzikich gesi

Znuzone stopy
zanurzy¢ wsrod lisci
1 poczué potysk kasztanow

W niebie zaistnie¢ na chwile
1 zasnq¢

Pazdziernik.

Drzewa oblane
Jjasnym miodem
rosnq obok ula

Jesienne pszczoly
nie mogq spaé —
w oczach majq lgke

228 04

Jjesienny lis¢ —
kropla brqzu

z kasztanowych
wlosow Boga

Jacy jesteSmy?

TR

Zablgkany wsroéd traw

stary Swierszcz

z stwq kepkq wioséw na glowie
na jesiennym lisciu

gra smutnq melodie

zegna lato

TR K

z koncem lata
umiera zycie

biedronki
pogrzebiq je w lesie
a nimfy zaptaczq

na gotej polanie
odprawiq msze cichq
zZaproszq wrzosy

1 drzewa

a elfy zatanczq

pod ztotq kopulq
bedzie padato
mech westchnie
smutno

a gnomy zanucq

tylko nadzieja

z kwiatem paproci
we wlosach
odejdzie daleko

z uSmiechem
tajemnym

Joanna Jankowska
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: cztowiek kontra

[ ] []

zywiot

Zanim nadejda jesienne chiody,
jeszcze nieraz wybierzemy sie na lesng
wedréwke. A wtedy moze szum drzew
przyniesie z wiatrem melodie z tego-
rocznego musicalu Roba Marshalla — Ta-
jemnice lasu (ang. Into the wood). W tej
filmowej opowiesci splatajg sie rézne
watki basniowe, zaczerpniete z Czerwo-
nego Kapturka, Kopciuszka, Ztotowfosej
czy tez Jasia i zaczarowanej fasoli. Nie za-
braknie tez czarownicy (w tej roli Swiet-
na Meryl Streep). Bohaterowie znanych
bajek spotykaja sie w tajemniczym lesie.
Kazdy z nich wyrusza na wedréwke, aby
speti¢ swoje marzenia. Kopciuszek pra-
gnie udac sie bal, Czerwony Kapturek
jest ciekawy swiata, uwieziona w wiezy
ksiezniczka marzy o wolnosci, a wiedZzma
chciataby odzyska¢ utracong mtodosc.
Czy pomogg sobie nawzajem? Pojawia
sie tez mtode matzenstwo, ktdre pragnie
miec potomstwo. Aby tak sie stato, musza
dostarczy¢ czarownicy: pantofelek Kop-
ciuszka, mlecznobiatg krowe, witosy o bar-
wie kukurydzy oraz kawatek czerwonego
materiatu. Jak zauwaza Przemystaw Do-
brzynski, wszystko zostaje tu przemyslane
i finezyjnie spiete fabularng klamra.'

Tajemnice lasu to zabawny i wzru-
szajacy musical. Na uwage zastuguja
doskonale wykonane partie $piewane.
Wszyscy aktorzy dali popis swoich moz-
liwosci wokalnych. Niezwykle melodyj-
ne piosenki Stephena Sondheima nie
tylko wpadajg w ucho, ale tez zapadaja
w pamie¢, dzieki madrym przestaniom.
Atutem filmu jest réwniez znakomi-
ty dobor aktorow. Obok Meryl Streep,
w filmie pojawia sie takze Emily Blunt
(jako zona piekarza) czy Johnny Depp

' P Dobrzynski (2015): Tajemnice lasu:
dawno, dawno temu, dostep online: http://
film.wp.pl/id, 148731, title, Tajemnice-
lasu-Dawno-dawno-temu -
RECENZJA,wiadomosc.html?tica-
id=1156ee (20.08.2015).

(znany z serii: Piraci z Karaibow) w roli
czarujgcego i niebezpiecznego wilka.
Choc¢ scena z jego udziatem trwa za-
ledwie 4 minuty, warto na nig czekac.
Tajemnice lasu to atrakcyjna propozycja,
zaréwno dla mfodszych, jak i starszych
widzow. Zabawne dialogi i wartka akcja,
okraszone dobrg muzyka, sprawiaja, ze
film oglada sie z przyjemnoscia.

W lasach mozemy spotka¢ nie
tylko basniowe stworzenia. Dla tych,
ktérzy pragng poczuc zew natury i wy-
ruszy¢ tropem przygdd, proponuje
najnowsza ksigzke Nicholasa Evansa —
W petli. Autor Zaklinacza koni powro-
cit z powiescia, w ktérej cztowiek staje
w obliczu zywiotu przyrody. Mtoda pani
biolog — Helen Ross - przybywa do
Montany, aby podja¢ walke w obronie
wilkow, ktére po tragicznym zdarze-
niu na jednej z farm stajg sie obiektem
lokalnej nienawisci. W ksigzce walka
7 naturg przybiera rézne oblicza. Jest
to czesto przefamywanie ludzkich sta-
bosci, pokonywanie barier zwigzanych
7 cielesnoscig czy z chorobg. Bohatero-

W
sz‘ %

POWIESC AUTORA  ZAKLINACZA KONI*

NICHOLAS

EVANS

W PETLI

Zdjecie oktadki powiesci, dostep online:
http://lubimyczytac.pl/ksiazka/241322/w-
-petli

'f_h
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Siumonao

Simont Kossak

Zdjecie oktadki ksigzki, dostep online:
http://www.wydawnictwoliterackie.pl/
ksiazka/3464/Simona---Anna-Kaminska

wie Nicholasa Evansa czesto doswiad-
czajg dramatycznych sytuacji, aby wyjs¢
z nich silniejsi. To ksigzka o podejmowa-
niu wyzwan oraz odkrywaniu wfasnego
miejsca w swiecie, czesto wbrew ocze-
kiwaniom srodowiska.

Kolejng interesujacg propozycja
moze byc¢ tegoroczna biografia Simo-
ny Kossak, autorstwa Anny Kamirskiej.
Simona - opowies¢ o niezwyczajnym
zyciu Simony Kossak to pasjonujaca
historia znanej badaczki, ekolozki, ktéra
ponad 30 lat spedzita w drewnianej le-
$niczéwce w Puszczy Biatowieskiej. Pod
jej dachem znajdowaty schronienie réz-
ne stworzenia od dzikéw, po rysia, z kté-
rym spata w jednym tézku. Dlaczego
kobieta, pochodzaca z rodziny stynnych
malarzy, wolafa towarzystwo zwierzat
niz ludzi? By¢ moze nie wystarczato jej
piekno krajobrazéw utrwalone na ptot-
nach. Podobnie jak bohaterowie pozo-
statych opowiesci, wolata wyruszy¢ na
spotkanie z natura. To kolejna historia
o poszukiwaniu wtasnej drogi.

Marta Gliniecka
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Dekalog pacjenta chorego

na mukowiscydoze - cd.

Szoste — jedz, aby przytyd,
zeby byto z czego chudngé.

Pamietaj — jedzenie daje
site do walki!

Sa takie dni w tygodniu...

Nieprzespana noc... Budzik nie datrady,
zaspatam... Mimo niewyspania musze
wstac¢, aby zmierzy¢ sie z obowigzkami
dnia codziennego. Mam przeczucie, ze
dzien bedzie ciezki, wizyta w przychodni
to nie lada wyzwanie. Jestem do nicze-
go... Kubek porannej kawy nie poma-
ga... Wszystkie sprzety w kuchni uparty
sie, abysmy nie jedli $niadania. Biegiem
do samochodu.

Czas wizyty u lekarza zbliza sie
nieubtaganie. Samochod zablokowany
$mieciarka, panowie wykonuja swoja
prace doktadnie, powoli, w systemie
strajku wioskiego. Ale to nic, w ogromnej
torbie zaszyt sie gdzie$ klucz od samo-
chodu. No nie ma. Powrdt do domu...
Nie ma, powrdt do torby... Jest. Aha,
miatam wczoraj zatankowaé. Na stacji
benzynowej kolejka jak nigdy, jedziemy
na oparach. Droga zakorkowana, przed
nami samochéd z duzg literg L. Juz
wiem, ze sie spoznimy... W przychodni
wita mnie labirynt okienek, drzwi. Gubie
sie w dokumentach. ..

Wedréwka od drzwi do drzwi.
Liczytam na poslizg w przyjmowaniu
pacjentéw, nic z tego... Ttum oblega-
jacy drzwi gabinetu lekarskiego nie
zacheca do dyskusji... Wszyscy cho-
rzy, wszyscy czekaja. Czuje sie jak na
wojnie... Marze o powrocie do domu.
O tym, ze jesteSmy potwornie zme-
czeni, zyjemy w duzym stresie, wcigz
sie czym$ martwimy — wiemy wszyscy.
Codziennie s3 nowe powody do za-
martwiania sie, nie méwiac o tym, ze
jak ich nie ma, zawsze sobie jakies znaj-
dziemy. Zycie w ciaglym stresie fatalnie
wplywa na nasz organizm, samopoczu-
cie. Odsunmy negatywne mysli, ktére
uogolniaja sytuacje (,zawsze, wszyscy”).
Nie skupiajmy sie na negatywach i nie
zastanawiajmy sie tylko nad tym, co pdj-
dzie Zle. Nie bawmy sie we wrozke, nie
przewidujmy w przysztosci tylko ztych
wydarzen. Nie obwiniajmy innych za
problemy w swoim zyciu. Nie czytajmy
ludziom w myslach. Zastanéwmy sie,
czy lek przed kims lub czym$ ma pod-
stawy. Nie krytykujmy ani siebie, ani
innych, przypisujagc negatywne cechy.
Nie traktujmy nic nie znaczacych wyda-
rzen, jak gdyby dotyczyty nas osobiscie
i nie samobiczujmy sie mysleniem, ze
Jpowinienem byt, nalezato..." Narze-
kanie stato sie dla nas rodzajem kodu

towarzyskiego. To znaczy: jak z kims

Jacy jesteSmy?

moge ponarzekad, to uwazam te zna-
jomos¢ za gteboka. Jesli nie — oceniam
rozmoéwce jako ptytkiego. Odwrédcmy
te niepokojaca tendencje, zeby nam -
mnie, Tobie — Zyto sie ciekawiej. Badzmy
wdzieczni... Podziekujmy losowi, swia-
tu... Dziekujmy prawdziwie, z serca, za
dobry sen, piekng piosenke gdzies usty-
szang, ktéra chodzi za nami caty dzien,
za chwile spaceru w drodze do domu,

za wiosne, lato, jesien, zime...

Przychodnio lekarska (szpitalu)!
® Drziekuje za to ze ksztattujesz od wie-
lu lat moje ciato, moj umyst.
® Drziekuje za to, ze wiem, co to dom.
® Dziekuje, ze znam smak kuchni do-
mowej.
® Dziekuje, ze wiem, co to przespana
noc w swoim tozku.
® Dziekuje, ze dzieki Tobie sprawia mi
radosc¢ kapiel we wiasnej fazience.
® Drziekuje za Twoje korytarze, w kto-
rych poznatam wielu wspaniatych
ludzi.
° Dziekuje, ze nauczytas mnie cier-
pliwosci, wrazliwosci, wspdtczucia
i pokory.
A na smuteczki dobrze zjes¢ cos,
CcoO mamy w pamieci z dziecifstwa.
Ogarnie nas beztroska i btogos¢. No to
lece do kuchnil
Danuta Sajdok
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Kromki chleba, stonina, néz -
ijuz

Najprostsze z dan — kromki chleba ze sto-
ning (wszystkie fot. Danuta Sajdok)

M sktadniki:
Kromki wiejskiego chleba, 100 g wedzo-
nej stoniny.

M Sposob przyrzadzania:

Wedzong stonine pokroi¢ na cieniutkie
pfatki. Roztozy¢ na kromkach chleba.
Zapiec w rozgrzanym do 200°C piekar-
niku przez okoto 10 minut.

Byfo i jest to proste danie ,bied-
nych’, ale zapewniam zniknie bardzo
szybko z talerza bez wzgledu na to, ja-
kie przysmaki zaserwujecie w dalszej
kolejnosci.

Zupa czosnkowa na wedzonce
z makaronem z nalesnikow

Produkty na zupe czosnkowa

M Skfadniki na zupe:
5 ziemniakdw, 300 g wedzonego karcz-

ku bez kosci, sél, 5 ziarenek czarnego
pieprzu, 2 liscie laurowe, 1 tyzeczka
stodkiej papryki, 5 zabkéw czosnku,
szczypiorek na ozdobe.

M Sktadniki na makaron:
50 g maki pszennej, 100 ml mleka, 1 jaj-
ko, szczypta soli, 2 tyzeczki masta.

M Sposob przyrzadzania:

Ziemniaki pokroi¢ w ¢wiartki i zalac¢
w garnku 1 | zimnej wody. Dodac we-
dzonke, zagotowac. Dodac ostroznie
szczypte soli, oceniajac zasolenie we-
dzonki. Dodac¢ przyprawy i gotowac
15 minut.

W misce wymiesza¢ make, mleko,
jajko i szczypte soli, az powstanie nie za
geste ciasto. Na patelni wysmarowanej
mastem piec 2 nalesniki. Potozy¢ jeden
na drugi i pokroi¢ w szerszy makaron.

Po 15 minutach wyja¢ z zupy we-
dzonke i pokroi¢ w mate kostki, wtozy¢
do zupy. Dodac rozgnieciony czosnek
i gotowac jeszcze 2 minuty. Podajemy
ozdobione posiekanym szczypiorkiem.

Szybka piers z kurczaka
z cukrem trzcinowym

Upieczona piers z kurczaka z cukrem trzci-
nowym

B Skfadniki:

1/2 kg piersi z kurczaka, 4 zabki czosnku,
4 tyzki cukru trzcinowego, 3 tyzki oliwy
z oliwek.

M Sposéb przyrzadzania:

Piekarnik rozgrza¢ do 230°C, naczy-
nie do pieczenia posmarowac olejem.
W matym rondelku na oleju lekko pod-
smazy¢ rozgnieciony czosnek. Odsta-
wi¢, dodac trzcinowy cukier, mieszajac
do rozpuszczenia.

Piersi z kurczaka wtozy¢ do naczy-
nia do pieczenia i nanie$¢ na piersi sos
7 czosnku i cukru trzcinowego. Przypra-
wic solg i pieprzem. Piec bez przykrycia
15-30 minut.

Kacik kulinarny

Lezakowane piersi z kurczaka
w marynacie z jogurtu

Piers$ z kurczaka lezakowana w marynacie
z jogurtu i panierowana w widrkach ko-
kosowych

M Sktadniki:

4 piersi z kurczaka, sél, swiezo zmielony
pieprz, 150 ml naturalnego jogurtu (jo-
gurt grecki), 1 jajko, butka tarta, 2 tyzki
ziarenek sezamu, 1 czerwona papryczka
chilli, szczypta pieprzu cayenne, olej ro-
slinny do smazenia, pokruszone kraker-

sy, wiérki kokosowe.

M Sposob przyrzadzania:

Piers z kurczaka pokroi¢ na mate kotle-
ciki, rozbi¢, posoli¢ i popieprzy¢, jogurt
rowniez solimy i pieprzymy i miksujemy,
dodajac jajko. Kotleciki wiozy¢ do mary-
naty tak, aby byty doktadnie pokryte jo-
gurtem. Utozy¢ kotleciki w woreczku na
mrozonki, doktadnie zamknac¢. Wtozyc
do lodéwki na 2 dni (najmniej na noc).
Uzywanie woreczkéw do marynowania
jest bardzo praktyczne, w lodéwce nie
zajmujg one duzo miejsca, a marynata
otacza mieso, doktadnie i rowno mary-
nujac kazdy jego kawatek.

W gtebokim talerzu zmieszac but-
ke tartg z ziarenkami sezamu. Kotleciki
wyja¢ z marynaty (nie obcierac jej) i pa-
nierowac. Jest to wersja dla dzieci.

Dla lubigcych ostrzejszg wersje
proponuje dodanie do butki tartej drob-
no pokrojonej papryczki chilli i pieprzu
cayenne lub parmezanu. Tak przygoto-
wane kotleciki smazy¢ na mocno roz-
grzanym oleju. W zaleznosci od gustu
mozna réwniez kotleciki opanierowac
w widrkach kokosowych lub pokruszo-
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nych krakersach. Upiec w piekarniku
w ciggu 20-30 minut.

Lezakowane kotlety schabowe

M Sktadniki:
1 kg schabu

Marynata:

2 jajka, 1 tyzeczka majeranku, 1 tyzecz-
ka curry, 1 tyzeczka kminku mielonego,
1 ptaska tyzeczka pieprzu, 2 tyzki mag-
gi, 2 tyzki maki ziemniaczanej, 2-3 zabki
czosnkuy, sol, olej roslinny do smazenia.

M Sposob przyrzadzania:

Mieso optuka¢, pokroi¢ w poprzek wito-
kien na plastry i rozbi¢ ttuczkiem zwil-
zonym w wodzie. Wtozy¢ do marynaty
w  woreczku, wstrzasna¢ i obtoczyc
doktadnie w marynacie. Zamkna¢ wo-
reczek i wtozy¢ do lodéwki na 2 dni
(najmniej na noc), wyja¢ z marynaty
i smazy¢ na patelni na rozgrzanym oleju.

Pieczone ziemniaki z suszonymi
pomidorami

Ziemniaki z suszonymi pomidorami przed
pieczeniem

M Sktadniki:

1 kg ziemniakéw, 1 tyzka oliwy z oliwek,
sol, pieprz, 1 tyzeczka mielonej stodkiej
papryki, 50-100 g suszonych pomido-
row.

M Sposéb przyrzadzania:

Obrane ziemniaki pokroi¢ w ¢wiartki.
W misce przemieszac z oliwg z oliwek,
sola, pieprzem, stodka papryka i jezeli

kto$ lubi ostrzejszy smak, ze szczypta
ostrej papryki. Utozy¢ na blasze wyto-
zonej papierem do pieczenia. Przykryc
folig aluminiowa. Przenie$¢ do piekar-
nika rozgrzanego na 160°C. W potowie
pieczenia obréci¢ ziemniaki. Po 50 mi-
nutach dodac¢ pokrojone suszone po-
midory i piec jeszcze 10 minut bez przy-
krycia. Wyja¢, odtozy¢ w ciepte miejsce.
Przykryte folig zostawi¢,,odpoczac”

Tagliatelle z cukinii i marchewki

A -

Z cukinii i marchewki mozna przyrzadzi¢
pyszne tagliatelle

M Skfadniki:

1 cukinia, 3 marchewki, 1 tyzka olejuy,
1 tyzka masta, sol, pieprz, 1 tyzeczka
czabru, 1 tyzka orzechéw wtoskich lub
pestek dyni, czarnuszka, zabek czosnku.

M Sposob przyrzadzania:

Na rozgrzanej patelni z 1 tyzka oleju
usmazy¢ cukinie, marchewke pokrojo-
ng w paski, wycisniety zabek czosnku.
Dodac¢ tyzeczke czabru, szczypte soli
i dusi¢ 15-20 minut, podlewajgc woda.
Na koniec zagesci¢ delikatnie 1 tyz-
ka zimnego masta. Warzywa posypac
orzechami lub czarnuszka, lub pestkami
dyni wedtug smaku.

Cukrowe jablka

M Sktadniki:

4 jabtka, cukier krysztat (wedtug ilosci
wody, np. 1 litr na 1 kg), 3 tyzki soku
z cytryny, 30 g miekkiego masta, 20 g
mielonych orzechow wioskich, 1 tyzka
miodu, szczypta mielonej kawy, 200 m!
$mietany 30% do ubijania.

Jacy jesteSmy?

Jabtka obgotowujemy w cukrowym sy-
ropie

M Sposob przyrzadzania:

Najpierw wybra¢ odpowiedni gar-
nek. Wazna jest wielkos¢ — jak utozy-
my jabtka na dnie obok siebie, to dno
powinno by¢ zapetnione. Zrobi¢ pro-
be i zala¢ zimng woda tak, aby jabtka
byty zanurzone w catosci. Wyjac jabtka
z wody. Wsypac cukier w ilosci, ktora
odpowiada ilosci wody. Zagotowac
na cukrowy syrop. Obrac jabtka, wy-
cig¢ gniazda nasienne, skropi¢ cytryna
i wtozy¢ do syropu. Gotowac 8 minut.
Wyjac i zostawi¢ do ostygniecia. Ma-
sto rozsmarowac widelcem, wmieszac
orzechy, miéd, kawe i potowe ubitej
Smietany. Powstata masg napetnic¢
jabtka. Skropic jabtka odrobing cukro-
wego syropu, w ktérym sie gotowaty.
Ozdobic¢ resztg bitej smietany i listka-
mi melisy.

Smacznego!

W nastepnym numerze:
Kulinarne wpadki

38

MUKOWISCYDOZA 42/2015



Mata Mukowiscydoza

ALA
UKOWISCYDOZA

Szybko, zbudz sie, szybko, wstawaj!
Szybko, szybko, stygnie kawal!
Szybko, zeby myj i rece!

Szybko, swiatto gas$ w tazience!  Na nic nigdy nie ma czasu?

Szybko, tata na nas czekal! A ja chciatbym przez katuze
Szybko, tramwaj nam ucieka! iS¢ godzine albo dtuzej,
Szybko, szybko, bez hatasu! trzy godziny lizac lody,
Szybko, szybko, nie ma czasu! gapic¢ sie na samochody

i na deszcz, co leci z gory,
i na zaby, i na chmury,
caty dzien sie w wannie chlapac

N
" 12 i motyle zbtte tapac
// albo z btota lepic kule
'\ i nie spieszyc¢ sie w ogdle...
z’\\
L Chciatbym wszystko robic¢ wolno,

v -' ale mi nie wolno?

Danuta Wawitow

Rysunki: MaKa
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Majazaura

Witajcie!

W dzisiejszym numerze tak jak zwykle opisz¢ Wam kolejnego dinozaura, mianowicie:
majazaura,i przedstawi¢ Wam moj pierwszy w moim zyciu stworzony komiks!
No todo rzeczy!

Majazaura (Maiasaura) — nalezy do rodziny hadrozauréw. Przedstawiciele tej rodziny byli
w poznej kredzie czolowymi roslinozercami, a to dzigki duzej ilosci pokarmu i doskonatemu
aparatowi szczgkowemu. Jego nazwa oznacza ,,dobra jaszczurza matka”. Ten dinozaur zyt na
terenach formacji Two Medicine (Montana, USA) wraz z takimi dinozaurami, jak daspletozaur
(krewniak tyranozaura) czy einiozaur (kuzyn triceratopsa). Majazaura jest dos¢ znanym dinozaurem,
przedstawionym w wielu ksigzkach popularnonaukowych ze wzgledu na przypisywana jej
rozwini¢tg opieke rodzicielska.

Majazaura byta typowym hadrozaurem, czyli ,,dinozaurem kaczodziobym”. Osiggata ok. 9 m
dhugosci 1 podobnie jak inne hadrozaury miata kaczopodobny dziob. Nad kazdym okiem majazaury
znajdowat si¢ niewielki guz, mogacy shuzy¢ do walk migdzy samcami w okresie godowym.
Majazaura, podobnie jak inne ornitopody, byta ro§linozerna. Poruszata si¢ na czterech lub dwoch
konczynach. Oprdocz by¢ moze silnie umigsnionego ogona nie miata zadnej broni, wigc musiata
polega¢ na ucieczce i zachowaniach stadnych. Majazaura poruszata si¢ w duzych stadach mogacych
liczy¢ 10 000 osobnikow.

: ’/ =>

-y i e i i e £

Rys. Tymoteusz
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Majazaura zostala odkryta przez Jacka Hornera (m.in. konsultanta paleontologicznego filmu
Park Jurajski) 1 Roberta Makelg. Nazwa maiasaura pochodzi od znalezienia w jednym miejscu
skorupek jaj 1 $wiezo wylegnigtych dinozaurow obok szkieletow osobnikow dorostych, co stanowi
dowdd na opieke rodzicielska u duzych dinozauréw. Znaleziono ponad 200 okazéw we wszystkich
przedzialach wiekowych. Tego znaczacego odkrycia dokonano w skatach formacji Two Medicine
obok miasta Choteau w zachodniej Montanie (USA).

Majazaura zyta w stadzie i sktadata jaja w koloniach legowych. Gniazda byty zrobione z ziemi
1 zawieraty 30—40 jaj utozonych pokretnie lub spiralnie. Jaja majazaury byly mniej wiecej wielkos$ci
jaj strusich. Gniazda byly od siebie oddalone o ok. 7 m i mialy ok. 2 metrow $rednicy i 70 cm
glebokosci. Sktadanie jaj w jednej kolonii 1 wspolna opieka nad nimi miata jeszcze jedng zalete —
tatwiejsze utrzymanie wlasciwej temperatury w gniazdach. Pier§cien ochronny wokot gniazda
podnosit jego temperaturg, a w czasie upatow mtode mogty si¢ skry¢ w cieniu osobnikow dorostych.
Jaja nie byly wysiadywane z powodu ogromnej wagi osobnikow dorostych, ale w gniezdzie byty
umieszczone rosliny majace zapewni¢ ciepto. Nie jest pewne, jak szybko po wykluciu z jaja mtode
majazaury byty zdolne do samodzielnego zycia. Mozliwe, ze rodzice karmili mtode, dopdki nie byly
natyle silne, aby samodzielnie si¢ porusza¢. Mlode po wykluciu mierzyty ok. 30 cm dtugosci; w ciggu
roku mtode majazaury osiggaty ok. 1,5 m dtugosci. Takie szybkie tempo wzrostu typowe dla zwierzat
stalocieplnych stanowi kolejny dowod na statocieplnos$¢ dinozauréw. Mtode majazaury od dorostych
przedstawicieli tego rodzaju roznily si¢ bardzo duzymi oczami i krotszym pyskiem. Te cechy czesto
wystepuja u zwierzat, ktore opiekujg si¢ mlodymi, zapewniajac im przetrwanie wczesnego
etapu zycia.

Majazaura zyta na terenach formacji Two Medicine. W czasach majazaury wypietrzyly sie
Gory Skaliste. Wlasnie z nich wyptywaly rzeki znoszace osady do formacji Two Medicine i innych
formacji w tym rejonie. W tamtych czasach co jaki$ czas dochodzito do wybuchow wulkanow
powodujacych duzg $miertelno$¢ dinozaurdow, ale jednoczes$nie wyrzucajacych popioly, ktore
uzyzniaty ziemi¢. Panowat ciepty klimat, a rzeki wylewaly, zostawiajac zyzny mut umozliwiajacy
zréznicowanie si¢ roslinnosci. Dochodzito takze do okreséw suszy, powodujacych masowa
$miertelno$¢. W formacji Two Medicine majazaura zyla wraz z takimi dinozaurami, jak ceratopsy,
np. einiozaur i achelozaur, ankylozaury, jak edmontonia i euplocefal, oraz innymi hadrozaurami jak
hipakrozaur imniejszymiornitopodami, jak orodrom. Stada roslinozercow musiaty uwazac rowniez
na ataki drapieznikéw, jak tyranozaur, daspletozaur i gorgozaur, dromeozaury np. bambiraptor,
troodonty — np. troodon. Nad dinozaurami lataly ptaki i pterozaury, a pod ich nogami uwijaty
si¢ malenkie mezozoiczne ssaki i wtornie nielotne ptaki, jak avisaurus.

Mysle, ze ten dinozaur zmienit nasze dotychczasowe myslenie o tych zdumiewajacych
stworzeniach, o ktorych mys$lano, ze byly szarymi, glupimi, powolnymi, beztroskimi
1 przero$ni¢tymi jaszczurkami.

W nastgpnym numerze opisz¢ Wam deinonycha, czyli amerykanskiego krewniaka

welociraptora, ktorego opisywalem w numerze 40. Zycze wszystkim duzo zdrowia.
Tymoteusz
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PADALEC ZWNCZAINY

Wakacje to pora, kiedy zwalniamy tempo i widzimy po prostu wiecej — dostrzegamy
zwltaszcza rézne szczegoty dotyczace przyrody. Czasem wrecz ta przyroda ,,pcha” nam sie
sama pod nogi i trzeba bardzo uwazaé, aby kogos nie rozdepta¢ — dostownie. My na dosy¢
ruchliwej, pokrytej kostkg sciezce prowadzacej do plazy spotkaliSmy, na pierwszy rzut oka,
weza... Jednak po blizszym przyjrzeniu sie waz okazat sie jaszczurka, a uscislajgc —
padalcem. Pozowat bardzo tadnie, dat sie obfotografowac i mamy nadzieje, ze zdgzyt sie
przenies¢ w bezpieczne miejsce i nie spotkato go nic ztego.

Padalec zwyczajny to gatunek scisle chroniony. Jest beznogg jaszczurkg, a od
weza rézni sie tym, ze ma gtowe zrosnietg z tutowiem bez zadnego przewezenia (trudno
rozpoznac, gdzie konczy sie gtowa, a zaczyna tutdw). Kolejng réznigca cechg jest to, ze
u padalca obecne sg otwory uszne, ktorych u wezy brak; jednak z reka
na sercu — tego nie zauwazytysmy ;-). W przeszitosci byt tepiony z powodu mylenia go ze
zmijg zygzakowatg, do ktorej upodabnia go troche jego miedzianobrgzowe i szare
ubarwienie oraz prega na grzbiecie. Jego prega grzbietowa jest jednak jasna i prosta,
czesto wiecej niz jedna, a u zmii zygzakowatej prega grzbietowa tworzy wyrazny
zygzakowaty wzor.

Padalec, podobnie jak inne jaszczurki, broni sie przed atakiem, odrzucajgc czes¢
ogona, ale nasz tego nie zrobit, wiec chyba nie czut sie atakowany ;-). Dtugo$¢ ciata
padalca dochodzi do 50 cm, z czego prawie potowa to wiasnie ogon. Nawet nazwa
naukowa padalca — Anguis fragilis — oznacza ,kruchy wagz”, a wzieta sie wiasnie
z mozliwosci odrzucania ogona w warunkach zagrozenia.

Padalec jest aktywny od lutego do pazdziernika, a potem zapada w sen zimowy. Ta
jaszczurka zywi sie nagimi slimakami, dzdzownicami i owadami, poluje wieczorem i w nocy,
chociaz my naszego spotkaty$my rano, idgc w kierunku morza, by obejrze¢ wysokie fale po
nocnym sztormie. Mysle, ze to dlatego, iz byto po cieptym deszczu, niebo pokrywaty
jeszcze lekko chmury, a na owej wykostkowanej sSciezce rozciggato sie bezwstydnie
jedzenie, czyli dzdzownice ;-))). Padalec jest dla cztowieka pozytecznym zwierzeciem,
poniewaz dzieki swojej miesozernej diecie zmniejsza populacje slimakéw, pasozytujgcych
na warzywach i kwiatach. Kiedy znajdzie sie blisko potencjalnej ofiary, zaczyna jg
obserwowac, nastepnie fapie jg w pysk drobnymi, zakrzywionymi zebami i potyka. Nie jest
tak zwinny i dystyngowany w ruchach jak weze, wiec jego potencjalnym tupem sg mate,
powolne zwierzeta, ktére wymieniatam wczesniej. Sam padalec ma réwniez licznych
wrogéw — sg nimi dziki, ptaki (te wieksze, jak czapla, bocian, kruk), lisy, swinie, koty
domowe.

Padalec podobnie jak inne gady przechodzi linienie, zdarza sie to 3—4 razy
w roku. Linienie odbywa sie jednak inaczej niz u wezy — skéra schodzi z niego w postaci
pierscienia od gtowy do ogona, jest przezroczysta, tadnie ztozona w rulonik i prawie
niewidoczna w trawie.

Padalec rozmnaza sie wedtug réznych autoréw zyworodnie lub jajozyworodnie.
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pozniejszych terminach porody tez sie zdarzajg. Mtode mierzg ok. 35 mm, ale zdarzajg sie
,giganty” mierzace 90 mm. Gdy osiggng ok. 25 cm dtugosci, co ma miejsce mniej wiecej w 4.
roku zycia, osiggajg dojrzatos¢ ptciowg. Padalec na wolnosci zyje do 30 lat, a w niewoli osigga
wiek nawet 54 lat i jesli wierzy¢ literaturze, jest najprawdopodobniej najdtuzej zyjaca
jaszczurkg na swiecie.
MaKa

Zrédta:

http://mlodziez.erys.pl/lesnoteka/gady/padalec_zwyczajny

http://www.crazynauka.pl/odroznic-padalca-zmii/

https://pl.wikipedia.org/wiki/Padalec_zwyczajny

http://dinoanimals.pl/zwierzeta/padalec-zwyczajny-anguis-fragilis/
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Zaslyszane, znalezione w necie

Pewien pan mial bardzo ztosliwego kota. Postanowit si¢ go pozby¢. Wywidzt go wiec
na sgsiednie osiedle i wypuscit. Po powrocie do domu okazato si¢, ze kot juz jest na
miejscu. Za drugim razem wywiozt go do innej dzielnicy. Gdy dojechat do domu, kot
juz byt z powrotem.
Kolejnym razem postanowil wywiez¢ go w gtab odlegtego lasu. Niestety, sam si¢
zgubit 1 nie mogt znalez¢ drogi. Zadzwonit wiec do domu 1 zapytat Zone:
— Kot wrocit?
— Wrécit — odpowiedziata zona.
— To daj mi go do telefonu...

X Xk X

Przychodzi kobieta z synem do lekarza, i mowi:
— MJj syn potknat dtugopis.
— To niech pisze otéwkiem — odpowiada lekarz.
X Xk X
Blizniaki wracajg ze szkoly i juz w drzwiach wotaja:
— Mamo, mamo! Wygratas$ konkurs klasowy na najpigkniejsza mame! Kazdy glosowat
na swoja wlasng mameg, ale tylko ty dostatas dwa glosy...
* kK K
— Co to znaczy, jak kto$ znajdzie 4 podkowy?
— To znaczy, ze gdzies w poblizu kon biega boso.

kK ok
Jak nazywa si¢ twarz matematyka?
— Oblicze.

X Xk X

Przychodzi komputer do lekarza.
— Co panu dolega?
— A miga mi tu cos...
L IR R
Nauczyciel na lekcji pyta Jasia:
— Jasiu, masz 10 cukierkow, 3 dasz Agatce 1 4 Zosi. lle zostanie dla ciebie?
— Za malo...

Nauczyciel mowi do Jasia: % X X
— Chtopcze! Podaj mi form¢ czasownika ,,milcze¢” w trybie rozkazujacym!

Kok K
Idzie koles przez pustyni¢ i widzi stoisko z krawatami. Sprzedawca zaoferowal mu
krawat, ale nie chciat kupi¢. Idzie dalej 1 widzi restauracj¢. Chee wejsé, ale straznik
mowi, ze bez krawatu nie wpuszczaja.

"NA WESOLO!'®

N
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Drodzy Czytelnicy!

Tymek — autor serii o dinozaurach — to nie tylko osoba interesujaca si¢
prehistorycznymi zwierze¢tami, doskonaly rysownik z zaci¢ciem literackim i pasjonat
zwierzat terrariowych... W obecnym numerze chcieliSsmy Wam przyblizy¢ jego kolejna
pasje. Tymoteusz, jak juz wielokrotnie mieliScie okazj¢ zauwazy¢, jest niezwykle
uzdolniony plastycznie — ponizej przedstawiamy zdjecia kilku prac wykonanych z masy
modelarskiej.

ChcieliSmy si¢ dowiedzie¢, jak takie prace powstaja. Rabka tajemnicy uchylila
nam mama artysty:

»33 to figurki wykonane z masy modelarskiej, ktora kupujemy przez Internet.
Tymek pierwszg prace zrobil 2 lata temu i jesli tylko ma weng¢ tworcza, to tworzy cos
cieckawego, potem maluje lakierami do paznokcii... gotowe. Ten malenki baranek i jego
wi¢kszy brat, to prezent dla mnie z racji mojego znaku zodiaku. Prace s3 naprawde
sliczne, tylko zanim powstana, to sa nerwy, zastanawianie si¢, pytania, porownania,
po prostu meki tworcze...”.

Dla nas to najprawdziwsze cudenka. Zreszta ocencie sami ©.
Redakcja

s CRRE RS o
B
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Podzielcie si¢ z nami swoimi pasjami!

Piszcie i slijcie zdjecia do redakcji MM.
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ODZYWIANIE

Rozpoczat sie rok szkolny. W zwigzku z tym duzo czasu spedzasz poza
domem. Pamietaj o podstawowych zasadach dotyczacych odzywiania
w mukowiscydozie!

'@ Staraj sie jesC zawsze 5 positkdw
dziennie.

'@ Miedzy positkami unikaj podjadania
stodyczy i stodkich sokow. Staraj sie siegac
po nie bezposrednio po positku, bo jedzac je
wczesniej, odczujesz uczucie sytosci i mnigj
zjesz positku.

1® Do popijania miedzy positkami wybieraj
wode. Stodkie soki i napoje mogg zaburzac
taknienie.

'@ Wybieraj zdrowe i wysokokaloryczne
przekagski: orzeszki ziemne, pestki dyni, pestki
stonecznika.

@ Kazdy positek powinien by¢ ekstra
wzbogacony, np. do jogurtu dodaj banan,
tyzeczke oleju sezamowego i suszone owoce.

1®| Bardzo wazna jest odpowiednio dobra- Py
na ilos¢ enzyméw. W innym przypadku to, .
CO0 zjesz, nie wchtonie sie prawidtowo. Wybieraj zdrowe...

@ Unikaj smieciowego jedzenia: réznego
rodzaju chipséw ziemniaczanych, popcornu,
frytek, napojéw typu cola, gdyz zawierajg one
tzw. puste kalorie i nie majg wartosci
odzywczych.

Opracowane na podstawie artykutu Moniki
Mastalskiej Podstawy prawidfowego Zzywienia
w mukowiscydozie (,Mukowiscydoza” nr 34, s. 3).

Tekst i fotografie: MaKa g - e
... i wysokokaloryczne przekaski.
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Ciag dalszy Gosia Wajtowicz

KIM TY JESTES?

Mijaty dni, tygodnie. Adila prawie codziennie spotykata si¢ z Willem. Chodzili
na spacery, ale gléwnie rozmawiali. Dziewczynie dalej nie udato si¢ rozwikla¢ zagadki,
co przyciaga ja do chtopaka. Coraz mniej tezjg to nurtowato.

Adila wreszcie komus zaufata, w koncu przed kims si¢ otworzyta. A Will mogt poznaé
prawdziwg ja. Céz, przynajmniej pozornie.

Pewnego razu siedzieli na uwielbianej przez Adilg wierzbie z widokiem na dworek.
Tu, gdzie pierwszy raz si¢ spotkali.

— Wilasciwie to... dlaczego lubisz patrze¢ na ten dom? — zapytat w pewnej chwili Will.
Adila zawahatasig.

—Wiesz... To jest dosy¢ skomplikowane...

— Zamieniam si¢ w stuch — chtopak usmiechnat si¢, aby dodac jej otuchy. Ona tez
mimowolnie si¢ uSmiechneta.

—Nowigc... Kurcze, nie wiem, jak ci to powiedziec€. ..

—Po prostu to zréb. Nie bede cig oceniat.

Kiedy Will wypowiedzial te stowa, Adila pomys$lata, ze nie mogta trafi¢ na lepszego
przyjaciela. Bo chyba mozna ich tak nazwacé, prawda?

—Dobrze. Tak wige pewnie mi nie uwierzysz, ale. .. to mogl byé, a raczej miat by¢ MOJ
dom. Moi rodzice, ja... jestem z rodziny do$¢ bogatej. Mozna nawet powiedzie¢, ze
arystokratycznej. Kiedy miatam pie¢ lat, rodzice gdzie$S znikneli. Kilka dni pdzZniej
dostalismy wiadomos¢, ze nie zyjg. Nawet nie wiem, co si¢ tak naprawdg stato. Pamigtam,
ze kuzyn ojca bardzo chciat przeja¢ majatek moich rodzicéw, ale problemem bytam ja. Po
krétkim czasie ptaczaca niania ubrata mnie ciepto, data pakunek do reki, pocatowata w czoto
ipowiedziata: ,, Teraz idz przed siebie, lecz tu juz nie wracaj”.

Tak po prostu wysztam na ulicg. W koncu zaczetam i§¢. Sztam dtugo, nawet bardzo.
Dotartam w okolicg¢ Shainty. Gdyby nie maty chtopiec, ktéremu podatam pitke, to jego mama
by mnie nie zobaczyta i nie przygarneta. Wychowali mnie, byli jak rodzina. Co jamoéwig! Byli
kim§ wiecej niz rodzing. Jaka rodzina kaze pigciolatce ot tak wyj$¢ samej i zostawia jg na
pastwe losu? W kazdym razie moja przyszywana mama zmarta dwa lata temu. Chlopiec,
ktoremu podatam pitke, czyli przyszywany brat Sein, wyjechal po jej $mierci. Wigcej go nie
widziatam. Od tego czasu mieszkam sama w domku, ktéry juz znasz. Ale wracajac do tego
dworku, to wiedziatam o Shaincie wczesniej, ze wzgledu na to, ze rodzice planowali go kupi¢.
Pamie¢tam, jak ogladatam fotografie z wnetrza. Ciekawa jestem, czy bardzo si¢ zmienit.
Po moim ,,odej$ciu” zostat sprzedany i dopiero kilka miesi¢cy temu dowiedziatam sig, komu.
Moj Boze, nie wierze, ze ci to wszystko powiedziatam...

Adila ukryta glowe miedzy kolanami. Will chwile siedziat obok i nic nie mowit.
W koncu pogtaskat Adile po gtowie. Dziewczyna wyprostowata sie.
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—To dobrze, ze mi powiedziatas. Mogtas to w koncu z siebie wyrzuci¢ —rzekt chtopak.

—Jakby si¢ zastanowi¢, to chyba czuje ulge — Adila naprawdg tak myslata. Cieszyta sie,
ze wreszcie komus$ opowiedziala o sobie.

Siedzieli na wierzbie jeszcze dtugo. Rozmawiali o wszystkim. Will znat juz calg
prawde o dziewczynie, ktorag po zmroku znow odprowadzit do kremowego domku.

k* ko ok

Kiedy Adila obudzita si¢ kilka dni p6zniej, ogarnat ja dziwny niepokd;j. Nie wiedziala,
dlaczego, wigc szybko ubrata si¢ i poszta na rynek. Usiadta koto fontanny, czekajac na Willa.
Codziennie si¢ tu spotykali. Jednak dzi§ chtopak nie przyszedt. ..

Nastepnego dnia bylo tak samo. Adila udata si¢ do Urzgedu Miasta, gdzie spisani byli
mieszkancy 1 goscie Shainty. Kiedy jednak zapytala o Willa, ustyszata, ze nigdy nie bylo
w miescie nikogo takiego.

Poczuta ciarki na plecach.

Tej nocy przysnit jej si¢ jedyny chtopak, jakiemu zaufata. On jeden znat jej historig.
We $nie nic nie mowit, po prostu si¢ do niej usmiechat.

Czy mogt to by¢ znak, ze gdzies jest 1 o niej pamigta? A moze Adila go sobie wys$nita?
Czy to mozliwe, ze jej pod$swiadomos$¢ wymyslita posta¢ Willa? Byla na tyle zdesperowana?
Niemozliwe! Dlaczego jednak nikt nie wie, ze tu by1?

Nastepnej nocy znow odwiedzit Adile we $nie.

—Czy to mozliwe, aby$ nigdy nie istniat? — zapytata go.

Lecz chtopak tylko mrugnat zuSmiechem i1 zniknat ze snu.

KONIEC

e £ S

rafia: ZuzannaiKaczmarek:

Opracowanie graficzne ,Matej Mukowiscydozy" — Joanna Gdrecka
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Sprawozdania, opinie, komentarze

Z zycia PTWM

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
Zarzadu Gtownego PTWM X. kadengji

Xl zebranie Zarzadu Gtéwnego
X. kadencji miato miejsce 19 wrze-
$nia 2015 r. W zebraniu wzieto udziat
5 cztonkéw ZG, 1 cztonek GKR, 2 przed-
Oddziatu PTWM  Gdansk,

dwaoch pracownikow Towarzystwa oraz

stawicieli

3 zaproszonych gosci. Podjetych zo-
stato 5 uchwat. Najistotniejsze sprawy
omawiane w czasie zebrania dotyczyty
stworzenia osrodka leczenia mukowi-
scydozy w centralnej Polsce, a takze
przygotowan do Europejskiego Tygo-
dnia  Swiadomosci  Mukowiscydozy
i planow dotyczacych kampanii pozy-

skiwania odpiséw 1% podatku za 2015 .

Dziatania lobbingowe

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg nieustannie prowadzi starania
0 poprawe warunkéw leczenia i wpro-
wadzenie takich zmian w systemie opie-
ki zdrowotnej, ktére przyczynia sie do
wydtuzenia czasu zycia chorych w Pol-
sce oraz poprawy jego jakosci. Realizu-
jac te cele we wspdtpracy z PTM oraz
Fundacja Matio, Towarzystwo uczestni-
czy w licznych spotkaniach, konsultuje
projekty rozporzadzen i opiniuje wnio-
ski oraz refundacje lekow.

16 czerwca 2015 r. w czasie spotka-
nia w Ministerstwie Zdrowia zaprezen-
towalismy wyniki audytu osrodkow zaj-
mujgcych sie leczeniem mukowiscydozy
oraz przedstawilismy potrzeby chorych
na mukowiscydoze na wszystkich pozio-
mach opieki zdrowotnej. Wraz z konsul-
tantami krajowymi ds. chordb ptuc i cho-
rob ptuc dzieci zaproponowalismy liste
osrodkow  referencyjnych, kryteria dla
tych osrodkéw oraz potrzeby dotyczace
dofinansowania remontéw w placow-

kach i zatrudnienia zespotéw wielody-

scyplinarnych leczacych chorych na mu-
kowiscydoze. Zaproponowalismy nowy
sposéb organizacji i finansowania opieki
ambulatoryjnej w formie komplekso-
wej opieki ambulatoryjnej. We wrzesniu
br. na stronach Rzadowego Centrum
Legislacji opublikowano projekt rozpo-
rzgdzenia ministra zdrowia w sprawie
Swiadczen gwarantowanych z zakresu
leczenia szpitalnego, w ktorym znalazto
sie nowe swiadczenie dla chorych na
mukowiscydoze: ,Kompleksowe lecze-
nie pacjentéw z mukowiscydoza” W ra-
mach tego Swiadczenia osrodki bedg
zobowigzane zapewni¢ izolacje pacjen-
téw, dostep do opieki fizjoterapeuty, die-
tetyka, psychologa i konsultacji lekarzy
innych niz pulmonologia specjalnosci.
Jest to ogromna szansa na wprowadze-
nie w Polsce modelu opieki opartego na
zaleceniach zawartych w Europejskich
Standardach Leczenia Mukowiscydozy.
Obecnie najpowazniejszg trudnoscig
jest koniecznos¢ znalezienia finansow
na przeprowadzenie inwestycji w wy-
znaczonych osrodkach  referencyjnych
— wiele z nich to instytuty lub szpitale
uniwersyteckie, ktére nie majg dostepu
do regionalnych funduszy europejskich,
a bez remontéw osrodki te nie bedg
w stanie leczy¢ chorych na mukowiscy-
doze w bezpieczny i nowoczesny spo-
sob. Potrzeby inwestycyjne osrodkow
referencyjnych oszacowalismy wstepnie
nataczna kwote 75 min zt ktéra powinna
by¢ wydatkowana w ramach 5-letniego
programu. Czekamy na odpowiedz Mi-
nisterstwa Zdrowia na ztozong przez nas
propozycje tego programul.

Pod koniec czerwca odbyto sie spo-
tkanie przedstawicieli ZG PTWM z mar-
szatkiem wojewddztwa mazowieckiego

panem Adamem Struzikiem dotyczace
mozliwosci utworzenia na bazie loka-
lowej szpitala w Dziekanowie Lesnym
Kliniki
przez zespodt Zaktadu Mukowiscydozy

Mukowiscydozy — prowadzonej

Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie.
Spotkanie to otwarto mozliwos¢ stwo-
rzenia osrodka leczenia mukowiscydozy
spetniajacego europejskie standardy, tj.
oddziatu zapewniajgcego nalezyte izo-
lacyjne warunki leczenia, oraz poradni
pozwalajacej na przyjmowanie chorych
w systemie ,rooming-in’, tzn. w taki spo-
sob, iz nie oczekujg oni w poczekalni na
przyjecie przez lekarza czy innych spe-
cjalistow, ale sg zaraz po przyjsciu do
ambulatorium umieszczani w osobnym
pokoju, ktorego nie opuszczajg przez
caty okres wizyty i do ktérego do pacjen-
ta przychodzg poszczegdini konsultanci.
Osrodek ten, po wykonaniu niezbedne-
go remontu, zajmowatby jedno 3-kon-
dygnacyjne skrzydto budynku i obejmo-
watby opiekg 400 pacjentéw leczonych
dotychczas w IMID, bytby jednoczesnie
najwiekszym pediatrycznym osrodkiem
leczenia mukowiscydozy w Polsce.

Programy pomocowe

Trwajg intensywne dziatania zwigzane
z poszukiwaniem Zrodet dalszego finan-
sowania dziatalnosci wypozyczalni. Nie-
mal wszystkie posiadane przez nas sprze-
ty i urzadzenia zostaty juz wypozyczone.
We wspotpracy z firmg Philips udato nam
sie znaleZ¢ model wyparzacza odpowied-
niego do dezynfekdji sprzetu uzywanego
przez osoby chore na mukowiscydoze.
Ze wzgledu na nawigzanie wspotpra-
cy z jedng firma, ktéra zajmowac sie dla
nas bedzie serwisem koncentratoréw

tlenu, w najblizszym czasie planujemy
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wprowadzenie regulaminu uzytkowania
koncentratorow wypozyczanych przez
PTWM. Podjecie tego rodzaju dziatan
jest konieczne, by zapewnic jak najdtuzej
sprawnos¢ urzadzen.

W zwigzku w wprowadzeniem
preparatu Fortimel Max obserwujemy
niewielkie zmniejszenie zainteresowania
zakupem nutridrinkdw i resourcow. Be-
dziemy wdzieczni za przesytanie do nas
opinii dotyczacych tej nowej, refundo-
wanej odzywki. Pomimo naszych staran
nie jestesmy w stanie zapewnic statej do-
stepnosci preparatow AqUADEK's. Pro-
blemy wynikajg z ponownego wstrzy-
mania dystrybucji oraz braku mozliwosci
sprowadzenia towaru przez importera ze
Stanéw Zjednoczonych. Zachecamy do
zapoznania sie z ofertg PTWM, dotyczaca
odzywek i suplementéw i proponowa-
nymi cenami produktow. Dla wielu osob
to okazja do zaoszczedzenia co najmniej
kilkudziesieciu ztotych miesiecznie.

Przypominamy o mozliwosci zaku-
pu za naszym posrednictwem prepara-
téw do dezynfekgji. Formularz zamowie-
nia znajdujacy sie na str. 70 tego numeru,
a takze na platformie pomocowej, nalezy
wysta¢ do biura PTWM lub mailowo na
adres dmacias@ptwm.org.pl.

Walne Zebranie Cztonkdéw PTWM,
ktére odbyto sie w tym roku w hote-
lu Fort w Warszawie, miato miejsce
19 czerwca. Jedng z bardzo istotnych
spraw, ktére zostaty rozstrzygniete, byto
podjecie uchwaty umozliwiajacej orga-
nizowanie zbiorek publicznych przez
PTWM na rzecz indywidualnych pod-
opiecznych. Podjeta uchwata powodu-
je, ze bezposrednio po rozliczeniu zbidr-
ki przez koordynatora zebrane srodki sg
przeksiegowywane na indywidualne
subkonto darowizn. Zachecamy do kon-
taktu z biurem PTWM w celu uzyskania
pomocy i wsparcia w uzyskiwaniu fun-
duszy. Coraz wiecej oséb z sukcesem
pozyskuje srodki na leczenie poprzez
portale, takie jak charytatywniallegro.pl

Sprawozdania, opinie, komentarze

czy siepomaga.pl. Zachecamy do korzy-
stania z dostepnych form pomocy.

Ze wzgledu na przyjecie nowe-
go pracownika do obstugi IT nastapito
mate opdZnienie we wprowadzeniu
ustugi zaktadania stron internetowych
dla indywidualnych osob. Kazdy, kto jest
zainteresowany uruchomieniem swojej
strony internetowej, ktéra ma stuzyc
pozyskiwaniu $rodkéw na subkonta
oraz przekazywaniu podziekowan dla
darczyncéw, proszony jest o kontakt
mailowy z biurem poczta@ptwm.org.pl.
W opracowaniu jest rowniez regulamin
otwierania indywidualnych stron, ktory
opublikowany zostanie wkrotce na na-
szej stronie internetowej oraz w kolej-
nym numerze ,Mukowiscydozy”.

W lipcu br. odbyty sie dwa webi-
naria prowadzone przez dra Andrzeja
Pogorzelskiego: 19 lipca ,Stosowanie an-
tybiotykow w mukowiscydozie” i 26 lipca
,Badania nad nowymi lekami w muko-
wiscydozie” W najblizszym czasie pla-
nowane s3 webinaria z zakresu sportu
w mukowiscydozie, odzywiania oraz we-
binarium o problemach dzieci uczesz-
czajacych do szkoty.

Wydarzenia i imprezy

Wakacyjny sezon urlopowy utrudnia
w pewnym zakresie udziat pracownikéw
i wolontariuszy w réznego rodzaju ak-
tywnosciach majacych na celu promo-
wanie naszej walki o oddech. Jednakze
nie pozostaliSmy bierni, a nasze dzia-
tania mozna byto zauwazy¢ w bardzo
wielu regionach catego kraju. Oprécz
omoéwionych juz marszy nordic walking
w Wodzistawiu Slgskim oraz rajdu rowe-
rowego w Niepotomicach pojawilismy
sie rowniez 13 czerwca br. z namiotem
PTWM na pikniku tlenowym organizo-
wanym przez Wojewddzkie Centrum
Pulmonologii i Torakochirurgii w Pozna-
niu. Nasz udziat w pikniku byt doskonatg
okazjg do pokazania gosciom licznie
odwiedzajagcym nasze stoisko, czym

sie zajmujemy i jak pomagamy. Odwie-
dzito nas takze kilkoro podopiecznych
oraz rodzicow. Ztozyt nam wizyte m.in.
wspotpracujgcy z nami fizjoterapeuta
Jakub Wozniak, ktoéry byt inicjatorem
naszego udziatu w pikniku. Jednym
7 gosci byt réwniez Andrzej Wrzesinski,
ktéry przynidst dla nas kilka pamigtek na
licytacje. Pan Andrzej od lat wigcza sie
w dziatania naszego stowarzyszenia.

16 czerwca br. miat miejsce finat
Xl Integracyjnej Spartakiady Dzieci
i Mtodziezy w Rabce-Zdroju pod patro-
natem mistrza olimpijskiego Roberta
Korzeniowskiego. Oczywiscie przy ta-
kim wydarzeniu nie mogto zabrakna¢
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydoza. W ramach naszego udzia-
tu  zaprosilismy  zaprzyjazniony klub
taekwondo olimpijskiego UKS Koryo
Z Mszany Dolnej. Trenerzy wraz z mfo-
dzieza przygotowali naprawde wspa-
niaty, widowiskowy pokaz. Réwniez
w naszym namiocie mielismy ttumy
dzieci, dla ktérych organizowalismy gry
i zabawy oddechowe.

Wyjatkowo prestizowym wydarze-
niem, w ktorym mielismy okazje brac
udziat, byt OPENer Festiwal w Gdyni.
Pierwszy raz nasza organizacja zostata
zaproszona do udziatu w tak duzej im-
prezie. Zaskoczyta nas skala tej imprezy,
a takze liczba uczestnikow. Dla nas byta
to okazja nie tylko do pokazania proble-
mow chorych na mukowiscydoze bar-
dzo szerokiemu odbiorcy, ale takze do
nawiazania wspotpracy z innymi organi-
zacjami, z ktérymi mamy szanse dziatac¢
w przysztosci. Pierwszym efektem takiej
wspotpracy byto zaproszenie, jakie otrzy-
malismy od stowarzyszenia Pozytywnie
Aktywni do udziatu w Pozytywnym Bie-
gu Przefajowym, ktéry odbyt sie w Szar-
lejce koto Czestochowy. Szczegdtowa re-
lacja z tego biegu znajduje sie w artykule
Anity Kisiel w tym numerze na str. 58.

Mitym akcentem dla nas byto row-
niez zaproszenie do udziatu w zawodach
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triathlonowych, jakie miaty miejsce w Ra-
dfowie koto Tarnowa 12 lipca br. Zawody
Grupa Azoty Triathlon Radtow zorgani-
zowane zostaly po raz pierwszy, dlatego
tym bardziej cieszy nas fakt, ze ich orga-
nizatorzy postanowili, aby celem chary-
tatywnym zawodow stato sie wsparcie
wiasnie naszego stowarzyszenia. Organi-
zatorzy zdecydowali o przekazaniu cze-
sci srodkow uzyskanych w ramach opta-
ty startowej na rzecz naszej organizacji.
Bedzie to kwota okoto 2700 zt.

Nocny Bieg z Gwiazdami, jaki
odbyt sie w Wodzistawiu Slaskim

22 sierpnia br, byt dla nas wydarze-
niem szczegdlnym, tym bardziej, ze
po raz kolejny nasze dziatania wsparli
chorzy i ich rodziny. Cato$¢ przebie-
gata w bardzo przyjaznej atmosferze,
szczegdlnie, ze grupka oséb startujaca
w biegu spontanicznie zdecydowata
sie wystartowa¢ w naszych koszul-
kach wolontariusza. Mamy nadzieje,
7e takie dziatania zacheca rodzicéw,
opiekundéw i samych chorych do wia-
czania sie w podobne akcje i wsparcia
nas w podobnych imprezach na tere-
nie catego kraju.

Z zycia PTWM

Najblizsze miesigce zapowiadaja
sie bardzo pracowicie. Planujemy sporo
szkolert iimprez masowych, w ktérych
bedziemy brali udziat. Mamy nadzieje,
Ze coraz wiecej 0séb bedzie wigczato
sie w nasze dziatania. Na koniec chcie-
libysmy serdecznie podziekowac tym
wszystkim, ktorzy dotychczas wazieli
udziat w imprezach organizowanych
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg jako uczestnicy i wolonta-
riusze.

Matgorzata Krynke
Anna Skoczylas-Ligocka

| Zawody Men Expert Survival Race

Zawody Men Expert Survival Race,
ktore odbyty sie na krakowvskich Bulwarach
Wislanych 07.06.2015 r, trudno opisac¢ —
znacznie fatwiej zobrazowa¢ zdjeciami.
Na dystansie 10 km zawodnicy mieli do
pokonania 30 przeszkéd. Faktem jest, ze na
catej trasie najbardziej bylo wida¢ przede
wszystkim pieciu zawodnikow  druzyny
stworzonej przez Piotra Prusaka. Oprocz
niego w druzynie znaleZli sie: Tomek Brze-
ski, Bartek Ostrowski, Kuba Chojnowski
i Darek Pachut. Wszyscy byli bardzo wi-
doczni z dwdch powoddw: pierwszym
byt fakt posiadania koszulek zaprojektowa-
nych i wykonanych dla PTWM przez firme
Attiq z Rokicin Podhalarskich, a drugim to,
7e nasi zawodnicy startowali nie tylko dla
sportu, ale po to, by pokazac nasza walke
o oddech. Te determinacje wida¢ byto na
ich twarzach. Zapraszamy do obejrzenia
galerii zdje¢ z zawoddw.

Malgorzata Krynke

Wszystkie fot. pochodzg z archiwum PTWM
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Piknik Tlenowy ,Czyste srodowisko,
zdrowe ptuca”

W sobote 13.06.2015 przed Wielko-
polskim Centrum Pulmonologii i Torako-
chirurgii w Poznaniu odbyt sie Piknik Tle-
nowy ,Czyste srodowisko, zdrowe ptuca”.
W programie przewidziane byty réznego
rodzaju atrakcje dla dzieci, a takze szereg
badan: m.in. poziomu cukru, poziomu
cholesterolu, ci$nienia, badania spirome-
tryczne ukfadu oddechowego, a takze
konsultacje z lekarzami.

W namiocie Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza przed-
stawiciele, wolontariusze oraz pod-
opieczni wraz z rodzinami udzielali
szczegdtowych informacji o chorobie
i dziataniach PTWM. Uczestnicy pikniku

mieli mozliwos¢ zmierzenia sie z ¢wi-

czeniami fizjoterapii oddechowej przy
pomocy flow-ball, obejrzenia prezento-
wanych na monitorze multimedialnych
materiatow na temat mukowiscydozy
i dziatalnosci Towarzystwa.

Piknik cieszyt sie duzym zainte-
resowaniem réwniez pod wzgledem
medialnym. Relacje z tego wydarzenia
prezentowaty TVP Poznan, TV Wiel-
kopolska oraz WTK. Media zaintere-
sowane byly rowniez tym, co dziato
sie u nas, a zaowocowato to kilkoma
wywiadami, ktére pojawity sie w lokal-
nych stacjach.

Byto nam niezwykle mito goscic¢
naszych podopiecznych, ktérzy dos¢
licznie nas odwiedzali. Byta to dla nas

Przedstawiciele PTWM na Pikniku Tleno-
wym w Poznaniu (fot. pochodzi z archi-
wum PTWM)

doskonata okazja do blizszego poznania
0sob, ktére nieczesto (a czasem wecale)
widujemy u nas w Rabce-Zdroju.

Dawid Macias

| Niezapomniany rajd

13 czerwca 2015. Upalny sobotni
poranek. Miasto powoli budzito sie do
zycia. Nad kapielisko ,Balaton” potozo-
ne wsrod pieknej zieleni lasu miejskie-
go w Wodzistawiu Slaskim stopniowo
przybywali uczestnicy marszu nordic
walking, dla ktérych udziat w tym wy-
darzeniu byt wazniejszy od btogiego
weekendowego leniuchowania.

Wsréd  nich  znalezli sie muin.
13-letni Patryk — mitosnik FC Barcelony.
Byfa takze tryskajgca energig i zachwy-
cajaca anielskim usmiechem 8-letnia
Oliwia, ktéra po odbytej w styczniu
biezacego roku transplantacji ptuc
poznaje na nowo smak dziecinstwa
dzieki kontaktowi i zabawom z réwie-
$nikami, a takze jej mtodsza siostrzycz-
ka Amelka. Wsrod uczestnikdow marszu

byli réwniez rodzice podopiecznych

Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydoza, ich znajomi wraz z dzie¢mi,
przedstawiciele MOSIR w Wodzistawiu
Slgskim, fizjoterapeuta Radostaw Gac-
ka z zona oraz przedstawiciele biura
PTWM. Wszyscy zostali ciepto przywi-
tani przez organizatora, Pana Marcina
Kosteckiego.

Marsz zostat poprzedzony rozgrzew-
ka, ktora przebiegta w dos¢ zabawny spo-
s6b, gdyz wielu z nas po raz pierwszy w zy-
ciu miato w rekach kije do nordic walking.
Poczatkowo sposéb poruszania sie z kijami
oraz ruchy wiasnych rak podczas rozgrzew-
ki rozbawity ¢wiczacych. Po rozgrzewce
kazdy otrzymat smycze, bransoletki oraz
czapeczki. Te drobne upominki sprawity
wiele radosci najmtodszym uczestnikom.
Nastepnie wyruszylismy wokét kapieliska.
Spacer umilat nam piekny lesny krajobraz,

ptywajgce po wodzie kaczki, a takze re-
choczace na brzegu kapieliska zaby. Marsz
wywotat wielkie zainteresowanie wsréd
wypoczywajacych nad kapieliskiem ludzi.
Dwugodzinny spacer zostat zakoriczony
wspdlnym  ogniskiem. Zapewne nikt nie
zaprzeczy, ze kietbaski opieczone w ogniu
i dodatkowo ogrzane przez ponad trzy-
dziestostopniowy zar z nieba smakowaty
wysmienicie ©.

Mimo zmeczenia marszem i wy-
soka temperaturg, kazdemu dopisywat
swietny nastroj. Wspolny spacer byt do-
skonatg okazja do integracji wszystkich
uczestnikow, a takze sposobnoscia do
wymiany doswiadczen.

Niewatpliwie nordic walking to
nie tylko sposéb na mite spedzenie
wolnego czasu, ale réwniez skutecz-
na i przyjemna forma rehabilitacji dla
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Rozgrzewka dla uczestnikdéw rajdu (fot.
pochodzi z archiwum PTWM)

chorych na mukowiscydoze. Wspdlne
podejmowanie aktywnosci fizycznej
przez chorych, ich rodziny i znajomych
zbliza do siebie i zarazem bardziej mo-
tywuje chorych do ruchu, gdyz do-
strzegaja oni w podejmowaniu wysitku
przyjemnosc.

Zachecamy wszystkich chorych
oraz ich rodziny i przyjaciot do udzia-

Z zycia PTWM

tu w wydarzeniach organizowanych
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza, a szczegolnie tych spor-
towych, gdyz dostarczajg one nieza-
pomnianych przezy¢, ktére na dtugo
pozostajg w pamieci, a dodatkowo
korzystnie wptywaja na stan zdrowia
i samopoczucie.

Jolanta Daleka

Ogolinopolskie szkolenie dla cztonkéw

rodzin chorych na mukowiscydoze
»Kompleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze”

W dniach 19-20 czerwca 2015
w hotelu Fort w Warszawie odbyto sie
kolejne ogdlnopolskie szkolenie PTWM
dla cztonkéw rodzin chorych na mukowi-
scydoze. Udziat w szkoleniu wzieto ponad
150 rodzicow oraz 25 fizjoterapeutdw
wsptpracujgcych z PTWM przy projek-
tach domowej rehabilitacji, dla ktérych
przy okazji szkolenia przygotowano spe-
cjalne warsztaty doskonalace. Z powodu
napietego budzetu tym razem szkolenie
byto zaledwie dwudniowe i bardzo in-
tensywne. Niestety, zabrakfo troche czasu
na wspolne $piewanie... Ze wzgledu na
miedzynarodowe wytyczne dotyczace
zapobiegania zakazeniom uktadu odde-
chowego pierwszy raz od wielu lat w spo-
tkaniu nie uczestniczyta grupa dorostych
chorych. Po raz pierwszy réwniez obrady
transmitowane byty online, wiec wstep na
wirtualna sale obrad mieli wszyscy zainte-
resowani bez wzgledu na to, gdzie akurat
sie znajdowali. Uczestnicy mieli okazje
wystucha¢ wyktadéw w czterech gtow-
nych blokach tematycznych, tj. podsta-
wy leczenia i opieki, zywienie, fizioterapia

oraz prawo i psychologia. Zorganizowano
réwniez warsztaty zywieniowe, fizjotera-
peutyczne i psychologiczne. Przyjecha-
to do nas wielu znamienitych polskich
specjalistéw zajmujacych sie leczeniem
mukowiscydozy w najwiekszych osrod-
kach. W programie znalazty sie wyktady
dotyczace standardéw leczenia mukowi-
scydozy, podstawowej wiedzy na temat
infekgji, antybiotykoterapii, odzywiania
oraz zapobiegania zakazeniom. Pojawity
sie takze zupetnie nowe tematy — pierw-
szy raz goscilismy lekarza spedcjaliste-
-ortopede, ktéry prezentowat problemy
z wadami postawy u chorych na muko-
wiscydoze, poznalismy techniki relaksadji
i sposoby ich wykorzystania w fizjoterapii
oraz historie dwodch oséb, ktére zdecy-
dowaty sie opowiedzie¢ o swoim zyciu
z mukowiscydoza. Jedna z tych oséb byta
Pani Alicja Rostocka, wieloletnia wicepre-
zes PTWM, a obecnie cztonek zarzadu
federacji CF Europe, ktéra opowiedziata
o dorastaniu jej corki oraz dziataniach po-
dejmowanych przez nasze Towarzystwo
w poczatkach jego funkcjonowania. Dru-

ga osoba byt Pan Jerzy Wasilkowski, doro-
sty chory na mukowiscydoze, ktéry w nie-
zwykle poruszajacy sposob pokazat, jak
bieganie zmienito jego zycie i jak bardzo
sport pomaga w zmaganiach z choroba.
Na zakonczenie wystapienia Pan Jurek
otrzymat gromkie brawa i koszulke star-
towa PTWM. Na uwage zastuguje row-
niez wykfad Pana prof. Szczepana Cofty
poswiecony trudnym aspektom leczenia
chorych dorostych. Pan profesor podzielit
sie z nami pierwszymi doswiadczeniami
swojego osrodka w prowadzeniu domo-
wej antybiotykoterapii dozylnej. Miejmy
nadzieje, ze przyklad Szpitala Przemie-
nienia Pariskiego w Poznaniu spowoduje
wiekszg dostepnos¢ do tego $wiadczenia
w Polsce.

Dziekujemy wszystkim za uczest-
nictwo w szkoleniu — przede wszystkim
cztonkom rodzin chorych na mukowi-
scydoze, ktérzy niejednokrotnie cafg
noc spedzajg w podrozy do Warszawy,
aby dotrze¢ na szkolenie. Pamietajcie,
7e wiedza o chorobie to szansa dtuzsze
zycie chorych. Zgtaszajcie nam swoje
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uwagi, propozycje wyktadow i warszta-
téw, jakie chcielibyscie, aby znalazty sie
w programach kolejnych szkolen.

Dziekujemy réwniez naszym nieza-
wodnym wyktadowcom, ktérzy co roku
dziel sie z nami swojg wiedzg i doswiad-
czeniem — tacznie przedstawiliscie 21 wy-
ktaddw i poprowadziliscie 9 godzin warsz-
tatow. To byt dobrze wykorzystany czas.

Dziekujemy rowniez catej ekipie
PTWM - pracownikom biura i cztonkom
zarzadu za petng zaangazowania prace
przy organizacji szkolenia.

Sprawozdania, opinie, komentarze

Ogromne podziekowania naleza
sie naszym gtownym sponsorom — fir-
mom Roche Polska oraz Chiesi Poland,
a takze licznie przybytym firmom wysta-
wienniczym, ktérych wsparcie finanso-
we przyczynito sie do organizacji szko-
lenia, a ich obecnos¢ pozwolita nam na
zapoznanie sie z nowymi urzadzeniami
i $rodkami spozywczymi dedykowa-
nymi dla chorych na mukowiscydoze.
Dziekujemy wszystkim i juz teraz zapra-
szamy za rok na kolejne szkolenie.

Anna Skoczylas-Ligocka

Wyktad Pana doktora Andrzeja Pogorzel-
skiego na ogdlnopolskim szkoleniu w War-
szawie (fot. Mirostaw Wéjcik)

J Open'er Festiwal 2015

W dniach 01-04.07.2015 nasza
czteroosobowa  grupa
PTWM uczestniczyta w jednym z naj-

pracownikow

wiekszych festiwali muzycznych w Pol-
sce — Opener Festiwal 2015 w skfadzie:
Matgorzata Krynke (dyrektor zarzadza-
jacy), Anna Michalak (ksiegowa), Anna
Drozd (pracownik socjalny), oraz Aneta
Mazgaj (fundraiser). Przygotowywatysmy
sie do wyjazdu caly tydzien, tworzac dtu-
gie listy rzeczy do zabrania. Dzieki firmie
Express, ktéra wypozyczyta nam nowy
samochdd Peugeot Partner, zrzekajac
sie naleznego wynagrodzenia (za co ser-
decznie dziekujemy), udato sie wszystko
zapakowac, facznie z 32" telewizorem
do wyswietlania prezentacji na temat
mukowiscydozy. Dotarty$my na miejsce
Z samego rana, pierwszego dnia festiwa-
lu, i od razu rozpoczetysmy przygotowa-
nia stoiska w strefie NGO. Rozwieszajac
i uktadajac nasze materiaty promocyjne,
obserwowatysmy ukradkiem inne orga-
nizacje, ktore, jak sie okazato, sa statymi
bywalcami tej imprezy. Na poczatku
czuty$my wielka treme przed nieznanym
nam sposobem dziatania podczas tak
wielkiego wydarzenia kulturalnego, jed-
nak szybko okazato sie, ze niepotrzebnie.
Namiot z organizacjami pozarzagdowymi

odwiedzato tysigce ludzi zainteresowa-
nych dziafalnoscia charytatywna.

Nasze atrakcje przygotowane spe-
cjalnie na to wydarzenie cieszyly sie
ogromnym  zainteresowaniem. Byly to
zabawy zwigzane z fizjoterapig odde-
chowa: na urzadzeniach flow-ball oraz
przygotowanym torze przeszkéd dmu-
chania piteczki pingpongowej. Okazuje
sie, ze dorosli moga sie $wietnie bawic
w zabawy zwigzane z robieniem baniek
mydlanych na czas. Byta to bardzo cieka-
wa konkurencja, w ktorej rowniez brato
udziat wielu chetnych. Po skonczonym
etapie zabaw kazdy uczestnik podcho-
dzit do naszego stoiska, pytajac, czym sie
zajmujemy, jak pomagamy, jak mozna
wesprze¢ chorych. Przeprowadzaty$my
maty test wiedzy na osobach z nami roz-
mawiajacych, czy znajg chorobe, jaka jest
mukowiscydoza, czy kiedykolwiek o niej
styszaty, i bytySmy mile zaskoczone pozy-
tywnymi odpowiedziami. Wielu odwie-
dzajacych nas gosci styszato o naszym
stowarzyszeniu, w szczegdlnosci znato ak-
cje, ktéra organizowalismy w kwietniu br.
,Biegasz dla siebie, pobiegnij dla innych’”
Bardzo cieszymy sie, ze nasze dziatania
s dostrzegane w spoteczenstwie, dzie-
ki temu widzimy sens w tym, co robimy.

Nie spodziewatysmy sie tak licznej kadry
lekarskiej; odwiedzali nas lekarze réznych
specjalizacji, fizjioterapeuci, studenci me-
dycyny, poruszajac temat sposobow le-
czenia mukowiscydozy, ich dostepnosci
i zwigzanych z tym kosztéw. Miaty$my ze
sobg kamizelke do drenazu i mogtysmy
pokazac zainteresowanym istote leczenia
mukowiscydozy, opowiadajac o fizjote-
rapii i trudnosciach, jakie niesie ze soba
mukowiscydoza. Wielkg niespodzianke
sprawita nam obecnos¢ chtopca chorego
na mukowiscydoze z rodzina.
Nawiazatysmy kontakt z wieloma
innymi organizacjami pozarzadowymi.
Pierwszy efekt wspodtpracy zaowocowat
zaproszeniem do Szarlejki na ,Pozytywny
Bieg Przetajowy” od Stowarzyszenia na

Rzecz Integracji Spofecznosci Lokalnej

- q ihal
Reprezentacja PTWM na Open'er Festiwal
2015 (fot. pochodzi z archiwum PTWM)
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Pozytywnie-Aktywni, w ktérym to biegu
bralismy udziat w sierpniu br. Prowadzi-
tysmy liczne i wnikliwe rozmowy na te-
mat pomocy dzieciom z Fundacjg Mam
Marzenie, Fundacjg Dzieci Niczyje, a tak-
ze z Fundacjg Habitat for Humanity Po-
land, ktéra wykonata dla nas na pamiat-
ke pieknego motyla z gipsu. Miatysmy

okazje przyjrzec¢ sie innym organizacjom,
zasadom ich funkcjonowania i ocenie
skutecznosci ich dziatari promocyjnych.
Spedzone cztery dni w Gdyni po-
zwolity nam zrozumie¢, ze jest bardzo
wielu ludzi, ktérzy pozytywnie oceniaja
nasza dziafalnod¢, chca nas wspierac,
rozumieja potrzeby i sens naszej pracy.

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

Dlatego zmotywowane do dalszej pracy
wrocity$Smy do Rabki-Zdroju z nastawie-
niem na powtdrne wziecie udziatu w fe-
stiwalu w przysztym roku, z przygotowa-
nymi nowymi pomystami pozyskania
wolontariuszy, darczyficéw i podmio-
tow wspotpracujacych.

Aneta Mazgaj

| Zawody triathlonowe w Radtowie

Na zaproszenie Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydoza 12 lip-
ca 2015 r. miatam okazje uczestniczy¢
w pierwszych zawodach triathlono-
wych organizowanych w Radtowie
koto Tarnowa. W wydarzeniu zorgani-
zowanym przez Grupe Azoty Triathlon
Radfow

Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza.

reprezentowalismy  Polskie

Nasza 4-osobowa druzyna wystapita
w sktadzie: Bartek Ostrowski, Alex Ma-
ximenko, ja i moj kolega z Czestocho-
wy — Hubert Boral. Na starcie stawita sie
liczna grupa zawodnikdéw w réznych
kategoriach wiekowych, liczaca nie-
mal 300 osob. Ruszylismy na trase, aby
pokona¢ 950 metrow w wodzie, 45 ki-
lometréw na rowerze, a na zakoncze-
nie 10,5 kilometréw biegu. Mielismy
zatem do pokonania dystans 1/4 IM
(Ironman). Zawody miaty bardzo moc-
na obsade, startowali w niej najlepsi
zawodnicy w kraju, na czele z Kacprem
Adamem z Czestochowy i Ewa Bugdot
z Raciborza.

Podczas zmagan cata ,ekipa moty-
la” mocno sie wspierata, konczac zawo-
dy z usmiechem na twarzach. Najwiek-
szym sukcesem druzyny stato sie moje
Il miejsce w kategorii K40+ z czasem
2 godziny i 38 minut.

Wyjatkowym dopingiem w czasie
trwania zawodow byty okrzyki kibicow:
,Oddychaj! Oddychaj!, gdyz na naszych
koszulkach widniat adres strony interne-

Uczestnicy i kibice biegu w Szarlejkach koto Czestochowy (fot. pochodzi z archiwum
PTWM)

towej PTWM www.oddychaj.pl. Gtowny
cel tej imprezy zostat osiggniety, a wra-
Zenia na dtugo pozostang w pamieci
zawodnikéw oraz licznie zgromadzo-
nych kibicéw i obserwatorow.
Szczegdlne podziekowania nale-
73 sie wolontariuszom z rabczanskiej
Ochotniczej Grupy Ratowniczej: Karo-
linie Bogadzirskiej, Annie Pepek, Jaku-
bowi Machowi, a takze ekipie PTWM za
wsparcie na trasie i wode ©. To byt wy-
jatkowo upalny dzien, co powodowato,
ze zawody byly jeszcze trudniejsze.
Zreszta PTWM chyba skazane jest
na pogode, bo kiedy ponownie zosta-
tam poproszona o udziat w ,Pozytyw-
nym Biegu Przetajowym” w Szarlejkach

koto Czestochowy, z nieba lat sie zar.
Uczestniczylismy w tym niewielkim
biegu na zaproszenie stowarzyszenia
Pozytywnie Aktywni. Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza byto tu
reprezentowane przez dwie osoby:
przeze mnie i przez Jakuba, ktory star-
towat juz dla PTWM w survivalu w Kra-
kowie.

Mam nadzieje, ze to dopiero po-
czatek mojej wspolnej przygody z ,eki-
pa motyla” Jestem niezmiernie dumna,
7e moge reprezentowac Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydozg w za-
wodach sportowych.

Do nastepnego razul!
Anita Kisiel
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Sprawozdania, opinie, komentarze

| Nocny Bieg z Gwiazdami

W Nocnym Biegu z Gwiazdami
w Wodzistawiu Slaskim w dniu 22 sierp-
nia 2015 r. wzieto udziat bardzo duzo
0séb, a przygotowania trwaty tak na-
prawde od rana. Ja osobiscie cieszytam
sie, ze bieg odbedzie sie i ze bedzie
tam PTWM (Polskie Towarzystwo Wal-
ki z Mukowiscydozg), bo wiedziatam,
iz zobacze osoby, ktére znam. Bieg
miat sie odby¢ w Wodzistawiu Slaskim
w parku Trzy Wzgorza niedaleko miej-
sca zamieszkania mojej babci, u ktérej
bytam w odwiedzinach. Posztam wraz
z kuzynka do parku i znalaztam namiot
PTWM. Spotkatam tam Pana Dawida
Maciasia z Towarzystwa, a takze wielu
wolontariuszy i osob, ktore chciaty sie
dowiedzie¢, co to jest mukowiscydoza.
Oczywiscie ja wraz z kuzynka zapyta-
tySmy Pana Dawida, czy tez mozemy

jakos pomaoc i jak. Dostatysmy koszulki
z logo PTWM i napisem ,Wolontariusz’,
puszki, do ktorych ludzie wrzucali pie-
nigdze, i mate upominki za nasza po-
moc. Wraz z kuzynka chodzitysmy po
parku i krzewitysmy wiedze na temat
mukowiscydozy. Osobom  chetnym
opowiadatysmy, czym jest ta choroba,
co powoduje i jakie sg skutki, oraz po
co zbieramy pienigdze, i zapraszatysmy
ich do namiotu PTWM. Cieszytam sie,
ze moge pomac, bo dzieki temu wiele
0s6b dowiedziato sie, co to mukowiscy-
doza i czym ona jest ©. Ludzie réwniez
byli zadowoleni, ze tak mtode osoby
chcg pomaéc i opowiedzie¢ o chorobie.
Wszystko byto takie magiczne dla mnie,
bo zawsze marzytam, by by¢ wolonta-
riuszka, wiec jedno z moich marzen sie
spefnito, a w zasadzie dwa, gdyz moim

Matgorzata Krynke i wolontariuszka Mo-
nika Kus na Nocnym Biegu z Gwiazdami
(fot. pochodzi z archiwum PTWM)

marzeniem bylo tez opowiedzie¢ in-
nym ludziom, co to mukowiscydoza,
i poszerzy¢ ich wiedze na ten temat ©.
Na biegu wszystko byto super: ludzie,
atmosfera i zapat.

Monika Kus

Domowa rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze

Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg od 2010 r. realizuje pro-
jekty z zakresu domowej rehabilitacji
chorych na mukowiscydoze. Dzis, po 5
latach, wiemy, ze jest to jeden z naszych
najcenniejszych programéw pomoco-
wych —w ciggu tych 5 lat wielu osobom
udato sie zmobilizowac do systematycz-
nej rehabilitacji, a w efekcie zredukowac
czestos¢ zaostrzen, kilka oséb dotrwato
do przeszczepu ptuc, wielu udato sie
przedtuzy¢ zycie i poprawic jego jakosc.
Obecnie facznie we wszystkich projek-
tach wsparciem objetych jest 147 oséb.
Cieszy nas to, ze pomoc dla chorych
jest regularna, systemowa, ale rowniez

to, ze w ramach projektéw wyksztatcili-
$my i rozwijamy kompetencje u ponad
50 fizjoterapeutow w réznych miej-
scach Polski.

Dlaczego domowa
rehabilitacja?

Niestety, zarowno pare lat temu, jak
i dzi$ w polskim systemie opieki zdro-
wotnej nie ma odpowiednich rozwia-
zan, ktore pozwalatyby na finansowanie
domowej rehabilitacji ze srodkéw NFZ.
Zapisy rozporzadzenia Ministerstwa
Zdrowia w tym zakresie odnosza sie
wylacznie do rehabilitacji stacjonarnej

z wykorzystaniem metod subterrane-

oterapii’. Rehabilitacja domowa $wiad-
czona jest wylacznie dla pacjentow,
ktérzy nie moga sie poruszac i chorzy
na mukowiscydoze nie majg do nigj
dostepu. Obecnie w Ministerstwie
Zdrowia trwaja prace nad wdrozeniem
kompleksowe]j opieki ambulatoryjnej,
w ramach ktérej mozliwe beda regular-
ne konsultacje fizjoterapeutyczne w ra-
mach poradni leczenia mukowiscydozy,

! Subterraneoterapia to dziedzina wiedzy
zajmujagca sie wykorzystaniem wiasciwosci
terapeutycznych atmosfery przestrzeni pod-
ziemnych. U Zrédet rozwoju tej gatezi wie-
dzy lezy powstanie w 1958 roku w Wieliczce
w podziemnych komorach solnych osrodka
leczacego gtownie schorzenia uktadu odde-
chowego (Zrodto: Wikipedia).
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Julka Piwecka ¢wiczy z rehabilitantem
Mikotajem Kowalskim (fot. Pawet Pi-
wecki)

jednak na dzien dzisiejszy w systemie
opieki zdrowotnej rowniez nie jest prze-
widziana taka mozliwos¢.

Nalezy podkresli¢, ze brakuje réw-
niez odpowiednio wyszkolonej kadry
do realizacji rehabilitacji u chorych na
mukowiscydoze. Jeszcze kilka lat temu
w Polsce byto zaledwie kilku fizjotera-
peutdw specjalizujgcych sie w pracy
z chorymi na mukowiscydoze — s3 to
osoby pracujace w osrodkach leczenia
mukowiscydozy w ramach oddziatow
lub poradni. Dostep do konsultacji fi-
zjoterapeutycznej chorzy mieli zatem
w najlepszym przypadku podczas wi-
zyty w osrodku, najczesciej w trakcie
hospitalizacji, a wiec zaledwie kilka razy
w roku, albo wcale.

Mamy $wiadomos¢, ze aby prze-
dtuzy¢ zycie chorego na mukowi-
scydoze, przez cale zycie tej osoby
konieczne jest codzienne leczenie,
dieta
i umiejetnie dobrany i regularnie wy-

rehabilitacja, odpowiednia
konywany wysitek fizyczny, a rodzice
i opiekunowie, w pdzniejszym za$ czasie
sami chorzy, musza perfekcyjnie opa-
nowac zasady postepowania z choroba.
Rodzice i chorzy maja wiele watpliwosci,
czy rehabilitacje wykonujg prawidtowo,
czesto popetniane s3 btedy, a poniewaz
leczenie przez cate zycie jest ucigzliwe,
pojawia sie zniechecenie, bunt, zdarzajg
sie zaniechania. Niestety, ze wzgledu na
specyfike choroby wymagajaca specjali-
stycznejwiedzy, brakuje dostepu dofizjo-

terapeutéw z doswiadczeniem w opiece
nad chorymi na mukowiscydoze, a spo-
radycznie organizowane szkolenia nie
sg wystarczajaca forma nauki radzenia
sobie z choroba. Regularne wsparcie fi-
Zjoterapeuty jest zatem ogromna szansa
dla chorych i dla rodzicéw na uzyskanie
pewnosci, ze dziecko ma odpowiednig
opieke i regularna rehabilitacje w domu,
a co za tym idzie ma rowniez szanse na
poprawe jakosci i dtugosci zycia. Osta-
tecznym celem projektow rehabilitacji
nie jest odcigzenie rodzicow, nie chodzi
tylko o wykonanie za nich codziennych
obowigzkéw, ale o usamodzielnienie
samych chorych i stopniowe przejmo-
wanie przez nich odpowiedzialnosci za
wiasne leczenie.

Ideg projektéw domowej re-
habilitacji
systematycznego,

byto niesienie chorym
dtugofalowego
wsparcia przez wykwalifikowanych
specjalistow na wzor rehabilitacji
prowadzonej w krajach takich jak
Niemcy (rehabilitacja 1-2 razy w ty-
godniu), czy Belgia, gdzie rehabili-
tant pracuje z chorymi codziennie.
W Belgii na okoto 1200 chorych jest
ponad 150  wyspecjalizowanych
rehabilitantow. W kraju tym nie sg
stosowane kamizelki drenazowe,
ale nacisk kfadzie sie na czynne for-
my fizjoterapii, w tym szczegolnie
na nauke drenazu autogeniczne-
go, fizjoterapeuci zwracajg réwniez
uwage na dokfadnie wykonang in-
halacje poprzedzonga oczyszczaniem
nosa i zatok. Domowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze obej-
muje indywidualng, wykonywang
codziennie terapie inhalacyjng i re-
habilitacje oddechowg przy uzyciu
systemu PEP i innych bazujacych na
nim narzedzi (Flutter, Acapella, RC
Cornet). Uzupetnieniem jej sg odpo-
wiednio dopasowane ¢wiczenia od-
dechowe, technika aktywnego cyklu

Z zycia PTWM

Alicja Rostocka (fot. z archiwum rodzin-
nego)

oddechowego, ¢wiczenia ogdlnoro-
zwojowe, treningi na cykloergome-
trach rowerowych i innych dostep-
nych urzadzeniach. U najmfodszych
dzieci stosuje sie drenaz zmodyfiko-
wany i autodrenaz — od dawna nie
stosuje sie drenazu utozeniowego
z oklepywaniem. Dla rodzin i opie-
kunow konieczne jest rowniez usta-
lenie optymalnego sposobu i czasu
prowadzenia ptukania zatok, nebuli-
zacji, dobdr odpowiedniego sprzetu,
pomoc w efektywnym planowaniu
dnia oraz pomoc w wyborze odpo-
wiednich form treningu fizycznego.
Waznym elementem jest nauka od-
powiedniej organizacji otoczenia
chorego tak, aby zminimalizowac ry-
zyko zakazen ptuc, tj. nauka higieny
rak, higieny kaszlu, dbania o czystos¢
sprzetu rehabilitacyjnego. Taka re-
habilitacje domowa postanowilismy
wdrazac w Polsce.
Alicja Rostocka,
Cztonek Zarzadu CF Europe
Pomyst

rozpoczecia domowej

rehabilitacji zainicjowata Pani Alicja
Rostocka, ktéra w 2010 r. napisata row-
niez pierwszy, pilotazowy program
do Fundacji TVN Nie jeste$ sam. Wow-
czas wsparciem objetych byto 10 oséb
na terenie Krakowa i Nowego Sacza,
a do realizacji zaje¢ zatrudnionych zo-
stato 2 fizjoterapeutéw. Juz pierwsze

doswiadczenia pokazaty, ze domowa
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rehabilitacja jest niezwykle cennym
przedsiewzieciem i ze warto jg konty-
nuowac i poszerzac dostep dla chorych
w innych regionach Polski.

W 2012 r. dzieki pozyskanym srod-
kom z PFRON rozpoczelismy realizacje
3-letniego projektu pn. Rehabilitacja
domowa chorych na mukowiscydoze. Byt
on przeznaczony dla 45 oséb z woje-
wodztw lubelskiego, opolskiego, $wie-
tokrzyskiego, slaskiego i matopolskiego.
Do projektu zatrudnilismy i wyszkoli-
lismy 9 rehabilitantéw. Jego realizacja
zakonczyta sie w marcu 2015 .

W roku 2013 otrzymalismy z PFRON
srodki na kolejny projekt pn. Domowa
rehabilitacja chorych na mukowiscydo-
ze Il. Byt on realizowany przez rok (takie
byty warunki konkursu) dla 50 osob
z wojewoddztw tddzkiego, zachodnio-
pomorskiego,  kujawsko-pomorskiego,
dolnoslaskiego, wielkopolskiego. Zatrud-
nilismy w nim kolejnych 13 fizjoterapeu-
tow. Niestety, w kolejnym 2014 r. PFRON
odmowit nam finansowania nowego
projektu domowej rehabilitacji, wskazu-
jac na jego zbyt ,medyczny” charakter.
Otrzymalismy jednak dofinansowanie
ze Srodkéw wojewddztwa kujawsko-po-
morskiego, co pozwolito nam na konty-
nuacje rehabilitacji w tym regionie.

Nasi fizjoterapeuci

i psychologowie

Fizjoterapeuta jest codziennym partne-
rem chorego w jego procesie leczenia
- ma za zadanie dobra¢ odpowiednig
forme rehabilitacji, wprowadzi¢ nowe
¢wiczenia lub zmodyfikowac rutynowo
wykonywane przez chorego w zalezno-
éci od jego potrzeb, mobilizowa¢ cho-
rego do prawidtowego i systematycz-
nego wykonywania drenazu i wiekszej
aktywnosci fizycznej. Ogromng zaletg
pracy w ramach domowej rehabilitacji
jest mozliwos¢ poznania chorych w ich
codziennym srodowisku i zbudowania

z nimi czesto wieloletniej relacji. Fizjote-
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rapeuci pracujg z uczestnikami projek-
tow z czestotliwoscig 4-8 razy w miesia-
cu, w wielu przypadkach widuja zatem
chorych o wiele czeéciej niz ich lekarze
czy fizjoterapeuci z osrodkdw leczenia
mukowiscydozy. Dzieki temu fizjotera-
peuci moga obserwowac pojawiajace
sie niepokojgce zmiany w stanie zdro-
wia i odpowiednio na nie reagowac.

W projektach domowej rehabilitadji
wyznajemy zasade, ze wszyscy rehabili-
tanci przed rozpoczeciem pracy powinni
otrzymac szkolenie podstawowe, a w ko-
lejnych latach wspdtpracy doskonali¢
swoje umiejetnosci. Pionierami domo-
wej rehabilitacji stato sie dwoje naszych
wyjatkowych fizjoterapeutdw — Justyna
Rostocka-Cholewa i Piotr Prusak. Oboje
rozpoczeli swojg wspdtprace z PTWM
od intensywnego szkolenia w osrodkach
w Belgii oraz kursow organizowanych
w Polsce. Dzi§ sami szkolg fizjoterapeu-
toéw i prowadza szkolenia dla rodzicow.
W kolejnych latach realizacji projektow
stopniowo zwiekszalismy liczbe wspot-
pracownikéw, a dzieki wsparciu firmy
Roche Polska od kilku lat udaje nam sie
organizowac dla nich regularne szkolenia
i warsztaty doskonalace. Pamietajmy, ze
praca z chorymi na mukowiscydoze wy-
maga od fizjoterapeutow nie tylko grun-
townej wiedzy, ale i do$wiadczenia, ktére
zdobywa sie latami — jest to moZliwe wia-
$nie dzieki pracy w ramach projektow.

Od poczatku realizacji projektow
domowej rehabilitacji jednym z najcze-
$ciej zgtaszanych przez fizjoterapeutow
probleméw byly ktopoty z motywacjg
do wykonywania rehabilitacji. Jest to ty-
powy problem leczenia prowadzonego
przez cate zycie — predzej czy pdzniej
pojawia sie zniechecenie, chorzy zaczy-
naja sie buntowac i utrzymanie rezimu
codziennych zabiegdw jest bardzo trud-
ne. Istotne znaczenie ma wéwczas obec-
nos¢ osoby ,z zewnatrz’, ktéra bedzie
dla chorego partnerem, autorytetem
i sprzymierzericem. Takg osobg czesto

Uczestnik projektu Aktywni w rehabilitacji
podczas zaje¢ w parku linowym (fot. Bar-
tosz Gora - rehabilitant)

staje sie fizjoterapeuta, jednakze po-
czawszy od 2015 r. czes¢ chorych ma
rowniez dostep do psychologow, kto-
rych zadanie polega na diagnozowaniu
probleméw psychologicznych i pracy
nad motywacja. Z pewnoscig bedziemy
w miare zapotrzebowania i mozliwosci
finansowych oferowac chorym wsparcie
psychologiczne w kolejnych projektach.

Aktualnie prowadzone
projekty domowej
rehabilitac;ji

Obecnie pozyskalismy i realizujemy
7 réznej wielkosci projektow domowej
rehabilitacji (od mikroprojektéw dla
3 0s6b do duzych PFRON-owych dla
40 0s0b), tacznie obejmujemy wspar-
ciem 110 oséb w réznych miejscach
Polski. Zatrudniamy ponad 40 fizjotera-
peutéw i psychologow.

Wsrod projektow rehabilitacyjnych
realizujemy 2-letni projekt sportowy pn.
Aktywni w rehabilitacji — zintegrowana
rehabilitacja przez sport dla chorych na
mukowiscydoze. PTWM pozyskato na
ten cel dotacje z PFRON. W projekcie
uczestniczy 40 osob z wojewddztw dol-
noslaskiego, wielkopolskiego, zachod-
niopomorskiego, kujawsko-pomorskie-
go i tédzkiego. Jest to pierwszy projekt,
ktéry ma na celu zwiekszenie aktywno-
sci fizycznej chorych oraz promowanie
sportu jako uzupetnienia fizjoterapii.
Oprocz zaje¢ sportowych uczestnicy
realizujg zajecia z zakresu treningu sa-
modzielnego funkcjonowania, podczas
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ktérych ucza sie wykonywania drena-
7uU ptuc oraz treningu motywacyjnego
z psychologami. Zakonczenie projektu
planowane jest na marzec 2017 r. Nasi
fizjoterapeuci dostepni sg w nastepuja-
cych miejscowosciach: Wroctaw, Jelenia
Gora, Lwdwek Slaski i okolice, Poznan
i okolice, Pleszew i okolice, Kalisz, oko-
lice Ostrowa Wielkopolskiego, +to6dz,
Zdunska Wola, Betchatow i okolice, To-
maszéw Mazowiecki, Szczecin, Potczyn-
-Zdroj i okolice, Bydgoszcz i okolice, To-
run, Wolsztyn i okolice.

Kolejnym duzym projektem z zakre-
su rehabilitagji, réwniez dofinansowanym
ze srodkéw PFRON, jest 2-letni projekt pn.
Kompleksowa rehabilitacja domowa cho-
rych na mukowiscydoze, ktory realizowany
jest dla 40 uczestnikéw w wojewddz-
twach matopolskim, slaskim, podkarpac-
kim, mazowieckim i lubelskim. Celem
tego projektu jest nauka uczestnikdw
samodzielnego drenazu, zwiekszenie ich
motywacji do codziennej rehabilitacji
oraz dbania o prawidtowe odzywienie.
W projekcie pracujg fizjoterapeudi, psy-
chologowie i dietetycy. Zakoriczenie pro-
jektu planowane jest na marzec 2017 .

Nasi fizjoterapeuci dostepni s
w nastepujgcych miejscowosciach: Lu-
blin, Swidnik, Krakéw i okolice, Nowy
Sacziokolice, okolice Limanowej, okolice
Siedlec, Ptock, Debica i okolice, Bielsko-
-Biata, Czeladz, Swietochtowice, Sosno-
wiec, Ruda Slaska, Katowice, Raciborz,
Wodzistaw Slaski i okolice, okolice Mysz-
kowa, okolice Grodziska Mazowieckiego.

PTWM pozyskuje takze mniejsze
dotacje na kilkumiesieczne projekty re-
gionalne z zakresu domowej rehabilitacji
ze srodkéw samorzadowych i z funda-
cji korporacyjnych. Staramy sie w mia-
re mozliwosci aplikowa¢ o udzielenie
dofinansowania we wszystkich woje-
wodztwach, jednak, niestety, tylko cze$¢
ztozonych przez nas wnioskow jest pozy-
tywnie rozpatrywanych. Obecnie realizu-
jemy nastepujgce projekty regionalne:

° warsztaty funkcjonowania co-
dziennego dla rodzin i opiekunow
0s0b chorych na mukowiscydoze
z wojewddztwa kujawsko-pomor-
skiego (Bydgoszcz i Nakto nad No-
tecig);

® domowa rehabilitacja oséb chorych
na mukowiscydoze z wojewddztwa
kujawsko-pomorskiego (Bydgoszcz,
Torun i Whoctawek);

° indywidualne warsztaty funkcjono-
wania codziennego dla rodzin cho-
rych na mukowiscydoze z terenu
Gminy Miejskiej Krakow;

® trening samodzielnego funkcjono-
wania dla chorych na mukowiscy-
doze z wojewddztwa matopolskie-
go (Krakow, okolice Nowego Sacza
i Zakopane);

° Aktywnie kontra muko — projekt dla
chorych z miejscowosci ponizej 30
tys. mieszkancow, finansowany ze
srodkéw dotacji Fundacji PZU (Dar-
towo, okolice Grodziska Mazowiec-
kiego, Siedlce, okolice Limanowej,
okolice Gtogowka).

Projekty domowej
rehabilitacji Oddziatu PTWM
w Gdansku

Takze gdanski Oddziat Polskiego To-
warzystwa Walki z Mukowiscydozg od
trzech lat prowadzi projekty domowej
rehabilitacji chorych na mukowiscydo-
ze. Obecnie, dzieki dofinansowaniom
z urzedéw miasta i marszatkowskich,
prowadzone sg 3 projekty na terenie
wojewddztwa pomorskiego  (Gdynia,
Gdansk Wejherowo, Rumia, Tczew, Kar-
tuzy) oraz kujawsko-pomorskiego (Byd-
goszcz, Barcin, Lubicz Dolny), obejmu-
jac rehabilitacjg 37 chorych. Docelowo
chcielibysmy obejmowac opiekg w ra-
mach projektéw co najmniej 50 pod-
opiecznych.

Kiedy w 2012 r. rozpoczelismy
pierwsze starania o pozyskanie srod-
kéw na projekty domowej rehabilitacji,

Z zycia PTWM

pierwsze dofinansowanie otrzymalismy
7 Urzedu Miasta Gdynia, ktory do dzis,
stale, finansuje rehabilitacje wszystkich
chorych na mukowiscydoze mieszkan-
cow Gdyni.

W 2013 r. Oddziat Gdanski PTWM
prowadzit projekt domowej rehabilitacji
dofinansowany przez PFRON, dzieki kt6-
remu oddato sie objac¢ opiekg 17 cho-
rych z terenu Gdanska, Kartuz, Bydgosz-
czyiElblaga. Rownolegle rozpoczelismy
wspotprace z urzedami marszatkowski-
mi wojewddztwa pomorskiego i kujaw-
sko-pomorskiego, z ktorymi wspotpra-
cujemy do dzis.

Jak skorzystac z projektow
domowej rehabilitac;ji?

Aby wzig¢ udziat w projektach domowej
rehabilitacji, nalezy monitorowac strony
www.ptwm.org.pl lub www.muko.gda.
pl, gdzie sg ogfaszane rekrutacje uczest-
nikow. Projekty realizujemy w miare do-
stepnych srodkéw z pozyskanych przez
nas dotacji — najczesciej sa to srodki
PFRON, dlatego do projektow przyj-
mujemy zazwyczaj osoby z aktualnymi
orzeczeniami o niepetnosprawnosci.
W przypadku nastolatkéw i chorych
dorostych wymagane jest orzeczenie
o stopniu umiarkowanym lub znacz-
nym. Podczas rekrutacji uczestnikow do
projektu mamy czesto kilkakrotnie razy
wiecej chetnych niz dostepnych miejsc,
dlatego na razie nie jesteSmy w stanie
pokry¢ catego zapotrzebowania.
Kwalifikujac uczestnikow do pro-
jektu, bierzemy pod uwage wiele czyn-
nikow, takich jak: kolejnos¢ zgtoszenia,
stan chorego, dostepnos¢ w okolicy do-
Swiadczonego fizjoterapeuty. Jezeli nie
mamy takiej osoby, musimy jg znalez¢
i wyszkoli¢. Trzymamy sie réwniez zasa-
dy, ze fizjoterapeuta powinien obejmo-
wac opiekg grupe 3-5 chorych, dlatego
w pierwszej kolejnosci szukamy miejsc,
w ktorych fizjoterapeuta dotrze do gru-
py kilku osob. Jezeli na danym obsza-
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rze w promieniu 20 km zgtosi sie inny
chory, to szansa na zakwalifikowanie do
projektu wzrasta. Czesto sami rodzice
pomagajag nam znalez¢ fizjoterapeute,
a nawet zgtaszaja sie razem jako grupa.

Domowa rehabilitacja to bardzo
trudne logistycznie przedsiewziecie, wy-
maga rowniez duzych naktadéw finan-

sowych i ogromnego wysitku administra-

Panstwowy Fundusz |
Rehabilitacji Oséb l

Niepetnosprawnych

EPRa
" KRA

KO
1T\ 4

krakow.pl

—
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cyjnego, ale wiemy, ze warto go podjac.
Dlatego co roku piszemy nowe projekty,
poszerzamy zasieg i zwiekszamy liczbe
chorych objetych domowa rehabilitacja.
Pragniemy podziekowac¢ wszyst-
kim instytucjom i osobom, ktére poma-
gaja nam w tym przedsiewzieciu:
°  Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych,

®  wojewddztwo kujawsko-pomorskie,
®  wojewddztwo matopolskie,
®  wojewddztwo pomorskie,
® miasto Krakdw,
® miasto Gdynia,
® Fundacja PZU,
Fundacja TVN Nie jeste$ sam,

® Roche Polska.

- Matopolska !@,...offkm

FUNDACJA

Roche)

Anna Skoczylas-Ligocka

twn

niw preled wam

Anna Bilecka

| Domowa fizjoterapia z perspektywy czasu

Za nami kolejny rok z programem
domowej fizjoterapii. Kilka ostatnich
lat spowodowato wielkie zmiany w do-
stepie do rehabilitacji podopiecznych
PTWM. Dzieki pomystowosci, a takze
wytrwatosci w dazeniu do celu wielu
0s6b zwigzanych z Towarzystwem uda-
to sie osiggnac program, ktéry zbliza nas
do standardéw zachodnioeuropejskich.

Fizjoterapia na state wpisana jest
w postepowanie z chorym na muko-
wiscydoze. Staje sie jego codziennoscig
i powinna stac sie rutyna. Cho¢ w Polsce
mowi sie o tym nie od dzis, to jeszcze do
niedawna trudno bylo przekona¢ wie-
lu, Zze fizjoterapie powinno sie stosowac
(wedtug réznych  wytycznych  nawet
w okresach, w ktérych choroba nie daje
objawdw) codziennie. Mam wrazenie,
ze program domowej fizjoterapii i or-
ganizowane w zwigzku z nim szkolenia

oraz sportowe wydarzenia zmieniajg

spojrzenie na rehabilitacje naszych pod-
opiecznych. Po pierwsze — patrzac z per-
spektywy fizjoterapeuty — widze jak wiele
bteddw jestesmy w stanie wytapac i sko-
rygowac w trakcie takiego programu. Jak
wiele pytan pozostatoby bez odpowiedzi,
gdyby nie domowa rehabilitacja. Czesto
pacjentom tatwiej sie otworzy¢ przed fi-
zjoterapeuty, ktory przychodzi regularnie,
staje sie w pewnym sensie elementem
ich zycia, niz np. przed lekarzem podczas
krotkiej i nie tak czestej wizyty.

Dlatego wizyty fizjoterapeuty to
nie tylko rehabilitacja. Z racji tego, ze
jestesmy specjalistami, majacymi naj-
czestszy i najbardziej regularny kontakt
7 pacjentami, jestesmy tez osobami, do
ktorych kierowanych jest wiele pytan,
a my staramy sie na nie odpowiadac
badz tez przekazujemy innym specjali-
stom. Jestesmy w domach pacjentéw,
bardzo blisko ich codziennego, normal-

nego zycia, co pozwala nam zauwazac
i czesto korygowac nieSwiadome btedy
dotyczace nie tylko fizjoterapii, ale tez
np. higieny sprzetu, sposobéw zapo-
biegania zakazeniom itd. W pewien
sposob naruszamy prywatnosc¢ naszych
podopiecznych, co oni cierpliwie nam
wybaczajg — doceniamy to ©.

Lata, ktére uptynety od poczatku
domowej fizjoterapii chorych na mu-
kowiscydoze, pokazaty, jak wiele jest
do zrobienia, by usprawni¢ naszych
podopiecznych, zmotywowac ich do
dziatania i pokaza¢ korzysci, jakie moga
czerpa¢ z regularnej fizjoterapii. Wciagz
zdarza sie, ze trafiamy do chorych,
ktérzy nie wykonujg drenazu, boja sie
wysitku  fizycznego albo  popetniajg
nieswiadomie wiele bfedow. Niestety,
w Polsce brak jest rozwigzan systemo-
wych pozwalajagcych choremu na mu-
kowiscydoze korzystac z ustug fizjotera-
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peuty regularnie i nieodptatnie. Podczas
gdy kraje takie jak Wielka Brytania, Dania,
Belgia zastanawiajg sie, jakie dodatkowe
dziafania mogtyby pomdc pacjentom
z CF, rozwazajac joge, tai-chi, pilates, ta-
niec, my wcigz musimy walczy¢ o to, by
wszyscy mieli rowny dostep do podsta-
wowej fizioterapii oddechowej.

Wiele krajéw zachodnich, w kté-
rych system opieki zdrowotnej jest
lepiej rozwiniety niz u nas, zapewnia
pacjentom chorym na CF statg opieke
fizjoterapeuty. Nie zawsze sg to wizyty
domowe jak w naszym projekcie. Cza-
sem pacjent,musi”sam przychodzi¢ do
gabinetu terapeuty. Zazwyczaj jednak
ilo$¢ godzin jest wystarczajaca i zmien-
na w zaleznosci od stanu pacjenta.

W 2015 r. dobiegt korica najdtuz-
szy jak do tej pory, bo trzyletni, projekt,
w ktorym wzieto udziat 50 pacjentow.
Rok biezacy jest rokiem przetomowym,
gdyz nowe projekty zaktadaja wiekszy
nacisk na sport i multidyscyplinarne
usprawnianie pacjentow. Chcemy nie
tylko oczyszcza¢ drogi oddechowe, ale
rowniez poprawiac jakosc zycia chorych
na mukowiscydoze. Stad obecnos¢ die-
tetykéw i psychologéw w projektach.
Udato sie rowniez pozyskac pienigdze
na sprzet, ktéry ma pomdc w prowa-
dzeniu fizjoterapii.

Z roku na rok projekty cieszg sie
coraz wiekszg popularnoscia. Zadowo-
lenie wiekszosci podopiecznych i ich
rodzin, a takze wzrost motywacji i do-
bre wyniki obserwowane przez fizjo-
terapeutdw motywuja do poszerzania
projektow o nowych beneficjentow.

Dzi$ ponad potowa polskich woje-
wodztw objetych jest programem. Kilka
kolejnych oczekuje na fundusze, ktére po-
zwolg réwniez w nich rozpoczac domowa
fizjoterapie chorych na mukowiscydoze.

W trakcie trwania projektéw To-
warzystwo organizuje szkolenia dla fi-
zjoterapeutodw, dzieki ktérym pracujacy
w naszym projekcie mogg pogtebiac

Opolskie

Rys. 1. Stan od maja 2015 r.

swojg wiedze i poszerza¢ warsztat pra-
cy. Spotkania sa dla nas szansg do wy-
miany doswiadczen i szukania nowych
rozwigzan. Mysle, ze s bardzo waznym
motywatorem w pracy z Mukolinkami.
Nalezy podkresli¢, ze wcigz rosng-
ca grupa fizjoterapeutdw, ktorzy pracu-
jg z naszymi podopiecznymi, szkolg sie
i angazujg nie tylko zawodowo w dzia-
tania PTWM, to réwniez pewien sukces
Towarzystwa. Celem programéw nie jest
prowadzenie jakiejs fizjoterapii’ ale fizjo-
terapii skierowanej do chorego na mu-
kowiscydoze. Fizjoterapii, ktéra podaza
za wytycznymi zagranicznych i naszych
rodzimych specjalistéw. Chcemy, by fi-
zjoterapeuta znat pacjenta, prowadzit
go konsekwentnie wedtug najnowszych
standardéw. Dzieki regularnosci spotkan
fizjoterapia moze byc¢ zmieniana i dopa-
sowywana do aktualnego stanu pacjen-
ta na biezaco, a nie tylko w trakcie wizyt
kontrolnych w o$rodku prowadzacym.
W tej chwili rehabilitacja oddecho-
wa dysponuje wieloma narzedziami, kto-
re utatwiajg, usprawniajg prace z pacjen-

Z zycia PTWM

Warminsko-Mazurskie

Podlaskie

Swietokrzyskie

tem i sprawiajg, e staje sie ona bardziej
efektywna. Wydaje mi sie, ze jestesmy
coraz blizej panstw zachodnich, ktére
nie stosujg oklepywania klatki piersiowej
jako preferowanej techniki drenazowej.
Odeszlismy réwniez — takg mam nadzie-
je — od lezenia gtowg w dot jako stan-
dardowego postepowania z chorym na
mukowiscydoze. Podopieczni programu
wykonujg drenaz w odpowiedniej ko-
lejnosci w stosunku do przyjmowanych
lekéw. Przypomne, ze np. zastosowanie
dornazy alfa i nie wykonanie drenazu
po odczekaniu minimum 2-3 godzin,
czy zastosowanie soli hipertonicznej
bez drenazu po nebulizacji jest btedem
- drenaz ma pomoc usunac wydzieli-
ne, ktérg te substancje ,rozrzedzity” Tak
samo btedem bedzie wykonanie drena-
7uU bezposrednio po inhalacji antybioty-
kiem — drenaz w takim wypadku moze
usungc czesc leku, ktora nie bedzie miata
czasu zadziata¢ w ptucach.

To, co mnie cieszy, a co dzieje sie
rowniez za sprawg projektéw PTWM,
to zwiekszajaca sie aktywnos¢ fizyczna
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chorych na mukowiscydoze oraz rosna-
ca swiadomos¢ wagi fizjoterapii w po-
stepowaniu z chorymi na mukowiscy-
doze. W Krakowie sposréd 8 pacjentow
objetych w zesztym roku programem
juz 5-6 uprawia sport systematycznie.
Przed projektem tylko dwie z tych oséb
byty aktywne fizycznie, a obie w trakcie
programu  rozszerzyty spektrum upra-
wianych sportéw, wybierajac dla siebie
najbardziej odpowiednie i najbardziej
lubiane dyscypliny. Z roku na rok coraz
wiecej pacjentow objetych domows fi-
zjoterapig zaczyna zy¢ aktywnie. Bardzo
satysfakcjonujace sg rowniez sytuacje,
kiedy trafiamy do chorego, ktéry przed
naszym przyjsciem nie wykonywat zad-
nej fizjoterapii, a po roku okazuje sie, ze
sam widzi korzysci, jakie moze nies¢ ze
soba drenaz i aktywnos¢ fizyczna. Dla
przyktadu jedna z naszych pacjentek
po roku regularnego drenazu podniosta
swoje FEV, 2 56,8% normy do 76%, a FVC
7 75,5% do 93% — takich przyktadow jest
wiele i one niezmiennie motywuja nas
do dziatania. Kazdy krok do przodu — czy
to jest pacjent, ktory szczesliwie docze-
ka udanego przeszczepienia ptuc, czy
mtody sportowiec, ktéry réwniez dzieki
swojemu wysitkowi i motywacji otocze-

nia poprawia swoje parametry oddecho-
we — jest dla nas motorem do dziatania.
W mojej opinii pacjenci aktywni nie tylko
poprawiajg swoj stan zdrowia, ale row-
niez lepiej radzg sobie z problemami
zwigzanymi z mukowiscydozg — sport
daje mndstwo pozytywnej energii.
Dzieki domowej fizjoterapii rosnie
tez Swiadomos¢ pacjentéw. Uczg sie ob-
serwowac reakcje swojego organizmu,
czesto fatwiej rozpoznaja symptomy roz-
poCzynajgcego sie zaostrzenia, oswajajg
sie z wydzieling z drég oddechowych.
tatwiej im rozpoznac, ktére reakcje orga-
nizmu s3 naturalne, a ktére moga by¢ nie-
pokojace. Mysle, ze czujg sie pewniej, po-
Znajac swoje mozliwosci i ograniczenia.
Nie da sie, niestety, poming¢ fak-
tu, ze mukowiscydoza jest chorobg
0 bardzo zmiennym przebiegu, a stan
pacjenta zalezy od bardzo wielu (by¢
moze czesci jeszcze nie poznanych)
czynnikéw. Dlatego tak trudno jest mo-
tywowac chorych do podjecia fizjote-
rapii — bo nie zawsze, mimo szczerych
checi, wiedzy i wysitku obu stron udaje
sie uzyska¢ poprawe. Mydle, ze warto
pamieta¢, ze w przypadku mukowiscy-
dozy zaréwno poprawa stanu chorego
lub utrzymanie na statym, stabilnym

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

poziomie jego kondydji, jak i spowolnie-
nie postepu zmian chorobowych (trud-
ne do zmierzenia) mogg by¢ traktowa-
ne jako swego rodzaju sukces.

Cho¢ daleko nam do takich
panstw jak chocby Wielka Brytania,
w ktorej Royal Brompton Hospital za-
trudnia fizjoterapeute oddechowego,
fizjoterapeute zajmujgcego sie wadami
postawy, a nawet fizjoterapeute specja-
lizujgcego sie w leczeniu nietrzymania
moczu, czy do Australii, w ktérej za-
trudniany jest oddzielny fizjoterapeuta
do ¢wiczen fizycznych dla chorych na
mukowiscydoze, to wydaje sie, ze przez
ostatnie lata zrobilismy wielki postep
w opiece fizjoterapeutycznej nad pod-
opiecznymi Towarzystwa. Zmienia sie
réowniez swiadomos$¢ wagi fizjoterapii
zarbwno wsrdd samych chorych, jak
i wsréd specjalistow.

Chciatabym, aby nasze dziatania
pomogly jak najwiekszej grupie na-
szych pacjentdw doczeka¢ kolejnych
odkry¢ — lekow i terapii dedykowanych
chorym na mukowiscydoze.

Pozdrawiam z nadziej, ze dzieki po-
stepowi medycyny kiedys bedziemy spo-
tykac sie towarzysko, a nie zawodowo. ..

Justyna Rostocka-Cholewa

Polskie Towarzystwo Walki
Z Mukowiscydozq — jak mozemy pomaéc?

(czesc 2)

Kolejnym programem pomocowym, ktory opiszemy
w niniejszym numerze biuletynu, jest,wypozyczalnia sprzetu

rehabilitacyjnego”

Jak dziata wypozyczalnia

Od 2006 r. wypozyczalnia Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydozg daje mozliwo$¢ bezptatnego i beztermino-
wego wypozyczenia sprzetow do fizjoterapii oddechowej,

koncentratoréw, wyparzaczy i innych sprzetéw rehabilitacyj-
nych oraz pomocniczych.

Wyposazenie wypozyczalni zmienia sie w ciqgu roku

i zalezy od dobrej woli sponsordw, ktérzy przekazujq darowizny

réznej wysokosci na rzecz wypozyczalni. Moze sie zdarzyc tak, ze

w pewnym okresie braknie sprzetu — wtedy wszystkie wptywajqce
whnioski zostajq umieszczane w ,kolejce oczekujqcych” i czekajq
na realizacje do czasu zakupu nowego sprzetu.
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Kto moze wypozyczyc SPrZQt : Muzliwost zakupu w niskich cenach witamin, suplementow diety
bl = I srodikdw odiywezyrh;

Kazda osoba chora na mukowiscydoze (w przypadku cho-

ryCh mepe’rnoletnlch ~J&j prawny przedstavvloel), ktdra: Maoiliwost zakupu w niskich cenach srodkow do mycia i dezynfekeji

rak PURLLLY GOJO;

® nie wypozyczata jeszcze danego rodzaju sprzetu w okre-

sie ostatnich 2 lat;
Moiliwosc bezplatnego wypoiyczenia sprzetu rehabilitacyjnego
i pumocniczegn;

® wykorzystata juz refundacje NFZ (ten warunek dotyczy
w zasadzie tylko sprzetu do fizjoterapii oddechowej, gdyz

5 3 H H ; Pomuocw ebieraniu Srodkbw linansowych na leceenie
pozostatych kategorii produktow taka refundacja nie ¢ I rehabilitacje;

obejmuije).

Infolinia i inne formy pomocy merytorycznej

Jakie dokumenty sa wymagane

Potrzebny jest wypetniony i wtasnorecznie podpisany wnio-

sek do wypozyczalni (moze by¢ oryginat przestany droga tra-  a w przypadku jego braku — umieszczony w kolejce oczeku-
dycyjna, skan lub faks). Wypetniajac wniosek, potwierdzamy,  jacych.

iz zapoznalismy sie z requlaminem i akceptujemy wszystkie

jego postanowienia. Zmiany w wypozyczalni koncentratorow

Od 7 stycznia 2015 r. obowiqzuje nowy reguiamin We wrzesniu zostat opracowany nowy regulamin wypo-

wypozyczalni, zgodnie z ktdrym nie jest juz wymagane zyczania koncentratoréw, ktéry bedzie doprecyzowywat

rczenie zaswiadczenia lekarski raz kopii orzeczeni : . . . :
dostarczenie zaswiadczenia lekarskiego oraz kopi orzeczenia prawidfowe zasady uzytkowania koncentratoréw, koniecz-

0 niepelnosprawnosci, tak jak to mialo miejsce w ubieglych no$¢ statego dokonywania przegladéw oraz okresli sposéb

latach. Podobnie samo wypozyczenie nie ma juz formy obust- postepowania w przypadku ich awarii. Kazdy uzytkownik

ronnie podpisywanej umowy (nie trzeba odsytac zadnych doku- koncentratora pochodzacego z wypozyczalni PTWM otrzy-

mentow). Zamiast umowy nalezy przestac jedynie uzupefniony ma regulamin w terminie do 31.12.2015 r. i bedzie proszony
0 jego akceptacje.

Zachecamy rowniez do lektury ,Regulaminu wypozy-

wniosek do wypozyczalni, a w momencie wypoZyczenia
kazdy wypozyczajqcy otrzymuje kopie wniosku, tzw. ,protokdt
Wypozyczenia sprzetu. czalni” — zamieszczonego na stronie internetowej Towarzy-

Whioski do wypozyczalni mozna pobrac ze strony www. stwa (w zakladce ,Programy Pomocowe -> Wypozyczalnia®,

ptwm.orgpl lub wyciqc z magazynu ,Mukowiscydoza” Wszyst- ktéry doktadniej opisuje zasady dziatania wypozyczalni.

kie wnioski ztozone przed styczniem 2015 r, a dotychczas niezre-

alizowane, nalezy ztozy¢ ponownie na nowym formularzu.
Programy pomocowe

Aktualny stan wypozyczalni Ponizej przedstawiamy skrotowy wykaz pozostatych progra-

Aktualny stan wypozyczalni mozna $ledzi¢ na stronie inter-  MOW pomocowych oferowanych przez Polskie Towarzystwo

netowej Towarzystwa (w zakladce ,Programy Pormocowe -> Walki z Mukowiscydozg i zachecamy do korzystania z nich

oraz do kontaktu z nami w razie jakichkolwiek pytan:

Wypozyczalnia”).

Na dzier 25.09.2015 r. wypozyczalnia dysponuje takimi 1. Mozliwos¢ zakupu w niskich cenach witamin, suplemen-
sprzetami, jak: Jala Neti (duza ilo$¢), RC Cornet (duza ilo$¢), tow diety i sSrodkow odzywczych:
butle tlenowe (mata ilos¢), reduktory (mafa ilos¢). Nutridrinki Nutricia, Nestle Resource, AQUADEKSs, Aqua-E,

Ponadto we wrzesniu i pazdzierniku 2015 r. do wypozy- Dicoflor, Omegamed Baby i Omegamed Pregna (DAWID
czalni zostat zakupiony sprzet w postaci: Acapella - 30 szt, Flut- MACIAS).
ter — 30 szt, Pari Pep System — 20 szt, pulsoksymetr — 21 szt, 2. Mozliwos¢ zakupu w niskich cenach srodkow do mycia
wyparzacz — 40 szt. i dezynfekgji rgk PURELL i GOJO.

Zakupiony sprzet zostanie rozdysponowany wérdd Srodki dostepne sa w dozownikach elektronicznych oraz
beneficientow Towarzystwa, ktorzy przestali wnioski do wy- w butelkach z pompkg — w cenach specjalnie wynego-
pozyczalni i oczekujg na ich realizacje od poczatku 2015 r. cjowanych dla oséb chorych na mukowiscydoze (DAWID
Pozostate osoby, ktore chciatyby skorzystac z oferty wypozy- MACIAS).
czalni, powinny przesta¢ do siedziby biura wypetniony wnio- 3. Pomoc w dostepie do sprzetu rehabilitacyjnego i pomoc-
sek, ktory zostanie zrealizowany w miare dostepnosci sprzetu, niczego w postaci:
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bezpfatnej wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego
i pomocniczego (zob. wyzej);

poradnictwa w kwestii refundacji sprzetu rehabilita-
cyjnego przez NFZ, dotacji ze srodkéw PFRON oraz
innych Zrodet;

poradnictwa w dostepie do koncentratoréw tlenu

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

zaktadanie aukcji charytatywnych dla poszczegol-
nych beneficjentéw na portalu charytatywni.allegro.pl
(ANETA MAZGAJ);

udzielanie jednorazowego wsparcia finansowego
na leczenie i rehabilitacje osobom znajdujacym sie
w trudnej sytuacji materialnej (ANNA DROZD).

w ramach NFZ oraz innych programoéw; 5. Infolinia i pozostate formy pomocy merytorycznej:

dostepu do domowej fizjoterapii poprzez tworzenie bezptatne poradnictwo poprzez infolinie dotyczace

regionalnych projektéw aktywizujacych, jak réwniez porad prawnych, fizjoterapii uktadu oddechowego, za-
szkolenie kadry fizjoterapeutow.

ANNA DROZD, DAWID MACIAS (wypozyczalnia);

ANNA SKOCZYLAS-LIGOCKA (projekty domowej rehabili- poradnictwo w zakresie przeszczepdéw ptuc (ANNA

tacji). SKOCZYLAS-LIGOCKA);

4. Pomoc w zbieraniu srodkéw finansowych na leczenie i re-

pobiegania zakazeniom oraz prawidtowych nawykow
zywieniowych;

wsparcie w odwotaniach do Komisji Orzekania o Nie-
petnosprawnosci (ANNA DROZD);

pomoc w innych sprawach socjalnych (ANNA
DROZD).

i poprawe jakosci zycia osoby chorej (zaktadanie i ob- 6. Pomoc w tworzeniu indywidualnych stron WWW dla po-
stuga subkont: JOLANTA DALEKA);

wsparcie w organizacji zbiérek publicznych dla kon-

habilitacje:
mozliwos¢ bezptatnego zatozenia subkont, na ktérych
sg zbierane $rodki finansowe na leczenie, rehabilitacje

szczegolnych chorych oraz administrowanie strony i Face-
booka (RENATA JANKOWSKA).
kretnego chorego oraz zaktadanie zbiodrki na okre- W przypadku pojawienia sie spraw niewymienionych

slony cel na portalu www.siepomaga.pl (KAROLINA  wyzej zachecamy do kontaktu z MALGORZATA KRYNKE — dy-

SUMARA); rektor zarzadzajaca.
Skontaktuj sie z nami
Zamowienia: Fundraising, zbiérki pieniezne:
DAWID MACIAS kom. 536 210 250
tel. 18 267 60 60 wew. 331, kom. 730 115919
lub e-mail: dmacias@ptwm.org.pl ANETA MAZGAJ
amazgaj@ptwm.org.pl
Sprawy socjalne: KAROLINA SUMARA

ANNA DROZD
tel. 18 267 60 60 wew. 331, kom. 531 110 260
lub e-mail: adrozd@ptwm.org.pl

ksumara@ptwm.org.pl

Projekty fizjoterapii domowej/przeszczepy:
ANNA SKOCZYLAS-LIGOCKA

Ksiegowos¢: kom. 662 033 999 lub e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl
tel. 18 267 60 60 wew. 342, kom. 531 110 250

Strona internetowa:

JOLANTA DALEKA RENATA JANKOWSKA

jdaleka@ptwm.org.pl kom. 536 210 290 lub e-mail: rjankowska@ptwm.org.pl
ANNA MICHALAK

amichalak@ptwm.org.pl Dyrektor zarzadzajacy:

ANNA SMIECH MALGORZATA KRYNKE

asmiech@ptwm.org.pl

kom. 883 985 662 lub e-mail: mkrynke@ptwm.org.pl

INFOLINIA 0800111 169

(wedtug ustalonego harmonogramu)

Poniedziatek 15.00-17.00 - prawnik Aneta Knurowska
Wtorek 16.00-18.00 — pielegniarka epidemiologiczna Bozena Pustutka
Wtorek 18.00-21.00 — magister fizjoterapii Artur Lezanski
Sroda 15.00-17.00 — dietetyk Monika Mastalska
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Szanowni Panstwo!

Przypominamy o koniecznosci informowania o zmianie swoich danych osobowych. W przypadku zmiany adre-
su zamieszkania, nazwiska, numeru telefonu czy innych danych prosimy o jak najszybsze uzupetnienie ponizszego
Oswiadczenia o zmianie danych osobowych i odestanie do biura PTWM na adres: Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg, ul. J. Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdroj.

Dziekujemy.

OSWIADCZENIE O ZMIANIE DANYCH OSOBOWYCH

Niniejszym informuje, ze moje dane osobowe ulegty zmianie i prosze o ich aktualizacje
w bazie cztonkdw i beneficjentéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Poprzednie dane 0SODOWE: ..ottt ettt st e ae sre et e e stesas e s be e saesnnaenen

Powyzsza zmiana danych dotyczy mnie oraz pozostatych cztonkdw mojej rodziny tj.:

L. hetiiettiiatiieatiie i rieer e e e s e ee e e st e see st ras eaateseaeaearaetrsaserasterasnans (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
2. iieetererteseresaseeeatetateta ettt attea ettt ateetetetateeastteateasteaantttettterasttratenantns (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
3 it iteteiereeeaeeeeteeeeteeateeanteeattenatetetaenetttttate asteentetastetnttetttttnttttetntnnns (imie i nazwisko, stopien pokrewienstwa)
. it iiiieeteeereeerieeatieateeaeteeaseeaate et eee ettt et aetae st aeteaatetetttnreetetatenantes (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
7 (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
....................................... (POdeS)
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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
I | Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
| utridrink — smak czekoladowy 4 buteleczki po 125 m 101,56 z
- | Nutridrink - smak czekolad 24 buteleczkipo 125ml | 101,56 2
utridrink — smak owocow lesnyc 24 buteleczki po 125 m 101,56 z
I | Nutridrink k 5w lesnych buteleczk | 4
} Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 z
} Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
I |Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
I | Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
\
} Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
I utridrink Compact Proteiny — smak owocow lesnyc 24 buteleczki po 125 m 113,72
‘ Nutridrink C P k 5w lesnych buteleczk | t
I | Nutridrink Compact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72z
} Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z
} Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z4
} Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 113,65 zt
} 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 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
I | Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
\
} Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
I | Resource 2.0 fibre — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
} Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400g 28,02 zt
} Peptamen (proszek — na zamdwienie) Puszka 400g 33,05 zt
\
AqUADEKs™ 60 kapsutek 205,09 zt
\
} AqUADEKs™ Pediatric Liquid w ptynie 60 ml 158,54 zt
} AquADEKs™ tabletki do zucia 60 sztuk 172,80 zt
} Aqua E (na zamowienie) 237 ml 237,60 zt
} Dicoflor 60 20 kapsutek 21,60 zt
| | Dicoflor 30 30 kapsutek 22,68 zt
\
| | Dicoflor krople 5ml 23,76 zt
} Calogen smak neutralny (na zamoéwienie) 500 ml 40,85 zt
} Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA | 4-pak x 30 porcji twist off 70,33 zt
} Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji twist off 98,50 zt
} UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszty wysytki. Wysokos¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamdwionych produktow. Koszt przesytki do 30 kg wynosi
} 9,35 zt brutto.
\
\
} D.IMIE INAZWISKO OSOBY CHOREJ: ... ...
‘ z z
} E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):
| U przelew (Oswiadczam, ze ptatnosci dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania faktury)
I .
| U gotéwka
[
} U subkonto / subkonto1% / wsparcie
} F. DANE DO FAKTURY: G. DANE DO WYSYLKI (JE’ZE’// inne niz V\/punkcie F)
| Imie i nazwisko: Imie i nazwisko:
i Ulica i numer domu: Ulica i numer domu:
| S L
| Kod pocztowy i miejscowosc: Kod pocztowy i miejscowosc:
} Numer telefonu: Numer telefonu:
| E-mail: E-mail:
\
\
\
\
\
/
O | e
1 Data i czytelny podpis Numer przesytki (wypetnia pracownik PTWM)
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ZAMOWIENIE preparatéw PURELL

* Prosze zaznaczy¢ wybrang opcje.

Ztozenie zamowienia poprzez formularz jest réwnoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych zamawiajgcego
w zakresie podanym w formularzu zamdwienia, przez Administratora danych tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT sp. k., N(!
o

[

\

\

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

4+dozownik 180,00 |

TEX 1200 ml 4 170,00 }

1 45,00 I

24 120,00 |

PURELL Advanced Hygienic Hand Rub — }
- 18 95,00

Antybakteryjny zel do rak 60 ml ‘

butelka z pompk 12 65,00 }

B 6 35,00 \

12 210,00 |

350 ml i 2000 }

i [

GOJO Premium Foam Handwash & Skin Ziuiozouink 110,00 \

- ’ ) . TFX 1200 ml 2 100,00 I

Conditioner — Pianka do mycia rak z odzywka |

1 50,00 |

2+dozownik 140,00 }

TFX 1200 ml 2 130,00 }

1 65,00 \

3+d ik 140,00 ‘

GOJO Anti-bacterial Foam Soap — OZONT ‘

: ) 700 ml 3 130,00 ‘

Antybakteryjne mydto w piance do rak ; 45.00 }

SPS 2+dozownik 140,00 }

1200 ml 2 130,00 |

1 65,00 }

2+dozownik 130,00 |

TFX 1200 ml 2 120,00 |

1 60,00 }

3+d ik 130,00 [

GOJO Mild Foam Hand Wash — ozoWl \

) ) 700 ml 3 120,00 \

tagodna pianka do mycia rak |

17X 1 40,00 |

2+dozownik 130,00 }

1200 ml 2 120,00 }

1 60,00 \

2+dozownik 130,00 |

1200 ml 2 120,00 ‘

GOJO Freshberry Foam Hand Wash \

— Pianka do mycia rak o zapachu LTX ! coh }

, , 3+dozownik 130,00 |

owocéw lesnych |

700 ml 3 120,00 |

1 40,00 }

Dozownik LTX 23,00 |

Dozownik TFX 23,00 }

zamowienie powyzej 300 zt gratis }

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

zaméwienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00 |

\

\

pobranie }

Forma pfatnosci* subkonto }

[

subkonto 1% }

[

Adres dostawy: }

Nazwa/Imie i nazwisko }

Ulica |

Kod pocztowy, miejscowos¢ }

\

Numer kontaktowy }

Dane do faktury: }

Nazwa/Imie i nazwisko I

\

Ulica }

Kod pocztowy, miejscowosc¢ }

\

NIP (dot. instytucji) }

\

[

\

\

[

w celu realizacji zamodwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz.U. 2002 r. Nr 101 poz. }
926, ze zm.) zamawiajacemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania lub aktualizowania. |
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Z zycia PTWM Podziekowania

o o - firmie EH.U. NICO+ oraz Piekarni Dariusz Jerzy Kozielski s.c.

Po ZIQ owanla za wsparcie uczestnikow cyklu nordic walking w Wodzi-

stawiu Slgskim.

Pragniemy przekaza¢ podziekowania Wielkopolskiemu
Centrum Pulmonologii i Torakochirurgii w Poznaniu za zaprosze-
nie na Piknik Tlenowy, podczas ktérego moglismy prezentowac

Jan Pawet |l tematyke mukowiscydozy mieszkaricom Poznania i okolic.

Szanowni Panstwo! Serdecznie dziekujemy organizatorom wszystkich wy-

Dziekujemny osobom, ktére wspierajg nas w walce darzen sportowych i kulturalnych, na ktére otrzymalismy za-
o lepsza organizacje opieki zdrowotnej i diuzsze zycie na-  Proszenie i dzieki ktérym mamy szanse promowac ideg po-

Cztowiek jest wielki nie przez to, co posiada, lecz przez to, kim
jest; nie przez to, co ma, lecz przez to, czym dzieli sie zinnymi.

szych chorych, szczegdinie: magania chorym na mukowiscydoze:
prof. Marianowi Zembali, ministrowi zdrowia, - Brento Productions za nasz udziat w Men Expert Survival
lgorowi  Radziewiczowi-Winnickiemu, wiceministrowi Race Krakow 2015, Alter Art i koordynatorce strefy NGO,
zdrowia, Paulinie Neugebauer, za zaproszenie i wspotprace pod-
Adamowi Struzikowi, marszatkowi wojewddztwa mazo- czas Open'er Festiwal 2015,
wieckiego, - Grupie Azoty za Triathlon Radtow,
Beacie Rorant, zastepcy dyrektora Departamentu Orga- *  Stowarzyszeniu Po;ytyvvnie—Aktyvvni za Pozytywny Bieg
nizacji Opieki Zdrowotnej w Ministerstwie Zdrowia, Przetajowy w Szarlejce, )
Janinie Okragty, posef na Sejm RP, - dyrekcji MOSIR Centrum Wodzistaw Slaski za udostepnie-
Barbarze Czaplickiej, poset na Sejm RP, nie obiektu sportowego do organizacji cyklu marszow
Czestawowi Hocowi, postowi na Sejm RP, nordic walking oraz Biegu z Gwiazdami.
Rafatowi Muchackiemu, senatorowi RP. Pragniemy przekazac¢ serdeczne podziekowania uczest-
prof. Halinie Baturze-Gabryel, konsultantowi krajowemu  Nikom sportowych rywalizacji dedykowanych podopiecznym
ds. choréb pluc, PTWM — Panom: Jerzemu Wasilkowskiemu, Jakubowi Choj-
prof. Zbigniewowi Doricowi, konsultantowi krajowernu nowskiemu, Piotrowi Prusakowi, Tomaszowi Brzeskiemu, Bar-
ds. choréb pluc dzieci, ttomiejowi Ostrowskiemu, Hubertowi Boralowi, Alexowi Ma-
prof. Jerzemu Kozielskiemu, $laskiemu konsultantowi wo- ximenko, Pawtowi Nalepce, Mirostawowi Kuczokowi, Piotrowi
jewddzkiemu ds. choréb pluc, Pil$nianowi, Jarostawowi Swicie, Bogdanowi Bojko, Dariuszowi
prof. Dorocie Sands, prezes Polskiego Towarzystwa Pachutowi oraz Paniom: Anicie Kisiel i Ewelinie Wodeckiej oraz
Mukowiscydozy, Krakowskiemu Wodnemu Ochotniczemu Pogotowiu Ratun-
prof. Szczepanowi Cofcie, wiceprezesowi Polskiego kowemu za pokaz pierwszej pomocy podczas ekstremalnych
Towarzystwa Mukowiscydozy, zawodow biegowych Men Expert Survival Race w Krakowie.

Oczywiscie nie zapominany o naszych wolontariuszach,
ktérzy dzielnie wspieraja nas podczas organizowanych akdji.

Sktadamy serdeczne podziekowania za okazang zycZli-  Razem z Wami mozemy wyzwala¢ spoteczng energie i budo-
woscC i bezinteresowng pomoc, ktorg traktujemy jako wyraz Pan- 5« wspdlne dobro.

stwa dobroci i chedi niesienia pomocy naszym podopiecznym. Dziekujemy Jerzemu Pustulce za pomoc w transporcie
W szczegoélny sposob pragniemy podziekowac: podopiecznej PTWM z Wiednia, Agacie Ligockiej, Paulinie
firmom: Biuro Plus SA, PHU Lobos sp. z 0. 0, GDM Partner ~ Stachurze, Ewelinie Klekot i Pawtowi Schubertowi za sprawne
w Biurze, EuroTrade sp. z 0. 0., sp. k. za przekazanie wspa-  spakowanie 41 numeru czasopisma,Mukowiscydoza'"
niatych wyprawek szkolnych, Oddzielne podziekowania kierujemy do wyktadowcow
firmom: Oceanic SA, Delia Cosmetics sp.z 0.0, Drlrena Eris  uczestniczacych w ogoélnopolskim szkoleniu dla cztonkéw ro-
S.A. oraz Ziaja LTD oddz. Krakéw Dariusz Bukaty za przeka-  dzin chorych na mukowiscydoze ,Kompleksowa opieka nad

Pawtowi Wojtowiczowi, prezesowi Fundacji Matio.

zanie zestawow kosmetycznych, chorym na mukowiscydoze™:

wydawnictwom: Prészynski Media sp.z 0. 0, Spoteczny In-  +  Urszula Borawska-Kowalczyk, Instytut Matki i Dziecka
stytut Wydawniczy Znak sp. z 0. 0., Skrzat za podarowanie w Warszawie,

ksigzek dla dzieci i mtodziezy, -+ Szczepan Cofta, Klinika Pulmonologii, Alergologii i Onko-
firmom HH Poland SA oraz Axel s.c. za podarowanie zaba- logii Pulmonologicznej, Poznan,

wek oraz puzzli dla naszych najmtodszych podopiecznych, +  Anna Drozd, Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza,
firmie Kaczmarek-Zakrzewski sp. . za przekazanie bielizny +  Stawomira Drzymata-Czyz, Klinika Gastroenterologii Dzie-

nocnej, ciecej i Choréb Metabolicznych,

firmie Philips Polska sp.z 0. 0. za podarowanie wyparzaczy, - Emil Florkiewicz, NZOZ Eskulap, Sieradz,

firmie Express Rent a Car za stalg pomoc w organizacji + Patrycja Krzyzanowska, Klinika Gastroenterologii Dziecig-
transportu, cej i Choréb Metabolicznych, UM w Poznaniu,

firmie Attiq za wykonanie koszulek sportowych dla -+ ArturLezanski, Instytut Gruzlicy i Chorob Phuc w Rabce-Zdroju,
zawodnikoéw oraz pracownikow PTWM, - Patrycja tazewska, Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
firmie Emerson Polska sp. z 0.0, sp. k. za podarowanie scydoza,

papieru biurowego do sekretariatu Towarzystwa, - Monika Mastalska, Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
firmie Slican za podarowanie centrali telefonicznej, scydoza,
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Andrzej Pogorzelski, Instytut GruZlicy i Chorob Ptuc
w Rabce-Zdroju,

Bozena Pustutka, Instytut GruZlicy i Choréb Ptuc w Rabce-
-Zdroju,

Tomasz Rawo, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie,
Alicja Rostocka, rodzic dorostej chorej na mukowiscydoze,
Justyna Rostocka-Cholewa, Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg,

Dorota Sands, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie,
Wojciech Skorupa, Instytut GruZlicy i Choréb Ptuc w War-
szawie,

Jarostaw Walkowiak, Klinika Gastroenterologii Dzieciecej
i Chorob Metabolicznych, UM w Poznaniu,

Jerzy Wasilkowski, dorosty chory na mukowiscydoze,
Katarzyna Zybert, Instytut Matki i Dziecka w Warszawie,
UM w Poznaniu.

Chcieliby$my serdecznie podziekowac pracownikom
i obstudze szkolenia:

Anna Drozd, Andrzej Padowski,
Maria Gwadera, Piotr Prusak,
Jacek Juszczynski, Anna Skoczylas-Ligocka,

Anna Kobytecka, Mirostaw Wojcik.
Matgorzata Krynke,
Waldemar Majek,

Anna Michalak,

Szczegolne podziekowania kierujemy do sponsoréw i firm uczestniczacych:
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