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Nowe terapie w mukowiscydozie -
potencjatory i korektory biatka CFTR

tukasz Wozniacki

Zaktad Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie,
lukasz.wozniacki@imid.med.pl

W ciagu
ostatnich mie-
siecy na porta-
lach spotecz-
nosciowych
oraz polskich
i zagranicz-

nych serwisach

zwigzanych ze
srodowiskiem chorych na mukowi-
scydoze pojawito sie wiele, czesto
sensacyjnych informacji na temat
nowych mozliwosci leczenia choro-
by. Réwniez w gabinecie rodzice py-
taja o nowe leki, podekscytowani in-
formacjami ze Swiata i pelni nadziei
na przetom w leczeniu. W tym arty-
kule postaram sie wyjasni¢, ile obec-
nie wiemy i jakie powinny byc¢ realne
oczekiwania w stosunku do lekow
z grupy potencjatoréw i korektoréw
biatka CFTR.

Gléwny winowajca choroby -
biatko CFTR

Przyczyng mukowiscydozy jest mutacja
w genie, ktory koduje biatko tworzace
kanat jonowy okreslany skrétem CFTR!
(ang. cystic fibrosis transmembrane con-
ductance regulator). Droga od mutacji
do choroby jest juz dobrze poznana
i obejmuje kaskade zdarzen nieuchron-
nie prowadzacych do zniszczenia ptuc
i innych waznych narzaddw (tab. 1).

' Gen i produkt biatkowy jest okreslany
tym samym skrétem, jednak gen pisany jest
kursywa (CFTR).

Biatko CFTR (a wtasciwie gliko-
proteina) jest jednym z najwiekszych
biatek ludzkiego organizmu, sktada
sie 1480 aminokwasow, a informacja
genetyczna zapisana jest w 230 tys.
par zasad ludzkiego DNA. Wystepu-
je ono w komoérkach nabtonkowych
wielu narzadow takich jak ptuca,
watroba, trzustka, jelita czy skora.
Powstawanie tej duzej czasteczki
jest skomplikowane, rozpoczyna sie
w jadrze komorkowym, gdzie mate-

riat genetyczny przepisywany jest na
tancuch mRNA w postaci dtugiej nici,
nastepnie trafia do cytoplazmy, gdzie
na podstawie mRNA powstaje fan-
cuch aminokwaséw, przypominajacy
wagony dfugiego pociggu. Nastepnie
ni¢ formuje trojwymiarows strukture,
ktora ostatecznie trafia do btony ko-
maorkowej, gdzie tworzy rodzaj bram-
ki — kanatu dla jondw, gtéwnie chlor-
kowych (CI7). U oséb zdrowych kanat
ten przepuszcza jony ClI- na zewnatrz

Tabela 1. Patogeneza mukowiscydozy — sekwencja zdarzen (oprac. wtasne)

Mutacja w genie CFTR

Destrukgcja tkanki ptucnej

Brak lub nieprawidtowe dziatanie kanatu CFTR

Nieprawidtowy przeptyw NaCl i wody przez btone komdrkowa
Odwodnienie i zwiekszenie lepkosci sluzu

Uposledzony ruch rzesek nabtonka oddechowego

Zaleganie wydzieliny i obturacja drég oddechowych
Przewlekty stan zapalny i kolonizacja bakteryjna

Utrata funkgji ptuc prowadzaca ostatecznie do niewydolnosci oddechowej

Doo'

Rys. 1. Biatko CFTR jest kanatem jonowym, ktéry kontroluje przeptyw jonéw chlorko-
wych i wody przez komérki nabtonka. U oséb zdrowych przeptyw jonéw odbywa sie
w sposob niezaburzony (1). U chorych z mukowiscydoza przeptyw ten jest zablokowany,
czego skutkiem jest brak odpowiedniego uwodnienia i powstanie gestej wydzieliny

(na podstawie: Wikipedia)
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Rys. 2. Przestrzenny obraz biatka CFTR. Uwage zwraca

duzy stopien skomplikowania tréjwymiarowej struktury

komorki, za nimi podagza séd (Na¥)
oraz woda, tworzac ptynnag warstwe
otaczajaca powierzchnie komérek na-
btonkowych tworzacych pofatdowa-
nia zwane mikrokosmkami (rysunek
1-3). Ruch mikrokosmkéw zapewnia
bariere ochrong dla komorek i umozli-

wia usuwanie wydzieliny, na przykfad
z drég oddechowych. U osob chorych
kanat CFTR nie dziata prawidtowo lub
w ogole nie jest wytwarzany, czego
konsekwencjg jest obecnos¢ gestszej
(odwodnionej) wydzieliny uszkadzaja-
cej komorki nabtonka.

Rys. 3. Klasy mutacji a miejsce biosyntezy biatka CFTR

Mutacja mutacji nieréwna

Jak wczesniej wspomniano, skutkiem
mutacji w materiale genetycznym
(DNA) jest wada kanatu jonowego. Ta
wada moze mie¢ rozny charakter za-
rowno jakosciowy, jak i ilosciowy, to
znaczy mutacja moze powodowac cat-

Tabela 2. Klasyfikacja mutacji genu CFTR (Hodson and Goddes' Cystic Fibrosis, 4ed, 2016)

Dziatanie Obecnos¢
Klasa Wptyw na CFTR CFTR CFTR w btonie Przykiad Mozliwos¢ leczenia
komarki
Btad na drodze syntezy | Nie Nie G542X, W1282X, | Przepuszczenie  kodonu
biatka CFTR (mutacja non- R553X nonsensownego  (atalu-
sens) ren), inhibitor NMD
Il btad na drodze obrobki | Nie Nie F508del, N1303K, | Korektor (lumacaftor)
biatka CFTR 1507del
Il nieprawidtowa  regulacja | Nie Tak G178R,  G551D, | Potencjator (ivacaftor)
lub wadliwe bramkowanie G551S, R560T
kanatu CFTR
\% nieprawidtowe  przewo- | Zmniejszona Tak R117H, R334W, | Potencjator (ivacaftor)
dzenie jonow chlorkowych R347P
przez kanat CFTR R1070W
V zmniejszona ilo$¢ kanatéw | Zmniejszona zmniejszona 3272-26A>G, inhibitor NMD, modulatory
CFTR 3849+10kbC>T, splicingu
A455E, D565G
31204+1G>A

MUKOWISCYDOZA 44/2016




Tabela 3. Czestos¢ mutacji na swiecie
(Hodson and Goddes’ Cystic Fibrosis,
4ed, 2016)

delF508 66,0%
G542X 2,4%
G551D 1,6%
N1303K 1,3%
W1282X 1,2%
R553X 0,7%
621+1G>T 0,7%
1717-1G>A 0,6%
R117H 0,3%

kowite zatrzymanie produkgji biatka
(czyli jego zupetny brak w btonie ko-
maorkowej), jego zniszczenie w cytopla-
zmie lub tylko nieznaczne uposledzenie
w dziataniu, objawiajace sie na przyktad
gorszym przewodzeniem jonéw CI~. Te
roznice w mechanizmie powstawania
wady kanatu CFTR staty sie podstawg do
podziatu wszystkich mutacji na 5 klas
(tab. 2). Ma to obecnie réwniez prze-
tozenie praktyczne — istnienie réznych
mutacji pozwala odpowiedzie¢, dlacze-
go chorzy na mukowiscydoze moga
mie¢ odmienny przebieg choroby, od
petnoobjawowej z typowg niewydol-
noscia trzustki i szybkim pogorszeniem
objawdw ptucnych, do bardzo fagodnej
z pojedynczymi objawami, takimi jak
nawrotowe zapalenie zatok czy nie-
ptodnos¢. Sprawe komplikuje jednak
fakt, ze pacjenci nawet z t3 sama muta-
Cja réznie choruja, co dowodzi istnienia
innych czynnikdw modyfikujacych dzia-
tanie biatka CFTR i jest przedmiotem in-
tensywnych badan. Ogdlnie mowiac,
mozna przyjac, ze mutacje nalezace do
I-Ill klasy najczesciej skutkuja petnoobja-
wowym obrazem choroby, mutacje kla-
sy IV iV s3 klinicznie fagodniejsze, z za-
strzezeniem, ze dos¢ czesto obserwuje
sie zmienno$c¢ kliniczna.

Troche statystyki

Obecnie znanych jest 2007 mutacji
genu CFTR (baza danych CFMDB, ma-
rzec 2016), jednak tylko okoto 20 wyste-
puje z czestoscig wieksza niz 0,1%, a je-
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Tabela 4. Czestos¢ mutacji z uwzglednieniem rodzaju (Wikipedia)

Rodzaj mutacji Liczba Czestos¢
Typu missens (zmiana kodonu) 795 39,61
Przesuniecie ramki odczytu 313 15,60
Btedy na poziomie splicingu 228 11,36
Typu nonsense 167 8,32
Insercje lub delecje w obrebie ramki odczytu 40 1,99
Duze insercje lub delecje 52 2,59
Mutacje promotora genu 15 0,75
Zmienno$¢ sekwendji 269 13,40
Nieznane 128 6,38

dynie 150 jest uznawane z pewnoscia
za wywotujagce mukowiscydoze (tabela
31 4)%. S3 to najczesciej mutacje punk-
towe typu missens albo o charakterze
matych insercji, rzadziej mutacje typu
nonsens i na ztaczach intron-ekson. Tyl-
ko wyjatkowo s3 to duze delecje.

W Polsce najczestsza mutacja
odpowiada za okoto 70% przypad-
kow choroby, oznaczana jest jako
F508del i wigze sie z ciezkim prze-
biegiem choroby. Mutacja ta polega
na delecji trzech nukleotydow, co
powoduje usuniecie fenyloalaniny
z sekwencji aminokwasowej biatka.
Tak zmienione biatko jest rozpozna-
wane przez mechanizmy naprawcze
komorki i degradowane (klasa Il mu-
tacji). W przypadku mutacji W1282X
dochodzi do przedwczesnego zakon-
czenia procesu transkrypcji i znaczne-
go skrocenia biatka CFTR. Ta mutacja
jest szczegdlnie czesta wsrdd Zydow
aszkenazyjskich i odpowiada za pra-
wie 40% przypadkow choroby. Innym
przyktadem nieprawidtowosci  jest
mutacja G551D wystepujaca u okoto
5% chorych i powodujaca catkowicie
zamkniecie kanatu chlorkowego.

Inne mutacje, na przyktad R117H,

R334W i R347P, odpowiadaja za tagod-

2 Araujo FG, et al, Prevalence of deltaF508,
G551D, G542X, and R553X mutations among
cystic fibrosis patients in the North of Brazil. Braz
J Med Biol Res, 2005, 38 (1):s5. 11-15.

> http//www.genet.sickkids.on.ca.

niejszy przebieg choroby. W Europie
Wschodniej i Srodkowej, takze w Polsce,
spotykana jest mutacja CFTRdele2,3
(duza delecja 21 800 par zasad), prawie
w ogodle nie spotykana w innych popu-
lacjach. Mutacja ta rowniez wywotuje
ciezkg posta¢ choroby, z niewydolno-
$cig trzustki i wczesnym poczatkiem.

Podziatajmy w komorce

Dotychczas, poza pojedynczymi pro-
bami terapii genowej, standardowe le-
czenie skupiato sie na leczeniu skutkéw
choroby i obejmowato antybiotykotera-
pie, leczenie zywieniowe, fizykoterapie,
aerozoloterapie, przyjmowanie lekow
mukolitycznych, tlenoterapie domo-
wg oraz w ostatecznosci transplanta-
cje ptuc. Jednak pod koniec ubiegtej
dekady pojawita sie zupetnie nowa
koncepcja leczenia, ktéra miata w efek-
cie poprawi¢ funkcjonowanie kanatu
jonowego CFTR, czyli istote choroby.
Terapia ta polega na podaniu choremu
substangji, ktéra zmodyfikuje kanat jo-
nowy tam, gdzie pojawia sie problem.
Jedli fancuch biatkowy ulega zbyt wcze-
snemu zakorczeniu (mutacja nonsen-
sowna), lek blokuje informacje stop
i synteza trwa dalej. Jesli kanat CFTR nie
przewodzi jonéw ClI~ w sposéb prawi-

*  DorkT, et al, Characterization of a novel
21-kb deletion, CFTRdele2,3(21 kb), in the CFTR
gene: a cystic fibrosis mutation of Slavic origin
common in Central and East Europe. Hum Ge-
net, 2000, 106 (3): 5. 259-268.
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dfowy, czasteczka leku go modyfikuje
i zapewnia lepsze dziatanie. Leczenie to
nie ma na celu wyleczenia mukowiscy-
dozy, jednak jego efekt, przynajmniegj
teoretycznie, powinien by¢ znacznie
lepszy niz jakiekolwiek dotychczas sto-
sowane leczenie.

Ivacaftor — poznajmy sie blizej
Jak do tej pory, jednym z pierwszych
lekow dziatajacych na poziomie komor-
ki jest ivacaftor, oznaczany pierwotnie
jako VX-770, a obecnie znany pod na-
zwa handlowa Kalydeco. Ivacaftor jest
tak zwanym potencjatorem kanatu
CFTR, to znaczy zwieksza prawdopo-
dobienstwo otwarcia kanatu w muta-
cjach klasy Il (m.in. G551), ktére wyste-
pujg u kilku procent chorych. Badania
przedkliniczne leku pokazaty poprawe
uwodnienia i ruchomosci rzesek na-
btonka u chorych na mukowiscydoze,
a badania Il fazy poprawe funkcjono-
wania kanatéw CFTR w nabtonku nosa
i gruczotdbw potowych. Zauwazalna
byta rowniez tendencja do normaliza-
cji stezenia chlorkéw w pocie ponizej
60 mmol/L°. W randomizowanym ba-
daniu STRIVE obejmujacym dorostych
oraz dzieci z FEV, 40-105% (parametr
czynnos$ci ptuc mierzony za pomoca
spirometrii) w 24 tygodniu leczenia
wykazano istotng poprawe tego para-
metru o 10,6%°. Efekt leku byt widocz-
ny juz po 15 dniach i trwat przez okres
trwania badania wynoszacego 48 tygo-
dni. U blisko 75% dorostych pacjentow
obserwowano poprawe funkdji ptuc
0 5%, a poprawa byta widoczna takze
U pacjentdéw z zaawansowang cho-
robg. Zmniejszyto sie rowniez ryzyko

5 Quittner A, et al. Effect of ivacaftor treat-
ment in patients with cystic fibrosis and the
G551D-CFTR mutation: patient-reported out-
comes in the STRIVE randomized, controlled trial.
Health Qual Life Outcomes, 2015, 13:5.93.

& Ramsey BW, et al. A CFTR potentiator
in patients with cystic fibrosis and the G551D
mutation. N Engl J Med, 2011, 365 (18): s.
1663-1672.

zaostrzen oskrzelowo-ptucnych o 55%
oraz stezenie chlorkdéw w tescie poto-
wym az o 48 mmol/L. Efekt ten réwniez
utrzymywat sie przez caty czas badania.
W innym badaniu poprawe wykazano
rowniez u dzieci przedszkolnych z pra-
widtowymi badaniami czynnosciowymi
(wzrost FEV, 0 7% w 28. dniu badania)’.
Obecnie toczy sie kilka badan klinicz-
nych, takze w innych mutacjach klasy |II.

tyzka dziegciu w beczce
miodu

Badania kliniczne ivacaftoru z pewnoscig
sq bardzo obiecujace, jednak nalezy pa-
mieta¢ o dwodch rzeczach. Po pierwsze
wcigz mato wiemy na temat skutecz-
nosci leku. Poprawa pewnych parame-
tréw, takich jak FEV,, liczba zaostrzen
oskrzelowo-ptucnych czy stan odzy-
wienia jest istotna, jednak najwazniej-
sza jest dlugookresowa ocena kliniczna
oraz tak zwane twarde punkty koricowe
(przezywalnos¢, jakose zycia, czas i licz-
ba hospitalizacji), a na to potrzeba kilku
lat wnikliwych badan. Druga sprawa to
koszt leku. Jak wynika z informacji praso-
wych, roczna terapia Kalydeco to kwota
300 tys. dolaréw, co wydaje sie sumga
zawrotng, szczegdlnie w polskich re-
aliach. W czerwcu 2015 r. Agencja Oce-
ny Technologii Medycznej negatywnie
zaopiniowata refundacje leku Kalydeco
we wskazaniu: leczenie mukowiscydozy
U pacjentéw w wieku 6 lat i starszych,
7 jedng z nastepujacych mutacji bram-
kowania genu CFTR (klasy Ill): G551D,
G1244E,G1349D, G178R, G551S,S1251N,
S1255P, S549N lub S549R. W uzasad-
nieniu stanowiska mozna przeczytac:
JInkrementalny wspdtczynnik  kosztow
uzytecznosci (ICUR) dla stosowania pro-
duktu Kalydeco wielokrotnie przekracza

7 McKone EF, et al. Long-term safety and
efficacy of ivacaftor in patients with cystic fi-
brosis who have the Gly551Asp-<em>CFTR</
em> mutation: a phase 3, open-label exten-
sion study (PERSIST). The Lancet Respiratory
Medicine. 2 (11):5.902-910.
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prég przyjety w Polsce dla technologii
efektywnych kosztowo. Rozpatrywany
lek jest finansowany w zaledwie 1 kraju
(Gredqji) o zblizonym do Polski poziomie
PKB per capita, w pozostatych 6 nie jest
finansowany ze srodkéw publicznych’”
/ powyzszego mozna wnioskowac, ze
przynajmniej na jakis czas droga ivaca-
ftoru do wpisania na liste refundacyjna
zostata zamknieta.

Inni gracze

VX-809 to symbol leku o nazwie luma-
caftor, ktorego celem sg mutacje klasy I,
m.in. najczesciej wystepujacej w Polsce
F508del. Utatwia on ,dojrzewanie” trojwy-
miarowej struktury biatka CFTR i zwieksza
aktywnos¢ kanatow do 15%® °. Poniewaz
lek modyfikuje czasteczke kanatu jonowe-
go, nazywany jest korektorem. Wstepne
badania pokazaty, ze poprawa funkcji CFTR
jest zauwazalna w nabtonku gruczotow
potowych, natomiast nie zaobserwowano
zmiany w nabtonku nosa i odbytnicy.

Kilka kolejnych badarn przyniosto
rozczarowanie skutecznoscia lumaca-
ftoru, producent leku (Vertex Pharma-
ceuticals) zdecydowat sie na przepro-
wadzenie badan nad jednoczesnym
zastosowaniem potencjatora (ivacaftor)
i korektora (lumacaftor). W ten sposob
powstat lek o nazwie Orkambi.

W miedzynarodowym badaniu
Il fazy wykazano istotny statystycznie
spadek stezenia CI” w tescie potowym
o 9 mmol/L, a takze wzrost wartosci
FEV, 0 5,6%'". W lipcu 2015 opubli-

& Van Goor F, et al. Correction of the
F508del-CFTR protein processing defect in vitro
by the investigational drug VX-809. Proc Natl
Acad Sci U S A, 2011, 108 (46): s. 18843—
18848.

9 Van Goor F, et al. Rescue of DeltaF508-
CFTR trafficking and gating in human cystic
fibrosis airway primary cultures by small mo-
lecules. Am J Physiol Lung Cell Mol Physiol,
2006, 290 (6): 5. L1117-1130.

% Boyle M.P, et al. A CFTR corrector (luma-
caftor) and a CFTR potentiator (ivacaftor) for
treatment of patients with cystic fibrosis who
have a phe508del CFTR mutation: a phase 2
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kowano wyniki 2 randomizowanych
badan Il fazy TRAFFIC i TRANSPORT,
w ktorych wzieli udziat pacjenci z 2
mutacjami F508del powyzej 12. roku
zycia''. Po 24 tygodniach leczenia
srednia poprawa FEV, w grupie leczo-
nej wynosita 2,6-4%, a sredni spadek
czestosci zaostrzen wyniost 30-39%
w stosunku do grupy placebo. Kolejne
badania sg w toku. Na razie trudno wy-
rokowa¢ co do skutecznosci leku w po-
pulacji dzieciecej, tym bardziej, ze jest
to dos¢ niejednorodna grupa.

Kolejnym lekiem, ktérego celem sg
mutacje klasy | jest Ataluren (PTC124).
Lek ten wymusza kontynuowanie synte-
zy CFTR mimo obecnosci kodonu non-
sensownego, powodujac  pojawienie
sie kanatéw jonowych na powierzchni
btony komorkowej. Kliniczne badania 1l
fazy daja sprzeczne wyniki. Badania fran-
cuskie i izraelskie pokazaty przywrécenie
funkcji CFTR, jednak badania amerykan-
skie tego nie potwierdzity'>'* ' Réwniez
w randomizowanym badaniu lll fazy nie
wykazano istotnej poprawy funkgji ptuc
w populadji pacjentdw z mutacjami
nonsensownymi',

randomised controlled trial. Lancet Respir
Med, 2014, 2 (7): 5. 527-538.

" Wainwright CE, et al. Lumacaftor-Iva-
caftor in Patients with Cystic Fibrosis Homozy-
gous for Phe508del CFTR. N Engl J Med, 2015,
373 (3):5.220-231.

2 Clancy J.P, et al. No detectable improve-
ments in cystic fibrosis transmembrane con-
ductance regulator by nasal aminoglycosides
in patients with cystic fibrosis with stop muta-
tions. Am J Respir Cell Mol Biol, 2007, 37 (1):
s. 57-66.

3 Kerem E, et al. Effectiveness of PTC124
treatment of cystic fibrosis caused by nonsense
mutations: a prospective phase Il trial. Lancet,
2008, 372 (9640): 5. 719-727.

" Sermet-Gaudelus |, et al. Ataluren
(PTC124) induces cystic fibrosis transmem-
brane conductance regulator protein expres-
sion and activity in children with nonsense
mutation cystic fibrosis. Am J Respir Crit Care
Med, 2010, 182 (10): 5. 1262-1272.

> Kerem E, et al. Ataluren for the treatment
of nonsense-mutation cystic fibrosis: a ran-
domised, double-blind, placebo-controlled
phase 3 trial. Lancet Respir Med, 2014, 2 (7): s.
539-547.

Co dalej?

Obecnie jestesmy Swiadkami rewo-
lucji w leczeniu mukowiscydozy -
zaczynamy oddziatywac na chorobe
na poziomie komdrkowym, a nie
skupia¢ sie jedynie na jej skutkach.
Juz dzi$ wiadomo, ze nowe leki s
beda
jeszcze bardziej, na przyktad przy

skuteczne, a w przysztosci
potaczeniu 2 substancji. Niezmien-
nie podstawowym problemem bedg
srodki finansowe. Liczba kosztow-
nych terapii z roku na rok wzrasta
(nowotwory, terapia biologiczna, za-
kazenie WZW typu C, choroby rzad-
kie), a naktady na ochrone zdrowia
rosna tylko nieznacznie. Ta dyspro-
porcja miedzy mozliwosciami medy-
cyny a mozliwosciami finansowania
systemu ochrony zdrowia sa wi-
doczne we wszystkich rozwinietych
krajach. Kosztowne terapie to takze
problem etyczny, komu zapewnic
leczenie, jakiej skutecznosci nalezy
oczekiwa¢, przez jaki czas finanso-
wac terapie, kto ma pierwszenstwo.
W przestrzeni publicznej brakuje ta-
kiej debaty.

W obecnej chwili publiczne fi-
nansowanie potencjatoréow i korek-
toréw kanatu CFTR wydaje sie byc¢
nierealne. Natomiast warto skupic sie
na terapiach, ktéra sg w zasiegu reki,
a ktore sg rownie skuteczne. Mowa
tu na przyktad o dostepie do wziew-
nej tobramycyny, ktéra ma przewage
nad wziewng kolistyna, a ktéra jest
dostepna jedynie dla wybranych pa-
cjentow w ramach programu leko-
wego NFZ.
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Wybrane badania laboratoryjne
w opiece nad chorym z mukowiscydoza

Paulina Jazgarska, Marta Hajec
Instytut GruZlicy i Choréb Ptuc w Rabce-
-Zdroju

Mukowiscydoza (zwitdknienie tor-
bielowate) jest przewlekig chorobg uwa-
runkowang genetycznie. Defekt dotyczy
genu, kodujacego biatko CFTR, bedace-
go kanatem chlorkowym, zlokalizowa-
nym na powierzchni komdrek nabtonka
wydzielniczego, co w nastepstwie pro-
wadzi do zalegania gestej wydzieliny
w przewodach wyprowadzajgcych ukfa-
du oddechowego, pokarmowego i roz-
rodczego, ktére wystane sg nabtonkiem
wydzielniczym. Dodatkowo, zaburzeniu
ulega praca gruczotéw potowych i du-
zych gruczotow zewnatrzwydzielniczych
(trzustka, watroba, slinianki). Ze wzgledu
na ogolnoustrojowg manifestacje kli-
niczng chory na mukowiscydoze wyma-
ga kompleksowej opieki.

Ocena kliniczna pacjenta
przez lekarza

Lekarz na podstawie wywiadu i bada-
nia przedmiotowego oraz wynikow
badan
czynnosciowych i potrzebnych kon-

laboratoryjnych, obrazowych,

sultacji ocenia stan ogdlny chorego.
Wazne dane zbierane bezposrednio od
pacjenta i (lub) jego rodzicéw dotycza
liczby zaostrzen, leczenia stosowanego
w warunkach ambulatoryjnych czy wy-
stepowania niepokojacych objawdw.
Kolejnym krokiem jest badanie fizykal-
ne, ktére sktada sie z ogladania, ostuchi-
wania oraz badania palpacyjnego. Le-
karz ocenia zarbwno ogolng kondycje
badanego, jak i poszczegdlne uktady.
Nastepnie przechodzi do zlecania ba-
dan dodatkowych.

Badania laboratoryjne i ich
interpretacja

Morfologia

Jest to podstawowe badanie hematolo-

giczne, w ktérym ocenie podlegaja krwin-

ki — ich liczba i niektore cechy budowy.

Erytrocyty

® RBC (red blood cells) — liczba krwinek
czerwonych. Erytrocyty wytwarzane
sq w szpiku kostnym pod kontrolg
hormonu — erytropoetyny. Do prawi-
dtowego przebiegu procesu tworze-
nia RBC potrzebna jest takze odpo-
wiednia podaz zelaza, witaminy B,
i kwasu foliowego. Erytrocyty zyja ok.
120 dni, nastepnie ulegajg zniszcze-
niu w komorkach $ledziony, a takze
watroby i szpiku kostnego. Gtownym
zadaniem erytrocytéw jest dystrybu-
cja tlenu -z ptuc do tkanek. Wartosci
referencyjne roznig sie w zaleznosci
od pfci i wieku badanego.

® Ht - hematokryt, czyli odsetek krwi-
nek czerwonych w objetosci krwi
petnej. W praktyce klinicznej czesciej
niz z podwyzszeniem, spotykamy
sie z obnizeniem Ht lub RBC w prze-
biegu: niedokrwistosci, przewodnie-
nia lub fizjologicznie w cigzy.

® HGB - stezenie hemoglobiny. Pod-
stawowe narzadzie diagnostyczne
w rozpoznawaniu niedokrwistosci.

W ocenie szeroko rozumianych

zaburzen czerwonokrwinkowych po-

mocne s3 takze wtdrne wskazniki ery-

trocytowe, tj.. MCV — $rednia objetos¢

erytrocytu, MCHC - srednie stezenie Hb

w erytrocytach i MCH - $rednia masa Hb

w erytrocycie. Na ich podstawie mozna

réznicowacd przyczyny niedokrwistosci

i zaburzenia wytwarzania hemoglobiny.

® RET/proerytrocyt — liczba retikulo-
cytéw. Retikulocyt to mioda forma
erytrocytu, pozbawiona jadra, kté-
ra po 2-4 dniach przeksztatca sie
w dojrzatg forme. RET odzwiercie-
dla zdolnosci erytropoetyczne szpi-
ku (zdolnos¢ wytwarzania krwinek

czerwonych).

Leukocyty

°* WBC (white blood cells) — liczba
krwinek biatych. Leukocyty s3

zwigzane z uktadem odporno-

sciowym. Ich liczba u dorostego

cztowieka wynosi 4000-10 000/ml

i wzrasta w infekcjach. Produkowa-

ne sa w szpiku kostnym, skad prze-

dostaja sie do krwi obwodowej,

gdzie wyrdézniamy nastepujace
subpopulacje:

® Neutrofile — pierwsza linia obrony
przed zakazeniami bakteryjnymi.

®  Limfocyty — wsrdd nich wyrdzniamy:
limfocyty B, produkujace przeciw-
ciata odpornosciowe, limfocyty T,
biorgce udziat w bezposredniej eli-
minacji patogendw, i komorki NK,
tzw. naturalni zabojcy (natural kill-
ers). Ich liczba wzrasta w zakaze-
niach wirusowych i przewlektych za-
kazeniach bakteryjnych.

® FEozynofile - szczegdlnie pomocne
przy diagnostyce alergii i infekcji pa-
sozytniczych.

® Bazofile.

® Monocyty - ich liczba wzrasta
w niektorych zakazeniach wiruso-
wych, chorobach tkankitgcznej, nie-
ktérych nowotworach.

Ocenie podlega nie tylko catko-
wita liczba leukocytow, ale takze liczba
i procentowy stosunek poszczegolnych
subpopulacji.
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Fot. Matgorzata Kaczmarek

Plytki krwi

PLT (platelets) — ptytki s najmniejszymi
z krwinek. Biorg udziat w procesach he-
mostazy — majg zwigzek z krzepnieciem
krwi. Wzrost ilosci ptytek krwi odnoto-
wuje sie czesto w infekcjach, szczegdlnie
uktadu oddechowego i moczowego.
Istnieje szereg innych chordb, w ktérych
ilos¢ ptytek moze wzrosna¢, dlatego za-
wsze nalezy oceni¢ pacjenta catosciowo.

Wskazniki stanu zapalnego

Podstawowymi badaniami stuzacymi do
oceny stanu zapalnego sg OB oraz CRP.
OB - Odczyn Biernackiego (ang.
ESR — Erythrocyte Sedimentation Rate)
badanie mierzace szybkos¢ opadania
czerwonych krwinek w niekrzepnacej
krwi. Jest podstawowym parametrem
w diagnostyce proceséw zapalnych,
reumatycznych i nowotworowych.
Nieprawidtowe OB towarzyszy wielu
chorobom i przez to jest badaniem nie-
charakterystycznym dla jakiejkolwiek
patologii, dodatkowo istniejg stany,
w ktorych OB moze by¢ fizjologicznie
podwyzszone: cigza, potdg. Jednakze
nawet prawidtowe OB nie wyklucza
powaznych choréb. Doktadne wartosci
referencyjne ustala laboratorium, zaleza
one od pfci, wieku i stosowanej metody.
CRP - (ang. C Reactive Protein) to
biatko nalezace do grupy tzw. biatek

ostrej fazy. Produkowane jest gtéwnie
w watrobie i $cianie tetnic (zwtaszcza
zmienionych  miazdzycowo).  Bierze
udziat w odpowiedzi immunologicznej.
Stezenie CRP zalezy od m.in.: ptci, masy
ciata, wieku, rasy, badanej populacji, ak-
tywnosci fizycznej, stosowanych lekow.
Na wynik wptyw ma takze metoda ozna-
czania, dlatego nie ustalono standardo-
wych zakreséw referencyjnych dla tego
oznaczenia. Zazwyczaj stezenie CRP we
krwi zdrowego cztowieka nie przekracza
5 mg/l, ale w ciggu 24-48 godzin moze
zwiekszy¢ sie nawet 1000-krotnie. Pod-
wyzszone stezenie CRP we krwi wyste-
puje w: zakazeniach bakteryjnych, wiru-
sowych, grzybiczych, stanach zapalnych,
zwigzanymi z chorobami autoimmuno-
logicznymi i zapalnymi, urazach, zawale
serca czy chorobach nowotworowych.

Ocena funkcji watroby

Aminotransferazy — enzymy biorgce udziat
w przemianach aminokwaséw, stuzace
do oceny funkgji watroby. AIAT (@mino-
transferaza alaninowa) i AspAT (amino-
transferaza asparaginianowa) fizjologicz-
nie wystepuja w komaorkach watroby oraz
miesniach, a ich zwiekszona aktywnos¢
w surowicy krwi swiadczy o uszkodzeniu
tych komaorek. Najczesciej wzrost amino-
transferaz obserwujemy w wirusowych
zapaleniach watroby, toksycznym uszko-
dzeniu watroby, sttuszczeniu i autoimmu-

nologicznych chorobach watroby, a takze
w zawale miesnia sercowego i chorobach
miesni szkieletowych.

GGTP — gammaglutamylotransfe-
raza/gammaglutamylotranspeptydaza
jest enzymem obecnym miedzy innymi
w nerkach, watrobie, drogach Zzoéfcio-
wych, trzustce oraz jelicie. Frakcja obec-
na we krwi pochodzi gtéwnie z watroby,
dlatego tez podwyzszony poziom to-
warzyszy zazwyczaj zaburzeniom pracy
tego narzadu. GGTP jest rowniez jednym
z tak zwanych wskaZnikéw cholestazy,
czyli zastoju zotci w watrobie lub w dro-
gach zétciowych. Moze by¢ podwyzszo-
na w otytosci, cukrzycy, hiperlipidemii,
zaburzeniach endokrynologicznych.

Fosfataza alkaliczna — to enzym
bioragcy udziat w transporcie jonéw
fosforanowych. Wskaznik ten ma swoja
przydatnos¢ w diagnostyce chordb wa-
troby, spowodowanych zastojem Zotci,
a takze jednostek chorobowych z przy-
spieszonym metabolizmem  kostnym
(np. nadczynno$¢ przytarczyc, nowo-
twory kosci, niedobdr witaminy D).

Uktad krzepniecia

Fibrynogen — biatko produkowane przez
watrobe, bedace jednoczesnie tzw. biat-
kiem ostrej fazy — jego stezenie wzrasta
w ostrym stanie zapalnym. Zwieksze-
nie stezenia fibrynogenu moze wia-
zac¢ sie z powiktaniami zakrzepowymi,
a zmniejszenie — z krwawieniami.
APTT — czas czesciowej trombopla-
styny po aktywadji. Dzieki niemu mo-
zemy oceni¢ aktywnos¢ osoczowych
czynnikow krzepniecia, produkowanych
w watrobie, zaleznych od witaminy K, co
pomaga nam posrednio takze w ocenie
funkgji watroby oraz poziomu witaminy K.
PT — czas protrombinowy. Stuzy do
oceny aktywnosci osoczowych czynni-
kow krzepniecia, w tym zaleznych od
witaminy K oraz fibrynogenu. W praktyce
czesciej do tego celu uzywa sie INR — wy-
dtuzenie wystepuje w chorobach watro-
by, leczeniu przeciwkrzepliwymi doustny-

MUKOWISCYDOZA 44/2016

9



mi antagonistami witaminy K, niedoborze
witaminy K. Skrécenie — w stanach nad-
krzepliwosci.

Proteinogram

Rozdziat biatek surowicy na piec¢ frak-
gji: albumina, a,-globuliny, a-globuliny,
-globuliny i y-globuliny. Ocena poszcze-
golnych frakdji jest przydatna miedzy in-
nymi w monitorowaniu funkgji watroby.

Diagnostyka w kierunku
cukrzycy

Pomiar glikemii na czczo — pomiaru
dokonuje sie po 8-14 godzinach od
ostatniego positku; prawidtowo wynosi
3,4-5,5 mmol/l (60-99 mg/dl).

Hemoglobina glikowana — HbA1c —
odzwierciedla $rednig glikemie w okre-
sie 3 miesiecy przed badaniem pozio-
mu glukozy. Stuzy gtownie do oceny
wyréwnania metabolicznego cukrzycy
— kontroli juz rozpoznanej cukrzycy.

Doustny test obcigzenia glukozq
(OGTT) — pomiar glikemii na czczo, 1 go-
dzine i 2 godziny po wypiciu roztworu
glukozy. Wykonywany jest w przypadku
podejrzenia cukrzycy lub nieprawidto-
wej tolerandgji glukozy oraz w diagno-
styce cukrzycy ciezarnych.

Ocena funkgji nerek

Kreatynina — powstaje w procesach prze-
miany materii, gtéwnie przemian miesni
szkieletowych. Podwyzszone  stezenie
Swiadczy o niewydolnosci nerek. Mierzac
stezenie kreatyniny we krwi i w moczy,
mozemy obliczy¢ GFR (Glomerular Filtra-
tion Rate — ktebuszkowy wskaznik prze-
sgczania), ktére jest jednym z najwazniej-
szych wskaznikodw czynnosci nerek.
Mocznik — produkt przemiany bia-
tek i zwiazkéw azotowych, wydalany
gtownie z moczem. Podwyzszone ste-
zenie mocznika wystepuje w ostrym
lub przewlektym zaburzeniu funkcji ne-
rek, u osob, bedacych na diecie z duza
zawartoscig biatka (zwiaszcza pocho-
dzacego z miesa), a takze w przypadku
krwawienia do przewodu pokarmowe-

go lub uszkodzenia tkanek ciata (np.
ciezkie oparzenia, zmiazdzenie tkanek).

Kwas moczowy — kolejny wskaznik
funkgji nerek, metabolit aminokwasow.
Hyperurykemia (podwyzszone stezenie
kwasu moczowego) jest charaktery-
styczna dla takich choréb jak dna mo-
czanowa, ostra niewydolnos¢ nerek,
ale moze wystepowac takze u chorych
stosujacych niektore leki moczopedne.

Gospodarka wodno-
-elektrolitowa

Ocenie podlegaja elektrolity znajdujgce
sie zarébwno wewnatrz komaorek: potas,
magnez, jony fosforanowe, jak i te, ktére
sq obecne w przestrzeni pozakomor-
kowej: séd, wodoroweglany, chlorki.
Zmiany stezen ww. elektrolitbw powo-
duja przemieszczanie sie wody z lub do
komadrek, co ma konsekwencje ogdlno-
ustrojowe. Gospodarka wodno-elektro-
litowa zalezy od wielu czynnikéw ze-
wnetrznych (dostarczanie konkretnych
elektrolitéw), hormondéw oraz pracy
narzadow odpowiedzialnych np. za wy-
dalanie z ustroju (nerki, uktad pokarmo-
wy, skora), ale najwazniejsze z punktu
widzenia chorego na mukowiscydoze
s stezenia: sodu, potasu i chloru. Stra-
ty wymienionych wyzej pierwiastkdw
u pacjentéw z CF sg duzo wieksze niz
u zdrowych ludzi, co moze prowadzi¢ do
zmniejszenia ich stezenia w organizmie,
co nazywamy: hipochloremia (zmniej-
szenie stezenia chloru), hiponatremia
(zmniejszenie stezenia sodu) oraz hipo-
kaliemig (zmniejszenie stezenia potasu).

Gazometria

Gazometria jest badaniem, dzieki kto-
remu mozna oceni¢ wymiane gazowg
i rownowage kwasowo-zasadowa, tak
bardzo wazne dla pacjentéw z przewle-
kta niewydolnosciag oddechowa. Zwykle
do badania pobierana jest krew tetnicza,
ale istnieje takze mozliwos¢ pobrania
krwi zylnej czy wiosniczkowej. Najwaz-
niejszymi

parametrami  ocenianymi

W gazometrii sa:
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® pH, czyli odczyn krwi, prawidtowy
wynosi dla krwi tetniczej 7,35-7,45,

* PaCO, - cisnienie parcjalne CO, we
krwi tetniczej,

* PaO, - ciénienie parcjalne tlenu we
krwi tetniczej,

® Sa0, - wysycenie tlenem hemoglo-
biny krwi tetniczej.

Wyzej  wymienione parametry,
maowigc ogdlnie, pomagajg nam w oce-
nie utlenowania organizmu. Na ich
podstawie mozemy oszacowac, czy do
tkanek dostarczana jest odpowiednia
ilos¢ tlenu.

Odczyn pH stuzy nam do oceny
rownowagi kwasowo-zasadowej, dzie-
ki niemu mozemy rozpoznac¢ kwasice
(zmniejszone pH) lub zasadowice (zwiek-
szone pH), a oceniajac pCO, i HCO, (pa-
rametry wyréwnania jondw, bioracych
udziat w gospodarce kwasowo-zasado-
wej) mozemy rozpoznal przyczyne za-
burzen: oddechowa lub metaboliczna.

Podsumowanie

Powyzsze wskazéwki to tylko ogol-
ne zasady czytania wynikow badan.
Zawsze na pacjenta nalezy spojrzec
catosciowo, uwzgledniajgc zaréwno
wywiad, jak i zgtaszane dolegliwosci,
stosowane leki, ale przede wszystkim
stan kliniczny i odchylenia w bada-
niu przedmiotowym. Wyniki badan
laboratoryjnych s3 natomiast bardzo
potrzebng, a w dzisiejszych czasach
wrecz niezbedng pomoca w kom-
pleksowej ocenie chorego. Jednak
pamietajmy, ze petna interpretacja
badan nalezy do lekarza, ktéry zbiera
dane dotyczace konkretnego pacjen-
ta i indywidualnie rozpatruje sytuacje
kliniczna.
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Przygotowanie pacjenta do badan
laboratoryjnych

Wiarygodnos¢ wynikéw badan la-
boratoryjnych zalezy od wielu czynnikéw,
wsréd ktérych bardzo wazng role odgry-
wa prawidtowe przygotowanie do bada-
nia oraz sposdb i czas pobrania prébek.

Nieprawidiowe przygotowanie do
badan oraz pobranie probek moze spo-
wodowac uzyskanie wyniku badania, kto-
ry nie bedzie odpowiadat faktycznemu
stanowi organizmu i utrudni lekarzowi
ocene stanu zdrowia. Dlatego tez, wybie-
rajac sie do laboratorium w celu wykona-
nia badan laboratoryjnych, nalezy pamie-
tac o kilku podstawowych zasadach.
®  Wiekszos¢ badan laboratoryjnych

nalezy wykonywac w godzinach po-
rannych, we krwi pobranej na czczo,
po ok. 12-godzinnym spoczynku
nocnym.

* W przypadku niektérych badan, np.
glukozy, Zelaza, triglicerydow, krew
zawsze nalezy pobiera¢ na czczo,
gdyz po positku parametry te ulega-
jg zmianom.

® Ze wzgledu na rytm dobowy wielu
hormonow, krew do badan z zakre-
su gospodarki hormonalnej orga-
nizmu zaleca sie pobiera¢ w godzi-
nach porannych.

® Niektére badania wymagaja spe-
cjalnego przygotowania przed po-
braniem préobek do badan, np. po-
wstrzymania sie od przyjmowania
lekéw, specjalnej diety itp.

®  Prébki moczu, katu i innych materia-
téw, pobierane samodzielnie, nalezy
pobiera¢ wedtug zalecen lekarza
lub zgodnie z instrukcjami udostep-
nianymi w laboratorium.

® Probki do badan mikrobiologicz-
nych nalezy pobiera¢ tylko do jato-
wych pojemnikdw.

® Prébki takie jak np. mocz i kat nalezy

dostarcza¢ do laboratorium jak naj-
szybciej po pobraniu.

° W przypadku probek pobieranych
samodzielnie, gtéwnie moczu i katuy,
zawsze nalezy zanotowac godzine
pobrania.

®  Pojemniki z prébkami moczu i katu na-
lezy czytelnie podpisac imieniem i na-
zwiskiem osoby, u ktorej je pobrano.

® Niektére badania mozna wykony-
wac o kazdej porze dnia, jednak dla
prawidtowe] interpretacji wynikow
lekarz zawsze uwzgledni godzine
pobierania probek.

Pamietaj! Przed wykonaniem
badan laboratoryjnych zawsze zapytaj
swojego lekarza lub pracownika labo-
ratorium o prawidtowe przygotowanie
do wykonania badan oraz poprawny
sposoéb pobierania probek.

Krew

W celu zapewnienia poprawnej in-
terpretacji wynikéw badan labora-
toryjnych zaleca sie pobieranie krwi
do badan w godzinach porannych, tj.
pomiedzy 7.00 a 10.00.

Dodatkowo, pacjent powinien
by¢ na czczo, co oznacza, ze:

- ostatni positek spozyt w dniu
poprzedzajagcym badanie, najpdzniej
ok. godziny 18.00,

— przed badaniem spozycie pty-
néw zostato ograniczone do niezbed-
nego minimum, tj. pacjent przyjmowat
jedynie niewielkie ilosci niestodzonych
ptyndw, najlepiej wody,

— przez ok. 12 godzin przed pobra-
niem krwi pacjent nie wykonywat wysit-
ku fizycznego i jest po przespanej nocy.

W zaleznosci od celu badania, do-
puszcza sie mozliwos¢ pobierania krwi
o innych porach dnia, co zawsze wy-

maga zaznaczenia godziny pobrania na
skierowaniu na badania.

Bezposrednio przed pobraniem
krwi pacjent powinien w miare moz-
liwosci odpoczac przez ok. 15 minut
w pozycji siedzace).

Szczegdtowych informacji  doty-
czacych przygotowania pacjenta do
badan udzielajg pracownicy punktéow
pobran oraz laboratoridw.

Nalezy pobiera¢ na czczo z uwadi

na zmiany po positku:

- glukoza,

— test tolerancji glukozy,

—insuling,

- peptyd C,

— parametry gospodarki lipidowej
(TG, HDL),

- zelazo,

— fosfor,

— kortyzol,

— kwas foliowy.

Pobiera¢ rano z uwagi na rytm do-

bowy:
- zelazo,

— fosfor,

- potas,

- cynk,

- miedz,

- kortyzol,

— aldosteron,

- ACTH,

— prolaktyna,

- FSH,

-LH,

— estriol,

—TSH,

—hormon wzrostu,
- PTH,

— testosteron,

- 17-OH-progesteron,
- DHEA,

— erytropoetyna.
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Zalecane pobieranie rano na czczo:

— parametry koagulologiczne
(PT, APTT, fibrynogen),

—magnez,

—wapn,

— mocznik,

— kreatynina,

- kwas moczowy,

— prolaktyna,

— biatko catkowite,

— bilirubina,

- AST,

— ALT,

- ALP,

- LDH,

- morfologia krwi obwodowej,

- OB.

Mocz

Przynajmniej dzien przed planowanym
oddaniem moczu do badania zaleca sie
powstrzymanie od stosunkow ptciowych.

W okresie okotomenstruacyjnym
i w czasie menstruacji wykonywanie
badan mikroskopowych osadu moczu
nie powinno by¢ wykonywane i nalezy
rozwazy¢, czy w tym okresie nie nalezy
odstgpi¢ od badania.

Pacjent powinien zaopatrzy¢ sie
w jednorazowe naczynie przeznaczo-
ne do pobrania moczu, pojemnik ten
stuzy takze zwykle do przechowywania
i transportu materiatu do laboratorium.

Do badar mikrobiologicznych po-
jemnik musi by¢ jatowy.

Oddanie moczu musi by¢ poprze-
dzone doktadnym umyciem narzaddéw
sgsiadujacych z ujsciem cewki moczo-
wej przy uzyciu wody i mydta.

W przypadky, kiedy pacjent nie jest
w stanie odda¢ moczu do naczynia (np.
niemowle, pacjent obtoznie chory), mocz
nalezy pobra¢ do specjalnego plastiko-
wego woreczka, zatozonego w sposdb
obejmujacy ujscie zewnetrzne cewki mo-
czowej. Woreczki dostepne sg w aptekach.

.L ALAB /z60rat0ria

oznacza wiarygodnosé

Najczesciej stosuje sie pobranie
moczu drogg mikgji, ze Srodkowego
strumienia, aczkolwiek czasem istnieja
wskazania do pobrania pierwszej odda-
nej porcji moczu, np. wykrywanie Chla-
mydia trachomatis.

Pobranie _moczu ze $rodkowego

strumienia

Pierwszg porcje moczu wydali¢
do toalety, nastepnie, bez przerywania
mikcji, ok. 50-100 ml odda¢ do wcze-
$niej przygotowanego naczynia, kor-
cowga porcje moczu oddac¢ do toalety.
Pojemnik z pobrang prébka nalezy jak
najszybciej zamknac.

Pierwsza poranna probka moczu

Jest uwazana za standardowa
prébke do badania ogélnego moczu.
Mocz przed pobraniem podlega kil-

kugodzinnej (zazwyczaj 8-godzinnej)
nocnej inkubacji w pecherzu moczo-
wym.

Druga poranna prébka moczu

Oddana 2-4 godziny po pierwszej.
Wygodniejsza do badan w trybie pil-
nym, ale jej sktad zalezy od przyjetych
ptyndéw i aktywnosci fizycznej przed po-

braniem.
Przypadkowa (przygodna) prébka

moczu

Oddana o dowolnej porze dnia
w dowolnej objetosci, bez przygotowa-
nia chorego. Jest wykorzystywana do
badan ze wskazar doraznych.

Dobowa zbiérka moczu

Mocz nalezy zbiera¢ do suchego,
czystego, wystarczajgco duzego naczy-
nia (ok. 2-2,5 ). Laboratorium dysponu-
je pojemnikami z podziatka.

Zbiérke nalezy rozpocza¢ w godzi-
nach rannych (np. 7.00) i zakoriczy¢ dnia
nastepnego o tej samej godzinie:

— pierwsza poranng porcje moczu
odrzuci¢ (oddac do toalety),

— wszystkie nastepne porcje mo-
czu zbiera¢ do przygotowanego na-
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czynia facznie z porcjg poranng z dnia
nastepnego,

— przez caty czas zbidrki pojemnik
z moczem przechowywac w ciemnym
i chtodnym miejscu,

- po zakonczeniu zbidrki catos¢
zebranego moczu zmierzy¢ i zapisac
objetos¢ (w mililitrach),

— mocz wymieszac i porcje 30-50
ml odla¢ do pojemnika do badania mo-
czu i dostarczy¢ do laboratorium.

Uwagal Jezeli z jakiejs przyczy-
ny chocby jedna porcja moczu, odda-
na w czasie dokonywanej zbiorki, nie
zostata przeniesiona do pojemnika
przeznaczonego do zbierania moczu,
badanie nie bedzie doktadne. W takim
przypadku nalezy ponownie przepro-
wadzi¢ zbidrke moczu w innym dniu.

Szczegdty postepowania podczas
zbidrki dobowej moczu wymagajacej
konserwacji kwasem solnym (HCl) do-
stepne sg w laboratorium.

Postepowanie z probka po pobraniu

Pobrany mocz nalezy jak najszyb-
ciej dostarczy¢ do laboratorium. Jezeli

prébka musi by¢ przechowywana, to
najlepiej w temperaturze lodéweki.

Kat

Niewielka ilos¢ (porcja wielkosci
orzecha laskowego) materialu po-
bieramy do specjalnego pojemnicz-
ka zaopatrzonego w topatke.

Istotne jest, aby materiat pochodzit
z réznych miejsc tej samej porcji katu.

Probke do czasu dostarczenia do
laboratorium  nalezy przechowywac
w temperaturze lodowki.

Uwaga! Do badar mikrobiologicz-
nych i mykologicznych nalezy uzywac
jatowych pojemnikéw, a materiat do-
starczy¢ do laboratorium w jak najkrot-
szym czasie.

Zrédto: https://www.alablabora-
toria.pl/53-przygotowanie-do-badania

0GOLNOPOLSKA SIEC LABORATORIOW ANALIZ MEDYCZNYCH ‘
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Edukacja i psychologia na co dzien

Wychowanie dziecka z mukowiscydoza
do samodzielnosci

Katarzyna Stachnik
psycholog, Szpital Kliniczny Przemienienia
Pariskiego w Poznaniu

Rodzice oczekujacy na pojawie-
nie sie potomka zwykle tworza wy-
obrazenie jego zycia, funkcjonowania,
osiggnie¢. Maja wizje siebie jako kom-
petentnych, konsekwentnych i kocha-
jacych. Oczywiscie te scenariusze w zy-
Ciu sie nie sprawdzajg, a jeszcze szybciej
znikajg wobec niebranego pod uwage
czynnika, jakim jest choroba. Diagnoza
choroby genetycznej — mukowiscy-
dozy, dzieki badaniom rozpoznawanej
juz po urodzeniu, stanowi niezwykte
wyzwanie dla rodzicéw, ktdrzy musza
zmierzy¢ sie z jej przejawami, a takze
spojnoscig ich zwigzku wobec nowej
sytuadji, jak i relacji z narodzonym po-
tomkiem. To zwykle jeden z rodzicéw
przyjmuje na swe barki gtéwnga opieke
nad dzieckiem (dzie¢mi), podczas gdy
zadaniem drugiego jest zapewnienie
rodzinie stabilizacji ekonomicznej. Sy-
tuacja tu przedstawiona stanowi tylko
jeden z wariantow. Istnieje takie samo
prawdopodobienstwo pojawienia sie
chorego dziecka w rodzinie dysfunk-
cyjnej czy patologicznej, przy czym be-
dzie miato ono zdecydowanie mniegjsze
szanse na dobrg jakos$¢ Zycia i na pomoc
w zmaganiu sie z chorobg, cho¢ para-
doksalnie dzieci takie wydaja sie by¢
bardziej samodzielne. Niestety, samo-
dzielno$¢ ta wynika z pozostawienia
dziecka samemu sobie we wszystkich
sferach funkcjonowania i z konieczno-
$ci walki o przetrwanie.

Bardzo trudno jest mysle¢ o dziec-
ku w oderwaniu od choroby, ktéra
wszak jest jego czescia, niekiedy bar-

dzo dominujaca. Niemniej jednak tylko
uswiadomienie sobie, ze dysfunkcja nie
obejmuje catego potencjatu cztowieka,
stwarza obszar do zaistnienia i rozwoju
pomimo obiektywnych zagrozen i nie-
pewnosci sytuadji.

Do zasadniczych umiejetnosci po-
zwalajgcych radzic¢ sobie w zyciu, rozwi-
janych w procesie wzrastania, zalicza-
my: ciekawos¢ i otwartos¢ na wiedze,
nabywang w procesie uczenia sie (nie
tylko szkolnego), elastycznos¢ myslenia,
sposoby i strategie rozwigzywania pro-
bleméw oraz tatwos¢ wykorzystywa-
nia przyswojonej wiedzy i kompetencji
w réznych obszarach zycia. Istotne jest
rowniez odnalezienie sie w relacjach
spofecznych, adekwatnych do aktu-
alnych potrzeb jednostki. To wielka
umiejetnos¢ prosi¢c o pomoc, jedno-
czesnie majac rozeznanie, do kogo na-
lezy sie zwrdcic. Bez odpowiedniej sieci
wsparcia trudno jest funkcjonowac we

wspotczesnym swiecie i to niezaleznie
od istnienia choroby.

Kompetencje te ksztattuja sie pod-
czas catego zycia, z zasadniczym ich
rozwojem w okresie dziecinstwa i doj-
rzewania. Od postawy rodzicow zalezy,
na ile dziecko zostanie wyposazone
w mozliwosci sprawnego poruszania
sie po wszystkich obszarach egzysten-
cji. Dzieci wyreczane czy nadmiernie
chronione bardzo czesto przejawiajg
w dorostym zyciu postawe roszczenio-
wa, s nastawione na otrzymywanie po-
mocy bez minimalnego wysitku ze swej
strony. Ale istnieje tez inne zagrozenie.
W przypadku powstania nowych sytu-
acji, przy braku kompetencji radzenia
sobie, moze pojawic sie u nich postawa
unikajaca lub lekowa.

Bardzo trudno jest postawic
jasng granice miedzy udzielaniem
pomocy w celu jak najlepszego
funkcjonowania, a sprawowaniem

Poczucie wtasnej sprawczosci i skutecznosci potrzebne jest kazdej osobie, a wytworzo-
ne w dziecinstwie daje motywacje do podejmowania dalszych dziatan (fot. Matgorzata
Kaczmarek)
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nadmiernej kontroli wynikajacej nie-
jednokrotnie z sytuacji zdrowotnej
dziecka.
Nalezy sobie zada¢ pytanie: ,Czy
che¢ pomocy dziecku w jak najlepszym
radzeniu sobie w zyciu przetozy sie na
wyposazenie go w liczne umiejetnosdi,
czy odbedzie sie to za cene braku moz-
liwosci usamodzielnienia sie?” Niestety,
jak pokazuja liczne przypadki, tego ro-
dzaju kontrola nie przekfada sie na do-
bre funkcjonowanie w chorobie - nie
zawsze wynikajace z regularnego rytmu
zabiegéw i podporzadkowania sie zale-
ceniom, lecz réwniez z samego przebie-
gu schorzenia.
Proces wychowania i ksztatcenia
splataja sie, tworzac jednoczesnie wy-
nikajace z siebie mozliwosci. Znaczace
dla dziecka osoby pomagaja w naby-
waniu wiedzy. Moze to z kolei przetozy¢
sie na zrozumienie otaczajagcego Swiata
i procesow nim rzadzacych, radzenie
sobie oraz uzyskanie samodzielnosci.
To z kolei w konfrontacji z licznymi sytu-
acjami weryfikuje poczucie sprawczosci
i tworzy system wartosci — dajacy dro-
gowskaz do dalszego sposobu poste-
powania.
Proces wychowania i ksztatcenia od-
bywa sie w trzech wymiarach, tzw. 3 W.
® Wymagan - stawiania przed dziec-
kiem zadan i oczekiwan. Jesli wy-
magania te sq adekwatne do wieku
rozwojowego i sytuacji, w ktorej sie
dziecko (rodzina) znajduje, nie po-
winno by¢ wiekszych problemow
ze sprostaniem im.

® Wsparcia — w razie potrzeby dziec-
ko (dorosty) wie, do kogo sie zwré-
ci¢ o pomoc w celu realizacji stawia-
nych zadar, znalezienia rozwigzan.

® Wspotdziatania — wzmacnia po-
czucie bezpieczenstwa i przeko-
nania, ze poprzez bycie aktywnym
mozna odnies¢ sukces i zalezy on
w gtownej mierze od wiasnego,
podjetego wysitku.

Poczucie  wiasnej  sprawczosci
i skutecznosci potrzebne jest kazdej
osobie, a wytworzone w dziecinstwie
daje  motywacje do podejmowania
dalszych dziatan, nawet pomimo trud-
nosci.

Wielu rodzicéw chciatoby uchronic
swe dzieci od przeciwnosci losu - ale
nie da sie. Kazdy cztowiek musi przejs¢
proces ksztattowania, rozwoju, naby¢
wiasne, czasem bolesne doswiadczenia.
Podsuwanie gotowych rozwigzan i wy-
reczanie wytwarza postawe biernosci,
zwiaszcza w konfrontacji z choroba i jej
przejawami w codziennosci. Budowa-
nie obrazu siebie jako osoby niespraw-
nej w petni fizycznie i nie sprawczej
w sferze psychicznej bedzie miato zna-
czace konsekwencje w dalszym doro-
stym funkcjonowaniu.

Pytanie, ktore nalezy postawi¢, nie
brzmi: ,Czy nalezy dzieciom chorym
pozwoli¢ na samodzielnos¢?’, tylko:,Jak
pomdc im naby¢ odpowiednie umie-
jetnodci, aby odnalazly sie w zawitym
Swiecie dorostosci, dodatkowo nazna-
czonym choroba?” Mozna tez powie-
dzie¢ brutalniej: ,Jak pomimo choroby
pozwoli¢ im zyc¢?"

Wielu dorostych chorych na mu-
kowiscydoze, choc¢ nie wszyscy, radzi
sobie samodzielnie. S3 to zwykle osoby
powyzej 25 rz., niejednokrotnie czynne
zawodowo lub posiadajace inne wazne
dla nich obszary aktywnosci. Jest to jed-
nak stosunkowo trudny czas zwigzany
z nasileniem sie dolegliwosci chorobo-
wych, ktére wymuszajg wprowadzenie
zmian czy ograniczenie funkcjonowa-
nia. Niekiedy podejmujg one decyzje
0 izolacji z sytuacji spotecznych, aby nie
rani¢ innych w przypadku wczesniejsze-
go odejscia, co ma jednak konsekwen-
cje zwigzane z ryzykiem utraty wsparcia.

Mozna réwniez zaobserwowac
inne, wydaje sie juz spoteczne zjawi-
sko: osoby petnoletnie (mtodzi doro-
$li), w petni uzaleznione od rodzica lub

Edukacja i psychologia na co dzien

rodzicéw, niedojrzate, wygladajace na
ubezwiasnowolnione, ktére zwykle nie-
wiele wiedzg o swojej chorobie.

Aby $wiadomie pomdc dziecku
przygotowa¢ sie do samodzielnego
funkcjonowania, nalezy zda¢ sobie
sprawe z przebiegu proceséw rozwo-
jowych adekwatnych do danego wie-
ku, w ktorych nabywamy odpowiednie
kompetencje.

U dziecka dotknietego przewlekia
chorobg proces ten moze ulec zabu-
rzeniu ze wzgledu na inne wazne dzia-
tania zwigzane z utrzymaniem zdrowia
i zycia.

W pierwszym roku zycia dziec-
ka tworzy sie ufnos¢ — dziecko poznaje
$wiat, wytwarza wiezi albo tez odczu-
wa, ze miejsce to jest nieprzyjazne. Na
tym etapie maluch uczy sie réwniez
odczytywac emocje towarzyszacych
mu 0sob, a takze na krétkg mete radzic¢
sobie z wiasnym dyskomfortem. Na-
wigzanie relacji z otoczeniem bez leku
nie zawsze jest takie proste. W tym cza-
sie zwykle rodzice dzieci chorych mu-
sz3 sie skonfrontowac z nieoczekiwang
sytuacjg i pomimo braku zrozumienia
oraz akceptacji dla niej, wdrozy¢ dziata-
nia zwigzane $cisle z funkcjonowaniem
zdrowotnym dziecka jako pacjenta.
Dziafania medyczne, ktérych malec
nie rozumie, moga réwniez wptywac
na brak ufnosci w stosunku do swiata,
obcych osoéb. Trudno jest rozwija¢ dal-
sze umiejetnosci. Tylko silna wiez daje
poczucie bezpieczenstwa i ufnosci
W Zyciu.

W wieku 2-3 lat rozpoczyna sie
budowanie autonomii poprzez eksplo-
rowanie najblizszego otoczenia, samo-
dzielne zaspakajanie potrzeb. Dziecko
wszystko chciatoby robic¢ samo. Jesli jest
nadmiernie kontrolowane lub pozosta-
wione samo sobie, ponosi porazke, po-
jawia sie wstyd i zwatpienie we wiasne
mozliwosci. W tym wieku coraz lepiej
komunikuje sie z otoczeniem, wyraza
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Od postawy rodzicéw zalezy, na ile dziecko zostanie wyposazone w mozliwosci spraw-
nego poruszania sie po wszystkich obszarach egzystencji (fot. Matgorzata Kaczmarek)

wiasne potrzeby, potrafi kontrolowac
zachowania. Na tym etapie dziecko réz-
nicuje swoje zachowania w zaleznosci
od napotykanych oséb, rozpoznaje, co
od kogo zalezy.

4-6 rok zycia to czas, kiedy roz-
wija sie inicjatywa. Dziecko stara sie
robi¢ wiele rzeczy tak jak dorosli, jest
bardzo pomystowe (i aktywne), a po-
przez podjecie réznorodnych dziatan
doznaje tez sukceséw i porazek. To
rowniez wazny okres ksztattowania
sie relacji miedzyludzkich, pozarodzin-
nych, zwifaszcza w grupie rowiesniczej
w przedszkolu, czego zwykle dziecko
z mukowiscydozg jest pozbawione.
W przypadku pojawienia sie mocnych
ograniczen i oceny, czesto przyjmu-
je postawe rezygnacyjna lub mocno
sprzeciwia sie. Zawsze jednak w takim
wypadku odczuwa poczucie winy.
W tym okresie dziecko potrafi bawic¢
sie w nasladowanie — najczesciej od-
zwierciedla te sytuacje, z ktorymi sie
najczesciej spotyka. Rozwojowo ma
rowniez gotowos¢ do poznawania no-
wych 0séb, pod warunkiem, ze nie sta-
nowig one w jego ocenie zagrozenia.
Dzieci zaczynaja rozumiec i odczuwac

przezycia innych oséb, rozwija sie ko-
operacja i identyfikacja z wtasng ptcia.

W wieku 7-12 lat zmienia sie
sposob  funkcjonowania dziecka -
przychodzac do szkoty, zostaje wdro-
zone w proces ksztatcenia sie, naby-
wania wiedzy i umiejetnosci. To czas
sporej pracowitosci, pofgczonej z usta-
leniem rytmu. Wielu matych pacjentow
zyje juz usystematyzowanym rytmem
codziennych zabiegéw zwigzanych
z funkcjonowaniem w chorobie — tez
niejednokrotnie buntujac sie prze-
ciwko nim lub ograniczeniom, jakie
narzucajg w mozliwosciach pozacho-
robowego funkcjonowania. To wiek,
w ktorym dziecko buduje adekwatna
ocene siebie i swoich potencjatéw.
W przypadku ograniczenia mozliwosci
dziatan moze nastgpic utrata pewnosci
siebie, a doznawanie porazek lub brak
kompetencji buduje poczucie osamot-
nienia w grupie réwiesniczej. Powstate
w ten sposdb poczucie nizszosci wielu
osobom pozostaje na cate zycie. Poja-
wiaja sie refleksje dotyczace wiasnego
zachowania i odniesienia do innych. To
rowniez moment zawierania waznych
przyjazni.

Edukacja i psychologia na co dzien

Specyficzng sytuacje majg dzieci
w toku indywidualnego nauczania, kté-
re teoretycznie zostaja przypisane do
danej grupy (klasy), czesto jednak w pet-
ni psychospotecznie do niej nie naleza.
Ze wzgledu na wyjgtkowos¢ kazdej
ztych osdb nalezy sie zastanowi¢, w jaki
inny sposdb mogtyby realizowac zada-
nia rozwojowe zwigzane z tg faza.

Na 12-20 rz. przypada okres
dorastania, burzliwych zmian zacho-
dzacych w organizmie, czesto skorelo-
wanych z rozwigzanymi lub nie rozwia-
zanymi zadaniami z wczesniejszych faz.
To czas budowania wtasnej tozsamosci,
stawiania sobie wielu waznych pytan
0 sens zycia, sens choroby. W okresie
tym istotng role odgrywa grupa réwie-
$nicza. Wielokrotnie tez sg podejmowa-
ne decyzje wbrew woli rodzicow (jako
przejaw buntu w sensie pozytywnym,
ale tez negatywnym). Dochodzi tez do
eksperymentowania, nawet z zachowa-
niami ryzykownymi.

W przypadku niemoznosci  sa-
modzielnego znalezienia odpowiedzi
na wazne kwestie egzystencjalne lub
ograniczen w mozliwosci ich otrzyma-
nia, czy tez narzucenia obowigzujacych
w danym $rodowisku standardow, np.
kulturowych, swiatopogladowych lub
stereotypowych, zwigzanych chociaz-
by z rolg kobiety i mezczyzny, dochodzi
do rozproszenia postrzegania siebie. Za
tym idzie réwniez rozproszenie odpo-
wiedzialnoéci za wiasne zycie. Nalezy
tez zastanowic sie, na ile spdjne z obra-
zem ,JA" jest spostrzeganie siebie przez
pryzmat choroby i na ile jest to autono-
miczna wizja mtodego cztowieka, a nie
obraz stworzony przez osoby znaczace.
Charakterystyczna dla tej fazy rozwojo-
wej jest réwniez umiejetnos¢ planowa-
nia w dtuzszej perspektywie czasowej.
To moment zaistnienia dojrzatos$ci emo-
cjonalnej i niezaleznosci od opiekundw.
To tez czas umiejscowienia sie w grupie
rowiesniczej i tworzenia zwigzkdw.
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Patrzac z perspektywy osoby, ktéra
powinna rozpoczac¢ samodzielne zycie,
mozna by sie zastanowic, jaki jest jej
obraz wiasnego,JA"i na ile jest on spdj-
ny w obrazem ,JA” idealnego? Zwykle
w tym momencie zycia krystalizuje sie
stosunek do siebie, wiasnej choroby,
otoczenia. W zaleznosci od uzyskanych
potwierdzen funkcjonowania w zyciu,
w potaczeniu z przejawami choroby,
dana osoba zdaza ku samodzielnosci
albo zatrzymuje sie na ktoryms z wcze-
sniejszych etapdw rozwojowych.

Aby w petni méwic o wychowaniu
do samodzielnosci, musi nastapic:

1. Zapewnienie warunkéw do roz-
woju zgodnego z naturalnym pro-
cesem wzrastania.

2. Dobra znajomos¢ potencjatu dziec-
ka dajaca mozliwosci optymalnego
rozwoju, co przy skutecznosci prze-
ktada sie na zwiekszenie motywacji.

3. Rozsadny dobdr sprawiajacych
dziecku przyjemno$¢ aktywnosci
opartych na jego najwyzszym po-
tencjale, odpowiednio dobranych
do ograniczer chorobowych.

4. Przetozenie potencjatu na moz-
liwos¢ funkcjonowania w sferze
zawodowej znacznie ogranicza

alienacje i wykluczenie spoteczne,

niejednokrotnie nie tylko subiek-
tywnie odczuwane.

5. Gotowos¢ biologiczna, psychiczna
i spoteczna dziecka do wprowa-
dzania zmian, splatajaca sie z goto-
woscig rodzica do przyzwolenia na
przebieg procesu usamodzielnia-
nia sie — co jest naturalnym proce-
sem w przypadku braku choroby.

6. Znajomos¢  wiasnej  choroby
i uwzglednienie ograniczert z nig
zwigzanych oraz wymogow, ktdre
nalezy speti¢, aby optymalnie funk-
cjonowac. Wazne jest, aby pamie-
ta¢ lub dopuszcza¢ do swiadomo-
$ci mozliwos¢ zachodzenia zmian
i przyjmowania strategii w zalezno-
4ci od zaistniatych okolicznosci.

7. Postawa samodzielnosci — rozu-
miana jako branie odpowiedzial-
nosci za wiasne postepowanie
w zyciu, jak i wobec choroby, a nie
robienie wszystkiego samemu.

8. Posiadanie obowigzkéw, swo-
boda w podejmowaniu decy-
zji i dobre relacje z opiekunami
stwarzajg w procesie wzrastania
obszar poczucia kontroli, dajgcy
mozliwos¢ przygotowania sie do
samodzielnego funkcjonowania.
Sam wiek osoby nie jest czynni-

kiem wystarczajgcym, aby mtody czto-

wiek miat w sobie gotowos¢ do odejscia

z domu - rozumianego w tym przypad-

ku zwtaszcza jako gotowos¢ psychiczna.
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Pozwolenie dziecku na dojrzatosc¢
i samodzielno$¢ nie musi oznaczac utra-
ty przez rodzica kontroli nad sytuacja.
Ufnos¢ w umiejetnosci dziecka, w to, ze
zadba o siebie najlepiej, otwiera pole do
wspdtdziatania.

Wychowanie dziecka z muko-
wiscydozg do samodzielnosci  jest
procesem zrozumienia, ze nikt nie
moze i nie chce funkcjonowac tylko
przez pryzmat choroby. Jesli dziec-
ko pomimo okolicznosci rozwija sie,
przechodzac odpowiednie zadania
rozwojowe, rozumie swojg chorobe
i jej przejawy, nie tracac mozliwosci
odnalezienia sie w S$wiecie, potrafi
przeja¢ odpowiedzialnos¢ za proces
leczenia, niekoniecznie w petni od-
suwajac rodzica — wtedy zaistnieje
sytuacja, w ktorej zadna ze stron nie
bedzie musiata zy¢ w poczuciu winy
zwigzanej z choroba.
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} Rodzina 500+

Ewa Kochanek
Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie

Ostatnio duzo emodji budzi rzado-
wy program dotyczacy pomocy pan-
stwa w wychowywaniu dzieci ,Rodzina
500plus” Juz 1 kwietnia 2016 r. wejdzie
w zycie ustawa z dnia 11 lutego 2016 .

0 pomocy panstwa w wychowywaniu
dzieci, ktéra ustanawia nowy rodzaj
wsparcia rodzin, ktérego celem jest cze-
Sciowe pokrycie wydatkow zwigzanych
z wychowywaniem dziecka, w tym
z opieka nad nim i zaspokojeniem jego
potrzeb zyciowych. Ponizej pare naj-
wazniejszych informacji na ten temat.

Ustawa wprowadza Swiadcze-
nie wychowawcze w wysokosci 500
zt miesiecznie na drugie i kolejne
dziecko. Swiadczenie wychowawcze
przystuguje matce, ojcu, opiekunowi
faktycznemu dziecka albo opiekunowi
prawnemu dziecka, do dnia ukorczenia

przez to dziecko 18. roku zycia.
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W przypadku urodzenia dziecka,
ukonczenia przez dziecko 18. roku zycia
lub w przypadku gdy dziecko, zgodnie
z orzeczeniem sadu, jest pod opieka
naprzemienng obydwojga rodzicow
rozwiedzionych, zyjacych w separacji
lub zyjacych w rozlaczeniu, wysokos¢
Swiadczenia bedzie dzielona propor-
cjonalnie do ilosci dni, w ktérej rodzice
sprawujg nad dzieckiem opieke (kwote
$wiadczenia wychowawczego przystu-
gujaca za niepetny miesigc zaokragla sie
do 10 groszy w gore).

Kwota 500 ztotych to kwota net-
to, czyli tyle rodzice dostana na konto.
Kwota ta nie bedzie opodatkowana.

Swiadczenie to nie bedzie wlicza-
ne do dochodu w innych systemach
wsparcia rodzin, w szczegolnosci przy
ustalaniu prawa do $wiadczen z pomo-
cy spotecznej, $wiadczen rodzinnych,
Swiadczen z funduszu alimentacyjnego,
dodatkow  mieszkaniowych, stypen-
diow dla uczniéw i studentéw, a wiec
nie spowoduje utraty tych swiadczen.

500 ztotych na jedno
(pierwsze) dziecko?

Pierwsze dziecko oznacza jedyne lub
najstarsze dziecko w rodzinie w wieku
do ukonczenia 18. roku zycia, a w przy-
padku dzieci urodzonych tego samego
dnia, miesigca i roku, bedacych naj-
starszymi dzie¢mi w rodzinie w wieku
do ukonczenia 18. roku zycia, pierwsze
dziecko oznacza jedno z tych dzieci
wskazane przez wnioskodawce.

Jest mozliwos¢ otrzymania 500
ztotych na dziecko takze wtedy, gdy
mamy tylko jedno dziecko (lub gdy
pozostate dzieci ukonczyty juz 18 lat).
W tym przypadku obowiazuje jednak
kryterium dochodowe - dochdd rodzi-
ny w przeliczeniu na osobe nie moze
przekroczy¢ kwoty 800,00 zi, a jezeli
cztonkiem rodziny jest dziecko niepet-
nosprawne, Swiadczenie wychowaw-
cze przystuguje na pierwsze, jezeli do-

Jakie wsparciel

SO0 ztime ia pierwss
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Bla kogo?

Dia rodricow | opiekunow do crasu uksnczenia preez dziecho 18 lai.

Jak otrzymac?
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chéd rodziny w przeliczeniu na osobe
nie przekracza kwoty 1200,00 zt

Niepetnosprawne dziecko musi po-
siada¢ orzeczenie o niepetnosprawno-
Sci okreslone w przepisach o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnia-
niu 0séb niepetnosprawnych albo — gdy
dziecko ukonczyto 16 rz. — orzeczenie
o umiarkowanym lub znacznym stop-
niu niepetnosprawnosci.

Tym samym rodzica (opiekuna),
ktéry ubiega sie o $wiadczenie na pierw-
sze dziecko, ktérego cztonkiem rodziny
jest dziecko w wieku od 16 do 18 lat
i ktore ma ustalony tylko lekki stopien
niepetnosprawnosci, obowigzuje kryte-
rium dochodowe w wysokosci 800,00 zt
(czyli aby otrzymac $wiadczenie wycho-
wawcze, dochdéd rodziny w przeliczeniu
na osobe nie moze przekroczy¢ kwoty
800,00 zt).

Warto wiedzie¢, ze w mysl ww.
ustawy rodzina oznacza nastepuja-
cych cztonkoéw rodziny: matzonkow,
rodzicow dzieci, opiekuna faktycznego
dziecka oraz zamieszkujace wspdlnie
Z tymi osobami, pozostajagce na ich
utrzymaniu dzieci w wieku do ukoncze-
nia 25. roku zycia, a takze dzieci, ktére
ukonczyty 25. rok zycia, legitymujace
sie orzeczeniem 0 znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, jezeli w zwiazku
7 t3 niepetnosprawnoscia przystuguje
Swiadczenie pielegnacyjne lub specjal-

WODEIMA

+

ny zasitek opiekuriczy albo zasitek dla
opiekuna, o ktorym mowa w ustawie
z dnia 4 kwietnia 2014 r. o ustaleniu
i wypfacie zasitkéw dla opiekunow (Dz.
U.z2016r. poz. 162).

Do cztonkow rodziny nie zalicza
sie dziecka pozostajgcego pod opieka
opiekuna prawnego, dziecka pozosta-
jacego w zwigzku matzenskim, a takze
posiadajace-
go wiasne dziecko. W przypadku gdy

petnoletniego  dziecka

dziecko, zgodnie z orzeczeniem sadu,
jest pod opiekg naprzemienng obojga
rodzicow rozwiedzionych lub Zyjacych
w separacji lub zyjacych w roztaczeniu,
dziecko zalicza sie jednoczesnie do
cztonkéw rodzin obydwojga rodzicow.

Program nie przewiduje specjal-
nego wyrdznienia osob, ktére samotnie
wychowujg dzieci. Traktowane sg tak,
jak kazda petna rodzina.

Nieznacznie przekroczony
prég dochodowy

Ustawa o pomocy panstwa w wycho-
wywaniu dzieci nie przewiduje me-
chanizmu pozwalajacego na wypta-
te Swiadczenia wychowawczego na
pierwsze dziecko, jesli dochéd w prze-
liczeniu na cztonka rodziny przekracza
kwote 800 zt lub 1200 zt netto (jezeli
cztonkiem rodziny jest dziecko niepet-
nosprawne) nawet o niewielkg sume.
Zasada ,ztotdowka za ztotowke’, ktéra
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obowigzuje od stycznia 2016 r. przy
przyznawaniu zasitkow rodzinnych, we-
dtug ktorej rodzina przekraczajgca prog
dochodowy nie bedzie automatycznie
pozbawiana zasitku, ale jej Swiadczenie
bedzie pomniejszane o kwote, o jakg
zostat przekroczony prég dochodowy,
nie bedzie miafa tu zastosowania.

Od kiedy?

Prawo do swiadczenia bedzie ustalane
na okres 1 roku — od 1 pazdziernika do
30 wrzesnia roku nastepnego. Wnio-
ski bedzie mozna skfadac¢ od sierpnia
danego roku. Pierwszy okres wypta-
cania swiadczenia wychowawczego
bedzie jednak dtuzszy, od 1 kwietnia
2016 r. do 30 wrzesnia 2017 r. Dzieki
temu nie trzeba bedzie sktada¢ dwoch
wnioskow w 2016 r. Jedli wniosek zo-
stanie ztozony w ciggu 3 miesiecy od
momentu uruchomienia programu,
czyli do konca czerwca 2016 1, to pie-
nigdze zostang wyptacone z wyréwna-
niem od kwietnia 2016 .

Okres, na ktory ustalane
jest prawo do swiadczenia
wychowawczego

Prawo do swiadczenia wychowawcze-
go ustala sie, poczawszy od miesiaca,
w ktorym wptynat wniosek z prawidto-
wo  wypetnionymi dokumentami, do
korica okresu swiadczeniowego, nie
wczesniej niz od dnia odpowiednio
urodzenia sie dziecka, objecia dziecka
opieka lub przysposobienia dziecka.

Jezeli w okresie trzech miesie-
cy, liczac od dnia wydania orzeczenia
o niepetnosprawnosci lub orzeczenia
o stopniu niepetnosprawnosci, zostanie
ztozony wniosek o ustalenie prawa do
$wiadczenia wychowawczego uzalez-
nionego od niepetnosprawnosci, prawo
to ustala sie, poczawszy od miesiaca,
w ktorym ztozono wniosek o ustalenie
niepetnosprawnosci lub stopnia niepet-
NOSPrawnosci.

W przypadku, gdy prawo do
Swiadczenia  wychowawczego — uza-
leznione jest od niepetnosprawnosci
dziecka, prawo do $wiadczenia wycho-
wawczego ustala sie do konca okresu
Swiadczeniowego (30 wrzesnia), chyba
Ze orzeczenie o niepetnosprawnosci
lub orzeczenie o stopniu niepetno-
sprawnosci zostato wydane na czas
okreslony. W tym przypadku prawo do
$wiadczenia wychowawczego ustala
sie do ostatniego dnia miesigca, w kté-
rym upftywa termin waznosci orzeczenia
(nie dtuzej jednak niz do konca okresu
$wiadczeniowego).

W razie utraty dochodu prawo do
$wiadczenia wychowawczego ustala sie
od pierwszego miesigca nastepujgcego
po miesigcu, w ktérym nastapifa utrata
dochodu, nie wczesniej jednak niz od
miesigca ztozenia wniosku.

W przypadku, gdy uzyskanie do-
chodu powoduje utrate prawa do
Swiadczenia wychowawczego, swiad-
czenie nie przystuguje od miesigca na-
stepujgcego po pierwszym miesigcu
od miesigca, w ktérym dochdd zostat
osiggniety.

Co zrobi¢, aby otrzymac 500 zI?

Aby otrzymac¢ swiadczenie, trzeba
ztozy¢  wniosek (trzeba go sktadac
raz w roku). Bedzie mozna to zrobi¢
przez Internet za pomocyg platformy
emp@tia.mpips.gov.pl lub osobiscie
w gminie zamieszkania (urzedzie mia-
sta, gminy, osrodku pomocy spotecznej
lub centrum do realizacji $wiadczen
socjalnych). Przy sktadaniu wniosku
elektronicznego trzeba posiadac¢ tzw.
profil zaufany lub bezpieczny podpis
elektroniczny. W sytuacji, gdy rodzic/
opiekun lub cztonek rodziny tej osoby
przebywa poza granicami Rzeczypo-
spolitej Polskiej w panstwie, w ktorym
maja zastosowanie przepisy o koordy-
nacji systemow zabezpieczenia spo-

tecznego, organ wiasciwy przekazuje
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wniosek wraz z dokumentami marszat-
kowi wojewddztwa (Swiadczenie bedg
realizowac regionalne osrodki polityki
spotecznej).

Wniosek powinno Zztozy¢ tyl-
ko jedno z uprawnionych rodzicow
(opiekunéw), np. matka. Jezeli do
urzedu wptyng wnioski zaréwno od
matki, jak i ojca, to pracownicy bu-
dzetowki beda musieli zweryfikowac
dokumenty, co moze w konsekwencji
wydtuzy¢ czas, w jakim rodzina otrzy-
ma swiadczenie.

Formularz wniosku o $wiadczenie
wychowawcze oraz innych dokumen-
téw niezbednych do ustalenia prawa
do $wiadczenia wychowawczego udo-
stepnia organ wiasciwy prowadzacy
postepowanie w sprawie $wiadczenia
wychowawczego. Wniosek o przyzna-
nie $wiadczenia wychowawczego
jest bezptatny. Bedzie go mozna skita-
dac¢ od 1 kwietnia 2016 r. Pojawiajace
sie w sieci rozne strony internetowe
oferujgce odptatne pobranie tego
whniosku sg proba wytudzenia pie-
niedzy. Wzo6r wniosku okresla zatgcznik
nr 1 do rozporzadzenia Ministra Rodzi-
ny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 18
lutego 2016 r. w sprawie sposobu i try-
bu postepowania w sprawach o swiad-
czenie wychowawcze (Dz.U.z 2016 poz.
214).

Whniosek sktada sie z kilku cze-
sci. Na poczatku osoba, ubiegajaca
sie o dodatek, bedzie musiata wpisac
swoje dane osobowe takie jak imie,
nazwisko, numer PESEL, date uro-
dzenia, stan cywilny, obywatelstwo
i adres. Nastepnie nalezy wpisa¢ dane
dzieci, na ktére chce uzyska¢ dane
Swiadczenie.

W kolejnej czesci trzeba potwier-
dzi¢ m.in, ze wprowadzone dane s3
zgodne z prawda, a dzieci, na ktére
ma byc¢ dodatek, nie s3 uprawnione
do Swiadczenia wychowawczego na

wiasne dziecko, nie pozostajg w zwigz-
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ku matzenskim i nie sg umieszczone
w pieczy zastepczej. Nalezy takze po-
twierdzi¢, ze nie przystuguje na dziec-
ko <$wiadczenie wychowawcze lub
$wiadczenie o podobnym charakterze
za granica.

Gdy rodzina bedzie ubiegac sie
o sSwiadczenie wylqcznie na drugie
i kolejne dzieci, nie bedzie konieczno-
Sci dokumentowania sytuacji docho-
dowej.

Gdy ubiegamy sie o Swiadczenie
wychowawcze na pierwsze dziecko
(czyli na najstarsze lub jedyne dziecko
w wieku do ukonczenia 18. roku zycia),
to jezeli osiggamy dochody tylko z tytu-
tu zatrudnienia, wéwczas sktadamy tylko
whniosek o $wiadczenie wychowawcze.
Jezeli mamy dochody z innych Zrodet,
np. z gospodarstwa rolnego, wynajmu
mieszkania, otrzymujemy alimenty na
dziecko itd., wowczas do wniosku dota-
czamy odpowiednie oswiadczenie.

Pod uwage jest brany dochéd
w rozumieniu przepiséw o Swiad-
czeniach rodzinnych, czyli obliczajac
dochdéd, uwzgledniamy zaréwno przy-
chody podlegajace opodatkowaniu
(np. wynagrodzenie za prace, renty
i emerytury, dochody z dziatalnosci
gospodarczej), jak i nieopodatkowa-
ne. W przypadku tych pierwszych nie
liczymy kwoty naleznego podatku.
Dochéd pomniejszamy réwniez o za-
skfadki  na

spoteczne i zdrowotne oraz o koszty

ptacone ubezpieczenie
uzyskania przychodu. Do przychodow
niepodlegajacych opodatkowaniy,
ktore bierze sie pod uwage przy obli-
czaniu dochodu, zaliczamy m.in. renty

inwalidow wojennych, dodatek kom-

Dochéd w rozumieniu przepiséw o $wiadczeniach
rodzinnych (art. 3 pkt 1 Ustawy z dnia 28 listopada 2003 r.
o Swiadczeniach rodzinnych Dz. U. z 2015 poz. 114 z pdzn.
zm.) — oznacza to, po odliczeniu kwot alimentéw $Swiad-

czonych na rzecz innych oséb:

batancki, swiadczenia pieniezne przy-
stugujgce osobom deportowanym do
pracy przymusowej, zasitki chorobowe,
alimenty na dzieci i $wiadczenia z fun-

duszu alimentacyjnego (lista zawarta

w ustawie jest znacznie dtuzsza — zob.
wykaz). Od dochodu rodziny lub osoby
uczacej sie odliczamy réwniez kwoty
alimentow ptaconych na rzecz innych
0s6b.
Natomiast do dochodu nie sq wli-
czane:
®  zasitek pielegnacyjny,
® swiadczenie pielegnacyjne,
® dodatek pielegnacyjny,
® zasitek okresowy z pomocy spo-
tecznej,

® jednorazowe $wiadczenia pieniez-
ne (np. zasitek celowy) i $wiadcze-
nia w naturze (np. pomoc w formie
goracego positku) z pomocy spo-
tecznej,

® dodatek mieszkaniowy,

° dodatek energetyczny,

® Swiadczenia pomocy materialnej
dla uczniow,

® dodatek dla sieroty zupetnej,

® jednorazowa zapomoga z tytutu
urodzenia sie dziecka,

® dodatek z tytutu urodzenia dziecka,

® pomoc w zakresie dozywiania.

Co do zasady, brany jest dochod
uzyskany w roku kalendarzowym po-
przedzajgcym okres, na jaki ustalane
jest prawo do swiadczenia wychowaw-
czego.

Ubiegajac sie o przyznanie $wiad-
czenia wychowawczego w  roku
2016/2017, wykazujemy dochody
uzyskane w roku 2014.

Edukacja i psychologia na co dzien

Co z dzie¢mi w pieczy
zastepczej?

W ustawie o wspieraniu rodziny i sys-
temie pieczy zastepczej wprowadzono
dwa $wiadczenia, ktére maja podobny
charakter do swiadczenia wychowaw-
czego: dodatek wychowawczy oraz
dodatek do zryczattowanej kwoty
Srodkéw finansowych na utrzymanie
dziecka w tej placowce. Dodatek w wy-
sokosci 500 zt bedzie przystugiwac nie-
zaleznie od dochodu na kazde dziecko
w wieku do ukonczenia 18. roku zycia,
umieszczone w rodzinie zastepczej, ro-
dzinnym domu dziecka oraz placéwce
opiekunczo-wychowawczej typu ro-
dzinnego. Bedzie on udzielany na wnio-
sek rodziny zastepczej, prowadzacego
rodzinny dom dziecka lub dyrektora
placéwki. Od kwoty dodatku nie bedzie
odprowadzany podatek.

Przyznanie dodatku bedzie naste-
powato w drodze decyzji. Wniosek nale-
7y ztozy¢ w powiatowym centrum po-
mocy rodzinie wiasciwym ze wzgledu
na miejsce zamieszkania. Wzor wniosku

nie jest okreslany rozporzadzeniem.

Podstawa prawna:

1. Ustawa z dnia 11 lutego 2016 r.
0 pomocy panstwa w wychowywa-
niu dzieci (Dz. U.z 2016, poz. 195),

2. Rozporzadzenie Ministra Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 18
lutego 2016 r. w sprawie sposobu
i trybu postepowania w sprawach
o $wiadczenie wychowawcze (Dz. U.
72016 poz. 214),

3. Ustawa z dnia 28 listopada 2003 r.
o $wiadczeniach rodzinnych (Dz. U.
72015 poz. 114 z pdzn. zm.).

a) przychody podlegajace opodatkowaniu na zasa-
dach okreslonych w art. 27, 30b, 30c i 30e ustawy
z dnia 26 lipca 1991 r. o podatku dochodowym od
0s06b fizycznych (Dz. U.z 2012 r.poz. 361,z pdzn.zm.),

pomniejszone o koszty uzyskania przychodu, nalezny
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b)

podatek dochodowy od oséb fizycznych, sktadki na
ubezpieczenia spoteczne niezaliczone do kosztow
uzyskania przychodu oraz sktadki na ubezpieczenie
zdrowotne,
deklarowany w oswiadczeniu dochéd z dziatal-
nosci podlegajacej opodatkowaniu na podstawie
przepiséw o zryczattowanym podatku dochodowym
od niektérych przychoddw osigganych przez osoby fi-
zyczne, pomniejszony o nalezny zryczattowany poda-
tek dochodowy i sktadki na ubezpieczenia spoteczne
i zdrowotne,
inne dochody niepodlegajace opodatkowaniu na
podstawie przepisow o podatku dochodowym od
0s6b fizycznych:

renty okre$lone w przepisach o zaopatrzeniu inwa-

lidow wojennych i wojskowych oraz ich rodzin,

renty wyptacone osobom represjonowanym
i cztonkom ich rodzin, przyznane na zasadach
okreslonych w przepisach o zaopatrzeniu inwali-
dow wojennych i wojskowych oraz ich rodzin,
$wiadczenia pieniezne oraz ryczatt energetyczny
okreslone w przepisach o $wiadczeniu pieniez-
nym i uprawnieniach przystugujacych zotnie-
rzom zastepczej stuzby wojskowej przymusowo
zatrudnianym w kopalniach wegla, kamienioto-
mach, zakfadach rud uranu i batalionach budow-
lanych,
dodatek kombatancki, ryczatt energetyczny i do-
datek kompensacyjny okreslone w przepisach
o kombatantach oraz niektorych osobach beda-
cych ofiarami represji wojennych i okresu powo-
jennego,
Swiadczenie pieniezne okreslone w przepisach
o Swiadczeniu pienieznym przystugujacym 0so-
bom deportowanym do pracy przymusowej oraz
osadzonym w obozach pracy przez Ill Rzesze Nie-
miecka lub Zwigzek Sodjalistycznych Republik Ra-
dzieckich,
emerytury i renty otrzymywane przez osoby, ktére
utracity wzrok w wyniku dziatan wojennych w la-
tach 1939-1945 lub eksplozji pozostatych po tej
wojnie niewypatéw i niewybuchow,
renty inwalidzkie z tytutu inwalidztwa wojenne-
go, kwoty zaopatrzenia otrzymywane przez ofiary
wojny oraz cztonkdéw ich rodzin, renty wypadkowe
0sob, ktorych inwalidztwo powstato w zwigzku
Z przymusowym pobytem na robotach w Il Rze-

szy Niemieckiej w latach 1939-1945, otrzymywane
z zagranicy,

zasitki chorobowe okreslone w przepisach o ubez-
pieczeniu spotecznym rolnikdw oraz w przepisach
0 systemie ubezpieczen spotecznych,

srodki bezzwrotnej pomocy zagranicznej otrzy-
mywane od rzgdéw panistw obcych, organizadji
miedzynarodowych lub miedzynarodowych in-
stytucji finansowych, pochodzace ze $rodkow
bezzwrotnej pomocy przyznanych na podstawie
jednostronnej deklaracji lub umoéw zawartych
z tymi panstwami, organizacjami lub instytucjami
przez Rade Ministréw, wtasciwego ministra lub
agencje rzadowe, w tym réwniez w przypadkach,
gdy przekazanie tych $rodkéw jest dokonywane
za posrednictwem podmiotu upowaznionego
do rozdzielania srodkéw bezzwrotnej pomocy
zagranicznej na rzecz podmiotéw, ktérym stuzyc
ma ta pomoc,

naleznosci ze stosunku pracy lub z tytutu stypen-
dium 0s6b fizycznych majacych miejsce zamiesz-
kania na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej,
przebywajacych czasowo za granica — w wysoko-
$ci odpowiadajacej réwnowartosci diet z tytutu
podrézy stuzbowej poza granicami kraju ustalo-
nych dla pracownikéw zatrudnionych w panstwo-
wych lub samorzadowych jednostkach sfery bu-
dzetowej na podstawie ustawy z dnia 26 czerwca
1974 r. — Kodeks pracy (Dz. U.z 1998 r. Nr 21, poz.
94,z pézn.zm.),

naleznosci pieniezne wyptacone policjantom,
zotnierzom, celnikom i pracownikom jednostek
wojskowych i jednostek policyjnych uzytych
poza granicami panstwa w celu udziatu w kon-
flikcie zbrojnym lub wzmocnienia sit panstwa
albo panstw sojuszniczych, misji pokojowej, ak-
Cji zapobiezenia aktom terroryzmu lub ich skut-
kom, a takze naleznosci pieniezne wyptacone
zotnierzom, policjantom, celnikom i pracowni-
kom petnigcym funkcje obserwatoréw w misjach
pokojowych organizacji miedzynarodowych i sit
wielonarodowych,

naleznosci  pieniezne ze stosunku stuzbowego
otrzymywane w czasie stuzby kandydackiej przez
funkcjonariuszy Policji, Paristwowej Strazy Pozarne),
Strazy Granicznej i Biura Ochrony Rzadu, obliczone
za okres, w ktérym osoby te uzyskaty dochdd,
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dochody cztonkéw rolniczych spotdzielni produk-
cyjnych z tytutu cztonkostwa w rolniczej spotdziel-
ni produkcyjnej, pomniejszone o sktadki na ubez-
pieczenia spoteczne,

alimenty na rzecz dzieci,

stypendia doktoranckie i habilitacyjne przy-
znane na podstawie ustawy z dnia 14 marca
2003 r. o stopniach naukowych i tytule nauko-
wym oraz o stopniach i tytule w zakresie sztuki
(Dz. U. Nr 65, poz. 595, z pézn. zm.), stypendia
doktoranckie okreslone w art. 200 ustawy z dnia
27 lipca 2005 r. — Prawo o szkolnictwie wyzszym
(Dz.U.z 2012 r. poz. 572, z pézn. zm.), stypendia
sportowe przyznane na podstawie ustawy z dnia
25 czerwca 2010 r. o sporcie (Dz. U. Nr 127, poz.
857,z pdzn.zm.) oraz inne stypendia o charak-
terze socjalnym przyznane uczniom lub stu-
dentom,

kwoty diet nieopodatkowane podatkiem do-
chodowym od o0séb fizycznych, otrzymywane
przez osoby wykonujgce czynnosci zwigzane
z petnieniem obowigzkéw spotecznych i oby-
watelskich,

naleznosci pieniezne otrzymywane z tytutu wynaj-
mu pokoi goscinnych w budynkach mieszkalnych
potozonych na terenach wiejskich w gospodar-
stwie rolnym osobom przebywajacym na wypo-
czynku oraz uzyskane z tytutu wyzywienia tych
0s0b,

dodatki za tajne nauczanie okreslone w ustawie
z dnia 26 stycznia 1982 r. — Karta Nauczyciela
(Dz.U.z 2006 1. Nr 97, poz. 674, z pézn. zm.),
dochody uzyskane z dziafalnosci gospodarczej
prowadzonej na podstawie zezwolenia na terenie
specjalnej strefy ekonomicznej okreslonej w prze-
pisach o specjalnych strefach ekonomicznych,
ekwiwalenty pieniezne za deputaty weglowe
okreslone w przepisach o komercjalizacji, restruk-

turyzacji i prywatyzacji przedsiebiorstwa panstwo-
wego ,Polskie Koleje Paristwowe’,

ekwiwalenty z tytutu prawa do bezptatnego wegla
okreslone w przepisach o restrukturyzacji gornic-
twa wegla kamiennego w latach 2003-2006,
$wiadczenia okreslone w przepisach o wykonywa-
niu mandatu posta i senatora,

dochody uzyskane z gospodarstwa rolne-
go,

dochody uzyskiwane za granicg Rzeczypospolitej
Polskiej, pomniejszone odpowiednio o zapfacone
za granicg Rzeczypospolitej Polskiej: podatek do-
chodowy oraz sktadki na obowigzkowe ubezpie-
czenie spofeczne i obowiazkowe ubezpieczenie
zdrowotne,

renty okreslone w przepisach o wspieraniu rozwo-
ju obszarow wiejskich ze srodkéw pochodzacych
7 Sekcji Gwarancji Europejskiego Funduszu Orien-
tacji i Gwarancji Rolnej oraz w przepisach o wspie-
raniu rozwoju obszaréw wiejskich z udziatem srod-
kow Europejskiego Funduszu Rolnego na rzecz
Rozwoju Obszaréw Wiejskich,

zaliczke alimentacyjng okreslona w przepisach
o postepowaniu wobec dtuznikéw alimenta-
cyjnych oraz zaliczce alimentacyjnej,
Swiadczenia pieniezne wyptacane w przypad-
ku bezskutecznosci egzekucji alimentéw,
pomoc materialng o charakterze socjalnym okre-
slong w art. 90c ust. 2 ustawy z dnia 7 wrzesnia
1991 r. o systemie oswiaty (Dz. U.z 2004 r. Nr 256,
poz. 2572, z pdzn. zm.) oraz pomoc materialng
okreslong w art. 173 ust. 1 pkt 1, 21 8, art. 1733,
art. 199 ust. 1 pkt 1,24 i art. 199a ustawy z dnia
27 lipca 2005 r. — Prawo o szkolnictwie wyz-
szym,

kwoty otrzymane na podstawie art. 27f ust. 8-10
ustawy z dnia 26 lipca 1991 r. o podatku dochodo-

wym od 0sob fizycznych.
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Galerie Jacy jestesmy?

Galeria §lubna

Pierscionek
ze srebra?
ze zlota?
nie

z mitoSci.

Lilla Latus

Witamy w galerii slubnej Aleksandre Malik-Po-
lak i Kamila Polaka. Mtodej parze, ktéra zdecydowa-
ta sie podzieli¢ z nami swoja radoscia, zyczymy na
nowej drodze zycia wielkiej mitosci, wzajemnego
szacunku, powodzenia we wszystkich wspdlnych
przedsiewzieciach i duzo zdrowia.

Redakcja,,Mukowiscydozy”

Najlepsza milosé to ta, ktora
budzi dusze,

pcha Nas ku lepszemu,
rozpala w sercach ogien,

a w duszy sieje spokdj.

Cytat z filmu Pamietnik (2004)

Aleksandra Malik-Polak i Kamil Polak, slub odbyt sie 4 lipca 2015 roku
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Jacy jesteSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Moje nowe zycie

Chciatbym =z catego

w szczegélny sposéb podziekowaé

serca,

dwém osobom, ktérych prace i zycie,
a takze nieztomna postawa, zainspi-
rowaly mnie do napisania niniejszego
tekstu. S to dr n. med. Jerzy Zebrak
oraz Danusia Polinska. Byliscie mo-
imi Przyjaciétmi i nigdy nie zapomne
o tym, jak wiele dla mnie zrobiliscie.

W dzisiejszych czasach transplan-
tacja ptuc jest powszechnie uznang
i stosowang metoda ratowania zycia
chorych na mukowiscydoze w ostatnim
stadium choroby. Istnieje jednak caty
szereg przeciwwskazan uniemozliwia-
jacych skuteczne przeszczepienie, co
sprawia, ze nie jest to metoda dostepna
dla wszystkich. Kiedy w 2008 r. dowie-
dziatem sie, ze powinienem zacza¢ sta-
rania o kwalifikacje do transplantacji, nie
wiedziatem, ze jestem jednym z takich
pacjentéw. Szybko zorientowatem sie,
ze drzwi praktycznie wszystkich osrod-
kéw na $wiecie sg dla mnie zamkniete.
To, co stato sie pdzniej, z pewnoscig po-
winno byto naleze¢ do snu. ..

Dawno, dawno temu

Po raz pierwszy o mozliwosci przeszcze-
piania ptuc u chorych na mukowiscydo-
ze ustyszatem w 1995 r. od mojego ko-
legi Tomka. Cierpiat on na nawracajace
odmy i rozwazat przeszczepienie ptuc
w USA, co w owym czasie wigzato sie
z kosztem ok. 800 tys. dolarow. Osta-
tecznie do transplantacji nie doszto i To-
mek zmart w 2001 r, jednak juz wtedy
byto wiadomo, ze predzej czy podzniej
przeszczepianie w mukowiscydozie sta-
nie sie mniej lub bardziej powszechng
praktyka.

W 2001 r. w Berlinskim Herzzen-
trum dokonano pierwszego udanego
przeszczepienia ptuc u, przybytej wow-

czas z Egiptuy, polskiej pacjentki— Danusi.
Nigdy nie opuscita szpitala, ale przezyta
operacje i staneta na wiasne nogi. Jest
to piekna, osadzona w realiach Bliskiego
Wschodu i Niemiec, niezwykle smutna
historia $licznej mtodej dziewczyny, kté-
ra byta wsréd nas niewatpliwym pionie-
rem. Zdarza mi sie to niezwykle rzadko,
ale pamietam jak dzi$, ze tzy stanety mi
wtedy w oczach. Moze to dlatego, Ze sie
przyjaznilismy i nie bytem obiektywny,
moze dlatego, ze byto to tak niezwykte
i poruszajace, a moze jedno i drugie. Byty
to tzy wielkiego smutku, radosci i dumy
jednoczesdnie. Siedem lat pdZniej trafitem
do Berlina pod opieke docenta Michaela
Barkera. Poznatem wtedy czes¢ zespotu,
ktory brat udziat w operacji i opiece po-
operacyjnej Danusi. Historie tamtych dni
poznatem doktadniej dzieki Monice -
polskiej rehabilitantce, ktéra byta naocz-
nym $wiadkiem owczesnych wydarzen.
Jednak to nie 2001 r. byt przetomowy.
Na prawdziwy sukces przyszto nam
jeszcze troche poczekac. Kolejna trans-
plantacje przeprowadzono dopiero
5 lat pdzniej. W 2006 r. w wiedenskim
AKH dokonano udanego przeszcze-
pienia u Igi. Bytem wtedy na krotkich
wakacjach w Austrii — m.in. wiasnie
w Wiedniu. Wiedziatem, ze Iga jest
gdzie$ w poblizu i walczy. Pamietam
upor jej mamy, ktéra, mimo tego, ze
chwilami byto bardzo ciezko, ze tak
naprawde nie miata zadnej pewnosci,
iz dojdzie do operacji, nigdy nie zwat-
pita i nie przestata walczy¢. Wierzytem,
Ze Idze sie uda, ale w najsmielszych
oczekiwaniach nie podejrzewatem, ze
wiasnie na dobre rusza epoka udanych
przeszczepien u polskich pacjentow
z mukowiscydoza. Operacja Igi byta
ogromnym sukcesem. Byto to szczedli-

we zwienczenie dtugich lat walki wielu

ludzi — przede wszystkim samej Igi i jej
rodzicéw. Chciatbym réwniez dodac,
ze pani Dorota Hedwig przetarta wtedy
szlak, ktorym kroczymy do dzis. To byta
jej zastuga i to dzieki niej przeszczepie-
nia ptuc u wielu polskich pacjentéw
z mukowiscydoza staty sie mozliwe.
Pamietajmy o tym. Warto réwniez do-
da¢, ze juz 10 lat wczedniej — w roku
1996, prof. dr hab. Tomasz Grodzki ze
szpitala w Szczecinie-Zdunowie dokonat
pierwszej w Polsce udanej transplantadji
fragmentu ptuca u polskiego pacjenta.
Bylo to przeszczepienie rodzinne — od
ojca dla syna. Dodam, Ze transplantacje
fragmentow ptuc od Zzywych dawcow
20 lat temu znacznie wyprzedzaty swojg
epoke.

Wiedenija

Do 2008 r. czutem sie nieZle. W kazdym
razie na tyle dobrze, ze pomyst trans-
plantacji nie przychodzit mi do gtowy.
Oczywiscie wiedziatem, Zze predzej czy
pézniej stane przed koniecznoscig sta-
rania sie o przeszczepienie, jednak nie
miatem pojecia, Ze nastapi to tak szybko.
Wkrotce poczutem sie znacznie gorzej
i w porozumieniu z wiedenskim AKH,
bedac wéwczas pod opieka dr n. med.
Agaty Nowickiej, rozpoczatem wykony-
wanie badan kwalifikacyjnych do prze-
szczepienia. W marcu 2009 z kompletem
badan pojechatem do Wiednia, gdzie
miatem nadzieje zosta¢ zakwalifikowa-
nym do przeszczepienia i znalez¢ sie
na liscie oczekujacych. Niestety, kwali-
fikacja nie poszta po mojej mysli i od-
padtem z powodu zakazenia wirusem
watroby typu C z zaleceniem rozpocze-
cia terapii. Wrocitem do Polski. Po okoto
trzech tygodniach od mojego powrotu
wiedenczycy dokonali kolejnej udanej
transplantacji u polskiej pacjentki, a ja
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rozpoczatem terapie przeciwwirusowg
interferonem i rybawiryna. Dos¢ szybko
udato sie wyleczy¢ HCV, co otworzyto mi
droge powrotu do Wiednia i ponownej
kwalifikacji. W tym samym czasie, o czym
wspomniatem, piszac o Danusi, rozpo-
czatem leczenie na oddziale mukowiscy-
dozy w Berlinie. Tamtejsze Herzzentrum
rowniez wchodzito w gre jako osrodek
dla mojej przysztej transplantacji. Na po-
czatku 2010 r. ponownie pojechatem do
Wiednia. Na miejscu dowiedziatem sie,
ze za kilka minut bede formalnie zakwa-
lifikowany. Musze jeszcze tylko podpisac
dokumenty i pozwoli¢ sfotografowac
swojg klatke piersiowa. Zdjatem koszul-
ke, odwrécitem sie plecami do aparatu
i ustyszatem pytanie: ,Co to za blizna?"
Chodzito o blizne po resekcji znacznej
czesci lewego ptuca, jaka przeszedtem
w dziecinstwie. Problem z,blizng" okazat
sie na tyle powazny, ze AKH wstrzymato
sie od mojej kwalifikacji i ponownie zo-
statem odestany do domu. Ostatecznie
po kilku tygodniach znalaztem sie na
liscie wiedenskiej z zastrzezeniem moz-
liwosci przeszczepienia tylko prawego
ptuca i usuniecia resztki lewego. Udato
sie. Pierwszy krok miatem za soba.

Przedwczesna rados¢

Po niecatym roku w mojej krwi ponow-
nie wykryto czastki wirusa HCV i, jak sie
pdZniej okazato, bezpowrotnie wypa-
dfem z listy wiedenskiej. Jedyny osro-
dek, ktéry zgodzit sie mnie zoperowac,
wycofat sie. Przez kolejne lata szukatem
szpitala, ktéry podjatby sie transplanta-
cji. Prébowatem w USA, Kanadzie, Eu-
ropie Zachodniej, w Polsce i w krajach
basenu Morza Srdédziemnego. Szpitale
wstepnie  wyrazaty zainteresowanie,
apozapoznaniu siezobrazem tomogra-
fii jednogtosnie odmawiaty, argumen-
tujac to ponadprzecietnym ryzykiem
lub wrecz niemozliwoscig techniczne-
go wykonania przeszczepienia. HCV
i nieanatomiczna budowa wewnatrz

klatki piersiowej — dwa bardzo powaz-
ne przeciwwskazania, ktére wiasciwie
ostatecznie dyskwalifikowaty mnie od
przeszczepienia. Pomocy odmowity mi
osrodki w Wiedniu, Paryzu, Hanowerze,
Berlinie, Palermo, Barcelonie, Walencji,
Cleveland, Pittsburghu, Toronto i wiele
innych. Szukatem... To byty setki maili,
telefondw i wiele miesiecy aktywnych
dziatann z mojej strony. Dwa uczucia,
ktére towarzyszyty mi w tym czasie naj-
czesciej, to nadzieja i rezygnacja. Mimo
wszystko nie poddawatem sie i stara-
tem sie znalez¢ jakies wyjscie.

Szczecin -2014

W 2013 r. w Klinice Chirurgii Klatki Pier-
siowej i Transplantacji PUM zostato wy-
konane pierwsze przeszczepienie ptuc
u chorego na mukowiscydoze w historii
placowki. Operacja zakonczyta sie sukce-
sem. Byta to dobra wiadomos¢ i z pew-
noscig wielkie osiggniecie tamtejszego
zespotu  transplantacyjnego.  Miatem
natomiast poczucie, ze w mojej sytuacji
i tak nic to nie zmienia. Skoro odmaowit
mi juz caty $wiat, to polski osrodek z do-
$wiadczeniem przeszczepienia zaledwie
jednego pacjenta z mukowiscydoza,
pewnie odrzuci mnie w przedbiegach.
Mimo wszystko, po niespetna roku, peten
sceptycyzmu pojechatem sprobowac.
Najpierw krotka wizyta u prof. Syczew-
skiej w szpitalu przy ul. Arkonskiej — to
w zwigzku z koniecznoscig oceny przy-
datnosci do przeszczepienia z punktu
widzenia zakazonej watroby. Pani profe-
sor, po szczegdtowym zapoznaniu sie ze
wszystkimi wynikami oraz historig mo-
jego dotychczasowego leczenia WZW
typu C, uznata, ze stan watroby nie budzi
jej watpliwosci, niemniej nalezy dopro-
wadzi¢ do eliminacji wirusa. Potwierdzita
tym samym moje przypuszczenia. Bytem
spokojniejszy. Z Arkonskiej udalismy sie
do szpitala w Szczecinie-Zdunowie, na
Sokotowskiego. Po drodze — w okolicy
jakiegos parku — zobaczytem kaczki sto-
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jace przed przejsciem dla pieszych. Sa-
mochody zatrzymaty sie, zeby ustapicim
pierwszenstwa. Mama kaczka weszfa na
pasy, a za nig zwawo ruszyto 5 malutkich
kaczuszek. Uff — bezpiecznie przeszty na
druga strone ulicy. Cafa ta sytuacja jesz-
cze bardziej poprawita mi humor i na
oddziat transplantacji jechatem juz zu-
petnie wyluzowany. Na miejscu rozma-
wiatem z docentem Bartoszem Kubisg.
,No to — naile w skali od 1 do 10 ocenia
pan jakos¢ swojego zycia?”— zapytat. ,Na
9" — odpowiedziatem. Patrzac na jego
mine, zorientowatem sie, ze chyba nie
byta to najlepsza odpowiedz. ,Nie — 4...
Oceniam na 4"- OK. Tym razem znacznie
lepiej. Ostatecznie odpadtem jak zwykle,
ale tylko z powodu zakazenia wirusem
HCV. Szczecinscy lekarze wyrazali co
prawda zastrzezenia w zwigzku z niepra-
widfowg i mocno zaburzong anatomia
wewnatrz klatki, jednak nie dotyczyty
one szans powodzenia operadji, a raczej
sposobu jej wykonania. Byto to dla mnie
cos nowego. Peten nadziei, wrécitem do
domu z zaleceniem ponownego podije-
Cia terapii przeciwwirusowe).

HCV - trzecie podejscie do
leczenia

Poniewaz dwukrotne terapie interfero-
nowe nie przyniosty trwatego rezultatuy,
zmuszony bytem do podjecia terapii bez-
interferonowej. W gre wchodzity dwa do-
stepne na polskim rynku, ale drogie leki:
Sovaldi (sofosbuvir) i Harvoni (sofosbuvir
+ ledipasvir). W tym czasie terapie sofos-
buvirem przechodzita juz moja kolezanka
— chora na mukowiscydoze Ola Skalska,
u ktorej wykazat on petng skutecznosc.
O ile sie nie myle, Ola byta pierwsza w Pol-
sce pacjentka z CF, ktéra przyjmowata
sofosbuvir. Leczenie réwniez rozpoczeta
w celu pozbycia sie zakazenia wirusem
typu C przed przeszczepieniem ptuc. Nie-
ktorzy zWas pewnie kojarza ja z programu
Elzbiety Jaworowicz — Sprawa dla reporte-
ra. Ola nie doczekata sie przeszczepu, jed-
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nak to dzieki niej wielu polskich pacjen-
tow — w tym ja — uwierzyto, ze z wirusem
HCV da sie wygra¢ mimo powaznej nie-
wydolnosci oddechowej i catkowitej nie-
zdolnosci do przyjmowania interferonu.
Poczatkowo staratem sie zdoby¢ sofosbu-
vir w ramach finansowania publicznego,
bo koszt ok. 100 tys. zt za opakowanie byt
zwyczajnie zbyt wysoki, zeby rozwazac
jego zakup we wiasnym zakresie. Dodam,
Ze potrzebowatem minimum 6 opako-
wan. Pomyst z uzyskaniem leku w ramach
refundacji nie powiddt sie. Ze wzgledu na
to, ze nie mogtem dtuzej czekac, z pomo-
ca przyjaciot (Karthi i Ada) udato mi sie
naby¢ 11 opakowan. W maju 2015 r, za-
opatrzony w niezbedne leki, rozpoczatem
terapie, bardzo szybko osiagajac wynik
wskazujacy na wyleczenie. Dzieki skutecz-
nej terapii, 27 lipca 2015 r. znalaztem sie
na liscie biorcéw ptuc w Szczecinie-Zdu-
nowie. Od tamtej pory, po latach walki,
pozbawiony juz sit, miatem tylko cierpli-
wie czekac. Czekatem...

Telefon - 29.09.2015

29 wrzesnia 2015 zadzwonit dr hab. n.
med. Bartosz Kubisa. ,Mamy dla pana
ptuca’ ,Tak szybko?” — pomyslatem. Po
krétkiej rozmowie ustalilismy, co i jak,
i mniej wiecej po 5 godzinach bytem
w szpitalu. Na miejscu oczekiwatem na
badania i ostateczng decyzje, czy dojdzie
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do przeszczepienia, czy nie. Badania OK,

decyzja pozytywna. W ciggu kilku go-
dzin miafa rozpocza¢ sie operacja. ,Co
z moim lewym ptucem?” — zapytatem
jednego z lekarzy. ,Prosze by¢ spokoj-
nym — docent Kubisa bardzo dtugo przy-
gotowywat sie do tej operacji. Zatem
nie zrezygnowat. Obiecat mi dwa pfuca
i wytrwat w swojej decyzji. To dobrze! Po
tych wszystkich latach bytem wdzieczny
Bogu, ze dat mi site, Zebym doczekat tej
chwili. A jak juz jej doczekatem, to nie
wierzytem, ze to sie dzieje naprawde. Go-
towy na wszystko i spokojny, potozytem
sie spac. W szpitalu przez cata noc byta ze
mna moja siostra Dominika.

Operacja - 30.09.2015

Rano — nie pamietam, o ktérej — chyba
oddatem krew na jakies badania, po-
tem gdzie$ mnie wywieZli. Podobno na
bronchoskopie. Nie pamietam. Chyba
sie budzitem - nie jestem pewien. Po-
jechatem na blok operacyjny? Ze zdjec¢
wynika, ze bytem przytomny. Rozma-
wiatem z kims? Nie wiem. Moze z rodzi-
cami, moze z doktor Piotrowskg - tez
jest na zdjeciach. Chyba rozmawialismy.
Chciatem zobaczy¢ blok. Jak bytem
operowany w dziecinstwie, widziatem
go, pamietam, to byto 26 lat wczesniej.
Teraz? Nie widziatem. A moze tak, tylko
tym razem po prostu nie pamietam.

Budze sie - ?2.22.2015

Otwieram oczy. Niewygodnie mi. Pew-
nie niedawno skoriczyli mnie operowac.
Rano jechatem na przeszczepienie, a wie-
czorem juz jestem przytomny. NieZle.
Chyba widze mojg siostre. Cos do mnie
mowi? To ona? Kto$ za nig stoi? Udato
sie??? A nie wiem, chyba jednak sie prze-
$pie. Czy ja mam tutaj telefon? Musze
napisa¢ kilka SMS-ow! Moze powinie-
nem juz wstac¢? Chyba nie. Gdybym miat
wsta¢, to pewnie by mi powiedzieli. .. Co
to za dziwni ludzie? Gdzie jest docent
Kubisa i doktor Piotrowska? A gdzie te
wszystkie rurki, co mieli mi poprzypinac?
Nie ma... Nie ma rurek. Nie ma rurek, nie
byto przeszczepu??? Zle mi sie przetyka.
Czy oni stysza, jak ja do nich méwie?? Czy
ja w ogole do nich méwie??? Chyba jest
wieczér. Ide spac. ..

Budze sie ponownie -
72.22.2015

O! - sg rodzice. Jest dzier. Zdaje mi sie,
ze widze stonce. Ciekawe, czy wczoraj
tez byli. Chyba byli, chyba ich widziatem,
ale chciato mi sie spac. Czy ja moge cos
jes¢? Moze chociaz pi¢? OK - dali mi co$
do picia. Szklanka taka ciezka? Niemoz-
liwe... Za ciezka. Ktos musi mi pomoc
sie napi¢. Przetykanie boli... Czy byta
tu Dominika? Moéwia, ze niedtugo co$
zjem. Nie moge sie doczekac. Jestem
gtodny. Kiedy oni mnie stad zabiora?
Nie! Nie moge jes¢. Przeciez nie wolno
mi wychodzi¢ do toalety. Lepiej nie jes¢.
OK, nie jem — postanowione. Gdzie moj
telefon? Rodzice méwig, ze na razie mi
niepotrzebny. OK, pewnie majg racje —
niepotrzebny. Spie dale;j. ..

Znow sie budze - 72.72.2015

Jest noc. Chyba jest noc — w koncu jest
ciemno. Niewygodnie mi. O, jest Internet
- w lampie na suficie. Moze dzieki temu
uda mi sie jako$ z kims skontaktowac.
Stabo go widac, ale da sie przeczytac to
i owo. Zaczynam rozmowe z jaka$ kobieta.
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Mowi, ze jestem antychrystem i powinie-
nem i$¢ do kosciota. Wrmawia mi, ze mo-
wie jezykami. Durna baba! Nic o mnie nie
wie. Pielegniarki s3 mite. Nie moge spac.
Mdowie im o Internecie w lampie. Nie wie-
rza mi. Méwig, ze cos mi sie wydaje. Nie
chca wierzy¢, to nie! Wiem, co widze. Dla-
czego one nie widza tego, co ja??? Spro-
buje zasna¢. Nie moge. Nie $pie. Swita.
Jest rano. Jest doktor Piotrowska. Ciesze
siel Juz myslatem, ze mnie opuscita. Ze
zrobifa swoje przed przeszczepieniem
i wiecej jej nie zobacze. A docent Kubisa?
Czy on tez tu bywa? Chyba nie. Nie wi-
dziatem go jeszcze. Przyjezdzajg do mnie
7 USG, badajg mnie pod lewa topatka. Cos
mnie tam boli. Méwig co$ o krwiaku. ..
Niel O raku! Mam raka??? Przeszczepili mi
ptuca z rakiem? Niemozliwe. Przychodzi
jaka$ dziwna kobieta. Kaze mi machac
nogami. OK, macham. Potem przycho-
dzi inna i jeszcze inna i kaze mi siadac.
Siadam... Bozel Stabo mi to idzie. Chy-
ba zaraz spadne na podtoge, ale jestem
silny — nie dam po sobie poznac. Chce
juz wyjs¢ z OIOM-u. Jak sie zorientuja, ze
mam ktopoty z siedzeniem, to mnie nie
wypuszcza. Ok — udaje, ze nie mam kito-
potow. Ciekawe, czy sie zorientowali? Caty
czas boli, jak przetykam. Chyba mam jakas
rure w gardle. Miatem. .. Nie wiedziatem.
Dostatem radio. Cichutko gra. Ja tez gram
- twardziela, cho¢ to niefatwe. Zdradza
mnie fza sptywajaca z lewego policzka. Ja-
kim cudem nie udato mi sie jej powstrzy-
mac?

Zgadnijcie, co znéw robie...
01.10.2015?
Tak... Budze sie. OK — teraz chyba mnie
przeniosa. ,Wie pan, gdzie jest?” ,Tak
- w szpitalu” ,A wie pan, z jakiego po-
wodu?”. Tak — miatem operacje” ,A wie
pan, kiedy?" ,Tak — wczoraj” ,Nie — nie
wczoraj” A wie pan, jakg mamy date?”
JTak — 1 pazdziernika”, ,Nie”.

Okazato sie, ze operadji nie miatem
wczoraj i wcale nie byt to 1 pazdziernik.

Byt 9 albo 10, nie pamietam. W kazdym
razie zrozumiatem, ze jednak nie orien-
tuje sie w czasie tak dobrze, jak my-
Slatem. To nic, wazne, ze orientuje sie
w przestrzeni. Jestem na OIOM-ie i za
chwile zabiorg mnie na inny oddziat.
Chyba na ten, z ktérego tutaj przysze-
dtem. Super!

Trafitem na zwykly oddziat. No
moze nie do korica zwykly, ale nieco
tagodniejszy niz OIOM. Do sali, w kto-
rej spedzitem noc przed operacja, ale
nie miatem pojecia ani ze to ten sam
oddziat, ani ze to ta sama sala. Chyba
zadzwonitem do doktora Szczepana. To
byt pierwszy telefon, jaki wykonatem ze
szpitala po operacji. Boli mnie gtowa.
Dalej jestem podpiety do jakich$ dzi-
wacznych urzadzen. Myslatem, ze jak
wyjde z OIOM-u, to mi to wszystko ode-
png. Odwiedza mnie Pani Profesor Ha-
lina Batura-Gabryel z mojego poznan-
skiego szpitala. Ciesze siel ,Nareszcie
kto$, komu moge ufac¢!”— mysle. Chwale
sie, gestem wiktorii, Ze mam dwa nowe
ptuca. Chyba nie jestem w stanie tego
powiedzie¢. Tak — nie jestem. Z trudem
wydobywam z siebie najcichsze nawet
dZwieki.

Kaza mi jes¢. Nic mi nie smakuje.
Boli mnie gtowa. Kaza mi ¢wiczyc. Jak
mam ¢wiczy¢, jak ta gtowa tak boli?
Chce spac. Znowu kazg jesc. Znowu
mam ¢wiczy¢. Co za ludzie? lle mozna?
Chce odpoczad. Jak mi tak beda kazac
jes¢ i machac rekami, jak jestem caty
pozszywany, to przeciez te wszystkie
szwy mi popekajg. Wole nie jes¢ i nie
¢wiczyc. Kazg mi brac jakie$ tabletki.
OK, musze zobaczy¢ jakie. Niel Tylko
nie te. Pomieszali milekil Juz wiem, cze-
mu boli mnie gtowa i brzuch. Wszystko
zepsuli. Za duzo rybawiryny, za duzo
Hepcinatu, odstawili mi Procoralan.
Wszystko nie tak. Musze z nimi poga-
da¢ i wyjasni¢, ze sie pomylilil Spiel
Przynajmniej probuje. Internet w lam-

pie juz nie dziata. Teraz mam Internet
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po zamknieciu oczu. Mam tez... UWA-
GA!' Dar jasnowidzenia. Dlatego nie
moge spac¢. Zamykam oczy i od razu
jestem bombardowany informacjami.
Najpierw o belce rozwodowej. OK, juz
wiem! To taka belka w kazdym domu,
na ktérej listonosz ktadzie np. pozew
o rozwdd i inne papiery roszczeniowe.
Trzeba pilnowac, zeby on tam tego nie
potozyt, bo jak juz potozy, to wtedy te
dokumenty nabierajg mocy prawnej.
Potem o prywatnych milicjach. Jesz-
cze dostaje oferte zakupu czofgow
i helikopterow od Rosjan. Oferty nie
przyjmuje. Rosjanie nie przyjmuja mo-
jej odmowy i twierdzg, ze mam czekac
na list z KRUK-a, bo jestem im winien
za to jakies pienigdze. List oczywiscie
ma sie znaleZ¢ na belce rozwodowej.
Nie kojarze takiej belki w moim domu.
Ale to podobno nie problem, bo wtedy
ktadzie sie to gdzie indziej i efekt jest
ten sam.

Ponownie sie budze. Jest wojna?
Gdzie$ mnie zabierajg, jade jakims$ sta-
rym korytarzem. To szpital! Niemiecki
szpitall Jest wojna. Nie, jeszcze nie
ma. Robig mi tomografie. Juz wiem!
Jestem Niemcem w niemieckim szpi-
talu. Niektérzy juz wiedza, ze Hitler
szykuje blitzkrieg 1 szybko wywoza
chorych za granice. Pewnie chca mnie
wywiez¢. Nie moge im powiedzie¢, ze
wiem. Przeciez to tajemnica. Siedze
cicho. Wracam do sali. Obserwuje in-
nych pacjentéw. Wspétczuje im. Oni
o niczym nie wiedza, beda musieli tu
zostac...

Noc... Nie wiem, gdzie jestem.
Chyba w barze albo kawiarni. Leze na
tozku. Wszystko mnie boli. Pomieszcze-
nie jest chyba zadymione. Kto$ tu cos
pali???

Inna noc... Hindusi??? Porwali
mnie? Przeciez sie z nimi dogadatem.
Wszystko byto OK. Torturujg mnie. Dziw-
na tortura — kaza mi pi¢ piwo i pija ze
mna. Dlaczego???
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Jakas niedziela... Chyba s3 wy-
bory. Zaczekam, az dadzg mi pi¢ i za-
czekam na komisje wyborcza. Przystali
mi rehabilitanta. O niel Najpierw pic,
potem zagtosowac i dopiero ¢wicze-
nia. Chcg mnie oszuka¢. Wiedza, ze
chce gtosowac nie po ich mysli i robig
wszystko, zeby mi to uniemozliwi¢. Do-
poki nie zagtosuje i nie dostane pi¢, nie
bede ¢wiczyt! W ogodle na moje oko, to
oni sie nie znaja. Docent Kubisa prze-
ciez nie jest pulmonologiem, to wiado-
mo, ze nie zna sie na ptucach! A doktor
Piotrowska? No jest pulmonologiem,
ale przeciez wiadomo, ze nie zna sie
na mukowiscydozie! Przenosze sie do
Wiednia! Chyba nawet wykonatem ja-
kie$ kroki w tym kierunku. Nie pamie-
tam. Przypomniato mi sie, ze Rosjanie
chcg mnie windykowa¢ za te czolgi,
co ich nie kupitem. Zadzwonitem w tej
sprawie do mojego kuzyna i prositem,
zeby mnie z tego wyciaggnat. Powiedziat,
7e to sie da zafatwi¢, ze on sam ich po-
gonit przez jakas rzeke, Gruby wygrat
z nimi w sgdzie, a Maciek nastat na nich
swoich ludzi i nikt nie musiat im za nic
pfaci¢. Uspokoitem sie.

Radio gra 24 godziny na dobe. Bez
przerwy Taco Hemingway, a jak nie Taco,
to piosenka o Magnusie Magnussonie.
Mowig co$ o tragedii w Bydgoszczy.
Studenci z Laosu bawili sie w bydgo-
skim zoo, powypuszczali matpy z klatek
czy jakos tak i potem te matpy ich zja-
dty? Dziwne...

Innym razem bytem cztonkiem
brytyjskiej rodziny krélewskiej i musia-
tem rano wsta¢ na pogrzeb jakiego$
ksiecia, ktory wyskoczyt z okna. Po dru-
giej stronie ulicy czekaty juz na mnie
konie w zaprzegu. Pamietam, ze batem
sie wtedy podchodzi¢ do okien, bo
wszedzie byto petno paparazzi. Jeszcze
innym razem drzewo z lasu za oknem
chciato zastrzeli¢ mnie z tuku. ..

Po kilku naprawde ciezkich dniach
i nocach, kiedy czesto nie wiedziatem,

Pasje, doswiadczenia, refleksje

gdzie jestem i co sie dzieje, odwie-
dzit mnie psychiatra. Dostatem Xanax.
Wszystko mineto. Od tej pory bytem zo-
rientowany w czasie, przestrzeni, swojej
sytuacjii, co najwazniejsze, nie chciatem
sie juz nigdzie przenosic.

Po przeszczepieniu przez wiele dni
towarzyszyty mi omamy, iluzje i uroje-
nia. Swiat, jaki widziatem, nie byt tym
samym, ktory postrzegali ludzie wokot
mnie. Nie wierzytem, ze dostatem nowe
ptuca. Mimo wiedzy, jaka zdobytem
przed operacja, okazato sie, ze nie by-
tem jednak gotowy na wszystko to, co
sie pdZniej ze mnga dziato. Bytem prze-
konany, ze wiele rzeczy poszto nie tak,
jak powinno, i przez to bytem skrajnie
zdezorientowany.

Normalnosé

Wreszcie zaczatem normalnie spac
i postrzegac rzeczywisto$¢ mniej wie-
cej taka, jaka byta naprawde. Wiele ob-
jawéw mineto bezpowrotnie. Dotarto
do mnie, ze przeszedtem skrajnie trud-
na i niebezpieczng operacje. W dzie-
cinstwie przebytem resekcje dolnego
i czesci gérnego pfata lewego ptuca.
Z lewego ptuca zostaty mi zaledwie
trzy segmenty z dziewieciu. Wynika
7 tego, ze zamiast dwoch zyt ptucnych:
goérnej i dolnej, po lewej stronie mia-
tem tylko cze$¢ goérnej, a lewa gataz
tetnicy ptucnej ulegta czesciowemu
zanikowi z powodu proporcjonalnego
zmniejszenia przeptywu krwi. Na doda-
tek te pozostate trzy segmenty lewego
ptuca ulegty w znacznym stopniu mar-
skosci. Jak wiec w tym wypadku doszy¢
mankiet dwoch zyt ptucnych oraz catg
gataz tetnicy ptucnej dawcy? Szczecin-
scy chirurdzy poradzili sobie z tym. | to
wilasnie tego baty sie wszystkie osrodki
przeszczepowe, ktére prositem o po-
moc. Przez kolejne dni odzyskiwatem
sity juz znacznie szybciej niz dotych-
czas. Moi lekarze i rehabilitanci nie byli
juz dla mnie znecajacymi sie nade mna

potworami, ale fachowcami najwyz-
szej klasy. Od tej pory — w miare po-
stusznie — i przy ich pomocy staratem
sie stosowac do zalecen, wiecej jes,
wiecej ¢wiczy¢. Cieszytem sie z kaz-
dego, nawet najmniejszego postepu
- z usuniecia kazdego pojedynczego
szwu, drenu, ze zmniejszajacej sie ilosci
wlewodw. Mniej wiecej zaczatem orien-
towac sie w lekach, ktére przyjmuje.
Wszystko to zwiastowato zblizajacy sie
powrdt do domu.
28.10.2015
Wcigz nie mogtem uwierzy¢, ze po tylu

zostatem  wypisany.

latach walki, po przetknieciu tak wie-
lu gorzkich pigutek odmowy ze strony
osrodkéw  przeszczepiajacych  ptuca,
w koricu sie udato.

Epilog

Moje przeszczepienie byto trudne. Wiem
to i zawsze wiedziatem, Ze bedzie. Nie
chce sie stawiac na piedestale. W zadnym
razie nie czuje sie tez z tego powodu wy-
jatkowy. Uwazam, ze kazdy, kto przecho-
dzi tak skomplikowang operacje, staje sie
bogatszy o nieprzecietne doswiadczenie
zarezerwowane dla naprawde niewielu.
Opisatem to wszystko z myslg szczegol-
nie o tych, ktérzy s3 w podobnej sytuadji
jak ja. W sytuacji pozornie bez wyijscia.
Przeszczepienie ptuc zawsze jest trudne.
Osrodki transplantacyjne nie garng sie do
wykonywania tych operacji w sytuacjach
szczegolnie wysokiego ryzyka i moj przy-
padek nie jest tutaj odosobniony. Nawet
jeslijest trudno, nikt nie chce Was zakwali-
fikowac do transplantadji i nie mozecie sie
przebi¢, nie poddawajcie sie, probuijcie.
Nie wpisatem sie w historie polskich prze-
szczepien ptuc tak jak Danusia czy Iga. Ale
zespot, ktéry najpierw przez wiele mie-
siecy przygotowywat mnie do operadj,
potem skutecznie jg przeprowadzit, zeby
ostatecznie postawi¢ mnie na nogi, zastu-
guje na najwyzsze uznanie. Ja tego nie wi-
dziatem, ale rodzice opowiadali mi o tym,
jak byfo ciezko, jak prof. Tomasz Grodzki
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Fot. (2) z archiwum autora

i dr hab. Bartosz Kubisa wychodzili z sali
operacyjnej skrajnie wyczerpani fizycznie.
Jak w czasie bardzo powaznego kryzysu,
kiedy bytem w stanie krytycznym, doktor
Maria Piotrowska robita wszystko, zebym
z tego wyszedt. Nie wiem, przez ile pra-
cowni szpitalnych przewinatem sie, be-
dac przytomnym i nieprzytomnym. Wiem
natomiast, ze to, ze dzi$ pisze ten tekst,
bedac w petni sit, jest zastugg niebywa-
tej odwagi i determinacji kilkudziesieciu
0s6b, ktére zrobity wszystko, zebym caty
i zdrowy wrdcit do domui.

Podziekowania

Prof. dr hab. med. Tomasz Grodzki: za
przeszczepienie, Panie Profesorzelll Nie da
sie chyba tego lepiej ujg¢ ©. Nikt nie chciat
sie tego podjac. Tylko Pan sie zgodzit. Za
zespot, jaki Pan stworzyt — szczegdlnie za
Docenta Kubise i Doktor Piotrowska i za
10, ze codziennie mnie Pan odwiedzat.

Dr hab. n. med. Bartosz Kubisa:
rowniez za przeszczepienie, Panie Do-
cencie. Za miesigce przygotowan, za
ten ogromny wysitek na bloku i za lewe
ptuco, ktérego tak naprawde nigdy nie
miatem. | za to, ze mogtem wykazac sie
Jretoryka” ©.

Lek. med. Maria Piotrowska: za
przygotowanie mnie do i postawienie
na nogi po transplantacji. Za te zmudna,
systematyczng i ciezkg codzienng prace,
kiedy bytem po operacji. Za Czarodziej-
ska Gore, za to biatko, magnez i za to, ze
L,dyscyplina musi by¢” ©.

OIOM: za to, ze uratowaliscie mi
zycie, kiedy wpadtem w tarapaty. Chyba
byto przy tym sporo pracy. Nie miatem
okazji sie tam u Was za bardzo rozejrzec.
Pamietam tylko Ole i doktora Wasilew-
skiego — i to jak przez mgte. Olu — chy-
ba bytas przy mnie, kiedy pierwszy raz
otworzytem oczy po operacji. Wcigz
mam wrazenie, ze spedzitem u Was tylko
jeden dzien. Wy wiecie o mnie wszystko,
a ja o Was nic. Spiskowaliscie za moimi
plecami ©!!!

Anonimowy Dawca i jego Ro-
dzina: za bezcenny, nieoceniony dar
oddanych ptuc, dzieki ktérym mogtem
zacza¢ nowe, nieokupione cierpieniem
i morderczym wysitkiem zycie.

Dorota — moja zona: za to, ze caty
czas przy mnie bytas ©.

Mama i Tata: za to, ze zawsze
moge na Was liczy¢, oraz za to, ze przez
te wszystkie lata we mnie nie zwatpili-
$cie i mimo, iz od dawna jestem dorosty,
nigdy do korica w to nie uwierzyliscie
i mieliscie oko na mnie i moje nieco-
dzienne pomysty ©.

Dominika — moja siostra: za to, ze
wytrzymata$ ze mng na studiach i ze
pomogtas mi pokona¢ wiele przeszkdd,
ktérym sam nigdy bym nie podofat, za
to, ze byfas przy mnie w tych trudnych
chwilach po transplantacji.

Dr hab. n. med. Szczepan Cofta:
7a 1o, ze zawsze Pan ze mng rozmawiat,
ze brat Pan pod uwage moje zdanie
i darzyt mnie zaufaniem, za to, ze nigdy
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nie szczedzit mi Pan swojego czasu,
uwagi i swoich mozliwosci. Za to, ze jest
Pan moim Przyjacielem. Za wszystko,
Panie Doktorze ©!

Prof. dr hab. n. med. Halina Ba-
tura-Gabryel: za wieloletnie wsparcie
w mojej walce, za zaufanie i za odwie-
dziny w Szczecinie po moim przeszcze-
pieniu. Za to, ze Pani, jako pierwszej,
mogfem sie pochwali¢, ze ,mam teraz
dwa (1) nowe ptuca” ©.

Mgr Monika Karpinska: za to, ze
przez caty czas sie mng opiekowatas, ze
cierpliwie stuchatas, kiedy opowiada-
tem te swoje niestworzone fantazje i za
Twoja madrosc.

Mgr Magdalena Biernacka: za
wycisk, za wyrozumiato$¢, za pierwsze
samodzielne kroki, za rzucanie pitka, za
wycinanki, za pierwsze wyjscie na dwor,
za pierwszy (mowitem, ze sie przezie-
bisz!ll) spacer po lesie i za to, jak wiele
sie od Ciebie nauczytem.

M4j Chrzestny: za to, ze towarzy-
szytes mi Wujku w AKH podczas pierw-
szej kwalifikacji w Wiedniu w 2009, za
to, ze zawsze odwiedzasz mnie w szpi-
talu i za to, ze przyjechates do mnie do
Szczecina, kiedy lezatem na OIOM-ie.
Nie pamietam tego, ale wiem, ze tam
bytes ©.

Ciocia Ania: za wsparcie du-
chowe, za uruchomienie solidnych sit
w réznych czesciach kraju — przydaty sie
i to bardzo. | za solidne dozywianie ©!

lwona i Michat za to, ze mnie
odwiedziliscie, za wasze wsparcie i za
to, Zze jestescie moimi przyjaciétmi od
dziecka ©.

Anna Skoczylas-Ligocka: za po-
moc w kontaktach z AKH w Wiedniu
podczas mojej ostatniej kwalifikacji,
za wiare we mnie i przede wszystkim
za stowa otuchy w wielu trudnych dla
mnie chwilach.

Dorota Hedwig - prezes Pol-
skiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydoza: za to, ze jest Pani wielkim
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cztowiekiem, za to, ze tyle dla nas
i dla mnie osobiscie Pani wywalczyta,
7a przeszczepy, za moj przeszczep, za
pomoc w Wiedniu przy mojej pierw-
szej, drugiej i trzeciej kwalifikacji, za
to, ze dawno temu, jak miatem 19 lat,
pozyczyta mi Pani samochdd. Miatem
pojecha¢ tylko po zakupy, ale po la-
tach przyznam sie, ze zrobitem wtedy
kilka okrgzen po Rabce ©. Za wszyst-
kolll

Dr n. med. Agata Nowicka: za
lata opieki, za sygnat, Ze powinienem
rozpocza¢ badania kwalifikacyjne do
przeszczepienia, za przygotowanie
mnie do pierwszej i drugiej kwalifikacji
w Wiedniu w 2009 i 2010 .
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Tomek — moj szwagier: za profe-
sjonalne i szybkie tlumaczenia doku-
mentacji na jezyk niemiecki.

Hubert i Gustaw — moi siostrzen-
cy: za pluszowego bociana ©.

Piotr Prusak, Patryk Przybyl-
ski i Michat Jagodzinski: za to, ze
pobiegliscie w PKO Poznan Mataron
11.10.2015!

Ks. Marcin Kunat i ks. Krystian
Sammler: za poparcie, gdzie trzeba ©.

Wszyscy, ktoérzy oddaliscie mi
krew: za krew © - bez niej bym sobie
nie poradzit.

Wszyscy, ktérzy sie za mnie
modlilicie: za modlitwe - byta nie-
zbedna.

Poltransplant. za koordynacje
transplantacji w Polsce.

Ponadto dziekuje wszystkim oso-
bom, ktore nie byty bezposrednio za-
angazowane W moje przeszczepienie,
a dzieki ktorym mogto do niego dojs¢. Sa
to m. in.: lek. Barbara Bujalska, dr n. med.
Ewa Kopytko, dr n. med. Jerzy Zebrak,
drn. med. Andrzej Pogorzelski, dr n. med.
Beata Brajer-Luftmann, dr n. med. Joan-
na Gozdzik-Spychalska, Pani Aleksandra
Ostajewska, Pani Krystyna Swider, mgr
Helena Jezierska, mgr Witold Brelinski,
mgr Teresa Romandw, lekarze, pielegniar-
ki i rehabilitanci z Rabki-Zdroju, Poznania,
Szczecina i Berlina oraz wiele innych oséb,
ktore nie sposéb wymienic.

Hubert Kaminiarczyk

Walczcie i nie pozwolcie chorobie wygrac

Ubiegty rok byt dla niektérych ro-
kiem szczescia, a zwiaszcza dla mniel
Od 2014 r, kiedy miatem ciezkie za-
ostrzenie, moje ptuca pomimo reha-
bilitacji funkcjonowaty coraz gorzej.
Czutem sie okropnie, kazdego dnia
staratem sie tyka¢ tlen — jak ryba wy-
ciggnieta z wody. Wiekszos¢ eventow
mnie omijato, imprezy, spotkania ze
znajomymi, wyjazdy do rodziny. Rzad-
ko mogtem sobie pozwoli¢ na cokol-
wiek, gdyz nie pozwalat mi stan zdro-
wia, wiekszos$¢ czasu podpiety bytem
do tlenu. Rok po tym, jak ukonczytem
/577, chciatem sprobowac wiasnych
sit i zapisatem sie do liceum wieczoro-
wego, ale z niepowodzeniem, bowiem
juz po tygodniu wyskoczyty u mnie go-
raczki dochodzace nawet do 40 stopnil
Zatem wychodzenie na dwor strasznie
byto ograniczone, tak jak wspomniatem
wyzej — rzadko wychodzitem, a jak juz
to w piekng stoneczng pogode (latem),
i musiatem sie naprawde czu¢ dobrze,
cho¢ i tak wtedy czesto fapaty mnie

dusznosci.  Czasami  rezygnowatem
z dziennej rehabilitacji tlenowej, kiedy
wychodzitem do kolegéw, gdyz po pro-
stu nie chciatem sie pokazywac z butla
tlenowa. Nawet nie obchodzito mnie
ich zdanie, ale ja sie z tym Zle czutem.
Taka dyskwalifikacja z normalnego zy-
cia. Gdybyscie spojrzeli na mnie w tam-
tym czasie, z pewnoscig zobaczylibyscie
wrak. Moja droga do przeszczepienia
ptuc rozpoczeta sie od stycznia 2015 r.
Po udanym zabiegu usuniecia polipow
7 zatok przynosowych oraz zatozonym
porcie, ktoéry, niestety, nie przyjat sie
zbyt dobrze, przyszedt czas na kwalifi-
kacje do przeszczepienia. Aby do niego
dotrwa¢, w swoje leczenie wiozytem
wiele starar i checi. Wiedziatem dobrze,
jak wielkg dla mnie szansg jest trans-
plantacja, gdyz moja starsza siostra Jola
9 lat wczesniej otrzymata nowe pftuca
w klinice w Wiedniu i do dzis funkcjonu-
je bardzo dobrze. Najwazniejsze w okre-
sie przed transplantacjg byfo leczenie i
rehabilitacja — czyli ciagte oczyszczanie

oskrzeli za pomoca réznych aparatéw

pomocniczych typu maska PEP czy ¢wi-
czenia na pitce. Dozywianie za pomoca
sondy PEG z powodu braku apetytu
byto niekomfortowe, ale z czasem do
wszystkiego mozna przywyknac¢ - tak
jak do wasow tlenowych. Musiatem sie
rowniez upora¢ ze stanami zapalny-
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mi spowodowanymi chorymi zebami,

zniszczonymi przez rézne leki ratujace
mnie z infekdji, a tymczasem niszczace
moje uzebienie ®. Kazdy dzier byt wal-
kg o lepsze jutro, kazdego dnia ta sama
rutyna — goraczki, leki, inhalacje i fizjote-
rapia. Szansa na nowe zycie napawafa
mnie coraz wiekszym optymizmem, do
chwili, kiedy to wszystko stato sie realne.

30 wrzesnia, po cieptych waka-
cjach i mocnym leczeniu w Rabce,
w koncu poczutem sie na tyle dobrze,
aby odwiedzi¢ dobrego kolege. W dro-
dze powrotnej spojrzatem na telefon
i zobaczytem, Zze ktos prébowat sie ze
mng skontaktowa¢ - z jakiego$ nie-
znanego numeru. Okazato sie, ze byt to
TEN telefon. Zaraz po tym zadzwonita
mama, informujgc mnie o tym, ze sg dla
mnie ptuca! W tamtej chwili poczutem
sie bardzo zdezorientowany — nie spo-
dziewatem sie, Ze to stanie sie tak szyb-
ko i nagle. Wrécitem predko do domu,
gdzie czekata na mnie zestresowana ro-
dzina. Nagle zadzwonit kolejny telefon
Z potwierdzeniem, Zze ptuca s3 odpo-
wiednie i ze w klinice w Zabrzu oczeku-
ja na moje przybycie. W tym momencie
dotarfa do mnie wiadomos¢, ze jade
na przeszczepienie z ryzykiem zycia

i Smierci, i to jest takie realne, i dzieje sie
tu i teraz, w tym momencie... Wstajgc
rano tamtego dnia, nie pomyslatbym
o takim przebiegu zdarzeri i o tym, Zze
wiasnie ten dzien przyniesie mi nowa
przysztose.

Tuz przed godzing 21.00 znalaztem
sie na sali operacyjnej. Ciggte niedowie-
rzanie, ze ta chwila w koncu nadeszta,
towarzyszyto mi od czasu otrzymania
magicznego telefonu ** Jest, juz sie
dzieje, jestem usypiany... Odptywam...
Juz sie nie boje, catkowicie oddaje moje
ciato w rece lekarzy. Nie kojarze faktow,
staram sie zapamietywac najdrozsze mi
chwile w zyciu. Otwieram lekko powie-
ki, stysze jakies gtosy, widze lekarza, chce
mi sie strasznie pi¢, jestem w szoku...
Rura intubacyjna uniemozliwia mi wy-
powiedzenie jakichkolwiek stow, a po
usunieciu jej jeszcze bardziej wzmaga
sie pragnienie.

Po kilku dniach przy pomocy dru-
giej osoby bytem juz w stanie stana¢ na
wiasnych nogach. Minety dwa tygodnie
od przeszczepu — zaczynam pierwszy
spacer po korytarzu z pomoca fizjote-
rapeuty i drenami w reku jak zapasnik
MMA podnoszacy hantle. Niestety, po
jakims czasie zaczely sie komplikacje -
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okazato sie, ze mam problemy z anemig,
w rezultacie czego musiatem by¢ pod-
dawany transfuzji krwi. Bytem juz troche
wyczerpany leczeniem i doprowadzito
mnie to do lekkiego zatamania, jednak-
ze dzieki obecnosci mojej mamy — ktéra
starata sie by¢ przy mnie caty czas, az
do momentu odzyskania sprawnosci —
udato mi sie to jakos przetrwac.

Po udanej transplantacji ptuc i po
2,5 miesigcach leczenia zostatem wy-
pisany do domu. W tym okresie mama
byta ze mnga caty czas. Moje zycie dia-
metralnie obrato wifasciwg droge, od-
dychanie petng piersia byto czyms,
0 czym marzytem od dtuzszego czasu.
Nagle rzeczy, ktére byty dla mnie total-
ng abstrakcja, staty sie namacalne, ale
w gtowie pozostat chaos i tak naprawde
zdezorientowanie. Nagle otrzymatem
klucz otwierajacy wszystkie drzwi.

7 catego serca chce podziekowac
wszystkim, ktorzy we mnie wierzyli do
momentu, gdy przyszto mi leze¢ pod
skalpelem! A w szczegdlnosci: Panu dr.
Andrzejowi Pogorzelskiemu, ktéry przez
cate moje zycie ratowat mnie z opresji,
gdy przyszto mi bywa¢ w Rabce, i to
wielokrotnie :-D!

Fot. (4) z archiwum autora
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Chce réwniez wyrozni¢ tutaj wy-
trwate Panie pielegniarki oraz fizjote-
rapeutki, ktére znaty mnie w sumie od
niemowlaka. Bedzie mi brakowa¢ tego
wspaniatego personelu — 20 lat znajo-
mosci. To juz tyle czasul!

Podziekowania kieruje réwniez do
Pana mgra Artura Lezarskiego za ogar-
niecie mnie w czasach watpliwosci wal-
ki z muko oraz do Pani Doroty Hedwig!!

Rowniez chciatbym  pozdrowic
i Ztozy¢ podziekowania pracownikom
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-

Jest dobrze,

Jestem jedna z najstarszych oséb
z mukowiscydoza w Polsce. W tym
roku skoncze 45 lat. Wchodze wiec
w okres kryzysu wieku Sredniego, me-
nopauzy i coraz wiekszych ktopotow
zdrowotnych ©, ale najwazniejsze, ze
zyje. Tak mi sie przynajmniej na razie
wydaje. Ze to jest najwazniejsze —
zeby zyc.

Bytam drugim dzieckiem swoich
rodzicow. Moj starszy braciszek zmart
w wieku 4 lat, gdy mama byta ze mna
w cigzy. Urodzitam sie w czerwco-
we, burzowe i gorgce popotudnie, po
wielogodzinnym, trudnym porodzie.
Nie bede sie wdawata w szczegoty
tego, co sie ze mnga dziato: ze szybko
mnie ochrzczono, ze byto bardzo Zle,
ze przetaczano mi krew... Chciatam
raczej zwrdci¢ uwage na to, jak zycie
z mukowisydoza 40 lat temu byfo trud-
ne. Jak nieporéwnywalnie ciezko byto
naszym rodzicom w poréwnaniu z ro-
dzicami matych dzieci dzisiaj.

Przede wszystkim nie byto ba-
dan przesiewowych w kierunku
mukowiscydozy. Do Instytutu Mat-
ki i Dziecka w Warszawie trafilismy

Pasje, doswiadczenia, refleksje

scydozg oraz bytej pracownicy, Pani Vio-
letcie Gacek, za wiele wsparcia i otuchy
w kryzysowych chwilach.

Na zakonczenie chce mocno po-
dziekowac zespotowi lekarzy, piele-
gniarek, fizjoterapeutéw ze Slaskiego
Centrum Chordb Serca w Zabrzu, ktérzy
trzymali piecze nad moim zyciem i do
korica pobytu dbali o mnie najlepiej jak
mogli.

Réwniez chce bardzo mocno i ser-
decznie pozdrowi¢ i podziekowa¢ mo-
jej mamie oraz mojej siostrze Joli, ktére

pomogly mi przejs¢ przez te trudne 2,5
miesigca i by¢ wytrwatym. Kocham was!
Drodzy Czytelnicy! Nigdy nie pod-
dawajcie sie i nie watpcie we wiasne
sity. To nie jest tak, ze jestesmy bezradni,
chociazby nie wiadomo jak byto ciezko,
to macie mozliwo$¢ walki i dziatann —
wiec walczcie i nie pozwdlcie chorobie
wygrac! Podejmuijcie decyzje wiasciwie
i kroczcie do przodu. Zyjcie tak, by o was
dtugo moéwili i pamietali!
Pozdrawiam!
Marcin Owsianka

a bedzie jeszcze lepiej!

nieomal przypadkiem, a tam przez
pot roku nie potrafiono postawic
wtasciwej diagnozy. Mama, kiedy po
raz pierwszy ustyszata stowo ,muko-
wiscydoza’, nie tylko nie umiata go
poprawnie wypowiedzie¢ przez jakis
czas, ale i niczego o tej chorobie nie
mogta znalez¢. Bo gdzie? Internetu
nie byto, w telewizji nie mowili, w ga-
zetach nie pisali, a w dostepnych
ksigzkach byfa tylko krétka wzmian-
ka. Nic nie wiedziata o tym, co j3
(nas) czeka. Jakis lekarz powiedziat
jedynie, ze jak dozyje 20-stki, to be-
dzie cud. Nie bytfa to optymistyczna
wizja. Nikt na temat mukowiscydozy
nic nie wiedziat, w poblizu nie byto
dzieci, o dorostych nie wspominajac,
ktorzy borykaliby sie z podobnymi
problemami. Od nikogo nie mozna
byto uzyska¢ porady, pocieszenia,
wsparcia. Nie istniaty zadne fundacje,
stowarzyszenia, ktére pomagataby
chorym na ,muko” Mama sama dra-
zyta temat, dopytywata pani doktor
w IMiDz, ale do Warszawy byto dale-
ko — ok. 500 km. To byty takie czasy,
kiedy telefon byt jedynie na poczcie —

zamawiato sie rozmowe z Warszawg
i czekato. Rozmowa byta ,trzeszczaca’,
czasami niewiele byto stycha¢; mozna
byto nawet Zle zrozumie¢, co moéwig
po tej drugiej stronie stuchawki...
Nie do uwierzenia w dzisiejszych cza-
sach. Bez komaorki nikt nie wyobraza
sobie zycia... Poza tym nie mielismy
samochodu, a podrdz pociggiem catg
noc do Warszawy nie bardzo wcho-
dzita w gre z malutkim dzieckiem. No
i stan zdrowia zazwyczaj nie pozwa-
lat na taka wyprawe. Gdyby nie to, ze
niedaleko nas znajdowato sie lotni-
sko, nie wiem, jak wygladatoby moje
leczenie.

Wbrew  wszelkim  prognozom,
ciezkiemu poczatkowi, rostam sobie
powoli, nie zdajac sobie w ogdle spra-
Wy 7 tego, ze jestem ,naznaczona” Ze
urodzitam sie juz z wyrokiem. Nikt mi
tego nigdy nie powiedziat. A moze ro-
dzice sami nie wiedzieli? Wiec co mieli
mowic? Moze nie chcieli mnie stra-
szy¢? Moze poddali sie biegowi czasu
i losu, zdajac sie na to odgoérnie nazna-
czone przeznaczenie? Mukowiscydoza
byta kiedys traktowana jako choroba
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wieku dzieciecego (dzisiaj tez zdarza-

Fot. z archiwum autorki

ja sie takie opinie). Wiec kazdy kolejny
rok do przodu byt przyjmowany jako
dar i nikt sie nad nim specjalnie nie za-
stanawiat. Tak mysle. Zylam wiec sobie
nieswiadomie, jakiego rodzaju miecz
nade mna wisi.

Gdy pie¢ lat po mnie urodzit sie
brat, byt w lepszej sytuacji ode mnie.
O tyle lepszej, ze od razu go zbadano,
i potwierdzono chorobe. Poza tym to,
czego rodzice nauczyli sie na mnie, przy
mnie i 0 mnie, mogli juz zastosowac
u brata.

Nie zapomne nigdy w zyciu, gdy
lezelismy razem z bratem w Instytu-
cie, on dopiero zaczynat chodzi¢, a ja
juz chyba bytam w szkole. Opiekowa-
tam sie nim, prébowatam do rodzicéw
pisac listy o tym, jak nam sie wiedzie
na oddziale ©. Rodzicéw z nami
przeciez nie byto, musieli pracowac,
w domu na nauczycielskich pensjach
sie nie przelewato... Z tamtego poby-
tu pamietam gtownie dwie kwestie:
ze wszyscy sie pytali, skad jestesmy
i gdzie ten Koszalin lezy, i gdy nam
robiono sonde dozotagdkowg ®. Ta
sonda to byt chyba najgorszy horror
z dziecinstwa.

W szkole i na podwaorku nikt nie
wiedziat, na co chorujemy. Bliscy zna-
li nazwe choroby, troche szczegodtow,
ale wiedza kolegdw, znajomych czy

nauczycieli ograniczata sie do tego,
,2€ cos nam jest” Gdy posztam do
szkoty sredniej, tez sie nie ,chwalitam”
choroba, bo niewiele sie zmienito
w Swiadomosci spotecznej na temat
mukowiscydozy. Jedynie moje naj-
blizsze przyjaciotki, z ktérymi znam
sie juz 30 lat ©, sporo wiedziaty, ale
reszta nie. Dos¢ powiedzie¢, ze gdy
po raz pierwszy spotkatysmy sie
w wiekszym gronie 20 lat po matu-
rze, dopiero niektére z dziewczyn
dowiedziaty sie, ze choruje na mu-
kowiscydoze. | niektére z nich mi po-
magaja, np. w zbieraniu 1% podatku.
O stowach otuchy i pocieszenia nie
wspominajac ©.

Jak mysmy sobie radzili jako rodzi-
na w tamtych czasach? Mimo tylu za-
wirowan, zaostrzert choroby, powikfan,
braku specjalistéw blisko domu, braku
pieniedzy i braku — bardzo czesto - zro-
zumienia otoczenia?

Dzisiaj wielu z nas, chorych, na-
rzeka na fundusze, zte warunki lecze-
nia, brak pomocy panstwa, niedo-
stateczng pomoc czy zrozumienie ze
strony fundacji i stowarzyszen, itp., itd.
Ale teraz jest nieporéwnywalnie lepiej
niz 40 lat temu!!l Wystarczy odpali¢
kompa i wyswietla sie niezliczona licz-
ba stron z informacjami, z podpowie-
dziami, z adresami placéwek, danymi
fundacji, namiarami na grupy wspar-
cia, aptekami z tanszymi lekami. Jest
mnostwo sprzetu do inhalacji i reha-
bilitacji. Czy ktos pamieta jeszcze taki
inhalator, ktéry stat na podtodze i miat
wielkos¢ matego odkurzacza? Lubi-
tam przy nim zasypia¢, musiat wyda-
wa¢ odpowiednie dzwieki ©. Ale je-
chac z nim gdzie$ dalej, to byt nie lada
wyczyn.

Powstaje coraz wiecej osrodkow,
w ktorych mozemy sie leczy¢. Jestesmy
rozumiani i nie spycha sie naszych pro-
blemdw na nic nie znaczacy margines.
Otrzymujemy pomoc. Kto$ dla nas dzia-

Jacy jesteSmy?

ta i najwazniejsze, chce dziata¢! Nasze
rodziny nie s3 pozostawione same so-
biel To jest bardzo duzo!!l Chociaz i dzi-
siaj zdarza sie ustysze¢ bezwzgledne
stowa lekarzy, nie owijajace w bawetne
niczego, ale to sg chyba nieliczne przy-
padki.

Mnie osobiscie dawno temu pe-
diatra powiedziata, ze nasi rodzice
powinni sie liczy¢ z tym, ze mozemy
szybciej umrzed. Te stowa skierowata
do mnie wtedy, gdy na trzesacych sie
nogach leciatam do niej po pomoc,
gdy moj brat lezat z bardzo wysokg go-
raczka i mama sama nie mogta is¢ po
jakas pomoc... Mysle tez, ze chyba dzi-
siaj nie zdarzaja sie przypadki, ze jeste-
$my ogladani jak okazy z innej planety;
a ja pamietam, gdy miatam ok. 20 lat
i doktor w jednym ze szpitali lokalnych
chodzita ze mna od gabinetu do gabi-
netu i pokazywata innym lekarzom, ze
ja majac mukowiscydoze i 20 lat, jesz-
cze zyje!

Poruszytam tylko czes¢ proble-
mow. Inaczej musiatabym napisac au-
tobiografie ©. Chciatam tylko zwrdécic¢
uwage rodzicom i samym chorym,
ze idziemy do przodu, ze wcigz tyle
sie dzieje, ze nie znamy dnia ani go-
dziny, gdy sie okaze, ze wynaleziono
lek na mukowiscydoze! Obawiam sie,
7e ja by¢ moze nie doczekam juz tego
dnia, ale wielu innych tak. Te dziedi,
ktore dzisiaj dopiero zaczynajg swoja
,przygode”z mukowiscydoza na pew-
no doczekaja czasow, gdy warunki
leczenia beda na najwyzszym pozio-
mie, kiedy bedzie wielu specjalistow
i nie tak daleko od domu jak teraz. Ze
dorosli nie beda problemem, bo po-
wstang specjalnie dla nich stworzone
oddziaty itd.

Nie dajmy sie zwatpieniu, po-
nuractwu i narzekaniu na wszystko
i wszystkich. Jest dobrze, a bedzie jesz-
cze lepiej!

Joanna Jankowska
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Aktywnos¢ zawodowa chorych na
mukowiscydoze —,za" i ,przeciw”
zaktadaniu wiasnej dziatalnosci

gospodarczej

Moje doswiadczenia

Moje prawdziwe zycie zawodowe za-
czeto sie dos¢ pdzno, bo dopiero po
studiach. Nie licze prac dorywczych,
prac sezonowych. Moéwie o prawdziwej,
petnowymiarowej pracy. Najpierw byta
to firma, w ktérej zajmowatem sie mar-
ketingiem maszyn dla przemystu tek-
stylnego i samochodowego. Rok pracy
zaowocowat podstawami doswiadcze-
nia, obyciem w miedzynarodowym
Srodowisku. Taka minitrampolina do
kolejnych etapdw. Nastepny etat to juz
3 lata w firmie o dziatalnosci miedzy-
narodowej. Dzieki Bogu nie korporagji
- moj charakter sie do tego nigdy nie
nadawat. Rok za rokiem, nowe doswiad-
czenia, nowi ludzie, nowe kontakty. Co-
raz wiecej wiedzy, ale przede wszystkim
nabywanie swiadomosci, ze $wiat lubi
ludzi otwartych, skupionych na tym, co
robia. To swiat, w ktérym nie ma miejsca
na stwierdzenia typu:,fo mi sie nie uda’,
,Nie, nie, bo jestem chory” Nawet wylo-
ty miedzynarodowe, w tym poza Euro-
pe, w potaczeniu z mukowiscydozg, nie
okazaly sie bariera nie do przeskoczenia.

Rok 2011
zmiany w zyciu zardbwno osobistym

przyniést dos¢ duze

(pozdrawiam mojg kochang zone),
jak i zawodowym. Nadszedt czas, gdy
przychodzenie na state pory do pracy,
mate szanse na zmiane codziennego
profilu dziatan, czyli lekko przyttaczaja-
ca monotonia, uzmystowity mi, ze chy-
ba czas zrezygnowac. Wtedy zadatem
sobie pytania: ,Czy chce is¢ do innej

firmy? Zarabia¢ wiecej? Czego tak na
prawde mi brakuje? Czego potrzebuje,
zeby znow z przyjemnoscia chodzi¢ do
pracy?”.

Uzmystowitem sobie, Zze zmiana
pracy — OK. Nowi ludzie — OK, choc¢ Cij,
z ktorymi pracowatem, byli (i nadal sa)
wspaniali. Nowe obowigzki i wyzwania
- chetnie.

Lek przed nowym? Oczywiscie...
W obecnej pracy wiedziano juz, co to
mukowiscydoza. Wiedziano, ze przynaj-
mniej dwa razy w roku tydzieri lub dwa
,nie moje”, ale pozwalano mi pracowac
w domu. Taki uktad fair w obie strony.

No to czego mi brakowato? Chyba
niezaleznosci. To mdj charakter blokowat
mnie przed petnig szczescia i poczuciem,
7e kazda godzina spedzona nad kalkula-
Cja, wyjazd do klienta, jest w petni wyko-
rzystany. Czutem, ze pracuje dla kogos,
a nie dla siebie. Ze to, co robie, nie jest
w petni moje i nie w petni ja decyduje,
czy zrobie to tak, czy inaczej.

No i postanowione!

Mimo naprawde fajnych jak na
tamte czasy i moje potrzeby zarobkow,
auta do dyspozycji i zespotu trzech
0s6b, ktérymi dano mi zarzadzad, po-
wiedziatem pass. Chce ryzyka i robienia
czegos dla siebie.

Wybieranie nazwy firmy, wizy-
towki, faktury, podatki, papier firmo-
wy, samochdd, laptop... Wszystko to
przygotowywane dla siebie cieszyto
mnie ogromnie (N0 Moze oprécz po-
datkow).

2011.07.01 - start!

Na poczatku byto dos¢ dziwnie. Nie
trzeba wstawac na konkretng godzine.
Nikt nie irytuje uwagami oderwanymi
od realnych faktow pracy z klientami.
Nikt nie pyta, jaki jest plan na ten ty-
dzien. Nikt nie liczy godzin pracy. Luz
blues? No jednak nie do konca.

Okazuje sie, ze co miesigc kon-
to nie powieksza sie o statg kwote, jak
dawniej, a to boli...

To, co wptynie na konto, zalezy od
tego, ile pracy, ile czasu spedze nad tym,
co robie. No moze jeszcze troche od
szczescia i przypadku, ale to zostawmy
na boku.

Nowe do$wiadczenia, nowe spoj-
rzenie na kazda wydang zlotéwke.
Zrozumienie niektorych uwag bytych
szeféw, ktore wtedy wydawaly sie tak
oderwane od rzeczywistosci.

Od tego momentu statem sie sze-
fem, liderem, miniksiegowym, kierowca,
ale i sprzataczka, cztowiekiem od zata-
twiania rzeczy w urzedzie, na poczcie.
Jednym stowem: cztowiek od wszyst-
kiego.

Doskonata nauka zarzadzania cza-
sem, ryzykiem i finansami.

Do dzis prowadze dziatalnos¢
mimo wiekszych lub mniejszych
problemow ze zdrowiem. Z perspek-
tywy czasu uwazam, ze podjecie
dziatalnosci to byta najlepsza rzecz,
jaka mogtem zrobi¢. Teraz pracuje
tyle, ile chce, ile moge, na ile zdro-

wie pozwala.
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Dzieki mniejszej lub wiekszej ma-
drosci i ciggtosci dziatan firma ma sie
dobrze. Udato sie nawet po drodze za-
trudni¢ kogo$ na okres 2 lat. Ja, chory,
pracodawca? A jednak.

Elastyczno$c pracy i jej godzin po-
zwala mi zatatwia¢ rzeczy dotyczace
zdrowia, kiedy tylko chce, nie musze
ttumaczyc sie, dlaczego biore dzien czy
dwa wolnego.

Dlaczego tak - dlaczego nie

Dziafalnos¢ gospodarcza nie jest dla
kazdegoito jestjasne. Jesli ktos lubi sta-
bilnos¢, spokdj, bycie nadzorowanym
i kierowanym w tym, co robi, dziafal-
nos¢ raczej sie nie sprawdzi. Nie mowie
tu o sztucznej dziatalnosci stworzonej
pod katem wystawiania faktur i realnej
pracy pod kims. Chodzi mi o prawdzi-
wa, niezalezng firme w petnym tego
stowa znaczeniu.

W takiej matej (@ w wiekszej tym
bardziej) dziatalnosci bardzo waznymi
czynnikami s3 motywacja i systema-
tycznos¢ dziatan. Nie udaje sie raz, dru-
gi, to uda sie za trzecim lub czwartym
razem.

Popetnitem btad? Ok, nie popet-
nie go drugi raz. A jedli popetnie, zna-
czy, ze jednak jestem gtupszy niz mi sie
wydawato.

Czy w dziatalno$ci mozna narzekac
i uzala¢ sie nad soba? Pewnie, ze tak.
Tylko po co? Tu juz nie ma szefa, ktory
sie czepia. Tu nie ma niezrozumiatych
decyzji — a jedli sa, znaczy, ze trzeba
przebadac nie tylko ptuca czy uktad tra-
wienny, ale réwniez mdézg i jego funk-
cjonowanie ;-).

Jednym stowem jesli lubimy maru-
dzi¢, uzalac sie, jestesmy tak wychowa-
ni — odpusc¢my wtasng dziatalnos¢. Na
etacie lub siedzac w domu bedzie nam
psychicznie lepiej.

Czy sobie poradze?

To pytanie, na ktore kazdy musi od-
powiedzie¢ sobie sam. Im bardziej kry-

tycznie, tym lepiej. Krytycznie — to nie
znaczy w poczuciu strachu. Krytycznie
to znaczy uzmystawiajac sobie swoje
plusy, ale i minusy.

Dla wielu chorych podjecie eta-
tu tez wigze sie z pytaniem: ,Czy sobie
poradze?” W przypadku wifasnej dziatal-
nosci to pytanie wydaje sie, i chyba jest,
potréjnie wazne.

Najwazniejsze jest, by miec site.
Zdrowie czasem kuleje, ale nawet z po-
jemnoscig ptuc rzedu 30-40% dziatal-
nosc¢ nie jest problemem. Jesli tylko nie
chcemy by¢ tymi, ktérzy muszg zebrac
0 pomoc, zerowac na rodzinie, a mamy
pomyst na zycie bardziej ambitny niz
,bycie’, warto podjac ryzyko.

Przeciez rozpoczecie dziatalnosci
to nie wyrok. Zawsze po jakims czasie
mozna zrezygnowac, przyznac, ze to nie
dla mnie, i wrdci¢ na etat.

A jesli sie uda, gwarantuje, ze ra-
dos¢ jest tak duza, iz trudno to opisac.

Udowadnia sie cos sobie i tym,
ktérzy byli i wspierali. Troche tez tym,
ktérzy watpili, ale to juz mniej istotne.

A jesli bede duzo chorowal?
Dobre pytanie. Tak samo wazne w przy-
padku pracy na etacie. Jesli bedzie-
my chorowali, to wyrzuca nas z etatu.
A przy dziatalnosci zawsze mozemy np.
3 dni nie pracowa¢, a potem nadrobic
to, co stracilismy.

Mozemy tez pracowac w nocy,
choc to zalezy juz od profilu dziatalnosci.

Firma, ale jaka?

No to zalezy juz od tego, co potrafimy.
| tu wracamy do korzeni. Do tego, co
wpoili nam rodzice (mamo, tato — dzie-
kujel). Od tego wszystko sie zaczyna. Jesli
madrze nami kieruja, a zdrowie nie rozbi-
ja tego w pyt, kazdy z nas jest w czyms$
dobry, a moze nawet bardzo dobry.

Jezyki, szeroko rozumiane [T, szy-
cie, projektowanie, malowanie... lle lu-
dzi, tyle umiejetnosci.

Jacy jesteSmy?
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Na poczatek trzeba by¢ w czyms
dobrym, potem nabra¢ ogtady bizneso-
wej, obserwujac kogos, kto dziatalnos¢
prowadzi (ostatni raz ukton w strone
taty, obiecuje), lub zaczynajac od etatu,
a potem... sky is the limit, jak to méwia.

Dla jednego z nas sukcesem be-
dzie dana wielkos¢ wptywu na konto co
miesiac, dla drugiego — stworzenie cze-
gos od zera. Dla kogos jeszcze szacunek
ludzi, z ktérymi jako firma wspotpracu-
jemy.

Najlepiej, jesli to mieszanka
wszystkiego, ale to juz kazdy oceni po

pewnym czasie.

Dziatalnos¢ a pogarszajace sie
zdrowie

Stan naszego zdrowia z wiekiem po-
garsza sie. Oczywiscie tak. Pojawiajg sie
nowe metody, nowe szanse i wszystkim
mtodym chorym zycze, zeby pierwsze
zdanie w tym akapicie nie byto juz nie-
dtugo aktualne. Tak czy owak, patrzac
na to, co jest teraz, zdrowie pogarsza
sie. llo$¢ czasu spedzona na inhalacjach,
rehabilitacji, leczeniu czy bieganiu za le-
karzami jest coraz wieksza.

Madros¢ tworzenia biznesu w na-
szym przypadku polega na tym, zeby
robi¢ rzeczy troche perspektywicz-
nie — ze $wiadomoscia, ze za miesiac,
dwa moze by¢ wspaniale, ale i Zle. Nie
mozna brac¢ na siebie zbyt duzej licz-
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by umow czy kontraktéw, szczegdinie
kosztem zdrowia. Mozna to tak zorga-
nizowac, zeby nawet poét dnia przezna-
czone na sport, rehabilitacje, leczenie,
szpitale, pozwalato nadal by¢ przedsie-
biorcg w 100% wartosciowym dla osdb
z zewnatrz. A to, ze ucieknie tu czy tam
zarobek. .. Tak bywa.

Czy warto?

Jest to pytanie do samego siebie, na kté-
re nikt nie moze odpowiedzie¢ za nas.
Ani rodzice, ani partnerzy, ani rodzina,
ani znajomi. Trzeba w petni wzig¢ odpo-
wiedzialno$¢ za samego siebie. Juz samo
zadawanie sobie tego pytania oznacza,
ze idziemy w dobrym kierunku.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Jesli czytaja to rodzice chorych
dzieci - nie zwyktem apelowa¢ do
nikogo, bo nie czuje sie cztowiekiem
o wielkim doswiadczeniu czy madro-
$ci. Gdyby jednak ktos zapytat mnie,
co warto robic¢, zeby dobrze pokiero-
wac dzieckiem, to powiem, ze warto
znalez¢ w wychowaniu réwnowage
miedzy skupieniem sie na kwestiach
zdrowotnych, bo to oczywiscie klucz
do wszystkiego, ale réwniez o pomy-
sleniu nad jego przysztoscia. Mowie
tu o wpojeniu mu odpowiedzialnosci
za siebie, pomocy w znalezieniu mu
celu i sensu zycia. Zatozmy, ze za 3-5
lat znajdzie sie ,magiczny lek na mu-

kowiscydoze”, a dziecko wychowy-

wane byto w atmosferze:,Nie mozesz
bo, jestes chory”, ,Nie dasz rady, inni
ci pomoga” Co wtedy, kiedy mtody
cztowiek wchodzac w dorostosé¢, nie
ma pomystu na siebie, nie ma sposo-
bu na codziennos¢, a okazuje sieg, ze
walka z mukowiscydoza jest tylko na-
dmuchanym problemem, sposobem
na wyttumaczenie porazek? Inspiruj-
cie swoje dzieci od najmtodszych lat,
a bedg wam za to bardzo wdzieczne.

Gdyby kto$ miat pytania co do
dziatalnodci lub chciat wymieni¢ sie
watpliwosciami, zapraszam — piotr.maj-
dzik@gmail.com.

Piotr Majdzik

Choroba dziecka a praca rodzica

Dobrze pamietam jedng z pierw-
szych informacji, jaka zapadfta mi
w pamie¢, kiedy gorgczkowo szuka-
lismy informacji o mukowiscydozie
na oddziale chirurgii, gdzie operowa-
ny byt Adas z powodu niedroznosci
smotkowej. Byta to informacja, ze ,za-
zwyczaj jedno z rodzicdw rezygnuje
z pracy, aby opiekowac sie chorym
dzieckiem”. Pomijajac wszystko inne,
czego dowiadywalismy sie o choro-
bie, perspektywa, ze miatabym nie
wraca¢ do pracy zawodowej w do-
tychczasowym trybie (pracuje 3-4
dni w tygodniu jako ttumacz) i by¢
,uwieziona” w domu byta dla mnie
przerazajgca. Pierwsze miesigce zycia
Adasia byty dla nas bardzo trudne;
zmagalismy sie z odklejajagcymi sie
stale workami stomijnymi, z natto-
kiem nowych informacji o mukowi-
scydozie oraz wiasnymi emocjami.

Na szczescie od samego poczatku
firma, w ktérej pracuje, okazata mi
duze wsparcie i zapewnita mnie, ze da
mi tyle czasu na powrdt do pracy, ile
bede potrzebowa¢ w zwigzku z nowa
sytuacja. Dzieki temu, Zze niania nasze-
go starszego synka podjeta sie opieki
nad Adasiem, do pracy wrocitam juz
po 7 miesigcach. Mimo olbrzymiego
stresu zwigzanego z sytuacjg medycz-
na Adasia od razu wiedziatam, Ze jest
to dobra decyzja. Poniewaz w firmie
tej pracuje od 2001 r, powrdt dat mi
szanse poczuc sie ,dawng sobg’, a nie
tylko mama ciezko chorego dziecka.
Anglicy  maja  powiedzenie:
a change is as good as a rest (zmiana
jest réwnie dobra jak wypoczynek).
Dla mnie jest w tym sporo prawdy, po-
niewaz wiem, jak destruktywnie dziata
na mnie monotonia domowej ruty-
ny i obcigzenie zwigzane z ogromem

czynnosci pielegnacyjnych i fizjote-
rapeutycznych, jakie trzeba wykonac
przy dziecku chorym na mukowiscy-
doze. Zmeczenie w pracy wprawdzie
nie niweluje zmeczenia domowego,
ale tez nie kumuluje sie z nim. Uwa-
zam, ze miatam olbrzymie szczescie,
mogac wréci¢ do znanego sobie za-
wodu oraz miejsca pracy, a ponadto
do wykonywania swojej dziatalnosci
w niepetnym wymiarze godzin (takze,
jezeli jest taka potrzeba, do wykona-
nia czesci zleconych zadan z domu,
w trybie pracy zdalnej). Wiem, Zze nie
kazdy bedzie miat réwnie komfortowa
sytuacje, tym niemniej ja z catego serca
zachecam inne mamy do podejmowa-
nia staran powrotu do aktywnosci za-
wodowej, bo umozliwia to wyjscie do
ludzi i oderwanie mysli od problemdw
medycznych.

Ewa Majek
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Czy mowic w szkole o chorobie dziecka?

W szkole podstawowej wszystko
byto proste. O chorobie Dominiki poin-
formowatam wychowawczynie oraz dy-
rekcje, a relacje z dzie¢mi pozostawitam
corece. Zawsze uwazatam, ze choroba to
nie tajemnica, ale nie ma co zbednego
szumu robi¢. Cérka Swietnie sobie po-
radzita z przekazywaniem informacji na
temat choroby réwiesnikom, do tego
stopnia, ze w klasie 1-3 dzieciaki zwy-
czajnie jej tej mukowiscydozy zazdro-
Scity. Szkolni koledzy dorastali razem
Z nig i nic ich nie dziwito. Niestety, ale
sita rzeczy nauka w szkole podstawo-
wej dobiegta korica i od wrzesnia corka
rozpoczeta nauke w gimnazjum. Stan
zdrowia Dominiki przez te 6 lat bardzo
sie zmienit, doszto sporo problemaow,
ale poczatek w szkole byt podobny. Ja
przekazatam informacje wychowawcy
i dyrekcji, a corka miata zatatwic to po
swojemu z kolezankami. Szybko jednak
okazato sie, ze dzieciaki w gimnazjum sg
bardziej dyskretne, nie pytaja i niczemu
sie nie dziwia. Kreon, mierzenie cukru,
kaszel — nie robity sensacji. | tak przez
6 miesiecy nauki o chorobie dowiedzia-

Fot. z archiwum rodzinnego autorki

ta sie mata garstka kolezanek. Oczywi-
scie nie dlatego, ze cérka wstydzi sie
choroby ale jak sama mowi: ,Przeciez
nie bede mowic¢ — czes¢, jestem Domi-
nika, mam mukowiscydoze” Trudno nie
przyznac jej racji.

U cérki dominuja problemy z ukta-
dem pokarmowym, mamy S$wiado-
mos¢, ze czeka ja przeszczep watroby.
Wychowawczyni wielokrotnie wycho-
dzita z inicjatywa, aby opowiedzie¢
wszystkim dzieciakom w szkole o cho-
robie Dominiki, jednak bardzo sie tego
obawiatam.

Z pomoca przyszedt nam Ogdl-
nopolski Tydziert Mukowiscydozy. Po-
stanowitysmy, ze opowiemy wszystkim
o mukowiscydozie ogdlnie, a przy oka-
zji zdradzimy, ze Dominika takze jest
chora. Przygotowaty$my prezentacje,
ktéra w jasny sposdb pokazuje, na czym
polega choroba, na koncu zamiesci-
tysmy spot TVN, w ktérym cérka brata
udziat jako 8-latka.

Gdy nadszedt dzien wystapie-
nia przed catg szkota, bytam bardzo
zdenerwowana, nie tak tatwo mowic

o chorobie, gdy stucha nas wtasne,
chore dziecko.

Szkota Dominiki jest bardzo spe-
cyficzna, poniewaz we wszystkich rocz-
nikach jest troche ponad 100 uczniéw,
zdolnych uczniéw. Moja prelekcje roz-
poczetam od pytania:,Kto z was styszat
o mukowiscydozie?”. Bardzo sie zdzi-
witam, gdy reke podniosta wiekszos¢
uczniow. Kolejnym pytaniem byto:
,Kto wie, co to jest mukowiscydoza?”
| tutaj uczniowie nie zawiedli, bo usty-
szatam, Ze jest to choroba uktadu od-
dechowego i pokarmowego, ze zalega
$luz. Przyznaje, bylam pod wrazeniem.
Przez reszte mojej pogadanki ucznio-
wie stuchali jak zaczarowani. Méwitam
o objawach, leczeniu. Opowiedziatam
im, jak wyglada dziert z zycia chorego.
Zwrdcifam uwage na czeste mycie rak,
prawidtowe techniki kaszlu. Uczulitam
ich, ze to, co dla nich jest matym prze-
ziebieniem, dla chorego na mukowi-
scydoze moze skonczy¢ sie szpitalem.
Ale mowitam takze o pasjach chorych,
o tym, ze sg tacy sami jak oni, tylko maja
wiecej obowigzkéw i mniej czasu. Poru-
szytam temat wsparcia, ktére jest bar-
dzo wazne. Czes¢ miata tzy w oczach.
Na sam koniec puscitam spot Dominiki,
po czym zapytatam: ,Kto z was zna te
dziewczynke?” | bardzo sie wzruszytam,
bo reke podniosta wiekszos¢ ucznidw.
W tym momencie cze$¢ 0séb juz jawnie
pociggata nosem.

Uwazam, Ze to byta dobra decyzja.
Poki co Dominika spotkata sie z samy-
mi pozytywnymi reakcjami. Rozmo-
wa o chorobie jest bardzo potrzebna,
oswaja to, co dziwne, nowe, obce. Dla-
tego nie bojmy sie rozmawiac. Moja
rada — nie straszmy, nie wymagajmy od
srodowiska naszych dzieci zbyt wiele,
zadbajmy, aby mimo choroby dziecko
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nie wydawato sie inne. Unikajmy spe-
cjalnego traktowania. Dzieciaki nie lubig
jak ktos ma ,lepiej” Im bardziej normal-
nie w szkole, tym lepsze relacje z réwie-
$nikami.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

PS. Dostatam dzisiaj informacje od
wychowawczyni, ze szkofa chce zorga-
nizowac szkolny koncert charytatywny
dla Dominiki. Jestem troche tym faktem
przerazona, a jednoczes$nie szczesliwa,

ze coérka ma tylu wspaniatych ludzi wo-
kot siebie. Wierze, ze dzieki mojej poga-
dance, gdy przyjdzie czas przeszczepy,
nie zostanie sama, bo bedzie miata wo-
kot siebie przyjaciot.

Magdalena Moranska

Mukowiscydoza a normalne zycie -
da sie to potaczy¢?

~Jak ty sobie radzisz z tym
wszystkim? Udaje ci sie znalez¢ czas
na zajecia dodatkowe, fizjoterapie
i szkote?” - takie i inne pytania pew-
nie kazdy z nas kiedys ustyszat. Jesli
jestescie ciekawi mojej odpowiedzi
- zapraszam do artykutu.

Witam wszystkich. Drugi raz

z rzedu pisze do ,duzej”,Mukowiscydo-
zy" chyba zaczne sie przyzwyczajac ).

Tym razem poproszono mnie
O poruszenie tematu zwigzanego z ra-
dzeniem sobie przy mukowiscydozie.
Z czym? Ze wszystkim. Jest to temat wy-
magajacy Na pewno rozwiniecia, mam
jednak nadzieje, ze duzo osdb moze
znajdzie wskazowki, moze pomysli: kur-
cze, nie tylko ja to przezywam! O tak, ja
czesto mam wrazenie, ze jestem jedyna
osobg tak inng od reszty. Ale w jakim
sensie inng — dowiecie sie ponizej.

Kiedy miatam pottora roku wykryto
u mnie te znang wszystkim nam choro-
be. Dla moich rodzicéw byta to okropna
wiadomos¢ (doktadniej opisat to mdoj
tata w 42. numerze ,Mukowiscydozy"),
jednak z zimna krwig podjeli sie dziatan.
Zaczely sie inhalacje, klepanie, kaszel.
Leki, mnostwo lekow. Staba odpornos,
czeste chorowanie i wyjazdy do szpitala
w Rabce. Brzmi strasznie, prawda? Wca-
le jednak moje zycie nie wyglada tak
strasznie. Po prawie czternastu latach

z mojego rocznikowo 15-letniego zycia,
ktére spedzitam w symbiozie z tg choro-
ba genetyczng, moge powiedzie¢, Ze. ..
no c6z, mogto byc¢ gorzej. Zdecydowa-
nie nie powinnam w tej kwestii wybrzy-
dza¢, bo rodzice robig wszystko, abym
nie odczuwata zbytnio tego, ze nie je-
stem w 100% taka jak wszyscy. Gdyby
nie oni, pewnie nawet teraz bym nie pi-
safa tego, co w tym momencie czytacie.

Jak wiec wyglada mdj typowy
dzien? Wstaje wczedniej niz rowie-
$nicy, zeby wyrobi¢ sie z inhalacjami,
a potem odkrztuszaniem przy pomo-
cy PEP-a i fluttera. Kromka z szynka
i mastem, zeby wzig¢ leki, i ktores z ro-
dzicéw odwozi mnie do szkoty. Moje
obecne gimnazjum znajduje sie na
wsi, 15 minut drogi od domu (temat
szkoty porusze kiedy indziej, gdyz jest
o czym opowiadac). Ze szkoty wracam
ok. 14.00-15.00, popotudniowy dre-
naz, obiad oraz inhalacja Pulmozyme
zajmujg pottorej do dwdch godzin
(w miedzyczasie przegladam Internet,
czytam ksigzke) i dopiero ide odrabiac
lekcje, biore sie za nauke. Kiedy kon-
cze? To zalezy. Od tego, ile jest zadane,
czego musze sie nauczyc i ile razy od-
ciggne swojg uwage czyms innym ©.
Oczywiscie w przerwie jem podwie-
czorek. Z pokoju wychodze w grani-
cach 20.00-21.00, czasem jednak jest

to 22.00 lub 23.00. Wtedy dopiero za-
czyna sie wieczorny maraton, kolacja,

kapiel i do spania. A zasypiam najcze-
sciej ok. 23.00 lub blizej pétnocy, moze
pdzniej. Wysypiam sie gtownie w dni
wolne od szkoty, nie jest to zbyt zdro-
we i prébuje zmieni¢ ten nawyk, lecz. ..
na razie mi nie wychodzi. Jednak pra-
cuje nad tym!

Nie jest oczywiscie tak, ze ucze sie
caty wieczor i au revoir! (uczytam sie fran-
cuskiego, ttumaczenie po polsku: do wi-
dzenia). Chodze na zajecia dodatkowe.
We wtorki sg to tance, w srode spiew,
a w pigtek ¢wiczenia na kregostup. Kiedy
wystepuje w teatrze, szkota tanca potrafi
zaja¢ 8 godzin dziennie (z przerwa), ale
warto ©. W soboty wieczorem zaczng
mi sie tez nauki do bierzmowania. Widac
wiec, ze moj grafik jest dos¢ napiety, cze-
sto trzeba wybiera¢, ale nie umiatabym
zrezygnowac z ktoéregos z zajec.
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Fot. (2) z archiwum autorki

Czasami... No dobrze — czesto jest
ciezko. Wstac¢ rano, meczy¢ sie z inha-
lacjami i nocnym kaszlem, w zwigzku
z czym pdzno chodzi¢ spac i nie wy-
sypia¢ sie, wscieka¢ na mame, bo nie
pozwoli mi is¢ na probe, gdy mowi

Jprzeziebisz sie, jest za zimno, za duzy
sped ludzi". Chwile kryzysu nadchodza
takze, kiedy trzeba z czegos zrezygno-
wac, zeby pojechac na kontrole do Rab-
ki, a potem pogania¢ tate po drodze:
,Spodznie sie zaraz!” Sg rowniez momen-
ty, ze mam do$¢ moich rodzicow, ktérzy
sg ze mng dostownie WSZEDZIE i nie
moge nocowac u kolezanek. No do-
brze, przynajmniej one moga nocowac
u mnie. Ale mimo wszystko daje rade
i jestem osobg szczesliwg — ciesze sie ze
Swojego zycia, spetniam marzenia i taka
jest prawda. Wystarczy chcie¢, a mozna
wszystko.

Aktualnie w moim bardzo napie-
tym grafiku znalaztam czas na przygo-
towywanie sie do wystania nagrania na

Jacy jesteSmy?

konkurs Zaczarowanej Piosenki, ktory
organizuje fundacja pani Anny Dym-
nej ©. Zaktadam, ze wiekszos¢ kojarzy
- w zesztym roku wygrafa go Ania Da-
browska, jedna z chorych na muko, kté-
rej w tym miejscu serdecznie gratuluje!
Trzymajcie kciuki za mnie, a ja trzymam
za to, zeby kazdy mimo choroby mogt
robi¢ to, co kocha - czy to gra na instru-
mencie, sport, zajecia plastyczne. Powo-
dzenial
Aha, no i standardowo — zdjecia ©.
Tym razem tematycznie do opisanych
przeze mnie zaje¢ dodatkowych — na
scenie z mikrofonem i teatr. Zdradze tez,
ze kolejny artykut planuje w tematyce
muzycznej. ..
Gosia Wéjtowicz

Komentarz do tekstu
Mukowiscydoza a normalne Zycie -
da sie to potqczy¢?

Jako mama nastolatki piszacej po-
przedni artykut, pozwolitam sobie na
pare zdan komentarza.

Wszyscy czytelnicy tego czasopisma
doskonale wiedza, jaka ,zmorg” naszego
zycia jest mukowiscydoza — choroba,
ktéra niszczy organizm naszych najbliz-
szych i kompletnie dezorganizuje nasze
zycie rodzinne, spedza czesto sen z po-
wiek i jest przyczyna strasznego stresu.
Nic innego nam nie pozostaje, jak stawic
jej opdr. Moje doswiadczenie zyciowe
pokazato, ze jesli sie zaakceptuje fakt, ze
naszym dzieciom trzeba pomdc w co-
dziennym funkcjonowaniu, i wypracuje
odpowiednig strategie w codziennej wal-
ce z chorobg, to jest duzo fatwiej. Moja
corka od poczatku byfa przez nas wdrozo-
na w codzienne zabiegi bez zadnych taryf
ulgowych i kilka lat ciezkiej pracy poskut-

kowato — nie zapomina, Ze trzeba miec za-
wsze przy sobie Kreon i trzy razy dziennie
znaleZ¢ czas na inhalacje i drenaz, ze trze-
ba porzadnie ,odkasta¢” - bo potem moz-
na zajg¢ sie przyjemnymi czynnosciami
bez przerywnikéw w postaci meczacego
kaszlu. Wie, ze trzeba mie¢ przy sobie lub
chociaz w poblizu butelke wody, ubierac
sie adekwatnie do pogody i temperatu-
ry pomieszczen. Najwazniejsze jest, my-
Sle, rdwniez to, ze nie wstydzi sie mowic
o tym, ze jest chora. Dzieki temu, ze od
poczatku wszyscy o tym wiedza, przecho-
dza do porzadku dziennego i ani w szko-
le, ani na réznych imprezach, w ktérych
Gosia uczestniczy, nikt nie zwraca na ten
fakt uwagi. Akceptacja choroby, dbanie
o siebie powoduje, ze corka wiasciwie
funkcjonuje tak, jak jej zdrowe kolezanki
- realizuje swoje marzenia i rozwija za-

interesowania (Spiew, taniec), jest fanka
polskiej idolki nastolatek — Saszan i dwu-
krotnie uczestniczyta w tzw. Fanowskim
Obozie z Saszan. Moze to zaskakujace,
ale na obu obozach, mimo wielu zajec¢
w duzej grupie osob, ani razu nie narze-
kata na problemy zdrowotne. Ma liczne
grono znajomych z grupy fanowskiej na
terenie catej Polski — nawet jak jest prze-
ziebiona i siedzi w domu, znajduje tyle za-
je¢, ze nigdy sie nie nudzi. Ma wielkg liste
planéw do zrealizowania w przysziosci
i wierze w to, ze dotozy wszelkich staran,
aby osiggnac wyznaczone cele. Mysle, ze
optymizm i wiara we wiasne mozliwosci
naprawde czyni cuda.

Pamietajcie! Pomagajmy naszym dzie-
ciom uwierzy¢ w siebie, motywujmy ich
do dziatania, bo:,Jak nie my - to kto?”

Muko-mama Anka Wéjtowicz
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Taniecz gwiazdka

Kinga jest czteroipotletnig dziew-
czynka, u ktérej w drugiej dobie zycia
padto podejrzenie o mukowiscydoze.
Niedroznos$¢ smotkowa i zwigzane z nig
operacje wytonienia stomii, zywienie
pozajelitowe, ktére po 6-miesiecznym
wyjsciu ze szpitala musielismy kontynu-
owa¢ w domu, az w koncu niedodma
goérnego ptata prawego ptuca... Taki
byt nasz start. Zazdroscilismy rodzicom,
ktérzy dowiedzieli sie o chorobie dziec-
ka z badan przesiewowych. Lecz tym
samym, cieszylismy sie, kiedy wolnymi
krokami, ale szlismy do przodu.

W obecnej chwili Kingusia cieszy sie
swoim dziecinstwem, tak jak pozostali jej
rowiednicy. Biega, skacze, uwielbia tram-
poline, probuje swoich sit na rowerze,
hulajnodze, wrotkach. Chodzi do przed-
szkola, w ktérym bierze udziat w zaje-
ciach  gimnastycznych,  rytmicznych,
plastycznych, uczy sie jezyka angielskie-
go. Uczeszcza tez na zajecia hip-hopu,
a wraz z poczatkiem wrzesnia rozpoczeta
swojg przygode z taricem ludowym. Bar-
dzo trudny poczatek zwigzany z chorobg
odszedtw zapomnienie, a my petni opty-
mizmu nie poddajemy sie w walce.

Fot. z archiwum rodzinnego autorki

W tym tekscie chce sie podzieli¢
z Wami naszymi ostatnimi, tanecznymi
przezyciami. Cztery miesigce temu Kingu-
sia zostata cztonkiem zespotu tanecznego
,Chochliki’, prowadzonego przez Funda-
de Ksiedza Siemaszki. Treningi odbywa-
ja sie dwa razy w tygodniu i s dla Kingi
wspaniatg zabawa, ale réwniez swietna
formga wysitku fizycznego wspomagajaca
codzienng rehabilitacje Na zajeciach jest
duzo ruchu, $miechu, zabaw tanecznych,
¢wiczenn pomagajacych utrzymac prawi-
dtowa sylwetke ciata, a takze nauka $piewu.
Po kilku tygodniach zaje¢ pewnego dnia
spotkata nas zaskakujgca niespodzianka.

Z grupy dzieciakéw Pani trener wy-
typowata pare, ktéra 6 grudnia 2015 r.
miafa reprezentowad najmtodsza grupe
,Chochlikéw” na V Wojewddzkim Turnieju
Tancoéw Polskich. Wiasnie Kinga i jej kolega
Alan mieli zatanczy¢ polke ©. Chot turniej
,O czapke Swietego Mikofaja”juz za nami,
to emodje i mite wspomnienia wciaz jesz-
cze nam towarzysza. Kinga i Alan byli naj-
mtodszymi i najmniejszymi tancerzami.
Choc trema na pewno towarzyszyta, Kinga
nie mogta doczekac¢ sie, kiedy nadejdzie
ich kolej. Najpierw wraz z pozostatymi pa-

rami zatarczyta rozpoczynajacego caty tur-
niej poloneza, az w koncu przyszta kolej na
poleczke. Dwie minuty na parkiecie i tyle
emodji ©. ,Chochliki” dzielnie tariczyty,
pieknie rywalizowaty, ale przede wszystkim
strasznie sie cieszyty!

Sposréd dziewieciu par kategorii 0"
nasza para uplasowata sie na 7 miejscu,
ex aequo z dwoma parami, zdobywajac
przepiekny medal i dyplom. Najmtodsza
para skradta serce jednego z sedzidw,
ktory stwierdzit, Ze gdyby mozna byto
przyznac¢ nagrode za stodycz, to mieliby-
sSmy zwyciezcow catego turnieju ;-). Cate
wydarzenie bardzo nam wszystkim sie
podobato. Z zaciekawieniem ogladalismy
starsze dzieci, mtodziez i dorostych, kto-
rzy .z przytupem’, jaki nalezy sie taricom
ludowym, walczyli o najwyzsze trofea.
Do dzi$ w naszym domu panuje zabawa
w turniej, a Kinga w rytm krakowiaka i po-
ki tanczy i skacze po catym domu.

Nie mineto wiele czasuy, a juz Kingu-
sia szykowata sie na Koncert Swigteczny,
ktory miat miejsce w naszej gminie 20
grudnia 2015 r. Uroczy ukfad taneczny
i $liczne wyspiewane melodie dostarczyty
nam mnostwa wzruszen. Caty koncert byt
wspaniaty. Od dzieciecych piosenek, po-
przez popowe szlagiery, brawurowo wy-
konany balet,,z kopyta”krakowiak, do pol-
skich koled, a na koricu niesamowity finat.
Magiczna atmosfera koncertu wszystkich
nas przeniosta na chwile w inny $wiat.
Swiat Aniotéw ©. Te najwyrazniej nad
nami czuwajg, bo 22 grudnia odbyta sie
kontrolna wizyta w Rabce, ktéra dodata
nam jeszcze wiekszych skrzydetf. Pierw-
sza spirometria i FEV, na poziomie 114%.
To najwspanialszy prezent na swietal Ten
i jeszcze jeden. Radosne, petne zycia oczy
naszego ukochanego dziecka.

Katarzyna Owca
Mama Kingi

MUKOWISCYDOZA 44/2016

39



Tworczosé

Jacy jesteSmy?

Kacik poetycki: Obraz kobiety

O kobietach napisano miliony
stéw i tysigce wierszy. Utwory te wiel-
big kobiety, czcza je, opisujg ich urode,
wdziek i wewnetrzne piekno. Pokazuja
ich site i krucho$¢. Umyst i serce. Aro-
gancje i pokore. Dume i postuszen-

FEwa

chociaz
zostatabym w raju
nasycita jabtkiem
nagosciq istnienia
1 tak bede Ewq

Joanna Jankowska

Skazana

Skazana na niego

na te noc

1 na wszystkie przeszie
rzuca stowa

zimne

ciezkie

zle

Przemierza przesztosé
od Sciany do Sciany
od drzwi

do zielonego pieca

Chce zeby odszedl

Rano budzi sie
zamknieta

w ciasnej celi
jego ramion

Matgorzata Hillar

stwo. Mitos¢ i zazdros¢. Spokdj i na-
mietnosc.

Kobiety s3 zmienne. Kaprysne.
Ztosliwe. Wredne. Kochane. Cudowne.
Paradoksalnie, wszystkie te przeciwien-
stwa nie wykluczaja sie, a dopetniaja, by

K&k

Jestem Juliq

mam lat 23

dotknetam kiedys milosci
miata smak gorzki

jak filizanka ciemnej kawy
wzmogla

rytm serca

rozdraznila

maoj zywy organizm
rozkotysata zmysty

odeszta

Jestem Juliq

na wysokim balkonie
zawista

krzycze wroé

wolam wréé

plamie

przygryzione wargi
barwq krwi

nie wrocita

Jestem Juliq
mam lat tysiqc

zyje —

Halina Poswiatowska

namalowac jeden wspolny i jakze praw-
dziwy obraz kobiety.

Zapraszam do $wiata kobiet. Swia-
ta namalowanego przez same kobiety.
Kobiety-Poetki.

Joanna Jankowska

Ona nie spi

Dziewczyna nocq

siedzi skulona na tapczanie.
Patrzy na chlopca,

ktory $pi obok.

Dziewczyna nocq
siedzi skulona na tapczanie.
Patrzy w okno. Niedtugo swit.

Anna Swirszczyriska

Odkgd

odkqd
zostatam matkq
Spie zawsze

na lewym boku

po lewej stronie
maoj syn
z cieplym oddechem

z prawej Swiat
1jego tesknoty

Joanna Jankowska
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TRK

to my rodzimy mezczyzn o mocnych dloniach

nie z uSmiechu lecz z bolu i ziemi — pachnqce

Jjak pachnie Scieta trawa pod lipcowym storicem

w glebokich wqwozach naszych trzewi

sq@ mchem wystane gniazda i sq piskleta

1 dzieje sie tam tajemnica istnienia ktoére nikt nie przejrzat
1 rosnq poktady prehistorii ktorej nikt nie upamietnit
ponad naszymi czolami renesanse przeciqgajq ztotq chmurq
w naszych oczach sredniowiecza przyklekly w zamysleniu
a my ciche jak Maria akceptujemy z pokorq

taknienie naszych trzewi i naszych rqk przeznaczenie

Halina Poswiatowska

Portret Robiecy

Musi byé do wyboru.

Zmieniac¢ sie, zeby tylko nic sie nie zmienilo.

To tatwe, niemozliwe, trudne, warte proby.

Oczy ma, jesli trzeba, raz modre, raz szare,

czarne, wesole, bez powodu petne tez.

Spi z nim jak pierwsza z brzegu, jedyna na swiecie.
Urodzi mu czworo dzieci, zadnych dzieci, jedno.
Naiwna, ale najlepiej doradzi.

Staba, ale udzwignie.

Nie ma glowy na karku, to bedzie jq miata.

Czyta Jaspersa i pisma kobiece.

Nie wie po co ta srubka i zbuduje most.

Mloda, jak zwykle mioda, ciggle jeszcze mloda.
Trzyma w rekach wrébelka ze ztamanym skrzydtem,
wlasne pieniqdze na podroz dalekq i dtugq,

tasak do miesa, kompres i kieliszek czystej.

Dokaqd tak biegnie, czy nie jest zmeczona.

Alez nie, tylko troche, bardzo, nic nie szkodzi.

Albo go kocha, albo sie uparia.

Na dobre, na niedobre i na lito$¢ boskq.

Wistawa Szymborska

Sprostowanie

Tworczosé

TR

Pierwsza mlodosé
juz minela

bytam za mata
zeby kocha¢

Druga miodosé
mija

nie zdqzytam
pokocha¢é

Co zrobie
ze staroSciq?

Joanna Jankowska

Najwieksza mifos¢

Ma szesédziesiqt lat. Przezywa
najwiekszq mitos¢ swego zycia.

Chodzi z mitym pod reke,
wiatr rozwiewa ich siwe wlosy.

Jej mity mowi:
— Masz wlosy jak perty.

Jej dzieci mowiq:
Stara wariatka.

Anna Swirszczyriska

W poprzednim 43 numerze czasopisma,Mukowiscydoza” wiersze ks. Jana Twardowskiego Siedmiowiersz, Jak sie nazywa,
Jest zostaty omytkowo podpisane nazwiskiem Joanny Jankowskiej. Za te pomytke Czytelnikdw i Autorke serdecznie prze-

praszamy.

Redakcja
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Jacy jesteSmy?

Kulturalny zastrzyk: Pod znakiem

Oscarow

W tym numerze biuletynu pra-
gne poleci¢ filmy, ktére otrzymaty no-
minacje do Oscara 2016 w kategorii
najlepszy film. O gtéwna nagrode kon-
kurowato ze sobg wiele ciekawych ob-
razow, w tym m.in. Most szpiegéw, Big
short, Pokdj, Brooklyn, Marsjanin, Zjawa
czy Mad Max: Na drodze gniewu, kt6-
ry otrzymat az 6 Oscaréw za najlepsza
charakteryzacje, scenografie, kostiumy,
montaz oraz dzwiek. Ostatecznie zwy-
ciezca okazat sie film Spotlight w rezy-
serii Toma McCarthy’ego, ktéry podej-
muje problem pedofilskiego skandalu
w Kosciele rzymskokatolickim. Swoja
uwage chciatabym jednak poswiecic
innym nominowanym obrazom filmo-
wym.

W moim odczuciu na uwage zastu-
guje w pierwszej kolejnosci film Mar-
sjanin Ridleya Scotta, ktéry powstat
na podstawie powiesci Andy'ego We-
ira. Film opowiada historie astronauty
(w tej roli Swietny Matt Damon), ktory
w czasie ekspedycji na Marsa zostaje
ciezko ranny i w rezultacie uznany za
zmartego. Pozostawiony na Czerwonej
Planecie, bedzie musiat podja¢ walke
o przetrwanie. Ridley Scott z doskona-
tym poczuciem humoru pokazuje, z ja-
kimi problemami boryka sie cztowiek
pozostawiony samotnie w Kosmosie.
Beda to zarowno dylematy natury du-
chowej, jak i egzystencjalnej w posta-
ci zdobywania pozywienia w miejscu,
gdzie nic nie rosnie. Film wiele zyskuje
dzieki gtéwnemu bohaterowi, ktéry
zachowuje zdrowy dystans do siebie
i (wszech)$wiata. Zabawne sceny po-

zwalajg unikna¢ patosu w opowiada-
nej historii.

Prawda jest, ze nie zawsze trzeba
przebywac¢ na odlegtej planecie, aby
doswiadczy¢ poczucia wyobcowania
czy osamotnienia. Problem tesknoty
za ojczyzna podejmuje John Crowley
w filmie Brooklyn. To historia mtodej
dziewczyny (Saoirse Ronan), ktéra
emigruje z Irlandii do Stanow Zjed-
noczonych. Film powstat na kanwie
powiesci irlandzkiego pisarza Colma
Téibina. Warto zauwazy¢, ze chociaz
akcja toczy sie w latach 50. XX w.,, to
wiele kwestii jest wcigz aktualnych.
Tym bardziej, ze znaczne grono mto-
dych ludzi w dalszym ciggu wyjez-
dza na emigracje, aby méc godnie
zy¢. Brooklyn to nie tylko opowiesc
o trudach aklimatyzacji do nowe-
go miejsca, ale tez historia o mitosci
oraz poszukiwaniu wtasnego miejsca
W ZyCiu.

Interesujgcg propozycje stanowi
rowniez film Zjawa w rezyserii Ale-
jandro Gonzaleza Iiarritu. W tym
przypadku nagrody otrzymali mek-
sykanski rezyser oraz Leonardo Di-
Caprio jako aktor pierwszoplanowy.
Biograficzna ekranizacja powiesci
Michaela Punke’a opowiada o wyda-
rzeniach, ktore toczg sie na przetomie
XVIIT XIX wieku. To opowiesc o winie
i odkupieniu, samotnej walce z natu-
rg oraz wymierzaniu sprawiedliwosci.
A wszystko rozgrywa sie w pieknych
i niebezpiecznych plenerach Gor
Skalistych. Sam tytut moze by¢ od-
czytywany dwuznacznie. Zjawa moze

Fot. Statuetka Oscara, dostep online:
https://pixabay.com/pl/oscary-oscar-na-
groda-studio-pokaz-649825/, licencja CCO

by¢ zaréwno gtowny bohater, ktory
walczy o przetrwanie, jak i pojawiaja-
cy sie we wspomnieniach duch jego
zmartej zony.

Wszystkie  zaprezentowane  fil-
my powstaty na podstawie powie-
$ci. taczy je rowniez wspdlny mo-
tyw, jakim jest walka o przetrwanie
cztowieczenstwa

oraz zachowanie

w sytuacjach granicznych.

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!

Abecadto z pieca spadto
i madrosci rozsypato

A - AGREST

Owoce barwy zielonej, zéttej lub
czerwonej, czesto pokryte gruczotko-
watymi wioskami. Zawierajg pektyny,
sq bogate w zelazo, witamine C, B, PP,
A. Bardzo korzystnie wptywaja na prze-
miane materii. Kilka stoikdw kompotu
W spizarce uratuje nas podczas grypy
i pomoze zwalczyc gorgczke.

B - BANAN

Banany, ktore leza za dtugo, nieste-
ty ,czerniejg’; nie wyrzucaj ich! Owoce
takie mozna dodac¢ do jogurtu, zmikso-
wac w blenderze, zrobi¢ odzywcza ma-
seczke do twarzy — wewnetrzng strong
skorki nacieramy twarz i po 20 min zmy-
wamy woda.

B - BARSZCZ

Barszcz byt zawsze podstawa pol-
skiego stotu, szczegdlnie ten na natural-
nym zakwasie. Pamietajmy — po doda-
niu zakwasu, octu lub cytryny barszcz
podgrzewamy do momentu wrzenia,
ale nie gotujemy.

C - CZARNUSZKA

Jej ojczyzna jest potnocna Afry-
ka. W kuchni wykorzystuje sie nasio-
na tej rosliny, ktére w smaku przy-
pominajg nieco pieprz. Czarnuszka
zawiera duzo zelaza, ma witasciwosci
odtruwajace i rozgrzewajace. W sta-
rozytnosci stosowano jg w celach
upiekszajacych.

D - DYNIA

Wartosci  odzywczych dyni nie
sposdb przeceni¢ — to warzywo bogate
w witaminy i mineraty, zwtaszcza nie-
zbedny cynk. Dynia dziata odkwaszaja-
CO Nna organizm.

Uwaga — olej z pestek dyni nie zno-
si podgrzewania! Po otwarciu nalezy go
przechowywac w lodowce.

E - EUKALIPTUS

Jedno z najszybciej rosnacych
drzew. Liscie eukaliptusa i jego olejki
maja dziatanie przeciwbakteryjne, wy-
krztusne, przeciwzapalne i rozkurczaja-
ce miesnie gtadkie oskrzeli.

F - FOLIA ALUMINOWA

Folia aluminiowa ma dwie strony
- blyszczaca i matowa. W zaleznosci jak
owiniemy potrawe — bedziemy mogli ja
upiec lub zatrzymac ciepto wewnatrz.
Strona Isnigca izoluje ciepto (odbija je),
a matowa przepuszcza (pochfania), tak
wiec jesli chcemy utrzymac ciepto np.
pieczeni, owijamy jg btyszczacg stro-
na do wewnatrz. Jesli chcemy upiec,
np. ziemniaki lub rybe w foli — réwniez
owijamy potrawe l$nigcga strong do we-
wnatrz. Natomiast jesli chcemy prze-
chowac¢ produkty zywnosciowe, aby
diuzej zachowaty swiezos¢ — owijamy je
I$nigcg strong na zewnatrz. Wtedy cie-
pto nie bedzie sie dostawato do Srodka
i nie bedzie przyspieszato psucia.

G - GRANAT

Owoce granatowca s3 bogatym
zrodtem witamin C, E, B, A oraz wielu
substancji mineralnych i odzywczych
takich jak magnez, fosfor, potas, wapn,
krzem i jod. Mozna je przechowywac
nawet kilka tygodni (w chtodnym
i clemnym pomieszczeniu). Nalezy wy-

Kacik kulinarny

biera¢ owoce ciezkie, o jednolitej bar-
wie — wtedy pestki na pewno bedg pet-
ne soku. Granat moze by¢ wykorzystany
do sokow, satatek oraz deserdw.

H - HALIBUT

Gatunek morskiej ryby, ktéry jest
bogatym Zrodtem kwaséw omega 3
oraz witaminy A. Zawarty w halibucie
ttuszcz ma wiasciwosci przeciwbdlowe,
tagodzi sztywnosc i bol stawdw. Wapn,
fosfor oraz witamina D zawarte w rybim
miesie wspomagajg budowe kosci, ze-
bow. Mieso to zawiera takze duze ilosci
jodu. Kupujac, nalezy zwrdéci¢ uwage na
zapach. Swieza ryba nie pachnie rybg,
tylko solg lub wodg morska. Na wszelki
wypadek warto namoczy¢ rybe w mle-
ku na 2 godz. przed przyrzadzeniem.

- IMBIR

Imbir jest jedng z tych rodlin, bez
ktérych wiele narodéw nie wyobraza
sobie zycia. Wasciwosci lecznicze imbi-
ru sg wykorzystywane jako dodatek do
potraw i bardzo skuteczne lekarstwo na
przeziebienie. Od kiedy swiezy korzen
imbiru jest coraz tanszy i fatwo go ku-
pi¢, wszyscy mozemy korzystac z jego
cudownych wiasciwosci.

J-JAJKA

Jajko kojarzy nam sie z wysokim
poziomem cholesterolu, a tak napraw-
de jest wrecz przeciwnie. Jajka zawiera-
ja substancje ograniczajaca odkfadanie
sie cholesterolu w organizmie — lecy-
tyne, ktéra ma wptyw na naszg pamiec
i redukuje ryzyko wystgpienia chorob
zwigzanych z ukfadem krazenia oraz
kwas omega 3. Oprdcz tego jajka sg bo-
gate w fatwo przyswajalne biatko oraz
sg Zrodtem witamin. Zatem bez obaw
mozemy sobie pozwoli¢ na jajka kilka
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razy w tygodniu — zjedzone rano do-
starcza nam wartosci odzywczych na
caty dzien. Jajka mozemy wykorzystac¢
w kuchni na setki sposobdw i nigdy
nam sie nie znudza.

K - KALAFIOR

Kalafior lubig robaczki, myjac ka-
lafior w posolonej wodzie tatwo sie ich
pozby¢. Po dodaniu pot szklanki mleka
do gotowania kalafiora uzyskamy tadny
kolor i lepszy smak.

L - LUKRECJA

Lukrecja to ziofo, ktére znalazto
zastosowanie w lecznictwie i kosme-
tyce. Dzieki wyjatkowym wiasciwo-
sciom lukrecja jest ktgczem bardzo
aromatycznym, ma stodki smak po-
dobny do anyzu, z lekko gorzko-sto-
nym posmakiem. Suszony korzen
lukrecji, jedli jest odpowiednio suchy,
mozna przechowywac¢ bardzo dtugo.
Mozna go pokroi¢ lub zmieli¢ przed
uzyciem. Sproszkowany powinien by¢
przechowywany w szczelnych pojem-
nikach. Lukrecja pomaga oczyscic jeli-
ta, wspomaga prace ptuc i nadnerczy,
jest czestym sktadnikiem suplemen-
tow kojacych bdl gardta. Dzieki natu-
ralnej stodyczy zioto jest sktadnikiem
wielu herbat i produktow spozyw-
czych.

M - MANGO

Owoce mango zawierajg wiele
skfadnikow mineralnych, w tym wi-
taminy z grupy B, C, A. Wybierajac,
nalezy nacisna¢ lekko owoc — jesli da
sie go lekko ugig¢, to mozna uznac, ze
jest dojrzaty. Twarde mango réwniez
nadaje sie do spozycia — jest bardziej
chrupkie i mniej stodkie niz to miek-
kie. Mozna je przechowywac nawet do
kilku tygodni (w chtodnym i ciemnym
pomieszczeniu).

O - OTREBY OWSIANE

Zawierajg one wszystkie podsta-
wowe skfadniki pokarmowe takie jak:
weglowodany, biatko, ttuszcze, witami-
ny, sole mineralne oraz btonnik. Kom-

pleksowo pokrywajg zapotrzebowanie
organizmu na skfadniki odzywcze.

O - OWOCE

Owoce wymagaja doktadnego
mycia. W matym garnku nalezy spo-
rzadzi¢ roztwér 1 | wody z 2 tyzkami
kwasku cytrynowego i roztwor z 1 litra
wody i 1 czubatej tyzki sody oczysz-
czonej. W kazdym roztworze wystar-
czy zanurzy¢ owoce na okoto 2 min.
Na koniec przeptuka¢ na sicie pod
biezaca woda.

P - PAPRYKA

Papryke mielong zawsze wsypuje-
my do potrawy po zdjeciu z ognia.

R -ROZMARYN

Pochodzi z krajow $rédziemno-
morskich; poprawia pamiec¢ i wzmaga
koncentracje. Idealny do potraw mie-
snych, zwtaszcza do baraniny i jagnieci-
ny. Dodaje sie go takze do ryb i pieczo-
nych ziemniakow.

S - SALATA

Aby safata zachowata $wiezodc,
nalezy oderwac od niej wszystkie liscie
i wiozy¢ do plastikowego pojemnika
wypetnionego woda, a pojemnik wsta-
wi¢ do lodowki. Przez kilka dni safata
bedzie Swieza i chrupigca.

SZ - SZPINAK

Zle przyrzadzony byt dla wielu
0s6b zmorg dziecinstwa. Na szczescie
dzi$ chetnie korzystamy ze wzorow
wioskich i francuskich, dzieki czemu to
bogate w sktadniki odzywcze warzywo
smakuje naprawde wysmienicie. Liscie
szpinaku majg wiasciwosci antynowo-
tworowe i chronig przed miazdzyca.
Poza tym szpinak jest bogaty w potas,
zelazo i kwas foliowy.

S -SLEDZIE

Przepisy na sledzie mozna znalez¢
w kazdym zeszycie mamy, babci czy
kolezanki. Sledzie marynowane, $ledzie
w oleju, sledzie z cebulka, po kaszubsky,
w occie, ze $mietang lub z grzybkami.
Pojawiaja sie na stofach z okazji $wiat,
imprez domowych, uroczystosci, ale

Jacy jesteSmy?

réwniez w kuchni codziennej. Delikatne
mieso $ledzia jest bogate w nienasyco-
ne kwasy ttuszczowe, biatka, sktadniki,
mineralne, a takze witaminy. Dlatego
nie wahajmy sie wigczy¢ tej smacznej
popularnej ryby do menu.

T-TYMIANEK

Jego ojczyzng s kraje Srédziem-
nomorskie. Niegdys wyrabiano z niego
mikstury, ktérymi leczono choroby wa-
troby, zotadka i przewodu pokarmowe-
go. Stosuje sie go do mies, soséw, ciez-
kich zup.

U - ULEGALKI

Nadgnite gruszeczki byty kiedys
podstawg zimowego jadtospisu w Pol-
sce, majg bowiem niepowtarzalny smak
- to jakby polskie figi. Niezwykty frykas
zlekcewazony z czasem przez swg po-
spolitos¢, choc¢ godzien najszlachetniej-
szych stotow. Suszone ulegatki pojawia-
ja sie na moim stole w okresie Bozego
Narodzenia.

W - WOLOWINA

Mieso wotowe zamiesci¢ w menu
warto i to z bardzo wielu powodéw.
Pierwszy to walory odzywcze - to
najlepsze zrédto  mikroelementow
takich jak Zzelazo i miedZ (majg duze
znaczenie dla dotlenienia organizmu),
magnez, selen. Wotowina ma zbilan-
sowang ilos¢ biatka i aminokwaséw,
nizszg zawartos¢ ttuszczu niz inne
miesa. Duzg zaletg jest takze korzyst-
na zawartos¢ nienasyconych kwaséw
tluszczowych, co ma istotne znacze-
nie profilaktyczne, gdyz wspomaga
obnizanie ci$nienia i zapobiega miaz-
dzycy, otytosci, cukrzycy. To mieso
dla tych, ktoérzy chcg sie poczuc lekko
i przyjemnie po jego spozyciu.

Z - ZIEMNIAKI

Whbrew pozorom, ziemniaki stano-
wig bogate Zrédto witamin i sktadnikéw
mineralnych. Swiezo wykopany kartofel
zawiera prawie tyle samo witaminy C,
co cytrynal Ziemniaki maja dziatanie za-
sadowe, dlatego zalecane sg osobom
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cierpigcym na nadkwasote. Niegdys
sok z surowych ziemniakdw stosowano
w chorobie wrzodowej zotagdka. Najwie-
cej odzywczych sktadnikow znajduje
sie pod skorka, dlatego warzywa nale-

A - ANGLIA

Angielska mroZona herbata

Do angielskiej mrozonej herbaty dodaje-
my kostki lodu (wszystkie fot. autorki)

M Sktadniki:

6 szt torebek czarnej herbaty, 2 tyzki
syropu klonowego, 10 dag cukru trzci-
nowego, 500 ml soku jabtkowego, 4 szt
cytryny.

M Sposéb przyrzadzania:

Woreczki czarnej herbaty zala¢ goraca
wodg i zaparza¢ 5 minut. Dodac syrop
klonowy i cukier, zamiesza¢ i wstawic
do schtodzenia do lodowki. Po schto-
dzeniu dodac sok jabtkowy i plasterki
cytryny. W upalne dni kostki lodu mile
widziane.

A - AMERYKA

Cheesecake - sernik amerykati-
ski bez pieczenia

M sktadniki:

15 dag maslanych ciasteczek lub her-
batnikdw, 5 dag rozpuszczonego masta,
20 dag kremowego sera mascarpone,
20 dag cukru pudru, 25 dag miekkie-
go twarogu (serek homogenizowany),
200 ml $mietanki kremowki do ubi-
jania, 6 szt ptatkow Zelatyny.

7y obiera¢ mozliwie cienko. Natomiast
ziemniaki, ktére dtugo lezag w piwnicy
lub kupujemy je w sklepie zima lub wio-
sna, nalezy obiera¢ grubo, poniewaz
na skutek ciepta ziemniaki wytwarzaja

Schtodzony cheescake najlepiej smakuje
zjagodami

Na dekoracje:
10 dag jagod, 3 tyzki cukru trzcinowego,
3 tyzki soku z cytryny.

M Sposob przyrzadzania:

Delikatnie rozdrobni¢ blenderem herbat-
niki i zmieszac z rozpuszczonym mastem.
Ugnies¢ na dnie tortownicy (sr. 26 cm),
schiodzi¢ w loddwce. Paski zelatyny mo-
czy¢ 5 min w 200 ml zimnej wody. Paski
przetozy¢ do goracej wody (80°C — nigdy
nie gotowad) i rozpusci¢. Kremowy ser
i serek twarogowy zmiksowac z cukrem
pudrem, dodac schtodzong zelatyne, ubic¢
$mietane i doda¢ do masy serowej. Mase
wytozy¢ na schtodzony korpus z herbatni-
kow. Wiozy¢ do lodéwki na co najmniej
2 godziny. Jagody zmiesza¢ z cukrem i so-
kiem z cytryny, odstawi¢, aby owoce pu-
Scity sok. Schtodzony cheescake podajemy
Z jagodami. Kroimy nozem wczesniej za-
nurzonym w goracej wodzie.

F - FRANCJA
Vichyssoise - zupa z pora na
zimno i gorgco

M Skfadniki:
4 pory (biafa czes¢), 1 cebula, ¥4 kg ziem-
niakow, 3 tyzki masta, 1 | wywaru z kury,

Kacik kulinarny

trujaca solanine, ktéra gromadzi sie tuz
pod skérka.

Uwaga! Wszystkie te porady
nie zastapia wizyty w gabinecie le-
karskim i nie stuza samoleczeniu!

Danuta Sajdok

Francuska zupe z pora mozna podawac na
zimno lub na goraco

sol, swiezo zmielony pieprz, 200-250 ml
Smietany 36%, szczypiorek.

M Sposob przyrzadzania:

Pora doktadnie umy¢ i drobno pokroic¢
biatg czes¢. Obrang cebule i ziemniaki
pocigc¢ drobno w kostke (musi to zro-
bi¢ osoba, ktéra nie choruje na muko-
wiscydoze). Rozpusci¢ w garnku masto
i opieka¢ na nim por i cebule przez ok.
5 min. Na delikatnym ogniu mieszanka
nie powinna zmieni¢ koloru, ma jedy-
nie zmiekng¢. Doda¢ pokrojone ziem-
niaki i opiekac przez 2-3 min, po czym
zala¢ wywarem. Dodac¢ soli i pieprzu,
doprowadzi¢ do wrzenia, nastepnie
30 min gotowac na wolnym ogniu az
do miekkosci. Zdja¢ z ognia i doktad-
nie zmiksowac na delikatny krem. Za-
la¢ potowg S$mietany, doprawi¢ solg
i pieprzem, zagotowac. Odstawic i po
przestygnieciu dodac reszte Smietany.
Jezeli planujemy podac zupe na zimno,
odstawiamy do lodéwki min. na 4 godzi-
ny, a najlepiej na noc. Podajemy posy-
pang drobno pokrojonym szczypior-
kiem — to wersja letnia; w chtodniejsze
dni serwujemy goraca z bagietka lub
tostami, stonymi lub serowymi palu-
chami.
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S - SLtOWACJA

Ziwariskie kotlety z ziemniakami
i nie tylko...

Ziwanskie kotlety moga stanowi¢ petno-
prawny jednodaniowy obiad

B Skfadniki:

4 kotlety wieprzowe z koscig, sol, swie-
70 zmielony pieprz, 2 tyzki jatowcowki,
20 dag watrobki drobiowej, 2 cebule,
1 kietbasa ok. 15 dag, 2 duze pomido-
ry, 125 g stoniny, 4 kolorowe papryki,
1 swieza papryczka chili, szczypta mie-
lonego kminku.

M Sposob przyrzadzania:

Kotlety na brzegach nacig¢, lekko rozbic,
skropi¢ jatowcowka, oprészyc solg i pie-
przem. Watrobke oczysci¢ z bton, pokro-

i¢ na plasterki i doprawi¢ pieprzem. Ob-
rang cebule, kietbase i pomidory pociac¢
na plasterki (musi to zrobi¢ osoba, ktéra
nie choruje na mukowiscydoze). Stonine
i papryke pokroi¢ w paski. Obrane ziem-
niaki pocia¢ na pétcentymetrowe plastry,
wiozy¢ do misy, przyprawic solg i szczyp-
tg mielonego kminku, wymiesza¢. Re-
kaw do pieczenia zamkna¢ z jednej
strony i potozy¢ na blache do pieczenia,
napeMmic¢ warstwa ziemniakéw, obtozy¢
czesdcig stoniny, kietbasy, cebuli, pomi-
doréw, papryki. Na to roztozy¢ kotlety,
watrébke i reszte stoniny oraz kietbasy.
wszystko posypa¢ drobno pokrojona
papryczka chili. Rekaw zamknac i piec 40
min w temp. 200°C, nastepnie przetozy¢
z rekawa na blache albo rozcig¢ rekaw
i opiekac jeszcze ok. 15 min.

W - WLOCHY

Wioskie bruschetty z salami
i jajkami przepiorki
I Sktadniki:

2 szt ciabatty (duze wioskie butki
z maki pszennej i drozdzy), 1 zabek

Jacy jesteSmy?

F

L3

Wtoska przekaska bruschette robiona do-
mowym sposobem

czosnku, 6 szt jaj przepidrczych, 10 dag
salami, ogorek kiszony, oliwa z oliwek.

M Sposob przyrzadzania:

Ciabatte pokroi¢ w kromki i opiec na
suchej grillowej patelni lub w piekar-
niku. Kazda kromke potrze¢ zgbkiem
czosnku (musi to zrobi¢ osoba, ktdra
nie choruje na mukowiscydoze) i po-
kropi¢ oliwa z oliwek. Jajka przepiorcze
gotowac 3 min i przetozy¢ do zimnej
wody. Obra¢ i pokroi¢ na potéwki. Bru-
schetty ozdobi¢ plasterkami salami,
potowka jajka i pfatkami kiszonego
ogorka.
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l IES KI Raz dwa pieski na podwdrzu
zobaczyty kos¢ nieduza.

Biegng do nigj ile sity!

Biaty piesek do czarnego Juz jg maja! Juz chwycity!

warczy: — Oddaj kos¢ kolego!

Oddac kostke? Nie, mdj mity,

ja ja pierwszy zobaczytem. Ktétnia toczy sie zajadta.
Nagle pieskom kos¢ upadta.
Ale wowczas, patrzcie dzieci,
porwat kostke piesek trzeci.

Dorota Gellner

W B R 4

;

Rysunek: Zuzia Strzelecka
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Kentrozaur

Witajcie! W dzisiejszym numerze zaprezentuj¢ Wam Kkentrozaura (kentrosaurus), czyli krewniaka
amerykanskiego stegozaura (oméwimy go innym razem). Poza tym najnowszy, juz 3 numer mojego komiksu, oraz
seri¢ dotyczacg moich prac plastycznych, ktore tez bardzo lubie¢ robi¢! Mitej lektury ;-)!

Kentrozaur (kentrosaurus) to ro$linozerny dinozaur nalezacy do rodziny stegozauréw. Zyt na obszarze
wschodniej Afryki w poznej jurze. Jego nazwa znaczy ,,kolczasty jaszczur”. Miat potezny tutdw, mieszczacy obszerne
trzewia, co pozwalato mu trawi¢ twarde i1 suche rosliny, w tym paprocie i sagowce, ktorymi si¢ zywit. Konczyny
przednie byly znacznie mniejsze od tylnych, ale podczas chodu dwunoznego ci¢zar utrudnial mu zachowanie
roéwnowagi. Mogt stawaé na dwoch nogach, zeby np. siega¢ do wyzszych czesci krzewow, skubigc liscie roslin, jednak
dhuzsze utrzymywanie takiej pozycji byto dla niego trudne. Idac, trzymal gtowg blisko ziemi. Na grzbiecie, od glowy
do $rodkowej czesci tutowia, miat dwa rzedy ptyt kostnych (ptyty nie byty przyrosnigte do kregostupa jak u opisanego
w numerze 37 spinozaura, tylko tkwity w twardej skorze). Mialy one ksztatt trojkatow pokrytych, jak si¢ sadzi, dobrze
ukrwiong skora. Zapewne stuzyly do regulacji temperatury ciala oraz mogly by¢ ozdobami niezbednymi do
imponowania rywalom i partnerom. Ptyty w dalszej czeSci tutowia i na ogonie przeksztalcaty si¢ w potezne kolce
znajdujace si¢ na ogonie i na wysokosci topatek. Stuzyty do obrony przed drapieznikami, ktore wiele ryzykowaly,
zblizajac si¢ do kentrozaura (dinozaur odpedzat wrogow, machajac z boku na bok uzbrojonym w ostre kolce ogonem).
Dhugo$¢ tego dinozaura wynosita do 5,5 metra, natomiast waga okoto 1 tony. Mimo tak sporych rozmiaréw, miat mozg
wielkosci jedynie orzecha. Ciekawe i niewyjasnione jest rozszerzenie rdzenia krggowego w okolicy krzyzowej, ktore
nazwane zostato ,,drugim mozgiem” tego dinozaura. Czaszke miat dtuga i waska, z pyskiem zakonczonym bezzebnym
dziobem i drobnymi zgbami policzkowymi w tyle szczek. Zywit sig niskimi ro§linami, ktorych musiat zjadaé wielkie
ilosci. Jego pierwszy szkielet zostat odnaleziony w Tanzanii na poczatku XX wieku. Tropy jego krewniakow odkryto
rowniez w Polsce w Gorach Swietokrzyskich. Wskazuja one na to, ze zwierzeta te poruszaly sie na dwoch nogach!
Kentrozaur jest tez blisko spokrewniony z dacentrurem.

Mysle, ze kentrozaur, mimo ze nie jest tak rozpoznawalny jak stegozaur, to i tak jest fascynujagcym dinozaurem
na pewno i dla Was. W nastepnym numerze i w kolejnych bede juz opisywat po 2 dinozaury i pierwsza szczesliwg
dwojka beda gorgozaur (krewniak wigkszego od niego tyranozaura) oraz pachyrinozaur (daleki kuzyn triceratopsa).

Zycze wszystkim mukolinkom duzo zdrowia i usmiechu na twarzy.

Pozdrawiam! Tymoteusz

'1..
._'.

Rys. Tymoteusz
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Witajcie! W pierwszym numerze serii dotyczacej
moich prac plastycznych przedstawie \Wam moje najnowsze
i najlepsze dzieto: pierwszg przerobiona figurke Mega Bloks,
czyliposta¢ Deadpoola (czyt. dedpula)!

Wykonanie:

Figurka zostata wykonana ze standardowej,
zamowionej przez Internet w saszetce figurki Mega Bloks
Halo (o0 samej grze nic nie wiem). W figurce tej powycinatem |

niepotrzebne detale ubioru, poprzyklejatem kawatki masy modelarskiej na ramiona, gtowe i plecy,
nastepnie przemalowatem na biato, a dopiero potem na czerwono i czarno. Mniejsze szczegoty
w malowaniu wymagaty mazaka do ptyt lub pedzelka. Przykleitem tez pas naramienny, ktory jest
ze sptaszczonego drucika, 2 kawaltki papieru na klatke piersiowg, pas z ,kieszeniami”
ze specjalnym symbolem (buzkg Deadpoola) oraz kabury i pochwe na sztylet z grubej tektury.

Elementy:

1. Tytutowa figurka REALISTYCZNA (Bardzo wazne! Figurki minionkéw, SpongeBoba,
Barbie itp. nie nadajqg sie do zrobienia takiego rodzaju postaci jak Deadpool).

2. Dwie katany (miecze) zlego oraz uchwyt z dwéch czesci lego, ktéry mozna przyczepic
dzieki dziurce w plecach, to posiada kazda najnowsza, REALISTYCZNA figurka Mega Bloks.
3.Dwa ,widelce” sai.

4. Uchwyt na ,widelce” sai zdwodch klockéw lego.

5. Dwa katasze (karabiny) wykonane z grubej tektury ze specjalnymi uchwytami na katany.

6. Minigun z 4 klockow lego.

7. Spas 12 (shotgun) z Mega Bloks (byt dodany do figurki, tylko niektore jego czesci sg wyciete,
ajedna przyklejona w innym miejscu).

8. Dwa pistolety z tektury i wykataczek do szasztyka (kabury sa przyklejone do ndg figurki).

9. Sztyleti pochwa z grubej tektury znajdujgca sie na lewej nodze figurki (sztylet jest z tektury
i wykataczki do szasztykow. Wykataczka do szasztyka musi by¢ taka, zeby dtonie figurki
jachwycity).

10. Podstawka, ktora byta dostepna z figurka.

Kim jest sama postac?

Deadpool to antybohater i najemnik ze swoja cietq riposta i charakterystycznym humorem,
z komikséw wydawnictwa Marvel (z tego wydawnictwa pochodzi miedzy innymi: Spiderman,
Ironman, Kapitan Ameryka, Thor, Hulk, X-Meni, w tym Wolverine, Fantastyczna czwdrka,
— | Gho§t Ri(jer itd). Jest tez moja

ulubiong i nawet faworyzowang

postacig Marvela, najwyzej moze
on konkurowacC tez z jeszcze
jednym moim ulubiencem, Ghost
Riderem (czyt. gotst rajderem),
O nim jednak napisze innym
razem ;-)!

Mysle, ze Deadpool zrobit
na Was dobre wrazenie.

Tymoteusz
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,Basnie” Andersena

Polecam do przeczytania Basnie Jana Christiana
Andersena ze wspaniatymi ilustracjami Jana Marcina
Szancera. Basnie przemawiajg do nas pieknem
i wrazliwoscig na to, co nas otacza. Pietnujg wady
i wspotczujg pokrzywdzonym. Andersen wiele miejsca
poswieca bezbronnym, stabym. W utworach sprawie-
dliwos$é zwycieza, a zto zawsze ponosi kare. Andersen
mowit: ,Moje basnie przeznaczone sg zaréwno dla
starszych, jaki dla dzieci. Te ostatnie rozumiejg tylko
zewnetrzny tok, a ludzie dojrzali odczuwajg ich
gtebszg tresd”.

Dorota Matuszewska
(nauczyciel-bibliotekarz ZSU — LO)

Ziewanie zazwyczaj bywa odbierane jako wyraz
znuzenia, znudzenia lub sennosci. Nie do korca
jednak jest to prawdg. Okazato sie bowiem,
ze ziewanie to odruch obronny organizmu na
spadek ilosci tlenu docierajgcego do mézgu, a sam
proces ziewania poprzez pogtebione ruchy
przepony i zaangazowanie miesni oddechowych
ma dotleni¢ krew (do ptuc ma dotrze¢ wiecej
powietrza). Poza tym zaobserwowano, ze ziewamy

| B rowniez w sytuacjach stresowych, przed waznym

WCIMEENERERIGIE zadaniem  (publiczne wystgpienie, skok na

- spadochronie) — zatem kiedy nie moze by¢ mowy

o nudzie. Te sytuacje rowniez wymagajg zwiekszonego doptywu tlenu do réznych organdw.

Uczeni zauwazyli, ze ziewajq dzieci w 12 tygodniu zycia ptodowego, mimo ze ich ptuca
nie miaty i do chwili narodzin nie bedg miaty kontaktu z powietrzem. Przypuszczajg oni, ze takie
ziewanie ma zwiekszy¢ pojemnos¢ ptuc i przystosowac je do pierwszego samodzielnego
oddechu.

Ziewanie u ludzi jest zarazliwe — efekt ten przypisuje sie dziataniu neuronéw
lustrzanych, grupy komorek, ktére odpowiadajg za nasladowanie czynnosci innych
i odgrywajg wazna role w zyciu spotecznym, ,tworzgc” empatie i wspotczucie. Ziewajg rowniez
zwierzeta, np. wszystkie ssaki, ale réwniez ryby i ptaki. Psy i duze koty ziewajg np. zbiorowo,
prawie zawsze w tym samym czasie, jednak nie zarazajg sie ziewaniem. To cecha typowo
ludzka. Przy czym my mozemy ,zarazi¢ sie” ziewaniem od wiasnego psa czy kota, ale one od
nas nie.

Czy wypada ziewa¢ w towarzystwie? Raczej robmy to dyskretnie. W takim wypadku
moze warto zasugerowac otworzenie okna lub samemu wyjs¢ na $wieze powietrze? Podczas
odrabiania lekcji, gdy ogarnia was znuzenie, najlepiej jest wsta¢ od biurka, uchyli¢ okno
i wykonac kilka éwiczen: przysiadéw, sktonéw — co kto lubi.

£

0
N
N
)
0

: MaKa
Zrodta:
http://www.poradnikzdrowie.pl/sprawdz-sie/sygnaly-ciala/ziewanie-jest-zdrowe-przyczyny-
ziewania_33502.html

https://pl.wikipedia.org/wiki/Ziewanie
http://www.crazynauka.pl/ziewanie-to-jedna-z-wi-kszych-zagadek-dlaczego/

Czy w
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NiesamowiiTep 2 vciet- ez 43 @

Musimy sobie
zadac pytanie

czy tego '
szukalismy?

Nie jestem pewien,

ale wyglada jak
potgczenie pralki,
piekamika, odkurzacza
i jakich$ tam ustrojstw,
do tego na kétkach.

. J | Wedtug mnie
: wyglada jak
Lroche” mniejszy; &

| komputer 1

- \ z potowy XX w. It j;_h 1
T : 77 T
Tymczasem Zdzich i Bodzio _ Wroémy do naszych [
szykuja atak. - . bohaterow. ;=
Zgadza sie Wiec na twéj znak Stuchajcie, czy to jest to, ! ale trzeba by
Na trzy” ’ skaczemy tam, czego szukalismy, czy to jest znalez¢ druga
atalzujemy ichin obezwtadniamy ich zart, bo mnie to nie $mieszy? potowe mapy. $.4%

i odbieramy nasz skarb?

Czy my moe
ustali¢ pewng
zasade podczas

Spokojnie, - Jesli nie wiemy,

ja chyba tych poszukiwan? do czego dana
i i | rzecz stuzy,

jviem, jak togy to nie powin-

sie wigcza.

-
o

e L,

Klaudia!l!
Coty
robisz???

J ... ruszac! i :
Nie wydaje mi Zaraz, co Druzyno, musimy szybko |
sie... Gdyby to Jestesmy | to bylo? ustali¢ nasze potozenie
wybuchto, ‘;thgilgs | gdzie i znalez¢ droge do
na pewno bysmy wybuchlo my tego zamku.
juzzgingliito i diatego wiasciwie
ustrojstwo by sie | tu sie jestesmy?
tu nie znalazto! | znalezZlismy. | ]

=T
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wiec zakryjmy
je ptachta.
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Czuje sie, jakby mnie tramwaj
przejechat. Wczesniej to jakbym
wleciat przez komin... Do tego
chyba potkngtem wiewiérke!!!

: I | to latajgcg??? Zaraz, latajgce
wiewiorki w Polsce??? Zresztg...
. Gdzie jest Bodzio?

g

Dlaczego bocian klekocze po rosyjsku - W glebi lasu...

pod wodg o mchach, ktore
No... Powietrze

jedzg sztucce? HAJNE—
jedzq o i tez jest troche
dziwne...
— . 3 - Moze to przez
i 1 Tu e to, ze jest
' - - i 2
i l\ P srystio w porzadku? zanieczyszczone?

Co ty fanzolisz??? A zresthl‘;
| rusz sie, musimy odnalez¢ te zgraje

?r‘- i i odzyskac
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Z zycia PTWM

| Mikotajki dla Mukoludkéw

W dniu 28 listopada 2015 r. na te-
renie Rabki-Zdroju oraz Mszany Dolnej
przeprowadzilismy akcje: ,Mikotajki dla
Mukoludkéw’, zbierajac stodycze i fun-
dusze na przygotowanie paczek $wia-
tecznych dla naszych podopiecznych.
Podczas jednodniowej kwesty zebra-
lismy ponad 1000 sztuk stodyczy i 200
kilograméw  produktéw  spozywczych
oraz kwote 854339 zt. Dzieki naszym
nieocenionym wolontariuszom, ktérzy
zaangazowali sie catym sercem, kwestu-
jac pod wyznaczonymi sklepami w Rab-
ce-Zdroju i Mszanie Dolnej moglismy
przygotowac i wysta¢ okoto 400 stodkich
paczuszek dla naszych podopiecznych.

W zbiérce wzieto udziat prawie
150 ucznidw z zaprzyjaznionych szkot:
Gimnazjum nr 1 w Rabce Zdroju, Li-
ceum i Gimnazjum im. Swietej Rodziny
w Rabce-Zdroju oraz Zespotu Szkédt Po-
nadgimnazjalnych w Mszanie Dolne].

Sprawozdania, opinie, komentarze

Fot. (3) zarchiwum PTWM

Na szczegdlne wyrdznienie w tym miej-
scu zastuguje Dyrekgcja i Grono Pedago-
giczne wraz z samorzadem uczniowskim
Gimnazjum nr 1, ktére wigczyty do akdji
114 ucznidw, a takze wspdlnie z nami ko-
ordynowaty przeprowadzang zbidrke na
terenie Rabki-Zdroju. Jestesmy pod wiel-
kim wrazeniem tak owocnej wspotpracy
na rzecz naszych podopiecznych.

Do akcji mikotajkowej dofaczyta
rowniez Szkota z Kasiny Wielkiej, do kté-
rej uczeszczata nasza ambasadorka, Pani
Justyna Kowalczyk. W Zespole Placowek
Oswiatowych w Kasinie Wielkiej zostata
zorganizowana zbiorka stodyczy, podczas
ktorej uczniowie dzielili sie swoimi pysz-
nosciami, przynoszac czekolady, ciastka,
batoniki, cukierki. Dzieki Pani Elzbiecie
Para, ktéra zaangazowata catg szkote, mo-
glismy przekazac naszym podopiecznym
kolejne stodkie paczuszki wystane w ra-
mach,Mikotajek dla Mukoludkow”

Przedéwiateczny czas, ktory prze-
zylismy na organizacji i koordynacji
zbiorek, byt dla nas szczegdlny i wiemy
juz, ze w tym roku rowniez powtorzy-
my akcje mikofajkowa. Mamy nadzieje,
ze w roku 2016 do akgcji dotaczg sie ro-
dzice, ktérzy pomoga nam rozszerzyc

akcje mikotajkowa w innych miastach
Polski. Wierzymy, ze w tym roku be-
dziemy mogli obdarowac $wigtecznymi
upominkami wszystkie dzieci chore na
mukowiscydoze.

Nasza akcja mikofajkowa to nie tyl-
ko wysytka paczek, ale réwniez wizyta na
oddziale leczenia mukowiscydozy w In-
stytucie GruZlicy i Choréb Phuc w Rab-
ce-Zdroju. Dnia 7 grudnia 2015 r. wraz
z wolontariuszami: uroczym aniotkiem —
Klaudia Antolak i zabawnym diabetkiem
- Mikotajem Lemiszka oraz sw. Mikofa-
jem, w ktorego wcielit sie nasz kolega
Dawid Macias$, odwiedzilismy pacjentow
przebywajacych w IGIChP. Byty chwi-
le petne radosci, wzruszenia, ogromne
przezycia zarowno dla dzieci i ich rodzi-
cow, jak i personelu IGIChP, a takze wo-
lontariuszy i pracownikéw biura.

,Mikofajki dla Mukoludkéw” to za-
angazowanie wielu przyjaciot Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg,
wolontariuszy, szkdt, sklepdw, pracow-
nikéw biura PTWM, ale réwniez catej
spotecznosci lokalnej, ktérym sktadamy
szczegdlne podziekowania za udziat
i wsparcie akdji.

Aneta Mazgaj
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I Relacja ze szkolenia w Rzeszowie

W Swigtecznej atmosferze w dniu
16.01.2016 1. w Szpitalu Wojewddzkim nr
2 w Rzeszowie odbyty sie warsztaty dla
Podkarpackiej Grupy Wsparcia rodzicow
dzieci chorych. Na poczatku spotka-
nia lider grupy, Pani Anna Mazur-Gatka
przywitata przybytych prowadzacych:
Panig mgr BoZzene Pustutke, pielegniarke
epidemiologiczna, oraz Pana mgr Artura
Lezanskiego, rehabilitanta, pracownikéw
Instytutu Chorodb Ptuc i Mukowiscydozy
w  Rabce-Zdroju oraz wspotpracowni-
kéw PTWM, przedstawicieli oddziatu
rehabilitacji i rodzicow. Przedstawita
krétkie sprawozdanie za rok 2015, jak
rowniez ustalilismy plan dziatania na
rok 2016 — w tym zdobywanie srodkow
finansowych na dziatalnos¢ grupy, jak
rowniez catego PTWM (rozdanie ulotek),
whioski i oczekiwania rodzicéw po ostat-
nich warsztatach psychologicznych.

Okoto godziny 10.30 rozpoczeta
sie wiasciwa czes¢ spotkania rodzicow.
Pierwszym prowadzacym byt Pan Artur
Lezanski, ktéry przedstawit ponizsze za-
gadnienia:

- jak powinna byc¢ przeprowadzona
prawidfowa fizjoterapia osoby chorej,

— techniki drenazu,

- metody drenazowe najbardziej po-
pularne w Polsce,

Fot. (2) z archiwum PTWM

- system PEP,

— zasady stosowania drenazu ufoze-
niowego,

- techniki wspomagajace drenaz uto-
zeniowy,

— techniki aktywnego cyklu oddecho-
wego,

- techniki
oskrzelowego,

zmiennego  ci$nienia
- system TheVest — kamizelka drena-
ZOWa,
- technikiinhalacji i dobdr nebulizatora.
Po przerwie drugg cze$¢ warszta-
téw prowadzita Pani Bozena Pustutka,
ktéra omowita:
— wytyczne zapobiegania i kontroli
zakazern w mukowiscydozie dla:

chorych, chorych i ich rodzin, per-
sonelu medycznego oraz migjsc,
w ktérych przebywajg chorzy,

- rekomendacje dla poradni leczenia
mukowiscydozy i innych pomiesz-
czerh ambulatoryjnych,

- zasady uzywania i dezynfekgji sprze-
tu rehabilitacyjnego,

- rekomendacje dla srodowiska pozasz-
pitalnego, w ktérym przebywa chory,

- $rodki czystosci, dezynfekcja a wiru-
sy iich rozprzestrzenianie sie.

Na koncu spotkania odbyta sie
dyskusja — prowadzacy odpowiedzieli
na wszystkie pytania i watpliwosci, byfa
mozliwos¢ indywidualnej rozmowy do-
tyczacej poszczegodinych dzieci. Rodzice
dla swoich pociech otrzymali paczki mi-
kotajkowe ufundowane przez PTWM, za
ktére bardzo serdecznie dziekujemy.

Warsztaty przebiegaty w bardzo
mitej atmosferze. W trakcie spotkania
byt czas na kawe, herbate oraz delek-
towanie sie wypiekami. Jednak najwaz-
niejsza rzecza byta mozliwosc¢ rozmowy,
podzielenia sie swoimi radosciami, oba-
wami, jak rowniez wtasnymi doswiad-
czeniami.

Justyna Niemczyk,
mama 7-letniej Wiktorii
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Sprawozdania, opinie, komentarze

I Spotkanie Slaskiej Grupy Wsparcia

Dnia 26 stycznia 2016 r. odbyto sie
kolejne spotkanie rodzicow dzieci cho-
rych na mukowiscydoze z terenu Slaska
pod patronatem PTWM. Byto to spotka-
nie organizacyjne, polegajace na pozna-
niu sie, zebraniu wstepnych informacji
o problemach osob na naszym terenie.
Spotkanie trwato ok. 2 godzin, spedzi-

lismy ten czas mito przy kawie i ciescie.
Na spotkanie przybyto 15 oséb, sale
udostepnit nam proboszcz kosciota bt.
Karoliny Kézkéwny. Jako rodzice dzieci
z mukowiscydozg wymienialismy sie
wieloma pogladami, poradami, proble-
mami wystepujgcymi w naszej specy-
ficznej codziennosci.

Mam ogromng nadzieje, ze wkrot-
ce uda nam sie zorganizowac kolejne
spotkanie, bo tylko w gronie ,naszych
problemow muko”mozna znalez¢ wiek-
sza motywacje i poczucie bezpieczen-
stwa dnia jutrzejszego.

Aneta Janeczek

I Wyjatkowe podziekowania

Dziatalnos¢ wiekszosci organizacji
charytatywnych mozliwa jest w duzej
mierze dzieki zaangazowaniu 0séb,
ktore oddajg swoj wolny czas, entu-
zjazm i niejednokrotnie wiedze, aby
pomagac innym. Wolontariusze, bo
to o nich mowa, s3 réwniez waznym
elementem funkcjonowania naszej
organizacji. Juz w 2014 r. podczas ak-
¢ji mikotajkowej mocno wsparli nasze
dziatania. Podobnie byto w roku 2015.
W gtéwnej mierze byli to gimnazjalisci
i licealisci z Rabki-Zdroju i Mszany Dol-
nej. To dzieki ich pomocy i zaangazo-
waniu udato sie zebra¢ tak duza ilos¢
stodyczy i funduszy, z ktérych przygo-
towalismy niemal 400 paczek mikotaj-
kowych.

Jak im podziekowac? Oczywiscie
przygotowalismy dla kazdego wo-
lontariusza

pisemne podziekowania

w formie dyplomu, podziekowania dla
szkoty, dla dyrekcji, ale w tym roku udato
nam sie zrobi¢ co$ wiecej.

Dnia 3 lutego w Gimnazjum nr
1 w Rabce-Zdroju, dzieki zyczliwosci
dyrekcji szkoty urzadzilismy dyskoteke
dla mtodziezy gimnazjalnej z Rabki-
-Zdroju. Udato nam sie namdéwic¢ do
wspotpracy profesjonalnego muzyka,
artyste estradowego i DJ-a Maksymi-
liana Bargiela.

Dyskoteke rozpoczeta Pani dy-
rektor Gimnazjum nr 1 w Rabce-
-Zdroju, mgr Wanda Maciot-Urban-
czyk, ktéra przywitata mtodziez,
przedstawicieli PTWM oraz prowa-
dzacego cate wydarzenie Maksymi-
liana Bargiela. Max, ktory na poczat-
ku wystapit w tradycyjnym stroju
zywieckim, opowiedziat mtodziezy
0 swoim stroju oraz o instrumencie,
a nastepnie dat krotki pokaz gry na
dudach. Po czesci oficjalnej rozpo-
czeta sie juz dyskoteka. Mtodziez ba-
wifa sie doskonale. Sala byta wypet-
niona po brzegi i nikt nie podpierat
$cian. Max, ktory jest doswiadczonym
DJ-em, pochwalit mtodziez za Swiet-
na zabawe, podkreslajac, ze bawili sie
znacznie lepiej niz na niejednej im-
prezie, na ktérej miat okazje grac.

Fot. (2) zarchiwum PTWM

Mamy nadzieje, Zze nie byfa to nasza
ostatnia impreza i rowniez w przysztosci
uda nam sie z rownym powodzeniem
organizowac podobne zabawy.

Te wyjatkowe podziekowania zo-
staty rowniez zauwazone przez redakcje
,ygodnika Podhalanskiego” Redaktor
Jozef Figura, ktéry niejednokrotnie pisat
0 naszej organizacji, popetnit swietny
artykut opisujacy to wydarzenie. Artykut
mozna rowniez przeczyta¢ w Internecie
oraz na naszym profilu Facebook.

Wierzymy, ze réwniez w tym roku
nasza wspodtpraca z wolontariuszami
bedzie uktadata sie rownie dobrze, a na-
sza akcja ,Mikotajki dla Mukoludkdw”
z roku na rok realizowana bedzie w ko-
lejnych miastach Polski.

Matgorzata Krynke
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Problematyka mukowiscydozy w czasie
Kongresu HCC w Katowicach

W dniach 18-19 lutego 2016 r.
w Miedzynarodowym Centrum Kon-
gresowym w Katowicach odbyt
sie Kongres Wyzwan Zdrowotnych
Health Challenges Congress orga-
nizowany przez Grupe PTWP SA,
wydawce m.in. ,Rynku Zdrowia”
i portalu rynekzdrowia.pl.

Wiele uwagi poswiecono proble-
matyce chordb ptuc, w tym réwniez
mukowiscydozie. W panelu ,Choroby
ptuc - kilka problemdw do rozwigzania”
problematyke koniecznosci tworzenia
wielodyscyplinarnych specjalistycznych
osrodkéw  leczenia  mukowiscydozy
omowita dr hab. n. med. Dorota Sands,
Prezes PTM, prof. nadzw. IMiD.

W konferencji wystapifa réwniez
prezes Zarzadu Gléwnego Polskiego
Towarzystwa Walki z  Mukowiscydozg
Dorota Hedwig. Biorac udziat w panelu
,Mukowiscydoza - organizacja lecze-
nia i dostep do swiadczen” Pani prezes
omowita  koniecznos¢  refundacji - wie-
lu lekéw i suplementow koniecznych
w leczeniu mukowiscydozy, w tym w
szczegolnosci  tobramycyny  wziewne.
W swojej prezentacji Pani prezes wykazata

nie tylko niewatpliwe korzysci zdrowot-
ne dla chorych, wynikajace z leczenia to-
bramycyng, ale takze korzystny z punktu
widzenia finansowania leczenia rachunek
ekonomiczny uzasadniajacy wdrozenie
programu  lekowego tobramycyny dla
moZliwie szerokiej grupy pacjentdw. Pani
prezes podkreslata, ze obcigzenia zwigzane
7 zakupem lekéw przekraczajg mozliwosci
finansowe wielu rodzin oséb chorych na
mukowiscydoze. Zwrécita rdwniez uwa-
ge na zapisy ustawy refundacyjnej, ktére
utrudniajg pacjentom z chorobami rzadki-
mi dostep do lekdw refundowanych.

W tym samym panelu miata miej-
sce rowniez niezwykle interesujgca pre-
zentacja pani prof. Haliny Batury-Gabry-
el, Konsultanta Krajowego w dziedzinie
choréb ptuc, dotyczaca problematyki
leczenia w Polsce dorostych chorych na
mukowiscydoze. Pani profesor omdéwi-
ta istniejgce osrodki leczenia w Polsce,
wskazujac na bardzo istotny problem
przejscia pacjenta z leczenia w osrod-
ku pediatrycznym do osrodka leczenia
dla dorostych oraz brak odpowiedniegj
ilosci osrodkow zapewniajacych sku-
teczne leczenie dorostych. Profesor Je-

rzy Kozielski omawiajac problematyke
przejscia chorych z osrodkow pedia-
trycznych do osrodkéw leczenia do-
rostych, zadat szereg otwartych pytan
odnosnie koniecznosci i kierunkow
podjecia wtasciwych dziatan przez or-
ganizacje pacjenckie i lekarskie, ktére
zostaty omowione w szerszej dyskusji.
Prof. Dorota Sands w tym panelu po-
ruszata problematyke kompleksowego
leczenia chorych na mukowiscydoze.
Omowita europejskie standardy lecze-
nia i poréwnata do warunkéw leczenia
w Polsce. Szerzej przedstawita propozy-
cje nowych $wiadczern kompleksowej
opieki nad chorymi na mukowiscydoze,
dzieki ktérym mozliwe bedzie wdroze-
nie europejskich wzorcéw w polskich
osrodkach. O koniecznosci tworzenia
Centréw Leczenia Chordb Rzadkich
W swojej prezentacji mowit Pan Pawet
Wojtowicz, prezes Fundacji Matio.
Whioski sformutowane w czasie pa-
nelu zostang za posrednictwem redakdji
,Rynku Zdrowia” ponownie wystane do
ministerstwa z prosbg o odniesienie.

Matgorzata Krynke

Fot. z archiwum PTWM
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| Subkonta

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg oferu-
je swoim podopiecznym mozliwos¢ zatozenia i pozyski-
wania srodkow za pomoca subkonta 1% oraz subkonta
darowizn.

Subkonto 1% stuzy do zbierania wptat w ramach od-
piséw 1% podatku, natomiast subkonto darowizn prze-
znaczone jest do zbierania srodkéw pienieznych, ktore
pochodza z darowizn otrzymywanych od oséb fizycznych
i 0s6b prawnych (firm). Zgromadzone na poszczegdlnych
subkontach fundusze muszg by¢ wykorzystane przez
beneficjenta zgodnie z warunkami regulaminu ,Prowa-
dzenie subkont” Tym samym zebrane srodki beneficjent
moze przeznaczy¢ na:

pokrycie kosztow leczenia (zakup lekéw, odzywek,
srodkow do dezynfekgji, kosztow zwigzanych z poby-
tem w osrodkach leczniczych i wizytami lekarskimi);
pokrycie kosztow rehabilitacji (zakup sprzetu, pokrycie
kosztéw zajec rehabilitacyjnych oraz kosztodw zwigzanych
7 udziatem w turnusie rehabilitacyjnym).

Dodatkowo za wczesniejszg zgoda Zarzadu Gtéwnego
PTWM beneficjent subkonta 1%/ subkonta darowizn moze

Sprawozdania, opinie, komentarze

sfinansowac koszty m.in. aktywizacji zawodowej, udziatu
w konferencjach i szkoleniach dotyczacych poszerzania wie-
dzy o mukowiscydozie czy kosztéw przygotowania materia-
tow informacyjnych wykorzystywanych przy prowadzeniu
kampanii 1% podatku.

W celu pozyskiwania $rodkéw na subkonta niezbed-
ne bedzie przygotowanie i rozpowszechnianie materiatow
informacyjnych. Na stronie internetowej PTWM dostepne
sg edytowalne materiaty w postaci plakatéw i ulotek. Dar-
czyncy, ktorzy zechca przekazac¢ odpis 1% podatku, musza
by¢ poinformowani o koniecznosci wpisania w zeznaniu
podatkowym numeru KRS Towarzystwa oraz danych do
wptaty celowej, tj. numeru ewidencyjnego, imienia i nazwi-
ska podopiecznego. Na podstawie informacji przekazanych
Towarzystwu przez poszczegdlne urzedy skarbowe naste-
puje zaksiegowanie odpiséw na subkonta 1%. Wptaty na
subkonto darowizn ksiegowane sg natomiast na podstawie
przelewdw bankowych przekazanych na konto gtéwne To-
warzystwa ze wskazaniem w tytule przelewu imienia i na-
zwiska podopiecznego, na rzecz ktérego ma by¢ przekazana

darowizna.
Jolanta Daleka

Zatozenie subkonta 1% oraz subkonta darowizn

W celu zatozenia subkonta 1% i (lub) subkonta darowizn niezbedne jest przestanie do biura PTWM

nastepujacych dokumentow:

* wniosku o otwarcie subkonta 1% i (lub) subkonta darowizn;

* wypetnionego Regulaminu, Prowadzenie subkont”;

° oryginatu zaswiadczenia lekarskiego o rozpoznaniu mukowiscydozy.

Refundacja poniesionych wydatkéw odbywa sie na podstawie przedstawionych w biurze PTWM

oryginatow rachunkow i faktur.

Wiecej informacji udziela dziat ksiegowosci:

ksiegowos¢@ptwm.org.pl

. tel. kom.531 110250 -

Jolanta Daleka: jdaleka@ptwm.org.pl
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

Produkt Opakowanie Cena brutto lloé¢ Stownie
Nutridrink — smak neutralny (compact) 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
Nutridrink — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
Nutridrink Multi Fibre — waniliow 24 buteleczki po 125 ml 101,56 z¢
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 z¢
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
Nutridrink Compact Proteiny - smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢
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 z¢
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
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
Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,08 zt
Peptamen (proszek — na zamdwienie) Puszka 400 g 35,60 zt
Dicoflor 60 20 kapsutek 21,60 z¢
Dicoflor 30 30 kapsutek 22,68 zt
Dicoflor krople 5ml 23,76 zt
Calogen smak neutralny (na zamdwienie) 500 ml 40,85 zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA 4-pak x 30 porcji 70,33 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 porcji 98,50 zt
Puromalt Puszka 400 g 17,82zt
ADEKmed 60 kapsutek 214,92 zt

UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszty wysytki. Wysokos¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamdwionych produktéw. Koszt przesytki do 30 kg

wynosi 9,35 zt brutto.

D. IMIE I NAZWISKO OSOBY CHOREJ:

E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakre$li¢):

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

U0 gotéwka

O subkonto / subkonto1% / wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

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

Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowos¢:
Numer telefonu:

Imie i nazwisko:
Ulica i numer domu:
Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:

E-mail:

E-mail:

Data i miejscowos¢

Podpis
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

ZAMOWIENIE preparatéw PURELL

* Prosze zaznaczy¢ wybrang opcje.
Ztozenie zamowienia poprzez formularz jest réwnoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych zamawiajgcego

[
\
\
} Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ llos¢ opakowan Cena brutto llos¢
| 4+dozownik 180,00
} TEX 1200 ml 4 170,00
I 1 45,00
\
24 120,00
l'| PURELL Advanced Hygienic Hand Rub -
‘ 18 95,00
I'| Antybakteryjny zel do rak 60 ml :
} butelka z pompk 12 65,00
\ pompra 6 35,00
\
12 210,00
\ :
} 350 ml i 2000
| -
I | GOJO Premium Foam Handwash & Skin Zisdozounk 11000
\ i , ) . TFX 1200 ml 2 100,00
| | 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 k 140,00
I'| GOJO Anti-bacterial Foam Soap — DZONT
‘ : ) 700 ml 3 130,00
} Antybakteryjne mydto w piance do rak 5 45,00
} LIX 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
1| GOJO Mild Foam Hand Wash — OZOWTY
\ ) ) 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
I'| GOJO Freshberry Foam Hand Wash
- Pianka do mycia rak o zapachu LTX ! 60,00
} , , 3+dozownik 130,00
| | owocow lesnych
| 700 ml 3 120,00
} 1 40,00
I | 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
l'| Ulica
} Kod pocztowy, miejscowos¢
\
} Numer kontaktowy
} Dane do faktury:
I | Nazwa/Imie i nazwisko
\
} Ulica
} Kod pocztowy, miejscowosc¢
\
} NIP (dot. instytucji)
\
[
\
\
\
A

w zakresie podanym w formularzu zamdéwienia, przez Administratora danych tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT sp. k.,
o L'w celu realizacji zamdwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz.U. 2002 r. Nr 101 poz.
1 926, ze zm.) zamawiajacemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania lub aktualizowania.
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

XVll Zwyczajne Walne Zebranie
Cztonkéw PTWM potaczone z wyborami
wiadz PTWM

Informujemy, ze 17 czerwca 2016 r. o godz. 14.00 minamy o uregulowaniu sktadek cztonkowskich), zostang jej
w Centrum Konferencyjnym Falenty planowane jest wydane mandaty wyborcze.

Zwyczajne Walne Zebranie Czlonkéw Polskiego Towa- Wstepny porzadek obrad WZC zamieszczamy ponize).

rzystwa Walki z Mukowiscydoza. Zasady kandydowania do wtadz PTWM zamieszczamy na
s. 64.

Nasze najblizsze spotkanie bedzie potagczone z wy- Cztonkéw PTWM chcacych skorzystac z biernego prawa

borami nowych wtadz Towarzystwa, czyli Zarzadu Gtow-  wyborczego, czyli chcacych kandydowa¢ do wiadz PTWM,
nego, Gtéwnej Komisji Rewizyjnej i Gtownego Sadu Kole-  prosimy o doktadne zapoznanie sie z tym tekstem i zgtaszanie
zenskiego. swoich kandydatur listownie lub mailowo.

Zachecamy wszystkich cztonkéw PTWM do udziatu Prosimy o nadsytanie ewentualnych wnioskow do
w WZC. Przypominamy: zgodnie z §14 Statutu PTWM kaz-  wstepnego porzadku obrad WZC w terminie do 31 maja
dy cztonek Towarzystwa ma prawo do wspdtdecydowania 2016 1. (ZG PTWM, Rudnika 3 b, 34-700 Rabka-Zdrdj lub pocz-

o dziatalnosci programowej Towarzystwa oraz posiada czyn-  ta@ptwm.org.pl).

ne i bierne prawo wyborcze. Jednak ze wzgledéw epidemio- Panstwa sugestie beda zamieszczane w zaktadce
logicznych prosimy osoby chore na mukowiscydoze zakazo- ,Falenty 2016" na stronie internetowej www.ptwm.org.pl.
ne przez Burkholderia cepacia o wstrzymanie sie od udziatu Tam rowniez bedziemy zamieszcza¢ kolejne wersje po-
w Walnym Zebraniu. rzadku obrad WZC.

Przed wejsciem na sale WZC bedzie sprawdzana toz- Informujemy, ze Zarzad Gtéwny nie zwraca cztonkom
samos$¢ 0sob, ktore chcg uczestniczy¢ w obradach (prosimy  PTWM kosztow udziatu w WZC.
0 zabranie dowodow tozsamosci). Dopiero po sprawdzeniu, Do zobaczenia w Falentach.
ze dana osoba jest cztonkiem zwyczajnym PTWM (przypo- Zarzad Gléwny PTWM

PROPONOWANY PORZADEK OBRAD
XVII WALNEGO ZEBRANIA CZLONKOW
POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA (PTWM)
Falenty, 17 czerwca 2016 .

1. Otwarcie Walnego Zebrania Cztonkéw PTWM (WZC 5. Wybodr czteroosobowej Komisji Skrutacyjnej.

PTWM) przez cztonka Zarzadu Gtéwnego. 6. Wybor Sekretarza WZC PTWM.
2. Wybdr Przewodniczacego WZC PTWM. 7
3. Stwierdzenie przez Przewodniczacego: 8

. Wybdr trzyosobowej Komisji Uchwat i Wnioskow.
. Przedstawienie przez Prezesa ZG sprawozdania meryto-

- prawidtowosci zwotania WZC i jego zdolnosci do po- rycznego z dziatalnosci PTWM za rok 2015, sprawozdania
dejmowania uchwat, finansowego PTWM za rok 2015 oraz sprawozdania z dzia-
- liczby obecnych na Zebraniu cztonkéw PTWM upraw- talnosci Zarzadu Gtownego za rok 2015.
nionych do gfosowania. 9. Przedstawienie przez Zarzad Oddziatu w Gdarsku spra-
4. Przyjecie porzadku obrad. wozdania z dziatalnosci Oddziatu za rok 2015.
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10. Przedstawienie przez Przewodniczacego GKR sprawozdania

7 dziatalnosci Gtéwnej Komisji Rewizyjnej PTWM za rok 2015.

11. Przedstawienie przez Sekretarza GSK sprawozdania Gtéw-

nego Sadu Kolezenskiego PTWM za rok 2015.

12. Przedstawienie przez Prezesa ZG sprawozdania Zarzadu

Gtownego PTWM X kadendji z dziatalnosci w latach 2013-
2016.

13. Przedstawienie propozycji, dyskusja i glosowanie uchwat

w sprawach:
przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania finansowego
PTWM za rok 2015 oraz sprawozdania merytoryczne-
go z dziatalnosci PTWM za rok 2015,
przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziafalnosci
/G zarok 2015,
przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziatalnosci
Oddziatu PTWM w Gdarisku za rok 2015,
przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziafalnosci
Gtownej Komisji Rewizyjnej za rok 2015,
przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziafalnosci
Gfownego Sadu Kolezenskiego za rok 2015,

Ogtoszenie biura Zarzadu

Od 1 kwietnia 2016 r. rusza nowy projekt poradnic-
twa wspotfinansowany ze srodkéw PFRON.

Projekt jest skierowany do chorych na mukowiscydo-
ze z orzeczeniem o niepetnosprawnosci lub o umiarkowa-
nym i znacznym stopniu niepetnosprawnosci lub innym
réwnowaznym.

W ramach projektu bedg funkcjonowac dwie placow-
ki poradnictwa, w ramach ktorych mozna skorzystac z po-
radnictwa w zakresie przystugujgcych swiadczen socjalno-
-opiekuniczych, uzyska¢ wsparcie psychologiczne, pomoc
prawng, porade z zakresu fizjoterapii, a takze otrzymac in-
formacje o zakresie programoéw pomocowych PTWM.

Punkt poradnictwa bedzie zlokalizowany w Rabce-
-Zdroju w siedzibie PTWM, a drugi w IMiD w Warszawie,
a od lipca 2016 r. w Dziekanowie Le$nym.

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

udzielenia absolutorium cztonkom ustepujacego Za-
rzadu Gtownego.

14. Przedstawienie propozycji, dyskusja i glosowanie uchwat

w sprawach:
zmiany statutu PTWM,
wysokosci  sktadki cztonkowskiej w latach 2016-
2019,
nadania godnosci cztonka honorowego,
wyboru firmy majgcej przeprowadzi¢ audyt dziatalno-
$ci PTWM za rok 2016.

15. Wybory nowych wiadz PTWM:

zgtaszanie kandydatur na stanowiska Prezesa Zarzadu
Gtownego, Przewodniczacego Gtéwnej Komisji Rewi-
zyjnej, Sekretarza Gtownego Sadu Kolezeriskiego oraz
cztonkéw Zarzadu Gtownego, Gtownej Komisji Rewi-
zyjnej i Gtownego Sadu Kolezeriskiego,

prezentacja zgtoszonych kandydatéw,

wybory wtadz sposréd zgtoszonych kandydatéw.

16. Wolne wnioski — o charakterze porzadkowym.
17. Zamkniecie obrad XVIIWZC PTWM.

Dodatkowo dla wszystkich beneficjentéw projektu
bedzie réwniez dostepne poradnictwo online, w ramach
ktérego kazdy moze zadac pytanie na specjalnie do tego

przeznaczonym formularzu online.

Po zweryfikowaniu uprawnien beneficjenta do ko-
rzystania z projektu, jego pytanie bedzie kierowane bez-
posrednio do specjalisty, ktory udzieli ta sama droga od-
powiedzi w ciggu 3 dni roboczych.

Weryfikacja uprawniert do korzystania z projektu
bedzie sie odbywac tylko przy pierwszym zapytaniu
kierowanym tg droga. Po dokonaniu weryfikacji mozna
kierowac pytania bezposrednio do okreslonych specjali-
stéw. Projekt bedzie trwat do konca 2016 r. i jesli spotka
sie z dostatecznie duzym zainteresowaniem, bedziemy
ubiegac sie o dofinansowanie jego funkcjonowania row-
niez w kolejnych latach.
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Walki &

. Najwyzsza wiadzg Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-

wiscydozg jest Walne Zebranie Cztonkdw.

. Pozostatymi wiadzami PTWM sg:

a) Zarzad Gtowny,

b) Gtowna Komisja Rewizyjna,

c) Gtéwny Sad Kolezenski.

. Czynne i bierne prawo wyborcze przystuguje cztonkom

zwyczajnym PTWM.

. Walne Zebranie Cztonkow PTWM wybiera wtadze PTWM

wskazane w pkt 2. na zasadach okreslonych w Statucie

PTWM.

. Dopuszcza sie kandydowanie jednego cztonka PTWM do

wiecej niz jednej wiadzy, przy czym kandydat, po wybra-

niu go na cztonka jednej z wtadz, zostaje automatycznie
wykluczony z kandydowania do pozostatych wtadz.

. Kandydatow na cztonkow witadz PTWM mozna zgtaszac

pisemnie lub droga poczty elektronicznej do sekretariatu

PTWM (adres pocztowy: ul. Jana Rudnika 3 b; 34-700 Rab-

ka-Zdrdj; adres e-mail: poczta@ ptwm.org.pl) nie pdzniej

niz 10 dni przed terminem wyborow.

. Cztonkami tej samej wtadzy nie moga by¢ matzonkowie

ani krewni lub powinowaci w linii prostej lub linii bocznej

do drugiego stopnia ani osoby pozostajace w stosunku
przysposobienia, opieki lub kurateli. Ta sama osoba nie
moze by¢ réwnoczesnie cztonkiem wiadz wskazanych

w pkt 2 i cztonkiem wiadz Oddziatow PTWM.

. Cztonkowie Zarzadu Gtownego:

a) nie moga by¢ cztonkami Gtéwnej Komisji Rewizyjnej
ani Gtéwnego Sadu Kolezeriskiego ani tez nie moga
pozostawac z cztonkami tych wtadz w zwigzku mat-
zenskim, we wspolnym pozyciu, w stosunku pokre-
wienstwa, powinowactwa lub podlegtosci stuzbo-
wej,

b) nie moga byc¢ osobami skazanymi prawomocnym wy-
rokiem za przestepstwo umyslne $cigane z oskarzenia
publicznego lub przestepstwo skarbowe.

. Cztonkowie Gtownej Komisji Rewizyjnej:

a) nie moga by¢ cztonkami organu zarzadzajacego, czyli
Zarzadu Gtownego, ani Gtéwnego Sadu Kolezenskie-
go, ani tez nie moga pozostawac z cztonkami tych
wiadz w zwigzku matzenskim, we wspdlnym pozyciu,
w stosunku pokrewienstwa, powinowactwa lub pod-
legtosci stuzbowe),

b) nie moga byc¢ osobami skazanymi prawomocnym wy-
rokiem za przestepstwo umyslne $cigane z oskarzenia
publicznego lub przestepstwo skarbowe.

10.

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

ZASADY KANDYDOWANIA DO WLADZ
POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

Cztonkowie Gtownego Sadu Kolezerskiego:

a) nie mogga by¢ cztonkami Zarzadu Gtéwnego ani Gtow-
nej Komisji Rewizyjnej, ani tez nie moga pozostawac
z cztonkami tych wtadz w zwiazku matzenskim, we
wspolnym pozyciu, w stosunku pokrewienstwa, powi-
nowactwa lub podlegtosci stuzbowej,

b) nie moga byc¢ osobami skazanymi prawomocnym wy-
rokiem za przestepstwo umyslne $cigane z oskarzenia
publicznego lub przestepstwo skarbowe.

. Zaleca sie, aby czlonkowie PTWM zgtaszajacy swoja

kandydature w wyborach do wtadz PTWM uczestniczyli
w Walnym Zebraniu Cztonkdéw PTWM, na ktorym beda
przeprowadzane wybory. Jezeli cztonek PTWM kandydu-
jacy do witadz bierze udziat w wyborczym Walnym Zebra-
niu Cztonkéw, warunkiem uwzglednienia jego kandyda-
tury w wyborach jest ustne potwierdzenie swojej zgody
na kandydowanie w wyborach w czasie obrad Zebrania,
przed rozpoczeciem wyboréw, oraz ztozenie Przewodni-
czacemu Zgromadzenia, przed rozpoczeciem wyboréw,
pisemnego o$wiadczenia o niekaralnosci (jego wzor jest
udostepniony na stronie www.ptwm.org.pl). Kandydat
powinien dokona¢ w czasie wyborczego Walnego Ze-
brania Cztonkéw, przed rozpoczeciem wybordw, krotkiej
autoprezentadcji.

. Jezeli cztonek PTWM kandydujacy do wifadz nie moze

uczestniczy¢ w Walnym Zebraniu Cztonkow, podczas kté-
rego sg przeprowadzane wybory, warunkiem uwzgled-
nienia jego kandydatury w wyborach jest przekazanie
Prezesowi ustepujacego Zarzadu Gtownego przed tym
Zebraniem pisemnego potwierdzenia swojej zgody na
kandydowanie do okreslonych wtadz PTWM wraz z pi-
semnym oswiadczeniem o niekaralnosci i autoprezenta-
cja. Dokumenty te musza byc¢ potwierdzone przez dwdch
cztonkdow PTWM. Wskazane dokumenty s3 odczytane
przez Przewodniczacego Walnego Zebrania Czionkow
przed rozpoczeciem wybordw, po zakonczeniu autopre-
zentacji przez wszystkich kandydatéw do wtadz obec-
nych na Zebraniu.

. Cztonkowie Towarzystwa wybrani do wiadz PTWM sg zo-

bowiazani do niezwtocznego podpisania zgody na udo-
stepnienie PTWM ich danych z Krajowego Rejestru Karne-
go (KRK).

14. Podanie przez kandydata do wiadz PTWM nieprawdzi-

wych danych o niekaralnosci lub brak zgody na udostep-
nienie danych z KRK jest podstawg do odwotania takiej
osoby z wtadzy, do jakiej zostata wybrana.
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KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE
XXIX OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE POt ACZONE Z WARSZTATAMI DLA CZEONKOW
RODZIN | OPIEKUNOW CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

e Centrum Konferencyjne Falenty, 17-19 czerwca 2016 r.

Wil g

OGLOSZENIE O REKRUTACJI UCZESTNIKOW

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg serdecznie
zaprasza cztonkéw rodzin i opiekunéw oséb chorych na mu-
kowiscydoze do uczestnictwa w XXIX ogélnopolskim szkole-
niu pn. Kompleksowa opieka nad chorym na mukowiscydoze,
ktore odbedzie sie w dniach 17-19 czerwca 2016 w Centrum
Konferencyjnym Falenty (informacje o miejscu szkolenia na
stronie www.falenty.com.pl).
Uczestnikom szkolenia zapewniamy:
® atrakcyjny program wyktadow z zakresu leczenia, opieki
domowej nad chorymi na mukowiscydoze, fizjoterapii, zy-
wienia oraz pomocy psychologicznej i socjalno-prawnej,

® niezapomniang atmosfere i mozliwos¢ nawigzania wielu
kontaktéw i przyjazni,

® bezpfatne wyzywienie i zakwaterowanie,

® dary rzeczowe.

REGULAMIN REKRUTACJI NA SZKOLENIE

1. Zasady uczestnictwa w szkoleniu

W szkoleniu mogg uczestniczy¢ cztonkowie rodzin i opieku-

nowie 0séb chorych na mukowiscydoze z catej Polski — limit

miejsc do 150 oséb.

Warunkiem kwalifikacji do uczestnictwa w szkoleniu jest
nadestanie przesytka pocztowa lub skanem w nieprzekraczal-
nym terminie do 30 maja 2016 r,, kompletu dokumentéw:

a) karty zgtoszeniowej — prawidtowo wypetnionej i podpisanej
przez uczestnika (uwaga — zgtoszenie wypetnia osobno kazdy
uczestnik, prosimy nie zgtasza¢ dwdch oséb na jednej karcie),

b) kopii orzeczenia o niepetnosprawnosci osoby chorej na
mukowiscydoze — aktualnego, waznego réwniez na dzien
17 czerwca 2016 r. (osoby, ktére nie posiadajg orzeczenia,
proszone sg o kontakt z organizatorem),

C) zgody na przetwarzanie danych osobowych na potrzeby pro-
jektu PFRON — wypetnionej i podpisanej przez uczestnika.

Uwaga!

W zwiazku z najnowszymi miedzynarodowymi wytycz-
nymi zapobiegania i kontroli zakazern w mukowiscydozie de-
cyzja Zarzadu Gtéwnego PTWM w szkoleniu w charakterze
uczestnikéw nie moga bra¢ udziatu osoby chore na mukowi-
scydoze, zaréwno doroste, jak i niepetnoletnie.

2. Swiadczenia dla uczestnikéow

Osobom, ktore zakwalifikuja sie na szkolenie, Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza zapewnia:

— atrakcyjny program wykfadow i warsztatéw (poczatek
17.06.2016 0 godz. 10.00),

— bezptatne wyzywienie i nocleg w Centrum Konferencyj-
nym Falenty,

- bezptatne obiady i kolacje (bez noclegéw) dla oséb z War-
szawy i okolic (w promieniu 25 km od Falent).

Potwierdzenie $wiadczen uczestnicy otrzymuja w pi-
$mie o zakwalifikowaniu na szkolenie.

3. Zasady kwalifikacji uczestnikow

O zakwalifikowaniu do udziatu w szkoleniu decyduje data
przyjecia kompletnego zgtoszenia (decyduje data wptywu do
PTWM), przy czym w pierwszej kolejnosci przyjmowane beda
osoby, ktére nie uczestniczyty w szkoleniu PTWM w poprzed-
nim roku. Liczba miejsc na szkoleniu jest bardzo ograniczona,
dlatego bezptatny udziat zapewniamy w pierwszej kolejnosci
jednemu cztonkowi rodziny chorego. W przypadku otrzyma-
nia zgtoszen od dwdch cztonkéw rodziny jedna osoba zostanie
umieszczona na liscie rezerwowej. Chetnym, ktérzy nie zakwa-
lifikujg sie na bezpfatny udziat w szkoleniu, oferujemy wolny
wstep na sale obrad, bez zapewnienia noclegéw i wyzywienia.
Potwierdzenie uczestnictwa dla oséb zakwalifikowanych na
szkolenie zostanie przestane pocztg do 10 czerwca 2016 .

4. Lista rezerwowa

Po wyczerpaniu limitu miejsc PTWM utworzy liste rezerwowa.
O kolejnosci miejsc na liscie rezerwowej decyduje data przy-
jecia zgtoszenia. Osoby z listy rezerwowej zostang zakwalifi-
kowane na szkolenie tylko w przypadku rezygnacji z udziatu
wczesniej zakwaliflkowanego uczestnika.

5. Rezygnacja z uczestnictwa

W przypadku rezygnacji z udziatu w szkoleniu lub rezygnadji
7 czesci wyzywienia prosimy o niezwtoczne telefoniczne lub
mailowe poinformowanie o tym sekretariatu PTWM. Osoby,
ktére nie zgtosza sie na szkolenie i nie poinformujg o tym or-
ganizatora, zostang zdyskwalifikowane przy rekrutacji na ko-
lejne szkolenie.

6. Kontakt do organizatora

Informadji dotyczacych szkolenia udziela Anna Skoczylas-Ligocka
tel. komorkowy 662 033 999
e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl.

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

MUKOWISCYDOZA 44/2016
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE
‘I’y XXIX OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE POt ACZONE Z WARSZTATAMI DLA CZEONKOW
L. V RODZIN | OPIEKUNOW CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Centrum Konferencyjne Falenty, 17-19 czerwca 2016 r.

KARTA ZGtOSZENIOWA

nr telefonu adres e-mail

Kim jestes?:* e cztonek rodziny/opiekun osoby chorej z orzeczeniem o niepetnosprawnosci
e cztonek rodziny/opiekun osoby chorej bez orzeczenia o niepetnosprawnosci

Zamawiam bezptatne noclegi: 17/18 czerwca 2015 TAK NIE
18/19 czerwca 2015 TAK NIE
Zamawiam bezptatne wyzywienie:* 17 czerwca — obiad TAK NIE
17 czerwca — kolacja TAK NIE
18 czerwca — obiad TAK NIE
18 czerwca — kolacja TAK NIE
19 czerwca — obiad TAK NIE

Dla 0séb z Warszawy i okolic (w promieniu 25 km od osrodka), oferujemy bezptatne obiady i kolacje (bez
noclegéw). Te osoby prosimy o zaznaczenie TYLKO wybranych positkow.

Czy potrzebny Pani/u transport z dworca Warszawa Centralna: TAK* NIE *
Jezeli TAK, prosimy o podanie prawdopodobnej daty i godziny przyjazdu: ...eceeeeeeriieeeeeeeeenenesnsnnenes

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

|
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|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
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|
|
|
|
|
|
|
|
|
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|

TAK * NIE * NIE JADE SAMOCHODEM * i
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
N|

data, podpis
Prosimy wypetnié¢ karte oraz zgode na przetwarzanie danych osobowych i odesta¢ wraz z kopig orzeczenia
0 niepetnosprawnosci na adres:
ZG PTWM, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj lub skanem na adres: poczta@ptwm.org.pl
Zgtoszenia przyjmujemy do 30.05.2016 r.
Przyjmujemy tylko kompletne zgtoszenia, o przyjeciu na szkolenie decyduje data wptywu do PTWM.
* wiasciwg odpowiedz prosze otoczy¢ obwodka J\o
|
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

OSWIADCZENIE
ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH UCZESTNIKA PROJEKTU PFRON

Dane osobowe przekazane przez uczestnikdw projektu realizowanego w ramach art. 36 ustawy z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(t.j. Dz. U. z 2011 r. Nr 127, poz. 721 z p6in. zm.), do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg,
ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka Zdrdj oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych z siedzibg w Warszawie przy Al. Jana Pawfa Il 13 (administratora danych) bedg
przetwarzane w celu realizacji ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez
PFRON”. Dane osobowe mogg by¢ takze przetwarzane, gdy jest to niezbedne dla wypetnienia prawnie
usprawiedliwionych celéw administratora danych. Kazdy uczestnik projektu posiada prawo dostepu do
tresci swoich danych oraz ich poprawiania, aktualizacji, uzupetniania i usuwania. Podanie danych jest
dobrowolne, jednak ich niepodanie skutkowac bedzie brakiem mozliwosci wziecia udziatu w zadaniu
realizowanym zgodnie z ,Zasadami wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowe
i spotecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez
PFRON".

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

Biorac pod uwage powyzsze informacje, wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych zawartych
w zgtoszeniu przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka
Zdréj oraz PFRON z siedzibg w Warszawie przy Al. Jana Pawta Il 13 (administrator danych) w celach
zwigzanych z realizacjg ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej
0sob niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON”.
zgodnie z ustawa z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz.
926 ze zm.). Zostatem (-am) poinformowany (-a) o prawie dostepu do tresci swoich danych oraz ich
poprawiania, aktualizacji, uzupetniania i usuwania.

(data i podpis uczestnika szkolenia)

‘D UWAGA! Brak zgody na przetwarzanie danych osobowych uniemozliwia przyjecie zgtoszenia.
o'\ |
|
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| Podzigkowania

Ci, ktérzy zyjq nadziejq, widzq dalej. Ci, co zyjq mitoscig,
widzq gfebiej. Ci, co zyjq wiarqg, widzq wszystko w innym
Swietle.

Lothar Zenetti

Szanowni Panstwol!

Sktadamy serdeczne podziekowania wszystkim oso-
bom, instytucjom, organizacjom i firmom, ktére wspieraja
dziatania Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
To dla nas ogromna rados¢, ze dzieki Panstwa bezintere-
sownej pomocy mozemy zmienia¢ los chorych na muko-
wiscydoze.

W szczegoélny sposéb pragniemy podziekowac¢ za
wspaniala akcje mikotajkowa:

— wszystkim wolontariuszom kwestujgcym przy
sklepach na terenie Rabki-Zdroju i Mszany Dolnej,

— Pani dyrektor Wandzie Maciot-Urbanczyk, wice-
dyrektor Halinie Maciot, Panu Grzegorzowi Moskalowi,
Gronu Pedagogicznemu oraz Samorzadowi Uczniowskie-
mu Gimnazjum nr 1 w Rabce-Zdroju im. Obroncéw Pocz-
ty Polskiej w Gdansku za wielkie zaangazowanie, pomoc
W zorganizowaniu wolontariuszy, wsparcie akcji oraz po-
moc przy koordynacji zbiorki;

— Panu dyrektorowi Jarostawowi Sulakowi i Pani
Katarzynie Zaczek z Liceum Ogolnoksztatcagcego i Gimna-
zjum im. sw. Rodziny w Rabce-Zdroju za pomoc w zorgani-
zowaniu wolontariuszy;

— Pani dyrektor Halinie Bubitek i Pani Janinie Filipiak
7 Zespotu Szkét Ponadgimnazjalnych w Mszanie Dolnej za
pomoc w zorganizowaniu wolontariuszy;

— Pani dyrektor Janinie Ziemianin i Elzbiecie Para
za szczegdlne zaangazowanie uczniéw Zespotu Placowek
Oswiatowych w Kasinie Wielkiej i zorganizowanie zbidrki
stodyczy na terenie szkoty;

— wszystkim wiascicielom i pracownikom sklepéw
w Rabce-Zdroju:

Adas - trzy oddziaty; ul. Orkana 16 b, ul. Sadecka 52a, ul.
Nowy Swiat 233,

C.H. Malgosia ul. Orkana 19 b,

Lewiatan ul. Podhalariska 2 b,

Steskal ul. Chopina 16,

Carrefour ul. Zakopianska 6 a,

Podziekowania Z zycia PTWM

Turbacz (Biedronka) ul. Zakopiariska 22 a, w Mszanie
Dolnej:

Delikatesy Centrum ul. Pitsudskiego 28,

Lewiatan (Silla) ul. Krakowska 15.

Serdecznie dziekujemy rowniez wszystkim, ktérzy wia-
czyli sie w akcje mikotajkowa, przekazujac stodycze i fundu-
sze kwestujacym wolontariuszom. Dzieki Wam wszystkim
uszczesliwilismy ponad 350 dzieci chorych na mukowiscy-
doze ©.

Sktadamy serdeczne podziekowania:

— Panu Maksymilianowi Bargielowi (DJ B-Art) za cha-
rytatywny pokaz gry na dudach i poprowadzenie dyskoteki
dla wolontariuszy Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydoza.

— Cukierni-Piekarni Piotr Zarnecki z Nowego Targu za
podarowanie pysznych paczkéw z okazji ,Ttustego Czwart-
ku’, ktérymi moglismy poczestowac podopiecznych prze-
bywajacych na Oddziale w IGIChP w Rabce-Zdroju.

— Przedszkolu,Przedszkolaki To My”w Jabtonce i Pani
Esterze Kowalik za wsparcie dziatant PTWM i przeprowadze-
nie zbidrki na rzecz chorych na mukowiscydoze.

— Przedszkolu ,Teczowa Akademia Przedszkolaka” nr
123 w Krakowie i Pani Marcie Kucharek za wsparcie dziatar
PTWM i przeprowadzenie zbidrki na rzecz chorych na mu-
kowiscydoze.

— Przedszkolu ,Akademia Dziecka” w Naprawie i Pani
Anecie Tempce za wsparcie dziatari PTWM i przeprowadze-
nie zbiérki na rzecz chorych na mukowiscydoze.

— Stowarzyszeniu Bona Fide za przekazanie 26 paczek
zywnosciowych dla chorych na mukowiscydoze.

- Fundacji Pomézmy Marzeniom za przekazanie pa-

czek Swigtecznych dla chorych na mukowiscydoze.

W tym niezwykitym czasie pragniemy zyczy¢ Panstwu,
aby Swieta Wielkanocne obudzity w Pafistwu u$pione ma-
rzenia, a czas spedzony w gronie najblizszych obfitowat
w wiare, mitos¢ i nadzieje.

Bona
F(de
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Z zycia PTWM

Trening samodzielnego funkcjonowania — dokumenty zgtoszeniowe

OGLOSZENIE O REKRUTACJI DO PROJEKTU

Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg z dniem
16 marca 2016 r. rozpoczyna rekrutacje uczestnikéw do no-
wego projektu pn. Trening samodzielnego funkcjonowania
chorych na mukowiscydoze realizowanego ze $rodkow
PFRON i wiasnych.

Projekt realizowany bedzie od 15 kwietnia 2016 r. do
31 marca 2018 r. na terenie catego kraju z wyjatkiem woj.
POMORSKIEGO.

ZASADY REALIZACJI PROJEKTU

Celem treningu samodzielnego funkcjonowania bedzie
zwiekszenie umiejetnosci beneficjentéw w zakresie: samo-
dzielnego prowadzenia swojej rehabilitacji w warunkach
domowych, dbania o higiene w swoim otoczeniu, samo-
kontroli, dbania o swojg sprawnos¢ fizyczng oraz o racjonal-
ng organizacje czasu, a przez to zwiekszenie samodzielno-
$ci, uczestnictwa w zyciu spotecznym i zawodowym.

Projekt bedzie polegat na prowadzeniu zintegrowanych
dziatan z zakresu treningu samodzielnego funkcjonowania
0s6b chorych na mukowiscydoze realizowanej w formie:

1) indywidualny trening samodzielnosci z trenerem/
fizjoterapeutg — srednio 6 godz. w miesigcu - dla
wszystkich uczestnikow projektu,

2) indywidualny trening rozwoju osobistego z psycho-
logiem/coachem - $rednio 4 godz. w miesigcu - dla
czesci uczestnikow powyzej 15. roku zycia.

Na etapie kwalifikacji do projektu uczestnicy wypetnig
ankiety oceniajace ich potrzeby w zakresie uczestnictwa w po-
szczegolnych formach wsparcia. Na ich podstawie dla kazdego
uczestnika opracowywany bedzie indywidualny plan dziatania
(IPD) okreslajacy obszary umiejetnosci wymagajace inten-
sywnej pracy, dobdr sprzetu niezbednego do realizacji zaje¢
(sprzet do rehabilitacji, materiaty do treningu rehabilitacyjne-
go), potrzeba pracy z trenerem rozwoju osobistego. tacznie
kazdy z beneficjentow zrealizuje srednio 6 godzin zaje¢ w mie-
sigcu z fizioterapeuta, a wybrani uczestnicy dodatkowo $rednio
4 godziny z coachem. W razie nieobecnosci, choroby benefi-
cjentéw zajecia bedzie mozna odrabia¢ w innych miesigcach.
Dla kazdego uczestnika projektu zostanie zakupiony sprzet ko-
nieczny do realizacji zadan okreslonych w IPD. Do pracy w pro-
jekcie zrekrutowani zostang fizjoterapeudci i psychologowie,
ktorzy zostang przeszkoleni przez PTWM.

Zajecia rozpoczng sie od 15 kwietnia 2016 .

ZASADY REKRUTACJI UCZESTNIKOW

Do projektu zapraszamy chorych na mukowiscydoze:
- w wieku powyzej 4, roku zycia,

Pafstwowy Fundusz

Rehabilitacji Osab

Nigpedngs prawnych

— posiadajagcych aktualne na dzien przystapienia do pro-
jektu orzeczenie o niepetnosprawnosci lub o stopniu
umiarkowanym badz znacznym niepetnosprawnosci
(lub inne rownowazne),

- zamieszkujacych w wojewodztwach, na terenie ktérych
realizowany jest projekt,

— nie uczestniczacych w zadnym innym projekcie z zakre-
su szeroko rozumianej domowej rehabilitacji realizowa-
nej ze srodkow PFRON.

Uwagal Ze wzgledu na trudng logistyke projektu i ogra-
niczony budzet do projektu w pierwszej kolejnosci przyjmo-
wane bedg osoby zamieszkujgce w stosunkowo niewielkich
odlegtosciach od siebie oraz od miejsca zamieszkania pracow-
nikéw projektu (maksymalna odlegtos¢ miedzy miejscami za-
mieszkania chorych i pracownikéw projektu to ok. 20 km).

Warunkiem przyjecia zgtoszenia do projektu jest
przestanie do PTWM kompletu dokumentoéw:
® karta zgtoszeniowa (prawidtowo wypetniona i podpisa-

na przez rodzica/opiekuna prawnego chorego niepet-
noletniego lub chorego dorostego),

® oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych oso-
bowych beneficjenta (prawidtowo wypetnione i podpi-
sane przez rodzica/opiekuna prawnego chorego niepet-
noletniego lub chorego dorostego)

® osSwiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobo-
wych rodzica/opiekuna prawnego chorego niepetnoletnie-
g0,

® kopia aktualnego na dzien przystapienia do projektu
orzeczenia o niepetnosprawnosci lub o stopniu umiar-
kowanym badZ znacznym niepetnosprawnosci.

Zgtoszenia mozna przesyta¢ poczta na adres:

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

ul. Prof. Jana Rudnika 3b

34-700 Rabka-Zdroj

lub skanem na adres trening@ptwm.org.pl
TERMIN NADSYLANIA ZGLOSZEN UPLYWA 6 KWIETNIA
2016 R.

Decyduje data wptywu do PTWM.

Informacje o projekcie:

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

Matgorzata Krynke

tel. 883 985 662

e-mail: trening@ptwm.org.pl

www.ptwm.org.pl

Serdecznie zapraszamy!!!

Zadanie dofinansowane ze srodkéw Panstwowe-
go Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

%7.7 Polskie Towarzystwo
‘1 V Walki z Mukowiscydoza
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Trening samodzielnego funkcjonowania — dokumenty zgtoszeniowe Z zycia PTWM

KARTA ZGtOSZENIOWA DO PROJEKTU

Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze
MiejscowosE, data ......ccvveeveeeiiiiiieeee e,

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdréj

Prosze o przyjecie do uczestnictwa w projekcie pn.
Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze

NAZWISKO | IMIE UCZESTNIKA
PESEL UCZESTNIKA
ADRES ZAMIESZKANIA UCZESTNIKA
(ulica, nr domu/mieszkania, kod, miejscowos$¢)
WOJEWODZTWO
POWIAT

TELEFON KONTAKTOWY STACJONARNY | /LUB
KOMORKOWY

E-MAIL

NAZWISKO | IMIE PRZEDSTAWICIELA
USTAWOWEGO (dotyczy osdb niepetnoletnich)

CZY CHESZ PRACOWAC Z PSYCHOLOGIEM/
COACHEM (dotyczy oséb powyzej 15 r.z.)

ORZECZENIE O NIEPELNOSPRAWNOSCI
AKTUALNE DO DNIA (dotyczy dzieci do 16 r.z.)

ORZECZENIE O STOPNIU NIEPELNOSPRAWNOSCI: DATA
WAZNOSCI, STOPIEN (dotycz oséb powyzej 16 r.z.)

e Oswiadczam, ze znam i akceptuje zasady realizacji i rekrutacji do projektu.

¢ Oswiadczam, ze zgtaszajac sie do uczestnictwa w projekcie , Trening samodzielnego funkcjonowania
chorych na mukowiscydoze”, nie biore jednoczes$nie udziatu w innych projektach realizowanych w tym
samym celu ze srodkéw PFRON.

ZAtACZAM DOKUMENTY:

— kopia orzeczenia o niepetnosprawnosci uczestnika

— os$wiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych uczestnika

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

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

Projekt dofinansowany ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

7 Polskie Towarzystwo
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Z zycia PTWM Trening samodzielnego funkcjonowania — dokumenty zgtoszeniowe

OSWIADCZENIE
ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH UCZESTNIKA PROJEKTU

Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze

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

(PESEL uczestnika projektu)
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| Biorac pod uwage powyzsze informacje, wyrazam zgode na przetwarzanie moich danych osobowych przez

i Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdréj, oraz PFRON

| z siedzibg w Warszawie przy Al. Jana Pawta Il 13 (administrator danych) w celach zwigzanych z realizacjg

; »Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych,

} zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym przez PFRON”. Zgodnie z ustawg z dnia 29 sierpnia

} 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r. Nr 101, poz. 926 ze zm.). Zostatem (-am)

| poinformowany (-a) o prawie dostepu do tresci swoich danych oraz ich poprawiania, aktualizacji,

| uzupetniania i usuwania.
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data i podpis uczestnika projektu
lub opiekuna prawnego
(dot. uczestnika w wieku ponizej 18 r.z.)
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Trening samodzielnego funkcjonowania — dokumenty zgtoszeniowe Z zycia PTWM

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

Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze

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

(PESEL rodzica/opiekuna prawnego uczestnika projektu)

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

(data i podpis rodzica/opiekuna prawnego
uczestnika projektu)

Projekt dofinansowany ze srodkéw Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
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