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Ksiega Koheleta

W 45 numerze naszego czasopisma poruszamy wiele waznych tematéw, ktore
Z pewnoscig nurtujg chorych na mukowiscydoze i ich opiekundéw. W dziale medycz-
nym chcielibysmy zwrdci¢ uwage Czytelnikdw na artykut tukasza WoZniackiego do-
tyczacy terapii genowej. Autor odpowiada na pytanie, czy jest szansa na wyleczenie
mukowiscydozy dzieki terapii genowej, i cho¢ w chwili obecnej odpowied? jest ne-
gatywna, badania nad ta terapig s bardzo zaawansowane i niezwykle obiecujace.
W tekscie Patrycji Krzyzanowskiej i Jarostawa Walkowiaka pod lupe zostata wzieta
witamina K2, odgrywajaca znaczaca role w procesie krzepniecia krwi, jak rowniez
w mineralizacji kos¢ca i zapobieganiu oraz odwracaniu procesu wapnienia tetnic.
Autorzy sugeruja, aby w przypadku chorych na mukowiscydoze wzig¢ pod uwage
suplementacje zarowno witaminy K1, jak i K2. Monika Mielus przedstawia w swoim
artykule praktyczne porady dotyczace stosowania Fortimelu Max, kompletnej wy-
sokokalorycznej diety przeznaczonej dla chorych na mukowiscydoze. Tekst zawiera
tabele poréwnawcze Fortimelu Max i Nutridrinka, przyktadowe dobowe dawki Forti-
melu Max dla réznych grup wiekowych, wartosci odzywcze roznych dawek Fortimelu
Max i przepisy na koktajle oraz desery z wykorzystaniem tej odzywki.

W dziale Edukacja i psychologia na co dzier Bartosz Orlicz zajat sie problemem
kryzysow rozwojowych w trakcie zycia. Poniewaz osoby z chorobami przewlektymi
sg bardziej narazone na stres, jako rodzice powinnismy umie¢ rozpoznawac, czy
nasze dziecko (bad? to przedszkolak, dziecko w wielu szkolnym czy nastolatek) wy-
maga interwendcji psychologicznej. Z kolei Matgorzata Kaczmarek w swoim tekscie
opisuje najlepsze jej zdaniem pojemniki do ptukania nosa, przypomina zasady ich
uzytkowania i konserwacji.

Zachecamy wszystkich do wziecia udziatu w Biegu po oddech, ktéry odbedzie
sie 4 wrzesnia br. w Zakopanem. Bardzo wazne z punktu widzenia osob, ktére maja
zamiar w nim pobiec, sg porady Jerzego Wasilkowskiego dotyczace przygotowania
kondycyjnego biegaczy, jak réwniez uczestnictwa w zawodach.

W niniejszym numerze magazynu duzo piszemy o wydarzeniach i zmianach, ja-
kie w ciggu ostatnich trzech miesiecy miaty miejsce w naszym Towarzystwie. W dniu
17 czerwca br. podczas XVII. Walnego Zebrania Cztonkow Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza zmienit sie sktad Zarzadu PTWM. Ze swoich stanowisk usta-
pili dotychczasowi prezes i wiceprezes PTWM Dorota Hedwig i Andrzej Pogorzelski,
a naich miejsca wybrano Jacka Juszczynskiego i Magdalene Czerwinska-Wyraz. Uste-
pujacemu Zarzadowi bardzo dziekujemy za wieloletnig, petng poswiecenia prace na
rzecz podopiecznych, a nowemu Zarzgdowi zyczymy duzo sit w realizacji niezwykle
trudnych zadan, ktére stojg przed naszym Towarzystwem. Zachecamy do zapoznania
sie z sylwetkami cztonkéw nowego Zarzadu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydoza oraz do przeczytania listu otwartego Doroty Hedwig w dziale Z Zycia PTWM.

Tym numerze zegnamy naszego redakcyjnego kolege Piotra Majdzika, ktory
zmart 17 czerwca 2016 r. Dziekujemy rowniez za dtugoletnig wspotprace Joannie
Goreckiej, ktora opracowywata dla naszych milusinskich dziat Mata mukowiscydoza.
Z podziekowaniami za wcielenie w zycie idei Kgcika kulinarnego i wspaniate przepisy
zwracamy sie takze do Danuty Sajdok, ktéra przekazata pateczke nowym kulinarnym
specjalistkom. Osoby chetne do wspottworzenia magazynu,Mukowiscydoza” zapra-
szamy do kontaktu z nami pod adresem e-mail omalecka@ptwm.org.pl.

Olga Matecka-Malcew
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Terapia genowa w mukowiscydozie.
Czy jest szansa na wyleczenie?

tukasz Wozniacki

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

Kiedy w roku
1989 odkryto
i sklonowano
gen CFTR od-
powiedzialny
za mukowiscy-
doze, wydawa-
fo sie, ze w cia-

gu nastepnych
5-10lat uda sie dokonac istotnego po-
stepu w leczeniu chorych. Obecnie
mija juz 27 lat od tego przetomo-
wego odkrycia i nadal nie ma lekar-
stwa, ktére pozwolitoby ostatecz-
nie uwolni¢ pacjentéw od choroby.
Niemniej jednak w ostatnim czasie
pojawity sie obiecujagce mozliwosci
- potencjatory i korektory kanatu
CFTR, o ktérych pisatem w poprzed-
nim numerze ,Mukowiscydozy”. Dzi$
czas na wiadomosci ze Swiata gene-
tyki.

Co to jest terapia genowa?

Idea terapii genowej jest prosta. Skoro
chorobe powoduje mutacja w mate-
riale genetycznym cztowieka (DNA),
trzeba ten nieprawidlowy fragment
wymieni¢ (rys. 1). Jest to tym bardziej
uzasadnione, ze mukowiscydoza jako
choroba monogenowa wynika z bted-
nej informacji genetycznej tylko dla
jednego biatka — kanatu chlorkowego.
Jest to przeciwienstwo do innych cho-
rob, za ktére odpowiada wiele réznych
genow, w dodatku czesto jeszcze nie-
poznanych i modyfikowanych przez

Rys. 1. Schemat terapii genowej z uzyciem adenowirusa jako wektora materiatu gene-

tycznego (Wikipedia, modyfikacja wtasna)

srodowisko (np. nadcisnienie tetnicze).
Co wiecej, potencjalnie taka wymiana
bytaby niezalezna od rodzaju mutacji
i przynajmniej teoretycznie przyniosta-
by ten sam rezultat.

lleigdzie?

Pierwsze proby wprowadzenia DNA
do ludzkich komorek miaty miejsce
juz w latach 80. XX w., jednak udang
prébe terapii genowej przeprowadzo-
no w maju 1989 roku' (rys. 2). Od tego
Czasu tgcznie przeprowadzono az 2356
roznych badan klinicznych terapii ge-
nowej, gtéwnie w USA, w Polsce prze-
prowadzono do tej pory 6 takich badan.
Wsréd choréb, ktore byty celem terapi

genowej, nalezy wymieni¢ m.in. wrodzo-

' Rosenberg SA. et al, Gene transfer into
humans — immunotherapy of patients with
advanced melanoma, using tumor-infiltrating
lymphocytes modified by retroviral gene trans-
duction.N Engl J Med, 1990, 323 (9),s.570-578.

ng $lepote Lebera, choroideremie, zespot
ciezkiego ztozonego niedoboru odpor-
nosci zwigzanego z chromosomem X,
adrenoleukodystrofie, biataczke, szpiczak
mnogi, chorobe Parkinsona oraz hemo-
filie. Obecnie firmy biotechnologiczne
przeznaczajg setki miliondw dolaréw na
badania laboratoryjne i kliniczne.

Konsekwencje terapii

W ludzkim organizmie mamy 2 gtéwne
linie komorek — komaorki somatyczne (gr.
soma, ciato), ktére budujg niemal catego
cztowieka, oraz komarki germinalne, kto-
re dajg poczatek komorkom rozrodczym
(plemnikom i komdrkom jajowym). Moé-
wigc o terapii genowej, mamy na mysli
przede wszystkim naprawe komorek
somatycznych, ktérych zmiany sie nie
dziedziczy. Terapia komorek rozrodczych
skutkowatby przekazywaniem ,naprawy
genetycznej” kolejnym pokoleniom, co
z oczywistych wzgledéw budzi watpli-
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Choroby oczne; 34; 1%
Choroby neurologiczne; 43; 2% \

N

Choroby monogenowe; 235; 10%

Choroby zapalne; 14; 1%

Choroby zakazne; 179; 8%

Zdrowi ochotnicy; 53; 2%

Znakowanie genéw;
50; 2%

Choroby
naczyniowosercowe;
177;8%

Inne; 54; 2%

Choroby

1517; 64%

Rys. 2. Badania kliniczne terapii genowej na swiecie w latach 1989-2016 (oprac. wiasne
na podstawie http://www.wiley.com/legacy/wileychi/genmed/clinical/)

wosci moralne i etyczne. Dlatego w kra-
jach takich jak Australia, Kanada, Niemcy,
Szwajcaria i Holandia taka terapia jest za-
kazana. W USA poza ogolnymi regulacja-
mi dotyczacymi leczenia, takiego zakazu
nie ma.

Igranie z ogniem

Jak dotychczas na $wiecie odnotowa-
no 3 zgony z powodu terapii genowe;j.
Do pierwszej w historii smierci doszto
w 1999 r. i dotyczyla 18-letniego Jes-

zdrowy,

Masilenie choroby

chory

sego Gelsingera cierpigcego na rzadka
chorobe metaboliczng watroby, wy-
stepujaca takze w Polsce (deficyt OTQ).
Najczesciej deficyt OTC jest dziedziczny
i smiertelny, jednak Jesse miat tagod-
niejszg posta¢ choroby, gdzie czes¢
komorek funkcjonowata prawidtowo,
a chtopiec moégt normalnie zy¢, stosu-
jac diete i zazywajac leki. Pacjent zostat
poddany terapii genowej z uzyciem
wektora adenowirusowego (czyt. dalej)
13 wrzesnia 1999 r. Cztery dni pdzniej

0% 10%

100%

% ekspresji / funkcji genu CFTR

Rys. 3. Opracowanie wtasne

nowotworowe;

chtopiec zmart w wyniku uogodlnionej
reakcji immunologicznej na czynnik
wirusowy, ktory doprowadzit do wie-
lonarzadowej niewydolnosci i $mierci
mdzgu. Historia ta mocno poruszyta
srodowiskiem naukowcow i doprowa-
dzita do spowolnienia dalszych prac
nad terapia genowa’. Kolejny zgon miat
miejsce w 2003 r. u pacjenta ze ztozo-
nym niedoborem odpornosci z powo-
du biataczki, a trzeci z powodu infekgji
grzybiczej po podaniu wektora AAV.

Biaty, czarny i r6zne odcienie
szarosci

Wiele badan przedklinicznych i klinicz-
nych udowodnito, ze idea terapii genowe;j
i poprawa transportu jondw chlorkowych
przez btone jest mozliwa do przeprowa-
dzenia. Jednak nadal istnieje pytanie, jak
taka korekta przetozy sie na czynnosc
ptuc. Wiemy, ze u pacjentéw z tagodniej-
szymi typami mutacji czynno$¢ kanatu
CFTR wynosi okofo 10%, czemu towarzy-
szg objawy ze strony réznych narzadodw,
ale nie ukfadu oddechowego. By¢ moze
uleczenie tylko niewielkiego odsetka ko-
morek doprowadzitoby do poprawy funk-
gji ptuc. Takie przypuszczenie zwieksza
nadzieje na skutecznos¢ terapii genowej.
Z drugiej strony, z badan eksperymental-
nych wynika, ze aby przywrdci¢ transport
sluzowo-rzeskowy, ekspresja (produkcja)
CFTR musi by¢ obecna na poziomie 25%.
Jeszcze inne badania wskazuja, ze do
przywrocenia prawidtowego transpor-
tu sodu potrzeba az blisko 100% funkdji
CFTR. Czy taka czesciowa korekta w dzia-
taniu CFTR przyniesie korzys¢ pacjentom?
Na razie jest za wczesnie, aby na to py-
tanie odpowiedzie¢. Prawdopodobng
zalezno$¢ miedzy odsetkiem aktywnosci
CFTR a objawami mukowiscydozy przed-
stawia rys. 3.

2 Sibbald B, Death but one unintended
consequence of gene-therapy trial. CMAJ: Ca-
nadian Medical Association Journal, 2001,
164 (11),5.1612.
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Wymienic¢ gen, ale jak?

Podstawowym problemem w  terapii
genowej jest przeniesienie prawidtowe-
go genu CFTR do jadra komérkowego,
gdzie nowy materiat ulegnie odczyta-
niu i przepisaniu na taricuch biatka (ka-
nat jonowy). Droga ta jest dtuga i dos¢
skomplikowana, a sam sposéb poda-
nia leku — problematyczny. Najczesciej
leki podaje sie drogg dozylng, jednak
w przypadku terapii genowej w muko-
wiscydozie chodzi przede wszystkim
o podanie leku do komorek nabton-
ka drog oddechowych, bo tam tkwi
gtowny problem. Dlatego wydaje sie,
7e najlepszag drogq jest terapia wziew-
na lub podanie bezposrednie do nosa
lub tchawicy. Jednak to nie wszystko.
Bariere stanowi wydzielina drég odde-
chowych, gesty $luz, biofilm bakteryjny,
naturalne mechanizmy obronne uktadu
odpornosciowego (przeciwciata, nie-
swoiste substancje takie jak mucyna),
btona komorkowa, otoczka jadrowa
oraz mechanizmy niszczenia wewnatrz-
komorkowego, ktore bronig dostepu
do materiatu genetycznego w komorce
(tabela 1 i tabela 2). Cho¢ istnieje obec-
nie metoda bezposredniego podania

Aktywno$¢ genu w komorkach

TPndanic leku

Wektory starszej] generacji

DNA do jadra komorkowego, nie da sie
tego zrobi¢ w skali catego uktadu odde-
chowego. Pozostaje wiec podanie leku
na przyktad w postaci wziewnej, majac
nadzieje, ze lek zdota wejs¢ do jadra ko-
maorkowego.

Podanie czystego DNA raczej ska-
zane jest na porazke, dlatego do trans-
portu genu wykorzystuje sie swoiste
nosniki zwane wektorami (ang. gene
transfer agents). Wektory te nalezg do
2 grup: wektory wirusowe i wektory
niewirusowe.

Wirusy do roboty

Z biologicznego punktu widzenia wiru-
sy nie sg organizmami zywymi®, a jedy-
nie potaczeniem nici kwasu nukleino-
wego (DNA lub RNA) z kilkoma biatkami.
Dzieki sprytnym rozwigzaniom potrafig
niepostrzezenie dostac sie do wnetrza
komorki i wykorzysta¢ komérkowe me-
chanizmy produkcji wiasnego materiatu
genetycznego i wiasnych biatek. Czes¢
wirusow potrafi wigzac¢ sie z ludzkim
DNA, cze$¢ ulega ekspresji (odczytaniu)
w obrebie jadra komorkowego lub cy-

> Choc posiadaja pewne ich cechy (przyp.
autora).

Wektory nowszej generacji

Czas

Rys. 4. Efektywnos¢ wektoréw niewirusowych starszej i nowszej generacji (na podstawie
Hodson, Geddes Cystic fibrosis 2016 w modyfikacji wiasnej)

Medycyna: informacje, porady, nowinki

toplazmy. Do najczesciej wykorzysty-
wanych wektorow nalezg adenowirusy
(Ad), wirusy towarzyszace adenowiru-
som (AAV), wirus Sendai (SeV) oraz len-
tiwirusy.

Wektory wirusowe maja kilka zalet.
Lepiej niz wektory niewirusowe ,wcho-
dzg" do komorek gospodarza, potrafig
tez lepiej wykorzysta¢ mechanizmy
tworzenia kopii materiatu genetyczne-
go i na duzej faczy¢ sie z genomem
gospodarza. Jednoczesnie stanowi to
pewne zagrozenie (ryzyko trwatych
zmian w ludzkim DNA).

7 kolei
mozna produkowac¢ na duzg skale, s

wektory niewirusowe
mniej immunogenne’, ale takze mniej
efektywne (tak zwana transfekcja). Do
metod terapii genowej z wykorzysta-
niem niewirusowych wektoréw nalezg
wstrzykniecia nagiego DNA, elektro-
poracja, dziato genowe, sonoporacja,
transfekcja w polu magnetycznym, uzy-
cie oligonukletoydéw i nieorganicz-
nych nanoczastek oraz kilka innych.

Wektory adenowirusowe byly zasto-
sowane jako pierwsze w terapii genowej
w mukowiscydozie. Poczatkowe badania
wykorzystywaty wektory Ad z usunietym
regionem E1, ktory jest niezbedny do na-
mnazania sie wirusa. Kolejne generacje
wektoréw zostaly ,0gotocone” z kolej-
nych biatek, tak aby byly jeszcze bardziej
bezpieczne dla chorego. Wektory Ad nie
taczg sie z ludzkim DNA, pozostaja jednak
w otoczeniu jadra, gdzie jest mozliwa ich
ekspresja. Naturalnie adenowirusy wywo-
tujg infekcje gornych drog oddechowych,
dlatego wykazujg szczegdlng zdolnos¢
(tak zwany tropizm) do zakazenia ko-
morek nabtonka drég oddechowych.
Pierwsze proby z zastosowaniem tych
wektorow polegaty na podaniu wiruséw
donosowo.

Obecnie prowadzone s3 zaawan-

sowane badania nad wykorzystywa-

4 Reakcja odpornosciowa jest stabsza
(przyp. autora).
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niem wektorow niewirusowych?, ktére
sg bezpieczniejsze od odmian wiruso-
wych. Dokonuje sie rowniez skompliko-
wanych modyfikacji genetycznych, tak
aby jak najdtuzej umozliwiaty produkcje
prawidtowych kanatéw jonowych CFTR.
Postep w pracach nad efektywnoscig
wektoréw prezentuje rys. 4.

Badania kliniczne

Dla kazdego pacjenta chorego na mu-
kowiscydoze zawsze najwazniejsze po-
zostaje pytanie, jaka jest skutecznosc¢
leku i jakiego efektu klinicznego moz-
na oczekiwac. Niestety, odpowiedZ na
tak postawione pytanie nie jest prosta.
Mimo Ze dotychczas przeprowadzono
26 badan klinicznych z udziatem facz-
nie 450 chorych na mukowiscydoze,
wiekszos¢ z nich zostata zaprojekto-
wana w celu udowodnienia stusznosci
koncepdji terapii genowej i jej bezpie-
czenstwa, a nie w celu okreélenia zna-
czenia klinicznego®. Pierwsze badania
kliniczne opieraty sie na podaniu wek-
toréw do nabtonka nosa jako tkanki
najbardziej przypominajgcej nabtonek
oskrzeli i ptuc. Badania te pozwolity uka-
za¢ mocne i stabe strony stosowanych
technik oraz fakt, ze dos¢ trudno prze-
widzie¢ efekty kliniczne takich terapii.
Juz w 1993 r, czyli 4 lata po sklo-
nowaniu genu CFTR, przeprowadzono
mate badanie kliniczne na 3 chorych
z mukowiscydoza. Kolejne 9 badar po-
kazato, ze wektory Ad sa mato efektyw-
ne w przenoszeniu prawidtowej kopii
genu CFTR i wywotuja odpowiedZ im-
munologiczna przy kolejnych prébach
podania leku. Od drugiej potowy lat
90. XX w. odnotowuje sie dos¢ szybki
rozwdj badan nad wekorami AVV, jed-
nak i one nie spetnity oczekiwan. Jedno
z badan z udziatem 100 chorych nie

> Gtéwnie przez UK. Cystic Fibrosis Gene
Therapy Consortium — CFGTC.

¢ Griesenbach U. and EW. Alton, Moving
forward: cystic fibrosis gene therapy. Hum Mol
Genet, 2013, 22 (R1), s. R52-58.

potwierdzito poprawy funkcji ptuc’. Na
razie brak jest doniesier na temat prob
klinicznych zastosowania innych wekto-
row wirusowych.

W roku 2000 brytyjscy naukow-
cy zaprezentowali nowe podejscie.
Udowodnili, ze 3-krotne donosowe
podawanie wektora niejonowego jest
mozliwe bez utraty skutecznosci le-
czenia®, Tym niewirusowym wektorem
byta liposomowa czasteczka pofaczona
z ludzkim DNA zamknietym w pierécien
(tak zwany plazmid). Rok wczesniej na
tamach prestizowego tygodnika Lan-
cet przedstawiono pierwsze badanie
z wykorzystaniem podobnego niejono-
wego wektora w postaci nebulizacji do
ptuc. Byto to badanie randomizowane,
kontrolowane placebo na 16 chorych,
gdzie wykazano elektrofizjologiczna
poprawe w ukfadzie oddechowym
w grupie, ktéra otrzymata lek®. Do-
$wiadczenie wykazato réwniez, ze lek
wywotuje jedynie przejsciowy umiarko-
wany stan zapalny, w przeciwienstwie
do wczesniej stosowanych wektorow.
Badanie zostato powtérzone w 2001 r.
z podobnymi wynikami.

W lipcu 2015 opublikowano kolej-
ne badanie randomizowane z kontro-
I3 placebo, tym razem z udziatem 140
chorych na mukowiscydoze w wieku
powyzej 12 lat oraz z FEV,'® w granicach
50-90% wartosci naleznej, u ktérych
zastosowano formute pGM169/GL67A
w postaci nebulizacji powtarzanych co

7 Moss RB. et al, Repeated Aerosolized AAV-
CFTR for Treatment of Cystic Fibrosis: A Ran-
domized Placebo-Controlled Phase 2B Trial.
Human Gene Therapy, 2007, 18(8), s. 726-
732.

8 Hyde S.C. et al, Repeat administration
of DNA/liposomes to the nasal epithelium of
patients with cystic fibrosis. Gene Ther, 2000,
7(13),5.1156-1165.

° Alton EW. et al,, Cationic lipid-mediated
CFTR gene transfer to the lungs and nose of pa-
tients with cystic fibrosis: a double-blind place-
bo-controlled trial. Lancet, 1999, 353 (9157),
S. 947-954.

1 Natezona objeto$¢ wydechowa pier-
wszosekundowa.
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4 tygodnie przez okres roku'' (zdjecie 1).
Pierwszorzednym punktem koncowym
byta zmiana wartoéci FEV,. Po roku lecze-
nia w grupie badanej sredni spadek tego
parametru wyniost 0,4% w porownaniu
7 4% w grupie kontrolnej. Jak do tej pory
jest to pierwsze na $wiecie badanie, kto-
re udowodnito umiarkowanag, ale istotng
statystycznie poprawe funkgji ptuc mie-
rzong badaniami czynnosciowymi z za-
stosowaniem terapii genowej.

Leki w innych chorobach

Pierwszy komercyjnie dostepny lek te-
rapii genowej o nazwie Gendicine zostat
dopuszczony do stosowania w Chinach
w 2003 r. i obejmowat wskazaniem
raka ptaskonabtonkowego gtowy i szyi.
W 2011 r. w Rosji zarejestrowano lek
Neovasculgen stosowany do leczenia
choroby tetnic obwodowych, w tym
krytycznego niedokrwienia konczyn.
W 2012 r. w Europie zarejestrowano
lek o nazwie Glybera (substancja alipo-
genetiparvovec), ktory jest stosowany
w leczeniu rodzinnej chylomikronemii
(niedobodr lipazy lipoproteinowej LPL)
prowadzacej do groZznych zapalen
trzustki, cukrzycy, a nawet zgonu. Scho-
rzenie jest niezwykle rzadkie (czestosc¢
wystepowania 1-2 przypadki na 1 min),
co utrudnia prowadzenie badaf nad
jego skutecznoscig oraz znacznie pod-
nosi koszty. W 2015 r. szacowany koszt
terapii dla jednego pacjenta wynosit
1 milion dolaréw i wéwczas byt to naj-
drozszy dostepny lek na Swiecie.

Lek Glybera podaje sie w jed-
norazowej sesji sktadajacej sie z kil-
kudziesieciu wstrzyknie¢ w miesnie
nég. Aby zapobiec reakcji obronnej
organizmu przeciw wektorowi, przez
12 tygodni podaje sie lek immunosu-
presyjny. Glybera wykorzystuje wektor

" Alton EW. et al., Repeated nebulisation of
non-viral CFTR gene therapy in patients with
cystic fibrosis: a randomised, double-blind, pla-
cebo-controlled, phase 2b trial. Lancet Respir
Med, 2015, 3 (9), 5. 684-691.
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Tabela 1. Przeszkody w transferze DNA do nabtonka drég oddechowych
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Bariery na zewnatrz komorki

Wydzielanie mucyny
Rzeski
Przeciwciata przeciwko wektorom

Brak receptoréw dla wektordw, dzieki ktdrym jest mozliwe wejscie do komaorki

(niski wskaznik endocytozy)

Bariery wewnatrz komorki

Potrzeba wytworzenia jakiegos mechanizmu transportu wewnatrz cytoplazmy
Tylko cze$¢ wektorow wirusowych integruje sie z ludzkim DNA

Tabela 2. Przeszkody terapii genowej

sie z szybszg i silniejszg reakcja.

niz przewidywano.

etyczne.

« Krétkotrwaly efekt terapii — trudnos¢ w integracji DNA do genomu, szybkie mnozenie sie komorek zmniejsza proporcje
,uleczonych”komorek, terapia wymaga powtorzen.

« OdpowiedzZ immunologiczna — organizm broni sie przed wtargnieciem obcych czastek, ponowne podanie leku wigze
« Ryzyko zwigzane z wektorami wirusowymi — toksycznos¢, reakcja zapalna i niekontrolowana ekspresja innych genow

« (Czedc chordb jest wielogenowych (choroby serca, nadcisnienie tetnicze, cukrzyca, otytos¢, choroba Alzheimera),
co znacznie utrudnia terapie genowa.

< W niektorych krajach zabroniona jest terapia genowa komarek germinalnych, taka terapia budzi takze watpliwosci

« W niektorych chorobach (X-SCID) terapia genowa w duzym odsetku wywotuje biataczke jako skutek uboczny;
aby temu zapobiec, nalezy doda¢ gen supresorowy, co przysparza dodatkowych problemaéw.

« Wysoki koszt terapii — koszt leczenia Glyberg w 2013 r. wynosit 1,6 miliona dolarow.

AAV, aby przenie$¢ prawidtowa kopie
genu LPL. Wektor wirusowy nie wy-
wotuje choroby, wchodzi jedynie do
komdrek niedzielgcych sie i wywotuje
niewielka reakcje cytotoksyczng or-
ganizmu. Dotychczas lek bedacy w Il
fazie badan klinicznych zastosowano
u 27 chorych'.

Podsumowanie

W ciggu najblizszych kilku lat bedziemy
Swiadkami dwoch trenddéw. Z jednej
strony $wiat nauki pdjdzie w kierunku
potencjatorow i korektoréw CFTR (leki
o nazwie Kalydeco, Orcambi), ktére juz
w tej chwili s wykorzystywane w le-

czeniu. Drugi trend to terapia genowa,

12 Scott LJ, Alipogene Tiparvovec: A Review
of Its Use in Adults with Familial Lipoprotein
Lipase Deficiency, Drugs, 2015, 75 (2), s. 175—
182.

ktéra obecnie wydaje sie by¢ ciut za
nowymi lekami, jednak badanie kli-
niczne z 2015 r. jest bardzo obiecujgce
i niewykluczone, Ze terapia genowa
wkrétce wyprze potencjatory i korekto-
ry CFTR. Z doniesieri prasowych wynika,
ze brytyjskie konsorcjum CFGTC dokta-
da wszelkich staran, aby tak wiasnie sie
stafo.
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Repeated nebulisation of non-viral CFTR gene therapy in
patients with cystic fibrosis: a randomised, double-blind,
placebo-controlled, phase 2b trial

Eric W FW Alton®, David K Armstrong, Deborah Ashby, Katie | Bayfield, Diana Bilton, Emily V Bloomfield, A Christopher Boyd*, June Brand,
Ruaridh Buchan, Roberta Calcedo, Paula Carvelli, Maria Chan, Seng H Cheng, D David 5 Collie, Steve Cunningham®, Heather E Davidson,
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Rasanna F Featherstone, Jemyr Gavina, Sabrina Gea-Sorli, Duncan M Geddes, James § R Gibsan, Debarah R Gill*, Andrew P Greening,

Uta Griesenbach®, David M Hansell, Katharine Harman, Tracy E Higgins®, Samantha L Hodges, Stephen C Hyde®, Laura Hyndman,

] Alastair Innes*, Joseph Jacob, Nancy jones, Brian F Keogh, Maria P Limberis, Paul Lloyd-Evans, Alan W Maclean, Michelle C Manwvell,
Dominique McCormick, Michael MoGovern, Gerry McLachlan, Cuixiang Meng, M Angeles Montero, Hazel Milligan, Laura | Moyce,

Gordon D Murray®, Andrew G Nicholson, Tina Osadolor, Javier Parra-Leiton, David | Parteous®, lan A Pringle, Emma K Punch, Kamila M Pytel,
Alexandra L Quittner, Gina Rivellini, Clare | Saunders, Ronald K Scheule, Sarah Sheard, Nicholas | Simmonds, Keith Smith, Stephen N Smith,
Najwa Soussi, Samia Soussi, Emma | Spearing, Barbara | Stevenson, Stephanie G Surmner-jones, Minna Turkkila, Rosa P Ureta, Michael D Waller,
Marguerite Y Wasowicz, James M Wilson, Paul Wolstenholme-Hogg, an behalf of the UK Cystic Fibrosis Gene Therapy Consortium

Summary

Background Lung delivery of plasmid DNA encoding the CFTR gene complexed with a cationic liposome is a potential
treatment option for patients with cystic fibrosis. We aimed to assess the efficacy of non-viral CFTR gene therapy in
patients with cystic fibrosis.

Methods We did this randomised, double-blind, placebo-controlled, phase 2b trial in two cystic fibrosis centres with
patients recruited from 18 sites in the UK. Patients (aged =12 years) with a forced expiratory volume in 1's (FEV) of
50-90% predicted and any combination of CFTR mutations, were randomly assigned, via a computer-based
randomisation system, to receive 5 mL of either nebulised pGM169/GL67A gene-liposome complex or 0-9% saline
{placebo) every 28 days (plus or minus 5 days) for 1 year. Randomisation was stratified by % predicted FEV, (<70 vs
=70%%), age (<18 vs =18 years), inclusion in the mechanistic substudy, and dosing site (London or Edinburgh). Participants
and investigators were masked to treatment allocation. The primary endpoint was the relative change in % predicted
FEV,. The primary analysis was per protocol. This trial is registered with ClinicalTrials.gov, number NCT01621867.

Findings Between June 12, 2012, and June 24, 2013, we randomly assigned 140 patients to receive placeho [n-62} or
pGM169/GL67A (n=78), of whom 116 (83%) patients comprised the per-protocol population. We noted a

albeit modest, treatment effect in the pGM169/GL67A group versus placebo at 12 months’ follow-up (3-7%, 95% cI
0-1-7-3; p=0-046). This oulcome was associated with a stabilisation of lung function in the pGM169/GL67A group
compared with a decline in the placebo group. We recorded no significant difference in treatment-attributable adverse
events between groups.

Interpretation Monthly application of the pGM169/GL67A gene therapy formulation was associated with a significant,
albeit modest, benefit in FEV, compared with placebo at 1 year, indicating a stabilisation of lung function in the
treatment group. Further improvements in efficacy and consistency of response to the current formulation are needed
before gene therapy is suitable for clinical care; however, our findings should also encourage the rapid introduction of
more potent gene transfer vectors into early phase trials.

Funding Medical Research Council/National Institute for Health Research Efficacy and Mechanism Evaluation
Programme.

Copyright @ Alton et al. Open Access article distributed under the terms of CC BY.

Introduction

Cystic fibrosis has been a target for gene therapy since the
CFTR gene was cloned in 1989." Lung disease is the main
cause of morbidity and mortality in individuals with cystic
fibrosis, with a median age at death of 29 years (95% CI
27-31).* Early expectations of a rapid breakthrough were
based on supposed ease of access to the target respiratory

epithelium via inhaled aerosols. These hopes were
tempered by the subsequent realisation that the airways
are well defended, in keeping with their predominant
function as conducting passages, rather than absorptive
surfaces.

Various vectors for delivery of the CFTR gene into
respiratory epithelial cells have been assessed. Viral

www thelancet comfrespiratery Vol 3 September 2015

Zdj. 1. Pierwsza strona publikacji na temat skutecznosci terapii genowej w mukowiscydozie
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} Witamina K2 pod lupa

Patrycja Krzyzanowska, Jarostaw
Walkowiak
Klinika — Gastroenterologii  Dzieciecej

i Choréb Metabolicznych Uniwersytetu
Medycznego im. K. Marcinkowskiego
w Poznaniu

Witamina K nalezy do grupy wita-
min rozpuszczalnych w ttuszczach®. Zo-
stata odkryta w 1930 r. przez duniskiego
biochemika Dama, ktéry jako pierwszy
opisat  wystepowanie  podskornych
i srédmiesniowych wybroczyn u kur-
czat hodowanych na diecie ubogottusz-
czowej®. Do naturalnie wystepujacych
form witaminy K zalicza sie witamine K1
- filochinon (ang. phylloquinone — PK)
oraz witamine K2 — menachinon (ang.
menaquinone, MK-n)®. Witamina K1
wystepuje gtéwnie w zielonych warzy-
wach lisciastych, a takze w oliwie z oli-
wek i oleju sojowym. Z kolei Zrodtem wi-
taminy K2 sg mieso drobiowe (kurczaki),
masto, zottko, sery oraz sfermentowana

soja (natto)®. Warto podkresli¢, ze wita-

mina K2, a w szczegodlnosci jej diugo-
taricuchowe formy (MK-7, MK-8, MK-9,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Zr6dtem witaminy K2 jest m.in. nabiat (fot. 1-3 Matgorzata Kaczmarek)

MK-10, MK-11 oraz MK-12), produkowa-
na jest w jelicie grubym przez bakterie
z rodziny Bacteroides®. Obydwie wita-
miny odgrywajg istotng role w procesie
y-karboksylacji tzw. biatek zaleznych
od witaminy K, do ktérych zalicza sie
miedzy innymi: czynniki krzepniecia
krwi (I1, VII, IX, X), biatka S, C, Z, osteokal-
cyne, biatka Gla macierzy (ang. matrix
Gla-protein — MGP), nerkowe biatka Gla

Witamina K1 wystepuje gtéwnie w zielonych warzywach lisciastych

(ang. kidney Gla protein) oraz biatko za-
trzymania wzrostu (ang. growth-arrest-
specific-6 protein — Gas6)°®.

Rola witaminy K zasadniczo ko-
jarzona jest z jej udziatem w procesie
krzepniecia krwi??. Jednakze, jak suge-
rujg dostepne dane pismiennicze, jej
znaczenie jest zdecydowanie szersze'.
Ponadto, ze wzgledu na obecnos¢
réznych form witaminy K, istotny wy-
daje sie réwniez fakt, ze witamina K2
w poréwnaniu z witaming K1 wykazu-
je wieksze powinowactwo do tkanek
pozawgtrobowych, co determinuje
jej zasadnicze kierunki dziatania'. Wi-
tamina K2 odgrywa bowiem istotng
role w mineralizacji ko$¢ca na drodze
wspomnianego  wczesniej  procesu
y-karboksylacji osteokalcyny, a takze
biatka GRP (ang. y-carboxyglutamic
acid residue Gla-rich protein) i periosty-
ny oraz innych mechanizméw, zwigza-
nych miedzy innymi z wykorzystaniem
witaminy 1,25 (OH),D,""". Witamina K2
ma réwniez istotne znaczenie w regu-
lacji procesu wapnienia naczyn', ktore
obserwuje sie u pacjentéw z przewle-
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kta niewydolnoscig nerek, cukrzyca
oraz miazdzyca'®. Jest takze bardziej
efektywna w zapobieganiu i odwra-
caniu procesu wapnienia tetnic®. Po-
nadto, witamina K2 (gtéwnie MK-4)
hamuje in vitro wzrost komorek rako-
wych, a takze wykazuje in vivo efekt
terapeutyczny w progresji choroby no-
wotworowej'. Z innych znanych, po-
zytywnych efektow dziatania obu form
powyzszej witaminy (MK-4 i MK-7) wy-
mienia sie réwniez hamowanie reakdji
zapalnej oraz udziat w proliferacji ko-
morek B-trzustki, uwrazliwianie komo-
rek na insuline oraz wzrost tolerangji
glukozy®".

Powszechnie wiadomo, ze u cho-
rych na mukowiscydoze (CF) ze wspot-
istniejaca niewydolnoscig zewnatrzwy-
dzielnicza trzustki (ok. 85-90% chorych
na CF)? w wyniku niedoboréw enzyma-
tycznych dochodzi do zaburzen trawie-
nia i wchfaniania ttuszczow pokarmo-
wych, czego konsekwencjg jest miedzy
innymi niedobor witaminy K. Wsrod
czynnikdéw wptywajacych na obnizenie
stezenia witaminy K u pacjentéw z CF
wymienia sie takze czeste antybiotyko-
terapie choroby oskrzelowo-ptucnej, Zle
zbilansowang diete, choroby watroby
oraz stan po resekcji fragmentu jelita

Medycyna: informacje, porady, nowinki

cienkiego w przebiegu niedroznosci
smotkowej* 7,

Niedobdr witaminy K manifestuje
sie zaburzeniami krzepniecia, w tym si-
niakami lub podskornymi krwotokami
7 miejsca wkiucia zylnego czy nawet
krwawieniami z bton sluzowych nosa
i przewodu pokarmowego w ciez-
kich postaciach. Niedobor witaminy K
doprowadza réwniez do zaburzonej
mineralizacji kosci, a w konsekwendji
do osteoporozy'®. Dostepne dane pi-
$miennicze wskazujg na wystepowanie
zaburzert  koagulologicznych,  gtéw-
nie u niemowlat z CF?'>?, Natomiast
u wiekszosci chorych przewlekty nie-
dobdr witaminy K objawia sie znacznie
czesciej zaburzeniami mineralnej ge-
stosci kos¢ca niz koagulopatig. Wynika
to z faktu, ze watroba posiada bardzo
efektywny mechanizm, dzieki ktéremu
szybko wyfapuje dostepng w krazeniu
witamine K, narazajac kosci na jej nie-
dobor's. Problem zwigzany z zaburze-
niami mineralizacji kos¢ca dotyczy nie
tylko chorych dorostych, ale rowniez
dzieci i mtodziezy z CF w okresie dojrze-
wania'.

W oparciu o do$wiadczenia wiasne
suplementacja witaming K1 u pacjen-
téw z CF wydaje sie by¢ nie w petni sku-

U wiekszosci chorych przewlekty niedobdr witaminy K objawia sie znacznie czesciej za-
burzeniami mineralnej gestosci kos¢ca niz koagulopatia

teczng. W badaniu kohortowym prze-
prowadzonym w grupie 168 pacjentéw
z CF w wieku 1,2-41,4 lat, niedobdr wi-
taminy K (zdefiniowany na podstawie
stezenia niekarboksylowanej protrom-
biny oraz odsetka niekarboksylowanej
osteokalcyny) stwierdzono u ok. 40%
chorych, pomimo podazy witaminy
K1'3. Warto rowniez podkresli¢, ze do tej
pory nie zostafa ustalona jednoznacz-
nie wielko$¢ dawki suplementacyjnej
powyzszej witaminy u chorych na CF'®.
Wedtug europejskich zalecerr dawka
suplementacyjna jest zréznicowana
i powinna miescic¢ sie w zakresie od 0,3
mg/dziert do 10 mg/tydzien*?!. Z kolei
Polskie Towarzystwo Mukowiscydo-
zy rekomenduje podaz witaminy K
w przedziale od 1 do 20 mg/tydzien®.
Jednakze w oparciu o dosSwiadczenia
wiasne, zastosowanie rekomendowane;j
dawki witaminy K u chorych na CF nie
normalizuje jej zasobdw ustrojowych
u wszystkich pacjentow!'*",
Powszechnie wiadomo, ze u cho-
rych na CF wystepuja znaczace nie-
dobory witaminy K. Suplementacja
witaming K1 nie prowadzi do petnej
normalizacji jej zasobdw ustrojowych.
Jednoczesnie warto podkresli¢, ze spek-
trum oddziatywania witaminy K2 jest
znacznie szersze. W zwigzku z powyz-
szym, ciekawa alternatywa wydaje
sie suplementacja witaming K2, a do
czasu uzyskania petnej jasnosci co
do efektywnosci jej dziatania w CF,
jednoczesne suplementowanie cho-
rych na CF witaming K1 oraz K2.

Bibliografia

1. Booth S.L. Roles for Vitamin K beyond coagu-
lation. Annu Rev Nutr, 2009, 29, s. 89-110.

2. Borgo G, Mastella G, Gasparini P, Zorzanello
A, Doro R, Pignatti PF. Pancreatic function
and gene deletion F508 in cystic fibrosis. ) Med
Genet, 1990, 27 (11), s. 665-669.

3. Conway S.P.Vitamin Kin cystic fibrosis. J R Soc
Med, 2004, 97 (44), s. 48-51.

Trust
Nutritional

Ea

Wor-
management

Cystic  Fibrosis Nutrition

king  Group.

10

MUKOWISCYDOZA 45/2016



of cystic fibrosis. London: Cystic Fibrosis Trust,
2002,s.1-51.

5. Dam H, Schoénheyder F. A deficiency disease
in chicks resembling scurvy. Biochem J, 1934,
28,5.1355-1359.

6.  DiNicolantonio JJ, Bhutani J, O'Keefe
JH. The health benefits of vitamin K. Open
Heart, 2015, 2 (1):e000300, doi: 10.1136/
openhrt-2015-000300. eCollection 2015.

7. Durie PR. Vitamin K and the management of
patients with cystic fibrosis. CMAJ, 1994, 151
(7),5.933-936.

8. Greer FR. Vitamin K the basics — What's new?
Early Hum Dev, 2010, 86 (1), 5. 43-47.

9. Hamid B, Khan A. Cerebral hemorrhage as the
initial manifestation of cystic fibrosis. J Child
Neurol, 2007, 22 (1), s. 114-115.

10.  Jagannath VA, Fedorowicz Z., Thaker V,
Chang AB. Al-Harthy N. Vitamin K supple-
mentation for cystic fibrosis. Cochrane Data-
base Syst Rev, 2015, Jan 18;1: CD008482, doi:
10.1002/14651858.CD008482.pub4. Review.

11. Koshihara Y, Hoshi K, Ishibashi H., Shiraki
M. Vitamin K2 promotes 1a25(0OH), vitamin
D, - induced mineralization in human perios-
teal osteoblasts. Calcif Tissue Int, 1996, 59 (6),
S. 466-473.

12. Krzyzanowska P, Lisowska A, Wo$ H., Trawin-
ska-Bartnicka M., Bober L., Rohovyk N. et al.
Vitamin K status in young children with cystic

fibrosis. Acta Sci Pol Technol Aliment, 2011,
10 (3), 5. 399-406.

13.  Krzyzanowska P, Pogorzelski A, Skorupa W,
Moczko J., Grebowiec P, Walkowiak J. Exoge-
nous and endogenous determinants of vita-
min K status in cystic fibrosis. Sci Rep, 2015,
doi: 10.1038/srep12000.

14. McCann J.C, Ames B.N. Vitamin K, an exam-
ple of triage theory: is a micronutrient inad-
equacy linked to diseases of aging? Am J Clin
Nutr, 2009, 90 (4), 5. 889-907.

15.  McPhail GL
as a presentation of cystic fibrosis.
J Emerg Med, 2010, 38 (3), s. 320-322.

16.  Mosler K, Von Kries R., Vermeer C,, Saupe J,,

Coagulation  disorders

Schmitz T, Schuster A. Assessment of vitamin
K deficiency in CF — how much sophistication
is useful? J Cyst Fibros, 2003, 2 (2), 5. 91-96.

17.  Ohsaki Y, Shirakawa H., Miura A., Giriwono
PE, Sato S, Ohashi A. et al. Vitamin K sup-
presses the lipopolysaccharide - inducted ex-
pression of inflammatory cytokines in cultured
macrophage-like cells via the inhibition of the
activation of nuclear factor kB through the
repression of IKKa/ 3 phosphorylation. J Nutr
Biochem, 2010, 21 (11),5. 1120-1126.

18.  Panizo S, Cardus A, Encinas M., Parisi E., Val-
cheva P, Lopez-Ongil S. et al. RANKL increas-
es vascular smooth muscle cell calcification
through a RANK-BMP 4- dependent pathway.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Circ Res, 2009, 104 (9), s. 1041-1048.

19.  Sermet-Gaudelus |, Castanet M., Retsch-
-Bogart G,, Aris RM. Update on Cystic Fibro-
sis — related bone disease: A special focus on
children. Pediatr Respir Review, 2009, 10 (3),
s. 134-142.

20.  Shearer M.J,, Newman P. Metabolism and cell
biology of vitamin K. Thromb Haemost, 2008,
100 (4), s. 530-547.

21. Sinaasappel M, Stern M, Littlewood J., Wol-
fe S, Steinkamp G., Heijerman HGM. et al.
Nutrition in patients with cystic fibrosis: a Eu-
ropean Consensus. J Cyst Fibros, 2002, 1 (2),
s.51-75.

22, Stafford D.W. The vitamin K cycle. J Thromb
Haemost, 2005, 3 (8), s. 1873-1878.

23.  Verghese T, Beverley D. Vitamin K deficient
bleeding in cystic fibrosis. Arch Dis Child,
2003, 88 (6), 5. 553-555.

24.  Walkowiak J, Lisowska A, Bfaszczynski M.,
Przystawski J., Walczak M. Polyunsaturated fat-
ty acids in cystic fibrosis are related to nutrition
and clinical expression of the disease. ) Pediatr
Gastroenterol Nutr, 2007, 45 (4), s. 488-489.

25, Walkowiak J,, Pogorzelski A, Sands D., Sko-
rupa W, Milanowski A, Nowakowska A. et
al. Zasady rozpoznawania i leczenia mukowis-
cydozy. Zalecenia Polskiego Towarzystwa Mu-
kowiscydozy 2009 Poznan-Warszawa-Rze-
széw, Stand Med, 2009, 6, s. 352-378.

Praktyczne aspekty stosowania
Fortimelu Max

Monika Mielus
Zaktad Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka

Postepowanie zywieniowe w mu-
kowiscydozie jest jednym z niezbed-
nych elementéw leczenia choroby.
W codziennej praktyce czesto bywa
nie lada wyzwaniem, szczegodlnie kiedy
pacjentowi brakuje apetytu, niechetnie
prébuje nowych smakoéw, ma infekcje
lub jest w trakcie leczenia zaostrzenia
w warunkach szpitalnych.

Wymagania kaloryczne diety dla
chorego z mukowiscydoza bywaja cza-
sami na tyle wysokie (do 2 razy wieksze

niz zdrowego rowiesnika), ze trudno je-
dynie positkami pokry¢ wiasciwg ilos¢
energii.

Codzienne deficyty w kaloryczno-
sci diety oraz innych makroskfadnikow
(biatek,
skutkujg brakiem przyrostéw lub spad-

ttuszczéw,  weglowodanow),

kiem masy ciata. Zgodnie z najnowszy-
mi zaleceniami zywieniowymi Europej-
skiego Towarzystwa Mukowiscydozy',
modyfikacje dietetyczne wraz z doust-
nymi odzywkami powinny byc¢ stoso-

' Turck D, Braegger C.P, Colombo C.iwsp.
ESPEN-ESPGHAN-ECFS guidelines on nutrition
care for infants, children, and adults with cystic
fibrosis. Clin Nutr, 2016; 35: 557-577.

Fot. Olga Matecka-Malcew
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wane, kiedy nastapit spadek masy cia- Tabela 1. Porownanie sktadu preparatow odzywczych
ta w ciggu 2-4 miesiecy, lub jest brak

Fortimel Max

Nutridrink ,zwykty”

przyrostu masy ciata w ciggu 2 ostat-
nich miesiecy, lub BMI pacjenta miesci
sie pomiedzy 50 a 10 centylem.

Oczywiscie decyzje o momencie

wlaczenia doustnych odzywek nale- | Energia (kcal) 240 150
7y zawsze skonsultowac z lekarzem
lub dietetykiem w celu jak najbardziej | Biatko (9) 96 6
optymalnego dopasowania produkty,
dawki, czasu stosowania oraz ewentual- | Thuszcz (9) 93 58
nej dawki enzymow. Na polskim rynku
znajduje sie wiele doustnych prepara- = Weglowodany (g) 29,7 184
téw odzywczych zwanych potocznie
,0dzywkami’, ktére majg za zadanie Witaminy
pomaga¢ w utrzymaniu diety w mu-
kowiscydozie. Od wrzesnia 2015 r. na Wit. A (ug-RE) 240 123
krajowym rynku pojawit sie na liscie re-
fundacyjnej Fortimel Max — kompletna Wit. D (ug) 18 11
dieta wysokokaloryczna przeznaczona
dla chorych z mukowiscydoza. Charak- Wit. E (mg alfa-ug) 3 19
teryzuje sie zwiekszong iloscig kalorii,
biatka, ttuszczu, witamin rozpuszczal-

Wit. K (ug) 13 8

nych w ttuszczach, nawet w poréw-

naniu do ,zwyktego” Nutridrinka.

Poréwnanie zestawiono w tabeli 1.
Dodatkowo 300 ml Fortimelu Max za-
wiera 720 mg NaCl, co stanowi okoto
50% dobowego zapotrzebowania na
dodatkowa suplementacje NaCl u cho-
rych z CF powyzej 11 rz.
W celu efektywnego wykorzy-
stania preparatu musimy pamietac
o kilku waznych aspektach, m.in.:
® 1 butelka Fortimelu Max zawiera
300 ml, a nie 200 ml.

® Zgodnie z zaleceniami producenta
preparat powinien by¢ stosowany od
6. roku zycia, ale w praktyce klinicznej
moze by¢ wykorzystywany od okoto
4-5 roku zycia, TYLKO pod nadzorem
i za zgodg lekarza lub dietetykal!

® Po otwarciu preparat nalezy prze-
chowywac w lodéwce - do 24 godz.

® Dawkowanie powinno byc¢ ustalone
indywidualnie, czesto zbyt duza jed-
norazowa dawka np. 150 czy 200 ml,
moze nie by¢ dobrze tolerowana,

dlatego w celu wyksztatcenia dobrej — ©
akceptacji warto wprowadzi¢ na po-
czatek mniejsze dawki np. po 50 ml.
U mtodszych dzieci moze sprawdzi¢
sie podawanie preparatu strzykaw- — ®
ka lub w kieliszku" jako lekarstwo

Czy syrop.

Warto, aby dawki byty dopasowanie
do codziennego rytmu pacjenta np.
2 x po sniadaniu (50 ml) i obiedzie
(100 ml) + 1 x po kolacji (150 ml).
Przyktadowe stosowane ilosci For-
timelu Max przedstawiono w ta-
beli 2.

Tabela 2. Propozycja dawkowana Fortimelu Max w réznych grupach wiekowych

Opcjonalne przyktadowe DOBOWE roztozenie dawek Fortimelu Max

150 ml (1/2 butelki) = 360 kcal

6-10 lat 10-18rz.
3 x50 ml 2x150ml
4x75ml 3x 100 ml
5x60 ml 3x150ml
1x150 ml
2x 150 ml

300 ml (cata butelka) = 720 kcal

Powyzej 18 rz.

1 x 300 ml

2 x 150 ml

3x 150 ml

4% 150 ml
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Mniejsze podzielone dawki na 5 x
50 ml moga by¢ stosowane réwniez
w grupie nastoletniej, jezeli bedzie
to chetniej akceptowane przez pa-
cjenta.

dawki,
akceptowane] przez pacjenta (co

Ustalenie  odpowiedniej

zapewni regularne  stosowaniel)
jest niezbedne rowniez w celu do-
pasowania odpowiedniej ilosci en-
zymoéw. Dlatego zalecona dawka
powinna by¢ zawsze doktadnie od-
mierzona (za pomocg miarki — nie
,na oko"). W sytuacji wypijania wiek-
szej (lub mniejszej) ilosci niz zaleca-
na moga pojawic sie bole brzucha
wynikajace z nieodpowiednio do-
pasowanej dawki enzymow trzust-
kowych. W tabeli 3. zestawiono
wartosci odzywcze roznych dawek
preparatu.

Nie ma jednej uniwersalnej dawki
enzymoéw trzustkowych stosowa-
nych do odzywek. llos¢ enzymow
moze sie roznic¢ nie tylko u poszcze-
golnych pacjentéw, ale réwniez
w zaleznosci od czasu podazy, np.
czy bezposrednio po positku, czy
tez oddzielnie np. jako zamien-
nik ,przekaski” w szkole. Przeciet-
nie do oddzielnie wypijanej porcji
150 ml wymagane sg 2-3 kapsutki
Kreonu 10 000 lub 1 kapsutka Kre-
onu 25 000. JEDNAK odpowiednie
dawki ZAWSZE muszg byc¢ dopaso-
wane przez lekarza lub dietetyka. Bez
dopasowania indywidualnej dawki
enzymdw, nawet regularne stoso-
wanie preparatu moze nie przynies¢
korzysci — czyli pacjent moze np.
mniej przyrasta¢ na masie ciata oraz
dodwiadcza¢ bolow brzucha i (lub)
luzniejszych, thustych stolcow.

50ml 60 ml
Energia (kcal) 120 144
Biatko (g) 48 58
Ttuszcz (g) 47 5,6
Weglowodany (g) 14,9 17.8

W celu urozmaicenia podawania
preparatu lub mniejszej akceptacji
,Czystej” formy, Fortimel Max moze-
my podawac w innej postaci:
Zamrozony np. z dodatkiem se-
zonowych owocow, pamietac
o odmierzeniu odpowiedniej
ilosci porcji do pudeteczek, naj-
korzystniej 100 ml — lub wla¢
do pojemnika na kostki lodu
dang objetos¢ preparatu — na-
lezy pamietac o podaniu nalez-
nej dawki enzyméw trzustko-
wych!
Z dodatkiem jogurtu (serka) -
najkorzystniej w porcji 50 ml, ale
jesli pacjent dobrze akceptuje
potaczenia, mozna zwiekszy¢ do
100 ml - nalezy pamietac o po-
daniu naleznej dawki enzymow
trzustkowych i dodatkowej ilosci
ttuszczu pochodzacego z jogur-
tu lub serkal
W formie koktajlu — z dodatkiem
jogurtu typu greckiego i owo-
cow — nalezy pamieta¢ o po-
daniu naleznej dawki enzymow
trzustkowych i dodatkowej ilo-
$ci thuszczu pochodzacego z jo-
gurtu!

Tabela 3. Wartosci odzywcze roznych dawek Fortimelu Max

75ml 100ml 150ml 300 ml
180 240 360 720
7,2 96 144 28,8
7,0 93 13,9 279
22,3 29,7 44,5 89,1

Z dodatkiem galaretki — rozpu-
$ci¢ galaretke o ulubionym sma-
ku w mniejszej ilosci wody niz
na opakowaniu, doda¢ 100-150
ml Fortimelu Max — schtodzi¢ -
nalezy pamieta¢ o podaniu na-
leznej dawki enzymow trzustko-
wych!
Pacjenci z cukrzyca w przebiegu
mukowiscydozy i stosujacy insuli-
noterapie muszg pamietac o ilosci
wymiennikow weglowodanowych
w poszczegolnych dawkach prepa-
ratu Fortimel Max:
« 50ml-1,5WW,
+ 100 ml = 3WW,
« 150 ml=4,5WWw,
+ 300 ml =9 WW.

WAZNE!

Odzywki maja za zadanie wspo-
magac ,leczenie” nieprawidtowego
stanu odzywienia - jednak tylko re-
gularno$¢ i prawidtowe stosowanie
przyniosg pozadane efekty. Moga
zastapi¢ ,czasowo” positki podczas
zaostrzen. Docelowo powinny byc
spojnym, zgodnym z indywidual-
nym rytmem pacjenta uzupetnie-
niem diety.
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} Czy moje dziecko potrzebuje psychologa?

Bartosz Orlicz
Centrum Medyczne Karpacz

Rozwdj dziecka przepleciony jest
wieloma kryzysami rozwojowymi. Psy-
chologowie kliniczni uwazaja, ze bez kry-
zysu nie ma rozwoju. Spowodowane s3
one przez wydarzenia zachodzace w toku
rozwoju cztowieka, powodujgce gwat-
towna zmiane lub zyciowy zwrot. Jest to
normalne zjawisko adaptacyjne.

Teorie psychospoteczng dotyczaca
kryzysow rozwojowych w cyklu Zycia
stworzyt Erik Erikson, zaktadajac, ze kaz-
da faza rozwoju prowadzi do kryzysu
wywotanego przez swoisty rodzaj kon-
fliktu. Konflikty dotyczace dzieciristwa
i dorastania nazwat nastepujaco: w nie-
mowlectwie wystepuje konflikt zaufa-
nie — nieufnos¢, we wczesnym dziecin-
stwie autonomia — poczucie wstydu
i zwatpienie, w wieku zabawy chodzi
o inicjatywe i poczucie winy, w wieku
szkolnym na pierwszy plan wychodza
pracowitos¢ i poczucie winy, a w ado-
lescendji, czyli wieku nastoletnim, na-
stepuje konflikt pomiedzy budowa toz-
samosci i niepewnoscig roli, w jakiej sie
jest. Wedtug Eriksona najwazniejszym
kryzysem w rozwoju osobowosci czto-
wieka jest kryzys tozsamosci, o ktérym
napisze w dalszej czedci artykutu.

Kryzysy rozwojowe dotyczg tak
samo dzieci zdrowych, jak i chorych.
W przypadku tych drugich kryzysy po-
jawiaja sie albo za wczesnie, albo za
podzno. Dzieci czesto hospitalizowane,
np. we wczesnym dziecinstwie, cofaja
sie do nieufnosci (wraca tak zwany lek
separacyjny) albo staja sie ,bardziej do-
roste” od rowiesnikow. U dzieci hospi-
talizowanych w wieku szkolnym, przez
absencje w szkole wymagajaca przej-
$cia na nauczanie indywidualne, zanika

chwilowo rywalizacja z réwiesnikami,
€O 7z czasem objawic¢ sie moze lekiem,
poczuciem winy i brakiem inicjatywy.
Przyktadow tego typu mozna mnozyc
wiele, jednakZze nie wszystkie z nich wy-
magajg interwencji psychologicznej.

Pytanie: ,Czy moje dziecko po-
trzebuje psychologa?” bywa zadawane
zbyt wczesnie albo zbyt pdzno. Zbyt
wczesnie wtedy, gdy dziecko przecho-
dzi tak zwany ,bunt dwulatka’, ktory
jest naturalnym, adaptacyjnym konflik-
tem i kryzysem rozwojowym. Gtebszy
i bardziej skomplikowany problem jest
wtedy, gdy takie pytanie zada sie zbyt
pozno. Warto tez pamietac, ze nasze
decyzje o konsultacji psychologicznej
modyfikowane sg przez spoteczne mity
i legendy na temat psychologéw. Kon-
sultacje nie sg stresujgce dla dziecka,
jezeli najpierw rozmawia sie z rodzicem
0 problemie bez obecnosci dziecka.
Psycholog nie przepisuje lekow, nie za-
mknie w szpitalu.

Kazdy ma prawo popetnia¢ btedy
wychowawcze, nikt nie ma przeciez
ukonczonego szkolenia z rodzicielstwa.
Dlatego tez obserwacja kogos z boku
nie bedzie krytyka w stylu wszystkowie-
dzacej babci, tesciowej, cioci czy sasiad-
ki. W mojej praktyce czesto bywa tak, ze
konsultacja wskazuje na dobre i kocha-
jace wychowanie, lekka nadopiekun-
€zo$¢ oraz... zbyt mocne angazowanie
sie ,fachowcow” z rodziny. Przyktadowo
w jednej rodzinie babcia 13-letniego
chfopca ocenifa jego zachowanie jako
,depresje” po obejrzeniu programu
w publicznej telewizji tylko dlatego, ze
chtopiec nie chciat chodzi¢ do szkoty.
Dla rodzicéw to szok, niedowierzanie,
obwinianie sie za,btedy wychowawcze”
Okazato sie, ze chfopiec boi sie pewne-
go przedmiotu w szkole. Depresja?

Ponizej omowie poszczegdine
etapy rozwojowe Zz najwazniejszymi
problemami, ktére sugerujg konsulta-
cje psychologiczna. Nastepnie zakon-
cze podsumowaniem. Nizej opisane
momenty zycia i rozwoju dziecka sq
wspolne tak samo dla dzieci zdrowych,
jak i tych chorych na mukowiscydoze.
Szczegdtowe omodwienie kazdego pro-
blemu nie jest moZliwe z racji przegla-
dowego charakteru niniejszej pracy,
dlatego tez kieruje zainteresowanego
czytelnika do bibliografii.

Niemowlectwo i wczesne
dziecinstwo

W praktyce psychologicznej zdarzaja
sie konsultacje spowodowane ktoryms
z tych kryzysow, szczegodlnie, gdy -
zdaniem rodzica - trwa on ,za dtugo”.
Przyktadowo dziecko 2-3 letnie nie daje
spokoju rodzicom, jest ciggle nastawio-
ne negatywnie, zbuntowane, ptaczliwe
(manifestuje sie wszechobecnym sto-
wem ,nie"). Na poziomie rozwojowym
otrzymuje ocene prawidtowa wzgle-
dem swojego wieku. W tym przypadku
to nie dziecko bywa konsultowane, lecz
rodzice, ktorzy nie stawiajg granic, roz-
pieszczajg, maja mato cierpliwosci lub
jg po prostu tracg w trakcie opieki nad
dzieckiem. Rodziny takie bywaja nie-
rzadko roztagczone, mama opiekuje sie
dzieckiem 24 godziny na dobe, a ojciec,
pod pretekstem zarabiania pieniedzy
lub w celu dystansowania sie od pro-
blemow rodziny, jest w delegacjach lub
bywa w domu bardzo rzadko. Szerzej
0 tym temacie w artykule (http://www.
ptwm.org.pl/base/o-mukowiscydozie-

4

-w-rozbitej-rodzinie; ,Mukowiscydoza’
nr32,s.21). Bunt dziecka w tym wieku,
tak zwany ,kryzys dwulatka” czy ,bunt

dwulatka’, to nic innego jak rozwijanie
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Dzieci w wieku szkolnym zaczynajg doswiadczac lekdw, strachow, smutkow (fot. Larisa
Lofitskaya)

przez dziecko autonomii, potrzeby sa-
modzielnosci. Jednakze kryzys rozwo-
jowy, czyli cos typowego w rozwoju
dziecka, nie wymaga konsultacji psy-
chologicznej, lecz ewentualnie porady,
bo nie jest objawem patologicznym.

W wieku niemowlecym interwen-
cje psychologa skierowane sg czesto
na badanie skalami rozwojowymi,
gdzie kazde - zdaniem psychologa
- op&Znienie wzgledem normy roz-
wojowej powinno by¢ czym predzej
korygowane specjalistyczng rehabili-
tacja. Kazda niepokojgca rodzica zmia-
na zachowania badz brak zachowania
pozadanego w tym wieku (lub zwykia
intuicja matki) powinny by¢ konsulto-
wane przez specjalistow. Chodzi tutaj
o takie kwestie, jak brak réznicowania
pomiedzy dorostymi — do 12. tygodnia
zycia dziecko traktuje wszystkich tak
samo, po tym okresie dziecko zaczyna
rozroznia¢ dorostych i np. czesciej sie
bawi z matka lub ojcem niz z ciocia
czy wujkiem. PéZniej, do 7, miesigca
zycia, dziecko zaczyna przejawiac lek
przed obcymi, nastepnie, do 3. roku
7ycia, rodzic staje sie tak zwang bez-
pieczng baza, dzieki ktérej chodzacy
mtody cztowiek eksploruje srodowisko,
ale wraca do mamy - jest bezpieczne,

bo chce by¢ bezpieczne. Jezeli jednak
dziecko Ignie do wszystkich bez rézni-
cy, kto to jest, eksploruje srodowisko,
ryzykujac swoim zdrowiem przez od-
dalanie sie od mamy i nie wracanie do
niej, to wtedy warto szuka¢ pomocy.
Podobnie wymaga konsultacji agresja,
samouszkodzenia czy wzmozony lek
— wszystko na poziomie przewyzszaja-
cym norme rozwojowa. Dzieci bojg sie
pajakéw, spadaja z tozeczek, krzyczg,
gdy co$ nie idzie po ich mysli - to jest
norma. Brak normy, gdy chodzi o co$
znacznie bardziej powaznego, jak bicie
rodzica, uderzanie piastka w $ciane czy
moczenie nocne. W tym wieku rozwo-
jowym najbardziej patologiczne ro-
dzinnie sg oczywiscie przemoc wobec
dziecka (takze psychiczna), uzaleznie-
nia opiekunéw (narkomania, alkoho-
lizm w trakcie cigzy, alkoholizm w trak-
cie wychowywania), ktétnie na oczach
dziecka i nieleczone choroby psychicz-
ne opiekunéw. Podkreslenie ,nieleczo-
ne”jest bardzo wazne, gdyz dziecko nie
powinno widzie¢ objawdéw choroby
psychicznej rodzica, gdyz — intuicyjnie
— dzieci uczg sie gtéwnie z obserwacji.
Takze konsultacja psychologiczna po-
winna mie¢ miejsce, gdy dziecko jest
adoptowane.

Wiek zabawy

Zabawa jest najwazniejsza dla dziecka,
co czesto bywa niezrozumiane przez
dorostych. Paradoksalnie zabawa jest
ciezka praca. To, czy dziecko potrafi sie
bawic, jest bardzo wazne, waznym jest
takze to, czy dziecko komunikuje sie,
czy np. chwali sie swoimi osiggnieciami.
Pilng konsultacje psychologiczng su-
geruje sytuacja, gdy dziecko przejawia
ruchy stereotypowe (np. czeste powta-
rzanie identycznych gestow, ruchow),
bawi sie tylko jednym aspektem zabaw-
ki, nie komunikuje sie z innymi osoba-
mi, nie przejawia checi wchodzenia
w interakcje z innymi ludZmi. Psycholog
moze pomaoc takze wtedy, gdy dziecko
jest ciggle przerazone, lekowe, moczy
sie w nocy lub przejawia tzw. czynno-
sciowg retencje stolca, czyli wstrzymuje
stolec caty dzien, czasami wiele dni.

Dzieci w tym wieku nie maja roz-
winietego stownika w taki sposéb,
w jaki dysponujg nim dorosli. Dziecko
nie wyrazi emodji dokfadnie, bedzie
miato problem z identyfikacja i nazwa-
niem swojego stanu psychicznego. Do-
rosli tez miewajg z tym problem, ktory
nazywa sie roboczo aleksytymia”. Dziec-
ko w momencie przezywania konfliktu,
trudnych emocji, moze zacza¢ moéwic
ciatem, czyli  psychosomatyzowac:
chrzaka¢, pokastywac sucho, gryz¢ pal-
ce i paznokcie, miec¢ bdle brzucha, mo-
czyc sie, wstrzymywac stolec, sztywnied,
a nawet przejawia¢ objawy alergiczne.
Te wymienione objawy psychosoma-
tyczne, ktére nie majg somatycznego
podtoza potwierdzonego w badaniach
medycznych, wymagaja konsultadji
psychologicznej.

Dzieci w zabawie potrafig sie za-
pomnie¢, jest to poczatek tak zwane-
go ,wieku koziotka" — dziecko zaczyna
eksplorowac srodowisko coraz bardziej,
wchodzi¢, wiazi¢, petza¢, skakac. Jezeli
jednak dziecko robi to bez przewidy-
wania zagrozen, ma wysokg odpornosc
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na bdl, czesto sie uszkadza przez swoja
eksploracje, jest to dodatkowy problem,
czesto dotyczacy relacji z opiekunami.
Jednakze gdy dziecko jest bardzo spo-
kojne, wrecz patologicznie nieobecne,
wycofane, zamkniete w sobie, stronigce
od rowiesnikow — réwniez warto o kon-
sultacje specjalisty.

Wiek szkolny

Dzieci zaczynajg rozwija¢ swojg samo-
ocene, to wiek ciggtego poréwnywania
sie i fundamentalnego pytania o to, czy
dziecko jest dobre jak inni, szybkie jak
inni, madre jak inni. W tym wieku dzieci
zaczynajg doswiadczac lekdw, strachow,
smutkow. Podstawa kryzysu jest akcep-
tacja, samodzielnos¢, stabilnos¢. Chodzi
o akceptacje siebie dzieki byciu zaak-
ceptowanym przez srodowisko réwie-
snicze, szkolne i domowe. Konsultacji
wymagajg objawy wycofania, psycho-
somatyczne objawy zwigzane ze szkotg
(bodle brzucha, wymioty przed wyjsciem
do szkoty), leki przed zniknieciem lub
po prostu Smiercig rodzicéw. Lek sepa-
racyjny przyjmuje nieco inng postac niz
we wczesnym dziecinstwie, jest oparty
na wyobrazni, ktéra moze przestraszyc
dziecko. Takze pomocy psychologa wy-
magaja objawy panicznego leku, prze-
moc w szkole, ptaczliwo$¢, ale i agre-
sja wobec innych czionkéw rodziny,
wobec zwierzat czy réwiesnikow. Lek
powoduje z czasem wycofanie, czesto
w miejsca uwazane przez dziecko jako
akceptujace i bezpieczne. To wtedy ro-
dzi sie pokusa wirtualnej rzeczywisto-
4ci i, niestety, coraz wiecej dzieci ma
z tym problem. Tutaj podobnie, jak przy
wczedniejszych latach zycia dziecka,
wszelkiego typu wycofanie, skrajne uni-
kanie szkoty, zaburzenia ze strony ciata,
doprowadzajace do hospitalizacji, jed-
nakze bez podtoza medycznego, ale tez
agresja i przemoc wobec réwiesnikow,
zwierzat czy dorostych sugerujg pilna
pomoc psychologiczna.

Adolescencja (miedzy 11.-12.
a 17.-21. rokiem zycia)

Im starsze dziecko, tym problemy wyda-
ja sie by¢ bardziej abstrakcyjne. Juz od
wieku szkolnego zaczyna sie ksztattowa-
nie samooceny, czyli czesci tozsamosci
mtodego cztowieka. Wiek nastoletni to
wiek ciagtego jej ksztattowania. W tym
wieku nacisk na niezaleznos¢ manife-
stuje sie buntem mtodziericzym, ekspe-
rymentowaniem z tym, co przez kulture
i srodowisko jest zakazane (narkotyki,
alkohol, kontakty seksualne — zob. Orlicz
artykut o narkotykach, ,Mukowiscydo-
za" nr 35, s. 9). Wydaje sie oczywiste, ze
konsultacje psychologiczne sugerowa-
ne sa, gdy wystepuje ryzyko zazywania
substancji psychoaktywnych czy alko-
holu. W tym okresie zycia mtodych ludzi
takze wystepuja problemy natury emo-
cjonalnej, przyktadowo chtopcy ekster-
nalizuja, czyli uzewnetrzniaja swoje pro-
blemy (przemoc, agresja), dziewczyny
za to internalizujg, uwewnetrzniaja
problemy (izolacja, samookaleczenia).
Konsultacji  psychologicznej  zatem
wymadaja wszystkie zachowania od-
biegajace od normy rowiesniczej, takie
jak wycofanie (izolacja), ptaczliwose,
zaburzenia poznawcze (koncentracji,
pamieci, uwagi — przez to problemy
w nauce), agresja, przemoc (zob. Orlicz
artykut o cyberprzemocy, ,Mukowiscy-
doza" nr 42, s. 13), samookaleczenia,
proby samobojcze, wszelkiego rodzaju
uzaleznienia (takze od Internetu! — zob.
Orlicz artykut o uzaleznieniu od Inter-
netu, ,Mukowiscydoza” nr 40, s. 28) ale
tez zbyt mocne wsigkniecie w niebez-
pieczne subkultury. W tym tez wieku
wystepuja najczesciej zaburzenia ob-
razu siebie, nierzadko manifestujgc
sie takimi problemami, jak anoreksja
czy bulimia. Te przypadki wymagaja
pilnych interwencji psychologicznych
i psychiatrycznych z racji znacznego
niebezpieczenstwa dla zycia i zdrowia
nastolatka.

Edukacja i psychologia na co dzien

Konsultacje razem czy
osobno - rodzinnie czy
indywidualnie?
OdpowiedZ na to pytanie rozpoczne
nawigzaniem do krotkiej anegdoty
z doswiadczenia klinicznego. Chtop-
ca bolat brzuch przed pojsciem do
szkoty, a chodzit on do pierwszej kla-
sy podstawéwki. Gdy go bolat brzuch
i zbierato mu sie na wymioty, mama
nie puszczata go do szkoty. Z czasem
jego zaburzenia ze strony przewodu
pokarmowego powtarzaty sie coraz
czesciej. Wiec coraz czesciej udawato
mu sie unikna¢ szkoty. Zaburzenia te
w momencie absencji w szkole zani-
katy. Z czasem jednak okazato sie, ze
chtopiec, gdy zostawat w domu, mogt
robi¢ wszystko, co mu sie podobato,
gra¢ na komputerze, bawic sie, leniu-
chowac. | jak tutaj wréci¢ do szkoty,
w ktorej nie jest tak fajnie? Problem
tkwit nie tylko w chtopcu, ale rowno-
legle w zachowaniu jego rodzicow.
Kolejnym przyktadem moze byc¢ 7-la-
tek, ktory bywa agresywny i izolujacy
sie. W trakcie spotkania okazuje sie,
ze wychowywany jest gtéwnie przez
mame i babcie, gdyz tata,zarabia pie-
nigdze” Mama stara sie trzymac gra-
nice i uczy¢ chtopca odpowiedzial-
nosci, takze ogranicza mu dostep do
komputera. Babcia za to rozpieszcza
go do granic mozliwosci. Jeszcze inny
przypadek to dziewczyna 14-letnia,
z myslami rezygnacyjnymi, objawami
zaburzenia depresyjnego, pfaczliwa,
wycofana, okresowo samookalecza-
jaca sie. Z wywiadu wynika, ze mama
jest nieobecna emocjonalnie, krytyku-
je, nie wspiera, wySmiewa, a tata nie
uznaje moéwienia o emocjach, uwaza,
ze ,w zyciu trzeba twardym by¢’, sta-
wia przed corka wysokie wymagania
i nie chwali. Dla nich wszystko, co cor-
ka zrobi, jest,niewystarczajagco dobre”.
Powyzsze przypadki maja za za-
danie pokaza¢, ze rodzice, idac ze
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swoim dzieckiem na konsultacje psy-
chologiczng, wiele aspektéw i pro-
bleméw bedg musieli konsultowac
rodzinnie. Szczegdlng uwage nalezy
zwrdci¢ na problem rozwodéw. Nie-
stety, w tym przypadku dzieci nie
bywaja przygotowywane psycholo-
gicznie do tej trudnej rodzinnej sytu-
acji. Nalezy pamieta¢, ze rozwdéd jest
jednym z najwyzej punktowanych
traumatycznych wydarzen w zyciu
cztowieka, dziecko - wedtug mojej
opinii — powinno by¢ konsultowane
przed, w trakcie i po nim.

W kontekscie
mukowiscydozy

Wydaje sie by¢ naturalnym i wrecz
wymaganym specjalistycznie i zdro-
worozsadkowo, by rodzice dziecka,
ktore zostato zdiagnozowane w trak-
cie przesiewu noworodkowego, byli
konsultowani przez specjaliste psy-
chologii klinicznej. Dziecko powinno
by¢ rutynowo badane przez psycho-
loga, gdyz proces rozwoju moze by¢
zaburzony chorobg. Mukowiscydoza
wptywa negatywnie na rozwdj, moze
go spowalnia¢, przyktadowo przez
zbyt czeste hospitalizacje i izolacje
od rowiesnikow (nauczanie indywi-
dualne). Oprécz wyzej wymienionych
najczestszych problemoéw dzieci, przy
mukowiscydozie dotgcza niska samo-
ocena, kaszel, czeste hospitalizacje,
a przez to absencje szkolne, problemy
z wydolnosciag (np. na zajeciach z wy-
chowania fizycznego), $wiadomosc
nieuleczalnosci choroby.

W kontekscie mukowiscydozy
najczestszymi problemami wymaga-
jacymi pilnej pomocy specjalistow
psychologii (i psychiatrii) sg problemy
z odzywianiem, najczesciej dotyczace

braku badz zaniku apetytu, problemy
z adaptacjg choroby, a przez to z mo-
tywacjg do leczenia i rehabilitacji,
tak zwane leki specyficzne (np. fobia
przed wkiuciem - zob. Orlicz artykut
o fobiach szpitalnych, ,Mukowiscydo-
za" nr 31, s. 22), bycie wysmiewanym
z powodu objawéw mukowiscydozy
w  srodowisku réwiesniczym. Inter-
wencje wymagane s3 takze w mo-
mencie smierci kogo$ z mukowi-
scydozg, kogo chore dziecko znato
- dzieci czesto hospitalizowane, np.
w celu antybiotykoterapii, wchodza
w mikrospotecznos¢ chorych i pozna-
ja wielu innych chorych.

Podsumowanie

Ponizej zamieszczam opracowane
przeze mnie objawy i sytuacje proble-
mowe wystepujace u dziecka (i jego
rodziny), mogace sugerowac, ze nalezy
szuka¢ pomocy u psychologa. Trzeba
miec na uwadze, ze pewne zachowania
problemowe stanowia objawy kryzy-
sow rozwojowych i s3 naturalne, mar-
twi¢ powinny takie zachowania (lub ich
brak), ktére albo nie pasujg do wieku
rozwojowego, albo przewyzszajg nor-
me dla takiego zachowania.

Wycofanie z relacji spotecznych

i relacji rodzinnych.

Brak radosci przez wiekszos¢ czasu.

Smutek przez wiekszos¢ czasy,

ptaczliwos¢ badz apatia.

Zachowania agresywne niewspot-

mierne do normy wieku rozwojo-

wego.

Problemy z koncentracja, uwa-

g3, pamiecia manifestujgce sie

w szkole lub w domu;;

Zaburzenia odzywiania (anoreksja,

bulimia, jedzenie napadowe, ob-

7arstwo, otytosc).

Edukacja i psychologia na co dzien

Wszelkiego rodzaju leki, ktére maja
charakter przewlekty (leki nocne,
leki spoteczne, zaburzenia obsesyj-
no-kompulsywne).

Zaburzenia funkcjonalne i czyn-
nosciowe (czynnosciowa retencja
stolca, tiki nerwowe, objawy ,psy-
chogenne” takie jak kaszel, dusz-
nosci, bole brzucha, biegunki nie-
wiadomego pochodzenia).
Zaburzenia lekowe (fobie specy-
ficzne, dziwne rytuaty i obsesje).
Zaburzenia hormonalne (np. zabu-
rzenia w dziataniu tarczycy).
Choroby przewlekte (cukrzyca, no-
wotwory, mukowiscydoza, astma
i tym podobne).

Wychowywanie w srodowisku pa-
tologicznym (alkohol, narkotyki,
przemoc) lub $rodowisku niewy-
dolnym wychowawczo.
Wychowujacy dziecko jest w trak-
cie chorowania na chorobe psy-
chiczng i manifestuje jej objawy
w obecnodci dziecka.

Kryzysy rodzinne (miedzy innymi
rozwdd, separacja, smier¢ rodzi-
ca).

Stowem  zakonczenia, przedtu-
7ajace sie objawy choroby ciafa, np.
goraczka czy kaszel, s sygnatami alar-
mowymi dla rodzica. Takimi samymi
powinny by¢ przedtuzajace sie pro-
blemy emocjonalne czy lekowe. Tak
samo jak w pierwszym przypadku, tak
i w tym drugim bardzo ryzykownym
jest pozostawienie tego bez kontroli
specjalistow.
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] Pojemniki do ptukania nosa

Matgorzata Kaczmarek

Autorka artykutu opiera sie na
doswiadczeniach wtasnych, artykut
nie jest jakakolwiek formg reklamy
ktéregos z produktow.

Do korzysci ptynacych z ptukania
nosa chyba juz nikogo nie trzeba prze-
konywac. Jesli jednak kto$ jeszcze sie
Z tematem nie zapoznat lub chciatby od-
Swiezy¢ swoje wiadomosci, to odsytam
do artykutu dra A. Pogorzelskiego, za-
mieszczonego w 18. numerze ,Mukowi-
scydozy” (s. 5). Przypomne tylko, ze pro-
ces zapalny w mukowiscydozie dotyczy
rowniez gérmych drég oddechowych,
a wiec nosa i zatok. Zaleganie wydzieli-
ny w gornych drogach oddechowych
jest dla organizmu tak samo szkodliwe,
jak w dolnych drogach oddechowych.
Nalezy je wiec oczyszczac. Wsrod tech-
nik ptukania nosa dla oséb od 4. roku
zycia najwiasciwsza wydaje sie metoda
z uzyciem pojemnikéw do tego prze-
znaczonych, np. Jala-Neti, noseBuddy,
Sinus-Rinse, Pari Montesol i wiele innych.
Oprocz nazwy: pojemnik do ptukania
nosa, mozna sie tez spotkac z okreslenia-
mi typu: konewka do ptukania nosa, iry-
gator. Wszystkie typy mozna w tej chwili
kupi¢ na rynku polskim, korzystajac ze
sklepow internetowych lub aptek.

Mozna wybiera¢ i przebiera¢, ale
czym sie kierowac przy wyborze?

Dla mnie zawsze najistotniejsza
byta tatwos¢ konserwacji, czyli mycia,
dezynfekdji i suszenia. Trzymam sie za-
sady: im mniej, tym lepiej. Warunki te
spetniato Jala-Neti, a w tej chwili nose-
Buddy (Jala-Neti mozna obecnie kupic¢
tylko na stronie niemieckiej). Jest to
jeden potlitrowy pojemnik z miarka,
ktérg mozna odmierzy¢ chlorek sodu
(sol jadalng). SéI rozpuszcza sie w od-

“‘-"—-____

e

Osadzanie sie kamienia zwieksza tatwos¢ przywierania i rozwoju bakterii (fot. 1-4 autorki)

Problem pozbycia sie nadmiaru wody mozna rozwigza¢, wktadajac do szyjki kawatek
papierowego recznika - nalezy pamietac o jego usunieciu po jakim$ czasie.=

mierzonej ilosci przegotowanej wody
i sporzadza w ten sposéb roztwor 0,9%
(izotoniczny, fizjiologiczny). Najwiekszy
wybodr pojemnikéw dostepny jest w ap-
tekach - tu réwniez nalezy bra¢ pod
uwage tatwos¢ mycia, dezynfekgdji i su-
szenia, objetosc. Nalezy zwracac¢ uwage
na zmiany zachodzace na sciankach
pojemnika podczas uzytkowania — czy
nie osadza sie w nim zbyt szybko i zbyt

duzo kamienia — zwieksza to bowiem
tatwosc¢ przywierania bakterii.
NoseBuddy w naszym domu zmie-
niamy co pot roku, podobnie byto z Jala-
-Neti. Pojemnik mozna sterylizowac w ra-
Zie potrzeby w autoklawie, na co dzien po
kazdym uzyciu myjemy go, wyparzamy
go wrzatkiem i dokfadnie osuszamy. Po-
jemnik Jala-Neti byt tatwiejszy do wysu-
szenia, w okolicy szyjki byt lepiej wyprofi-

18

MUKOWISCYDOZA 45/2016



lowany i niewielkie ilosci wody pozostate
po wyparzeniu tatwiej sptywaty i wsigkaty
w podfoze (papierowy recznik, chtonna
serwetke — tu rowniez pamietajmy o jej
zmianie przy kazdym suszeniu). NoseBud-
dy ma, niestety, ten kotnierz przy szyjce
bardziej wywiniety i zostaje w nim nie-
co wiecej wody (mimo wczesniejszego
wstrzasania pojemnikiem). Jednak i ten
problem mozna rozwigza¢, wktadajgc do
szyjki kawatek papierowego recznika (zob.
zdjecie), jednak nalezy pamieta¢ o jego
usunieciu po jakiej$ np. godzinie, bo wil-
gotny stanowi srodowisko do rozwoju
bakterii.

Oba pojemniki: Jala-Neti i nose-
Buddy mozna sterylizowac¢ w autokla-
wie. Uwazam, ze tak nalezy zrobi¢ po
kazdym przeleczeniu szpitalnym — albo
pojemnik trzeba zmieni¢, albo wystery-
lizowac. Na pewno nie kazdy pojemnik
nadaje sie do sterylizacji.

W przypadku noseBuddy dla
nas wazne jest, ze wystepuje on az
w 3 kolorach, tzn. kupujemy zawsze
w 2 réznych (dla dwdojki chorych) i nie
ma wtedy mowy o pomytce. Wczesniej
zawsze pojemniki byly podpisywane.
Kazdy uzytkownik ma oddzielne miej-
sce na swoje nebulizatory i pojem-
niki do suszenia, ale kilka razy o mato
nie doszto do pomytki, zwilaszcza na
wspolnych wyjazdach. Wiecej o no-
seBuddy mozna poczyta¢ na stronie:
http://ekologiczny.pl/_cms/view/56/
yogi-s-nosebuddy.html.

Pari Montesol to pojemnik sktada-
jacy sie z kilku czesci. Jego podstawo-
wa zaletg jest niewielka objetos¢ (mniegj
wiecej potowa objetosci noseBuddy),
a wiec tatwiej go spakowac np. na wy-
jazd. Niemniej jednak do mycia trzeba
go roztozy¢ na kilka czedci, dba¢ o ich
wiasciwe wysuszenie, a nastepnie trze-
ba pojemnik ztozy¢. Technika ptukania
nosa jest tu nieco inna, bo dodatkowo
uciskajac scianki pojemnika, mozemy
sami regulowac cisnienie ptynu wpty-
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W przypadku noseBuddy wazne jest, ze wystepuje on az w 3 kolorach (na zdjeciu poka-
zano przyktadowe dwa; trzeci kolor na zdjeciu z osadem)

Pari Montesol to pojemnik sktadajacy sie z kilku czesci. Jego podstawowg zaleta jest nie-
wielka objetos¢, a wiec fatwiej go spakowac np. na wyjazd

wajgcego do nosa. Doktadng instrukcje
obstugi i konserwacji Pari Montesol moz-
na znalez¢ na: http://www.hornwellness.
pl/blog/plukanie-i-oczyszczanie-nosa-i-
zatok-przynosowych-z-wykorzystaniem-
irygatora-montesol.html.

Niebagatelne znaczenie ma tez
cena — najtaisze pojemniki dostepne
w aptekach internetowych sg do kupie-
nia za ok. 16 zt. A gérna granica? Te juz
musicie postawi¢ sobie sami. Wiekszos¢
firm, majacych w sprzedazy pojemniki
do ptukania nosa, zamieszcza tez filmik

instruktazowy, na ktorym oprocz tech-
niki ptukania nosa mozna zwrdci¢ uwa-
ge na wielkos¢ i budowe pojemnika.

U wiekszosci chorych na mukowi-
scydoze problem z zatokami wystapi
wczesniej lub pdzniej; czesto jedynym
wyjsciem jest operacja. Zazwyczaj po
operacji zaleca sie kilkukrotne ptukanie
nosa — nasza corka miafa zalecone te
ptukania 8 razy dziennie. Dobrze, zeby
dziecko to juz umiato. Trudno sie tego
uczy¢, gdy wszystko boli po operacji
i jest sie ostabionym.
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Jak zacza¢ bieganie - informacje
podstawowe

Nie trzeba sie sztywno trzymac dni treningowych (moz-
na na przemian zmieniac¢ dni treningowe). . '= |
Pamietajmy, aby trenowac systematycznie — to podsta- '
wa sukcesu (przerwy nie sprzyjaja postepowi).

Stréj biegowy — tylko rzeczy oddychajgce (nie bawetna).
Pierwszg sprawg przed treningami jest rozgrzewka, dzie-
ki czemu unikniemy kontuzji (np. sktony tutowia, kragze-
nia bioder, przysiad z ramionami w gorze, skoki na jednej
nodze) — szukajmy ¢wiczert na stronach WWW poswie-
conych bieganiu.

Rozgrzewka powinna trwac min. 10-15 minut (im krét-
szy bieg, tym dtuzsza rozgrzewka).

Mozemy zabra¢ picie na treningi.

Jak najbardziej mozliwa jest modyfikacja czasu biegu,
czyli wydtuzanie lub skracanie treningu

— wszystkie treningi z bieganiem dopasowujemy do

naszych mozliwosci.

Jerzy Wasilkowski (fot. 1-2 z archiwum autora)

Mozna zacza¢ od 30 sekund biegania lub biegamy tak,
abysmy mogli prowadzi¢ swobodng rozmowe podczas
biegu.

Jesli nie mamy mocnej motywacji, namowmy kogos do
wspolnych treningdw.

Nie trzeba sie sztywno trzymac czasu podanego w tabe-
li — mozliwa jest modyfikacja, wszytko dostosowujemy
do tego, jak sie czujemy.

Mozemy zwiekszy¢ intensywnosc¢ lub diugosc biegu, je-
sli czujemy, ze mozemy to zrobid.

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

Kazdy bieg koriczymy wolnym marszem na ok. 500 m
=1 km.

20

MUKOWISCYDOZA 45/2016



Jacy jesteSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

PLAN NA 16 TYGODNI na 5 km dla oséb,
ktore nie mialy zadnej aktywnosci fizycznej, a chcg biegac¢ na 5 km

TYDZIEN PON. WT. SR. CZW. PT. SOB. ND.
Bieg 1 minuta Bieg 1 minuta Bieg 1 minuta Bieg 1 min;
; Spacer . Spacer ; )
1 marsz 2 min; 20240 min marsz 2 min; 20240 min marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
powtorz 5-10 x powtérz 5-10 x powtorz 5-10x | powtdrz 5-10 x
Bieg 1,50 min; Bieg 1,50 min; Bieg 1,50 min; Bieg 1,50 min;
) Spacer . Spacer ) .
2 marsz 2 min; 30-60 min marsz 2 min; 30-60 min marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
powtorz 5-10 x powtorz 5-10 x powtorz 5-10x | powtorz 5-10 x
Bieg 2 min; Spacer Bieg 2 min; Spacer Bieg 2,50 min; Bieg 2,50 min;
3 marsz 1,50 min; X . marsz 1,50 min; b . marsz 1,50 min; | marsz 1,50 min; Wolne
, 30 min . 30 min , .
powtorz 3 x pOWtOrz 3 x powtorz 3 x powtorz 3 x
Bieg 3 min; Spacer Bieg 3 min; Spacer Bieg 4 min; Bieg 4 min;
4 marsz 2 min; ) marsz 2 min; ) marsz 2 min; marsz 2 min; Wolne
, 30 min , 30 min , ,
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 5 mm; Spacer Bieg 5 mlh; Spacer Bieg 5 mm; Bieg 6m|h;
5 marsz 1 min; ) marsz 1 min; ) marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
, 30 min . 30 min . .
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 6 mm; Spacer Bieg 6 mlh; Spacer Bieg 8 m|.n; Bieg 8 mm;
6 marsz 1 min; ) marsz 1 min; ) marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
, 30 min , 30 min , ,
powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x powtorz 2 x
Bieg 10 min; Bieg 10 min; Bieg 10 min; Bieg 10 min;
v marsz 1 min; Spacer marsz 1 min; Spacer marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
POWtOrz 3 X; 30 min powtoérz 3 x; 30 min powtorz 3 x; powtoérz 3 x;
bieg T min bieg 1T min bieg 1 min bieg T min
Bieg 12 m'm Spacer Bieg 12 m.m; Spacer Bieg 14 min: Bieg 14 m.m;
8 marsz 1 min; ) marsz 1 min; ) . marsz 1 min; Wolne
, 30 min . 30 min marsz 1 min; .
powtorz 2 x powtorz 2 x . powtorz 2 x
powtorz 2 x
Bieg 15 min; Spacer Bieg 15 min; Spacer Bieg 17 min; Bieg 17 min;
9 marsz 1 min; ) marsz 1 min; ) marsz 1 min; marsz 1 min; Wolne
, 30 min , 30 min , ,
POWtOrz 2 X powtorz 2 x pPOWtOrz 2 x POWLOrz 2 x
Bieg 18 min; Bieg 18 min; Bieg 19 min; Bieg 19 min;
marsz 1 min; Spacer marsz 1 min; Spacer marsz 1 min; marsz 1 min;
10 . ) . ) . . Wolne
powtorz 2 x; 30 min powtorz 2 x; 30 min powtorz 2 x; powtorz 2 x;
bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min
Bieg 20 min; Bieg 20 min; Bieg 20 min; Bieg 20 min;
marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min;
11 , . , , Wolne
powWtorz 2 x; powtorz 2 x; poOWtorz 2 x; powtorz 2 x;
bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min
Bieg 21 min; Bieg 21 min; Bieg 22 min; Bieg 22 min;
marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min;
12 , . . , Wolne
powtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x;
bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min
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Bieg 24 min; Bieg 24 min; Bieg 24 min; Bieg 24 min;
marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min;
13 . , . . Wolne
powWtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x;
bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min
Bieg 25 min; Bieg 25 min; Bieg 26 min; Bieg 26 min;
marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min;
14 . . . , Wolne
poOWtorz 2 x; powtorz 2 x; poOWtorz 2 x; powtorz 2 x;
bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min
Bieg 27 min; Bieg 27 min; Bieg 28 min; Bieg 28 min;
marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min;
15 , . ) , Wolne
powtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x;
bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min
Bieg 29 min; Bieg 29 min; Bieg 30 min; Bieg 30 min;
marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min; marsz 1 min;
16 . , . , Wolne
powtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x; powtorz 2 x;
bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min bieg 2 min

2 wersja planu (dla oséb, ktore mialy jakas aktywnos¢ fizyczna, np. ptywanie, rower lub rolki)

Regularnos¢ to podstawa sukcesu (przerwy miedzy biegami powodujg odzwyczajanie organizmu od wysitku).
Rozgrzewka przed treningiem jest podstawa do osiggania dobrych wynikdw treningowych — nigdy o niej nie zapomi-
najcie.

Rozgrzewka moze by¢ z gimnastyka lub krétkimi przebiezkami.

Kazdy bieg konczymy schtodzeniem, zwolnieniem tetna — trucht lub wolny spacer.

Pamietajmy o nawodnieniu przed i po treningach.

Uzupetniajmy swoje elektrolity, ktére wypocimy na treningach.
Mozemy uprawiac zabawy biegowe — krétkie odcinki biegane w szybszym tempie (nie wiecej niz 40 s).
Polecam trening interwatowy — krétkie odcinki z szybszym tempem przeplatane z marszem lub wolnym biegiem.

Podczas jazdy na rowerze starajmy sie trzymac jednakowe tempo.

Mozna do treningéw wigczy¢ chodzenie po schodach zamiast windy.

Poznaj tempdwki. Tempodwka to umiarkowanie ciezki bieg na statej szybkosci. Zacznij biega¢ tempdwki, stopniowo
zwiekszajac obroty.
Podczas ¢wiczenia tempowek staraj sie biec przez 2-5 min z duza predkoscia,

Postaraj sie znalez¢ mate wzniesienie i wbiegaj na nie, a potem spokojnie zejdz. Jest to naturalna sitownia dla biegaczy.

Bieganie na wzniesienia (nawet mate) wzmocni site miesni, stawdw i sciegien.

2 minuty marszu.

niz 2 min.

3 minuty marszu.

Ty . Wtorek Sroda Czwartek Sobota Niedziela
dzien
5 minut szybkiego 5 minut szybkiego 5 minut 10 minut
marszu. szybkiego marszu, L,
o marszu, S ¢wiczen
5 minut ¢wiczen : L 5 minut ¢wiczen
5 minut ¢wiczen ruchowych,
ruchowych, o ruchowych, :
ogdlnorozwojowych rozclagajacych, ogdlnorozwojowych 20 minut
9 Jowyen, WOLNE 4 x 20 sekund 9 Jowyen, intensywnej jazdy na
marszobieg: ) ) marszobieg:
. szybkiego biegu (po . rowerze
5x2 minuty wolnego o 3x4 min wolny .
! o kazdej serii przerwa). ) R (tempo jazdy
biegu (po kazdej serii e bieg (po kazdej serii .
Trucht nie krétszy dostosowujemy
przerwa), przerwa),

do mozliwosci).
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5 minut ¢wiczen . L
10 minut ¢wiczen

2 minuty marszu.

5 min szybki marsz,

ruchowych, . L ) 25 minut
, ) ruchowych, 5 minut ¢wiczen Marszobieg: o
ogolnorozwojowych. . . — . spokojnej jazdy
o ogolnorozwojowych, rozciagajacych, 3x8 minut wolny
marszobieg: o . . s na rowerze,
: 20 minut intensyw- 6 x40 s szybkiego bieg (po kazdej serii A
5x3 min s : R 5 minut ¢wiczen
X .. | nej jazdy narowerze | biegu (po kazdej serii przerwa),
wolny bieg (po kazdej ! ruchowych,
serii przerwa) (tempo = przerwal, 3 minuty marszu. ogolnorozwojowych
P ' mozliwosci). 2,5 minuty truchtu. 9 JoWyen.

5 minut wolnego biegu, | 10 minut ¢wiczen

5 min ¢wiczen

5 minut ¢wiczen ruchowych ruchowych, 20 minut
rorciacatacych o O|HOFOZW5'O\;V ch ogolnorozwojowych, | 2 x 14 minut wolnego spokojnej jazdy
agajacyen, 9 VOjOWyCh, marszobieg: biegu (po kazdej serii na rowerze,
I 10 x 20 s szybkiego 20 minut . R
. T . - 10x 1 minuta przerwa), 10 minut ¢wiczen
biegu (po kazdej serii intensywnej jazdy ) X ) i
wolnego biegu (po 2 minuty marszu. | ruchowych, ogélnoro
przerwa), na rowerze (tempo = 2 .
i T kazdej serii przerwa), zwojowych.
1,5 minuty truchtu. mozliwosci) | min marszu
5 minut wolnego biegu, 5 min ¢wiczen
5 minut ¢wiczen ruchowych, 20 minut
rozciggajacych, ogolnorozwojowych, spokojnej jazdy
v 5 minut wolnego biegu, WOLNE marszobieg: WOLNE na rowerze,

6 x 30 s szybki bieg
(po kazdej serii
przerwa),

2 min truchtu.

6 x 2 minuty wolnego
biegu (po kazdej serii
przerwa),

2 minuty marszu.

10 minut ¢wiczen
ruchowych, ogélnoro-
zwojowych.

Wszystkich, ktorzy chca biegac i majg jakie$ pytania lub watpliwosci, prosze o kontakt pod mailem jkorw@interia.pl.

1.

Jerzy Wasilkowski

Przygotowanie do zawodow

Przed startem

Trenujemy bieganie regularnie 2-4 razy w tygodniu, nie
zapominajac o treningu ogélnorozwojowym i rozcigga-
niu przed i po bieganiu.

W ostatnim tygodniu przed zawodami nie forsujemy sie
na treningach. Maja by¢ lekkie treningi, a nie nabijanie
kilometrow — to powinnismy wybiegac wczesniej.
Wykluczone jest testowanie podczas zawoddw nowych
butéw. Nowe buty mogg ociera¢, odparzac. Buty do za-
wodow musza by¢ wybiegane. Ta sama zasada dotyczy
ciuchow i akcesoriéw biegowych — nic nowego na za-
wody.

Nie bierzemy na zawody odzywek, zeli energetycznych,
batonéw i izotonikow, ktérych wczesniej nie przetesto-
walismy (moze sie to skornczy¢ szukaniem toalety na
trasie biegu lub catkowicie zakorczy¢ nasz bieg). Zel,
baton lub izotonik dobry dla jednego biegacza dla dru-
giego moze okazac sie zabdjczy.

W ostatnim tygodniu przed zawodami musimy sie do-
brze wysypia¢. W przypadku, gdybysmy mieli nerwo-
wa noc przed zawodami, dzieki wyspaniu w ostatnich
3 dniach nie bedzie to miato duzego wptywu na nasz
bieg w zawodach.

Przed startem nie zalecam je$c¢ ciezkiego $niadania, zawie-
rajgcego duzo btonnika. Nie powinno sie jes¢ fast fooddw,
ktére z powodu duzej ilosci ttuszczu mogg spowodowac
problemy Zzotadkowo-jelitowe podczas biegu. Najlepsze
sq lekkie positki zawierajace weglowodany, np. biaty chleb
z konfiturg lub miodem, owsianka (bez mleka krowiego)
z mlekiem sojowym i z suszonymi owocami lub z samym
jogurtem. Niektérzy biegacze przed dtugimi dystansami
jedzg kasze jaglana lub makaron razowy. To musi by¢ bar-
dzo kaloryczny, ale lekki positek. Sniadanie jemy nie poz-
niej niz 2-3 godz. przed zawodami.

Nigdy nie rezygnujmy ze sniadania przed zawodami
i nie przejadamy sie.

MUKOWISCYDOZA 45/2016
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XXV Bieg Konstytucji w Warszawie (fot. z archiwum PTWM)

10.

1.

12.

13.

Powinnismy pamieta¢ o nawadnianiu — woda lub izoto-
niki (ok. 0,5 litra).

Dobrze zaplanuj odziez, w ktorej biegniesz. Koszulka
i spodenki nie mogg ocierac. Zamiast krotkich spodenek
polecam legginsy. Panie koniecznie powinny zadbac
o biegowy biustonosz, ktéry musi by¢ bardzo dobrze
dobrany.

Na stronie organizatora biegu dokfadnie przeanalizuj
trase biegu. Analiza trasy daje $wiadomos¢, co czeka bie-
gacza na trasie, i nastawia go mentalnie do pokonania
dystansu.

Zabierz kolegéw i znajomych na trase biegu — ich do-
ping bedzie bardzo motywujacy.

Wieczorem przygotuj wszystko, co potrzebujesz do bie-
gu — bedzie mniej stresu rano.

Przypnij numer startowy w miejscu wymaganym przez

organizatora.

Jak sie zachowywa¢ na zawodach

Czytaj regulamin — poznasz wszystkie szczegdty zwigza-
ne z twoim startem w zawodach.

Odbierz swoj pakiet startowy i zatatw formalnosci zwia-
zane z biegiem (najlepiej 1-2 dni wczednie)).

Wybierz sie na zawody minimum 30 minut przed star-
tem.

Ustaw sie w swoim sektorze (jesli przy zapisie podate$
czas, w jakim dobiegniesz do mety), warto rozpoczac
bieg z zawodnikami na tym samym poziomie.

Nie blokuj innych biegaczy, jesli chca cie wyprzedzic.
Nie rozpychaj sie tokciami na starcie.

Nie biegnij cafg szerokoscig ulicy, podziel sie nig z innymi.
Zawsze stuchaj instrukcji ludzi z obstugi, organizatorow
i wolontariuszy — to istotne dla twojego bezpieczenstwa
podczas biegu.

Nigdy nie zatrzymuj sie nagle podczas biegu na zawo-
dach - grozi to wypadkiem. Jesli potrzebujesz sie za-
trzymac, np. aby zawigzac¢ buty — zbiegnij na bok, by nie
blokowac ruchu.

Nigdy nie skracaj trasy (jest to nieeleganckie wobec innych
biegaczy i grozi czesto bezwzgledng dyskwalifikacja).

W punkach odzywczych staraj sie nie blokowac¢ innym
biegaczom dostepu do stoisk z napojami i jedzeniem.
Nie smiec na trasie, zele i butelki po napojach wyrzucaj
w przeznaczonych do tego miejscach.

Nie wyrzucaj pustych opakowart po napojach, zelach
i skorek od banandw pod nogi innych biegaczy — zawsze
na bok lub do specjalnie przygotowanych pojemnikow.
Staraj sie reagowac na pozdrowienia kibicéw i wolonta-
riuszy.

Nie biegaj ze stuchawkamiz mp3 lub smartfonem — mu-
sisz zachowac szczegdlng ostroznose na catej trasie (stu-
chawki moga to uniemozliwic) — sa zawody, na ktérych
stuchawki sg bezwzglednie zabronione.

Usmiechnij sie na mecie.

Nie zatrzymuj sie na mecie — stwarza to duze ryzyko koli-
Zji z innymi zawodnikami wbiegajacymi na mete.

24
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Domowa rehabilitacja jako znakomita
profilaktyka mukowiscydozy

,Jeszcze nagroda dla pani. Prosze
sobie wybra¢, ktérego pani chce lizaka”
- ten rytuat powtarza sie od kilku mie-
siecy, od kiedy w naszym domu dwa
razy w tygodniu rehabilitacje prowadzi
pani Danusia, na co dzien rehabilitantka
w szpitalu chorob ptuc w Zakopanem.
Nagradza nasza cérka, nie odwrotnie.

Uczestniczymy obecnie w pro-
jekcie Trening samodzielnego funkc-
Jjonowania, a wczesniej w dwdch mato-
polskich edycjach programu domowe;j
rehabilitacji organizowanych przez Pol-
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
doza ze $rodkow pozyskanych z PFRON.
Dzi$ trudno nam sobie wyobrazi¢ ty-
dzien bez zajec¢ z panig Danusia. Wcze-
$niej, jeszcze w Krakowie, korzystalismy
z wsparcia innej rehabilitantki, ale Lenka
nie ma prawa tego pamietac.

Pierwszy program dotyczacy in-
dywidualnych zaje¢ z zakresu domowej

fizjoterapii chorych na mukowiscydoze
PTWM uruchomito w 2010 r. Nasza corka
miata wtedy 2 lata. Przez pierwsze trudne

- a; e PP 1
Fot. (1-2) Magdalena Czerwinska-Wyraz

miesigce uczylismy sie zycia z choroba,
zasad codziennej rehabilitacji. Wsparcie
Towarzystwa byto wtedy nieocenione,
a mozliwos¢ skorzystania z pomocy
profesjonalnie przygotowanej i emo-
cjonalnie zaangazowanej rehabilitantki
byto nie tylko odmiang od codziennej
praktyki, ale przede wszystkim wspaniatg
lekcja pogladowa dla nas jako rodzicow.
Dlatego, gdy tylko pojawifa sie kolejna
szansa na uczestniczenie w projekcie, nie
wahalismy sie ani chwili.

Dzi$ wiemy juz bez poréwnania
wiecej na temat samej choroby i sposo-
béw radzenia sobie z nig, ale by¢ moze
wiasnie dlatego tak bardzo cenimy so-
bie wsparcie profesjonalnie przygoto-
wanego rehabilitanta. Do tego stopnia,
7e nawet po zakonczeniu programu
jestesmy zdecydowani indywidualnie
korzysta¢ z jego pomocy.

Nie sposob nie zauwazyc, ze Lenka
pracuje z panig Danusig zupetnie inaczej
niz z nami. Ich wspdlne zajecia to duzo
zabawy i kupa smiechu. Jak tylko zamkng

sie drzwi za panig Danusig, rodzice muszg

powtarza¢ z cérka tance w brazylijskich
rytmach, skoki na tasmie czy wyscigi pite-
czek. Mamy swiadomos¢, ze pani Danusia
uczy Lenke rzeczy, ktérych my nie jeste-
Smy w stanie jej przekazac, a juz na pew-
no nie w tak przystepnej formie. Technika
natezonego wydechu, inaczej huffy’, czy
oddychanie przeponowe oraz przygo-
towanie do drenazu autogenicznego
to metody, ktére trudno czasami wyttu-
maczy¢ dorostemu  cztowiekowi, a co
dopiero dziecku. Dla naszej rehabilitantki
nie stanowi to najmniejszego problemu,
a trzeba wiedzie¢, Zze pacjentka nie nalezy
do najcierpliwszych.

Mamy nadzieje, ze nadejdzie taki
dzien, ze mozliwos¢ skorzystania w domu
z pomocy rehabilitanta w nieodlegte;
przysztosci stanie sie mozliwa nie tylko
dzieki zapobiegliwosci PTWM, ale znaj-
dzie sie w standardowym koszyku $wiad-
czen dla chorych na mukowiscydoze.
Jestesmy przekonani, ze dla systemu
ochrony zdrowia oznacza to oszczedno-
$ci, bo przeciez profilaktyka jest tansza od
leczenia powiktari choroby.

Piotr Wyraz
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W dorostos¢ z mukowiscydoza, czyli
goracy apel o rozpoczecie powaznej

debaty!

Za nami kolejna konferencja, warsz-
taty i Walne Zgromadzenie PTWM. Za-
stuzone podziekowania odchodzacemu
Zarzadowi i zyczenia sukcesow nastep-
com, bo pilnych spraw do zafatwienia
nie ubywa. Z pewnym lekiem podjefam
sie poprowadzenia w tym roku wykfadu
na temat problemdéw dojrzewania 0séb
zmagajacych sie dodatkowo z trudami
choroby. Wykiad zostat przyjety z zyczli-
woscig i ze zrozumieniem, mimo uwag
krytycznych, kierowanych takze w stro-
ne opiekundow (nas rodzicow). Przede
wszystkim jednak wywotat potrzebe dys-
kusji, juz w kuluarach, na temat niektérych
zasygnalizowanych przeze mnie watkow.
Chce wiec napisac o tym, co budzito naj-
wieksze kontrowersje, do innych ustosun-
kuje sie w przygotowywanym artykule.

Sprawozdania przedstawione
w trakcie ostatniego Walnego Zgroma-
dzenia ewidentnie pokazaty, ze wcigz
zbyt mato robimy dla dorostych cho-
rych. Pierwszy raz tak dobitnie zdatam
sobie z tego sprawe (takze dzieki spo-
strzezeniom cérek), ze patrzymy na pro-
blemy naszych dorostych dzieci, zapo-
minajac chyba chwilami, ze to DZIEC]
TRZYDZIESTO-, CZTERDZIESTO- | PRA-
WIE PIECDZIESIECIOLETNIE!? lle udato
sie nam zmieni¢ od czasu, kiedy osia-
gnety dorostos$¢, a nawet dojrzatose?

Zapalito sie przystowiowe swiatetko
w tunelu: jest szansa na placéwke dedy-
kowang dorostym (wiele lat temu sygna-
lizowali taka potrzebe prof. Cichy, prof.
Walkowiak). Ale co konkretnie to zmieni
w codziennosci dorostych chorych, co
zmienito sie w ostatnich dziesieciu la-

tach? W wielu matych osrodkach, nawet
tak matych jak Koszalin (tylko ok. 100 tys.
mieszkancow) ,zacheca sie obowigzko-
wo" do przechodzenia pod opieke do
poradni dla dorostych chorych na mu-
kowiscydoze. Caty czas styszymy o nie-
zrozumiatej niecheci do zmiany lekarza,
a nawet o braku zaufania do pracujacej
tam kadry. Tam, czyli gdzie??? Sprébuj-
my wiec ustali¢ fakty i nazwac rzeczy
po imieniu. Nigdy nie styszatam o bra-
ku zaufania do kadry, lekarze pracujacy
w osrodkach poznanskich, warszawskich
i innych cieszg sie wielkim uznaniem. Czy
kto$ jednak zadat sobie pytanie, dlaczego
pacjent ze Swidwina, Koszalina czy Staw-
na ma cieszyc sie z faktu, ze teraz bedzie
dojezdzat na badania kontrolne (spiro-
metria, posiew itp.) do Poznania (4 godz.
i wiecej z przesiadkami w jedng strone),
a badania takie z zatozenia powinny by¢
wykonywane co 3-6 miesiecy?

Na czym polega wiec w praktyce
codzienne wsparcie dorostych w ma-
tych $rodowiskach? Na wydtuzeniu im
drogi do placowek specjalistycznych?!
Jedna z moich cérek moze uwazac sie
za szczesciare, bo wyjechata na studia
do Gdanska. Przeszfa wiec spod opieki
tzw. poradni dla dzieci, prowadzonej
w Koszalinie przez wspaniata dr Miro-
stawe Kowalskg, do réwnie oddanej
i kompetentnej dr Marii Trawinskiej,
ale, jak sie okazato, to wcigz poradnia
i szpital dzieciecy, gdzie w Swietle réz-
nych uzgodnierh maja prawo przyjmo-
wac dorostych. To ,wielkie szczescie', ze
nie musi jako dorosta dojezdza¢ do...
Warszawy? Poznania? (to jednak w kaz-

dej chwili moze sie zmienic¢, wystarczy
kaprys lub zmiana zdania decydentow).

Spotkatam sie na konferencji z za-
rzutem, ze jestem niesprawiedliwa i do-
magam sie szczegdlnego traktowania
chorych na mukowiscydoze. Nic bar-
dziej mylnego. Przyznaje, ze z trudem
opanowuje emocje, ale staje w obro-
nie kazdego chorego, ktérego god-
nos¢ jest naruszana. 10 lat temu sama
zmuszona bytam pokonywac 300 km
dziennie, jezdzac na radioterapie do
Szczecina, dzis mamy juz mozliwosc¢
takiego leczenia na miegjscu. lle czasu
musi jeszcze uptyna¢, zeby normalnosc
zagoscita w swiecie dorostych chorych
na mukowiscydoze? Kazdy pacjent bez
wzgledu na schorzenie powinien mie¢
dostep do leczenia. Nie dos¢, ze wal-
czymy z chorobg, musimy jeszcze miec
sity na walke z bezdusznym systemem.
Wszyscy jesteSmy za powstawaniem
specjalistycznych  osrodkow  leczenia
mukowiscydozy, zwtaszcza mozliwosci
leczenia szpitalnego wedtug wymaga-
nych standardéw. Oddzielnym proble-
mem jest jednak brak specjalistycznych
poradni jak najblizej miejsca zamieszka-
nia, aby chorzy nie musieli pokonywac
200-300 km, bo to nie tylko strata czasu
i pieniedzy (ktorych czesto brak), ale, dla
niektérych, to takze ogromny wysitek
fizyczny. | tylko wtedy nieSmiato na-
rzekaja, bo tak naprawde cieszg sie,
ze w ogole ktos chce ich leczy¢.

Na ostatnim Walnym Zgromadze-
niu podjeto decyzje zabraniajaca uczest-
nictwa dorostym chorym w takich zgro-
madzeniach, ze wzgledu na mozliwos¢
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zakazen. Troska jest zrozumiata. Wierze
w dobre intencje, ale martwi mnie fakt,
ze dorosli chorzy nie wypowiedzieli sie
w tym wzgledzie. Wierze, ze bedg rzeczy-
wiscie mieli prawo gtosu drogg elektro-
niczna. Zatuje jednak, ze w Zarzadzie nie
ma zadnego ich przedstawiciela. Moze
warto pomysle¢, czy nie powinno sie

Pasje, doswiadczenia, refleksje

kazdego roku zaprasza¢ jednego z doro-
stych chorych, aby przedstawit problemy,
stanowisko tej grupy?

Trudno oczekiwa¢ odpowiedzial-
nosci od mtodych osob, pozbawiajac
ich prawa do podejmowania decyzji, do
wypowiadania sie w waznych dla nich
kwestiach.

Wierze, ze jako rodzice chcemy
dla swoich dzieci jak najlepiej. Tylko
jest maty problem, one przestaty by¢
dzie¢mi i osmielajg sie mie¢ czesto
inne zdanie. Moze warto o tym pa-
mieta¢, podejmujac rézne decyzje
w ich imieniu.

Lucyna Maksymowicz

Pozegnanie z Piotrem Majdzikiem

Drogi Piotrze! 20.06.2016r.

Pomimo naszych usilnych présb i gorgcych modlitw Pan Bég postanowit
zabra¢ Cie do siebie. Zapewne chciat mie¢ Cie w poblizu. Zresztq kazdy z nas
odczuwat potrzebe bycia blizej Ciebie. Twoje pogodne spojrzenie i mity usmiech
pozwalaty na szybkie zawarcie z Tobq blizszej znajomosci. Bezposredni sposdb
bycia i nienaganne maniery zjednywaty Ci od razu wielu przyjaciot. Swojq we-
wnetrznq sitq i pogodnym usposobieniem przekazywates ludziom optymizm
i podtrzymywates ich na duchu. W ostatnim zamieszczonym w magazynie
Mukowiscydoza” artykule pisates, kierujqc te stowa do innych chorych: ,(...)
swiat lubi ludzi otwartych, skupionych na tym, co robiq. To Swiat, w ktérym nie

ma miejsca na stwierdzenia typu: «Io mi sie nie uda», «Nie, nie, bo jestem cho-
ry»” Namawiates ich, by mimo choroby mysleli nad przysztoscig, dziekowates
Jjednoczesnie wszystkim z Twojego otoczenia za to, czego Cie nauczyli, lub za to,
co od nich otrzymates: pamietates o Ojcu, dziekujqc mu za ,ogtade biznesowq”
i wartosci, ktére wpoili Ci rodzice, o ukochanej zonie, dziekujqc Jej za wsparcie,

o kolegach z pracy.

O nie, mukowiscydoza Cie nie ztamata. Osiggngtes mimo mtodego wieku
tak wiele! Odszedtes, bedqc na szczycie kariery zawodowej, bedqc kochanym

i kochajqcym synem i mezem. Dlatego jestes w naszych oczach — niepokonany.
Nigdy i za nic nie poddates sie chorobie i zostawites nam wszystkim kierunkowskazy na przysztosc:

,(...) kazdy z nas jest w czyms dobry, a moze nawet bardzo dobry’ ,Warto podjqc¢ ryzyko” ,Trzeba w petni wzigc odpowie-
dzialnos¢ za samego siebie”.

Miates wizje przysztosci i tak naprawde juz jq dla nas uksztattowates — wystarczy tylko, bysmy podqgzali za Twoimi radami:

LZatézmy, ze za 3-5 lat znajdzie sie «magiczny lek na mukowiscydoze», a dziecko wychowywane byto w atmosferze: «Nie
mozesz, bo jestes chory», «Nie dasz rady, inni ci pomogg». Co wtedy, kiedy mfody cztowiek wchodzqc w dorostos¢, nie ma pomystu
na siebie, nie ma sposobu na codziennos¢, a okazuje sie, ze walka z mukowiscydozq jest tylko nadmuchanym problemem, sposo-
bem na wyttumaczenie porazek? Inspirujcie swoje dzieci od najmtodszych lat, a bedq wam za to bardzo wdzieczne’

Piotrze! Zapamietamy Ciebie jako niezastqpionego kolege redakcyjnego, jako Swietnego ttumacza i bardzo dobrego reporte-
ra. | mimo ze pisates o sobie skromnie: ,nie czuje sie cztowiekiem o wielkim doswiadczeniu czy mqdrosci”— bytes i jestes wspania-
fym i mqdrym cztowiekiem, przyktadem dla nas i naszych dzieci. Nie zegnamy sie z Tobq, poniewaz jestes i bedziesz wiecznie zywy
w naszej pamieci i w naszych sercach.

Wspétpracownicy z zespotu redakcyjnego czasopisma,,Mukowiscydoza”
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Tworczosé

Jacy jesteSmy?

Kacik poetycki: Kwiatowo-owocowe lato

Nadchodzi lato! Petne kolorow,
zapachéw i smakow. Ciepte, gorace,
arbuzowo-wisniowe i jasminowo-mio-
dowe. Kto go nie kocha? Kto za nim nie
teskni? Przedsmak tych dni juz przed
nami, dzis, gdy to pisze — jest koniec

Maki

gwiazdami usiane
twoje niebo

radosne slorice
oswietla
twoj Swiat

a tam, gdzie$ w trawie
— obok chwastéw —

przycupneta samotna gwiazda

tapiqc krawedz stonca
nad horyzontem

dla niej

Sciezka

namalowana makami
piekniejsza jest

od drogi mlecznej

roku szkolnego. Dobry nastréj dopisu-
je chyba wszystkim. Stad moj wybdr
wierszy: kwiatowych, owocowych, po
prostu letnich ©.

Cieszmy sie tymi dniami, czerpmy
z nich, ile sie tylko dal Rozkoszujmy sie

stoncem, piaskiem, morzem i lasem.
Otaczajaca nas przyroda jest przeciez
tak zachwycajaca! | odpoczywajmy,
nabierajac sit na powakacyjny powrot
do codziennosci.

Joanna Jankowska

W kolorze fuksyi

na tqce

pelnej Swierszczy

i miodnych pszczoét
pyszniq sie chabry

w niebieskich sukienkach

niesmiate rumianki
posytajq delikatne

spojrzenia

a moja spodnica

w kolorze fuksji
powiewa na wietrze
cieplym od
pocatunkow
18- 8" 4

w jasminowych

mlecznych kwiatach

przeglada sie stonce

zlotym promieniem

pozdrawiajqc chabry i maki

na dalekich polach

a w kqcie podworka
skromna magnolia
posyta usmiech
nachodzqcemu latu
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Owocowa mitosé

W cieple dni
na zastonach
Z pomaranczy
tanczq motyle

W parne ranki
na balkonach

z mandarynek
Spiewajq kwiaty

Tylko nocq
grapefruitowy ksiezyc
smakuje mitosciq

Stuletnie lipy

na tézku

z pachngcych lisci
wsradd stuletnich lip
postanie dla pszczot

o ksztalcie
plastra miodu

utkane cieniutkq
struzkq
lepkiej stodyczy

Chabry

marze o zmierzchu

w kolorze chabréow
malujqc granatowy swiat
bialq farbq

rozbieli¢ chce
terazniejszosé

rozbieli¢
rozjasnic

niech stanie sie

przezroczysta

moze wtedy
w magicznej kuli zycia
zobacze

Jjasnq przysztosé

TR K

Wiatr muska nasze ciala
catuje nas

szeptem traw 1 koniczyn
lezymy w jego objeciach
leniwi i senni

a lato

coraz szybciej ucieka

Tworczosé

Kochankowie lata

w westchnieniach lisci
stychac juz
nadchodzqce lato

upalne
o zapachu

macierzanki

z mlecznym ksiezycem
nad naszq

sypialniq

f.qkowa samba

Na klombach z koniczyny
tanczq
roze$miane pszczoly

zapraszajqc do samby

obloki i wiatr

Autorka wszystkich zamieszczonych wierszy

jest Joanna Jankowska.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Jacy jesteSmy?

Kulturalny zastrzyk: Gdy wszystko

rozkwita

W maju wszystko rozkwita i budzi
sie do zycia. By¢ moze nie bez powodu
to wiasnie w tym miesigcu przypada
Dziert Polskiej Niezapominajki. To mato
znane, lokalne $wieto z jednej strony
przypomina o tym, ze warto chroni¢
przyrode, a jednoczesnie w sposdb
symboliczny odnosi sie do wartosci
przyjazni. Pokazuje, ze warto ocali¢ od
zapomnienia wazne dla nas chwile,
miejsca i osoby. Stad motywem prze-
wodnim w tym numerze biuletynu
postanowitam uczyni¢ relacje miedzy-
ludzkie.

Ciekawa stanowi

propozycje
ekranizacja Matego Ksiecia w rezy-
serii Marka Osborne’a. Le petit prince
(2015) to wzruszajgca animacja za-
rowno dla mtodszych widzéw, jak i dla
dorostych. Kazdy odnajdzie w niej cos
dla siebie. Gtéwna bohaterka to mata
dziewczynka, samotnie wychowywana
przez matke. W jej zyciu nie ma czasu
na zabawe. Matka skrupulatnie wypet-
nia czas dziecka dodatkowymi zajecia-
mi. Kazda chwila jest zorganizowana
(sport, lekcje, basen, nauki jezykdéw).
Mimo to dziewczynka nie czuje sie
szczesliwa. Wszystko zmienia sie, kiedy
przypadkowo poznaje starego pilota,
ktéry od lat wspomina spotkanie z ta-
jemniczym chtopcem o ztotych wio-
sach. W ten sposob w filmie splatajg sie
dwie historie.

Maty ksigze to udana ekranizacja,
ktéra zostaje na dtuzej pod powieka.
Zywe kolory i magiczny klimat spra-
wiajg, ze z sentymentem przenosimy
sie w Swiat opowiesci. Film zyskuje
na oryginalnosci dzieki wykorzystaniu
techniki lalkowej w niektorych sce-
nach. Najwazniejsze pozostaje jednak

Fot. ,Maty Ksigze” (dostep online: http://www.filmweb.pl/film/Maty+Ksiaze-2015-602026/
photos/579285)

przestanie animacji, ktére podobnie
jak ksigzka ma charakter ponadcza-
sowy. Cenne wydaje sie rowniez to,
ze rezyser podejmuje kwestie relacji
bo-
haterowie to mata dziewczynka i do-

miedzypokoleniowych.  Gtowni

Swiadczony pilot. Jak zauwaza Maciej
NiedZzwiedzki: ,Osborne przekonujaco
taczy ze sobga te dwie postaci i rowniez
(...) osobiscie sktada hotd Saint-Exupe-
ry'emu, ktory dla mtodych czytelnikow
jest juz wiasnie dziadkiem. Dziadkiem
zapraszajacym, by wsigs¢ do zbudowa-
nego przez niego samolotu i polecie¢

"

do gwiazd"'. Warto odby¢ te podréz
w czasie rodzinnego seansu.

Uczucie przyjazni moze pota-
czy¢ ludzi w réznym wieku. Czesto
bywa wystawiane na prébe. Przeko-
nuje o tym nowa ekranizacja komik-
su Marvela Kapitan Ameryka: wojna
bohateréw (2016). Film pokazuje, ze
nawet znani w popkulturze superbo-
haterowie, tacy jak Iron Man, mogg
mie¢ problemy, gdy w gre wkraczaja
uczucia. Nieustraszeni herosi potra-

' M. NiedZzwiedzki (2015), W strone gwiazd,
dostep online: http://film.org.pl/r/recenzje/
maly-ksiaze-niezwykla-animacja-w-can-
nes-66908/ (15.05.2016).

fig walczy¢ o dobro $wiata, a staja sie
catkowicie bezbronni, gdy co$ ztego
spotyka bliskie im osoby. W tej czesci
swoj debiut ma Czarna Pantera, ktora
pojawia sie obok innych bohateréw
znanych z produkgcji Avengers. Cieka-
wa kreacje stworzyt Robert Downey
Jr (Tony Stark), znany z Sherlocka
Holmesa. Na uznanie zastuguje réw-
niez rola Toma Hollanda, ktory wcielit
sie w posta¢ mtodego Spider-Mana.
W scenach z jego udziatem nie braku-
je komizmu.

W filmie pojawiajg sie tez sceny
konfliktu i napiecia miedzy bohaterami.
Gftowny bohater Steven Rogers, znany
jako Kapitan Ameryka (Chris Evans) — po
raz kolejny staje w obronie przyjaciela
z dawnych lat, ktéry zostaje oskarzo-
ny o zorganizowanie zamachu. Bucky
Barnes (Sebastian Stan) w czasie tortur
zostat zaprogramowany jako ,zimowy
zotnierz”. Z tej przyczyny momentami
staje sie nieobliczalny i niebezpieczny
dla otoczenia. Mimo to Kapitan Ame-
ryka na przekér wszystkiemu prébuje
odnalez¢ w nim zagubiong czastke
cztowieczenstwa.
film

Kolejna  propozycja to

familijny, czyli Bella i Sebastian
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(2013). Akcja rozgrywa sie w cza-
sie Il wojny Swiatowe] w scenerii
gorskiej. W alpejskiej wiosce ging
owce.
ja na
go mieszkancy uwazaja za bestie.

Podejrzenia szybko pada-

bezpanskiego psa, ktore-
W jego obronie staje maty chtopiec
— Sébastien (w tej roli swietny Felix
Bossuét). Czy uda mu sie ocali¢ od-

rzucone przez wszystkich zwierze?
Nasi rodzice pamietajg starg ekra-
nizacje historii o niezwyktej przy-
jazni chtopca z psem. Mimo to film
Nicolasa Vaniera oglada sie z przy-
jemnoscig. Piekne krajobrazy oraz
wyjatkowa muzyka sprawiaja, ze
nie czuje sie uptywu czasu. Warto
wspomnie¢, ze w 2015 roku do kin

Oswajamy zdrowe smaki

Do pisania tego artykutu zasiada-
tam kilka, a moze nawet kilkanascie razy,
by po dtuzszej chwili odchodzi¢ zrezy-
gnowana od komputera. Na poczat-
ku myslatam, Zze to przez brak ,weny’,
w koncu jednak dotarto do mnie, co sta-
nowito problem... Miatam pisa¢ o je-
dzeniu i gotowaniu — dwdch rzeczach,
ktére bardzo, baaardzo lubie ©, dlatego
mocno zalezato mi na tym, zeby pisac
o nich w taki sposob, by przekazac swo-
je przeswiadczenie, ze sg to sprawy sza-
lenie wazne, ale jednoczesnie przyjem-
ne. Tutaj wiasnie zaczety sie schody. ..

Wiem, jak wyglada gotowanie
w wiekszosci polskich domdw, wiem,
bo do niedawna w moim tez tak wy-
gladato. Zalecenia dotyczace diety
w muko — duzo ttuszczu, duzo biatka,
duzo kalorii — wydajg sie by¢ idealnie
spetnione przez tradycyjny smazony
schabowy z ziemniakami i zasma-
zana kapusta... Czy aby na pewno?
Ugotowac¢ taki positek wydaje sie
stosunkowo proste, gorzej z jego stra-
wieniem... Dlatego nie bez znaczenia
jest Zrodto, jakosc i sposéb przygoto-
wania positkow, aby faktycznie odzy-
wiaty one organizm, zamiast obcigzac
uktad pokarmowy. Niestety, zdarza

sie nam o tym zapominac. Wiem, ile
Czasu zajeto mi dojrzewanie do zmian.
Doskonale pamietam to uczucie,
kiedy statam nad pustymi garnka-
mi z jeszcze wiekszg pustkg w gto-
wie, bo jak ugotowac cos, co bedzie
zdrowe, ale jednoczes$nie jadalne” dla
mojej rodziny? Co podac¢ Mezowi, by
nie wrzasnat, ze chce schabowy? Co
podac¢ Synkowi, zeby nie musie¢ pa-
trze¢ na te obrzydzong mine, by po
chwili wrocic¢ do kuchni i z rezygnacja
przygotowac co$, co lubi? (to zawsze
miato te jedna, kluczowg przewage
nad moimi wymyslnie-zdrowymi eks-
perymentami — trafiato do brzuchal).
Wtedy przypomniat mi sie cytat z kul-
towego filmu Rejs: ,Mnie sie podoba-
ja melodie, ktoére juz raz styszatem.
(...) No jakze moze podoba¢ mi sie
piosenka, ktérg pierwszy raz stysze”.
Wtedy postanowitam postawi¢ na te
potrawy, ktére sg powszechnie znane
i lubiane, ale na moich zasadach! Od
tego sie zaczeto i przy takim akompa-
niamencie zaczetam wprowadza¢ do
kuchni coraz to nowe nuty, by w kon-
cu gra¢ cate utwory z oswojonych
smakow, cieszac sie aprobatg rodziny.
Zagracie w to?

Kacik kulinarny

weszta druga czes¢ filmu - Bella
i Sebastian 2, pokazujgca dalsze losy
chtopca i psiego bohatera.

Wszystkie obrazy filmowe pokazu-
ja, ze uczucie przyjazni rozkwita powoli,
ale kiedy sie juz pojawi, to daje cztowie-
kowi wiele radosci i pomaga mu prze-
trwac w najtrudniejszych momentach.

Marta Gliniecka

Chleb nasz powszedni... Jest
podstawg — podajemy go na sniadanie
i kolacje, jako przekaske, dodatek do
zup, faczymy z przerdznymi dodatkami.
Najlepszy jest taki z chrupiaca skorka,
0 niepowtarzalnym zapachu i idealnie
sprezysty i pulchny. Te ostatnie cechy za-
wdziecza obecnosci glutenu, zawartego
w mace. Coraz gtosniej o nim ostatnimi
czasy, a to za sprawg jego szkodliwego
wplywu na organizm u oséb z alergia,
nietolerancjg, nadwrazliwoscig na gluten
czy celiakia. Diagnozowanie tych przy-
padfosci moze by¢ skomplikowane, ale
dotykaja one coraz wiecej osob. W takich
przypadkach wynikiem spozywania glu-
tenu mogg by¢: uszkodzenie kosmkow
jelitowych w jelicie cienkim, zaburzenia
motoryki jelit oraz nieprawidtowe trawie-
nie i wchtanianie substancji z pokarmu.
Poza wyzej wymienionymi przypadkami,
produkty pszeniczne wywotujg jeszcze
jedng, bardzo istotng przy muko reak-
cje organizmu — zwiekszajg produkcje
$luzu i chociazby z tego wzgledu warto
rozwazy¢ obnizenie ilosci tego sktadnika
w diecie. A oto przepis na banalnie pro-
sty i pyszny chleb bezglutenowy, ktéry
smakuje nawet najwiekszym koneserom
klasycznego, biatego pieczywa.
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Chleb bezglutenowy

Prosty w pieczeniu i pyszny chleb bezglu-
tenowy (fot. 1-3 autorki)

B Sktadniki:

250 g maki gryczanej, 150 g maki ryzo-
wej, 100 g maki kukurydzianej, 8 g droz-
dzy instant (bezglutenowych), pfaska
tyzka soli, czubata tyzka syropu z aga-
wy, 550-600 ml lekko cieptej wody (lub
wiecej, jesli to konieczne), opcjonalnie
mozna dodac siemie Iniane, pestki dyni
lub inne nasiona — wedtug upodobar.

M Sposéb przyrzadzania:

Suche sktadniki doktadnie wymieszaj.
Dolej wode z rozpuszczonym w niej sy-
ropem z agawy (najpierw 500 ml i do-
lewaj stopniowo wiecej, jesli sktadniki
nie chca sie potaczyc) i mieszaj tyzka
do uzyskania gtadkiej masy bez gru-
dek. Przetdz ciasto do foremki do wyro-
$niecia na 30 minut. Piekarnik rozgrzej
do temperatury 220 stopni Celsjusza.
Wstaw chleb i piecz go 50 minut (grza-
nie géra-dot). Jesli za szybko sie rumie-
ni, potéz na wierzch folie aluminiowa.
Nastepnie chleb wyciagnij z foremki
i dopiekaj jeszcze ok. 10 minut. Gotowy
chleb wydaje gtuchy odgtos, gdy w nie-
go pukniemy od spodu. Studz na kratce
do pieczenia.

Frytki... Chyba nie znam takiej oso-
by, ktéra ich nie lubi. Maja swoje zalety
w muko diecie — dostarczajg duzo ttusz-
czu i soli, ale mozna chcie¢ od nich wie-

cejl O tak! Mozna sobie wymarzy¢, zeby
byly takze cennym Zrédtem biatka, ale
skad je wzig¢...? Nie od dzis wiadomo,
Ze oprocz miesa, nabiatu i jajek, cennym
Zrédtem tego sktadnika sg rosliny stracz-
kowe, a wsrdd nich troche zapomniana
i niedoceniana ciecierzyca. Ma ona wiele
zalet, m.in. pomaga obnizy¢ cholesterol,
dobrze wplywa na perystaltyke jelit, ob-
niza poziom glukozy we krwi. Pamietajcie
jednak, zeby z nig nie przesadzi¢, bo moze
powodowac wzdecia).

Frytki z ciecierzycy

Frytki z majacej wiele zalet ciecierzycy

M Sktadniki:

1 szklanka maki z ciecierzycy, 2 szklan-
ki wody, sol i swiezo zmielony pieprz,
opcjonalnie mozna dodac¢ natke pie-
truszki lub inne suszone ziofa (np. maje-
ranek czy kminek), 2 tyzki oliwy z oliwek,
olej roslinny lub kokosowy do smazenia
(osobiscie do smazenia uzywam wy-
tacznie kokosowego i nie doliczam do
niego Kreonu).

M Sposob przyrzadzania:

Wode wlej do garnka i doprowadz do
wrzenia, potem zdejmij z palnika i do-
daj oliwe z oliwek, przyprawy, a nastep-
nie make z ciecierzycy, caty czas bardzo
energicznie mieszajac trzepaczky (tak,
mnie tez robig sie grudy i kluski, kiedy
niewystarczajaco szybko mieszam, ale
wtedy korzystam z pomocy blendera).

Jacy jesteSmy?

Postaw garnek z powrotem na palnik
i gotuj na matym ogniu przez ok. 10
min, caly czas mieszajac. Nastepnie
wylej mase na duzy, ptaski talerz wy-
smarowany delikatnie oliwg (zeby nie
przywarfa) i pozostaw do wystygniecia.
Zastygniete, wystudzone ciasto kroj
w paski, przypominajace grube frytki,
i smaz do uzyskania rumianego koloru.
(Wole nie smazyc na gtebokim ttuszczy,
dlatego daje na patelnie tylko tyle olejuy,
ile potrzeba). Podawaj posypane sola.

O zaletach kaszy jaglanej mo-
gtabym napisa¢ ksiazke, ale bytoby to
zupetnie bez sensu, bo juz co najmniej
kilka takich powstato... Dla niewtajem-
niczonych przytocze tylko kilka jej cech,
bo nie bez powodu jest nazywana kro-
lowa kasz, a krélowa jest tylko jedna...
Kasza jaglana nie uczula, ma wtasciwo-
$ci antywirusowe, zmniejsza stan zapal-
ny bfon $luzowych (wysusza nadmiar
wydzieliny), ma odczyn zasadowy i jest
wysokokaloryczna. Czy musze zachwa-
lac¢ dalej?

Placuszki-nalesniczki jaglane

Placuszki-nalesniczki z kaszy jaglanej

M Sktadniki:

1 szklanka ugotowanej kaszy jaglanej,
6-7tyzek makiz ciecierzycy —znow prze-
mycamy biatko, spryt to podstawa ;-),
4 tyzki skrobi ziemniaczanej, 1 jajko, olej
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lub oliwa (kilka tyzek — wedtug uzna-
nia), sol, przyprawy wedtug wiasnych
upodoban — nam smakujg z czarnuszka
i sezamem lub w wersji na stodko z su-
szonymi daktylami.

M Sposob przyrzadzania:

Wszystkie sktadniki zmiksuj do uzy-
skania gfadkiej masy i naktadaj tyzka

na rozgrzang patelnie, formujac cien-
kie placuszki (dzieki dodanemu do
ciasta olejowi nie powinny przywie-
ra¢ do patelni). Pilnuj, aby patelnia
sie nie przegrzata - placuszki maja
sie bardziej prazy¢, osuszac, niz sma-
zy¢. Gdy sie ,zetn3", odwracaj i praz

z drugiej strony. Serwowac¢ mozna na

Kacik kulinarny

ciepto i zimno, na stodko i stono, za-
miast pieczywa. Juz nie moge sie do-
czekac, jak bedziemy sie nimi zajadac
Z sezonowymi owocami i np. miodem,
mmm...

Jedzcie na zdrowie! Smacznego!

Joanna Cegielska-Data

Jedzenie na krotsze i dtuzsze wycieczki

Nachodzi lato, a co za tym idzie
sezon urlopowy i wakacje. To idealny
moment na dtuzsze wycieczki z naszy-
mi dzie¢mi.

Catodzienna wyprawa w plener
wigze sie z koniecznoscig spozycia po-
sitku poza domem. U chorych na mu-
kowiscydoze regularne jedzenie jest
bardzo wazne ze wzgledu na dostarcza-
nie odpowiedniej ilosci energii w ciggu
dnia. Gdy chory ominie jaki$ positek, to
nie dostarczy zalecanej dziennej dawki
kalorii w ciggu dnia, do czego nie wol-
no dopusci¢. Dlatego taki positek warto
wczesniej zaplanowac: przemysle¢, co
i kiedy nalezy jes¢, i odpowiednio sie do
tego przygotowac. Liczba oraz typ po-
sitkdw trzeba dopasowac¢ do dtugosci
wycieczki.

Warto zastanowi¢ sie wczesniegj,
czy bedzie mozliwos¢ zjedzenia ciepte-
go positku. Nalezy unika¢ podejrzanych
baréw typu,fast food", gdzie sktad posit-
kéw nie jest do korca znany, a warun-
ki sanitarne czesto budza watpliwosci.
Jezeli nie mamy ze soba podrecznej lo-
dowki, nalezy unikac¢ produktow fatwo
psujacych sie (np. jogurty) czy takich,
ktore fatwo sie topig (np. czekolada)
oraz napojéw gazowanych, poniewaz
po otwarciu moga wybuchnac. Jeze-
li planujemy dtuga wycieczke piesza
lub rowerowa, musimy zaopatrzy¢ sie

w produkty, ktére sg wysokoenerge-
tyczne. Podstawg positku powinny by¢
produkty zbozowe: chleb, ptatki owsia-
ne, ryz czy makaron. To dzieki nim nasz
organizm bedzie miat energie na dtu-
gotrwatg aktywnos¢. Warto mie¢ przy
sobie energetyczne batony z bakaliami
oraz suszone owoce. Positek nie powi-
nien by¢ ciezkiizbyt ttusty, poniewaz po
jego spozyciu staniemy sie rozleniwieni
i zmeczeni. Strawienie takiego positku
bedzie wymagato wiecej czasu i moze
powodowac dyskomfort podczas spa-
ceru czy jazdy na rowerze. Dlatego tez
upragniong kietbaske z ogniska nalezy
zostawic¢ na koniec dnia. W okresie let-
nim mamy dostep do $wiezych warzyw
i oWoCdW, CO Z pewnoscig warto wyko-
rzystac, pakujac lunchboxy.

Napoje

Podczas dtugotrwatego wysitku bardzo
istotne bedzie nawodnienie organizmu,
chodzi tutaj nie tylko o zwyklg wode.
Podczas wysitku fizycznego nasz or-
ganizm traci cenne mineraty, m.in. séd
i potas, ktére nalezy uzupetniac. Nalezy
miec ze soba wode wysokozmineralizo-
wang lub napdj izotoniczny (Powerade,
Oshe). Izotoniczny napdj da sie z tatwo-
$cig wykona¢ samodzielnie w domu,
zabierajgc go ze soba w butelce. W ta-
kim naturalnym napoju izotonicznym

dodatkowo mozna zwiekszy¢ ilos¢ soli.
Nalezy unika¢ stodkich kolorowych na-
pojow, ktdre nie dos¢, ze majg duzo cu-
kru, to wcale nie gasza pragnienia.

Chorzy powinni miec¢ ze sobg tez
cos stonego: sél, amputke soli 10%, sto-
ng przekaske.

Wycieczka - co spakowac do
plecaka?

Kanapki — najpopularniejszy positek na
wycieczki. Powinny by¢ zrobione z pet-
noziarnistego pieczywa, jako dodatek
warto wybrac pieczone mieso, ser zotty,
nabiat, suche kietbasy typu krakowska,
salami lub pasty warzywne oraz wa-
rzywa. Niestety, wedliny czesto sie psu-
ja, dlatego jezeli jest ciepto, nalezy ich
unikac. Miekkie warzywa typu pomidor
lepiej zapakowac osobno.

Tortilla (wrap) — bedzie swietng
alternatywa dla kanapek. Dodatki s
podobne jak dla pieczywa, czyli zielona
safata, mieso, warzywa.

Energetyczne ciasteczka i bato-
ny — dostarcza szybko energii. Warto je
samemu przygotowac w domu, zamiast
korzystac ze sklepowych gotowcodw.

Warzywa i owoce - dostarczg
witamin, sktadnikéw mineralnych i cu-
kréw prostych. W zaleznosci od upodo-
ban mozna ze sobg zabrac¢ te, ktére
najbardziej lubimy. Powinnismy unikac
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owocow i warzyw bardzo miekkich, jak
maliny i truskawki. Najlepiej sprawdzaja
sie jabtka, gruszki, pomidorki koktajlowe
i ogorki.

Orzechy i nasiona oleiste — do-
skonate do podjadania. Warto zabra¢ ze
sobg nasiona stonecznika, pestki dyni,
orzechy lub migdaty. S3 one bogate
w magnez, potas oraz fosfor.

Gorzka czekolada - jedli nie jest
zbyt gorgco, warto zabra¢ ze sobg ta-
bliczke czekolady, ktéra rowniez doda
nam sporo energii. Jednak jezeli tempe-
ratura jest zbyt wysoka, czekolada moze
sie po prostu rozpuscic.

Suszone owoce - zurawina, ro-
dzynki, daktyle itp.

Kabanosy - suche kabanosy s3
produktem dos¢ trwatym i energetycz-
nym. Swietnie sprawdzg sie jako prze-
gryzka.

Pamietajmy tez o odpowiednim pa-
kowaniu jedzenia. Warto wykorzysta¢ do
tego wszelkiego rodzaju plastikowe po-
jemniki. Moze zajmuja troche wiecej miej-
sca, ale dzieki nim kanapka nie straci ksztat-
tu w trakcie wycieczki. Nic tak nie psuje
apetytu, jak rozgniecione pomidory ©.

PRZEPISY

Kanapka z filetem z kurczaka
w stodkiej stonecznikowej panierce

(przepis na 2 porcje)

2 butki lub ciabaty petnoziarniste,
gars¢ rukoli, margaryna do smaro-
wania pieczywa,

V5 czerwonej papryki, 1T podwdjny
filet z kurczaka,

tyzeczka mioduy,

1 jajko,

2 tyzki maki ziemniaczanej,
3 tyzki butki tartej,

3 tyzki nasion stonecznika,
2 tyzki oleju.

Fileta lekko rozbi¢ dtonig, dopra-
wi¢ solg i pieprzem. Jajko roztrzepac
z miodem i maka ziemniaczang. Butke
ze stonecznikiem wymieszac na talerzu.
Panierowac¢ kotleta najpierw w masie
jajecznej, nastepnie w butce. Smazy¢
na oleju. Butke przetozyc rukola, kurcza-
kiem i papryka.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

keal [g] [g] dany[d]

Catos¢ 770 | 48 61 36

Orkiszowe muffinki marchewkowe

(przepis na 12 ciastek)

Il Taax
4 Srednie marchewki (2 szkl. startej),
1V szklanki maki orkiszowe;j,
3% szklanki oleju rzepakowego,
3 jajka,
V5 szklanki brazowego cukru,
10 drobno pokrojonych daktyl,
1 fyzeczka cynamonu,
Va tyzeczki gatki muszkatotowe),
V2 tyzeczki imbiru,
% tyzeczki soli,
1 Va2 tyzeczki proszku do pieczenia,
V2 tyzeczka sody.

W jednej misce wymieszac suche
sktadniki: make, proszek, sode, cukier,
przyprawy. W drugiej misce wymieszac
mokre sktadniki: olej, jajka. Potgczyc
oba rodzaje sktadnikéw, dodac¢ startg

Jacy jesteSmy?

marchewke i pokrojone daktyle. Mase
natozy¢ do papierowych papilotek
mniej wiecej do 2/3 wysokosci. Piec ok.
20-25 min w piekarniku nagrzanym do
180°C.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

keall [g] [g] dany[d]
Catos¢ 3015 50 200 264
lciastko 251 42 16 22

Ciasteczka owsiane

(przepis na 12 ciastek)

2,5 szklanki ptatkow owsianych,

1 jajko,

150 g roztopionego masta,

50 g mioduy,

1 banan,

V5 jabtka,

50 g wymieszanych orzechow i nasion

(orzechy wioskie, stonecznik, migdaty),

100 g suszonych owocow (zurawi-

na, morele, rodzynki, daktyle),

szczypta soli morskiej.
Banana zmiksowac¢ ze startym

jabtkiem, doda¢ masto i midd. Orzechy

i wieksze owoce suszone drobno pokro-

i¢. Wszystkie sktadniki razem wymieszac.

Z ciasta formowac mate, lekko sptaszczo-

ne kulki i uktadac¢ je na blasze wytozo-

nej papierem pergaminowym. Piec ok.

15-17 min w piekarniku nagrzanym do

180°C. Ciasteczka nalezy przechowywac

w zamknietym pudetku, wtedy pozosta-

ja $wieze nawet przez kilka dni.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-
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Batony owsiane zmastem orzechowym

150 g ptatkdow owsianych,
150 g masta orzechowego,
30 g orzechéw wioskich,
50 g czekolady gorzkiej,
40 g miodu,

50 ml mleka,

30 g rodzynek,

50 g zurawiny suszonej.

Orzechy drobno pokroi¢. Wszyst-
kie skfadniki bardzo dokfadnie wymie-
sza¢, na koncu doda¢ mleko. Przeto-
zy¢ do formy 24 x 15 cm wylozonej
papierem pergaminowym i wstawic¢
na min. 2 godziny do lodéwki. Pokro-
i¢ i owing¢ papierem pergaminowym.
Z podanej ilosci sktadnikéw mozna zro-
bi¢ ok. 10 niewielkich batonikow.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-
keall [g] [g] dany[g]
236 71 121 248
240 7 12 25

Catosc
1 baton

Domowy napéj izotoniczny
10 g (1,5 tyzeczki) soli kuchennej,
1 'wody,
sok z jednej cytryny, limonki lub in-
nego owoCu cytrusowego,
3-4 tyzki miodu.

Wszystkie skfadniki doktadnie ze
sobg wymiesza¢. Mozna dodac liscie
Swiezej miety — przydadza napojowi swie-
70sci i zniwelujg nieco mdty smak soli.

Tortilla z kurczakiem

1 pojedyncza piers z kurczaka,
1 tyzka oleju rzepakowego,

1 placek na tortille,

1 tyzka majonezu,

tyzeczka ketchupu,

liscie botwinki lub rukola,

przyprawy: sol, pieprz, stodka papryka.
Kurczaka pokroi¢ w mate kostki,
obtoczy¢ w przyprawach i podsmazyc
na oleju. Placek podgrza¢ na patelni
grillowej lub zwyktej. Wymiesza¢ majo-
nez z ketchupem. Placek posmarowac
sosem, utozy¢ botwinke i kurczaka,
zawina¢. Gotowa tortille najlepiej prze-

chowywac w folii aluminiowej.
Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-

keal [g) [g]  danylq]
Catos¢ 510 27 25 43

Racuszki gryczane
(przepis na 2 porcje)

A
«Tjogurt naturalny 150 g,

3 tyzki (45 g ) maki gryczanej,

1 jajko,

1 jabtko,

1 tyzka oleju rzepakowego,

syrop z agawy do polania.

Jabtko pokroi¢ w krazki. Pozostate
skfadniki doktadnie wymiesza¢. Smazy¢
na oleju. Podawac z syropem z agawy.
Racuszki $wietnie smakujg na zimno,
mozna zrobic tez wersje z bananem.

Energia Biatko Ttuszcz Weglowo-
keal gl  [g]  danylg]
1porcja 235 10 95 30

Drozdzowe pierogi z kurczakiem
i szpinakiem
(przepis na ok. 15 pierogdw)

Kacik kulinarny

25 g drozdzy,

'/ tyzeczki cukru,

250 g maki,

100 g masta,

150 g jogurtu naturalnego lub smie-

tany,

1 zottko (biatko zostanie wykorzysta-

ne do smarowania ciasta),

troche soli.

Wymieszac wszystko mikserem lub

recznie i odstawi¢ w ciepte miejsce do
momentu podwojenia objetosci.

3

Sktadniki farszu:

2 pojedyncze piersi z kurczaka,
paczka mrozonego szpinaky,
5 cebuli,

2 zabki czosnku,

gatka muszkatotowa,

sol, pieprz, stodka papryka,

1 tyzka oliwy z oliwek.

Kurczaka drobno  pokroi¢,

przy-
prawi¢ pieprzem, sola, papryka stodka
i usmazy¢. Cebule posiekac i zeszkli¢, do-
dac szpinak, czosnek, gatke, pieprz, sél, pa-
pryke czerwong i dusi¢. Nastepnie dodac
kurczaka i wszytko razem wymieszac. Cia-
sto na pierogi podsypac makga i rozwat-
kowac. W ciescie wycinac kotka szklanka,
natozy¢ troche farszu i zalepi¢ pierogi.
Na koniec posmarowac je biatkiem. Piec
w piekarniku nagrzanym do 180°C 25 min
lub do momentu zrumienienia ciasta.

Energia Biatko Tuszcz Weglowo-

keal gl [g] dany[d]
Catos¢ 2420 130 125 200
Tpierdg 120 65 63 10

Monika Mastalska

(wszystkie fot. w tym artykule autorki)
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Rysunek:Zuzia Strzelecka

Na wycieczce

Na wycieczce byty dzieci, Pani patrzy i nie wierzy,
zostawity mndstwo Smieci. gdyz tak czynic nie nalezy!
Tutaj puszka i butelka, Dzieci btad swéj zrozumiaty
tam papierkow géra wielka. i szybciutko posprzataty.

W lesie krzyku narobity, Wiec niech kazdy z was pamieta,
az zwierzeta sie sptoszyly. Ze przyrode i zwierzeta

Kopiec mréwkom podeptaty, trzeba kochaé i szanowac,

moc gatezi potamaty. nigdy tak nie postepowad!

Aneta Obarska
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SPOTKANIE Z AUTORKA KSIAZEK

Witam wszystkich ponownie! Tym razem

ILimw rr . CE—
“"‘N! znowu o wielce uwielbianej przez mtodziez

'l" ||||||||| literaturze, ale... céli, dla mnie to naprawde
1 jest ciekawe :). W srode 11 maja 2016 r. po

“ '|||I||il| potudniu pojechatam do oddalonego o 25 km
Jastrzebia-Zdroju, gdzie miato mie¢ miejsce
tytutowe wydarzenie.

Nie byto to jednak spotkanie ze zwykiq
autorka, tylko z... mojq ulubiong pisarkg dla
nastolatkdow!

Beata Andrzejczuk to polska pisarka
ksigzek dla dzieci i mtodziezy, a takze autorka
opowiadan prasowych dla dorostych.

Jestem fanka bestsellerowej serii pani
Beaty Pamietnik nastolatki, ktéra opowiada
historie Natalii, a potem jej kuzynki Julki.

Z reka na sercu moge powiedzie¢, ze
Pamietnik mnie zaskoczyt. Trzy lata temu,
w wakacje, przeczytatam pierwszg czesé
i bytam zauroczona. W Natce odnalazitam
siebie w 100%, sytuacje byty jak wyjete z zycia
przecietnej dziewczyny w moim wieku, tak jak
relacje z dorostymi i rowiesnikami. Mitosc¢ tez
nie byta idealna, ale opisana w taki sposob, ze
kazda osoba po przeczytaniu znajdzie wiare
w znalezienie tej najwazniejszej osoby.

Co do spotkania - podobato mi sie
baaaardzo. Autorka opowiadata nam o swojej
twdrczosci, jak to wszystko sie zaczeto, skad
pomyst na bestsellerowq serie Pamietnik
nastolatki oraz odpowiadata na pytania
dotyczace dalszego pisania.

Spodobato mi sie tez to, ze pani Beata za
wszelka cene chciata przekona¢ obecnych
dorostych, ze miodziez NIE JEST zta, ma
prawdziwe problemy (co wielu wydaje sie
abstrakcyjne, jak niby mioda dziewczyna
moze porownywac zerwanie z chtopakiem do
rozwodu po 20 latach matzenstwa?!) — ogdlnie
rzecz biorgc, obalita wsrdd starszych
stereotypy na temat mtodziezy.

Czesto pojawiat sie tez watek tajnej
grupy na Facebooku, ktérg utworzyta pisarka.
Pomagamy tam sobie w wielu problemach,
nawigzujemy znajomosci i dzielimy sie
Troche dzi$ wygratam rados$ciami.
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Dzieki tej grupie nawigzatam z autorkg
swego rodzaju... blizszy kontakt. Kojarzy mnie.
Mimo ze nie poznata mnie na poczatku, to gdy
powiedziatam swoje imie, od razu wiedziata,
o kogo chodzi. Tak wiec chwile porozma-
wiatysmy, takze z dziewczynami z grupy, ktore
réwniez byty obecne. Zatgczam zdjecie z panig
Beatka.

Na spotkaniu rozstrzygniety zostat
konkurs, w ktorym do wygrania byty rdzne
czesci Pamietnika. Zostaty dwie i na oba
pytania odpowiedziatam ja, wiec w sumie
wrdcitam z 3 podpisanymi ksigzkami (miatam
rowniez swojq). No cdz, owocne popotudnie!

Bardzo mito wspominam ten dzien, tylko
zdecydowanie trwat za krétko.

Polecam wszystkim takie spotkania, tak
samo jak Targi Ksigzki w Krakowie (odbywajq
sie co roku jesienig)! Sg to niesamowite
wydarzenia dla mito$nikow ksigzek, czytania...
Czylitakich jak ja ha, ha :).

Gosia Wéjtowicz

Wszystkich, ktérzy czytajg literature
piekng, zachecam do zrobienia dla siebie
wyjatkowej zaktadki, pomocnej w powrocie do
przerwanej lektury. Zaktadke mozna wykonaé z
materiatu dostepnego ,pod reka”, mozna
ozdobi¢ swoimi ulubionymi motywami (np. logo
druzyny pitkarskiej, sentencjg). Wykonaniu
zakfadki poswiecamy mniej lub wiecej czasu, a
stuzy¢ nam bedzie ona przez wiele lat. Polecam
strony internetowe poswiecone projektom
zakfadek:
¢ artillo.pl
¢ kobieceinspiracje.pl
¢ zrobiszsam.pl

Dorota Matuszewska
(nauczyciel-bibliotekarz ZSU — LO)
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Nastrosz potpawik

Swiat wokét nas peten jest zaskakujacych i ciekawych zwierzat, ot, choéby taka ¢ma
nastrosz potpawik. Juz sama nazwa daje do myslenia, a jak jeszcze sie taki okaz spotka ,,oko
w oko”, to petnia szczescia.
Cme te wcale nietatwo zauwazy¢, poniewaz jest szaro-bezowo-brunatna i moze zlewa¢
e sie z korg drzewa lub podobng w kolorze powierzchnig chodnika (zob. zdjecie ©). Skrzydta
: ztozone w stanie spoczynku przypominajg wygladem zeschte liscie, dzieki czemu motyl staje sie
trudno zauwazalny dla otoczenia. Fachowo nazywa sie to mimikrg. Nazwa tej ¢émy pochodzi stad,
ze pawie oczka zdobig tylko tylne, ciemnorézowe skrzydfa, ukryte zwykle pod przednimi,
zlewajacymi sie z barwa kory drzew, na ktdrych przesiaduje. Dopiero kiedy trzeba odstraszy¢
zblizajgcego sie napastnika, potpawik rozposciera skrzydta i miga tymi wielkimi, kolorowymi jak
u pawie pidra oczkami. Stad tez wywodzi sie jego polska nazwa.
9

~

Cma jest motylem nocnym, czyli aktywnym wieczorem i nocg, a dzied spedza,
przesiadujgc na pniachigateziach drzew.

Teraz czas na kilka naukowych informacji: nazwa facinska tej émy to Smerinthus ocellatus,
; nalezy ona do rodziny Sphingidae — zawisakowatych. Dtugos¢ jednego skrzydta wynosi od 38 do
> 48 mm, a ich rozpietos¢ dochodzi do 80 mm. Wystepuje w lasach lisciastych, sadach, parkach,
zaroslach. Zamieszkuje tereny Europy, Azji i pétnocnej Afryki. Motyle latajg od maja do sierpnia.
N Gasienice zyjg na drzewach lisciastych, gtdwnie na wierzbach, topolach, jabtoniach i sliwach.
O Samica sktada jaja przede wszystkim na wierzbach, ktérych lisémi zywig sie ggsienice. Nie gardza
tez lisémi topoli, jabtoni i Sliw. Gasienice s3 zielone, czasem z drobnymi, niebieskawobiatymi
kropkami, na boku maja zétte ukosne paski. Kolec na 8 segmencie odwtokowym jest zabarwiony

na niebiesko. Niestety, nie udato misie zrobi¢ zdjecia takiej ggsienicy —a moze poszukacie sami?
\E]€E]

- = AN T AT )
fo. Fot. Ma a Kacz < et
o fgﬂ!ﬁa Kac q‘!ar%‘III L
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Zrédta: https://pl.wikipedia.org/wiki/Mimikra
http://portalwiedzy.onet.pl/9269,,,,nastrosz_polpawik,haslo.html
http://www.motylenocne.dzs.pl/gatunki-europejskie/nastrosz-polpawik/
http://www.przyrodaswietokrzyska.pl/index.php/owady/motyle/zawisakowate/nastrosz-
p%C3%B3%C5%82pawik.html
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NASZE PASJE

Prace Tymoteusza

Witajcie! W dzisiejszym numerze nie ma dinozaurow, poniewaz ostatnio (przy okazji bedac w szpitalu
0d 20.05.2016 do 25.05.2016) zdatem sobie sprawg z tego, ze czasopismo ,,Mukowiscydoza” to kwartalnik i opisanie
w kazdym numerze nawet 2 dinozauréw nie umozliwitoby mi spisanie ich wszystkich za mojego zycia (odkryto
prawdopodobnie 1000 gatunkéw, a moze ich by¢ kolejne 1000 nieodkrytych!). Zachecam wigc Was, Mukolinkow,
do czerpania wiedzy o dinozaurach i innych roéwnie fascynujacych stworzeniach z ksiazek, filméw dokumentalnych
lub Internetu. Ale przechodze juz do prac plastycznych. W drugim numerze serii dotyczacej moich prac plastycznych
przedstawie Wam moje kolejne najnowsze dzieta: kolejna przerobiong figurke Mega Bloks, tym razem
Deathstroke/Slade (czyt. Dedstrotk/Slejd) i najlepsze dzieto — pierwsze wykonane od podstaw figurki, czyli postacie:
Ed, EddiEddy (czyt. Ed, EdiEdi)!

Ed, Edd i Eddy*

Wykonanie:
Figurki zostaly wykonane z odrgbnych drucikow miedzianych,
zlutowanych w okolicy ,,bioder”** [a], oblepione masa modelarska
od pasa do ramion, nogi, rece oraz odrebne elementy z masy np. glowy,
rekawy i czapka z powyginanych drucikéw. Nieoblepione zostaly: u Eda
rece, bo rekawy sg przymocowane tak, aby mozna byto je wyjaé [b i c],
u Chudego Edda potowa rak (rekawki) i ndg (nogawki/szorty) [b i c],
au Eddy'ego tylko potowa rak (rekawki) [bic]. Kazdy z Edow ma wlosy
(wloski) zrobione z gumowej nitki (zylki) oraz otwor w plecach
i na glowie szerokosci klocka lego ,,patyczek” na niezbedne akcesoria.
Zrobienie miejsca na stawy obrotowe jest dziecinnie proste! Do masy w okolicy ramion wbija si¢ wykataczke lub
po prostu drucik (rece), w zgigty drucik o ksztalcie litery P (noga) wktada si¢ zlutowany drucik tworzacy biodra,
aw glowie z masy robi si¢ dziurke za pomocg wykataczki lub po prostu drucika, ktory tworzy kregostup (w przypadku
Chudego Edda ,,szyje”). U Eda i Eddy'ego otwor na ruchome brwi zrobitem za pomoca wykataczki (w przypadku
Eddy'ego moze by¢ to szpilka), a same brwi z drucikow ztaczonych koncowka wykataczki (u Eda drucik jest grubszy
i dhugi, a u Eddy'ego cienki i krotki). W kazdej gtowie zrobitem otwdr o szerokosci klocka lego ,,patyczek™[a, b i c].
Dtonie sg zrobione z kawatka tektury zwinigtego wokot klocka lego ,,patyczek” (ten, ktorego raczka lego si¢ chwyta), a
nogi wokot klocka lego ,,zabek” (ten, ktorego nozka lego si¢ chwyta). Nastepnie robi si¢ mate szczegdty (kontury),
potem pomalowane lakierami do paznokci [b i c]. Niektdre z tych uzytych to mieszanki (zeby zrobi¢ takie mieszanki,
trzeba miec¢ ,,wtasng kolekcje” lakieréw do paznokci lub zapytac o zgode rodzicow badz rodzenstwo). A na koniec za
pomoca mazaka do ptyt (nie moze by¢ gruby, tylko cienki i czarny!) narysowatem drobne, ale za to wazne kontury
[bic]. Nazdjeciu ¢ jest porownanie wzrostu figurek z moimi innymi figurkami.
Elementy:
glowy z masy modelarskiej;
rece zmiedzianych drucikow, kawatka masy modelarskiej (u Eda sg to rekawy do wyjmowania) i zwinigtego
kawatka tektury;
nogiz miedzianych, powyginanych drucikow w ksztalcie litery P, kawatka masy modelarskiej i zwinigtego
kawalka tektury zaklejonego od gory;
tutowie ze zlutowanych, miedzianych drucikdéw, oblepione masa modelarska;
akcesoria zuchwytem (patyczki po lizaku, ktore chwyciraczka lego). U Edajest otwor, ale narazie
niepotrzebny, u Chudego Edda czapka zuchwytem z powyginanych drucikow i oblepiona masa modelarska,
auEddy'ego,,wlosy” zuchwytem,;

% inne akcesoria.

U Eda 1 czes¢ zakietu (pozostale 2 to rekawy z masy modelarskiej) z grubej tektury stwardniatej w wyniku
oblania jej klejem — Kropelka Iub Super Glue** oraz ruchoma/obrotowa, wyjmowana brew z kawatka wykataczki
idrucika, u Eddy'ego ruchome/obrotowe, wyjmowane brwi z kawatkow wykataczki i drucikow.

Czas wykonania:

Figurki byly tworzone 0d 6.04.2016 do 15.05.20161.

Kim sa same postacie?

Ed, Edd i Eddy (ang. Ed, Edd n Eddy) to postacie z kreskowki stworzonej przez Danny'ego Antonucciego (czyt. Dany
Antonuczi) i wyprodukowanej w Kanadzie przez studio a.k.a. Cartoon. Serial byt tworzony od roku 1999 az do roku
2009, emitowany do 2014 r. na kanale Cartoon Network i sktada si¢ z 6 sezonow, 130 odcinkéw (126 normalnych

R R RR

* Figurki zaznaczone nr 1 na zdjeciu c i niezaznaczone na zdjeciach a, b
** Wazna informacja! Lutowaé moze tylko i wylacznie osoba dorosta, doSwiadczona, znajaca si¢ na tym oraz w 100% trzezwa!
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i cztery specjalne) oraz filmu
pelnometrazowego pt. Ed,
Edd i Eddy Wielkie kino (ang.
Ed, Edd n Eddy The big
picture show). Ed, Edd
i Eddy jest jedng z najdhuzej
produkowanych oraz naj-
bardziej popularnych kres-
kowek tej stacji. Kreskowka
zyskala popularnos$¢ zarow-
no w Kanadzie, jak i w wielu
innych krajach.

Serial po raz ostatni
na polskim Cartoon Network
wyemitowano 7 czerwca
2014 o godzinie 20.35. Byly
to odcinki Niezwykly rejs
oraz Wszystkowiedzgcy Ed.
Niedawno bedac w szpitalu
dowiedziatem si¢ od jednego
rowiesnika (pozdrawiam Cig
Karol ©, ze kreskdwka wciaz leci na Cartoon Network! Jednak na razie nie jest to (migdzy innymi przeze mnie)
potwierdzone, ale gdyby okazato si¢ to prawda, bylaby to rewelacyjna wiadomos¢ dla polskich fanow tej kreskowki
(czyliim.in. dlamnie ©)! Dlatego tez szczerze i gorgco polecam Wam te kreskowke.

Zrédlo informacji: https://pl.wikipedia.org/wiki/Ed, Edd i Eddy

Slade*

Wykonanie:
Figurka zostata wykonana ze standardowej, zamowionej przez Internet figurki Mega Bloks Call of duty (o samej grze
nic nie wiem) wraz z innymi figurkami w zestawie legends of platoon patrol. W figurce tej poprzyklejatem kawatki
masy modelarskiej na glowe, nastepnie przemalowalem na czarno, a dopiero potem na srebrny kolor (lakier byt w
spreju, tyle ze ,,psiknicty” do pustego pojemniczka po lakierze do paznokci). Mniejsze szczegdly w malowaniu
wymagaly mazaka do ptyt lub pedzelka. Przykleitem tez pas naramienny, ktdry jest ze sptaszczonego drucika,
7 kawatkow z grubej tektury: 1 na klatke piersiowa, 1 zwiniety na barki, 4 nanogii2 narece.
Elementy:

® tytutowa figurka REALISTYCZNA (Bardzo wazne! Figurki minionkdw, spongeboba, barbie itp. nie nadaja

si¢ do zrobienia takiego rodzaju postaci jak Deathstroke/Slade);
K podstawka (byta dostgpna w innym zestawie z figurkami, z ktérych jedna to Deadpool, ktérego przedstawitem
W pierwszym numerze).

Czas wykonania:
Pracanad figurka zostata ukonczona 24.03.2016r.
Kim jest sama postac¢?
Slade to antybohater (najemnik, ztoczynca) z wydawnictwa komikséw DC (z tego wydawnictwa pochodzi miedzy
innymi: Batman, Superman, Mlodzi tytani itp.), ktory pojawit si¢ migdzy innymi w amerykanskim serialu
animowanym pt. Mfodzi Tytani (ang. Teen Titans). Nie nalezy myli¢ go z gorsza, dzisiejsza wersja pt. Mlodzi Tytani
akcja! (Teen Titans go!) na podstawie popularnego komiksu o tym samym tytule. W Polsce zostal wyemitowany
w Cartoon Network 8 stycznia 2005 r. Mimo ze Slade to antybohater, w serialu bardziej grat tego, ktory planuje,
wynajmuje i w ostatecznosci walczy, a nie tego, kto jest najemnikiem do
wynajeciajak w komiksach, filmach, grach.
Zrédlo pewnych informacji:
https://pl.wikipedia.org/wiki/M%C5%820dzi_Tytani

Podsumowanie:

Mysle, ze figurki Ed, Edd i Eddy oraz figurka Slade'a zrobily na Was
dobre wrazenie. Zycze Wam wszystkim duzo zdrowia
i Swietnych zblizajacych sie wakacji!!!

* Figurka zaznaczona nr 2 na zdieciu ¢
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Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprawozdanie z dziatalnosci Zarzadu
Gtownego X. Kadengji

Od stycznia do czerwca 2016 r.
odbyty sie 2 zebrania Zarzadu Gtéwne-
go X. kadencji. Zebrania miaty miejsce
19 marca oraz 11 czerwca. W pierw-
szym uczestniczyto 5 cztonkdw Zarzadu
Gtownego, dwoch cztonkéw Gtownej
Komisji Rewizyjnej, dwdch pracow-
nikdbw oraz jeden zaproszony gosc.
W ostatnim zebraniu ZG X. kadencji
wzieto udziat 5 cztonkéw, 2 cztonkow
GKR, 2 pracownikoéw, przedstawiciel od-
dziatu Gdanskiego PTWM oraz 2 zapro-
szonych gosci.

Aktywnosci  Zarzadu  Gtéwnego
koncentrowaty sie wokot dziatan zwia-
zanych z tworzeniem o$rodkéw zajmu-
jacym sie leczeniem chorych na mu-
kowiscydoze. Od poczatku roku trwajg
prace remontowe w Szpitalu im. Dzieci
Warszawy w Dziekanowie Le$nym, gdzie
na potrzeby leczenia chorych na muko-
wiscydoze przeznaczony zostat caty trzy-
kondygnacyjny pawilon. Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydoza wspiera
ten osrodek, przeznaczajagc darowizny
finansowe na zakup czesci wyposazenia
i ustug zwiazanych z realizacjg remontu.
Oficjalne otwarcie osrodka zaplanowa-
ne jest na 30 wrzesnia 2016 r, a juz od
2 pazdziernika br. planowane sa przyje-
Cia pierwszych pacjentow.

Trwa réwniez remont pododdzia-
tu mukowiscydozy w Wojewddzkim
Szpitalu Specjalistycznym nr 5 im. sw.
Barbary w Sosnowcu, ktéry zajmowat
sie bedzie leczeniem dorostych pacjen-
téw chorujacych na mukowiscydoze.
Pododdziat rozpocznie przyjmowanie
pacjentéw w pazdzierniku 2016 r. Pla-
nowana jest réwniez rozbudowa osrod-
ka leczenia mukowiscydozy w Szpitalu
Przemienienia Panskiego w Poznaniu,

gdzie w planach jest nadbudowa kolej-
nego pietra dostosowanego do lecze-
nia chorych dorostych, a takze utworze-
nie nowego osrodka zajmujacego sie
leczeniem zaréwno dzieci, jak i doro-
stych chorych w Wojewodzkim Szpitalu
Spedjalistycznym nr 2 Rzeszowie. Pani
Prezes Dorota Hedwig wielokrotnie
spotykata sie w tej sprawie z regionalny-
mi urzednikami panstwowymi i dyrek-
cjami obu szpitali.

Rownolegle z dziataniami majacy-
mi na celu tworzenie nowych osrod-
kéw i staraniami o poprawe warunkow
sanitarnych w istniejacych szpitalach
leczacych chorych na mukowiscydo-
ze trwajg prace nad wdrozeniem no-
wych  mechanizméw  finansowania
leczenia mukowiscydozy. W korespon-
dencji z Ministerstwem Zdrowia stale
zabiegamy o wprowadzenie nowego
Swiadczenia pn. Kompleksowe leczenie
mukowiscydozy, ktére ma pozwoli¢ na
zapewnienie chorym opieki zgodnej
z europejskimi standardami.

Zarzad okreslit kierunki dziatania
na 2016, zostat opracowany Plan Pracy
Zarzadu Gtéwnego na 2016 1. oraz przy-
gotowany budzet. Podjeto stosowne
uchwaty umozliwiajace biezace funk-
cjonowanie biura w 2016 1.

Rok 2016 rozpoczat sie bardzo
optymistycznie ze wzgledu na spotka-
nie, jakie miato miejsce juz 4 stycznia
we Wroctawiu z przedstawicielami San-
tander Consumer Banku - gtébwnego
sponsora Justyny Kowalczyk. Spotka-
nie miato na celu przyblizenie zakre-
su dziatalnosci naszej organizacji ze
szczegolnym uwzglednieniem potrzeb,
jakie wymagaja pilnego zaspokojenia.
Zaprosilismy rowniez sponsora Justyny

Kowalczyk do wspotdziatania z nami
w ramach przygotowywanego i zapla-
nowanego na 4 wrzesnia br. wyjatkowe-
go wydarzenia Bieg po oddech. Bardzo
ucieszyta nas wiadomos¢, jaka otrzy-
malismy od przedstawicieli Santander
na poczatku marca. Wéwczas wiedzieli-
Smy juz o planach uzupetnienia naszej
wypozyczalni oraz o planach wsparcia
finansowego organizowanego Biegu po
oddech. W dniu 5 maja br. na konferen-
cji prasowej Justyny Kowalczyk i San-
tander Consumer Banku w Warszawie
mielismy okazje poda¢ do publicznej
wiadomosci, ze Santander zasili naszg
wypozyczalnie koncentratorami tlenu
oraz wyparzaczami, a takze wiaczy sie
w organizacje Biegu po oddech w cha-
rakterze gtéwnego sponsora.

Dziatania pomocowe

Wszystkie dotychczasowe dziatania
pomocowe realizowane przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
sq kontynuowane réwniez w 2016 r.
W wypozyczalni najwieksze zapotrze-
bowanie jest na wyparzacze. Ze wzgle-
du na brak srodkéw na uzupetnienie
zapasow, w niewielkim stopniu mozna
byto doposazy¢ wypozyczalnie. Kilka-
dziesigt wyparzaczy, ktore udato nam
sie pozyska¢, zostato wypozyczone
w zaledwie kilka dni. Czynimy starania
w kierunku pozyskania sponsoréw do
wypozyczalni.

Pomimo wprowadzenia refundacji
preparatu Fortimel Max, nie zauwaza-
my istotnego spadku zainteresowania
zakupem Nutridrinkow i Resource. Za-
checamy do korzystania z mozliwosci
tanszego zakupu innych suplementéw
w ramach odptatnej dziatalnosci pozyt-
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Zebranie Zarzadu Gtéwnego PTWM 11 czerwca 2016 roku (fot. Matgorzata Kaczmarek)

ku publicznego. Udato nam sie takze
wynegocjowac korzystne ceny rowniez
w odniesieniu do innych produktow,
ktére dotychczas nie byly przedmio-
tem sprzedazy w ramach odptatnej
dziatalnosci PTWM, tj. sol hipertoniczna
w amputkach oraz filtry antybiotyko-
we. Szczegdtowe informacje dotyczace
tych produktéw znajduja sie na stronie
internetowej www.ptwm.org.pl oraz na
profilu FB naszej organizacji. Formularz
zamowienia znajduje sie na s. 69 nume-
ru czasopisma oraz niezmiennie na na-
szej stronie internetowe;.

Bardzo cieszymy sie z wprowadze-
nia na rynek nowego preparatu suple-
mentujacego witaminy A, D, E i Ko na-
zwie Cystisorb. Ustalona cena powoduje,
ze suplementacja witamin w jednej kap-
sutce jest bardziej dostepna dla znacznie
szerszego grona chorych.

Od kwietnia 2016 r. dzieki dofi-
nansowaniu ze $rodkéw PFRON zostat
uruchomiony nowy projekt poradnic-
twa dla chorych na mukowiscydoze,
w ramach ktérego dziatajg dwa punkty
poradnictwa: przy Instytucie GruZlicy
i Chorob Ptuc w Rabce-Zdroju oraz przy
Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie.
W ramach projektu mozna skorzystac
z porady: pracownika socjalnego, fizjo-
terapeuty, psychologa i prawnika. Dla

wszystkich chorych na mukowiscydo-
ze dziata program poradnictwa online,
w ramach ktérego z porad specjalistow,
o ktérych mowa powyzej, mozna sko-
rzysta¢ za posrednictwem formularza
kontaktu, poprzez specjalnie dedyko-
wang strone internetowg www.porad-
nictwo.oddychaj.pl.

Projekty domowej i sportowe;j
rehabilitacji

Obecnie wsparciem w ramach projek-
téw domowej i sportowe] rehabilitacji
objetychjest niemal 170 chorych na mu-
kowiscydoze w catej Polsce. Od marca
2016 r. uruchomiony zostat nowy 2-letni
projekt finansowany ze srodkow PFRON
pod nazwg Trening samodzielnego funk-
cjonowania chorych na mukowiscydoze.
Do projektu zrekrutowano 68 uczest-
nikéw z catej Polski, ktorzy realizujg
zajecia z fizjoterapeutami i trenerami
personalnymi. Zakoriczenie planowane
jest w marcu 2018 r. Kontynuowane s3
rowniez 2 wieloletnie projekty, ktorych
realizacja rozpoczeta sie w 2015 r, tj.
Kompleksowa rehabilitacjia chorych na
mukowiscydoze oraz Aktywni w rehabili-
tacji — zintegrowana rehabilitacja przez
sport dla chorych na mukowiscydoze.
Zakonczenie obu projektow planowa-
ne jest w marcu 2017 r. Biuro PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

pozyskuje i w miare dostepnych $rod-
kéw uruchamia regionalne projekty
7 zakresu domowej i sportowej rehabi-
litacji. Trwaja juz projekty finansowane
ze $rodkow Urzeddw Marszatkowskich
Wojewddztwa Dolnoslaskiego, Kujaw-
sko-Pomorskiego i Matopolskiego oraz
ze srodkoéw Urzedu Miasta Krakowa.

Dziatalnos¢ edukacyjna
i szkoleniowa

Dnia 16 stycznia br. z inicjatywy Podkar-
packiej Grupy Wsparcia w Rzeszowie
odbyto sie spotkanie szkoleniowo-
-warsztatowe z udziatem Artura Lezan-
skiego i Bozeny Pustutki.

Dnia 23 stycznia br. w Tychach od-
byto sie spotkanie rodzicéw dzieci cho-
rych na mukowiscydoze na terenie Slg-
ska. Spotkanie miato na celu wzajemne
poznanie sie, wymiane doswiadczen,
a takze dyskusje na temat mozliwych
kierunkow dziatan regionalnych.

W dniach 18-20 lutego br. w Kato-
wicach obyt sie HCC Health Chalenges
Congres — Kongres traktujacy o proble-
matyce wyzwan zdrowotnych organi-
zowany przez Rynek Zdrowia. W panelu
dotyczacym chorob  pulmonologicz-
nych szeroko zostata potraktowana
problematyka mukowiscydozy. Jednym
z prelegentéw kongresu byta rowniez
Pani Dorota Hedwig, Prezes Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg,
ktéra w swoim wystapieniu pochylita
sie nad problemem leczenia chorych
dorostych i braku dostepnosci wielu
lekéw, w tym refundacji tobramycyny
wziewne).

W Instytucie Matki i Dziecka w War-
szawie 6 marca br. odbyfo sie kolejne
spotkanie Grupy Wsparcia dla rodzicow
dzieci chorych na mukowsicydoze, or-
ganizowane i moderowane przez Panig
psycholog IMID Urszule Borawska-Ko-
walczyk.

W kolejny weekend, 12 marca br,
odbyly sie dwa duze spotkania warsz-
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tatowo-szkoleniowe. Jedno z zakresu
dietetyki w todzi, a drugie to warszta-
ty fizjoterapeutyczne w Dziekanowie
Lesnym. W todzi w zajeciach wzieto
udziat 8 oséb. W Dziekanowie Le$nym
zajecia dla rodzicow byty prowadzone
w dwdch grupach. Rodzice najmtod-
szych dzieci mieli okazje uczestniczy¢
w warsztatach prowadzonych przez Mi-
kotaja Kowalskiego, a rodzice starszych
uczestniczyli w  zajeciach prowadzo-
nych przez tukasza Kota. Dodatkowo
rownolegle prowadzone byty zajecia
warsztatowo-wykfadowe dla fizjotera-
peutdw. Warsztaty cieszyty sie ogrom-
nym zainteresowaniem, a limit miejsc
wyczerpat sie w ciggu 4 dni rekrutadji.
tgcznie w warsztatach fizjoterapeutycz-
nych udziat wzieto ponad 60 oséb.

Dnia 14 maja br. we wspotpracy
z Klinikg Gastroenterologii Dzieciecej
i Chorob Metabolicznych Uniwersyte-
tu Medycznego w Poznaniu zorgani-
zowane zostaty warsztaty fizjoterapeu-
tyczne i zywieniowe dla rodzicéw osob
chorych na mukowiscydoze. Uczestni-
czyto w nich ponad 40 oséb. Warszta-
ty poprowadzili dietetyk dr Stawomira
Drzymata-Czyz oraz fizjoterapeuta mgr
Mikotaj Kowalski. W zwigzku z urucho-
mieniem kolejnego duzego projek-
tu rehabilitacyjnego zorganizowane
zostato kolejne szkolenie dla fizjote-
rapeutéw, ktore odbyto sie w dniach
16-17 kwietnia 2016 r. W szkoleniu
wzieto udziat 40 fizjoterapeutdw, ktod-
rzy z ogromnym zainteresowaniem
i uwaga wystuchali wykfadow i uczest-
niczyli w warsztatach.

W zwigzku ze wspdtpracg nawig-
zang z Panstwowg Podhalanska Szkotg
Wyzsza mielismy réwniez mozliwos¢
gosci¢ w biurze PTWM grupe studen-
téw pielegniarstwa, ktorzy w IGIChP
odbywali zajecia praktyczne. Na pros-
be opiekuna roku zajecia studentow
w  Rabce-Zdroju zostaty rozszerzone
o wyktad z zakresu mukowiscydozy, jaki

Sprawozdania, opinie, komentarze

poprowadzita Matgorzata Krynke. Wy-
kazujac ogromne zainteresowanie mu-
kowiscydozg izrozumienie problemdw,
jakie dotykaja rodziny chorych, studenci
wigczyli sie licznie w wolontarystyczna
prace na rzecz naszej organizacji.

Dziatalnos¢ sportowa

i integracyjna

Juz pod koniec ubiegtego roku rozpo-
czelismy intensywne przygotowania do
wyjatkowego wydarzenia, jakim bedzie
Bieg po oddech organizowany 4 wrzesnia
br. w Zakopanem. W zwiazku z przygo-
towaniami wzielismy udziat w licznych
spotkaniach zwigzanych z udziatem
partneréw, patrondw i spoNnsorow.

Szczegdtowe  informacje  dotyczace
przygotowan do biegu mozna znalez¢
w artykule Anety Mazgaj na s. 61. Ofi-
cjalny komunikat o uruchomieniu za-
pisdbw na bieg zostat ogtoszony pierw-
szego dnia Ogdlnopolskiego Tygodnia
Swiadomosci  Mukowiscydozy, —ktory
w tym roku przypadat w okresie 29 |u-
tego-6 marca. W tym czasie wzielismy
rowniez udziat w dwdch audycjach te-
lewizyjnych traktujacych o problema-
tyce mukowiscydozy: 1 marca w TVP3
Warszawa i 3 marca w TVP3 Krakow.

Wdniu 1 marca br. wzielismy udziat
w Dniach Mtodego Obywatela organi-
zowanych w Kroscienku nad Dunajcem.
Bylismy mile zaskoczeni poziomem
zaangazowania w dziatania spoteczne
uczniow tamtejszego liceum. Réwniez
Z 0gromng uwagg i zainteresowaniem
uczniowie przygladali sie przedstawia-
nej prezentadji traktujacej o problema-
tyce mukowiscydozy.

W dniu 17 marca 2016 r. w siedzi-
bie Urzedu Miasta Poznania w obecno-
$ci Prezydenta Miasta Poznania Pana
Jacka Jaskowiaka, Prezes Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg
Pani Doroty Hedwig oraz Pani Haliny
Wieczur z Fundacji Pomocy Wdowom

i Sierotom po Polegtych Policjantach

Miedzynarodowe Stowarzyszenie Poli-
Cji przekazato stroje narciarskie Justyny
Kowalczyk i Marit Bjoergen zwyciezcy
licytacji, Panu Andrzejowi Kompielowi.

Pani Dorota Hedwig poinformo-
wala, ze kwota wylicytowana za stroj
Justyny Kowalczyk, wieloletniej amba-
sadorki Polskiego Towarzystwa do Walki
z Mukowiscydozg, zostanie przekazana
na rozbudowe i utworzenie pododdzia-
tu mukowiscydozy w Szpitalu Przemie-
nienia Panskiego w Poznaniu.

Na zaproszenie Aktywnej Warsza-
wy wzielismy udziat w kolejnym biegu
Triady Biegowej Zabiegaj o Pamie¢, {j.
Biegu Konstytucji 3 maja, ktory trady-
cyjnie juz odbyt sie na Agrykoli. Dzieki
wielkiemu zaangazowaniu naszych wo-
lontariuszy tysigce zawodnikéw i kibi-
cow otrzymato tego dnia nasze balony
i ulotki.

W tym roku po raz pierwszy zor-
ganizowalismy akcje, ktorg nazwalismy
Mukolinkowy kiermasz zabawek. Zapro-
silismy do wspotpracy szkoty i przed-
szkola, apelujac, by zachecili uczniow
do udziatu. Kazdy, kto chciat wigczyc sie
do akgji, przekazywat nieuzywane ksigz-
ki, zabawcki, gry itp. na kiermasz. Bardzo
ucieszyta nas ogromna ilos¢ zabawek
przekazanych na kiermasz. Kiermasze
obywajg sie przy okazji réznego rodza-
ju festynow, piknikow i innych imprez
organizowanych w wielu miejscowo-
$ciach w okolicy.

W dniu 8 czerwca br. na zapro-
szenie organizatorow, tj. Krakowskie-
go Szpitala Specjalistycznego im. Jana
Pawfa Il, mielismy okazje wzig¢ udziat
w wyjatkowej konferencji traktujgcej
o problematyce transplantologii Zgo-
da na Zycie. Na prosbe organizatorow
krotka refleksje z perspektywy pacjenta
przedstawili Pani prezes Dorota Hedwig
oraz Piotr Bartoszek.

Matgorzata Krynke
Anna Skoczylas-Ligocka
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I Justyna Kowalczyk inspiruje

JTo Justyna Kowalczyk nas zainspi-
rowatfa, zeby nawigza¢ z Wami wspot-
prace” — powiedziat Arkadiusz Przybyt,
prezes Zarzadu Santander Consumer
Banku na spotkaniu, ktére odbyto sie
4 stycznia br. we Wroctawiu. Spotkanie
to, na ktére zaprosit nas sponsor Justy-
ny Kowalczyk, miato na celu oméwienie
mozliwych form wspdtpracy z naszym
Towarzystwem. Zaprosilismy réwniez
Santander Consumer Bank do wia-
czenia sie w charakterze sponsora do
organizacji wyjgtkowego charytatyw-
nego wydarzenia, jakim bedzie Bieg po
oddech, ktory odbedzie sie 4 wrzesnia
2016 1. w Zakopanem.

Juz na poczatku marca Santander
Consumer Bank miat dla nas przy-
gotowang informacje odnosnie zakresu
pomocy, jaka nasza organizacja uzyska
od sponsora Justyny  Kowalczyk.
Dostalismy rowniez zaproszenie do
udziatu w konferencji prasowej Justyny
Kowalczyk zaplanowanej na 5 maja br.

Zrédto: materiaty prasowe Santander Consumer Banku

w Warszawie. To wiasnie w czasie tej
konferencji mielismy okazje publicznie
poinformowa¢ o zaangazowaniu San-
tander Consumer Banku w pomoc
podopiecznym Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg. Santander
Bank
sponsorem Biegu po oddech. Z ogromna

Consumer zostat  gfownym

radoscig  przyjelismy  rowniez  do
wiadomosci fakt, Zze zasili zasoby naszej
wypozyczalni o nowe koncentratory
oraz wyparzacze.

Mamy nadzieje, ze to poczatek

owocnej wieloletniej wspotpracy.

Matgorzata Krynke

| Warsztaty w Dziekanowie Lesnym

Po co nam s3 potrzebne warsztaty
i szkolenia? Kazdy, kto w nich uczest-
niczy (a niestety, nie jest to wielki od-
setek, biorgc pod uwage prawie 2000
chorych w Polsce), potrafi doskonale
odpowiedzie¢ na to pytanie: po to, zeby
nasze dzieci zyty dtuzej. Nasza wiedza,
nasze umiejetnosci, nasze codzienne
zaangazowanie to niezbedne elemen-
ty w walce z choroba. Kazdy rodzic wie,
jak trudno jest samemu nauczy¢ sie
nowych technik fizjoterapeutycznych
wprowadzanych na kolejnych kontro-
lach w klinice, jak trudno jest po krot-
kiej konsultacji pamieta¢ o wszystkich
szczegdfach, czasem drobnych, wyda-

watoby sie mato istotnych sprawach,
ktére moga zawazyc na tym, czy w ptu-
cach nie zaczng sie jakies nieodwracal-
ne zmiany. To my na co dzien jestesmy
odpowiedzialni za rehabilitacje naszych
dzieci i to wiasnie dlatego, chociaz wy-
daje nam sie, ze wiele potrafimy, zawsze
szukamy odpowiedzi, co mozna zrobic
lepiej lub moze w bardziej atrakcyjnej
dla dziecka formie.

Dla mnie osobiscie kazde warszta-
ty to tez niepowtarzalna szansa, zeby po
prostu sie poznac, porozmawiac z 0so-
bami, ktore maja podobne do nas pro-
blemy, poby¢ troche w tej naszej,muko-
-rodzinie”. Takg okazjg staty sie warsztaty

fizioterapeutyczne organizowane przez
Mazowieckg Grupe Wsparcia PTWM
12 marca 2016 r. w szpitalu w Dzieka-
nowie Lesnym. Miejsce wybralismy
nieprzypadkowo — wielu z nas tego
dnia pierwszy raz miato okazje obejrzec¢
7 bliska pomieszczenia, gdzie wkrétce
powstanie nowy o$rodek leczenia mu-
kowiscydozy. Spotkalismy sie w sporej,
ponad 80-osobowej grupie rodzicow
i fizjoterapeutéw, bo dla nich réwniez
we wspotpracy z firmg Pari udato nam
sie zorganizowac warsztaty.
Podzielilismy sie na trzy grupy, kto-
re poprowadzili mgr Mikofaj Kowalski
z WSD z Bydgoszczy, mgr tukasz Kot
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Fot. (1-2) z archiwum PTWM

pracujacy w projektach domowej reha-
bilitacji w PTWM Gdansk oraz zagranicz-
ny wyktadowca firmy Pari, dr Heribert
Mentzel. To byt po prostu intensywny
dzier poswiecony w catosci fizjoterapii —
odbyty sie wykfady, demonstracje, poka-
zy filméw, uczestnicy zadawali pytania,
niektérzy musieli sami wykonac drenaz.

Byto tez troche hatasu - tuz za
$ciang sali wyktadowej stycha¢ byto

Sprawozdania, opinie, komentarze

odgtosy trwajacego remontu, ktéry
wkrotce odmieni  rzeczywisto$¢ na-
szych dzieci leczonych w Instytucie
Matki i Dziecka.

Dziekujemy wszystkim, ktérzy po-
mogli w organizacji warsztatow — szcze-
golnie Dyrekgji szpitala w Dziekanowie
Le$nym za nieodptatne udostepnienie
sal wyktadowych, firmie Pari za pomoc
merytoryczng, Ani Kobyteckiej, Kasi Het-

maniskiej, Marcie Jacak i innym rodzi-
com za przyniesienie domowego ciasta
i pomoc w organizacji sal na miejscu.
Mysle, ze aby byto nam nieco fa-
twiej z naszymi codziennymi obowigz-
kami, zeby nabra¢ wiecej pewnosci,
takich warsztatéw powinno byc¢ zde-
cydowanie wiecej. Bedziemy nad tym
pracowac ©.
Jacek Juszczynski

| Spotkanie Lédzkiej Grupy Wsparcia

W dniu 12 marca 2016 1. na terenie
Osrodka Pediatrycznego im. J. Korczaka
w todzi odbyfo sie kolejne spotkanie
todzkiej Grupy Wsparcia. Spotkanie
trwato okoto 3 godzin i wzieto w nim
udziat o$mioro rodzicow, w tym jedna
osoba, ktéra na naszym spotkaniu byta
po raz pierwszy — co bardzo nas cieszy.

Naszym gosciem byta Pani diete-
tyk Barbara Kedziak, ktérej serdecznie
dziekujemy za poswiecony czas i che¢
wspotpracy z nami. W trakcie spotkania
Pani dietetyk przypomniata podstawo-
we zasady zywienia w mukowiscydozie
oraz poruszyta zagadnienia zwigzane
z dietg przy problemach z zaparciami,
sposobami na poprawe apetytu, wia-
sciwosciami i mozliwosciami wykorzy-
stania przypraw podczas przygotowy-
wania positkéw. Podzielita sie tez z nami

Fot. z archiwum autorki

kilkkoma wyprébowanymi przez siebie
przepisami.

Po spotkaniu z Panig dietetyk byt
czas na rozmowe i wymiane doswiad-
czen przy kawie. Informacje o naszych

kolejnych spotkaniach znajda Panstwo
na stronie internetowej PTWM. Ser-
decznie zapraszamy wszystkich zainte-
resowanych.

Danuta Piecha
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Dochod z licytacji stroju startowego
Justyny Kowalczyk na pomoc Szpitalowi
Przemienienia Panskiego w Poznaniu

W dniu 17 marca 2016 r. w siedzi-
bie Urzedu Miasta Poznania w obecno-
$ci Pana prezydenta miasta Poznania
Jacka Jaskowiaka, Pani prezes Polskie-
go Towarzystwa Walki z Mukowiscy-
doza Doroty Hedwig oraz Pani Haliny
Wieczur z Fundacji Pomocy Wdowom
i Sierotom po Polegtych Policjantach,
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Poli-
Cji przekazato stroje narciarskie Justyny
Kowalczyk i Marit Bjoergen zwyciezcy
licytacji, Panu Andrzejowi Kompielowi.

Pani Dorota Hedwig podziekowata
organizatorom licytacji i poinformowata,
ze kwota wylicytowana za stréj Justyny
Kowalczyk, wieloletniej ambasadorki
Polskiego Towarzystwa do Walki z Mu-
kowiscydoza, zostanie przekazana na
rozbudowe i utworzenie pododdziatu

mukowiscydozy w Szpitalu Przemienie-
nia Parskiego w Poznaniu. Pani prezes
podkredlita, jak bardzo wazne jest za-
pewnienie odpowiednich  warunkéw
leczenia dla chorych na mukowiscydoze
oraz wyrazita nadzieje, ze dzieki zaanga-
zowaniu ludzi dobrej woli i dziataniom
podejmowanym przez Zarzad Towarzy-
stwa wkrotce bedzie mozliwa poprawa
warunkéw leczenia pacjentdw Szpitala
Przemienienia Panskiego w Poznaniu.

Reprezentacyjne stroje narciarskie
obu zawodniczek w grudniu 2015 r. zo-
staty wystawione na licytacje na portalu
Allegro. Licytacje honorowym patrona-
tem objat prezydent miasta Poznania.
Dochdéd ze sprzedazy stroju Marit Bjoer-
gen trafi do Fundacji Pomocy Wdowom
i Sierotom po Polegtych Policjantach.

W uroczystym przekazaniu wylicyto-
wanych strojow uczestniczyt takze 15-let-
ni chory na mukowiscydoze Antek, ktory
otrzymat od prezydenta Poznania szachy,
a od poznanskich policjantéw koszulke
polskiej reprezentacji w skokach narciar-
skich z autografami skoczkéw.

Dziekujemy Panu Andrzejowi Wrze-
sinskiemu i poznanskim policjantom,
ktorzy kolejny raz okazali wielkie serce
dla chorych na mukowiscydoze, a tak-
Ze panu prezydentowi miasta Poznania
Jackowi Jaskowiakowi za przychylnos¢
i objecie patronatem honorowym licy-
tacji. Panu Andrzejowi Kompielowi, zwy-
ciescy licytacji, gratulujemy i dziekujemy
za jego hojnos¢ i wrazliwos¢.

Anna Skoczylas-Ligocka

| Szkolimy fizjoterapeutéw

W zwiazku z uruchomieniem kolej-
nego, najwiekszego z dotychczasowych
projektu domowej rehabilitacji, przepro-
wadzilismy kolejne szkolenie dla fizjote-
rapeutow. Szkolenie odbyto sie w dniach
16-17 kwietnia br. w Rabce-Zdroju i wzie-
to w nim udziat 40 fizjoterapeutow z catej
Polski. Zdecydowang wiekszos¢ uczest-
nikow szkolenia stanowity osoby, ktére
dopiero rozpoczynaty prace z pacjentami
chorujgcymi na mukowiscydoze.

W czasie dwudniowego szkolenia
uczestnicy zapoznali sie nie tylko z infor-
macjami dotyczacymi choroby, terapii in-
halacyjnej, stosowanych lekéw i postepo-

wania w zaostrzeniach, ale takze w formie
warsztatowej mieli okazje przecwiczyc¢
poznane techniki fizjoterapii oddecho-
wej. Wyktady i warsztaty prowadzone byty
przez znakomitych i do$wiadczonych
fizioterapeutéw mukowiscydozy: Artura
Lezanskiego i Mikotaja Kowalskiego.
Drugiego dnia szkolenia uczestni-
cy mieli okazje wystuchac takze wykta-
du dra Andrzeja Pogorzelskiego doty-
czacego patofizjoligii mukowiscydozy
oraz dzieki uprzejmosci mgr Bozeny Pu-
stutki rozszerzy¢ swojg wiedze z zakre-
su higieny i zapobiegania zakazeniom
w mukowiscydozie. Szkolenie zakon-

czyt wykfad mgr Renaty Turczyniak, kté-
ra w swoim wystgpieniu przedstawita
mozliwe formy poprawiania motywadji
do treningu oddechowego pacjentow
z mukowiscydoza.

Bardzo cieszymy sie, ze coraz szer-
sze jest grono fizjoterapeutéw zaintere-
sowanych praca z pacjentem chorym
na mukowiscydoze. Mamy nadzieje, ze
uda nam sie znalez¢ i wyszkoli¢ taka
liczbe fizjoterapeutdw, aby kazdy chory
miat mozliwosc¢ korzystania zich specja-
listycznej pomocy w swoim domul.

Matgorzata Krynke
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] 26. Bieg Konstytucji w Warszawie

Fot. (1-2) Gabriel Paduszynski

Namiot Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg zostat roztozony
nieopodal mety. Grupa wolontariuszy
pod przewodnictwem Pani Dyrektor
Matgorzaty Krynke promowata PTWM.
Formy promocgji byty rézne, od stano-
wiska do pomiaru spirometrii, poprzez
zbiorke pieniedzy do puszek, rozdawa-
nie balonikéw z logo PTWM i ulotek,
a wreszcie na udziale w biegu korczac.

A bieg, na dystansie 700 metréw,
rozpoczeli najmtodsi wraz ze swoimi
rodzicami. Potem na pieciokilometro-
wa trase wyruszyto ponad 4 tysigce

uczestnikow. Pierwszy dotart na mete
po niespetna 15 minutach, ale dla wielu
uczestnikow nie wynik byt najwazniej-
szy. Liczyt sie udziat i zamanifestowanie
Sswojego patriotyzmu.

Dla nas wydarzeniem byt udziat
w  biegu wspaniatych mam, ojcow
i lekarzy, ktorzy biegli dla chorych na
mukowiscydoze. Niektorym w biegu
pomagaty skrzydta motyli. Udziat na-
szych przedstawicieli wzbudzit zainte-
resowanie medidw. Wspaniate mamy
udzielity na mecie wywiadu dla telewi-
zji Warszawa, a obok namiotu wywiad

7 cafg ekipa Towarzystwa przeprowa-
dzit sam Dyrektor TVP Sport Pan Maciej
Kurzajewski. Nasze stoisko odwiedzit
tez zwyciezca 26 Biegu Konstytucji Ma-
riusz Gizynski.

Kazdy z uczestnikow biegu otrzy-
mat okolicznosciowy medal, zwyciezcy
odebrali zastuzone nagrody, a specjalne
nagrody czekaty na mecie dla uczest-
nikow, ktorzy na mete whbiegli na po-
zycjach: trzeciej, dwudziestej szdstej
i tysiagc siedemset dziewiecdziesiatej
pierwszej.

Gabriel Paduszynski

| Mukolinkowy kiermasz zabawek

Mukolinkowy kiermasz zabawek
to tak naprawde pomyst, ktéry powstat
dzieki mojemu synowi Markowi, bardzo
zaangazowanemu w to, CO zwigzane
jest z moja praca. Marek czesto uczest-
niczy w zbidrkach organizowanych
przez PTWM, jak réwniez zabieram go
na rajdy rowerowe. Bardzo chciat zor-
ganizowac co$ na ksztatt ,Klubu poma-
gania” w swojej szkole. Chciat zachecic¢
kolezanki i kolegoéw, zeby kazdy choc
raz w miesigcu zrobit cos dla tych, ktorzy
na co dziert zmagaja sie z mukowiscy-

doza. Niestety, taka formuta, jakg wymy-
$lit mdj syn, jest w zasadzie niemozliwa
do realizacji, ale zmotywowata mnie do
znalezienia innego rozwigzania, takie-
go, w ktorym kazde dziecko mogtoby
pomoc chorym na mukowiscydoze.
Zapraszajac do wspotpracy rab-
czanskie szkoty i przedszkola, przygo-
towalismy akcje Mukolinkowy kiermasz
zabawek. Kazde dziecko ma w domu
mnostwo zabawek, ktérymi sie juz nie
bawi. Zalegaja w pudtach, w szafach,
w piwnicach i na strychach, cho¢ wca-

le nie musza. Zabawka, ktéra przestata
by¢ atrakcyjna dla jednego dziecka, dla
drugiego jest super wspaniat3 nowga
atrakcja. Dlatego dzieci razem z ro-
dzicami przyniosty na kiermasz swoje
niepotrzebne juz zabawki, a pienigdze
uzyskane z ich sprzedazy, przekazane
zostaty na konto Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg z przeznacze-
niem na domowa rehabilitacje dzieci
7 okolic Rabki-Zdroju.

Pierwszy kiermasz odbyt sie dzie-
ki zyczliwosci Pani dyrektor Marii Zajac
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e, Y,

na pikniku z okazji Dnia Matki i Ojca

w Przedszkolu Miejskim nr 1, kolejny
podczas koncertu z okazji Dnia Mat-
ki w amfiteatrze Miejskiego Osrodka
Kultury w Rabce-Zdroju. Wielki ukton
nalezy sie Pani dyrektor MOK Joannie
Lelek, ktéra nie tylko umozliwita zor-
ganizowanie kiermaszu, ale rowniez
wsparta nas logistycznie w czasie wy-
darzenia. Kolejny kiermasz miat odby¢
sie 2 czerwca br. na pikniku rodzinnym
w Chabodwece, ale, niestety, zostat od-
wotany za wzgledu na bardzo ztg po-
gode.

W organizacje kiermaszow wia-
czyli sie rowniez studenci Paristwowej
Podhalanskiej Szkoty Wyzszej z Nowe-
go Targu, ktérzy pod przewodnictwem
tukasza Zielinskiego przeprowadzili
zbiorke zabawek w nowotarskich szko-
tach, a nastepnie 5 czerwca br. na tere-
nie Parku Miejskiego w Nowym Targu
zorganizowali kiermasz. W tym samym
dniu miat miejsce rowniez kiermasz
w Kroscienku nad Dunajcem, gdzie catg
mukolinkowg akcje koordynowata Pani

Angelika Cwiertniewicz wraz z ucznia-
mi liceum w Krosécienku. Do dziatari do-
taczy wkrotce Pani Aneta Markus, ktora
rozszerzy nasza akcje réwniez na terenie
gminy Czorsztyn, gdzie w czasie wakacji
zorganizowanych bedzie kilka,Mukolin-
kowych”kiermaszow.

W dniu 11 czerwca br. pojechali-
smy z Mukolinkowym kiermaszem za-
bawek do Krakowa, gdzie nasi wspaniali
wolontariusze z Akademii Przedszkola-
ka w Samorzadowym Przedszkolu nr
123 zorganizowali na rzecz naszych
podopiecznych  festyn  Przedszkolaki
Mukoludkom. Marta Kucharek, wycho-

Fot. (1-3) z archiwum PTWM

Z zycia PTWM

wawczyni przedszkola, razem z Pania
dyrektor Violettg Swigtko zaangazowaty
wszystkich pracownikéw przedszkola
oraz wiele innych oséb w przygotowa-
nie naprawde wyjatkowego wydarze-
nia, z mndéstwem atrakcji dla wszystkich
uczestnikow.

Serdecznie dziekujemy wszystkim,
ktérzy wiaczyli sie do akgji. Liczymy na
duze zainteresowanie kiermaszami, kté-
re w wielu miejscach odbywac sie beda
réwniez podczas wakacji.

Dziekujemy i zapraszamy!

Matgorzata Krynke
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] Warsztaty w Poznaniu

Dnia 14 maja 2016 r. w Szpitalu Kli-
nicznym im. Jonschera w Poznaniu od-
byly sie warsztaty fizjoterapeutyczne i zy-
wieniowe dla rodzicéw oséb chorych na
mukowiscydoze organizowane przez Pol-
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
oraz Klinike Gastroenterologii Dzieciece]
i Chorob Metabolicznych Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu. Uczestnikdw
spotkania w imieniu organizatoréw po-
witat kierownik Kliniki prof. Jarostaw Wal-
kowiak, a warsztaty poprowadzili dr Sta-
womira Drzymata-Czyz, dietetyk z Kliniki
Gastroenterologii Dzieciecej i Chordb Me-
tabolicznych w Poznaniu, oraz mgr Miko-
taj Kowalski — fizjoterapeuta z Wojewddz-
kiego Szpitala Dzieciecego w Bydgoszczy.
Zajecia prowadzone byly w 2 grupach:
dla niemowlat i dzieci miodszych oraz
dla chorych w wieku powyzej 5. lat, dzie-
ki czemu zakres tematéw poruszanych
podczas warsztatéw byt dostosowany do
specyfiki probleméw pojawiajacych sie
w tych grupach wiekowych. W spotkaniu
udziat wzieto ponad 40 0séb — rodzicow
i fizjioterapeutdw. Podczas rozméw w ku-
luarach zachecalismy osoby uczestnicza-
ce w warsztatach do wspodlnych dziatan

Fot. (1-2) z archiwum PTWM

na rzecz wsparcia rozbudowy i poprawy
warunkéw w  poznanskich osrodkach
leczacych chorych na mukowiscydoze.
Dziekujemy serdecznie wszystkim oso-
bom zaangazowanym w organizacje
warsztatéw, firmom uczestniczacym: Nu-
tricia, Sequoia oraz Horn Wellness Group
za wsparcie finansowe, szczegdlnie za$
Pani Honoracie Solarskiej-Kiatce, ktora
podjeta sie koordynadji lokalnych przygo-
towar, a takze cztonkom jej rodziny i przy-
jaciotom za przygotowanie stodkiego po-
czestunku dla uczestnikéw.

Anna Skoczylas-Ligocka

Nowinki ze Swiata — konferencje Cystic
Fibrosis Europe i European Cystic
Fibrosis Society

Drugi tydzien czerwca zapetniaty
miedzynarodowe konferencje mukowi-
scydozy.

W dniach od 7 do 8 czerwca br.
w Bazylei miata miejsce Konferencja Cy-
stic Fibrosis Europe. PTWM jest czlon-
kiem tej federacji organizacji pacjenc-

kich od 2003 r. Osobiscie bratam udziat
w zaktadaniu CFE, a obecnie, juz druga
kadencje, jestem cztonkiem Zarzadu
CFE. W tej chwili CFE zrzesza organizacje
chorych na mukowiscydoze i ich rodzin
z 41 jeden krajow. W tym roku dotaczyty
Finlandia i Kazachstan.

Uczestniczylismy w Walnym Zebra-
niu cztonkéw, gdzie Zarzad przedstawit
sprawozdanie ze swojej dziatalnosci, ale
rowniez w wykfadach i warsztatach. Zgod-
nie uwazamy, ze najwiekszym problemem
teraz jest dostep do prawidiowego lecze-
nia dorostych chorych na mukowiscydoze.
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W wiekszodci panistw opieka ta jest nie-
wystarczajaca, albo jak np. na Ukrainie czy
w Kazachstanie, gdzie mukowiscydoza za-
kwalifikowana jest jako choroba dziecieca,
nie ma jej w ogdle. Rdwniez problem cen
lekow spedza sen z oczu wielu chorym
i ich rodzinom. Te najnowoczesniejsze sg
refundowane tylko w niewielu panstwach,
a cena jest tak wysoka, ze pacjentéw abso-
lutnie nie sta¢ na ich zakup.

Oczywiscie pacjenci z réznych kra-
jow maja réwniez inne problemy. Byta
okazja, zeby podzieli¢ sie swoim do-
$wiadczeniem, stuzy¢ rada.

W dniach od 8 do 11 czerwca br,
w tym samym miejscu, odbyta sie 39.
konferencja European Cystic Fibrosis So-
ciety. Przyjechato na nig z catego $wiata
ok. 2000 lekarzy, fizjoterapeutow, die-
tetykéw, psychologéw, pielegniarek
- 0sob profesjonalnie zajmujgcych sie
chorymi na mukowiscydoze. Przedsta-
wiano swoje prace badawcze, niektore

Z zycia PTWM

39th EUROPEAN

CYSTIC FIBROSIS
CONFERENCE

Konferencja Szwajcarskiego Stowarzyszenia mukowiscydozy — Alicja Rostocka, PTWM,
z prezesem Bruno Mulhauserem (fot. 1-3 z archiwum autorki)

bardzo obiecujace, a wszystkie majace
na celu poprawe jakosci i dtugosci zycia
chorych na mukowiscydoze.

To, co wydaje sie bardzo obiecu-
jace, to badania nad lekami ukierunko-
wanymi na leczenie okreslonych grup
mutacji. Mamy juz leki dla chorych z mu-
tacjg z grupy pierwszej i drugiej, a jak sie
okazuje, w koricowej fazie badan klinicz-

Stoisko CFE na konferencji European Cystic Fibrosis Society — w srodku Alicja Rostocka
zPTWM

nych jest lek dla chorych z mutacja z gru-
py trzeciej i czwartej. Czekamy na dobry
rezultat.

A na koniec, 11 czerwca br, w so-
bote, uczestniczytam na zaproszenie
prezesa Szwajcarskiego Stowarzysze-
nia Mukowiscydozy, Bruna Mulhausera,
w konferencji Stowarzyszenia Szwajcar-
skiego. Miatam przyjemnos¢ wystuchac
bardzo interesujacych wyktadow, prowa-
dzonych w sposob przystepny dla rodzi-
cow i chorych. W Szwajcarii jest ok. 650
chorych na mukowiscydoze, a na konfe-
rencje przyjechato 200 oséb. To niezwy-
kle duza frekwencja. Szwajcarscy rodzice
chorych na mukowiscydoze sg prekurso-
rami ruchu pacjenckiego mukowiscydo-
zy. W tym roku obchodzili 50-lecie zato-
zenia Stowarzyszenia Mukowiscydozy.
Byli tez inicjatorami zatozenia Swiatowe]
Organizacji Mukowiscydozy WCF. Cie-
kawostka jest, ze chociaz w Szwajcarii
obowiazujg cztery jezyki urzedowe: nie-
miecki, francuski, wioski i retoromarnski,
to jezykiem konferencji byt angielski.

Wszystkie te wydarzenia napetnia-
ja optymizmem, poniewaz wida¢ byto
ogromne zaangazowanie wielu osob
w prace na rzecz chorych na mukowi-
scydoze. My oczywiscie cieszymy sie
z wszystkich odkry¢ i przetomu, jakim
wydajg sie nowe terapie genowe.

Alicja Rostocka
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Kompleksowa opieka nad chorym
na mukowiscydoze. Ogéinopolskie
szkolenie, Falenty 17-19.06.2016

Kolejne coroczne ogodlnopolskie
szkolenie dla cztonkéw rodzin chorych
na mukowiscydoze organizowane od
prawie 30 lat przez PTWM przeszto do
historii. Po rocznej przerwie powrdcili-
$my do ,naszych” starych, dobrych, ale
nieco ods$wiezonych Falent, gdzie spe-
dzilismy 3 intensywne, a dla wielu row-
niez bardzo wzruszajace dni. W tym
roku chetnych bylo bardzo wiely,
amiejsc tylko 1501, niestety, nie wszyst-
kim udato sie zakwalifikowac. Program
wypetnity wyktady i warsztaty z zakre-
su leczenia, rehabilitacji, zywienia, po-
mocy psychologicznej i socjalnej. Na
zaproszenie organizatoréw przybyli
do nas nasi wspaniali lekarze, piele-
gniarki, fizjoterapeuci, psychologowie,
dietetycy i inne osoby zaangazowane
w opieke nad chorymi na mukowi-
scydoze. Szkolenie otworzyt wykfad
Co nowego w mukowiscydozie?, jak co
roku przygotowany przez dra Andrzeja
Pogorzelskiego. W tej samej sesji wy-
stuchalismy o przysztosci leczenia mu-
kowiscydozy, o podstawach genetyki,

ktére przyblizyta dr Kamila Czerska,
oraz o nowych terapiach, ktére omaéwit
dr tukasz WoZniacki. W sobote wystu-
chalismy zarowno wyktadéw przezna-
czonych dla oséb poczatkujacych, czy-
li rodzicow nowo zdiagnozowanych
dzieci, zawierajagcych podstawowe,
najwazniejsze informacje o leczeniu,
jak i programu ,dla zaawansowanych’,
w tym wykfadow dotyczacych sytu-
acji chorych dorostych. Dla wielu z nas
wyjatkowe znaczenie miata sesja trans-
plantologiczna, podczas ktérej goscili-
$my przedstawicieli Slgskiego Centrum
Choréb Serca oraz Szpitala im. Alfreda
Sokotowskiego w  Szczecinie-Zduno-
wie, czyli osrodkéw zajmujacych sie
obecnie przeszczepieniami ptuc u cho-
rych na mukowiscydoze. Nie zabrakto
wyktadow poswieconych komplika-
cjom towarzyszacym mukowiscydo-
zie — goscilismy m.in. prof. Jarostawa
Walkowiaka, ktéry przedstawit wyktady
poswiecone problemom gastroenete-
rologicznym i suplementacji witamin
A, D, E, K, dra hab. Tomasza Gotliba - la-

ryngologa, oraz dra Mikotaja Teisseyre,
ktory zreferowat komplikacje ze strony
watroby w przebiegu mukowiscydozy.
Ostatni dzien szkolenia poswiecony
byt warsztatom fizjoterapeutycznym,
psychologicznym,  socjalnym  oraz
przeciwinfekcyjnym.

Dziekujemy  wszystkim, dzieki
ktérym udato nam sie zorganizowac
to szkolenie, tj. wyktadowcom, spon-
sorom, wolontariuszom, firmom, ktére
przekazaty dary rzeczowe i pracowni-
kom biura PTWM oraz Centrum Konfe-
rencyjnego Falenty.

Dziekujemy i zapraszamy za rok!

Anna Skoczylas-Ligocka

Panstwowy Fundusz

Rehabilitacji Osob
Niepelnosprawnych

Projekt dofinansowany ze srodkéw Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

Walne Zgromadzenie Cztonkow Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

W dniu 17.06.2016 r. w Falen-
tach odbyto sie Walne Zgromadzenie
Cztonkoéw Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza. Nowym prezesem
Zarzadu Gtoéwnego Polskiego Towa-

rzystwa Walki z Mukowiscydozg zostat
Jacek Juszczynski. Zastapit na tym sta-
nowisku Dorote Hedwig, ktéra kiero-
wata organizacjg przez ostatnie 14 lat.
Oprécz prezesa Walne Zgromadzenie

Cztonkéw PTWM wybrato nowy sktad
Zarzadu Gtownego, Komisji Rewizyjnej
oraz Sadu Kolezeriskiego. Zatwierdzono
takze zmiany w statucie PTWM. Wszyst-
kie ciafa statutowe ukonstytuowaty sie
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bezposrednio po zakonczeniu obrad
Walnego Zgromadzenia Cztonkdw.

,Z catego serca chciatbym po-
dziekowac ustepujacemu Zarzadowi,
aw szczegolnosci Dorocie Hedwig oraz
drowi Andrzejowi Pogorzelskiemu, za
lata pracy na rzecz naszej spoteczno-
$ci. Przetamywaliscie bariery, otwie-
raliscie drzwi i serca. Miarg Waszego
sukcesu sg zmiany w systemie ochro-
ny zdrowia, ktére udato sie przez ten
czas wprowadzi¢. Dzieki Waszej pracy
udato sie zwrdci¢ uwage spoteczng na
problemy chorych na mukowiscydo-
ze i w pogoni za Europg w znaczacy
sposéb podnies¢ poziom opieki me-
dycznej nad naszymi podopiecznymi.
Z drugiej strony czeka nas nadal mné-
stwo wyzwan i wierze, ze nowy Zarzad
czerpigc z Waszych doswiadczen, do-
tozy swojg cegietke do poprawy losu
dzieci i chorych dorostych w Polsce”
- mowit Jacek Juszczynski, Prezes Za-
rzadu Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza. W sktad Zarzadu

Gtéwnego, Gtownej Komisji Rewizyjnej
i Sadu Kolezenskiego weszty zarowno
osoby, ktére dziataty w nich wczesniej,
jak i nowi cztonkowie. Jestem gteboko
przekonany, ze taka sytuacja gwaran-
tuje zaréwno kontynuacje dzieta po-
przednikéw, jak i nowe spojrzenie na
przysztos¢ organizacji”

Oprécz powotania nowych  skia-
dow organow statutowych Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
Walne Zgromadzenie Cztonkéw zde-
cydowato o wyrdéznieniu osmiu 0séb,
ktorym w uznaniu zastug na rzecz sto-
warzyszenia nadano tytut Honorowego
Cztonka PTWM. Wsréd  wyrdznionych
znaleZli sie:

- Dorota Hedwig,

- Matgorzata Kaczmarek,

- $.p. Piotr Majdzik,

— drn. med. Andrzej Pogorzelski,
— Bozena Pustutka,

— Alicja Rostocka,

— Agnieszka Sterna,

- Agnieszka Wydmanska.

Z zycia PTWM

W skilad Zarzadu Giéwnego
PTWM weszli:

- Jacek Juszczynski - prezes,
- Magdalena Czerwinska-Wyraz -
wiceprezes,
- Waldemar Majek - skarbnik,
- Magdalena Moranska - sekretarz,
- Maria Gwadera - cztonek ZG,
- Anna Mazur-Gatka - cztonek ZG,
- Olena Krawczuk-Chojnacka -
cztonek ZG.
W Gtéwnej Komisji Rewizyjnej
znalezli sie:
- Artur Brzyski — przewodniczacy,
- Pawel Piwecki - zastepca prze-
wodniczacego,
- Joézef Jaworski - sekretarz,
- Anna Kobytecka - cztonek.
W sktadzie Sadu Kolezenskiego
zasiedli:
- lwona Fiuk - sekretarz.
Cztonkowie:
- Marta Bartoszek,
- Henryk Karas,
- Maria Kopczynska.

| Falenty 2016

Jest pigtek, jeszcze piatek 1 lip-
ca, bo godzina na zegarze 23.36, gdy
siadam do komputera, aby napisac
relacje z XXIX Szkolenia dla Cztonkow
Rodzin i Opiekunéw Chorych na Mu-
kowiscydoze. Siedze i tak sobie rozmy-
slam, jaka forme ma przyjac ta relacja:
sprawozdania?, gdzie punkt po punk-
cie wypisze co, kto, o ktérej godzinie
powiedziat i o czym mowit? Obawiam
sie, ze gdy tak zaczne, to czytelnicy po
pierwszych dwdch akapitach przejda
do nastepnego artykutu. Na pewno
ucieszy sie sponsor naszego szkole-
nia, bo wszystko przebiegto zgodnie
7 przestanym scenariuszem. No to, zeby

zadowoli¢ naszego sponsora powiem,

Fot. (1-2) Gabriel Paduszynski

ze caly zatozony program szkolenia
zostat zrealizowany w stu procentach,

wyktadowcy stawili sie i podzielili swo-
ja bezcenna wiedza, a grono stuchaczy
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te wiedze przyswoito i po trzech dniach
szkolenia rozjechato sie do swoich do-
mow wciela¢ zdobyta wiedze w zycie,
a caty program szkolenia dostepny jest
na stronie internetowej PTWM.

Tyle sprawozdania, a teraz bedzie
jak u Hitchcocka: najpierw trzesienie
ziemi, a podzniej napiecie bedzie rosnac:
Dorota Hedwig nie jest juz prezesem
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg! Zrezygnowata najbardziej
charyzmatyczna prezes w 30-letnigj
historii PTWM. Jej poswiecenie dla
chorych i catej spotecznosci CF powin-
no by¢ zawsze wzorem dla przysztych
pokolen prezeséw i innej masci mniej
lub wiecej waznych cztonkow Towa-
rzystwa. Dorota — Dziekujemy! Teraz
przyszedt czas dla dzieci, wnukow
i oczywiscie dla meza Jarka. Oni 14 lat
czekali, aby mamy w mamie, babci
w babci i zony w zonie byto wiecej.
I im wszystkim takze sktadamy wyrazy
ogromnego szacunku za cierpliwosc¢
i poswiecenie!

Jakby tego byto mato, to powiem
Wam, Zze dr Andrzej Pogorzelski tez

Sprawozdania, opinie, komentarze

nie jest juz wiceprezesem PTWM. Cate
szczescie, ze zostat cztonkiem honoro-
wym Towarzystwa, a ze sam na wiasnej
skorze doswiadczam, co znaczy petnic
te role, mozemy by¢ pewni, ze doktor
bedzie nas dalej wspierat, choc¢ z,tylne-
go siedzenia” Nie wiem, ile lat doktor
dziatat czynnie w strukturach naszej or-
ganizacji, ale wielu mtodych rodzicow
ma tyle lat zycia, co doktor stazu w To-
warzystwie. Doktorze, tylko sie nie ob-
razaj za te stowa, nie jestes wcale taki
stary ©. Kiedys robigc wywiad do mu-
kowiscydozy z drem Pogorzelskim, gdy
zostat wybrany Lekarzem Roku, zapyta-
tem, jak radzi sobie z tym, Zze znaczna,
zeby nie powiedzie¢ 100-procentowa
populacja jego podopiecznych odcho-
dzi z tego swiata. Powiedziat, Ze chyba
ma skore jak hipopotam i to pozwala
mu przetrwac. Moze i tak, ale ja wiem
i wszyscy, ktérzy blizej Go znaja, wie-
dza, ze to wrazliwy, fajny, rowny gosc.
| opowiada $wietne kawaty ©. Dokto-
rzel Szacun Wielkil Za wszystko!

Slgskie Centrum Chordb  Serca
oraz Klinika Chirurgii Klatki Piersiowe]

et
1‘:! &

"
el

i Transplantacji w Szczecinie otworzyty
swe podwoje dla chorych na mukowi-
scydoze. A o wszystkim, co dzieje sie
w tych osrodkach, dowiedzielismy sie
od dra Jacka Wojarskiego i dra Bartosza
Kubisy. Od ubiegtego roku w Klinikach
w Zabrzu i Szczecinie przeszczepiono
dziewieciu chorym ptuca. Wyktadow-
cy, ktérzy przyjechali z tych osrodkow,
zgodnie podkreslali nieoceniony wkiad
Towarzystwa w systemowe rozwigzania
leczenia transplantacyjnego chorych na
mukowiscydoze w Polsce. Brawo My,
ale i brawo WY, razem zrobilismy wiele,
a zrobimy jeszcze wiecej — podarujemy
oddech wielu chorym!

Nie bytoby powyzszego, gdyby
nie dwoje ludzi, ktérzy pomogli nam
przeciera¢  transplantacyjne  drogi.
Cho¢ zapewne chcieliby pozostac¢
dalej anonimowi i cicho i bez rozgto-
su nies¢ pomoc, to NIE!, dtuzej tego
w tajemnicy utrzymac sie nie dal Ani-
ta i Przemystaw Sztuczkowscy ocalili
zycie 14 chorym na mukowiscydoze,
finansujgc przeszczepienia ptuc w Kli-
nice AKH w Wiedniu. | o tym trzeba

57



Sprawozdania, opinie, komentarze

Fot. Matgorzata Kaczmarek

gtosno mowic. Po 10 latach cichej,
bezinteresownej pomocy w koncu
znaleZli w sobie tyle sit, aby zaszczycic¢
nas swojg obecnoscia, przyjac statuet-
ki Aniotéw PTWM, kwiaty, podziekowa-
nia i wdziecznos$¢ chorych, rodzicow,
catej spotecznosci CF. Ich wizyta na
szkoleniu byta ogromnym przezyciem
dla nas, ale i nie mniejszym dla nich.
Zaden czlowiek nie jest w stanie oka-
za¢ wdziecznosci za to, co ci ludzie
zrobili dla chorych na mukowiscydoze.
Jedynie Ten, co powiedziat: ,wszystko,
co uczyniliscie jednemu z tych braci
moich najmniejszych, mniescie uczy-
nili", wiasciwie to doceni.

Sandra - Ptasia Mama, najdtuzej
Zyjaca polska chora na mukowiscydo-
7e PO przeszczepieniu ptuc, zatrzesta
sercami stuchaczy swoim wykfadem.
Nawet nie podejmuje sie zrelacjono-
wania jej stow. Na sali nie byto chyba
nikogo, komu serce nie podesztoby do
gardfa, a tzy nie pozwolity spokojnie
na to wszystko patrze¢. A gdy w czasie
prelekcji Sandry na sali niespodziewa-
nie pojawili sie Panstwo Sztuczkowscy,
czu¢ byto wyjatkowosc¢ tej chwili. | to
koniec, jesli kto$ jest zawiedziony, ze nie

napisze o tej chwili nic wiecej, trudno.
To tez ponad moje sity.

Po wyktadzie Sandry przyszta pora
na wyktad Pani Doroty Hedwig: Nasze
historie — transplantacje ptuc u pod-
opiecznych PTWM. Jak dtuga i kreta
droge przeszlismy, aby by¢ w miejscu,
w ktorym teraz jestesmy! Zaczeto sie
od przeszczepienia u Igi, corki pani Do-
roty, potem Sandra, Patryk i nastepni
chorzy. Bl cierpienie, 1zy, ale takze tzy
szczescia za dar zycia, za dar petnego
oddechu. Walka o oddech chorych to
takze walka o systemowe rozwigzania
opieki nad chorymi na mukowiscydoze,
to poprawa warunkow leczenia dzieci,
ale takze coraz wiekszej liczby chorych
dorostych. Towarzystwo postawito na
pomoc dotychczasowym osrodkom
leczacym chorych w dostosowywaniu
oddziatow do potrzeb naszych pod-
Rabka-Zdroj,
Poznan, Szczecin, Zabrze. Szlaki zostaty

opiecznych: Warszawa,
przetarte, a nawet udeptane. | to nie-
watpliwa zastuga Pani Doroty. Nowy Za-
rzad, na czele z nowym prezesem Jac-
kiem Juszczyriskim, ma o czym myslec
i co robi¢. A ze nowy Zarzad to ludzie
mtodzi i prezni, mozemy miec¢ nadzieje,

Z zycia PTWM

7e starczy im determinacji i checi, aby
dalej polepszac zycie chorych na muko-
wiscydoze.

To byt ostatni wyktad tego wie-
czoru, ale nie ostatnie trzesienie, bo po
drodze z sali wyktadowej naprzeciwko
Pani Doroty i doktora Andrzeja staneli
pracownicy sekretariatu PTWM z Rab-
ki-Zdroju z nareczami kwiatow i oko-
licznosciowymi  podarunkami. Tego
wieczoru Pani Dorota po raz pierwszy
Zlapata sie za gtowe.

Drugi raz fapata sie, gdy po uroczy-
stej kolacji otwierata prezent ufundowa-
ny przez uczestnikéw szkolenia. A wcze-
$niej byt zaprezentowany film, ktory jest
swego rodzaju podziekowaniem dla
Panstwa  Sztuczkowskich, nastepnie
obejrzelismy film dedykowany pani
Dorocie, Marta Gliniecka umilita czas
recitalem, wreczono mnéstwo statu-
etek. Byty podziekowania dla cztonkow
ustepujgcego Zarzadu, dla lekarzy, pie-
legniarek, wolontariuszy, pracownikow
PTWM. Dtugo by pisa¢ i wymieniac, ale
pisat i wymieniat nie bede, bo jeszcze
bym kogos$ pominat i dopiero by byto!

Wspomne tylko o jeszcze jednym
waznym wydarzeniu, o ktérym w swo-
im wystapieniu mowita pani Dorota,
a wczesniej ten temat przewijat sie
w wystgpieniach Ani Skoczylas-Ligoc-
kiej i Pana prezesa Jacka Juszczynskie-
go: Dziekandw Le$ny — tam powstaje
i juz niedtugo zostanie oddana do uzyt-
ku nowa Klinika Mukowiscydozy, poto-
zona w centrum Polski, na obrzezach
Warszawy, w sgsiedztwie wielu osrod-
kéw medycznych z doskonatym pofa-
czeniem komunikacyjnym z kazdym re-
gionem Polski, dostepna dla wszystkich
chorych, dzieci i dorostych. Czyz nie jest
to doskonate miejsce!?

Czyzby arrivederci Rabko? Ale na
to trzesienie musimy jeszcze poczekac!

Gabriel Paduszynski
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Fotoreportaz z Falent

Dorota Hedwig i prof. Dorota Sands Dr n. med. Bartosz Kubisa i Dorota Hedwig
(fot. 1-8 Matgorzata Kaczmarek)

Dr Andrzej Krupa, dyrektor Szpitala im. Dzieci Warszawy w Dzie-
kanowie Lesnym

Walne Zebranie Cztonkéw PTWM, cztonek ZG Waldemar Majek Piotr Grazda, zastepca dyrektora ds. lecznictwa, Wojewddzki Szpi-
tal Specjalistyczny nr 5 im. $w. Barbary w Sosnowcu

Walne Zebranie, wystapienie Magdy Czerwinskiej-Wyraz Dorota Hedwig z prof. Szczepanem Cofta
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| Podziekowania

Zrédto fot.: www.rynekzdrowia.pl

dla Doroty Hedwig

Wszyscy wiedzq, ze czego$ nie da sie zrobié,
az znajduje sie taki jeden, ktory nie wie, ze sie nie da, i on to robi.

Albert Einstein

Parafrazujac ten cytat, odnosimy go oczywiscie do Pani Doroty Hedwig.

Moze nie tyle, ze wiedziata, czego nie da sie zrobi¢, ile uwazata, ze to
da sie zrobi¢, a juz na pewno, ze trzeba prébowac.

Pani Dorocie Hedwig, dtugoletniej Prezes Polskiego Towarzystwa
z Mukowiscydoza dziekujemy za to, ze: byta dla nas dostepna 24 godziny
na dobe, dziekujemy za zyczliwos¢, za niepamietliwos¢ o naszych ludzkich
przywarach i stabosciach, za hart ducha, za niepoddawanie sie, za pomy-
stowos¢, za czas poswiecony Towarzystwu i jego podopiecznym.

Dzieki Pani Dorocie rzeczy niemozliwe staty sie mozZliwe, a to daje
nam impuls do dalszych dziatan.

Falenty, 2016

Podziekowania
Pogorzelskiego

-

Fot. Matgorzata Kaczmarek

dla Andrzeja

Czlowiek jest wielki nie przez to, co ma,
nie przez to, kim jest,

lecz przez to,

czym dzieli sie z innymi.

Jan Pawet |

Pani Doktorze,

Dziekujemy Panu za dtugoletnig prace w Polskim Towarzystwie Walki
z Mukowiscydoza, w ktorym z wielkim oddaniem i zaangazowaniem pet-
nit Pan funkcje wiceprezesa.

Dziekujemy Panu za pomysty, za innowacyjne dziafania, za ich wcie-
lanie w Zycie, za artykuty popetnione do czasopisma, za to, ze potrafit Pan
porwac innych za soba.

Zawsze szukat Pan rozwiazania probleméw zdrowotnych naszych
chorych, nigdy sie Pan nie poddawat, cho¢ pewne rzeczy patrzac po ludz-
ku, byty nie do udzwigniecia.

Dziekujemy, ze zawsze byt Pan z nami.

Falenty, 2016
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Ogtoszenia PTWM

Bieg po oddech 4 wrzesnia 2016 r.
w Zakopanem

,Bieg po oddech” jest pierwszym

ogdlnopolskim  wydarzeniem  spor-
towym organizowanym przez PTWM
we wspotpracy z miastem Zakopane
i Miejskim Osrodkiem Sportu i Rekreadji
w Zakopanem. Podczas biegu chcemy
promowac aktywno$¢ fizyczng jako bar-
dzo wazny element codziennej fizjote-
rapii chorych, ktéry poprawia nie tylko
funkcje ptuc i ogdlny stan zdrowia, ale
rowniez moze w niektorych przypad-
kach przyczynic sie do wydtuzenia zycia
chorych. Jest to wydarzenie dedyko-
wane przede wszystkim naszym pod-
opiecznym.

Honorowy patronat nad wyda-
rzeniem objeta nasza ambasadorka Ju-
styna Kowalczyk, ktora zadeklarowata,
Ze osobiscie weZmie udziat w biegu,
ogfaszajac na swoim profilu spotecz-
nosciowym: ,Drodzy moi, zaplano-
watam Wam juz pierwszy weekend
wrzesnia ;). Widzimy sie w Zakopa-
nem! Ps. Ja tez z Wami powolutku
pokustykam, mimo ze po asfalcie
nie moge”.

Honorowy patronat objat réwniez
starosta powiatu tatrzanskiego Piotr Bak
oraz burmistrz miasta Zakopane Leszek
Dorula. Wydarzenie poprowadzi Krzysztof

BIEG PO
ODDECH

4 WRZESNIA 2016 T
ZAKOPANE

tobodzirski, znany i lubiany konferansjer,
a oprawe muzyczng zapewni Dj B-Art.

Niebawem powinna ruszy¢ pro-
mocja Biegu po oddech u naszych pa-
tronéw medialnych, ktérymi sa: TVP
Sport, TVP3 Krakéw, Radio Plus Krakow,
Tygodnik Podhalanski, portale informa-
cyjne malopolskaonline.pl i podhale24.
pl, Runner’s World, Biegam bo lubie,
MaratonyPolskie.pl, Watra.pl oraz Festi-
wal Biegow, dzieki czemu bieg zostat
wigczony do kalendarza Festiwalu Bie-
gobw, jak réwniez do Zakopianskiej Ligi
Biegowej.

Bieg rozpoczyna sie o godzinie
10.00 na Placu Niepodlegtosci, a do po-
konania bedzie 5 km. Na zwyciezcow
czekaja wyjatkowe nagrody gtéwne
w kategorii OPEN dla kobiet i mezczyzn:

| miejsce — weekendowy pobyt
dla 2 oséb w ARIES Hotel & SPA, eksklu-
zywnym hotelu potozonym w samym
centrum Zakopanego z widokiem na
panorame Tatr, wraz voucherem na za-
biegi spa.

II'miejsce — widokowy lot samo-
lotem Aeroklubu Nowy Targ. Niesamo-
wita przygoda lotnicza z widokiem na
przepiekne polskie Tatry to z pewnoscig
niezwykte wrazenia i niezapomniane

chwile.

Il miejsce — 4 bilety open do naj-
wiekszego parku rozrywki w Polsce.
Energylandia to potezny kompleks,
w ktérym na ogromnej przestrzeni 26
hektarow znajduje sie okoto 60 réznego
rodzaju nowoczesnych i zaawansowa-
nych urzadzen i atrakcji na najwyzszym
poziomie.

Podczas wydarzenia planujemy
takze szereg atrakcji i zabaw dla ro-
dzin z dzie¢mi, m.in. pokaz pierwszej
pomocy, strefe zumby, nordic wal-
king, strefe fizjoterapii i regeneracji,
punkt krwiodawstwa, zabawy i kon-
kursy dla najmtodszych, a takze stre-
fe minizawodow sportowych, ktdéra
przygotuje Zespot Szkot Mistrzostwa
Sportowego z Zakopanego, do ktore-
go uczeszczata nasza wspaniata bie-
gaczka Justyna Kowalczyk. W czasie
trwania Biegu po oddech bedzie moz-
liwos¢ zrobienia sobie pamiagtkowego
zdjecia w fotobudce, a takze udziatu
w Mukolinkowym kiermaszu zabawek.
Bezpieczenstwo medyczne zapewni
Stuzba Medyczna Malta Oddziat My-
$lenice.

Ze wszystkich sit staramy sie, aby
byta to najwieksza dotychczas organi-
zowana impreza biegowa w Zakopa-
nem. Obecnie zapisanych do startu
jest ponad 100 zawodnikow i mamy
wielkg nadzieje, ze bedzie ich szes¢
razy tyle. Liczymy na Was, nasi Drodzy
Podopieczni ©! Tylko dzieki Wam ten
bieg moze sie udac.

Do zobaczenial

Aneta Mazgaj
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| Nowy Zarzad PTWM

JACEK JUSZCZYNSKI - prezes

Nazywam sie Jacek Juszczynski, mam 42 lata. Urodzitem

sie i mieszkam w Warszawie. Przez ostatnie 10 lat pracowa-
tem jako przedstawiciel handlowy w branzy mebli przemysto-
wych. Od 14 lat jestem mezem Ani. Mamy dwoje wspaniatych
dzieci - dziewiecioletniego Kacpra i szescioletnig Lene. To wta-

$nie narodziny Leny, a w zasadzie diagnoza, ktorg ustyszelismy
kilka tygodni pd&zniej, sprawita, ze wszyscy chorzy na mukowi-
scydoze stali sie mi bardzo bliscy. Od tamtej pory w naszym
zyciu zmienifo sie wszystko. Po zupetnym przeorganizowaniu
swojego zycia codziennego zaczatem aktywnie angazowac
sie w pomaganie innym chorym.

Zaczynatem od pomagania na mata skale, pojedynczym
chorym - tak byto. Czutem jednak niedosyt i postanowitem
robi¢ wiecej... Moje zaangazowanie i szczerg chec niesienia
pomocy innym dostrzegli rodzice i opiekunowie chorych
dzieci, Dorota Hedwig wraz z Zarzadem Gtéwnym. Tak, ze
wspolnie z rodzing podjatem decyzje o pracy w towarzystwie.

,Cztowiek jest wielki nie przez to, co posiada, lecz przez
to, kim jest; nie przez to, co ma, lecz przez to, czym dzieli sie
z innymi”. Czuje ogromnag site do walki o lepsza jako$¢ zycia
wszystkich chorych na mukowiscydoze, zaréwno dzieci, jak i
dorostych. I nie zawaham sie tej sity wykorzystac.

Jacek Juszczynski

L 2 4

MAGDALENA CZERWINSKA-WYRAZ - wiceprezes

T g s T AT ¢
: :

Fot. Mukolife

Matka dzieciom, zona mezowi. Kiedys wielkomiejska, dzis
matomiasteczkowa z Nowym Jorkiem w sercu i Tatrami za oknem.
Fotoamator fapigcy emocdje z obsesjg na punkcie ostrych oczu.

7 lat temu urodzita sie nasza druga cérka. W trzecim
miesiacu jej zycia dowiedzielismy sie, ze Lenka jest chora na
mukowiscydoze. Diagnoza wymagata podjecia kluczowych
decyzji zyciowych. Po kilkunastu latach kariery zawodowej
zrezygnowatam z pracy, by zaja¢ sie dzie¢mi.

Po latach korzystania z pomocy PTWM zdecydowatam sie
kandydowac do Zarzadu Towarzystwa. Z jednej strony widze
i doceniam to wszystko, co Towarzystwo uczynito dla nas przez
ten czas, z drugiej wierze, ze moje doswiadczenie zawodowe
pozwoli mi dotozy¢ swoja cegietke do jego dalszego rozwoju.

Ukonczytam studia wyzsze na wydziale zarzadzania oraz
studia podyplomowe w zakresie public realtions. Przez lata
pracowatam w miedzynarodowe] korporacji. Kierowatam
dziatem marketingu w tylez trudnym, co ciekawym okresie
dla firmy. Odpowiadatam za wprowadzenie strategii inwe-
stora w obszarze komunikacji marketingowej, nadzorowa-
tam i koordynowatam lokalne dziatania trzech spoétek grupy
w Polsce, odpowiadatam za realizacje budzetu, budowanie
Swiadomosci marki, promocje produktéw i wsparcie sprze-
dazy, system identyfikacji wizualnej oraz dziatania z zakresu
komunikacji wewnetrznej i zewnetrznej.

Zawsze staratam sie z siebie dawac wszystko. Choroba
corki jest dla mnie dodatkowa motywacjg do pracy na rzecz
catej spotecznosci chorych na mukowiscydoze w Polsce.

Magda Czerwinska-Wyraz
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Nazywam sie Waldemar Majek, jestem tatg dwdch sy-
néw — Adasia i Krzysia. Zawodowo zajmuije sie finansami i do-
radztwem biznesowym, prowadze réwniez szkolenia w dzie-
dzinie audytu wewnetrznego i kontroli wewnetrznej oraz
szkolenia dla biegtych rewidentow w zakresie miedzynarodo-
wych standardéw rewizji finansowej. Nietrudno sie domyslec,
dlaczego w Zarzadzie petnie funkcje Skarbnika! Interesuje sie
sportem, gtéwnie pitkg nozng i szachami.

Mukowiscydoza statg sie czedcig zycia naszej rodziny w mo-
mencie pojawienia sie na $wiecie naszego mtodszego synka
Adasia. Wkrotce stato sie oczywiste, ze oprocz samej choroby,
najwiekszym wrogiem naszych dzieci sa warunki, w jakich sa one

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

WALDEMAR MAJEK - skarbnik

leczone. W 2013 roku dowiedziatem sie od doktor Zybert oraz
profesor Sands (Instytut Matki i Dziecka), ze Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg szuka rodzicow z rejonu warszawskiego
chetnych do wigczenia sie do prac Zarzadu Gtéwnego. Postano-
witem podjac to wyzwanie i dotaczytem do Zarzadu PTWM.

Bardzo sie ciesze, ze dzieki staraniom Zarzadu PTWM
(inne organizacje nie chciaty sie tego podjac!) udato sie zwrdé-
ci¢ uwage 0s6éb dobrej woli na potrzeby chorujgcych na mu-
kowiscydoze dzieciizamiast matego oddziatu w warszawskim
budynku IMIiD podja¢ prace nad stworzeniem pierwszego
w Polsce kompleksowego centrum leczenia mukowiscydozy
w Dziekanowie Lesnym. A tych wyzwan jest jeszcze wiecej!

Praca w Zarzadzie wymaga duzego zaangazowania — licz-
ne spotkania, dziatania promocyjne i organizacyjne, wyczerpu-
jaca walka z wszechobecna polska biurokracja w warunkach
niedofinansowanej stuzby zdrowia, regularne dojazdy na week-
endowe posiedzenia Zarzadu w Rabce - jest to czas zabrany pra-
cy zawodowej, rodzinie. Jednak widzac, ze starania te przynosza
tak wspaniate efekty — nie sposob nie dziata¢ dalej! Zachecam
wszystkie osoby, ktére mogg wnies¢ wkiad w prace Towarzy-
stwa, do kontaktu z Zarzadem i wspdlnego dziatania — razem
mozemy 0siagna¢ bardzo wiele!

Waldemar Majek

L 2 4

MAGDALENA MORANSKA - sekretarz

Nazywam sie Magdalena Morariska, mam 39 lat. Jestem

szczesliwg mezatka, mama 13-letniej Dominiki chorej na
mukowiscydoze. Ukornczytam ekonomie na Uniwersytecie
Gdanskim. Od momentu diagnozy cérki nie pracuje. Zawsze
chetnie pomagam innym i dziele sie swoim doswiadcze-

niem. Zorganizowatam Pierwszy Dziert Dawcy Szpiku Kost-

nego w moim miescie. Udato sie wodwczas zarejestrowac
prawie 200 potencjalnych dawcéw, z czego juz az 4 osoby
podarowaty zycie. Angazowatam sie takze w akcje zwigzane
z Ogolnopolskim Tygodniem Mukowiscydozy, dwukrotnie
organizowatam zbidrke pieniedzy na leczenie naszych cho-
rych. Czterokrotnie bratam udziat w Szlachetnej Paczce. Trzy
razy, jako wolontariusz, wyszukiwatam rodziny, ktére oprocz
codziennego borykania sie z problemami finansowymi takze
wychowuja dzieci chore na mukowiscydoze. Raz jako mfod-
szy trener wewnetrzny szkolitam wolontariuszy, uczac ich, na
czym polega madra pomoc. Byty to niezwykte doswiadczenia.
Propozycja kandydowania do Zarzadu wyptyneta od
Jacka Juszczynskiego. Poczatkowo miatam sporo obaw, czy
temu podotam. Pomaganie ,na spontanie” jest zdecydowanie
tatwiejsze, gdyz nikt nas z tego nie rozlicza. Praca w Zarzadzie
Gtownym PTWM to wielka odpowiedzialnos¢, ktdrej, mam

nadzieje, podotam.
Magdalena Moranska
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MARIA GWADERA - cztonek ZG

ANNA MAZUR-GALKA - cztonek ZG

Tereny  wschod-
nie Polski, szczegdlnie
mniejsze miejscowosdi,
sq dosc¢ ubogie, jezeli
chodzi o zakres wiedzy
o chorobie i leczeniu
mukowiscydozy, a od-
dziatow w  takowych
nie ma w ogodle. Zrodzi-
fo sie we mnie pytanie,
dlaczego by nie zawal-
czy¢ o znalezienie miej-
sca na utworzenie od-
dziatu z prawdziwego
zdarzenia dla naszych
chorych.
Decyzja o
staniu cztonkiem Zarzadu Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg zostata podjeta bardzo spontanicznie,
wtasciwie pomyst zrodzit sie krotko przed Walnym Zgro-
madzeniem. Bardzo podobnie byto w zesztym roku, gdy
narodzit sie pomyst, by stworzy¢ grupe wsparcia dla cho-
rych na mukowiscydoze na Podkarpaciu. Po pierwszym
spotkaniu w Rzeszowie z rodzicami chorych dzieci wie-

Z0-

Z zycia PTWM

Mam 49 lat, pochodze z Tomaszowa Mazowieckiego,
mama 29-letniego syna tukasza i 19-letniej Aleksandry cho-
rujacej na mukowiscydoze. Wyksztatcenie $rednie — technik
ekonomista. Obecnie nie pracuje zawodowo. Lubie spor-
towy strdj, programy historyczno-przyrodnicze i naukowo-
-techniczne, dobrg muzyke. Nie jestem fankg portali spotecz-
nosciowych. W Zarzadzie obecnej kadencji, oprocz spraw
biezacych Towarzystwa, pragne szczegdlnie pochyli¢ sie
nad problemami chorych petnoletnich. Aktywnie dziatam
w todzkiej Grupie Wsparcia.

Maria Gwadera

dziatam juz, jaki cel i zadania sg dla mnie do spetnienia.
By stworzy¢ warunki do lepszego leczenia chorych, jak
réwniez zintegrowac rodzicéw i opiekundéw do wspdlne-
go dziatania.

Z zawodu jestem pielegniarka, od kilku lat z powodu
choroby syna musiatam zrezygnowac z czynnej pracy. Pomoc
blizniemu towarzyszyta mi przez cate zycie, a teraz chciata-
bym moja pomoc nies¢ osobom, ktére réwniez pragng
walczy¢ z mukowiscydoza. Staram sie uczestniczy¢ czynnie
w uroczystosciach lokalnych (dozynki, koto gospodyn wiej-
skich, organizacja wycieczek itp.)

Na co dzien jestem mama, mam dwaoch wspaniatych sy-
néw: Dawida (22 lat), ktory chce zosta¢ zawodowym Zotnie-
rzem i stuzy¢ Ojczyznie, oraz Grzegorza (11 lat) chorujgcego
na mukowiscydoze, jego marzeniem jest zostanie stawnym
perkusista. Razem z mezem posiadamy niewielkie gospodar-
stwo rolne, wspodlnie zajmujemy sie uprawg porzeczki (wita-
mina Q).

W Zzyciu ciggle musimy podejmowac rozne decyzje i sta-
wiac czoto wyborom, ktére nie zawsze sg fatwe. Ta decyzja
byta oczywista, chce wspdlnie z catym Zarzagdem podejmo-
wac jak najlepsze decyzje, dla dobra wszystkich chorych.

Anna Mazur-Gatka

64

MUKOWISCYDOZA 45/2016




Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

OLENA KRAWCZUK-CHOJNACKA - cztonek ZG

Prywatnie gijnych i kulturalno-rozrywkowych. Swoje doswiadczenie
jestem mama zawodowe chciatabym wykorzysta¢ do pracy w Zarzadzie
16-letniego Mu-  PTWM. Uwazam, ze jest bardzo duzo do zrobienia w zakre-
kolinka i 2-let-  sie zwiekszenia $wiadomosci spotecznej o mukowiscydozie.
niej Amelii. Na  Moim priorytetowym celem na najblizsze 3 lata s3 dziatania
co dzien pra- lobbingowe w celu polepszenia warunkow leczenia cho-
cuje w Urze-  rych dorostych w wojewddztwie tédzkim w Szpitalu im. N.
dzie Miejskim  Barlickiego w todzi (Klinika Pneumonologii), w tym popra-
w Zelowie jako  wa infrastruktury i zakup wyposazenia. Zdaje sobie sprawe,
inspektor stano-  ze przed nami trudna kadencja wymagajgca ogromnego
wiska ds. promo-  zaangazowania i pos$wiecenia, ale tez narazona na ocene

gi i informacji. i krytyke wielu oséb. Mam nadzieje, ze swoimi dziataniami
Jestem redaktorem naczelnym lokalnej gazety, zajmuje uda nam sie udowodni¢, Zze stanowimy zgrang, silng dru-
sie m.in. dziataniami z dziedziny public relations, wspétpra-  zyne, ktéra z godnoscig Was reprezentuje i walczy o lepszg
ca z mediami oraz organizacjg wydarzen patriotyczno-reli-  przyszto$c¢ dla naszych dzieci.

Olena Krawczuk-Chojnacka

| Poznajmy sie. .. Pracownicy biura PTWM

W ostatnim czasie do zespotu pracownikéw PTWM dotaczyta:

Honorata Nawie$niak - koordynator do spraw socjalnych i pomocowych
Zawsze zyczliwa i usmiechnieta, patrzy na zycie z jasnej strony. O tagodnym, a zara-
zem silnym charakterze. Nie lubi,bylejakosci” — ani w zyciu zawodowym, ani prywatnym.
Swojg prace traktuje z petnym zaangazowaniem. Mitosniczka dtugich spaceréw i pieszych

wedréwek.

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




| List otwarty Doroty Hedwig

Drodzy Panstwo!

Szesnascie lat temu zaczynajac swoja prace, a wiasciwie stuzbe, gdyz byfa to praca wolontarystyczna, jako cztonek za-
rzadu, a po dwoch latach jako prezes w Polskim Towarzystwie Walki z Mukowiscydoza, nie miatam pojecia, co tak naprawde
przede mnag, jak wielka odpowiedzialnos¢ i zobowigzanie. Dzisiaj patrzac z perspektywy tych wszystkich lat, widze, jak wiele
sytuacji trudnych uczyto mnie zycia wcigz na nowo, jak wiele pozornych porazek po jakims czasie okazywato sie cichym
zwyciestwem. Bytam mfodga i niedoswiadczonga zong i matka, wowczas jeszcze z czwoérky dzieci, aktywng zawodowo. To, co
posiadatam, to kilka pomystéw, bardzo duzo zapatu, by pomdc chorym, i to, co dla mnie najwazniejsze, wiare i nadzieje, ze
nie jestem sama i z Bogiem pokonam wszelkie trudnosci. Przed laty, na poczatku swojej drogi w Towarzystwie, powierzytam
swojg stuzbe na rzecz chorych na mukowiscydoze Jezusowi i i Maryi. Do tego nieustannie w pomoc angazowatam swojego
ukochanego $wietego Ojca Pio. Nie bez powodu moja najmtodsza cérka Julia ma na drugie imie Pia ©. Przez te wszystkie lata
to SZEF (B6g) umacniat moje stabe cztowieczenstwo, dajac site do walki o lepsze jutro dla naszych chorych dzieci. Byt przy
mnie zawsze, Niosac pokdj i nadzieje, ttumiac lek o przysztos¢, przynoszac swiatto w réznego rodzaju problemach, ktérych na
przestrzeni tych wielu lat w Towarzystwie nie brakowato, stawiat na mojej drodze wspaniatych dobrych ludzi. Jego obecnos¢
jestdla mnie najwiekszym skarbem na ziemi, ktérego nie oddatabym za zadne inne skarby tego swiata. Poprzez chorobe mojej
corki lgi, jej kolezanek i kolegow pozwolit mi sie poznac, a potem tak jak niegdys Piotra poprowadzit mnie przez krete drogi,
pokazujac Swiatto, w ktérym kierunku mam podazac. Tylko ja wiem, jak duzo Jezus mi ofiarowat, jakg moca mnie obdarzytiile
nadzwyczajnych sytuacji miato miejsce w moim zyciu na przestrzeni tych 14 lat mojej prezesury. Wybrat mnie, stabe narzedzie,
ktére przez lata szlifowat, utwierdzajgc mnie, ze sama bez Niego nie jestem w stanie nic zdziata¢, i im dalej sztam, tym bardziej
zdawatam sobie z tego sprawe. Dlatego na koniec mojej prezesury to przede wszystkim pragne Tobie, Jezu, z catego serca
podziekowac, za Twa wiernosc i niezawodnos¢, za Twojg mitosc i ciggta obecnosc oraz za piekne owoce pracy wielu ludzi, kté-
rych stawiate$ na mojej drodze. Dziekuje za ludzi, ktérzy bezinteresownie zaangazowali sie w pomoc na rzecz naszego Towa-
rzystwa, i chociaz nie sposéb wymienic tutaj wszystkich to, jednak chciatabym wymienic tych, ktorzy zastuguja na wyjatkowe
podziekowania i wtasnie im chciatabym bardzo serdecznie i wyjatkowo podziekowac. Dziekuje doktorowi Andrzejowi Pogo-
rzelskiemu, gdyz jako wiceprezes byt dla mnie przez te wszystkie lata wielkim wsparciem, mysle, ze pomimo zupetnie réznych
charakteréw, doskonale potrafilismy sie uzupetniac. Dziekuje za poswiecony czas, niesamowitg skromnos¢ i bezkonfliktowos¢,
za zaufanie, jakim mnie Pan obdarzat, to dla mnie bardzo duzo znaczyto i bardzo utatwiato prace. Wspotpraca z Panem przez
te wszystkie lata byfa prawdziwg przyjemnoscia.

Dziekuje wszystkim zarzadom, z ktérymi miatam przyjemnos¢ pracowac od 2000 r., oraz obecnym i bytym pracownikom
PTWM. Dziekuje Alicji Rostockiej, ktora na poczatku mojej drogi w Towarzystwie pomogta mi ztapac kierunek ©, dziekuje
Matgosi Kaczmarek i Agnieszce Wydmanskiej oraz Monice i Gabrysiowi Paduszynskim, dobrym aniotom, ktére odkad pamie-
tam zawsze mnie wspieraty i pomagaty. Dziekuje Ani Skoczylas-Ligockiej za lojalnos¢, oddanie i prace petng zaangazowania,
za wspolne spotkania w MZ i wedréwki po catej Polsce. Wielogodzinne rozmowy i wspdlne plany, co mozna jeszcze zrobic
— dziekuje. Dziekuje Pani Bozenie Walter, ktéra lata temu przyjechata do Rabki i, zobaczywszy naszg sytuacje, wspierata nasze
dziatania.

Dziekuje Panstwu Anicie i Przemystawowi Sztuczkowskim — zadne stowa nie sa w stanie wyrazi¢ ogromu wdziecznosci
za Panstwa wielkie serca, wyjatkowg wrazliwos¢ i hojnosc, to cos niesamowitego i pieknego, ze cztowiek chce i moze ofia-
rowac¢ drugiemu cztowiekowi tak wiele, bo az Zycie. Dzieki Parstwa pomocy i sfinansowaniu pierwszych 16 przeszczepdw
ptuc w wiedenskim AKH u naszych podopiecznych, dzisiaj w Polsce transplantacje ptuc sg dostepne dla chorych na mukowi-
scydoze i juz wielu chorych mogto skorzystac z tej formy leczenia. Dlatego nie wiem, jak mozna wyrazi¢ wdziecznos¢, ktorej
tak naprawde nie da sie wyrazi¢ — wiec po prostu Dziekuje. Przy przeszczepach ptuc nie sposéb zapomnie¢ o wyjatkowe;]
pielegniarce z wiedenskiej kliniki AKH, Agnieszce Sternie, naszej kochanej Agnes. Agnieszko, lata temu z wiedenskiego ambu-
latorium zabratas mnie pod swoje skrzydta i przyjefas do swojego domu, chociaz wcale mnie nie znatas, cierpliwie wystuchatas
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trudnej historii chorych na mukowiscydoze w Polsce i po raz pierwszy ustyszatas o braku dostepnosci do przeszczepdw ptuc
w Polsce dla tej grupy chorych. Bytas bardzo zaskoczona, poniewaz tam, gdzie mieszkasz, juz wtedy, 12 lat temu, przeszczepy
ptuc w mukowicydozie byty czym$ oczywistym... Podatas mi wowczas pomocng dton, dziekuje za Twojg obecnosc i wielkie
serce, nie ma nikogo, kto byt przeszczepiony w Wiedniu, by nie spotkat sie z Twojg pomoca, cieptym usmiechem i poczestun-
kiem, dziekuje, Ze s na tym swiecie anioty takie jak Ty ©. Dziekuje takze Basi Czerwiriskiej, instrumentariuszce z AKH w Wiedniu,
to takze nasz mukowiscydozowy Aniot, ktory, jak tylko jest potrzeba, pojawia sie na horyzoncie. Dziekuje Profesorowi Zembali
z calym zespotem transplantacyjnym, to dzieki Panu marzenia o przeszczepach ptuc u chorych na mukowiscydoze w Polsce
nabraty realnych ksztattéw. Dla mnie osobiscie Zabrze i Wieden to miejsca gtebokich przemyslen, tam spedzitam czes¢ zycia,
walczac o zycie swojej corki i o przeszczepy ptuc dla wszystkich naszych chorych. Dziekuje réwniez zespotowi transplantacyj-
nemu pod kierownictwem prof. dr hab. n. med. Tomasza Grodzkiego ze Szczecina, to kolejny osrodek, w ktérym chorzy moga
otrzymac nowe zycie. Dziekuje Pani Justynie Kowalczyk, nie tylko wspaniatej sportsmence, ale réwniez wspaniatej kobiecie
o wrazliwym i petnym empatii sercu. Dzieki Pani, Pani Justyno, sprawy zwigzane z warunkami w szpitalach zaczety szybko
nabiera¢ tempa i chorym zaczyna sie zy¢ zdecydowanie lepiej. Dziekuje, ze chciata Pani dostrzec akurat chorych na mukowi-
scydoze, ich ciezkg walke o kazdy kolejny dzieri i rok zycia, ma Pani w moim sercu i z pewnoscig w sercach wszystkich naszych
chorych i ich rodzin szczegdlne miejsce. Dziekuje Pani prezes Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy, zrzeszajacego lekarzy
i pielegniarki, charyzmatycznej Pani profesor Dorocie Sands. Tej kobiecie duzo zawdzieczamy i wierze, ze wkrétce dzieki jej po-
mocy i determinacji cata Polska bedzie mogta leczy¢ chorych na mukowiscydoze wedtug standardéw europejskich. Ostatnie
trzy lata to nieprzypadkowe spotkania z bardzo dobrymi i przyjaznie nastawionymi ludZmi, w wyniku czego powstajg placéwki
o wysokim standardzie. W tym miejscu pragne serdecznie podziekowac Panu dyrektorowi Instytutu Matki i Dziecka w War-
szawie Tomaszowi Maciejewskiemu. Dzieki Pana otwartosci i pozytywnemu nastawieniu pomimo wielu ograniczen lokalo-
wych i systemowych powiedziat Pan TAK dla mukowiscydozy i to byt punkt zaczepienia, za co jestem niezmiernie wdzieczna.
Dziekuje cztowiekowi, bez ktérego nie bytoby Dziekanowa, Panu marszatkowi Adamowi Struzikowi, to dzieki Pana wrazliwosci
i hojnosci za kilka miesiecy zostanie uruchomiona Klinika Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym, gdzie bezpiecznie bedzie
sie mogto leczy¢ okoto 400 dzieci rocznie. Panie Marszatku, to historyczne zmiany w leczeniu mukowiscydozy w Polsce, na
ktére czekalismy dhugie lata, dlatego ogromny ukfon i stowa wielkiej wdziecznosci ©. Bardzo ciepto pragne podziekowac
Panu Andrzejowi Krupie, cztowiekowi o wielkim temperamencie i gotebim sercu, bez ktérego nie zadziatoby sie wiele spraw
w Dziekanowie Lesnym. Jest jeszcze jedna osoba, Pan dyrektor szpitala w Dziekanowie Lesnym Robert Lasota. To jego dobra
wola i szczera che¢ pomocy, przyjazne nastawienie i determinacja zaowocowaty w Dziekanowie. Dziekuje Panu profesorowi
Jerzemu Kozielskiemu, ktéremu leczenie dorostych chorych od lat bardzo lezato na sercu. To dzieki Pana zaangazowaniu poja-
wita sie nadzieja na Sosnowiec. Dziekuje Pani dyrektor szpitala $w. Barbary w Sosnowcu lwonie tobejko, ktéra z wyjgtkowym
optymizmem podeszta do utworzenia oddziatu dla dorostych chorych, oraz Panu doktorowi Tadeuszowi Boldowi, ktéry zywo
uczestniczy w catym przedsiewzieciu. Dziekuje réwniez wicemarszatek wojewddztwa $lgskiego, Pani Aleksandrze Skowronek,
za mocne wsparcie finansowe, bez ktérego bardzo ciezko bytoby wyremontowac¢ oddziat. To kolejne osoby, ktére postano-
wity przyjs¢ nam z pomoca. Kiedy wesztam na pietro wskazane przez Panig dyrektor, zobaczytam podobnie jak kilka miesiecy
wczesniej w Dziekanowie Lesnym cate pietro do remontu i myslatam, Zze $nie. Polaty sie tzy wdziecznosci i nieudolne stowa
dziekczynienia dla Stworcy. Nawet nie jestem w stanie opisac, co wowczas czutam, tyle dobral Warto byto by¢ cierpliwym
i konsekwentnie zabiegac o lepsze jutro, warto byto przez 14 lat czekac na te wspaniate chwile, warto... naprawde warto
©. Dziekuje dyrektorom szpitali, lekarzom, pielegniarkom i fizjoterapeutom, dziekuje wszystkim, ktorzy w jakikolwiek sposéb
przyczynili sie do rozwoju Towarzystwa i pracy na rzecz chorych na mukowiscydoze.

Dziekuje mojej wspolniczce Agnieszce Okreglak, ze przez te wszystkie lata cicho wspierata moje zaangazowanie w mu-
kowiscydoze, akceptujgc moje bardzo czeste nieobecnosci w pracy. Dziekuje Agnieszko, ze bytas moim dobrym duchem,
rozumiata$ potrzebe poswiecenia i przez te dugie lata bardzo czesto bratas sprawy firmy na swoje barki. Oczywiscie dziekuje
mojemu mezowi, ktéry przez te wszystkie lata prowadzit dom i wychowywat nasze dzieci, bez jego aprobaty nie mogtabym
w tak duzym stopniu petni¢ tej jakze odpowiedzialnej funkgji. Dziekuje moim dorostym juz synom za wyrozumiatos¢, iz za-
zwyczaj to oni musieli by¢ na drugim planie, bo byty sprawy priorytetowe, czesto dotyczace zycia innych. Nie moge poming¢
mojej 13-letniej corki Julii. W tym miejscu pragne Cie Julko przeprosic, ze tak czesto bytam nieobecna i to w momentach, kiedy
wiem, ze bardzo chciatas, abym przy Tobie byta. Mam nadzieje, ze z czasem to wszystko zrozumiesz i mi wybaczysz.
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Oczywiscie nie wymienitam wszystkich, za co bardzo przepraszam, pragne zatem jeszcze raz wszystkim z catego serca
powiedzie¢: dziekuje, dziekuje, Ze jestescie, ze los chorych na mukowiscydoze nie jest Wam obojetny, ze nalezycie do wspa-
niatych ludzi, dla ktorych wazne jest zycie innych, wazny jest cztowiek i to, co on ze sobg niesie, czesto cierpienie i opuszczenie,
ze nie liczy sie tylko ekonomia i wygodne zycie”

Na koniec pragne podziekowac¢ mojej ukochanej corce Idze, tak naprawde to dzieki Tobie Igus nastapito tak wielkie za-
mieszanie w moim zyciu, gdyby nie Ty i mukowiscydoza, pewnie dzisiaj bytabym zupetnie inng osobg, znajac swoj niepokorny
charakter, robitabym rézne dziwne rzeczy i z pewnoscig rozwijatabym prywatny biznes, nie widzac, ilu ludzi dookota potrze-
buje pomocy, tymczasem zycie pokazato mi, ze w zyciu warte s tylko chwile, promien storica i radosny usmiech drugiego
cztowieka, ciepto rodziny i nadzieja pieknego Nieba. Dziekuje Igus, tego mnie nauczyfas ©.

Ostatnio czesto stysze pytanie, jak sie czuje, nie bedac pania prezes, no céz, odpowiadam: wiasciwie to jeszcze nie zdazy-
tam poczuc sie inaczej. To, ze zdecydowatam sie na rezygnacje ze stanowiska prezeski, nie oznacza, ze zamykam za sobg drzwi
i zapominam o mukowiscydozie. Absolutnie nie, tak sie nie da, to nie w moim stylu. Oczywiscie nadal bede wspierata i wspie-
ram dziatania Towarzystwa, roznica jest jednak taka, ze nie jest to w tak bardzo absorbujagcym wymiarze i staram sie nabrac
pokory, by pozwoli¢ nowemu prezesowi miec¢ wiasne pomysty i rozwigzania. To wcale nie jest takie tatwe, przez te wszystkie
lata prezesostwa wyrobitam pewien nawyk dziatania, nad ktérym musze zapanowac ©. Nie wiem, co zycie mi przyniesie i jak
potoczg sie dalsze losy, wiem, ze Szef w odpowiednim momencie pozwoli mi zrozumiec i przyja¢ nowe wyzwania.

Zycze nowemu Zarzadowi, by praca, ktérej sie podjeliscie, byta dla Was zrédtem inspiracji, by byto w niej co$ wiecej niz
obowigzek, a uczciwosc i sumiennos¢ byty priorytetem. By Wasza droga byta droga dobrych relacji i madrych rozwigzan, droga
poswiecenia i zawierzenia Stwaorcy.

Z serdecznym pozdrowieniem
Dorota Hedwig

] STACJA DO NAPEENIANIA TLENU

Mito nam poinformowac, ze Towarzystwo dzieki dofi-  wypozyczy¢ na powrdt do domu, mogty z tego sprzetu sko-
nansowaniu Telewizji Polskiej zakupito stacje do napetnia-  rzystac.
nia tlenu. Jedna napetniona butla starcza od kilku do kilkunastu
W sekretariacie Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-  godzin, w zaleznosci od przeptywu tlenu. Towarzystwo po-
wiscydozg mozna wypozyczy¢ napetnione butle z tlenem  siada ich na stanie 5 sztuk.
dla chorych na mukowiscydoze. Chcielibysmy, aby osoby Osoby zainteresowane prosimy o kontakt z pra-
przyjezdzajace na leczenie do Rabki-Zdrdj, nieposiadajagce  cownikiem PTWM Panig Honorata Nawiesniak pod nr tel.
koncentratoréw przenosnych, a chcace wyjs¢ na spacer czy 531 110 260.

W zwigzku z zakoriczeniem wspotpracy, chcielibysmy serdecznie podziekowac Pani Joannie Goéreckiej,
naszej kolezance, wieloletniemu cztonkowi redakgji, ktéra nieodptatnie i z petnym oddaniem, profesjonalnie
i cierpliwie opracowywata dla naszych dzieci,Matg mukowiscydoze”. Zyczymy duzo zdrowia, wielu sukcesow
zawodowych, petnego satysfakgji zycia osobistego!

Zespot redakcyjny magazynu,Mukowiscydoza”
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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 101,56zt

Nutridrink — smak owocéw lesnych

24 buteleczki po 125 ml 101,56zt

Nutridrink — smak waniliowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56zt

Nutridrink Yoghurt style — malinowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Multi Fibre — waniliowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56zt

Nutridrink Juice style — jabtkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Juice style — truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56zt

Diasip - truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56zt

Diasip — waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Compact Protein — smak owocéw lesnych

24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢

Nutridrink Compact Protein — smak waniliowy

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — smak mokka

24 buteleczki po 125 ml 113,72 z

Nutridrink Compact Protein — brzowskwinia-mango

24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢

Resource Junior — smak truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 103,80 zt

Resource Junior — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 103,80 zt

Resource Protein — smak czekoladowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 — smak morelowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 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 400g 28,08 zt
Peptamen (proszek — na zamaowienie) Puszka 400g 35,60 zt
Dicoflor 60 20 kapsutek 21,60 zt
Dicoflor 30 30 kapsutek 22,68 zt
Dicoflor krople 5ml 23,76 zt
Calogen smak neutralny (na zamdwienie) 500 ml 40,85 zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 70,33 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 porcji 98,50 zt
Puromalt Puszka 400g 17,82 zt
ADEKmed w ptynie (produkt pod zaméwienie indywidualne) 60 ml 205,20 zt
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt
‘O] Salitol Sol 7% 60 amputek 80 zt
‘8 Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89 zt
; Wkiad do filtra ] szt. 3,50 zt
(@) Nebu - dose hipertonik (3% NaCl) 30 amputek 19zt
= Nebu — dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 19 zt
Mucowis — dose (5% NaCl) 30 amputek 18zt

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

D. IMIE | NAZWISKO OSOBY CHOREJ: .............
E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

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

0 gotéwka

U subkonto / subkonto1% / wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

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

Ulica i numer domu:

Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowosc:

Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:

E-mail:

Numer telefonu:
E-mail:

Data i miejscowo$c

Podpis
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ZAMOWIENIE preparatéw PURELL

[
\
\
Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ llos¢ opakowan Cena brutto llos¢ }
4+dozownik 180,00 }
TFX 1200 ml 4 170,00 I
1 45,00 |
24 120,00 ‘
PURELL Advanced Hygienic Hand Rub — 18 95,00 |
Antybakteryjny zel do rak 60 ml : \
butelka z pompka 2 /) }
6 35,00 I
12 210,00 ‘
: \
350 ml ] 20,00 }
GOJO Premium Foam Handwash & Skin Zoelemoniils 1100 }
L ’ ) . 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 I
1 65,00 }
3+dozownik 140,00 ‘
GOJO Anti-bacterial Foam Soap — el ‘
. . 700 ml 3 130,00 I
Antybakteryjne mydto w piance do rak \
ITX 1 45,00 |
2+dozownik 140,00 |
1200 ml 2 130,00 }
1 65,00 I
2-+dozownik 130,00 }
TFX 1200 ml 2 120,00 }
1 60,00 }
+ ik 1
GOJO Mild Foam Hand Wash - 3 dozown ot l
; : 700 ml 3 120,00 |
tagodna pianka do mycia rak |
T 1 40,00 ‘
2+dozownik 130,00 }
1200 ml 2 120,00 I
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 ! 6000 !
, , yaian P 3+dozownik 130,00 }
owocow lesnych
700 ml 3 120,00 }
1 40,00 I
Dozownik LTX 23,00 l
Dozownik TFX 23,00 |
zamowienie powyzej 300 zt gratis |
Koszt dostawy zamowienie do 300 zt pfatne z subkonta 16,00 }
zamdwienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00 |
\
\
pobranie |
Forma pfatnosci* subkonto }
subkonto 1% }
\
\
Adres dostawy: }
Nazwa/Imie i nazwisko }
Ulica }
Kod pocztowy, miejscowos¢ }
\
Numer kontaktowy }
Dane do faktury: }
Nazwa/Imieg i nazwisko \
\
Ulica }
Kod pocztowy, miejscowos¢ }
\
NIP (dot. instytucji) }
s . ‘
* Prosze zaznaczy¢ wybrang opdje. }
Ztozenie zamodwienia poprzez formularz jest rbwnoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych zamawiajacego }
N|

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.

w zakresie podanym w formularzu zamoéwienia, przez Administratora danych tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT sp. k., J
I AN
926, ze zm.) zamawiajacemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania lub aktualizowania. !
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| Podzigkowania

Nie zawsze mozesz by¢ bohaterem, zawsze mozesz byc
cztowiekiem.
JW. Goethe

Drodzy Sponsorzy! W imieniu chorych, ich rodzin
i przyjaciot pragniemy ztozy¢ podziekowania za wciaz
otrzymywane dobro. Dzieki Wam - wszystkim ludziom
o wrazliwym sercu — swiat jest znacznie lepszy!

Szczegdlne wyrazy wdziecznosci kierujemy do firm
i 0s6b prywatnych, ktére pamietaty o przekazaniu 1% po-
datku na rzecz PTWM.

Serdecznie dziekujemy wszystkim firmom, ktére wia-
czyty sie w organizacje upominkow dla uczestnikow Ogol-
nopolskiego Szkolenia potaczonego z warsztatami dla
cztonkéw rodzin i opiekundw chorych na mukowiscydoze
w Falentach 17-19 czerwca 2016 .

Zarzad Gléwny i Podopieczni
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

Instytucje:

Andropol SA

Cedderroth Polska SA

Cornette Underwear sp. z 0. 0.
Delia Cosmetics sp.z 0. 0.

Dr Irena Eris SA

Euro Trade sp.z 0. 0. sp. k.
Express sp.z 0. 0. sp. k.
Fundacja Pomézmy Marzeniom
Fundacja Sniezka Twoja Szansa
Ipsen Poland sp.z o. o.

[talian Fashion sp.z 0. 0.
Lajkonik Snacks sp.z 0. 0.

L&L s. c. Dagmara Piera, Michat Piera
Mars Polska sp. z o. o.

Maspex sp. z 0. 0.

Mattel Poland sp. z 0. o.

Z zycia PTWM Podziekowania

MJ Design, Kramkowski i Hipe sp. j.
Oceanic SA

Reisender

VF Polska Distribution sp. z 0. o.

Osoby prywatne:

Joanna Woldan, Honorata Kiatka oraz Marian Kobytecki
za pomoc W transporcie darow na szkolenie w Falentach.

Monika Paduszynska za zorganizowanie i przestanie pa-
czek z okazji Dnia Dziecka dla chorych na mukowiscydoze.

Serdecznie podziekowania kierujemy do grona
wyktadowcow i trenerow szkolenia w Falentach: dr Urszula
Borawska-Kowalczyk, dr hab. med. Szczepan Cofta, dr med.
Kamila Czerska, dr hab. med. Tomasz Gotlib, mgr Beata
Kalinowska, prof. Jerzy Kozielski, mgr Bogumita Krol, dr
hab. med. Bartosz Kubisa, dr Lucyna Maksymowicz, dr med.
Matgorzata Marjariska, mgr Monika Mielus, mgr Honorata
Nawiesniak, dr med. Maria Piotrowska, dr med. Andrzej
Pogorzelski, mgr Magdalena Prochenka, mgr Piotr Prusak,
mgr Bozena Pustutka, mgr Justyna Rostocka-Cholewa, dr
med. Mikofaj Teisseyre, dr med. Katarzyna Walicka-Serzysko,
prof. Jarostaw Walkowiak, dr med. Jacek Wojarski, lek. med.
tukasz Wozniacki, lek. med. Katarzyna Zybert.

Dziekujemy rowniez pracownikom i wolontariuszom
zaangazowanym w organizacje szkolenia w Falentach:
Magdalena Czerwinska-Wyraz, Joanna Gliniecka, Marta
Gliniecka, Mirostaw Gliniecki, Monika Gronkiewicz, Maria
Gwadera, Katarzyna Hetmanska, Matgorzata Kaczmarek,
Anna Kobytecka, Matgorzata Krynke, Dawid Macias, Lu-
cyna Maksymowicz, Aneta Mazgaj, Anna Michalak, Hono-
rata Nawiesniak, Monika Paduszyriska, Gabriel Paduszynski,
Jakub Paduszyniski, Jerzy Pustutka.

& Chiesi

People and Ideas for irnovation in healthcare

Ej ro-Trade’
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