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0Od redakgji

Oto przed Czytelnikami 52 numer naszego czasopisma. Mimo perspektyw letniego wypoczynku
i ciekawych planéw wakacyjnych, goraco zachecamy Was do lektury, poniewaz réwniez w tym
magazynie poruszamy wiele waznych tematow.

W kontaktach zWami wyptynat temat krwioplu¢ u chorych na mukowiscydoze, do ktérego
kompleksowo odniedli sie nasi znakomici autorzy. t ukasz Wozniacki w swoim tekscie pisze o tym,
jaka role odgrywa w organizmie krew, co to jest hemoglobina i jaka jest jej rola w oddychaniu.
Z kolei Daria Springer i Szczepan Cofta zajmuja sie mechanizmem powstawania krwioplucia i spo-
sobami postepowania w przypadku jego pojawienia sie. Jedng z metod leczenia krwioplucia jest
embolizacja naczyn oskrzelowych, ktéra opisuja ci sami autorzy w kolejnym artykule. Do tego bloku
tematycznego wpisuje sie rowniez tekst Justyny Rostockiej-Cholewy, przedstawiajacy zalecenia
dotyczace postepowania rehabilitacyjnego w przypadku wystapienia krwioplucia. Kolejnym, nie
mniejistotnym problemem medycznym dla chorych na mukowiscydoze s3 zakazenia bakteryjne
ukfadu oddechowego. Omawiaja je Paulina Jazgarska i Henryk Mazurek. Ich artykut dopetnia
komentarz Zespotu ds. Zakazenr Szpitalnych dziatajacego przy IGICHP w Rabce-Zdroju, z ktdrego
mozna poznac zasady zmniejszajace ryzyko przenoszenia drobnoustrojéw pomiedzy chorymi.

Wiasnie teraz, w letnim okresie, wielu z nas musi podjac trudna decyzje o trybie edukadji swoich
dzieci. Taka decyzja jest dla rodzicdw dzieci chorych na mukowiscydoze duzym wyzwaniem, stad
bierze sie mndstwo pytan i watpliwosci, na ktore odpowiada Anna Maria Sierecka. Autorka opisuje
nowga forme pomocy pedagogiczno-psychologicznej w szkole, jakg jest zindywidualizowana
Sciezka edukacyjna, jak rowniez omawia aktualne zmiany dotyczace nauczania indywidualnego.

Zwracamy Paristwa szczegdlng uwage na wywiad ze Szczepanem Cofta, lekarzem z powotania,
ktory opiekuje sie chorymi na mukowiscydoze z potrzeby serca.

W tym numerze magazynu wielu naszych autoréw powraca do wspomniert ©. Ola Gwadera
wspomina swdj pobyt na oddziale pulmonologii i mukowiscydozy w szpitalu im. $w. Barbary
w Sosnowcuy, a Laura Danko pierwszy bal, w ktorym uczestniczyta. W tekstach Kasi Kaczmarek
i rodzicow Justyny przewija sie czesto powtarzana na naszych tamach, bardzo aktualna mysl o tym,
ze ruch w przypadku dzieci chorych na mukowiscydoze jest niezbedny. Naszym podopiecznym
daje on wiele radosci i checi do pokonywania kolejnych wyzwan. Ale w niniejszym numerze nie
piszemy tylko o ciele, pamietamy réwniez o duchu. Warto zatem wczytad sie we wspomnienia
uczestnikow pielgrzymkina Jasng Gére, podczas ktérej dokonano aktu zawierzenia naszych chorych
Matce Bozej. Na tegorocznym organizowanym przez PTWM ogdlnopolskim szkoleniu w Warszawie
Zentuzjazmem zostato przez stuchaczy przyjete wystapienie jednego z chorych na mukowiscydoze,
Michata Zycha. Michat opowiedziat uczestnikom szkolenia o swoim zyciu z chorobga, sposobach
radzenia sobie z nig, adaptacji do pojawiajacych sie komplikacji oraz o walce, by zy¢ jak najpetniej.
Postaramy sie juz wkrétce przedstawic Panstwu tego mtodego cztowieka blizej.

Najmtodszych Czytelnikéw, odpoczywajacych po trudach roku szkolnego, zapraszamy jak
zwykle do dziatu Mata Mukowiscydoza, a wszystkim Panstwu zyczymy beztroskich, stonecznych

i zdrowych wakacji!

Olga Matecka-Malcew
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0 krwi, hemoglobinie

i oddychaniu

tukasz Wozniacki

Zaktad Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie, Centrum Leczenia
Mukowiscydozy, SZPZ0Z im. ,Dzieci War-

szawy” w Dziekanowie LeSnym

Krew jest kojarzona z zyciem,
z cudownym lekiem, ktérego nie
mozna zastgpic ani kupi¢ za zadne
pienigdze. Jest najwazniejszym
ptynem ustrojowym, ktéry krazy
w naszym organizmie i dociera do
kazdej komorki ludzkiego ciata.

Krew petni wiele funkcji
w naszym ciele — odzywia, oczyszcza
tkanki z produktow przemiany materii
i stoi na strazy zdrowia. Jednak jej pod-
stawowym zadaniem jest przenoszenie
tlenu z ptuc do komarek, aby tam zostat
wykorzystany do wytworzenia energii,
bez ktérej nie moze istnie¢ zycie. Uktad
oddechowy, w tym ptuca, uktad krazenia
(serce, naczynia krwionosne) oraz krew
sg ze sobg scisle powigzane. Jesli ktdres
z tych ogniw zawodzi, ostatecznie choruje
kazda komdrka i caty organizm.

W przypadku chorych na mukowiscy-
doze podstawowym stabym ogniwem sg
oczywiscie ptuca, jednak czasami,szwan-
kuje” réwniez nosnik tlenu, czyli krew.
Najczesciej nieprawidtowos¢ polega na
zbyt niskim poziomie hemoglobiny, czyli
niedokrwistosci.

Hemoglobina jest biatkiem, czer-
wonym barwnikiem, ktory znajduje sie
w erytrocytach, czyli czerwonych ciatkach
krwi. Na wynikach badan laboratoryjnych
czesto oznaczana jest skrétem Hb lub Hgb.

Zbudowana jest zdwaoch par biatkowych

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Rysunek 1. Budowa hemoglobiny (zrodto: Wikipedia)

podjednostek, ktére oznaczone sa literami
greckiego alfabetu (np. a, B, v, ; rys. 1).
Kazda z podjednostek zawiera atom zelaza
(Fe2+) umozliwiajacy wigzanie czasteczek
tlenu (O,). Jedna czasteczka hemoglobiny
moze przytaczy¢ od jednej do czterech
czasteczek tlenu, co powoduje, ze hemo-
globina moze wystepowac albo w stanie
,odtlenowanym” lub w réznym stopniu
,utlenowania” To dlatego krew ma rézny
kolor. Krew bogata w tlen (tetnicza) ma
barwe zywoczerwong lub rézowa, krew
pozbawiona tlenu (zylna) ma kolor ciem-
noczerwony lub nawet czarny.
Zawarto$¢ hemoglobiny jest jednym
7 najczesciej badanych parametrow bio-
chemicznych krwi. Warto nauczyc sie ja
odczytywac z wynikdw laboratoryjnych.

Personel medyczny na pewno chetnie

udzieli wskazéwek. Jej prawidtowa war-
to$¢ nie jest liczbg stafg, ale zmienia sie
dos¢ znacznie w zaleznosci od wieku
dziecka. Dlatego zawsze nalezy odno-
si¢ jg do wartosci prawidtowych (tab.
1). Przyktadowo u noworodka wartosci
prawidtowe sg niemal 2-krotnie wyzsze
niz u niemowlecia w wieku 4 miesiecy.

U pacjentdw z mukowiscydozg ste-
zenie hemoglobiny w wiekszosci przy-
padkow jest prawidtowe. Jednak zdarzaja
sie stany, gdy wartosci te odchylajg sie
zarébwno w jedng, jak i druga strone pra-
widfowego zakresu.

Podwyzszone wartosci hemoglobiny
moga mie¢ miejsce w zaawansowanych
zmianach w ptucach, gdzie organizm
probuje bronic sie przed niedotlenie-

niem, zwiekszajac produkcje hemoglobiny
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oraz przyspieszajac prace serca (powyzej
100 uderzeri/minute). Wéwczas moze
temu towarzyszy¢ uczucie kofatania serca,
zmeczenie i obnizona tolerancja wysitku.
Z kolei u niemowlat i matych dzieci nie-
kiedy mamy do czynienia ze zbyt niskim
poziomem hemoglobiny — wowczas mé-
wimy o niedokrwistosci. Istnieje wiele jej
przyczyn, miedzy innymi wczesniactwo,
niedozywienie, przewlekty stan zapalny,
choroby szpiku, niedobory witamin, jed-
nak w praktyce najczestsza przyczyna jest
niedobdr zelaza. Diagnostyka tej przy-
czyny jest stosunkowo prosta i niedroga,
a leczenie polega na przyjmowaniu prepa-
ratow zelaza az do wyréwnania niedoboru
tego mikroelementu. Jednym z czestszych
btedéw popetnianych przez rodzicow
jest zbyt szybkie odstawienie leczenia
zelazem, ktérego zasoby s3 uzupetniane
dos¢ wolno, czesto przez wiele tygodni,
a nawet miesiecy. Stopien uzupetnienia
magazynu zelaza w organizmie mozna
zbadac¢, miedzy innymi oznaczajac pa-
rametr laboratoryjny zwany ferrytyna.
W rzadkich przypadkach niezbedne s3
specjalistyczne badania hematologiczne.

W przypadku starszych pacjentéw,
u ktorych w przebiegu mukowiscydozy
doszto do uszkodzenia watroby i rozwinie-

cia nadcisnienia wrotnego, réwniez mamy

Rysunek 2. Wzér chemiczny hemu. Cen-
trum czasteczki tworzy atom zelaza (Fe).
Stad jego wazna rola w niedokrwistosci
(zrodto: Wikipedia).

do czynienia z obnizonymi wartosciami
hemoglobiny. U tych chorych przyczyng
tego jest nadmierne niszczenie krwinek
czerwonych przez powiekszong $ledzio-
ne (hipersplenizm). Towarzyszy temu
takze obnizenie ilosci ptytek oraz biatych
ciatek krwi. W tych przypadkach leczenie
farmakologiczne jest raczej nieskuteczne,
a pacjenci w ostateczno$ci wymagajg
transplantacji watroby.

U pewnej grupy chorych mozemy
miec¢ do czynienia z nadmierng utratg
zelaza. Takim przyktadem moga byc¢ ob-
fite miesigczki, nawracajace krwawienia
z przewodu pokarmowego i krwioplucia.
W takich sytuacjach pacjent wymaga
konsultacji specjalistycznych.

Chorzy na mukowiscydoze znajdujacy
sie pod opieka osrodkow specjalistycznych

mMajg rutynowo wykonywane podstawowe

Noworodek (pierwsze dni zycia)

17 do 22 g/dL

Noworodek (pierwszy tydzier zycia)

15 do 20 g/dL

Dzieci 11 do 13 g/dL
Mezczyzni 14 do 18 g/dL
Kobiety 12do 16 g/dL

Mezczyzni po 65. roku zycia

12,4 do 14,9 g/dL

Kobiety po 65. roku zycia

11,7 do 13,8 g/dL

Tabela 1. Orientacyjne wartosci hemoglobiny w zaleznosci od wieku

Medycyna: informacje, porady, nowinki

badania laboratoryjne raz w roku. Pozwala
to wykry¢ potencjalne nieprawidtowosci,
w tym niedokrwistos¢. W tym miejscu
nalezy podkresli¢, ze objawy niedokrwi-
stosci takie jak blados¢ powtok skérnych
czy osfabienie sa mato specyficzne i nie
stanowig mocnego wskazania do dia-
gnostyki w tym kierunku. W wiekszosci
przypadkow niewielka niedokrwisto$c¢
jest bezobjawowa, a jedynym badaniem
pozwalajacym ja wykry¢ jest morfologia
krwi. Stad tez wynika potrzeba regularnych
badan bilansowych.

Waznym zagadnieniem jest réwniez
profilaktyka niedoboru zelaza. Wedtug
Amerykanskiej Akademii Pediatrii (AAP)
uzupetnienie zelaza powinny otrzymywac
wszystkie wczesniaki (urodzone przed
ukonczeniem 37. tygodnia cigzy) karmione
mlekiem matki. Suplementacje nalezy
rozpocza¢ przed ukoriczeniem 1. mie-
sigca zycia i kontynuowac do ukonczenia
12. miesigca zycia. Wczesniaki karmione
mlekiem modyfikowanym (zaktadajac, ze
spozywaja 150 ml/kg mc./24 h) standar-
dowo nie wymagaja takiej suplementadji.
Natomiast wedtug polskich wytycznych
bezwzglednymi wskazaniami do suple-
mentacji zelaza sa:

- dzieci urodzone przedwczesnie,

- dzieci urodzone o czasie z matg masg
urodzeniowa (2000-2500 g),

- dzieci z cigz mnogich,

- dzieci ze zmniejszonym stezeniem Hb
w okresie noworodkowym,

- dziecinarazone na straty krwiw okresie
okotoporodowym,

- dzieci matek z niedokrwistoscig podczas
cigzy.

Z kolei wzgledne wskazania do suple-
mentacji zelaza to:

+ nawracajace zakazenia ukfadu odde-
chowego i pokarmowegpo,

- okres szybkiego wzrostu,
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- uposledzone taknienie,
- sktonnos¢ do krwawieri/obfite miesigczki
u dziewczynek w okresie pokwitania,
- dzieci z nadwaga lub otytoscia.
U dzieci zdrowych w wieku 1-3 lat
standardowa i urozmaicona dieta obej-
mujaca pokarmy bogate w zelazo po-

winna zaspokajac¢ zapotrzebowanie na

ten pierwiastek (7 mg/24 h). U dzieci
7 rozpoznang niedokrwistoscia z niedo-
boru Zelaza nalezy podawac preparaty
tego mikroelementu w dawce leczni-
czej wynoszacej 4-6 mg Fe/kg/dobe.
Obecnie na rynku dostepnych jest wiele
preparatoéw zelaza, ktére w wiekszosci

przypadkéw sg dobrze tolerowane. Jaki

Medycyna: informacje, porady, nowinki

preparat wybrac, jest sprawg drugorzed-
na, najwazniejsze jest, aby uzyskac wzrost
stezenia hemoglobiny oraz zapaséw
zelaza w organizmie. Pierwsze efekty
leczenia mozna zaobserwowac juz po
7-10 dniach. Czas leczenia zalezy od
stopnia niedoboru mikroelementu oraz

wynikow badan laboratoryjnych.

| Podstawowe informacje o krwiopluciu

Daria Springer', Szczepan Cofta?
'Oddziat Pulmonologii Szpitala Klinicznego
Przemienienia Pariskiego Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu

?Katedra i Klinika Pulmonologii, Alergologii
i Onkologii Pulmonologicznej oraz Szpital
Kliniczny Przemienienia Pariskiego Uniwer-
sytetu Medycznego im. Karola Marcinkow-

skiego w Poznaniu

Jest pie¢ niezwykle waznych
objawoéw, o ktére pyta pulmo-
nolog lub inny lekarz dopytu-
jacy pacjentéw o sprawy ukia-
du oddechowego. Pyta przede
wszystkim o kaszel, ,przepastny”
objaw, ktéry moze by¢ obecny
w dziesiatkach schorzen i jego
interpretacja - zwtaszcza po-
staci przewlektej — wymagataby
odrebnego artykutu. Po drugie
pyta o odkrztuszanie wydzieliny.
Po trzecie pyta takze o dusz-
nos¢, po czwarte o béle w klat-
ce piersiowej. A takze - co jest
przedmiotem przedstawianej
refleksji — o krwioplucie. Krwio-
plucie jest zazwyczaj objawem,
ktérym martwia sie i pacjenci,
iich bliscy, ale takze opiekujacy
sie chorym.

Mukowiscydoza jako choroba prze-
wlekfa objawia sie w znaczacej mierze
zmianami w uktadzie oddechowym, choc
postepowanie musi dotyczy¢ jej wielo-
wymiarowych aspektéw. Krwioplucie (po
tacinie hemoptysis) jest jednym z objawdw
powiktan w obrebie oskrzeli oraz tkanki
ptucnej, ktére moze w znaczacy sposob

obnizac jakosc i komfort zycia pacjentow.

Co nazywamy krwiopluciem?

Krwiopluciem nazywamy wykrztuszanie
przez pacjenta krwi lub krwistej plwociny
podczas kaszlu, pochodzacej z dolnego
odcinka uktadu oddechowego, tzn. tcha-
wicy lub oskrzeli. Jest dos¢ powszechne
i dotyczy do 61% chorych z mukowiscy-
dozg, zdecydowanie czesciej dorostych
niz dzieci, u ktorych patologiczne zmiany
w obrebie drzewa oskrzelowego s bar-

dziej zaawansowane.

Mechanizm powstawania

U wiekszosci pacjentow z mukowiscydoza
krwioplucie jest powiktaniem zachodza-
cych destrukcyjnych zmian, do jakich
dochodzi w naczyniach oskrzelowych
pod wptywem przewlektego stanu za-
palnego. Skutkuje to poszerzeniem tetnic
i wytworzeniem nowych naczyn, ktére
sg kruche, krete i bardzo tatwo ulegaja

peknieciu. Inng czesta przyczyna krwa-

wienia jest uszkodzenie scian oskrzeli,
prowadzace do zwiekszenia ich $wiatta,

okreslane jako rozstrzenie.

Krwioplucie a krwotok

Krwiopluciem nazywamy ubytek krwi
<200 ml/24 h. Objetos¢ krwi znacznie
powyzej tej wartosci to krwotok ptuc-
ny, bedacy bezposrednim zagrozeniem
zycia. W przebiegu mukowiscydozy ta-
kie powazne krwawienia zdarzajg sie
niezwykle rzadko. Czasami dokonanie
takiego podziatu (miedzy krwiopluciem
a krwotokiem ptucnym) sprawia duze
trudnosci, poniewaz chorzy odkrztu-
szaja krew w chusteczke lub przetykaja
ja, uniemozliwiajac obiektywny pomiar

objetosci utraconej krwi.

Niezbednosc¢ rozeznania
przyczyny
Istotnym jest, aby poprawnie zlokalizowac
miejsce krwawienia, czy rzeczywiscie jest
to krwioplucie, czy tez mamy do czynienia
7 problemem stomatologicznym (doty-
czacym jamy ustnej), laryngologicznym
(gérne drogi oddechowe) lub gastroen-
terologicznym (przewdd pokarmowy —
krwawienie z przewodu pokarmowego).
Za krwiopluciem przemawia poja-
wienie sie pienistej tresci, jasnordzo-

wej barwy lub odpluwanie samej krwi,
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ktora nie zawiera tresci pokarmowe;j.
Jezeli natomiast mamy do czynienia
z obecnoscig krwi w jednym lub obu
przewodach nosowych, a krwawienie
ustaje po zacisnieciu nozdrzy, sugeruje
to laryngologiczne Zrodto dolegliwosci.
W przypadku zmian w przewodzie po-
karmowym, zwykle towarzyszy im bol
nadbrzusza lub catego brzucha, a do-
legliwos$ci majg najczesciej charakter
wymiotow fusowata trescig zdomieszka
resztek pokarmowych.

Krwioplucie nie jest objawem charak-
terystycznym jedynie dla mukowiscydozy.
Moze zdarzy¢ sie w zapaleniu oskrzeli
badz ptuc. Takze w zatorowosci ptucnej,
raku ptuca, rozstrzeniach oskrzeliinnego
pochodzenia, przy przedawkowaniu le-
kow przeciwzakrzepowych, w aspergilozie
ptucnej, ale takze w niektoérych schorze-
niach uktadu sercowo-naczyniowego, na
przyktad w zaostrzeniu stenozy mitralnej.

Inne przyczyny krwioplucia:

- zapalenia oskrzeli lub ptuc,

- rak ptuca,

- rozstrzenie oskrzeli,

- zatorowos¢ ptucna,

- zakazenia grzybicze ptuc,

- ropien ptuca,

- przedawkowanie lekoéw przeciw-
krzepliwych,

- gruZlica,

- ciato obce,

- przetoki oskrzelowe,

- zmniejszenie liczby ptytek krwi,

- zaostrzenie stenozy aortalnej.

Koniecznos$¢ kontaktu

z lekarzem i zachowania
spokoju

Chorzy, u ktérych wystapito krwioplucie,
powinni zostac starannie zbadani przez
lekarza. Niezaleznie od tego, jak bardzo

krwioplucie jest nasilone, to objaw nie-

pokojacy, nie tylko dla samego chorego,
ale rowniez dla jego rodziny. Istotne jest,
aby w takiej sytuacji zachowac spokdj.
Zdenerwowanie sprzyja wzrostowi ci-
$nienia krwi, a tym samym moze pro-
wadzi¢ do nasilenia krwawienia. Nalezy
zachecac chorego do efektywnego
kaszlu i odkrztuszania jak najwiekszej
ilosci krwi lub krwistej plwociny, aby nie
dopuscic¢ do zalegania ich w oskrzelach.
Takie zalegania moga prowadzi¢ do
dusznosci i trudnosci z oddychaniem.

Pochylenie gtowy do przodu utatwi
sptywanie krwi do gardta i jej ewakuacje.
Pomocne przy odkrztuszaniu moze by¢
odpowiednie utozenie chorego. Jezeli
podejrzewamy, z ktorego oskrzela jest
krwawienie, uktadamy chorego po tej
samej stronie, minimalizujac szanse
na przedostanie sie krwi do zdrowego
ptuca. Duzo tatwiej jest okresli¢ poten-
cjalne miejsce krwawienia, jesli dotyczy
to kolejnego epizodu krwioplucia, gdyz
bardzo wysoce prawdopodobne jest, ze
krwawienie wystapito z tego samego
miejsca. Jezeli natomiast zdarza sie po
raz pierwszy, pomocne w lokalizacji
moze okazac sie zgtaszane przez chore-

go uczucie,goraca”w klatce piersiowej.

Srodki ostroznosci
Pacjenci powinni by¢ swiadomi, ze
przy krwiopluciu powinni zaprzestac
stosowania niektorych lekow, ktére
moga nasila¢ krwawienie. Nalezg do
nich leki wziewne — rozszerzajace
jednoczeénie naczynia; leki wpty-
wajgce na krzepniecie - zaburzajac
jego proces; niektére antybiotyki
oraz tatwo dostepne bez recepty
niesteroidowe leki przeciwzapalne.
O formie postepowania u pacjen-
tow z mukowiscydozg, u ktdrych

dochodzi do krwioplucia, decyduje

Medycyna: informacje, porady, nowinki

specjalista choréb ptuc, dostosowujac
najlepsza strategie terapeutyczng do

aktualnego stanu pacjenta.

Sposoby postepowania
Dostepne sa rézne metody leczenia krwio-
plucia: zachowawcza oraz interwencyjna,
w tym operacyjna i embolizacja naczyn
drzewa oskrzelowego. Leczenie zacho-
wawcze polega na podaniu lekdw, ktdre
maja zmniejszy¢ krwawienie poprzez ak-
tywowanie proceséw krzepniecia. Dostep-
nym lekiem jest cyklonamina (w formie
tabletek czy dozylnej), kwas epsilon-ami-
nokapronowy, ale wspomagajace moga
okazac sie takze preparaty witaminy C
z rutyng (odpowiedniki Rutinoscorbinu).
Nalezy pamietac, ze stosowanie niestery-
dowych lekéw przeciwzapalnych moze
sprzyjac krwiopluciu.

Na drugim biegunie znajduje sie le-
czenie operacyjne, czyli usuniecie dys-
funkcyjnej tkanki ptucnej — dokonuije sie
takiego postepowania niezwykle rzadko.
Leczenie to nalezy rozwazy¢ przy nawra-
cajacym i masywnym krwiopluciu. Metoda
posrednia — ale niezwykle w praktyce
istotng, 0 czym napiszemy odrebnie — jest
embolizacja, dokonywana przez wprowa-
dzenie cewnika bezposrednio do uszko-
dzonego naczynia i podanie materiatu
blokujgcego je.

Krwioplucie stanowi jeden z waz-
nych probleméw pacjentéw z muko-
wiscydoza, a poznanie mechanizméw
jego powstawania oraz postepowania
w przypadku krwawienia jest waznym
elementem edukacyjnym chorych

iich rodzin.
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w krwiopluciu
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witaminy C z rutyng, kwas
epsilon-aminokapronowy)

Rycina 1. Metody leczenia krwioplucia

i Alergologia Polska 2012; 80, 1: 41-64.
2. Jassem E,, Jassem J. Krwawienia z drég oddecho-
wych. Polska Medycyna Paliatywna 2003; 2, 1:23-30.
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Metoda operacyjna

drzewa oskrzelowego

3. Juszkat R, Cofta S., Stanistawska K., Zabicki B,
Batura-Gabryel H. Embolizacja tetnicy oskrzelowej
w leczeniu nawracajqcego krwioplucia u pacjenta

(usuniecie dysfunkcuyjnej
tkanki ptucnej)

z mukowiscydozq. Przeglad Lekarski 2012; 69, 7:
347-349.

I Embolizacja tetnic oskrzelowych

Daria Springer’, Szczepan Cofta?
"Oddziat Pulmonologii Szpitala Klinicznego
Przemienienia Pariskiego Uniwersytetu
Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu

2 Katedra i Kliniki Pulmonologii, Alergo-
logii i Onkologii Pulmonologicznej oraz
Szpital Kliniczny Przemienienia Pariskiego
Uniwersytetu Medycznego im. Karola

Marcinkowskiego w Poznaniu

Pacjenci, nie tylko z mukowiscy-
doza, kiedy ustysza od swoje-
go lekarza, ze ich stan ogoélny
i progresja choroby wymagaja
dziatan interwencyjnych - za-
biegu lub operacji - czesto sa
przestraszenii zagubieni. Jesz-
cze trudniejsza sytuacja jest,
kiedy chory - w wyniku nagtego

pojawienia sie niepokojacych
objawéw - musi zosta¢ podda-
ny leczeniu inwazyjnemu bez
przygotowania. U pacjentéow
z mukowiscydozg tego typu
objawem jest krwioplucie,
a jedna z gtéwnych metod jego
leczenia stanowi embolizacja
naczyn oskrzelowych. Pomoc-
ne w opanowaniu leku przed
tym zabiegiem jest poznanie
jego specyfiki. Trzeba zazna-
czyc¢ jednak, ze wykonuje sie je
w trybie planowym i wymaga
ono rozwagi.

Czym jest embolizacja?
Embolizacja (z angielskiego Bronchial
Artery Embolization — w skrocie BAE)

jest to zabieg zamkniecia uszkodzo-

nego i krwawigcego naczynia. Na-
lezy do grupy inwazyjnych — cho¢
endowaskularnych, czyli wewnatrz-
naczyniowych — metod leczenia
krwioplucia.

Polega na wprowadzeniu cew-
nika bezposrednio do zmienione-
go naczynia (najczesciej z dostepu
przez prawg tetnice udowa) i podaniu
materiatu blokujacego uszkodzenia,
a tym samym tamujacego krwawie-
nie. U chorych na mukowiscydoze
najczesciej wymagaja zamkniecia tet-
nice oskrzelowe. Zazwyczaj podczas
jednego zabiegu BAE zaopatrywane
jest wiecej niz jedno naczynie. Innymi
arteriami wymagajacymi interwencji
moga byc¢: tetnice miedzyzebrowe,
tetnica sutkowa prawa i lewa, tetnica

podobojczykowa i zotagdkowa lewa.
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U kogo wykonujemy
embolizacje?

Pacjent, ktéry po epizodzie badz epi-
zodach krwioplucia trafia pod opieke
lekarza, zostaje szczegotowo zbadany.
Czesto wykonywane sg badania do-
datkowe takie jak: tomografia kompu-
terowa klatki piersiowej z podaniem
Sroda cieniujacego (anfgio-KT), oraz
bronchofiberoskopia. Badania te uwi-
daczniaja patologiczne zmiany w ob-
rebie naczyn drzewa oskrzelowego,
ich poszerzone czesci oraz lokalizuja
potencjalne Zzrédto krwawien. Bez
wykonania tych badan nie podejmu-
jemy sie leczenia interwencyjnego.
S3 one niezbedne w kwalifikacji do
zabiegu. Tomografia wskazuje, kto-
re tetnice oskrzelowe powinny by¢
poddane zabiegowi, a bronchoskopia
w wielu sytuacjach wskazuje region
pochodzenia krwioplucia.

Gdy mamy peten obraz stanu
klinicznego pacjenta, wdrazamy
leczenie. Pierwszym z wyboru jest
leczenie zachowawcze - podanie le-
kow hamujacych proces krwawienia.
Jesli sg ku temu wskazania (dodatnie
wyniki badan mikrobiologicznych),
wdraza sie farmakologiczne lecze-
nie przyczynowe, np. leki przeciw-
bakteryjne, badZ w sytuacjach tego
wymagajacych przeciwgrzybiczne.

Jezeli leczenie to nie jest wystar-
czajace albo krwioplucia nawracaja
z coraz wieksza intensywnoscia, jest
to wskazanie do wykonania emboli-
zacji. Przeprowadzenie tego zabiegu
rozwazamy rowniez u pacjentow
z nawracajgcymi, niewielkimi krwio-
pluciami, jako metode zapobiegania
masywnym krwawieniom w przy-
sztosci. Embolizacja jest leczeniem

zwyboru u chorych, ktérzy wczedniej

zostali zakwalifikowani do opera-
cji ptuc, jednak ze wzgledu na stan
0godlny oraz postepujaca niewydol-
nos$¢ oddechowa nie mozna byto jej
u nich przeprowadzi¢. Zabieg BAE
jest skuteczny nie tylko u pacjen-
tow z mukowiscydoza, ale réwniez

w innych jednostkach chorobowych.

Schorzenia, w ktérych istnieje moz-

liwos¢ wykorzystania leczenia przy

uzyciu embolizacji tetnic oskrzelowych:

- rozstrzenie oskrzeli,

- nadcisnienie ptucne,

- tetniaki rzekome naczyn oskrzelo-
wych,

- gruZlica,

- przeciek tetniczo-zylny,

- nowotwory.

Przebieg zabiegu

Embolizacja wykonuje sie w znieczu-
leniu miejscowym, dlatego nie niesie
ze sobga ryzyka, ktérym obarczone
jest znieczulenie ogdlne. Pacjent
podczas zabiegu jest swiadomy, widzi
i styszy, co sie znim dzieje. Procedura
rozpoczyna sie wprowadzeniem cew-
nika przez tetnice udowa i dotarciem
do naczyn oskrzelowych. Nie jest
to bolesne, gdyz naczynia tetnicze
nie maja wewnetrznych zakonczen
nerwowych. Nastepnie podaje sie
srodek cieniujacy, ktory powinien
uwidoczni¢ doktadne miejsce krwa-
wienia. Podczas wstrzykiwania srodka
kontrastowego pacjent moze czuc
rozchodzace sie ,ciepto” w badanej
okolicy, nie jest to jednak uczucie bar-
dzo nieprzyjemne. W kolejnym eta-
pie zbiegu dokonuje sie zamkniecia
uszkodzonego naczynia przy pomocy
materiatu blokujacego, ktéorym moze

by¢: spongostan, PVA lub spirale
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(z angielskiego coile). Po wykonanej
embolizacji cewnik jest usuwany,
a miejsce wktucia w pachwinie za-

opatrywane.

Powiktania

Embolizacja, jak kazde dziatanie inwazyj-
ne, niesie ze soba ryzyko wystapienia po-
wikfan. Dziatania niepozadane wystepuja
u okoto 10-30 % pacjentow. Najczestszym
jest niecatkowite zamkniecie tetnicy i na-
wrét krwawienia w krétkim czasie od
przeprowadzonego zabiegu. Zdarzenie
takie wystepuje u okoto 7% pacjentéw
i wymaga wykonania reembolizacji
w Ciggu pierwszych dwoch miesiecy od
interwencji. Dos¢ czesto wystepuje krwio-
plucie w przebiegu uszkodzenia innego
naczynia niz to, ktére byto pierwotnie
zamykane. Wsrod powiktan wymienia
sie takze miedzy innymi przejsciowy bol
w klatce piersiowej i przemieszczenie

materiatu embolizujgcego.

Zalety i korzysci embolizacji
Embolizacja jako procedura o stosunkowo
niewielkim ryzyku jest zabiegiem fatwym do
powtdrzenia w sytuadji, kiedy stan kliniczny
pacjenta tego wymaga. Jak wspomniano
wczedniej, najczestszym powikfaniem zabie-
gu jest ponowne krwawienie zembolizowa-
nego naczynia. Mozna wtedy przeprowa-
dzi¢ ponowne zamkniecie tetnicy, prébujac
uzyskac docelowy efekt leczniczy. Wyniki
badan wskazujg na wysoka skutecznosc¢
embolizacji, gdyz uzyskuje sie zahamowanie
krwawienia nawet u 75-95% pacjentow.
Przewaga tej metody nad operacja ptuc
jest niewielkie ryzyko powikfan, krotszy czas
hospitalizacji, szybsza rekonwalescencja
oraz sprawniejszy powrdt pacjenta do
codziennych aktywnosci.

Embolizacja jest zabiegiem stosunkowo

tatwym do przeprowadzenia, a wykona-
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na przez doswiadczony zespdt moze
wyeliminowac problem krwioplucia
u chorych na mukowiscydoze catko-
wicie lub na bardzo dtugi czas. Usta-
pienie krwawien z tetnic oskrzelowych
redukuje stres u chorych oraz zmniej-

sza czestos¢ hospitalizacji, znaczaco

poprawiajac w ten sposob jakos¢ zycia

pacjentow.
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Rola zakazen bakteryjnych uktadu
oddechowego w mukowiscydozie

Paulina Jazgarska, Henryk Mazurek
Klinika Pneumonologii i Mukowiscy-
dozy, Instytut GruZlicy i Choréb Ptuc
w Rabce-Zdroju

Przewlekta choroba oskrzelowo-ptucna
jest najczestsza manifestacjg objawdw
wystepujaca w mukowiscydozie. Mutacje
genu CFTR skutkuja zaleganiem gestej tre-
$ciw drogach oddechowych, co stanowi
Swietng pozywke dla bakterii. Wczesnie,
bo juz w mtodym wieku, pacjenci chorzy
na mukowiscydoze borykaja sie z nawro-
towymi infekcjami uktadu oddechowego,
ktore z czasem przybierajg charakter prze-
wlekty. Przewlekte zakazenie prowadzi

do nieodwracalnego uszkodzenia ptuc.

Kolonizacja, nosicielstwo,
zakazenie

Kolonizacja to wystepowanie pato-
genodow (niechorobotwdrczych lub
chorobotwdrczych) na powierzch-
ni nabtonka drég oddechowych
bez wywotywania stanu zapalnego.
Nosicielstwo to stan rbwnowagi immu-
nologicznej, bytowanie patogendw cho-
robotworczych, bez objawdw zakazenia
i bez odpowiedzi uktadu immunologicz-
nego. Zakazenie jest natomiast definio-

wane jako obecnos¢ bakterii w drogach

oddechowych, ktére wywotuja objawy
choroby (goraczke, zwiekszenie ilosci
gestej wydzieliny, nasilenie produktyw-
nego kaszlu, objawy bolowe ze strony

gardfa i zatok).

Mikrobiom. Naturalna flora
gornych drég oddechowych
Zyjemy wsrod bakterii. Szacuje sie, ze
liczba bakterii bytujacych w i na czto-
wieku dziecieciokrotnie przewyzsza
liczbe komorek, z ktorych zbudowany
jest ludzki organizm. Powszechne jest
wystepowanie drobnoustrojéw we
wszystkich uktadach, w tym w ukta-
dzie oddechowym. U zdrowych ludzi
zréznicowanie tych drobnoustrojéow
jest ogromne. Do bakterii fizjologicznie
zasiedlajacych w znacznej liczbie btony
sluzowe gdrnych drég oddechowych
zaliczamy miedzy innymi: Streptococcus
viridans, Moraxella catarrhalis, Staphy-
lococcus epidermidis, Streptococcus sa-
livarius. Wymienione drobnoustroje
nie stanowig zagrozenia dla pacjentéw
zmukowiscydoza i zwykle nie wymagaja
wdrozenia leczenia.

Mikrobiom cztowieka to catoscio-
we okreslenie Srodowiska ztozonego
z drobnoustrojéw zasiedlajgcych ludzki

organizm, tworzacych bariere ochronna,

symbiotycznych i chorobotworczych.
Zamieszkiwanie organizmu cztowieka
przez bakterie, ktore komunikujg sie
ze sobg nawzajem, a takze z komorka-
mi gospodarza, odgrywa wazng role
w procesach decydujgcych o zdrowiu
i chorobie. To zagadnienie jest stopnio-

WO coraz lepiej poznawane.

Metody diagnozowania

W diagnostyce mikrobiomu uktadu
oddechowego duzg role odgrywaja
metody genotypowania mikroorgani-
zmow, jednak w codziennej praktyce
klinicznej czesciej korzysta sie z konwen-
cjonalnych badan mikrobiologicznych.
Badanie mikrobiologiczne to proces
wieloetapowy, sktada sie z pobrania
materiatu, jego posiewu, hodowli, oceny
mikroskopowej, ustalenia antybiogramu
i klasyfikacji drobnoustroju.

Posiew plwociny z dolnych drog
oddechowych ze wzgledu na duza
dostepnos¢, niski koszt i powszechnie
akceptowany sposéb uzykania materiatu
stanowi najlepsze zroédto informacji
o florze patogennej i drobnoustrojach
kolonizujacych uktad oddechowy. Stu-
zy do monitorowania zaawansowania
choroby, a takze wykrywania nowych

gatunkow, dzieki czemu mozliwe jest
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szybkie wdrozenie celowanej antybio-
tykoterapii (wedtug antybiogramu). Dla-
tego tak wazne jest regularne badanie
plwociny. Materiat uzyskuje sie poprzez
samoczynne odkrztuszenie tresci oskrze-
lowej, indukcje odkrzuszenia plwociny
solg hipertoniczna (po wczesniejszym
podaniu bronchodilatatora) lub poprzez
odessanie tresci w trakcie bronchoskopii.
U pacjentéw z mukowiscydozg zaleca
sie kontrolne badanie plwociny co 3-6
miesiecy. Wymazy z nosogardfa s mato
przydatne, poniewaz nie dostarczajg
informacji o florze dolnych drég od-
dechowych, tak waznych zwtaszcza
w przypadku zakazenia Pseudomonas
aeruginosa. W praktyce kliniczniej nie
stosuje sie takze badan serologicznych,
ktére majg ograniczong czutos$é w wy-
krywaniu wczesnego zakazenia pateczka
ropy btekitnej, sg tez trudno dostepne.
Obiecujace wydaja sie doniesienia nt.
wykrywania zakazen Pseudomonas aeru-
ginosa za pomocy,elektronicznego nosa”

bazujacego na nieinwazyjnej technologii

Bakteria Staphylococcus aureus pod mikroskopem elektronowym
Autorzy: Eric Erbe, Christopher Pooley [Public domain], Wikime-

macierzy z chemoczujnikami badajacy-
mi obecnosc patogendw w powietrzu

wydychanym.

Zakazenia bakteryjne

U 0séb zdrowych i u chorych na muko-
wiscydoze inne czynniki etiologiczne
odgrywaja role w zakazeniach bak-
teryjnych uktadu oddechowego. Za-
kazenia dolnych drég oddechowych
U pacjentéw nie chorujacych na mu-
kowiscydoze najczesciej sq wywotane
przez Streptococcus pneumoniae, rzadziej
Haemophilus influenzae, bakterie atypo-
we, bardzo rzadko przez Staphylococcus
aureus i pateczki Gram (-). U chorych na
mukowiscydoze poczatkowo przyczyng
zakazenr sg bakterie pochodzace ze
Srodowiska cztowieka: pateczka grypy
— Haemophilus influenzae, gronkowiec
ztocisty — Staphylococcus aureus, a na-
stepnie, co wigze sie z progresjg choroby
- zakazenie Pseudomonas aeruginosa,
bakterie oportunistyczne i inne pateczki

Gram (-)". Zdrowi pacjenci, bez zaburzen

"Bakterie zabarwiajace sie na czerwono w barwieniu metoda Grama.

Haemophilus influenzae
Autor: Manurx27 [CC BY-SA 4.0 (https://creativecommons.org/
licenses/by-sa/4.0)], Wikimedia Commons
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odpornosci, nie sg narazeni na zakazenie
patogenami, ktére najczesciej wystepuja
u chorych na mukowiscydoze, dlatego
tez catkowicie bezpieczne sg hospitaliza-
cje immunokompetentnych pacjentéw

w jednej sali z chorymi na CF.

Staphylococcus aureus — to pato-
gen obecny w $rodowisku cztowieka,
bedgcy czestg przyczyng kolonizacji
nabtonka drog oddechowych u ludzi
zdrowych (ok. 30% zdrowych dzieci).
Najwczesniej zasiedla uktad oddecho-
wy chorych na mukowiscydoze. Jego
obecnos¢ stwierdzano juz u 3-mie-
siecznych niemowlat. Podaje sie, ze ok.
60% chorych na mukowiscydoze jest
przewlekle zakazonych gronkowcem
ztocistym. Bakteria przenosi sie droga
kropelkowa, przez kontakt bezposredni,
a takze przez przedmioty codziennego
uzytku. Wyrézniamy szeczepy wrazliwe
na metycyline — MSSA (methicillin-sensiti-
ve Staphylococcus aureus) oraz oporne na

metycyline — MRSA (methicyllin-resistant
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Staphylococcus aureus). Pojawienie sie
opornosci na metycyling, a tym samym
na wszystkie antybiotyki beta-laktamo-
we, wigze sie z ciezszym przebiegiem
choroby, przyspieszeniem tempa spadku
wskaznikéw spirometrycznych oraz

skroceniem dtugosci zycia.

Haemophilus influenzae — nazywana
potocznie pateczka grypy, jest bak-
terig Gram-ujemna przenoszacy sie
wytgcznie z cztowieka na cztowieka
droga kropelkowa lub przez bezposredni
kontakt z wydalinami lub wydzielinami.
Jest czestg przyczyng kolonizacji bton
sluzowych, moze takze powodowac
objawy ze strony gornych i dolnych
drog oddechowych, w tym zagrazaja-
ce zyciu zapalenie nagtosni, zapalenie
opon moézgowo-rdzeniowych, szpiku
kostnego, stawdw, osierdzia, tkankitgcz-
nej oczodotu, gatki ocznej oraz uktadu
moczowego. Na zakazenie najbardziej
podatne sg dzieci do 2 r.z, u ktorych
stwierdza sie niski poziom przeciwciat
nabytych od matki. W mukowiscydozie
czesciej jest izolowana u dzieci niz u do-
rostych. W Polsce w obowigzkowym
kalendarzu szczepiert uwzgledniono

szczepienia przeciw Haemophilus in-

fluenzae w 4-dawkowym schemacie

szczepienia.

Pseudomonas aeruginosa, czyli pa-
teczka ropy btekitnej wystepujaca gtéw-
nie w glebie, wilgotnym srodowisku,
a takze na powierzchni roélin. Jest przy-
czynga zakazen oportunistycznych — tzn.
dotyczy 0séb z obnizong odpornoscia
oraz zakazert wewnatrzszpitalnych. To
patogen najczesciej izolowany z tresci
oskrzelowej chorych na mukowiscydoze
(blisko 80% chorych dorostych i ok. 25%
dzieci). Poszczegdlne szczepy roznia sie
miedzy sobg zjadliwoscia i lekooporno-
$cig. Szczepy epidemiczne moga prze-
nosic¢ sie pomiedzy chorymi, dlatego
tak wazna jest izolacja pacjentow prze-
bywajacych w oddziatach szpitalnych.
W zakazeniu Pseudomonas aeruginosa
udowodniono takze torujaca role infekcji
wirusowych.

Bakteria zaopatrzona jest w poje-
dyncza rzeske, dzieki ktorej z tatwoscia
przenika przez warstwe gestego sluzu.
Dzieki wtasciwosciom adhezyjnym, wy-
twarzaniu proteaz i zdolnosci szybkiej
adaptacji do zmian otoczenia zasiedla
btony $luzowe, rozmnaza sie w warun-

kach utrudnionego dostepu do tlenu

Pseudomonas aeruginosa (pateczka ropy bfekitnej) - wzrost na pozywce
Autor: Sun14916 [CC BY-SA 3.0 (https://creativecommons.org/licenses/by-sa/3.0)],
Wikimedia Commons

Medycyna: informacje, porady, nowinki

i ogranicza penetracje antybiotykow
do miejsca zakazenia.

Zakazenie pateczka ropy btekitnej
wigze sie z pogorszeniem stanu kli-
nicznego, zwiekszeniem czestotliwosci
zaostrzen, liczby hospitalizacji, pogor-
szeniem wskaznikdw spirometrycznych.
Przewlekte zakazenie Pseudomonas ae-
ruginosa stwierdzane jest wowczas,
kiedy w co najmniej potowie posiewdw
plwociny wykonanych w ciggu 12 mie-
siecy wykryty zostat patogen. Ryzyko
przewlektego zakazenia jest wieksze
u pici zenskiej, osdb niedozywionych,
czesto hospitalizowanych, z gorsza
funkcjg ukfadu oddechowego, u oséb
nieprzestrzegajacych zasad izolacji, u ho-
mozygot F508del/F508del. Po pierw-
szorazowym wykryciu Pseudomonas
aeruginosa konieczne jest intensywne
leczenie zmierzajgce do eradykacji i za-
pobieganiu przejscia w postac prze-
wlekta. W momencie pierwszej izolacji
patogen udaje sie wyeradykowac w ok.
80% przypadkdw. W momencie przejscia
w zakazenie przewlekte, Pseudomonas
aeruginosa wystepuje w postaci biofilmu

wyjatkowo opornego na antybiotyki.

Burkholderia cepacia complex (BBC)
- bakteria Gram-ujemna, wystepujaca
powszechnie w wilgotnym srodowisku:
gleba, przy korzeniach roslin (scisle wig-
zana z procesem gnicia cebuli), a takze
stanowigca grozny czynnik zakazen
szpitalnych (zdolno$¢ przetrwania nawet
w $rodkach dezynfekcyjnych). W sktad
Burholderia cepacia complex wchodzi 17
szczepodw. Stanowig duze zagrozenie nie
tylko dla chorych na mukowiscydoze,
ale takze dla pacjentéw z niedoborami
immunologicznymi. Wsrdd pacjentéw
z CF najbardziej rozpowszechnione

sq zakazenia Burkholderia multivorans
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i Burkholderia cenocepacia (odpowiednio
genomowar Ili lll), stanowigc ok. 70%
sposréd wszystkich zakazen BBC. Dzieki
specyficznej budowie - nietypowe lipo-
sacharydy wchodzace w sktad $ciany ko-
morkowej, BBC sg jednymi z najbardziej
opornych na antybiotyki patogenami,
dodatkowo indukuja odpowiedz zapal-
na w uktadzie oddechowym. Zakazenie
gatunkami o wiekszej zjadliwosci wigze
sie z groznymi powikfaniami ze strony
ukfadu oddechowego, tj. szybka pro-
gresja choroby oskrzelowo-ptucnej oraz
martwiczym zapaleniem ptuc, a takze
bakteriemia i w ciezkich przypadkach
- posocznica. Niektore gatunki moga
przenosic sie bezposrednio pomiedzy
chorymi, dlatego tak wazna jest izolacja
i zakaz bezposrednich kontaktéw twarzg

w twarz pacjentéw z mukowiscydoza.

Inne - rzadsze patogeny
Stenotrophomonas maltophilia — Gram
ujemna bakteria wystepujaca powszech-
nie w srodowisku wilgotnym (gleba,
scieki, woda), a takze na powierzchni
roslin i w kale zwierzat. To patogen
0 niskiej zjadliwosci stanowiagcy duze
ryzyko zakazen wewnatrzszpitalnych
dla pacjentéw z obnizong odpornoscia.
U chorych z mukowiscydozg infekcje
Stenotrophomonas maltophilia stano-
wig ok. 20%. To bakteria o wysokiej
opornosci na stosowane antybiotyki.
Prawdopodobnie nie przenosi sie po-
miedzy chorymi i nie powoduje przy-
spieszenia tempa spadku wskaznikdw
oddechowych. Zaawansowanie zmian
chorobowych, starszy wiek, pte¢ zeriska,
liczne hospitalizacje i antybiotykoterapie
zwiekszaja ryzyko zakazenia.
Achromobacter xylosoxidans to Gram
ujemna bakteria oportunistyczna o ni-

skiej zjadliwosci, bytujaca w srodowisku

[E g == i

Burkholderia cepacia

Autor: CDC/Janice Carr, Content Provi-
ders: CDC/Janice Carr [Public domain],
Wikimedia Commons

wilgotnym. Stanowi takze czynnik zaka-
zen szpitalnych. Cechuje ja wieloleko-
opornosc. Jest przyczyng bakteriemii,
zapalen ptuc, opon moézgowo-rdze-
niowych, uktadu moczowego, zapa-
lenia wsierdzia, otrzewnej, zapalenia
szpiku. U pacjentow z mukowiscydoza
wykrywana jest stosunkowo rzadko
(ok 10% chorych). Moze przenosic sie
pomiedzy chorymi, dlatego wazne jest
przestrzeganie zasad izolacji. Wykrycie
Achromobacter w plwocinie chorego
nie wigze sie z przyspieszeniem tempa
zmian w uktadzie oddechowym.
GruZlica ptuc i zakazenie prqtkami

niegruzliczymi sa rzadkie w mukowiscy-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

dozie. Diagnostyka w kierunku Myco-
bacterium jest wskazana przy ujemnych
wynikach hodowli plwociny u chorych
7 czestymi zaostrzeniami lub pogorsze-
niem stanu klinicznego. Wsroéd nontuber-
culous mycobacteria (NTM) najczesciej
spotykany jest M. avium complex. Czyn-
niki ryzyka zakazenia to starszy wiek,
niski status socjoekonomiczny, czeste
antybiotykoterapie, cukrzyca, lecze-
nie glikokortykosteroidami, alergiczna
aspergilloza oskrzelowo-ptucna. Wsrod
pacjentow, u ktorych wyizolowano z pl-
wociny NTM, czestsze byto przewlekte
zakazenie Staphylococcus aureus, rza-
dziej natomiast stwierdzano zakazenie

Pseudomonas aeruginosa.

Zakazenia grzybicze

Oprocz zakazen bakteryjnych w zaawan-
sowanych stadiach mukowiscydozy
pojawiajg sie zakazenia grzybicze. Wyka-
zano, ze kolonizacja drég oddechowych
grzybamiu chorych na mukowiscydoze

moze byc zwigzana z progresjg choroby,

Achromobacter xylosoxidans w mikroskopie elektronowym
Autor: CDC/ Dr. Rodney M. Donlan/ Janice Haney Carr (http://phil.cdc.gov/ ID#10548)
[Public domain], Wikimedia Commons
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Candida albicans — wzrost na pozywce
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Czestg antybiotykoterapig o szerokim spek-
trum, sterydoterapia systemowa, cukrzyca,
uszkodzeniem mechanicznym nabtonka
drég oddechowych, zaburzeniem funkdji
watroby, a takze polekowg neutropenia.
Do najczestszych zaliczamy Candida spp.
i Aspergillus spp. Inne infekcje grzybicze do-
tycza 8,6% pacjentdw i obejmuijg Scedospo-
rium apiospermum, Wangiella dermatitidis

i Penicillium emersonii.

Rola zakazen wirusowych

Zakazenia wirusowe czesto powoduja za-
ostrzenie objawdw choroby oskrzelowo-
-ptucnej, przebieg infekcji u chorych na
mukowiscydoze w przypadku dodatko-
wego zakazenia wirusowego jest zazwyczaj
dtuzszy. Najczesciej wykrywanym wirusem
u matych dziedi jest RSV, nastepnie wirusy
grypy, paragrypy i adenowirusy. Czestotli-

wos¢ infekgji ma zwigzek z sezonowoscig

i jest podobna zaréwno u pacjentdw z CF,
jaki 0séb zdrowych. Istniejg doniesienia, ze
wirusy i bakterie u pacjentow z mukowi-
scydoza wykazujg dziatanie synergistyczne,
prowadzac do promodiji kolonizacji bton
$luzowych drég oddechowych przez bak-
terie patogenne. Opisywano réwniez in-
terakcje wiruséw z komorkami nabtonka
chorych z CF wywierajgce efekt prozapalny,
najprawdopodobniej poprzez utatwianie
rozprzestrzeniania sie bakterii z biofilmdw

w swietle drég oddechowych

Transmisja zakazenia pomiedzy
chorymi

Ryzyko przeniesienia zakazenia bakteryjnego
jestduze w przypadku Burkholderia cepacia,
Pseudomonas aeruginosa, MRSA oraz wiru-
séw oddechowych. Prawdopodobieristwo
przeniesienia zakazenia jest tym wieksze, im

kontakt pomiedzy chorymijest blizszy i bar-

dziej intensywny. Najwieksze stezenie drobno-
ustrojow patogennych wykryto w otoczeniu
choregorano, bezposrednio po wstaniu z1éz-
ka, oraz pofizjoterapii. Przeniesienie zakaZzenia
moze odbywac sie nie tylko na drodze po-
wietrznopochodnej, ale takze posrednio przez
podanie reki, uzywanie wspolnych mydet czy
przyboréw tazienkowych. Dlatego chorzy
nie tylko w zyciu codziennym, ale zwiaszcza
w trakcie hospitalizacji bezwzglednie sa zo-

bowigzani do przestrzegania zasad izolacji.

Zakazenia uktadu oddechowego maja
niewatpliwy wptyw na jakosc i dtugos¢ Zycia
pacjentéw z mukowiscydoza. Dzieki aktu-
alnie stosowanym zasadom antybioterapii
celowanej wedtug antybiogramu, leczeniu
mukolitykami, systematycznie prowadzone;
fizjioterapii ukladu oddechowego mozemy
wptywac na przebieg zakazen, a tym samym
poprawia¢ komfort zycia pacjentow. W pro-
cesie terapeutycznym istotng role odgrywa
wspdtpraca nie tylko zsamym chorym, ktéry
powinien stosowac sie do zalecen lekarskich,
ale takze z diagnostami laboratoryjnymi i fi-

Zjoterapeutami.
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Komentarz Zespotu ds. Zakazen
Szpitalnych dziatajacego przy IGICHP
w Rahce-Zdroju

Do transmisji zakazenn pomiedzy pa-

cjentami moze dojs¢ w przypadku

kontaktu pacjentéw z CF zarbwno

w szpitalu, jak i poza nim. Przestrze-

ganie ponizszych zalecen moze ogra-

niczy¢ ryzyko przenoszenia drobno-
ustrojow pomiedzy pacjentami. Aby
byto to mozliwe, nalezy przestrzegac
obowiazujacego w szpitalu (pracow-
ni) regulaminu. Nie opracowano go
po to, aby utrudni¢ zycie pacjentom

i opiekunom, ale po to, aby zapewni¢

bezpieczeristwo pacjentdw i sprawne

funkcjonowanie oddziatu (pracowni).

Podstawowe zasady zmniejszajace
ryzyko transmisji drobnoustrojow po-
miedzy pacjentami:

- unikanie kontaktow z innymi cho-
rymi — wymiana doswiadczen jest
bardzo cenna, ale mozna to robic
na inne sposoby (telefon, Internet),
niewymagajace osobistego kontaktu
i dlatego znacznie bezpieczniejsze,

- zachowanie mozliwie duzego odste-
pu od innych pacjentow, zwifaszcza
kaszlacych — optymalna bytaby odle-
gtosc przynajmniej 3 metrow; nigdy
nie wiesz, czy ten ktos obok nie jest
zakazony np. Burkholderia cepacia,

- unikanie witania sie z innymi chorymi
i ich opiekunami przez podanie reki -
wystarczy ukton lub skinienie gtowsg,

- dezynfekowanie rak - pojemnik z pro-
fesjonalnym srodkiem dezynfekcyj-
nym powinien stanowi¢ niezbedne
wyposazenie Twoje i Twojego dziecka,

mozna rowniez korzysta¢ z dozow-

nikow srodkow dezynfekcyjnych za-
pewnianych przez szpital. Prawidtowa
technika dezynfekcji rak decyduje
o skutecznosci tej czynnosci. Wyko-
rzystaj czas oczekiwania na badania
w szpitalu (pracowni) na doktadne
przesledzenie kolejnosci czynnosci
wykonywanych w trakcie dezynfekgji
(plansze z technikg wiszg nad kazdg

umywalka w szpitalu),

- bezwzgledne zaktadanie maseczki

chirurgicznej zaraz po wejsciu do
placowki opieki zdrowotnej i noszenie
jej przez caty czas pobytu, jezeli jestes
przyjety na hospitalizacje wielod-
niowa maske zaktadaj zawsze przed
opuszczeniem sali chorych. Zmien
maseczke zawsze gdy czujesz, ze

jest wilgotna,

- unikanie ruchéw mimowolnych, typu

pocieranie nosa, skubanie wasdw,
przeczesywanie wtoséw wykonywa-

nych niezdezynfekowanymi rekami,

- wskazane jest przebywanie w poradni

w trakcie wizyty kontrolnej z oboj-
giem rodzicéw, wowczas jest lepszy
nadzér na dzieckiem i fatwiej uniknad
jego zbednych kontaktow z innymi
pacjentami; jedno z rodzicow moze
zatatwiac sprawy formalne, czekac np.
w kolejce do przyjecia, podczas gdy
drugi rodzic zajmuje sie dzieckiem
np. w samochodzie na parkingu albo

w pustej czesci korytarza szpitalnego,

- sprawowanie przez rodzicéw statego

nadzoru nad dzie¢mi - unikanie

raczkowania po podtodze, grzebania

w koszach na $mieci, sprawdzania
umywalek i toalet, itp. zachowan

zmniejsza ryzyko zakazen,

- unikanie kontaktow z innymi cho-

rymi na mukowiscydoze w kolej-
kach na badania (np. radiologiczne,
endoskopowe, ultrasonograficzne,

spirometryczne),

- niewymuszanie na personelu skraca-

nia czasu oczekiwania na wykonanie
badania w pracowni, w ktérej prze-
bywat inny chory z CF (minimum 30
min) - ta pozorna oszczednos$¢ czasu
przeznaczonego na wizyte moze
skutkowac koniecznoscig wielod-
niowej hospitalizacji w przypadku
zakazenia drobnoustrojem choro-

botworczym,

- stosowanie wiasciwej techniki kaszlu

i odkrztuszania — chusteczki higie-
niczne lub lignine stosowang do
odkrztuszania plwociny wyrzucaj
do koszy oznaczonych jako odpady

medyczne (wktad — czerwone worki),

- bycie czujnym - pros personel

medyczny o dezynfekcje rgk i sto-
sowanego sprzetu (np. stuchawek
lekarskich), o ile nie jest to sprzet jed-
norazowy, przed kontaktem z Toba

(Twoim dzieckiem),

- bycie konsekwentnym - zasad izolacji

przestrzegaj nie tylko w szpitalu, ale
takze poza nim (na taweczce przed
szpitalem, w samochodzie, w ka-
wiarni). Ryzyko zakazenia istnieje,
gdy spotykasz sie z innymi chorymi

takze poza szpitalem.
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Edukacja i psychologia na co dzien

I Fizjoterapia przy krwiopluciu

Justyna Rostocka-Cholewa
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-

scydozq

Jak kazdy proces, fizjoterapia oddechowa
rowniez podlega zmianom. Zalezne sg
one m.in. od wieku pacjenta, jego umie-
jetnosci, stanu zdrowia, czesto réwniez
od preferencji wzgledem niektorych
metod. Pojawiaja sie nowe mozliwosci
lub nowe ograniczenia, nowe badania,
nowe pomysty. Sg tez w fizjoterapii cho-
rych na mukowiscydoze momenty lub
cate okresy, kiedy pouktadany do tej
pory $wiat musi zosta¢ na chwile badz
na state przeorganizowany, zaplanowany
na nowo i dopasowany do zaistniatych
warunkow.

Jedng z takich sytuacji jest poja-
wienie sie krwioplucia — wystapienia
w plwocinie krwi z dolnych drég od-

dechowych. Objaw ten wystepuje nie

tylko w przebiegu mukowiscydozy, ale

takze wielu innych schorzen takich jak
choroby infekcyjne (np. zapalenie ptuc),
choroby uktadu kragzenia, choroby gene-
tyczne (w tym mukowiscydoza), choroby
nowotworowe, choroby naczyniowe
iinne. Krwioplucie wystepuje u ok. 60%
chorych na mukowiscydoze. Czesciej
dotyczy chorych dorostych. U dorostych
wydaje sie tez byc silniej powigzany
z progresja zmian chorobowych.

Najczesciej krwioplucie ma charakter
samoograniczajacy — konczy sie bez
interwencji medycznej. Mniej niz 5%
(u dzieci ok. 19%) przypadkoéw krwioplucia
to krwioplucia masywne, ktore moga
stanowi¢ zagrozenie dla zycia i wymagaja
natychmiastowego leczenia.

Zmiana postepowania w przypadku
pojawienia sie krwi w plwocinie zalezy
m.in. od ilosci utraconej w ten sposob
krwi, a wiec od obfitosci krwawienia. W li-
teraturze tematu mozna spotkac rozne

klasyfikacje krwioplucia. Podawane s3

rézne wartosci graniczne miedzy umiar-
kowanym a masywnym krwiopluciem.
(W niektorych zrodfach nawet od 100
do 1000 ml/24 h). Zadna z wartosci nie
zostata uznana za uniwersalna.

Dla potrzeb sformutowania wiekszo-
4ci zalecen fizjoterapeutycznych przyjeto
nastepujacy podziat:

- Lekkie krwioplucie >5 mI<50 ml/24 h,

« Umiarkowane krwioplucie >50 ml <250
ml/24 h,

-+ Masywne krwioplucie >250 ml/24 h.

Warto zauwazy¢, ze czesto ocena

ilosci utraconej krwi jest trudna.

Wystapienie krwi w plwocinie kaz-
dorazowo powinno wzmoc czujnosc
terapeutyczng personelu.

Nie ma wystarczajacych badan, by
uznad, ze jedna konkretna droga poste-
powania fizjoterapeutycznego w przy-
padku wystapienia krwioplucia jest
stuszna. Zalecenia, na ktérych opieram

sie w tekscie, s3 opracowane

przez ekspertow i wynikajg

z ich do$wiadczen w pracy

klinicznej.

U pacjentow chorych na
mukowiscydoze stosunko-
WO czesto wystepujg drobne
krwawienia — pojedyncze
nitki krwi w plwocinie. Cza-
sem pojedyncze plamki krwi.
W takich sytuacjach zmiany
postepowania sg nieznacz-
ne. Wnikliwie obserwujemy

~ pacjenta. Unikamy intensyw-
nego, napadowego kaszlu

i duzych gwattownych zmian

ci$nienia. Wiele przemawia za

tym, ze zaniechanie fizjotera-
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pii w przypadku wystapienia lekkiego

krwioplucia jest niewskazane. Korzysci

z usuniecia zainfekowanej wydzieliny

najpewniej przewazaja prawdopo-

dobienstwo zwiekszenia krwioplucia
odpowiednio dobranym drenazem.

Wytyczne australijskie zalecajg w przy-

padku pierwszego epizodu lekkiego

krwioplucia unikanie intensywnego
kaszlu, zrezygnowanie z techniki high

PEP, unikanie pozycji niskich oraz za-

pewnienie wsparcia i edukacji pacjen-

ta. W przypadku kolejnych epizodow
lekkiego krwioplucia te same wytyczne
zalecaja kontynuowanie rezimu fizjote-
rapeutycznego w niezmienionej formie.

W przypadku umiarkowanego
krwioplucia (tu miedzy 50 a 250 ml/24
h) najnowsze zalecenia sugeruja:

- unikanie technik wykorzystujgcych
dodatnie cisnienie wydechowe (oscy-
lacyjnych i nieoscylacyjnych) przez
24-48 h po ustgpieniu krwawienia,

- rozwazenie technik takich jak aktywny
cykl oddechowy i drenaz autoge-
niczny,

. Ostrozne pozycjonowanie pacjenta
(pozycja wysoka na boku, krwawigca
strong ku dotowi),

- unikanie napadowego i intensywnego
kaszlu,

- unikanie intensywnego wysitku fizycz-
nego jeszcze 24-48 h od ustapienia
krwawienia,

- ewakuacja wydzieliny dopiero po
zebraniu jak najwiekszej jej ilosci w du-
zych oskrzelach,

- zachecanie do spacerowania, jesli to
mozliwe.

Ewentualne odstawienie inhalacji
mogacych prowokowac¢ kaszel (gtow-
nie nebulizacji z soli hipertonicznej)
powinno by¢ skonsultowane z lekarzem

prowadzacym.

Australijczycy dodatkowo podkre-
$laja potrzebe oddychania powietrzem
o odpowiedniej wilgotnosci, by utatwic
ewakuacje wydzieliny. Jesli wystepuje
masywne krwioplucie, zaleca sie za-
przestanie wykonywania fizjoterapii,
¢wiczen fizycznych i NIV'. Pacjent po-
winien przebywac w pozycji wysokiej
na boku, krwawiaca strong ku dotowi.
Jeslijeszcze nie wiadomo, skad krwawi,
powinien siedziec¢ oparty. W przypadku
masywnego krwioplucia istnieje ryzyko
zachty$niecia sie krwig. Po zatrzyma-
niu krwawienia wznawiamy normalne
postepowanie stopniowo i w poro-
zumieniu z lekarzem prowadzacym.
Po wykonanej embolizacji stosuje sie
srodki znieczulajgce przed wykonaniem
zabiegow fizjoterapeutycznych. Powrot
do fizjoterapii sprzed incydentu rozpo-
czynamy od drenazu autogenicznego
i aktywnego cyklu oddechowego.

Zalecenia dotyczace postepowania
rehabilitacyjnego w przypadku krwio-
plucia przez ostatnie lata nie zmienity
sie znaczaco. Mimo wszystko musimy
pamietac, ze rekomendacje, ktérymi dys-
ponujemy, nadal maja niska warto$¢ Qok
(Quality of Evidence), czyli w wiekszosci nie
sg poparte badaniami, a stanowig pewien
konsensus autorytetéw w dziedzinie
fizjoterapii chorych na mukowiscydoze.
Swiadomi odpowiedzialnosci za stan
pacjenta, zawsze powinnismy wybierac
techniki, ktore nie beda stanowity za-
grozenia dla pacjenta i nie niosg ryzyka
pogorszenia jego stanu. Na szczescie
obecnie dysponujemy duzymizasobami
technik i jestesmy w stanie modyfikowac
postepowanie, nie rezygnujac z fizjotera-
pii, jesli tylko stan pacjenta na to pozwala.

Niezaleznie od zmian, jakich do-

konamy w postepowaniu fizjotera-

" Nieinwazyjna wentylacja mechaniczna

Edukacja i psychologia na co dzien

peutycznym, powinnismy pamie-
ta¢, ze szczegodlnie pierwszy epizod
krwioplucia oraz epizody o wiekszym
nasileniu niz poprzednie u danego
pacjenta wywotujg zawsze pewien
stres i zaniepokojenie. Wsparcie psy-
chiczne, edukacja dotyczaca obja-
woéw chorobowych i indywidualne
podejscie do pacjenta zawsze maja
ogromne znaczenie dla kazdego
chorego i jego motywacji do po-
dejmowania leczenia i fizjoterapii.
Mimo ze dla personelu krwawienie
nie jest by¢ moze niczym nadzwy-
czajnym, dla kazdego chorego jest
ono jego osobistym, czesto wytra-
cajacym przynajmniej na chwile
z rownowagi przezyciem. Starajmy

sie o tym pamietac.
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Zindywidualizowana sciezka
edukacyjna — nowa forma pomocy
pedagogiczno-psychologicznej

w szkole od wrzesnia 2017 roku

Anna Maria Sierecka
Dyrektor Zespotu Szkdt Publicznych

w Lenartowicach

Zindywidualizowana sciezka eduka-
cyjna weszta w zycie Rozporzadze-
niem Ministra Edukacji Narodowej
z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie
organizacji i udzielania pomocy psy-
chologiczno-pedagogicznej w przed-
szkolach, szkotach i placéwkach'.
Korzystac z niej moga uczniowie,
ktérzy z uwagi na stan zdrowia nie
moga realizowac wszystkich zajec
edukacyjnych wspolnie z oddziatem
szkolnym i wymagaja dostosowania
organizacji i procesu nauczania do
ich specjalnych potrzeb edukacyj-
nych. Zindywidualizowana $ciezka
edukacyjna organizowana jest na
podstawie opinii publicznej porad-
ni pedagogiczno-psychologicznej,
ktéra w opisie doktadnie wyznacza,
w jaki sposéb zorganizowac zajecia.
Uwzglednione musza by¢ wszystkie
zajecia edukacyjne przewidziane dla
danego etapu edukacyjnego, dla
danego rocznika, w ktérym aktualnie
uczy sie uczen. W celu przyznania
tego rodzaju edukacji dyrektor szkoty
za zgodga rodzicoéw ucznia lub pet-
noletniego ucznia sktada wniosek

w poradni wraz z dodatkowg doku-

"http://dziennikustaw.gov.pl/du/2017/1591/1

mentacja. W sktad dodatkowych do-
kumentow wchodzg pisma dotyczace
trudnosci w funkcjonowaniu ucznia
w szkole; wptyw przebiegu choroby
- oile uczen ma by¢ objety zindywi-
dualizowang sciezkg ze wzgledu na
stan zdrowia — na funkcjonowanie
ucznia w szkole oraz ograniczenia
w zakresie jego udziatu w zajeciach
edukacyjnych wspdlnie z oddzia-
tem szkolnym; opinie nauczycieli
i specjalistow prowadzacych zajecia
z uczniem, oraz informacje o funkcjo-
nowaniu ucznia w szkole?.

Po ztozeniu stosownej doku-
mentacji poradnia ma za zadanie
wykonanie doktadnej analizy do-
tyczacej funkcjonowania ucznia
z uwzglednieniem efektéw udzie-
lanej mu dotychczas przez szkote
pomocy psychologiczno-pedago-
gicznej. Analiza ta jest dokonywana
przy wspotpracy szkoty i rodzicow
ucznia lub z petnoletnim uczniem.
Opinia wydana przez poradnie za-
wiera w sobie wiadomosci dotyczace
zakresu, w jakim uczen nie moze brac
udziatu w zajeciach edukacyjnych
wspolnie z oddziatem szkolnym; czas
objecia ucznia zindywidualizowang
$ciezka (nalezy jednak pamietac, ze

nie moze on byc¢ dtuzszy niz jeden

Z http://edurada.pl/artykuly/zindywidualizowa-
na-cie-ka-kszta-cenia-oraz-inne-nowe-formy-po-
mocy-psychologiczno-pedagogicznej-w-szkole/

rok szkolny), a takze zapis dotyczacy
dziatan, ktére powinny by¢ podje-
te w celu usuniecia barier i ograni-
czen utrudniajacych funkcjonowanie
ucznia i jego uczestnictwo w zyciu
szkoty.

Dyrektor szkoty, ktory otrzyma
opinie poradni wraz ze wskazaniem
dotyczacym zindywidualizowanej
$ciezki edukacyjnej, musi uwzglednic¢
wszystkie zapisy i zapewnic skuteczne
nauczanie ucznia. Zajecia indywidual-
ne z uczniem iwspélnie z oddziatem
szkolnym prowadzg nauczyciele
i specjalisci posiadajacy kwalifikacje
odpowiednie do danego rodzaju
zaje¢. To od nauczycieli uczacych
ucznia zalezy odpowiednie dobiera-
nie metod i form, by realizowac pro-
gram nauczania z uwzglednieniem
indywidualnych potrzeb rozwojo-
wych i edukacyjnych ucznia, a takze
dostosowywac je do jego mozliwosci
psychofizycznych. Waznym zadaniem
nauczycieli jest uwzglednianie roz-
nych potrzeb ucznia wynikajacych
7 jego aktualnej sytuacji zdrowotnej.

Tygodniowy wymiar godzin reali-
zowanych indywidualnie z uczniem:
na wniosek rodzicow ucznia lub
petnoletniego ucznia, ustala -
z uwzglednieniem opinii poradni
- dyrektor szkoty, biorgc pod uwage

koniecznos¢ realizacji przez ucznia
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catej podstawy programowej, prze-
widzianej na dany etap edukacyjny?.

Zindywidualizowanej sciezki
ksztatcenia nie organizuje sie dla
ucznidéw objetych ksztatceniem spe-
cjalnym lub uczniéw objetych indy-
widualnym obowigzkowym rocznym
przygotowaniem przedszkolnym lub
indywidualnym nauczaniem. Ucznio-
wie objeci ksztatceniem specjalnym,
jezeli bedzie taka potrzeba ze wzgle-
du na stan zdrowia lub trudnosci
w funkcjonowaniu w szkole, beda
mieli zapisane w orzeczeniu, ktére
zajecia moga realizowac wspodlnie
z klasg, a ktére indywidualnie lub
w grupie do 5 oséb. Dlatego nie
wymagajg dodatkowej opinii z pu-
blicznej poradni®.

Wazny jest takze zapis w rozporza-
dzeniu dotyczacy samego nauczania
indywidualnego.

Uczniowie, ktérzy posiadajg orze-
czenie o potrzebie nauczania indywi-
dualnego wydane przed 1 wrze$nia
2017 r., bedg mogli korzystac z nie-
go na terenie szkoty i z wtgczaniem
do klasy lub grupy rowiesniczej (na
starych zasadach). Warunkiem ta-
kiej organizacji nauczania jest zapis
w orzeczeniu zalecajacy nauczanie
indywidualne na terenie placowki
oswiatowej, wolne pomieszczenie
w szkole (przedszkolu), w ktérym
uczert moze miec¢ sam zajecia. Szkoty
zgodnie zwymogiem muszg dyspo-
nowac takim miejscem. Realizacja
nauczania indywidualnego na terenie
szkoty (przedszkola) jest mozliwa tyl-

ko do korica roku szkolnego 2017/18.

? https://www.librus.pl/doradca-dyrektora/infor-
macje-prawne/organizacja-pracy-szkoly/zindywi-
dualizowana-sciezka-ksztalcenia-dla-ucznia/

* http://edurada.pl/artykuly/zindywidualizowa-
na-cie-ka-kszta-cenia-oraz-inne-nowe-formy-po-
mocy-psychologiczno-pedagogicznej-w-szkole/

Nauczanie indywidualne bedzie
realizowane tylko w domu na podsta-
wie orzeczen wydanych przez zespoty
orzekajace poradni psychologicz-
no-pedagogicznych po 1 wrzesnia
2017 r. Rozporzadzenie wskazuje, ze
dyrektor placéwki powinien umozli-
wic¢ uczniowi objetemu nauczaniem
indywidualnym kontakt z grupa ro-
wiesniczg, udziat w zajeciach roz-
wijajacych zainteresowania i uzdol-
nienia, uroczystosciach szkolnych,
wybranych zajeciach wychowania
przedszkolnego lub zajeciach eduka-
cyjnych. Oznacza to, ze dzieci objete
nauczaniem indywidualnym i indywi-
dualnym rocznym przygotowaniem
przedszkolnym moga chodzi¢ na nie-
ktére zajecia ze swoja klasg (grupa)°.

Uczniowie posiadajacy orze-
czenia o potrzebie ksztalcenia
specjalnego mogq mie¢ wybrane
zajecia edukacyjne realizowane
indywidualnie (jeden na jeden
z nauczycielem) lub w grupie li-
czacej maksymalnie 5 uczestni-
kow.

Aby dziecko miato takie lekcje,
potrzeba ich zorganizowania musi
wynikac¢ albo z wielospecjalistycznej
oceny funkcjonowania dziecka, ktorg
przeprowadza szkota (przedszkole),
albo z zalecen w orzeczeniu porad-
ni psychologiczno-pedagogicznej.
Podstawa prawna: par. 6 ust. 1 pkt.
8 Rozporzgdzenia Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r.
w sprawie warunkéw organizowania
ksztatcenia, wychowania i opieki dla
dziecii mtodziezy niepetnosprawnych,
niedostosowanych spoteczne i zagrozo-

nych niedostosowaniem spotecznym.

’ http//www.wszystkojasne.waw.pl/nauczanie-
-indywidualne/
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Poradnia lub szkota decydu-
ja o tym, czy uczen bedzie mie¢
zorganizowane zajecia jeden na
jeden z nauczycielem, czy w matej
grupie. By uzyskac zajecia indywidu-
alne badZz w matej grupie, powinno
sie zacza¢ od wskazania na potrze-
be takiego wsparcia w wielospecja-
listycznej ocenie funkcjonowania
i w IPET®. Jezeli z jakich$ przyczyn
szkota nie widzi potrzeby, by¢ moze
trzeba wystapi¢ o nowe orzeczenie

o ksztatceniu specjalnym.

¢ Indywidualny Program Edukacyjno-Terapeu-
tyczny — okresla zakres i sposdb dostosowania
wymagan edukacyjnych do indywidualnych
potrzeb rozwojowych i edukacyjnych oraz
mozliwosci psychofizycznych ucznia, przez
zastosowanie odpowiednich metod i form pracy
z dzieckiem. Dokument powinien takze opisywac
zintegrowane dziatania nauczycieli i specjalistow,
prowadzacych zajecia z dzieckiem lub uczniem.
https://pedagogika-specjalna.edu.pl/warsztat-
-pracy/co-to-jest-ipet/
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PRZYKLAD WNIOSKU DO PORADNI

Whniosek o opinig¢ do Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej

Piecze¢ szkoty
miejscowosé, data.....................
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna
W otieeueeceecnseceecnsesensncessssssosssssssssacsanss
Dyrektor .........(N@azwa SZKOWY) W........oooiiii (miejscowosc), za zgoda rodzicéw, zwraca

sie z prosba o opinie w sprawie zindywidualizowanej sciezki edukacyjnej dla ucznia:

(imie i nazwisko, klasa, adres zamieszkania)

1. Trudnosci w funkcjonowaniu ucznia w szkole:

2. Wptyw przebiegu choroby na funkcjonowanie ucznia w szkole oraz ograniczenia w zakresie mozliwosci udziatu ucznia

w zajeciach edukacyjnych wspodlnie z oddziatem szkolnym:

Zatgczniki:
1. Dokumentacja ucznia

2. Opinia nauczycieli i specjalistow prowadzacych zajecia z uczniem o funkcjonowaniu ucznia w szkole

podpis rodzica podpis dyrektora szkoty
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Wolontariat — pomaganie innym, potrzeba
serca, sposob na odnalezienie sensu zycia
w konsumpcyjnym swiecie

Anna Maria Sierecka
Dyrektor Zespotu Szkdt Publicznych

w Lenartowicach

Wolontariat to bezinteresowna pomoc
osobom nieznanym. W Polsce prawdziwy
rozwdj ruchu wolontariackiego obserwu-
je sie od poczatku lat 90. ubiegtego wieku.
Pierwsze Centrum Wolontariatu powstato
w naszym kraju w 1993 r. Obecnie nazwa
Centrum Wolontariatu obejmuje wszystkie
organizacje i inicjatywy spoteczne, ktore
promuja bezinteresowna pomaoc innym,
przygotowuja wolontariuszy, organizacje
pozarzadowe i placowki publiczne do
wspotpracy. Gtownym obszarem dziatan
Centréw jest posrednictwo wolontariatu,
petnigce funkcje ,skrzynki kontaktowej”
dla wolontariuszy i wszystkich oséb za-
interesowanych ich pomoca. Utatwia
ono nawigzywanie kontaktu ochotnikéw
Z instytucjami i osobami oczekujgcymi
ich pomocy'.

W roku 2003 wprowadzono regu-
lacje prawne majace na celu okresle-
nie relacji pomiedzy wolontariuszami
a podmiotami korzystajgcymi z ich
ustug ( Dz. U. 2003 nr 96 poz. 873
Ustawa z dnia 24 kwietnia 2003 r.
o dziatalnosci pozytku publicznego
i o wolontariacie?).

W celu wzmocnienia systemowe-
go podejscia do wolontariatu opra-

cowana zostata Dtugofalowa polityka

"http://wolontariat.org.pl/wiedza/wolontariat-w-
polsce/ [dostep dn. 21.09. 2017]
“http://isap.sejm.gov.pl/
DetailsServlet?id=WDU20030960873 [dostep dn.
21.09.2017]

rozwoju wolontariatu w Polsce. Zawiera
ona wytyczne i rekomendacje, ktore
maja by¢ uwzgledniane w planowa-
niu polityk publicznych w kolejnych
dwudziestu latach. Dokument ten
opracowano, uwzgledniajac prawo
krajowe i wspdlnotowe, dostepne
wyniki badan oraz dokumenty stra-
tegiczne, w tym przede wszystkim:
Dtugookresowej Strategii Rozwoju
Kraju na lata 2011-2030, Sredniookre-
sowej Strategii Rozwoju Kraju na lata
2011-2020, Strategii Rozwoju Kapi-
tatu Spotecznego, Strategii Rozwoju
Kapitatu Ludzkiego, Strategii Spraw-
ne Panstwo, wraz z planami dziatan
w ramach poszczegdlnych strategii
jako dokumentami wykonawczymi?.

Wystarczy chec¢ do dziatania, zna-
lezienie odpowiedniego sposobu
pomagania innym. Trzeba umie¢ do-
strzec wokot siebie innych, ktorzy
nas potrzebuja, na przyktad na ulicy,
w szpitalu, w domu pomocy czy domu
dziecka. Ludzie niosg pomoc innym od
poczatkéw ludzkosci. Tylko w dzisiej-
szych czasach, zyjac w ciggtym pedzie,
zwigzani z Internetem, telefonem
i komputerem, nie potrafimy oderwac¢
sie od tego konsumpcyjnego sposobu
zycia. A przeciez cztowiek od zarania
dziejow wspomagat i zajmowat sie
osobami mtodymi i stabszymi, bied-
nymiichorymi. W otoczeniu kazdego

cztowieka sg zarowno osoby zdrowe,

*http://wolontariat.org.pl/prawo/dlugofalowa-
polityka-rozwoju-wolontariatu-w-polsce/ [dostep
dn. 21.09.2017]

silne i petne wigoru, jak réwniez znaj-
duja sie biedni, stabi i schorowani.

Dobra materialne oraz zdrowie
nie sg jednak na swiecie rozdzielane
sprawiedliwie, stad tez osoby znajdu-
jace sie w dobrej sytuacji powinny
zawsze pomagac osobom, ktére tego
potrzebuja. W Polsce w wolontariat
w ostatnim czasie najwiecej angazu-
je sie 0s6b mtodych, pomiedzy 15.
a 20. rokiem zycia. Sa to przewaznie
uczniowie i studenci. W szkotach i na
uczelniach dziatajg w dobrze zorga-
nizowanych kotach wolontariackich.
Kolejna duzg grupa wolontariuszy
sg osoby pomiedzy 50. a 60. rokiem
zycia i tuz po 60. roku zycia.

Nigdy nie jest za wczesnie
ani za p6zno na dziatalno$¢ wo-
lontariacka. Wazne jest jednak, by
pomagac osobom spoza rodziny
i kregu przyjaciét. Mozna dobrze
czyni¢ dla przyrody, zwierzat czy
samej waznej idei. Kazdy, kto chce
zosta¢ wolontariuszem, powinien
zastanowic sie i odpowiedzie¢ sobie
samemu szczerze na szereg pytan,
miedzy innymi o to, co chce robi¢,
ile przeznaczy na to swojego czasu,
gdzie w najblizszym otoczeniu chciat-
by sie udziela¢ i w co wtaczy¢. Kiedy
przyszty kandydat na wolontariusza
sprecyzuje odpowiedzi na powyzsze
pytania, wowczas pora na dziatanie.
Wolontariat polega na przyktad na
opiekowaniu sie osobami chorymi,

starszymi, niepetnosprawnymi, opie-
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kowaniu sie dzie¢mi w szpitalach,
domach dziecka, wspieraniu swoimi
dziataniami organizacji, stowarzyszen,
fundacji charytatywnych.

W Polsce dziata ok. 30 000 orga-
nizacji pozarzadowych, 87% z nich
wspotpracuje w réznym stopniu z wo-
lontariuszami. Polacy najchetniej, bo
w 20% przypadkéw chcieliby angazo-
wac sie jako wolontariusze w dziatania
organizacji charytatywnych pomaga-
jacych najubozszym, 30% chciatoby
przekazywac na ich rzecz darowizny
finansowe lub rzeczowe*.

Licznie prowadzone badania nad
motywacja 0séb dziatajgcych w wo-
lontariacie wykazuja, iz wtaczaja sie oni
w te dziatalnos$c z roznych powodow,
miedzy innymi uwazaja to za moralny
obowigzek, licza na pomoc w sytuadji,
kiedy oni sami bedg tego potrzebowac,
praca spoteczna sprawia im przyjem-
nos¢, chca uczyc sie czego$ nowego,
zdobywac doswiadczenie, biora przy-
kfad ze swoich znajomych, ktorzy juz
dziataja w wolontariacie, s3 tez osoby,
ktére dawniej otrzymaty wsparcie wo-
lontariuszy i swa postuge traktuja jako
spfacenie dtugu wdziecznosci.

Istnieje wiele indywidualnych prze-
stanek — zachowan prospotecznych,
ktore ukazujg, dlaczego jedne osoby sg
bardziej sktonne do udzielania pomocy
innym. Jednym z determinantéw po-
magania sg cechy osobowosci. Prowa-
dzone badania psychologéw ukazaty,
ze pomiedzy ludzmi istniejg indywi-
dualne réznice w zakresie gotowosci
do niesienia pomocy potrzebujacym.
Istniejg takze determinanty zachowania
prospotecznego wynikajace z indywi-

dualnych cech osobowosci cztowie-

“www.ngo.pl/files/bibliotekango.pl/public/
raporty/Badania/wolontariat_2001.pdf [dostep
14.09.2017]

ka, takie jak: empatia, emocjonalnos¢

i poczucie skutecznosci. S to cechy,

ktore silnie wptywaja na okazywanie

pomocy osobom w potrzebie. Badania
ukazaty takze, iz osoby, ktére wykazuja
sie wysokim poziomem samokontroli
zachowania, pomagajg w sytuacjach
gwarantujgcych im spoteczne gratyfika-
cje. Dla tych osob wazne sg oczekiwa-
nia spoteczne. Osoby o nizszej kontroli
zachowania, ktére kieruja sie wiasnymi
wewnetrznymi wartos$ciami, nie sg sku-
pione na opinii innych oséb. Zdaniem

Kuschtona osoby podejmujace réoznego

rodzaju dziatania prospoteczne maja:

L,altruistyczng osobowose” Osoby te

charakteryzuja sie:

1. Wysoko rozwinietymi normami spra-
wiedliwosci spotecznej, odpowiedzial-
nosci i moralnego rozumowania.

2. Wiekszg empatycznoscia — lepiej rozu-
miejg innych, ich uczucia, niedostatki
i cierpienia.

3. Przedktadaniem potrzeb innych nad
wiasne.

4. Wieksza uczciwoscia, stanowczoscia,
samokontrola.

5. Dobrze zintegrowang osobowoscia.

Adler wykazat, iz postepowanie czto-
wieka wynika z jego mniemania czy po-
gladu, jaki ma o samym sobie i o Swiecie.

Wiasny obraz siebie jest bardzo waznym

elementem, ktory decyduje o podejmo-

waniu dziatari na rzecz innego cztowieka.
Kazdy wolontariusz musi wiedzie¢, iz
pomaganie innym jest zobowigzaniem.

Warto wiec znajac swoje doswiadczenie,

predyspozycje, mocne i stabe strony oraz

uzdolnienia, poszuka¢ takiego miejsca,

w ktérym z radoscia bedzie mozna dzia-

tac. W wiekszosci instytucji, w ktorych

dziata sie na zasadzie wolontariatu, pod-
pisuje sie porozumienie wolontariackie,

ktére precyzuje sposdb wspodtpracy.

Edukacja i psychologia na co dzien

Duzo jest takze miejsc, w ktorych trzeba

przejs¢ wstepne szkolenie wprowadza-

jace.
Jakie korzysci daje wolontariat? Na

to pytanie jest wiele odpowiedzi. Mie-
dzy innymi wolontariat to zdobycie
doswiadczenia, nawigzanie wspdlnych,
czesto bardzo bliskich relacji i przyjazni
zdrugim cztowiekiem. Wolontariat daje
mozliwos¢ wykazania sie, sprawdzenia
sie w réznych profesjach, duzym plusem
jest takze mozliwos$¢ wpisywania wolon-
tariatu do CV, co zwieksza mozliwos¢
zatrudnienia. W Centrum Wolontariatu
wspiera sie niezalezne inicjatywy spo-
teczne, propaguje i rozwija obywatelskie
uczestnictwo w zyciu lokalnym.

Co roku na swiecie 5 grudnia obcho-
dzi sie Miedzynarodowy Dzier Wolon-
tariusza ustanowiony przez Organizacje
Narodow Zjednoczonych po raz pierwszy
w roku 1986. W tym dniu osoby dobro-
wolnie niosgce pomoc sa uhonorowywa-
ne i ptyng do nich podziekowania za ich
pomoc. W Polsce dzieje sie coraz wiecej
na rzecz propagowania idei wolontariatu.
Rok szkolny 2016/2017 byt ogtoszony
Rokiem Wolontariatu. W szkotach réz-
nego szczebla i rodzaju powstato wiele
kot wolontariackich, w ktérych ucznio-
wie realizujg sie w réznej dziatalnosci
na rzecz drugiego cztowieka, zwierzat
czy $rodowiska. Uczniowie uczestnicza
w akcjach jednorazowo lub wigczaja sie
do dziatan odbywajacych sie cyklicznie
lub stale. Zdobywaja tym samym cenne
doswiadczenie, nabywajag wielu waznych
kompetendji, ktére moga im sie przydac
w dorostym zyciu.

Kazdy wolontariusz ma swoje prawa
i obowigzki, ktére znalez¢ mozna w usta-
wie o dziatalnosci pozytku publicznego
i o wolontariacie. Do podstawowych

obowiazkéw wolontariusza nalezy to, iz
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Edukacja i psychologia na co dzien

Fot. Magdalena Czerwinska-Wyraz

musi on posiadac kwalifikacje i spetnia¢
wymagania odpowiednie do rodzaju
i zakresu wykonywanych swiadczen,
a takze to, iz ma on obowigzek wyko-
nywania $wiadczen zgodnie z zawartym
porozumieniem. Gtobwne prawa wolon-
tariusza to prawo zawarcia porozumienia
o wspotpracy zinstytucja, w ktérej bedzie
dziata¢ osoba. Wolontariusz ma tez pra-
wo: uzyskiwania pisemnego zaswiad-
czenia o wykonywanym wolontariacie,
prawo do ubezpieczenia od nastepstw
nieszczesliwych wypadkoéw oraz innego
zaopatrzenia z tytutu wypadkoéw lub cho-
rob zawodowych, prawo do uzyskiwania
informacji o ryzyku dla zdrowia i bezpie-
czenstwa, ktére wynika z wykonywanych
czynnosci, prawo do odpowiednich
srodkéw ochrony indywidualnej, a tak-
ze do pokrywania kosztéw podrézy
stuzbowych i diet>. O wszystkich do-
ktadnie przystugujacych prawach
i obowigzkach kazdy wolontariusz

powinien by¢ poinformowany przed

* http://wolontariat.org.pl/wolontariusze/prawa-
i-obowiazki-wolontariusza/ [dostep dn. 21. 09.
2017]

przystgpieniem do udzielania swej
pomocy wolontariackiej.

Powstaje coraz wiecej spotecz-
nych kampanii, w ktorych pokazuje
sie dzieci i osoby przewlekle chore,
w telewizji emitowane sq programy
poruszajace tematyke codziennych
zmaganh z chorobg. Dla wielu 0sob,
ktore zyjg w konsumpcyjny sposéb, te
dziatania, ktére uwidaczniajg proble-
my innych ludzi, wywotujg psychiczny
dyskomfort i stan niepewnosci. Dzieki
akcjom wielu fundacji i organizacji,
takich jak na przyktad Fundacji Hospi-
cyjnej, Fundacji TVN Nie jeste$ sam’,
coraz wiecej 0s6b zaczyna dostrzegac
autentyczne potrzeby innych osoéb,
czesto bardzo chorych. Wspotczesny
wolontariusz wyposazony w odpo-
wiednig wiedze oraz doskonale orien-
tujacy sie w celach i idei instytucji,
dla ktorej dziata, jest nieodzownym
ogniwem pomagania.

Wolontariusze to osoby bedace
nosicielami zapomnianych wartosci,

ktérzy przeciwstawiajg sie egoizmo-

wi, nadmiernej konsumpcji, ciagte-
mu przeliczaniu czasu na pienigdze.
Kazdy moze pomagac drugiemu,
bez wzgledu na pte¢, wiek czy wy-
ksztatcenie. Wazne jest odpowiednie
wybranie rodzaju pomocy, w jakiej

chce dziata¢, i zaangazowanie.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktorych warto poznac

Fot. z archiwum Szczepana Cofty

Marzena Piejko: Panie docencie,
jak ocenia Pan leczenie doro-
stych chorych na mukowiscydoze
w Polsce?

Szczepan Cofta: Powiedziatbym,
ze jestesmy w drodze. Na etapie
oczywiscie nie satysfakcjonujacym,
z roznych wzgledow. Cho¢ dzieje
sie — jak dowiadujemy sie kazdego
niemal miesigca — wiele dobrego.
W ostatnich latach prowadzone byty
intensywne dziatania uswiadamiajace
Jlekarzy dorostych’, ze postepowanie
z pacjentami z mukowiscydozg jest
jednym ze szczegdlnych wyzwan
wspotczesnej medycyny dorostych
w obszarach kilku specjalnosci. Jed-
nym z najwazniejszych wyzwan pul-
monologii. Oczywiscie efekty nie sg
spektakularne. Istnieje wiele faktycz-
nie niezaspokojonych potrzeb, pozo-
staje jeszcze przed nami przestrzen
niezwykle wazna do wypetnienia.
Pulmonolodzy dorostych rozbudzaja
sie ku tej opiece i wierze, ze najblizsze
lata przyniosa wymierng poprawe,

mimo utomnosci naszego systemu.

M.P.: Na pewno w ostatnich kilku-
nastu latach wiele w tej kwestii
zmienito sie na lepsze. Ale czy te
zmiany sg wystarczajace? Co jeszcze
moznazrobi¢, aby poprawi¢ jakos
leczenia i rehabilitacji dorostych
chorych?

Sz.C.: Zmiany nie sg wystarczajace.
Potrzebnych jest —jesli decydujemy sie
na opieke w przeznaczonych do tego
osrodkach - jeszcze kilka oddziatéow
w skali kraju, badZ wypowiadajac sie
ostrozniej — pododdziatéw, a takze
poradni specjalistycznych, by zaspokoi¢
choc¢by podstawowe potrzeby w tym
zakresie. Docelowo — w mojej opinii —
powinno powstac w najblizszych latach
co najmniej dziesiec¢ takich osrodkow.
Wydaje sie, ze w wiekszosci regiondw
kraju, poza wyjatkowymi biatymi pla-
mami, rysujg sie rozwigzania. Wraz
z konsultantem krajowym pulmonolo-
gii, pania prof. Haling Batura-Gabryel,
z ktérg mam mozliwosc¢ na co dzien
blisko wspotpracowac, podejmujemy
szereg dziatani. Mobilizujemy pulmo-
nologdéw, zachecamy do wspotpracy
z lekarzami innych specjalnosci, ale
takze do wspotpracy w zespole interdy-
scyplinarnym. Dziatalno$¢ edukacyjna
i dyskusja odnosnie spraw organizacyjnych
wsréd lekarzy sg prowadzone. Probujemy
zachecac, mobilizowac, ukazywac, ze taka
opieka wigze sie zduzg korzyscig zdrowotng
dla pacjentdw, ale takze czesto samoreali-
zacja tych, ktérzy podejmuija taka opieke.
Nie mozna jednak nikogo zmusic¢ do zajecia
sie tg trudng — wprost wyrazajac — dziatka
medycyny. We wzajemnych relacjach waz-
ne jest zawsze zaproszenie i mobilizacja.

Ukazanie obiecujacych perspektyw.

! Wywiad ze Szczepanem Cofta

M.P.: W Polsce tylko 1% os6b z mu-
kowiscydoza przekroczyto 40. rok
zycia, podczas gdy na zachodzie,
np. we Frangji, ten wynik to prawie
10%. Skad tak wielka réznica? Czy
wedtug Pana problem tkwi wiasnie
w braku odpowiednich oddziatéw
dla dorostych chorych i odpowied-
nich warunkéw do ich leczenia?
Sz.C.: Musze szczerze wyznac, ze — choc
odbiegamy jeszcze od wynikow krajéw
najbogatszych na $wiecie i z najlepiej
zorganizowang stuzbg zdrowia - to
jednak tendencje u nas sg zdecydowa-
nie korzystne. Choc jestesmy juz dosc
zamoznym krajem, to nie mamy - trzeba
to wyrazi¢ wprost — mozliwosci na miare
najbogatszych.

Problemem podstawowym jest brak
ukonstytuowanej sieci dedykowanych
osrodkow z mozliwoscig zapewnienia
szybkiej reakcji na potrzebe przyjecia,
a takze wiasciwej izolacji chorych tego
wymagajacych. Wtasnie brak mozliwo-
$ciizolacyjnych jest naszym najbardziej
wstydliwym problemem. W tym zakresie
zaniedbania i wyzwania sg najwieksze.

Problemem jest takze struktura
i finansowanie naszych poradni. Zty
sposoéb finansowania zniecheca do
przechodzenia z wiekszym impetem
do leczenia ambulatoryjnego.

Ale s3 tez sprawy chlubne. Prosze
zobaczy¢, jak wspaniale rozwinety sie
w naszym kraju w ciggu zaledwie kilku
tylko lat mozliwosci przeszczepiania
ptuc. Za tym kryje sie swiadomos¢,
wiedza, kompetencja i zapat grupy
0s6b. Piekne dzieto zespotowe ostatnich
lat, ktére obserwujemy w Szczecinie.

W Poznaniu — jesli bedzie potrzeba - tez
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probujemy. Przeszczepy u nas tez sie
dokonujg, ale na pacjentéw z mukowi-

scydozg przyjdzie jeszcze czas.

M.P.: W Szpitalu Klinicznym Prze-
mienienia Panskiego w Poznaniu
powstanie taki wtasnie oddziat
specjalnie dla dorostych chorych
na mukowiscydoze. Jak bedzie on
wygladat? | czy bedzie wyrézniat
sie czyms$ szczeg6lnym na tle in-
nych tego typu oddziatow?

Sz.C.: Rzeczywiscie udato nam sie
zdoby¢ $rodki unijne, oczywiscie
wspomagane wktadem ministerstwa
i wiasnym, by rozpocza¢ nadbudowe
okoto pieciuset metréw kwadratowych
nad jedna z czesci szpitala (w ciggtosci
z dotychczasowym oddziatem), z prze-
znaczeniem na osiem izolatek badz sal
dwutdzkowych. Jest to czes¢ projek-
tu nazwanego przez nas PROPULMO,
ktory obejmuje gruntowna renowacje
catego oddziatu pulmonologii z utwo-
rzeniem takze sal krotkiego pobytu,
utworzeniem nowoczesnego labora-
torium snu. Zyskamy dzieki projektowi
o wartosci powyzej trzynastu milionow
ztotych miedzy innymi takze sprzet la-
boratoryjny do diagnostyki niedoboréw
odpornosci, nowoczesny aparat do
hemodializy w warunkach intensywnej
terapii ze szczegdlnym uwzglednieniem
pacjentow z mukowiscydoza, uzupetni-
my sprzet endoskopowy. Zadanie jest
wielowymiarowe, pomoze wszystkim
pacjentom pulmonologicznym, kté-
rych miesiecznie goscimy w naszej
ograniczonej przestrzeni ponad dwustu
osiemdziesieciu, a ich sredni czas poby-
tu wynosi ok. 2,5 dnia. Ale oczywiscie
pobyt pacjentéw z mukowiscydozg
— z réznorakich racji — ma charakter

w pewnym sensie uprzywilejowany.

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

M.P.: Czy znowego osrodka leczenia
mukowiscydozy beda mogli korzy-
stac chorzy z catej Polski?

Sz.C.: Przyjmujemy — zgodnie zwymogami
ptatnika, ale takze logika dziatania medycz-
nego —wszystkich, ktorzy potrzebuja opieki.
Choc¢ bardzo jeste$my skrepowanii martwi-
my sie, ze nasze mozliwosci sg ograniczone.
Bedziemy na wszystko otwarci, cho¢ —
7 duza dozg niesmiatosci — musze przyznac,
Ze oczekiwanie na planowy termin przyje-
cia do naszego oddziatu wynosi w chwili
obecnej okoto czterech miesiecy. Trudno
jest nam sie z tym pogodzi¢, ale taki jest
napor i potrzeby. Oczywiscie obowiazuje
jeszcze tryb pilny badz nagty. Pani profesor
Batura-Gabryel z Panig oddziatowa oraz
zespotem dwoimy sie i troimy, by sprostac
oczekiwaniom. Jest to trudne, ale elastycz-
nos¢ przy przyjmowaniu — z uwzgled-
nieniem rzeczywistej pilnej koniecznosci
hospitalizacji — jest naszym obowigzkiem.
Poczuwamy sie, by przyjmowac w trybie
pilniejszym chocby pacjentow wymaga-
jacych embolizacji tetnic oskrzelowych
w nawracajacym krwiopluciu, gdyz wiemy,
Ze w niewielu miejscach mogg uzyskac
pomoc. Mozemy pomdc dzieki niezwykle
preznie dziatajgcej u nas radiologii zabie-
gowej —zespotowi prof. Roberta Juszkata.
Priorytet majag pacjenci z niewydolnoscig
oddechowa oraz wymagajacy przygoto-
wania do przeszczepiania oraz w opiece
okototransplantacyjnej. W chwili obecnej
pod statg opiekg oddziatu jest ponad stu
pacjentéw dorostych z mukowiscydoza.
Jest u nas bardzo dobrze funkcjonujacy
oddziat intensywnej terapii, osrodek tle-
noterapii oraz mozliwosci nieinwazyjnej
wentylacji mechanicznej. Sg kompleksowe
mozliwosci endoskopii nie tylko uktadu
oddechoweqo, ale i przewodu pokarmo-
wego. Jest bardzo dobra bakteriologia

prowadzona przez Panig mgr Anne Mdl,

prezna farmacja apteczna, takze niezbedna,
cho¢ sie o tym nieraz zapomina. Oferu-
jemy wsparcie fizjoterapeutyczne — roz-
szerzamy dziatalno$¢ rehabilitacyjng przy
ulicy Szamarzewskiego. Szczycimy sie tez
mozliwoscig w sumie nieskrepowanych
konsultacji réznych specjalnosci. Chocby
w zakresie ginekologii i potoznictwa, ale

takze chordéb naczyniowych.

M.P:: Szpital, o ktdrym rozmawiamy,
jestjednym z niewielu w Polsce, ktory
bedzie miat oddziat mukowiscydozy
dladorostych. Ponadto jest tez pierw-
szymw Polsce osrodkiem, gdzie dwa
lata temu wprowadzono domowaq
antybiotykoterapie dozylna. To
z pewnoscig wielkie udogodnienie,
szczegolnie dla dorostych chorych,
ktorzy naleczeniu w szpitalach spe-
dzili duza cze$¢ swojego zycia. Jak
z perspektywy czasu ocenia pan ten
program?

Sz.C.: Program antybiotykoterapii dozylnej
domowej to nasza chluba, choc jeszcze nie
rozwinat sie w sposob optymalny.Wymaga
kilku zmian formalnych, ale jest nieunikniony
we wszystkich osrodkach mukowiscydozo-
wych w przysztosci. Bardzo dziwie sie, ze
nie rozwija sie szybciej. Cho¢ czesto mam
telefony zzapytaniem, jak rozpocza¢. Prosto.
Krok po kroku. Wymaga to zasadniczo,wsta-
niaz kanapy’, mobilizacjii odrobiny zapatu.
Nieoczekiwanie gtéwnym problemem
okazato sie waskie ,gardto pielegniarskie”
Wyrazem jego jest wiele lekow, niepewno-
$ci.Wcale nietrudnych do przezwyciezenia.
Nasze srodowisko powinno podjac szybkie
dziatania, by nieco zmodyfikowac i utatwic
realizacje programu. Marzytbym, bysmy na-
szym programem otworzyli mozliwos¢ an-
tybiotykoterapii domowej dozylnej innym
pacjentom pulmonologicznym, chociazby

7 ciezkimi chorobami obturacyjnymi.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

M.P.: Czy teraz, gdy szpital bedzie
wyposazony w specjalny oddziat
dla dorostych, zizolatkami i specjali-
stycznym sprzetem, to takadomowa
antybiotykoterapia nadal bedzie bez-
pieczniejsza od leczenia szpitalnego?
$z.C.: Zawsze stawia¢ bedziemy i powin-
nismy na postepowanie ambulatoryjne.
Takzwana home care jest przysztoscia wiek-
sz705ci obszarow medycyny. W przypad-
ku pacjentow z mukowiscydozg musimy
bardzo mocno dbac i hotubic ten wymiar
naszej dziatalnosci. Juz mamy tlenoterapie
domowa, zywienie dojelitowe i pozajelitowe
(tez u nas mozliwe w szpitalu), wentylacje
mechaniczna, antybiotykoterapie dozylng
domowa. Musimy sprawnie zapewniac
porty naczyniowe. Do tego opieka duchowa,
wsparcie socjalne i psychologiczne. Fizjotera-
pia — oby takze w przysztosci ambulatoryjna
— zagwarantowana przez system. Pobyt
w szpitalu powinien by¢ swego rodzaju
marginesem, zarezerwowanym dla spraw
trudnych. Z mozliwosciami izolacji. Jednak
czeka nas jeszcze wiele modyfikadji sposobu

naszego dziafania.

M.P:: Jakie s3 Pana marzenia zwigzane
zleczeniem mukowiscydozy u doro-
stych w przysztosci? Czy ma Pan takie?
Sz.C.: Spetnianie marzen to — zwlaszcza
w Wielkopolsce — postepowanie systema-
tyczne krok po kroku w wytyczonym kie-
runku. W sposéb uparty i oparty na pracy
organicznej, ktorej wzorem byty dla nas
pokolenia przeszte, ale i nasi mistrzowie.
Z domieszka niezbednej charyzmy i zapatu.
Tego zapatu i Swiezosci spojrzenia niezbednie
potrzebujemy. Kierunek opieki nad pacjen-
tami jest jasno zdefiniowany i wyrazisty.
Nie ukrywam, ze — moze takze z radji
sprawowanej funkgji naczelnego lekarza
renomowanego, wielospecjalistycznego

szpitala klinicznego — chciatbym, aby opieka,

jaka rozwija sie w przypadku pacjentow
z mukowiscydoza, a ma ona charakter holi-
styczny, catosciowy, byta wzorem dlainnych
obszaréw dziatania personelu medycznego
i szpitala. Takze pacjenci z rakiem ptuca czy
widknieniem ptuc badz astma ciezka itrudng,
badZ niedoborami odpornosci, powinni
mie¢ zapewniong opieke w sposdb wie-
lowymiarowy, zgodng ze wspotczesnymi
mozliwosciami. To samo trzeba powiedziec
owyzwaniach dotyczacych schorzeriinnych
specjalnosci. Mam nadzieje, ze czeka nas
jeszcze rewolucja w opiece nad pacjentami.
Podifozem stat sie w ostatnich latach wspania-
ty rozwdj w naszym kraju opieki paliatywne,
dostrzegajacej najgtebsze poktady ludzkiej
godnosci.

Budujac wymagajacy model opieki nad
pacjentamiz mukowiscydoza, ubogacamy
réwniez system opieki medycznej i zache-
camy personel opiekujacy sie pacjentami
w innych obszarach medycyny do kom-
pleksowych dziatan.

Opiekujac sie chorymi, wpisujemy sie
w zaszczytny nurt stuzby drugiemu cztowie-
kowi, ktory wyrasta z dawnych hospicjow.
W wielu jezykach termin,szpital” pochodzi
wiasnie z tego zrédtostowu. Jego pochodng
jest chocby angielskie stowo hospitality,
oznaczajace goscinnos¢. Choc nasza rzeczy-
wistos¢ i dziatalno$c¢ sg utomne, to jeste$my
wezwani do tego, by zaofiarowac — w miare
mozliwosci — rzeczywista goscinnosé. Mimo
naszych ograniczen: naszego systemu i kaz-
dego z nas, opiekujacych sie chorymi. Bo
nasze przestanie i zadania sg proste: czynic¢

mozemy zawsze jakies Dobro.

M.P:: Czego, jako redakcja, oprocz
zdrowia i sit, moglibysmy Panu zy-
czy¢? Czy ma Pan jakie$ szczegélne
marzenia, réwniez osobiste, ktérymi
zechcialby sie Pan podzieli¢ z nasza
spotecznoscia?

Sz.C.: Dziekuje za to pytanie dotyczace mnie
osobiscie. Nie ukrywam, ze dobrze czuje sie,
podejmujac troske o pacjentéw z mukowi-
scydoza. Jest to spuscizna nieodzatowanej
dla naszego srodowiska dr Lucyny Majki
(Sumner), ale takze zastuga catego naszego
zespotu zPaniami pielegniarkami, oraz oczy-
wiscie i wieloma innymi osobamifaktycznie
i z zapatem kontynuujacymi misje, wsrod
ktorych chciatbym wymienic¢ dr med. Joanne
Gozdzik-Spychalska oraz dr med. Agate
Nowicka, z ktorymi wspotpracuje prawie
od poczatku. To jest bogactwo wspotpracy
w dobrej atmosferze, cho¢ zapewne nigdy
nie idealnej, ale z wolg tworczej i petnej
ofiarnosci dziatalnosci.

Moja trudnoscig osobistg jest godze-
nie tej wspodtodpowiedzialnosci z innymi
codziennymi obowiazkami. Mam na mysli
dziatalnos¢ dydaktyczna, wymogi pracy
naukowej. A takze wspdtodpowiedzialnos¢
medyczna za jeden z najwiekszych szpitali
klinicznychiréznorakie wymiary spraw spo-
tecznych, ktére mnie pochtaniaja.

Dla mnie trudnoscia i wyzwaniem jest
odnajdywanie wilasciwych priorytetow
w tym dziataniu. Przede wszystkim chciat-
bym w zyciu czyni¢ Dobro. Mie¢ do tego
sity, Swiezos¢ spojrzenia i zapat. Méc stawac
naprzeciw drugiego cztowieka, potrzebujace-
go, mimo braku czasu, pospiechu, wszelkich
ograniczen. Chciatbym, by w tym wszystkim
ludzka i lekarska misja pozostawaty dla mnie

najwazniejsze.

Drhab. med. Szczepan Cofta—naczelny lekarz
Szpitala Klinicznego Przemienienia Pariskiego,
adiunkt Katedry i Kliniki Pulmonologii, Alergo-
logii i Onkologii Pulmonologicznej Uniwersy-
tetu Medycznegoim. Karola Marcinkowskiego

w Poznaniu

Wywiad przeprowadzita

Marzena Piejko
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Praca z mukowiscydoza?

Why not?

Praca z mukowiscydozg to temat,
ktéry ostatnio bardzo czesto po-
jawia sie na forach internetowych
i grupach dotyczacych choroby.
Pytania, ktére padaja najczesciej,
dotycza tego, czy praca z muko-
wiscydoza w ogdle jest mozliwa
i jak radzg sobie z nig ci, ktorzy te
prace podjeli. Jako ze sama jeszcze
nie pracuje, postanowitam poroz-
mawiac z chorymi pracujacymi
zawodowo i dowiedzie¢ sie, jak to
naprawde jest. Ale juz na wstepie
moge zdradzi¢ Wam jedno: praca
z mukowiscydoza jest mozliwa,
co potwierdzaja rozmowy z Ewa,
Natalig, Pauling i Piotrkiem.

Regina Brett, autorka cudow-
nych ksigzek o zyciu, napisata
w jednej z nich:,Przestan wierzy¢,
ze co$ Cie ogranicza. Mozesz dalej
szuka¢ wymoéwek albo wreszcie
zaczgc dziata¢. Wybér nalezy do
Ciebie".

Ewa: Jestem magistrem psychologii.
Mam 25 lat. Pracuje w Centrum Me-
dycznym Medica jako referent do spraw
marketingu na pefen etat osoby niepet-
nosprawnej. 7 godzin dziennie, 35 godzin
tygodniowo.

Na czym konkretnie polega moja
praca? Planuje i organizuje akcje marke-
tingowe wspierajace sprzedaz. Wspotpra-
cujemy z firmami zewnetrznymi (agencje
reklamowe, drukarnie itp.) Opracowuje
takze materiaty promocyjne, zarzgdzam
trescig na stronie WWW oraz portalach

spotecznosciowych.

Przed zatrudnieniem musiatam je-
dynie wykona¢ standardowe badania
profilaktyczne z zakresu medycyny pracy.

Jak wyglada moj dziern? Wstaje 0 6.40,
wykonuje poranng toalete, w trakcie
inhalacji robie make-up, potem drenaz.
Do pracy chodze na 8.30 i tam zjadam
$niadanie. Wracam okoto 16.30. Wtedy
mam czas dla siebie, na wtasne przyjem-
nosci albo po prostu na drzemke.

Najbardziej w mojej pracy podoba
mi sie to, ze otaczam sie wspaniatymi
i wyrozumiatymi ludzmi. Lubie w niej
takze kreatywnos¢ i to, ze mam swo-
bode dziatania. Rozwijam w niej swoje
kompetencje.

Na pewno najbardziej meczacy jest po
prostu nawat obowiazkéw. Niewyspanie
oraz brak czasu na zjedzenie tych pieciu
positkdw dziennie, ktdre przy mukowiscy-
dozie s3 obowigzkowe.

Chciatabym otworzy¢ kiedys swoja
wiasng dziafalnos¢.

Dlaczego pracuje? Bo siedzenie
w domu rozleniwia i Zle wptywa na ogolny
stan zdrowia. Chce sie takze usamodzielnig,
rozwijac i spetniac.

Jedlichodzi o zwolnienia, to jestem na
nich tyle czasu, ile potrzebuije, aby wyzdro-
wiec. Nie zdarzajg sie one jednak czesto.

Jestem tez traktowana bardziej ulgo-
wo. Mam na mysli to, ze gdy potrzebuje
wyjs¢ wezesdniej lub pracowac w domu, to
nie ma z tym zadnego problemu. Zapew-
niono mnie, ze moge korzystac z takiego
rozwigzania.

Uwazam, ze praca z mukowiscydoza
to dobry pomyst, jesli tylko ma sie na to

sity. Zawsze zresztg mozna porozumiec

Jacy jesteSmy?

sie z szefem i pracowac w takim wymiarze
godzin, ktéry bedzie dla nas najkorzyst-
niejszy. Wedtug mnie przesiadywanie
w domu tylko pogarsza stan zdrowia.
Brak aktywnosci fizycznej sprawia, ze
podupada sprawnos¢ fizyczna i psychicz-
na. Zy¢ z mukowiscydoza trzeba na tyle

normalnie, na ile sie da.

Paulina: Mam 32 lata i wyksztatcenie
wyzsze magisterskie. Przez sze$c¢ lat pra-
cowatam w centrali telefonicznej w Szpi-
talu Klinicznym Przemienienia Panskiego
w Poznaniu, od roku juz tylko dorywczo.
Jako Zze zawodowo jestem pedagogiem
specjalnym, wczesniej pracowatam takze
jako opiekunka osob z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w stopniu gtebokim
i znacznym.

W szpitalu zajmowatam sie odbiera-
niem telefonéw od pacjentéw, lekarzy
z innych szpitali, a zdarzaty sie i takie
z Ministerstwa Zdrowia. t gczytam rozmo-
wy z konkretnymi osobami i udzielatam
wszelkich informadiji.

Pracowatam zazwyczaj popotudniami
i w niepetnym wymiarze godzin, gdyz
wtedy tez studiowatam dziennie. Cza-
sem zdarzaty sie zastepstwa, wowczas
zaczynatam juz od siddmej rano. To byta
praca na umowe-zlecenie.

Moj dzien byt bardzo intensywny.
Rano, po zrobieniu inhalacji i drenazy,
biegtam na uczelnie, potem praca od
czternastej. Wracatam popotudniamii cza-
sem zdarzato sie, ze fapatam”jeszcze cos
dodatkowego wieczorami, aby dorobic.
W miedzyczasie spotkania ze znajomymi,

jakie$ wyjscie na miasto czy do knajpy.
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Praca sama w sobie nie byta mecza-
ca. Najbardziej meczace byto zdazenie
ze wszystkim na czas i pogodzenie jej
ze studiami. Natomiast wiele wysitku
musiatam wtozy¢ w opieke nad niepet-
nosprawnymi. DZwiganie i kapiele do
tatwych nie nalezaty. Do tego dochodzit
jeszcze hatas, ciagte krzyki, jeki. To me-
czyto fizycznie i psychicznie.

Jesli chodzi o prace w centrali, to
lubitam jg, mimo Ze nie rozwijata mnie
jakos szczegdlnie. Wolatabym aby byta
bardziej dynamiczna i zwigzana z moim
wyuczonym zawodem, dlatego nie byfa
ona, niestety, spetnieniem moich marzen.
Ale najwazniejszy dla mnie byt ten kon-
takt z drugim cztowiekiem. To, Zze poza
studiami miatam tez inne zajecie. No
i ogromnym plusem byt réwniez fakt,
ze bez problemu mogtam tam robi¢
inhalacje i drenaze, zabiera¢ ze soba
swoj sprzet do rehabilitacji. Nikt mnie
nie krepowat, bo miatam swoj wiasny
pokdj, co chronito mnie poniekad przed
infekcjami w okresach przeziebien.

Miejsce mojej pracy to jest rowniez
miejsce, gdzie sie lecze, dlatego wszyscy
moi wspodtpracownicy wiedzieli o cho-
robie. Bytam tam traktowana bardzo
ulgowo, przez co czasem czutam sie
troche niezrecznie. Wolne dostawatam
kiedy tylko chciatam, ale oczywiscie nie
naduzywatam tego. Bratam je tylko wtedly,
gdy naprawde musiatam, bo dopadata
mnie jakas infekcja czy zaostrzenie.

Co mi najbardziej przeszkadzato
w pracy? Chyba to, ze podczas rozmow
telefonicznych czesto kaszlatam, co
z oczywistych wzgleddw nie byto kom-
fortowe. A takze to, ze nie potrafitam
zdazy¢ ze wszystkim na czas, co bardzo
mnie irytowato. Bo inhalacje, drenaze i re-
habilitacja zabieraja jednak sporo czasu.

Gdybym mogtam zmieni¢ swoja pra-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

ce, zrobitabym to bez wahania i wybrata
medycyne pracy. To zawdd, o ktorym
marzytam od zawsze. Dowiadywatam
sie troche na ten temat i teraz juz
wiem, ze w przypadku muko jest to
niemozliwe. Dlatego drugg opcja jest
dziennikarstwo, ktére tez w jakims
stopniu mnie pocigga.

Dlaczego w ogodle podjetam sie
pracy? Bo uwazam, ze praca jest
czesciag dorostego zycia. No i pie-
nigdze. Nie bede ukrywac. Przeciez
trzeba za co$ zy¢. A poki mam sity,
poki daje rade, chce pracowad. To
takze Swietna ucieczka od proble-
mow dnia codziennego. Poza tym,
w moim odczuciu, praca sprawia, ze
jestem kims i ze jestem potrzebna.
| dlatego wtasnie zachecam wszyst-
kich chorych do podjecia pracy. Bo
siedzenie w domu i myslenie do
niczego dobrego nie prowadzi. Jesli
tylko pozwalajg Wam na to sity, nie

bdjcie sie zaryzykowac.

Natalia: Mam 29 lat. Wyksztatcenie
wyzsze magisterskie. Jestem wtasci-
cielka firmy ustugowej. W zwigzku
ztym, ze prowadze wtasng dziatalnos¢,
mam nienormowany czas pracy. Jed-
nak aby rozpocza¢ prace, musiatam
uzyskac¢ zgode od lekarza medycyny
pracy. Przyznam, ze pani doktor nie-
chetnie do tego podeszta i odczuwata
opory przed wypisaniem mi zaswiad-
czenia, ale zapewnitam j3, ze dam
sobie rade i ze w prowadzeniu firmy
beda pomagac¢ mibliscy. Z wahaniem,
ale sie zgodzita.

W pracy zajmuje sie przygotowa-
niem i prezentacjg ofert oraz rekla-
ma. Gtéwnie przez telefon i poczte
elektroniczna. Rzadko sg to spotkania

osobiste. Poza tym wystawiam faktury.

Jak wyglada moj dzien? Wstaje
okoto 8.30. Robie inhalacje, drenaz,
zazywam leki i jem $niadanie. Po-
rzgdkuje dom i wreszcie mam czas,
aby troche popracowad. Zazwyczaj
koricze o 15.00. Staram sie organizo-
wac sobie prace tak, aby mie¢ kilka
dni zupetnie wolnych.

Ogélnie bardzo lubie swoja pra-
ce, a najbardziej podoba mi sie, ze
sama mam wptyw na to, jak bedzie
ona wyglada¢. Spetniam sie w niej
zawodowo. | motywuje mnie do
wstania z t6zka. Bo sa dni, kiedy
budze sie rano, ubieram i maluje
tylko dlatego, ze musze wyskoczyc
na chwile i zatatwi¢ sprawy zwigzane
w firma. Gdyby nie praca, na pewno
bytabym bardziej zamknieta w domu
z choroba.

Dzieki niej moge poczuc sie jak
zdrowi rowiesnicy. Dla mnie od za-
wsze najwazniejsze byto to, aby mu-
kowiscydoza nie zawtadneta moim
zyciem. A praca w jakims stopniu daje
mi nad nig przewage. | bardzo mnie
rozwija. Na przyktad dzieki temu, ze
czesto uczestnicze w réznego rodzaju
szkoleniach i wyjazdach stuzbowych.
Sprawia mi to naprawde ogromng
radosc.

Co jest dla mnie najtrudniejsze?
Bariery architektoniczne. Sytuacje,
kiedy mam umowione spotkanie na
dang godzine, przyjezdzam i okazuje
sie, ze biuro klienta jest na trzecim
pietrze w bloku bez windy. W ta-
kich momentach rece opadaja... Ale
zawsze wtedy zbieram sie w sobie
i przemierzam dzielnie te stopnie ©.

Wiadomo, ze gdyby nie choroba,
mogtabym robi¢ znacznie wiecej,
szybciej sie rozwija¢, pracowac bar-

dziej efektywnie. Chodzi mi gtéwnie
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o mozliwosci fizyczne. Niestety, ale przez
czeste infekcje i stabsze dni nie jestem
w stanie zrobic¢ wszystkiego w terminie.

Na szczescie mam bardzo wyrozumia-
tych wspdtpracownikodw, ktérzy wiedza
o chorobie, a mimo to nie odczuwam
zich strony zadnej dyskryminacji. Nie jest
tez tak, ze wyreczajg mnie we wszystkim.
Pomagaja, ale bez przesady.

Gdybym tylko byta zdrowa, zmie-
nitabym swdj zawdd na taki, w ktérym
mogtabym podrézowac po $wiecie.
Chciatabym by¢ pilotem wycieczek albo
rezydentem. Mimo ze obecnie mdj stan
zdrowia jest dobry, to nie odwazytabym
sie na takg prace. Po prostu nie czutabym
sie bezpiecznie, przebywajac z dala od
moich lekarzy.

Co byto gtownym powodem podjecia
sie przeze mnie pracy? Nie bede ukrywac,
ze pienigdze. Kazdy wie, jak drogie jest
leczenie i rehabilitacja, i jak niska jest
renta w Polsce. Nie chciatam oszczedzac
na jedzeniu, ubraniach czy kosmetykach
dla siebie tylko dlatego, ze musze kupic
drogie leki. Ludzie czesto mysla, ze osoba
chora czy niepetnosprawna musi wy-
gladac i zy¢ skromnie, ale my, chorzy na
mukowiscydoze, tamiemy te stereotypy.
Dzieki temu, Zze pracuje, sta¢ mnie zaréwno
na kosmetyczke, jak i na leki.

W zwigzku z tym, Ze sama sobie jestem
szefem, nie musze martwic sie o zwol-
nienia lekarskie itp. Staram sie planowac
prace tak, aby uwzgledni¢ w niej wyjazdy
na kontrole czy leczenie.

Moim zdaniem praca z mukowiscy-
doza nie jest niczym ztym. Jest bardzo
dobrym rozwigzaniem. Pomaga odcigc
sie od problemdw zwigzanych z muko-
wiscydoza. Poznac zycie zinnej strony niz
szpital albo cztery sciany pokoju.

Nie kazdy tez wie, ze mozna pracowac,

nie tracac renty socjalnej, jesli przychod

nie jest wyzszy niz 70% przecietnego mie-
siecznego wynagrodzenia za poprzedni
kwartat (obecnie 3161,70 zt.).

Piotrek: Mam 39 lat i wyksztalcenie poli-
cealne. Jestem technikiem informatykiem.
Licencjatu z informatyki i ekonometrii,
niestety, nie obronitem. Zwyczajny brak
czasu.

Od o$miu lat, na poét etatu pracuje
w Fabryce Mebli Biurowych. Jestem tam
specjalistg do spraw marketingu. Oprécz
tego, od czerwca do pazdziernika, zajmuje
sie takze fotografig slubna. Robie zdjecia
na weselach. Jeden taki wyjazd to okoto
czternastu—dwudziestu godzin pracy.

Czym doktadnie zajmuje sie w fabry-
ce mebli? Odbieram maile od klientéw,
ktérzy potrzebujg materiatow marketin-
gowych w formie katalogéw czy prébek
ptyt meblowych. Dla kazdego z nich
przygotowuje paczke osobiscie, wedtug
okreslonego standardu. Obmyslam stra-
tegie marketingowe i konsultuje je z za-
rzadem firmy. Promujemy nowe systemy
meblowe, ktére zostaty obmyslone przez
nasz dziat techniczno-badawczy.

W wolniejszych chwilach prowadze
rozmowy z kontrahentami na temat
jakosci naszych wyrobéw i satysfakcji
klientow. Czesto zdarza sie, ze przyjmuje
takze krytyke, co daje nam wskazéwki do
lepszej pracy w przysztosci.

Jakwyglada moj dzien? Wstaje 0 4.45,
aby zdazy¢ z poranng toaleta, inhalacjami,
drenazem, zazyciem lekéw i sniadaniem.
O sibdmej odwoze zone do pracy i syna
do szkoty. Od 6smej do dwunastej jestem
w firmie. Po pracy odbieram syna i wra-
cam do domu. Robie inhalacje i drenaz,
a w miedzyczasie organizuje obiad, aby
zdazy¢ przed wyjazdem po zone. Okoto
16.00 jemy wspdlny positek. O 19.00 kolej-

ne inhalacje i fizjoterapia. W niektére dni
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Oscar ma dodatkowo angielskii judo, wiec
trzeba go tam zawies$¢ i pdZniej odebrad.

W soboty, gdy akurat mam wyjazd na
$lub, wstaje okoto 6.00 rano i po wszyst-
kich rytuatach zwigzanych z rehabilitacja
zjadam konkretne $niadanie, bo kolejny
positek bedzie dopiero na sali weselnej.
Sprawdzam i pakuje sprzet, po czym ru-
szam do panny miodej. Wracam okoto
czwartej nad ranem w niedziele. W tygo-
dniurobie zdjecie mtodej parze w plenerze.

Czy lubie swojg prace? Lubie. Bo dzieki
niej nie mam czasu na myslenie. A fotogra-
fowanie to dawka adrenaliny i endorfin.
Gdy nie pracuje, czuje niedosyt. Czego$ mi
brakuje. Poza tym zadowolony kontrahent
w firmie czy fzy radosci panny mtodej, gdy
odbiera zdjecia, to cos, co sprawia, ze czuje,
iZzmoja praca ma sens.

Mukowiscydoza nie przeszkadza mi
w pracy jakos szczegdlnie. Wszystko jest
kwestig organizacji. Wiem, ze sie jej nie
pozbede, wiec staram sie pogodzi¢ jedno
i drugie.

Moi wspdtpracownicy wiedzg o choro-
bie, ale nie traktuja mnie w zwigzku z tym
wyjatkowo. Mam wyrozumiatego szefa,
wiec zwolnienia lekarskie nie stanowig
zadnego problemu, a bywaty nawet i takie
po piec miesiecy.

Ogdlnie ciesze sie, ze pracuje, mam
czym zajac¢ gtowe i nie mam czasu na
zamartwianie sie i rozczulanie nad soba.
Ciesze sie, ze nie siedze w domu i nie roz-
myslam. Lubie otacza¢ sie ludZmii praco-
wac z nimi. To daje mi ogromna satysfakcje.

Moja rada dla wszystkich chorych jest
nastepujaca: nie béjcie sie wychodzi¢ do
ludzi. Nie bojcie sie pracy, jesli tylko po-
zwalajg Wam na to sity. Swiat nie konczy

sie na czterech scianach pokoju!

Teksty zebrala i opracowata

Marzena Piejko
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Maj pierwszy bal

W dniu 10 lutego 2018 r. w Rokiet-
nicy na Podkarpaciu odbyt sie cha-
rytatywny bal na rzecz chorych na
mukowiscydoze, na ktéry zostatam
zaproszona wrazzrodzing. Bal zostat
zorganizowany przez nowo zatozong
fundacje MUKOHELP.

Witam drogich czytelnikow! Jestem
Laura, mam 17 lat i zmagam sie z mukowi-
scydoza. Kiedy dowiedziatam sie, ze mam
okazje uczestniczy¢ w takim wspaniatym
wydarzeniu, bytam zaskoczona i bardzo sie
cieszyfam, ze w koricu moge w pewnym
stopniu sie zabawic, ale miatam tez obawy,
czy maj stan zdrowia w danym dniu bedzie
natyle dobry, bym mogta cho¢ na chwile za-
pomniec o chorobie i siedzeniu w domu.Od
4 lat mam nauczanie indywidalne. Wtedy nad
moim zyciem zaczeta przejmowac kontrole
mukodusicielka. W obecnej chwili czekam
na przeszczep ptuc. Nie mogtam doczekac
sie tej uroczystosci, robitam wszystko, by

dobrze sie czu¢ i méc choc przez chwile

Fot. Aleksandra Danko

tam posiedzie¢. A najbardziej cieszytam sie
ztego, ze zobacze, jak zaspiewa moja siostra
wraz z bratem, ktéry réwniez choruje na
mukowiscydoze. Przez caty tydzien zytam
tylko myslami o balu, zastanawiatam sie,
jaka sukienke ubiore, jak sie pomaluje i co
zrobie z wiosami.

Wreszcie nadszedt tak bardzo oczeki-
wany dzien. Od samego rana trwaty przy-
gotowania, by dobrze wyglada¢, ale tez
nie mogfam zapomnie¢ o codziennych
czynnosciach, takich jakinhalacjeidrenaze. ..
tonadal jest najwazniejsze. Gdy dotarlismy na
miejsce, bylam pod wrazeniem tak slicznego
dworku i wykwintnej restauradji. Weszlismy
do $rodka, pod scianami salizostaty wytozone
rzeczy do licytacji, w tym miedzy innymi
koszulka Roberta Lewandowskiego, brosz-
ka Beaty Szydto oraz narty Kamila Stocha.
Napis ,MUKOHELP" wykonany z balondw
umieszczono w centrum sali, a dookota
stato wiele przystrojonych stotéw. Okazato
sie, ze zasigdziemy przy okragtym stole z ar-

cybiskupem Adamem Szalem. Cieszytam

sie, ze bede miata zaszczyt go poznac. Bal
przebiegatbardzo wzniosle i ciekawie. Bylam
pod wrazeniem tego, jak wielkie i dobre serca
majg ludzie, ktérzy tam przybyli, by mdc cos
wylicytowac na rzecz fundadji. Bardzo spodo-
bat mi sie réwniez prowadzacy catej licytacji,
byt energiczny i zabawny, rozsmieszat gosci
swoim poczuciem humoru. Uczestnicy balu
byli elegancko i dostojnie ubrani, w piekne
dtugie suknie oraz koszule z krawatami. Nie-
samowicie podziwiam Panig Monike Bartnik
(prezes fundacji MUKOHELP) za odwage
w organizacji tak wspaniatego wydarzenia.

PoZnym wieczorem wrdcilismy do domu,
emocje powoli opadaty, a ja czutam sie bar-
dzo zmeczona, jednak byto warto. Taki bal
mogtby sie juz nigdy nie powtdrzy¢, wiec
trzeba korzystac z zycia, ile sie tylko da, jak
tylko sie dobrze czujemy! Niemniej jednak
zrozwaga. Choroba nas nie bedzie ogranicza-

ta, jezeli tylko bedziemy tego bardzo chcielil

Pozdrawiam serdecznie!

Laura Danko
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Pierwszy raz na snowboardzie — moje
wrazenia

Witajcie! Dawno nie pisatam nic do,Muko-
wiscydozy’, ale od jakiegos$ czasu zbieratam
sie, zeby ,powrécic”. Ciekawa zas wydata mi
sie tematyka sportéw ekstremalnych, z ktdrg
sie ostatnio zetknetam. Chodzi tu oczywiscie
0 sporty zimowe, a mianowicie snowboard.
Juz wczesniej spotkatam sie ze spor-
tami zimowymi. JezdZe na nartach od
CO najmniej szesciu lat, jest to zajecie
niezwykle przyjemne i emocjonujace —
po tym, kiedy tylko ztapie sie odrobine
wprawy. W tym roku jednak postanowi-
tam zmierzyc sie z nowym wyzwaniem.

Pierwszym, co nalezy zaznaczyc, to fakt, iz

jazda na desce rézni sie znacznie od jazdy
na nartach czy czymkolwiek innym. Nie
przypomina to nawet surfingu, gdyz nogi
sg przypiete do pojazdu, co z poczatku
jest uczuciem dos¢ krepujgcym i potrzeba
czasu, by sie do tego przyzwyczai¢. Ma-
newry wykonuje sie catym ciatem, przede
wszystkim za$ biodrami. Jedynie rece nie
graja tu wiekszej roli, bo uzywamy ich tylko
do amortyzowania upadkéw, ktore jednak
poczatkujacym zdarzajg sie dos¢ czesto ;-).
Nogi musza by¢ stale ugiete, a balansowa-
nie — przenoszenie ciezaru Ciataz palcow na
piety — jest umiejetnoscig niezbedng, cho¢
wcale niefatwa.

Pierwszym krokiem do rozpoczecia jazdy
jest wypozyczenie deski. Dobrze wiedzie¢
WOWCZas, czy jest sie prawo- czy lewonoz-
nym, bo serwisant na pewno zapyta, na
ktorg noge wydac deske. Jesli nie jest sie
jednak pewnym, to nic nie szkodzi, bo na
pewno kazdy przekona sie o tym podczas
jazdy - tak byto réwniez w moim przypadku.

Jadac —w zaleznosci od ktérej strony bedzie

wygodniej skreca¢ —fatwo sie o tym przeko-
nacinastepnym razem wybrac dobrg deske.

Kolejnym krokiem jest nauka balansu,
7eby w miare dobrze trzymac sie na nogach,
ihamowania. Tutaj moze wydarzyc sie wiele
upadkéw, wiec od razu wspomne o tym, co
dla poczatkujacego najwazniejsze — niewaz-
ne, ktéry raz upadniesz — NIE PODDAWAJ
SIE! Kazdy snowboardzista musiat to przejs¢
i zTobg nie bedzie inaczej — dziesiatki, setki
upadkéw. Lezacy snowboardzista to na
stoku czesty widok. Ale wiadnie to, ze po tym
dwudziestym upadku wstajesz, otrzepujesz
sie i jedziesz dalej, czyni Cie silnigjszym,
budzi szacunek i sprawia, ze jeste$ coraz
lepszym jezdzcem. Tu na poczatkowym
etapie naprawde warto wzig¢ instruktora,
przynajmniej na godzine — jak ja — ktory
pokaze Ci podstawy, wykaze zrozumienie
i zacheci. | nie ma co sie przy nim wstydzi¢
swojego braku umiejetnosci—on tez przez
to przechodzit. Pamietaj, ze jedynie Twoj
updr jako poczatkujagcego moze wzbudzi¢
szacunek innych.

Kolejna podstawowag umiejetnoscia jest
skrecanie. Jakmaonowygladac, najlepiej pod-
patrze¢ od ludzi na stoku lub z filmdw w sieci.
Najwazniejsze, o czym trzeba pamietad, to:
- przy skrecaniu obcigzy¢ tylng noge,
a przednia odcigzy¢ — tylko wtedy uda
Ci sie ja zarzuci¢ w dowolnym kierunku,
« jadac przodem do stoku, jedzie sie na
pietach, a tytem — na palcach, przy moc-
no ugietych kolanach, jest to chyba naj-
trudniejsza umiejetnos¢ podstawowa,
- i pamietaj — jadac tytem NIGDY NIE PRZE-
NOS CIEZARU CIAtA NA PIETY. Bedzie to
skutkowac bardzo bolesnym i niebezpiecz-

nym upadkiem na plecy, ktéry mnie na
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szczescie jeszcze nigdy sie nie przydarzyt,

ale podobno nie mam czego zatowac.

Sprawa upadkéw @

Upadanie to na desce bardzo wazna umie-
jetnosc i trzeba byc na nie gotowym. Mnie
kos¢ ogonowa boli do tej pory, mimo ze
ostatni raz jezdzitam trzy tygodnie temui (li-
CZ3ac moment powstania tego tekstu). Jest to
jednak bdl do przezycia — pod warunkiem, ze
bedzie sie upadac bezpiecznie. Jak? Najlepiej
upadaj na tytek i z jak najnizszej wysokosci
— staraj sie nie rozpedza¢ ponad miare swo-
ich mozliwosdi, jesli tak sie stanie — zawsze
lepiej jest przewrdcic sie na tytek, niz stracic
kontrole nad deskg i zrobic sobie krzywde.
Jadac tytem, zawsze padaj na kolana—nigdy

do tytu.

Sprawa wyciaggow

Jako ze, jak wspominatam, jestem dopiero
poczatkujaca i moje rady wynikajg tylko
Z mojego doswiadczenia, duzo na temat
jazdy wyciggami poradzi¢ nie moge, bo
sama tego jeszcze nie rozpracowatam. By
z nich korzysta¢, dobrze jest nauczyc sie

jechac zjedna noga wypieta. Jedli jeszcze sie

Pasje, doswiadczenia, refleksje

tego nie potrafi, na krzesetkach warto wypiac¢
deske catkowicie i trzymac jg obok siebie.
Na orczyk jeszcze jednak nie wsiadfam, wiec

podobno najgorsze dopiero przede mna ;).

Teraz troche historii

Sportten liczy sobie dopiero okoto pétwieky,
co byto dla mnie matym zaskoczeniem. Za
poczatek snowboardingu mozna uznac rok
1965, kiedy Sherman Poppen potaczyt dwie
narty, tworzac ,snurfera’; pdzniej pomyst byt
rozwijany przez innych wynalazcéw, az do
czasu, gdy Tom Sims zbudowat pierwszy
znany nam snowboard.Wiosng 1981 r.odbyt
sie w Leadville (Colorado, USA) pierwszy na
Swiecie konkurs snowboardowy. Zwyciezyt
wiasnie Tom Sims. Niestety, wkrotce potem
wiadze amerykanskie i towarzystwa ubezpie-
czeniowe zakazaty snowboardzistom korzy-
stania zwyciggdw i tras narciarskich. Jednak
dla tych, ktérzy zdazyli juz sprobowad, nie
byto drogi odwrotu. Rozpoczeto sie mo-
zolne, wielogodzinne wchodzenie z deska
na upatrzony szczyt i tak wiasnie powstat
,hiking” Trudnosci, jakie stanety na drodze
pierwszych snowboardzistow, zmusity ich

do walki o swoje prawa. Pierwsza organi-

zacja snowboardowa powstata w 1982 r.
(o dziwo) w Japonii. Wkrotce sport roz-
przestrzenit sie na innych kontynentach,
aw 1998 r. zawitat na olimpiadzie, na ktérej
mozemy ogladac go nawet w kilku stylach.
Nie jest to sportfatwy, ale na pewno bardzo
emocjonujacy i ciekawy. Warto nie znieche-
cac sie poczatkowymi niepowodzeniami
i prébowac do skutku. Na pewno uczy to
determinadjii wytrwatosci. Satysfakdjiifrajdy
7 pierwszego czystego zjazdu nikt Wam nie
odbierze — to wspaniate uczucie! Snow-
boardzisci nie dos¢, ze czujg sie swietnie,
jadac na swoim jednosladzie, czesto tak tez
wygladaja. Mozna ich tatwo odrézni¢ na
stoku po specyficznym stylu ubierania. Kiedy
sie troche podszkole, tez z checig zafunduje
sobie dtuga kurtke, snowboardowe spodnie
i kolorowg deske ©.

Poki co jednak mam nadzieje, ze kogos
zainteresowatam i zachecitam do sprébo-
wania czegos nowego. Wszystkim zycze

powodzenia i serdecznie pozdrawiam!

Katarzyna Kaczmarek
Zrédia:
https://z-ne.pl/s,menu,1628 historia.ntml
https://pl.wikipedia.org/wiki/Snowboarding

—

Fot. 1-3 z archiwum autorki
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Przygoda Justynki z fitnessem

Justynki przygoda z uczestnictwem
w zajeciach fitness rozpoczeta sie w I,
klasie szkoty podstawowej. Wtedy byty
to tylko zajecia zumba kids, prowadzone
przez Matgorzate Szkietke z Sport&med.
Bardzo szybko dostalismy od Pani Mat-
gorzaty informacje, ze Justynka $wietnie
odnajduje sie na zajeciach, szybko za-
pamietuje ukfady i widac, jakg zumba
sprawia jej radosc. Postanowilismy,
ze skoro dla naszej cérki zumba jest
taka super zabawa, a przy okazji jest to
tez $wietny trening interwatowy pod
przykrywka ukochanego przez Justy-
ne tanca, to tym bardziej bedziemy ja
wspierac i pomagac, by dalej cieszyta
sie tancem.

Pierwszy raz Justyna wraz z dwiema
kolezankami wzieta udziat w szkolnym
,Mam talent”w piatej klasie, wtedy jed-
nak nie zdobyty Zadnej nagrody, ale gdy
po roku wystartowata sama, to juz zdo-
byta pierwsze miejsce. W miedzyczasie
pojawity sie tez zajecia jumping frog dla
dzieci, ktorych oczywiscie Justyna nie
mogta opusci¢. Poza zajeciami w Spor-
t&med nasza corka jezdzita rowniez na
rowerze, nauczyta sie jezdzi¢ na nartach,
a takze (jej najnowsza pasja) na rolkach.

Gdy zobaczytam informacje Ze jest
rekrutacja do programu PTWM Spor-
towa rehabilitacja chorych na muko-
wiscydoze, zatowatam, ze przegapitam
termin zgtaszania uczestnikdéw, ale tego
samego dnia na FB zostat zamieszczo-
ny komunikat, ze zostat wydtuzony
termin sktadania dokumentéw, wiec
nie ogladajac sie na nic, wypetnilismy
zgtoszenie. Po kilku dniach od wystania
dokumentow odebratam telefon, ze jak

najbardziej Justynka sie kwalifikuje na

program, ale, niestety, nie ma w Rawiczu
rehabilitanta-fizjoterapeuty, ktéry mogt-
by poprowadzi¢ ten program. Wtedy od
razu pomyslatam o Pani Matgorzacie,
ktéra tak od poczatku wspiera Justynke.

Udato sie.

Program umozliwit Justynie regu-
larne uczestnictwo w zajeciach, ktére
uwielbia (tj. zumba i jumping frog),
ale takze w dodatkowych ¢wiczeniach
usprawniajacych na sitowni, ktére po-
prawiaja jej sylwetke, usprawniajg uktad
oddechowy i zwiekszajg jej apetyt, a co
za tym idzie stymulujg wzrost wagi ciafa.

Poréwnujac wyniki z poradni w okre-
sie od wrzednia do grudnia 2017 r,
Justyna przybrata okoto 6 kg, urosta
niecate 5 cm, poprawita spirometrie,
a co najwazniejsze obraz ptuc RTG z li-
stopada 2017 r. jest lepszy w poréwna-
niu z badaniem z grudnia 2016 .

Uczestnictwo w dodatkowych zaje-
ciach wymusito na naszej corce wieksza
dyscypline, poniewaz kazdego dnia,
chcac zdazy¢ do szkoty na 7.40, musi
wstac 0 5.30, by zrobi¢ inhalacje, drenaz,
zjes¢ sniadanie i przyjac leki, a na zajecia
zzumby czy frogi idzie juz po wieczor-
nej inhalacji z soli i drenazu, poniewaz
zajecia zaczynaja sie 0 20.00. Dzieki pro-
gramowi i radosci, jakg Justyna odczuwa
na tych zajeciach, skoriczyto sie nasze
cowieczorne proszenie, by w koncu
zaczeta wieczorng inhalacje i drenaz.

Nawet po zakonczeniu programu
bedziemy motywowac Justyne do dal-
szej pracy na zajeciach z Panig Matgorza-
ta, poniewaz widzimy, jak dobroczynny
wplyw ma sport na stan zdrowia naszej
Mukolinki Justynki.

Kinga i tukasz Kaczmarkowie

Fot. 1-2 z archiwum autorki
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Sosnowiec — moj pierwszy raz...

Zaczeto sie jak zawsze. Wstajesz rano
i zastanawiasz sie, jak nabrac¢ powie-
trza. Czujesz, ze wszystko jest zatkane,
probujesz ztapa¢ oddech i juz wiesz, ze
cos jest nie tak. Kolejna infekcja. Trzeba
zebrac sie do lekarza i zobaczy¢, co
tam w ptucach gra. Po odwiedzeniu
cudownej Pani doktor dostaje Augu-
mentin, standardowo. Po kilku dniach,
gdy antybiotyk, inhalacje, drenaze i inne
cuda nie dziafaja, ide na kolejna wizyte.
Za kazdym razem mam ciarki, gdy stysze
drukarke, drukujaca skierowanie do
szpitala. Wiem, ze dla mnie jako osoby
petnoletniej znowu to bedzie szukanie
miejsca po catej Polsce. Po wybraniu
numeru telefonu,mojego rejonu” sty-
sze: ,Nie ma miejsca, prosze szukac
na wtasna reke”. Co teraz? Zaczyna sie
telefonowanie, szukanie miejsca, gdzie
mogliby mnie potozy¢ na oddziat, ktéry
odpowiednio zareaguje, bo przeciezja
nie moge caty czas leze¢ w szpitalu -
corka czeka na mnie w domu. Dzwonie
do PTWM, pytam najcudowniejszego
Dawida, czy ma jakis numer do So-
snowca, gdzie zostat otwarty nowy
oddziat dla chorych dorostych. Kolejny
telefon wykonuje juz do Sosnowca i po
chwili wiem, ze jest nadzieja. Nakreslam
sytuacje, a Pan doktor mowi, ze rozumie
i prosi przyjechac. Dodaje jeszcze, ze aby
ominac¢ izbe przyjec i nie siedzie¢ wérdd

zarazkdw, mam przejs¢ przez SOR.

Nastepnego dnia wyruszytysmy
z mojg mama do magicznego miasta
zwanego Sosnowiec ©. Gdy dotartysmy
na miejsce, wszystko poszto gtadko.
W SOR-ze od razu puscili nas dalej,

zebym byta odseparowana od reszty.

Fot. z archiwum autorki

Po dokonaniu formalnosci zwigzanych
z przyjeciem pojechatysmy na gore.
Nowy oddziat miesci sie na 10 pietrze.
Piekna plansza i strzatka w prawo ukazu-
je,pododdziat mukowiscydozy” Od razu
pojechaty$my na sam koniec korytarza,
Pani pielegniarka otworzyta przedostat-
nie drzwi i moim oczom ukazat sie pokoj
wielko$ci normalnej kawalerki. W tym
przestronnym pokoju z umywalka stato
tézko, szafka, lodéwka i szafa na ubrania
wierzchnie. W pokoju miatam réowniez
toalete z prysznicem. Wszystko nowe,
jakby tydzien temu budowlancy stad
wyszli. Dalej byto standardowo. Przyszta
Pani doktor prowadzgca i zebrata szcze-
gotowy wywiad, poprosita o karty wypi-
sow zinnych pobytéw iinne niezbedne
informacje, m.in. jakie leki przyjmuje,
jakie inhalacje wykonuje, jak sie czuje
i czego oczekuje. Po przejrzeniu mojej
,Ciekawej"dokumentacji lekarze podjel
leczenie antybiotykami. Oczywiscie byt
problem z zatozeniem wenflonu. Gdy
poprositam o zatozenie centralki, Pani

doktor nie odwodzita mnie od tego

pomystu, widziata, ze po 16. prébie
wktucia sie w zyte mam dosyc i jestem
zZmeczona, ze nic z tego nie bedzie. Jak
miato by¢ tak byto, wszystko odbyto sie
na mojej sali, nie musiatam nigdzie wy-
chodzi¢. Leczenie trwato standardowo
2 tygodnie, podczas ktérych prawie
nie wychodzitam poza obreb moje-
go pokoju, a wszystkie badania, jakie
mozna byto, wykonywano miw pokoju,
do reszty kazali mi zaktada¢ maskiiod
razu wchodzitam na badania, zeby nie
przebywac na korytarzu. Czutam sie
zadbana z kazdej strony i nie narazona
na dodatkowe zarazki. Kazdego dnia
przychodzity panie sprzatajace i dezyn-
fekujace sanitariat, codziennie, a nawet
dwa razy dziennie miatam obchdéd
lekarski. Pielegniarki pytaty, czy czego$
potrzebuje albo czy moga mi jako$
pomaéc. Kazdy wchodzac do mojego
pokoju, dezynfekowat rece. Sniadania,
obiady, kolacje miatam dostarczane do
pokoju, talerze po positkach rowniez
ode mnie zabierano. Panie pielegniarki
i nie tylko bardzo pilnowaty tego, aby
nikt do nas bez potrzeby nie wchodzit
ani zebysmy my nie wychodzili (na
oddziale byto nas troje chorych na
mukowiscydoze). W moim odczuciu
caty pobyt byt o niebo lepszy niz te,
ktére odbywatam dotychczas na innych
oddziatach, od czasu mojej petnoletno-
$ci. Bardzo wazne jest, aby rozmawiac
z lekarzami, oni nas nie znaja i dopiero
ucza sie naszego przypadku. Jedno
wiem na pewno, gdy bede potrzebo-
wata hospitalizacji, moge tam wrécic

i sie nie stresowa¢ ©.

Aleksandra Gwadera
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Pielgrzymka na Jasna Gore

Pomyst Pielgrzymki na Jasng Gére zrodzit
sie z rozmow z rodzicami naszych cho-
rych. Czesto w naszym biurze Towarzy-
stwa pojawiajg sie osoby chore lub ich
rodzice, dzielgc sie swoimi trudnosciami
zwigzanymi z chorobg. Mimo iz staraja
sie zy¢ jak najbardziej,normalnie’, to cze-
sto styszymy, ze choroba tak bardzo ich
przytfacza, ze staje sie zupetnym centrum
ich zycia. A gdy przychodzi moment, ze
nie maja juz czasu i sit na zaspokojenie
swoich podstawowych potrzeb, to cze-
sto doswiadczajg zupetnej bezsilnosci
i wtedy maja jeszcze mniej sit do walki
z codziennym trudem choroby.

Wiele oséb dzieli sie rowniez doswiad-
czeniem wiary, ktére pomaga im czerpac
sity z nadziei zanurzonej w Bogu i zawie-
rzeniu codziennych trosk Maryi. Z tych
wiasnie rozméw zrodzit sie pomyst wspol-
nej pielgrzymki, modlitwy, wzajemnego
wsparcia, a takze warsztatow psycholo-
gicznych. Najtrafniejszym terminem okazat
sie nadchodzacy Ogdlnopolski Tydzien

Mukowiscydozy. | tak w dniach 3—4 marca

2018 r. ponad 30 rodzicéw z catej Polski
i pracownikow PTWM oddziat Gdansk

uczestniczyto w pielgrzymce na Jasng
Gore oraz warsztatach psychologicznych
,Mukowiscydoza w centrum — czy tak ma
byc¢? Wsparcie psychologiczne w walce
z chorobg” Opieke duchowa pielgrzymiki
oraz konferencje poprowadzit dla nas ks.
Wojciech Bartoszek - Krajowy Duszpasterz
Apostolstwa Chorych. Rodzice przygoto-
wali akt zawierzenia Maryi, ktéry zostat
uroczyscie odczytany podczas mszy swietej
w kaplicy cudownego obrazu przez pania
Anie Gatke, jedng z mam.

Wspolnie spedzony czas, modlitwa,
prowadzone rozmowy i warsztaty przy-
pomniaty nam, ze takie spotkania s3
bardzo potrzebne i owocne. Zrodzita
sie m.in. inicjatywa zaproszenia innych
rodzicow do wigczenia sie do Rézanca
Rodzicéw w intencji wynalezienia leku
na mukowiscydoze oraz poprawy wa-
runkoéw opieki. Po pielgrzymce podjeto
réwniez bardzo konkretne dziatania
w kierunku uznania $w. Siostry Faustyny
Kowalskiej patronka oséb chorych na
mukowiscydoze. Ufamy, ze na kolejnej
pielgrzymce w marcu 2019 r. bedzie nas
jeszcze wiecej — serdecznie zapraszamy.

Aneta Puszko

A oto kilka wspomnien uczestnikow:

Spotkanie 0séb walczqcych zmukowiscy-
dozgq, ktére odbylo sie na Jasnej Gdrze, byto dla
mnie, i mysle, ze i dla innych, wazne — warto
byto na nim by¢.

Byfo to dla mnie pierwsze spotkanie
7 ludzmi walczqcymi z tq samq chorobq
u swoich bliskich. Mozna byto wymienic
miedzy sobq zdania na temat choroby. To, co
bardzo mnie umocnito, to zawierzenie choro-

by Matce Bozej Czestochowskiej. Grono 0s6b

Jacy jesteSmy?

L Y

Fot. Biuro Prasowe Jasnej Gory

uczestniczqcych w konferengjito bardzo mili
ludzie, z ktérymi chce sie spotykac. W takich
spotkaniach cztowiek nabiera wiecej sity, zeby
walczyc z tq potworng chorobg, zachecam
innych do wigczenia sie do kolejnych takich
wydarzen. Spotkania takie warto organizo-

wac nawet co pot roku.
Wiestaw - tata 5-cio miesiecznej
Alicji

Spetnito sie moje marzenie, o ktérym gfo-
snozaczetam mowic w zesztym roku —wyjazd
naJasnq Gore. To, czego tam doswiadczytam,
nie da sie tak prosto opisac, trzeba to prze-
zy¢. Modlitwa do Matki Boskiej i spotkanie
zinnymi rodzicami dzieci chorych napetnity
mnie na nowo wiarq i nadziejq, ze bedzie
dobrze. Wtym Swietym miejscu odnalaztam
odpowied? na wiele nurtujqcych mnie pytari.
Dziekuje Bogu, ze mogtam w tym uczestni-
czyc razem z innymi rodzicami. Dziekuje Ci
Mateczko za Twaq opieke i blogostawieristwo.

Beata - mama 14-letniej Wiktorii

Kilka lat temu byta u mnie w parafii
peregrynacja obrazu Matki Bozej Czesto-
chowskiej. Podczas uroczystosci w gtebi

serca obiecatem Matce Bozej, Zze chociaz
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Akt Zawierzenia

Uty Waleragyeh ¢ Mukowheydues
Muler Hobej Cagatochawskis]
Eordilewe) Roaladn, Krdlowe] Palskl,

Jeszcze raz w moim zyciu przybede na Ja-
snq Gore, aby pokfonic sie Jasnogdrskiej
Madonnie. Pragngtem to uczynic¢ wintendji
mojej ukochanejRodziny, a przede wszystkim
chorej na mukowiscydoze Anielki. Przez
te lata nie miatem takiej sposobnosci, bo
mieszkam od Czestochowy bardzo daleko.
Niedawno otworzytem e-maila od PTWM
oddziat Gdansk, a w nim przeczytatem, iz
Towarzystwo zaprasza na pielgrzymke osoby
zwiqzane zchorymina mukowiscydoze.,,To
Jjest znak!” — wykrzykngtem do swojej zony
idzieci. Azona mdéwi., o jed?" Bardzo sie ucie-
szytem, Ze Zona tak podeszta do tej sprawy,
gdyz nie lubj, jak opuszczam prég naszego
domu. Natychmiast zgfositem sie i zostatem
zakwalifikowany. Jestem wdzieczny Bogu
i PTWM Gdarisk, ze mogtem uczestniczy¢
w tej pielgrzymce. Najwiekszq wdziecznosc
czuje za uczestnictwo w Apelu Jasnogdrskim
w sobote przed samym obrazem Czesto-
chowskiej Pani. W tym wiasnie czasie od-
datem w opieke Matce Bozej mojq Rodzine,
a przede wszystkim mojq najdrozszq corke
isynka oraz siostre, ktdra przeszta niedawno
powaznq operacje. Ufam, iz mimo trudu,
Jjakina co dzieri dziele z mojg zong w walce
zmukowiscydozq, BAg jest przy nas wraz ze
Swojq Matkg, Jasnogdrskq Krélowgq.
Krzysztof - tata Anielki
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Gdy pisatam akt zawierzenia Matce
Najswietszej, chyba nie do korica zdawa-
fam sobie sprawe z powagi tego wyda-
rzenia. Moje mysli byty bardziej skupione
natym, ze w matej grupie w zaciszu sank-
tuarium w obecnosci rodzicéw, ksiedza
i Matki Bozej zawierzymy sie pod Jej opieke.

Atu taka niespodzianka, kleczqc przed
obrazem najcudowniejszej Matki na Swie-
cie, wraz ze wszystkimi osobami uczestni-
czqcymi w tej mszy swietej, ktdre upadty
na kolana, by razem ze mnq wiqczy¢ sie
w akt zawierzenia, poczutam duzq site
wspdlnoty, ale jednoczesnie ogromnq
odpowiedzialnos¢ w jakims sensie za te
wszystkie osoby, ktére ofiarowatam, szcze-
gdlnie chorych na mukowiscydoze. Wcze-
sniej zadawatam sobie pytanie:,Dlaczego
znalaztam sie w Zarzqdzie PTWM, po co,
w jakim celu”? Teraz jestem przekonana,
Ze to Boze dziatanie, a ja jestem tylko
narzedziem w Jego rekach. Wiem, ze to
nasze spotkanie na Jasnej Gorze bedzie
dobrym poczqgtkiem, pewnego rodzaju
gtosng manifestacjq i przynaleznosciq
do Boga — tak, my tez jestesmy, wierzy-
my i modlimy sie. Wielu z nas sie modli
0 zdrowie swoje, swoich rodzin, 0s6b cho-
rych w domu i codziennie powierza tyle

spraw Bogu, uwielbiajqc Go, dziekujqc

i proszqc, by pomagat nam, wspierat
nas i byt zawsze z nami, a szczegdlnie
w trudnych chwilach. A teraz mozemy
zrobi¢ to razem. Razem powierzylismy sie
opiece Matki Najswietszej, razem bedzie-
my prosic, by Matka Boza wstawiata sie
za nami u swojego Syna Jezusa Chrystusa
i przez Swojg mitos¢ do ludzi wyprosita
uzdrowienie i przemiane serc rodzicow
iopiekunéw chorych na mukowiscydoze.
O swiatto Ducha Swietego dla naukow-
céw w postaci obfitych Jego daréw, by
wynaleziono skuteczne lekarstwo na
mukowiscydoze. Wiem, ze pomyst, ktéry
juz dawno sie zrodzit, by podjq¢ modlitwe
zywym rozaricem, w tej intencji wreszcie
sie spetni. Owocem tych rekolekcji bedzie
swiadomie podjeta inicjatywa modlitwy
rézanicowej. Wierze, ze modlitwy ofia-
rowane z serca przyniosq pozytywny
skutek. Jezus zawsze okazywat Swoje
mitosierdzie i uzdrawiat chorych. Wierze,
ze nam réwniez moze pomaoc. W sank-
tuarium na Jasnej Gorze, gdy wejdzie
sie do srodka, w zaciszu wysokich Scian
petnych przeslicznych malowidet mozna
zobaczyc, a nawet ustyszec, gdy oddamy
sie w petni Maryi, ogrom cudow, ktdre
sie wydarzyty za Jej wstawiennictwem

od poczqtku historii Polski az do teraz.
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I cho¢ cuda zawsze pozostang ogromnq
tajemnicq, tak jak Zmartwychwstanie
Pana Jezusa, zawsze bedq. Pan Jezus po-
wiedziat:, Proscie, a otrzymacie, pukajcie,
aotworzq Wam’ My tez prosimy i pukamy,
i gteboko wierze, ze nasze prosby zosta-
ng wystuchane, jak tylko z catego serca
oddamy sie Jezusowi i Maryi i powiemy:

Jezu Ty sie tym zajmij”

Gdy zegnatam sie z Maryjq, nie mo-
gtam oderwac wzroku od Jej obrazu.
Wizerunek Jej smutnej twarzy z Dzieciqt-
kiem na reku przypominat mi nas, gdy
cierpimy, patrzqc na naszych chorych; izy
ptynety mi po policzkach. Wszyscy poszli,
aja nie mogtam ruszyc sie z miejsca, mimo
ogromnego wzruszenia i tez poczutam

nieskoriczong mitos¢ Matczyng, takg, ktdrej

Jacy jesteSmy?

nie da sie opisac stowami, ziemskimi sfo-
wami. Czutam sie tak bezpiecznie, jakbym
byta w Jej ramionach. | cho¢ rozstania sq
zawsze smutne, to wiem, ze to rozstanie
byto tylko chwilkq, zmiang miejsca, ktére
musiatam zostawi¢, a Maryja jest i bedzie
ze mnq, nazawsze, i zawsze bede czuta Jej
obecnosc i mitose.

Ania - mama 13-letniego Grzegorza

Zasady postepowania w dozylnej
antybiotykoterapii w Niemczech

A wiasciwie: Sposob postepowania dla
pacjentéw w ambulatoryjnej, dozylnej
antybiotykoterapii (niem. Vorgehensweise
fiir Patienten mit ambulanter intravendser
Antibiotika-Therapie) — tak w ttumacze-
niu z jezyka niemieckiego nalezatoby
przedstawic tytut czterostronicowego
opracowania, o ktébrym wspominatem

w moim poprzednim artykule zamiesz-

czonym w magazynie ,Mukowiscydoza”
(nr 49/2017, s. 32-35). Wtedy to opisa-

tem praktyczne aspekty funkcjonowania

F

dozylnej, domowej antybiotykoterapii
w Niemczech i raczkujacg jeszcze for-
me takiej metody leczenia w przypadku
chorych na mukowiscydoze w Polsce,
mimo istniejacych ku temu odpowiednich
przepisow.

W obecnym wydaniu biuletynu
przedstawie szerzej wspomniane wy-
Zej opracowanie wraz z odpowiednimi
wyjasnieniami i komentarzami do niego.
Dokument ten jest czescig postepowa-

nia zwigzanego z wyjsciem pacjenta ze

Zdj. 1. Plastikowe butelki z antybiotykiem (fot. 1-3 z archiwum autora)

szpitala (chodzi tu o oddziat leczenia
mukowiscydozy) i jego praktyczne-
go przygotowania do samodzielnego
podawania sobie antybiotykdéw droga
dozylna. Mimo iz tytut odnosi sie do
dozylnej antybiotykoterapii ambulato-
ryjnej, czyli majacej miejsce w szpitalu,
to zawarte w tym krotkim opracowaniu
zasady obowiazuja réwniez w przypad-
ku takiej samej antybiotykoterapii, ale
prowadzonej w domu.

W duzym skrocie dokument ten
zawiera wyszczegolnienie tego wszyst-
kiego, czego pacjent nauczyt sie podczas
pobytu na oddziale. Sktada sie z 5 czesdi,
w ktérych krok po kroku opisano sposéb
postepowania zwiazany z: przygotowa-
niem miejsca pracy i organizacja, higie-
ng zwigzang z podaniem antybiotyku,
potrzebnymi materiatami (srodkami),
samym podaniem antybiotyku, jego
zmiang oraz zakonczeniem infuzji.

Dla wyjasnienia przypomne jeszcze,
7e metoda podania antybiotyku drogg
dozylng nie ma nic wspdlnego ze znana
wszystkim chorym kropléwka ani pom-
pa infuzyjna. W przypadku domowego,
dozylnego przeleczenia, miatem do

czynienia z plastikowymi buteleczkami
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Zdj. 2. Zestaw kranikéw tréjdzielnych z drenem

(0 pojemnosci 100 ml oraz 250 ml) wy-
petnionymi roztworem z antybiotykiem
- jak widac¢ to na zafgczonym zdjeciu
nr 1. W dokumentach wymieniane sg
one pod nazwg ,Intermate”. Ja za$ dla
uproszczenia w niniejszym tescie bede
uzywat zamiennie nazw butelka lub
pojemnik. Przejde zatem do szczegotow

opracowania, o ktérym tu mowa.

Pkt. 1 - Przygotowanie

miejsca pracy i organizacja

- Antybiotyk nalezy wyjac z lodowki
na 8 godzin przed jego podaniem.
Antybiotyk, ktéry trzeba podac rano,
mozna zlodowki wyjac dzien wczedniej
wieczorem. Jedli lek jest zbyt chtodny,
0znacza to, ze czas od wyjecia z loddwki
do jego podania byt za krotki.

« Porownaj etykiete naklejong na butelce
zantybiotykiem z planu terapii (nazwa
leku, nazwisko pacjenta, data i godzina

podania).

Pkt. 2 - Higiena

- Zwracac zawsze uwage na sterylne wa-
runki pracy.

« Zwraca¢ uwage na czas dziatania srodka
dezynfekujacego.

- Uzywac wystarczajacej ilosci srodka de-
zynfekcyjnego.

« W przypadku gdy antybiotyk podaje
osoba trzecia, powinna ona pracowac
w jednorazowych rekawiczkach.

- Starac sie pracowac w czystym otoczeniu.

+ W pomieszczeniu, w ktérym podaje
sie antybiotyk, nie powinny przebywac
zwierzeta domowe.

« Zawsze powinno sie pracowac (tj. poda-
wac antybiotyk) w tym samym miejscu’.

- Zdja¢ bizuterie z rak i przedramion (ze-
garki, pierscionki, bransoletki).

W mukowiscydozie higiena jest
jedna z podstawowych rzeczy, na jaka

powinno sie zwraca¢ uwage w trakcie

"'Chodzi o to, zeby nie podawac go raz w kuchni
na stole, raz na kanapie itd. (przypis autora).

szeregu czynnosci, ktére wykonywa-
ne s zaréwno przez samych chorych,
jak i przez osoby trzecie. Tak tez jest
w przypadku drugiego punktu, ktéry
pokrotce przedstawia pewne aspekty
zwigzane z higiena i czystoscia, na jakie
nalezy zwrdécic szczegdlina uwage, przy-
gotowujac sie do podania antybiotyku
droga dozylna.

Pkt. 3 - Potrzebne materiaty

(srodki)

- Butelka z antybiotykiem.

- Sterylne kompresy (10x 10 cm) = 1-2
sztuki.

- Srodek do dezynfekgji w ptynie.

- Srodek do dezynfekcji w sprayu.

- Strzykawki (10 ml) — 2-3 sztuki.

- SOl fizjologiczna (0,9%) — 2-3 plasti-
kowe dziesieciomililitrowe amputki.

- Igty do strzykawek — 2-3 sztuki.

- Kranik trojdzielny z drenem (o czasie

uzytkowania 96 godzin) lub
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- Czerwony korek do wenflonu z dre-
nem (czas uzytkowania: 24 godziny).

- Bandaz elastyczny.

- Niejatowe rekawiczki (w razie po-
trzeby).

- Pojemnik na $mieci.

- Osobny pojemnik na zuzyte igty.

- Strzykawke z heparynga (w razie po-
trzeby i stosownie do zalecenia).

- Plaster wtokninowy na rolce (w razie

potrzeby).

Jak wida¢, srodkéw wymienionych
w punkcie trzecim jest sporo, a ich
liczba wynika scisle ze specyfiki pro-
wadzenia domowej dozylnej antybio-
tykoterapii. Mam tutaj na mysli przede
wszystkim ilos¢ antybiotyku, jaka cho-
ry bedzie w ciggu dnia przyjmowat.
Im wiecej — tzn. im wiecej butelek
z antybiotykiem jest to podania — tym
wieksza bedzie automatycznie ilosc
potrzebnych do wykorzystania $rod-
kow, o ktérych mowa w tym punkcie.

Mysle, ze wyjasnienia moze wyma-
gac tutaj pojecie kranika tréjdzielnego
z drenem (zob. zdj. nr 2). Ja go okre-
slam mianem przedtuzki lub wezyka,
a posiada on tutaj dwie podstawowe
funkcjonalnosci, o ktorych pisze w wy-

jasnieniach do kolejnego punktu.

Pkt. 4 - Podanie antybiotyku

- Zdjac zegarki i bizuterie.

-+ Wyczyscic i zdezynfekowac powierzch-
nie, na ktérej zostanie podany antybiotyk.

+ Rece umy¢ mydtem i dobrze osuszyc.

- Zdjac stary bandaz elastyczny.

- Zdezynfekowac rece! Nalezy zwrocic
uwage na czas dziatania srodka do de-
zynfekgji!

- Przygotowac wszystkie potrzebne
materiaty.

- Wyjac butelke z antybiotykiem z ze-

wnetrznego opakowania i wszyst-
kie potrzebne materiaty potozy¢ na
tym opakowaniu. Zdezynfekowac
sprayem otwoér amputki z solg fizjo-
logiczna i wezyk przytwierdzony do
butelki z antybiotykiem.

- Zdezynfekowac rece!

- Uzycigte i strzykawke, aby nabrac¢ 10
ml soli fizjologicznej. Po napetnieniu
strzykawki odtaczy¢ od niej igte i ja
wyrzucic¢. Strzykawke odtozy¢ z po-
wrotem na zewnetrzne opakowanie
od antybiotyku.

- W razie potrzeby do strzykawki na-
petnionej 10 mililitrami soli fizjolo-
gicznej podtaczyc¢ kranik trojdzielny
z drenem. Nastepnie odpowietrzy¢
dren. Tak przygotowany zestaw odto-
zy¢ na opakowaniu po antybiotyku.

- Zdezynfekowac rece!

- Podtozy¢ sterylny kompres pod
wenflon, w miejscu podtaczenia
antybiotyku.

- Zdezynfekowac srodkiem w sprayu
miejsce podtgczenia antybiotyku
oraz kranik trojdzielny z drenem.

- Zdezynfekowac rece!

- Przeptukac¢ wenflon 10 mililitrami
przygotowanej wczesniej soli fizjo-
logiczne;.

- Usunac¢ blokade znajdujaca sie na
pojemniku z antybiotykiem i pod-
taczy¢ go do wenflonu.

- Otworzy¢ umiejscowiony na drenie
kranik.

- Kontrolowac przeptyw ptynu.

+ Miejsce podtaczenia drenu z wen-
flonem unieruchomic¢ bandazem.

| chyba ta czes¢ postepowania
wymaga pewnym wyjasnien. Nie tylko
ze wzgledu na swoj skomplikowany
opis, ale réwniez dlatego, ze przedsta-
wiona wyzej teoria rézni sie nieco od

praktyki i u kazdego pacjenta moze
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wygladac nieco inaczej.

O higienie pisatem juz na poczat-
ku. Réwniez i teraz widac, iz jest ona
jednym z wazniejszym elementéw
catego etapu podawania antybiotyku.
Nie powinna wiec nikogo dziwi¢ po-
jawiajaca sie co jakis czas informacja
o potrzebie dezynfekowania rak! Po-
dobny rygor dotyczy réwniez higieny
materiatdw, z ktorych sie korzysta. Dla
strzykawki na przyktad, kazdy przypad-
kowy jej kontakt z czescia, do ktorej
podiacza sie igte — np. poprzez upadek
na mebel, otarcie o ubranie, skére
itp. — skutkuje jej natychmiastowym
wyrzuceniem. Takiego postepowania
ttumaczy¢ chyba nie musze.

Tym, czym rézni sie teoria od
praktyki — jak byto w moim przypad-
ku — jest nieco inny sposob, czy tez
,droga” podtagczenia antybiotyku do
wenflonu. Aby samemu da¢ sobie
z tym wszystkim rade, bezposrednio
do wenflonu przykrecone miatem
dwa kraniki tréjdzielne (czasami wy-
starczy jeden), dzieki ktorym w tatwy
i wygodny sposéb mogtem sam pod-
tgcza¢ do nich antybiotyk. Ponadto
dzieki takiemu podejsciu do problemu
i braku koniecznosci ingerencji bez-
posrednio w znajdujace sie w zyle
wktucie, wenflon przez caty czas jest
unieruchomiony: przyklejony plastrem
i owiniety bandazem elastycznym, co
zapewnia jego stabilizacje w zyle (zob.
zdj. 3). W znaczny sposdb wydtuza
to jego zywotnos¢ i zmniejsza liczbe
ewentualnych jego wymian.

Jesli miatbym przesdledzi¢ najwaz-
niejsze etapy tego punktu, to z mojej
perspektywy wygladatyby one mniej
wiecej tak: dezynfekcja rak, zdjecie
bandaza (takiego zwyktego, nie ela-

stycznego), napetnienie strzykawki
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potrzebng iloscig soli fizjologicznej,
dezynfekcja strzykawki i tréjnika,
podtaczenie strzykawki do trojnika
i przeptukanie wenflonu, ponowna
dezynfekcja, podtgczenie antybiotyku
po wczesniejszym zdezynfekowaniu

kranika i miejsca podtgczenia butelki.

Pkt. 5 - Zmiana antybiotyku

- Zdezynfekowac rece!

« Po opréznieniu pierwszego pojemni-
ka z antybiotykiem, zamkna¢ blokade
na wezyku.

+ W miejscu podtaczenia antybiotyku
podtozy¢ sterylny kompres.

- Odtaczy¢ wezyk z antybiotykiem od
wenflonu.

« Zdezynfekowac srodkiem w sprayu
miejsce podtgczenia antybiotyku
oraz kranik trojdzielny z drenem.

« Zdezynfekowac recel!

- Przeptukac wenflon 10 mililitrami
soli fizjologiczne;.

« Usunac¢ blokade znajdujacg sie na
pojemniku z antybiotykiem i pod-
taczy¢ go do wenflonu.

+ Otworzy¢ kranik na drenie.

- Kontrolowac przeptyw ptynu.

« Miejsce podtgczenia drenu z wen-

flonem unieruchomi¢ bandazem.

W przypadku wymiany czy tez
podtgczenia nowej (kolejnej) butelki
zantybiotykiem — co ma miejsce, kiedy
podaje sie dwa antybiotyki, jeden po
drugim - postepuje sie wedle takich
samych zasad, jak podczas podtacza-

nia nowej butelki.

Pkt. 6 — Zakonczenie infuzji

« Zdezynfekowac recel!

+ Po opréznieniu butelki z antybio-
tykiem, zablokowa¢ z powrotem

wezyk.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Zdj. 3. Wenflon owiniety bandazem elastycznym, do ktérego podtaczone sa dwa kraniki
tréjdzielne

- Odtaczy¢ przedtuzacz do infuzji.

- Zdezynfekowac srodkiem w sprayu
miejsce podtgczenia antybiotyku
oraz kranik tréjdzielny z drenem.

- Zdezynfekowac rece!

« Przeptukac wenflon 10 mililitrami
soli fizjologicznej.

- W razie potrzeby i zalecen, przeptu-
ka¢ wenflon heparyna.

. Zabandazowa¢ wenflon.

Réwniez na ostatni etap sktadaja
sie pewne czynnosci, podobne jak
w poprzednich punktach. Dezynfeku-
jemy rece przed kazdym dotknieciem
koricowki drenu kranika tréjdzielne-
go, tak aby jak najmniej narazi¢ sie
na przedostanie sie drobnoustrojéw
i bakterii do jego wnetrza, a tym sa-

mym do wenflonu i krwioobiegu.

Teraz kolej na Polske?

Mam nadzieje, ze przedstawione prze-
ze mnie praktyczne aspekty zwigzane
z domowym, dozylnym przeleczeniem,
po raz kolejny pokazaty, jak prosto i bez
problemdw tego typu terapia funkcjonuje

w Niemczech.

Po publikacji mojego poprzednie-
go artykutu na ten temat nie liczytem
na cudowny ,zwrot” i poprawe tego
aspektu leczenia mukowiscydozy
u polskich pacjentow, nie licze na to
rowniez teraz. Moze za kilka albo kilka-
nascie lat kto$ sie obudzii stwierdzi, ze
to jest naprawde proste i pomysli, czy
by nie wprowadzi¢ czego$ podobnego
w Polsce. Obawiam sie jednak, ze do
tego czasu Zachod bedzie o kolejne
kilkanascie lat bardziej rozwiniety i to,
co zacznie sie wprowadzac w Polsce,
tu bedzie juz przesztoscia. Na co wiec
tak usilnie sie czeka? Odpowiedzi na to
pytanie nie jestem w stanie udzielic.

Moge jedynie miec¢ nadzieje
i moge sobie zyczy¢, aby tego typu
metoda leczenia zostata jak najszyb-
ciej w Polsce wprowadzona. I nie cho-
dzi mi o wybrane osrodki, gdzie o jej
zastosowaniu bedzie decydowato
kogos widzimisie. Marzy mi sie kom-
pleksowe, systemowe rozwigzanie,

ktére nam, chorym, utatwi zycie.

Robert Hellfeier
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Kacik poetycki: Poezja Matgorzaty Hillar

Zblizaja sie Walentynki, dzien zakochanych, ktory przywedrowat do Polski wraz z kultem swietego Walentego z Bawarii i Tyrolu.
Popularnos¢ Walentynki uzyskaty jednak dopiero w latach 90. ubiegtego wieku. Z tej okazji wysytamy sobie anonimowe kartki
i obdarowujemy drobnymi, najczesciej stodkimi upominkami.

W zwigzku z tym $wietem chciatabym przedstawi¢ Czytelnikom ,Mukowiscydozy” wiersze Matgorzaty Hillar (1926-1995).
Poetka zadebiutowata w 1955 ., a jej pierwsza ksiazka pt. Gliniany dzbanek ukazata sie w 1957 r. Wiersze Hillar, ttumaczone na
wiele jezykow, odznaczaja sie prosta forma, wiec nie zachwycaty krytykdw, ale czytelnikdw juz tak. Jej tomiki byty rozchwytywane
i zaczytywane, jak napisano w ,Wysokich Obcasach”'. Poetka byta ogromnie popularna w latach 50. i 60. XX wieku, a jej poezje
odczytywano jako manifest mtodego pokolenia (zwtaszcza wiersz pt. My z drugiej potowy XX wieku). Z krytykiem Zbigniewem
Bienkowskim tworzyli literacka pare, byli,na topie’, zwtaszcza gdy wrocili ze stypendium w USA. Doczekali sie syna Dawida, ktory
réwniez zostat poeta, pisarzem oraz terapeuta. Zycie jednak nie oszczedzato poetki, rozstata sie z mezem i pograzyta w chaosie,
popadajac w uzaleznienie. Nie mogta juz pisac. Nie chciafa sobie pomdc. Gdy po latach niebytu zaczeto przygotowywac jej
nowy zbior wierszy, nie doczekata sie jego wydania.

Wiersze Matgorzaty Hillar na zawsze pozostaja jednak w sercu i duszy czytelnikow i dla wielu, w tym i dla mnie, sg jednymi

z ukochanych.

Joanna Jankowska
Mitos¢ Wspomnienie Nigdy sig nie
Jest czekani 5
i twych 1R, dowiem

na zielono$¢ traw Kiedy wspomne Nigdy sie nie dowiem
na pieszczote rzes pieszczote twych rgk czy widzisz

nie jestem juz dziewczynq tak samo jak ja
Czekaniem ktdra spokojnie czesze witosy Z0fty tubin
na kroki ustawia gliniane garnki
szelesty na sosnowej potce Czy tak jak ja
listy czujesz

na pukanie do drzwi

Bezradna czuje

Jjak ptomienie twoich palcéw

zapalajq szyje ramiona

Jjego aksamitny zapach

Nie przekonam sie

Czekaniem
na spetnienie czy tak samo
trwanie Staje tak czasem styszysz
Zrozumienie w Srodku dnia szelest skrzydet sowy
na biatej ulicy Nie sprawdze
Czekaniem i zakrywam rekq usta czy odczuwasz
na potwierdzenie to samo coja
na krzyk protestu Nie moge przeciez krzycze¢ gtaszczqc
kosmatq owce
Czekaniem
nasen Nigdy nie dowiem sie tego
na swit chocbym oglqdata
na koniec swiata twoje palce
pod storice
albo dotykata ich
wargami

"Tadeusz Sobolewski, Ja, dziki cztowiek, Wysokie Obcasy.pl, 4 wrzesnia 2006
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Chwila

Zgasta na oknie pelargonia

Palit sie tylko nade mnqg
twoj oddech

Z glowq przechylonq
przez krawedz ksiezyca
spadatam na dno nocy

Szukanie
W dzieri uginajqcy sie
od zapachu siana
szukam smaku
twoich ust

Dotykam wargami
lisci drzew
stonecznika

i Zimnej sciany

Kiedy przychodzi noc
wypijam jq samotnie
ustami z pragnienia ciezkimi
Jjak dojrzate truskawki

Inne usta

Inne usta
nie kotyszq swiatem

Pod ich dotknieciem
nie rozchylajq sie wargi

Jjak maciejka

na przyjecie nocy

Wyrazny jest
na scianie talerz
z zielonym diabtem

Ksiezyc za oknem
zimny i smutny

jakja

Noc bez ciebie

Noc bez ciebie
Jest czarna

Jjak rzeka

W czasie powodzi

Przechodze przez niq
po cienkiej nitce
powoju

Jezeli nie przyjdziesz
zerwie sie
Zielona nitka

Aty pojdziesz
brzegiem

Tworczosc

Poziomka
Gdybys byt blisko
databym ci

te pierwszq poziomke

Mowitabym
WeZ najmilszy
to jest kropla storica

Ty jestes daleko
a poziomka ma ksztatt
fzy

Przychodzif nocq

Przychodzit nocq

Zabierat jej wiosy
spiqce w zmroku

Zabierat
bursztynowy potksiezyc
brzucha

Zanurzat sie w niej
Jjak chrzgszcz
w ptonqcej nasturcji

Zamykat jq w dfoniach
ciasno
szczelnie

Nie czut
ze sie wymyka

Nie styszat
Jjak odchodzi

Nie stukaty obcasy
niebieskich pantofli

Wiersze pochodzg ze zbioru Matgorzaty Hillar Gotowos¢ do Zmartwychwstania, wydanego posmiertnie w 70. rocznice urodzin

poetki.
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Kulturalny zastrzyk: 0 tym, ze ,inny” moze
by¢ atrakcyjny

Ostatnie wydarzenia zwigzane z akcja
ratunkowa podjeta wobec dwojki alpi-
nistow: Elisabeth Revol oraz Tomasza
Mackiewicza, podzielity Polakow. Jedni
podchodzili z szacunkiem do ryzykow-
nej pasji, jaka jest zdobywanie gorskich
szczytow, inni uwazali to za niezrozumiate
narazanie wtasnego zycia. Historia alpi-
nistow zakonczyta sie dramatycznie, bo

nie udato sie uratowac Polaka. Szczesliwie

Bethany Hamilton |

Surferka

Prawddrivwa historia o sile wiary,
rodzinie | walce, aby rndw

wskocrgd na deske;
. ™ &
L 1 b ..l-

i
59
\? |

Okfadka ksigzki Bethany Hamilton Surfer-
ka, dostep: http://lubimyczytac.pl/ksiaz-
ka/150866/surferka

udato sie jednak sprowadzi¢ Elisabeth
Revol. Francuska alpinistka zostata urato-
wana przez zespot polskich himalaistow,
ktérzy wyruszyli na poszukiwania. Trudne
warunki pogodowe sprawity, ze dalsza ak-
Cja ratownicza zostafa przerwana. Tomasz
Mackiewicz pozostat gdzie$ pod szczytem
Nanga Parbat na wysokosci ok. 7200 m
n.p.m., ale przed smiercig udato mu sie
zdoby¢ gore, na ktorg probowat wejsc

siedem razy. Cztowiek od zawsze miat

potrzebe przekraczania granic wtasnych
mozliwosci. Jak pisze Maya Angelou:
,Zycia nie mierzy sie sumg oddechéw,
ale iloscig chwil, ktore zapieraja dech
w piersiach”

Opowiada o tym film Soul surfer
(2011) w rezyserii Seana McNamara.
Todramat biograficzny opowiadajacy histo-
rie trzynastoletniej surferki, ktora traci reke
w wyniku ataku rekina. Mimo ponie-
sionej straty, dziewczyna nie chce re-
zygnowac ze swojej pasji. W role filmo-
wej Bethany wcielita sie Anna Sophia
Robb. Film stanowi udang adaptacje
autobiografii autorstwa Bethany Ha-
milton, ktdra jest nazywana ,surferka
z dusza’ Bethany urodzita sie na jednej
zwysp hawajskich. Stata sie znana na ca-
tym swiecie po nieszczesliwym wypadku.
,Obecnie nalezy do czotdéwki profesjo-
nalnych surferek na swiecie. Nie nosi
protezy, bo twierdzi, ze jej przeszkadza"'.
Surferka wspiera osoby niepetnosprawne
zroznych stron swiata. Jej historia inspiruje
innych do walki o siebie. Film z jednej
strony pokazuje, jak wiele cztowiek jest
w stanie znies¢, gdy robi cos, co sprawia
mu satysfakcje. A jednocze$nie podejmuje
temat ustalania priorytetéw zyciowych
oraz przewartosciowania ich w sytuadji
granicznej, jaka jest otarcie sie o $mierc.

Niekiedy trudne przezycia pomagaja
odnalez¢ nowy porzadek w zyciu. O tym
opowiada z kolei film The big sick (2017)
w rezyserii Michaela Showaltera. To film

biograficzny o losach dwaojki mtodych

"A.J.(2012), Mistrzyni Bethany Hamilton surfuje

7 Bogiem, dostep: http://www.wysokieobcasy.pl/
wysokie-obcasy/1,96856,11652739,Mistrzyni_Be-
thany_Hamilton_surfuje_z_Bogiem.html

L@

Plakat promujacy film The big sick, dostep:
http://www.imdb.com/title/tt5462602/
mediaviewer/rm603010304

ludzi, ktérych dzielg réznice kulturowe.
Poczatkujgcy komik pochodzenia paki-
stanskiego — Kumail, w czasie jedne-
go z wystepow kabaretowych spotyka
atrakcyjng Amerykanke — Emily. Sprawa
komplikuje sie w chwili, gdy dziewczyna
zniewiadomej przyczyny trafia do szpitala
w powaznym stanie. Mozna powiedzie,
ze The big sick to komediodramat, mo-
mentami bawi, a jednoczesnie wzru-
sza. Ciekawostke moze stanowic fakt,
ze Kumail Nanjiani zagrat sam siebie.
Intrygujace kreacje aktorskie stworzyli:
Holly Hunter oraz Ray Romano, kt¢-
rzy zagrali rodzicow dziewczyny, oraz
gtéwna bohaterka — Emily (Zoe Kazan).
Warto zauwazy¢, ze mimo braku dobo-
rowej obsady, wszyscy aktorzy stworzyli
wyraziste postaci. The big sick nie jest
typowa komedig romantyczng, bazujaca
na znanych schematach. Swiadczy o tym

fakt, ze w 2018 r. film otrzymat nomina-
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cje do Oscara za najlepszy scenariusz
oryginalny.

Ostatnig propozycje stanowi The
greatest showman (2017) w rezyserii
Michaela Gracey‘a. To musical bio-
graficzny, ktéry przedstawia historie

P.T. Barnuma - zatozyciela stynnego

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Stefan Bibrowski?. The greatest showman
to film z doskonatg oprawa muzyczna.
Na uwage zastuguja swietne ukfady choreo-
graficzne oraz wspaniate piosenki, ktore na-
pisali: Benj Paseki Justin Paul - laureaci Osca-
razafilm La la land. Film otrzymat nagrode

Ztotego Globa za piosenke This is me

Plakat promujacy film The greatest showman, dostep: http://www.imdb.com/title/

tt1485796/ref_=nv_sr_1

na catym swiecie cyrku osobliwosci,
ktory dziatat przez 146 lat. Akcja filmu
rozgrywa sie w dziewietnastowiecznej
Ameryce. Mtody P.T. Barnum zaktada
wiasny cyrk osobliwosci, gdzie wy-
stepujg m.in. bliznieta syjamskie czy

pochodzacy z Polski cztowiek lew —

w wykonaniu Keali Seattle. To uczta dla
ucha, ale tez wizualny majstersztyk. Z nie-
zwykta finezjg zostaty odmalowane sceny

widowiskowe. Film ma tez wartosSciowe

2 M. Madracki (2011), Skandalista Phineas Tylor
Barnum, dostep online: http://biznes.interia.
pl/swiat/news/skandalista-phineas-taylor-bar-
num,1640059,4201

przestanie, podejmuje bowiem kwestie
innosci oraz nierdwnosci spotecznych.
Wszyscy aktorzy wypadli bardzo dobrze
w swoich rolach. Zaréwno Michelle
Williams, grajagca zone Barnuma, Zac
Efron w rolijego wspdlinika czy Zendaya
w roli uroczej akrobatki. Cate show kradnie
jednak tytutowy kroél rozrywki — Hugh
Jackman jako P.T. Barnum. Aktor po
raz drugi pokazuje, ze ma rowniez talent
wokalny. Forma musicalu sprawita, ze w nie-
ktérych scenach brakuje dramaturgii, ale
generalnie jest to rozrywka na dobrym
poziomie. Jak zauwaza Marcin Pietrzyk,
rezyser: ,zabiera nas do $wiata marzen.
| jesli tylko przyjmiecie jego zaproszenie
z otwartymi sercami, czeka Was niezapo-
mniana przygoda®. Mozna powiedziec, ze
to kino familijne dla catej rodziny.
Wszystkie zaprezentowane w tym
odcinku obrazy filmowe faczy fakt, ze po-
dejmujg kwestie stawiania sobie wyzwan
oraz realizowania swojej pasji, mimo po-
jawigcych sie przeszkod. Barnum realizuje
swoje marzenie o cyrku, mimo sprzeciwu
lokalnej spotecznosci. Kumail rozwija swoj
talent aktorski, cho¢ doswiadcza uprzedzen
ze strony odbiorcéw. Pakistariski komik
konfrontuje wiasne tradycje kulturowe
Z wartosciami promowanymi przez Swiat
zachodu. Chtopak nie tylko doswiadcza
uprzedzen, ale tez stara sie pozby¢ wia-
snych. Nastoletnia surferka stara sie zaak-
ceptowac swoje ciato po tym, jak stracita
reke. Z kolei bohaterowie cyrku Barnuma
staraja sie wyjs¢ z cienia i pokazac swojg
prawdziwa twarz. Kazdyz bohaterow pré-
buje sie na swoj sposdb zmierzyc z wiasng
innoscia. Wszystkie historie pokazuja, ze

réznice moga nas wzbogacac.

Marta Gliniecka

* M. Pietrzyk (2017), Witajcie w krainie marzeri,
dostep: http//www.filmweb.pl/review/Witaj-
cie+w-+krainie+marzen-20898
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Kacik kulinarny

Ryby i potrawy zryb

W Polsce wciagz jemy za mato ryb, jednak dzieki rosngcej
tendencji na zdrowe odzywianie coraz czesciej pojawiaja
sie one na naszym stole. Kupujemy tez bardziej swia-
domie, wybieramy ryby swieze i dobrej jakosci. Kostka
mintaja to juz naprawde przesztosc.

Zalecane spozycie ryb to 2 razy w tygodniu, ale czy
naprawde tak jest?

Polska nalezy do krajéw o niskim spozyciu ryb i owo-
coéw morza, od kilku lat ksztattuje sie ono na poziomie
ok. 12-13 kg rocznie. Najczesciej spozywamy ryby
morskie takie jak: mintaj dorsz, makrela, $ledz, a z ryb

stodkowodnych pange.

Dlaczego warto jesc¢ ryby?

Mieso ryb jest bogate w tatwo przyswajalne biat-
ko, ktére charakteryzuje sie wysoka strawnoscia, jest
tez zrodtem sktadnikéw mineralnych (jod, fosfor, ma-
gnez, selen, fluor, mangan). W jod szczegdlnie bogate
sq dorsze i halibuty. W rybach znajdziemy witaminy
z grupy B, a ttuste ryby morskie sg tez dobrym Zrodtem
witamin rozpuszczalnych w ttuszczach (A, D i E). Jednym
znajwazniejszy sktadnikéw ttustych ryb morskich sg kwasy
omega-3, ktére naleza do tak zwanych niezbednych niena-
syconych kwasow ttuszczowych (NNKT). Sa to zwiazki, kto-
rych organizm cztowieka nie jest w stanie wytworzy¢ sam
i konieczne jest ich dostarczenie z dietg. Wsréd NNKT
wyréznia sie kwasy ttuszczowe omega-3 i omega-6. Po-
niewaz oba te kwasy potrzebuja tych samych enzymoéw
do przemian w naszym organizmie, to spozycie jednego
z nich w nadmiarze powoduje, Zze zostanie przetworzona
mniejsza ilo$¢ drugiego.

Dlatego nie jest wazna tylko ilos¢ spozytych kwasow
omega, ale przede wszystkim ich odpowiedni stosunek
w diecie. Za stosunek optymalny uwazany jest poziom
1:5 lub 1:4 (omega-3 do omega-6). Cho¢ sam stosunek
to kwestia szeroko dyskutowana przez dietetykdw, to
prawda jest, ze dieta obecnie panujaca w Europie ma
na ogot niedobor kwasdow omega-3. Wskazane jest
zwiekszenie spozycia produktéw bogatych w kwasy
omega-3 (ttuste ryby morskie, olej rzepakowy, olej Inia-

ny). Stosunek kwaséw omega-3 do omega-6 w diecie

Jacy jesteSmy?

powinien wynosic¢ 1:5 lub 1:6, jednak w Polsce stosunek
ten jest zaburzony i wynosi ok. 20:1-40:1. Wynika to
gtéwnie z faktu, iz jemy wiecej roslin niz ttustych ryb
morskich i olejow bogatych w omega-3, tymczasem
nadmiar omega-6 niszczy korzystne dziatanie omega-3.

Do grupy kwaséw omega-3 naleza: kwas a-linolenowy
(ALA), ktory jest prekursorem dtugotaricuchowych kwa-
sow wielonienasyconych (LC-PUFA), dokozaheksaenowy

(DHA) i eikozapentaenowy (EPA).

Najwieksza ilos¢ DHA znajduje sie w rybach morskich
(zob. tab. 1).

tosos$ 2,15
Pstrag teczowy 1,76
Makrela 1,12
Tunczyk 0,68
Sledz 0,62
Wegorz 057
Halibut biaty 037
Morszczuk 0,32
Pstrag strumieniowy 0,29

Tab.1. Zawartos¢ kwasu DHA w wybranych gatunkach swiezych

ryb

Jaka role petnia kwasy ttuszczowe omega-3?

Kwasy omega-3 pelnig w organizmie wiele funkgji:

« wplyw na prawidfowy rozwdj w okresie prenatalnym,

« wptyw na dojrzewanie uktadu nerwowego,

- istotny udziat w profilaktyce leczenia cukrzycy typu 2, zespotu
metabolicznego, nadwagi i otytosci,

- zmnigjszenie stezenia trojgliceryddw we krwi, zmniejszenie
ryzyka wtornych i pierwotnych zawatdw serca,

- dziafanie przeciwzapalne,

« wptyw na obnizenie czestosci wystepowania alergii,

- zmniejszenie ryzyka wystgpienia choroby Alzheimera oraz
demencji starczej,

- dziafanie antydepresyjne,

« zmniejszenie ryzyka zachorowania na raka jelita grubego, raka

piersi, prostaty czy sluzéwki macicy.
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Jacy jesteSmy?

Kwasy omega-3 u chorych na
mukowiscydoze

Wiele z przeprowadzonych badan wsréd chorych na mu-
kowiscydoze wskazuje na korzystny wptyw suplementacji
wysokimi dawkami kwaséw omega-3, szczegdlnie DHA.
Badania naukowe wykazaty, ze podaz tych kwasow ttusz-
czowych jest czynnikiem przeciwzapalnym u dzieci z CF,
natomiast dalej prowadzi sie badania celem ustalenia
dawkowania tego preparatu. Stosowanie suplementéw
kwaséw omega-3 u chorych na mukowiscydoze wptywa
na zmniejszenie liczby zaostrzen i czasu trwania antybio-
tykoterapii u chorych.

Musimy pamietac, ze ryby i owoce morza mogg byc¢
zanieczyszczone metalami ciezkimi takimi jak: rte¢, kadm,
otéw oraz dioksyny i polichlorowane bifenyle (PCB). Odpo-
wiednie przepisy prawne reguluja dopuszczalny poziom
ww. zanieczyszczen. Z tego wzgledu kobiety w cigzy oraz
karmigce piersig i dzieci tzw. grupy wrazliwej powinny
ograniczac spozycie ryb pochodzacych z miejsc zagrozo-
nych zanieczyszczeniem i ryb drapieznych (miecznik, rekin,

makrela krélewska, tunczyk, tosos battycki, panga, tilapia).

Losos w marynacie miodowo-imbirowej

B sktadniki (2 porcje):

+ 250 g fileta z tososia

Marynata:

« 3 1yzki sosu sojowego,

« 1 zabek czosnku,

+ 1 tyzka miodu,

- 2 cm korzenia imbiry,

- s6l, pieprz,

« 1 tyzeczka soku z cytryny.

B Sposdb przyrzadzania:

Imbir i czosnek drobno pokroi¢, nastepnie wszystkie sktadniki
marynaty wymieszac ze soba. Rybe zamarynowac i odstawic¢
do lodowki na 1 godzine. Piekarnik nagrza¢ do temp. 180°C.
Rybe wtozy¢ do zaroodpornej formy, zala¢ marynata i piec

przez 15-20 minut.

Kacik kulinarny

Ryby mozemy spozywac w kazdej postaci:
- wedzone,
« Z puszki w oleju,
+ wsosach,
- smazone,
+ gotowane na parze,
- grillowane,

- pieczone w foli aluminiowej.

Kazdy znajdzie sposob na swojg ulubiong rybke w kuchni.
Dla dzieci polecam wszelkiego rodzaju pasty z dodatkiem
oliwy z oliwek lub majonezu. Jezeli przyrzadzimy rybke
w sosie $mietanowym, uzyskamy dodatkowe kalorie i lekki
smak. Czas przygotowania takiej rybki to zazwyczaj 20 min,

wiec naprawde warto.

Bibliografia

1. Hanssens L., Thiébaut I. The clinical benefits of long-term supplementation
with omega-3 fatty acids in cystic fibrosis patients a pilot study, Prostaglandins
Leukotrienes and Essential Fatty Acids, 2016, t. 108, s. 45-50.

2. Jarosz M. Normy zywienia dla populacji Polski, Warszawa 2017, s. 74-87.

3. Oliver C,, Jahnke N. Omega-3 fatty acids for cystic fibrosis (Review), The Cochrane
database of systematic reviews, 2011.

Catos¢ 571 kcal
1 porcja 285 keal 26 15 12,5
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Filet z dorsza w sosie porowo-smietanowym
B skfadniki (2 porcje):

+ 300 g filetéw z dorsza lub innej biatej ryby,

-1 por,

« 3 tyzki masta,

- 5 tyzek smietanki kremowki 30%,

« 1tyzka maki pszennej,

- s6l, pieprz,

« szczypiorek,

« 2 tyzki soku z cytryny.

B Sposdb przyrzadzania:

Filety z dorsza doprawic solg i pieprzem. Na patelni rozpuscic¢
masto, dodac pokrojonego pora i dusi¢ ok. 5 min. Rybe potozy¢
na porach, podsmazyc¢ delikatnie z obu stron, przykryc¢ i dusic¢

ok. 3 min. Po tym czasie wlac smietanke, 2 tyzki soku z cytryny

i posypac szczypiorkiem.

Catos¢ 865 kcal
1 porcja 432 kcal 26 31,5 10

Filet z halibuta z tymiankiem

B Skfadniki:

+ 300 g fileta z halibuta,

+ sOl, pieprz, tymianek suszony lub $wiezy,

« sok z/a cytryny.

B Sposéb przyrzadzania:

Fileta umy¢, osuszyc, skropi¢ sokiem z cytryny, nastepnie posoli¢,
popieprzyc¢ i posypac tymiankiem. Smazy¢ po 2 min z kazdej
strony. Jezeli filet jest gruby, to poddusi¢ go pod przykryciem

ok. 3-4 min. Ryba idealnie smakuje z dodatkiem ryzu i goto-

wanych warzyw lub suréweki z kiszonej kapusty.

Catos¢ 476 kcal 60,3
1 porcja 238 keal 30 33 0

Tosty z pastq z awokado i wedzonym lososiem
B Skfadniki:

- 1 dojrzate awokado,

« 1 zabek czosnku,

+ sok z V2 cytryny,

- 1 tyzka oliwy z oliwek,

+ 100 g tososia wedzonego na zimno,

« s6li pieprz,

- koperek.
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B Sposdb przyrzadzania:

Awokado przekroi¢ na pot, wyjac migzsz tyzka i doktadnie
zmiazdzy¢ widelcem. Dodac wycisniety czosnek, oliwe z oliwek
oraz sok z cytryny. Doprawic pieprzem i sola. Paste podawac ze
Swiezym pieczywem z tostera lub z podpieczonym na patelni.

Przygotowang paste rozsmarowac na grzankach i utozy¢ na

nich tososia, skropic¢ sokiem z cytryny i udekorowac koperkiem.

Catos¢ 412 keal

Pasta fososiowa z serkiem smietankowym

B Sktadniki:

- 100 g wedzonego tososia na zimno,

- 100 g serka $mietankowego,

« 1 tyzeczka soku z cytryny,

- pieprz swiezo zmielony.

B Sposob przyrzadzania:

tososia wedzonego rozdrobni¢, doda¢ do serka smietankowego
(mozna zmiksowac tez w blenderze). Doprawi¢ do smaku swiezo
zmielonym pieprzem i sokiem z cytryny. Taki serek zawiera 50%

tososia. Niestety, niektére sklepowe serki tososiowe maja tylko

smak, czesto w ich sktadzie w ogodle nie ma ryby.

Catos¢ 405 kcal

Pasta z wedzonej makereli i jajka
B Sktadniki:
- makrela wedzona,
2 jajka ugotowane na twardo,
« 1 kiszony ogorek,
- 2 tyzki majonezu,
« 1 tyzeczka koperku,
« sOli pieprz.
B Sposdb przyrzadzania:
Makrele doktadnie oczysci¢ z osci i skory, rozdrobni¢, przetozy¢
do miski i wymieszac¢ z majonezem. Ogorka i jajka ugotowane
na twardo pokroi¢ w drobng kostke. Wszystko razem doktadnie

wymieszac i doprawic solg i pieprzem.

Catos¢ 735 kcal 40,2

Monika Mastalska
(autorka wszystkich fotografii w tym artykule jest Monika Mastalska)
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Basn o wenflonku motylku

Dawno, dawno temu w ogromnym szpitalu dzieciecym w Rabce byto sobie bardzo mato
dzieci, ktére tylko lezaty i ptakaty. Kiedy$ na oddziat pulmonologii przyjechata pewna
dziewczynka, ktéra miata na imie Karolinka, ale mama nazywata ja Karolcia. W dniu, w kté-
rym przyjechata, miata rézne badania, tez pobieranie krwi. Oczywiscie bardzo sie bata,
ale pani pielegniarka wyttumaczyta jej, ze wenflon to nic strasznego i chroni od choroby.
Pozwolita jej wybraé kolor wenflonu. Karolcia wybrata sobie kolor rézowy. Kiedy wzieta
go do reki, zobaczyla, ze ma on $liczne, btekitne oczka. Kiedy tak na niego patrzyia, to
ustyszata, ze wenflon do niej przeméwit. W pierwszej chwili przestraszyta sig, ale potem
nazwata go Kacper. Zaczeli rozmawiaé. Opowiedziat jej, ze jest bardzo potrzebny, bo
pomaga dzieciom broni¢ zdrowia przed réznymi chorobami. Karolina stuchafa jego cieka-
wej historii i nawet nie zauwazyta, ze szuka jej mama. Poszty do gabinetu, gdzie zaktadano
wenflony. Karolcia usiadta na kolanach u mamy i znowu ustyszata gtos wenflonka Motylka:
.Karolcia, nie bdj sie. Zacisnij zeby i nie patrz na kiucie, tylko patrz w okienko, jak inne
dzieci spaceruja, Zobaczysz, nic nie bedzie bolato i nic nie poczujesz”. Karolcia odwrécita
gtowe i poczuta tylko lekkie uktucie, nawet nie ptakata. Kiedy zeszta z krzesta, to powie-
dziata pielegniarkom, ze nic nie bolato. Kacper towarzyszyt jej przez caty czas leczenia.
Rozmawiat i bawit sie z nia, wiec nie czuta sie samotna. Po tej przygodzie mama dziewczynki
wszystkim opowiedziata, Ze jej cérka cieszyta sie z tego pobytu. Za tydzieh w szpitalu
pojawito sie bardzo duzo dzieci, a wszyscy mali pacjenci mieli nowego przyjaciela - wen-
flonka Motylka, ktéry im méwit: ,Pamietajcie, to nic nie boli. Bedziecie zdrowi jak ryba”.

Veronica Franas kl. VI, 12 lat
ZSU Rabka-Zdréj

Bash byfa napisana, gdy cérka przebywata w klinice w Instytucie Gruzlicy i Chordb Phuc
w Rabce-Zdroju, gdyz niestety zdrowko szwankowato. Podczas jej pobytu odbywat sie
Ogdlnopolski Konkurs Literacki, w ktérym za swoja bash Vercia zdobyta drugie miejsce.
Veronica bardzo chce podziekowaé swojej wychowawczyni, pani Sylwii Poznanskiej, jak
réwniez wszystkim nauczycielom ze Szkoty Podstawowej nr 89 oraz dyrekcji szkoty.

Pozdrawiam!
Mama Veroniki
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Rysunek: Marysia Setecka
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Ilu jezykow uzywa ludzkosé?

Szacuje sie, ze na $wiecie istnieje okoto 7000 tysiecy odrebnych jezykéw. 90% z nich
jest uzywana przez mniej niz 100 000 oséb. Powyzej miliona oséb komunikuje sie
w 150-200 jezykach. Sq réwniez jezyki, ktérymi postuguja sie juz tylko pojedyncze
osoby. Takich jezykow jest az 46. W wyniku ruchow migracyjnych i globalizacji liczba
jezykow uzywanych w wiekszych miastach Europy niezwykle wzrasta. W Londynie
uzywanych jest okoto 300 odrebnych jezykow.

Warto uczyé sie jezykow

Oprécz wielu materialnych korzysci, jakie daje znajomos¢ jezykow obcych (Srednie
zarobki osoby znajacej wiecej niz jeden jezyk sa wyzsze o 8% od pozostatych
pracownikéw), umiejetnos¢ ta daje szereg innych korzysci. Naukowcy twierdza, ze
postugiwanie sie wieloma jezykami poszerza nasz potencjat umystowy oraz zwieksza
jego witalnosé, zmniejszajac lub opdzniajac wptyw wieku na nasze zdrowie. Pozwala
fatwiej odnalez¢ sie w nowych miejscach, sprawia, ze nie czujemy sie wyobcowani.

Tekst: Aleks Malcew * Zrédho: Wikipedia, Internet
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Fot. Matgorzata Kaczmarek
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Byé jak Justyna..

Nazywam sie Lena Wyraz,
mam dziewie¢ lat. Moja przy-
goda z biegéwkami zaczeta sie
jakies cztery lata temu, kiedy
Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza krecito film
dla Justyny Kowalczyk. Ten
film to byto takie podziekowa-
nie dla Ambasadorki Towarzy-
stwa za wszystko to, co robi
dla chorych na mukowiscydoze.
Pamietam, ze kiedy pierwszy
raz stanetam na nartach, to
_ ; troche sie batam, ale szybko
. ;\ __ ' ' g 2 ; okazato sie, ze $wietnie sobie
- et y : radze. Pan Bartek, ktéry krecit

Fot. 1-2 Magdalena Czerwinska-Wyraz wtedy film, powiedziat nawet,
Ze moge kiedys$ by¢ tak dobra

jak Justyna. Zresztq sami zobaczcie - film hazywa sie Jestes wielka i mozna go znalez¢ w Internecie.

W kazdym razie tak mi sie spodobat ten sport, ze tydzieh pézniej naméwitam moja rodzine do
wspélnej jazdy. I tak zaczeta sie moja biegowkowa pasja, ktora trwa do dzié. Tegoroczny sezon nar-
ciarski byt bardzo ciekawy. Kiedy skonczytam dziewiec¢ lat, wstapitam do klubu sportowego w Koscie-
lisku. W trzecim dniu mojej nauki trenerka stwierdzita, ze posle mnie na miedzyszkolne zawody. Nie
wygratam, ale i tak Swietnie sie bawitam. W marcu moi rodzice postanowili, ze wybierzemy sie na
wycieczke w gory, do sanktuarium na Wiktoréwkach. Tata wpadt na pomyst, zebysmy wziety biegowki,
na to mama stwierdzita, ze sobie nie poradzimy, ale my z siostrq dzielnie stawity$Smy temu zadaniu
czoto. Tylko méj brat nie miat ze soba nart i byt bardzo zawiedziony, ale w kolejnym tygodniu na tej
samej trasie biegliSmy juz catq trojka,

Dlaczego lubie biega¢ na biegéwkach? Ot6z: kiedy po raz pierwszy wesztam na biegowki, wiedzia-
fam, ze jest to sport odpowiedni dla mnie, bardzo lubie to, ze moge jezdzi¢ poza wyznaczonymi szla-
kami, ze spedzam czas na $wiezym powietrzu i Ze jestem razem z siostra i bratem oraz z rodzicami.
Przy okazji ten sport jest
super lekarstwem dla mojego
zdrowia. Moja mama méwi,
ze kazda aktywno$é fizyczna
jest wazna, a w mukowiscydo-
zie stanowi wspaniaty dodatek
do codziennej rehabilitacji.
Dzieki temu jestem silniejsza,
mam dobry apetyt i dobrze sie
czuje. Kto wie, moze kiedys
bede tez biega¢ tak dobrze
jak Justyna?

Teraz jest lato i biegéwki
zamienitam na rower .

i

Lena Wyraz
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Sowy to bardzo ciekawe ptaki...

Sowy to ptaki z gatunku drapieznych. Poluja noca, stuch maja dobry
na tyle, ze z 1 km mogq ustyszel bicie serca myszy. Jednak tak
naprawde te .dzyndzle" na ich gtowach to nie sq uszy, tylko spe-
cjalne utozenie pidr, ktdre pomaga skupial dzwieki, a uszy séw sq
raczej otworami stuchowymi. Sowy maja, o dziwo, bardzo ograni-
czony zakres ruchow gatek ocznych, dlatego muszq obracaé gtowa,
i potrafig nig obréci¢ nawet do 180 stopni. Niektore sowy roz-
pedzaja sie do bardzo duzych predkosci i lataja bezdzwiecznie.

Jednak obalmy troche stereotypow:

* Sowy nie sa najmadrzejszymi ptakami.

+ Sowy wcale nie umieja obracaé gtowy w nieskoficzonosé.

* Nie wszystkie sowy mieszkaja w dziuplach.

* Nie wszystkie sowy wydaja charakterystyczne pohukiwanie.

Ostathio bytem w ,Lesnym parku niespodzianek” w Ustroniu,
gdzie miatem okazje obserwowaé m.in. pokaz lotow ptakéw dra-
pieznych. Bylty tam fakze sowy. Z jedna z nich (syczek biatolicy)
zrobitem sobie zdjecie, ktore zamieszczam.

Zycze Wam w czasie wakacji ciekawych podrézy i interesuja-

cych spotkan, ktdore poszerza Wasza wiedze . ’ .
} :_"— i
Mikotaj Malcew Fot. Jarostaw Malcew

Krzyzowka
Pomyst: Mikotaj Malcew

1 1. Zawiezie na dowolne pietro.

2 2. Psie nogi

3 3. Wulkaniczny ,otwor"”

4 4. Ciagnie sie za igta.

5 5. Duzy palec reki

6 6. Pierwsza litera imienia lub nazwiska

7 7. Znak interpunkcy jny

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

Z zycia PTWM

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
2G PTWM XI. kadengji

Zarzad Gtéwny X1 Kadencjiw 2018,
spotkat sie 1raz (17.03.2018r.). Bieza-
ce dziatania Zarzadu nadal gtoéwnie
koncentrowaty sie wokot realizowa-
nych przez PTWM projektéw po-
mocowych dla chorych, wydarzen
iinicjatyw prowadzonych w zakresie
pozyskiwania srodkow na cele statu-
towe oraz zwiekszania swiadomosci
spoteczne;.

Dziatania pomocowe
W dniach 2.12.17-15.01.2018 w Pizzerii
Legendario w Myslenicach dzieki uprzej-
mosci wiascicieli zostata wystawiona
puszka na datki. W ten sposéb udato
sie uzbiera¢ na cele statutowe PTWM
kwote 247,56 zt.

W dniu 7.01.2018 r. w Atrium Tower
w Warszawie odbyt sie | Ogolnopolski
Turniej Szachowy —,Szachisci dla cho-
rych na mukowiscydoze’, z ktdrego
cato$¢ wpisowego zostata przeznaczona
na rzecz naszych podopiecznych. Turniej
zostat zorganizowany dzieki wspotpracy
z Chess Academy, ktérej instruktorzy
charytatywnie prowadza zajecia szacho-
we dla dzieci w szpitalu w Dziekanowie
Lesnym. W turnieju wzieto udziat blisko
100 zawodnikéw. Udato sie uzbierac
kwote 6500 zt, ktdra zostata przekazana
na rzecz naszych podopiecznych.

W dniu 26.01.2018r. bralismy udziat
w spotkaniu z mtodzieza z | Liceum
Ogodlnoksztatcagcego im. Oswalda Bal-
zera. Szkota stynie z wypieku przedswia-
tecznych ,Balcerek’, ktére sg sprzeda-
wane w catym Zakopanem, a dochdéd

przeznaczany jest na cel charytatywny.

W tym roku szkota postanowita wes-
przec¢ naszych podopiecznych kwotg
2095,41 zt.

Styczen to takze kontynuacja kwest
w kosciotach na terenie Rabki-Zdroju.
| tak w dniu 21.01.2018 r. w parafii pod
wezwaniem sw. Marii Magdaleny kwe-
stowalismy do puszek oraz promowali-
smy akcje 1% podatku, wreczajac goto-
we oswiadczenia PIT OP dla emerytow
i rencistéw. Dzieki hojnosci wiernych
udato nam sie zebra¢ kwote 3979,81 zt.

W styczniu tego roku ruszyta kam-
pania 1% podatku. Chcac utatwic na-
szym podopiecznym rozliczanie sie
zfiskusem, przygotowalismy przyktado-
wy projekt wizytowki oraz ulotki, ktore
kazdy podopieczny w prosty sposéb
moze sam edytowac, a nastepnie zamo-
wi¢ wydruk prosto do domu. Udato nam
sie takze przygotowac specjalny widget
do umieszczania na swoich stronach
WWW. Dzieki temu kazda chetna osoba
bedzie mogta rozliczy¢ sie z podatku
w prosty sposob, przekazujac 1% kon-
kretnemu podopiecznemu.

W lutym br. rozpoczelismy wspot-
prace z dietetyczka dr Stawomirg Drzy-
matg-Czyz, ktéra na co dzien pracuje
w Klinice Gastroenterologii i Choréb
Metabolicznych Uniwersytetu Medycz-
nego w Poznaniu, oraz od wielu lat
wspotpracuje z PTWM w charakte-
rze wyktadowcy, trenera warsztatow
zywieniowych i autora materiatow
edukacyjnych. Pani doktor dyzuruje
na naszej infolinii w kazdy czwartek
w godzinach 20.00-22.00. Zachecamy

do konsultacji.

W ttusty czwartek 8.02.2018 . dzieki
Przedstawicielstwu Ubezpieczeniowe-
mu UNIQA - Zakopane obdarowalismy
pysznymi paczkami wszystkich matych
i tych nieco starszych pacjentow Kliniki
Leczenia Mukowiscydozy w Rabce-
-Zdroju.

W dniu 10.02.2018 r. odbyt sie Il Pod-
karpacki Bal Charytatywny, w tym roku
zorganizowany przez fundacje MU-
KOHELP. Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza, wspierajac inicjatywe,
podarowato na licytacje ptaskorzezbe,
ktorg wylicytowali Paristwo Krzysztof
i Justyna Duda.

W dniu 18.02.2018 r. w Dziekanowie
Le$nym bralismy udziat w spotkaniu
rodzicow. Byta to doskonata okazja, aby
sie lepiej pozna¢, wymieni¢ doswiad-
czeniami, a takze zastanowi¢ sie nad
wspolnymi dziataniami. Mamy nadzieje,
ze takie spotkania beda odbywac sie
cyklicznie.

W zwigzku z duzym zainteresowa-
niem naszych podopiecznych wyparza-
czem firmy Mamajoo, w lutym tego roku
wprowadzilismy go do oferty sklepu
w preferencyjnej cenie 307,15 zt.

W dniach 3-4.03.2018 r. uczestniczy-
lismy w | Ogolnopolskiej Pielgrzymce
Oséb Walczacych z Mukowiscydoza,
zorganizowanej przez gdanski oddziat
PTWM. Celem pielgrzymki byto za-
wierzenie Matce Najswietszej naszych
chorychiich rodzin. Podczas spotkania
moglismy porozmawiac i podzieli¢ sie
wiasnymi doswiadczeniami.

W dniu 14.03.2018 r. przedstawicielki

Towarzystwa Monika Hann i pracownik
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socjalny Anna Drozd reprezentowaty nas
w ogolnopolskiej konferencji w Warsza-
wie, podsumowujacej prowadzone kon-
sultacje spoteczne zmian w ustawach
wdrazajacych Program kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”.

W 2018 r.rozpoczelismy cykl szkoler
dotyczacy przeprowadzania zbidrek
publicznych na rzecz dzieci. Szkolenia
przeznaczone sg dla rodzicow i opie-
kunow chorych na mukowiscydoze.
Do tej pory odbyty sie dwa spotkania
- w lutym w Warszawie i w marcu w Po-
znaniu. Szkolenia te ciesza sie duzym
zainteresowaniem, w zwigzku z tym

mamy w planach organizacje kolejnych.

Projekty rehabilitacyjne

oraz inne finansowane ze
srodkéw PFRON

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
dozg realizowato w 2017 1 2018 . trzy
projekty z zakresu szeroko pojetej do-
mowej rehabilitacji, ktore finansowane
byty ze srodkéw PFRON oraz wiasnych.
taczna wartos¢ dotacji pozyskanych
na ten cel wyniosta 1 311 002,68 7,
a w projektach domowej rehabilitacji
uczestniczyto ponad 220 oséb z terenu
catej Polski.

W dniu 31.03.2018 r. zakonczyta sie
realizacja dwuletniego projektu pn.
Trening samodzielnego funkcjonowa-
nia, w ktérym uczestniczyto 74 osob,
a do korica marca 2019 kontynuowane
beda jeszcze kolejne 2 projekty, ktére
rozpoczety sie w 2017 r.: Kompleksowa
rehabilitacja os6b chorych na mukowi-
scydoze Il (100 uczestnikdw), Sportowa
rehabilitacja chorych na mukowiscydoze
(34 uczestnikdw). Od 1 kwietnia 2018 .
ruszyt nabér do nowego rocznego
projektu pn. Trening samodzielnego

funkcjonowania chorych na mukowi-

scydoze Il (80 uczestnikéw). Ogtoszenia
rekrutacyjne zamieszczone zostaty w 51
numerze ,Mukowiscydozy"”.

Celem kazdego z tych projektow
jest poprawa samodzielnosci chorych
na mukowiscydoze, szczegdlnie nauka
samodzielnej rehabilitacji (autodrena-
Zu z uzyciem technik dostosowanych
do potrzeb i mozliwosci uczestnika),
edukacja i doskonalenie kompetencji
dotyczacych zapobiegania zakazeniom
ukfadu oddechowego, prawidtowego
Zywienia, a takze wdrazanie aktywnosci
sportowej. Z chorymi w zaleznosci od
projektu pracuja specjalisci fizjotera-
peuci, psycholodzy lub coache, die-
tetycy. Ze wzgledu na cel projektow,
ktory zaktada samodzielne uczestnictwo
w zajeciach osoby chorej, przeznaczone
sg one dla osob w wieku powyzej 4 lat,
gdyz jest to minimalny wiek, w ktérym
mozna rozpoczac nauke samodzielnej
rehabilitacji. Projekty sa realizowane
w zaleznosci od dostepnosci prze-
szkolonych specjalistéw i mozliwosci
ich dojazdu do miejsca zamieszkania
uczestnikow.

Dzieki dotacji z firmy Pari na poczat-
ku 2017 r.rozpoczelismy realizacje pro-
jektu skierowanego do najmtodszych
i nowo zdiagnozowanych chorych na
mukowiscydoze. Projekt pn. Pari na
dobry start z mukowiscydozg ma na celu
wsparcie i edukacje rodzicow rozpo-
czynajacych swoja edukacje w zakresie
technik inhalacji i rehabilitacji. Projekt
cieszy sie ogromnym zainteresowaniem,
dlatego liczymy, ze dzieki wsparciu
darczyncow uda nam sie uruchomic
kolejne jego edycje.

Informacje o naborach do projektow
domowej rehabilitacji publikowane
sg Na biezgco w czasopismie ,Muko-

wiscydoza’, na stronie internetowej
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PTWM oraz dostepne sg u pracowni-
kéw placowek PTWM w Rabce-Zdroju
i Dziekanowie LeSnym.

Poza projektami domowej rehabilita-
cji PTWM pozyskato dotacje ze srodkow
PFRON na realizacje wydania czasopisma
,Mukowiscydoza” w kolejnych trzech
latach. Od 2018 r. nasze czasopismo
bedzie ukazywato sie 3, a nie jak dotad
4 razy w roku, kazdorazowo w naktadzie
2500 egzemplarzy.

W dniach 16-17.06.2018 r. w Falen-
tach odbedzie sie XXXI Ogodlnopolskie
szkolenie dla cztonkéw rodzin chorych
na mukowiscydoze potgczone zWalnym
Zebraniem Cztonkéw PTWM. Informacje
o szkoleniu dostepne sg na stronie www.

ptwm.org.pl.

Dziatania lobbingowe
Pod koniec 2017 r. otrzymalismy bardzo
pozytywne wiadomosci o uzyskaniu
unijnej dotacji na rozpoczecie remontu
i rozbudowy w Szpitalu Przemienienia
Panskiego w Poznaniu, gdzie powstanie
nowy pododdziat mukowiscydozy dla
chorych dorostych. Prace rozpoczety
sie w lutym 2018 r, a ich zakonczenie
planowane jest w potowie 2019 1. PTWM
wraz ze Stowarzyszeniem Wspierania
Pulmonologii Poznanskiej sg spotecz-
nymi partnerami tego przedsiewziecia.
W listopadzie 2017 r. zostalismy poin-
formowani przez szpital AKH w Wiedniu
o odmowie dalszego wykonywania
transplantacji ptuc u pacjentéw z Polski.
Niestety, do chwili obecnejzaden z pol-
skich osrodkoéw transplantacyjnych nie
prowadzi programu przeszczepien ptuc
u pacjentow pediatrycznych. Dotych-
czas chorzy, ktérzy nie osiggneli wzrostu
150 cm, byli dyskwalifikowani w polskich
osrodkach i poszukiwali mozliwosci

leczenia w o$rodkach zagranicznych —
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gtéwnie w AKH w Wiedniu. Problem ten
dotyczy rocznie $rednio 4-5 0sob w skali
kraju. W obecnej sytuacji ci pacjenci nie
majg zadnych alternatyw na leczenie
transplantacyjne, w tym rowniez na
kontynuacje opieki potransplantacyjnej
w kraju. W zwigzku z tym PTWM wysta-
pito do Ministerstwa Zdrowia z prosbg
0 pOMOC W rozwigzaniu tego problemu
i umozliwienie rozpoczecia progra-
mu przeszczepien ptuc w warunkach
polskich poprzez wsparcie Kliniki Chi-
rurgii Klatki Piersiowej i Transplantacji
w Szczecinie. Wedtug naszej wiedzy, pod
warunkiem zapewnienia odpowiedniej
infrastruktury i zatrudnienia specjali-
stéw, osrodkiem zdolnym do podjecia
sie leczenia pacjentéw niskorostych
i pediatrycznych jest Klinika Chirurgii
Klatki Piersiowej i Transplantacji w Sa-
modzielnym Publicznym Wojewddzkim
Szpitalu Zespolonym w Szczecinie. Jest
to jedyny osrodek, ktéry w ostatnim
czasie wykonat pionierskg w naszych
warunkach operacje przeszczepienia
pfatow dolnych ptuc wiekszego daw-
cy w miejsce catych ptuc mniejszego
biorcy, co stanowi szanse dla nisko-
rostych pacjentéw (nawet u chorych
o wzroscie 125 cm). Osrodek ten stara
sie o dofinansowanie prac remontowych

w ramach programu rozwoju medycyny

transplantacyjnej, co, mamy nadzieje,
pozwoli na poprawe warunkdw leczenia
naszych pacjentow i otworzy mozliwosci
rozwoju programu transplantacji ptuc
u pacjentow pediatrycznych.

W grudniu 2017 r. Zarzad Gtowny
PTWM udzielit wsparcia dla powstajace-
go w ramach Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego w Gdansku osrodka przesz-
czepien ptuc, kierujgc do Polstransplantu
oraz Ministerstwa Zdrowia prosbe o jak
najszybsze przeprowadzenie procesu
akredytacji ww. osrodka. W zwigzku ze
zmianami kadrowymi w Slaskim Cen-
trum Choréb Serca w Zabrzu i odejsciem
zespotu chirurgéw transplantologéw
oraz lekarza specjalisty pulmonologa,
Zarzad PTWM wyrazit obawe, ze sytuacja
ta moze przyczynic¢ sie do znaczacych
ograniczer w przeprowadzaniu przesz-
czepien ptuc, a takze trudnosci w doste-
pie do leczenia potransplantacyjnego.
Uzyskalismy jednakze zapewnienie, ze
program transplantacji ptuc u pacjen-
tow z mukowiscydoza w SCCS bedzie

kontynuowany.

W styczniu br. w zwigzku ze zgtasza-
nymi przez cze$¢ hurtowni problemami
z dostepnoscia leku Colistin 100000 j.
produkowanego przez Tarchominskie

Zaktady Farmaceutyczne ,Polfa” SA,

Z zycia PTWM

Zarzad Gtowny PTWM zwrécit sie do
producenta z prosbg o przedstawienie
oficjalnego stanowiska w sprawie za-
pewnienia chorym na mukowiscydoze
mozliwosci leczenia tym preparatem.
W przypadku pacjentéw w ciezkich
stanach, brak dostepu do antybiotyku
wziewnego moze skutkowac znacza-
cym pogorszeniem zdrowia, a nawet
zagrozeniem zycia, dlatego w latach
2007-2008 z powodu braku dostepnosci
leku Colistin konieczne byto uruchomie-
nie procedury importu docelowego.
Producent leku udzielit nam odpowiedzi,
ze produkcja Colistin zostata wstrzymana
na kilka tygodni, lecz zostanie ponownie
uruchomiona w lutym 2018 r,, a firma
dotozy wszelkich staran, aby nie wysta-
pity braki tego preparatu.

W marcu br. otrzymalismy informacje
o planowanym utworzeniu nowego
osrodka leczenia mukowiscydozy w Ry-
manowie-Zdroju. PTWM nie uczestniczy
w rozmowach z zarzadem szpitala w Ry-
manowie. Jednoczesnie informujemy, ze
nasze Towarzystwo od 2015 r. zabiega
o utworzenie osrodka leczenia muko-
wiscydozy na bazie Wojewddzkiego

Szpitala Klinicznego nr 2 w Rzeszowie.

Magdalena Moranska

Anna Skoczylas-Ligocka

| Dary fundadji,Podaruj oddech”

Kazda izolatka na Pododdziale Lecze-
nia Mukowiscydozy w Wojewddzkim
Szpitalu Specjalistycznym im. sw.
Barbary w Sosnowcu zostata wypo-
sazona w lodoéwke oraz dozowniki
rekawiczek jednorazowych, ktore

zakupita Fundacja Pomocy Chorym

na Mukowiscydoze ,Podaruj oddech”
w Sosnowcu. Fundacja ta nadal be-
dzie wspiera¢ Pododdziat Leczenia
Mukowiscydozy w miare swoich
mozliwosci i uzyskanych srodkow.
W najblizszym czasie Fundacja,Poda-

ruj oddech”planuje dofinansowanie

zabiegow rehabilitacyjnych dla cho-
rych na mukowiscydoze bedacych
pacjentami pododdziatu oraz zakup

rowerkéw stacjonarnych do izolatek.
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Fot. 1-2 Fundacja,Podaruj Oddech”

orsF o

,Szachisci

W pierwszg niedziele stycznia 2018 r.
w centrum Warszawy miato miejsce
wyjatkowe wydarzenie. Na 9. pietrze
biurowca Atrium Tower odbyt sie | Cha-
rytatywny Turniej Szachowy —,Szachi-
$ci dla chorych na mukowiscydoze”
Catos¢ wpisowego przeznaczona byta
na pomoc chorym na mukowiscydoze,
wielonarzadowa chorobe genetycznag,
ktorej leczenie wymaga wysokich na-
ktadéw finansowych. Oprécz aspektu
stricte szachowego, turniej miat na celu
budowanie swiadomosci dotyczacej
choroby i potrzeb chorych na muko-
wiscydoze, takze wsrod najmtodszych
uczestnikow. Wpajanie dzieciom zasad
higieny poprzez zabawe towarzyszyto
turniejowi przez caty dzien.

Pomyst zorganizowania turnieju

zrodzit sie dzieki wspotpracy Polskiego

Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
z Chess Academy, ktorej instruktorzy
charytatywnie od kilku miesiecy pro-
wadzg zajecia dla dzieci chorych na
mukowiscydoze w Centrum Leczenia
Mukowiscydozy w szpitalu dzieciecym
w Dziekanowie Le$snym. Dzieki zaan-
gazowaniu i pomocy wielu 0séb po-
myst ten w pierwszy weekend nowego
roku doczekat sie realizacji, a honorowy
patronat nad turniejem objat prezes
Polskiego Zwiagzku Szachowego, Adam
Dzwonkowski.

Turniej, w ktérym uczestniczyto
prawie 100 os6b z 5 krajow z réznych
czesci Europy, rozgrywany byt w dwdéch
grupach: dzieci do lat 13 oraz ,Open’,
w ktoérej udziat mogt wzigc kazdy bez
wzgledu na wiek czy posiadang katego-

rie szachowa. Prestizu zawodom dodat

| Charytatywny Turniej Szachowy -
dla chorych na mukowiscydoze”

udziat 3 arcymistrzéw, z legenda
polskich kobiecych szachow Monika
Soc¢ko na czele. Monika wzieta udziat
w rywalizacji, mimo ze dostownie
kilka dni wczesniej wrdécita z Ara-
bii Saudyjskiej, gdzie brata udziat
w Mistrzostwach Swiata w szachach
szybkich i btyskawicznych. Fawory-
tem turnieju,Open” byt rozstawiony
7 jedynkga arcymistrz Barttomiej He-
berla, ktory jako jedyny legitymowat
sie rankingiem FIDE ponad 2500 pkt
ELO. Jak pokazat przebieg zawodéw,
faworyt udzwignat presje i z dorob-
kiem 7,5 pkt z 9 partii zwyciezyt
w turnieju. Pierwsze miejsce zajat jed-
nak tylko dzieki najlepszej punktacji
pomocniczej, gdyz tyle samo punk-
tow zgromadzili rowniez arcymistrz

Krzysztof Jakubowski i lgor Kowalski.
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Igor, 17-letni zawodnik stotecznej
Polonii, byt prawdziwga rewelacja
turnieju i zastuzenie uplasowat sie na
najnizszym stopniu podium. Tuz za
najlepsza tréjka zawodnikéw kolejne
miejsca zdobyli Stanistaw Zawadzki
i Monika Socko z 6,5 pkt na koncie.

Turniej dzieciecy ze wzgledu na dtuz-
sze tempo gry umozliwiajgce zdobywa-
nie kategorii szachowych rozgrywany
byt na dystansie 6 rund. Bezapelacyjnym
zwyciezcg zostat Stefan Cwiek, ktory
zremisowat jedng partie, a pozostate piec
rozstrzygnat na swoja korzysc¢iz 5,5 pkt
zajat samodzielne pierwsze miejsce.
Pot oczka mniej wywalczyli Krzysztof
Dobosiewicz oraz Jasmina Kanduta,
ktdrzy zajeli odpowiednio 2.1 3. miejsce.

Turniej ten nie odbytby sie, gdyby nie
zaangazowanie wielu instytucji i 0sob,

ktérym organizatorzy chcieliby bardzo

podziekowad:

— sponsorom turnieju, firmom
UHY ECA (nagrody finansowe) oraz
Mattel (nagrody rzeczowe dla dzieci)
- dzieki nim fundusz nagréd wynosit
ponad 5 tys. zt. Ponadto wszyscy
uczestnicy turnieju otrzymali pa-
migtkowe medale oraz dyplomy. Do-
datkowo dzieci do lat 13. otrzymaty
rowniez atrakcyjne nagrody rzeczowe
i upominki;

— firmie MDDP Akademia Biz-
nesu, ktora zapewnita szachistom
piekne klimatyzowane sale gry z wi-
dokiem na panorame Warszawy
oraz darmowy bufet dla wszystkich
uczestnikow;

— Fundacji Szachowej im. gen.
Kazimierza Sosnkowskiego, ktéra
uzyczyta sprzetu niezbednego do gry;

— Polskiemu Zwigzkowi Szacho-
wemu za patronat honorowy oraz

upominki dla dzieci;

Z zycia PTWM

— czasopismu ,MAT" za patronat
medialny oraz przekazanie archiwal-
nych numerdéw na upominki;

— sedziom, wolontariuszom, kto-
rzy poswiecili swoj czas i sprawili,
Ze turniej ten przebiegat sprawnie
w rodzinnej i cieptej atmosferze.

Monika Hann z biura PTWM
w Dziekanowie LeSnym oraz Walde-
mar Majek w imieniu zarzadu PTWM
dziekuja rodzicom dzieci chorych na
mukowiscydoze z Warszawy i okolic za
pomoc w organizacji turnieju i Wasze
wsparcie w tym dniu.

Do zobaczenia wkrétce podczas
Il Charytatywnego Turnieju Szacho-

wego!

Aleksandra Johczyk
Jerzy Owczarzak
Waldemar Majek

Fot. 1-4 z archiwum PTWM
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Il Podkarpacki Bal Charytatywny dla
chorych na mukowiscydoze

Juz po raz drugi 10 lutego 2018 r.
w Rokietnicy koto Jarostawia w Ja-
Sminowym Dworze odbyt sie Il Pod-
karpacki Bal Charytatywny na rzecz
chorych na mukowiscydoze. Bal tym
razem zorganizowany zostat przez
nowo powstatg fundacje MUKOHELP.
Mieszkancy Jarostawia i okolic bar-
dzo dobrze przygotowali sie do
balu. Ofiarowali ponad 50 cennych
przedmiotoéw, sposrod ktdrych wy-
licytowano miedzy innymi: obraz
z wizerunkiem Jana Pawta Il (prze-
kazany przez kardynata Stanistawa
Dziwisza), narty Kamila Stocha, pitke
z autografem Tomasza Hajty, kom-
binezon Macieja Kota, broszke bytej
szefowej rzadu Beaty Szydto i wiele
innych cennych przedmiotéw, kto-
rych nie sposéb wymienic.
Honorowym gosciem byt me-
tropolita przemyski abp. Adam Szal,
ktoéry przekazat na rzecz chorych lampe
naftowa, ale przede wszystkim swoje
duszpasterskie stowa otuchy na trudne

chwile, btogostawieristwo i modlitwe.

W balu uczestniczyto ponad 250
0s6b, w tym rodzice chorych na mu-
kowiscydoze. Petny dochod z licyta-
Cji wynidst 221150 zt. Podczas balu
mozna byto wystuchac¢ wielu wysta-
pien wspaniatych gosci, m.in. leka-
rzy, ktérzy zajmuja sie problematyka
leczenia mukowiscydozy. W balu
uczestniczyta rodzina panstwa Dan-
ko wraz z trojka dzieci, w tym dwdjka
chorych. Syn Maciej wystapit rowniez
jako artysta: zaspiewat piosenke pt.
Wszystkim ludziom na swiecie. Na
balu byli obecni przedstawiciele
Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza, ktérzy ofiarowali na
licytacje ptaskorzezbe i ztozyli na
rece Pani Moniki Bartnik, prezesa
nowej fundacji, list gratulacyjny.
Serdecznie dziekujemy Pani Monice,
7e podjeta walke o lepsze i godne
warunki leczenia naszych chorych
na Podkarpaciu, i zyczymy jej wielu

sukcesow i satysfakcji osobistej.

Anna Mazur-Gatka

Fot. 1-2 Fundacja MUKOHELP

] Spotkanie przy kawie

W biurze PTWM w Dziekanowie
Lesnym nie byto nigdy dotad tylu
gosci. W dniu 18 lutego br. zebrali
sie rodzice z Warszawy i okolic na
pierwsze ,spotkanie przy kawie”.
Przyjechato 20 osob, w tym trzy
z okolic troche dalszych: Kielc, Kwi-
dzyna i Nidzicy. Dotgczyta do nas

takze Pani Kornelia Makusek z biura

PTWM w Rabce-Zdroju, ktéra z wta-
Sciwg sobie werwg opowiedziata
zebranym, jakie sg zasady i sposoby
przeprowadzania zbidrki na rzecz
chorych dzieci. WypowiedZ Pani
Kornelii uzupetnili rodzice, ktoérzy
dzielili sie swoimi do$wiadczeniami,
watpliwosciami i pytaniami. Catos¢

prowadzit Pan prezes Waldemar

Majek. Byta to mita i ciekawa roz-
mowa, i cho¢ zegarki méwity co
innego, wydawato sie, ze zdecy-
dowanie zbyt wczesnie trzeba ja
byto skorczyc.

Pokrzepieni na duchuina ciele
— rodzice przyniesli z soba rézne
pysznosci — zastanawialismy sie

na koniec, co mozemy wspodlnie
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zrobi¢ w przysztosci. Pomystow
nie brakowato: wspdélny spacer po
Puszczy Kampinoskiej, rajd rowe-
rowy, udziat,Druzyny muko”w bie-
gach w tomiankach i Jozefowie pod
Warszawa, charytatywny maraton
zumby, a nawet regularny trening
zumby dla chetnych rodzicow.
Wszystkim obecnym serdecznie
dziekujemy i zapraszamy na kolejne

,spotkania przy kawie”. Na pewno beda.

Monika Zmudzinska-Hann

Fot. Magdalena Moranska

Z zycia PTWM

} Gimnazjalista tez wolontariusz

Na Podkarpaciu w dniach od 12 do
16 marca 2018 r. w Gimnazjum im. bt.
A. Czartoryskiego w Sieniawie odbywat
sie  Tydziert z Mukowiscydozg”

Kazdego dnia tego tygodnia ucznio-
wie pod hastem ,Gimnazjalista tez Wo-
lontariusz"rozprowadzali ulotki na temat
mukowiscydozy, sprzedawali gadzety,
prowadzili kiermasz ciast, stroikow i pi-
sanek wielkanocnych. Dodatkowo Pani
M. Sternik, nauczycielka biologii, jeszcze
przed rozpoczeciem akcji przeprowa-
dzita lekcje w kazdej klasie na temat
mukowiscydozy, a uczniowie z pomocq
lidera Podkarpackiej Grupy Wsparcia, Anny

Mazur-Gatki, przedstawili prezentacje,

Fot. 1-2 z archiwum autorki

zaproponowali konkursy sportowe
i quiz na temat choroby. Warto podkre-
$li¢, ze uczniowie bardzo kreatywnie
i z wielkim zaangazowaniem przy-
gotowali sie do akgcji. Do inicjatywy
dotaczyli: Liceum Ogdlnoksztatcace
w Sieniawie, Liceum Niepubliczne,
Szkota Podstawowa im. T. Kosciuszki
w Sieniawie, dyrektor CKSIiR ,,Sokot’,
ktory rowniez wiaczyt sie do akdji,
zapraszajac uczniow na film, UMiG
Sieniawa, Nadlesnictwo Sieniawa oraz
Komisariat Policji w Sieniawie.

Caty dochdd z akcji, czyli kwota
6532,23 7, bedzie przeznaczony dla

chorych na mukowiscydoze.

Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza w imieniu chorych na
mukowiscydoze serdecznie dzieku-
je dyrektorowi Gimnazjum w Sie-
niawie, Panu Wactawowi Kondyrze,
za umozliwienie przeprowadzenia
akcji, opiekunowi SU — Pani M.
Swiader, Pani M. Kedziorze za po-
moc przy wykonywaniu pisanek,
nauczycielom, uczniom i wszyst-
kim, ktérzy w najmniejszy sposéb
witaczyli sie w te akcje, okazujac

dobre serce.

Anna Mazur-Gatka
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XXXI Szkolenie dla cztonkow rodzin chorych
na mukowiscydoze Falenty 2018

W dniach 16-18 czerwca 2018 r. po raz
31. spotkalismy sie na naszej dorocznej
konferencji szkoleniowej dla cztonkdw
rodzin chorych na mukowiscydoze pn.
Kompleksowa opieka nad chorym na mu-
kowiscydoze.

Tym razem uczestniczyto w niej 150
cztonkéw rodzin i 30 fizjoterapeutdw,
ale dzieki transmisji online z szansy na
uczestnictwo w wykfadach skorzystato
dodatkowych 80 oséb.

Program szkolenia byt bardzo na-
piety — w sobote wyktady rozpoczety
sie 0 godz. 10.00 i zakonczyty o 18.00,
a w niedziele od 8.00 do 12.00 trwaty
warsztaty, a po nich odbyta sie finato-
wa sesja poswiecona nowym lekom
w mukowiscydozie. Poszczegdline sesje
wykfadowe koncentrowaty sie wokot
problemow pulmonologicznych, zy-

wieniowych, fizjoterapeutycznych oraz

Fot. 1-3 Gabriel Paduszynski

socjalnych. Pierwsza sesja poswiecona
byta zakazeniom w mukowiscydozie
— nasi wyktadowcy: Paulina Jazgarska
z Instytutu GruZzlicy i Choréb Ptuc w Rab-
ce-Zdroju, Justyna Milczewska i Katarzyna
Zybert zKliniki Mukowiscydozy Instytutu
Matki i Dziecka, Centrum Leczenia Muko-
wiscydozy w Dziekanowie Lesnym oraz
Wojciech Skorupa z IGIChP w Warszawie
omowili zaréwno patogeny, z jakimi sty-
kamy sie w mukowiscydozie, jak i zasady
leczenia. Udato nam sie takze zaprosic¢
stomatologa, panig dr lwone Zutawinska
z kliniki Dentaria w Czestochowie, ktéra
przyblizyta zasady higieny jamy ustnej.
W sesji tej goscilismy takze prof. Toma-
sza Grodzkiego, ktéry przedstawit nam
postepy programu transplantacji ptuc
w Szczecinie.

Sesja gastroenterologiczna to bardzo

wazny dla naszych chorych temat biegu-

nekizaparc, ktory przedstawit dr Mariusz

Szczepanik z Kliniki Gastroenterologii

Dzieciecej i Chorob Metabolicznych
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w Poznaniu. Dr Monika Mielus z Kliniki
Mukowiscydozy IMID, CLM w Dzieka-
nowie LeSnym przedstawita problemy
zywienia w okresie dojrzewania oraz role
biatka w mukowiscydozie.

Ogromnym powodzeniem cieszyta
sie sesja fizjoterapeutyczna poswiecona
motywowaniu i systematycznosci w fi-
Zjoterapii oraz technice drenazu autoge-
nicznego. Wyktady w tej sesji przedstawita
Aleksandra Cichocka z CLM w Dzieka-
nowie Lesnym oraz Mikotaj Kowalski
z Wojewddzkiego Szpitala Dzieciecego
w Bydgoszczy.

Ostatnia sobotnia sesja poswiecona
byta pozyskiwaniu funduszy oraz wspol-
nym dziataniom Towarzystwa i jego czton-
koéw, ktora poprowadzita Kornelia Maku-
sek-Matuszewska, fundraiserka PTWM.
Przewidziano w niej takze swiadectwo
chorego dorostego. W zwiazku z miedzy-
narodowymi wytycznymi zapobiegania
i kontroli zakazerh w mukowiscydozie
w szkoleniu w charakterze uczestnikéw
nie moze brac¢ udziatu wiecej niz jedna
osoba chora na mukowiscydoze. Zarzad
Gtowny podjat decyzje, ze corocznie

zapraszana bedzie jedna osoba chora do-

SPONSOR GLOWNY

VERTEX

rosta, ktéra przedstawi uczestnikom swoje
osiggniecia. W tym roku do uczestnic-
twa Zarzad nominowat Michata Zycha
- tegorocznego absolwenta studiow
magisterskich na kierunku budownic-
two na Politechnice Krakowskiej. Michat
opowiedziat o swoim zyciu z muko-
wiscydoza, swiadomosci i wiedzy na
temat choroby, adaptacji do pojawiaja-
cych sie komplikacji oraz o walce o jak
najpetniejsze zycie pomimo choroby.
Po zakonczeniu wyktadéw odbyto sie
losowanie nagréd od firmy Pari, a na-
stepnie cztonkowie PTWM wzieli udziat
w Walnym Zebraniu Cztonkdw.
Niedzielne przedpotudnie mine-
to pod znakiem warsztatéw. Jak co
roku zaproponowalismy uczestnikom
szkolenia warsztaty fizjoterapeutyczne,
psychologiczne, z zakresu zapobiegania
zakazeniom oraz pozyskiwania fundu-
szy. Firma Nutricia zorganizowata dla
nas cieszace sie zawsze ogromnym
powodzeniem warsztaty kulinarne.
Szkolenie zakonczyta sesja poswiecona
nowosciom w mukowiscydozie. Wy-
stapit w niej dr Marek Ochmann, nowy

kierownik programu transplantacji ptuc

Z zycia PTWM

w SCCS w Zabrzu, ktéry przedstawit swoj
zespot oraz przekazat nam wiadomos¢
o kolejnych 4 transplantacjach ptuc wy-
konanych przez ten zespodt od poczatku
tego roku. Sesje zamknat wyktad prof.
Doroty Sands poswiecony najnowszym
osiggnieciom w terapii personalizowa-
nej dla chorych na mukowiscydoze, czyli
lekom, na ktore cate srodowisko czeka
z wielka nadzieja.

Nalezy podkresli¢, ze réwnolegle
z wyktadami dla rodzicow trwato szko-
lenie podstawowe dla fizjoterapeutow
rozpoczynajacych prace w projektach
domowej rehabilitacji. To byt bardzo
intensywny czas, wypetniony potezna
dawka wiedzy, spotkaniami, rozmowa-
mi. Dziekujemy wszystkim wyktadow-
com, ktoérzy przyjechali na nasze szko-
lenie, wolontariuszom wspierajgcym
nas organizacyjnie, szczegodlnie od lat
niezawodnemu prowadzacemu obrady
Gabrielowi Paduszynskiemu, a takze na-
szym sponsorom, bez ktorych wsparcia
bytoby nam trudno zorganizowac tak

duze szkolenie.

Anna Skoczylas-Ligocka

SPONSORZY | FIRMY UCZESTNICZACE

NUTRICIA

*Metabolics

&Chiesi 'H ) 10N ess crous

People and ideas for innovation in healthcare

A
B
2dyczny:

DENTARIA Z:DEVIPOL

Centrum Stomatologil Integralne]
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|11 Bieg po Oddech — Twoja obecnos¢ ma
wielkie znaczenie

Juz 2 wrzesnia br. w stolicy Tatr po
raz trzeci na starcie charytatywne-
go wydarzenia, jakim jest Bieg po
Oddech, spotkamy sie biegaczami
z calej Polski, ktérym przyswieca
wspaniaty cel - pomoc chorym na
mukowiscydoze. Podobnie jak pod-
czas poprzednich edycji, bedziemy
promowac nie tylko aktywnosc¢ fi-
zyczny, ale przede wszystkim zwiek-
sza¢ Swiadomos¢, zwracajac uwage
na problemy, z jakimi borykaja sie
chorzy na mukowiscydoze w Polsce.

Do udziatu w biegu serdecznie zapra-
szamy nie tylko zawodowych biegaczy, ale
rowniez chorych na mukowiscydoze, dla
ktorych sport jest waznym uzupetnieniem

codziennej fizjoterapii. To wiasnie dzieki

Il BIEG PO

obecnosci naszych podopiecznych Bieg
po Oddech jest wspaniatym i niezwyktym
wydarzeniem rodzinnym.

W dniu 1 marca 2018 r. uruchomili-
$my zapisy online na lll Bieg po Oddech
poprzez dedykowang strone interneto-
wa: www.bieg.oddychaj.pl. Osoby chore
na mukowiscydoze, chcace wzig¢ udziat
w biegu, prosimy o wypetnienie formula-
rza zgtoszeniowego online dostepnego
w zaktadce ,Zapisy CF".

Patronat Honorowy nad Il Biegiem
po Oddech objeli Jacek Krupa — mar-
szatek wojewddztwa matopolskiego,
Piotr Bagk — starosta tatrzanski, Leszek
Dorula — burmistrz miasta Zakopane,
Dorota Habich - p.o. prezesa PFRON, oraz
Justyna Kowalczyk, nasza ambasadorka.

Sponsorem gtownym wydarzenia po raz

kolejny zostat Santander Consumer Bank.

Pieciokilometrowa trasa biegu wio-
daca ulicami Zakopanego zostata wy-
znaczona z zachowaniem regut ujetych
w przepisach PZLA. Zapewniamy elek-
troniczny pomiar czasu i profesjonalng
obstuge zawodoéw, a takze podobnie
jak w roku ubiegtym wiele atrakcji do-
datkowych.

Catkowity dochéd z 1l Biegu po Od-
dech zostanie przeznaczony na cele
statutowe Polskiego Towarzystwa Walki
7z Mukowiscydozg (PTWM), w tym zakup
niezbednego sprzetu rehabilitacyjnego
i wsparcie w zakupie lekow dla pod-
opiecznych PTWM.

Zapraszamy ©)!
Zespot PTWM

Charytatywny Bieg dla chorych na mukowiscydoze

ZAPISY NA WWW.BIEG.ODDYCHAJ.PL

%GDDEEH
= S

11l BIEG PO ODDECH

2 WRZESNIA W ZAKOPAEM

& Santander

I

sponsor glawny: COMSUMER BANK
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Osrodek leczenia mukowiscydozy
w Sosnowcu — praktyczne informacje

Adres placowki

Wojewddzki Szpital Specjalistyczny nr 5
im. $w. Barbary

Plac Medykow 1,41-200 Sosnowiec.
Oddziat Pulmonologii i Mukowiscydozy

Gdy planujesz pobyt

w szpitalu w celu badan

kontrolnych lub leczenia

ZADZWON:

- na oddziat tel. 32 3682184 (gabinet
lekarski),

- bezposrednio do ordynatora oddziatu:
dra Tadeusza Bolda, tel. kom. 609 025
223,

- poinformuj placéwke o swoim przy-
jedzie,

- jezeli jestes w trudnej sytuadcji, pla-
cowka jest w stanie w ciggu 24 godzin

przyjac¢ Cie na oddziat, w przypadku

leczenia planowego czas oczekiwania
to kilka dni.

ZABIERZ ZE SOBA:

« niezbedne dokumenty (dowdd oso-
bisty, petng dokumentacje medycz-
ng z dotychczasowego leczenia,
aktualne badania laboratoryjne,
jesli takie posiadasz),

- niezbedny osobisty sprzet medycz-
ny do fizjoterapii, inhalator, suple-
menty diety, srodki odzywcze,

- rzeczy osobiste.

POMOC NA MIEJSCU:

Polskie Towarzystwo Walki

z Mukowiscydoza

PTWM wyposazyto oddziat w urzadze-
nie do wykonywania bodypletyzmo-
grafii. Na oddziat przychodzi reqularnie
wolontariuszka PTWM Pani Elzbieta

Majdzik, ktéra stuzy pomoca i wspar-
ciem osobom leczonym na oddziale
w Sosnowcu, tel. 501 423 817.

Fundacja ,Podaruj Oddech”
Fundacja, ktora zatozyli panstwo Jaro-
staw i Matgorzata Raczynscy, wspiera
sosnowiecki pododdziat dorostych
chorych na mukowiscydoze. Fundacja
doposazyta izolatki w lodéwki oraz
dozowniki na rekawiczki jednorazowe.

Fundacja bedzie nadal wspiera¢
oddziat w miare swoich mozliwosci

i uzyskanych srodkow.

Bardzo serdecznie dziekujemy Pani
Elzbiecie Majdzik oraz Fundacji ,,Poda-
ruj Oddech”za osobiste zaangazowa-
nie, pomoc i wsparcie, jakie okazuja

chorym.

Upowaznienie do subkont — czym jest
i dlaczego warto z niego skorzystac

Drodzy Podopieczni, wielu zWas posiada
w naszym Towarzystwie subkonta, na
ktérych gromadzi srodki na leczenie
i rehabilitacje. Nieraz spotykamy sie
z sytuacjami, ze rozliczanie srodkéw
z subkont (przyktadowo opisywanie fak-
tur za leczenie, zakup lekéw i sprzetdw,
whnioskowanie o pokrycie innych kosz-
tow zgodnie z regulaminami subkont)
jest utrudnione ze wzgledu na rézne
okolicznosci zyciowe. Chcieliby$my dzis

przypomniec¢ kilka istotnych informacji,

ktore pozwolg unikng¢ ewentualnych
utrudnien.

Kto moze dysponowa¢
srodkami zgromadzonymi na
subkoncie?

Przede wszystkim warto przypomniec,
iz pisemne dyspozycje do konkretnych
subkont moga wydawac zatozyciel
subkonta, czyli rodzic (opiekun praw-
ny) matoletniego beneficjenta, lub

posiadacz subkonta, tj. petnoletni

beneficjent — zwani przez nas dalej dys-
ponentami.

Jak pokazuje doswiadczenie, niekiedy
zdarzaja sie takie sytuacje, ze dysponent
subkonta nagle musi wyjechac, znajdzie sie
w szpitalu lub z innych przyczyn nie moze
wydac dyspozydji do subkonta, a pilnie
sg potrzebne pienigdze na zakup lekdw,
pokrycie kosztow leczenia lub dojazdu czy
tez pokrycie innych, waznych wydatkéw. Jak
wtakim przypadku mozna rozliczy¢ leczenie

7 subkonta? Wtedy jedyng osobag, ktéra
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moze pisemnie zadysponowac $rodkami
zgromadzonymi na subkontach, jest osoba

upowazniona.

Co oznacza upowaznienie kogo$
do dysponowania srodkami
finansowymi w ramach subkont
Jest to zgoda na to, aby inna osoba, np.
wspotmatzonek, partner, rodzice, rodzen-
stwo, skfadali pisemne wnioski o wypfate
Srodkéw z subkonta, wnioskowali o zwrot
poniesionych kosztow, rozliczali faktury za
leki, leczenie, rehabilitacje oraz inne wydatki
zgodne z regulaminem subkont (np. sktadali
zamowien na witaminy i odzywki w sklepie
PTWM). Warto wiedzie¢ rowniez, ze w przy-
padku choroby uniemozliwiajacej osobisty
kontakt lub smierci posiadacza subkonta,
jedynie osoba upowazniona moze podjac
decyzje, komu przekaza¢ pozostate srodki.
W przypadku braku osoby upowaznionej ca-
tos¢ srodkdw po $mierci posiadacza subkonta

zostaje przekazana na cele statutowe PTWM.

Kogo mozna upowaznic

Upowazni¢ mozemy osobe petno-
letnia, zdolng do czynnosci praw-
nych — rodzicéw, wspotmatzonka,
rodzenstwo, dziadkoéw czy inne osoby

zaufane.

W przypadku gdy subkonto jest za-
kiadane dla niepetnoletniego chorego przez
jednego zrodzicow, w upowaznieniu najcze-
4ciejwskazujemy drugiego rodzica lub innego

opiekuna dziecka.

Kiedy upowazni¢
Najlepiej od razu! Kiedy wydarzy sie zdarzenie
losowe lub poczujesz sie gorzej, nie bedziesz

musiat juz o tym myslec.

W jaki spos6b upowaznic?

Wystarczy napisa¢ upowaznienie zgodnie ze
wzorem znajdujacym sie na 7. stronie Regula-
minu wewnetrznego Polskiego Towarzystwa
Walkiz Mukowiscydoza,Prowadzenie subkont”
iodestac oryginat do siedziby Towarzystwa.
Druk upowaznienia zamieszczamy rdwniez

ponizej.

Chyba juz wystatem kiedys takie
upowaznienie — czy musze je
przesylac jeszcze raz?

Jezelijuz kiedys wydate$ upowaznienie do
swojego subkonta, w kazdym momencie
mozesz przestac kolejne, bardziej aktu-
alne. Wszystkie przestane upowaznienia
beda miaty charakter wigzacy, tj. jesli
kiedy$ upowaznites rodzica, a teraz chcesz

upowazni¢ réwniez partnera czy wspot-

WZOR UPOWAZNIENIA

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

matzonka, to obydwie osoby upowaznione
beda mogly wydawac dyspozydje do subkont.

W kazdej chwilimozesz réwniez odwotac
SWoje upowaznienie —wystarczy, ze przeslesz
nam pisemne odwotanie upowaznienia dla

konkretnej osoby.

Czy musze sktadac
upowaznienie do subkonta, jesli
wypetnitem karte beneficjenta

i tam wskazatem osobe
upowazniong?

TAK; jest to konieczne, gdyz upowaznienie
w karcie beneficienta nie dotyczy dysponowa-

nia $rodkamizgromadzonymi na subkontach.

Uwaga petnoletni posiadacze

subkont, to znaczy chorzy dorosli
Subkonta wieluzWas zostaty zatozone jeszcze
przez rodzicdw, gdy byliscie dzie¢mi. Czesto
osobami upowaznionymi do Waszych sub-
kontzdawien dawna s3 wiasnie oni. Zdarzajg
sie tawkie sytuacje, ze zakladacie wiasna ro-
dzine, a osoby, ktdre stajg sie\Wam najblizsze,
nie moga rozliczac faktur, ubiegac sie o zwrot
kosztow, zamawiac odzywek, poniewaz za-
pomnieliscie ich upowaznic. Dlatego prosimy
goraco - rozwazcie upowaznienie tych, ktdrzy
sa Wam bliscy i pomagaja Wam na co dzien

w walce z choroba.

UPOWAZNIENIE

Ja, nizej podpisany (imie, nazwisko), PESEL
UPOWAZNIAM .o e (imie, nazwisko), PESEL ... ... ... ... ..
do dysponowania $rodkami finansowymi zgromadzonymi na SUBKONCIE 19%/SUBKONCIE DAROWIZN* prowadzo-
nym dla mnie/dla mojego dziecka* przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w Rabce-Zdroju, zgodnie

z zasadami okre$lonymi w Regulaminie Wewnetrznym Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza ,Prowadzenie
subkont”.

(miejscowos¢, data) (podpis)

* niewtasciwe skresli¢
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|
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" BWniosek o wypozyczenie sprzetu

|

|

|

| CZESC A.WYPEENIA OSOBA WYSTEPUJACA Z WNIOSKIEM

|

|

|

| (imie i nazwisko osoby wystepujacej z wnioskiem)

|

|

I (adres zamieszkania)

|

I (telefon kontaktowy)

|

|

! Whiosek do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

|

: ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj

| Prosze o wypozyczenie na czas nieokreslony ... (podatrazwe st rhebiltagyinegol ktory jest niezbedny
| do codziennej rehabilitacji nizej wymienionej osoby chorej na mukowiscydoze

|

| (imie, nazwisko i data urodzenia osoby, dla ktérej wnioskuje sie o sprzet).
| [ Zapoznatem/am sie z regulaminem wypozyczalni, rozumiem i akceptuje wszystkie jego postanowienia.

| [0 Oswiadczam, iz korzystatem/nie korzystatem z refundacji NFZ na sprzet do fizjoterapii oddechowej

| (datarefundacji ..................... , kwota refundacji..................... ,NAZWA SPIZetu ..o ).

|

|

|

|

I s s s s s i
I data i podpis skfadajacego wniosek!
|

| .

| CZESC B. WYPEENIA PRACOWNIK PTWM

[ Protokot wypozyczenia sprzetu

|

| Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza wypozycza beneficjentowi nieodpfatnie sprzet:

I O NAZWIE: et

: 0 wartosci poczatkowej .................. ZotyCh (Lo ztotych)

| posiadajacy nrinwentarzowy: ......................... oraz nrfabryczny: ...

| do WylgCznego UZywania Przez ........o.ovvveuiiiii i chora/ego na mukowiscydoze.

|

|

|

|

[ e
I data i podpis w imieniu Dysponenta data i podpis w imieniu Dysponenta
|

|

I Data WypOzyczenia: ..........cceveveveenin.n.

! Datawysytkiz ...

|

|
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REGULAMIN DZIALALNOSCI WYPOZYCZALNI SPRZETU REHABILITACYJNEGO I POMOCNICZEGO PROWADZONE]
PRZEZ POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

Postanowienia ogolne:

1. Wypozyczalnia stuzy do gromadzenia i prze-
chowywania w niej sprzetu rehabilitacyjne-
go i urzadzer pomocniczych (zwanych dalej
sprzetem), stanowigcego witasnos¢ Polskiego
Towarzystwa Walki zMukowiscydoza (zwanego
dalej Dysponentem), celem ich wypozyczania
osobom chorym na mukowiscydoze (zwanymi
dalej Beneficjentami).

2.Siedziba wypozyczalnijest siedziba Zarzadu
Dysponenta, tj. 34-700 Rabka-Zdrdj, ul. Prof.
J.Rudnika 3b.

3.Beneficjentem wypozyczalni moze by¢ osoba
petnoletnia chora na mukowiscydoze majaca
petng zdolno$¢ do czynnosci prawnych lub
przedstawiciel ustawowy osoby chorej na mu-
kowiscydoze, zamieszkujacy na terenie Rzecz-
pospolitej Polskiej, po spetnieniu dodatkowych
wymogdw okreslonych w punkcie 15, jak réwniez
z uwzglednieniem punktu 4.

4. Dysponent, majac na celu wspieranie naj-
bardziej potrzebujacych Beneficjentow, bedzie
brac¢ pod uwage sytuacje materialng chorego,
stopien zaawansowania choroby, wysoko$¢
i formy wsparcia dotychczas udzielone danemu
Beneficjentowi.

5. Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet
sprawny technicznie, spetniajacy normy bez-
pieczenstwa.

6. Dysponent prowadzi ewidendje ustug, zwia-
zanych w wypozyczaniem sprzetu, ktora zawiera
w szczegolnosci: date wypozyczenia i zwrotu
sprzetu, dane dot. Beneficjenta, rodzaj wypozy-
czonego sprzetu.

7.Sprzet takijak: wyparzacz, Pari PEP system, tram-
polina, Pari O-Pep (flutter), RC Cornet, Acapella,
Jala Neti, klin do drenazu, inhalatory, nasadki do
oklepywania, pitki rehabilitacyjne uznaje sie za
zuzyty po uptywie 2 lat od wypozyczenia i nie
podlega obowigzkowi zwrotu.

8. Beneficjent zobowiazuje sie do uzywania
sprzetu zgodnie 7 jego przeznaczeniem oraz
instrukcja obstugi.

9.Beneficjent nie moze przekazac sprzetu osobie
trzeciej do uzywania.

10. Dysponent moze zazgdac natychmiastowego
ZWrotu wypozyczonego Beneficjentowi sprzetu
w przypadku stwierdzenia uzywania go w sposéb
sprzeczny z przeznaczeniem lub odstapienia go
osobie trzeciej.

11. Po zakoriczeniu terminu wypozyczenia Bene-
ficjent obowiazany jest zwrdcic sprzet w stanie
niepogorszonym, jednakze Beneficjent nie ponosi

odpowiedzialnosci za zuzycie sprzetu bedace
nastepstwem prawidtowego uzywania. W przy-
padku naturalnego zuzycia sprzetu Beneficient
zobowigzany jest do poinformowania Dyspo-
nenta o tym fakcie poprzez wypetnienie wniosku
okasadje ww. sprzetu (zgodnie z obowigzujacym
wzorem) i przestanie go do Dysponenta.

12.W przypadku ustania wskazan do dalszego
stosowania wypozyczonego sprzetu Beneficjent
jest zobowiazany do niezwlocznego, pisemne-
go poinformowania Dysponenta o tym fakcie
i ZWrotu sprawnego sprzetu.

Zasady wypozyczania:
1.Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet
nieodpfatnie na czas nieokreslony.

2.Kazdemu Beneficjentowi spetniajacemu kry-
teria wypozyczenia sprzetu okreslone w pkt 4
przystuguje prawo do wypozyczenia po jednym
sprzecie kazdego rodzaju w odstepie czasu
minimum co 2 lata, przy zatozeniu, ze Benefi-
cjent wykorzystat juz przystugujace mu prawo
do uzyskania refundacji NFZ na zakup sprzetu.

3.Wceluwypozyczenia sprzetu rehabilitacyjnego
lub urzadzenia pomocniczego nalezy dostarczyc¢
do biura PTWM komplet dokumentow:

a) Zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mu-
kowiscydozy (o ile nie zostato juz wczesniej
dostarczone do PTWM).

b) Karta beneficjenta (oile nie zostato juz wczesniej
dostarczone do PTWM).

) pisemny wniosek Beneficjenta, ktérego wzor
stanowi zafacznik niniejszego regulaminu.

4. Dopuszcza sie sktadanie wnioskow droga
pocztowy, elektroniczng (skan) oraz osobiscie
w siedzibie Dysponenta w godzinach pracy biura.

5.Whnioski o wypozyczenie sprzetu rehabilitacyj-
nego lub urzadzenia pomocniczego s ewiden-
cjonowane przez Dysponenta z rejestracja daty
ich wptywu do jego siedziby.

6. Dysponent deklaruje rozpatrzenie wniosku
w ciggu 30 dni roboczych. Jesli czas na roz-
patrzenie wniosku bedzie dtuzszy niz 30 dni
roboczych, Dysponent poinformuje o tym
Beneficjenta.

7. Wnioski niekompletne nie beda rozpatry-
wane.

8.W przypadku zapotrzebowania przekraczajacego
ilos¢ sprzetu dostepnego w wypozyczalni o kolej-
nosciwypozyczenia decyduje kolejnos¢ sktadania
whioskéw —wg ewidencjonowanej daty wptywu
whiosku o wypozyczenie do siedziby Dysponenta.

9. Kompletne wnioski ztozone osobiscie w sie-
dzibie Dysponenta moga byc realizowane poza
kolejnoscia.

10. Decyzje o wypozyczeniu sprzetu podejmuje
Dysponent po zgromadzeniu niezbednych do-
kumentow i w oparciu o niniejszy Regulamin
dziatalnosci wypozyczalni.

11.Po pozytywnej weryfikadji wniosku Dysponent
wypetnia protokdt wypozyczenia sprzetu znaj-
dujacy sie w czesci B wniosku o wypozyczenie.
W protokole wypozyczenia okresla sie warto$¢
poczatkowa sprzetu i jego cechy indywidualne
(nr fabryczny, symbol wyrobu, oznaczenie we-
wnetrzne) oraz date wypozyczenia i date wysytki.

12.Sprzet wraz zkopia wypetnionego protokotu
jest dostarczany Beneficjentowi optacona przez
Dysponenta rejestrowang przesytka pocztowa
lub kurierska.

13. Przypadki odmowy wypozyczenia dostepne-
go sprzetu beda uzasadnione pisemnie i przeka-
zane wnioskodawcy w terminie 30 dniroboczych
od daty zfozenia wniosku (decyduje data wptywu
do siedziby Dysponenta).

14.Whioskodawcy przystuguje, w terminie dwéch
tygodni od jej otrzymania, odwotanie od decyzji
odmownej do Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, a rozpa-
trzenie odwotania nastepuje na najblizszym
posiedzeniu Zarzadu.

15. Wypozyczajac koncentrator tlenu stacjonar-
ny/przenosny, Beneficjent jest zobowigzany do
systematycznego (minimum raz na poét roku)
serwisu (przeglad i wymiana filtréw) we wiasnym
zakresie. Serwis mozna finansowac ze $rodkéw
zgromadzonych na subkoncie.

16.Beneficjent moze zostac obcigzony kosztami
naprawy za koncentrator tlenu stacjonarny/
przeno$ny, ktdry ulegnie zniszczeniu poprzez zte
uzytkowanie (zawilgocenie, zalanie, uszkodzenia
mechaniczne, brak regularnego serwisu).

17.W przypadku zgonu, osoba upowazniona
w karcie beneficjenta jest zobowigzana do zwrotu
koncentratordw w ciggu 14 dni od daty zgfoszenia
$mierci Benefigienta. Istnieje mozliwos¢ zwrotu
na koszt PTWM.

18. Zwrécony sprzet bedzie poddany ser-
wisowi na koszt Dysponenta i w przypadku
uszkodzen wymienionych w punkcie 28.,
Dysponent moze pokry¢ koszt naprawy ze
srodkéw zgromadzonych na subkoncie zmar-
tego Beneficjenta przed rozdysponowaniem
srodkow.

19. W sprawach, nieuregulowanych przepi-
sami zawartymi w niniejszym dokumencie
obowiazuja przepisy Kodeksu Cywilnego,
w szczegdlnosci dotyczace umowy uzyczenia
(art. 710-719).
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7’ KARTA BENEFICJENTA Qo

: POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA ‘,V Polskie Towarzystwo
| V Walki z Mukowiscydoza
|

| A. DANE DOTYCZACE OSOBY CHORE]J (prosimy o uzupetnienie wszystkich pél)

| . .

| IMIE I NAZWISKO ettt ettt e e e ste st e e e s es e s eresae st seeseasestesaes st ersenseeeseesesnentesaessesensareeteseenerns
|

| DAta UrOOZENIA ettt ettt et e st e et eb e eaesbese e e aes e st es s e e neehe st see e R besbeb et e es et ene et seenernn
| PE S E L e e e et et she b b saeeae et et et eeb e et e st s be Rt en e s Rea e et et sk sh sheeebenseeneesbentennn
|

I Adres ZameldOWania . e s bR R
: AAreSs KOTESPONUENCYJNY .eooviiiitetieriit it ettt ettt et eteetesteseete s besaesesseasebeshesssssabasassesasssaestessesessensesaesarsate st sreetesaensannnseres
| TElefONY KONTAKLEOWE oottt ettt st s et st es et e et st ses et et sesteb e e sbesenseaese sensesensaresensnseressenenns
|

| 2o - 1 TSRSt
I AAIES STFONY WWW et sttt et s et et st s as s et st ess e s st ess e s st eas sttt setesasts s et antess st bessessasassnsesssasan s
|

| IMig i NAZWISKO MAtKi ..o e s s bbb e
: IMIC I NAZWISKO OJCA oottt sttt ettt eeete ste e e e s et et e sssaeetestesessesbesessasesesae st st sensansesersarsate et suseteseensnnnntares
: Czy ktérys z rodzicow ma odebrane/ograniczone prawa rodzicielskie NIE/TAK*, KtOry?.....cooeeeeeecereeeceereecveenes
| *Jesli tak, to prosimy zatgczy¢ dokumentacje potwierdzajgca odebranie praw rodzicielskich

| (Zatgczono NASTEPUJGCE OKUMENTY: ....cvireivieeeeere ettt ettt r b s e et sae sbesae s sesbeseesssansereebe s nsesesbesersensans )
|

I Czy osoba chora jest ubezwtasnowolniona NIE/TAK**

: **Jesli tak, to prosimy zatgczyé dokumentacje potwierdzajgcg ubezwtasnowolnienie

| (Zatgczono NAStEPUJGCE AOKUMEBNTLY: ....c.viviticieicrie ettt et ettt st ettt sa b e sba et aasebessbebatesbebebeassbesesbesasesnanas )
|

| Czy osoba chora jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK***

| *** Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

|

I 7 -

| B. INFORMACIJE DOTYCZACE OSOB UPOWAZNIONYCH DO UZYSKIWANIA INFORMACII

I I SKLADANIA WNIOSKOW W IMIENIU OSOBY CHOREJ

I Prosimy o uzupetnienie danych co najmniej jednej osoby. W przypadku niepetnoletnich chorych nalezy wpisac

I dane rodzicéw lub opiekunéw prawnych. W przypadku chorych petnoletnich nalezy wskaza¢ dowolng osobe.

|

: OSOBA |

| IMIE I NAZWISKO ettt e ettt e s st e e et et et eaesteseesesen s es e s ereeaeeee seenessesseseesersees et eneseeseenesnnannnen
|

| (B 1 U oo 2T o 1 - 1O O OO STRSRRRRTNt
I PE S E L e et et she b b et e ae et et et e s e st e st es e abe s e Re et et she et eeb e et e et tensessennennnn
|

| Adres zameldOoWania ... e e e s b b e e s
: AAres KOrESPONUENCYJNY ...cotriiuiuirtiieriietetstr sttt ettt et st es st stesea et eae s teaes et ebesen b eseae sessesareetesenbesese seseseeebe sessesteesesensesanssssnne
| TElefONY KONTAKLOWE oottt et et s e s be et e ses et sh s et e b st bebese sbe st sessre et sensesenssesnns
|

| Eomail et e r et et be b she e e At r et easeae b stenee At besbeb et aae et eaeebeeteannentesaeraree s
I Czy osoba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****

I *Ex% Jedli tak, to prosimy okreslic stopien POKIEWIEASTWA ....c.ccevveiriiri ittt er e sae s
|

| Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****

I *Ex%* Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

|
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OSOBAII
7

IMIE T NAZWISKO e ettt et et ettt bbbt es et ebeseabeb et e b ses e bt et ebeses s bt ebeae st entssene st na
DAta UrOGZENIA ettt et sttt et st bbb s bt e ae st b st e h s4eaes et eat e bt s b eb et e b nea en ek et et shben et et e an
PE S E L et et h bt e eh e e bbb e e bbbt 1 Sea et e b b £a een et b aeb R sha bt sttt ebe b b et et
Ares ZamMEIAOWANIA oottt st beae st e et et eb sea e e et eae s £t s es bbb s b st e et benaeae e
PN [T o= oY Vo [=Ta TV [ o 1Y TSR RRRR
TelefONY KONTAKEOWE oottt et s et st s et ere e teses et e e beses et et esesensessessseseessesersaresenns
Bl b bbb eh e eh e e e b b £t eha ek ea Sea e bbb ehe sea et et nea e e bbb eae e e

Czy osoba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****
**E* )edli tak, to prosimy okresli¢ stopien POKrEWIEASTWA: ......ccecceei e

Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****
*EX%* Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

C. DANE DO KONTAKTU ELEKTRONICZNEGO/TELEFONICZNEGO

Prosimy o podanie danych, poprzez ktdre bedzie kierowana catos¢ korespondencji elektronicznej dotyczacej
dziatan pomocowych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg.

E-mail (podad jeden, SIOWNY AaIES): ..ottt ettt st et st et are et st eae e s anaseseneetentenes

D. ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH (pole obowigzkowe)

Ja nizej podpisany(-a) wyrazam zgode na zbieranie oraz przetwarzanie wyzej wymienionych danych osobowych
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozga z siedzibg w Rabce-Zdroju, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700
Rabka-Zdréj (dalej: PTWM) w celu oraz zakresie, jaki jest niezbedny do wykonywania celéw statutowych PTWM
okreslonych w §7 i §8 Statutu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza. O$wiadczam réwniez, ze:

a) wiem, iz administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg z siedzibg
w Rabce Zdroju ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdrdj. Kontakt z Administratorem jest mozliwy poprzez:
e-mail: poczta@ptwm.org.pl lub drogg pocztows;

b) Zostatem (-am) poinformowany(-a) o celach zbierania i przetwarzania danych osobowych przez PTWM oraz
0 przystugujgcym mi prawie dostepu do tresci danych oraz ich poprawiania i uzupetniania oraz wniesienia
zgdania o zaprzestanie ich wykorzystywania;

c) jestem $wiadomy, ze PTWM zbiera oraz przetwarza jedynie dane osobowe podane dobrowolnie,
jakkolwiek odmowa podania danych osobowych moze skutkowaé niemozliwoscig udzielenia odmawiajgcemu
pomocy w zakresie celéw statutowych PTWM;

d)  wykonam niezwtocznie wobec osoby, ktérej jestem opiekunem prawnym, obowigzek poinformowania
o uprawnieniach wynikajgcych z art. 32 ust. 1 pkt 7 i 8 ustawy z dnia 29 sierpnia 1997r. o ochronie danych
osobowych (Dz.U. z 2002r., Nr 101, poz. 926, z p6zn. zm.).

Czytelny podpis beneficjenta Czytelne podpisy 0s6b upowaznionych?

Miejscowos¢ i data

! Podpis osoby chorej petnoletniej lub rodzica/opiekuna prawnego niepetnoletniego chorego
2 Podpisy wszystkich oséb upowaznionych, wymienionych w czesci B
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§ Przypomnienie — karta beneficjenta

Kochani, niezwykle cieszymy sie, ze mozemy Wam pomagac w walce z mukowiscydoza juz od ponad 30 lat i mamy nadzieje, ze w kazdym
kolejnym dniu ta pomoc bedzie jeszcze lepsza dla kazdego zWas.

Jak wiecie, od dwaoch lat jest wdrazany nowy system informatyczny, dzieki ktdremu bedziemy modgli lepiej sie z Wami komunikowac.
W najblizszym czasie planujemy uruchomienie newslettera, chcielibysmy zaprasza¢ Was bezposrednio na szkolenia, warsztaty,
wydarzeniaregionalne, jak rowniez przesytac inne istotne wiadomosci. Dzieki temu najswiezsze informacje beda docieraé prosto
do Waszych skrzynek mailowych.

Aby tak sie stato, konieczne jest, aby kazdy z Was wypemhit i odestat do siedziby Towarzystwa tzw. ,karte beneficjenta’ Jest to
wymag konieczny, wynikajacy z obowigzujacego prawa w zakresie ochrony danych osobowych. To niezwykle wazne, aby kazda z osob
chorych poprzez karte beneficjenta zaktualizowata swoje dane osobowe oraz wyrazita zgode na ich przetwarzanie — co w praktyce oznacza
ich zapisanie w systemie komputerowym, przechowywanie w bazie danych oraz przetwarzanie, czyli np. wysyfanie zamaowien, wypozyczanie
sprzetu, przesytanie czasopisma,Mukowiscydoza” oraz innej korespondendji (np. paczek z darami).

Osoby, ktdre juz nadestaty do nas karte beneficjenta, a zatem zweryfikowaty swoje dane w bazie, moglismy w grudniu obdarowac $wia-
tecznymi, stodkimi podarunkami. Chcielibysmy, aby w przysztym roku kazda wystana przez nas paczka trafita pod dobry adres.

Na nasze dotychczasowe proshby o uzupetnienie kart beneficienta odpowiedziata juz ponad potowa podopiecznych, ale wciaz brakuje
jeszcze wielu kart — prosimy, nie zwlekajcie z ich wypelnieniem i odestaniem.

Brak karty w systemie spowoduje utrudnieniai opéznienia w kontakcie zdanym beneficjentem, jak rowniez niemoznos¢
realizacji niektorych form pomocy. Karte beneficjenta nalezy wypetnic, podpisac odrecznie, a nastepnie przestac w oryginale do siedziby

Towarzystwa tradycyjng droga pocztowa na adres:

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. J. Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrgj.

W karcie beneficienta nalezy réwniez upowazni¢ co najmniej jedng osobe do uzyskiwania informacji oraz kontaktowania sie z Towa-
rzystwem w imieniu danej osoby chorej. Pamietajcie tylko, ze zaréwno dorosta osoba chora, jak i kazda osoba upowazniona musi
podpisac sie osobiscie na karcie beneficjenta!

Wierzymy w Was goraco, ze kazdy znajdzie chwile czasu na wypetnienie i odestanie tego dokumentu.

Dziekujemy!
Zespot PTWM

Uwaga! Osobom, ktére dostarczyly juz karte beneficjenta do biura PTWM, bardzo dziekujemy za zaangazowanie! Jednoczesnie

informujemy, Ze te osoby nie musza ponownie wypetniac i przesytac karty.

Infolinia
Tel.800111 169

Poniedziatek Wtorek Czwartek

15.00-17.00 16.00-18.00 20.00-22.00

Prawnik (mecenas Aneta Knurowska) Pielegniarka epidemiologiczna Spedjalista ds. zywienia w mukowiscydo-
(mgr Bozena Pustutka) zie (dr n. roln. Stawomira Drzymata-Czyz)
18.00-21.00

Fizjoterapeuta (mgr reh. Artur Lezanski)
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

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: ....cciuiuininiieiaininiiiieiecninieiecacacesennanne

E. SPOSOB PtATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

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

[1 gotéwka
[] subkonto /subkonto1% /wsparcie

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

] .yPolskie Towarzystwo :
ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH | V' Walki 2 Mukowiscydoza :
Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie |
Nutridrink = smak neutralny (compact) 24 buteleczki po 125 ml 101,56 7t |
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt |
Nutridrink = smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
Nutridrink — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt |
Nutridrink = smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt l
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 7t |
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 101,56 zt |
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt |
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt I
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 7t I
Nutridrink Compact Protein — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 125 ml 113,72z |
Nutridrink Compact Protein — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 # |
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 zt |
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 113,72z I
Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 113,72z
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82 7t I
Resource Junior — smak waniliow 24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt |
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt |
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt |
Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt I
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt |
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,08 zt I
Peptamen (proszek — na zamodwienie) Puszka 400 g 35,60 zt |
Calogen smak neutralny (na zaméwienie) 500 ml 40,85 zt |
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA 4-pak x 30 pordji 74,20 z |
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 98,50 z I
Puromalt Puszka 600 g 31,97 7
CYSTISORB (witaminy) 60 amputek 82,08 zt |
Salitol S6l 7% 60 amputek 80 zt |
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 sz7t. 89 7t |
Wktad do filtra 50 szt. 175z I
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 19zt
Nebu-dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 197t I
Mucowis-dose (5% NaCl) 30 amputek 18 7t |
Sterylizator Mamajoo 5 w 1 1 szt. 307,14zt |
Mamajoo odkamieniacz 1 szt. (150 gram) 10,32zt |
|
|
|
|
|
|
|
|
F. DANE DO FAKTURY: G. DANE DO WYSYLKI: (JezZeli inne niz w punkcie F): I
IMiginazwWisko: ..........cccvviuieiiiiiiiieiiiiiiann, . IMie inazwisko: ..........ccciiiiviieiiiiiiiiiiieeaane. I
Ulicainumerdomu: ............cccooeviiiiiiiiiininnnnan.. Ulicainumerdomu: ..............ccoveviveiiiiniiiiinnansn. I
Kod pocztowy i miejscowosC: .........ccceuvuvenennnnnnnn. Kod pocztowy i miejscowost: ...........cvveeeuiinennnnn.. I
Numertelefonu: .............cccviiiiiiiiiiiiiinans Numer telefonu: .............cccevveieiiiiiiiiiiiieenine I
|
|
|
Data i miejscowos¢ Podpis |
|
|
|
|
1
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

Ztozenie zamowienia poprzez formularz jest rownoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych Zamawiajgcego
w zakresie podanym w formularzu zamdéwienia, przez Administratora danych, tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT Sp.k,
w celu realizacji zamdwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (tj. Dz. U. 2015 r. poz.
2135, ze zm.) Zamawiajagcemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania i aktualizowania.

?/O ZAMOWIENIE preparatéw PURELL
| Nazwa preparatu System dozownika Pojemnosc¢ llos¢ opakowan Cena brutto llos¢
| 2+dozownik 115,00
| TFX 1200 ml 4 180,00
| 1 50,00
24 1
| PURELL Advanced Hygienic Hand Rub — m 13(5)8?)
| Antybakteryjny zel do rak 60 ml T 70'00
butelka z pompka :
I 6 35,00
12 220,00
: 350 ml i 5000
) 2+dozownik 135,00
I GOJO F.reshberry Foam Hand’ Soap’) - Pianka TEX 1200 ml 5 110,00
do mycia rak o zapachu owocow lesnych
| 1 55,00
I 2+dozownik 165,00
TFX 1200 ml 2 140,00
I 1 70,00
| -
GOJO Anti-bacterial Foam Soap — StiomC Il 170,00
| ) ) 700 ml 3 140,00
Antybakteryjne mydto w piance do rak ] =000
|
| L2 2+dozownik 170,00
1200 ml 2 140,00
| 1 70,00
| 2+dozownik 155,00
| TFX 1200 ml 2 130,00
I 1 65,00
| GOJO Mild Foam Hand Wash - oo e .
tagodna pianka do mycia rak ‘
| LT 1 45,00
| 2+dozownik 160,00
I 1200 ml 2 130,00
1 65,00
I 2+dozownik 160,00
I GOJO Freshberry Foam Hand Wash 12E0 il f 12288
I — Pianka do mycia rak o zapachu LTX - -
I T 3+dozownik 160,00
700 ml 3 130,00
I 1 4500
| Dozownik GOJO LTX 700 m 40,00
| Dozownik GOJO LTX 1200 ml 40,00
| Dozownik GOJO TFX 1200 ml 25,00
| Dozownik PURELL TEX 1200 ml 25,00
| zamowienie powyzej 300 zt gratis
| Koszt dostawy zamodwienie do 300 zt ptatne z subkonta 16,00
| zamowienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00
|
| pobranie
| Forma p’ratnosg . ubkonto
Prosze zaznaczy¢ wybrang opcje.
I subkonto 1%
|
I Adres dostawy:
| Nazwa/Imie i nazwisko
| Ulica
| Kod pocztowy, miejscowos¢
|
I Numer kontaktowy
| Dane do faktury:
| Nazwa/Imie i nazwisko
I Ulica
| Kod pocztowy, miejscowos¢
| NIP (dot. firm i instytucji)
|
|
|
|
|
1
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Z zycia PTWM Podziekowania

I Podziekowania

W zyciu szukam wspdtczucia, przeptywu miedzy mnq a innymi ludzmi,
opartego na wzajemnym dawaniu z serca.

Marshall B. Rosenberg

Dziekujemy firmie handlowo-ustugowej Nordwind za podarowanie wody dla naszych podopiecznych odwiedzajacych
biuro w Rabce-Zdroju.

Skfadamy serdecznie wyrazy wdziecznosci firmie Mattel za przepiekne zabawki. Dzieki Wam na buziach najmtodszych
podopiecznych zawsze pojawia sie usmiech.

Dziekujemy firmie Ecol, ktéra sfinansowata zakup wody mineralnej dla naszych podopiecznych, przebywajgcych w Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym.

Darczyncom, wolontariuszom, koordynatorom akcji z catego serca dziekujemy. Bez Was nasza pomoc nie miataby szansy
trafi¢ do tak licznej grupy oséb chorych na mukowiscydoze.

www.nordwind24.pl

coffae R water
morcduwingd

()) 570 570 555

& y WIEDZA TO
N\ BEZPIECZENSTWO ecol
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