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Od redakg;ji

REDAKTOR NACZELNA Od redakgji
Olga Matecka-Malcew

omalecka@ptwm.org.pl ) P .
Ten numer magazynu zostat zdominowany przez temat przeszczepien. Opiece nad

ZESPOL REDAKCYJNY
Marta Gliniecka
Matgorzata Kaczmarek
Lucyna Maksymowicz wymagania dotyczace stosowania lekow, dalszego leczenia chordb towarzyszacych
Wiaczestaw Malcew (red. tech.)
Magdalena Pieczka

Marzena Piejko

pacjentami po przeszczepieniach poswieca swoj artykut dr Maria Piotrowska. Mimo
Ze przeszczepienie ptuc daje szanse na diuzsze zycia, jednak stawia przed pacjentami

charakterystycznych dla mukowiscydozy oraz nowych, zwigzanych z przebytym le-
czeniem, dbatoéci o dobra kondycje, unikania infekdji itp.

tukasz Wozniacki O zyciu przed przeszczepieniem i po nim piszg chorzy na mukowiscydoze Beata
Agnieszka Wydmariska i Kuba, ktérzy sg pacjentami Slaskiego Centrum Chordb Serca w Zabrzu. Od poczatku
ADRES REDAKCJI stycznia do korica wrzesnia 2018 1. zespdt lekarzy SCCS pod kierownictwem prof. Marka

Siedziba PTWM

Ochmana wykonat 20 transplantadji ptuc, z czego 10 u chorych na mukowiscydoze.
ul. Prof. Jana Rudnika 3B

34-700 Rabka-Zdrdj Polecam szczegdlnej uwadze Czytelnikéw tekst Piotra Bartosika, ktéry po przesz-
czepieniu ptuc w Wiedniu w 2014 r, z powodu ostrego odrzutu ptuc, w 2016 1. za-

WYDAWCA

Polskie Towarzystwo czat ubiegac sie w NFZ o sfinansowanie leczenia za pomoca fotoferezy. Piotr opisuje

Walki z Mukowiscydoza swoja trwajaca juz dwa lata walke. Niestety, spotkat sie z odmowa NFZ, ale dzieki

tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342, 349

darczyncom mogt rozpoczac leczenie fotofereza i w pazdzierniku tego roku doczekat
Nr konta PKO BP SA O/Rabka

49 1020 3466 0000 9302 0002 3473 sie retransplantacji. Jako komentarz prawny do jego artykutu zamieszczamy przedruk
KRS 00000 64 892 z portalu Prawo.pl, dotyczacy tej sprawy.
Zapraszam wszystkich do przeczytania wywiadu z Michatem Zychem, ktéry mimo
@ o, @ mifodego wieku wiele przeszedti ma bardzo dojrzate przemyslenia zwigzane ze swoja
‘I;,l/‘a Polskie Towarzystwo Chorobq i \/\/a||<a~ 7 mq
Walki z Mukowiscydozg

Corocznym juz wydarzeniem organizowanym przez PTWM jest Bieg po Oddech,
e-mail: poczta@ptwm.org.pl
www.ptwm.org.pl
www.oddychaj.pl juz na state do kalendarza imprez biegowych w Polsce, a wszystkich niezdecydowanych

z ktérego relacje zajmuja duza cze$¢ niniejszego magazynu. Bieg po Oddech wpisat sie

namawiam do zapoznania sie z opiniami uczestnikéw i udziatu w nim w 2019 roku!

Infolinia 800 111 169 Rozpoczecie roku szkolnego to powrdt do trudéw i obowigzkéw zycia codziennego,

Numer zostat dofinansowany przez zaréwno dla naszych miodych Czytelnikéw, jak i ich rodzicow. Jednak chcielibysmy

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb rozjasni¢ Wam szare jesienne dni wspomnieniami z wakadji, ktérymi podzielili sie mio-
Niepetnosprawnych. dzi autorzy tekstow w Matej Mukowiscydozie. Nie zabrakto tez w tym dziale rysunkdw

laureatow ogtoszonego przez PTWM konkursu pt. Moje wymarzone wakacje.

Panst Fund g , N, o h ;
Rgrt::bvi\{ii\;vg}i g:ébusz Z przykroscig informujemy naszych Czytelnikéw, ze Doktor Andrzej Pogorzelski

Niepetnosprawnych zrezygnowat z pracy w zespole redakcyjnym ,Mukowiscydozy". Pan Doktor byt w ze-

, ' spole od roku 1993, czyli od poczatku wydawania biuletynu. Pisat teksty do magazynu,
Redakcja zastrzega sobie prawo do

stosowania skrétéw oraz modyfikadji byt jego redaktorem naczelnym, dokonywat poprawek redakcyjnych i korektorskich,
w nadsytanych tekstach. zajmowat sie nawet dystrybucja numeréw wsréd pacjentéw i ich rodzicéw, a w latach

chudych, kiedy nie byto mozliwosci dofinansowania magazynu ze srodkéw zewnetrz-
ISSN 1428-8303

nych, z wiasnej kieszeni pokrywat jego wydanie.
NA OKtADCE: Marcin Matek po prze- W imieniu zespotu redakcyjnego i swoim wtasnym chciatabym podziekowac
biegnieciu 36. PKO Wroctaw Maraton

! Panu Doktorowi za wysitek wlozony w stworzenie naszego magazynu, za serce
(fot. Agnieszka Jarek)

i wiedze, ktérymi sie Pan z nami dzielit. Postawit Pan dla nas jako redakgji

SKEAD KOMPUTEROWY | DRUK poprzeczke tak wysoko, ze mamy do czego dazyc i na czym sie wzorowac.
ZAPOL S,Obczyk 5P Bardzo dziekujemy!

al. Piastow 42

71-062 Szczecin | na koniec skladamy gratulacje naszej redakcyjnej kolezance Marcie Glinieckiej z oka-
+48 91 43519 00 Zji uzyskania przez nig stopnia doktora w dyscyplinie nauk spotecznych (z wyréznieniem)!

biuro@zapol.com.pl
P P Olga Matecka-Malcew
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Opieka nad pacjentem
po przeszczepieniu ptuc

Maria Piotrowska

Samodzielny Publiczny Wojewddzki
Szpital Zespolony w Szczecinie,
Klinika Chirurgii Klatki Piersiowej

i Transplantacji PUM

Przeszczepianie ptuc jest uznang me-
toda leczenia pacjentdow w skrajnych
stadiach zaawansowanych choréb
uktadu oddechowego pozwalajaca na
wydtuzenie zycia i poprawe jego jako-
$ci, a wraz z rozwojem technik opera-
cyjnych, mozliwosci diagnostycznych
i leczniczych powiktai osiggane sa
coraz lepsze wyniki.

Pacjenci z mukowiscydoza stanowia
okoto 16% wszystkich chorych poddawa-
nych tej procedurze i osiagaja najwiecej
korzysci — wedtug Rejestréw Miedzyna-
rodowego Towarzystwa Przeszczepia-
nia Serca i Ptuc (ISHLT) 50% pacjentow
przezywa co najmniej 9,2 roku (mediana
przezycia). Po przezyciu pierwszego, naj-
bardziej krytycznego, roku po zabiegu
mediana wynosi 12 lat.

Gtownymi przyczynami odlegtych nie-
powodzen sg: odrzucanie narzadu przesz-
czepionego, infekcje, choroby nowotwo-
rowe i choroby sercowo-naczyniowe.

Kazdy organizm posiada charak-
terystyczny dla siebie zestaw biatek
tworzacych tak zwany gtéwny uktad
zgodnosci tkankowej (= ludzkie anty-
geny leukocytarne, ang. HLA, human
leukocyte antigens). Komorki uktadu
immunologicznego (gtownie krwinki
biate, w tym limfocyty) rozpoznaja an-
tygeny inne niz wiasne, dzieki czemu
w zwyktych warunkach chronia orga-
nizm przed infekcjami. Przeszczepiane

ptuca dawcy zwykle posiadaja catko-
wicie lub czesciowo inne HLA, co row-
niez jest rozpoznawane przez uktad im-
munologiczny biorcy, ktory wywotuje
proces zapalny doprowadzajacy do
niszczenia nowego narzadu.

Ptuca sg szczegdlnie narazone na
odrzucanie - poprzez kontakt ze $wia-
tem zewnetrznym w czasie oddychania,
bogate unaczynienie i przeptyw catej
objetosci krwi sg miejscem, w ktérym
zachodza intensywne reakcje obronne
skierowane przeciwko czynnikom ze-
wnetrznym i wewnetrznym.

W celu ochrony przed odrzucaniem
narzadu pacjenci po przeszczepieniu
musza przyjmowac leki immunosupre-
syjne, zmniejszajace aktywno$¢ uktadu
immunologicznego, czyli odpornosci,
pozwalajace na wytworzenie toleran-
cjinanarzad. W okresie pooperacyjnym
zwykle zaleca sie przyjmowanie lekow
7 3 grup, réznigcych sie mechanizmem
dziatania (tabl. 1).

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Leki z pierwszej grupy — cyklospo-
ryna lub takrolimus — dawkowane sa
w zaleznosci od stezenia we krwi, ktore
zalezy od wchtaniania w przewodzie
pokarmowym, przemiany w watrobie,
wspotdziatania z innymi lekami, wspot-
istniejacych infekcji, okresu od zabiegu.
| tak, aby osiggnac jednakowe stezenie
10 ng/dl takrolimusu we krwi, jeden pa-
cjent musi przyjmowac 0,5 mg, a drugi
- 15 mg leku na dobe. Leki z drugiej
grupy nie wymagaja kontroli stezenia
we krwi, zwykle podawane s3 w takiej
samej dawce wszystkim pacjentom,
czasem zredukowanej w przypadku
znacznego obnizenia liczby biatych
krwinek. Leki z trzeciej grupy, czyli
sterydy, stosowane sg w statej dawce,
obnizanej po roku, gdy nie stwierdza
sie objawow odrzucania. Sterydy sa
rowniez podstawowym lekiem stoso-
wanym w przypadku ostrego odrzuca-
nia — wowczas podaje sie je dozylnie
w duzych dawkach przez 3 dni.

Grupa lekow

Zwiazek chemiczny

Preparaty

Inhibitory cyklosporyna A Sandimmun Neoral, Cyclaid,
kalcyneuryny Equoral
takrolimus Prograf, Cidimus, Tacni, Talixi-

mun, Advagraf, Envarsus

Inhibitory mykofenolan
podziatow mofetylu
komarkowych

Cellcept, Myfenax,
Mycophenolate mofetil
+ nazwa producenta

mykofenolan sodu

Myfortic, Marelim

azatiopryna

Azathioprine, Imuran

Glikokortykosteroidy prednizon Encorton
prednizolon Encortolon

Inhibitory m-TOR sirolimus Rapamune
ewerolimus Certican

Tabl. 1. Najczesciej stosowane leki immunosupresyjne po przeszczepieniu ptuc
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W okreslonych przypadkach zamienia
sie jeden z dotychczasowo stosowanych
lekéw na leki nowszej generacji — inhibi-
tory m-TOR, a w przypadku nieskuteczno-
$ci sterydow w leczeniu ostrego odrzu-
cania podaje sie przeciwciata przeciwko
limfocytom (ATG), przeciwciata ludzkie,
przeciwciata skierowane przeciwko
okreslonym czastkom limfocytow lub
stosuje plazmaferezy usuwajace z krwi
pacjenta-biorcy przeciwciata skierowane
przeciwko HLA dawcy. W przypadku od-
rzucania przewlektego pacjenci moga
by¢ leczeni antybiotykiem o dziataniu
przeciwzapalnym - azytromycyng, sto-
sowanym czesto u chorych z mukowi-
scydoza rowniez przed przeszczepieniem,
poddawani s zabiegom fotoforezy
polegajacym na uczulaniu limfocytéw
odpowiednimi zwigzkami chemicznymi
i naswietlaniu ich swiattem nadfioleto-
wym w celu zahamowania aktywnosci.
W rzadkich przypadkach stosuje sie
radioterapie uktadu chtonnego (wezty
chtonne, szpik) catego ciafa.

Niestety, obnizenie odpornosci
chroniagc przed odrzucaniem, naraza
pacjenta na rozwoj infekcji wywotywa-
nych przez czynniki zwykle nieistotne
dla os6b zdrowych. Po przeszczepieniu
pacjenci czesciej chorujg na choroby
wywotane cytomegalowirusem, wi-
rusem Ebsteina-Barr (EBV), wirusem
opryszczki, grzybami plesniowymi,
Pneumocystis jiroveci. Aby im zapobiec
w okresie pooperacyjnym co najmniej
przez 3 miesigce, czasem bezterminowo,
stosuje sie profilaktycznie leki prze-
ciwwirusowe i przeciwgrzybicze (tabl. 2).

Z powodu stosowania leczenia
immunosupresyjnego rowniez cze-
$ciej dochodzi do rozwoju chordb no-
wotworowych. Najczesciej mamy do
czynienia z nowotworami skory, ktére

moga miec agresywniejszy przebieg,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

ale odpowiednio wczesnie wykryte sg
uleczalne. Zakazenie EBV sprzyja rozwo-
jom nowotwordéw uktadu chtonnego —
poprzeszczepowej chorobie limfoproli-
feracyjnej. Nowotwory mogg dotyczy¢
réwniez ptuc, przewodu pokarmowego,
uktadu moczowo-ptciowego.

Ze wzgledu na swdj mechanizm dzia-
tania, leki immunosupresyjne wywotuja
réznego rodzaju powiktania narzagdowe
lub zaostrzaja wczesniej wystepujace do-
legliwosci niestanowigce bezposredniego
zagrozenia zycia, jednak wymagajace
wykrycia i wdrozenia odpowiedniego
leczenia. Najczesciej jest to nadcisnienie
tetnicze, niewydolnos¢ nerek, cukrzyca,
osteoporoza, zaburzenia lipidowe, zabu-
rzenia hematologiczne, dolegliwosci ze
strony przewodu pokarmowego, zmiany
skorne, zaburzenia nastroju (tabl. 3).

Regularne monitorowanie pozwala
na wczesne wykrycie rozpoczynajagcego
sie procesu odrzucania (ostrego lub prze-
wlektego), infekcji oraz powiktan stoso-
wanego leczenia.

Pacjent po przeszczepieniu ptuc zo-
bowigzany jest do prowadzenia samo-
kontroli: codziennego pomiaru wagi,
cisnienia tetniczego, tetna, tempera-
tury i FEV, (natezonej pojemnosci wy-
dechowej 1-sekundowej). Prawidtowo
FEV, osiaga maksymalng wartos¢ 6-9
miesiecy po przeszczepieniu, nastepnie
z wiekiem nieznacznie sie obniza. Samo-
dzielne pomiary rozpoczyna sie zwykle
w 2. tygodniu po zabiegu, w zaleznosci
od stanu ogolnego. Obowigzkowe wypo-
sazenie, w ktore trzeba sie zaopatrzy¢ po
opuszczeniu szpitala, to waga, termometr,
aparat do mierzenia ci$nienia tetniczego,

Nystatyna

Czynnik Stosowane leki

chorobotworczy

wirusy walgancyklowir: Ceglar, Valcyte, Valgaciclovir, Valhit
acyklowir: Hascovir, Heviran

grzyby itrakonazol: lpozumax, Itrax, Itragen, Orungal, Trioxal

worykonazol: Vfend, Voriconazole
amfoterycyna: Fungizone

Pneumocistis jiroveci

sulfametoksazol + trimetoprim: Biseptol, Bactrim

Tabl. 2. Najczesciej stosowane leki przeciwinfekcyjne po przeszczepieniu ptuc

Grupa lekéw

Najczestsze powiktania

Inhibitory
kalcyneuryny

Zakazenia i zarazenia pasozytnicze, nowotwory tagodne

i Zosliwe, obnizenie liczby biatych krwinek, niedokrwistos¢, podwyzszenie
stezenia cholesterolu, potasu, jadfowstret, utrata magnezu, drzenie rak, béle
gtowy, obrzeki, zwiekszenie masy ciata, nadcisnienie tetnicze, nudnosci,
wymioty, dyskomfort/bdl brzucha, biegunka, przerost dzigset, wrzdd
trawienny, tradzik, nadmierne owtosienie, zaburzenia czynnosci nerek

Leki
antyproliferacyjne

Infekcje wirusowe i grzybicze, rak skéry, fagodne nowotwory skéry, obnize-
nie wartosci biatych krwinek, obnizenie wartosci ptytek krwi, niedokrwistos¢,
podwyzszenie stezenia cholesterolu, potasu, utrata magnezu

i wapnia, zaburzenia psychiczne, wzmozone napiecie miesni, niedocisnienie,
nadcisnienie, wymioty, bél brzucha, biegunka, wrzéd trawienny, zaparcie,
wzdecie, odbijanie, przerost skéry, tradzik, fysienie, bole stawdw, niewydol-
nos¢ nerek, zaburzenie smaku, jadfowstret, zmniejszenie masy ciata

Glikokortykosteroidy

Ostabienie miesni, utrata masy miesniowej, osteoporoza, wrzdd trawienny,
zapalenie trzustki, wzdecia, rozstepy skorne, tradzik, wybroczyny i wylewy
krwawe, nasilone pocenie, zawroty gtowy, béle gtowy, zespoét Cushinga,
ujawnienie cukrzycy, zatma, zaburzenia psychiczne, wzrost masy ciata,
zwiekszone faknienie, zespoty zakrzepowo-zatorowe, zatrzymanie ptyndw,
niewydolno$¢ krazenia, utrata potasu, nadcisnienie tetnicze

Tabl. 3. Najczestsze powikfania stosowania lekéw immunosupresyjnych
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indywidualny spirometr (np. Pulmolife -
zdj. 1, Microlife - zdj. 2). Objawy niepoko-
jace to przekroczenie okreslonej wartosci
badanych parametrow, utrzymujace sie
przez dwa kolejne dni. Swiadcza one
0 rozwijajacym sie stanie zapalnym i wy-
magaja pilnego wyjasnienia, poniewaz
objawy ostrego odrzucania i infekcji sg
podobne. Czesto towarzyszg im kaszel,
dusznosci, wzrost stezenia biatka C-re-
aktywnego (ang. C-reactive protein, CRP),
zmiany radiologiczne, ktore sg réwniez
niecharakterystyczne. Rozréznienie tych
dwoch standw wymaga dalszego pogte-
bienia diagnostyki i wykonania badan
mikrobiologicznych, immunologicznych,
histopatologicznych (tabl. 4).

W pierwszym roku po przeszczepie-
niu nalezy zgtaszac sie na wizyty kon-
trolne do osrodka przeszczepowego
co miesigc. W kolejnych latach, przy
stabilnym przebiegu choroby, wizyty
odbywaja sie co 2, 3 i 4 miesigce odpo-

wiednio w drugim, trzecim i dalszych

Spirometr Pulmolife,
Zrédto http://www.medicom.com.pl/
products/spirometr-pulmolife/

Pikflometr Microlife,
zrodto https://www.microlife.pl/WebTools/
ProductDB/images/products/pro_pf100_g.gif

Medycyna: informacje, porady, nowinki

1

Objaw Wartosci niepokojace

Waga + 1 kg/dobe

Cisnienie tetnicze > 140/90

Tetno > 100/min

Temperatura > 37,5°C

FEV Spadek o 10% najlepszej wartosci

Tabl. 4. Objawy niepokojace po przeszczepieniu ptuc

latach po zabiegu. Wiekszos$¢ z nich ma
miejsce w poradni transplantologicznej,
niektore sg w oddziale szpitalnym (2, 3,
6, 12 miesiac po zabiegu, pdZniej co rok).
Celem tych wizyt jest ocena aktualnego
stanu zdrowia, wykonanie badan kon-
trolnych krwi z oznaczeniem stezenia
lekdw immunosupresyjnych, spirometrii,
wydanie zalecen, wystawienie recept na
leki. Kazda wizyta w poradni moze za-
koriczy¢ sie skierowaniem do szpitala,
jesli zostana wykryte odchylenia od
stanu prawidtowego. W trakcie pobytow
szpitalnych wykonuje sie dodatkowo
badania radiologiczne, bronchofibero-
skopie, 6-minutowy test chodu, badania
mikrobiologiczne i inne, wdrazane jest
odpowiednie leczenie. W przypadku
wystapienia objawow niepokojgcych
pacjent powinien kontaktowac sie
7 lekarzem z osrodka przeszczepowego
telefonicznie, w zaleznosci od rodzaju
dolegliwosci decydujemy o koniecznosci
przyjazdu do poradni lub pilnego lecze-
niu w miejscu zamieszkania.

W ramach wczesnego wykrywania
najczesciej spotykanych po przeszcze-
pieniu choréb nowotworowych corocz-
nie nalezy odby¢ konsultacje dermato-
logiczng, ginekologiczna/urologiczna,
okulistyczng, wykona¢ USG jamy brzusz-
nej, KT klatki piersiowej, badanie katu na
krew utajona.

Pacjenci z mukowiscydozg ze
wzgledu na mtody wiek i ciezki stan
zwykle nie s3 kierowani przed przesz-
czepieniem na badanie kolonoskopowe.

Jednak po 30. roku zycia, z powodu zabu-
rzen ze strony przewodu pokarmowego
w przebiegu choroby podstawowej oraz
stosowanego leczenia immunosupre-
syjnego, takie badanie powinno odby¢
sie w ciggu 2 lat po zabiegu, nastepnie
powinno by¢ powtarzane co 3-5 lat
w zaleznosci od wyniku.

Regularne wykonywanie wyzej wy-
mienionych badan pozwala nie tylko
na ocene funkgji ptuc i wykrycie no-
wotwordw, ale rowniez na wykrycie
powiktan narzadowych, ktére nie maja
gwattownego przebiegu, ale wptywaja
na ogoélny stan zdrowia w odlegtej per-
spektywie. | tak na przyktad zaburzenia
lipidowe sprzyjajg chorobie niedokrwien-
nej serca, osteoporoza — ztamaniom, Zle
prowadzona cukrzyca - uszkodzeniu
nerek i narzadu wzroku. Badania spiro-
metryczne i bronchofiberoskopowe po-
zwalaja rozpoznac powiktania oskrzelowe
pod postacig zwezen, zapadania sie ich
$cian. Konsultacje stomatologiczne maja
na celu wykluczenie i usuniecie poten-
cjalnych ognisk zapalnych.

Przeszczepienie ptuc daje szanse na
wydtuzenie Zycia, ale stawia przed pacjen-
tem rowniez wymagania. Nie mozna za-
niedbac stosowania lekdw, konieczne jest
dalsze leczenie chordb towarzyszacych
charakterystycznych dla mukowiscydozy,
jakinowych, zwigzanych z przebytym le-
czeniem, nalezy dba¢ o kondycje fizyczna,
unikac narazenia na infekcje. Wspotpraca
7 lekarzem jest podstawa osiggniecia do-
brych efektow odlegtych.

MUKOWISCYDOZA 53/2018



Medycyna: informacje, porady, nowinki

B Przede wszystkim ragjonalne leczenie...

tukasz Wozniacki "2
Urszula Borawska-Kowalczyk *2

1. Zaktad Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie

2. Centrum Leczenia Mukowiscydozy,
SZPZ0Z im. ,Dzieci Warszawy” w Dzieka-
nowie Lesnym

Niedawno na jednym z portali spo-
tecznodciowych natknatem sie na
komentarz pod postem reklamuja-
cym alternatywng metode diagno-
styki. Brzmiat on nastepujaco: ,Ba-
danie zywej kropli krwi to oszustwo,
tak strasznie uwtaczajace osiggnie-
ciom medycyny, ze az trudno uwie-
rzy¢, ze ludzie wykonujacy taka
»ocene« mogg spac¢ spokojnie”.
Zdanie to zabrzmiato tak dobitnie
prawdziwie, ze stato sie przyczyn-
kiem do napisania tego artykutu.

Dzi$ nie wyobrazamy sobie
wspotczesnego $wiata bez Inter-
netu, ktory wptynat pozytywnie
na niemal wszystkie obszary zycia.
Przynidst rowniez jednak pewne
zagrozenia. W dobie powszech-
nego dostepu do sieci kazdy
moze by¢ wydawcga tresci — zro-
dtem wiedzy, opinii, przekonan,
a tym samym wptywac na sposéb
myslenia innych ludzi. Jeszcze kil-
kadziesiat lat temu ludzie czerpali
wiedze z ksigzek, gazet lub od
ludzi, ktérzy mieli autorytet i wie-
dze w danej dziedzinie. A jak jest
dzis? Dzi$ kazdy kazdemu udziela
porad na kazdy mozliwy temat,
zgodnie z dewizg ,nie znam sie,
ale wypowiem”. Skutek jest jeden
- informacyjny chaos.

Wykorzystuja to zwolennicy
medycyny alternatywnej, ktéra
zamiast, wydawac¢ by sie mogto,
zanika¢ - staje sie coraz bardzo
popularna. Ich podstawowg me-
todg jest gtoszenie teorii spisko-
wych, wykorzystywanie termino-
logii, ktéra brzmi jak naukowa (np.
pamie¢ chemiczna, biorezonans,
pole energetyczne, detoksykacja
itp.) oraz odwotywanie sie do bted-
nych analogii. Przesmiewczy spo-
sob takiego myélenia przedstawia
rycina 1. Warto zwrdéci¢ rowniez
uwage, ze medycyna alternatywna
nie oferuje nic za darmo - na ja-
kim$ etapie ,terapii” zawsze nalezy
zaptaci¢ za wizyte lub co$ kupi¢,
wszystko jedno, czy jest to jakis
amulet, energetyczna woda, czy
,suplement”. Chec zysku jest gtow-
nym, jesli nie jedynym celem medy-
cyny alternatywnej.

Kto$ moze zapytac: co ztego
sie stanie, jezeli oprocz metod za-
leconych przez lekarza stosuje sie
alternatywne? Po pierwsze, nie
wiadomo, czy to jest bezpieczne,
zwtaszcza jezeli chodzi o terapie
lekami. Bardzo trudno okresli¢ po-
tencjalne oddziatywania miedzy
lekami a czesto nieokreslong sub-
stancja, ktérg zlecit ,uzdrowiciel”.
Stosowanie takich ,niekonwencjo-
nalnych” substancji bez wiedzy le-
karza moze zaréwno obnizy¢ sku-
tecznos¢ standardowego leczenia,
jak i zwiekszy¢ jego toksycznosc.
W literaturze medycznej opisy-
wane sg przeciez przypadki zatru¢
i zgondw, sam pamietam chorego
z uszkodzeniem watroby po zazyciu

blizej nieokreslonych ziot chinskich.
W przypadku suplementéw diety
obserwowanym objawem ubocz-
nym s3 bdéle i wzdecia brzucha
(kapsutki zelatynowe), moze do-
chodzi¢ do obnizenia wchtaniania
stosowanych lekow. Niebagatelne
znaczenie majg rowniez pienigdze
- w skali roku mogga to by¢ catkiem
spore sumy, ktére mozna skutecz-
nej wyda¢ np. na indywidualng
fizjoterapie.
Najgorszg sytuacje mamy
w przypadku onkologii, gdzie od-
roczenie lub zaniechanie leczenia
istotnie obniza szanse chorego na
wyleczenie lub przedtuzenie zycia.
Badania naukowe w tym zakre-
sie s bezwzgledne - stosowanie
metod alternatywnych znaczaco
zwieksza ryzyko zgonu. Jednym
z takich dowodow jest praca opu-
blikowana w sierpniu 2018 r., w kto-
rej naukowcy z Uniwersytetu Yale
przeanalizowali dane dotyczace
1290 oséb chorych na raka piersi,
prostaty, ptuca lub raka jelita gru-
bego w stadium bez przerzutdw,
czyli potencjalnie mozliwych do
wyleczenia. Poréwnano grupe 258
pacjentow, ktorzy korzystali z me-
dycyny alternatywnej w ramach
uzupetnienia standardowej tera-
pii z grupa 1032 pacjentow, kto-
rzy tego nie robili. Osoby z grupy
kontrolnej byty dobrane m.in. pod
wzgledem wieku i stadium rozwoju
nowotworu. Okazato sie, ze chorzy
korzystajacy z terapii alternatywnej
znacznie czesciej niz chorzy z grupy
kontrolnej odmawiali poddania sie
konwencjonalnej terapii. Zgody na
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operacje nie udzielito 7% z nich,
a w grupie kontrolnej odsetek ten
wynioést 0,1%; na chemioterapie nie
zgodzito sie 34% wobec 3% z grupy
kontrolnej; na radioterapie — odpo-
wiednio 53% i 2%, a terapii hormo-
nalnej odmowito 34% i 3%. W rezul-
tacie pacjenci korzystajacy z terapii
alternatywnych umierali dwukrot-
nie czesciej niz osoby leczone wy-
tagcznie metodami konwencjonal-
nymi. W innej pracy ryzyko zgonu
u pacjentéw z rakiem jelita grubego
byto nawet 4,5-krotnie wyzsze
w grupie chorych stosujacych me-
tode alternatywna.

Znanym przyktadem takiej ofiary
medycyny alternatywnej jest Steve
Jobs - zatozyciel firmy Apple. We-
dtug doniesien medialnych tworca
komputeréw z ,jabtuszkiem” cho-
rowat na guz neuroendokrynny
trzustki, ktory stosunkowo rzadko
daje przerzuty. Niestety, Jobs opdz-
nit decyzje o operacji az o 9 mie-
siecy na rzecz metod alternatyw-
nych i zaczat stosowac specjalng
diete. Trudno stwierdzi¢, czy miato
to istotne znaczenie dla dalszego
przebiegu choroby, jednak na
pewno nie pomogto. Okazuje sie,
ze ludziom u szczytu kariery trudno
pogodzi¢ sie z faktem, ze dopadta
ich choroba i trzeba podja¢ od-
wazng decyzje.

A jak wyglada sprawa w przy-
padku mukowiscydozy? Czy nasi
chorzy stosujg metody alterna-
tywne? Wydaje sie, ze tak, ale bra-
kuje w tym zakresie danych. Do-
stepne bowiem badania naukowe
uwzgledniajg tacznie stosowanie
medycyny alternatywnej i uzupet-
niajacej' (komplementarnej), a to

' Z ang. Complementary and Alternative Medicine, CAM
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NIE PlJ WODY!

FAKT:

WODA JEST JEDNYM
ZE SKLADNIKOW BOMB
ATOMOWYCH

FAKT:

NADMIAR WODY MOZE
POWODOWAC POCENIE SIE,
WYDALANIE MOCZU,
ANAWET SMIERC

FAKT:

100% TERRORYSTOW
| SERYJNYCH MORDERCOW
PLIE WODE

FAKT:

WODA JEST UZYWANA
PRZY ROZPYLANIU
PESTYCYDOW NA POLACH
UPRAWNYCH

FAKT:

WODA JEST NAICZESTSZA
PRZYCZYNA SMIERCI
PRZEZ UTONIECIE

FAKT:

100% LUDZI, KTORZY
PIIA WODE PEWNEGD
DNIA UMRZE

Ryc. 1. Przyktad wyciaggania wnioskéw na podstawie znanych faktéow
— to czesta technika przekonywania do siebie zwolennikéw medycyny alternatywne;j

nie to samo. Metody uzupetniajace
to na przyktad joga, aromaterapia,
masaz, akupunktura czy modlitwa.
Z opublikowanych prac wynika,
ze tak zdefiniowanag medycyne
niekonwencjonalna stosuje okoto
75% pacjentow z mukowiscydoza.
Autorzy artykutow poswieconych
tematowi podkreslajg dwa istotne
zjawiska. Po pierwsze, ze chory
i ich opiekunowie nie informuja
lekarzy, ze takie metody stosuja,
a po drugie, ze przewlekty charak-
ter choroby sprzyja uciekaniu sie
do medycyny niekonwencjonalnej.
W przypadku populacji pediatrycz-
nej, rodzice, ktérzy sami stosuja
takie metody, rowniez chetniej uzy-
waja ich u swoich pociech. Innymi
czynnikami sprzyjajacymi stosowa-
nie metod alternatywnych jest gor-
szy dostep do opieki zdrowotnej
oraz mniejsze dochody.

Niestety, okreslenie wptywu po-
szczegdlnych metod i praktyk me-
dycyny alternatywnej jest trudne
lub wrecz niemozliwe z uwagi na
brak odpowiednich badan i duze
zréznicowanie chorych. Tutaj kazdy
scenariusz jest mozliwy. Warto jed-
nak zwréci¢ uwage na nastepujacy
aspekt — rodzice czy chorzy, ktorzy
poswiecajg duzo czasu na medy-
cyne alternatywna, mogg miec¢ po-
czucie, ze dziatajg aktywnie w walce
z chorobg, podczas gdy sg to dziata-
nia zupetnie nieskuteczne.

Podobnie jest ze suplementami
diety, ktére w Polsce zawtadnety
rynkiem farmaceutycznym, a kto-
rych stosowanie jest rowniez uzna-
wane za medycyne alternatywna.
Nalezy z cata moca podkreslic,
ze o ile stosowanie suplementa-
cji witamin, w szczegdlnosci A, D,
E i K, czyli tych rozpuszczonych
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Grupa docelowa = Zalecenie

Kobiety ciezarne
i karmigce

Kobiety ciezarne i karmiace, kobiety

w Cigzy i karmigce powinny otrzymywac suplementacje
min. 200 mg DHA dziennie, jednak w przypadku matego
spozycia ryb nalezy uwzglednic¢ suplementacje wyzszg,
np. 400-600 mg DHA dziennie. Stosowano i wykazano
bezpieczenstwo znacznie wyzszych dawek, do T g DHA
na dobe i 2,7 g oleju rybiego na dobe

Niemowleta

Zespot Ekspertdw przyjmuje aktualne (grudzieri 2006)
wytyczne dyrektywy Unii Europejskiej dotyczace zasad
suplementacji LC-PUFA w mleku modyfikowanym dla
niemowlat. Nie zaleca sie dodatkowej suplementacji
DHA diety niemowlat karmionych piersig

Dzieci 1-3 r.z.

Zalecane spozycie kwasow ttuszczowych dtugotancu-
chowych omega-3 wynosi 150-200 mg na dobe. U dzie-
ci, ktore nie spozywajg regularnie ryb, nalezy uwzglednic
suplementacje tych kwasow

Tab. 1. Stanowisko Grupy Ekspertéw w sprawie suplementacji kwasu dokozahek-
saenowego i innych kwaséw ttuszczowych omega-3 w populacji kobiet ciezarnych,
karmiacych piersig oraz niemowlat i dzieci do lat 3.

w ttuszczach, jest w mukowiscy-
dozie jak najbardziej uzasadnione,
o tyle innych suplementéw juz nie-
koniecznie. Na przyktad brak jest
dowodoéw na korzysci z przyjmo-
wania wielonienasyconych kwaséw
ttuszczowych (PUFA) u pacjentow
z mukowiscydoza (brak wptywu
na przebieg choroby). Przeglady
systematyczne Cochrane nie wy-
kazaty skutecznosci suplementacji
PUFA réwniez u chorych z ADHD,
problemami w nauce, cukrzycy
typu 2., opornej na leki padaczce,
schizofrenii czy zapobieganiu aler-
gii. Stanowisko Grupy Ekspertow
w sprawie suplementacji kwasu
dokozaheksaenowego i innych
kwaséw ttuszczowych omega-3
opracowane w Polsce dotyczy po-
pulacji kobiet ciezarnych, karmia-
cych piersig oraz niemowlat i dzieci
do lat 3. i zostato przedstawione
w tabeli 1. Dostepne w Polsce jest
réwniez Stanowisko Grupy Eksper-
tow w sprawie profilaktyki biegunki

zwigzanej ze stosowaniem anty-
biotykéw u dzieci, ktére potwier-
dza skutecznos¢ nastepujacych
drobnoustrojow probiotycznych:
Lactobacillus E/N, Oxy, Pen, Lactoba-
cillus rhamnosus GG, Saccharomyces
boulardii oraz mleko modyfiko-
wane zawierajace Bifidobacterium
Bb12 i Str. thermophilus. By¢ moze
skuteczne sa takze inne probiotyki,
ale ich stosowanie bedzie uzasad-
nione pod warunkiem, ze wyniki
wiarygodnych metodologicznie
badan z randomizacjg potwierdza
ich korzystne dziatanie. Nieliczne
dostepne dane dowodzg, ze sto-
sowane czesto przez pacjentéw jo-
gurty i kefiry nie wykazuja dziatania
profilaktycznego. Z kolei ostatnio
popularny olej z oregano nie prze-
szedt zadnych badan klinicznych
i nie ma jakichkolwiek dowodow
na korzysci z jego przyjmowania
przez chorych na mukowiscydoze.
Inne suplementy diety, wyciagi lub
inhalacje z roslin czy specyfiki na

Medycyna: informacje, porady, nowinki

bazie ziot nie powinny byc¢ stoso-
wane bez porozumienia z lekarzem
sprawujgcym opieke nad chorym.

Podsumowujac, sieganie po do-
stepne produkty czy metody me-
dycyny alternatywnej przez osoby
chore przewlekle lub ich opieku-
now jest zrozumiate. Kazdy stara sie
swoje leczenie prowadzi¢ najlepiej
jak potrafi lub zaoferowac¢ dziecku
wszystko, co jest dostepne na
rynku, by poprawic¢ jego stan zdro-
wia. Przekonanie, ze mozna w jakis
sposéb wesprze¢ medycyne kon-
wencjonalna wydaje sie w takim
podejsciu niegroZne. Jednak nalezy
zawsze bardzo rozwaznie przemy-
sle¢ mozliwe negatywne konse-
kwencje. Przede wszystkim o takim
pomysle trzeba powiadomi¢ leka-
rza jeszcze przed zastosowaniem
nowej metody.
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Holistyczna opieka stomatologiczna

nad dziecmi chor

Iwona Zutawinska, Joanna Langier
Centrum Stomatologii Integralnej

Dentaria

Kazde dziecko przy odpowiednich
staraniach moze miec¢ zupelnie
zdrowe zeby!

Mukowiscydoza jest chorobg,
w ktérej zaburzenie mechanizmu se-
krecji jonéw chlorkowych powoduje
powstanie gestego i lepkiego $luzu,
co z kolei ma swoje odzwierciedlenie
réwniez w jamie ustnej i prowadzi do
jej zwiekszonej kolonizacji bakteriami
m.in. Streptococcus mutans, Staphylococcus
aureus, Haemophilus influenzae, Pseudomo-
nas aeruginosa. Drobnoustroje te od-
powiadaja za rozwdj zmian proch-
nicowych, rozwoj zapalenia btony
Sluzowej jamy ustnej, dzigset, przy-
zebia. Organem, ktory w przebiegu
mukowiscydozy obok ptuc ulega naj-
wiekszemu uszkodzeniu, jest trzustka;
zaburzenia czynnosci wewnatrzwy-
dzielniczej tego narzadu manifestuja
sie m.in. cukrzycg oraz niedoborem
witamin rozpuszczalnych w ttuszczach
- A, D, E, K. Zcukrzycg jest wigze sie
wiele objawow manifestujacych sie
w jamie ustnej — suchos$¢, odstoniete
szyjki zebowe, zwiekszona podatnos¢
na préchnice, zwiekszona podat-
nos$¢ na choroby dzigset i przyzebia.
Z kolei witamina D odgrywa waznga
role w syntezie kalcytriolu, hormonu
odpowiedzialnego za prawidtowe
wchtanianie m.in. jondw wapnia
i fosforu, zatem jej obecno$¢ odgrywa
kluczowa role w rozwoju zebdéw oraz
ich mineralizacji, czyli ksztattowaniu

n

Lakowanie zebéw mlecznych (rys. z archiwum autorek)

sie ich struktury. Skutki niedoboru
witaminy D szybko znajdujg swoje
odzwierciedlenie w jamie ustnej —
zwieksza sie podatnos¢ na infekcje
i na préchnice, szkliwo zebow jest
ostabione, co zwieksza ryzyko zta-
man. U chorych na mukowiscydoze
czesto obserwuje sie wystepowanie
refluksu zotgdkowo-przetykowego,
ktéry doprowadza do przewlektego
narazenia jamy ustnej na obecnos¢
kwasow zotadkowych. Zarbwno sama
choroba, jak i jej farmakoterapia, za-
czynajaca sie juz w okresie niemowle-
cym, wptywajg na organizm w okresie
rozwojowo-wzrostowym, w tym na
rozwijajacy sie u dziecka narzad zucia.
Leki stosowane w mukowiscydozie
zawierajg substancje prowadzgce do
zakwaszenia srodowiska jamy ustnej
oraz maja wptyw na ilos¢ i jakos¢ wy-
dzielanej sliny. Chorzy stosujg row-
niez diete wysokoweglowodanowa,
ktora nasila chorobe prochnicowa.

ymi na mukowiscydoze

Wsréd chorych na mukowiscydoze
obserwowany jest rowniez wyzszy
odsetek oséb, u ktorych stwierdza
sie zaburzenia rozwojowe szkliwa
zebow statych. Przyczyny upatruje
sie w kilku mechanizmach - pierwszy
z nich dotyczy zmniejszenia jonow
chlorkowych i wapniowych w sktadzie
szkliwa podczas odontogenezy. Drugi
wigze sie z intensywng antybiotyko-
terapia. Kolejny jest zwiazany z kor-
tykosteroidoterapia i uposledzonym
wchtanianiem wapnia.

Podstawg utrzymania zdrowia jamy
ustnej u chorych na mukowiscydoze
jest nienaganna higiena jamy ustne;j.
Nieodzowne sa systematyczne wi-
zyty w gabinetach higieny stomato-
logicznej, gdzie od najmtodszych lat
pacjenci sa uswiadamiani oraz uczeni
poprawnego szczotkowania zebow
oraz czyszczenia przestrzeni miedzy-
zebowych. Na regularnych wizytach
pacjenci maja usuwane ztogi nazebne,
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ktore sg rezerwuarem bakterii préch-
nicotworczych. Ze wzgledu na czesto
wystepujace U pacjentow zapalenie
dzigset i btony sluzowej jamy ustnej,
polecamy szczoteczki z miekkim
wlosiem. Bardzo istotna jest takze duza
dbatos¢ o przyrzady higieniczne -
dziecko powinno mie¢ dwie szczotki
do zebow, aby po kazdym uzyciu zda-
zyty dobrze wyschna¢, zanim zostang
ponownie uzyte. Wilgotne $rodowisko
sprzyja bowiem namnazaniu drobno-
ustrojow chorobotwdérczych. Wazne
jest réwniez, aby szczotka pacjenta
z mukowiscydoza byta przechowy-
wana w pewnej odlegtosci od szczo-
tek innych domownikéw - w ten
sposéb unikamy mozliwosci kontami-
nacji bakteryjnej. Co do czyszczenia,
polecamy przelewac szczotke octem,
ze wzgledu na jego przeciwbakteryjne
dziatanie. Co do stosowania pasty do
zeboéw, najbardziej odpowiednie

oncept

Wrmert B Tt

e

The Ultimate Bio 7

Zastosowanie r6znego rodzaju aparatéw ortodontycznych, siliko-
nowych traineréw, ¢wiczer miesniowych powoduje zahamowanie

wad zgryzu (fot. z archiwum autorek)

Y

| .
| 'Concepf
The Ultimate Bio Trainer
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sg pasty bez fluoru, posiadajace
w swoim sktadzie hydroksyapatyt.
Fluor to pierwiastek bardzo potrzebny
do prawidtowego funkcjonowania
organizmu, jednak w nadmiarze jest
szkodliwy. W naszym centrum nie
stosujemy fluoru i nie zalecamy flu-
oryzacji u dzieci. Sktad chemiczny
i struktura krystaliczna syntetycznego
hydroksyapatytu sa zblizone do mine-
ralnego sktadnika kosci. Wykazuje on
najwieksza skutecznos¢ w odbudowie
mikroubytkéw w szkliwie — reminerali-
Zuje zeby poprzez apozycje apatytow
i wzrost krysztatow w szkliwie. Kolej-
nym elementem w profilaktyce cho-
roby préchnicowej jest stosowanie
preparatu Tooth Mousse. To pasta na
bazie wody, zawierajaca rewolucyjny
sktadnik Recaldent, ktory wprowa-
dzony do jamy ustnej gromadzi sie na
btonce nabytej, ptytce nazebnej, bak-
teriach, hydroksyapatytach i tkance

miekkiej, dostarczajac bioaktywny
wapn i fosforan. GC Tooth Mousse
jest doskonatym sposobem odpiera-
nia ataku kwasow — nie tylko buforuje
kwasny odczyn i przywraca prawi-
dtowg rownowage mineralng w jamie
ustnej w zaledwie kilka minut, ale
takze remineralizuje ubytki szkliwne
dzieki wysokiemu poziomowi wapnia
i fosforu. Biata plama prochnicowa
jest pierwszym etapem prochnicy
i przy odpowiednich dziataniach
moze sie cofng¢. Brak interwencji na
tym poczatkowym etapie prowadzi
do wytworzenia gtebszego ubytku
prochnicowego. Poza tym Tooth
Mousse jest dostepny w réznych
smakach, bardzo lubianych przez
naszych matych pacjentow. Jak po-
winnismy go stosowac? Kilka razy
dziennie smarujemy zeby, az stang
sie biate i Isnigce, przed posmaro-
waniem nie trzeba ich myc.

Synergia witamin
zdrowe kosci

DsKy

Synergia witamin
D3iKy
(menachinon-7)
rozpuszczone
w oleju

Witamina D,K, dr Jacobsa ma forme kropli, przystepna nawet
dla bardzo matych pacjentéw (fot. z archiwum autorek)
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Ozon jest wykorzystywany przez stomatologdéw do wspomagania leczenia préchnicy (fot. z archiwum autorek)

Dzieci chore na mukowiscydoze
przyjmuja catg game lekow, wiek-
szo$¢ z nich w swoim sktadzie za-
wiera bardzo duzg ilos¢ cukréw oraz
posiada lepka konsystencje, przez
co potrafig dtugi czas osiada¢ na
powierzchnizebdw. W tym miejscu
ktadziemy nacisk na zwiekszenie
iloSci zabiegow higienicznych,
nalezy pamieta¢, aby po kazdym
spozyciu leku doktadnie wyptu-
kac usta woda, wyszczotkowac zeby
i oczysci¢ przestrzenie pomiedzy
nimi np. za pomocga nitki denty-
stycznej, szczoteczki miedzyzebowej.
Matym dzieciom poleca sie usuwa-
nie gestego, zalegajacego syropu
przy pomocy wilgotnej gazy, aby
ograniczy¢ czas ekspozycji zebow
na kariogenne substancje.

Najwazniejsze jest zaszczepienie
w swiadomosci rodzicow, aby od pierw-
szych wyrzynajacych sie zebodw ich po-
ciech uczeszczali na stomatologiczne

wizyty kontrolne — pierwsze wizyty
maja za zadanie adaptacje dziecka do
srodowiska gabinetu dentystycznego,
co spowoduje, ze pdZniejsze zabiegi
nie bedg dla niego dodatkowym, nie-
potrzebnym czynnikiem stresowym.
Uzebienie mleczne zaczyna ksztattowac
sie bardzo wczesnie, w 4. tygodniu zycia
ptodowego, co powoduje, iz wiele czyn-
nikdw ma wptyw na ich prawidtowy roz-
woj, m.in. caty przebieg cigzy — infekcje,
niedobory pokarmowe, przyjete leki.
Rodzic musi zwréci¢ uwage, jaka po-
sta¢ maja nowo wyrzynajace sie zeby
- czy s3 biate, ISnigce, o twardej kon-
systencji, czy posiadajg slady zmniej-
szonej mineralizacji, tj. sa chropowate,
majg biate plamy. Jakiekolwiek zmiany
w prawidtowej konsystencji, zabarwie-
niu zebdw moga byc¢ skutkiem nega-
tywnego wptywu choroby na organizm
dziecka — wymagaja natychmiastowej
interwencji i powinny by¢ jak najszyb-
ciej skonsultowane z lekarzem dentysta.

W profilaktyce choroby préch-
nicowej bardzo wazne jest jak
najwczesniejsze zabezpieczenie
powierzchni zujacych zeboéw trzo-
nowych - tzw. lakowanie. Zagte-
bienia na powierzchni zujacej zebow
bocznych sa miejscami niezwykle
trudnymi do oczyszczenia, zalegaja
w nich resztki pokarmowe oraz drob-
noustroje. Zabieg lakowania polega
na zastosowaniu mato inwazyjnego
otwarcia bruzd piaskarka (sypiemy
piasek na zeba i w ten sposéb go
0Czyszczamy), wyozonowaniu i za-
bezpieczeniu lakiem — w ten spo-
sOb powierzchnia zujgca staje sie
bardziej gtadka.

W ubytkach prochnicowych na-
gromadzone sg bakterie, ktére nie
tylko sg za kazdym razem potykane
przez pacjentéw, zostajg rowniez
zaaspirowane do drég oddecho-
wych, zaostrzajac obecny w nich
stan zapalny.

MUKOWISCYDOZA 53/2018
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Nieodzowna jest rowniez stata
opieka lekarza ortodonty. U 90%
chorych na mukowiscydoze stwierdza
sie ropne przewlekte zapalenie zatok
obocznych nosa, u 20% polipy nosa,
w wyniku tego u chorych nastepuje
zaburzenie fizjologicznego toru od-
dychania. Niemoznos¢ prawidtowego
oddychania przez nos powoduje
wymuszone oddychanie przez usta,
co z kolei prowadzi do powstania
i utrwalania wad zgryzu oraz wad
postawy — zwezenia szczeki, zgryzu
otwartego, miesniowej niewydolnosci
warg. Wczesne zauwazenie wady oraz
szybkie wdrozenie zabiegdw profilak-
tycznych spowoduje zahamowanie
nieprawidtowego rozwoju koscca.
Stosowane s3 réznego rodzaje aparaty
ortodontyczne, silikonowe trainery,
¢wiczenia miesniowe. Zwiekszona
podatnos¢ na prochnice moze

prowadzi¢ réwniez do przedwcze-
snej utraty uzebienia mlecznego,
w tym wypadku opieka ortodonty
skupi sie na zastosowaniu aparatow,
ktore umozliwig rozwoj zebdw statych
w prawidtowej pozycji.

Kazdy wie, ze woda jest najzdrow-
szym napojem na swiecie. Nie kazdy
jednak zdaje sobie sprawe, ze przy
wyborze wody powinnismy zwra-
cac¢ uwage na dwa najwazniejsze
parametry: zawartos¢ sktadnikow
mineralnych (podana w miligramach
na litr ptynu) oraz pH wody, czyli za-
sadowosc. Najlepsze do spozycia sa
wody posiadajace wysokie pH (tzw.
tkankowe pH ok. 7,4-7,5), gdyz po-
magaja zachowac réwnowage kwa-
sowo-zasadowa organizmu. Kiedy
organizm jest zakwaszony, $lina nie
ma odpowiedniego pH, co sprzyja roz-
wojowi bakterii prochnicotworczych.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Warto sprawdzi¢, czy w diecie dziecka
pokarmy zasadotworcze i kwasotwor-
cze sa w réwnowadze, poniewaz
wszyscy mamy tendencje do spozy-
wania produktow, ktére zakwaszaja
nasz organizm. Wazne jest rowniez
to, aby co jakis czas zmieniac rodzaj
kupowanej wody z tego wzgledu, ze
kazda dostepna na rynku woda ma
inny skfad niezbednych dla dziecka
mineratow. Warto zwréci¢ uwage na
to, ze woda mineralna zawiera wiecej
wapnia niz mleko w kartonie.
Zalecamy stosowanie probio-
tykéw. Probiotykami nazywamy
mikroorganizmy, gtownie bakterie,
ktére korzystnie wptywajg na zdro-
wie gospodarza - wzmacniajg uktad
odpornosciowy, pomagaja induko-
wac rozwoj flory bakteryjnej typowej
dla zdrowej jamy ustnej, w efekcie

ograniczaja progresje m.in. préchnicy,

Fot. z archiwum autorek
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choréb przyzebia, grzybicy jamy ust-
nej. Naturalnie probiotyki zawarte s
w produktach mlecznych (jogurty,
sery, kefiry), kapuscie kiszonej, ogor-
kach kiszonych, zakwasie z burakow.
Wiekszo$¢ rodzicow stosowanie pro-
biotykow wiagze z antybiotykotera-
pia. W celu osiggniecia pozadanego
efektu, jakim jest zachowanie zdrowia
jamy ustnej poprzez ograniczenie
ilosci bakterii prochnicotwoérczych,
stymulacje swoistej i nieswoistej od-
powiedzi immunologicznej, ograni-
czenie chordb dzigset i przyzebia,
polecamy okreslony schemat sto-
sowania probiotykéw. Probiotyk
kapsutkowany otwieramy i zawar-
tos¢ kapsutki wsypujemy dziecku
na noc pod jezyk. Kapsutkowana
forma jest najlepsza, poniewaz nie za-
wiera zadnych dodatkéw smakowych.
Poczatkowo stosujemy ten zabieg raz
na noc przez 10 dni, nastepnie raz
w tygodniu. Bardzo istotne jest sto-
sowanie preparatu na noc — w nocy
nie wydziela sie $lina, bakterie pro-
biotyczne pozostang dtuzej w jamie
ustnej dziecka. Okres 3 miesiecy wy-
starcza, aby w jamie ustnej naszego
malucha zagoscity dobroczynne mi-
kroorganizmy. Po zakonczeniu jed-
nego preparatu zamieniamy go na
inny, gdyz kazdy z nich zawiera rézne
oraz w roznej ilosci bakterie probio-
tyczne. Przy kazdej antybiotykotera-
pii wracamy do schematu podawania
probiotyku — 10 nocy i raz na tydzien.
U pacjentéw z mukowiscydoza duzym
problemem jest niedobor witaminy D,
i K.. Sg to witaminy, ktére sg niezbedne
do prawidtowego funkcjonowania
wszystkich sktadowych organizmu
dziecka. Koniecznie trzeba pamie-
ta¢ o kojarzeniu ze sobg witaminy
D, z K,, gdyz ta druga wptywa na

wchtanialnos$¢ witaminy D, co za
tym idzie na wchtanialnos¢ wap-
nia. Polecanym przez nas prepara-
tem sg krople wit. D,K, dr Jacobsa
- forma kropli jest przystepna nawet
dla bardzo matych pacjentéw. Suple-
mentacje tymi witaminami zalecamy
przez caty rok, w odpowiedniej dawce
przeliczonej na kilogram masy ciata.
Najwiecej witaminy D w naszym kli-
macie wytwarza sie przy nieostonietej
i nieposmarowanej kremem z filtrem
skorze w godzinach 11.00-15.00. Pro-
sze sobie odpowiedzie¢ na pytanie,
jak czesto w ciggu roku dzieci korzy-
staja ze storica wtasnie w tych go-
dzinach? Ewentualna zmiana dawki
zalezy od aktualnych wynikow ba-
dania poziomu witaminy D, ktore
powinno by¢ wykonywane przy co-
rocznych badaniach profilaktycznych
z krwi. Optymalny poziom witaminy
D, to 50 ng/ml. Przy odpowiednim
poziomie witaminy D, poprawia sie
0golny stan zdrowia dziecka, a przy
okazji zdrowe sa rowniez zeby.
Wielu z nas styszato o dziurze
ozonowej i ma $wiadomos¢, ze gaz
ten wystepuje w gornych warstwach
atmosfery, chronigc Ziemie przed za-
bdjczym promieniowaniem ultrafiole-
towym. Znacznie mniej oséb orientuje
sie w biologicznych wiasciwosciach
ozonu i jego oddziatywaniu na ludzki
organizm. Przede wszystkim to zna-
komity zabojca bakterii, grzybdéw oraz
dezaktywator wiruséw — nawet tych,
ktére cechuje wysoka odpornos¢ na
leki. Ozon poprawia utlenowanie i od-
zywienie komorek, co wptywa pozy-
tywnie na metabolizm tkanek, pobu-
dza tez naturalne zdolnosci obronne
organizmu. Efektywnos¢ ozonu przy-
pisano jego zdolnosciom przenikania
w trudno dostepne miejsca i likwidacji

Medycyna: informacje, porady, nowinki

bakterii niedostepnych dla antybak-
teryjnych ptyndw i zeli. Najczesciej
ozon jest wykorzystywany przez
stomatologow do wspomagania le-
czenia prochnicy. Badania wykazaty,
ze juz 10- lub 20-sekundowa aplikacja
0zonu na chorobowo zmienione miej-
sce redukuje 99% flory bakteryjnej.
Terapia ozonem moze by¢ stosowana
do leczenia zebow statych i mlecz-
nych. Zabieg jest krotki, nieinwazyjny
i catkowicie bezbolesny.

Pacjenci stosujacy diete wysoko-
weglowodanowa sg bardzo narazeni
na rozwoj choroby préchnicowe;.
W celu wiekszego zbilansowania diety
polecamy zastapienie biatlego i bra-
zowego cukru ksylitolem. Ksylitol to
w petni naturalny stodzik, najczesciej
pozyskiwany z brzozy. Dziata prze-
ciwpréchnicowo (stanowi sktadnik
past do zebdw, gum do zucia), jest
bakteriobdjczy i przywraca Slinie
prawidtowy odczyn pH, stymuluje
wydzielanie sliny, pomaga w utrzyma-
niu rownowagi kwasowo-zasadowej
organizmu, ma wtasciwosci odkwasza-
jace, posiada niski indeks glikemiczny
(14-krotnie nizszy od cukru biatego),
wzmacnia odpornos¢, chroni uktad
immunologiczny, mineralizuje kosci
(wspomaga przyswajanie wapnia
w organizmie), nie wptywa na rozwaj
grzybow i drozdzakédw w organizmie.

Pacjenci mniej wspodtpracujacy
szczegdlnie potrzebuja naszej po-
mocy — zazwyczaj brak wspdtpracy
podczas leczenia idzie w parze
z zaniedbaniami higienicznymi
i zwieksza zapadalnos¢ na chorobe
prochnicowa. Wychodzac naprze-
ciw potrzebom naszych pacjentéw,
w warunkach gabinetowych zabiegi
przeprowadzamy z mozliwoscig wy-
korzystania podtlenku azotu (gazu
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rozweselajgcego). Najmtodszym
pacjentom gaz podajemy przez
specjalng maseczke o owocowym
zapachu, np. truskawkowym. Ma-
luch odpreza sie, zachowujac swia-
domosc¢ i podstawowe odruchy.
Uspokojony, chetniej wspdtpracuje
z lekarzem. Zabiegi z zastosowa-
niem podtlenku sg catkowicie bez-
pieczne dla pacjenta. Niezbedna
jest jednak praca wtasna malucha
i rodzica - ze wzgledu na problemy
z oddychaniem (dzieci, ktére oddy-
chaja na co dzien przez usta, maja
ktopoty z oddychaniem przez nos).
Z tego powodu pacjent dostaje ma-
seczke do domu, gdzie zalecane s3
mu ¢wiczenia z ,wachaniem” zapa-
chu z maseczki. Szczegdlnie nie-
wspotpracujagcym i wystraszonym
pacjentom proponujemy leczenie
w znieczuleniu ogodlnym.

U dzieci chorych na mukowiscy-
doze kazdy ubytek préochnicowy,
choroba przyzebia moze wigzac sie
z trudnosciami leczniczymi, takimi
jak zwiekszone krwawienie, nizsze
dawki srodkoéw znieczulajacych ze
wzgledu na niebezpieczenstwo
uszkodzenia watroby, brak mozliwo-
$ci wykonania zabiegu z powodu ztej
funkcji oddechowej. To powoduje, ze
pacjent z mukowiscydoza musi by¢
pod stata opieka doswiadczonego
zespotu multidyscyplinarnego,
ktéry jest w stanie zapewni¢ mu
holistyczng opieke - poczawszy od
zabiegdéw higienizacji i profilaktyki
poprzez leczenie zachowawcze, or-
todontyczne. Rodzic musi pamieta¢,
ze krew, ktora ptynie w organizmie
dziecka, to ta sama krew, ktora od-
zywia zeby. Z tego powodu zty stan
uzebienia ma wptyw na pogorszenie
stanu ogdlnego organizmu, stajac

sie zrodtem dodatkowej infekcji.
Szerzaca sie choroba préchnicowa,
stany zapalnie przyzebia i tkanek
okotowierzchotkowych wptywaja
na zaostrzenie stanu zapalnego
obecnego w innych narzgdach. Su-
mienna opieka stomatologiczna
od najmtodszych lat, wizyty kon-
trolne co 3 miesigce, starannie wy-
konywane codziennie zabiegi hi-
gieniczne sa kluczem do sukcesu
w osiagnieciu petnego zdrowia
jamy ustnej.

W naszym centrum stomatolo-
gii pracuja lekarze, ktérzy przyjmuja
tylko i wytaczenie dzieci, zarbwno te
zdrowe, jak i te z chorobami ogdl-
noustrojowymi. W zespole oprécz
lekarzy specjalistow z dziedziny sto-
matologii pracuja: lekarz alergolog,
dietetyk, logopeda, fizjoterapeuta,
ktérzy dbaja o pacjentow w kazdym
aspekcie ich zycia. W centrum mamy
cate pietro przystosowane do lecze-
nia dzieci. Bezbolesne znieczulenie
komputerowe Wand, ozonoterapia,
podtlenek azotu — to tylko niektére

Fot. z archiwum autorek
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elementy wyposazenia gabinetow,
pozwalajace na wykonywanie za-
biegéw na najwyzszym poziomie.
Wizyty maluchow nie sg skupione
jedynie na leczeniu, u nas pacjent
sam moze byc¢ dentysta i zaktadac
,plastelinki”do ubytkéw prochnico-
wych specjalnie przystosowanym do
tego zabawkom. Ponadto stuzymy
bezptatng radg kazdemu stomato-
logowi, ktéry chciatby otrzymac
wskazoéwki dotyczace opieki nad
pacjentamiz mukowiscydoza. Nasze
25-letnie doswiadczenie pozwala
nam na holistyczne podejscie do
pacjenta, leczymy nie tylko zeby,
leczymy caty organizm dziecka.

Autorki artykutu sq lekarzami dentystami
i doswiadczonymi pracownikami
Centrum Stomatologii Integralnej

Dentaria

DENTARIA

Centrum Stomatologii Integralnej
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Edukacja i psychologia na co dzien

Uczestnictwo dziecka chorego przewlekle
w wycieczce szkolnej — informacje
praktyczne dla szkoty i rodzicow

Anna Maria Sierecka
Dyrektor Zespotu Szkdt Publicznych

w Lenartowicach

Wycieczki szkolne odgrywajg bar-
dzo wazng role wychowawcza i dy-
daktyczna. Dzieki ich organizowaniu
uczniowie w praktyce majg mozliwosc¢
wykorzystywania wiedzy teoretycznej,
jaka przyswoili na lekcjach w szkole.
Wycieczki pozwalajg poznawac i ko-
rzysta¢ z réznych form aktywnego wy-
poczynku. Dzieci i mtodziez preferuja
te forme ksztatcenia, poniewaz wielo-
krotnie staje sie ona inspiracjg do roz-
woju, a takze jest punktem wyjscia do
samoksztatcenia. Korzysci wynikajace
z udziatu ucznia w wycieczkach szkol-
nych s3 bardzo duze. Zaliczy¢ do nich
mozna m.in. osigganie lepszych wy-
nikdbw nauczania, poznawanie miejsc
bliskich i dalszych, pobudzanie réz-
nych zmystow u mtodego cztowieka
do przyswajania nowych wiadomo-
$ci, mozliwosci tatwiejszego wyboru
dalszej $ciezki zawodowe]. Wycieczki
pozwalajg ksztattowac nowe poglady
na otaczajacy nas swiat, dostarczaja
rados¢ i satysfakcje, pozwalaja zrege-
nerowac sity do dalszej nauki i pracy.
Z pewnoscia jednym z wazniejszych
elementow jest to, ze dzieki nim buduja
sie relacje rowiesnicze.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Na-
rodowej w sprawie warunkdw i sposobu
organizowania przez publiczne przed-
szkola, szkoty i placowki krajoznawstwa

Fot. 1-2 Olga Matecka-Malcew

i turystyki' zaktada, ze wycieczki szkolne
maja by¢ organizowane w trakcie trwa-
nia roku szkolnego, przede wszystkim
w ramach zaje¢ dydaktyczno-wycho-
wawczych, zaje¢ prowadzonych w przed-
szkolu lub w placéwce, z wyjatkiem ferii
letnich i zimowych, a takze wiosennej
i zZimowe] przerwy swigtecznej. Szkoty
organizuja wycieczki w kraju i za gra-
nica. Najwazniejsze jest zorganizowanie
i dostosowanie programu wycieczki do
wieku ucznidw, ich zainteresowan oraz
potrzeb, a takze z uwzglednieniem ich
stanu zdrowia, kondycji i sprawnosci fi-
Zycznej oraz umiejetnosci.

Zgode na kazdg wycieczke wyraza dy-
rektor szkoty poprzez zatwierdzenie karty
wycieczki. Wyjazdy uczniow (wycieczki,
imprezy) podlegaja regulaminowi wycie-
czek szkolnych obowiazujacemu w kaz-
dej szkole. Aby wycieczka i wspomnienia

'Dz. U.2018 poz. 1055 - ustawa weszta w zycie
2 czerwca 2018 roku.

o niej na dtugo pozostaty w pamieci

uczniéw, musi by¢ ona przede wszyst-
kim bardzo doktadnie zaplanowana. Naj-
wazniejsze jest zapewnienie maksymal-
nego bezpieczenstwa uczniom. W tym
celu nalezy dobra¢ odpowiednig liczbe
wychowawcédw do liczby uczestnikow.
Jeden wychowawca moze opiekowac
sie grupa do 20 uczestnikow.,Dopuszcza
sie udziat nie wiecej niz 2 uczestnikow
niepetnosprawnych lub przewlekle cho-
rych w grupie pozostajacej pod opieka
jednego wychowawcy. Liczba ta ulega
zmniejszeniu w przypadku:
1. Grupy zdzie¢mido 10.roku zycia oraz
grupy mieszanej, w ktorej sg dzieci do
10. roku zycia — do 15 uczestnikéw;
2. W przypadku wypoczynku organizo-
wanego wylacznie dla dzieci niepet-
nosprawnych lub przewlekle cho-
rych, liczba uczestnikéw wypoczynku
W grupie pozostajacej pod opieka
jednego wychowawcy wypoczynku
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powinna by¢ zgodna z liczba dzieci
w oddziale przedszkola specjalnego,
oddziale specjalnym w przedszkolu
ogdlnodostepnym, oddziale szkoty
specjalnej oraz oddziale specjalnym,
odpowiednio: w szkole podstawowej
ogdlnodostepnej, gimnazjum ogol-
nodostepnym lub szkole ponadgim-
nazjalnej ogdinodostepnej, wiasciwej
dla wieku tych uczestnikow:
dla uczniow niestyszacych
i stabo styszacych — od 6 do 8,
dla ucznidw niewidomych
i stabo widzacych — od 8 do 10,
dla uczniéw z chorobami prze-
wlektymi —od 10 do 16,
dla uczniéw z zaburzeniami
psychicznymi—od 6 do 8,
dla ucznidéw z niepetnospraw-
noscia ruchowg — od 8 do 12,
dla ucznidéw z niepetnospraw-
noscig intelektualng w stopniu lek-
kim —od 10 do 16,
dla uczniéw z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w stopniu umiarko-
wanym i znacznym —od 6 do 8,
dla ucznidw z autyzmem
i Z niepetnosprawnoscig sprzezong
—-od2do4,
dla uczniow niedostosowanych
spotecznie, zagrozonych niedosto-
sowaniem spofecznym lub z za-
burzeniami zachowania — od 10
do 16
Ze wzgledu na rézne problemy zdro-
wotne uczniéw, nauczyciel organizujacy
wycieczke szkolng musi sie do tego za-
dania bardzo dokfadnie przygotowac.
W przypadku uczniow przewlekle chorych
niezmiernie wazne jest wczesniejsze ze-
branie wszystkich niezbednych informadji
potrzebnych do odpowiedniego zapla-

nowania bezpiecznego wyjazdu. Istotne

2 D. Zajac, Wycieczki szkolne w praktyce, Monitor Dyrek-
tora Szkoty, 5/2018 (83), s. 59-60.

jest réwniez wczesniejsze zgtoszenie dy-
rektorowi szkoty potrzeby wyjazdu wiek-
szej ilosci opiekundw. Ogromng pomoca
bedg tu z pewnoscig rodzice (opiekuno-
wie prawni) chorego ucznia, ktérzy naj-
lepiej podpowiedzg, co i jak zaplanowac.
Warto zatem skonsultowac z nimi wcze-
$niej harmonogram wycieczki i ustali¢, czy
we wszystkim moze uczestniczy¢ chory
uczen, czy moze ma z czegos zrezygnowac
dla jego bezpieczerstwa i pozostac przez
chwile pod opieka opiekuna.

W przypadku przewlektej choroby po-
jawia sie wiele obowiazkdw, zadan i ogra-
niczen, ktére z pewnoscia dla organizatora
wycieczki beda wyzwaniami, dlatego
wazne jest wielostronne przygotowanie
sie do wspdlnego wyjazdu. Znajomosc¢
istoty choroby ucznia oraz jej skutkow dla
funkcjonowania, a takze rozwoju dziecka,
moze pomoC nauczycielowi w rozpozna-
niu problemaéw i trudnosci, z jakimi spotka
sie w trakcie wycieczki szkolnej. Istotne
jest takze od samego poczatku budowa-
nie w szkole i grupie réwiesniczej odpo-
wiedniej atmosfery wzajemnego zaufania.
Uczen chory, ktéry nie wstydzi sie swojej
choroby i ma zaufanie do grupy i swojego
nauczyciela, chetniej poprosi 0 pomoc,
kiedy bedzie jej potrzebowac. Wiedza
otym,ze nauczyciel zna i rozumie chorobe
ucznia, a takze swiadomos¢, ze w sytuacji
ztego samopoczucia lub pogorszenia
stanu zdrowia nauczyciel bedzie potrafit
udzieli¢ mu pomocy, sprawia, ze uczen jest
spokojniejszy i bardziej odprezony?.

Szkota, do ktérej uczeszcza chore
dziecko, musi posiadac kilka niezbednych
wiadomosci, ktére pozwolg tatwiej praco-
wac z uczniem. Przede wszystkim rodzice
(opiekunowie prawni) powinni udzieli¢
informacji dotyczacych:

* E. Goralczyk, One sq wsrdd nas. Dziecko przewlekle chore.
Psychologiczne aspekty funkcjonowania dziecka w szkole

i przedszkolu. Informacje dla pedagogow i opiekunéw,
MEN, Warszawa 2009, s. 23.
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« historii choroby,

« specjalnych potrzeb dziecka,

- procedur medycznych wymagajacych
wykonania w trakcie pobytu dziecka
w szkole,

- specjalnych potrzeb dietetycznych,

- potrzeb zwigzanych z transportem,

« gtownych problemdw dziecka i koniecz-
nych srodkéw ostroznosci,

« planu postepowania i procedur wyma-
ganych w nagtych sytuacjach,

- 0s6b i instytucji, z ktérymi trzeba sie
skontaktowac,

- podziatu zadan i zakresu odpowiedzial-
nosci*.

Wszyscy uczniowie majg prawo
do udziatu w wycieczce szkolnej, dla-
tego to do obowigzku szkoty nalezy
odpowiednie przygotowanie jej, tak
by kazdy mogt w niej uczestniczyc.
Na dyrektorze szkoty, gtéwnym organi-
zatorze szkolnych wycieczek, cigza na-
stepujace obowigzki:

« musi on wyznaczy¢ kierownika wycieczki,

- okresli¢ liczbe uczestnikow przypadaja-
cych na jednego opiekuna — uzaleznione
jest to od wieku, stopnia rozwoju psy-
chofizycznego, stanu zdrowia, stopnia
zdyscyplinowania, specyfiki wycieczki,
warunkow, w jakich ma sie ona odbywag,

- zatwierdzi¢ karte oraz regulamin
wycieczki,

- podpisac z przewoznikiem lub biurem
podrozy umowe, w ktorej zostajg szcze-
gdtowo opisane prawa i obowiazki obu
stron, jak rowniez wymagania dotyczace
stanu technicznego pojazdy,

- udzieli¢ instruktazu ww. osobom
funkcyjnym,

- zdeponowac zgody rodzicow (opie-
kunow prawnych) na wyjazd dziecka
na wycieczke szkolng, a takze drugi eg-
zemplarz uaktualnionej listy uczestni-
kéw wycieczki wraz z podstawowymi

4Tamze, s. 33.
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danymi: imie i nazwisko ucznia, adres
zamieszkania, PESEL, numer telefonu
rodzicow (opiekundw prawnych),

- utrzymywac kontakt telefoniczny z kie-
rownikiem wycieczki do momentu jej
zakonczenia,

« po zakonczeniu wycieczki musi on przy-
ja¢ sprawozdanie (rozliczenie finansowe)
od kierownika wycieczki®.

Do zadan kierownika wycieczki nalezy:

- Opracowanie programu i regulaminu

wycieczki,

zapoznanie uczniéw, rodzicodw i opieku-

now wycieczki z programem i regulami-

nem wycieczki, a takze poinformowanie

o celu i trasie wycieczki,

- zapewnienie warunkéw do petnego
zrealizowania programu wycieczkii prze-
strzeganie jej regulaminu, a takze spra-
wowanie nadzoru w tym zakresie,

- zapoznanie uczniéw i opiekunow wy-
cieczki z zasadami bezpieczenstwa,
a takze zapewnienie warunkéw do ich
przestrzegania,

- okreslenie zadan opiekunéw w celu

realizowania programu wycieczki, jak

réwniez zapewnienie opieki i bezpie-

czenstwa uczniom,

nadzorowanie zaopatrzenia uczniow
i opiekundéw wycieczki w odpowiedni
sprzet, wyposazenie i apteczke pierw-

szej pomocy,

zorganizowanie i nadzorowanie trans-
portu, wyzywienia oraz noclegu dla

uczniéw i opiekunow,

dokonanie podziatu zadan wsrod

uczniow,

dysponowanie srodkami finansowymi,
ktore s przeznaczone na wycieczke,

dokonanie podsumowania, oceny i roz-
liczenia finansowego po jej zakoncze-
niu, a takze poinformowanie dyrektora
szkoty oraz rodzicow, w formie i termi-
nie, jaki jest przyjety w danej szkole.

® D. Zajac, Wycieczki szkolne. .., s. 59.

Opiekun wycieczki ma nastepujace
zadania. Musi on:

« sprawowac opieke nad powierzonymi
uczniami,

- wspdtdziatac z kierownikiem wycieczki
w zakresie realizacji programu wycieczki,
a takze przestrzegania jej regulaminu,

« sprawowac nadzér nad przestrzeganiem
regulaminu wycieczki przez uczniéw, ze
szczegodlnym uwzglednieniem zasad
bezpieczenstwa,

- nadzorowa¢ zadania przydzielone
uczniom,

- wykonywac zadania zlecone przez kie-
rownika wycieczki®.

Kierownikiem wycieczki oraz opieku-

nem powinni by¢ wyznaczeni przez

dyrektora szkoty pracownicy pedago-
giczni. W zaleznosci od celu i programu
wycieczki opiekunem wycieczki moze
by¢ takze osoba niebedaca pracowni-
kiem pedagogicznym szkoty, wyzna-
czona przez dyrektora szkoty.
Wycieczka ma by¢ dla uczniéw
formainnego rodzaju odbywania zajec¢,
ktorg dzieci naprawde lubig. Rodzicu,
twoje dziecko ma prawo jako uczen
uczestniczenia w wycieczkach oraz
imprezach organizowanych przez
szkote. Musisz pamietac, ze w czasie
trwania wycieczki realizowana jest
podstawa programowa ksztatcenia
0godlnego ze zwréceniem szczegdlnej
uwagi na ksztattowanie postaw wy-
chowawczych’.Jednym z warunkéw
bezpiecznego podrézowania jest to,
by dobiera¢ odpowiedni $rodek trans-
portu. Artykut 63 ust. 1 ustawy Prawo

o ruchu drogowym mowi, ze osoby

mozna przewozi¢ pojazdem do tego

przeznaczonym lub przystosowanym.

¢ http://prawo.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/
WDU20180001055/0/D20181055.pdf [dostep on-line
16.09.2018]

" https://www.librus.pl/doradca-dyrektora/pyta-
nia-i-odpowiedzi/zakaz-udzialu-ucznia-w-wycieczce-sz-
kolnej/ [dostep online 16.09.2018]
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W przypadku dzieci chorych
na mukowiscydoze dyrektor
szkoty moze poprosic¢ rodzica,
by byt on opiekunem podczas
szkolnej wycieczki, jednak jezeli
ten nie wyrazi zgody, powinien
zapewni¢ innego opiekuna,
ktory bedzie dbat o bezpie-
czenstwo ucznia. Wszystkie
dzieci maja prawo uczestniczyc
w wycieczce szkolnej. Stuzy ona
nauce, integracji klasy, a takze
wypoczynkowi. Jest forma
zaje¢ szkolnych, wiec zabro-
nienie uczniowi udziatu w ta-
kiej formie zaje¢ szkolnych jest
niedozwolone. Czym innym
jest w szkole sytuacja, w ktorej
mamy do czynienia z uczniem
notorycznie tamiacym regu-
lamin

szkoty, naruszajacym

zasady wspotzycia spotecz-
nego i reguty, jakie sg ustalone
w danej szkole. Wowczas trzeba
pamieta¢ o tym, by precyzyj-
nie przygotowac¢ regulamin
wycieczki szkolnej i dokonac
odpowiedniego zapisu o tym,
w jaki sposob nalezy sie zacho-
wywac¢ na wyjezdzie, by moc
w nim w petni uczestniczyc.

Kierownik wycieczki podczas
planowania wycieczki szkolnej
musi wzig¢ pod uwage mozli-
wosci dzieci, ich stan zdrowia,
rodzaje niepetnosprawnosci
i choréb, z jakimi sie zmagaja
i wszystko doktadnie przeanali-
zowac. Bardzo wazne jest takze,
by konsultowac sie w trudnych
tematach bezposrednio z rodzi-
cami ucznia, bez wypytywania
sie matoletniego i prowadzenia
rozmow przy nim.
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Liczba oséb, ktére przewozimy, nie
moze przekraczac liczby miejsc, jakie
sg okreslone w dowodzie rejestracyj-
nym pojazdu. Uczniowie najczesciej
podrézujg autokarami, dlatego wazne
jest wczesniejsze sprawdzenie firmy,
z ktérg podpisujemy umowe. Nalezy
zwrdci¢ uwage na to, czy przewoz-
nik ma odpowiednie zezwolenia oraz
sprawdzone i nowoczesne pojazdy,
a takze czy ma doswiadczonych kie-
rowcow. Uczniowie - uczestnicy
wycieczki — pozostajg pod opieka
wyznaczonych opiekunow w czasie
oczekiwania na podréz oraz w trakcie
jej trwania.

W szkole wspotpraca nauczycieli
zrodzicami, ktorzy sa ekspertami w spra-
wach swojego dziecka, powinna by¢
na najwyzszym poziomie. Tylko wspdine
dzielenie sie informacjami o dziecku po-
zwoli na wypracowanie takiego systemu
pracy i nauki, ktory bedzie odpowiedni
dla dziecka. Jednym z najwazniejszych
zadan szkoty powinno by¢ podjecie sta-
tej wspotpracy z rodzicami dziecka. Na-
uczyciel musi zbudowa¢ odpowiednio
dobrg atmosfere i odpowiednia relacje
z rodzicami. Wazne jest, by bez pospie-
chu i zniecierpliwienia wystuchiwac ro-
dzicow i umiec te wiedze odpowiednio
wykorzystac®. W szkotach, do ktorych
uczeszcza chore dziecko, powinna by¢
wprowadzona procedura postepowania
z dzieckiem przewlekle chorym, w ktérej
zawarte bedg obowiazki rodzica, obo-
wigzki dyrektora, obowigzki wycho-
wawcy i nauczycieli uczacych ucznia,
a takze informacje dotyczace nagtych
standw, ktére wymagaja natychmiasto-
wej interwencji lekarskiej.

W przypadku nagtego pogorszenia
sie stanu zdrowia ucznia — uczestnika

wycieczki nalezy pamietac, by:

8 Goralczyk, One sq wsroéd nas. Dziecko. .., s. 37.

+ nawigzac kontakt z rodzicami, ktorzy

mogga udzieli¢ niezbednych informacji
o stanie jego zdrowia,

- udzieli¢ pierwszej pomocy, a w przy-
padku, gdy objawy nie ustepuja,

- niezwtocznie wezwac¢ pogotowie
ratunkowe lub zgtosi¢ sie z chorym
uczestnikiem na szpitalny oddziat
ratunkowy,

- stosowac sie do zalecen lekarza,

- miec staty kontakt z rodzicami uczest-
nika wycieczki/imprezy,

« powiadomi¢ dyrektora szkoty.

Organizujac wycieczke szkolna, na-
lezy réwniez pamieta¢ o tym, ze nie
wolno powierza¢ opieki nad uczestni-
kami wyjazdu kierowcy, przewodnikowi
czy pilotowi wycieczki.

Wycieczki szkolne sg wspaniatym

i cennym przezyciem zaréwno dla

ich uczestnikdw, jak i organizatorow

zawsze wtedy, kiedy sg odpowiednio
zaplanowane i przygotowane. Wazne
jest zatem zadbanie o spokojng i ser-
deczng atmosfere podczas ich orga-
nizowania i zbierania niezbednych
informacji. Istotne jest réwniez to,
by nie koncentrowac catej wycieczki
wytacznie wokét choroby ucznia.

W zadnym wypadku nie wolno obar-

czac¢ ucznia wing za jego chorobe czy

opdznienie rozwojowe,

Edukacja i psychologia na co dzien

Nauczycielu, organizatorze wy-
cieczki, nigdy nie krytykuj, nie zawsty-
dzajinie oSmieszaj dziecka. Rodzicu i na-
uczycielu - kontaktujcie sie ze soba. JeZeli
mamy odpowiednig ilo$¢ czasu, mozemy
réwniez skontaktowac sie ze specjalistami,
by ustali¢, w jaki sposéb odpowiednio zapla-
nowac wycieczke. Nalezy korzystac ze swo-
jej wiedzy i doswiadczenia. Rodzicu, nie boj
sie i dostarczaj wychowawcy klasy informa-
Cje o stanie zdrowia dziecka chorego, obja-
wach choroby, zagrozeniach zdrowotnych
i przyjmowanych lekach oraz ich wptywie
na organizm. Takie informacje warto przeka-
zac szkole najpdzniej do 1 wrzesnia, a jezeli
choroba zostaje zdiagnozowana podczas
uczeszczania do szkoty, trzeba niezwtocznie
poinformowac o tym fakcie wychowawce.
Do obowigzkow szkoty nalezy szkolenie
sie i dostosowywanie pracy do wyma-
gan choroby ucznia po to, by kazdy dzien
spedzony w murach szkolnych, podczas
wycieczek czy imprez itp. byt zaréwno dla
ucznia chorego, jak i nauczyciela mitym
i cennym doswiadczeniem.

Ponizej przedstawiam przyktadowe
upowaznienia rodzicéw do podawania
lekéw dziecku choremu oraz zgode
nauczyciela (pracownika szkoty) na po-
danie lekow dziecku choremu, ktore
warto wykorzysta¢ podczas planowa-
nia wycieczki szkolnej.
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UPOWAZNIENIE RODZICOW
DO PODANIA LEKOW DZIECKU Z CHOROBA PRZEWLEKLA
Ja, nizej podpisany

(imie i nazwisko rodzica/opiekuna prawnego dziecka)

Upowazniam Pania/Pana ...
(imie i nazwisko nauczyciela/pracownika)

do podania leku

(nazwa leku, dawka, czestotliwos¢ podawania/godzina)

Do upowaznienia dotgczam aktualne zaswiadczenie lekarskie o koniecznosci podawania leku.

(imiona i nazwiska rodzicéw/opiekunéw prawnych dziecka oraz podpisy)

Miejscowosé, dnia ...

Dane bedq przetwarzane tylko i wytqcznie na potrzeby uczestnictwa w wycieczce szkolnej
i nie bedq udostepniane innym podmiotom komercyjnym w celach marketingowych.

ZGODA NAUCZYCIELA/PRACOWNIKA SZKOLY
NA PODANIE LEKOW DZIECKU Z CHOROBA PRZEWLEKLA
Ja, nizej podpisany

(imie i nazwisko nauczyciela/pracownika)

wyrazam zgode na podanie dziecku

(nazwa leku, dawka, czestotliwo$¢ podawania/godzina)

Oswiadczam, ze zostatam (-fem) poinformowany o sposobie podania leku/wykonania czynnosci
medyczne;j.

(imie i nazwisko nauczyciela/pracownika szkoty/podpis)

Miejscowosé, dnia ...

Dane bedq przetwarzane tylko i wytqcznie na potrzeby uczestnictwa w wycieczce szkolnej
i nie bedq udostepniane innym podmiotom komercyjnym w celach marketingowych.

MUKOWISCYDOZA 53/2018 19



Edukacja i psychologia na co dzien

Dzieci i mtodziez zagrozone statym
wzrostem udziatu technologii
informacyjno-komunikacyjnych

Fot. www flickr.com

Anna Maria Sierecka
Dyrektor Zespotu Szkdt Publicznych

w Lenartowicach

Ostatnie wakacje uzmystowity mi, ze
problem tabletéw, komarek i wszel-
kiego rodzaju urzadzen elektronicznych
jest ogromny i to nie tylko dotyczy na-
szego kraju. Przebywajac wsréd rodzin
z dzie¢mi z réznych stron $wiata, czu-
tam sie jak osoba wyobcowana, dziwna.
Przyjechalismy z dzie¢mi na wakacje
bez ogromnego zaplecza cyfrowych
gadzetdw, sama réwniez postanowi-
tam wyltaczy¢ swoj telefon komdrkowy
i przeznaczy¢ ten czas na relaks i prze-
bywanie z bliskimi. Dookota na lezakach
lezaty przez caty dzier dzieci wpatrzone
w swoje telefony lub tablety. Wiele z nich
po krotkiej zabawie w wodzie byto kom-
pletnie wyczerpanych, nie miaty ochoty
na gre w pitke, badmintona, ptywanie
czy tez inne zabawy, ktére oferowato

to miejsce. Podczas positkéw na wiek-
szosci stotéw przy talerzach lezaty elek-
troniczne gadzety, a dzieci i dorosli
wktadali jedzenie do buzi bez namystu,
specjalnego konsumowania, delekto-
wania sie nowymi smakami. Kiedy za-
padat zmrok, rodzice siedzieli w milcze-
niu, wpatrzeni w swoje ekrany, a dzieci
w swoje. Widok jak z horroru. Problem
pojawiat sie u wszystkich w momencie,
gdy trzeba byto is¢ spac. Wiele dzieci
oderwanych nagle od swoich telefo-
noéw krzyczato, uderzato mocno no-
gami, kopato stojace nieopodal nich
przedmioty, a rodzice chcac uniknac
konfrontacji z niegrzecznym dzieckiem,
od razu oddawato im zabrany przed
chwilg sprzet elektroniczny. | cho¢ nie
czuje sie odmienna w zaden sposéb,
anija, ani moja rodzina, wowczas tak sie
czulismy. Moje dzieci nie rozumiaty, jak
mozna nie ptywac w basenie, nie bawic
sie w rdznego rodzaju gry, a wieczorami
nie gra¢ z nami w karty czy po prostu
dyskutowac na réznego rodzaju tematy.
Po powrocie do domu zaczetam inten-
sywnie przeszukiwac Internet i, niestety,
z przykroscig stwierdzam, ze zaobser-
wowany przeze mnie problem jest oma-
wiany od dtuzszego czasu w mediach,
prasie, Internecie, a takze poruszany
w badaniach naukowych.

Nagtowki artykutéw az krzycza:
,Uwaga Rodzice! Tabletowe dzieci
prawie jak autystycy”, ,Pokolenie

w roznych dziedzinach zycia

kciuka. Dzieci uzaleznione od ta-
bletow i smartfonow” ,Dziecko i ta-
blet: urzgdzenia mobilne dziatajg
na dzieci jak kokaina”. Pozwolitam
sobie przebrnac¢ przez wiele arty-
kutéw krazacych w sieci i w lite-
raturze fachowej i ponizej przed-
stawie najwazniejsze, wysuniete
przeze mnie wnioski. Rdwnoczesnie
bedac dyrektorem i nauczycielem,
dla ktérego wtasnie rozpoczyna
sie kolejny rok szkolny, zamierzam
bardziej edukowac w tym kierunku
rodzicéw i uczniow, cho¢ moim zda-
niem to wtasnie od tych pierwszych
powinnismy zacza¢. To my, dorosli,
jestesmy odpowiedzialni za to,
co robig nasze dzieci, na co przezna-
czajg otrzymywane od nas pienigdze
i jak wyglada ich dzien. Czytelnikom
niniejszego artykutu radze takie jego
przeczytanie, by nie mysle¢: Nie,
mnie to nie dotyczy’, czas zacza¢ sie
przyglada¢ wtasnemu zachowaniu i,
prébujac zasade matych krokow, eli-
minowac z zycia naszego i naszych
dzieci elektroniczne pochtaniacze
czasu. Nie uciekniemy od tego zu-
petnie, nie o to tu chodzi. Taki jest
po prostu nasz XXI| wiek, ale o zdro-
wie psychiczne zacznijmy dbac juz
dzis, zanim bedzie za pdZno.

Na stronie fronda.pl w artykule
Uwaga Rodzice! Tabletowe dzieci pra-
wie jak autystycy czytamy miedzy

20

MUKOWISCYDOZA 53/2018



innymi, iz tabletowe dzieci majg pro-
blem z mowieniem, kontakt z nimi
jest utrudniony, nie patrza w oczy.
Zdarzajg sie takze sytuacje, w ktorych
dzieci nie reagujg na wtasne imie.
Patrzenie w ptaski ekran powoduje
problemy z widzeniem przestrzen-
nym. Na stronie www.sp70-poznan.
pl/artykuly/tabletowe-dzieci.pdf
Bogdan Stelcer, rodzic Ani z klasy
czwartej, pisze, ze u dzieci zaobser-
wowac mozna szereg zaburzert emo-
cjonalnych, osobowosci i zachowania.
W zachowaniu tabletowych dzieci
widac¢ rozdraznienie, ptaczliwos¢,
niestabilnos¢ emocjonalng, zabu-
rzenia proceséw uwagi, kompletny
brak odpornosci na odroczenie gra-
tyfikacji, histerycznga agresje oraz za-
burzenia snu. Uzaleznienie od elek-
tronicznych gadzetéw wywotuje
umystowa degradacje. Im mtodsze
dziecko jest uzaleznione, tym wiek-
sze prawdopodobienstwo, ze mézg
dziecka nie bedzie sie prawidtowo
rozwijat. Zdaniem neurobiologdw kora
czotowa odpowiadajaca za kontrole
emocji, wyzsze czynnosci umystowe,
w tym racjonalne myslenie i funkcje
poznawcze, jest mniej rozwinieta
u dzieci uzaleznionych od tabletow.
Na stronie mamatatatablet.pl czytamy,
niestety, dane dotyczace liczby os6b
korzystajacych z elektroniki i sg one
przerazajace. Ponad 40% rocznych
i 2-letnich dzieci w Polsce postuguje
sie tabletami lub smartfonami, wsrod
nich co trzecie korzysta z urzadzen
mobilnych codziennie lub prawie co-
dziennie. Dodatkowo 60% rodzicow,
ktérzy udostepniaja dzieciom tablet
lub smartfon, robi to, zeby zajac sie
swoimi sprawami, co czwarty po to,
zeby dziecko zjadto positek, 18%, zeby
dziecko zasneto. Szczegodtowy raport

korzystania z urzadzen mobilnych
przez mate dzieci w Polsce prowa-
dzony przez Fundacje Dzieci Niczyje
znajduje sie na stronie: http://fdds.
pl/wp-content/uploads/2016/05/
Bak_Korzystanie_z_urzadzen_mo-
bilnych_raport.pdf.

Na www.wyborcza.pl znajdziemy
artykut Péf godziny dziennie, nie wiecej!
Tablet wypacza dzieciecy umyst i do-
Swiadczenia, w ktorym profesor Edyta
Gruszczyk-Kolczynska informuje,
7ze w zyciu maluchéw niepokojaco
wczesnie zmieniajg sie proporcje do-
Swiadczent poznawczych. Zmniejsza
sie ilo$¢ doswiadczen potrzebnych
do budowania tréjwymiarowej prze-
strzeni i trojwymiarowych obiektéw,
a zwieksza sie pula doswiadczen typu
$liskos¢ ekranu i obraz z obiektu
na ekranie. Artykut Dzieci uzaleznione
od tabletéw. Powazny problem czy
przesadne obawy?, ktory znajdziemy
na stronie www.newsweek.pl, opisuje
miedzy innymi problem dotyczacy
braku nadzoru nad elektronicznymi
gadzetami, ktore dajemy dzieciom.
Zdaniem amerykanskich uczonych
bardziej szkodzi brak rodzicielskiej
troski niz samo uzywanie tabletéw.
Na stronie mamotoja.pl w artykule
Cyfrowa kokaina: tablety dziatajq
na dzieci jak narkotyki! znajduja sie
wskazoéwki dotyczace madrego kon-
trolowania kontaktu dziecka z urza-
dzeniami elektronicznymi. Co robi¢,
by dziecko nie uzalezniato sie od ta-
bletu czy smartfona? Przede wszyst-
kim trzeba:

- $cisle nadzorowac czas, ktory spedza
ono przed ekranem,

- dawac kilkulatkowi klocki zamiast
aplikacji w telefonie,

- czesciej czytac ksigzki zamiast pusz-
czac bajki na tablecie,
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- zachecac¢ do aktywnosci fizycznej,

- nie uzywac telefondéw i tabletow
podczas wspdlnych positkow,

- ttumaczy¢ dziecku, dlaczego wy-
dzielamy mu czas przed ekranem
urzadzen mobilnych, do czego
moze doprowadzi¢ uzaleznienie
od technologii.

A zatem jesli obserwujemy u sie-
bie w domu sytuacje, w ktérej uzywa-
nie tabletu, komputera czy telefonu
zaczyna wymykac sie spod kontroli,
zacznijmy dziatac juz od dzis. Na stro-
nie polityka.pl znajdziemy artykut
Jeszcze dwie minuty i koniec! Jak odu-
czy¢ dziecko nadmiernego korzystania
Z tabletéw i telefonow, w ktorym czy-
tamy, ze jest kilka rad dotyczacych
pozegnania z ulubionym sprzetem
elektronicznym. Powinnismy:

- przestac ostrzegac, ze czas na ko-
rzystanie z komputera zaraz dobie-
gnie konca. To sprawia, ze dziecku
jest ciezej przyjac koniec, kiedy ten
wreszcie nadchodzi,

- nalezy wytaczy¢ funkcje ,autoodtwa-
rzania” oraz wyskakiwania sugerowa-
nych filméw na portalach takich jak
miedzy innymi You Tube. Ogladane
przez dzieci kolejne filmy angazuja
ich uwage stale, a jezeli nic innego
nie jest proponowane dziecku, ist-
nieje szansa na to, ze samo straci
zainteresowanie,

- trzeba postara¢ sie, by wyrobic
w dziecku rutyne i wprowadzic¢
konkretne i sztywne godziny, w kté-
rych moze korzysta¢ z komputera.
Wazne jest, by trzymac sie swoich
postanowien,

- nalezy starac sie wskazywac dziecku,
7e nasze polecenia odejscia od kom-
putera sg wyznaczone przez czyn-
niki obiektywne. Mozna to zrobi¢,
na przyktad mowiac, ze zaraz padnie
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bateria w laptopie, dlatego trzeba
go natadowac,

- po odejsciu od komputera zaprosmy
od razu dziecko do innej atrakcyjnej
dla niego aktywnosci. Nie pozwa-
lajmy, by po odejsciu od urzadzenia
elektronicznego dziecko byto pozo-
stawione samo sobie.

W literaturze naukowej odnalez¢
mozemy wiele badan potwierdzaja-
cych zaburzenia, jakie niesie ze sobg
dtugotrwate uzytkowanie Internetu.
Obecnie w dobie tak zwanej kon-
wergencji medialnej, kazde inte-
raktywne medium oraz wiekszos¢
mobilnych urzadzen ma wiasciwosci
taczenia sie z siecig. Davis przedsta-
wit dwa typy zaburzen zwigzanych
z Internetem. Jedno z nich to spe-
cyficzne patologiczne uzywanie
Internetu (SPIU, Specific Patological
Internet Use). Uzytkownik Internetu
uzaleznia sie od okreslonych funkcji
(aplikacji) Internetu, co wywotuje
postac niekontrolowanej potrzeby.
Kolejnym zaburzeniem jest ogolne
patologiczne uzywanie Internetu
(GPIU, General Patological Inter-
net Use). Uzytkownicy Internetu
spedzajg czesto wiele godzin bez
okreslonego celu. Osoby te czesto
tracg poczucie czasu i kontroli nad
wykonywang czynnoscia. Internet
jest dzis narzedziem wielowymia-
rowym, spotecznym, ktére pozwala
komunikowac sie online w czasie
rzeczywistym. Dla os6b mtodych
bycie w sieci jest atrakcyjnym sub-
stytutem $wiata offline’.

Agencja badawcza We Are So-
cial opublikowata raporty w 2015
i 2016 r., z ktérych jednoznacznie
wynika, ze rok 2014 byt przetomowy

" A. Ogonowska, Profilaktyka uniwersalna patologicznych
form uzywania Internetu u dzieci i mtodziezy, Sztuka
Leczenia 2017, nr 2,s. 69,

dla wszystkich obszarow, ktére
zwiazane sa z cyfrowoscia, mobilno-
$cig i mediami spoteczno$ciowymi.
Kazdy kolejny rok po 2014 ukazuje
staty wzrost udziatu technologii
informacyjno-komunikacyjnych
w réznych dziedzinach zycia. Stale
ucyfrowywuje sie rézne obszary
zycia wspotczesnego cztowieka.
w raporcie ze stycznia 2016 r., w kto-
rym znajdujg sie dane statystyczne
zebrane z 232 krajow $wiata, czy-
tamy, ze blisko 3,4 mld ludzi ko-
rzysta z Internetu, 2,3 mld jest
aktywnych w mediach spoteczno-
sciowych, 3,7 mld uzywa telefonéw
komorkowych, a 1,9 mld korzysta
mobilnie z mediéw spotecznoscio-
wych (liczba ludzi na $wiecie prze-
kroczyta wedtug tego tego samego
raportu 7,3 mld)2

Niestety, obserwowana wzmo-
zona aktywno$¢ mdzgu nie prze-
ktada sie na zwiekszenie efektéw
ksztatcenia. W latach 2010-2015 pro-
wadzono badania dotyczace tozsa-
mosci mtodziezy w kontekscie komu-
nikacji online, nowych technologii
oraz informacji wizualnych. Wyniki
tych badan zostaty przedstawione
przez Beate Staszyniska oraz Onno
Hansena (Raport podsumowujqcy wy-
niki projektéw 2010-2015). Ujawnili
oni rézne aspekty wptywu techno-
logii na tozsamos$¢ mtodziezy w kon-
tekscie komunikacji online. Jednym
z aspektéw jest wielozadaniowos¢,
ktéra ma wiele negatywnych cech,
takich jak na przyktad:
. ,State rozproszenie, nerwowos¢,
zniecierpliwienie, brak mozliwosci
dtuzszej niz 10-15 minut koncen-
tracji na zadaniu,

2 G. Penkowska, Cyfrowy uczeri we wspdiczesnej szkole
- dyskusje o obecnym stanie edukagji, Lubelski Rocznik
Pedagogiczny, T. XXXVI, Z.4, 2017, s. 66.
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- zmeczenie mdozgu, wyczerpanie,
zdezorientowanie, nerwowosc,
brak energii na refleksje,

< utrata pamieci krotkotrwatej
i w konsekwencji dtugotrwatej”.

Wszechobecne urzagdzenia cyfrowe
powoduja, ze spada drastycznie moty-
wacja do nauki u dzieci i nastolatkow.

Nowe technologie cyfrowe sprawity,

ze mamy dzi$ dostep do narzedzi,

o ktérych poprzednicy dzisiejszych

uczniow mogli tylko pomarzy¢. Dzi$

dostep do informacji jest nieogra-
niczony i natychmiastowy. W szkole
pojawia sie nowe pokolenie oséb,
ktére nie sg zainteresowane zrobie-
niem czegokolwiek samodzielnie.

W Internecie od dawna funkcjonujg

strony, dzieki ktérym uczniowie
mogqa $cigga¢ gotowe prace do-
mowe (na przyktad scigga.pl, Praca-

Domowa24.pl, zalicz.net, odrabiamy.pl
i wiele innych)* Staty dostep do sieci
sprawia, ze w szkole pojawia sie wiele
problemoéw. Szkota oddaje na rzecz
Internetu swa decydujaca role do-
starczyciela wiedzy. Nauczyciele

tracg prestiz. Dzieci i nastolatki zdo-
bywajg dzi$ wiedze w kazdej chwili,
praktycznie nie wychodzac z domu’.

Niestety, jako nauczyciel i dyrektor

szkoty pomimo przerazajagcego mnie

jako cztowieka wszechobecnego do-
stepu przez cata dobe do sieci, przy-
chylam sie do opinii Klass-Markiewi-
cza, ktéry uwaza, ze polska edukacja
nie ksztatci kapitatu intelektualnego

i spotecznego na miare naszych cza-

sOW i nie przygotowuje do przysztosci.

Tkwi ona w XIX-wiecznej koncepdcji

3 G. Penkowska, Cyfrowy uczeri we wspdtczesnej szkole

— dyskusje o obecnym stanie edukagji, Lubelski Rocznik
Pedagogiczny, T. XXXVI, Z. 4,2017, 5. 70.

“ M. Pytlak, Wplyw rozwoju i masowego rozpowszech-
niania sie osobistych urzqdzen cyfrowych na zachowania
dzieci i miodziezy w szkole, Lubelski Rocznik Pedago-
giczny, T. XXXVI, Z4, 2017, s. 183-184.

*Tamze, s. 191.
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z systemem klasowym, nauczaniem
przedmiotowym, wiedza rozumiana
jako zbidr prawd niepodwazalnych,
rolg nauczyciela jako egzekutora, dys-
cypling jako wartoscig ceniong wyzej
niz umiejetnoscic.

W dobie wszechobecnej cyfryzacji
i komputeryzacji zacznijmy madrze
i rozsadnie korzystac z elektronicznych
gadzetdw, my i nasze dzieci. Rozma-
wiajmy ze sobg, badZmy na biezaco
z naszymiinaszych dzieci sprawami.
Podzielmy nasz dzierh tak umiejet-
nie, by czas spedzony przed Inter-
netem mozliwie ograniczy¢. Ogra-
niczmy takze dostep do Internetu
w telefonie, tak by nie kusito nas
zagladanie do niego w kazdej wol-
nej chwili. Ktadac sie do tézka, my,
dorosli, starajmy sie nie spa¢ w tym

© A. Klass-Markiewicz, Nauczyciel w obliczu rewolugji
edukacyjnej, [w] E. Satata, M. Mazur, J. Bojanowicz (red.),
Edukacja wczoraj - dzi$ - jutro, Radom, Wydawnictwo
Uniwersytetu Technologiczno-Humanistycznego w Ra-
domiu, 2015, s. 466.

samym pokoju co tablet, telefon czy
komputer, a dzieciom zabierajmy te
urzgdzenia przed snem. Starajmy sie
nie uzalezniac¢ od Internetu i elektro-
nicznych gadzetéw, bo Swiat wokot
nas jest naprawde piekny i interesu-
jacy i warto go w petni doswiadczac.
Miejmy Swiadomos¢, ze Internet
to grozne i uzalezniajagce medium.
Dzi$ uzaleznienie od niego jest groz-
niejsze od uzaleznienia od narkotykéw
czy alkoholu. To ogromny problem
spoteczny, z ktérym przyszto nam
sie zmagac. Wdrozone w nasze co-
dzienne zycie elektroniczne gadzety
stuzg nam w szkole, pracy, do zdo-
bywania i przekazywania informacji,
sg rzeczami do rozrywki i komuniko-
wania sie. Z tej technologii korzystaja
ludzie w kazdym wieku. Pamietajmy,
7e nie da sie zupetnie wyeliminowac
Internetu i cyfrowych, elektronicznych

rzeczy z naszego zycia, ale starajmy
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sie z nich korzysta¢ madrze i z gtowa,
a zwtaszcza badzmy wyczuleni na to,
w jakim zakresie korzystajg z tego

miodzi ludzie, a zwitaszcza mate dzieci.
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Jak postrzegasz siebie, a jak widzg cie
inni? Sprawy matej i wielkiej wagi

Marta Gliniecka
Akademia Pomorska w Stupsku

»Lustereczko powiedz
przecie...”

Cztowiek juz od starozytnosci miat po-
trzebe spogladania na swoje odbicie.
Najstarsze lustro z brazu pochodzi z VI
wieku p.n.e. Odnaleziono je w kurhanie
na terenie Ukrainy. Nawet mitologiczna
Wenus, jako bogini mitosci i pieknosci,
uwieczniona zostata przez Rubensa
ze swym nieodtacznym atrybutem —
lustrem. W kulturze zachodu utarto sie
przekonanie, ze kobiety maja by¢ tymi,

na ktore sie patrzy. By¢ moze z tego po-
wodu w kwestiach wygladu sa bardziej
wymagajace niz mezczyzni. Bardziej nie-
pokoja sie tez o to, co bedzie, gdy ich
uroda przeminie. Stad tez w basni o kro-
lewnie Sniezce, macocha z obawa spo-
glada w lustro, aby dowiedzie¢ sie, czy
WCigz jest uwazana za najpiekniejsza.
Gdy dziewczynka jest mata, spo-
glada w lustro i widzi ksiezniczke. Gdy
ma okoto 12 lat, zaczyna siebie po-
strzegac jako kopciuszka. Od tej pory
caty czas znajduje w sobie cos, co jej
sie nie podoba. Z kazdym rokiem tych
komplekséw przybywa. Ma wrazenie,

ze jest: za gruba, za chuda, blada, pie-
gowata, z odstajacymi lub zbyt matymi
uszami, waskimi ustami, ramionami. ..
Wiosy sa zbyt jasne lub za ciemne, pro-
ste lub zbyt krecone. Trudno sprostac
oczekiwaniom nastolatki (rodzicu,
nawet nie probuj, pamietasz swoje
nascie lat?). Dopiero sedziwa staruszka
przelotem spoglada w lustro, naktada
wygodne buty bez wzgledu na kolor
czy mode, i ulubiony kapelusz. Ona juz
wie, co jest wazne. Liczy sie spacer brze-
giem morza, czerpanie radosci z tego,
co przynosi dzien. Ale jak przetrwac
do tego czasu...
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DEMOTYWATHRY FL

Wiara we wlasne sily

zawsze musl byd wigksza ni2 nasze obawy

Mem jest dostepny na stronie internetowej: www.demotywatory.pl

Moze nie warto przejmowac
sie tym, na co nie mamy wptywu.
Chcesz, zeby twoje wtosy byty bar-
dziej krecone, a w tym samym czasie
twoja kolezanka codziennie uzywa
prostownicy, bo nie moze poradzi¢
sobie z twérczym nietadem na swo-
jej gtowie. Martwi cie, ze jeste$ zbyt
szczupty, a twoje kolezanki szukaja
kolejnej diety cud. W wieku kilkuna-
stu lat fatwiej znajdujemy w sobie
wady niz zalety. ,Trawa zawsze jest
bardziej zielona tam, gdzie nas nie
ma” - jak mawiali bohaterowie filmu
animowanego Madagaskar. Kazdy
Z nas ma w sobie co$ wyjatkowego:
piekny usmiech, kolor wtoséw, a moze
doteczki w policzkach?

Jestes tym, za kogo sie
uwazasz

Cztowiek nieustannie przejmuje sie
tym, jak wypadnie. Inni staja sie zwier-
ciadtem, w ktorym sie przegladamy,
ale czesto zapominamy, ze zobacza
w nas tylko to, co chcemy im pokazac.

Nie masz wptywu na to, z jakim ciatem
przychodzisz na swiat, ale mozesz zro-
bi¢ cos, aby poczuc sie lepiej w swo-
jej skorze. Mozesz zmieni¢ fryzure
i dobrac¢ ulubiong kreacje, w ktorej
poczujesz sie naprawde atrakcyjnie.
Pamietaj tez o usmiechu, bo to poét
pocatunku, jak pisat Kornel Makuszyn-
ski. Stajemy sie atrakcyjni dla innych,
gdy czesto sie usmiechamy i jestesmy
zyczliwie nastawieni. Liczy sie takze
pewnos¢ siebie. Wizerunek to nie tylko
zewnetrzna aparycja, ale tez sposob,
w jaki sie poruszamy, mimika twarzy
oraz gesty, jakie wykonujemy, to row-
niez poczucie humoru i wiara w siebie.
Wazne jest to, co sam myslisz o sobie.
Kazdy z nas wptywa na to, jak jest po-
strzegany przez innych. Nie zawsze
zdajesz sobie sprawe z tego, jakie sy-
gnaty wysytasz do otoczenia, a one
warunkuja to, jak jestes postrzegany.

Kazdy z nas postepuje wedtug
okreslonych schematéw myslenia,
7 czego tez nie zdajemy sobie cze-
sto sprawy. Ma to jednak wptyw
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na to, w jaki sposoéb odbieramy sa-
mych siebie. Moze to by¢ wzorzec
dramatyczny, gdy traktujemy nasze
zycie jako niekonczace sie pasmo
nieszczes¢, albo wzorzec ofiara losu’,
zgodnie z ktérym zawsze przydarza
nam sie co$ ztego. Bardzo wazna jest
zmiana punktu widzenia. Gdyby nie
Kopernik, dalej tkwilibysmy w prze-
konaniu, ze Ziemia jest centrum
wszechd$wiata. Zmiany sa mozliwe
tylko wtedy, gdy uda nam sie prze-
tamac utarty sposéb myslenia. Spo-
gladasz w lustro i szukasz czegos
pozytywnego.

Najtrudniej zmieni¢ przekonania
na wiasny temat, ale jak pisze Andrews
Matthews:,Decydujemy, jaki jest nasz
wiasny wizerunek. Decydujemy o wta-
snej wartosci i o tym, ile szczescia be-
dziemy oczekiwac¢ od zycia"'. Moze
dzisiaj wydaje ci sie, ze nie wygladasz
najlepiej albo masz pare zbednych
kilogramow. Ale za kilka miesiecy
moze sie okaza¢, ze dzieki nim poczu-
jesz sie bardziej kobieco, gdy wokot
wszechobecny jest ,anorektyczny
wdziek modelek’, by uzy¢ okreslenia
Umberto Eco?. Cho¢ dookota panuje
moda na odchudzanie, nie wszyscy
ulegaja tej presji. W ostatnim czasie
pojawiajg sie takze pokazy modelek
w rozmiarach XL, ktére prezentuja sie
atrakcyjnie mimo swojej wagi.

Przyktadem wokalistki, ktora ak-
ceptuje swoje ,puszyste” ciato, jest
Adele. To kobieta Swiadoma swoje]
sity, obdarzona wspaniatym gtosem.
Skupita sie na tym, co jest jej mocng
strong — na rozwijaniu pasji. Kiedy
widzisz i stuchasz jej piosenek, wy-
glad schodzi na drugi plan. Niektorzy

' A. Matthews (2016), BqdZ szczesliwy. Jak zyskac pewnos¢
siebie i poczucie wtasnej wartosci, Grupa Wydawnicza K.E.
Liber, Warszawa, s. 19-20.

2U. Eco (2012), Historia piekna, Rebis, Poznan.
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twierdzg, ze jest piekng kobieta.
Oczywiscie nie trzeba od razu zo-
sta¢ gwiazdg, ale warto robi¢ cos,
co przynosi nam rados¢. To spra-
wia, ze nasza energia promienieje

na zewnatrz.

Prawdziwe piekno

pochodzi z wnetrza

Mato kto moze sie poszczyci¢ wy-
gladem jak po obréobce w programie
Photoshop. Nawet gwiazdy ekranu,
przytapane przez dziennikarzy bez
makijazu, wcale nie zawsze wygladaja
korzystnie. Mato tego, coraz czesciej
celowo pokazujg sie bez makijazu
w zyciu prywatnym, aby nie promo-
wac sztucznego wizerunku. Wiele
aktorek i piosenkarek podejmuje
walke ze Swiatem mediow o to, aby
nie wymuszac na dziewczetach da-
zenia do doskonatego wygladu. Jak
stusznie zauwaza Scarlett Johansson:
,53 mtode dziewczeta, ktére usilnie
nasladuja gwiazdy i chca by¢ takie
jak one. Staraja sie osiggna¢ dosko-
natos¢, miec idealne ciato, dosko-
natg skére. Nie sg w petni swiadome
faktu, ze za wyglad gwiazd odpo-
wiada wiele projektantéw, charak-
teryzator i Photoshop. Ich poczucie
i przekonanie, czym jest piekno, jest
btedne. Jesli bedziemy sie skupia¢,
jak wyglada¢ dobrze i tylko lepiej —
popadniemy w obted. Uwolnij sie!
Pokochaj prawdziwa siebie. Nawet
jesli jestes bez makijazu, mozesz spoj-
rze¢ w lustro i z wielkim usmiechem
zaakceptowad swoje niedoskonatosci.
Jesli nie kochasz siebie, jak mozesz
oczekiwac, ze kto$ cie pokocha?™.

3 E. Liebert (2014), Scarlett Joahansson: Za makijazem, za
blichtrem, pieknymi sukniami, kryje sie zwykta dziewczyna,
dostep: https://polki.pl/zycie-gwiazd/newsy,scarlett-
-johansson-cen-wewnetrzne-piekno-bardziej-niz-wy-
glad-zewnetrzny,10418119,artykul.html. Stan z dnia:
08.08.2018.

W wieku nastoletnim mtody
cztowiek przywiagzuje wage do dro-
biazgoéw. Trafnie pokazuje to scena
z ksigzki Wielka samotnos¢ Kristin
Hannah. Gtéwna bohaterka — Leni
—przezywa swoj pierwszy dzien
w nowej szkole, obawiajac sie reak-
cji rowiesnikéw. Nawet komplement
mamy na temat nowej sukienki nie
przynosi oczekiwanego rezultatu:
»Jestes w niej jak z obrazka, Ru-
dzielcu«. Akurat. Dobrze wiedziata,
jak wyglada: patykowata, ptaska jak
deska trzynastolatka w niemodnej
kiecce, z chudymi udamii kolanami
jak gatki u drzwi. Nastolatka, ktora
powinna zacza¢ dojrzewac. Tymcza-
sem nic tego nie zapowiadato. Pew-
nie jako jedyna w klasie nie dostata
jeszcze okresu i nie rosng jej pier-
si". Leni przezywa zaskoczenie, gdy
tego samego dnia poznaje w szkole
chtopaka w jej wieku. Matthew nie
tylko z przyjemnosciag rozmawia z nig
o ksigzkach, ale na dodatek mowi
jej, ze jest tadna. To tylko pokazuje,
ze Czesto przejmujemy sie rzeczami,
na ktére inni nie zwracaja uwagi.

Kiedy w czasie zajec¢ z antropo-
logii ciata zapytatam studentki o ich
ideat kobiecego piekna, to padto
bardzo wiele réznych odpowie-
dzi. Byty to zarobwno ciemnowtose

“K. Hannah (2018), Wielka samotnos¢, Swiat Ksigzki,
Warszawa, s. 24.

pieknosci niczym Angelina Jolie,
delikatne blondynki o btekitnych
oczach czy rudowtose dziewczyny,
ktére George R.R. Martin okreslitby
,pocatowanymi przez storice”. Po-
jawito sie tyle kanondw piekna,
ile 0s6b na sali. Co ciekawe, gdy
0 to samo zapytatam chtopakow,
mowiac o kanonach piekna, zaczeli
od cech charakteru, wymieniajac:
zyczliwosé, subtelnose, zywiotowosc.
Wyglada na to, ze wyznacznikiem
atrakcyjnosci jest nie tylko kolor
wtoséw czy odpowiednia sylwetka,
ale tez zywe spojrzenie, ujmujacy
usémiech i to, co mamy w sobie. Jak
powiedziat wioski rezyser Michelan-
gelo Antonioni:,Seksapil to sprawa
wnetrza kobiety. Gdyby chodzito
o urode, to wszystkie tadne kobiety
bytyby seksowne, a nie s3" Warto
o tym pamietac. Niewazne, ile masz
lat, pietnascie, trzydziesci czy czter-
dziesci pie¢; czy jeste$ blondynka,
brunetka, gdy wyjdziesz do ludzi,
ubrana w zachwyt, to poczujesz sie
piekna, a wtedy wszyscy to zauwaza.

Harmonia ducha i ciata

Antoni Czechow pisat, ze w ,czto-
wieku wszystko powinno by¢ piekne:
twarz, ubrania, dusza, mysli”. Juz sta-
rozytni zwracali uwage, ze to, jak wy-
gladamy, przektada sie na nasze sa-
mopoczucie. Stad tez przywiagzywali
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Obrazki uzyte w artykule zostaty przetworzone przez autorke tekstu z wykorzystaniem
darmowych grafik dostepnych w serwisie: www.pixabay.com (licencja CC0)

wage do gimnastyki oraz ¢wiczen
fizycznych, aby zapewnic sprawnos¢
ciata. Przeczuwali, ze troska o ciato
przetozy sie na dobra kondycje du-
chowag, co wyrazali formuta:,piekna
dusza, piekne ciato”. Oczywiscie
to, co uznajemy za piekne, zalezy
od kultury. I tak dla Amerykanow be-
dzie to nieskazitelnie biaty usmiech
z cyklu: ,Hollywood smile”, a dla nie-
ktérych plemion Afryki czarne zeby
oraz liczne zdobienia na ciele w po-
staci tatuazu czy piercingu. Dla na-
szych przodkow tego rodzaju rytuaty
miaty znaczenie symboliczne. Gdy In-
dianie robili malunki na swoim ciele,
chcieli co$ waznego zakomunikowac
pozostatym cztonkom spotecznosci
(pozycje w grupie, wiezi z natura
lub duchami zmartych). Wizerunek
miat odzwierciedla¢ stan ducha. Gdy
wspotczesny cztowiek wytatuuje
sobie wizerunek indiariskiego wodza,
to przede wszystkim chce zwroécic
uwage na swoje zainteresowania czy
przekonania. Pragnie wyréznic sie
z ttumu i przestac¢ by¢ anonimowy.
Niektérzy wpadaja w putapke wize-
runku. Chtopak, ktory stylizuje sie
na emo, chce z jednej strony zazna-
czyc swojg przynaleznos¢ do sub-
kultury, a z drugiej podkresli¢ po-
czucie wyjatkowosci. Nie zauwaza,
ze ubierajac sie w okreslony sposob,

dotacza do waskiej grupy oséb, ktore
wygladajg identycznie. Zalezy mu
na oryginalnosci, a tak naprawde
staje sie jednym z wielu.

Nie ma watpliwosci, ze to, w jaki
sposob sie ubieramy oraz ozdabiamy
nasze ciata, ma wptyw na to, jak
sie czujemy. Mozesz tworzy¢ swoj
styl. Jedli jeste$ bardzo szczupty,
nie wybieraj wytacznie obcistych
i dopasowanych strojéw. Poszukaj
czego$ luznego w stylu boho, moze
z odrobing falbanek. Sprobuj zaprzy-
jazni¢ sie z paskami, kropkami oraz
wszelkimi wzorkami, ktére optycznie
sprawia, ze twoja sylwetka wyda sie
bardziej petna. Jesli natomiast narze-
kasz na zbedne kilogramy, to uni-
kaj jasnych kolorow. Nie znaczy to,
ze od tej pory masz juz chodzi¢
tylko w czerni. Poszukaj atrakcyjnych
dodatkow, ktore przykujg wzrok.
Moze jakas kolorowa apaszka albo
naszyjnik z naturalnych kamieni?
Stomkowy kapelusz, ciemne okulary
i dzinsowa koszula?

Kolory wptywaja na nasze emo-
cje, uczucia i zachowania. Z badan
psychologéw wynika, ze osoby wy-
bierajagce czerwony kolor czuja sie
bardziej pewnie, gdy musza zmierzy¢
sie z jakims wyzwaniem. Okazuje sie,
ze mezczyzni dajg wieksze napiwki,
gdy kelnerka ma na sobie czerwona
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bluzke. Dziewczyna w czerwieni
szybciej tez zatrzyma samochdd
na stopa, a ubrani na czarno spor-
towcy sami siebie postrzegaja jako
agresywnych i bardziej skutecznych®.
Nie bez powodu Suzanne Vega $pie-
wata:,my color is black” Nie oznacza
to jednak, ze powinnismy zrezygno-
wac z pozostatej palety barw.

Jesli  bedziesz chodzi¢ tylko
na czarno, mozesz zacza¢ byc odbie-
rany jako ponurak, buntownik albo
przezywajacy bdl istnienia egzysten-
cjalista. Moze witasnie na tym ci zalezy,
ale gdy przylgnie do ciebie etykieta,
trudno bedzie ci sie od niej uwol-
ni¢. Gdy mtoda dziewczyna ubierze
sie w catosci na rézowo, bo lubi ten
kolor, to moze zostac¢ odebrana jako
niedojrzata. R6zowy czesto stereoty-
powo przypisywany jest dziewczyn-
kom, symbolizujgc delikatnos¢, urok,
ale tez brak doswiadczenia. Przyktadem
jest Anella — znana jako polska Barbie.
Cho¢ dziewczyna ukoniczyta studia in-
zynierskie i z wyksztatcenia jest archi-
tektem, to sama nadata sobie etykiete
lalki, przez co nie jest powaznie trak-
towana. Talia osy, sztuczne rzesy czy
landrynkowy réz sg dla niej wyznacz-
nikiem kobiecosci. Anella narazita sie
na fale hejtu ze strony internautéw. Jej
wyglad tak bardzo przykuwa uwage,
ze nikt nie zadaje sobie trudu, aby do-
wiedziec sie 0 niej czego$ wiecej. Jest
oceniana przez pryzmat wygladu, a nie
kompetencji, ktére posiada. Najgorsze
jest to, ze Anella sama sie do tego przy-
czynita. Przeszta operacje plastyczne,
ktére miaty poprawic jej wizerunek
zgodnie z lansowanym ideatem urody,
a dla wielu stafa sie karykatura.

° P. Strzetelska (2016), Jak ubranie zmienia zacho-

wanie, Gazeta Wyborcza', dostep: http://wyborcza.
pl/1,145452,19532001 jak-ubranie-zmienia-zachowanie.
html, stan z dnia: 30.07.2018.
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Zaakceptuj siebie

i nie poddaj sie presji

Wiele mtodych kobiet przezywa, ze
ich ciata nie sg idealne. Szczegol-
nie mtode dziewczyny przejmuja
sie, gdy ich klatka piersiowa jest
zbyt ptaska. Zastanowmy sie jed-
nak, czy Natalie Portman albo Keira
Knightley sg z tego powodu mniej
atrakcyjne? Gdy dopadng cie ne-
gatywne mysli, przypomnij sobie,
ze mandarynki wcale nie musza
by¢ duze, aby byty stodkie. Ule-
gamy zakorzenionym w kulturze
wyobrazeniom i cierpimy, gdy nie
udaje nam sie spetni¢ tych ocze-
kiwan. Tymczasem nie doceniamy
tego, co jest naszym atutem. Byc¢
moze nie masz biustu Katarzyny Fi-
gury, ale za to masz nieztg figure.
A moze niespotykany kolor oczu
albo piekne, geste wtosy, ktore
zapuszczasz od wielu lat? Sprobuj
wyeksponowac to, co jest twoja
mocng strong, i nie daj sie presji
ze strony medidow czy grupy ro-
wiesniczej. Pamietaj, to ty ustalasz
reguty gry.

Jesli wcigz wydaje ci sie, ze wa-
7ysz zbyt duzo, to postaw na aktyw-
nosc fizyczng (basen, rower, biegi
albo zwykty spacer). Nie przerzucaj
sie jednak na diety cud i nie prze-
sadzaj z odchudzaniem. Gdy nasze
ciato dojrzewa, kazdy kilogram jest
wazny. Dostarczanie odpowiedniej
ilo$ci energii jest nam potrzebne,
abysmy mogli sprawnie funkcjo-
nowac¢. Nie obawiaj sie, ze masz
pare kilograméw za duzo. Zawsze
masz z czego zrzucac. Jesli to cie
nie przekonuje, to wyobraZ sobie,
ze niektérzy muszg mie¢ dokar-
mianie jelitowe przez brzuch, aby
zyskac cho¢ odrobine masy, ktora

ratuje im zycie. Ten sposob zdecy-
dowanie nie nalezy do przyjemnych,
wiec nie doprowadzaj do takiego
stanu. Jesli masz dobrg wage, zréb
wszystko, aby jg utrzymac.

Przetamuj stereotypy -
dobry wyglad to twoja
tarcza, zwtaszcza w walce
z chorobg

Wyglad ma szczegdlne znaczenie
dla oséb borykajacych sie z cho-
robg. W kampaniach reklamowych
czesto pokazuje sie chorych przez
pryzmat cierpienia i bolu. Warto
tamac¢ stereotypy. Choroba nie wy-
klucza piekna. Gdy masz gorszy
dzien, sprébuj zrobi¢ co$ na prze-
kér swojemu samopoczuciu. Zamiast
chodzi¢ po domu w wyciggnietych
dresach, umyj wtosy i ubierz sie tak,
zeby sie sobie podobacd. To polep-
szy twoje samopoczucie. Pojawi sie
tez satysfakcja, ze potrafisz wygla-
dac lepiej, niz sie czujesz. Nawet
jesli to tylko ,ztota maska Tutancha-
mona’, jak pisata Joanna Jankowska
w jednym ze swoich wierszy. Nawet
w trakcie leczenia szpitalnego nie
warto wyglada¢ na chorego. Wtedy
zawsze jest nadzieja, ze szybciej nas
wypuszczg. Wiadomo, ze wenflony
ograniczaja nasze mozliwosci. Ale
czasem wystarczy zrobi¢ kreske nad
oczami i zwigzac¢ wiosy w niedbaty
kok a la Brigitte Bardot, i juz poczu-
jemy sie lepiej.

W zesztym roku w czasie pobytu
w gdanskim szpitalu przekonatam sie,
7e miejsce to wcale nie musi kojarzy¢
sie wyfgcznie z leczeniem. Koto potu-
dnia zasztam do dyzurki po zmiane kro-
plowki, a tam zastatam pacjenta, ktéry
szykowat sie na randke. Udato mu sie
dostac przepustke na spacer i czekat
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na przyjazd dziewczyny. Pielegniarki
w pospiechu pomagaty mu wybrac
odpowiednig koszule, a ja poczutam
sie jak na planie komedii romantycznej
(pozdrowienia dla personelu Oddziatu
Mukowiscydozy na Polankach).

W spoteczenstwie przyjeto sie
wyobrazenie, ze cztowiek chory
musi wygladac na nieszczesliwego.
Wiele 0s6b przetamuje stereotypowy
wizerunek niepetnosprawnych jako
smutnych i cierpigcych. Powstaje tez
coraz wiecej filmoéw, ktérych boha-
terowie, mimo walki z nieuleczalng
chorobg, s petni energii i starajg sie
wyciskac zycie jak cytryne. Przypo-
mina mi sie scena z filmu Jack and
Jill vs. the World. Gtéwna bohaterka
- Jill = to mtoda dziewczyna, ktora
choruje na mukowiscydoze i pro-
buje swoich sit w aktorstwie. W cza-
sie spotkania w restauracji kolezanka
odkrywa, ze dziewczyna ma problem
zdrowotny, bo przyjmuje do positkow
enzymy trawienne. Kolezanka jest
nieco zaskoczona faktem, ze Jill jest
zadbana i atrakcyjna, mimo powaznej
choroby: ,»Wiec jeste$ goraca laska
i chorujesz na te mukowiscydoze?«.
Tak, a kto powiedziat, ze cztowiek
musi by¢ jednym?”.

Oczywiscie, wcale nie musimy
okreslac sie przez pryzmat jednej
cechy, bo mamy ich wiele. Wyglad
to nie wszystko. Zastanow sie, co jest
twojg mocng strong? Moze lubisz
tanczy¢ albo gotowac? Probuj swo-
ich siti nie odktadaj niczego na p6z-
niej. Wyznacz sobie jaki$ cel i matymi
krokami prébuj sie do niego przybli-
7a¢. Nie odktadaj niczego na potem,
zacznij juz od dzisiaj. Albert Einstein
na jednej z odrecznych notatek miat
napisac: ,Tam gdzie jest wola, jest
tez i sposob”.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

! Wywiad z Michatem Zychem

Michat Zych ma 25 lat, jest absolwentem

wydziatu budownictwa na Politechnice
Krakowskiej. Podjqt prace tuz po ukoriczeniu
nauki, w zawodzie, ktéry studiowat. Michat
lubi sport i wyzwania, chetnie podejmuje
nowe aktywnosci (jak na przyktad skitour).
Jest chory na mukowiscydoze, w wieku 11 lat
zostat zakazony bakteriq Burkholderia cepa-
cia, od blisko 2 lat walczy réwniez z cukrzycq.

Redakcja: Jak udaje Ci sie kon-
trolowac swoja chorobe, mimo
choréb towarzyszacych i wy-
zwan, ktére stawia Ci zycie?
Michat Zych: Dzierh dobry. Ciggte
trzymanie reki na pulsie w kwestii
zdrowia, czucie i rozumienie swojego
ciata, wtasciwa interpretacja mylacych
objawow, réwniez tych oznaczajacych
rychta chorobe, weszty mi w krew.
To kwestia szybkiego reagowania,
ciagta mozolna, odbierajaca kilka go-
dzin z doby praca nad sobg. Poza tym
nauka, szukanie nowych rozwigzan,
poznawanie ludzi, otwartos¢, cieka-
wosc. To wszystko to wypracowane
na przestrzeni lat zachowania, ktére
dajg taki efekt. Moze to wiasnie to,
a moze tylko szczescie?

R.: Co nadaje sens Twoim dziata-
niom prozdrowotnym? Czy zawsze
chce Ci sie robi¢ inhalacje, drenaze,
uprawiac sport?

M.Z.: Nie chce mi sie, nigdy mi
sie nie chce. Nie cierpie tego mo-
mentu, kiedy musze wyjs¢ na tre-
ning. A wiecie, ile zdrowy cztowiek
jest w stanie zrobi¢ w czasie, kiedy ja
musze wykona¢ drenaz i inhalacje?
No wtasnie, gtéwnga rzeczg jest nie-
podejmowanie rozwazan nad tymi
czynnosciami, bo o to bardzo tatwo.
Robie je tu i teraz, skupiam sie na
tym. Podwazanie sensu zazywania
lekow, robienia zastrzykow, inha-
lacji, drenazy czy systematycznej
aktywnos$ci w niczym nie pomaga.
Fakt, ze moge i$¢ do pracy czy na
uczelnie i nie kaszle¢ caty dzien, nie
obawiac sie o wahania cukru zapew-
nia mi btogi spokoj. Czesto nieod-
czuwalny, bo wstaje, ide, zyje, nie
myséle o tym. Jednak jak przypomne
sobie swoje dziecinstwo, uwiktanie
w btednym kole od zaostrzenia do
zaostrzenia, kiedy konieczny jest an-
tybiotyk, potem kolejny, a po dwoch
tygodniach znowu mam goraczke,
i wszystko zaczyna sie na nowo. Do
tego dochodzity ciggte bdle brzucha
oraz gorsze wyniki badan. Cate lata
trwata ta sama zabawa w ciuciubabke
z muko, kolejny raz - to juz 3. albo
5. w ciggu roku - zaliczatem pobyt
w klinice, a zyty na moich rekach nie
wytrzymywaty juz ktucia. Sens tre-
ningom nadaja wyniki i jakies takie
wewnetrzne wkurzenie, moze niepo-
godzenie sie z wylosowanymi kar-
tami, ambicja. Wystarczy kilka chwil
wspomnien i satysfakcja robi swoje.

R.: Podczas swojego wystapienia
na tegorocznym szkoleniu PTWM
w Falentach powiedziates, ze dla
Ciebie mukowiscydoza to choroba
fizyczna, a nie umystowa. Czy
mogtbys to wyttumaczy¢?

M.Z.: Ameryki nie odkrytem. Zasada
dziatania choroby jest znana: uszko-
dzenie kanatéw chlorkowych, gesty
sluz w ptucach, fizyczne wyniszczenie.
Zagtebiajac sie w otoczenie chorych,
poznajac ich historie oraz osobowosci,
zauwazytem, ze powtarza sie jeden sche-
mat: nieSwiadome i Swiadome choro-
wanie. W poczatkowych stadiach, kiedy
choroba jest mniej natezona, chorzy cze-
sto nie maja zadnej wiedzy o mukowi-
scydozie, o przyjmowanych lekach, ich
skutkach ubocznych oraz dziataniach,
jakie wykonuja lub powinni wykonywac.
Patrzac na mukowiscydoze jak na towa-
rzysza zycia (a przeciez chcemy zy¢ jak
na Zachodzie, 40-50-60 lat o wtasnych
ptucach), juz od najmtodszych lat trzeba
Swiadomie tym zarzadzad. Ze zrozumie-
niem, tak, aby wyttumaczy¢ drugiej
osobie, ale i wierzac, ze dzieki podjeciu
dziatarh mozemy z podniesiong gtowg
patrze¢ w przysztos¢. Moze kiedys w jakis
sposdb uda sie nam skorzystac z lekow
najnowszej generacji, dobrze bytoby
wtenczas by¢ w mozliwie najlepszej
formie. Sporym moralnym problemem
wielu rodzicow jest uswiadamianie swo-
ich dzieci. Uwazam, Zze nastolatek w petni
powinien rozumiec zagadnienia zakazen,
choréb towarzyszacych, wszelkie formy
drenazu. Niby nic nie dzieje sie z dnia
na dzien, ale jak choroba zaatakuje, moze
by¢ za péZzno na nauke, co potwierdza
wiele przypadkéw. A ta wymaga sporo
czasu, bo to nie tylko oddychanie przez
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ustnik i branie lekow. Przeciez kazdy z nas
powie, ze jest Swiadomy istnienia, ze ro-
zumie podstawowe zasady logiki, praw
natury, chodzit do szkoty, wiec dlaczego
nie chcemy poznac siebie? Zatem moze
warto zadac sobie pytanie, czy na pewno
wiem, na co choruje, czy sam sie nie
ograniczam, czego bardziej sie boje —
wiedzy czy tego, co mnie czeka?

R.: Co Cie najbardziej motywuje
do walki z choroba? Jak byto

zTwoja motywacja wczesniej?
M.Z.: Tak jak wspomniatem, najczesciej
jest to aktualny poziom zycia, ktéry chce
utrzymac. Rzadko wspominam, czesciej
lubie planowac, co zrobie w przysztosci,
mysle¢:, kiedy juz ... Z moja motywacja
bywato réznie, na etapach,przetrawiania”
wielu problemoéw zwigzanych z choroba
strach byt chyba moim gtéwnym mo-
torem. Nastepnie wymienitbym jednak
che¢ bycia takim jak inni. Zdarzaty sie
tez stabsze okresy, kiedy potrzebna byta
tlenoterapia, a spirometria po leczeniu
pozwalafa co najwyzej na chodzenie
po ptaskim podtozu, wtedy za wszelka
cene chciato mi sie zawréci¢, cofngc czas.
Wazne, ze mi sie udawato. Najwazniejszg
lub wedtug niektorych jedyng motywacja
jest zrozumienie sensu danej rzeczy.

R.: W Falentach opowiadates, ze
poznawates chorobe wiasciwie
samodzielnie. Co w zrozumieniu
mukowiscydozy byto dla Ciebie
najtrudniejsze?

M.Z.: Na pewno nie samodzielnie, byli
lekarze, pielegniarki, znajomi, rodzice.
Nikt jednak nie rozumie choroby tak, jak
inni chorzy, i nikt lepiej nie wyttumaczy
tego, jak postepowac, jak wiasnie oni.
Podobnie jak inni, poznawatem chorobe
na sobie — bo leki dziatajg, a jak zadzia-
taja na ciebie, to juz samemu musisz

wyprobowac¢, przemysle¢, sprobowac
roztozy¢ inaczej. A moze pomoze ci
zmiana nawykdw, lepsza technika dre-
nazu, wieksze skupienie, inny inhalator,
moze inne jedzenie, liczenie kalorii, moze
jeszcze cos Internet ci podpowie. Wazna
jest ta ciekawos¢, chyba kazdy, kto mnie
zna, potwierdzi, ze poznaje dogtebnie
temat, draze. Otwarcie rozmawiam o po-
trzebach i trudnosciach z lekarzami, nie
owijam w bawetne, kiedy méwie, ze aku-
rat z danymi sprawami stoje na bakier.
Pytam, jak inaczej mogtbym to rozwiagzac.

W zrozumieniu muko trudne byty te
momenty, kiedy 15 lat temu w wyniku
zakazenia,cepacia”musiatem by¢ izolo-
wany (moze teraz to, co méwie, brzmi
dziwnie, ale wtedy wszystko byto ina-
czej), bo przeciez to nie byfo fair. Trudne
byto, kiedy zostawatem sam na sam
z wiedza czesto przeczytang wiasnie
w Internecie. To nadal nie jest tatwe,
kazdy ,uciekajacy” procent ze spiro-
metrii boli i wyzwala emocje. Trudne
sg w koncu momenty, kiedy nic mi sie

nie chce i nic mnie nie cieszy.

R.: Po tym, jak zarazites sie ,Burk-
holderig’, liczba zaostrzenh choroby
wzrosta. Jak teraz udaje Ci sie ich
uniknac¢? Dlaczego tak wazne jest,
by byto ich jak najmniej?

M.Z.: Od razu powiem, ze nie mam
wyksztatcenia medycznego, ale wiem,
ze zaostrzenia oprocz zalegania $luzu
w ptucach moga zwyczajnie powodowac
zniszczenie migzszu ptucnego. Nieod-
wracalne zmiany. Dlatego w wypadku
zaostrzenia wazne jest podjecie decyzji
0 antybiotykoterapii. Jednak po tak dtu-
gim zyciu z ta bakterig wiem, ze uod-
pornita sie ona na leczenie wiekszoscig
dostepnych antybiotykow, co dodatkowo
utrudnia mi decyzje. Ostatnie przelecze-
nia, na ktérych bytem przed trzema laty,

byty obarczone sporymi efektami ubocz-
nymi. Pozostaje mi zy¢ z przekonaniem, iz
,wpisafa”sie ona troche w naturalng flore
bakteryjng i moéj uktad immunologiczny
czesciowo sie do niej przystosowat. Przy
,cepacii” wydzielina jest trudniejsza
do odkrztuszenia, sa problemy z samym
wyciggnieciem jej z ptuc, jakimkolwiek ru-
szeniu. Jeden drenaz czesto trwa u mnie
ponad godzine, bo np. dopiero po 40 min
zaczyna co$ odchodzi¢ (tak, mimo iz sél
po inhalacji dziata do 20 min). Trening
jako uzupetnienie wptywa bezposrednio
na pdzniejsza sesje drenazowa i na wiele
aspektow zwigzanych ze zdrowiem.

R.: Co znaczy sport w Twoim zyciu?
Jakie dziedziny uprawiasz?
M.Z.: Sport odziera ze ztudzen, jest
tym, co bezposrednio upokarzato mnie
w szkole na lekcjach WF-u, kiedy jako
chucherko nie potrafitem gra¢ w pitke
jak inni koledzy i kiedy nie mogtem
tak daleko jak oni wyrzuci¢ pitki le-
karskiej. Nadal odziera ze ztudzen,
jest najlepszg ,domowa spirometrig’,
najbardziej pokazuje, dlaczego wtasnie
powinnismy go uprawiac¢. Powoli spa-
dajace wartosci oddechowe nie bedg
odczuwalne, nawet jesli obnizg sie
o kilkadziesiat procent, jesli jestesmy
typowymi kanapowcami. Sport har-
tuje, pozwala na chwile wytchnienia
od pracy umystowej, pomaga utrzymac
wage, buduje miesnie. Mozna by dalej
wymienia¢, ale o tym kazdy wie.
Dyscypliny sportowe moge podzie-
li¢ na te, ktore staram sie uprawiac regu-
larnie dla zdrowia, jak bieganie czy sitow-
nia, chociaz do tego drugiego sportu
zawsze ciggneto mnie bardziej. S tez te
dyscypliny, w ktérych liczy sie po prostu
obcowanie z natura, korzystanie z chwili,
na ktére trzeba byc¢ w dobrej kondycji,
jak narty, jazda na rowerze, ptywanie.
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Fot. 1-2 z archiwum Michata

R.: Na spotkaniu z rodzicami w Fa-
lentach wspomniates, ze kontuzje
Cie nie omijaty, ale po ich wylecze-
niu za kazdym razem na nowo po-
dejmowates aktywnosc¢ sportowa.
O czym warto pamietac, uprawiajac
sport w mukowiscydozie?

M.Z.: Warto pamietac o tym, iz jeste-
smy tak silni, jak silne sa nasze najstabsze
strony. Méwigc w uproszczeniu, mukowi-
scydoza w pierwszej kolejnosci niszczy
ptuca i to o nich myslimy jako o najstab-
szej stronie. Przy dolegliwosciach oraz
chorobach wspoéttowarzyszacych, takich
jak osteoporoza, cukrzyca, krwioplucia,
nawracajgcych, niezaleczonych kon-
tuzjach kostno-stawowych dostajemy
,solidne” combo. Aktualnie moje FEV,
wynoszace 56% nie jest dla mnie naj-
trudniejsza i najbardziej wredng do ogar-
niecia sprawa. Kontuzja moze utrudniac¢
lub eliminowac nas z podejmowania ak-
tywnosci. Dbajmy o w miare mozliwosci
petny powrdt do sprawnosci po ewen-
tualnych ztamaniach, zwichnieciach
etc. Warto pamieta¢ o tym, ze kazde
zaostrzenie, antybiotykoterapia takze
sprawiaja, ze nasze tkanki, miesnie, stawy
sg odwodnione i tez dostaty ,w kosc¢”.
Wiec wazna jest systematycznos¢, a nie

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

super wynik na pierwszym treningu
po leczeniu. Systematycznos¢ nieza-
leznie od formy, jaka prezentujemy,
co wymusza zachowanie dystansu
do wynikdw, jakie aktualnie udaje nam
sie, wykrecac” Czesto, w nagtych zatama-
niach choroby moze nam towarzyszy¢
wrazenie, iz cata praca poszta na marne.
Popatrzmy wtedy realistycznie, czerpmy
motywacje w pierwszej kolejnosci z co-
dziennego samopoczucia, jakie dzieki
treningowi mamy, by¢ moze ze wzro-
stu spirometrii, zmniejszenia czasu po-
Swieconego na drenaze, liczby zaostrzen
w Ciggu roku, wzrostu masy, szybszego
dochodzenia do siebie po leczeniu.

R.: Jaka jest rola rodzicow w ksztal-
towaniu aktywnej postawy dziecka
wobec choroby? Jakie rady mégtbys
dac rodzicom chorych nastolatkow,
by byli lepiej zmotywowani do walki
o swoje zdrowie?

M.Z.: Nie wiem, czy powinienem sie wy-
powiadac, jak inni powinni wychowywac
wiasne dzieci. To trudne pytanie, a wiasnie
zadata je po wyktadzie jedna z mam sie-
dzacych w przednich rzedach. Ta mama
powiedziata, ze ma (przepraszam, jesli
przeinacze) 13-letniego syna i nie wie,
jak go zmotywowac. Dzieciaki chore maja
takie same potrzeby jak zdrowe, tylko tro-
che wiecej do przemyslenia i do ,prze-
trawienia’, troche wiecej obowigzkdw
i upadkoéw. Mysle, ze warto rozmawiac,
analizowac¢ wspdlnie, ttumaczy¢. Osobi-
$cie nigdy nie lubitem traktowania mnie
7 goéry, wiasnie jak dziecko, niestuchania,
co mam do powiedzenia. Uczac samoswia-
domosci, uczmy podejmowania decyzji,
stanowienia o sobie, tej aktywnej postawy,
nasze dzieci to myslacy ludzie — troche
nizsi, za to potrafiacy wiele zrozumiec.
Ta wiedza bedzie fundamentem, do kté-
rego sie wraca w momentach stabnacej

motywadji. Inna rzecza jest, ze ludzie robig
to, coich autorytety. Rodzice sg zazwyczaj
wielkim autorytetem, wiec sami bierzmy

sie do pracy.

R.: Moim zdaniem bardzo wazne
byto to, co powiedziates na koniec
swojego wystapienia, jako pod-
sumowanie: ,Szybka akceptacja
problemu przyspiesza adaptacje”.
Czy mogltbys wyttumaczy¢ ten
swoj wniosek?

M.Z.: Szok, zal i tesknota, rozpacz, re-
organizacja — tak mniej wiecej okresla
sie kolejne stadia po stracie. Pokusze
sie o stwierdzenie, Zze za kazdym razem,
kiedy dowiadujemy sie, ze jestesmy cho-
rzy, mamy nowa dolegliwo$¢, bakterie, po-
wiktanie, przezywamy wszystkie te etapy
na nowo. Czasem mam wrazenie, ze one
przeplatajg sie miedzy soba. Jednak moc-
niej lub stabiej, musimy sie kiedys oswoic
znowa dolegliwoscia, poddac sie lub przy-
stosowac. Dac sobie tez czas na przezycie
tych wszystkich etapow. Sobie w kazdym
wieku. To, ze jestesmy chorzy, sie nie
zmieni. Mozemy sobie pomac - leczac sie,
ale nie urodzimy sie tu i teraz od nowa,
im szybciej to zaakceptujemy, tym dla nas
lepiej. Nie ma drogi wstecz. Zatrzymywanie
sie lub wracanie np. do etapu tesknoty
za zdrowiem (ktérego wiasciwie nigdy nie
mielismy, ale kto nie lubi poréwnywac sie
do zdrowych) jest strata energii. Postarajmy
sie wybiera¢ wiasciwe mysli i emocje, ktore
nas ku zdrowiu kieruja.

R.: Dziekujemy za rozmowe, Zyczymy
Ci duzo zdrowia, realizacji marzen
i udanej obrony pracy magisterskiej!

Wyktad Michata Zycha na szkoleniu

w Falentach (z 16.06.18) mozna obejrze¢
na YouTube https.//www.youtube.com/

watch? v=dgli40ticvk&feature=youtu.be
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

|1l Bieg po Oddech

Fot. Pietruszka-fotografia

Na starcie lll Biegu po Oddech spo-
tka¢ mozna biegaczy z catej Polski,
dzieci, mtodziez, seniordw, ale przede
wszystkim osoby chore na mukowiscy-
doze i ich bliskich. Zawodnicy biegna,
ida, pchajg wozki z dzie¢mi, na ich
twarzach wida¢ szczescie, ogromny
wysitek oraz tzy wzruszenia po prze-
kroczeniu linii mety. W tym dniu naj-
wazniejsze nie sg wyniki, ale bycie
razem i szczytny cel biegu!

W tym roku Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnospraw-
nych po raz pierwszy objat bieg

R

patronatem honorowym. Bedgac
biegaczka i przedstawicielkg Mato-
polskiego Oddziatu PFRON, jestem
dumna, ze PFRON jest czedcig tego
wspaniatego wydarzenia organizowa-
nego przez Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza. Bieg po raz kolejny
przyczynit sie do przetamania wielu
barier i integracji spoteczne;j.

W biegu wzietam udziat po raz drugi.
Tym razem, poza przebiegnieciem
5 km, miatam réwniez przyjemnosc
wreczy¢ nagrode za zajecie Il miejsca
w kategorii PTWM ufundowang przez

& =
) 1 BIEG po

e_L.ZF; ODDECH
v =

PFRON. Rower trafit do Marcina Matka
- niesamowitego mfodego cztowieka,
ktéry pomimo ograniczen zwigzanych
z chorobg, w tym roku z powodzeniem
zmierzyt sie réwniez z krélewskim dy-
stansem 42 km.

Bieg po Oddech to bardzo wazna ini-
Cjatywa, ktérg nalezy wspiera¢. Ciesze
sie, ze z roku na rok coraz wiecej osdb
bierze w nim udziat. Bieg po Oddech
to pofaczenie przyjemnego z pozytecz-
nym i mozliwos¢ okazania wsparcia oso-
bom, ktére naprawde tego potrzebuja.

Joanna Kotdras
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Bieg dla kazdego

Witam serdecznie, z tej strony Gosia.
Dawno juz tutaj nie pisatam i jesli mam
by¢ szczera, to, niestety, chyba tak po-
zostanie. .. Aktualnie zaczetam 2 klase li-
ceum, wiec bywa ciezko pofgczy¢ nauke,
pasje i jeszcze dbac o relacje z bliskimi.
Jednak, jak widzicie, udato mi sie zna-
lez¢ chwilke na napisanie krotkiej relacji
7 Biegu po Oddech, a wiec zapraszam!

Po raz pierwszy wzietam udziat
w biegu 2 lata temu, przy pierwszej edy-
gji. Niestety, rok temu z powodu leczenia
w Rabce nie byto mi dane biec, ale tym
razem sie udato. Razem ze mnga zapisali
sie rodzice oraz kuzyn, a jego dziewczyna
Renata zostata wolontariuszka i to wiasnie
zdjecia jej autorstwa zatgczam do artykutu.

Nie ukrywam, ze w czerwcu zaczetam
projekt z rehabilitacji sportowej i ostatnie
2 tygodnie sierpnia przygotowywatam sie
do biegu. Zdarzato mi sie pokona¢ nawet
8 km w ciggu jednego treningu, w tym
nieustannie biec 30 minut, co dla mnie jest
nie lada wyczynem! Ostatecznie jednak
zakonczytam trase 5 km po ok. 40 minu-
tach, bo... bytam juz bardzo zmeczona,
dostownie caty tydzier biegatam i to byt

btad, poniewaz nie miatam kiedy sie zre-
generowac. W dodatku niedziela 2 wrze-
$nia byta bardzo ciepta, ale mimo wszystko
i tak jestem z siebie zadowolona. Razem
ze mng biegt kuzyn, a mama szta z kijkami.
Tata ostatecznie sie wycofat i stwierdzit,
ze woli robi¢ zdjecia ;). Po zakornczonym
biegu i odebraniu pamigtkowych medali
szybko posztam sie przebrac i przygoto-
wac do — uwaga, uwaga — wystepu, lecz
o tym za chwilke. Kiedy juz wszyscy uczest-
nicy zebrali sie w amfiteatrze, rozpoczeta
sie artystyczna czes¢ imprezy, za ktérg
odpowiadatam wiasnie ja. Jak juz kiedys
pisatam w,Mukowiscydozie’, moja najwiek-
573 pasja jest muzyka, miatam wiec okazje
zaspiewac dwie piosenki z repertuaru Amy
Winehouse (You know I'm no good) oraz
Imagine Dragons (Believer). Drugi utwor
po raz pierwszy wykonywatam na zywo,
a sam pomyst zaspiewania tej piosenki
pojawit sie dos¢ spontanicznie. Chwile
spedzone na scenie wspominam swiet-
nie, publicznos¢ rowniez byta wspaniata
i pomogta mi $piewac Believer, za co bytam
wdzieczna, gdyz nie mogtam wykonywac

jednoczesnie partii solowych i chorkow.

.

etnosprawnych
ta Habich p.o
Zarzadu PFRON

OYPLOM

—_—

Malg,

2A UDzip

2ata Weijtop;

WBIEGY pg 0Dn

Fot. 1-3 z archiwum autorki

Jacy jestesSmy?

Po wystepie nastapito rozdanie dy-

plomoéw, nagréd i robienie pamiatko-
wych zdjec z Justyna Kowalczyk. Nasza
rodzinka wymkneta sie nieco wczesniej,
aby... i8¢ co$ zjes¢. Potem juz szybko sie
zebralismy i trzeba byto wracac¢ do domu,
zeby przygotowac sie na rozpoczecie
roku szkolnego.

Podsumowujac, wydarzenie byto
fantastyczne i zdecydowanie polecam
wszystkim brac udziat w biegu. Nie mu-
sicie by¢ maratoficzykami — mozecie biec,
i$¢, niewazne, grunt to dobrze sie bawic!
Bardzo chciatabym pojawic sie rowniez
za rok, ale bede raczej celowac w marsz niz
bieg (ha, ha). Nie oszukujmy sie, ten sport
nie przypadt mi szczegdInie do gustuy, ale
nie szkodzi. Czasami trzeba wyjs¢ ze swo-
jej strefy komfortu i to jest jak najbardziej
w porzadku. Trzymajcie sie ciepto.

Gosia Wéjtowicz
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Za rok biegniemy razem!

Fot. Pietruszka-fotografia

Witam wszystkich serdecznie!l Jestem
tatg 7-letniej Kingi, chorej na mukowi-
scydoze. Ze sportem jestem zwigzany
odkad pamietam. Naleze do Klubu
Sportowego Piast Wotowice, gdzie od
dziecka trenuje pitke nozna. | wydawac
by sie mogfo, ze w biegu $wietnie sobie
poradze, bo przeciez biegam po boisku
nie od dzis. Jednak bieganie w gdérach
to zupetnie inna bajka ©. Ill Biegiem po
Oddech zytem juz od wakacji, cieszac sie,
7e po raz pierwszy bede miat mozliwos¢
sprobowania swoich sit w profesjonal-
nie przygotowanej imprezie biegowej.
Do dzi§ emocje jeszcze nie opadty. Do
Zakopanego wyruszytem razem z zona
w niedziele, bladym $witem. Pobudka
byta 0 4.00 rano po to, zeby zdazy¢ na
start. Dlugo zastanawialismy sie z zong,
czy zabra¢ corke. Gdzie$ z tytu gtowy
mielismy mysl, ze beda tam inni chorzy,
i istnieje pewne ryzyko. Dzi§ wiemy, ze
za rok biegniemy wszyscy razem!!!

Nie mam doswiadczenia w tego typu
imprezach, dlatego przezywatem kazdy
moment. Juz na wstepie czekato mnie

mite zaskoczenie — duza liczba chetnych
do pomocy wolontariuszy, bardzo dobrze
zorganizowana praca w biurze zawodow,
szatnie, depozyt, super pakiety startowe
z fantastyczng koszulka, profesjonalny
pomiar czasu. Wszystko przygotowane
na bardzo wysokim poziomie.

Nie mogtem sie doczeka¢, kiedy sie
zacznie. Az w koncu stato sie — uczest-
nicy zebrali sie na linii startu. Rozgrze-
watem sie i rozgrzewatem, wreszcie
wystrzelit pistolet i wszyscy ruszyli. Usta-
witem sie na poczatku, jakie$ 7 metrow
za Justyna Kowalczyk. Nie chciatem tra-
Ci¢ jej z oczu, majac nadzieje, ze dotrzy-
mam jej tempa. Szybko okazato sie jed-
nak, ze chciatem za bardzo ©. Poczatek
byt OK - biegtem, jakos to szto. PéZniej
jedna gorka i kolejna. Jednak widzac,
jak wszyscy pra do przodu, nie stabtem,
dawatem z siebie wszystko. Przeciez bie-
gne po cos... dla kogos... to dodawato
mi sit. Biegnac ulicami Zakopanego, wi-
dziatem dopingujacych przechodnidw,
mijaty mnie dzieci — byty niesamowite,
biegty z takim zacieciem... Bytem peten

podziwu. Kiedy dotartem do mety, czu-
tem sie mega szczesliwy.

Ogromne wrazenie podczas im-
prezy zrobita na mnie atmosfera, ktéra
panowata przez caty czas na ulicach
Zakopanego. Wszyscy byli zadowoleni,
kazdy kazdego wspierat. | ten zotty kolor
koszulek, ktory rozswietlat stolice Tatr.
Kiedy po powrocie datem Kingusi medal,
czutem wielka satysfakcje, ze to dla niej. ..
e sie cieszy... | wtedy wiasnie wspdlnie
postanowilismy, ze za rok biegniemy
razem. Juz na drugi dzien, w poniedzia-
tek, wspolnie wyruszylismy na trening
biegowy po ulicach naszej miejscowosci
i nasz zapat trwa do dzis.

To byt pierwszy bieg, w ktorym bra-
tem udziat, stad obawy, jak to wszystko
wyglada, czy coérka bedzie bezpieczna.
Jesli ktokolwiek zWas ma podobne pyta-
nia, Smiato moge powiedzie¢ — BIEGNL-
CIE RAZEM, CIESZCIE SIE TYM DNIEM,
NIECH DA WAM KOPA DO DZIAt ANIA!

Zmotywowany
tata Kingi
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Po raz trzeci staneliSmy na starcie

Biegup

gny

| =

Fot. 1-3 z archiwum autorki

W tym roku po raz trzeci stanelismy na
starcie Biegu po Oddech w Zakopanem,
jak tatwo obliczy¢, bylismy na kazdym
i kazdy byt wyjatkowy. To jest tak jak ze
wspieraniem Wielkiej Orkiestry Swig-
tecznej Pomocy — wiemy, ze musimy
tam by¢. Moja cérka Nina choruje na
mukowiscydoze, dlatego wspieramy
i staramy sie uczestniczy¢ w kazdej akgji
dotyczacej naszych Mukolinkow. Ponad

800 us$miechnietych, zadowolonych

0 Oddech

R

ludzi zawsze daje site i moc na kolejny
rok walki z réznymi przeciwnosciami.
Kiedy widzi sie chorych dobiegajacych
do mety z usmiechem na twarzy, to na-
prawde jest nadzieja, ze mozna wiele.
Udato mi sie réwniez spotka¢ osoby,
ktére zna sie tylko wirtualnie. Mogtam
chwilke porozmawiac¢ z Marcinem Mat-
kiem i Jurkiem Wasilkowskim, mimo iz
wiedziatam, ze za kilka dni znowu sie spo-

tkamy w troche innych okolicznosciach.

Chtopacy szykowali forme do 36.
Wroctawskiego Maratonu. To jest nie-
samowite, ze chorzy na mukowiscy-
doze podejmujg sie takiego szalen-
czego wyzwania, jakim jest maraton.
Naturalnym odruchem byto to, ze mu-
simy by¢ czescig tego wydarzenia,
dlatego przygotowanie plakatéw
i balonéw sprawito nam ogromna
rados¢. Wroctaw pogodowo byt réw-
niez taskawy dla biegaczy, aczkolwiek
mysle, ze dla samych maratorniczy-
kéw mogtoby by¢ troche chtodniej.
Kibicowalismy naszym jak wybiegali
ze Stadionu Olimpijskiego. Co prawda
w morzu ludzi nie udato nam sie do-
strzec naszych biegaczy, ale za to kiedy
zmierzali dzielnie do mety, mielismy
ich na przystowiowe wyciggniecie reki.
ByliSmy z nimi na tych ostatnich me-
trach, widzielismy ich bdl, zmeczenie
i te niesamowitg radosc, ze sie udato,
ze pokonali te 42,95 km. PANOWIE, JE-
STESCIE WIELCY!!!

Anna Smolana-Frycz
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Nasze wrazenia z Biegu po Oddech

Do Zakopanego pojechalismy cata
rodzina, ale w biegu wzietam udziat
z najstarszym zdrowym synem oraz
7 siostrg i jej mezem. Maz z dwodjka
chorych synéw zostat na campingu,
gdyz obawialismy sie spotkania z in-
nymi chorymi. Bardzo podobata nam
sie rozgrzewka w formie zumby, gdyz
uwielbiamy jg razem z mojga siostra. Mdj
szwagier natomiast najbardziej liczyt na
rekord czasu, gdyz biega regularnie. Mj
syn za$ brat udziat w takiej imprezie po
raz pierwszy. Dla kazdego z nas byfa to
$wietna zabawa i nauka wytrwatosci ©.
Pozdrawiam!

Iwona Kopczyriska, mama chorego
Szymka i Oliwiera

Maraton i mukowiscydoza

ZROBILEM TON! Ukonczytem pierw-
szy w zyciu maraton. Byt to bieg,
ktéry zapamietam do konca zycial
Nie tylko dlatego, ze to maraton z fi-
niszem na stadionie olimpijskim, nie
tylko dlatego, ze to byt moj debiut
maratonski, ale dlatego, ze jeszcze
nie widziatem na biegu masowym
tylu kibicow. Stali wszedzie, na catej
dtugosci trasy. Na mecie czutem, ze
wszyscy mi dopingujg, gdy finiszo-
watem z banerem Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Wroctaw to wspaniate miasto, nie
tylko ze wzgledu na architekture,
lecz przede wszystkim z powodu
mieszkancow, ktérzy s bardzo mito
nastawieni do biegaczy. To juz mdj
drugi bieg w tym miescie i mam na-
dzieje, ze nie ostatni.

/
I
/
[
/ (
| / \
\
\\ L
wezel Ve
Wodlaw
Lomine

36.PKO WROCtAW
MARATON

Stres przed waznym startem jest
czyms$ zupetnie naturalnym. Bar-
dziej bytbym zdziwiony, gdybym sie
nie stresowat przed takim biegiem.
Pare dni przed swoim debiutem

bytem jednak spokojny, pomimo

Fot. 1-3 z archiwum autorki

pojawiajacych sie od czasu do czasu

watpliwosci. Wiedziatem, ze zrobi-
tem wszystko, co byto w mojej mocy,
aby jak najlepiej przygotowac sie do
tego biegu. Czy bytem dobrze przy-
gotowany? Mysle, ze tak.
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Czutem spokdj, cho¢ czasami
pojawiaty sie pytania, czy podo-
tam takiemu dystansowi, w koncu
to 42,195 km.

Podczas maratonu dos¢ dtugo
biegtem spokojnie. Trzymatem sie
planu - zaczatem wolno, bardzo
wolno. Musiatem sie mocno pil-
nowa¢, zeby nie biec szybciej niz
zaktadat plan. Po kilku kilometrach
przyspieszytem i biegto mi sie juz
catkiem przyjemnie, cho¢ nadal spo-
kojnie, oszczedzatem sity na dalsza
czesc biegu. Od samego startu bie-
gtem rownym tempem (6:46 min/
km) i tak do 25 km. W momencie,
kiedy mijatem bramke na przetomie
32 i 33 km, ztapat mnie lekki skurcz
w lewej i prawej tydce. Musiatem
na przemian is¢ i biec, zeby nie tra-
ci¢ za wiele czasu. Nigdy jeszcze nie
modlitem sie, by by¢ w stanie is¢ —
do tej pory.

W pierwszej chwili nie martwi-
tem sie o to, czy bede w stanie
dalej biec, cho¢ bdl tydek narastat,
a skurcze nie puszczaty. Chwila roz-

ciggania mieéni za bardzo nie po-

mogta. tyknatem szybkiego shota

z magnezem, ktérego dostatem
od mitego pana - on tez musiat
maszerowac z powodu bolu krego-
stupa. Szybko rozciggnatem tydki
na wysokim krawezniku i ruszytem
dalej. Niestety, juz po niecatym
kilometrze okazato sie, ze pozo-
state niecate 10 kilometrow nie
bedzie tak tatwe, jak mogtoby sie
wydawac. Przed startem najbar-
dziej batem sie wtasnie ostatnich
10 kilometréw. To byta dla mnie
wielka niewiadoma. Wiedziatem,
ze pierwsze 30 km jestem w sta-
nie przebiec i tu nic specjalnego
dzia¢ sie nie powinno. Nie wie-
dziatem natomiast, jak zachowa sie
moj organizm podzniej. Batem sie,
ze wysigde psychicznie, ze sie pod-
dam. Nie batem sie, czy podotam
wydolnosciowo (ptuca), bo wie-
dziatem, Zze ptuca mam dobrze
oczyszczone. Biegto mi sie bardzo
dobrze, od samego poczatku zta-
patem rowny oddech i mnie nie
dusito, ale do gtowy mi nie przy-
szto, ze moga mnie ztapac tak silne
skurcze. Ostatnie niecate 10 kilo-

metréw zrobitem w okoto péttorej

Jacy jestesSmy?

godziny. M&j maraton sktadat sie
z 32 kilometrow rownego biegu
i 10 kilometrow niewyobrazalnej
do tej pory dla mnie walki fizycz-
nej. Wystarczy spojrzec¢ na miedzy-
czasy (tabela na koncu tekstu).

Do 25 km biegtem bardzo rowno.
Jak teraz na to patrze, to sam jestem
zaskoczony, ze udato sie tak fadnie
trzymac tempo i z tego jestem aku-
rat bardzo zadowolony.

W plecaku miatem matg niespo-
dzianke dla kibicow, ktérg wycia-
gnatem na 40. km trasy i wbiegtem
z nig na mete. Byt to baner z logo
Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza. Chciatem dumnie za-
prezentowac to, ze jestem drugim
chorym w Polsce, ktéry ukonczyt ten
krélewski dystans 42 km. Pierwszym
w Polsce, ktéry tego dokonat, jest
(chyba wszystkim znany) méj kolega
z wieloletnim do$wiadczeniem bie-
gowym, ktory biegt rowniez ze mna
swoj 10. maraton - Jerzy Wasilkow-
ski. Wielkie brawa dla Jurka za site
do walki i determinacje. Dziekuje,
7e mogtem z Tobg pobiec podczas
mojego debiutu. Wiem, ze jeszcze
nieraz spotkamy sie na trasie biegu.
To dzieki Jurkowi zaczatem swoja
przygode z bieganiem. Dat mi na-
dzieje oraz ogromne wsparcie, iz po-
mimo naszej choroby jestem w sta-
nie biegac tak jak on.

Whbiegajac na mete wiedziatem,
7e wygratem sam ze sobga, dokonatem
czegos, o czym od dawna marzytem.
Osiggnatem sukces, nad ktérym dtugo
pracowatem i wkfadatem w to ogrom
pracy, wysitku i jednoczesnie wielkie
zmeczenie. Przekraczajac brame piek-
nego stadionu olimpijskiego, zobaczytem
mnostwo kibicow dopingujacych z try-
bun. Wsréd nich byta moja narzeczona,

36

MUKOWISCYDOZA 53/2018



Jacy jesteSmy?

ktéra we mnie wierzyta i wspierata
w chwilach zwatpienia. Wierzyta, Zze uda
mi sie zrobi¢ cos niemozliwego i zrobi-
tem to — ukonczytem ten bieg z czasem
5:35:07. My — chorzy — wiemy, jak wazne
jest dla nas wsparcie bliskich, nie tylko
w zmaganiach z chorobg, lecz rowniez
w realizacji marzen.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

(Czas tu nie byt wazny, istotne byto to,
Ze przebiegtem ten bieg zgodnie z pla-
nem i jestem z tego dumny.

Mam nadzieje, ze pomimo ciezkiej
choroby uda mi sie biegac¢ wiecej takich
dystansow i pokonywac je coraz szyb-
ciej. Udowodnitem sobie i wszystkim
niedowiarkom, Zze aby osiggna¢ swdj

wymarzony cel, potrzebna jest wytrwa-
tos¢, wola walki, wiara we wiasne sity.
Ten dystans wymaga duzo pokory. Zro-
zumiatem to, jak go ukonczytem, odbierajac
piekny medal 36. PKO Wroctaw Maraton.
Dziekuje wszystkim, ktérzy mnie wspie-
rali, oraz za mite stowa i gratulacje po biegu.
#MukoMarcin

Fot. 1-3 z archiwum autora

MARATON 42,195 KM
Pomiar Czas Miejsce (open) Miejsce kat. Predkos¢ (km/h) Tempo (min/

wiekowa km)
5 km 00:33:11 3385 403 9.04 6:38
10 km 01:08:00 3449 413 8.82 6:48
15 km 01:41:16 3413 412 8.89 6:45
21,097 km 02:22:49 3326 403 8.86 6:46
25 km 02:51:31 3313 399 8.75 6:52
30 km 03:40:42 3417 407 8.16 7:22
35km 04:29:12 3434 405 7.80 741
40 km 05:13:09 3423 403 7.66 7:50
FINISZ 05:35:07 3429 402 7.55 7:56
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Jaimoje nowe ptuca

Fot. z archiwum autorki

Dnia 6 kwietnia nie zapomne nigdy. Gdy
zadzwonit telefon, na ekranie wyswie-
tlito sie ,Zabrze’, pomyslatam, ze dzwo-
nia jak zwykle zapytac, jak sie czuje, ile
waze i czy ostatnio byta jakas infekcja.
Jednak w stuchawce odezwat sie inny
gtos niz zwykle, przemita pani przedsta-
wita sie i powiedziata, w jakiej sprawie
dzwoni, a ja w tym momencie zamar-
tam... ale zacznijmy od poczatku.

O mukowiscydozie dowiedziatam
sie dos¢ pdzno, bo w wieku 24 lat. Byt
to dla mnie szok, zwtaszcza ze przez
9 lat, gdy w wieku 15 lat zdiagno-
zZOwWano U mnie rozstrzenie oskrzeli,
powtarzano mi: ,Ciesz sie, ze to nie
mukowiscydoza”. Mimo to zytam nor-
malnie jak na nastolatke przystato,

do grzecznych nigdy nie nalezatam.
Po zdiagnozowaniu muko trafitam
pod opieke ordynatora Tadeusza
Bolda i dr Jolanty Mateckiej-Dem-
bowskiej ze Szpitala im. $w. Barbary
w Sosnowcu. Tam leczytam sie przez
8 lat. To naprawde wspaniali ludzie
z duzg cierpliwos$cig do mnie, ponie-
waz pomimo wieku bytam bardzo
zbuntowana przeciwko tej chorobie
i nigdy nie potrafitam powiedzie¢,
Ze jest to moja choroba, bo nigdy nig
nie bytfa i nie bedzie. Pan ordynator
i dr Jola cierpliwie znosili moje hu-
morki i starali sie jak najlepiej mnie
prowadzi¢, nawet przekonali mnie
do kwalifikacji do przeszczepienia
ptuc, cho¢ stanowczo powiedziatam

Jacy jestesSmy?

,nie”, poniewaz bytam przekonana,
7ze mnie to nie dotyczy. Skoro tyle
lat dawatam rade, to czemu miatby
mi by¢ potrzebny przeszczep. Moge
powiedzie¢, ze mimo takich okolicz-
nosci, ciesze sie, ze ich spotkatam.
S3 naprawde waznymi osobami
w moim zyciu, gdyz dzieki nim tra-
fitam do tak wspaniatych lekarzy jak
dr Marek Ochman, dr Mirostaw Necki
czy dr Maciej Urlik i dr Tomasz Sta-
cel. 6 kwietnia 2018, gdy przyjechata
karetka, przyznam szczerze, batam
sie wejscia do szpitala, ale tylko
do momentu, gdy pojawita sie moja
kochana Ewa. O przeszczepieniu,
niestety, nie moge powiedzie¢ wam
nic, bo caty przespatam ©. Po wybu-
dzeniu nie byto juz tak rozowo, ale
do zniesienia, wynagradzali to leka-
rze i wspaniate pielegniarki, opieka
pozabiegowa w tutejszej klinice
byta naprawde super. Dzisiaj moge
to przyzna¢, ze gdyby sytuacja zmu-
sita mnie do podjecia jeszcze raz
takiej decyzji, powiedziatabym bez
wahania ,TAK".

Zycie po przeszczepieniu jest
nieporownywalne, urodzitam sie po-
nownie, to, co bylo, jest juz za mng,
teraz liczy sie to, co przede mng, mam
wiele planéw i marzeri do spetnienia,
a dzieki dawcy i zespotowi z SCCS be-
dzie mi dane je spetnic. | nie patrze
na statystyki, czy czeka mnie 5 czy
10 lat, ja mam zamiar przezy¢ co naj-
mniej 20 i to 20 szczesliwych lat.

Jezeli jestescie w podobnej sy-
tuacji co ja, nie wahajcie sie siegna¢
po swoje nowe zycie, bo ono zwyczaj-
nie wam sie nalezy.

Beata Olejnik
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Moje zycie zmienito sie 0 360 stopni

Fot. 1-2 z archiwum autora
Jestem Kuba, mam 16 lat. W 3. miesigcu
zycia wykryto u mnie mukowiscydoze —
nieuleczalng chorobe genetyczna. Cate
moje dotychczasowe zycie skupiafo sie
na ciggtej walce o lepsze jutro.
Wielokrotne wizyty w szpitalu, lecze-
nie, codzienne inhalacje i przyjmowa-
nie lekéw byty dla mnie codziennoscia.
W ciggu ostatnich dwdch lat mdj stan
zdrowia sie pogorszyt. Miatem trudnosci

e

T —

z oddychaniem. Musiatem uzywac kon-
centratora tlenu. W sierpniu 2017 r, kiedy
bytem na leczeniu w Instytucie GruZlicy
i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju, lekarz
prowadzacy skierowat mnie do Sla-
skiego Centrum Chorob Serca w Zabrzu.
Po specjalistycznych badaniach udato
mi sie zosta¢ podopiecznym Oddziatu
Transplantacyjnego z Pododdziatem
Mukowiscydozy. Rok 2018 jest dla mnie
rokiem przetomu w walce z choroba.
W dniu 20 marca 2018 zostatem zgto-
szony przez SCCS w Zabrzu do Krajowej
listy 0s6b oczekujqcych na przeszczepienie
ptuc. Los zadecydowat, ze okres ocze-
kiwania trwat jedynie dwa miesigce.
W nocy z 5 na 6 czerwca zadzwoniono
do nas z informacjg, iz znalazt sie poten-
cjalny dawca. Byt to dla mnie wielki szok
i niedowierzanie. Poczutem rados¢, a jed-
noczesnie ogarnat mnie lek przed tym,
co moze mnie czekac. Pierwsze chwile

na szpitalnym oddziale nie utkwity mi

w pamieci, poniewaz wszystko dziato sie
zbyt szybko. Badania i wizyty personelu
przerazaty mnie. W momencie przygo-
towania do operacji doswiadczenie i in-
dywidualne podejscie do mnie spowo-
dowato totalne wyciszenie. Pomyslatem
jedynie:, Wiem, ze jestem w dobrych re-
kach, ico maby¢, to bedzie” | nie mylitem
sie. Po wybudzeniu czutem bdl w klatce
piersiowej, ale i rados¢, ze mam nowe
ptuca. Dalej musi by¢ tylko lepiej. Leka-
rze i pielegniarki dbali nie tylko o mgj
stan zdrowia fizyczny, ale tez psychiczny.
Ttumaczyli przebieg dalszego leczenia,
rehabilitowali. W 19. dobie od przeszcze-
pienia wypisano mnie do domu. Teraz
moje zycie zmienito sie 0 360 stopni. Nie
meczy mnie spacer czy jazda na rowerze.
Korzystam z kazdego podarowanego mi
dnia. Jestem wdzieczny i peten podziwu
dla catego zespotu operujacego, dzieki
ktoremu urodzitem sie na nowo.

Kuba
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~Krew, zngj, tzy i pot”

S3 sytuacje w zyciu, na ktore nie
mamy wptywu, np. pogoda na
Czy pogorszajacy sie
stan zdrowia. Z takimi sytuacjami

weekend,

nie walczymy, nie tracimy energii,
po prostu przyjmujemy. Sg tez sy-
tuacje, kiedy dostepne procedury
medyczne mogg uratowac nasze
zycie. Wtedy robimy wszystko, aby
z nich skorzysta¢. Wspdtczesne pro-
cedury medyczne sg dosy¢ drogie.
W imie solidaryzmu spotecznego
pracujemy, ptacimy podatki i inne
daniny, miedzy innymi po to, aby
w sytuacji zagrozenia zycia moc
skorzysta¢ ze Swiadczen medycz-
nych finansowanych przez NFZ.
| jesli ten odmawia finansowania
leczenia procedurg sprawdzona,
kosztowo przecietna, budzi sie we
mnie bunt. Ale od poczatku.

W 2014 r., kiedy moje ptuca
byty
otrzymatem nowe ptuca. Zabieg

juz catkiem niewydolne,
przeszczepienia odbyt sie w Kli-
nice AKH w Wiedniu. Zabieg cat-
kiem zmienit moje zycie na lepsze.
rygorystycz-
nego przestrzegania zalecen le-

Niestety, pomimo
karskich, po dwdéch latach pojawit
sie silny odrzut. Nie poddawat sie
leczeniu kilkoma metodami. Leka-
rze z os$rodka transplantacyjnego
w Wiedniu, pod opieka ktérego
wowczas przebywatem, zalecili le-
czenie za pomocya 12 cykli fotofe-
rezy. W uproszczeniu leczenie po-
lega na uszkadzaniu Swiattem UV
leukocytow ,atakujacych” ptuca,
a nastepnie ich reinfuzji. Metoda
ta stosowana jest od 1987 r., nie
jest to zadna innowacja. Koszt

catego cyklu to ok. 30 000 euro.
Duzo, patrzac z punktu widzenia
budzetu domowego, ale poréw-
nujac do innych Swiadczen specja-
listycznych, nie jest to procedura
bardzo droga. Niejedna terapia
onkologiczna jest drozsza.

W Polsce fotofereza wtedy nie
byta stosowana w ramach po-
wszechnego ubezpieczenia zdro-
wotnego. W listopadzie 2016 r.
ztozytem wniosek do NFZ o sfinan-
sowanie leczenia za pomocg wspo-
mnianej fotoferezy w Wiedniu.
Wniosek zostat pozytywnie zaopi-
niowany przez transplantologow
z Krakowa, Zabrza, Wiednia. Zo-
stat tez pozytywnie zaopiniowany
przez konsultanta regionalnego
w dziedzinie transplantologii oraz
konsultanta krajowego w dziedzi-
nie transplantologii. Od samego
poczatku bratem czynny udziat
w  postepowaniu. Wykonatem
dziesigtki ponaglajacych telefo-
néw do centrali NFZ. Ttumaczy-
tem, Zze sprawa jest pilna. Wrecz
sprawa zycia badz smierci. Caty
czas miatem wrazenie, ze mowie
do betonowej $ciany. Spotykatem
sie z catkowitym zrozumieniem
ze strony lekarzy i zupetnym bar-
kiem zrozumienia ze strony urzed-
nikéw. Odnositem wrazenie, ze pra-
cownicy Centrali NFZ i MZ caty czas
ambitnie szukali mozliwosci, krucz-
kéw prawnych, nieprecyzyjnych
zapisow ustawy o $wiadczeniach
opieki zdrowotnej. Szukali wszel-
kich mozliwych sposobnosci...
aby nie wyrazi¢ zgody na finanso-
wanie. Bo jakze inaczej ttumaczy¢

Jacy jestesSmy?

wywieranie naciskéw na konsul-
tanta krajowego. Jak ttumaczy¢
opdznianie terminu wydania decy-
zji. Czutem sie pozostawiony sam
sobie. Czutem, ze mdj rozmodwca
chce jak najszybciej odtozy¢ stu-
chawke. Miatem tez Swiadomos¢,
ze osoba, z ktérg rozmawiam, nie
jest prawdopodobnie osobga decy-
zyjng, a dostata tylko niemite zada-
nie ,sptawi¢” petenta. Czasami wy-
dawato mi sie wrecz, ze to dziatanie
celowe. A moze pacjent umrze
i nie bedzie juz ,gnebit” urzedu
o leczenie. Do oczu cisnety sie tzy
wsciektosci, a do ust najbardziej
wulgarne przeklenstwa. | mysli,
ze gdyby nie dusznos¢, osobidcie
pojechatbym do stolicy przettuma-
czy¢, o jaka stawke toczy sie gra.
Ostateczng odmowe otrzymatem
w kwietniu 2017 r. POt roku za-
jeto urzednikom wydanie decyzji
o odmowie leczenia. Sprawa roz-
patrywana byta w trybie pilnym,
a dotyczyta Swiadczenia ratujacego
zyciellll Moje odczucia — wscie-
kto$¢ wymieszana z bezsilnoscia.
Beznadziejne uczucie, nie poma-
gajace optymistycznie patrzec
w przysztosc.

W Polsce obowigzuje tzw. pozy-
tywny koszyk $wiadczerh gwaran-
towanych, tzn. NFZ finansuje tylko
te procedury, ktére sg wymienione
w ustawie. Rozwdj medycyny na-
stepuje duzo szybciej niz prace le-
gislacyjne. W takiej sytuacji zawsze
znajdziemy procedury mogace ura-
towac komus zycie, ktére nie beda
finansowane, gdyz nie zostaty za-
pisane w ,koszyku” O tempie tych
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prac niech swiadczy nastepujacy
fakt: Agencja Oceny Technologii
Medycznych w 2013 r. wydata pozy-
tywng rekomendacje dla wpisania
wspomnianej fotoferezy do koszyka
Swiadczen gwarantowanych. Mamy
rok 2018... Rekomendacja lezy gdzies
w szufladzie.

Koszyk zawiera tez takie ogdlne
procedury, jak np. przeszczep ptuc —
inne. Takie zapisy umozliwiajg urzed-
nikom finansowanie procedur, ktére
nie sg wpisane wprost. Potrzeba
tylko dobrej woli i odrobine zrozu-
mienia. Mam wrazenie, ze tej dobrej

woli w moim przypadku brakto.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Widzac tempo prac urzednikéw,
niechec¢ do pokrycia kosztow leczenia,
w obliczu spadajacej z dnia na dzien
wydolnosci ptuc rozpoczatem lecze-
nie fotofereza w styczniu (3 miesigce
przed wydaniem negatywnej decyzji
przez NFZ). Lekarze po prostu stwier-
dzili, ze nie moge dtuzej czekad. Le-
czenie zostato sfinansowane ze $rod-
kéw prywatnych przez wspaniatych
Darczyncow, ktérzy ocalili moje zycie.
Naswietlania spowodowaty spadek
tempa utraty wydajnosci ptuc. Dzieki
temu otrzymatem troche niezbednego
czasu na oczekiwanie na retransplan-

tacje. Obecnie jestem na pilnej liscie

na przeszczep, ktéry odbedzie sie
w Klinice w Szczecinie-Zdunowie. Mam
nadzieje, ze niebawem bede mogt sie
podzieli¢ wrazeniami po drugim moim
przeszczepie ©.

Zatozytem tez sprawe w sadzie
przeciw NFZ. Sprawa toczy sie juz dwa
lata, a konca nie widac¢. Chciatbym, aby
pewne skuteczne $wiadczenia byty
finansowane w Polsce. Tym bardziej,
7e nasze osrodki posiadajg niezbedny
sprzet medyczny i lekarzy chetnych
wykorzystac ten sprzet dla ratowania
naszego zdrowia. Jedynga przeszkoda
sg procedury i pienigdze.

Piotr Bartoszek

WSA zdecyduje, czy zatacznik
uratuje zycie pacjenta

Artykut pochodzi z portalu Prawo.pl

Pacjent po przeszczepie ptuc
czeka na decyzje prezesa NFZ,
ktora pozwoli mu na leczenie od-
rzutu w szpitalu w Austrii. Sad
bedzie musiat rozwigzaé¢ pro-
blem, czy jesli dane leczenie jest
potrzebne dla ratowania zycia, ale
nie jest Swiadczeniem gwaranto-
wanym, to czy moze zostac sfinan-
sowane ze srodkéw publicznych.

Cierpigcy na odrzut przeszczepu
ptuc Piotr B. ztozyt wniosek w spra-
wie przeprowadzenia leczenia poza
granicami kraju dla ratowania zycia.

Z tresci wniosku wypetnionego
przez lekarza wnioskujgcego, spe-
cjaliste w dziedzinie kardiochirurgii
i transplantologii klinicznej wynika,
iz od urodzenia skarzacy choruje

na mukowiscydoze z objawami ptu-

cnymi i jelitowymi.

Pacjent po przeszczepie
Lekarz wnioskujgcy napisat, ze
zmiany ptucne postepujace z wie-
kiem u chorego doprowadzity do
bardzo ciezkich zaburzen wentylacji,
masywnych zmian radiologicznych
i catkowitej niewydolnosci odde-
chowej. Wobec tego pacjent zostat
zakwalifikowany do przeszczepienia
ptuc, ktore ze wzgledu na mnogos¢
choréb wspdtistniejacych i poten-
cjalne powiktania, przeprowadzone
zostato w osrodku posiadajagcym
najwieksze doswiadczenie kliniczne
w tego typu zabiegach tj. Szpitalu
Uniwersyteckim we Wiedniu.

Po zabiegu pacjent leczony byt

w  Poradni Transplantologicznej

w Katowicach. Od marca 2016 r.u pa-
cjenta zdiagnozowano ostry chro-
niczny odrzut ptuc. Rozpoznano
réwniez chroniczng dysfunkcje
przeszczepionego ptuca, zarostowe
zapalenie oskrzelikow, zwtdknienie
wielotorbielowate, przewlekte za-
kazenie, cukrzyce insulinozalezng,
przewlektg niewydolnos¢ nerek, we-
wnatrzwydzielniczg niewydolnosc
trzustki oraz inne schorzenia.

W szybkim tempie nastepowato
pogarszanie sie parametrow wydol-
nosci ptuc.

Konieczna kontynuacja
leczenia we Wiedniu

Lekarz wnioskujacy uznat, iz u skarza-
cego konieczna jest kontynuacja le-
czenia ostrego, chronicznego odrzutu
przeszczepionych ptuc wraz z kontrolg
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

wynikéw leczenia. Konsultant woje-
wodzki w dziedzinie transplantologii
klinicznej prof. dr hab. P. P. poinfor-
mowat, iz wystepujacy u skarzacego
proces odrzucenia jest niezwykle na-
silony i ma niespotykany przebieg,
a ponadto nie poddaje sie rutyno-
wym metodom leczenia. W zwigzku
z powyzszym uznat za zasadne
przeprowadzenie u wnioskodawcy
leczenia nawracajacego ostrego
odrzucenia przeszczepionych ptuc
w osrodku wiederiskim.

Osrodek zagraniczny wskazat,
7e u skarzacego ma zostac przepro-
wadzona fotofereza pozaustrojowa
w dwunastu cyklach.

Prezes NFZ zwrdcit sie z pyta-
niem do lekarza wnioskujgcego, czy
Swiadczen

leczenie nalezy do

gwarantowanych.

Konsultant zmienia opinie
Konsultant krajowy w dziedzinie
transplantologii klinicznej przychylit sie
do wniosku o przeprowadzenie lecze-
nia pacjenta w osrodku zagranicznym
we Wiedniu. Stwierdzit, ze przeprowa-
dzenie fotoferezy pozaustrojowej jest
klinicznie uzasadnione. Wskazat kod
Miedzynarodowej Klasyfikacji Procedur
Medycznych ICD-9 33.59 — przeszczep
ptuca — inne.

Gdy prezes NFZ ponownie
zwrécit sie do konsultanta krajo-
wego z prosba o doprecyzowanie,
czy wnioskowana procedura jest
Swiadczeniem objetym koszykiem
$wiadczen gwarantowanych wraz
ze wskazaniem odpowiedniej pozycji
koszyka, ten zmienit zdanie.

Nadto organ zwrécit sie do mini-

stra zdrowia z prosba o wskazanie, czy

Jacy jestesSmy?

fotofereza pozaustrojowa jest Swiad-
czeniem zdrowotnym, objetym jednym

zwykazow swiadczen gwarantowanych.

Zabieg nie jest refundowany
W opinii ministra zdrowia zabieg fotofe-
rezy pozaustrojowej nie jest swiadcze-
niem gwarantowanym, w mys| przepi-
sow wydanych na podstawie art. 31d
ustawy o swiadczeniach. W zwiagzku
7 powyzszym zabieg ten nie moze by¢
finansowany lub wspdétfinansowany
ze $rodkéw publicznych.

Petnomocnik chorego wskazat,
ze Swiadczenie jest niezbedne do po-
prawy stanu zdrowia pacjenta, a nawet
ratowania jego zycia. Jest réwniez ob-
jety koszykiem swiadczen gwarantowa-
nych, gdyz mozna wskazang procedure
zakwalifikowac jako procedure wedtug
ICD-9 33.59 — przeszczep ptuca — inne.

Fot. Medioimages/Photodisc
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Nie ma procedury

w zataczniku

Prezes NFZ w decyzji stwierdzit, ze brak
w art. 26 ust. 1 ustawy o Swiadcze-
niach dookreslenia ,gwarantowane” nie
daje podstaw do przyjecia, ze przepis
mogtby w obecnym stanie prawnym
uzasadnia¢ sfinansowanie przez Fun-
dusz kazdego $wiadczenia nieprze-
prowadzanego w Polsce, bez wzgledu
na zawartos¢ koszyka'"

Prezes uznat, ze wnioskowane
Swiadczenie nie jest swiadczeniem
objetym wykazem swiadczen gwaran-
towanych. To znaczy, ze procedura nie
zostata wyszczegolniona w zatacznikach
do rozporzadzeri ministra zdrowia wy-
danych na podstawie art. 31d ustawy
o $wiadczeniach, w tym w szczegdélno-
sciw Wykazie swiadczeri gwarantowanych
7 zakresu leczenia szpitalnego, stanowia-
cym zatacznik nr 1 do rozporzadzenia
ministra zdrowia z 29 sierpnia 2009 r.
w sprawie swiadczen gwarantowanych
z zakresu leczenia szpitalnego.

Skarzacy ztozyt skarge do Woje-
wodzkiego Sadu Administracyjnego
w Warszawie, ktéry wyrokiem z dnia

6 wrzesnia 2017 r. oddalit skarge.

WSA podziela stanowisko
prezesa NFZ

W ocenie sadu brak jest mozliwosci za-
kwalifikowania fotoferezy pozaustrojo-
wej jako $wiadczenia gwarantowanego.
Tym samym oznacza to, ze ten rodzaj
leczenia nie moze zostac¢ sfinansowany
ze srodkow publicznych ani w kraju, ani
poza jego granicami.

Sad zastosowat uchylony
przepis

Naczelny Sad Administracyjny uchy-
lit wyrok sadu | instancji i przekazat
sprawe do ponownego rozpoznania

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Wojewodzkiemu Sadowi Administra-
cyjnemu w Warszawie.

NSA podkreslit, ze sad zastosowat
nieobowiazujacy przepis. Dlatego,
ze art. 26 ust. w 1 ustawy z 27 sierp-
nia 2004 roku o swiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkow
publicznych 15 listopada 2014 roku zo-
stat uchylony.

Z tresciart. 15 ust. 2 ustawy o swiad-
czeniach jednoznacznie wynika, ze oso-
bie uprawnionej przystugujg $wiad-
czenia gwarantowane. Osoba taka
ma zatem prawo domagac sie, aby -
w przypadku zaistnienia medycznych
przestanek — swiadczenie okreslone jako

gwarantowane zostato jej udzielone.

Koszyk swiadczen
gwarantowanych
Jednoczesnie, skoro ustawodawca
polski opowiedziat sie za tzw. pozy-
tywnym koszykiem $wiadczen gwaran-
towanych, to oznacza to, ze enumera-
tywnie zostaty wyliczone Swiadczenia
finansowane ze srodkéw publicznych
przystugujace pacjentom majacym
prawo do korzystania z tego zakresu
Swiadczen. A ich szczegotowa lista, jak
to juz wyzej wskazano, zostata zawarta
w rozporzadzeniach Ministra Zdrowia
wydanych na podstawie art. 31d ustawy
o $wiadczeniach.

NSA wskazat, ze przy ponownym
rozpatrzeniu sprawy Wojewoddzki
Sad Administracyjny w Warszawie
uwzgledni, ze kluczowe znaczenie
dla rozpatrzenia niniejszej sprawy
ma kwestia ustalenia, czy wniosko-
wane $wiadczenie znajduje sie w ko-
szyku $wiadczen gwarantowanych.
Ta okolicznos¢ bedzie miata decydu-
jace znaczenie dla oceny prawidto-
wosci rozstrzygniecia objetego trescig
zaskarzonej decyzji.

WSA bada sprawe ponownie

Wojewddzki Sad Administracyjny zajat
sie sprawa refundacji 23 lipca br. Pet-
nomocnik pacjenta radca prawny Da-
mian Sawicki wniost o uchylenie decyzji
prezesa NFZ. Stwierdzit, ze w tej spra-
wie ma zastosowanie rozporzadze-
nie z 2013 r, a nie z 2009 r. w sprawie
Swiadczert gwarantowanych z zakresu

leczenia szpitalnego.

Zatacznik nie moze decydo-
wac o zyciu

,Mimo, ze w zataczniku do rozporza-
dzenia ministra zdrowia nie podano
konkretnej nazwy choroby, na ktérg
cierpi pacjent, to mozna jg zakwalifi-
kowac¢ do wykazu choréb zwigzanych
z odrzutem przeszczepu ptuc”- powie-
dziat radca prawny Sawicki. ,Ustawo-
dawca nie nadaza za postepem nauk
medycznych”— dodat.

Wyjasniat tez, ze gdyby np. przez
przypadek urzednik ministerstwa nie
zafaczyt do wykazu Swiadczenn gwa-
rantowanych leczenia zawatu serca,
to bytaby katastrofa dla pacjentow.
A zatem zataczniki nie moga byc waz-
niejsze od ustawy. A ustawa o prawach
pacjenta wyraznie stanowi, ze pacjent
ma prawo do $wiadczeri zdrowotnych
odpowiadajacych wymaganiom aktual-
nej wiedzy medycznej (art. 6).

WSA po zapytaniu petnomocnika,
jak sie teraz pacjent czuje (w domysle,
czy zyje), odroczyt ogtoszenie wyroku
do 1 sierpnia br.

Sygnatura akt Il GSK 4268/17 i VI SA/
Wa 848/18

Katarzyna Zaczkiewicz-Zborska
Artykut pochodzi z portalu Prawo.pl,
data dodania: 24.07.2018

Prawo.pl
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Galerie Jacy jestesmy?

Czym jest mifos¢

° ’
Ga Ie rla SI u bna Plomieniem ktéry posiadt drewniang chate - pijanym

pocatunkiem wgryzt sie w glgb strzechy.
Piorunem - ktory kocha wysokie drzewa - wodg
uwieziong plasko — wyzwalang przez niesyty wolnosci wiatr.

Halina Poswiatowska

Do naszej Galerii slubnej zawitali Wiktoria i Piotr.
Mtodej Parze zyczymy wszystkiego najlepszego na nowej wspdlnej drodze zycial Cieszymy sie Waszg radoscia i bardzo
dziekujemy za piekne zdjecia z Waszej uroczystosci, ktorymi zechcieliécie podzieli¢ sie z naszymi Czytelnikami ©.
Redakcja,,Mukowiscydozy”

pnia 2018 roku

ko, slub odbyt sie 31 sier

Wiktoria (z domu Rak) i Piotr Kubec
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Jacy jestesmy? Galerie

Nie wiem co kocham bardziej
ciebie czy tesknote za tobg
czy pocatunki

czy pragnienie pocatunkow
pewne zaspokojenia

Halina Poswiatowska

Najlepsza mitos¢ to ta, ktéra budzi dusze,
pcha Nas ku lepszemu,

rozpala w sercach ogien

a w duszy sieje spokdj.

Cytat z filmu Pamietnik (2004)

Kazdy nowy dzieni jest kwiatem
Ktory zakwita w naszych rekach
Tam gdzie sig kocha,

nigdy nie zapada noc.

Serce to czgstka czlowieka,
Ktore teskni, kocha i czeka.

Fot. 1-4 Damian Michalik

Adam Mickiewicz
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Tworczos¢

Jacy jestesSmy?

Kacik poetycki — Anna Swirszczyriska

Wsrod ulubionych moich poetek obok
Marii Pawlikowskiej-Jasnorzewskiej, Mat-
gorzaty Hillar, Haliny Poswiatowskiej,
Ewy Lipskiej i Anny Kamienskiej jest
Anna Swirszczyniska.

Anna Swirszczyfiska urodzita sie
w 1909 r. w Warszawie, w rodzinie ma-
larza, rzezbiarza i etnografa Jana Swier-
czynskiego (nazwisko poetki zostato
btednie zapisane w metryce, i nigdy nie-
sprostowane) i Stanistawy z Bojarskich.
Od dziecka otoczona monumentalnymi
obrazami ojca, na ktére nie byto zbytu,
wsréd reprodukdji i ksigzek o sztuce, za-
znata gtodu, zimna i bezsilnosci. A takze
upokorzenia. Pisanie i malowanie byto
odskocznig i terapig dla zakomplek-
sionej, brzydkiej, biednej dziewczyny.
Majac rodzicéw niezaradnych zyciowo,
nie mogta pojs¢ po maturze na studia

Dysz

Po co mdwic,

kiedy mozna krzyczec.
Po coisc,

kiedy mozna biec.

Po co zyc,

kiedy mozna pfongc.

Biegne krzyczqc ze szczescia,
biegne krzyczqc z rozpaczy.
Dysze,

ptuca pracujq jak szalone.

Gwattowne uczucia
podobno dobrze dziatajg na zdrowie.

artystyczne i rozpoczeta nauke na Wy-
dziale Polonistycznym UW. Zadebiuto-
wata w 1930 r. wierszem Snieg (w ,Pto-
myku”), ale ona sama za swoj debiut
uznawata wiersz Potudnie opubliko-
wany w 1934 r. na famach tygodnika
Wiadomosci Literackie” Udzielata ko-
repetycji z taciny, sama zachwycajac sie
barokiem i najstarsza polszczyzna.
Druga wojna $wiatowa na zawsze
odcisnefa swoje pietno na poetce. Anna
imafa sie roznych prac — kelnerowata,
byta robotnica w fabryce, roznosita butki
po sklepach, a takze pracowata jako sa-
lowa w szpitalu w czasie kampanii wrze-
Sniowej i powstania warszawskiego.
Okupacja zmienita jej styl pisania. Wier-
sze, dotad jakby opisujace obrazy, staty
sie emocjonalne, dotykajagce wnetrza
i uczu¢, chociaz przez szereg dtugich lat

Tesknie za tgkq,
na ktdrej zostato

w dotku zgniecionej trawy
nasze ciepte catowanie.

Tesknie za lasem,

w ktdrego wiosennych mchach
splgtaty sie

spiqgce rzesy

dwu naszym przytulonym
westchnieniom.

46

nie umiata wyrazi¢ swoich wojennych
przezyc. .. Poetka, z ekshibicjonistyczng
niemal szczeroscig, pisata o kobietach,
ich psychice, odmiennym od meskiego
punkcie widzenia i pojmowania sSwiata,
zmystowosci i — co do tej pory byto nie-
spotykane — réwniez biologii kobiecego
ciafa w roznych momentach zycia. Pisata
o tym, jak to jest,by¢ kobietg"

Publikowata takze utwory dla dzieci
i mfodziezy, wspotpracowata z Polskim
Radiem, pisata scenariusze do filmdéw
animowanych, sztuki poetyckie. Cze-
staw Mitosz uznat j3 za jednga z najwybit-
niejszych i nowatorskich wspoétczesnych
poetek polskich.

Anna Swirszczyriska zmarta w 1984 .
w Krakowie, z ktérym zwigzata swoje
powojenne zycie.

Joanna Jankowska
%ﬁl&(mﬂ@
i 303l

Przede mnq idzie mezczyzna.
Cienki w biodrach, wysmukty
jak dym z komina.

Idzie niosqc w sobie
swoje meskie mysli, ktdrych nie znam,
tajemnice — mozna by rzec -

Odwrdcit sie.

To przeciez tylko moj mezczyzna.
Wtozyt inny ptaszcz, dlatego nie pozna-
fam.

Znika urok,

ta twierdza jest juz zdobyta.

Wyciggam rece, smieje sie,
rozczarowanda i szczesliwa
biegne ku niemu

Jjak ku samej sobie.
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KRundtba

Na kraricach mojego ciafa,
tam, gdzie skora,
czekaj na mnie.

Przyjde,
ale to tak daleko.

Stara bobidta

Jejuroda

Jjest jak Atlantyda.

Zostanie dopiero odkryta.

O jej mitosnych pragnieniach
pisato tysigce humorystow.
Najgenialniejsi z nich

weszli do lektur szkolnych.
Jedynie jej kochanie z diabfem
miato powage

ognia stosu.

I miescito sie w cztowieczej wyobrazni

jak stos.

Ludzkosc stworzyta dla niej
najbardziej obelzywe
stowa swiata.

( a pretestig

Umieranie
to robota najciezsza
ze wszystkich.

Starzy i chorzy
Powinni byc od niej zwolnieni.

 Gestom

Jestem napetniona mitoscig,
Jjak wielkie drzewo wiatrem,
Jjak ggbka oceanem,

jak wielkie Zycie cierpieniem,
jak czas Smierciq.

Ly

Spie w niebieskiej pizamie,

Z prawej strony spi moje dziecko.
Nigdy nie ptakatam,

nigdy nie umre.

Spie w niebieskiej pizamie,

7 lewej strony spi mdj mezczyzna.
Nigdy nie bitam gtowq o sciane,
nigdy nie krzyczatam ze strachu.

Jaki szeroki jest ten tapczan,
pomiescito sie na nim
takie szczescie.

riewystowiona
Z cierpienia rodzi sie potega.
Z potegi rodzi sie cierpienie.

Dwa stowa na jednq rzecz
niewystowiong.

Tworczosé

Ma szescdziesiqt lat. Przezywa
najwiekszq mitosc swego zycia.

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

Jej mity mowi:
— Masz wiosy jak perty.

Jej dzieci mowig:
— Stara wariatka.

Opgjyna

Najwieksze szczescie, ktére mi dajesz,
to szczescie, Ze cie nie kocham.
Wolnosc.

Wygrzewam sie przy tobie

w cieple tej wolnosci

fagodna

tagodnosciq sity.

Czuta,

czujna jak sprezyna.

W kazdym moim przytuleniu
Jjest gotowosc¢ odejscia.

Jak w ciele lekkoatlety
przyszty skok.

Bibliografia

1. https://plwikipedia.org/wiki/Anna_Swirszczyriska

2. https://culture.pl/pl/tworca/anna-swirszczynska

3. Anna Swirszczyriska, Jestem babg, Prészynski
i S-ka, Warszawa 2000
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Kulturalny zastrzyk:
0 nadzwyczajnej sile kobiet

i roznych obliczach mitosci

Gdy deszczowa aura daje o sobie znac
lub jest zbyt goraco na spacer, czego
doswiadczalismy tego lata, dobrze
jest tradycyjnie siegna¢ po ksigzke.
Wtedy mozemy nie tylko zmienic sze-
rokos¢ geograficzng, ale tez przeniesc
sie w inne czasy, a potem z uczuciem
ulgi dokona¢ odkrycia, ze te, w ktérych
obecnie zyjemy, wcale nie s3 takie zte.
W wybranych przeze mnie ksigzkach
czasy wojny beda tylko ttem (skutkiem),
pretekstem do pokazania réznych wy-
miaréw cztowieczeristwa i niezwyktej
mocy kobiet, czerpigcych site z mitosci.

Stowik (2016) Kristin Hannah to
powies¢, ktora przez szes¢ miesiecy
utrzymywata sie na szczycie listy be-
stselleréw ,New York Timesa”. Amery-
kariska pisarka przenosi nas w czasy

Il wojny swiatowej, gdzie spogladamy

WILLIAMBANDREWS

Oktadka powiesci W. Andrewsa,
dostep: www.ecsmedia.pl

na $wiat z perspektywy dwoch siostr:
niesfornej i nieco impulsywnej Isa-
belle Rossignol oraz jej starszej
siostry — Vianne Mauriac, ktora sa-
motnie wychowuje kilkuletnig corke
- Sophie. Wojna zmienia perspek-
tywy zyciowe obu siéstr. Cho¢ dzieli
je prawie wszystko: wiek, styl zycia,
cechy charakteru, to obie podejmuja
heroiczng walke w okupowanej przez
hitlerowcow Francji. Mtodsza siostra
pragnie dotgczy¢ do ruchu oporu, aby
aktywnie walczy¢ z wrogiem. Vianne
stara sie przede wszystkim zapewni¢
bezpieczenstwo swojemu dziecku. Nie
jest jej tez obojetny los zydowskich
dzieci, ktére nagle znalazty sie w dra-
matycznej sytuacji.

Wymowny staje sie sam tytut ksigzki.
Stowik to maty ptak, ktéry obdarzony
jest wyjatkowym gtosem. W majowe
wieczory jego $piew stycha¢ nawet
z odlegtosci kilku kilometrow. To, co
z pozoru kruche, moze skrywac wielka
moc. W tym tez ukryta jest symboliczna
wymowa tytutu. Stowik to po francu-
sku rossignol, co stanowi jednoczesnie
nazwisko gtéwnej bohaterki. Warto
zauwazyc¢, ze to samo stowo oznacza
takze wytrych. Nie tylko Isabelle Ros-
signol staje sie tytutowym stowikiem,
ale kazdy, kto gotow jest stoczy¢ walke,
aby chroni¢ wazne dla siebie wartosci.

Cho¢ powies¢ stanowi fikcje lite-
racka, to pisarka przyznaje, ze zain-
spirowata jg prawdziwa historia dzie-
wietnastoletniej Andrée de Jongh,

Jacy jestesSmy?

ktéra pomagata w zorganizowaniu
trasy przerzutowej dla uciekinieréw
z obozéw jenieckich. Nazistowskie
gestapo nie mogto uwierzy¢, ze za
przeprowadzeniem akcji ratowniczej
stata kobieta. Stowik to historia o odwa-
dze i poswieceniu. Parafrazujac stowa
autorki, mozna powiedzie¢, ze wojna
odkrywa, kim naprawde jestesmy, a mi-
tos¢ pokazuje nam, kim chcemy by¢'.
Opowiada o tym ksigzka Williama
Andrewsa — Cérki smoka. Historia ko-
biety do towarzystwa (2018). To poru-
szajaca historia mtodych kobiet, ktére
w czasie Il wojny $wiatowej, w trakcie
okupacji Korei i Chin przez Japonie,
staty sie seksualnymi niewolnicami ja-
ponskich zotnierzy. Gtéwna bohaterka
- Hong Jae-hee — w chwili rozpoczecia
akcji ma 14 lat. Jej ojciec walczy na fron-
cie, a matka probuje utrzymac rodzine.
Pewnego dnia dziewczyna otrzymuje
rozkaz, zeby razem ze swojg starsza
siostrg stawity sie do pracy w fabryce
butow. Dziewczeta nie wiedzg, ze to
okrutny zart i podstep ze strony Japoni-
czykdw, ktdérzy pragng zwabic je w pu-
tapke, przewozac do strefy komfortu,
gdzie wbrew swojej woli beda musiaty
zostac kobietami do towarzystwa.
Cérki smoka to historia petna bélu,
cierpienia i upokorzen. Cho¢ autor stara
sie nie epatowac przemocg, to stosuje
narracje pierwszoosobowa, co sprawia,

R.Kim (2016), Mroczne czasy i namietna mitos¢. Stowik
Kristen Hannah ma wszystko, co potrzeba, by stac sie best-
sellerem, Newsweek’, dostep: http://www.newsweek.pl/
kultura/ksiazki/renata-kim-o-powiesci-kristin-hannah-
-slowik-sylwetka-pisarki,artykuly,401819,1.html.
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ze od pierwszej chwili identyfikujemy
sie z bohaterka, odczuwajac jej strach
i poczucie bezradnosci. Mimo ogromu
boélu i niewystowionego cierpienia,
siostry przez caty czas wspierajg sie
wzajemnie. Nawet wtedy, gdy zostaja
brutalnie rozdzielone.

Najbardziej wstrzgsajace jest to,
ze autor udokumentowat wydarzenia
historyczne, ktére jeszcze przez diugi
czas po wojnie stanowity temat tabu.
Kobiety do towarzystwa, ktére prze-
zyty prawdziwe piekto, probowano
za wszelka cene uciszy¢, grozac im
nawet aresztem. Obywatele Korei ze
wzgleddw politycznych nie chcieli, aby
informacje o zbrodni, jakiej dopuscili
sie Japonczycy, ujrzaty $wiatto dzienne.
Stad tez wszelkie $lady probowano sku-
tecznie zatuszowac. William Andrews
postanowit dac swiadectwo prawdzie,
przyblizajac losy wielu pokrzywdzonych
kobiet. W ten sposéb oddat im szacu-
nek i ztozyt hotd.

Cérki smoka to opowies¢, ktéra budzi
wiele skrajnych emocji. Nie zostawia
jednak czytelnika przypartego do muru.
Pokazuje, jak wiele moze przetrwac
cztowiek i ze nawet wtedy, gdy znajdzie
sie na samym dnie, moze sie odbic. Jak
pisze D. Donovan to,historia o ludzkiej
godnosci, zbrodniach i $ciezkach do
odzyskania siebie".

Nie tylko wojna odkrywa prawdziwg
nature cztowieka. Dowiadujemy sie
czegos o sobie za kazdym razem, gdy
przychodzi nam zmierzy¢ sie z trud-
nymi warunkami. Kristin Hannah
porusza ten problem w innej swojej
powiesci — Wielka samotnos¢ (2018).
Tym razem opowiada o losach rodziny,
ktéra skuszona perspektywa zycia z dala
od cywilizacji, w otoczeniu pieknych

2D. Donovan (2018), Midwest Book Review, dostep:
https://www.taniaksiazka.pl/corki-smoka-william-an-
drews-p-984983.html.

Recenzje: ulubione ksiagzki, filmy, muzyka

krajobrazéw, przeprowadza sie na Ala-
ske. Bujne lasy, surowe fiordy, tawice
tososi i szybujgce nad wodg bieliki, to
tylko czes¢ alaskijskiego krajobrazu.
W tej ,ostatniej rubiezy” mozna tez
spotkac wilki i niedzwiedzie brunatne.
A $rednia temperatura powietrza zimg
siega do -30 stopni. To miejsce pozba-
wione doptywu promieni stonecznych
przez niemal 90 dni w roku. A jednak
wielu wedrowcow przybywa na Ala-
ske. Wsrdd nich sg zarowno desperadi,
jak i marzyciele czy niepoprawni ro-
mantycy. Jedni szukajg przygdd, inni
zapomnienia lub ucieczki. Jeszcze inni
odnajduja tu swoje miejsce na swiecie.

Akcja rozpoczyna sie w 1974 roku.
Gtéwna bohaterka — Leni — ma w tym
czasie trzynascie lat. Nie tylko uczy sie,
co to znaczy by¢ Alaskanka. Przy okazji
zmaga sie z trudami okresu dorasta-
nia, a takze ze zmiennymi nastrojami
swojego ojca, ktéry nie potrafi poradzi¢
sobie z demonami przesztosci. Ernt
przezyt wojne w Wietnamie oraz nie-
wole w obozie jenieckim, co sprawito,
ze stat sie wrakiem cztowieka. Ktadzie
sie to cieniem na zyciu catej rodziny.
Cora, matka Leni, wcigz ma nadzieje,
7e jej maz poradzi sobie z wojenng
trauma. Niestety, z dnia na dzien jest
coraz gorzej, a surowy klimat Alaski
tylko pogarsza samopoczucie boha-
tera. Choc¢ kobiety sg przygotowane do
walki z dzikimi zwierzetami, to nie maja
Swiadomosci, ze najwieksze zagrozenie
wcale nie czeka na zewnatrz.

Wielka samotnosc to historia trudnej
mitosci, ktéra jest petna bolu i rozdarcia.
Nie ma tu prostych rozwiagzan. Nie da
sie tez jednoznacznie oceni¢ postepo-
wania bohateréw. Autorka przybliza
rézne odcienie mitosci: od petnego
romantycznych uniesiert uczucia zako-
chanych, po czuwanie u boku chorego

cztowieka, czy — nieznajaca granic — mi-
tos¢ matki do dziecka.

Wszystkie opowiesci, mimo réz-
nych scenerii i okolicznosci, pokazuja
historie wyjgtkowych kobiet, ktore sg
gotowe ponies¢ najwyzszg cene, aby
ochroni¢ swoich bliskich. Cho¢ znalazty
sie w trudnej, a niekiedy wrecz bezna-
dziejnej sytuacji zyciowej, nie rezygnuja
z walki o to, co jest dla nich wazne.

Marta Gliniecka

wiat Ksiazkt

'K RI1.9TT N
HANNAH
Wielka — =

T
samotnosc
\

-

Swiat Ksiazki

Okfadki powiesci K. Hannah,
dostep: http://lubimyczytac.pl
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Kacik kulinarny

Jacy jesteSmy?

Samodzielne gotowanie ma wiele zalet

Czy wiedzieliscie, Ze gotowanie samemu
w domu ma wiele zalet? Jedna z nich
jest to, ze nabywa sie wiele nowych
umiejetnosci i poznaje nowe smaki, do-
datkowo gotowanie uczy kreatywnosci.

Kukurydziane gofry z owocami

I Sktadniki (6 porcji):

- 140 g maki kukurydzianej,
- 50 g maki ryzowej,
- 50 g skrobi ziemniaczanej
lub maki ziemniaczanej,
- 2 tyzeczki proszku do pieczenia,
-+ 150 g masta,
+ 200 ml maslanki.

I Sposoéb przyrzadzania:

Masto
na chwilke. Biatka i zottka rozdzie-

roztopi¢ i odstawic
li¢, z biatek ubi¢ sztywng piane.
Maki przesia¢ przez sitko, zmie-
szac je z proszkiem do pieczenia,
nastepnie dodac¢ maslanke, ostu-
dzone masto i zottka, na koniec
delikatnie dodac¢ ubite biatka. Na-
grzac¢ gofrownice, delikatnie po-
smarowac jej ptytki mastem i wylac
ciasto. Na koniec ubi¢ $Smietanke
36%, roztozy¢ jg na gofrach i doda¢

ulubione owoce.

W momencie kiedy eksperymentuje
sie z doborem przypraw lub dodatkow,
nabywa intuicji, ktéra z biegiem czasu
podpowie, czy dodawanie truskawek do
pizzy to na pewno dobry pomyst!

I Dlaczego ten przepis powi-
nien sie znalez¢ w Twojej diecie?

Ta receptura powinna koniecznie
znalez¢ sie w Twoim jadtospisie, po-
niewaz jest to zdrowsza wersja tra-
dycyjnych gofréw. Bita $mietane
stworzong ze sztucznych sktadnikéw

Ja juz odnalaztam swoje smaki i spo-
sob na gotowanie, ktéry pomaga mi
w walce z chorobg, Ty tez sprobuj!

Martyna Szpaczek

zastepujemy smietankg 36%, ktora jest
bardziej kaloryczna, a oprécz tego do-
daje waloréw smakowych. Dodatkowo
gofry sg $wietng okazjg do tego, zeby
zjes¢ owoce, ktdre obfitujg w sktadniki
mineralne i witaminy. Jest to rowniez
idealna alternatywa dla oséb bedga-

cych na diecie bezglutenowe;j!

Wartosci odzywcze na 1 porcje

Wartosc¢ energetyczna Biatko Ttuszcze Weglowodany Btonnik
445 kcal 59 31g 359 189
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Placki z batata
I Skfadniki (2 porcje):

- 1 spory batat,

- 2 jajka,

- 2/3 tyzki maki,

- 1 mata cebula,

- s0l, pieprz, papryka stodka,
- olej do smazenia.

I Sposoéb przyrzadzania:
Batata obrac¢ i zatrze¢ na tarce
o grubych oczkach, nastepnie
pokroi¢ cebule w drobng kostke
(powinna to robi¢ osoba niecho-
Ce-

bule podsmazyc¢ lekko na patelni,

rujagca na mukowiscydozel!).

az sie zarumieni. Do miski wrzuci¢
starte bataty, zeszklong cebule,
jajka, make i przyprawy, nastepnie
rozgrza¢ na patelni olej i delikatnie
smazy¢ placki. Mozna je podawac

z jogurtem!

I Dlaczego ten przepis powi-
nien sie znalez¢ w Twojej diecie?

Jest to positek wysokoenerge-

tyczny, ktéry stanowi bardzo

dobrg alternatywe dla plackow

Kacik kulinarny

ziemniaczanych. Dodatkowo ba-
taty zawierajg sporo witamin
z grupy B oraz sg kopalnig witaminy
A w postaci beta-karotenu, a ta wi-
tamina jest czesto niedoborowa

u 0séb z mukowiscydoza.

Wartosci odzywcze na 1 porcje

Wartos¢ energetyczna

Biatko

Ttuszcze

Weglowodany

Btonnik

569 kcal

14,2 g

26,19

69,19 849

Czes¢, mam na imie Martyna i jestem dietetykiem
oraz pacjentka chorujacg na mukowiscydoze! Przygoto-
watam kilka przepiséw, ktére sg ze mng na co dzien, mam
nadzieje, ze zagoszcza réwniez na Waszym stole! W razie
pytan zapraszam na fanpage MukoDieta, gdzie mozna

znalez¢ ciekawostki na temat zywienia w mukowiscydozie.

Fot. 1-3 z archiwum autorki
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Konkurs rysunkowy pt. ,Moje wymarzone
wakacje” rozstrzygniety!

Organizatorem konkursu ,Moje wymarzone wakacje" i fundatorem nagréd jest Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza. Konkurs zostat przeprowadzony w dniach 3 lipca 2018-
31 sierpnia 2018 r. Jego uczestnikami mogty by¢ dzieci w wieku do 15 r.z. Rysunek mozna
byto wykona¢ dowolng, technika i narzedziem.

Prace konkursowe zostaty nagrodzone zestawami artykutéw szkolnych dobranych sto-
sownie do wieku dziecka - po 1 zestawie dla kazdego autora zwycieskiej pracy.

Laureatom konkursu gratulujemy wygranej i zapraszamy do wspétpracy przy tworzeniu
Matej mukowiscydozy!

Uwaga! Kolejnosé prezentowanych prac jest przypadkowa, komisja konkursowa nie przyzna-
wata konkretnych miejsc.

Wiktoria, 9 lat
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Jakub, 11 lat
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Zuzia, 4,5 rok Oliwia, 7 lat
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Milena, 8 lat

Bartek, 7 lat (oprécz mukowiscydozy cierpi réwniez na porazenie czterokoficzynowe)
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Moje wakacje

Podczas moich wakacji bytem
w réznych miejscach. W dzien
skoiczenia szkoty wyjechatem na
obdz pitkarski, z moja druzyna,
w okolice gér, na 10 dni. Pogoda
niezbyt nam dopisata, ponie-
waz prawie we wszystkie dni
padato, ale pomimo to codzien-
nie wychodziliémy z kolegami na
boisko i gralismy w pitke. Mieli-
dmy tam tez rézne dodatkowe
atrakcje, takie jak paintball czy
sptyw pontonami Dunajcem. Byli-
Smy takze w parku linowym.

Po przyjezdzie z obozu do
domu spotykatem sie z kolegami
i tez czasem graliémy w pitke na
pobliskim boisku, a gdy koledzy
nie mogli sie spotykaé, gratem na komputerze, w ping ponga z tata, czytatem i (wiczytem gre w szachy.

W potowie lipca przyleciat do mnie kuzyn z Niemiec. Bawili$my sie fajnie, byt u mnie dwa tygodnie.
W tym czasie byliSmy na Sciance wspinaczkowej, na kreglach oraz na go-jumpie, czyli w ,Swiecie
Trampolin”.

Po wyjezdzie kuzyna pojechatem z cata rodzina, czyli z mama, tatq i siostra, na rowery na Rozto-
cze. Codziennie jezdziliémy na wycieczki rowerowe w rézne miejsca. Wycieczki zajmowaty ham od 2 do
4 godzin i przejezdzalidémy od 15 do 30 kilometréw. Bardzo mi sie to podobato, chociaz nogi mnie bolaty.

Na koniec wakacji poje-
chalisémy w tym samym sktadzie
rodzinnym nad Battyk do naszej
cioci. Spedzalidmy fajnie czas -
gralidmy w karty, w Eurobusi-
ness, ale przede wszystkim cho-
dzilismy na plaze. Bylo zimno,
morze réwniez, i byto w nim duzo
meduz, ale i tak w nim ptywatem.
Wrdéciliémy do domu w przed-
dzien roku szkolnego.

Cate wakac je mi sie podobaty
i mam nadzieje, ze innym tez sie
udato fajnie spedzié czas .

Szymek
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Wspomnienia z wakacji

W tym roku wakacje byty super. Spedzitam je w Grecji na wyspie
Kos, a pézniej w Szczawnicy.

W Grecji najbardziej podobato mi sie piekne, niebieskie morze
i duze muszelki, ktérych byto bardzo duzo na plazy. Niektére dni
byly takie, ze na morzu nie byto ani jednej fali i wtedy uczytam
sie plywaé. A czasami fale byly wielkie i wtedy zabawa tez byla
dwietna, bo skakatam i rzucatam sie na wode.

Miasteczko Kos jest bardzo piekne. Jest tam bardzo duzy
port i piekne zabytki. Najfajniejszy dzieh w Grecji to byia
wycieczka do wulkanu Stefano na wyspie Nisyros. Plyneliémy tam
statkiem, a ja siedziatam obok papugi, ktéra ciagle powtarzata:
.Hello, hello”. Wulkan byt ogromny. Mogli$my wej$¢ do krateru
i zobaczy¢ z bliska jak dymi. To bylo ekstra przezycie. Bardzo
lubie Grecje, bo jest tam piekna pogoda, pyszne jedzenie i bar-
dzo mili ludzie.

Lubie lata¢ samolotem, ale fajnie jest tez w Polsce. W tym
roku zwiedzitam Szczawnice i duzo wedrowatam po gérach. Zdo-
bytam Sokolice, Wysoka, Trzy Korony, Palenice. Spacerowalismy
tez po wawozie Homole. Najtrudniej wychodzito sie na Wysoka,
bo byto bardzo stromo, ale ja lubie wyzwania. W Szczawnicy
uczytam sie jezdzi¢ konno. Niedaleko naszego domku byta stad-
nina. Najfajniejszymi konikami byly Milka i Dukat. Byt tam tez
maty Zrebaczek i to byta corka Milki - Malina. Bardzo lubie koniki,
a najbardziej ktusowanie i wyjazdy w teren. Bardzo fajng wycieczka byta wyprawa rowerowa do Czer-
wonego Klasztoru - caty dzieh na rowerach, a pézniej ognisko z kietbaskami. W gérach jest bardzo
duzo parkéw linowych, ktére réwniez odwiedzitam i $wietnie sie tam bawitam.

Wszystkim polecam Kos i Szczawnice. Uwazajcie tylko na weze, bo w gérach widziatam ich kilka .
Ciekawe, gdzie pojade za rok...

Kinga
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Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
ZG PTWM XI. kadengji

Zarzad Gtéwny XI Kadencji od marca
2018 r.spotkat sie 2 razy (16-17 czerwca
oraz 22 lipca).

Biezgce dziatania Zarzadu nadal
koncentrowaty sie gtdbwnie wokot re-
alizowanych przez PTWM projektéw
pomocowych dla chorych, wydarzen
— przede wszystkim organizowanego
po raz trzeci Biegu po Oddech, i inicjatyw
zmierzajacych do pozyskania srodkow
na cele statutowe oraz zwiekszenia
Swiadomosci spotecznej dotyczacej
mukowiscydozy.

Dziatania pomocowe
Towarzystwo od marca 2018 r. do chwili
obecnej przekazato dary okoto dwustu
podopiecznym.

W dniach 12-16 marca 2018 r.
w Gimnazjum im. bt. A. Czartoryskiego
w Sieniawie uczniowie pod hastem
,Gimnazjalista tez Wolontariusz" zorga-
nizowali Tydziert z Mukowiscydozq. Pod-
czas akgji byly zbierane srodki na rzecz
naszych podopiecznych, a takze odbyta
sie akcja edukacyjna dotyczaca muko-
wiscydozy poprowadzona przez Anne
Mazur-Gatke. Na rzecz naszych pod-
opiecznych przekazano 6532,23 zt.

Od marca dzieki uprzejmosci firmy
Solinea rozdajemy 5% sol do inhalacji
Mucowis-dose. Do rozdania mielismy
4500 opakowan.

W kwietniu otrzymalismy do dyspo-
zycji naszych podopiecznych 3 rowery
trojkotowe od PCK.

W dniu 13 maja 2018 r. bralismy
udziat w czwartej edycji Biegu tomia-
nek. Podczas imprezy informowalismy
o dziatalnosci Towarzystwa, a takze

mowilismy o potrzebach naszych
podopiecznych. Przeprowadzilismy
zbiérke na rzecz chorych, do puszek
trafito 146,50 zt.

W dniu 28 maja 2018 r. wzielismy
udziat w Swiecie Godnosci w Starym
Saczu zorganizowanym przez PFRON.
Podczas akcji prowadzilismy zbidrke
publiczna, a takze gry i zabawy dla
uczestnikdw. Rozdawalismy balony,
ulotki, zakfadki do ksigzek. Zebrana
kwota 68,00 zt postuzy wsparciu na-
szych podopiecznych.

Z okazji Dnia Dziecka dzieki uprzej-
mMosci zaprzyjaznionego z nami wiasci-
ciela sieci spozywczej Adas w Rabce-
-Zdroju czestowalismy najmtodszych
pacjentow IGIChP stodkosciami. Bra-
lismy réwniez udziat w Mundurowym
Dniu Dziecka w Rabce-Zdroju, pod-
czas ktorego kwestowalismy na rzecz
naszych podopiecznych, a takze pro-
wadzilismy animacje dla dzieci. Do pu-
szek na rzecz naszych podopiecznych
trafifo 1038,62 zt.

W dniu 10 czerwca 2018 1. w Legio-
nowie odbyt sie Charytatywny Maraton
Zumby - inicjatywa i realizacja przy
niewielkim wsparciu Towarzystwa na-
lezata do mamy naszych podopiecz-
nych, Iwony Kopczynskiej. Podczas
maratonu przeprowadzono zbidrke
i aukcje na rzecz chorych na mukowi-
scydoze, tym oto sposobem udato sie
pozyskac 4876,17 zt.

W dniach 16-17 czerwca 2018 r.
podczas 42 Karpackiego Festiwalu Dzie-
ciecych Zespotéw Regionalnych prze-
prowadzilismy zbidorke publiczng,
a takze mowilismy o mukowiscydozie

w celu zwiekszenia $wiadomosci spo-
tecznej. Do puszek trafito 360,70 zt.

W sobote 30 czerwca 2018 r. go-
scilismy na imprezie Dni Ponidzia,
podczas ktérej wolontariusze PTWM
skupiali uwage uczestnikow koloro-
wego szalenstwa na problemach cho-
rych na mukowiscydoze. Pienigdze
ze sprzedazy proszkéw holi w wyso-
kosci 2216,50 zt zostang przekazane
na rzecz naszych podopiecznych.

W niedziele 29 lipca 2018 r. w rab-
czanskim amfiteatrze odbyt sie koncert
Mtodziezowej Orkiestry Detej Hrabstwa
Oxfordshire dedykowany podopiecz-
nym Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza. Podczas koncertu,
a takze tuz po nim, podczas obchodow
VI Beskidzkich Rytmdw i Smakdw, wo-
lontariusze PTWM kwestowali na rzecz
naszych podopiecznych. Do puszek
trafifo 766,30 zt.

W dniu 25 sierpnia 2018 r. kwe-
stowalismy podczas Koncertu Wigan
Youth Jazz Orchestra z Anglii na rzecz
naszych podopiecznych. Naszym
wolontariuszom udato sie uzbierac
kwote 464,43 zt.

Wydarzenia

W lipcu br. zorganizowalismy konkurs
rysunkowy dla beneficientéw PTWM.
Otrzymalismy wiele pieknych pracina-
grodzilismy je wszystkie.

W dniu 2 wrzesnia 2018 r. w Za-
kopanem wystartowata trzecia edycja
Biegu po Oddech. Na bieg zapisato sie
719 uczestnikéw, w tym 47 chorych
na mukowiscydoze. Szersza relacja
7 biegu znajduje sie nas. 61.
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Szkolenia

W dniu 15 kwietnia 2018 r. odbyty sie
warsztaty dla rodzicow i opiekunow
chorych na mukowiscydoze w Kielcach.
Podczas warsztatéw Kornelia Maku-
sek-Matuszewska, fundraiserka PTWM,
przedstawita skuteczne metody pozyski-
wania srodkéw finansowych na leczenie
i rehabilitacje, a fizjoterapeutka Alek-
sandra Cichocka poprowadzita wy-
ktad dotyczacy fizjoterapii chorych
na mukowiscydoze.

W dniu 21 kwietnia 2018 r. w Szpi-
talu Pediatrycznym im. dr. J. Korczaka
w todzi odbyfo sie spotkanie tédzkiej
Grupy Wsparcia, w ktérym wzieto udziat
16 rodzicow dzieci chorych na mukowi-
scydoze z wojewddztwa tédzkiego. Dys-
kutowano i dzielono sie wtasnymi do-
$wiadczeniami. Kolejne spotkanie zostato
zaplanowane na listopad br. z fizjotera-
peuta Mikotajem Kowalskim. Celem spo-
tkania sg m.in. indywidualne warsztaty
z chorymi we wspotpracy z kadrg me-
dyczng leczacg mukowiscydoze w Szpi-
talu Pediatrycznym im. dr J. Korczaka.

W dniach 6-9 czerwca 2018 r. w Bel-
gradzie uczestniczylismy w 41 European
Cystic Fibrosis Conference, na ktérej nasza
organizacje reprezentowat prezes ZG
PTWM Waldemar Majek oraz wiceprezes
/G PTWM Magdalena Czerwinska-Wyraz.
Bralismy udziat w szeregu spotkan, wykfa-
dow oraz prezentacji badan dotyczacych
obecnej sytuacji i przysztosci chorych
na mukowiscydoze.

W dniach 16-17 czerwca br. w Fa-
lentach odbyto sie XXXI. ogdlnopolskie
szkolenie dla cztonkéw rodzin chorych
na mukowiscydoze, potaczone z wal-
nym zebraniem cztonkéow PTWM oraz
szkoleniem podstawowym dla fizjotera-
peutéw. W szkoleniu wzieto udziat 150
cztonkéw rodzin oraz 30 fizjoterapeu-
tow. Wyktady i warsztaty, jak co roku,

poprowadzili najwyzszej klasy specjalisci
z dziedziny leczenia, rehabilitacji i zywie-
nia chorych na mukowiscydoze. Wyktady
i obrady Walnego Zebrania Cztonkéw
byty transmitowane online. Wydarzenie
odbyto sie dzieki wsparciu finansowemu
sponsorow: Vertex, Nutricia, Chiesi.

W dniu 29 wrzesnia 2018 r. w Rabce-
-Zdroju odbyto sie szkolenie dla piele-
gniarek realizowane w ramach projektu
grantowego dotyczacego inkubacji in-
nowacji spotecznych w zakresie ustug
opiekuniczych na rzecz oséb zaleznych
pn. Realizacja domowej antybiotykotera-
pii dozylnej u chorych na mukowiscydoze
7 Matopolski. Szerszg relacje ze szkolenia
zamiescilismy na s. 65.

Projekty rehabilitacyjne

We wrzesniu rozpoczetfa sie realizacja
projektu Aktywnie z PZU dla chorych
na mukowiscydoze. Projekt realizowany
jest w ramach programu Mfodzi niepet-
nosprawni - sprawni z Fundacjq PZU i po-
lega na prowadzeniu indywidualnych
zaje¢ z fizjoterapeutami. Odbiorcami
projektu sg osoby mieszkajace w miej-
scowosciach do 30 000 mieszkancow.
Oprécz nowego projektu rehabilitacji
domowej PTWM stale realizuje projekty
domowej rehabilitacji PFRON pn. Trening
samodzielnej rehabilitacjill, Kompleksowa
rehabilitacja chorych na mukowiscydoze
Il oraz Sportowa rehabilitacja chorych
na mukowiscydoze, w ktorych aktualnie
uczestniczy facznie 220 oséb.

Dziatania lobbingowe

W dniu 8 sierpnia 2018 r, w zwigzku z sy-
gnatami o redukcjach zatrudnienia leka-
rzy oraz zmniejszeniu liczby t6zek, doty-
czacych catego oddziatu pulmonologii
w Wojewddzkim Szpitalu Specjalistycz-
nym nr 5 w Sosnowcu, prezes ZG PTWM
Waldemar Majek wraz z bylg prezes ZG

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

PTWM Dorotg Hedwig oraz Anng Sko-
czylas-Ligocka uczestniczyli w spotkaniu
z dyrektor szpitala Panig Iwong tobejko.
Pani dyrektor potwierdzita informacje
0 odejsciu pulmonologdw z zespotu oraz
o0 koniecznosci powotania nowego ordy-
natora. Podkreslita jednoczesnie, ze nie
ma planow likwidacji osrodka leczenia
mukowiscydozy, jednak konieczne be-
dzie ponowne zaangazowanie i wyszko-
lenie zespotu lekarskiego. Tego samego
dnia przedstawiciele PTWM odwiedzili
o$rodek transplantacji ptuc w Slaskim
Centrum Choréb Serca w Zabrzu. Kli-
nika Transplantacji Ptuc z Pododdziatem
Mukowiscydozy od nowego roku pra-
cuje pod kierownictwem dr. Marka Och-
mana, a zespot lekarzy sktada sie obecnie
7 3 chirurgéw i 2 pulmonologdéw. Poczat-
kowo zespot ten szkolit sie w osrodku
transplantacyjnym w Hanowerze, obec-
nie juz catkowicie samodzielnie przepro-
wadza operacje. Od stycznia do korica
wrzesnia 2018 r. w SCCS wykonano 20
transplantacji ptuc, z czego 10 u chorych
na mukowiscydoze.

W dniu 12 wrze$nia 2018 r. w ramach
obchodéw Swiatowego Dnia Mukowi-
scydozy razem z Fundacjag Matio jako
przedstawiciele Mukokoalicji bralismy
udziat w $niadaniu prasowym pt. Wynurz
siel O zmaganiach z chorobq i warunkach
poprawy losu pacjentow z mukowiscy-
dozq. PTWM byt wspdtorganizatorem
tego wydarzenia. Podczas spotkania
wspolnie z dziennikarzami zajmujacymi
sie tematyka zdrowotng rozmawialismy
o problemach i potrzebach chorych
na mukowiscydoze w Polsce. Udzielali-
smy licznych wywiadow, a takze gosci-
lismy w mediach, m.in. TVP 3 Warszawa
,Warszawski Dziert, PR 3 ,Na wyciggnie-
cie reki’, PR Radio dla Ciebie.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka
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B 11l Bieg po Oddech za nami

W niedziele 2 wrzesnia 2018 r. w Za-
kopanem odbyta sie trzecia edycja
charytatywnego wydarzenia bie-
gowego pn. Bieg po Oddech, dedy-
kowanego osobom chorym na mu-
kowiscydoze. Po raz kolejny Bieg
po Oddech zgromadzit wielu uczest-
nikow, ktorzy zdecydowali sie przy-
jechac¢ do Zakopanego i pobiec dla
chorych na mukowiscydoze.

Dzieki trzeciej edycji Biegu po Od-
dech w Zakopanem, udato nam sie
zainteresowac¢ wydarzeniem prawie
3 miliony ludzi, do ktérych dotarli-
$my z informacjg o organizowanym
wydarzeniu, przy czym wielu z nich
wczesniej nie byto zwigzanych
zmukowiscydoza. Na udziat w biegu
i przebiegniecie trasy dla chorych
na mukowiscydoze zdecydowato sie
719 uczestnikow w przedziale wie-
kowym od 2 do 89 lat, ktérzy przy-
byli z terenéw catej Polski, od Po-
morza po Zakopane. Startujacym
zawodnikom towarzyszyty rodziny
oraz przyjaciele dopingujacy bie-
gaczy na linii startu-mety, a takze
wzdtuz trasy. Bieg po Oddech cieszyt
sie duzym zainteresowaniem, po-
mimo odbywajacych sie w tym cza-
sie innych biegdw, w tym najwiek-
szego charytatywnego biegu pn.
Business Run w Krakowie.

Przy wspotpracy z Patronami
Medialnymi, a takze innymi me-
diami lokalnymi i ogdélnopolskimi,
jak rowniez podopiecznymi, do-
tarlismy z informacjg o charyta-
tywnym wydarzeniu do szerokiego
grona spoteczeristwa, uswiadamia-
jac i promujac potrzebe wspierania
0s6b chorych na mukowiscydoze.

Przekazywaliémy spoteczenstwu,
jak wazna jest pomoc osobom
ciezko i nieuleczalnie chorym.

Wedtug raportu medialnego
przygotowanego przez Press
Service Monitoring Media dotar-
liSsmy z informacja o biegu dla
chorych do 2713 808 oséb za po-
mocg internetu, telewizji, radio
oraz prasy, nie wliczajac social
media, a wartos¢ szacunkowego
ekwiwalentu reklamowego wy-
niosta 623 003 zi.

Dzieki
darzeniu coraz wiecej podopiecz-

organizowanemu wy-

nych przygotowujac sie do udziatu
w biegu, uprawia aktywnos¢ fi-
zyczng przez caty rok, co jest bar-
dzo waznym elementem rehabilita-
cji wstrzymujacej postep choroby.
Skala zgtoszen do udziatu w biegu
0s6b chorych na mukowiscydoze
na przestrzeni trzech lat ma tenden-
cje wzrostowa. W tym roku na bieg
zapisato sie 51 oséb chorych na mu-
kowiscydoze, z czego 47 0s6b ode-
brato pakiet startowy w biurze za-
woddw, a na mecie sklasyfikowano
44 osoby. W porownaniu do roku
ubiegtego to 0 34% wiecej.

W klasyfikacji
na mukowiscydoze az pieciu za-

0s6b chorych

wodnikéw osiggneto czas pokona-
nia 5-kilometrowej trasy ponizej
30 minut. Osoby te udowodnity,
ze regularny trening i cel, jakim byt
udziat w Biegu po Oddech, przetozyt
sie na znaczng poprawe ich kondy-
cji fizycznej. Jeden z nich, Marcin
Matek, zaraz po trzecim Biegu po Od-
dech po raz pierwszy w zyciu wziat
udziat w maratonie i go przebiegt.

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

Bieg zachecat rowniez do prze-
tamania barier zwigzanych z niepet-
nosprawnoscig. W wydarzeniu, poza
chorymi na mukowiscydoze, udziat
braty réowniez osoby z réznymi
dysfunkcjami zdrowotnymi. Po raz
pierwszy w Biegu po Oddech wystar-
towat niewidomy narciarz biegowy
— Bartosz Bierowiec, sportowiec.

Byta to znakomita i niezapo-
mniana impreza biegowa, ktérej
towarzyszyty dodatkowe atrakcje,
miedzy innymi wystep na scenie
naszej podopiecznej, Matgosi Woj-
towicz, czy atrakcje dla rodzin or-
ganizowane przez Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydozg oraz
Partneréw Biegu.

A o to komentarze osob uczest-
niczacych w Il Biegu po Oddech:

Klaudia Zielinska: 1l Bieg po Od-
dech w Zakopanem za nami. To byt
moj pierwszy bieg na dystansie
5 km po kilku miesigcach od kon-
tuzji. Pobiegtam duzo wolniej niz
zwykle i jest dobrze. Mito byto
przede wszystkim poznac¢ ludzi,
ktérzy pomimo choroby czy kontu-
zji nie poddaja sie, dziatajg, by cho¢
troche polepszy¢ czy wrecz prze-
dtuzy¢ swoje zycie. Wielki sza-
cunek. Do zobaczenia za rok..."
Zrédto: Facebook

MukoMarcin Cystic Fabrosis:
,Bieg po Oddech to cos wiecej niz
po prostu bieg. Wracajagc po nim
do domu, za kazdym razem nata-
dowany jestem pozytywng ener-
gia jak po zadnym innym biegu.

Podczas ostatniego weekendu
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spotkatem tak wiele wspaniatych
0s6b, ktore wspierajg mnie juz
od dtuzszego czasu, ale tez mia-
tem przyjemnos¢ pozna¢ nowe
osoby, ktore podzielity sie ze mng
swojg wiedzga, doswiadczeniami,
jak i daty mi pozytywnego kopa..."
Zrédto: Facebook

Bartosz Bierowiec — Sportowy
Niewidomy: ,To sie nazywa wy-
zwaniel Il Bieg po Oddech na czele
z Justyng Kowalczyk to naprawde
wyjatkowa impreza. Jestem szcze-
sliwy, ze mogtem wspomoc Pol-
skie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg. Jestem zaszczycony,
7e mogtem pobiec wraz cho-
rymi, ich rodzinami, przyjaciétmi
i wszystkimi zaangazowanymi.
Zyciéwki, zajete miejsca i inne
takie schodza na dalszy plan.

Tam trzeba byto po prostu byc...
Zrédto: Facebook

Witek Wajcowicz: Ill Bieg po Od-
dech.Niemogtomnietam zabrakng¢
tym bardziej, ze pojechatem do Za-
kopanego z grupg fantastycznych

i pozytywnie zakreconych ludzi...’
Zrédto: Facebook

Media o Ill Biegu po
Oddech
Na zlecenie Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg zo-
stat sporzadzony raport medialny
przez firme Press Service Monito-
ring Media. Raport nie obejmuje
social media.

Do zobaczenia na IV Biegu po Od-
dech juz za rok — 1 wrzesnia 2019 rokul!

Aneta Mazgaj

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Temat Prasa Internet | Radio | TV . Liczba .
informacji
Il Bieg po Oddech 18 6 6 126

Tab. 1. Liczba informacji z podziate

m w okresie od 1 marca 2018 do 8 wrzesnia 2018

Temat Prasa | Internet | Radio TV diltj:::ia

Il Bieg po Oddech 341649 | 540780 | 288052 | 1543327 | 2713808
Tab. 2. Dotarcie w podziale na media

Typ Wartosc AVE [z1]

Internet 261695

Prasa 218209

Radio 5803

Telewizja 137 296

Suma 623 003

Tab. 3. Wartos¢ szacunkowego ekwiwalentu reklamowego (AVE) w podziale na rodzaj medium

Typ Zasieg
Internet 38263912
Prasa 766 710
Radio 1152211
Telewizja 1543327
Suma 41726 160

Tab. 4. Zasieg w podziale na rodzaj medium
5 . Zasieg Liczba
Zrodio Wptyw [1-10] [stuchaczy] informacji
Polsk'|e Radio 9 110293 3
Krakow
Radio TOK FM 10 370620 2
Radio VOX FM 3 80092 .
Warszawa

Tab. 5. Liczba informacji w podziale na najaktywniejsze rozgtosnie radiowe

Zrédio Wplyw [1-10] [Zv?/isciiezgw] :-ri;(z)tr)riacji
TVN24 9 275164 3
TVP Info 9 216993 1
TVP3 Krakéow 7 56 955 1
TVP2 10 443 887 1

Tab. 6. Liczba informacji w podziale na najaktywniejsze zrodta telewizyjne
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Sprawozdania, opinie, komentarze

B »+Aktywnie z PZU"

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza wraz z Fundacjg PZU realizuje
projekt: ,Aktywnie z PZU" dla chorych
na mukowiscydoze. Projekt realizo-
wany jest w ramach programu Mtodzi
niepetnosprawni — sprawni z Fundacjq
PZU. Celem projektu jest podniesie-
nie wiedzy i umiejetnosci w zakresie
samodzielnej rehabilitacji chorych
i ich rodzicéw zamieszkujacych mate
miejscowosci do 30 000 mieszkancow.
Projekt polega na przeprowadzeniu in-
dywidualnych zaje¢ z fizjoterapeutami
w miejscu zamieszkania po 4 godziny

w miesigcu w okresie trwania projektu
od 19 wrzesnia 2018 r. do 28 lutego
2019

Do projektu zostali zaproszeni:
- chorzy na mukowiscydoze po-

siadajagcy aktualne orzeczenie
0 niepetnosprawnosci lub o stopniu
niepetnosprawnosci,
- 0soby zamieszkujace miejscowosci
do 30 000 mieszkancow.
Projekt przeznaczony jest dla cho-
rych na mukowiscydoze, nie objetych
wsparciem w ramach innych projektéow

zwigzanych z rehabilitacja.

Z zycia PTWM

Dziekujemy serdecznie Fundacji
PZU za przekazanie wsparcia na realiza-

cje projektu.

Podopieczni i Zarzad Gtéwny PTWM

p/u

FUNDACJA

Budujemy sitownie zewnetrzng
dla pacjentow Centrum Leczenia
Mukowiscydozy w Dziekanowie LeSnym

Cwiczenia na sitowni, prowadzone przez
fizjoterapeutow Centrum, beda czescig
fizjoterapii szpitalnej oraz elementem
edukacji sportowej naszych chorych,
dla ktorych aktywnos¢ fizyczna jest,
jak wiemy, ogromnie wazna. Sitownia
zewnetrzna skfoni ich do korzystania

INTER
CARS

w wiekszym stopniu ze swietnego mi-
kroklimatu Puszczy Kampinoskiej, na te-
renie ktorej potozony jest szpital.

Nasz projekt realizujemy w kilku eta-
pach. Zakoriczylismy pierwszy z nich,
duze prace porzadkowe przygotowu-
jace teren pod sitownie.

MUKO

Sktadamy serdeczne podziekowa-
nia darczyrcom, ktorzy wsparli projekt
sitowni:

« Firmie Inter Cars SA,

- Fundacji Pomocy Chorym na Mukowi-
scydoze MUKOHELP,

- Fundacji PKO BP.

O
ﬁ Fundacja
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Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

Konsultacje spoteczne szansq zmian
na lepsze? Jak mozemy wptynac na
dziatalnosc regionalnych podmiotow
publicznych

Fot. Yuri Arcurs

Mukowiscydoza, mimo iz coraz cze-
$ciej nagfasniania przez chorych,
ich rodziny i organizacje skupiajace
sie wokot niej, jak nasze wspaniate
PTWM, nadal pozostaje dla wielu nie-
znanym, obcym, zwykle niewidocz-
nym schorzeniem. Pierwsze mysli,
jakie pojawiajg sie na hasto ,niepet-
nosprawnosc¢’, krazg zazwyczaj wokot
najczestszych niepetnosprawnosci,
tych widocznych, np. ruchowych czy
umystowych. Takim niepetnosprawno-
sciom poswieca sie rowniez najwiecej
uwagi, czego przyktadem sg konsul-
tacje spofeczne, w ktérych miatam
okazje uczestniczy¢. Konsultacje te
dotyczyty Powiatowego programu
dziatania na rzecz oséb z niepetno-
sprawnosciami (oséb niepetnospraw-
nych) na lata 2019-2022, ktéry okresli
dziatalnos¢ Gminy Miejskiej Krakéw
na rzecz oséb niepetnosprawnych.
Uwzglednia sie w nim m.in. niezalezne

zycie 0s6b z niepetnosprawnosciami
iich rodzin, zabezpieczenie spoteczne,
dostepnos¢, edukacje, zwtaszcza edu-
kacje wtaczajaca, prace i zatrudnie-
nie, zdrowie, kulture, rekreacje, sport
i turystyke. W konsultacjach brali
udziat przedstawiciele Urzedu Miasta
Krakowa, m.in. z Biura ds. Ochrony
Zdrowia i Biura ds. Oséb Niepetno-
sprawnych. Obecni byli takze przedsta-
wiciele z Biur ds. Osdb Niepetnospraw-
nych z krakowskich uczelni wyzszych
oraz przedstawiciele kilku organizacji
dziatajacych na rzecz oséb niepet-
nosprawnych. Spotkanie to byto juz
czwartym w ramach tych konsultacji,
kontynuowano na nim tematy z po-
przednich zgromadzen, poswiecone
gtdownie problemom oséb niepetno-
sprawnych ruchowo i uposledzonych
umystowo. Pomimo ze w przypadku
tych konsultacji podejmowane watki,
niestety, nie dotykaty zadnej kwestii

istotnej dla chorych na mukowiscy-
doze, dostrzegtam potencjat w tego
typu spotkaniach. Sg one nie tylko
okazjg do rozpowszechniania wiedzy
o mukowiscydozie jako niepetno-
sprawnosci i zwrdcenia uwagi na pro-
blemy, z ktérymi musimy sie zmagac,
ale takze dajg mozliwos¢ walki o podej-
mowanie inicjatyw, ktére moga nam
stuzy¢ i odpowiada¢ na nasze po-
trzeby. Poprzez aktywne uczestnictwo
w konsultacjach spotecznych (najlepiej
juz od poczatku, gdy padajg konkretne
pomysty, projekty walczace o uwage
i rozwoj), mozemy miec realny wptyw
np. na dziatalnos¢ regionalnych pod-
miotoéw publicznych. Na konsultacjach
obecni sg urzednicy, przedstawiciele
lokalnych samorzaddw, instytucji i or-
ganizacji, co pozwala na nawiazanie
bezposredniego kontaktu i umozliwia
poruszanie kwestii dla nas waznych
,Na goraco’, zarbwno na forum, jak
i np. podczas przerw. Oczywistym
atutem obecnosci na konsultacjach
jest poznawanie ludzi i zawieranie zna-
jomosci, a takze uzyskiwanie nowych
informacji i wymiana opinii. Zachecam
do aktywnego uczestnictwa w ta-
kich spotkaniach, informacje o kon-
sultacjach spotecznych s3 zamiesz-
czane m.in. w lokalnych biuletynach
informacji publicznej.

Aleksandra Malik-Polak
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Fot. 1-3 zarchiwum PTWM

Mija 6 lat od wprowadzenia procedury
domowej antybiotykoterapii dozylnej,
ktéra oprécz jednego osrodka w Polsce
praktycznie nie funkcjonuje. Dlaczego
nadal borykamy sie z problemami w jej
uruchomieniu? Jedng z przyczyn ograni-
czonego dostepu do tej formy leczenia
jest konieczno$¢ zapewnienia w miejscu
zamieszkania chorych dostepu do pie-
legniarek posiadajacych doswiadczenie
w dozylnej antybiotykoterapii. Jest to
zarowno trudne logistycznie, jak i nie-
opfacalne finansowo, poniewaz wycena
NFZ, biorac pod uwage obciagzenie praca
i ogromna odpowiedzialnos¢, nie jest
dla pielegniarek zachecajaca. Stale szu-
kamy sposobu na uruchomienie leczenia

B Szkolenie dla pielegniarek

domowego, dlatego podjelismy sie préby
przygotowania kadr pielegniarskich oraz
wzorcowych dokumentéw formalnych
dla tej procedury w ramach Matopol-
skiego Inkubatora Innowacji Spotecznych.
W dniu 29 wrze$nia br. w Rabce-Zdroju
odbyfo sie szkolenie dla pielegniarek,
ktére miato na celu przygotowanie kadr
do realizacji procedury domowej antybio-
tykoterapii dozylnej. W spotkaniu udziat
wzieto 15 pielegniarek z wojewodztwa
matopolskiego, dla ktérych przeprowa-
dzono zarowno wyktady, jak i zajecia
praktyczne. W ramach szkolenia uczest-
niczki poznaty formalne zasady realizacji
antybiotykoterapii dozylnej domowe;j,

poznaty antybiotyki, jakie stosuje sie

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

w mukowiscydozie, mozliwe powikfania
oraz zasady pielegnacji pacjenta w wa-
runkach domowych. Cze$¢ szkolenia od-
byfa sie na oddziale mukowiscydozy,
gdzie uczestniczki poznaty zasady prak-
tycznej opieki nad pacjentem w trakcie
leczenia dozylnego. Mamy nadzieje, ze
zapoznanie sie pielegniarek pracujacych
w srodowisku z zasadami leczenia pacjen-
téw z mukowiscydoza przyblizy nas do
wdrozenia domowej antybiotykoterapii
dozylnej. Dziekujemy wyktadowcom Mar-
cie Zontek, Annie Skoczylas-Ligockiej oraz
dr. Andrzejowi Pogorzelskiemu za przygo-
towanie i poprowadzenie szkolenia.

Podopieczni i Zarzad Gtéwny PTWM
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Relacja z IV Biegu Sztafetowego

55

Fot. 1-4 z archiwum PTWM

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza zostato zaproszone do udziatu
w IV Biegu Sztafetowym w tomiankach,
ktory odbyt sie 6 pazdziernika 2018 r.

Bieg miat miejsce w Puszczy Kam-
pinoskiej, niedaleko Centrum Lecze-
nia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym. Wzielismy w nim udziat jako
,Druzyna Muko”.

Stoisko PTWM z ciastem i ma-
teriatami informacyjnymi cieszyto
sie ogromng popularnoscia - za-
pewne dzieki przepysznym wypie-
kom, ktére zapewnili rodzice: lwona

wtomiankach

Kopczyniska, Monika Raczkiewicz
i Panstwo lzdebscy.

Do biegu w sztafecie zgfosili sie dr t u-
kasz Wozniacki oraz nasza fizjoterapeutka
Ola Cichocka, ktéra jednakze, pechowo,
nie dojechata na start. Zastapita ja bo-
hatersko, w ostatniej chwili, Iwona Kop-
czynska. Scigali sie w stoneczny, ciepty
dzien, w puszczy mienigcej sie kolorami
jesieni. Na polanie lesnej, gdzie byt start
i meta, przygotowano liczne atrakcje dla
najmtodszych, serwowano zupe dyniowa

i kietbaski do upieczenia na ognisku.

Niech Zatuja wszyscy nieobecnil

Wielkie podziekowania nalezg sie
wolontariuszkom, Iwonie i Monice,
a takze pani Matgosi Kulce-Wysockiej,
ktéra zorganizowata dwie ,Druzyny
Muko-Przyjaciot PTWM” i w jednej
z nich sama biegta.

Serdecznie dziekujemy tomian-
kowskiej Grupie Biegowej za zapro-
szenie na bieg, pomoc i bardzo ciepte
przyjecie PTWM podczas imprezy.

Zebralismy do puszek 722,60 zt

na rzecz naszych podopiecznych.

Monika Zmudziriska-Hann
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

A

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA E W

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH L

4

Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydozg

Produkt Opakowanie Cena brutto| llos¢ | Stownie
Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml| 101,56 zt
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml|101,56 zt
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml|101,56 zt
Nutridrink — smak owocdw lesnych 24 buteleczki po 125 ml|101,56 zt
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml| 101,56 zt
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml| 101,56 zt
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml | 101,56 zt
Nutridrink Multi Fibre — 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
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml| 101,56 zt
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml | 101,56 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak owocédw le$nych 24 buteleczki po 125 ml|113,72 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml|113,72 zt
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml| 113,72 zt
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml|[113,72 zt
Nutridrink Compact Protein — brzowskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml|113,72 zt
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml| 103,82 zt
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 m1]103,82 zt
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml|105,84 zt
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml| 105,84 zt
Resource 2.0 - smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml| 105,84 zt
Resource 2.0 fibre — smak owocédw le$nych 24 buteleczki po 200 ml | 105,84 zt
Resource 2.0 - smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml| 105,84 zt
Resource 2.0 - smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml | 105,84 zt
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,08 zt
Peptamen (proszek — na zamdwienie) Puszka 400 g 35,60 zt
Calogen smak neutralny (na zamoéwienie) 500 ml 40,85 zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 porcji 74,20 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 porgji 98,50 zt
Puromalt Puszka 600 g 31,97 zt
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt
Salitol sél 7% 60 amputek 80 zt
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89 zt
Wktad do filtra 50 szt. 175 zt
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 19 zt
Nebu-dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 19 zt
Mucowis-dose (5% NaCl) 30 amputek 18 zt
Sterylizator Mamajoo 5 w 1 1 szt. 307,14 zt
Mamajoo odkamieniacz 1 szt. (150 g) 10,32 zt

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

D.IMIE INAZWISKO OSOBY CHOREJ: .. ... o

E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

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

O gotowka
O subkonto/subkonto1%/wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko: ...

G. DANE DO WYSYLKI: (JeZeli inne niz w punkcie F):
Imie i Nazwisko: ..o

Kod pocztowy i MIgjSCOWOSE: ...ovvviei i

Numer telefonu: ...

Data i miejscowos¢
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

Kod pocztowy i miasto nosci za zamoéwienia produktow do dezynfekdji
Nr telefonu dla kuriera

PURELL i GOJO. Wszystkie zamowienia wysytane

P?nedo_faktury sg przez firme ,zielone-czyste”za pobraniem. Nie
Imie i nazwisko/Nazwa

Ulica ma mozliwosci zamowienia przesytki z ptatnoscia

Kod pocztowy i miasto terminowa. Do kazdej paczki dotaczana jest faktura,

NIP (dot. firm, instytucji)

Ztozenie zamdwienia poprzez formularz jest réwnoznaczne z wyrazeniem zgody na prze-
twarzanie danych osobowych Zamawiajgcego w zakresie podanym w formularzu zamé- i _ i i
wienia przez Administratora danych, tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT dzi by PTWM w Rabce-Zd rojuw celu refun daCJ !
sp.k., w celu realizacji zamdwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. zaku péw 7 subkonta

o ochronie danych osobowych (t.j. Dz. U. z 2016 1. poz. 922) Zamawiajgcemu przystuguje ’

prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania i aktualizowania.

ktérg nalezy odpowiednio opisac i wystac¢ do sie-

Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ llo$¢ opakowan Cena bruto llos¢ f;/o
2+ dozownik 115,00 |
TFX 1200 ml 2 90,00 \
1 45,00 \
PURELL Advanced Hygie- & S0 !
nic Hand Rub - Antybak- 18 105,00 \
teryjny zel do rak SO ml 12 70,00 |
butelka z pompk: !
pompia 6 35,00 |
12 204,00 |
300 ml
1 17,00 |
GOJO Freshberry Foam 2 + dozownik 135,00 |
AU, TFX 1200 ml 2 110,00
mycia rak o zapachu owocow |
le$nych 1 55,00 |
2 + dozownik 170,00 |
TFX 1200 ml 2 145,00 |
1 72,50
GOJO Anti-microbial 3 + dozownik 175,00 ‘
Foam Soap - Antybak- 700 ml 3 145,00 !
teryjne mydto w piance |
1 50,00
do rak ITX |
2 + dozownik 175,00
1200 ml 2 145,00 ‘
1 72,50 \
2 + dozownik 155,00 \
TFX 1200 ml 2 130,00 |
1 65,00 \
GOJO Mild Foam Hand 9 GBS 1E9TD |
Soap - tagodna pianka 700 ml 3 130,00 |
do mycia rak ] 4500
LTX 4 \
2 + dozownik 160,00 |
1200 ml 2 130,00 |
1 65,00 |
2 + dozownik 160,00 |
GOJO Freshberry Foam 1208 2 000 |
Hand Soap - Pianka do e 1 65,00 |
mycia rak o zapachu 3+ dozownik 160,00
owocéw lesnych Rl . 13000 \
1 45,00 !
Dozownik GOJO LTX 700 ml 40,00 |
Dozownik GOJO LTX 1200 ml 40,00 ‘
Dozownik GOJO TFX 1200 ml 25,00 ‘
Dozownik PURELL TFX 1200 ml 25,00 \
zamowienie powyzej 300 zt gratis \
Koszt dostawy )
zamowienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00 |
. ) \
Forma platnosci pobranie ‘
(Prosze zaznaczy¢ Ogtoszenie dotyczace
wybrang opcje) P 0 . ‘
produktow Purell i Gojo |
Adres dostawy |
Imie i nazwisko . o ,
Ulica Od dnia 01.07.2018 r. zmienit sie sposdb ptat- |
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
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Podziekowania Z zycia PTWM

B Podziekowania

Nie mozna zycia pytac o sens.
Mozna mu tylko sens nadac.

Romain Gray

W imieniu naszych Podopiecznych z catego serca pragniemy podziekowa¢ Sponsorom i Darczyricom. To dzieki

Waszej wspaniatomyslnosci chorzy na mukowiscydoze zyskuja sens w zyciu. A Darczyncy dzieki naszym potrze-
bujacym zyskuja rados¢ i poczucie, ze robig w zyciu wiele dobrego.

Zarzad i pracownicy Polskiego

Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

—

Ambasada Herbaty Sp. z 0.0.

BG BHU MedycznydlaDzieci

Cafe Stodka, Rabka-Zdroj

Devipol

ElektroTechmed Robert Miecznikowski
Elzap Meble Biurowe

Express Rent&Car

Fundacja PZU

Horn Welness

O © N o bk W

o

. Kaczmarek&Zakrzewski

11. Kino Sniezka w Rabce-Zdroju

12. L&L

13. Mars Polska

14. MOK, Rabka-Zdroj

15. Norsa Pharma

16. Rabkoland — Park Rozrywki w Rabce-Zdroju
17. Restauracja Malerka, Rabka-Zdrdj

18. Teatr Rabcio, Rabka-Zdrdj

19. Zielone-Czyste
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CAFE
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Podziekowania

B Podziekowania

e

Z zycia PTWM

| BIEG PO
ODDECH

2 WRZESNIA 2018

ZAKOPANE

Serdecznie dziekujemy:

- Pani Justynie Kowalczyk,

- Panu Jackowi Krupie — Marszatkowi Wojewdédztwa Matopol-
skiego,

- Panu Piotrowi Bakowi — Staroscie Tatrzarskiemu,

- Panu Leszkowi Doruli — Burmistrzowi Miasta Zakopane

- Pani Dorocie Habich — p.o. Prezesa Zarzadu PFRON

- Sponsorowi Gtéwnemu — Santander Consumer Bank SA

Patronom Medialnym: CANAL+ Discovery, TVP3 Krakdw,
Radio Plus, Tygodnik Podhalanski, TV Podhale, podhale24.pl,
malopolskaonline.pl, serwis informacyjny Watra.pl, Festiwal
Biegowy Forum Ekonomicznego, Biegam, bo lubie,

Wspotorganizatorom: Miejski Osrodek Sportu i Rekreadji
w Zakopanem, Urzad Miasta Zakopane,

Partnerom: Nosalowy Dwor Resort & Spa, Attig, Termy Cho-
chotowskie, Cystisorb, Uniga, Fundacja Ziko dla Zdrowia, Fitness
Pod Tatrami, MCC Medale, Mattel, Pari, Zespot Szkét Hotelarsko-
-Turystycznych w Zakopanem, Wisniowski, Dj Gustlik, Krzysz-
tof tobodzirski — Malta Stuzba Medyczna Oddziat Myslenice,
Podhalariska Paristwowa Wyzsza Szkota Zawodowa w Nowym
Targu, Tatrzanski Park Narodowy, Regionalne Centrum Krwio-
dawstwa i Krwiolecznictwa Oddziat Terenowy Zakopane.

Instytucjom i firmom, ktére wsparty organizacje wydarze-
nia: Zakopianskie Centrum Kultury, Urzad Miasta Rabka-Zdrgj,
dr Irena Eris, Ksiegarnia Wydawnictwo Skrzat Stanistaw Poreb-
ski, Wydawnictwo Czarna Owca, Laboratorium Kosmetykéw
Naturalnych Farmona sp. z o. 0, Redox sp. j,, Lobo sp. z 0. 0,
Bahlsen Polska sp. z 0. 0. sp. k., Naturhouse, Fundacja Misja

Medyczna, Grupa Trip, Komenda Miejska Policji w Zakopanem,
straz pozarna, straz miejska.

Serdecznie dziekujemy: Panu Rafatowi Krawcowi — Czton-
kowi Zarzadu Santander Consumer Bank, Panu Wojciechowi
Budzowskiemu — Dyrektorowi Nosalowy Dwor Resort & Spa,
Pani Alicji Chachaj — Prezes Zarzadu Fundacji Tak dla Transplan-
tacji, Panu profesorowi Tomaszowi Grodzkiemu — krajowemu
konsultantowi w dziedzinie chirurgii klatki piersiowej, Pani Jo-
annie Kotdras — przedstawicielce PFRON, Pani Bozenie Pustutce,
Panu Andrzejowi Wrzesinskiemu, Panu Leszkowi Behounkowi,
Panu Krzysztofowi Gasienicy, harcerzom z Nowego Targu, Panu

"

Pawtowi Dutce, Pani Kai Osikowskiej-Tasz,Pietruszka-fotografia’,
Panu Mateuszowi Dacie, Pani Monice Guzik i wolontariuszom
z Zespotu Szkét Hotelarsko-Turystycznych w Zakopanem, wo-
lontariuszom z | Liceum OgdInoksztatcagcego im. Oswalda Bal-
zera w Zakopanem, Panu Wojciechowi Grzybkowi, Agnieszce
Jarek, Aleksandrze Cichockiej, Pani Renacie Jeromin, Marcie
Szwab, Mariuszowi Moranskiemu, Piotrowi Wyrazowi, Ani
Pepek, wszystkim wolontariuszom zaangazowanym w organi-
zacje i obstuge Il Biegu po Oddech.

Serdecznie dziekujemy wszystkim Zawodnikom, ktorzy sta-
neli na starcie i dedykowali swoj bieg osobom chorym na mu-
kowiscydoze, a takze wszystkim Uczestnikom biegu w strefie
kibica, ktérzy mocno dopingowali biegaczy.

Dziekujemy rowniez Wam, drodzy Podopieczni — to wia-
$nie Wasza liczna obecnos¢ podczas wydarzenia jest dla nas

najwieksza radoscia.

MUKOWISCYDOZA 53/2018

71




Z zycia PTWM Podziekowania
= @ ) 1l BIEG PO
Ly ODDECH
— 2 WRZESNIA 2018
o ZAKOPANE
PATRONATY HONOROWE:
Panstwowy Fundusz
M % *\T"" % Rehabilitacji Osob
MALOPOLSKA AR Niepetnosprawnych
Jacek Krupa Marszatek Piotr Bk Leszek Dorula Dorota Habich p.o.
Wojewddztwa Matopolskiego Starosta Tatrzanski Burmistrz Miasta Zakopane Prezesa Zarzgdu PFRON
, & Santander
SPONSOR GEOWNY: Consumer Bank
] PARTNER: )
PATRONATY MEDIALNE:
Pus e Gweoinae  GRKZIZTIL TodhaloPm
~a' ; MALOPOLSKAONLINE iy~ OO D 2iccowy

BiegamBolubie

FORUM EKONOMICZNEGO

PARTNERZY:

r w

ATTIQ  WISNIOWSKI Cystisorb SN termy

mcc €5

Chochotowskie®

Malta

Stuzba Med

Tatrzanski
Park Narodowy

zikottoom)

yczna

PARI
ORGANIZATOR:
%V Polskie Towarzystwo

V Walki z Mukowiscydozg

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg

WSPOLOGRANIZATORZY:

1

LIS

MOSIR Urzgd Miasta Zakopane
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