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I Infekcja czy zaostrzenie? Oto jest pytanie

Paulina Jazgarska
Klinika Alergologii i Pneumonologii,
IGIChP w Rabce-Zdroju

Pacjenci z mukowiscydozg stanowia
szczegdlng grupe chorych, u ktérych
zdecydowanie fatwiej dochodzi do
zakazenia uktadu oddechowego.
Zaburzenie funkcji kanatéw chlorko-
wych, co wigze sie ze zmiang sktadu
i wtasciwosci wydzieliny oskrzelo-
wej, sprzyja wystgpieniu zakazenia
i manifestacji objawow zapalenia.
Zaburzony klirens $luzowo-rzeskowy
i zmniejszona $rednica drzewa
oskrzelowego utrudniajg ewakuacje
zalegajacej tresci. Zaburzony trans-
port jonow (Cl, Na*, HCO3") pro-
wadzi do obnizenia pH, co utatwia
przyleganie bakterii oraz prowadzi
do obnizenia aktywnosci naturalnie
wystepujacych w ptynie wysciela-
jacym drogi oddechowe substan-
cji bakteriobodjczych. Produkowane
przez bakterie toksyny powoduja
odpowiedZ zapalng organizmu.
Nastepuje naptyw neutrofiléw oraz
komaorek zernych, produkowane sa
w nadmiarze cytokiny prozapalne,
ktére niszczg komorki nabtonkowe
drog oddechowych. Obumarte ko-
morki gospodarza oraz szczatki pa-
togenow dodatkowo prowadza do
zageszczenia i tak juz gestego i lep-
kiego $luzu. Dochodzi do uszkodze-
nia tkanki ptucnej.

Jak organizm reaguje

na kontakt z patogenem?
Zapalenie a zakazenie
Zapalenie to kaskada proceséw
w odpowiedzi na dziatanie bodzca
uszkadzajacego. Odczyn zapalny
powstaje w tkance na skutek czynni-
kow biologicznych (bakterie, wirusy,
grzyby), fizycznych (ciepto, zimno,
uraz),

chemicznych (substancje

zrgce) w celu izolacji i zniszcze-
nia czynnika uszkadzajacego, ak-
tywacji proceséw naprawczych
i przywrécenia prawidtowej funkgji
narzadow dotknietych zmianami.
W efekcie uszkodzenia naturalnych
barier obronnych (np. skora, btony
$luzowe) bodziec dostaje sie do
organizmu, gdzie uszkadza gtebiej
potozone komorki i w koricu cate
tkanki, wywotujac objawy (zakaze-
nie). W zaleznosci od typéw zakaze-
nia i poszczegodlnych stadiow cyklu
zyciowego patogenu istnieja rozne
mechanizmy obronne: neutralizacja,
fagocytoza, reakcje cytotoksyczne.
W miejscu zakazenia dochodzi do
naptywu komorek, bioragcych udziat
w procesie zapalnym (fagocytow
i limfocytéw) oraz produkcji media-
tordw stanu zapalnego.

Infekcje, infekcje, infekcje...

Infekcje uktadu oddechowego stano-
wig ok. 50-60% wszystkich zakazen
pozaszpitalnych w populacji pedia-
trycznej, sg najczestszg przyczyng
porad ambulatoryjnych, a u niemowlat
i mtodszych dzieci — stanowig najczest-
sz przyczyne goraczek. Wirusy stano-
wig gtéwna etiologie infekcji drog od-
dechowych. Uwaza sie, iz u niemowlat
wirusowe zakazenia uktadu oddecho-
wego wystepujg srednio ok. 6 razy na
rok, u mtodszych dzieci ok. 8 razy na
rok, a u starszych dzieci ok. 6-7 razy na
rok. Wéréd bakterii na pierwszy plan
wysuwajg sie: Streptococcus pneumo-
niae i Haemophilus influenzae, nastep-
nie Moraxella catarrhalis, a u starszych
dzieci - tak zwane bakterie atypowe,
do ktérych zalicza sie Mycoplasma
pneumoniae. Gtéwnymi przyczynami
takiego rozpowszechnienia infekgcji
wsréd dzieci sa: niedojrzatos¢ uktadu
immunologicznego, budowa drog
oddechowych - mniejsza srednica,

wieksza podatnos¢ scian oskrzeli, stabo
rozwiniete odruchy obronne (odruch
kaszlu), narazenie na infekcje w ztobku,
przedszkolu, nieprzestrzeganie zasad
higieny, brak karmienia piersia, czyn-
niki srodowiskowe (zanieczyszczenie
powietrza), w koncu — choroby prze-
wlekte uktadu krgzenia i uktadu odde-
chowego, w tym mukowiscydoza.
Wraz z wiekiem liczba infekcji ma-
leje, aich przebieg staje sie tagodniejszy.

Nosicielstwo

- norma czy patologia?

Przy omawianiu infekcji nalezy po-
ruszy¢ wazny temat nosicielstwa
patogendw. Jest to bytowanie pato-
gendw chorobotwodrczych, bez ob-
jawow zakazenia i bez odpowiedzi
uktadu immunologicznego gospo-
darza. Ze zjawiskiem nosicielstwa
spotykamy sie juz od pierwszych
miesiecy zycia. U zdrowych niemow-
lat, bez oznak jakiejkolwiek infekcji,
w jamie nosowo-gardtowej stwier-
dzano obecnos$¢ S. pneumoniae, M.
catarrhalis, S. aureus. Nosicielstwo
nie wymaga leczenia u oséb nieob-
cigzonych czynnikami ryzyka.

Jak powinny by¢

leczone infekcje uktadu
oddechowego?

Leczenie zalezy od lokalizacji in-
fekcji i podejrzewanej etiologii.
U dzieci z prawidtowo funkcjonuja-
cym uktadem odpornosciowym nie
ma potrzeby wykonywania badan
mikrobiologicznych: posiewoéw pl-
wociny ani wymazow z jamy noso-
wej i gardta, dlatego jesli zachodzi
potrzeba antybiotykoterapii — lek
dobiera sie empirycznie, to zna-
czy na podstawie najczestszej
etiologii i znanej lekowrazliwosci
danego patogenu. W przypadku
zakazenn o podejrzewanej etiologii
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Fot. Eykola Velychko

wirusowej — pozostaje leczenie ob-
jawowe. Niestety, przebycie zaka-
zenia o etiologii wirusowej sprzyja
nadkazeniom bakteryjnym, dlatego
zdarza sie, ze konieczna jest inten-
syfikacja leczenia objawowego i do-
taczenie antybiotyku.

Przy niepowiktanym zapaleniu
dolnych drég oddechowych nie jest
wskazane rutynowe wykonywanie
badan laboratoryjnych ani radiolo-
gicznych. Inaczej natomiast wyglada
postepowanie w przypadku podej-
rzenia infekcji o prawdopodobnie
ciezszym przebiegu, u pacjentow
immunoniekompetentnych  (tzn.
z dysfunkcjg uktadu odpornoscio-
wego), chorych przewlekle oraz przy
podejrzeniu patogenu o duzej zjadli-
wosci. Do tej grupy nalezy zaliczy¢
pacjentéw z mukowiscydoza.

Infekcje wysokiego ryzyka

Pacjenci, u ktorych uktad odpor-
nosciowy jest niesprawny (niedo-
bory immunologiczne) lub dostep
do miejsca zakazenia jest utrud-
niony (mukowiscydoza), a takze

chorzy obciazeni dodatkowymi

schorzeniami, w tym uktadu kraze-
nia, wymagaja szczegdlnej opieki.
W tych przypadkach kazda infek-
Cja, nawet wirusowa, moze miec
grozne w skutkach konsekwencje.
U pacjentéw z mukowiscydoza,
u ktérych namnazanie patogendéw
odbywa sie szybciej, z uwagi na
warstwe gestej wydzieliny dostep
antybiotykéw do miejsca zakazenia
jest utrudniony, a bakterie moga
wystepowad w postaci biofilmu
(Pseudomonas aeruginosa), czesto
dochodzi do nadkazen bakteryj-
nych. Ponadto musimy miec $wia-
domos$¢ dodatkowych choréb, tj.
cukrzycy czy chorob uktadu pokar-
mowego. Inna jest takze dynamika
przebiegu infekcji. Dlatego kazde,
nawet btahe przeziebienie, przy
wspotistnieniu przewlektej cho-
roby oskrzelowo-ptucnej oraz no-
sicielstwa patogenu alarmowego
wymaga leczenia, w tym antybio-
tykoterapii. O potrzebie witaczenia
antybiotyku, wyborze preparatu
oraz dawce powinien decydowac
lekarz, ktéry zna zardwno pacjenta,
jak i chorobe podstawowa.

Zaostrzenie choroby
oskrzelowo-ptucnej

u pacjentow z mukowiscydoza
Czym w takim razie jest zaostrzenie
u chorych z CF?

Przewlekta choroba oskrzelowo-
-ptucna to najczestsza manifestacja
kliniczna mukowiscydozy. Przebiega
z okresami zaostrzen i cechuje sie
systematyczng progresja zmian,
w wyniku ktérych obniza sie wydol-
nos¢ uktadu oddechowego.

Zaostrzenie choroby oskrzelowo-
-ptucnej to nasilenie juz istniejacych
zmian w dolnych drogach oddecho-
wych. Etiologia zaostrzenia moze by¢
zwigzana z przewlektym zakazeniem
lub, co jest zdecydowanie rzadsze,
z nowym. Czesto bywa poprzedzona
infekcjg wirusowa. W ostatnim czasie
coraz wiekszg uwage poswieca sie, to-
rujgcemu droge bakteriom, dziataniu
wirusow. Istnieja doniesienia, ze wi-
rusy i bakterie u pacjentow z mukowi-
scydoza wykazujg wspotdziatanie, pro-
wadzgc do utatwienia kolonizacji bton
sluzowych drég oddechowych przez
bakterie patogenne. Opisywano réw-
niez interakcje wirusow z komorkami
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nabtonka chorych z CF wywierajace
efekt prozapalny, najprawdopodob-
niej poprzez utatwianie rozprzestrze-
niania sie bakterii z biofilmow w Swie-
tle drog oddechowych. Zaostrzenie
moze by¢ takze konsekwencjg dzia-
tania bodZcéw fizycznych i chemicz-
nych, takich jak np. zanieczyszczenie
powietrza, dym tytoniowy.

Najczestszym objawem zaostrzenia
jest wzrost intensywnosci kaszlu. Do-
datkowo moze pojawic sie zwiekszone
odkrztuszanie wydzieliny o zmienionej
morfologii (gestsza, cuchnaca, z zyt-
kami krwi). Obok objawow miejsco-
wych obecne s3 objawy ogdlne takie
jak goraczka, ostabienie, brak apetytu.
Zmniejsza sie wydolnos¢ fizyczna, to-
lerancja wysitku ulega obnizeniu. Nie-
kiedy zachodzi potrzeba stosowania
tlenoterapii biernej. W badaniu fizykal-
nym ostuchiwaniem stwierdzane moga
by¢ nowe zmiany ostuchowe. W bada-
niach laboratoryjnych na uwage zastu-
guja podwyzszone wskazniki ostrego
stanu zapalnego: CRP, leukocytoza
z neutrofilia; obnizone wskazniki od-
dechowe w badaniu spirometrycz-
nym, na radiogramie ptuc pojawiaja
sie nowe zmiany radiologiczne.

Rozpoznanie zaostrzenia moze
by¢ utrudnione z uwagi na nierzadko
podostry charakter i bardzo dyskretne
pojawianie sie objawdw.

Kluczowe jest szybkie rozpozna-
nie i wtasciwa reakcja. Pomocnym
narzedziem w rozpoznaniu za-
ostrzenia sa kryteria Fuchsa, do
rozpoznania zaostrzenia wyma-
gane jest stwierdzenie 4z 12:

nasilenie kaszlu,

zmiana charakteru plwociny,

krwioplucie,

dusznos¢ lub jej nasilenie,

zte samopoczucie, zmeczenie,

ostabienie,

temperatura ciata powyzej 38 °C,

utrata apetytu/ubytek masy ciafa,

bolesno$¢, ucisk w okolicy zatok
przynosowych,

zmniejszenie FEV, lub FVC o co naj-

mniej 10% w poréwnaniu do po-

przedniego pomiaruy,

wystapienie nowych zmian ostu-

chowych nad polami ptucnymi

(Swisty, rzezenia),

nowe zmiany w badaniu

radiologicznym.

Zaostrzenie przewlektej choroby
oskrzelowo-ptucnej u pacjentéw
z mukowiscydozg zawsze i bez-
wzglednie wymaga leczenia. Standar-
dem postepowania jest antybiotyko-
terapia dwulekowa, celowana wedtug
najbardziej aktualnego antybiogramu.
Bardzo istotng role odgrywa takze fi-

zjoterapia drzewa oskrzelowego.
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Czy zatem infekcja

jest rownoznaczna

z zaostrzeniem?

Odpowiedz brzmi: NIE. Infekcja, czyli
zakazenie to wnikniecie czynnika
chorobotworczego i wywotanie obja-
wow. Zaostrzenie to nasilenie procesu
przewlektego. Owszem, zaostrzenie
moze byc¢ spowodowane infekcjg,
jednak u jego podtoza lezy przewle-
kty stan zapalny. Zarowno infekcja
uktadu oddechoweqo, jak i zaostrze-
nie choroby oskrzelowo ptucnej wy-
magaja odpowiedniego postepowa-
nia i szybkiego wdrozenia wtasciwego
leczenia. Chorzy z mukowiscydoza to
pacjenci wysokiego ryzyka, przebieg
zaostrzenia moze by¢ podostry i bar-
dzo dyskretny, a patogeny przewle-
kle zasiedlajace drogi oddechowe
z czasem staja sie bardziej antybioty-
kooporne, co wigze sie z utrudniong
terapia. Dlatego reakcja zarébwno na
,Swiezg"infekcje, jak i na nasilenie juz
istniejagcych zmian powinna by¢ zde-
cydowana i,trafiona w punkt”.
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l Szczepienia ochronne w mukowiscydozie

Matgorzata Lurzynska
Centrum Leczenia Mukowiscydozy
SZPOZ im. ,Dzieci Warszawy”

w Dziekanowie Lesnym

Co pacjenci z mukowiscydoza
powinni wiedzie¢ na temat
szczepien? Jakie szczepienia sg
dla nich zalecane? Jak zmienit
sie w Program Szczepien
Ochronnych w 2019 roku?

Szczepienia ochronne s3 jedng z naj-
wazniejszych zdobyczy wspoétczesnej
medycyny. Rozpowszechnienie ich
przyczynito sie do uratowania zycia
milionéw ludzi poprzez zapewnienie
skutecznej ochrony przed zachoro-
waniem na grozne choroby zakaZne.
Dzieki masowym szczepieniom wy-
eliminowano wystepowanie ws$rod
ludzi ospy prawdziwej (tzw. czarnej
ospy). Doktor Edward Jenner, ktory

w 1796 r.
przeciwko tej smiertelnej chorobie,

wynalazt szczepionke

powiedziat: ,Koncowym efektem
szczepien bedzie catkowite wyple-
nienie ospy — straszliwej plagi rasy
ludzkiej” Jego marzenie zostato
zrealizowane. Ostatni przypadek za-
notowano w 1978 r., a choroba zo-
stata uznana za eradykowang, czyli
catkowicie zwalczong, w 1980 r. To
zainspirowato Swiatowg Organizacje

MUKOWISCYDOZA 54/2019



Zdrowia do stworzenia nowych pro-
gramow, majacych na celu elimina-
cje kolejnych choréb, takich jak odra,
rézyczka czy poliomyelitis (ostre na-
gminne porazenie dzieciece).

W  Polsce nie obserwujemy
wielu choréb zakaZznych ze
wzgledu na przekroczenie tzw.
progu odpornoséci zbiorowisko-
wej (populacyjnej, grupowej).
To oznacza, ze odsetek oséb za-
(uodpornionych)
w populacji jest na tyle wysoki,

szczepionych

ze chronione sg rowniez osoby
nieuodpornione, czyli niezaszcze-
pione z powodu przeciwwskazan
zdrowotnych badZ u ktérych po-
mimo prawidtowo przeprowadzo-
nego szczepienia nie wyksztatcita
sie odpornos¢ immunologiczna.
Tym samym nie dochodzi do ma-
sowych zakazen.
progu wymaga zwykle 90-95%
populacji odpornej, ale odsetek
rézni sie w zaleznosci od choroby.
W przypadku $winki préog odpor-
nosci populacyjnej wynosi ok. 75—
86%, a dla odry (jednej z najbar-
dziej zakaznych chordb) az 95%.
Odpornos¢ zbiorowiskowa do-
tyczy wytacznie choréb przeno-

Przekroczenie

szonych z cztowieka na cztowieka
(nie obejmuje na przyktad tezca czy
wiscieklizny).

Bezpieczenstwo szczepionek
Szczepionki naleza do najdokfadniej
przebadanych i najbardziej kontrolo-
wanych produktéw leczniczych dostep-
nych na rynku. Kazda seria szczepionki
musi przejs¢ liczne rygorystyczne testy
bezpieczenstwa i kontrole jakosci na
wszystkich etapach jej wytwarzania.
W ten wieloletni proces jest zaangazo-
wanych wiele, niezaleznych od siebie,
instytucji. Po rejestracji i dopuszczeniu
szczepionki do sprzedazy monitoro-
wana jest rowniez realizacja szczepien
oraz wystepowanie niepozadanych od-
czyndw poszczepiennych.

Przeciwwskazania
bezwzgledne i wzgledne
do szczepien
Istnieja sytuacje, kiedy podanie
szczepionki mogtoby zwiekszyc
u pacjenta ryzyko niepozadanych
odczynoéw poszczepiennych (NOP)
badZ szczepienie nie bytoby sku-
teczne. Takie sytuacje nazywamy
przeciwwskazaniami i moga one
miec¢ charakter staty (trwaty) lub
okresowy (przejsciowy). Do prze-
ciwwskazan bezwzglednych nalezy
miedzy innymi wstrzas anafilak-
tyczny, ktéry wystgpit po podaniu
dawki okreslonej szczepionki, co
wyklucza podawanie kolejnych
dawek. Przeciwwskazania wzgledne
wigzg sie natomiast z oszacowa-
niem bilansu korzys$ciiryzyka przez
lekarza oraz stwierdzeniem, czy ry-
zyko dziatan niepozadanych jest ak-
ceptowalne. Takie stany wymagaja
zachowania wiekszej ostroznosci,
ale nie oznaczaja koniecznosci rezy-
gnacji ze szczepienia. Nie wykonuje
sie szczepien w ostrych stanach
chorobowych oraz w zaostrze-
niach przewleklego procesu
chorobowego.
Pacjentom
mukowiscydoze nie zaleca sie

chorujacym na

odraczania szczepien z powodu
antybiotykoterapii
doustnej bgdZz wziewnej. Wieksze

przewlektej

znaczenie ma ochrona przed zaka-
zeniem wirusowym (a tym samym
przed kolejnym zaostrzeniem mu-
kowiscydozy) w poréwnaniu z po-
tencjalnym ryzykiem dziatan nie-
pozadanych szczepienia.

Przewlekfa antybiotykoterapia
doustna lub wziewna nie stanowi
przeciwwskazania do wykonania
szczepien ochronnych u chorych
na mukowiscydoze.
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Szczepienia obowigzkowe

Do szczepien obowigzkowych we-
dtug Programu Szczepierh Ochronnych
(PSO) na rok 2019 nalezg szczepienia
przeciwko:

gruZlicy,
wirusowemu zapaleniu watroby
typu B,
zakazeniom  pneumokokowym

(w populacji ogdélnej jest obowigz-
kowe dla dzieci urodzonych po dniu
31 grudnia 2016 1)

btonicy,

tezcowi,

krztuscowi,

polio (poliomyelitis),

odrze,

swince,

rozyczce,

zakazeniom przeciwko Haemophilus
influenzae typu B.

Wyzej wymienione szczepienia
sq bezptatne, finansowane z bu-
dzetu Ministerstwa Zdrowia. Nalezy

je wykonywac zgodnie z aktualnym

kalendarzem szczepien.

Opracowany przez wydawnic-
two Medycyna Praktyczna ka-
lendarz szczepieri ochronnych
na 2019 r. znajduje sie w linku:
https//adst.mp.pl/s/www/szcze-
pienia/WYTYCZNE-PSO-2019.pdf.

W dniu 25 pazdziernika 2018 r. wy-
dano komunikat Gtéwnego Inspek-
tora Sanitarnego w sprawie Pro-
gramu Szczepien Ochronnych na rok
2019, w ktérym zaplanowano kilka
istotnych zmian:

szczepienie noworodka przeciwko

gruzlicy powinno by¢ przeprowa-

dzone przed wypisaniem dziecka

7 oddziatu noworodkowego;
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podanie drugiej dawki szczepionki
przeciwko odrze, Swince i ré-
zyczce przesunieto z 10. na 6. rok
zycia w celu zapewnienia lepszej
ochrony dzieci, co uzasadnia sie
sytuacjg epidemiologiczng odry
w Europie;

u dzieci z okreslonych grup ry-
zyka, w tym u dzieci urodzonych
przed ukoriczeniem 37. tygodnia
cigzy lub urodzonych z masg
urodzeniowg ponizej 2500 g,
peten schemat
przeciw pneumokokom powi-

szczepienia

nien sktadac sie z trzech dawek
szczepienia podstawowego oraz
czwartej dawki (uzupetniajacej),
o ile producent szczepionki nie
wskazuje innego schematu uod-
pornienia w danej grupie ryzyka
i dla wieku dziecka;

u dzieci, u ktorych planuje sie
szczepienie szczepionka wyso-
koskojarzong (6 w 1), nalezy podac
pierwszg dawke szczepionki prze-
ciwko WZW typu B w 1. dobie
zycia, uwzgledniajac narazenie na
zakazenie HBV:

u 0s6b w fazie zaawansowanej
choroby nerek z filtracja ktebusz-
kowa ponizej 30 ml/min oraz
u osob dializowanych — dawki
przypominajgce nalezy poda-
wac¢ wedtug wskazan produ-
centa szczepionki oraz zalecen
lekarza, jesli stezenie przeciwciat
anty HBs jest ponizej poziomu
ochronnego (10 j.m./l); zaleca
sie badanie poziomu przeciwciat
Cco 6-12 miesiecy.

Szczepienia ochronne wykony-
wane sg w przychodni przez lekarza
Podstawowej Opieki Zdrowotnej,
wybranego przez rodzicéw pacjenta.
Jesli pacjent badZ rodzic pacjenta
postanowi wykonac¢ szczepienie
obowigzkowe inng szczepionkg niz
zakupiona przez Ministra Zdrowia,
wowczas musi pokryc jej koszt.

Szczepienia zalecane

Chorzy na mukowiscydoze nalezg do
grupy podwyzszonego ryzyka, dla-
tego poza szczepieniami obowigzko-
wymi dla populacji ogdlnej powinni
rowniez realizowad szczepienia zale-
cane. To jedyna skuteczna ochrona
przed groznymi chorobamizakaznymi
i powiktaniami z ich powodu. U pa-
cjentdw z zaawansowang chorobg
ptuc realizacja szczepien ochronnych
jest warunkiem rozpoczecia kwalifika-
¢ji do transplantacji ptuc.

Chcac wykonac szczepienie za-
lecane, nalezy wczesniej uzyskac
recepte na wybrang szczepionke od
lekarza Podstawowej Opieki Zdro-
wotnej, a nastepnie przynies¢ ze
sobg szczepionke na umowiong wi-
zyte szczepienng, pamietajac o odpo-
wiednich warunkach przechowywa-
nia i transportu.

Szczepienia zalecane pacjentom
z mukowiscydoza:

przeciwko wirusowemu zapaleniu

watroby typu A,

przeciwko ospie wietrznej,

przeciwko grypie corocznie,

przeciwko
pionka doustna),

rotawirusom (szcze-
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przeciwko meningokokom typu
A, C WY,
przeciwko meningokokom typu B.

Osobom pozostajgcym we wspol-
nym gospodarstwie domowym z cho-
rym na mukowiscydoze rowniez zaleca
sie wykonywanie dodatkowych szcze-
pien, w tym przeciwko pneumokokom
oraz corocznie przeciwko grypie.

Wirusowe zapalenie watroby
Profilaktyka przeciwko wirusowym za-
paleniom watroby typu A oraz typu B
jest szczegodlnie istotna u pacjentow
z mukowiscydoza. U okoto 40% dzieci
ponizej 12. roku zycia wystepuja cho-
roby watroby zwigzane z mukowi-
scydoza. Ponadto wykazano, ze zaka-
zenia wirusowe watroby zwiekszajg
Smiertelnos¢ u pacjentéw z przewle-
kta choroba watroby.

Dzieci ze zwiekszonym ryzykiem
wystapienia choréb watroby zwiaza-
nych z mukowiscydoza (CFLD) maja
niewystarczajace poziomy przeciwciat
HAV i HBV, a ochrone przeciw HBV
mozna wzmocnic za pomocg szczepien.
Miana przeciwciat przeciw HBV nalezy
ocenia¢ u pacjentéw z CFLD, u ktorych
w przesztosci wykonywano szczepienia
przeciwko wirusowi HBV w okresie nie-
mowlecym badz byli niedozywieni.

Szczepienie przeciwko WZW
typu A obejmuje schemat dwdch
dawek. Szczepienie uzupetniajace
wykonuje sie pomiedzy 6. miesigcem
a 3. lub 5. rokiem od szczepienia pier-
wotnego (zaleznie od producenta),
najlepiej miedzy 6.a 12. miesigcem od

Nazwa Firma Sktad Opakowanie Wiek Srednia cena w zt
szczepionki pacjenta (odptatnosc 100%)
Avaxim Sanofi Pasteur 1 op. zawiera 160 j. antygenowych 1 amputkostrzykawka | od 16.rz 200 zt

160 U inaktywowanego wirusa HAV, szczep GBM 0,5 ml

Havrix GSK Biologicals | 1 opakowanie zawiera nie mniej niz 720 j. 1 amputkostrzykawka | od ukonczenia | 114z

720 Junior ELISA antygenu HAV szczep HM175 0,5 ml 1.r2.do 18rz

Havrix GSK Biologicals | 1 opakowanie zawiera nie mniej niz 1440 j. 1 amputkostrzykawka | od 19.rz. 236 7t

Adult ELISA antygenu HAV szczep HM175 T ml

Tab. 1. Szczepionki przeciwko WZW typu A dostepne na polskim rynku
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Nazwa Firma | Skiad Opakowanie Wiek pacjenta | Srednia cena w zt
szczepionki (odptatnosc 100%)
Varilrix GSK 1 dawka zawiera nie mniej niz 2000 PFU Zzywych, 1 fiolka z proszkiem + Dzieci 236 zt
atenuowanych wiruséw Varicella zoster szczepu Oka 1 amputkostrzykawka po 9. m.z
zrozp.po 0,5ml+2iglty | idorosli

Tab. 2. Szczepionki przeciwko ospie wietrznej dostepne na polskim rynku

szczepienia pierwotnego. Obecnos¢
przeciwciat przeciw HAV nie stanowi
przeciwwskazania do szczepienia.

Ospa wietrzna

Pacjenci z mukowiscydozg sg zagro-
zeni ciezkim przebiegiem ospy wietrz-
nej (Varicella zoster, VZV). Zakazenie
wirusem VZV moze by¢ przyczyng za-
ostrzenia choroby oskrzelowo-ptucne;j.
Z wiekiem pacjenta rosnie ryzyko powi-
ktan ptucnych, dlatego warto wykonac
szczepienie w okresie niemowlecym.
W Polsce dostepna jest szczepionka Va-
rilrix (zywa, atenuowana), ktérag mozna
podawac pacjentom w wieku powyzej
9 m.z. Schemat dawkowania obejmuje
dwie dawki szczepionki w odstepie co
najmniej 6-tygodniowym. U 0séb z grup
podwyzszonego ryzyka konieczne moze
by¢ podawanie dodatkowych dawek.

Grypa

W celu zmniejszenia ryzyka zachorowa-

nia na grype nalezy:

- w okresach zwiekszonego zacho-
rowania na grype unika¢ duzych
skupisk ludzkich, w ktérych fatwiej
spotkac osobe z objawami infekgji,

«  czesto i odpowiednio dtugo my¢
rece (ok. 30 sekund),

-+ stosowac srodki odkazajace na bazie
alkoholu,

. stosowa¢ maseczki ochronne,
zwtaszcza  w  placoéwkach
medycznych,

+ostania¢ nos i usta w czasie kichania
i kaszlu,

- regularnie wietrzy¢, nawilzac
i oczyszczac pomieszczenia w domu,

- ubierac sie na spacery odpowied-
nio do pogody, aby unika¢ za-
rowno wyziebienia, jak i przegrzania
organizmu,

- regularnie uprawia¢ aktywnos¢
fizyczna,

- zaszczepi¢ sie co roku prze-
ciwko grypie.

Ze wzgledu na mozliwos¢ ciezkiego
przebiegu grypy i wystapienia groznych
dla zdrowia i zycia powiktart w grupach
podwyzszonego ryzyka (do ktérych na-
lezg chorzy na mukowiscydoze) zalecane
S Coroczne szczepienia. Szczepienie
wazne jest przez rok ze wzgledu na co-
roczng aktualizacje sktadu szczepionki
przez Swiatowg Organizacje Zdrowia

(WHO). Z uwagi na szerszy zakres ochrony
przed wirusem grypy typu BWHO zaleca
stosowanie szczepionek 4-walentnych.

Szczepionki przeciwko grypie sg
zarejestrowane dla niemowlat od ukon-
Czenia 6. miesigca zycia. Preparaty sa
podawane domigsniowo lub gteboko
podskornie. W wieku 6-36 miesiecy
stosuje sie dawke 0,25 lub 0,5 ml. Dzie-
ciom od 36. miesigca zycia i dorostym
podawana jest dawka 0,5 ml. Dzieciom
w wieku ponizej 9 lat, ktére wczesniej
nie byty szczepione przeciwko grypie,
zaleca sie podac druga dawke 0,5 ml po
co najmniej 4 tygodniach. Przeciwwska-
zaniami do szczepienia przeciw grypie
sg miedzy innymi ciezkie odczyny uczu-
leniowe na biatka jaja kurzego, nadwraz-
liwos¢ na sktadniki szczepionki, ciezki
niepozadany odczyn poszczepienny po
wczesniejszym szczepieniu przeciwko
grypie. Choroby przebiegajace z go-
raczka lub ostre infekcje czy zaostrzenie
choroby oskrzelowo-ptucnej w prze-
biegu mukowiscydozy wymagajg odro-
czenia szczepienia. Inne przeciwwska-
zania okre$lone sg w charakterystyce
produktu leczniczego danej szczepionki.

Nazwa Firma Sktad Opakowanie Wiek Srednia cena w zt
szczepionki pacjenta | (odptatnos¢ 100%)
Influvac Mylan 1 dawka (0,5 ml) zawiera: 1 amputkostrzykawka od6.mz | 38z

15 pg hemaglutyniny pochodzacej ze szczepu wirusa grypy | 0,5 ml +igta

A (Michigan, HINT1)

15 pg hemaglutyniny pochodzacej ze szczepu wirusa grypy

A (Singapore, H3N2), 15 ug hemaglutyniny pochodzacej ze

szczepu wirusa grypy B (Colorado)
Influvac Tetra | Mylan 1 dawka (0,5 ml) zawiera: 1 amputkostrzykawka od 18.rz. 397t

15 pg hemaglutyniny pochodzacej ze szczepu wirusa grypy | 0,5 ml + igta

A (Singapore, H3N2),
Vaxigrip Tetra | Sanofi 15 ug hemaglutyniny pochodzacej ze szczepu wirusa grypy | ! amputkostrzykawka | od6.mz. | 46z

Pasteur | A (Michigan, HIN1), 15 ug hemaglutyniny pochodzacejze | 0.5 ml+igta
szczepu wirusa grypy B (Colorado), 15 ug hemaglutyniny *odptatnos¢ 50% dla
pochodzacej ze szczepu wirusa grypy B (Phuket) 0s6b powyzej 65 r.z.

Tab. 3. W sezonie 2018/2019 dostepne sa dwie 4-walentne szczepionki przeciwko grypie oraz jedna 3-walentna
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Fot. Ryan McVay

Rotawirusy
Rotawirusy sa najwazniejsza przyczyna
ostrych biegunek u niemowlat i ma-
tych dzieci, a do zakazenia wystarczy
okoto 100 wiruséw (dla poréwnania
1 g katu lub wymiocin zawiera okoto
1010-1011 rotawirusow). Zakazenie
przenosi sie gtébwnie drogg pokar-
mowa, najczesciej za posrednictwem
brudnych rak, przez skazong zywnosc,
napoje, przedmioty, a takze w czasie
bezposredniego kontaktu z chorymi.
U pacjentow z mukowiscydoza
zakazenie rotawirusami moze przy-
czyni¢ sie do zaburzern gospodarki

wodno-elektrolitowej, a tym samym
do alkalozy metabolicznej, bedacej sta-
nem bezposredniego zagrozenia zycia.
Bardzo duza zaraZliwo$¢ rotawi-
rusow i wrazliwos¢ najmtodszych pa-
cjentéw na zachorowanie stanowi silng
podstawe do propagowania szczepie-
nia przeciwko rotawirusom.
Szczepionka wystepuje wytgcz-
nie w formie doustnej, jest zareje-
strowana do podawania niemowle-
tom w wieku od 6. do 32. tygodnia
zycia
Cykl szczepienia sktada sie z dwdéch
lub trzech dawek: pierwsza dawke

(zaleznie od szczepionki).

mozna podac niemowletom i wcze-
$niakom urodzonym nie wczesniej
niz po 25. tygodniu cigzy po ukon-
czeniu 6. tygodnia zycia, a druga
w odstepie co najmniej 4 tygodni.
Zaleca sie, aby dwudawkowy cykl
szczepienia zostat ukonczony przed
16. tygodniem zycia, najpodznie]
przed 24. tygodniem zycia, w razie
konieczno$ci mozna podac trze-
cig dawke przed ukonczeniem 32.
tygodnia zycia. W przypadku wy-
plucia lub zwrdcenia z pokarmem
wiekszej czesci dawki szczepionki
mozna podac¢ pojedyncza dawke

Nazwa Firma | Skiad Opakowanie Wiek Srednia cena w zt
szczepionki pacjenta (odptatnosc 100%)
Rotarix GSK 1 dawka (1,5 ml) zawiera nie mniej niz 106,0 CCID50 1 aplikator Niemowleta od 6. do 348 zt

ludzkiego, zywego, atenuowanego rotawirusa szczepu | doustny (1,5ml) | 24tz

RIX4414
RotaTeq MSD 1 dawka (2 ml) zawiera nie mniej niz: 2,2 x 10*6 IU 1 tubka 2 ml Niemowleta od 6. do 3217

serotypu G1, 2,8 x 10%6 IU serotypu G2, 2,2 X 10*6 IU 32tz

serotypu G3, 2,0 X 10%6 IU serotypu G4, 2,3 x 10%6 IU (schemat 3-dawkowy)

serotypu P1[8] rotawirusa

Tab. 4. Szczepionki przeciwko rotawirusom dostepne na polskim rynku
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zastepczy. Szczepienie nalezy od-
roczy¢ w przypadku ostrej choroby
z goraczka, wymiotow lub biegunki.
Pozostate przeciwwskazania okresla
producent w charakterystyce pro-
duktu leczniczego (ChPL).

Meningokoki

Zakazenia meningokokowe sg wy-
wotywane przez bakterie — dwoinki
zapalenia opon modzgowo-rdze-
niowych (Neisseria meningitidis).
Wsrédd 12 grup serologicznych wy-
réznionych niebezpieczne sg sero-
typy A, B, C, Y, W-135. W Europie za
95% zakazen inwazyjnych sg odpo-
wiedzialne serotypy B i C. Do zaka-
zenia dochodzi drogg kropelkowa
poprzez stycznos$c¢ z nosicielem lub
osoba chora. Nosicielstwo menin-
gokokoéw przebiega bezobjawowo
i jest zjawiskiem powszechnym
wsrod dzieci przedszkolnych oraz
mtodziezy i mtodych dorostych.
W Europie 60% zakazen przebiega
jako sepsa z zapaleniem opon

Medycyna: informacje, porady, nowinki

mozgowo-rdzeniowych, 20-25%
jako sepsa bez zapalenia opon
mozgowo-rdzeniowych, 15-20%
jako zapalenie opon mdzgowo-
-rdzeniowych. Sepsa ma prze-
bieg piorunujacy, a smiertelnos¢
wsrod nieleczonych pacjentow
siega 50%. Szczepionki przeciwko
meningokokom mogga by¢ wyko-
rzystywane w profilaktyce przed
zachorowaniem, jak i po stycz-
nosci z chorym z potwierdzonym
zakazeniem. Przeciwwskazaniem
do podania szczepionki sg: nad-
wrazliwosc na sktadniki preparatu
oraz ciezkie reakcje alergiczne po
poprzednich dawkach.

Chorym na mukowiscydoze za-
lecane jest podawanie szczepionek
skoniugowanych przeciw seroty-
pom A, C, W-135 1Y oraz przeciwko
serogrupie B (schemat dwu- lub
trzydawkowy w zaleznosci od wieku
dziecka). Na rynku polskim wyzej wy-
mienione szczepionki sg dostepne
pod podanymi w tabeli 5 nazwami.
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Nazwa Firma Sktad Opakowanie Wiek pacjenta Srednia cena w zt
szczepionki (odptatnosc 100%)
Szczepionki skoniugowane przeciw serogrupom A, C, W-1351Y
Nimenrix Pfizer 1 dawka (0,5 ml) zawiera: 5 ug polisacharydéw 1 fiolka z proszkiem + | Dzieci po 198 zt
Neisseria meningitidis grupy A, 5 pug grupy C, 5 pug 1 amputkostrzykawka | ukoriczeniu 6.tz.
grupy W-135, 5 g grupy Y skoniugowanych z 44 z rozpuszczalnikiem Schemat
g toksoidu tezcowego jako nosnika biatkowego i dawkowanie sg
zalezne od wieku.
Menveo GSK 1 dawka (0,5 ml) zawiera: 10 ug oligosacharydu 1 fiolka z proszkiem + Dzieci po 228 7t
Vaccines meningokokdw grupy A, 5 pg oligosacharydu 1 amputkostrzykawka | ukoriczeniu 2.rz.
meningokokdéw grupy C, 5 pg oligosacharydu z rozpuszczalnikiem Dawkowanie
meningokokdw grupy W-135, jednorazowo
5 g oligosacharydu meningokokdw grupy Y, 0,5 ml.
skoniugowanych z biatkiem CRM197
Corynebacterium dyphteriae
Szczepionki skoniugowane przeciw serogrupom B
Bexsero GKS 1 dawka (0,5 ml) zawiera: 50 ug 1 amputkostrzykawka | Dzieci po2.m.z. 360zt
Biologicals | rekombinowanego biatka fuzyjnego NHBA, Schemat
50 ug rekombinowanego biatka NadA, 50 pug dwudawkowy.
rekombinowanego biatka fuzyjnego fHbp ze Dawkowanie jest
szczepdw Neisseria meningitidis grupy B oraz zalezne od wieku.
25 ug pecherzykéw btony wewnetrznej (OMV)
ze szczepu NZ98/254 Neisseria meningitidis
grupy B, mierzone jako catkowita ilos¢ biatka
zawierajacego przeciwciato PorA P1.4

Tab. 5. Szczepionki skoniugowane przeciw serogrupom A, B, C, W-135iY
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Zalecenia dotyczace suplementagji
enzymatycznej u chorych na mukowiscydoze

Zuzanna Szajstek, Stawomira
Drzymata-Czyz, Jarostaw Walkowiak
Klinika Gastroenterologii Dzieciecej

i Choréb Metabolicznych w Poznaniu

Gtowng przyczyng zaburzen trawienia
i wchfaniania w mukowiscydozie (ang.
cystic fibrosis — CF) jest niewydolnos¢
zewnatrzwydzielnicza trzustki (NZT).
U 85-90% pacjentdow manifestuje sie
ona klinicznie biegunkg ttuszczowa.
Warto podkredli¢, ze odpowiednie
leczenie zaburzen wchtaniania jelito-
wego jest kluczem do osiggniecia opty-
malnego stanu odzywienia'. Zgodnie
z aktualnymi europejskim standardami
terapia NZT powinna by¢ oparta na su-
plementacji enzymatycznej z indywidu-
alizacjg zalecent w zaleznosci od zapo-
trzebowania pacjenta oraz na okresowej
kontroli jej efektywnosci’ .
Wskazaniem do rozpoczecia suple-
mentacji enzymatycznej u chorych na
CF s3 kliniczne objawy NZT, wsrdd kto-
rych wymienia sie biegunke ttuszczowa
(stolec miekki, papkowaty, cuchnacy,
trudno sptukujacy sie z toalety) po-
twierdzong badaniami laboratoryjnymi,
wzdecia i bole brzucha, staby przyrost
masy ciata lub jego brak?. U kazdego

' Walkowiak J., Sptawska I., Lisowska A., Korze-
niewska A., Stelmach I, Cichy W.,, Przystawski J.
Dobowa zmiennos¢ dawki enzymdw trzustko-
wych u chorych na mukowiscydoze, Przegl Ga-
stroenterol, 2007, 2 (1): 33-37.

2 Turck D., Braegger C.P, Colombo C,, Declercq
D., Morton A., Pancheva R. et al. ESPEN ESP-
GHAN-ECFS guidelines on nutrition care for in-
fants, children, and adults with cystic fibrosis,Clin
Nutr 2016; DOI: 10.1016/j.cInu.2016.03.004

3 Sands D., Walicka-Serzysko K., Doniec Z.,
Mastalerz-Migas A., Batura-Gabryel H., Pierz-
chata W. Rekomendacje postepowania w muko-
wiscydozie (cystic fibrosis — CF) dla lekarzy POZ
— KOMPAS CF, Lekarz POZ, 2017, 3(5): 299-322.
4 Walkowiak J., Sptawska I., Lisowska A., Korze-
niewska A., Stelmach I., Cichy W., Przystawski
J. Dobowa zmiennos¢ dawki enzymdw trzust-
kowych u chorych na mukowiscydoze, Przegl

pacjenta dawke enzymoéw nalezy
ustala¢ indywidualnie, w zaleznosci
od stopnia niewydolnosci trzustki,
objawdéw klinicznych i rodzaju diety,
a w szczegodlnosci ilosci spozywanego
tluszczu. Podawana dawka enzymow
powinna by¢ efektywna i mozliwie
najmniejsza. Ze wzgledu na znaczne
roznice w wielko$ci wymaganej su-
plementacji, wazne jest state monito-
rowanie stanu odzywienia pacjentow
i personalizacja zalecen®.
Preparaty enzymatyczne reko-
mendowane chorym na CF to leki
zawierajace pankreatyne — miesza-
nine zwierzecych enzymow trzust-
kowych o aktywnosci lipazy, amylazy
i proteazy, ktore umozliwiaja trawienie
przede wszystkim ttuszczow, ale row-
niez biatek i weglowodandéw (gtow-
nie skrobi). Podawane sg w postaci
dojelitowych kapsutek, w ktérych
pankreatyna zamknieta jest w pelet-
kach powlekanych otoczka odporna
na dziatanie soku zotagdkowego. Ze-
wnetrzna otoczka kapsutki z tatwoscig
rozktada sie w zofadku, dzieki temu
peletki sie uwalniajg i rownomiernie
mieszajg z miazgg pokarmowa. Na
skutek zmiany pH (z kwasnego panu-
jacego w zotadku na lekko zasadowe
panujace w dwunastnicy) po dotarciu

Gastroenterol, 2007, 2 (1): 33-37.

> Walkowiak J., Sptawska 1., Lisowska A., Ko-
rzeniewska A., Stelmach I, Cichy W. Przy-
stawski J. Dobowa zmiennos¢ dawki enzymow
trzustkowych u chorych na mukowiscydoze.
Przegl Gastroenterol, 2007, 2 (1): 33-37.
Turck D., Braegger C.P, Colombo C,, Declercq
D., Morton A., Pancheva R. et al. ESPEN ESP-
GHAN-ECFS guidelines on nutrition care for in-
fants, children, and adults with cystic fibrosis.
Clin Nutr 2016; DOI: 10.1016/j.clnu.2016.03.004
Sands D., Walicka-Serzysko K., Doniec Z., Masta-
lerz-Migas A., Batura-Gabryel H., Pierzchata W.
Rekomendacje postepowania w mukowiscydozie
(cystic fibrosis — CF) dla lekarzy POZ - KOMPAS CF.
Lekarz POZ, 2017, 3 (5): 299-322.

do jelita cienkiego otoczka peletki
rozpuszcza sie, uwalniajac aktywne
enzymy trzustkowe, ktére umozliwiajg
trawienie, a przez to i wchtanianie
sktadnikéw odzywczych®.
Aktualnie dostepnymi w Polsce pre-
paratami sa:
« Kreon Travix (10 000),
- Kreon 25 000,
- Kreon 40 000,
- Lipancrea 8000,
- Lipancrea 16 000,
-« Pangrol 10 000,
- Pangrol 25 000,
- Neo-Pancreatinum Forte (zawiera
10 000 j.FIP* lipazy).

" jednostki aktywnosci enzymatycznej we-

dtug ustalen Miedzynarodowej Federacji
Farmaceutycznej
Stosujac  suplementacje enzy-

matyczng, warto pamieta¢ o kilku
zasadach”:

5 https://bazalekow.mp.pl/lek/35592,Kreon-
25-000-kapsulki-dojelitowe

7 Walkowiak J., Sptawska 1., Lisowska A., Ko-
rzeniewska A., Stelmach 1., Cichy W., Przy-
stawski J. Dobowa zmiennos¢ dawki enzymow
trzustkowych u chorych na mukowiscydoze.
Przegl Gastroenterol, 2007, 2 (1): 33-37.
Turck D., Braegger C.P, Colombo C., Declercq
D., Morton A., Pancheva R. et al. ESPEN ESP-
GHAN-ECFS guidelines on nutrition care for in-
fants, children, and adults with cystic fibrosis.
Clin Nutr 2016; DOI: 10.1016/j.cInu.2016.03.
004Sands D., Walicka-Serzysko K., Doniec Z.,
Mastalerz-Migas A., Batura-Gabryel H., Pierz-
chata W. Rekomendacje postepowania w muko-
wiscydozie (cystic fibrosis — CF) dla lekarzy POZ
— KOMPAS CF. Lekarz POZ, 2017, 3(5): 299-322.
Wos H. i wsp. Zywienie chorych na mukowiscy-
doze, W: Wszystko co powinienes wiedzie¢ o mu-
kowiscydozie, poradnik dla rodzicéw i opiekundw,
MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym
Na Mukowiscydoze, Krakow 2012, 10-26.
Mielus M., Surowiecka M. Postepowanie zywie-
niowe w mukowiscydozie, W: Mukowiscydoza —
chorobawielouktadowa, Sands D. (red.), Termedia
WydawnictwaMedyczne, Poznarn 2018,249-272.
Drzymata-Czyz S, Fojt K., Nowak J., Walkowiak J.
Ocena skutecznosci suplementacji enzymatycz-
neju chorych na mukowiscydoze, Fam Med 2013;
15:92-94.
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1. Enzymy trzustkowe powinny by¢ Zgodnie z najnowszymi reko-  ttuszczu jest w kazdym positku, a na-
podawane do kazdego positkuiprze-  mendacjami zaleca sie nastepujace  stepnie dobra¢ do niego odpowied-
kaski zawierajgcej ttuszcz, dlatego  dawki suplementacyjne®: nig dawke preparatu''. Dostepne
zawsze nalezy sprawdzi¢ informacje - U dzieci do 1 roku Zzycia: na polskim rynku leki charaktery-
dotyczace wartosci odzywczej pro- 2000-4000j. FIP lipazy/120 ml  zuj3 sie rézna aktywnoscig lipazy,
duktu zawarte na opakowaniu. Na- mleka kobiecego lub mieszanki  totez w dawkowaniu uwzglednia
lezy podkresli¢, ze thuszcz nie zawsze mlekozastepczej, a takze 2000 j.  sie rowniez rodzaj preparatu. Przy-
jest widoczny, np. 100 g widrkéw ko- lipazy/1 g tluszczu (przy rozsze-  ktadowe dawki enzymdéw zawieraja-
kosowych zawiera 63 g ttuszczul! rzaniu diety); cych rézne ilosci pankreatyny (rézne

2. Enzymow nie nalezy podawa¢ do - U dzieci w przedziale wiekowym  ilosci jednostek FIP lipazy) dla wy-
produktéw wysoko weglowodano- od 1-4 roku zycia: 2000-4000 j. branych produktéw spozywczych
wych (bezttuszczowych, czyli — Zelki FIP lipazy/1 g tluszczu. Maksy-  przedstawiono w tabeli ponizej.
,miski’ owoce, warzywa (z wyjatkiem malna dawka to 10 000 jedno- Nalezy podkresli¢, ze sugerowane
awokado), galaretki, kisiel, gumy do stek/kg masy ciata/dobe® . dawki maja charakter orientacyjny
zucia, landrynki, lizaki, chrupki kuku- Np. dla dziecka wazacego 16 i zostaty wyliczone w oparciu o naj-
rydziane, pieczywo,suche’, pieczywo kg, dawka maksymalna to mniejsza obecnie rekomendowana
posmarowane tylko dzemem lub 160 000 jednostek lipazy na ilos¢ lipazy przypadajaca na 1g
tylko miodem, soki, napoje itp.). dobe, czyli 16 kapsutek Kreonu  ttuszczu (tj. 2000 j. FIP lipazy/1 g

3. Enzymy nalezy podawac rownomier- 10 000 lub 20 kapsutek Lipan-  ttuszczu), dla utatwienia zostaty one
nie w trakcie spozywania pokarmu, crei 8000. rowniez zaokraglone.
anie catg zalecang dawke napoczatku ~ « U dzieci powyzej 4. roku zycia W ciggu ostatnich dekad doko-
lub na koniec positku. Zaleca sie przyj- i u dorostych: 500 j. FIP lipazy/ nano ogromnego postepu w zakre-
mowanie okoto potowy lub 1/3 dawki kg masy ciata/positek. Dawke sie leczenia CF. W zadnej mierze nie
catkowitej przed rozpoczeciem po- mozna zwieksza¢ maksymalnie  zmienito to faktu, ze zywienie i su-
sitku, a reszte w czasie jego trwania. do: 1000-2500 j. FIP lipazy/kg plementacja enzymatyczna wcigz

4. Jesli potykanie kapsutek sprawia trud- masy ciata/positek lub 10 000j. stanowig podstawe terapii. Warto
nos¢, to mozna je otworzyc, a zawar- FIP lipazy/kg masy ciata/dobe zadbac o to, by nie byty one pro-
tos¢ wysypac i dzieli¢ na wymagane lub 2000-4000 j. FIP lipazy/1 wadzone w sposéb przypadkowy,
porcje, mieszajac je z niewielky ilo- g tluszczu do wszystkich po- ale swiadomy i efektywny, wptywa-
$cig soku owocowego lub innego sitkow i produktéw zawieraja- jac na poprawe stanu odzywienia
pokarmu o pH kwasnym (kazdy cych tluszcze. pacjentow z CF.

okarm z wyjatkiem mleka lub mie- .
P Y ""Wos$ H. i wsp. Zywienie chorych na mu-

szanki mlecznej). W przypadku nie- Dawka enzyméw zalezy od za-  kowiscydoze, W: Wszystko co powinie-

mowlat zaleca sie wysypac granulki  wartoéci ttuszczu w diecie, stad ~nes wiedzie¢ o mukowiscydozie, porad-
nik dla rodzicéw i opiekunéw, MATIO

zenzymami natyzeczke iwymiesza¢  liczba spozywanych kapsutek przez  fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym

7 przegotowang woda i witaming C  dang osobe kazdego dnia moze by¢ ~ Na Mukowiscydozg, Krakow 2012, 10-26.
) ) ) o ) o Mielus M., Surowiecka M. Postepowanie zywie-
lub podawac z musem owocowym inna. Nalezy sprawdzic i obliczy<,ile  piowe w mukowiscydozie, W: Mukowiscydoza

badZ sokiem. Zawartosci kapsutki - choroba wielouktadowa, Sands D. (red.),
. . , , . . Termedia Wydawnictwa Medyczne, Poznan
nie nalezy wsypywac bezposrednio Turck D., Braegger C.P, Colombo C., Dec- 2018, 249-272.

lercq D., Morton A., Pancheva R. et al. ESPEN
ESPGHAN-ECFS guidelines on nutrition care
5. Kapsutek (lub tez samych peletek)  forinfants, children, and adults with cystic
fibrosis, Clin Nutr 2016; DOI: 10.1016/j.
clnu.2016.03.004

gdyz moze doprowadzi¢ to do roz- o w praktyce klinicznej maksymalna dawka

puszczenia otoczki, wczedniejszego stosowana u niemowlat jest niekiedy znacz-
o X nie wyzsza niz rekomendowana, co wynika
uwolnienia enzymow trzustkowych, e specyfiki diety i w niektérych przypad-

a w efekcie do utraty ich aktyvvnoéci. kach wynosita nawet 13 000-17 000 jedno-
stek/kg masy ciata/dobe.

°Borowitz D., Gelfond D. Maguiness K,
lana w oparciu o ilo$¢ spozytego  Heubi J.E., Ramsey B. Maximal daily dose of
pancreatic enzyme replacement therapy in
infants with cystic fibrosis: a reconsideration.
dla kazdego pacjenta! J Cyst Fibros 2013; 12 (6): 784-785. Fot. Natalja Stotika

do ust dziecka.

nie mozna gryz¢, zu¢, miazdzyc,

6. Dawka enzymow powinna by¢ usta-

ttuszczu i obliczana indywidualnie
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Produkt Masa | Miara Zawartos¢ llos¢ j. FIP lipazy | Liczba kapsutek
(9) domowa tluszczu na porcje
w porgji(g) | (2000j./1g Kreon 10 000 Kreon 25 000 Lipancrea | Lipancrea
thuszczu) Pangrol 10000 | Pangrol 25000 | 8000 16 000
Almette 15 1 tyzeczka 32 6 400 1 - 1 0,5
babka 60 1 kawatek 15 30000 3 1 4 2
batoniki Mars, 50 1 sztuka 15 30000 3 1 4 2
Snickers itp.
chipsy 28 1 mata paczka | 11 22 000 2 1 3 1,5
czekolada 18 3 kostki 55 11 000 1 0,5 1 1
mleczna
Delicje 75 5 sztuk 55 11000 1 05 1 1
Fortimel Max 300 1 butelka 279 55800 6 2 7 3
frytki 100 1 porcja 174 34800 35 15 4 2
Grzesiek 40 1 sztuka 13,5 27 000 3 1 3 2
jajecznicaz 2 130 1 mniejsza 19,5 39000 4 2 5 2,5
jajek na masle porcja
jajecznicaz3 190 1 wieksza 25,1 50200 5 2 6 3
jajek na masle porcja
jajko (zottko) 20 1 sztuka 56 11200 1 0,5 1 0,75
jogurt naturalny 180 1 kubeczek 45 9000 1 0,5 1 0,5
kawatek pizzy 150 1 kawatek 16,8 33600 3 1,5 4 2
Kinder czekolada 12,5 1 sztuka 46 9200 1 0,5 1 0,5
Kinder mleczna 28 1 sztuka 7.8 15600 1,5 0,5 2 1
kanapka
kotlet schabowy 100 1 porcja 24 48000 5 2 6 3
W panierce
M&M'’s 50 1 gars¢ 134 26 800 3 1 3 2
czekoladowe
majonez 25 1 tyzka 18 36 000 4 1,5 5 2
masto 10 1 tyzka 83 16 600 2 1 2 1
olej/oliwa 10 1 tyzka 9.2 18 400 2 0,75 2 1
paréwka 50 1 sztuka 10 20 000 2 1 3 1
pasztet 15 1 tyzeczka 38 7 600 1 - 1 0,5
piernik 60 1 kawatek 9,72 18 400 2 1 2 1
pierniki 50 5 sztuk 6 12000 1 05 2 1
katarzynki
ptasie mleczko 60 5 sztuk 12,8 25 600 3 1 3 2
rosot 300 1 porcja 8 16 000 1.5 0,75 2 1
salceson 50 1 duzy plaster | 14,6 29200 3 1 4 2
ser biaty pétttusty | 30 1 plaster 14 2 800 0,25 - 0,5 0,25
ser mozzarella 50 3 plasterki 7.2 14 400 1 0,5 2 1
ser zotty 15 1 plaster 45 9000 1 0,25 1 0,5
serek Danio 140 1 kubeczek 5 10 000 1 05 1 0,5
serek topiony 25 1 trojkacik 5 10 000 1 0,5 1 0,5
serek wiejski 200 1 kubeczek 10 20 000 2 1 3 1
sernik 120 1 porcja 14,9 29800 3 1 4 2
Sinlac Nestle 50 1 miarka 5 10 000 1 0,5 1 0,5
kaszka
sos biaty 100 1 porcja 8 16 000 2 0,75 2 1

Tab. 1. Przyktadowe dawki enzyméw zawierajacych rézne ilosci pankreatyny (rézne ilosci jednostek FIP lipazy)

dla wybranych produktéw spozywczych
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B Cystisorb ptyn doustny — juz w sprzedazy!

7/ przyjemnoscig informujemy, iz
od poczatku lutego br. w sprze-
dazy dostepny jest juz nowy pro-
dukt z linii Cystisorb — Cystisorb
ptyn doustny. Jest to preparat wita-
minowy opracowany specjalnie dla
0s6b chorych na mukowiscydoze,
ktére nie przyjmuja suplementacji
w formie kapsutek.

Cystisorb ptyn doustny po-
wstat na bazie tatwo wchtanialnych
Sredniotancuchowych tréjglicery-
déw (MCT), w ktérych zawieszone
zostaty witaminy rozpuszczalne
w ttuszczach A, D, E i K. Olej MCT,
jako nosnik witamin, zapewnia lep-
sze przyswajanie tych kluczowych
w CF sktadnikow — nawet u osob
z zaburzeniami wchtaniania.

Podstawowga zaletg produktu,
w poréwnaniu do innych prepara-
tow dostepnych na rynku, jest cat-
kowity brak zbednych dodatkow

technologicznych — konserwantéw,
emulgatoréw i substancji stodza-
cych. Cystisorb ptyn doustny nie
zawiera rowniez alkoholu, laktozy
i biatek mleka.

Kluczowe sa rowniez typy zasto-
sowanej witaminy K, ktéra wyste-
puje w preparacie Cystisorb pfyn
doustny zarowno w formie filochi-
nonu (wit. K1), jak i menachinonu
(wit. K2).

Cystisorb ptyn doustny zostat
opracowany przy udziale uzna-
nych
gastroenterologii.

Cystisorb pfyn doustny ma de-
likatny malinowy aromat. Do pre-
paratu dotaczony zostat strzykaw-
kowy dozownik, ktory umozliwia
doktadne odmierzenie dawki i za-
pewnia wygode aplikacji. Cysti-
sorb ptyn doustny ma pojemnos¢
60 ml, co wystarcza na 30-60 dni

specjalistéw z dziedziny

suplementacji. Cena produktu wy-
nosi 64,80 zt. Produkt jest dostepny
w sklepie PTWM.

eyl

Pywi G S D
x|=.'¢~(7|.4:.'m:|rn-,",- a0

mmwmmﬂ
= wstarach raburzod wehbanana wetamin

ADEK]
= wmnkowscydore | cholestazee

Wysoka zawaneét waamin WO
Fomruda wrbsgacona o mtarming (ELIRD
Phyn docang na base (D

1 ml preparatu Cystisorb™ ptyn doustny zawiera

Witamina E
751U
(50 mg)

Witamina K
150 pg

w tym:

witamina K1: 75 ug
witamina K2: 75 ug

Witamina A

35001U
(1050 pg)
w tym:
beta-karoten
(900 pg)

palmitynian retinylu:

(150 pg)

Witamina D3

1500 IU
(37,5 ng)
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Edukacja i psychologia na co dzien

Fizjoterapia chorych na mukowiscydoze
W czasie zaostrzen

Justyna Rostocka
Polskie Towarzystwo Walki
7 Mukowiscydozq

Przebieg mukowiscydozy moze cha-
rakteryzowac sie rozng dynamika.
Jedni zyjg spokojnie kilka lat, inni
zmagaja sie z czestymi zaostrze-
niami choroby oskrzelowo-ptucnej.
W kazdej sytuacji fizjoterapeuci sta-
raja sie zapewnic¢ optymalng opieke
pacjentowi, bioragc pod uwage ist-
niejagce warunki, mozliwosci, a takze
preferencje pacjenta. Obecnie dys-
ponujemy szeregiem réznych metod
pozwalajacych dobiera¢ model po-
stepowania do aktualnego stanu
pacjenta i modyfikowa¢ go wraz
Z pogtebianiem sie zmian w obrebie
uktadu oddechowego. Szczegdlnym
czasem poszukiwania adekwatnych
do nowych potrzeb dziatan jest stan
zaostrzenia choroby oskrzelowo-ptu-
cnej. W zwigzku z brakiem wystar-
czajacych dowoddéw Swiadczacych
o przewadze jednej metody drenazo-
wej nad innymi, mamy duze pole wy-
boru i mozemy podejs¢ do kazdego
pacjenta indywidualnie. Jako osoby,
ktére czesto i regularnie kontaktuja
sie z podopiecznymi, mamy tez moz-
liwo$¢ dostrzegania wczesnych nie-
pokojacych oznak nadchodzacego
pogorszenia. To moze (cho¢ nie ist-
nieja wystarczajace dane, aby uznac
to za pewnik) pomdéc spowolni¢ lub
ztagodzi¢ postep zmian i ograniczy¢
liczbe zaostrzen. Badania wykazaty,
ze drenaz ma przynajmniej krotko-
trwaty wptyw na transport wydzieliny
w ptucach oséb chorych na muko-
wiscydoze, a fizjoterapia klatki pier-
siowej moze wptywac na parametry
takie jak np. LCI (ang. Lung clearence

index, indeks klirensu ptuc'’). Wedtug
ECFS best practice guidelines z 2018 r.
fizjoterapeuci muszg zna¢ wszyst-
kie rekomendowane metody i ich
ograniczenia, a fizjoterapia powinna
by¢ elementem multidyscyplinarnej
opieki w zaostrzeniach. W wytycz-
nych Physiotherapy for cystic fibrosis in
Australian and New Zeland: a clinical
practice guideline czytamy m.in., ze:
drenaz powinien by¢ stosowany
przez cate zycie chorego,
aktywny cykl oddechowy jest efek-
tywna formga drenazu i moze byc
stosowany przez chorych z ostra
i przewlektg chorobg ptuc nieza-
leznie lub w pofaczeniu z innymi
technikami,
PEP, oscylacyjny PEP i drenaz auto-
geniczny sa efektywnymi formami
drenazu, ktére moga by¢ stosowane
niezaleznie,
drenaz utozeniowy w pozycjach
z gtowg w dot nie powinien
by¢ rutynowo stosowany u nie-
mowlat i pacjentéw w kazdym
wieku z podejrzewanym lub
(ang.
Gastroesophageal reflux, refluks

zdiagnozowanym  GOR

zofadkowo-przetykowy),
zmodyfikowany drenaz utozeniowy
jest zalecany u dzieci i pacjentow,
u ktorych aktywny udziat w drenazu
jest niemozliwy,

' LCl, inaczej wskaznik oczyszczania ptuc, to pa-
rametr okreslajacy, ile razy objetos¢ gazu znajdu-
jacego sie w ptucach na poczatku wyptukiwania
musi by¢ wymieniona, aby doprowadzi¢ do usu-
niecia azotu z ptuc do poziomu 1/40 stezenia wyj-
$ciowego. Podczas badania pacjent wdycha czy-
sty tlen medyczny. Wskaznik pozwala na wykrycie
zmian w ptucach wczesniej niz standardowe ba-
danie spirometryczne. Dodatkowo jest to para-
metr niezalezny od wagi, wzrostu i ptci pacjenta,
a tylko od jego wieku. Zwiekszone w stosunku do
normy wartosci LCl wskazuja na wystepowanie
zmian dystrybucji wentylacji ptuc.

¢wiczenia fizyczne moga by¢ uzy-

wane do oderwania wydzieliny,

osiggniecia krétkoterminowej po-
prawy funkgcji oddechowych i po-
prawy ewakuacji wydzieliny.

Najwiekszg site maja zalecenia do-
tyczace aktywnosci fizycznej. Wiadomo
tez, ze jako uzupetnienie drenazu aktyw-
nos¢ fizyczna poprawia zmienne takie
jak FEV, w stosunku do samego dre-
nazu. Nie jest jednak jasne, czy mozna
zastapi¢ aktywnoscig drenaz. Dane
z badan, ktérymi dysponujemy, sa w tej
kwestii niejednoznaczne.

Jednym zwaznych wyzwan w poste-
powaniu rehabilitacyjnym jest intensy-
fikacja dziatan przed pojawieniem sie
zaostrzenia. Kiedy mamy podejrzenie,
Ze stan pacjenta bedzie sie pogarszac,
mozemy zwiekszy¢ czestotliwos¢ wy-
konywania drenazy i ich intensywnos¢
(w sytuacji kiedy stan chorego nie po-
zwala na wykonywanie intensywnych
i dtugich ¢wiczen, sesje moga by¢ krot-
sze, za to czestsze — tak tez postepujemy,
kiedy do zaostrzenia juz doszto i pacjent

Fot. Vyacheslav Osokin

vnosokin@yandex.ru

MUKOWISCYDOZA 54/2019

15



ma duze ilosci wydzieliny do usuniecia).
W kazdym momencie pracy z pacjentem
mozemy tez zmienia¢ metody pracy za-
leznie od naszej aktualnej wiedzy, prefe-
rencji pacjenta, jego mozliwosci, zdol-
noscido wspotpracy oraz czasu i sprzetu
jakim dysponujemy.

W trakcie zaostrzenia kfadziemy
szczegodlny nacisk na higiene sprzetu,
czestotliwos¢ wykonywania drenazu,
regularnos¢, odpowiednio dtugie prze-
rwy, korelacje drenazu z lekami. Zaleznie
od wystepujacych objawdw rozwazamy
odejscie od metod oscylacyjnych. Zwra-
camy uwage na:

ilos¢ wydzieliny,

gestos¢ wydzieliny,

kolor wydzieliny,

zapach wydzieliny,

zmeczenie pacjenta,

ilos$¢ (jakosc) kaszlu,

skutki uboczne dziatania lekéw

(np. bole stawdw),

dusznos¢,

zaburzenia snu (desaturacja w cza-

sie snu?),

utrate apetytu i masy ciata,

wyniki badan spirometrycznych

(i innych).

Zmiany, ktore obserwujemy w czasie
zaostrzenia, wptywaja na to jak mamy
prowadzi¢ fizjoterapie i cho¢ nie ma jed-
nej stusznej drogi wspierania pacjenta,
to istnieje szereg wytycznych, ktérymi
mozemy sie wspomagac.

Jedna z wazniejszych zasad méwi,
ze nie nalezy przerywaé drenazu
z powodu zaostrzenia choroby
oskrzelowo-ptucnej.
drenazu i zmniejszenie aktywnosci fi-
zycznej przy nadprodukcji wydzieliny

Przerwanie

wywotanej zaostrzeniem moze prowa-
dzi¢ do zwiekszenia zalegan. To ufatwia
namnazanie sie drobnoustrojéw choro-
botwdrczych i prowadzi do pogorsze-
nia stanu pacjenta i eskalacji zaostrzenia
choroby. Tu zamyka sie koto, bo pacjent
ma mniej sit i staje sie mniej aktywny
i proces postepuje.

W czasie zaostrzenia jeszcze waz-
niejsze niz na co dzien jest unikanie
nieefektywnego, napadowego kaszlu.
Cwiczenia nie moga prowadzi¢ do
duzego zmeczenia pacjenta, mimo to
zmniejszenie aktywnosci nie jest wska-
zane — mozna za to wydtuzac¢ przerwy,
zmniejszac intensywnos¢ i skracac serie,
ale zwiekszac czestotliwosc.

Niestety, w niektorych sytuacjach
pojawiaja sie powiktania wymagajace
dodatkowej modyfikacji postepowa-
nia. W mukowiscydozie najczesciej
takimi zdarzeniami sg krwioplucia
i odma optucnowa.

W przypadku wystepowania nie-
ktorych powiktan mamy do dyspozy-
cji pewne wskazéwki jak modyfiko-
wac postepowanie.

Krwioplucie
Zaleznie od intensywnosci krwioplucia
rézne beda sposoby reagowania. Kiedy
mamy do czynienia z pojedynczymi
,Nitkami” krwi, obserwujemy pacjenta,
unikamy duzych zmian cisnienia, in-
tensywnego kaszlu. Wytyczne australij-
skie zalecajg w przypadku pierwszego
epizodu lekkiego krwioplucia unikanie
intensywnego kaszlu, zrezygnowanie
z techniki highPEP, unikanie pozycji ni-
skich oraz zapewnienie wsparcia i edu-
kacji pacjenta. Jesli epizody s powta-
rzalne, autorzy proponujg kontynuowac
dotychczasowe praktyki.

Jesli krwioplucie jest umiarkowane
(tu miedzy 50 a 250 ml/24 godz), uni-
kamy technik wykorzystujacych dodat-
nie cisnienie wydechowe (oscylacyjnych
i nieoscylacyjnych) przez 24-48 godz. po
ustagpieniu krwawienia. Ostroznie pozy-
cjonujemy pacjenta. Przypominamy,
by unikat intensywnego kaszlu. Przez
24-48 godz. po ustgpieniu krwawienia
pacjent nie powinien wykonywac inten-
sywnego wysitku. Dbamy o efektywnos¢
drenazu (ewakuacja wydzieliny dopiero
po przesunieciu jak najwiekszej jej ilosci
do duzych oskrzeli). Zachecamy do spa-
cerowania, jesli to mozliwe.

Edukacja i psychologia na co dzien

Gdy krwioplucie jest obfite, zapew-
niamy odpowiednig ilos¢ tlenu. Po
zatrzymaniu krwawienia stopniowo
wracamy do poprzedniego rezimu
(zaleznie od tego, w jaki sposéb byto
zatrzymane krwawienie i w porozu-
mieniu z lekarzem prowadzacym).

W kazdej z wymienionych sytu-
acji pacjent powinien miec¢ zapew-
nione wsparcie.

Odma optucnowa

W przypadku wystapienia odmy optu-
cnowej nie stosujemy technik z dodat-
nim cisnieniem wydechowym. Pacjent
powinien unika¢ kaszlu i nie dzwigac
2 tygodnie po odbarczeniu odmy.

Kazdy fizjoterapeuta powinien
zgodnie z najnowsza wiedza dobrac
optymalne techniki pracy z pacjentem
W czasie zaostrzenia.

Wielu pacjentdw potrzebuje w co-
dziennej rutynie szczegdlnej dbatosci
o inne aspekty ich zycia — 43-94% cho-
rych doswiadcza bolu plecéw, zdarzaja
sie tez boéle stawodw. Chorzy na muko-
wiscydoze narazeni s3 na zmniejsze-
nie gestosci kosci. W zwiagzku z tego
typu obcigzeniami w wywiadzie, nie
wszystkie techniki mogg by¢ stoso-
wane u kazdego pacjenta. Na przyktad
drenaz autogeniczny wspomagany re-
kami terapeuty lub tasmami, wykorzy-
stujgcy prace z matymi objetosciami
powietrza, moze by¢ w takich sytu-
acjach niebezpieczny. Za to drenaz
autogeniczny prowadzony bez wspo-
magania (bez uciskéw) sprawdzi sie
prawdopodobnie rewelacyjnie — pod
warunkiem akceptacji i mozliwosci
wspotpracy ze strony pacjenta.

Dziecko, ktére jeszcze nie jest w sta-
nie skoncentrowac sie na 10 wydechach,
nie da rady przez np. 6-9 min prowadzic¢
sesji drenazu autogenicznego wymaga-
jacego skupienia i nieprzerywania zle-
conego zadania. Za to konkretna liczba
wydechéw z uzyciem sprzetéw typu
PEP i konkretna przewidywalna kolej-
nos¢ ¢wicze moga zdziata¢ u niego
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wiecej, niz na site prowadzony aktywny
cykl oddechowy albo drenaz bazujacy
na zmniejszonych objetosciach.
Techniki dostepne dla pacjentow
z mukowiscydoza wymagaja réznego
zaangazowania ze strony chorego.
Najmniej ,wktadu wiasnego” potrzeba
w drenazu utozeniowym, HFCWO (ang.
High-frequency chest wall oscillation,
technika drenazowa wykorzystujaca
zmiany cisnienia w urzadzeniu drena-
zowym do wywotywania drgan wy-
sokiej czestotliwosci przenoszonych
przez kamizelke drenazowg na klatke
piersiowg pacjenta) i oklepywaniu. Naj-
wiecej w drenazu autogenicznym i ak-
tywnym cyklu oddechowym. Pacjenci

w trakcie zaostrzen moga mie¢ mniej
sit na podjecie aktywnosci, dlatego
czasem przechodzi sie wtedy na tech-
niki wymagajace mniej pracy chorego.
Metody drenazowe wymagajace zaan-
gazowania chorego pomagaja mu po-
znac lepiej jego mozliwosci i ,poczuc’,
co i kiedy mu pomaga - stad czesto
bardzo dobre efekty pracy osiggamy
z dobrze wspdtpracujacymi dorostymi
pacjentami, ktérzy potrafig juz,stuchac’
Swojego organizmu.

Kiedy zmiany chorobowe sg bar-
dzo zaawansowane i kazde kolejne

"

zaostrzenie jest olbrzymim wysitkiem,
mozemy wprowadzac techniki roz-
luzniajace i relaksacyjne. Pomagamy

Edukacja i psychologia na co dzien

pacjentowi planowac dzien tak, by
mogt ja najlepiej gospodarowac
swoja energig. Mozemy dostosowy-
wac aktywnosci dnia codziennego
pacjenta do jego mozliwosci i po-
trzeb. Czesto wystarczy mata pod-
powiedZ — stotek pod prysznicem,
schodki przy wannie, krzesta w klu-
czowych miejscach w domu.

Do dzi$ dnia nie ma jednej ideal-
nej formy pracy z pacjentem. Bycie
elastycznym w doborze technik moze
pomoc odkry¢ te najefektywniejsze
u danego podopiecznego, a uwaz-
no$¢ na potrzeby pacjenta i zmiany
jego stanu psychofizycznego pozwolg
podazac za rozwojem choroby.

Hejt i nienawis¢ wobec osob
niepetnosprawnych i przewlekle chorych

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkét Publicznych
w Lenartowicach

Wobec ostatnich wydarzen, ktére miaty
miejsce w naszym kraju, a zwigzane sg
7 zabojstwem prezydenta Gdariska
Pawfa Adamowicza, zaczeto w opinii
publicznej interesowac sie tematem
hejtu i nienawisci wobec drugiego
cztowieka. Ta niewyobrazalna wrecz
tragedia dla najblizszej rodziny pana
prezydenta, ale takze gdanszczan
i wszystkich 0sob, ktore przezywaja dzis
te sytuacje, ukazuje sie jeden najwaz-
niejszy problem — jestesmy $wiadkami
nienawisci wobec drugiego cztowieka.
Popetnione przestepstwo zabicia dru-
giego cztowieka bylo dokonane na
oczach miliondéw Polakéw.

Istnieje wiele termindw i stow, ktore
wyrazane sg w obszarze nienawisci. Jed-
nym z nich sg przestepstwa z niena-
wisci (definicja ODIHR - Biuro Instytucji
Demokratycznych i Praw Cztowieka)

—jest to kazde przestepstwo natury kry-
minalnej, wymierzone w ludzi, ich mie-
nie, w wyniku ktérego ofiara lub inny cel
przestepstwa sg dobierane ze wzgledu
na ich faktyczne lub domniemane
powigzanie badZ udzielanie wspar-
cia grupie wyréznionej na podstawie
cech, ktore s3 charakterystyczne dla jej
cztonkéw, miin. takich jak faktyczna lub
domniemana rasa, narodowos¢ czy po-
chodzenie etniczne, jezyk, kolor skory,
religia, pte¢, wiek, niepetnosprawnosc
fizyczna czy psychiczna, orientacja sek-
sualna badz inne podobne cechy.

Innym terminem jest zbrodnia
Znienawisci —jest to w polskim prawie
najciezsza z kategorii przestepstw. Incy-
denty czy akty motywowane uprzedze-
niami sg to czyny, ktére spowodowane
sg uprzedzeniami, przedwczesnymi
osadami, ktére nie wynikaja z obiek-
tywnych faktéw.

Kolejnym terminem jest mowa
nienawisci, w ktorej sg ujawniajg sie
emocjonalne negatywne wypowiedzi

wymierzone przeciw grupom opisywa-
nym jako,gorsze” Molestowanie nato-
miast ma miejsce wéwczas, gdy niepo-
7adane zachowanie wynika z uprzedzen
rasowych lub etnicznych, a ich celem
badz skutkiem jest naruszenie godno-
$ci osoby i stworzenie oniesmielajgcej,
wrogiej, ponizajacej, upokarzajacej lub
uwifaczajacej atmosfery!.

Niestety, wiele osob odczuwa fale
nienawisci i dyskryminacji, a takze hej
tu, i nie potrafi sobie z tym poradzi¢.
Ogromna grupe stanowig osoby chore
przewlekle i niepetnosprawne. Zyjemy
w czasach, w ktérych znaczaca role
odgrywaja social media oraz wszech-
obecny Internet. Mowa nienawisci
0s6b znajdujacych sie po drugiej stro-
nie ekranu komputera jest wszech-
obecna. Stawomir tadzinski uwaza,

' E. Rytko, Jak méwic o przestepstwach z nienawi-
sci?, W: A. Lipowska-Teutsch, E. Rytko (red.), Prze-
moc motywowana uprzedzeniami przestepstwa
z nienawisci, Towarzystwo Interwencji Kryzysowej,
Krakow 2007, s.11.
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ze ,mowa nienawisci to odpowiednik
angielskiego terminu hate speech —
wypowiedzi ustne i pisemne (...) Izace,
oskarzajace, wyszydzajace i ponizajace
grupy i jednostki z powodow po czesci
od nich niezaleznych - takich jak przy-
naleznos¢ rasowa, etniczna, religijna,
a takze pte¢, preferencje seksualne”.
W roku 2007 Centrum Badania Opinii
Publicznej badato percepcje przemocy
werbalnej i mowy nienawisci, czyli pu-
bliczne zniewazenie grupy ludnosci
badz poszczegolnych osdb z powodu
ich przynaleznosci narodowej, etnicz-
nej, rasowej, wyznaniowej lub z po-
wodu jej bezwyznaniowosci. Wsréd
0s6b badanych 76% respondentdow
uwazato, ze zjawisko nienawisci doty-
czy preferencji seksualnych, 60% uwa-
zato, ze dotyczy ona 0s6b o innym ko-
lorze skéry, 39% twierdzito, ze mowa
nienawisci dotyczyta wyznania religij-
nego, 36% — narodowosci, a 20% — nie-
petnosprawnosci i inwalidztwa.
Handicapizm (z ang. handicap -
niepetnosprawnos¢, przeszkoda) jest
to dyskryminacja, nieche¢, wrogos¢
wzgledem oséb niepetnosprawnych.
Skutkiem handicapizmu jest odczu-
wanie mobbingu, eliminacji i wyklu-
czenia ze spoteczenstwa®. Hejt (,hate”
7 jezyka angielskiego) oznacza ,nie-
nawis¢’, a stowem tym okreslamy jej
szerzenie w Internecie. Zjawisko to
przejawia sie za pomocg stow, grafik
(memow, gifow) badz filmow. Tresd,
jakie sa prezentowane przez hejte-
réw, nie maja zadnych wartosci me-
rytorycznych, maja tylko tres¢ wymie-
rzong przeciwko danej osobie bad?
grupie oséb. Termin ,hejt” pojawit sie
w powszechnym uzyciu na poczatku
XXI w*. W Polsce ,hejt” w sieci jest

2 A. Lipowska-Teutsch, Mowa nienawisci. Szerzenie
nienawisci przez Internet, W: A. Lipowska-Teutsch, E.
Rytko (red.), Przemoc motywowana uprzedzeniami
przestepstwa z nienawisci, Towarzystwo Interwen-
ji Kryzysowej, Krakdw 2007, s. 23.

3 https://pl.wikipedia.org/wiki/Handicapizm [do-
step on-line 18.01.2019].

“ A. Sierant, Hejt, czyli o mowie nienawisci

bardzo powaznym problemem spo-
tecznym. Co jaki$ czas mamy w me-
diach informacje o tym, ze mowa
nienawisci wdziera sie w nasze zycie,
ze uderza w 0soby znane i nieznane.
W potocznym rozumieniu hejt jest
agresywnym badZ obraZliwym zacho-
waniem badz nieuzasadniong krytyka.
W zaleznosci od kontekstu ma rézne
znaczenie. Hejt jest zjawiskiem, ktore
ma miejsce w sieci’.

W Internecie anonimowe osoby
w sposéb bezkarny obrazajg i ude-
rzajg swoja nienawiscig nie tylko
w zdrowych, ale i chorych ludzi. Hejt
wymierzony jest w osoby chore prze-
wlekle, chore terminalnie, ale takze
osoby niepetnosprawne. Przyktadem
hejtu, ktérego wszyscy byli swiad-
kami, byta nienawis¢ w Internecie
wobec chorej na raka Kory. Piosen-
karka chorowata na raka jajnika i po-
trzebowata drogiego leczenia, ktore
nie byto refundowane z Narodowego
Funduszu Zdrowia. Po jej apelu o do-
datki dla siebie oraz innych choruja-
cych na to schorzenie kobiet w sieci
pojawito sie duzo negatywnych, hej-
tujgcych ja wpisows. Ogromnym pro-
blemem jest hejt i mowa nienawisci
wobec 0séb niepetnoletnich — dzieci
i mtodziezy, ktore chetnie korzystaja
z profili spotecznosciowych m.in.
Facebooka czy Snapchata. ,Mowa
nienawisci polega na przypisywa-
niu szczegdlnie negatywnych cech
lub wzywaniu do dyskryminujacych
dziatan wymierzonych w pewng

w internecie. Przyczyny i konsekwencje hejtu, https://
www.poradnikzdrowie.pl/psychologia/emocje/
hejt-czyli-o-mowie-nienawisci-w-internecie-przy-
czyny-i-konsekwencje-hejtu-aa-TubH-9VZu-bTsz.
html [dostep on-line 18.01.2019].

5 K. Garwol, Hejt w internecie — analiza zjawiska,
Edukacja - Technika — Informatyka nr 4/18/2016
https://repozytorium.uredu.pl/bitstream/handle/
item/2352/39%20garwol-hejt.pdf?sequence=18&i-
sAllowed=y [dostep on-line 19.01.2019].

® https://m.radiogdansk.pl/audycje-rg/ko-
mentarze-radia-gdansk/item/38178-dzienni-
karz-tvn24-nie-dosc-ze-kora-jest-ciezko-cho
ra=-to-jeszcze-probuje-sie-ja-zniszczyc?autoplay-
true [dostep on-line 18.01.2019].
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kategorie spoteczna, przede wszyst-
kim taka, do ktdrej przynaleznosc
jest postrzegana jako naturalna
(przypisana), a nie z wyboru"’.
Dzieci doswiadczajace hejtu
i mowy nienawisci w sieci czesciej
cierpig na depresje, majg zaburze-
nia lekowe objawiajace sie brakiem
koncentracji, ptaczliwoscia, napie-
ciem. Polska zajmuje drugie miejsce
pod wzgledem liczby skutecznych
prob samobdjczych wiérdd dzieci
i mtodziezy w Europie®. U ofiary
hejtu obnizone zostaje poczucie
wtasnej wartosci, staje sie ona mnie;j
odporna na czytane w Internecie
tresci. Osoba taka zaczyna wierzyc,
ze stawianie oporu hejterowi nie ma
sensu, i boisie wyrazac swoje wtasne
opinie w sieci. Czasami dochodzi do
izolowania sie osoby poddanej in-
ternetowej agresji od reszty spote-
czenstwa’®. Jednym z celédw nienawi-
$ci jest etykietowanie, czyli proces
naznaczenia spotecznego, stygma-
tyzacji. Nadajac spoteczna etykiete
jednostce lub grupie spotecznej,
osoba wyrazajaca mowe nienawisci
deprecjonuje ofiare. W momencie,
gdy etykieta zostaje przypieta, to
jest to proces prawie nieodwracalny.
Raz przypietej etykiety trudno sie
pozby¢, gdyz cztowiek zostat per-
cepcyjnie skategoryzowany, ,za-
szufladkowany”'®. Mowa nienawisci
zaczyna sie od etykietyzacji typu:
czarnuchu, biatasie, lokalsie (uczen

7 L. Nijakowski, Mowa nienawisci w Swietle teorii
dyskursu, W: A. Horoltes (red.), Analiza dyskursu
w sogjologii i dla socjologii, Torur 2008, 5.113-133.
8 A.Karwowska, Jak walczyc z hejtem w sieci wobec
dzieci?, http://wyborcza.pl/7,162657,24192008,-
jak-walczyc-z-hejtem-w-sieci-wobec-dzieci.html
[dostep on-line 19.01.2019].

? https://www.poradnikzdrowie.pl/psychologia/
emocje/hejt-czyli-o-mowie-nienawisci-w-inter-
necie-przyczyny-i-konsekwencje-hejtu-aa-TubH-
-9VZu-bTsz.html [dostep on-line 18.01. 2019].
10K Kmiecik-Baran, Mowa nienawisci. Socjologiczne
ipsychologiczne mechanizmy, W: K. Blasifiska, S. Pa-
sikowski. G. Piekarski, J. Ratkowska-Pasikowska
(red.), Nieréwnosci spoteczne w trosce o otwarcie
horyzontéw edukacji, Fundacja Réwnowagi Spo-
teczno-Ekonomicznej, Gdansk 2015, s. 54.
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z biatej rodziny), jakato, grubasie,
chudzielcu, cioto, kujonie. Etykiety-
zacja ma na celu przekonanie, iz Ci
,inni”sg gorsi'l.

Niestety, obserwowany przez
nas $wiat ukazuje wiele nienawisci
i hejtu. Przyczyn tego stanu rzeczy
jest wiele: zazdros¢ ludzka, niezado-
wolenie ze swojej obecnej sytuacji
zyciowej, przykre doswiadczenia.
Debata publiczna, ktéra ma miejsce
z powodu tragedii, jaka sie wyda-
rzyta podczas finatu Wielkiej Orkie-
stry Swigtecznej Pomocy, ukazata,
jak wiele jest w tej materii do zro-
bienia. Autorka artykutu poruszyta
tematyke hejtu i nienawisci wobec
0s6b chorych i niepetnosprawnych,
poniewaz ta grupa spoteczna ma
ogromnie duzo do zrobienia, by sie
skutecznie broni¢. Hejtowane s3a
nie tylko osoby, ktére osiggajg suk-
ces finansowy, majg ciekawg prace
czy udane zycie prywatne, ale tez
takie, ktére zmagaja sie z jakims pro-
blemem. Wazne jest, by chroni¢ sie
przed hejtem i nienawiscig w sieci.
Reagujmy, by nikomu nie dziata sie
krzywda. Nie badZmy obojetni na to,
co dzieje sie w Internecie. Miejmy
odwage reagowac na to, co ztego za-
uwazymy w social mediach. Miejmy
odwage zgtasza¢ administratorom
stron wszelkiego rodzaju negatywne
komentarze, ktére moga niszczy¢
poczucie bezpieczenstwa drugiego
cztowieka. Hejtowani nie powinni
wdawac¢ sie w publiczna dyskusje
ze swoim oprawca. Cho¢ z trudem
moze przychodzi¢ kazdemu z nas
niereagowanie i ignorowanie nega-
tywnych komentarzy na swoj temat,
jest to jedna z dobrych podpowie-
dzi, jak pozby¢ sie swojego oprawcy.
Postronni uzytkownicy sieci, bedacy
Swiadkami mowy nienawisci — row-
niez powinni reagowac. Musimy stac
sie bardziej wyczuleni na nienawisc

"Tamze s. 53.

— walczmy z anonimowosciag w sieci,
wrogoscig wobec drugiego czto-
wieka, zwtaszcza jezeli jest on niepet-
noletni, chory lub niepetnosprawny.

W szkotach podstawowych, gim-
nazjach i szkotach srednich prowadzi
sie coraz wiecej akcji spotecznych,
warsztatow i lekcji dotyczacych cy-
berprzemocy. Przemocy w sieci do-
Swiadcza ponad potowa ucznidéw
w polskich szkotach. W réznych
miejscach uczniowie doswiadczaja
przemocy za pomocy telefonu ko-
morkowego czy Ineternetu. Zjawi-
sko cyberprzemocy definiuje sie
jako przemoc z uzyciem technologii
informacyjnych i komunikacyjnych.
Czes¢ definicji ogranicza stosowanie
terminu cyberbullying czy cyber-
przemoc wytacznie do przemocy
réwiesniczej, inne nie stawiajg ogra-
niczen wiekowych, niewatpliwie
jednak najczesciej terminéw tych
uzywa sie wiasnie w kontekscie
najmtodszych.
Podstawowe formy tego zjawiska to

przemocy wsrod

nekanie, straszenie, szantazowanie
z uzyciem sieci, publikowanie lub
rozsytanie o$mieszajacych, kompro-
mitujgcych informacji, zdje¢, filmow
z uzyciem sieci oraz podszywanie sie
w sieci pod kogos whbrew jego woli.
Do dziatan okreslanych mianem
cyberprzemocy wykorzystywane

Edukacja i psychologia na co dzien

sq gtéwnie: poczta elektroniczna,
czaty, komunikatory, strony inter-
netowe, blogi, serwisy spoteczno-
sciowe, grupy dyskusyjne, serwisy
SMS i MMS'™.

Za zniestawienie i zniewage w In-
ternecie mozna otrzymac kare grzywny
lub ustyszec¢ wyrok ograniczenia lub po-
zbawienia wolnosci do roku. Za nawo-
tywanie do nienawisci i dyskryminacji
takze grozi kara grzywny, ograniczenia
wolnosci lub jej pozbawienia do dwdch
lat. Ofiara hejtu moze réwniez z wtasnej
inicjatywy wnie$¢ pozew o naruszenie
jej dobr osobistych przez hejtera’®. Pa-
mietajmy, ze nie mozemy by¢ obojetni
na hejt i mowe nienawisci wobec nas
samych, ale takze oséb matoletnich,
chorych czy niepetnosprawnych. Prawo
chroni nas rowniez w Internecie. Kazda
osoba bedaca uzytkownikiem Internetu
ma prawo do uzasadnionej krytyki za-
mieszczanych w sieci tresci. W momen-
cie, gdy krytyka zamienia sie w agre-
sywny hejt, trzeba dac¢ temu odpér - nie
bdjmy sie, nie gédZmy sie na to nigdy!

12t Wojtasik, Cyberprzemoc — charakterystyka zja-
wiska, W: £. Wojtasik (red.), Jak reagowac na cyber-
przemoc. Poradnik dla szkét, Biblioteka programu
,Dziecko w Sieci” Fundacja Dzieci Niczyje, s. 6,
file:///C:/Users/Admin/AppData/Local/Temp/cy-
berprzemoc.pdf [dostep on-line 18.01.2019].

Shttps://www.poradnikzdrowie.pl/psychologia/
emocje/hejt-czyli-o-mowie-nienawisci-w-inter-
necie-przyczyny-i-konsekwencje-hejtu-aa-TubH-
-9VZu-bTsz.html [dostep on-line 18.01.2019].

Zrédto: https://www.flickr.com/photos/pro-juventute/9603135967

MUKOWISCYDOZA 54/2019

19



Edukacja i psychologia na co dzien

Homeschooling, czyli edukacja domowa -
rowniez dla dziecka chorego przewlekle?

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkdt Publicznych
w Lenartowicach

Katarzyna Tomczak-Goéra
Zespot Placéwek Specjalnych w Pleszewie

Marta Ignasiak-Pawlak
Zespot Szkdt Publicznych
w Lenartowicach

Dzien dziecka przewlekle chorego,
m.in. z mukowiscydozg, rézni sie bar-
dzo od codziennego dnia osoby zdro-
wej. Przewlekta choroba sprawia, ze
na rodzicu czy opiekunie prawnym
dziecka spoczywa wiele dodatkowych
obowiazkow, ktére wynikajg z rodzaju
i specyfiki choroby, z jaka zmaga sie
miody cztowiek, oraz jej wymaga-
niami. W przypadku uczniéw chorych
na mukowiscydoze, ktérzy codziennie
majg problem z gestym i lepkim $lu-
zem, ktory zalega w ptucach i trzeba
go stamtad usuwac, wazne jest, by co-
dziennie korzystac z fizjoterapii. Dzieci
maja wykonywane inhalacje, a nastep-
nie drenaze. Wszelkiego rodzaju zabiegi
rehabilitacyjne maja na celu oczyszcza-
nie drog oddechowych, utrzymywanie
ptuc dziecka chorego w dobrej kondy-
Cji. Stan zdrowia dziecka oraz postep
choroby wptywaja na dtugos¢ trwania
rehabilitacji, jej charakter oraz rodzaj
stosowanych lekéw. Fizjoterapia wdra-
zana jest od momentu diagnozy, co
sprawia, ze reorganizuje sie dotychcza-
sowe codzienne zycie chorego i jego
najblizszej rodziny.

Dziecko chore przewlekle musi
sprostac wielu dodatkowym wymaga-
niom, oprocz roli ucznia i naktadanym
na niego zadaniom szkolnym, musi
takze wypetniac¢ niezbedne obowigzki

zwigzane z chorobg. Niestety, czesto
zdarza sie, ze uczen chory przewlekle
ma wiele zalegtosci zwigzanych z cze-
stg nieobecnoscig w szkole. Powoduje
to nawarstwianie sie materiatu, znie-
checenie i zauwazalny spadek moty-
wacji do dalszej nauki. Kluczowa role,
by przeciwdziata¢ wszelkiego rodzaju
niepowodzeniom i zalegtosciom, ma
do odegrania szkota oraz nauczyciele
uczacy chore przewlekle dziecko'.
W 2017 r. ruszyta spoteczna kampania
,Szkota przyjazna chorym na mukowi-
scydoze” przygotowana przez portal
Oddech Zycia oraz serwis internetowy
MukoSzkola.pl, pod patronatem me-
dialnym Pedagogiki Specjalnej. Celem
kampanii byto podniesienie swiado-
mosci spotecznej na temat problemaow
i wyzwan, z ktérymi zmagaja sie ucznio-
wie z mukowiscydoza w polskich szko-
tach. Serwis internetowy MukoSzkola.pl
byt poradnikiem dla nauczycieli, ktorzy
pracuja z dzieckiem chorym?.

Z pewnoscig wielu rodzicéw
uczniow chorych przewlekle zastanawia
sie takze, czy jest mozliwa w przypadku
ich dzieci edukacja domowa. Autorki
niniejszego artykutu postanowity przy-
blizy¢ czytelnikowi ten rodzaj edukacji.
Wedtug przepiséw artykut 70 punkt 3
Konstytucji moéwi: ,Rodzice maja wol-
nos¢ wyboru dla swoich dzieci szkét in-
nych niz publiczne” Natomiast w Dzien-
niku Ustaw z 2017, poz. 59° w art. 37
w punktach kolejno zapisano, iz:

www.mukoszkola.pl/codziennosc-ucznia-
-chorego-na-mukowiscydoze [dostep on-line
15.01.2019].

2 https://pedagogika-specjalna.edu.pl/wiado-
mosci/kampania-spoleczna-szkola-przyjazna-
-chorym-na-mukowiscydoze/ [dostep on-line 15.
01.2019].

3 file:///C:/Users/Admin/AppData/Local/Temp/
D20170059.pdf [dostep on-line 15.01.2019].

. Na wniosek rodzicow dyrektor od-

powiednio: publicznego lub nie-
publicznego przedszkola, szkoty
podstawowej i szkoty ponad-
podstawowej, do ktérej dziecko
zostato przyjete, moze zezwoli¢,

w drodze decyzji, na spetnianie

przez dziecko odpowiednio obo-

wigzku, o ktérym mowa w art. 31

ust. 4, poza przedszkolem, od-

dziatem przedszkolnym w szkole

podstawowej lub inng forma wy-

chowania przedszkolnego i obo-

wiazku szkolnego lub obowiazku

nauki poza szkofa.

. Zezwolenie,

o ktérym mowa

w ust. 1, moze by¢ wydane przed
rozpoczeciem roku szkolnego albo
w trakcie roku szkolnego, jezeli:

1)

przedszkole, szkota podstawowa
lub szkota ponadpodstawowa,
do ktérej dziecko zostato przy-
jete, znajduje sie na terenie wo-
jewddztwa, w ktorym zamiesz-
kuje dziecko;

do whniosku o wydanie zezwole-

nia dofgczono:

a) opinie publicznej poradni
psychologiczno-pedago-
gicznej,

b) oswiadczenie  rodzicow
0 zapewnieniu dziecku wa-
runkéw umozliwiajacych re-
alizacje podstawy programo-
wej obowiazujacej na danym
etapie edukacyjnym,

c) zobowigzanie rodzicéw do
przystepowania w kazdym
roku szkolnym przez dziecko
spetniajgce  obowiagzek
szkolny lub obowigzek nauki
do rocznych egzamindw
klasyfikacyjnych, o ktérych
mowa w ust. 4.
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3. Przepisow ust. 2 pkt 1ipkt2lit.aic
nie stosuje sie w przypadku wyda-
wania zezwolenia, o ktérym mowa
w ust. 1, dla dzieci i mtodziezy po-
siadajacych orzeczenie o potrzebie
ksztatcenia specjalnego wydane
ze wzgledu na niepetnosprawnos¢
intelektualng w stopniu umiarkowa-
nym lub znacznym.

4. Uczen spetniajacy obowigzek
szkolny lub obowigzek nauki poza
szkotg uzyskuje roczne oceny kla-
syfikacyjne na podstawie rocz-
nych egzamindéw klasyfikacyjnych
7 zakresu cze$ci podstawy progra-
mowej obowigzujgcej na danym
etapie edukacyjnym, uzgodnionej
na dany rok szkolny z dyrektorem
szkoty. Egzaminy klasyfikacyjne sa
przeprowadzane przez szkote, kto-
rej dyrektor zezwolit na spetnianie
obowigzku szkolnego lub obo-
wigzku nauki poza szkota. Uczniowi
takiemu nie ustala sie oceny z za-
chowania. Egzamin klasyfikacyjny
przeprowadza sie zgodnie z art. 44l
ustawy o systemie oswiaty i prze-
pisami wydanymi na podstawie
art. 44zb ustawy o systemie o$wiaty.

5. Przepisu ust. 4 nie stosuje sie do
dzieci i mtodziezy posiadajacych
orzeczenie o potrzebie ksztatcenia
specjalnego wydane ze wzgledu
na niepetnosprawnos¢ intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym
lub znacznym.

6. Roczna i koricowa klasyfikacja
ucznia spetniajagcego obowigzek
szkolny lub obowigzek nauki poza
szkotg odbywa sie zgodnie z prze-
pisami rozdziatu 3a ustawy o syste-
mie o$wiaty.

7. Uczen spetniajacy obowigzek

szkolny lub obowigzek nauki

poza szkofg, a takze rodzic takiego
ucznia, moze korzysta¢ ze wsparcia
szkoty, ktorej dyrektor wydat ze-

zwolenie, o ktérym mowa w ust. 1,

obejmujacego:

1) prawo uczestniczenia w szkole

w zajeciach, o ktérych mowa

wart. 109 ust. 1 pkt 2,31i5-7;

2) zapewnienie dostepu do:

a) podrecznikdéw, materiatow
edukacyjnych i materiatow
¢wiczeniowych, o ktérym
mowa w art. 22ac ustawy
0 systemie o$wiaty, oraz

b) pomocy dydaktycznych stu-
zacych realizacji podstawy
programowej znajdujacych
sie w zasobach szkoty -
w porozumieniu z dyrekto-
rem tej szkoty;

3) udziat w konsultacjach umoz-
liwiajgcych przygotowanie do
rocznych egzaminéw klasy-
fikacyjnych, o ktérych mowa
w ust. 4.

8. Cofniecie zezwolenia, o ktorym
mowa w ust. T, nastepuje:

1) na wniosek rodzicow;

2) jezeliuczen z przyczyn nieuspra-
wiedliwionych nie przystapit
do rocznych egzaminéw kla-
syfikacyjnych, o ktérych mowa
w ust. 4, albo nie zdat rocz-
nych egzaminéw klasyfikacyj-
nych, o ktérych mowa w ust. 4;
3) w razie wydania zezwo-
lenia z naruszeniem prawa.
Ustawa z dnia 14 grudnia

2016 r. — Przepisy wprowadza-
jace ustawe — Prawo o$wiatowe

Art. 305.

1. Zezwolenia, o ktérych mowa
w art. 16 ust. 8 ustawy zmienianej
w art. 15, wydane przed dniem
1 wrzes$nia 2017 r. pozostajg w mocy.

2. Do wnioskéw o wydanie zezwole-
nia, o ktérych mowa w art. 16 ust. 8
ustawy zmienianej w art. 15, ztozo-
nych do dnia 31 sierpnia 2017 r. sto-
suje sie przepisy ustawy zmienianej
w art. 15, w brzmieniu obowiazuja-
cym przed dniem 1 wrzesnia 2017 .

3. Do spetniania obowigzku rocz-
nego przygotowania przedszkol-
nego, obowigzku szkolnego lub

Edukacja i psychologia na co dzien

obowiazku nauki poza przedszko-
lem, inng forma wychowania przed-
szkolnego lub szkofg, na podstawie
zezwolen, o ktérych mowa w ust.
11 2, stosuje sie przepisy ustawy —
Prawo oswiatowe.

Poznajac wyktadnie prawng eduka-
cji domowej, postarajmy sie odpowie-
dzie¢, czym ona jest w praktyce.

Edukacja domowa to nauczanie
dzieci i mtodziezy przez ich rodzicow
lub opiekundw, dawniej tez przez gu-
wernerow. Odbywa sie ono w miejscu
zamieszkania poza systemem szkolnym.
Edukacja domowa jest niesformalizowa-
nym biurokratycznie rodzajem opieki
i metoda indywidualnego wychowania
dziecka w gronie rodzinnym*. Eduka-
cja domowa, z angielskiego home-
schooling, jest bardzo znana i chwa-
lona w krajach anglosaskich, gtownie
ze wzgledu na rezultaty oraz dobry
wpltyw, jaki wywiera na mtodych ludzi.
Najbardziej popularna jest w USA, Ka-
nadzie i w Wielkiej Brytanii, ale ma takze
swoich zwolennikéw w Australii oraz
krajach Ameryki tacinskiej czy choc¢by
na Wegrzech. W samych Stanach Zjed-
noczonych uczy sie w ten sposéb okoto
2 milionéw dzieci w wieku szkolnym.
W Polsce edukacja domowa dopiero
raczkuje, choc istniejg juz stowarzysze-
nia promujgce ten rodzaj nauczania (np.
poznanskie Stowarzyszenie Edukacji
Domowej). Oczywiscie nie zawsze tak
byto. Na poczatku XX w. w domu uczyty
sie dzieci najzamozniejszych osob, elit
intelektualnych i politycznych, dla kto-
rych wynajmowano wyedukowane,
zagraniczne guwernantki, a w szkotach
uczyli sie wowczas gtownie ubodzy.
Obecnie edukacji domowej nie koja-
rzy sie juz w zaden sposéb z zasob-
noscig portfela (tutaj krélujg obecnie
modne szkoty prywatne), lecz raczej ze
szczegodlng troska rodzicow o solidng

* https://pl.wikipedia.org/wiki/Edukacja_do-
mowa [dostep on-line 14.01.2019].
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edukacje wiasnych dzieci. W USA na-
uczanie domowe stosowane jest czesto
przez wyznawcow roznych odtamow
religijnych, w Australii bywa konieczne
z powodu ogromnych odlegtosci dzie-
lacych ucznidw i ich szkoty?.

Kazdy rodzic moze sie podjac¢ edu-
kacji domowej, bez wzgledu na swoj
status finansowy, miejsce zamiesz-
kania, majac jedno lub kilkoro dzieci,
wychowujac dziecko samotnie lub
wraz ze wspotmatzonkiem. Wazne jest
jednak to, by ta decyzja byta jak najbar-
dziej $wiadoma. Rodzic decyduje sie
na nauke w domu, ale takze uzupetnia
edukacje ,wyjazdami w teren’, podro-
zami, zwiedzaniem, uprawianiem roz-
nych rodzajéw hobby i sportéw. Cze-
sto jest tez tak, ze dziecko korzystajace
z edukacji domowej uczestniczy w do-
datkowych zajeciach, dziata w kofach
zainteresowan, druzynach harcerskich.
Zdarza sie takze tak, ze rodzice majacy
jakie$ braki z danej dziedziny wiedzy
wspieraja sie nauczycielem specjalista
z danego przedmiotu, po to, by dac
jak najpetniejsza i najlepsza edukacje
swojemu dziecku.

Jacy rodzice decyduja sie na eduka-
cje domowa i dlaczego? Na to pytanie
oraz na wiele innych zainteresowani ro-
dzice czy opiekunowie dziecka uzyskaja
odpowiedz na stronie www.edukacja-
domowa.pl. Na stronie tej czytamy,
ze wsrod wiekszosci rodzicow, ktorzy
wczesniej wcale nie mysleli o edukacji
domowej, narodzity sie watpliwosci co
do tradycyjnej szkoty w momencie, gdy
ich dzieci rozpoczety edukacje w tego
typu placowce.,Po kilku miesigcach lub
latach urzeczywistniat sie jeden z po-
nizszych scenariuszy:

(a) szkota nie radzita sobie z ich nauka
i dziecko zaczynato mie¢ ewidentne
problemy z czytaniem, pisaniem, li-
czeniem i

innymi  podstawowymi

umiejetnosciami,

° http://www.benc.pl/czytelnia/512/domowa-
-edukacja-czyli-co-to-jest-homeschooling/ [do-
step on-line 14.01.2019].

(b) dzieci, ktére do tej pory byty inteli-
gentne, zywe, ciekawe Swiata, zainte-
resowane tysigcem rzeczy, stawaty sie
przygaszone, znudzone, niczym nieza-
interesowane, a ich ciekawos¢ Swiata
i otwarto$¢ na wiedze spadata do zera,
(c) wrazliwe lub stabsze dzieci zaczy-
naty by¢ przesladowane przez kole-
gow, a szkota nie byta w stanie nic w tej
sprawie zrobi¢,

(d) inteligentne dzieci same przycho-
dzity do swoich rodzicéw mdwiac, ze
nie chca juz chodzi¢ do szkoty, bo nie
uczg sie w niej niczego nowego, a Mimo
to zmuszone s odsiadywac swoje przez
kilka godzin dziennie,

(e) dzieci zaczynaty przynosic ze szkoty
najgorsze wzorce i zachowywac sie
w niedopuszczalny sposob,

(f) rodzice zaczynali zauwazac, jak bar-
dzo obowigzki szkolne rozbijaja zycie ro-
dzinne, spychajg na margines wartosci
uznawane w rodzinie za istotne, izolujg
cztonkéw rodziny od siebie i zastepuja
rzeczy uznawane w rodzinie za na-
prawde wazne takimi, ktérych rodzina
nie uznaje za istotne.

Inna z kolei grupa rodzicéw od
poczatku zakfada, ze ich dzieci, przy-
najmniej w okresie pierwszych kilku
lat obowigzkowej edukacji, nie beda
uczeszczac¢ do szkoty — z rozmaitych
wzgledow. Czasem najwazniejsza jest
troska o indywidualny rozwoj dziecka
i mozliwos¢ rozwijania jego wiasnych
uzdolnien i zainteresowan. Czasem
priorytetowe jest przekonanie ro-
dzicéw, ze we wiasnym zakresie s3
w stanie zapewni¢ dziecku edukacje
na poziomie wyzszym niz ten, ktory
jest w stanie zapewnic system ksztat-
cenia masowego. Czasami decydujace
s3 wiasne doswiadczenia jako nauczy-
ciela, ktorych efektem jest niekorzystna
ocena instytucji szkoty jako srodowiska
niesprzyjajacego rozwojowi zdro-
wych, tworczych, wolnych, dojrzatych
osobowosci. Czasem najistotniejsze
sg wzgledy religijne i przekonanie, ze
program szkolny nie odzwierciedla

Edukacja i psychologia na co dzien

przekonan i swiatopogladu rodzicéw.
Katalog powoddw, dla ktérych rodzice
decyduja sie na edukacje domowa
swoich dzieci, jest w zasadzie niczym
nieograniczony. Kazda rodzina mainna
historie i nieco inne powody. Prawie
zawsze decydujace jest po prostu to,
ze rodzice obserwujgc swoje dziecko,
dochodza do wniosku, ze system szkol-
nictwa masowego nie pozwoli rozwi-
na¢ mu skrzydet, nie da mu tego, co
najlepsze, a dziecko nie stanie sie dzieki
niemu dobrym, wyksztatconym, samo-
realizujgcym sie cztowiekiem”.

W przypadku rodzicow dzieci,
ktorzy decyduja sie na edukacje do-
mowg, wazne jest rowniez odpowie-
dzenie sobie na pytanie, czy dziecko
bedzie odpowiednio rozwija¢ sie
i socjalizowa¢ z innymi dzie¢mi,
swoimi réwiesnikami? W przypadku
dzieci wychowujacych sie w rodzi-
nach wielodzietnych nie ma wiek-
szego problemu z rozwijaniem kom-
petencji spotecznych. W przypadku
jedynakéw oraz dzieci bardzo nie-
$miatych i mato towarzyskich wazne
jest, by uczy¢ ich takze wspdtzycia
w grupie rowiesniczej.

Wedtug danych statystycznych Mi-
nisterstwa Edukacji Narodowej z wrze-
$nia 2017 r. liczba dzieci w edukacji
domowej w Polsce w tymze roku wy-
nosita 13 955, co stanowi 26% wzrost
w stosunku do roku poprzedniego.
Z tego 86% (12 025) to uczniowie
szkot podstawowych, 6,5% uczniowie
gimnazjum (907), a 4% uczniowie li-
ceum (566). Dzieci objete edukacja
domowa stanowity 0,3% wszystkich
uczacych sie w szkotach®.

Wsréd zalet edukacji domowej
wyrézni¢ mozna: zgtebianie zainte-
resowan i indywidualnosci dziecka,
materiat, poza wymaganymi ramami,
wzbogacony zostaje o dowolne do-
datki z dziedzin, ktore szczegdlnie

¢ https://pl.wikipedia.org/wiki/Edukacja_do-
mowa [dostep on-line 15.01.2019].
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Fot. Polka Dot

interesujg mtodego cztowieka. Co
wiecej, dzieki nauce w systemie
jeden uczeni—jeden nauczyciel, skraca
sie czas nauki. Czesto okazuje sie, ze
roczny materiat uczen nie-szkolny
jest w stanie przerobi¢ w kilka mie-
siecy. Czas, ktory woéwczas pozostaje,
mozna przeznaczy¢ na dowolng inng
aktywnos$¢ dziecka — niekoniecznie
intelektualng, gdyz moze to by¢ np.
uprawianie sportu. Duzg zaletg edu-
kacji domowej jest wzmocnienie
i utrwalenie wiezi miedzy dzieckiem
i rodzicami, a takze stata kontrola roz-
woju intelektualnego pociechy.
Edukacja domowa ma tez swoje
wady i nalezg do nich: nauka sam
na sam z rodzicem-edukatorem
niesie ze sobga ryzyko odseparowa-
nia dziecka od réwiesnikéw. Istotne
jest to, by nie dopusci¢ do sytuacji,
gdy jedynymi towarzyszami mto-
dego cztowieka sg dorodli. Rowie-
$nicy w szkole to przeciez nie tylko
kumple od zabaw na przerwach, ale
takze (@ moze przede wszystkim)

czynnik wspotzawodnictwa, bardzo
istotny i motywujacy do pracy nad
sobg. Dziecko pozbawione kontaktu
z rowie$nikami moze miec problemy
z socjalizacjg, a w przysztosci utrud-
nione relacje zinnymiludzmi. Inaczej
sprawa wyglada w przypadku home-
schoolingu zbiorowego, czyli wspot-
pracy rodzicow-edukatoréw przy
pracy z grupka dzieci. Ryzykiem jest
rowniez to, ze rodzic moze nieodpo-
wiednio motywowac swoje dziecko
do nauki. Wazne jest, by nie wprowa-
dza¢ chaosu edukacyjnego’.

W przypadku dzieci chorych prze-
wlekle, w tym takze chorych na mu-
kowiscydoze, edukacja domowa ma
sens. Dla dzieci bardzo chorych, dla
ktorych przebywanie w szkole przez
kilka godzin jest zbyt niebezpieczne
i trudne, homeschooling jest jak naj-
bardziej wskazany. Edukacja domowa
sprawdza sie rowniez w rodzinach,

7 http://www.benc.pl/czytelnia/512/domo-
wa-edukacja-czyli-co-to-jest-homeschooling/
[dostep 16.01.2019].

ktére bardzo duzo podrdzuja. Wérdd
psychologdéw panuje takze przeko-

nanie, by edukacje domowg stoso-
wac u dzieci, ktére zmagaja sie z réz-
nego rodzaju fobiami, lekami czy
Zle odnajduja sie w duzych grupach
rowiesnikow, boja sie szkoty lub nie
ufajg nauczycielom. Dzieci majace
problemy z koncentracja, pamiecia,
nerwowe, z trudnosciami w przy-
swajaniu wiedzy réwniez moga wy-
bra¢ edukacje domowa. Wazne jest
jednak doktadne przemyslenie ro-
dzicow, czy tak naprawde moga sie
oni poswieci¢ w petni edukacji swo-
jego dziecka i sg na tyle zdetermino-
wani, by jego rozwdj byt harmonijny
i prawidtowy. Osoby zainteresowane
tego typu ksztatceniem powinny naj-
pierw dowiedzie¢ sie jak najwiecej
na temat edukacji domowej i sko-
rzysta¢ z informacji w fundacjach
i stowarzyszeniach propagujacych te
forme edukacji, m.in. Fundacji Edu-
kacji Domowej oraz Stowarzyszeniu
Edukacja w Rodzinie.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

I Nie ma lepszego lekarstwa niz pasja. ..

Specjalnie dla Was rozmawiamy ze
zwyciezczynia ,The Voice Kids 2”
Anig Dabrowska i jej rodzicami.

PTWM: Co czuja dumni rodzice
po tak wielkim sukcesie cérki?
Jarostaw Dabrowski: Jako ro-
dzice Anijestesmy naprawde dumni.
Myslelismy, ze dobrze znamy juz
nasza coérke, tymczasem stajac na
scenie, Ania wprawiata nas za kaz-
dym razem w zachwyt, zaskakiwata.
Ten sukces — to bardzo ciezka praca
Ani nad doskonaleniem swojego
gtosu. To upor w ciggtym podaza-
niu za swoimi marzeniami. Jestesmy
bardzo szczedliwi i bardzo dumni,
poniewaz Ania otrzymujac tytut
,Najlepszego Gtosu Dzieciecego
w Polsce”, spetnita najwieksze ma-
rzenie swojego zycia.

Fot. Sesja dla CSW Rzeszdw

PTWM: Jakim dzieckiem jest Ania?
Jarostaw Dabrowski: Ania to
bardzo radosna dziewczynka, mimo
choroby bardzo optymistycznie na-
stawiona do zycia. Jest dzieckiem
bardzo energicznym, nielubigcym
siedzie¢ w miejscu. Jest uparta. Za-
wsze dazy do celu, a z niepowodzen
umie wycigga¢ wnioski i staje sie
wtedy coraz silniejsza. Stawia sobie
kolejne cele w zyciu, do ktoérych
dazy. Pedzi za marzeniami. Czesto
wchodzi w taki swéj swiat, w ktorym
czuje sie najlepiej. To $wiat sceny
i publicznosci. Taki nasz Promyczek.

PTWM: Czy choroba przeszka-
dzata kiedykolwiek Ani w realizo-
waniu pasji?

Jarostaw Dabrowski: Nie. Cho-
roba nigdy nie przeszkadzata jej

w realizowaniu pasji. Nawet kiedy
bywa trudno, Ania zawsze znaj-
duje jakie$ rozwigzanie sytuacji.
Nauczyta sie $piewac przepona,
przez co odcigza ptuca. Dlatego jej
gtos w wieku 13 lat jest tak mocny
i donosny. Tak organizujemy plan
dnia, by oprocz zaje¢ w 3 szko-
tach, do ktorych Ania uczeszcza,
byt czas na odpoczynek i rehabi-
litacje. Pasja Ani to tez taki motor
napedowy do tego, by codziennie
dawac sobie rade z mukowiscy-
doza. Ania mowi, ze oswoita juz
w sobie chorobe, ze mukowiscy-
doza jest czescia niej samej. A sam
Spiew jest najlepszym lekarstwem
na wszelkie dolegliwosci.

PTWM: Czy mozecie Panstwo zdra-
dzi¢, jakie s najblizsze plany Ani?
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Jarostaw Dabrowski: Najblizsze
plany Ani - to przede wszystkim
ochtona¢ po wygranej w progra-
mie The Voice Kids. Emocje byty
tak silne, ze az wyczerpujace. Ania
wygrata kontrakt ptytowy, wiec
tez najwiecej pracy poswieci teraz
na przygotowanie materiatu na
wtasng ptyte. To byto jej ogromne
marzenie, ktére teraz ma szanse
sie spetni¢. Pewnie w planie beda
tez koncerty i spotkania z fanami,
ktorych w Polsce sg miliony. To
taki gorgcy okres, ktéry czeka Anie
w najblizszym czasie.

PTWM: Aniu, opowiedz jak spetl-
nianie marzen, realizacja pasji
mogaq i$¢ w parze z wieloma obo-
wigzkami zwigzanymi ze zdro-
wiem i chorobg?

Ania: Finat The Voice Kids to byta
burza emocji, bo z jednej strony nie
wierzytam, z drugiej strony bytam
bardzo szczedliwa, ze spetniam
swoje marzenie. A tez sie smucitam,
ze to juz koniec. Ilu wspaniatych
ludzi tutaj poznatam, ile przyjazni
zawartam - to dla mnie niepojete,
ze to juz sie skonczyto. Bardzo
chciatam wzig¢ w tym programie
udziat, bo zawsze byto to wielkim
moim marzeniem.

Kiedy okazato sie, ze dostatam
sie do programu, sztam z taka mysla,
ze chce sie pokaza¢ $wiatu i chce
zrobi¢ to jak najlepiej. Az dotar-
tam do finatu i okazato sie, ze teraz
w rekach trzymam statuetke! To dla
mnie jest niesamowite.

Przysztam do tego programu przede
wszystkim dlatego, ze chciatam pokazac
osobom, ktére sg chore i bojg sie wyjs¢
z domu, ze jednak mozna spetnia¢ ma-
rzenia i pokazac sie $wiatu. Dla mnie
to jest wazne, poniewaz juz duzo osdb
do mnie pisato, ze je zainspirowatam.
Chociaz zabiegi, leczenie i rehabilitacja
zajmujg mnostwo czasu, udaje mi sie
godzic¢ i leczenie, i pasje, i nauke.

Mysle, ze mozna — tylko trzeba
bardzo chcie¢ i trzyma¢ dyscypline.
Moj3a pasja jest scena, muzyka, pio-
senka. Chce w nich przekazywac
siebie, swoje emocje, swoje uczu-
cia. Nie ma lepszego lekarstwa niz
pasja, przy ktoérej wszystko inne
staje sie niewazne.

PTWM: Co bys chciata przekaza¢
innym chorym zmagajacym sie
z mukowiscydozg?

Ania: Zycie jest za krétkie, aby sie
zamyka¢, narzekac. Trzeba wzig¢ sie
mocno w garsc i zy¢ najpiekniej jak
sie potrafi kazdego dnia. Spetniac
marzenia i nie mysle¢, co bedzie
jutro. Jutro jest niepewne dla kaz-
dego z nas. Trzeba sie cieszy¢ najbar-
dziej dniem dzisiejszym.

Chciatam tez bardzo, bardzo po-
dziekowa¢ catej spotecznosci Muko
za wszystkie stowa wsparcia, za trzy-
mane kciuki, za wysytane SMS-y. Sta-
jac na scenie, czutam te moc, ze jeste-
$cie ze mng i bardzo mi kibicujecie.
Z catego serducha - pieknie dziekuje!

Fot. 1-2 J. Wolak

PTWM: Dziekujemy bardzo za wy-
wiad, zyczymy Tobie Aniu wielu
sukceséw w przysztosci!

Fot. Jarostaw Dabrowski
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Z nowymi ptucami ma wiecej sit

Klaudia Grajewska z Torunia dostata
we wrzesniu nowe ptuca. Zabieg
przeprowadzit zespét z Kliniki Chi-
rurgii Klatki Piersiowej i Transplan-
tacji
Medycznego w Szczecinie. Klaudia
nie wygrata z nieuleczalng choroba,
mukowiscydoza. Ale wreszcie ma sity
do walki.,Chce zy¢ jak najdtuzej bez
powiktan” - to marzenie 25-latki.

Pomorskiego Uniwersytetu

do walki z choroba

Mukowiscydoza to choroba ge-
netyczna. Organizm chorego wytwa-
rza w nadmiernych ilosciach $luz, co
wptywa na prace roznych organdw,
przede wszystkim na uktad odde-
chowy oraz prace przewodu pokar-
mowego. To, ze Klaudia jest chora
i jej zycie bedzie nieustanng walkg,
wiadomo byto zaraz po jej urodze-
niu. Klaudia nigdy nie poznata swojej
starszej siostrzyczki. Wioletka umarta
przed jej urodzeniem. Urodzita sie za
wczesnie, w Osmym miesigcu cigzy.
Zmarta, gdy miafa zaledwie pof roku.
Leczona byta na zapalenie ptuc. Do-
piero w czasie sekcji zwtok okazato
sie, ze dziewczynka choruje na mu-
kowiscydoze. Nie dostawata zadnych
lekéw na te chorobe. Mama Klaudii
byta juz wtedy z nig w ciazy. ,Zaraz
po urodzeniu zrobiono mi badania,
ktére, niestety, potwierdzity, ze tez
jestem chora” — mowi Klaudia. Na
szczescie ztych gendw pod rodzicach
nie odziedziczyty wszystkie dzieci.
Klaudia ma starszego o pie¢ lat brata.
Jest zdrowy, podobnie jak jego dzieci.

Trzy miesigce

pod respiratorem

Zycie z zaawansowang mukowiscy-
dozj jest petne cierpienia. Gesty sluz
zapycha oskrzela, chory nieustannie
kaszle, zmniejsza sie wydolnos¢ ptuc.
Klaudia byta tak staba, ze bywaty dni,
gdy nie mogta podnies¢ sie z tézka.
Nawet niewielkie schody byty prze-
szkoda nie do pokonania, pomagat
jej chtopak, ktéry wnosit jg na rekach.
Przed przeszczepem kazdy oddech
byt cierpieniem, wielkim wysitkiem,
wyzwaniem. Klaudia choruje takze na
astme i cukrzyce, co jeszcze pogar-
szato jej stan. Przeszta wiele operacji,
spedzita sporo czasu w szpitalach.
Jej organizm jako$ sobie z chorobg
radzit. W zesztym roku przyszedt
taki kryzys, ze wydawato sie, ze juz
nie wyjdzie ze szpitala. Spedzita trzy
miesigce pod respiratorem. Byta
pewna, ze to koniec, ze umrze. Zni-
kata w oczach, by powstrzymac wy-
niszczenie organizmu zdecydowano
o zatozeniu jej PEG-a, specjalnej
dziury bezposrednio do Zzotgdka.
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Lekarze tez nie kryli przed jej
bliskimi, ze jest bardzo Zle. Zakwa-
lifikowali jg do przeszczepu ptuc,
mowiac, ze to jedyny ratunek na to,
by przedtuzy¢ Klaudii zycie. Ciezko
umiera¢, gdy ma sie zaledwie dwa-
dziescia pare lat. Klaudia zawzieta sie
i postanowita nie poddawac. Wyszta
ze szpitala, wrécita do domu. Za-
czeto sie oczekiwanie na telefon ze
szczecinskiego szpitala z informacja,
ze jest dla niej dawca. Trwato to 17
miesiecy. W miedzyczasie latem do-
szto do kolejnego zatamania, Klaudia
dostata poteznego krwotoku. Ka-
retka zabrata jg z domu do szpitala.

Przeszczep odbyt sie na poczatku
wrzesénia. ,Kochani, zadzwonit tele-
fon! Sg dla mnie ptuca, 0 5.30 musze
by¢ w Szczecinie, prosze o modli-
twe i trzymanie kciukodw!” — napisata
3 wrzesnia na swoim profilu na Fa-
cebooku, na ktérym opisuje swoja
walke z choroba. Kciuki za nig trzy-
mato tysigce ludzi w catej Polsce.

,Dziekuje kochani za wszystkie
stowa wsparciallll Operacja przeszta
pomyslnie. Jestem nadal na OIOM-
-ie podtgczona do rur, po operacji
do wczoraj bytam dializowana, po-
niewaz siadty nerki, ale juz jest OK.
Jutro wracam na swoj oddziat, gdzie
bede uczyta sie na nowo chodzi¢
i funkcjonowac. Lekarze moéwig, ze
dostatam dobre ptuca i szybko do-
chodze do siebie. Wczoraj zrobitam
40 krokow w sali, a dzis obesztam ja
cztery razy!” — relacjonowata zaled-
wie 10 dni pdZniej.

Pora na marzenia

Mowi, ze jej zycie po przeszczepie
zmienito sie niewiarygodnie. Moze
nie tylko chodzi¢, ale skaka¢, bie-
ga¢, tanczy¢. Kazdy oddech to juz
nie walka, ale ogromna przyjem-
nos¢. ,Moim najwiekszym marze-
niem na chwile obecng jest przezy¢
jak najdtuzej bez odrzutu i powiktan,
by¢ jak najdtuzej w dobrym stanie”

Fot. 1-4 z archiwum Klaudii Grajewskiej

- mowi Klaudia. Przeszczep nie spra-
wit, ze przestata chorowa¢ na mu-
kowiscydoze. Ma jednak znacznie
wiecej sit do walki z choroba. Ma tez
sity, by marzy¢ i planowac realizacje
marzen. ,Chciatabym zwiedzi¢ Pol-
ske, moze inne kraje, chciatabym is¢
do pracy, zapisac sie na kurs kosme-
tyczny, zapisac sie na jakis fitness,
tance, by¢ bardziej aktywna — tyzwy,
rolki, rower, bieganie, wszystko to,
na co w ostatnich latach nie miatam
sit, bo od razu sie meczytam i kasz-
latam. Od operacji minety dopiero
trzy miesigce, wiec wszystko przede
mng, ale moje zycie przez te trzy
miesigce juz sie bardzo zmienito. Nie

kaszle, jestem aktywna. Nie mecze
sie, nie mam bakterii ani wydzieliny
w ptucach, funkcjonuje normalnie” -
opowiada Klaudia.

Przypadkowo dowiedziata sie, ze
ma ptuca od mtodej kobiety. Nic wie-
cej o niej nie wie, ale mysli o niej co-
dziennie, modli sie za nig przed snem.
Jestem wdzieczna dawcy, jak i rodzi-
nie, ze w tak trudnych dla nich chwi-
lach zdecydowali sie pomdc osobie
potrzebujacej i w wielkim cierpieniu
pomysleli o kim$ innym, postanowili
uratowac komus zycie” - méwi.

transplantologia.info
Bieg po Nowe Zycie
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Jacy jestesSmy?

Mtodzi wolontariusze o projekcie , Breathe”

Siedmioro zaprzyjaznionych mto-
dych ludzi, uczniéw szkét srednich
z Bielska-Biatej i Bedzina, w ramach
ogdlnopolskiej olimpiady projektéw
spotecznych,Zwolnieni z Teorii” pod-
jeto sie zebrania pieniedzy na rzecz
chorych na mukowiscydoze. Kiero-
wal nimi poryw serca i goraca che¢
pomocy. Projekt, ktory nazwali,Bre-
athe”, ma na celu efektywnga zbioérke
pieniedzy oraz débr materialnych,
ktore przekazane zostang Polskiemu
Towarzystwu Walki z Mukowiscy-
doza, od wielu lat pomagajagcemu
chorym w walce z choroba.

Wolontariat organizowany przez
mtodziez ma oryginalny i niecodzienny
charakter, gdyz taczy elementy zbiodrki
charytatywnej oraz wydarzenia publicz-
nego, Co sprawia, ze ma szanse trafi¢ do
szerokiego grona odbiorcéw i umoz-
liwia ciekawe oraz aktywne spedzenie
wolnego czasu wielu beneficientom.
Mtodziez zebrata dotychczas 2086,55
ztotych na rzecz Towarzystwa.

Zadatam mtodym ludziom tylko
jedno pytanie:,Dlaczego przystapiliscie
do tego projektu?”.

Aleksander: Pomyst inicjatywy,
ktéra miafaby szanse realnie pomadc

Fot. Szymon Rozenkiewicz

chorym na mukowiscydoze, istniat
w mojej gtowie od dawna. Szansa
realizacji mojego ambitnego planu
pojawita sie jednak znacznie pdZniej,
dopiero gdy znalaztem sie w liceum —
tam dowiedziatem sie o olimpiadzie
,Zwolnieni z Teorii’, ktéra skupia sie na
realizacji przedsiewzie¢ lokalnych przez
mitodych ludzi oraz zapewnia uczest-
nikom miedzynarodowe certyfikaty.
Breathe jest moim drugim projektem
w tej olimpiadzie — pierwszy projekt
pozwolit mi zgromadzi¢ do$wiadczenie.
Wykorzystujac je, udato sie popchnac
cafte przedsiewziecie do dzisiejszego
stanu. Mamy w planach, oprécz organi-
zowania zbidrek kwestarskich, rowniez
przygotowanie wydarzen publicznych
o charakterze charytatywnym (m.in.
koncertu i turnieju paintballa) na tere-
nie Bielska-Biatej.

Jako koordynator projektu moge nie
tylko realnie pomdc chorym, w tym mo-
jemu bratu Mikotajowi, ale tez spraw-
dzi¢ siebie samego i nauczyc sie umie-
jetnosci, ktére pomogg mi w karierze
oraz realizacji nastepnych inicjatyw
i przedsiewziec.

Ksenia: Jadgc w zesztym roku
na Wielki Finat olimpiady ,Zwolnieni

z Teorii”, o pigtej rano rozmawiatam
z Aleksem w pociggu na temat no-
wego projektu, ktory juz wiedzielismy,
7e bedziemy realizowa¢. Niestety, nie
wiedzielismy, co dokfadnie chcemy
robi¢, oprécz faktu, ze bedziemy zbie-
rac¢ pienigdze na szczytny wedtug nas
cel. Po pewnym czasie Aleksander
zaczat mi opowiadac¢ o Polskim To-
warzystwie Walki z Mukowiscydozg
i 0 swoim mtodszym bracie. Od razu
zainteresowatam sie tematem, ponie-
waz nie miatam nigdy wczesniej stycz-
nosci z tym Towarzystwem ani z cho-
robg, chociaz juz o niej styszatam. Che¢
pomocy, otwarte serce oraz kreatyw-
nos¢ — tak w sumie powstat pomyst,
jak i caty nasz projekt.

Natalia: Zdecydowatam sie do-
taczy¢ do projektu, poniewaz uzna-
tam, ze jest to dla mnie ogromna
mozliwos¢ na poznanie samej siebie,
zrobienia czego$ dla innych, odkry-
cia swoich pasji, nauczenia sie czego
nowego, ale takze poznania wielu
wspaniatych ludzi. Codziennie uswia-
damiam sobie, jak duzo zyskatam od
momentu, kiedy zdecydowatam sie
wzig¢ udziat w olimpiadzie ,Zwolnieni
z Teorii”. Bywa, ze na naszej drodze po-
jawiajg sie rozne trudnosci, ale dzieki
temu mamy szanse na nabycie no-
wego doswiadczenia. Uwazam, ze cata
inicjatywa to nie tylko certyfikaty, ktére
mozemy otrzymac, ale przede wszyst-
kim korzysci, ktére mozemy wyciggnac
podczas dziesieciomiesiecznej pracy
i ogromne doswiadczenie, sprawia-
jace, ze naprawde warto sie zaanga-
zowac w tego typu projekty.

Martyna: Wzietam udziat w pro-
jekcie z bardzo, wydaje mi sie, prostej
przyczyny. Bo mogtam pomoc. Tyle
i az tyle. Projekt umozliwia to, na co
zazwyczaj nie potrafimy sami zna-
lez¢ czasu czy motywacji. Poza tym
cate to przedsiewziecie jest genialng
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okazjg do nauki nowych rzeczy oraz
umiejetnosci, ktére moga sie przydac
w pozniejszych latach.

Dominik: Dzieki projektowi moge
zwiekszy¢ swoje doswiadczenie w na-
wigzywaniu kontaktéw z firmami, po-
zna¢ niezwyktych ludzi oraz realnie
pomoc mojemu otoczeniu.

Wiktor: Moja obecnos¢ w projek-
cie jest spowodowana w duzej mierze
checig do$wiadczenia nowych rzeczy,
ktdre mogtyby mi pomoc w realizacji
odlegtych celéw, a fakt, ze moge kogos
wesprzec, napedza mnie jeszcze bar-
dziej do dziatania.

Michat: O projekcie dowiedziatem
sie od mojego kolegi Wiktora, ktory
w nim uczestniczy. Okazato sie, ze jest
wolne miejsce i brakuje im kogos, kto
zna sie na grafice i tworzeniu stron in-
ternetowych. Postanowitem sie przy-
taczy¢, aby wykorzysta¢ moje umie-
jetnosci w praktyce oraz aby pomoc
stworzy¢ co$ wiecej, co$, CO W przy-
sztosci zaplusuje i pomoze mi w dal-
szej drodze rozwoju. Widziatem, Zze nie

Pasje, doswiadczenia, refleksje

jest to prosty i maty lokalny projekt, jak
zbidrka karmy dla pséw. S tu osoby,
ktore wiedza, czego chca, ktére znaja
sie na rzeczy i dla ktérych pierwsze
miejsce w olimpiadzie nie jest wielkim
wyzwaniem, dlatego zdecydowatem
sie dofaczy¢. Jesli juz robi¢ projekt,
to tak, aby przebit wszystkie inne,
a moim zadaniem jest w tym pomac,
przy okazji zbierajac pienigdze dla
chorych osob, dzieki czemu taczy sie
przyjemne z pozytecznym.

Po przeczytaniu wypowiedzi mto-
dych ludzi nachodzi mnie refleksja, ze
powiedzenie Warto pomagac!” dzieki
nim nabiera dla nas wszystkich gte-
bokiego sensu. Warto pomagac, gdyz
w akcie pomocy ubogaca sie nie tylko
obdarowywany, ale przede wszystkim
czyniagcy dobro, gdyz zyskuje wypro-
bowanych przyjaciét, pewnos¢ siebie
i doswiadczenie. Ta mtodziez juz posia-
dta te wiedze. Dla nich pomaganie stato
sie praktyka. A sceptykom chciatabym
powiedzie¢: ,Nie, nie jest Zle z naszym

Fot. z archiwum projektu Breathe

spoteczenstwem. Mamy wspaniatych
mtodych ludzi, ktorym chce sie chciec”.
| serce rosnie, bo na naszych oczach
mtode pokolenie na praktyce poznaje
znaczenie stow: dobro¢, szlachetnos¢
i wspoétodczuwanie.

Olga Matecka-Malcew

Wptyw choroby na aktywnos¢ fizyczng
0s0b chorych na mukowiscydoze

Z roku na rok wzrasta zaintereso-
wanie mtodych naukowcéw pro-
blemem mukowiscydozy. Bardzo
nas to cieszy, gdyz oznacza po-
jawienie sie wiekszej liczby prac
badawczych, dzieki czemu wiedza
o chorobie dociera do coraz szer-
szej grupy odbiorcéw, w tym do
specjalistow pracujacych z cho-
rymi lub mogacych mieé z nimi
styczno$¢ w przysztoséci. Ponizej
publikujemy fragment pracy ma-
gisterskiej, ktora przybliza Czytel-
nikom role aktywnosci fizycznej
w mukowiscydozie.

Redakcja

Aktywnos$¢ fizyczna definiowana
przez Caspersena to: kazdy ruch ciata
wyzwalany przez miesnie szkieletowe,
ktéry powoduje wydatek energe-
tyczny”. Jest ona integralnym sktadni-
kiem procesu adaptacji cztowieka do
srodowiska i stanowi istotny czynnik
prawidtowego rozwoju cztowieka
oraz element zdrowego stylu zycia.
Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO)
uznata witasnie aktywnos¢ fizyczna za
jeden z trzech podstawowych wa-
runkéw profilaktyki zdrowia, zalecajac
uprawianie c¢wiczen fizycznych nie
tylko w sporcie i rekreacji, ale rowniez
w rehabilitacji wielu schorzen.

Historycznie uwazano, ze ¢wiczenia
fizyczne w leczeniu mukowiscydozy
53 ,5zkodliwe” i nie powinno sie zbyt
obcigzac¢ chorego. W ostatnich trzech
dekadach trening fizyczny stat sie
przedmiotem zainteresowan i badan
w procesie leczenia mukowiscydozy,
i obecnie uwaza sie, ze wiasnie trening
fizyczny jest nieodzownym elementem
w terapii 0séb chorych. Postrzegany jest
jako ,lekarstwo” i dla niektorych oséb
stat sie nieodfaczna czescig zycia, a nie,
jak wczesniej uwazano, dodatkowym
obcigzeniem organizmu chorego.

Dobra wydolnos¢ fizyczna ma bez-
posredni wptyw na poprawe jakosci
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zycia i lepsze rokowanie u chorych na
mukowiscydoze. Systematyczna aktyw-
nos¢ fizyczna zapobiega osteoporozie,
ksztaftuje i utrzymuje prawidtowg po-
stawe ciata oraz prawidtowga ruchomos¢
klatki piersiowe]. Cwiczenia fizyczne sg
rowniez doskonata formg wspomaga-
jaca oczyszczanie oskrzeli. Podczas ak-
tywnosci fizycznej wzrasta minutowa
wentylacja ptuc. Wzrost przeptywu
powietrza przez oskrzela prowadzi
do przesuniecia wydzieliny z oskrzeli
obwodowych do miejsc bardziej cen-
tralnych i do wykrztuszenia. Badania wy-
kazaty, ze dtugotrwaty program ¢wiczen
(> 1 rok) powoduje znacznie wolniejszy
w postepie choroby spadek natezonej
pojemnosci zyciowej ptuc (FVC), w po-
rownaniu do oséb niebioracych udziat
w ¢wiczeniach, oraz poprawe wskaznika
FEV, po systematycznym stosowaniu
¢wiczen fizycznych, wraz z codzienna
fizjoterapig. Zaréwno dzieci, jak i dorosli
chorzy na mukowiscydoze majg mozli-
wos¢ zwiekszenia wydolnosci wysitko-
wej, niezaleznie od ciezkosci choroby.
Wydolno$¢ fizyczna u chorych
bywa zblizona do prawidtowej do
momentu przejscia
w stadium umiarkowane lub ciezkie.

schorzenia

Wazny czynnik obnizajgcy wydolnosc fi-
zyczng stanowi niedozywienie chorych.
Przyczyna niedozywienia w mukowi-
scydozie jest niedobor energii spowo-
dowanej z jednej strony spadkiem po-
dazy energii, a zdrugiej strony wzrostem
zapotrzebowania na energie spowodo-
wanym nieprawidtowym wchtanianiem
i zwiekszonym wydatkiem energetycz-
nym. Wykazano, ze chorzy na mukowi-
scydoze maja wydatek energii spoczyn-
kowej 0 10-30% wyzszy, w poréwnaniu
ze zdrowga populacja, oraz koszt ener-
getyczny podczas aktywnosci fizycznej
jest wyzszy u chorych w poréwnaniu
z grupa kontrolng. Wykazano réwniez,
ze osoby chore o $rednim i ciezkim
nasileniu majag niedobory zywieniowe.
Choroby ptuc o $rednim i ciezkim na-
sileniu uszkadzaja mechanike uktadu

oddechowego, powodujac wzrost wy-
sitku oddechowego, zapotrzebowanie
na tlen i energie, co w efekcie prowadzi
do utraty masy ciata. Obnizenie zdol-
nosci wysitkowej jest cechg mukowi-
scydozy i zalezy od progresji choroby.

Dla osoéb chorych na mukowiscy-
doze wazne jest, aby byli oni aktywni
od poczatku swojego zycia, poniewaz
gdy postep choroby stanie sie powazny,
sama choroba stanie sie bezposrednig
przyczyng zmniejszonej aktywnosci,
ktdra prowadzi do obnizenia wydolnosci
organizmu. Samo stosowanie ¢wiczen
nie wptynie na patofizjologiczny proces
choroby, ale przyniesie znaczne korzysci
i poprawe jakosci zycia pacjenta.

W dobie ogromnego postepu w le-
czeniu oraz diagnostyce mukowiscy-
dozy, stwarzajagcego nowe mozliwosci
prowadzenia nowoczesnych metod
terapeutycznych, nadal borykamy sie
z problemami wynikajagcymi z samej
choroby, jak i powikfan. Postepy w le-
czeniu mukowiscydozy spowodowaty,
ze niegdys$ choroba, powodujaca smier¢
we wczesnym dziecinstwie, obecnie po-
zwala chorym dozy¢ do péznej dorosto-
$ci. Niemniej choroba ta prowadzi do
wysokiej chorobowosci oraz objawdw
takich jak kaszel, dusznos¢, krwioplucie
oraz nietolerancja wysitku. Chorzy na
mukowiscydoze majg ograniczong
wydolnos¢ wysitkowa, ktora wynika
z nieprawidtowej czynnosci ptuc. Tole-
rancja wysitku, jak i aktywnos¢ fizyczna
zmniejsza sie w okresie zaostrzen i po
zaostrzeniach, a wydolnos¢ fizyczna
bywa prawidtowa do momentu przej-
$cia choroby w stadium umiarkowane
lub ciezkie. W przypadku okresow mie-
dzy zaostrzeniami wydolno$¢ fizyczna
0s6b chorych zwieksza sie i w tym cza-
sie chorzy czesciej powinni podejmo-
wac réznego rodzaju aktywnosci.

Dotychczasowe wyniki badan po-
twierdzajg, ze regularnie podejmowana
aktywnos$¢ fizyczna ma pozytywny
wplyw na uktad oddechowy cztowieka.
Zwieksza ona pojemnos¢ zyciowa ptuc,

Jacy jestesSmy?

poprawia sprawnos¢ miesni oddecho-
wych oraz obniza opory oddechowe.
Wedtug Chenga i wsp. istnieje $cista ko-
relacja miedzy regularng aktywnoscia
a wartoscig wskaznika FEV.. Stwierdza
bowiem, Ze osoby o niskiej aktywnosci
ruchowej majq nizszy wskaznik FEV,
w poréwnaniu do oséb aktywnych,
podobnie miato to miejsce w ninigj-
szej pracy. Osoby, ktére przeznaczaty
wiecej niz 4 godziny tygodniowo na
aktywnos$¢ fizyczna, nieznacznie miaty
wyzsze srednie wartosci wskaznikow
FEV,%N i BMI [kg/m2], w poréwnaniu
do chorych, ktérzy aktywnie spedzali
czas mniej niz 1 godzine tygodniowo.
Kobiety zdecydowanie rzadziej podej-
mujg aktywnos¢ fizyczna, ttumaczac sie
brakiem czasu oraz brakiem motywacji,
w stosunku do mezczyzn, ktérzy sg bar-
dziej zainteresowani sportem. Mimo
badarn potwierdzajacych znaczne ko-
rzysci wynikajace z regularnej aktyw-
nosci fizycznej u chorych na muko-
wiscydoze, niejednokrotnie podjecie
dziatan w tym kierunku jest trudne do
osiggniecia. Niniejsza praca potwier-
dza, ze dorosli chorzy na mukowiscy-
doze sg Swiadomi korzysci ptynacych
z podejmowania aktywnosci fizycznej,
pomimo to wieksza czes¢ responden-
téw stwierdza fakt, ze ze wzgledu na
7ty stan zdrowia nie zawsze s3 w stanie
aktywnie spedzac czas. Z prezentowa-
nego badania wynika, ze istnieje istotna
zaleznos¢ (r=0,62; p<0,000) miedzy
ograniczeniem badanych w podejmo-
waniu aktywnosci fizycznej, a stopniem
zaawansowania choroby. Oznacza to,
ze im nizszy wskaznik FEV %N, czestos¢
trudnosci zwigzana z podjeciem aktyw-
nosci zwieksza sie. U chorych, u ktérych
srednia wartos¢ parametru FEV %N wy-
niosta ponizej 30%, juz same czynnosci
dnia codziennego takie jak: sprzatanie,
zmywanie, przygotowanie jedzenia i za-
kupy bardzo czes to sprawiaty trudnos¢.
Wedtug Steinkampa i Wiedemanna stan
odzywienia chorych na mukowiscydoze
jest scisle zwiagzany z czynnoscia ptuc,
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co wykazato réwniez niniejsze bada-
nie. Istnieje znaczna zaleznos¢ (r=0,68;
p<0,000) miedzy wskaZnikiem masy
ciata BMI [kg/m2], a wartoscia wskaznika
FEV %N badanej grupy.

W populadji pediatrycznej obserwuje
sie coraz wiecej czasu spedzanego przed
telewizorem, komputerem itp. U oséb
starszych zauwaza sie brak motywa-
cji oraz ogdlne zniechecenie, a przede
wszystkim brak czasu. Dzieci ztagodnymi
objawami choroby mogg by¢ aktywne,
ale czesto nie chca. Wynika to z szeregu
powoddw, w tym nadopiekunczosci ro-
dzicéw, leku ze strony dziecka, braku zro-
zumienia choroby przez nauczycieliipra-
cownikéw stuzby zdrowia, samooceny
lub wzajemnej narzuconej izolacji spo-
tecznej. Zwiekszenie aktywnosci fizycznej
i propagowanie ¢wiczen u 0s6b z muko-
wiscydozg sa niezbednym elementem
leczenia choroby. Pomimo wspétczesnej
medycyny, ktéra jasno dowodzi korzysci
wynikajace z regularnej aktywnosci, za-
réowno u 0séb zdrowych, jak i chorychiist-
nieja pewne bariery zwigzane z opornym
podejsciem do regularnej aktywnosci, co
réwniez potwierdzajg wyniki niniejszego
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badania. Zminimalizowanie postrzega-
nych barier oraz wybranie optymalnych
czynnikéw motywujacych przyczynia sie
do sukcesu kazdego programu wigczaja-
cego aktywnos¢ fizyczng do rutynowe;j
fizjoterapii. Praca nad soba to jedyna
Jprzepustka” do dtuzszego i lepszego
zycia. Istotng rolg w ksztattowaniu wzor-
cow aktywnosci fizycznej matego dziecka
sg rodzice. Dzieciom fatwiej jest wszcze-
pi¢ nawyk regularnej aktywnosci, ktéra
kontynuowac nalezy przez cate zycie.
Nieobojetne jest, by rada Ktapouchego:
LAni sie rusz” nie przenikneta do zycia
dzieci, a nastepnie dorostych chorych
i nie zawtadnefa nim catkowicie, ponie-
waz biernie czekajac nawet na zdrowie,
straci sie bezpowrotnie jego sens.
Umiejetnos¢ empatycznego podej-
$cia terapeutdw jest podstawg prawidto-
wego procesu leczniczego, jak i rehabili-
tacyjnego. Waznym elementem w catym
procesie leczenia jest przekazywanie wie-
dzy pacjentom na temat istoty choroby,
a takze wptywu leczenia na poprawe ja-
kosciich zycia. Oprécz ratowania zdrowia,
nalezy takze czesto u pacjenta budowac
sens codziennie podejmowanego trudu.

Whioski

1. Wykazano, ze aktywnos$¢ ru-
chowa w zyciu codziennym
bardzo czesto sprawia trudnos¢
jedynie chorym w zaawansowa-
nym stadium choroby.

2. Choroba ogranicza wiele spor-
tow, w ktorych chorzy chcieliby
uczestniczy¢. Jednym z najcze-
$ciej typowanym przez badanych
jest ptywanie.

3. Osoby w lekkim stadium cho-
roby czesciej wykazuja chec do
uczestniczenia w wielu formach
aktywnosci fizycznej, w przeci-
wienstwie do oséb w ciezkim za-
awansowaniu choroby. Zaobser-
wowano rowniez, ze mezczyzni
sg znacznie bardziej zaintereso-
wani sportem niz kobiety.

4. Najczesciej wybierang forma aktyw-
nosci fizycznej przez badanych byty
spacery i wycieczki.

Karolina Staba

Tekst jest przedrukiem
fragmentu pracy magisterskiej,
promotor dr Jarostaw Prusak.

Prywatna dokumentacja medyczna

Co sie ze mng przez ostatnie pot roku
dziato? Co sie poprawito lub pogor-
szyto? Jakie leki (antybiotyki) przyj-
mowatem? Kiedy i w jakich dawkach?
Miedzy innymi takie pytania co pot
roku, podczas kontrolnych wizyt w za-
brzariskim Samodzielnym Publicznym
Szpitalu Klinicznym Nr 1, stawiata mi,
a wiasciwie moim rodzicom, pani dok-
tor. | przez wiele lat to wiasnie rodzice
udzielali na nie odpowiedzi, a mnie ten
temat zbytnio nie interesowat.

Przejecie obowigzkow

Jeszcze do okoto osiemnastego roku
7ycia to rodzice zajmowali sie w moim
imieniu wszystkimi sprawami zwigzanymi

z mukowiscydozg, zaréwno tymi doty-
czacymi samego zdrowia, jak szeroko
pojetej biurokracji, ktéra w przypadku
kazdej niepetnosprawnosci wystepuje.
Ja nie przywigzywatem do tego wtedy
az tak duzej wagi. Do pewnego wieku to
przeciez rodzice zajmuja sie za nas cho-
robg i to oni biorg na siebie odpowiedzial-
nos¢ za organizacje spraw dotyczacych
choroby wiasnego dziecka. Przychodzi
jednak czas, kiedy nalezy, a nawet trzeba
to zmieni¢! A im szybciej to nastapi, tym
lepiej. Dla rodzicow jest to wtedy pew-
nego rodzaju odcigzenie od dodatko-
wych obowigzkdw, a dla nas chorych czas
na przejecie odpowiedzialnosci za siebie
i zycie z chorobg na wiasne barki.

W moim przypadku byfa to kon-
coOwka 2005 r,, kiedy to przestatem byc¢
pacjentem zabrzariskiego szpitala kli-
nicznego i musiatem zmienic¢ lekarza
prowadzacego. Wtedy wiasnie zdatem
sobie sprawe z tego, ze samodzielnym
w kwestii bycia chorym mozna byc
w réznych aspektach ito nie tylko wtych
stricte medycznych. Jednym z takich
aspektéw byta wiasciwie prowadzona
dokumentacja medyczna z przebiegu
choroby. Dobrze opracowana z pew-
noscig pozwolitaby mi wtedy na lepsze
dogadanie sie z nowym lekarzem.

Tak tez od stycznia 2006 r. za po-
moca prostej tabeli, podzielonej na mie-
sigce, zaczatem notowac najwazniejsze
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Data Leki

[...] pn

17.01.2006 wt

18.01.2006 sr Naproxen 250 mg
19.01.2006 cz

20.01.2006 pt Fervex

21.01.2006 SO

22.01.2006 n

23.01.2006 pn Naproxen 250 mg
24.01.2006 wt

25.01.2006 ér

26.01.2006 cz Naproxen 250 mg
27.01.2006 pt

28.01.2006 SO Fervex

[...] n

Styczen
Dawkowanie

rano potud.

Tab. 1. Fragment pierwszej notatki ze stycznia 2006 r.

kwestie zwigzane z moim stanem
zdrowia. Byto tam miejsce na notatki
dotyczace przyjmowanych lekdw, ich
dawkowania, a takze na informacje do-
tyczace ilosci przyjmowanego Kreonu
w ciggu doby.

Coraz bardziej szczegotowe

Z biegiem lat forma prowadzenia
notatek (tj. na zasadzie tabel) sie nie
zmienita, ale stopniowo wprowadza-
tem nowe elementy i rozbudowywa-
tem opisy. Obecnie oprécz wymienio-
nych juz wyzej pozycji, w notatkach
zamieszam informacje o terminach
wizyt u lekarza (zaréwno rodzinnego,
jak i pulmonologa), czas rozpoczecia
i zakonczenia réznego rodzaju kuracji
wraz z ewentualnymi notatkami czy
tez opisem sytuacji nagtego pogor-
szenia sie stanu zdrowia — np. to, ze
dzien wczesniej miatem site wejs¢ na
Il. pietro z ponad 15 kg zakupow i nie
czuc przy tym zmeczenia, a po dwdch
dniach nie miatem tchu wtargac na to
samo pietro swoich niespetna 60 kg
(i to bez zakupow).

Po wyjezdzie na Zaché6d

O przydatnosdci posiadanych notatek
zdatem sobie sprawe w 2015 r, kiedy
wyjechatem do Niemiec i staratem sie
O Uuznanie mnie za osobe niepetno-
sprawng. Dopiero po przyjezdzie tutaj
okazato sie, ze niemieckie zasady doty-
Czace przyznawania stopnia niepetno-
sprawnosci (niem. Grad der Behinderung,
GdB) roznig sie od tych obowigzujacych
w Polsce i posiadanie stopnia lekkiego,
umiarkowanego albo znacznego za
granica na nic sie nie przyda. W Niem-
czech niepetnosprawnos¢ przyznaje sie
w procentach, co dziesie¢ punktéw pro-
centowych (10%, 20% itd. az do 100%).
Przy czym, aby zosta¢ uznanym za osobe
ciezko niepetnosprawng, nalezy miec
przyznane minimum 50%.

Kiedy latem 2015 r. ztozytem do
odpowiedniej instytucji swoj pierwszy
whniosek, przyznano mi 30%, czym bytem
nieco zaskoczony, liczac na wiecej. Dla-
tego tez od decyzji sie odwotatem. Do
odwotania zatgczytem m.in. mojg pry-
watng dokumentacje medyczng, ktérg
przettumaczytem na jezyk niemiecki,

Jacy jestesSmy?

Kreon szt./dziern  Inne uwagi

wieczoér

7 Bl brzucha

co wymagato poswiecenia kilku wrze-
sniowych wieczoréw. Ostatecznie przy-
znano mi 50% niepetnosprawnosci, a od
tamtego czasu swoje notatki prowadze
w formie dwujezycznej.

Moim zdaniem to w duzej mierze
dzieki nim — zaktadajac oczywiscie, ze
ktos je czytat — udato mi sie osiggnac moj
cel, gdyz to witasnie w tych notatkach
widoczna byfa moja prawdziwa strona
chorowania, a nie tylko ta skupiona na
wynikach i liczbach. Nie zapominajmy
o tym, ze kontrole w poradniach mu-
kowiscydozy mamy kilka razy do roku,
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Fragment notatki z 2.03.1988 r., jaka moim
rodzicom do osobnego zeszytu zapisywat
zawsze lekarz prowadzacy z Zabrza
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a chorujemy przez caty rok. Dlatego tez
to, co dzieje sie z nami w domu i jak zy-
jemy z choroba w domu, w szpitalnych
dokumentach nie jest szczegétowo
odnotowywane.

Z perspektywy lat

Patrzac na ponad 150 stron wydrukéw
opisujacych moj stan zdrowia — prawie
13 petnych lat, od poczatku 2006 r. do
listopada roku 2018 — jestem obecnie
w stanie z naprawde duzg dokfadnoscig

odtworzy¢ przebieg choroby. Zapisane
w tabelkach informacje stanowig bez-
cenne zrédto wiedzy o moim stanie
zdrowia, zaréwno dla mnie, jak i — mam
nadzieje — dla lekarza.

Polecam wszystkim chorym, aby
rowniez wdrozyli u siebie tego rodzaju
metode prowadzenia domowej doku-
mentacji medycznej. Jesli nie z mysla
o kims, to z myslg o sobie.

Robert Hellfeier

Pazdziernik / Oktober - 2015
Data/Datum | Leki/Medikamente Dawkowanie / Dosierung D)
Bemerkungen
Rano/ Potudn. Wieczér
Morgen | /Mittag | /Abend
[...]
04.10.2015 Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg X/ X X/ x
*T=37,9°C (9:00) - kaszel bezposrednio po wstaniu, wydzielina zétta i ptynna,
poza tym przemarzniety / Husten direkt nach aufstehen, der Schleim war gelb
und flissig, auBerdem durchgefroren
*T=38,4°C (10:30), T=38,1°C (12:00), T=36,4°C (14:30)
05.10.2015 Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg X/ X X/ X
- Mukoviszidose-Ambulanz (Thoraxklinik Heidelberg)
06.10.2015 Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg / Doxycyclin 100 X/ X/ % X/ X/~
07.10.2015 - X/ X/ X X/ X/ -
08.10.2015 - X/ X/ X X/ X/ -
09.10.2015 X/ X/ X X/ x/-
10.10.2015 X/ X/ X X/ x/-
* Pierwszy dziert bez bolow w klatce piersiowej / Der erste Tag ohne
schmerzen im Brustkorb
11.10.2015 - X/ X/ X X/ X/ -
[...] - X/ X/ X X/ X/ -
21.10.2015 * Cefuroxim 500 mg / Ibuprofen 400 mg / Doxycyclin 100 X/ X/ X -/-/-
*0d 21.10 do 26.10 dozylne przeleczenie w klinice w Heidelbergu /
Vom 21.10 bis 26.10. eine intravendse Therapie in der Thoraxklinik
Heidelberg
22.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/ X -/ X
ml NaCl)
23.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/x -/ X
ml NaCl)
24.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/x -/x
ml NaCl)
25.10.2015 Tobramycin 520 mg (150 ml NaCl) / Piperacillin-Tazobactam 8:1 4500 mg (100 X/ X -/ % -/x
ml NaCl)
26.10.2015 -"-0d 26.10 - domowe przeleczenie / Seit dem 26.10 - Heim i.v.-Therapie X/ X -/ % -/ X
[..]

Tab. 2. Fragment dwujezycznej notatki z pazdziernika 2015 r.
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Wysztam ze swojej strefy komfortu

Decyzje wyjazdu na Program Mobil-
nosci Studentéw i Doktorantow MOST

podjetam w momencie, kiedy poczu-
tam, Zze musze na jaki$ czas odcia¢ sie
od miasta, w ktérym od dwdch lat
mieszkatam i studiowatam. Ztozyto sie
na to szereg czynnikdw, ktore w pew-
nym stopniu sprawiaty, ze nie czutam
sie tam juz dobrze. To przede wszyst-
kim ludzie (a wtasciwie jeden cztowiek)
sprawili, ze podjetam taka a nie inng
decyzje. Cho¢ jeszcze nie tak dawno
zyczytam mu wszystkiego, co najgor-
sze, dzis$ moge mu jedynie podzieko-
wac. Gdyby nie on, nie przezytabym
tej wspaniatej przygody. Specjalnie nie
pisze ,przygody zycia’, bo wierze, ze ta
prawdziwa dopiero przede mna. Ale
powdd wyjazdu nie jest tu najwazniej-
szy. Whasciwie, to w ogdle nie jest juz
wazny. Zacznijmy wiec od poczatku.
Mam na imie Marzena i studiuje
Dziennikarstwo i Komunikacje Spo-
teczng na Uniwersytecie Rzeszowskim.
Jestem na trzecim roku. Chciatabym

opowiedzie¢ Wam troche o projekcie,
w ktorym wzietam ostatnio udziat,
czyli o wymianie studenckiej nazywa-
nej Programem Mobilnosci Studen-
tow i Doktorantow MOST. Tekst nie
jest skierowany jedynie do studentow,
ale do wszystkich chorych na muko-
wiscydoze, ktérych tym artykutem
chciatabym zacheci¢ do tego, aby
starali sie jak najczesciej wychodzic ze
swojej strefy komfortu. Wymiana stu-
dencka niech bedzie tu jedynie ttem
i przyktadem, o ktory sie opre.
Program wymiany to dziatajacy od
kilku lat projekt, w ktérym studenci
moga na jeden semestr lub na caty rok
akademicki wyjechac¢ do innego mia-
sta i na inng uczelnie, aby na wiasnej
skorze poznac, jak wyglada nauka w in-
nych szkotach wyzszych. Na oficjalnej
stronie MOST-u znajduje sie ich lista,
z ktérej mozemy wybrac interesujacy
nas uniwersytet. Jest ich naprawde
ogrom i jesli nie mamy konkretnie
sprecyzowanego pomystu, to rzeczy-
wiscie trudno jest sie zdecydowad. Ja
i moja kolezanka, z ktorg wyjechatam
na wymiane, juz od samego poczatku
wiedziaty$my, Zze bedzie to Uniwersytet
Wroctawski i zaden inny. Dlaczego aku-
rat ten? Po pierwsze dlatego, ze dzien-
nikarstwo na tej uczelni proponuje kilka
bardzo ciekawych specjalnosci, ktorych
w Rzeszowie nie ma, np. fotografia,
ktorg wybrata kolezanka, oraz dzien-
nikarstwo telewizyjne i radiowe, ktére
zainteresowato wtasnie mnie. Po dru-
gie dlatego, ze Wroctaw to przepiekne
miasto, w ktérym z pewnoscia nie da sie
nudzi¢, o czym przekonaty$my sie juz
w pierwszych dniach pobytu tam.
Ztozenie odpowiednich dokumen-
tow aplikacyjnych, elektroniczna reje-
stracja, bardzo dobra $rednia ocen za
poprzedni semestr oraz zgoda dzie-
kana to gtéwne warunki do tego, aby
wyjecha¢ na wymiane. Przyznam, ze

kompletowanie dokumentéw spra-
wito nam niematy ktopot, bo jest ich
naprawde sporo. Wszystko sie jednak
udato i pod koniec wrzesnia przepro-
wadzitysmy sie do Wroctawia, do wy-
najetego na okres wymiany mieszkania.

Witasciwie przez pierwszg potowe
pazdziernika nie mogtysmy jeszcze
chodzi¢ na zajecia, bo nie miatysmy
wybranych przedmiotéw, potrzeb-
nych podpiséw i tego wszystkiego, co
jest zupetnie niepotrzebne, ale co musi
by¢ odhaczone.

Przedmioty na takiej wymianie wy-
biera sie samemu, wedtug zaintereso-
wan. Najciekawsze jest to, ze moga
to byc¢ przedmioty ze wszystkich lat
dziennikarstwa studiow licencjackich
oraz magisterskich, a takze z kierun-
kow pokrewnych (my wybratysmy
takze przedmioty z kierunku komu-
nikacji wizerunkowej). Musi by¢ ich
tyle, aby taczna suma punktow ECTS
wynosita minimalnie 30. To super
sprawa, bo nie musiatysmy chodzic¢
na nudne wyktady albo takie zajecia,
ktore nas kompletnie nie interesuja.
Zapisaty$Smy sie natomiast na to, co
uwazatysmy za najciekawsze. Wybra-
tam na przyktad dziennikarstwo tele-
wizyjne w praktyce, ktére prowadzita
Beata Tadla (ta pani z ,,Wiadomosci”
i ,Faktow"), zajecia z prowadzenia
audycji radiowych z redaktorka Radia
Wroctaw, ¢wiczenia z technik prze-
prowadzania wywiadu z wybitnym
dziennikarzem, ktéry rozmawiat np.
z Ryszardem Kapuscinskim, czy warsz-
taty kreatywnego pisania felietonéw
z autorem zbioru tomikéw wierszy,
panem Maliszewskim. To wszystko, to
zajecia praktyczne, ktére do zawodu
dziennikarza przygotowuja jak zadne
inne. Al I chodzitam jeszcze na wyktad
dotyczacy praw autorskich, bo stwier-
dzitam, Ze by¢ moze kiedys sie przyda,
kiedy np. napisze swojg ksigzke ©.
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Ale jak wiadomo, nie samg nauka
cztowiek zyje. Aby odprezy¢ sie po stre-
sujacych audycjach radiowych, ktére ro-
bilismy, albo po zajeciach z pracy przed
kamerg, wybieratySmy sie poznawac
Wroctaw z perspektywy takich miejsc,
ktore wydawato nam sie, ze idealnie
odzwierciedlg Zycie tego miasta. A ze
Wroctaw zyje gtéwnie noca...

Na mnie osobiscie, oprocz tych
wszystkich zautkdw petnych klubéw
i knajpeczek, ogromne wrazenie wy-
wart jarmark bozonarodzeniowy oraz
stary klasztor, w ktérym teraz odbywaja
sie imprezy! Bytam zresztg na jednej ta-
kiej, organizowanej w przepieknej sali
gotyckiej. Byt to batkanski sylwester,
z ktérego dochéd przeznaczony byt na
Wielka Orkiestre Swigtecznej Pomocy.
Super sprawal

Hasto Wroctawia to,Wroctaw. Miasto
spotkan”. Dlatego nietrudno tam o spo-
tkanie ze znanymi osobami. My uczest-
niczytysmy np. w wyktadach otwartych
z aktorka Magdalena Kumorek czy pio-
senkarzem (troche juz zapomnianym,
ale $wietnie opowiadajacym) tukaszem
Zagrobelnym. Przystuchiwatam sie takze
wywiadom na zywo z dyrektorem TVP
Wroctaw oraz sama przeprowadzitam
jeden, z aktorkg Dominika Kojro.

Jednym z minuséw tej wymiany jest
to, ze sesje na koniec semestru zdaje sie
dwie. Bo trzeba zaliczy¢ te wszystkie
przedmioty, ktére wybratysmy we Wro-
cfawiu, a oprécz tego normalnie zdac
sesje na uczelni w Rzeszowie. To dodat-
kowy stres, bo ogdlnie miatam do zali-
czenia 26 przedmiotow.

No wiasnie. Wszystko pieknie. Ale
zeby nie byto tak kolorowo, decydujac
sie na wyjazd na wymiane, musiatam
zrezygnowac z niektorych rzeczy, do
ktorych sie przyzwyczaitam i bez kto-
rych byto mi naprawde ciezko.

Bo mogtam zosta¢ w Rzeszowie
i wraca¢ do domu na kazdy weekend.
Mogtam nadal uczy¢ sie na UR i czesto
widywac rodzine, za ktérg we Wrocta-
wiu po prostu tesknitam (przez te piec¢
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miesiecy w domu bytam trzy razy). Mo-
gfam nigdzie nie wyjezdza¢ i mie¢ na
miejscu swojego diabetologa, nefro-
loga, psychologa i lekarza rodzinnego,
czujac sie jednoczesnie bardziej bez-
piecznie. Mogtam porzuci¢ pomyst wy-
miany i chodzi¢ na seminaria licencjac-
kie oraz mie¢ wiecej czasu na pisanie
pracy. Tak, mogtam zosta¢ w Rzeszowie
i spokojnie zaliczy¢ jedng sesje, zamiast
uczyc sie na dwie. Mogtam nie wycho-
dzi¢ ze swojej strefy komfortu i zostac
w tym bezpiecznym $wiatku, ktory juz
znatam. Ale ja chciatam czego$ wiecej.
Chciatam sie sprawdzi¢ w obcym mie-
scie i na obcej uczelni. Chciatam prze-
testowac swoja samodzielno$¢ i prze-
zwyciezy¢ strach. Chciatam pokazac
mukowiscydozie, ze moze gdzie$ tam ze
mna caty czas by, ale ze to ja przejmuje
kontrole. Chciatam poznac¢ samga siebie.
| chyba mi sie to udato.

Dlatego bardzo namawiam Cie-
bie, zebys Ty tez porzucat swoja strefe
komfortu. Bo wychodzac z niej i udo-
wadniajac sobie, ze potrafisz, ze dajesz
rade, odczuwasz ogromng satysfakcje
i rados¢! Wiem, ze choroba nie zawsze
daje taka mozliwos¢. Ale tu nie cho-
dzi o jakie$ wielkie rzeczy. Nie cho-
dzi o zdobycie Giewontu. Nie chodzi
o wycieczke autostopem. Nie chodzi
o skok ze spadochronem. Nie chodzi
nawet o samodzielne zamieszkanie.
Tu chodzi o to, zebys zamiast dreséw,
ktore wkiadasz na co dzien, bo tak Ci
wygodnie, zatozyt cos specjalnego
i poczut sie lepiej. Chodzi o to, zebys
zamiast siedzenia w czterech $cianach,
bo wstydzisz sie rurek z tlenem, zapro-
sit kogos znajomego i przezwyciezyt
ten wstyd. Chodzi o to, zeby$ zamiast
lezenia w t6zku i patrzenia w telewizor
czy ekran tabletu, pojezdzit na rowerku
stacjonarnym albo wyszedt na krétki
spacer. To jest wiasnie porzucanie swo-
jej strefy komfortu, czyli czegos, w czym
czujesz sie dobrze, i zrobienie czegos,
co moze i sprawi Ci troche trudnosdi,
ale i przyniesie satysfakcje! Sprobuj.

Fot. 1-2 z archiwum autorki

Wiem, ze tatwo mi moéwi¢, bo je-
stem po przeszczepie, bo mijest teraz
lepiej. Ale uwierz, ze kiedy lezatam pod
tlenem i respiratorem, tez staratam sie
robi¢ rzeczy, przez ktére czutam, ze
choc¢ odrobine géruje nad choroba. To
wiasnie byty takie zupetnie nieistotne,
wydawatoby sie, sprawy, jak na przy-
ktad samodzielne posprzatanie po-
koju, pomoc przy robieniu kolacji albo
wyjscie na pizze z koncentratorem
tlenu. To byto dla mnie to porzucenie
bezpiecznego swiatka, opuszczenie
strefy komfortu.

Jesli choroba nie pozwala Ci na
wiele, to zacznij od takich matych
kroczkéw. Od pokonywania swoich naj-
mniejszych stabosci, a zobaczysz, ze i te
wieksze niedtugo stana sie mozliwe do
sforsowania.

A jesli masz site na wiecej albo
jeste$ juz po przeszczepie, to wyko-
rzystuj to zycie, ktére masz! Zamiast
siedzenia w domu, robienia sobie
zdje¢ przed lustrem i wrzucania ich
na Instagram z podpisem ,Crazy life”
pokaz, ze to Twoje zycie naprawde
jest szalone! WyjdZ ze swojej strefy
komfortu! Bo to, co naprawde wazne
W ZyCiu, zazwyCzaj zaczyna sie poza
strefg naszego komfortu.

Do it!

Marzena Piejko
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Zakochac sie w zyciu

Historia. Jakich niewiele! Nie-
wielu bowiem sie podnosi, a co
dopiero rozwija skrzydta i zako-
chuje sie w zyciu. Czy mamy do
czynienia zdarem, a moze,cudem”
odrodzenia?

Rozdziat 1 - Trauma

Od urodzenia choruje na mukowi-
scydoze — chorobe genetyczna, ktdra
kazdego dnia odbiera mi oddech ni-
czym rybie wyjetej z wody. Przez wiele
lat radzitem sobie z nig raz lepiej, raz
gorzej, ale sie nie podawatem i jakos
zytem od zaostrzenia do zaostrzenia.
Az do dnia, w ktérym zabrato mnie
z domu pogotowie i podtagczony do
tlenu wylagdowatem w szpitalnej izo-
latce. Bytem przekonany, ze to juz
koniec, trauma umierania odcisneta
pietno na mojej psychice — stany le-
kowe odebraty mi wiare w przysztos,
a chroniczna bezsenno$¢ ostabiata
moj organizm. Lekarze cudem mnie
odratowali, ale nie widziatem dla sie-
bie przysztosci. ..

Rozdziat 2
- Damian do kwadratu
Kilka miesiecy po tamtych wydarze-
niach zakwalifikowatem sie do pro-
gramu PTWM. W moim zyciu pojawito
sie dwodch Damiandw: coach — Damian
Michalik oraz fizjoterapeuta — Damian
Sopata. Nie miatem juz nic do strace-
nia, zawierzytem Losowi, ze pojawili sie
w moim zyciu po to, by cos sie zmie-
nito. Wtedy jeszcze nie bardzo w to
wierzytem, ale datem sobie iim szanse
w mysl przystowia, ze jesli chcesz wy-
grac na loterii, najpierw kup los. No i za-
czeto sie... Ta dwojka ,wbita mi sie na
kwadrat” i sprawita, ze zaczety powoli
rosna¢ mi skrzydtal

Te spotkania byty zaczatkiem od-
Czarowywania mnie z traumy.

Rozdziat 3

- Czarodziejska rozdzka

Ciaggte przywotywanie traumy nie
pozwala is¢ dalej. Tkwi sie w swojej
gtowie niczym w szpitalnej izolatce,
nie widzac drogi wyjscia. Damian nie
miat zadnej czarodziejskiej rézdzki, by
mnie odczarowac, bo okazato sie, ze
miatem j3... ja! Tak, to ja mam w sobie
zdolnosci i mozliwosci do zmiany, do
kreacji wiasnego swiata emocji. Cza-
rodziejska rozdzka to po prostu inspi-
racja z przesztosci, z chwil, w ktérych
dawatem rade, w ktérych odnositem
sukcesy — czy to studiujac, pracujac
czy tworzac wiezi z bliskimi mi ludZmi.
W ten sposéb odblokowatem dostep
do siebie, do swojej wewnetrznej
mocy, do swojego potencjatu. Skoro
wtedy sobie radzitem, poradze sobie
i w przysztosci, bo mam w sobie
mozliwosci, ktére zwalczg ewentu-
alne trudnosci. | teraz wiem, jak mam
spetnia¢ swoje marzenia.

Rozdziat 4 — By¢ SMART

Zeby co$ sie zdarzyto, zeby zdarzy¢
sie mogto, trzeba marzyc - jak pisat
w wierszu Jonasz Kofta. Cel tych ma-
rzeni powinien byc¢ jednak jasno okre-
slony w czasie, sprecyzowany, musi

by¢ mierzalny, atrakcyjny dla mnie

Jacy jestesSmy?

i realistyczny do osiggniecia. Dyscy-
plina i strategia dziatania to podstawa
sukcesu! Juz nie skupiam sie na swo-
ich lekach z przesztosci, tylko staram
sie je zrozumiec i obtaskawi¢, czasem
przekupi¢ lub odwrdci¢ ich uwage.
Nigdy ignorowac czy usuwac, bo one

sg czescig mnie i zastugujg na uwage
i szacunek, ale teraz to ja decyduje,
jaka przyzna¢ im moc oddziatywania.
Idealnie sprawdza sie tu zasada ,win

to win” — kazdy jest wygranym i na
tym polega bycie Smart!

A

36

MUKOWISCYDOZA 54/2019



Jacy jestesmy?

Rozdziat 5

- Zakochany w zyciu

Ktérego$ razu Damian zauwazyt
w moich oczach btysk. Powiedziatem
mu, ze sie zakochatem, zakochatem
w ZYCIU! Damian towarzyszyt mi
w tym procesie, ale zawsze stat z boku
i zyczliwie naprowadzat mnie, niczym
nawigator, na $ciezke rozwoju. Za-
wsze to byty moje pomysty, odkrycia
i rozwigzania. Nigdy niczego mi nie
narzucat, wszystko odnajdywatem
w sobie. | za to towarzystwo jestem
mu szalenie wdzieczny, bo dochodze
w miejsca, w ktérych juz dawno nie
bytem lub ktére odkrywam dla siebie
na nowo. To daje mi site do kruszenia
swych mentalnych barier i patrzenia
na $wiat znéw z dziecieca radoscig,
ufnoscig i mitoscia!

Z kolei dzieki ¢wiczeniom z naj-
lepszym fizjoterapeuta pod stoncem
zwiekszyt sie zakres moich mozli-
wosci, mam site, by w koncu wyjs¢
z domu, spotkac sie z przyjaciotmi,
pojecha¢ na wycieczke i wiem, ze
dam rade wrdci¢ o wtasnych sitach,
7e organizm nie odmowi mi postu-
szenstwa. To otwiera niesamowite
perspektywy, wczesniej dla mnie nie-
osiggalne, i pozwala odbudowywac¢
poczucie wtasnej wartosci. Dziekuje
z catego serca PTWM, ze przystaliscie
do mnie tak wyjgtkowych Damiandw,
ktorzy pomogli urosng¢ moim ukry-
tym skrzydtom!

Epilog

Po dwoch latach moge $miato powie-
dzie¢, ze izolatka jest pusta, moich
mysli w niej juz nie ma. Na tamto
traumatyczne wydarzenie patrze juz
zupetnie inaczej — stato sie darem, lek-
Cja, ktora zostata odrobiona i przepra-
cowana. Zrozumiatem, ze to nie oko-
licznosci wywotujg moje nieszczescie,
lecz moja reakcja na nie, a na to mam
wptyw, ukierunkowujgc odpowiednio
swoje mysli. Tak wiec problemy z bez-
sennoscig ustapity — dzis zasypiam

Pasje, doswiadczenia, refleksje

w ciggu kilku chwil. Stany lekowe
przestaty mnie neka¢ i paralizowac.
Moja kondycja fizyczna, dzieki pracy
z fizjoterapeuta, ulegta niebywatej
poprawie — dziert w ktérym podcia-
gnatem sie, po raz pierwszy w zyciu,
na drazku zapamietam na cate zycielll
W koncu miatem site, by ,zdoby¢” Sta-
dion Narodowy i by¢ pierwszy raz
W ZyCiu na meczu naszej reprezen-
tacji. Mogtem pojechac¢ na wakacje
do Ciechocinka, odwiedza¢ przy-
jaciot i w koncu cieszyc¢ sie zyciem.
Dzi$ wiem, ze wszystko co teraz dla
siebie robie, robie dla swojego jutra,
dla swojej przysztosci, ze codzienna
zmudna, wielogodzinna rehabilitacja
jest potrzebna i niezbedna bym maogt
snuc plany na przysztos¢. Bo jak ma-
wiat Sokrates: tajemnicg zmiany jest
skupienie catej energii nie na walce
ze starym, ale na tworzenie nowego”.

Mariusz Chojnacki

Fot. 1-7 z archiwum autora

Komentarz coacha

Czy Mariusz powstat niczym ,feniks
7 popiotéw” czy tez stat sie cud, cud od-
rodzenia? W historii Mariusza duzo jest

odniesien do jego postawy i przekonan.
Uwierzyt w siebie, wykorzystat potege
swojego umystu i potencjatu, ktéry w nim
drzemat, i tego, ze to on dokonuje tych
niezwyktych rzeczy. Nikt inny, tylko on!

Symboliczna rézdzka sama nie zadzia-
tata, ale za pomoca mysli, gestéw i dziatan
samego zainteresowanego — juz tak!

Jedli mamy do czynienia z cudem
odrodzenia, to bedac swiadkiem owego,
musze stwierdzi¢, iz tego ,cudu” Mariusz
dokonat sam. Uczynit to dla siebie i najbliz-
szych. Dat im dar bycia nadal z nimi i to
w $wietnej kondydji fizycznej i psychicznej.

Zaszczyt to zbyt mate okreslenie, dla
mnie to rowniez dar, dar uczestnictwa
w pieknym powrocie do zycia i zdrowia
Mariusza Chojnackiego.

Damian Michalik
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Kacik poetycki: (zego mi sie chce

Bedac nastoletnia dziewczyng, zaczy-
tywatam sie w czasopismie , Filipinka”.
Uwielbiatam ten dwutygodnik, gdyz
zamieszczano w nim zarowno arty-
kuty publicystyczne, kulturalne, jak
i humorystyczne.

To witasnie w ,Filipince” zetkne-
tam sie z nazwiskiem Danki Wawitow
(1942-1999), ktéra prowadzita dziat
pt. ,Czes¢, poeci i poetki” Uwielbia-
tam czytac wiersze mtodych poetéw
i mysle, ze wywarty na mnie duzy
wptyw. Na tyle duzy, ze po kilku la-
tach sama zaczetam pisac wiersze.

Labiery muie stad

W tym roku mija dwadziescia lat od
Smierci Danuty Wawitow, ktéra byta
nie tylko poetka, ale i autorka litera-
tury dzieciecej, tworzyta stuchowiska
radiowe, ttumaczyta literature rosyj-
ska i radziecka. Jej ksigzki weszty do
kanonu literatury dzieciecej, znalazty
sie w programie nauczania w klasach
poczatkowych szkoty podstawowej
i sg nieustannie wznawiane. W latach
1992-1996 prowadzita Klub Ludzi Ar-
tystycznie Niewyzytych (KLAN).'

' https://pl.wikipedia.org/wiki/Danuta_Wawitow

(S/ma%eé

Tu od rana do nocy powtarzajq nam co dzien

Ze rosniemy szczesliwi jak kwiaty w ogrodzie

Tu uczymy sie w szkotach gdzie na oknach sq kraty
Tu na brudnych ulicach kolorowe plakaty

Tu sie karpie zabija bo ptynqg pod prqd

Tu za prébe latania stawiajq pod sqd

Ustysz mnie przyjedz tu
Ustysz mnie prosze cie
Ustysz mnie przyjedz tu
Ustysz mnie prosze cie
Zabierz mnie stqd

Tu za mitosc¢ sie ptaci a nienawis¢ jest darmo

Tu sq domy i twarze malowane na czarno

Parki szktem najezone i drzewa kalekie

Tutaj zginiesz na krzyzu jesli chcesz by¢ cztowiekiem
Tutaj sledzi cie zawsze czujny wzrok zza firanek
Tutaj za napis na scianie stawiajq pod sciane
Kazdy dom za drutami a w drutach jest prgd

Ustysz mnie przyjedz tu
Ustysz mnie prosze cie
Ustysz mnie przyjedz tu
Ustysz mnie prosze cie
Zabierz mnie stqd

Wieczdr btekitng chmurkg
sfrungt na moje biurko.
Rzuce do kgta prace,
pojde na spacer z coérkq!

A cdrka jak to corka —
zbiera gotebie pidrka,
trzyma mnie mocno za reke,
Spiewa wesotq piosenke.

I razem sobie zmyslamy
rézne bajeczki i bzdurki —
cérka dla swojej mamy,
mama dla swojej corki.
Mrugajq do nas reklamy,
w lisciach szelesci wiaterek
i szepce cérka do mamy:
JAch, jaki fajny spacerek!”
A ksiezyc strzyze uszami

i stucha nas po kryjomu,

i biegnie, biegnie za nami
az do samego domu.

Jej cérka Natalia Usenko tez zo-
stata poetka, pisarkg i ttumaczka.
Wspodlnie z mama napisata wiele
wspaniatych utwordéw.

Danka Wawitow zmarta z powodu
guza moézgu, informujac czytelnikéw
o swojej chorobie w jednym z ostat-
nich felietonéw w ,Filipince”.

Joanna Jankowska

Ol iat

Jak jest wiatr,

wielki wiatr,

to opada z drzewa kwiat,
jakby sypat biaty grad,
jak jest wiatr. ..

Jak jest wiatr,

wielki wiatr,

to jest smutny caty Swiat.
Drzewa szumiq sobie w gtos
niby gniazda czarnych os,
jak jest wiatr. ..

Wieje wiatr,

wielki wiatr,

bedzie wiat tak tysiqgc lat. ..
Bardzo smutny jest mdj los,
smutne oczy, smutny nos,
jak jest wiatr. ..
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Crega mi sig ol

Od samego dzisiaj rana

czegos mi sie chce...

Nie cukierka, nie banana —
moze piasku, moze siana

albo nawet — nie wiem sama
muchy tse-tse-tse?

Moze zgadnie ktos przypadkiem,
na co ja mam chec?

Uszyc¢ krowie suknie w kwiatki?
Wsypac pieprzu do herbatki?
Albo ztapac — ciach! - do klatki
krokodyli pie¢?

Co w kfopocie mi pomoze?
Jesli ktos to wie,

niech mi zaraz liscik kropnie,
bo nie moge — tak okropnie,
tak okropnie, tak okropnie
czegos mi sie chce!

Sq tacy, ktdrzy kochajq
Chomiki, koty, psy. ..

A ja tam wole Ciebie,
A w moim sercu — ty!

Lato

Daj mi reke, mamusiu,
pdjdziemy na rose!
Trawa bedzie zielona,
my bedziemy bose.
Drzewa bedq zielone,
gory bedq zielone,
chmury bedgq zielone,
wielkie i puchate!
Domy bedq zielone,
dymy bedq zielone. ..
Wiesz, dlaczego zielone?
Bo to bedzie lato!

Gug Ol alenty

Zakochatem sie w Tobie,
AZ po same uszy.

Z drzeniem serca wyznaje —

Moze Cie to wzruszy.’

Tworczosé

Jak sie bedziesz gniewac na mnie,
to oféwki ci potamie,

stonia ci nie narysuje

i patacu nie zbuduje!

Z kuchni wezme ci zapatki
potne obrus na kawatki,
bede ptakac coraz gorzej,

az naptacze wielkie morze

i ci wszystkie ksigzki zmokng,
i wyrzuce cie za okno!

Albo zaraz mnie pozatuj. ..
Albo zaraz mnie pocatuj!. ..




Recenzje: ulubione ksiagzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk:
Rozne oblicza starosci w literaturze

i dlaczego warto je poznac

Wszystko zaczeto sie od audycji ra-
diowej, ktorej wystuchatam pewnego
dnia podczas wakacji. Byt to wywiad
7 Zyta Rudzka, autorkga ksigzki Krotka
wymiana ognia. Rozmowa byfa na
tyle ciekawa, ze zainteresowatam sie
zarbwno tg prezentowang publikacjg,
jak i inng przytoczong jako podobng
pod pewnymiwzgladami, mianowicie
Domem ciszy Orhana Pamuka. Przeczy-
tafam wiec obie i od razu naszty mnie
skojarzenia z powiescig Mitos¢ w cza-
sach zarazy, z ktérg rowniez miatam
okazje zapoznac sie tego lata.

Kazda z wymienionych historii po-
rusza temat starosci, chociaz w nieco
inny sposéb. Odmiennos¢ ta zainspiro-
wata mnie do wielu przemyslen, ktorych
skutkiem jest rowniez ten artykut.

Rzadko rozmyslam o starosci, cze-
sciej juz nawet o smierci. Naprawde
trudno mi wyobrazi¢ sobie siebie np.
w 2050 roku. Ta data wydaje mi sie tak
nierealna jak jest odlegta i wykracza da-
leko poza krag moich planow na przy-
sztos¢ czy w ogole rozmyslan. Niemniej
jednak, najprawdopodobniej dozyje tej
daty, ba, nawet przekrocze 50 lat. Jaka
wtedy bede? Czy zostanie cos we mnie
7 tej 17-latki, jak zmienia sie moje pra-
gnienia, plany, marzenia?

Mozliwe scenariusze zostaty przed-
stawione w historiach tych postaci lite-
rackich. Niektére bawig, lecz wiekszos¢
wrecz przeciwnie. Uwazam, ze warto je
poznac, by, uczac sie na btedach boha-
terdw, samemu ich nie powielic.

Mitos¢ w czasach zarazy

- Gabriel Garcia Marquez
Mysle, ze najlepiej zaczyna¢ od dobrych
wiadomosci i stopniowo przechodzi¢ do
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W CZASACH
ZARAZY

A JAK: DEUGO MOZNA CZEKAC NA MILOSC SWOJEGO ZYCIA?

Okfadka powiesci G. Marqueza
Dostep: zblogowani.pl

tych gorszych. Postuze sie t3 zasadg pre-
zentujac te ksigzke jako pierwsza.

Co mnie w niej urzekto? Na pewno
latynoskie klimaty, ale przede wszystkim
bohaterowie, ktorych wiek wyrdznia ja
zdecydowanie na tle wielu historii ro-
mantycznych. Juvenal Urbino, Fermina
Daza i Florentino Ariza sg juz po sie-
demdziesigtce, co nie przeszkadza im
kocha¢ mocniej, niz czyni to wiekszos¢

FLORENTING. ARIZA CZEKAL ST LAT, 9 MIESIECY. | 4 DNI...

przecietnych kochankéw. | nie ma w tym
stwierdzeniu ni krzty przesady, co wiecej
bohaterowie, w tym wieku, sa w stanie
0siggnac petnie swych uczuc oraz rozpo-
cza¢ swoje najwieksze romanse. Wydaje
mi sie to czyms$ niewiarygodnym. Mam
wrazenie, ze Florentino nie tylko caty
czas zyje swoimi mtodziericzymi przeko-
naniami, ale wzmacnia je z roku na rok,
a pod koniec zycia bedac juz catkowicie

40
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w nich uksztattowanym, jest cztowiekiem
jak najbardziej spetnionym, ktéremu nie
brak jednak energii i marzen. Razem z bo-
haterami odbywamy podréz przez ich
zycie, obserwujemy zachodzace w nich
zmiany. Mysle, ze warto uczy¢ sie od nich,
jak wytrwac w dazeniu do raz obranego
celu, by u kresu sit nie straci¢ pragnien.
Chciatabym w podobnym wieku zacho-
wac swojg energie i mtodos¢ wewnetrzna,
lecz watpie, czy jest to w ogdle osiggalne.
7 kazdym rokiem rutynowe zdarzenia
dzieja sie przeciez coraz szybciej, a coraz
wiecej poznanych emodji sprawia, ze od-
czuwamy je coraz to obojetniej. W czym
tkwi sekret bohateréw kolumbijskiego pi-
sarza? Mysle, ze trzeba przeczytac ksiazke,
by samemu sie o tym przekonac.

Krétka wymiana ognia

- Zyta Rudzka

Oile trudnoscia w czytaniu pierwszej po-
wiesci moze by¢ mnogos¢ watkdw i po-
staci, tutaj problem moze sprawiac¢ dosyc
trudny styl autorki, z powodu ktérego nie
wszystkie momenty zostaty przeze mnie
zrozumiane, lecz ktéry niewatpliwie jest
ciekawy i oryginalny.

Bohaterke wroctawskiej pisarki ce-
chuje duzy bagaz doswiadczen, wynika-
jacy z jej wieku. To mata i pomarszczona
kobieta i podobnie mozna by opisac jej
mysli, wcigz kragzace wokét minionych
zdarzen. Niemniej, jest ona poetka,
0sobg targang przez emocje i namiet-
nosci, ktéra pragnie wielu rzeczy, a jest
ograniczana przez bezlitosng rzeczywi-
stos¢ i swojg niedomagajaca fizycznosé.
Ta postac wydaje sie bardziej realistyczna
od poprzednich, lecz jednoczesnie
o wiele bardziej pesymistyczna. Staros¢
zostafa tu ukazana jako czas wyczerpa-
nia materiatu — ciato jest zepsute przez
czas, a mysli przez nadmiar ztych do-
Swiadczen. Wszystko razem tworzy roz-
ktadajaca sie catos¢, a spomiedzy zgni-
lizny z trudem wytaniajg sie wciaz zywe
emocje i marzenia. Kto wygra te wojne
i jakimi srodkami? Po krotkiej wymianie
ognia nie pozostang jency.

Recenzje: ulubione ksiazki, filmy, muzyka

Dom ciszy - Orhan Pamuk

Méwi sie, ze ostatnich gryzg psy. Nie-
ktérych zostajacych w tyle strach ogar-
nia bez wzgledu na to, czy faktycznie
sg zagrozeni. Dziewiec¢dziesiecioletnia
Fatma zyje w $wiecie starych tureckich
tradycji, ktory juz dawno przeminat. Sta-
ruszka zdaje sie by¢ jedynym reliktem
tych czasoéw, cho¢ trudno powiedzie¢,
co w nich jest takiego wyjatkowego
i wartos$ciowego, czego mogtaby sie
trzymac. Wie ona natomiast, co nie po-
doba jej sie w obecnych czasach, mia-
nowicie wszystko. Zamknieta w duzym
domu ze stuzacym, ktérym pogardza na
réwni z catym doczesnym swiatem, zyje
w ciggtym strachu przed rzeczywistoscia.
Zaszczuta i samotna spedza bezsenne
noce, wypominajgc swoim winowajcom
cate zlo, ktdre spotkato jg w zyciu. Nie ma
pragnien i nic nie jest w stanie jej uszcze-
sliwi¢. Brzydzi sie kazdym, poza soba.
Whasne wnuki jako element nowego
Swiata wydaja jej sie fatszywe i zepsute.
Wizja zdecydowanie najbardziej pesymi-
styczna, jest tez obrazem kryzysu wartosci
pokolenia, ktdére bohaterka reprezentuje.
Niemniej, jej postac stanowi przestroge
dla wszystkich, ktérzy zyja zasklepieni
w swoich przekonaniach. Mozna wymie-

ni¢ wiele czynnikdw, wérdd nich np. brak

Okfadka powiesci Z. Rudzkiej
Dostep: lubimyczytac.pl

tolerangji, ktére wptynety na ostateczne
uksztattowanie sie tak wyizolowanej
Swiadomosci. Ksigzka odkrywa kryzys
wartosci przedstawicieli wielu pokolen
wspotczesnej Turcji. Warto ja przeczy-
ta¢, gdyz portrety psychologiczne wielu
zréznicowanych bohateréw sg bardzo in-
teresujace, znajdziemy wsréd nich m.in.
postaci mtodego rebelianta, przysztego
zabojcy oraz karfa. Argumentem zache-
cajacym do lektury moze by fakt, ze tu-
recki pisarz, podobnie jak Gabriel Garcia
Marquez, jest laureatem Nagrody Nobla.

Dla wiekszosci z nas staro$¢ jest
jeszcze odlegtym okresem, lecz tempus
fugit' i warto regularnie zastanawiac
sie nad kierunkiem, w ktérym zmierza
nasze zycie, by pewnego dnia nie obu-
dzi¢ sie w podesztym wieku z myslg, ze
Na szczescie jest juz za pozno. Literatura,
bedac przy tym formga relaksu, prezen-
tuje szerokie spektrum postaci i historii,
dzieki ktorym mozemy sie wiele na-
uczyc i Swiadomie kreowac swoje zycie.
Nie przegapiajmy w zyciu dobrych oka-
zji ani ksigzek, ktére s w stanie uczynic
nas lepszymi ludZmi.

Katarzyna Kaczmarek

! tac. czas ucieka (przyp. redakgji).

#0rhan Pamuk

Dom ciszy

®

Okfadka powiesci O. Pamuka

Dostep: lubimyczytac.pl
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A jak bede dorosta..

Jak mi rece urosna,

Jjak mi nogi urosna,

jak juz bede dorosta

i wysoka jak sosna,

to zostane, zostane, zostane...
no, kim?

To na pewno zostane lekarzem!

Przyjde w biatym fartuchu,

mamie zajrze do ucha,

tate klepne po brzuchu,

powiem: , Trzymaj sie, zuchu!”,

i zapisze, zapisze, zapisze...
no, co?

I zapisze paskudne lekarstwol

Co mi ptacze i krzykil

Bede robi¢ zastrzykil

Bede strasznie sie trudziél

A jak juz mi sie znudzi,

to zostane, zostane, zostane...
no, kim?

To zostane okrutnym piratem!
Nie postucham sie taty.
Bede strzela z armaty,
bede w worku pekatym
przechowywaé dukaty,
bede straszng mieé brode
i pistolet...
i co?

T piracka przepaske na oku!

Co mi wiatry i burzel

Moge trwaé jak najdtuzej!

Niechaj zyjq podréze!

A jak nimi sie znuze,

to pojade, pojade, pojade...
no, gdzie? Tekst: Danuta Wawitow

To pojade z powrotem do mamy! Rysunek: Marysia Setecka
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Warsztaty plastyczne
w Rabce

W grudniu przed $wietami odwiedzitam w szpitalu 12-let-
nia Julke i moja réwiesniczke Ale (15 lat), by pomalo-
waé z nimi na szkle. Do ich dyspozycji byly szklanki oraz
szybki, obie wykorzystaty je fenomenalnie.

Najpierw ztozytam wizyte Julce. Poczatkowo obawia-
fam sie, ze nie znajdziemy wspdlnego jezyka, lecz dziew-
czynka okazata sie tryskaé pozytywna energia. Szybko
sie zakumplowaty$my. Jula namalowata na szkle pieknego
batwana, a na szklance srebrne gwiazdki. Sporo rozma-
wiaty$my, a na koniec razem z matym pacjentem lezacym
w pokoju z Julka i jego mama pograty$my w pitke. Mimo
ze we czworke ledwo sie miescilismy w matym korytarzu,
zabawa byta przednia.

Po wizycie u Julki posztam do Ali. Ta najpierw naszki-
cowata projekt choinki na kartce, a potem przeniosta go
na szybke. Iloéé detali na tak matym formacie sprawita,
ze efekt byt przesliczny. Potem ozdobita szklanke, malu-
Jjac na niej srebrne i czarne wzory.

Bardzo ciesze sie, ze mogtam poznaé obie dziewczyny.
Jestem wdzieczna Pani Magdzie Czerwinskiej-Wyraz
z PTWM, ze umozliwita mi realizacje projektu. Na pewno
nie byt to ostatni raz, gdy podejmuje taka inicjatywe.

Weronika Wydmariska
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Mata Mukowiscydoza

Za czym goniq psy przez sen?

Hej! Czy wiecie moze, dlaczego psy
przez sen biegaja?

A moze gtowkowalidcie nad czyms
innym? Ostatnio wzieliSmy psa z domu
tymczasowego, czyli takiego, ktéry bie-
rze psa ze schroniska do czasu, az nie
znajdzie sie jakis chetny na niego. Pies
wabi sie Fado, w schronisku nazywali
go Oreo przez jego czarno-biate futro,
jest w typie labradora i ma okoto 6 lat,
jego przeszios¢ nie jest znana, wiadomo
tylko, ze w schronisku spedzit co naj-
mniej 2 lata. 6dy go wzieliSmy, umiat
pare podstawowych komend typu: ,Siad”
i .tapa”, dlatego postanowitem rozpo-
czaé jego tresure. Uczymy sie komendy
.Zostan", umie ja juz na tyle dobrze,
Ze moge go zostawié pod schodami, przejs¢ na pierwsze pietro i go zawotal. Mimo ze jest bardzo
kochany i w miare szybko przyzwyczait si¢ do nowego otoczenia, nie jest wcale idealnie, mianowi-
cie czasem sika badz znaczy teren w domu. Thumaczymy mu, ze hie wolno tak robié, ale on ciagnie
w zaparte. Mamy jednak na to sposdb: nagradzamy go przysmakiem za sikanie poza domem . Nieza-
dtugo zabierzemy go na tresure do szkoty dla psow.

Fado czesto przez sen biega za czym$ i rusza energicznie nogami, wtedy z rodzing $miejemy sie,
Ze goni kota sasiadéw. Nie wiadomo, za czym tak biega, ale potrafi na to co$ nawet warczeé i szcze-
ka¢ przez sen.

Zabieranie psow ze schroniska to $wietna sprawa,
bo mozna je wzia¢ za darmo, do tego takie psy sq bar-
dzo wdzieczne i przywiaqzujq sie do nowych wiascicieli,
a w dodatku mozna innej istocie daé¢ nadzieje i dalsza
rado$¢ z zycia; bo lata spedzone w schronisku to dla
zwierzaka lata stracone.

Mikotaj Malcew
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Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
2G PTWM XI. kadengji

Zarzad Gtowny XI Kadencji w 2019 1.
jeszcze nie miat posiedzenia. Plano-
wane jest spotkanie na marzec.

Biezgce dziatania Zarzadu nadal
gtéwnie koncentrowaty sie wokot
realizowanych przez PTWM pro-
jektow pomocowych dla chorych,
wydarzen — gtéwnie organizowa-
nej od kilku lat akcji ,Mikotajki dla
Mukoludkéw” oraz po raz drugi
,Charytatywnego Turnieju Szacho-
wego — Szachisci dla chorych na
mukowiscydoze”. Prowadzone byty
réwniez inicjatywy w zakresie po-
zyskiwania srodkow na cele statu-
towe oraz zwiekszania swiadomo-
$ci spotecznej.

15 wrzesnia 2018 r. przedstawi-
ciele PTWM razem z Fundacja Matio
goscili w Polskim Radio, gdzie roz-
mawiali o problemach chorych
na mukowiscydoze. Akcja miata
na celu zwiekszenie Swiadomosci
wsrod spoteczenstwa.

18 wrzesnia 2018 r. prezes Za-
rzgdu PTWM Waldemar Majek spo-
tkat sie z przedstawicielem firmy
Mylan w sprawie obnizenia doptaty
do Kreonu, a takze wprowadzenia
na rynek antybiotyku TOBI. Jeste-
S$my w statym w kontakcie z przed-
stawicielem firmy Mylan i wspieramy
jej dziatania na rzecz chorych na
mukowiscydoze.

6 pazdziernika 2018 r. bralismy
udziat w ,Czwartym Sztafetowym
Biegu w tomiankach”, podczas kto-
rego prowadzilismy kwesty, rozda-
walismy ulotki, a takze rozmawiali-
$my o mukowiscydozie.

30 pazdziernika 2018 r. dzieki Funda-
cji Wroctawskie Hospicjum dla Dzieci”
do naszej wypozyczalni trafito 12 sta-
cjonarnych koncentratoréw tlenu.

W listopadzie 2018 r. rozpo-
czeliSmy wspodtprace z nasza pod-
opieczng, ktéra tworzy zabawne
historyjki rysunkowe. Mitosnikdw
cietej riposty zachecamy do sledze-
nia naszego profilu na FB oraz strony
,Kasandra rysuje — humor mocno
przerysowany”.

18 listopada 2018 r. kwestowa-
lismy w parafiach w Rabce-Zdroju
i Skamielnej Biatej. Udato nam sie
pozyskac az 4493,50 zt.

Z koncem listopada 2018 r.
pozegnalismy nasza dtugolet-
nig pracownice Anne Drozd, kto-
rej obowiazki przejeta Kornelia
Makusek-Matuszewska.

W grudniu 2018 r. w ramach
mikotajek przedstawiciele PTWM
razem z wolontariuszami odwiedzili
chorych przebywajacych w IGChiP
w Rabce-Zdroju oraz w Centrum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekano-
wie Lesnym.

9 grudnia 2018 r. w biurze w Dzie-
kanowie Lesnym odbyto sie spotka-
nie optatkowe dla rodzicow dzieci
chorych na mukowiscydoze. Byta to
Swietna okazja, aby porozmawiac,
a takze podzieli¢ sie swoimi proble-
mami i troskami.

W  okresie pazdziernik—-gru-
dziet 2018 r. nasze dziatania sku-
piaty sie gtownie wokot akcji ,Mi-
kotajki dla Mukoludkéw”, ktéra po
raz kolejny okazata sie wielkim
sukcesem. Dzieki zaangazowaniu
wielu firm, przedszkoli, szkot, wo-
lontariuszy — w tym takze naszych
podopiecznych iich rodzin — udato
sie przygotowac ponad 1000 pa-
czek o tacznej wartosci ponad
185 000 zt. W ramach akcji pozy-
skalismy kwote 25 119,49 zt.

Od wrzesnia do grudnia 2018 r.
prowadzilismy akcje informacyjna na
Facebooku, pokazujaca osiggniecia
naszego Towarzystwa w roku 2017:

602 628,53 zt — kwota pozyskana

w ramach zbiorek na leczenie

i rehabilitacje przez blisko 100 ro-

dzicéw lub samych chorych;

1311 002,68 zt — kwota pozy-

skana na realizacje projektow

domowej rehabilitacji dla blisko

220 podopiecznych;

41 631,85 zt - kwota wsparcia

udzielonego dla 49 podopiecz-

nych bedacych w najtrudniejszej
sytuacji materialnej;

nieodptatne prowadzenie 648

subkont darowizn oraz 746 sub-

kont 19%;

sfinalizowanie budowy i otwar-

cie Centrum Leczenia Mukowi-

scydozy w Dziekanowie Lesnym,
najnowoczesniejszego i najwiek-
szego osrodka pediatrycznego

w Polsce. W ciggu ostatnich

trzech lat przeznaczylismy na ten

cel 330 166 zt;

98 999,54 zt — kwotg w takiej wy-

sokosci wsparlismy rozbudowe

Szpitala

skiego w Poznaniu, by zapewnic

Przemienienia Pan-
chorym dorostym europejskie
warunki leczenia.

Poczatek 2019 . roku to przygoto-
wania do II,Charytatywnego Turnieju
Szachowego — Szachisci dla chorych
na mukowiscydoze” Turniej odbyt
sie 6 stycznia 2019 r. i cieszyt sie
ogromng popularnoscig. Goscilismy
150 graczy z catej Polski, w tym kil-
kunastu arcymistrzéw szachowych.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka
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todzka Grupa Wsparcia -
warsztaty fizjoterapii indywidualnej

Nikogo nie trzeba przekonywa¢, jak
wazna w mukowiscydozie jest co-
dzienna fizjoterapia. Aby jg dobrze
wykona¢, chorzy musza mie¢ nie
tylko odpowiednig wiedze, sprzet, ale
tez wktadac¢ w to duzo wysitku. Jedng
z metod fizjoterapii w mukowiscydozie
jestdrenaz autogeniczny. O tym, jak pra-
widtowo go wykona¢, mozna sie dowie-
dziec na szkoleniach lub w materiatach
edukacyjnych, ale nic nie zastapi prak-
tycznych warsztatéw z fizjoterapeuta.

Takie wiasnie, indywidualne warsz-
taty fizjoterapeutyczne dla chorych
7z todzkiej Grupy Wsparcia zostaty
zorganizowane 17 listopada 2018 r.
w pieknym, uroczym miejscu — kom-
pleksie wypoczynkowo-rekreacyj-
nym Stacja NOWA GDYNIA w Zgierzu.
Warsztaty przeznaczone byty gtéwnie
dla osob dorostych, a przeprowadzit
je doswiadczony fizjoterapeuta mgr
Mikotaj Kowalski, doktorant Colle-
gium Medicum w Bydgoszczy UMK
w Toruniu, czynnie pracujacy z pa-
cjentami chorymi na mukowiscydoze
w Wojewddzkim Szpitalu Dzieciecym
w Bydgoszczy. Od kilku lat prowadzi
on warsztaty, kursy i szkolenia z zakresu
fizjoterapii w mukowiscydozie.

Z indywidualnych konsultacji sko-
rzystato 8 chorych. Kazdy z nich miat
1 godzine dla siebie, w ramach ktorej
wykonywana byta inhalacja i drenaz
autogeniczny pod czujnym okiem fizjo-
terapeuty. Dla niektorych oséb drenaz
autogeniczny, ktéry polega na okreslo-
nym sposobie oddychania w celu prze-
suniecia wydzieliny z matych oskrzeli
do oskrzela gtéwnego przez wydy-
chane powietrze, byt zupetng nowo-
$Cig, a czes¢ 0sOb wymagata korekty za-
rowno w sposobie wykonania inhalagji,
jak i samego drenazu.

Organizacja warsztatow w zaciszu
kompleksu hotelowego Stacja NOWA
GDYNIA i serwis kawowy dla chorych
oraz ich opiekundéw wraz z wynaje-
ciem sali konferencyjnej byta moz-
liwa dzieki uprzejmosci i goscinnosci
wtascicieli obiektu i w catosci przez
nich ufundowana.

Kolejne warsztaty o podobnym
charakterze dla grupy dzieci ponizej
18. roku zycia z t6dzkiej Grupy Wsparcia
zaplanowano na kwiecien 2019 .

Olena Krawczuk-Chojnacka
Lider Lodzkiej Grupy Wsparcia

Z zycia PTWM

Fot. z archiwum PTWM

i’
L,VV Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydozg

sktada

SERDECZNE PODZIEKOWANIA

i

dla

STACJA NOWA GDYNIA

www.hotelnowagdynia.pl

za wspdtprace i pomoc w organizacji
Indywidualnych Warsztatow Fizjoterapeutycznych
dla chorych na mukowiscydoze
z £0dzKiej Grupy Wsparcia

»Najcenniejszym darem, jaki mozna dac drugiemu cztowieRowri,
Jest ofiarowanie mu swojego zainteresowania”

17 listopada 2018 .
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0 , Mikotajki dla Mukoludkow” 2018

Obdarowalismy ponad 1000 os6b cho-
rych na mukowiscydoze, a fgczna war-
tos¢ przekazanych produktéw wyniosta
185 000 z. W ramach akgji pozyskalismy
srodki finansowe w kwocie 25 119,49 z,
w tym 18 820,74 zt ze zbiérki publicznej.

PRIEKAZALISMY
1000 PACZEK

O WARTOSCI
185 000 ZiL

Pigta edycja swigtecznej akcji za namil
,Mikofajki dla Mukoludkéw” to juz cy-
kliczne wydarzenie, ktére organizujemy
od 2004 r. Nikt wczesniej nie przypuszczat,
ze 7 pierwszej zbidrki stodyczy, podczas
ktorej zrealizowalismy wysytke 80 $wia-
tecznych upominkow, akcja rozwinie sie
do takiego stopnia. Obecnie moglismy
podarowac¢ usmiech setkom naszych
podopiecznych, z czego bardzo, ale to
bardzo sie cieszymy.

Serdecznie dziekujemy naszym pod-
opiecznym oraz ich rodzinom i znajo-
mym, ktorzy pomogli nam w organizacji
akgji, jak réwniez sami zaangazowali sie
w zbiorke stodyczy oraz srodkow finan-
sowych. Dziekujemy Pani Edycie, naszej
podopiecznej oraz wspaniatej wolon-
tariuszce, ktéra zorganizowata zbiodrke
publiczna na rzecz mikotajek pod koscio-
tem w swojej miejscowosci. Dziekujemy
naszej podopiecznej z Anglii, Pani Emilii,
za przestang wielka pake zawierajaca sto-
dycze i nie tylko. Dziekujemy wszystkim
rodzicom chorych na mukowiscydoze,
ktorzy aktywnie wigczyli sie w zbidrke, pa-
kowanie oraz wysytke paczek. To wiasnie
dzieki Wam akcja z roku na rok nabiera
coraz wiekszego rozmachu, a rozsytane
upominki stajg sie coraz wieksze i lepsze.
Wierzymy, ze w przysztym roku réwniez

bedziemy mogli liczy¢ na Wasze zaanga-
zowanie, co przetozy sie na jeszcze wiek-
szg pomoc ©.

Od poczatku pazdziernika do potowy
listopada 2018 r. angazowalismy w akcje
szkoty i przedszkola, zachecajac do organi-
zadji zbidrek stodyczy na terenie wiasnych
placéwek. Prowadzilismy rozmowy z dy-
rektorami oraz kadra nauczycielska, infor-
mujac o celu akgji, jak réwniez o istocie
choroby i naszych dziatari prowadzonych
na rzecz chorych na mukowiscydoze. W or-
ganizacje zbiorki na terenie szkét i przed-
szkoli zaangazowato sie ponad pie¢dziesiat
placéwek, z ktérych na poczatku grudnia
odebralismy zebrane darowizny. W mie-
dzyczasie o akcji dowiadywaty sie kolejne
placowki, ktére samodzielnie postanowity
do niej dofaczy, przesytajgc nam kurierem
zebrane stodycze.

Wielka zbiorka stodyczy w sklepach
oraz centrach handlowych odbyfa sie
1 grudnia 2018 r. Podczas niej kwestowa-
lismy od godziny 8.00 rano wraz z ponad
setkg naszych wolontariuszy. W tym roku
akcja obejmowata wybrane punkty han-
dlowe w Rabce-Zdroju, Nowym Targu,
Zakopanem, Pienigzkowicach oraz Mosci-
skach koto Warszawy. Dziekujemy wspa-
niatym wolontariuszom, ktérzy pomimo
zimowej aury stali i kwestowali na rzecz
chorych na mukowiscydoze.

Dziekujemy darczyncom indywidu-
alnym, ktérzy organizowali zbiorki wérdd
swoich znajomych, a nastepnie przesytali
kartony stodyczy i artykutéw spozyw-
czych do biura PTWM. Dziekujemy fir-
mom za przekazane wsparcie rzeczowe
oraz finansowe. Dzieki Wam wszystkim
w kazdej paczce znajdowaty sie odzywki
Resource, zestawy do ptukania Fixsin,
ubrania, kosmetyki, zabawki, ksiazki, ga-
dzety itp, a takze kazda paczke moglismy
po brzegi wypeic¢ stodyczami.

6 grudnia 2018 r.z mikotajowymi upo-
minkami odwiedzilismy podopiecznych
przebywajacych w Centrum Leczenia

Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym
oraz w Instytucie Gruzlicy i Choréb Pluc
w Rabce-Zdroju.

Dodatkowo w ramach mikotajkowej
akcji w Zakopanem odbyt sie $wigteczny
kiermasz, ktéry zorganizowata Szkota Pod-
stawowa z Oddziatami Integracyjnymi
nr 1w Zakopanem. Dochéd w wysokosci
711,60 zt rowniez zostat przeznaczony na
wsparcie mikofajkowej akgji.

Przed $wietami Bozego Narodzenia
zrobilismy niespodzianke trzem rodzinom
zwojewddztwa matopolskiego, ktore osobi-
$cie odwiedzilismy, przekazujac Swigteczne
wsparcie w postaci artykutow spozywczych
oraz stodyczy. Dziekujemy za mite przyjecie
oraz rados¢ z otrzymanych daréw, poniewaz
dafo nam to motywacje do tego, aby takie
akcje powtarzac w kolejnych latach.

Naszym marzeniem jest rowniez, aby
w przysztym roku wszyscy, nad ktérymi
sprawujemy opieke, otrzymali niespo-
dzianke, dlatego tez Kochani, informujcie
nas na biezaco o zmianie adreséw zamiesz-
kania, a Ci, ktorzy jeszcze nie przestali karty
beneficjenta, zrébcie to koniecznie ©.

Dziekujemy, ze razem moglismy nies¢
rados¢!

Aneta Mazgaj

Fot. z archiwum PTWM
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Il ,,Charytatywny Turniej Szachowy —
Szachisci dla chorych na mukowiscydoze”

Juz po raz drugi, tradycyjnie w pierwsza
niedziele stycznia, przeprowadzilismy
w Warszawie ,Charytatywny Turniej
Szachowy — Szachiéci dla chorych na
mukowiscydoze”. Honorowy Patronat
nad turniejem objat Prezes Polskiego
Zwigzku Szachowego Radostaw Jedy-
nak. Turniej dos¢ niezwykty, bo jego
gtownym celem byto budowanie $wia-
domosci dotyczacej choroby oraz wy-
zwan, z jakimi zmagaja sie chorzy na
mukowiscydoze — chorobe genetyczng,
ktéra od samego poczatku atakuje
wszystkie narzady wewnetrzne. | to sie
Swietnie udato, bo oprécz 150 uczestni-
kéw turnieju, o leczeniu i codziennym
zyciu z mukowiscydozg dowiedziato sie
ponad 200 oséb towarzyszacych sza-
chistom. Oprocz tradycyjnego stoiska
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydoza z informacjami na temat

Fot. Pawet Suwarski

choroby, prezentowalismy rowniez
fotografie z naszej publikacji ,Do ostat-
niego tchu” Plansze te obok zdjec niosty
dodatkowe informacje o chorobie, co
spotkato sie z zainteresowaniem, ale tez
niedowierzaniem oséb ogladajgcych,
Ze tej choroby nie wida¢ po osobach
chorujacych. Wiele oséb rozmawiato
takze z wolontariuszami PTWM, rodzi-
cami dzieci chorych, co jeszcze bar-
dziej pozwalato budowac swiadomosc
dotyczaca mukowiscydozy. Poniewaz
chorzy potrzebujg sporych naktadéw
finansowych na leczenie, cato$¢ wpiso-
wego z turnieju przeznaczona byfa na
cele statutowe PTWM. Przez caty dzien
turniejowi towarzyszyto takze zbieranie
srodkéw w ramach zbidrki publicznej,
przy przystowiowych kawie i ciastku.
Hojnos¢ srodowiska szachowego oraz
darczyncédw byta niesamowita — udato
sie pozyskac rekordowe 15 880 ztotych.
Dodatkowo zbiérke w mediach spotecz-
nosciowych na rzecz PTWM utworzyt
Polski Zwigzek Szachowy.

Turniej jest kontynuacja wspotpracy
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydoza z Chess Academy, ktorej instruk-
torzy charytatywnie prowadza zajecia
dla dzieci chorych na mukowiscydoze
w Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w szpitalu dzieciecym w Dziekanowie
Lesnym. Ten aspekt, jako wazna pomoc
psychologiczna matym pacjentom, byt
podkreslany przez jednego z gosci ho-
norowych turnieju — nasza wspaniata
doktor, profesor Dorote Sands.

Zawody, podobnie jak ich pierw-
sza edycja, byty rozgrywane w dwdch
grupach: dzieci do lat 13 oraz ,Open’,
w ktérej udziat mogt wzigc kazdy bez
wzgledu na wiek czy posiadang kate-
gorie szachowa. Tym razem obecno-
$cig zaszczycito nas az 11 arcymistrzyn

i arcymistrzéw, w tym legendy polskich
szachow ostatnich lat, miedzy innymi:
Bartosz i Monika Soc¢ko, Radostaw Woj-
taszek (szachista numer dwa w Polsce
wedtug rankingu szachowego), Kac-
per Piorun, Mateusz Bartel, Michat Kra-
senkow. Z jednej strony ich obecnos¢
dodata prestizu zawodom, z drugiej
strony przyciggneta na turniej duza
liczbe dzieci i szachistow amatoréw.
Wielu graczy byto zadowolonych, wrecz
szczesliwych, mogac zagrac ze swoimi
szachowymiidolami. Swietna atmosfere
tworzyli takze arcymistrzowie, grajac ze
soba. Widac¢ byto, ze lubig ze sobg gra¢
i chetnie skorzystali z tej okazji, w do-
datku charytatywnie.

Z reporterskiego obowiazku podam,
ze w turnieju ,Open” wygrat arcymistrz
Bartosz Socko, zdobywajac 6,5 pkt. z 7
partii (m.in. wygrywajac z turniejowg je-
dynka’, arcymistrzem Radkiem Wojtasz-
kiem). W3éroéd kobiet w turnieju ,Open”
zwyciezyla mistrzyni miedzynarodowa
Alina Kaszlinska z dorobkiem 5,5 pkt. z 7
partii (jednoczesnie byto to 6. miejsce
w klasyfikacji generalnej turnieju). Z kolei
zwyciezcg turnieju dzieciecego zostat Mi-
chat Wieckowski, takze zdobywajac 6,5
pkt. z 7 partii, pokonujac m.in. faworyta
grupy dzieciecej Jasia Skrzypinskiego.

Turniej ten ma juz swoich przyjaciot

wiele instytucji i oséb, ktorym

organizatorzy chcieliby bardzo
podziekowac:

sponsorom turnieju, firmom UHY

ECA (nagrody finansowe) oraz Mat-

tel (nagrody rzeczowe dla dzieci),

firmie MDDP Akademia Biznesu,
ktora zapewnita szachistom kom-
fortowe sale gry,

Fundacji Szachowej im. gen. Kazi-

mierza Sosnkowskiego, ktéra uzy-

czyta sprzetu szachowego,
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Polskiemu Zwigzkowi Szachowemu
za patronat honorowy, upominki dla
dzieci oraz przeprowadzong zbidrke
na rzecz PTWM,

czasopismu ,MAT" za patronat me-
dialny oraz przekazanie archiwal-
nych numerdéw na upominki, a takze
portalom szachowym, ktére pisaty
o turnieju,

wszystkim szachistom uczestnicza-
cym w turnieju, w tym arcymistrzy-
niom i arcymistrzom, ktérzy pozwa-
laja nam budowac¢ swiadomosc
dotyczaca choroby i nie sg obojetni
na trudng sytuacje chorych,

sedziom, wolontariuszom, ro-
dzicom dzieci chorych, ktorzy
poswiecili swoj czas i pomogli
W organizacji i sprawnym prze-
prowadzeniu turnieju.

Bardzo sie cieszymy, ze nasz tur-
przyciggnat
medialne! O turnieju nie tylko na-
pisaty wszystkie najwieksze portale

niej zainteresowanie

szachowe, ale takze goscilismy repor-
terow TVP Warszawa i Polskie Radio
Czworka. Zapowiedz i zaproszenie na
turniej opublikowata Gazeta Wyborcza
w swoim stotecznym dodatku.

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Fot. Robert Krasiewicz

Do zobaczenia na kolejnych chary-
tatywnych turniejach szachowych!

Waldemar Majek

B Projekty domowej rehabilitacji 2018

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-

dozg wraz z Panstwowym Funduszem

Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych,

Fundacjg PZU oraz PARI realizowato

w 2018r.az 5 projektow:

1. Kompleksowa rehabilitacja chorych
na mukowiscydoze: 80 uczestnikow
i 60 trenerdw.

2. Trening samodzielnego funkcjono-
wania chorych na mukowiscydoze:
100 uczestnikow i 60 trenerdw.

3. Sportowa rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze: 40 uczestnikow
i 34 treneréw.

4. Program PARI na dobry poczatek
z mukowiscydoza: 31 uczestnikow
i 20 trenerow.

5. Aktywnie z PZU: 10 uczestnikow
i 8 trenerow.

W projektach wzieto udziataz 261 na-
szych podopiecznych i liczna grupa tre-
neréw, w tym fizjoterapeuci, dietetycy,

R\
LWC Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydoza

psychologowie. Wiekszos$¢ projektow,
ktore realizujemy, przeznaczona jest
dla dzieci powyzej 4. roku zycia. Po raz
pierwszy utworzylismy program dla
dzieci mtodszych ,PARI na dobry pocza-
tek z mukowiscydoza’, przeznaczony dla
dzieci nowo zdiagnozowanych. Projekt
spotkat sie z bardzo duzym zaintereso-
waniem i dobrym odbiorem rodzicéw,
obcigzonych nowymi obowigzkami.
Dzieki realizacji projektow chorzy
na mukowiscydoze uczg sie efektywnie
dbac¢ o swoje zdrowie, samodzielnie
prowadzi¢ swojg rehabilitacje i faczy¢ ja
z zyciem osobistym, szkota, praca, pa-
sjamiizainteresowaniami, a tym samym
maja szanse na zwiekszenie aktywnosci
spotecznej i zawodowej. Projekty obej-
mujg zespot dostosowanych do potrzeb
uczestnikow dziatan szkoleniowych,
psychologicznych i spotecznych, zmie-
rzajacych do osiagniecia, przy aktyw-
nym uczestnictwie tych osoéb, mozliwie

najwyzszego poziomu ich samodziel-
nego funkcjonowania, poprawy jakosci
zycia i integracji spoteczne;.

Dbalismy rowniez o to, aby rehabi-
litanci pracujacy z naszymi podopiecz-
nymi byli na biezagco z najnowszymi
trendami w fizjoterapii, dlatego tez
zorganizowalismy dwa szkolenia dla
specjalistow, ktérzy pracujg z chorymi.

Jeste$my dumni, ze mozemy rok
w rok kontynuowad realizacje tak
waznych dla naszych podopiecznych
projektow. Cieszymy sie, ze realizujac
projekty, przyczyniamy sie do podnie-
sienia wiedzy i umiejetnosci z zakresu
samodzielnej rehabilitacji chorych
iich rodzicow.

Trzymajcie kciuki, aby rowniez w tym
roku udato nam sie pozyskac srodki na
dalsza realizacje projektow.

Anna Skoczylas-Ligocka
Monika Gronkiewicz

S '
Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob PARI @ FUNDACJA
Niepetnosprawnych —
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B Zbiorki pieniedzy na Facebooku

.

Utwdrz zbadrke pleniedry

Tearz pleraoos na walng ola Cheba nciatyw,

e BrpocaycHn e Live
o LSl Iy T
e Toobad datks

Rok temu na Facebooku ruszyty cha-
rytatywne zbiérki urodzinowe, ktore
moga zosta¢ przeznaczone na wy-
brany charytatywny cel. Polega to
na tym, ze solenizant moze utworzy¢
charytatywnga zbiorke urodzinowa,
na ktérag moga wptacac¢ pieniadze
jego znajomi. Takg zbidrke mozna

utworzy¢ nie tylko w dniu urodzin, ale
to wtasnie urodziny wydaja sie swiet-
nym pomystem na skupienie uwagi
znajomych, bo wielu z nich odwiedzi
nasz profil w celu ztozenia zyczen.

Zachecamy Was do otwierania
zbidrek pieniedzy na portalu Face-
book poprzez wpisanie organizacji:
Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydoza, i otwarcie takiej zbiorki
na cele Towarzystwa lub konkret-
nego podopiecznego. Facebook
sugeruje tytut:, Urodzinowa zbiorka
np. Marty”jednak...

WAZNE! Zaktadajac zbiérke na
konkretng osobe (naszego pod-
opiecznego), bardzo wazne jest, aby
w tytule zbiérki wpisa¢:, Zbiérka uro-
dzinowa na rzecz... (imie i nazwisko
podopiecznego)”.

Jak utworzyc zbiérke pieniedzy na Facebooku?
W wyszukiwarce Facebooka mozesz wpisac,Zbidrki pieniedzy”, a nastepnie klikna¢,Zbierz pienigdze”.

Zostaja juz tylko trzy kroki:

KROK PIERWSZY

Wybranie organizacji, okresle-
nie kwoty, jaka chcesz zebrac,
i wyznaczenie terminu zakon-
czenia zbidrki.

%-\ | PIASTCRMSES
= BIfG PO OBDECH
e

N

R
.

I Pia str.lwski Bien po Cadech

19 ma]a w Wnlnwlcach kiKrakowa

KROK DRUGI

Wpisanie nazwy zbiorki (jesli na
konkretng osobe, wpisz URODZI-
NOWA ZBIORKA NA RZECZ IMIE
I NAZWISKO) oraz dlaczego zbie-
rasz pienigdze, jesli chcesz, opis
mozesz zmienic.

Do zaktadanej zbiérki mozna row-
niez wstawic¢ wybrane przez siebie zdje-
cie oraz zmieni¢ opis. Jednak to wiasnie
jedynie po tytule zbidrki jestesmy w sta-
nie zweryfikowa¢, na czyja rzecz zostata
przeprowadzona. Wszystkie zbiorki, ktore
w tytule nie beda wskazywaty imienia
i nazwiska podpieczonego, beda przeka-
zywane na cele i dziatania Polskiego To-
warzystwa Walki z Mukowiscydoza. Jest
to $cisle zwigzane z raportami i danymi,
ktore przesyta nam Facebook. Na profilu
FB Towarzystwa widoczne zas s3 tylko te
zbidrki, ktdre osiggnety kwote 50 dolarow,
czyli okoto 200 zt, pozostate widoczne s3
tylko dla zaktadajacych iich znajomych.

W razie pytan czy watpliwosci za-
wsze mozesz skontaktowac sie z nami
w wiadomosci na Facebooku lub pod
numerem telefonu: 536 210 250, e-mail:
amazgaj@ptwm.org.pl.

KROK TRZECI
Wybierasz zdjecie dla Twojej
zbiorki.

| gotowe ©.

Charytatywmy Bie . ehoryeh nn eyl

ZAPISY NA Wlul"ul"i"i' PI#.S'EEI'WSHIEIEG FTWM CI-RG PL

Bms ko LHS PI.ﬁ.ST FARMIMNA \?n-fnw[r:u —y

A e -, i \ rl
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yPolskie Towarzystwo
A7

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH Walki z Mukowiscydoza

O\% PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

\

\

| Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie

| Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml 102,31 zt

| Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 102,31 zt

| Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 102,31 zt
Nutridrink — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 102,31 zt

| Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 102,31 z

| Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 102,31 zt

! Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 102,31 zt

| Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,81 z

‘ Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,81 zt

‘ Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 102,31 zt

‘ Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 102,31 zt

\ Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 m 101,87 zt

\ Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,87 zt

| Nutridrink Compact Proteiny — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 113,97 zt

\ Nutridrink Compact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,97 zt

| Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,97 zt

| Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 113,97 zt

| Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 113,97 zt

‘ Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 104,45 zt

| Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 104,45 zt
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

| Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

| Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

! Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

! Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

| Resource 2.0 — smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

‘ Resource 2.0 — smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

‘ Resource Protein — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt

\ Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,13zt

\ Peptamen (proszek — na zamdwienie) Puszka 400 g 35,60 zt

| Calogen smak neutralny (na zamdéwienie) 500 ml 40,85 zt

| Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 porgji 7420z

| Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 98,50 zt

[ Puromalt Puszka 600 g 31,97 #4

| CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt

| CYSTISORB ptyn doustny 60 ml 64,80 zt

| LoGGic 60 20 kapsutki 9zt

| LoGGic 30 30 kapsutki 9zt

| LoGGic krople Krople 7 ml 12,34 7t

| Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110 zt

| Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89 7t

| Wktad do filtra 50 szt. 175 zt
Nebu — dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 19 zt

| Nebu — dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 19zt

| Nebu — dose isotonic (0,9% NaCl) 100 amputek 20,52 7t

! Mamajoo odkamieniacz 1 szt. (150 gram) 10,32 7t

| Sterylizator Mamajoo 1 szt. 307,14 zt

: UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszty wysytki. Wysokos¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamdwionych produktéw. Koszt przesytki do 30 kg wynosi 11,07 zt brutto.

\

\

\

\

\

\

\

\

\

D.IMIEINAZWISKO OSOBY CHOREJ: . . . . . . . .

E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):
[ Przelew (O$wiadczam, ze ptatno$ci dokonam na konto PTWM
w terminie 14 dni od otrzymania faktury)
Ogotéwka
O subkonto/subkonto1%/wsparcie

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

F. DANE DO FAKTURY:

Data i miejscowos¢ Podpis
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System !
Nazwa preparatu dozownika pojemnos¢| Cena za szt | Cena bruto llos¢ !
\
TFX 1200ml 1 PLN 50,00 \
KOD: 5476 \
PURELL Advanced |
Hygienic Hand Rub - 60ml 1 PLN 6,00 |
Antybakteryjny zel do rak butelka z pompka KOD: 9606 |
\

1 PLN 20,00
300ml I —¢oD: 9663 !
\
\

GOJO Freshberry Foam 1 PLN 55,00
Hand S Pianka d KOD: 5361 |
and Soap - Flanka do TFX 1200ml |

mycia rgk o zapachu
owocow lesnych \
\
TFX 1200ml 1 PLN 72,50 |
KOD: 5378 !
GOJO Anti-microbial Foam ‘
Soap - Antybakteryjne 700ml 1 PLN 50,00 \
mydto w piance do rak LTX KOD: 1352 :
1200ml 1 PLN 72,50 |
KOD: 1952 |
TFX 1200ml 1 PLN 65,00 |
KOD: 5665 !
GOJO Mild Foam Hand ‘
Wash - tagodna pianka do 700ml 1 PLN 45,00 \
mycia rgk LTX KOD: 1311 \
\
1200ml 1 PLN 65,00 |
KOD: 1911 |
GOJO Freshberry Foam 1200ml 1 PLN 65,00 !
Hand Wash - Pianka do KOD: 1916 ‘
. LTX

mycia rak o zapachu \
owocow le$nych 700ml 1 PLN 45,00 \
KOD: 1316 |
Dozownik GOJO LTX 700ml KOD: 1384 PLN 45,00 |
Dozownik PURELL LTX 700ml KOD: 1320 PLN 45,00 |
Dozownik GOJO LTX 1200ml KOD: 1984 PLN 45,00 |
Dozownik PURELL LTX 1200ml| KOD: 1920 PLN 45,00 |

Dozownik GOJO TFX 1200ml KOD: 2739 PLN 30,00
Dozownik PURELL TFX 1200ml| KOD: 2729 PLN 30,00 :
zamowienie powyzej 300zt gratis |
Koszt dostawy \
zamowienie do 300zt ptatne przy pobranie PLN 21,00 \
\
Adres dostawy : |
\
\
Prosze dodag nr tel |
\
Dane do fv : [
\
\
Ztozenie zamoéwienia poprzez formularz, jest rownoznaczne z wyrazeniem zgody :
na przetwazanie danych osobowych. |
\
\
\
\
\
\
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" 0 PARIna dobry poczatek z mukowiscydoza

Indywidualne warsztaty inhalacyjne i fizjoterapeutyczne dla nowo zdiagnozowanych chorych na mukowiscydoze

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza w partnerstwie z firma PARI zaprasza do udziatu w 2 edycji projektu indywidualnych
warsztatéw inhalacyjnych i fizjoterapeutycznych dla nowo zdiagnozowanych chorych na mukowiscydoze.

Warsztaty realizowac beda przeszkoleni fizjoterapeuci wspdtpracujacy z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza przy
projektach domowej rehabilitacji. Dla zakwalifikowanych uczestnikow zorganizowanych zostanie 4-6 godzin warsztatéw.

Projekt bedzie realizowany w okresie od 1 marca 2019 r. do 30 czerwca 2019 r. na terenie catej Polski w miare dostepnosci
specjalistéw fizjoterapeutdw.

Do projektu zapraszamy:
— chorych na mukowiscydoze w wieku ponizej 3 lat lub
— chorych na mukowiscydoze bez wzgledu na wiek z rozpoznaniem mukowiscydozy

I

ustalonym nie wczesniej niz 3 lata przed przystgpieniem do projektu.

>
Z

Zgtoszenia i informacje:

Monika Zmudzinska-Hann
Koordynator ds. socjalnych i programéw pomocowych

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

biuro w Dziekanowie LeSnym Y °§

ul. Marii Konopnickiej 65 LM Polskie Towarzystwo
05-092 tomianki V Walki z Mukowiscydozg
Telefon kom.: 533 370 757

mhann@ptwm.org.pl

KARTA ZGtOSZENIOWA DO PROJEKTU
PARI na dobry poczqgtek z mukowiscydozq

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza Miejscowos¢, data ..o

ul. Prof. Jana Rudnika 3b
34-700 Rabka-Zdréj

Prosze o przyjecie do uczestnictwa w projekcie pn. PARI na dobry poczqgtek z mukowiscydozq

Nazwisko i imie uczestnika

PESEL uczestnika

Adres zamieszkania uczestnika
(ulica, nr domu/mieszkania, kod, miejscowos¢)

Wojewddztwo

Powiat

Telefon kontaktowy stacjonarny i komorkowy

E-mail

Nazwisko i imie przedstawiciela ustawowego

Data rozpoznania mukowiscydozy
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XXXIl. OgdInopolskie szkolenie "

dla cztonkow rodzin i opiekunow chorych
na mukowiscydoze Kompleksowa opieka
nad chorym na mukowiscydoze

Centrum Konferencyjne Falenty,
14-16 czerwca 2019r.

OGLOSZENIE O REKRUTACJI UCZESTNIKOW
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza serdecznie zaprasza cztonkdw rodzin i opiekundw oséb chorych na mukowiscy-
doze do uczestnictwa w XXXIl ogdlnopolskim szkoleniu pn. Kompleksowa opieka nad chorym na mukowiscydoze, ktore odbedzie sie
w dniach 14-16 czerwca 2019 w Centrum Konferencyjnym Falenty (informacje o miejscu szkolenia na stronie www.falenty.com.pl).

RAMOWY PROGRAM SZKOLENIA

14.06.2019 (piatek) 15.06.2019 (sobota) 16.06.2019 (niedziela)
18.00 08.00 Msza SW. 08.00-11.00 warsztaty cz. 1
Walne Zebranie Cztonkéw PTWM 10.00-13.00 | blok wykfadowy 11.30-1430  warsztaty cz. 2
potaczone z wyborami wiadz PTWM 13.00-14.00 lunch 14.30 obiad,
14.00-18.00 Il blok wyktadowy zakonczenie szkolenia
18.00 kolacja
19.00 wieczor towarzyski

REGULAMIN REKRUTACJI NA SZKOLENIE 3. Swiadczenia dla uczestnikéw

Osobom, ktére zakwalifikuja sie na szkolenie, Polskie Towarzy-

1. Zasady uczestnictwa w szkoleniu stwo Walki z Mukowiscydozg zapewnia:
W szkoleniu moga uczestniczy¢ cztonkowie rodzin i opieku- - atrakcyjny program wyktadow i warsztatow,
nowie 0séb chorych na mukowiscydoze z catej Polski — limit -  bezptatne wyzywienie i nocleg w Centrum
miejsc do 120 oséb. Konferencyjnym Falenty (w dniu 14.06.2019 noclegi
Warunkiem kwalifikacji do uczestnictwa w szkoleniu zapewniamy wytgcznie dla Cztonkéw PTWM
jest nadestanie przesytkg pocztowa lub skanem kompletu uczestniczacych w Walnym Zebraniu),
dokumentéw: - bezptatne obiady i kolacje (bez noclegéw) dla oséb
a) karty zgtoszeniowej — prawidtowo wypetnionej i pod- zWarszawy i okolic (w promieniu 25 km od Falent).
pisanej przez uczestnika,
b) karty beneficjenta PTWM - w przypadku osob, ktére Potwierdzenie swiadczen uczestnicy otrzymuja w pismie
dotychczas nie ztozyty tego dokumentu. o zakwalifikowaniu na szkolenie.
Transport do Falent z Dworca Centralnego i powrét z Falent
2. Data i miejsce przyjmowania zgtoszen do Dworca Centralnego zostanie zorganizowany w zaleznosci

Zgtoszenia nalezy przesyta¢ w nieprzekraczalnym terminiedo  od potrzeb uczestnikdw i mozliwosci finansowych organizatora.
15 maja 2019.
a) poczta tradycyjng na adres:

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza °,
Ul. Prof. Jana Rudnika 3b .
Polskie Towarzystwo

34-700 Rabka-Zdroj L
b) skanem na adres e-mail: poczta@ptwm.org.pl V Walki z MUkOWiSCYdOZE[
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4. Zasady kwalifikacji uczestnikow

O zakwalifikowaniu do udziatu w szkoleniu decyduje data
przyjecia kompletnego zgtoszenia (decyduje data wptywu
do PTWM), przy czym w pierwszej kolejnosci przyjmowani
beda cztonkowie PTWM oraz osoby, ktére nie uczestniczyty
w szkoleniu PTWM w poprzednim roku, a takze rodzice
chorych nowo zdiagnozowanych. Liczba miejsc na szkole-
niu jest bardzo ograniczona, dlatego bezptatny udziat za-
pewniamy wytacznie jednemu cztonkowi rodziny chorego.
W przypadku checi uczestnictwa dwdéch lub wiecej czton-
kéw rodziny, kolejne osoby moga uczestniczy¢ odptatnie
lub w charakterze wolnego stuchacza. Chetnym, ktérzy nie
zakwalifikujg sie na bezptatny udziat w szkoleniu i zade-
klaruja uczestnictwo w charakterze wolnego stuchacza,
oferujemy wolny wstep na sale obrad, bez zapewnienia
noclegéw i wyzywienia. Potwierdzenie uczestnictwa dla
0s0b zakwalifikowanych na szkolenie zostanie przestane
poczta elektroniczng do 1 czerwca 2019

Chorzy na mukowiscydoze na szkoleniu
W zwigzku z miedzynarodowymi wytycznymi zapobie-
gania i kontroli zakazer w mukowiscydozie decyzja
Zarzadu Gtéwnego PTWM w szkoleniu w charakterze
uczestnikdw nie moze bra¢ udziatu wiecej niz jedna
osoba chora na mukowiscydoze. Zarzad Gtowny corocz-
nie zaprasza jedng osobe chorg dorosta, ktéra uczestni-
czy w szkoleniu jako prezenter, przedstawiajac uczestni-
kom swoje osiggniecia. Kandydatury chorych dorostych
z krétkim opisem prezentacji, jakg chcieliby przedsta-
wi¢, nalezy zgtasza¢ do PTWM droga mailowga na adres
poczta@ptwm.org.pl w nieprzekraczalnym terminie do
20.04.2019. Decyzje o zaproszeniu na szkolenie podej-
muje Zarzad PTWM.

Dla osob, ktére nie bedg mogty uczestniczy¢ w szkoleniu,
zorganizowana zostanie transmisja on-line.

5. Odptatne uczestnictwo w szkoleniu
Osoby, ktére zadeklarujg odptatne uczestnictwo w szkoleniu,
zostang obcigzone wytacznie kosztami noclegu i wyzywienia,
ptatnymi bezposrednio w Centrum Konferencyjnym Falenty.
W tym celu na karcie zgtoszeniowej na szkolenie nalezy za-
znaczyc ustugi, z jakich bedzie korzysta¢ osoba zamawiajaca,
oraz poda¢ dane do faktury.

Ceny ustug hotelowych i wyzywienia dla uczestnikow
szkolenia PTWM:

Nocleg w pokoju jednoosobowym — 151,20 zt/os,,

Nocleg w pokoju dwuosobowym — 86,40 zt/0s.,

Obiad - 48,60 zt/szt.,,

Kolacja — 46,44 zt/szt.
MUKOWISCYDOZA 54/2019
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Osoby posiadajace subkonta w PTWM moga pokryc
koszty uczestnictwa oraz dojazdu do Falent ze srodkéw
zgromadzonych na subkontach. W tym celu po zakoriczeniu
szkolenia nalezy ztozy¢ w PTWM prosbe o pokrycie kosztow
zwigzanych z uczestnictwem w szkoleniu zgodnie z zapisami
w regulaminach prowadzenia subkont w PTWM.

6. Lista rezerwowa

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

7. Rezygnacja z uczestnictwa

W przypadku rezygnacji z udziatu w szkoleniu lub rezygnacji
z czesci wyzywienia prosimy o niezwtoczne telefoniczne lub
mailowe poinformowanie o tym sekretariatu PTWM. Osoby,
ktére nie zgtoszg sie na szkolenie i nie poinformujg o tym
organizatora, zostang zdyskwalifikowane przy rekrutacji na
kolejne szkolenie.

8. Kontakt do organizatora
Informacji dotyczacych uczestnictwa w szkoleniu udziela:

Monika Gronkiewicz
tel. komorkowy 883 985 662
e-mail: mgronkiewicz@ptwm.org.pl

oraz
Anna Skoczylas-Ligocka

Tel. 662 033 999

e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl

Aktualne informacje o szkoleniu s3 dostepne na stronie
www.ptwm.org.pl.

WALNE ZEBRANIE CZLONKOW PTWM

Informujemy, ze 14 czerwca 2019r. 0 godz. 18.00 w Cen-
trum Konferencyjnym Falenty planowane jest Zwy-
czajne Walne Zebranie Cztonkéw Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza potaczone z wyborami do
wladz PTWM, na ktére Zarzad Gtéwny zaprasza wszyst-
kich Cztonkéw Towarzystwa niezaleznie od uczestnic-
twa w szkoleniu.

W dniu 14.06.2019 dla Cztonkéw PTWM uczestnicza-
cych wWalnym Zebraniu zorganizowane zostang noclegi.
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L Polskie Towarzystwo KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE
Y/ Walki zMukowiscydoza XXXII. OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE DLA CZEONKOW RODZIN | OPIEKUNOW

CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE,

Falenty, 14-16 czerwca 2019 .

nr telefonu adres e-mail

Kim jestes?* cztonek rodziny/opiekun osoby chorej
IMI T NAZWISKO CROTEGO. ..o e

Prosze o kwalifikacje do bezptatnego uczestnictwa w szkoleniu TAK NIE

Prosze o rezerwacje noclegu (wyfgcznie dla uczestnikow 14/15 czerwca 2019 TAK NIE

Walnego Zebrania Cztonkéw PWM):

Prosze o rezerwacje noclegu: 15/16 czerwca 2019 TAK NIE

Prosze o rezerwacje wyzywienia:* 15 czerwca - obiad TAK NIE
15 czerwca - kolacja TAK NIE
16 czerwca - obiad TAK NIE

W przypadku niezakwalifikowania mnie do bezptatnego uczestnictwa prosze o kwalifikacje w charakterze TAK NIE

wolnego stuchacza
(uczestnictwo bezptatne bez noclegu i wyzywienia)

W przypadku niezakwalifikowania mnie do bezptatnego uczestnictwa prosze o kwalifikacje do odptatnego TAK NIE

uczestnictwa w szkoleniu i przekazanie mojego zamoéwienia ustug:

Prosze o rezerwacje odptatnego noclegu: 14/15 czerwca 2019 TAK NIE
W pokoju dwuosobowym (86,40 z1/0s.)
15/16 czerwca 2019 TAK NIE
W pokoju dwuosobowym (86,40 z1/0s.)

Prosze o rezerwacje odpfatnego wyzywienia:* 15 czerwca - obiad TAK NIE
(48,60 zt/s7t)
15 czerwca — kolacja TAK NIE
(46,44 zt/szt.)
16 czerwca - obiad TAK NIE
(48,60 zt/szt.)

Dane do faktury dla Centrum Konferencyjnego Falenty:

Czy potrzebny Pani/-u transport z dworca Warszawa Centralna: TAK NIE

Jezeli TAK, prosimy o podanie prawdopodobnej daty i godziny przyjazdu:

data, podpis
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W tym roku bedzie szczeg6lne Walne Zebranie Cztonkéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
- bedziemy wybiera¢ nowe wiadze Towarzystwa. Parafrazujac znane hasto propagandowe, chciatbym
zacheci¢ wszystkich do kandydowania do zarzadu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Nie pytaj, co Towarzystwo moze zrobic¢ dla Ciebie, ale co Ty mozesz zrobic¢ dla Towarzystwa!

Jesli masz pozytywna energie, pomysty i chcesz zmieniac $wiat chorych na mukowiscydoze, daj nam zna¢
- pomozemy, wyjasnimy watpliwosci, zachecimy do kandydowania do zarzadu PTWM!

Skontaktuj sie z nami, obecnym zarzadem, pod adresem email: zarzad@ptwm.org.pl
(Twoja wiadomosc¢ trafi tylko do cztonkéw zarzadu).

Dziekuje i zapraszam do kontaktu!
Waldemar Majek
Prezes Zarzadu
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

Ogtoszenie o rekrutacji do projektu
Szansa na samodzielnosc. Domowa
rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq

Panstwowy Fundusz > -@
Rehabilitacji Osob LWC Polskie Towarzystwo

Niepetnosprawnych Walki z Mukowiscydozg

Zadanie dofinansowane ze srodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg z dniem 1 kwietnia 2019 r. rozpoczyna rekrutacje uczestnikow do nowego pro-
jektu pn. Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq realizowanego ze srodkdw PFRON i wiasnych.
Projekt realizowany bedzie od kwietnia 2019 do 30 marca 2020 r. na terenie catej Polski.

ZASADY REALIZACJI PROJEKTU
Projekt ma na celu zwiekszenie samodzielnosci oséb niepetnosprawnych — dzieci chorych na mukowiscydoze w wieku od 0 do 10 lat
oraz przygotowanie do samodzielnego wspomagania rozwoju dziecka niepetnosprawnego poprzez edukacje rodzicow/opiekundw
chorych na mukowiscydoze poprzez nauke technik inhalacji i rehabilitacji oddechowej, obstugi i konserwadji sprzetu rehabilitacyj-
nego i pomocniczego, stosowania zasad ochrony przed zakazeniami uktadu oddechowego, doboru formy aktywnosci sportowej.
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Projekt bedzie polegat na prowadzeniu zintegrowanych dziatan z zakresu rehabilitacji oséb chorych na mukowiscydoze
realizowanej w formie:
1) trening domowej rehabilitacji chorych na mukowiscydoze realizowany przez chore dziecko przy udziale rodzica przez
fizjoterapeutow.
Termin realizacji: od maja 2019 do marca 2020, Liczba godzin wsparcia: srednio 5 godzin miesiecznie dla kazdego uczestnika
W zajeciach z fizjoterapeutami, szczegolnie dzieci w wieku 0—4 lat, uczestniczy¢ powinni rodzice.
2) indywidualne wsparcie psychologiczne dla rodzicow.
Termin realizacji: od czerwca 2019 do marca 2020
Liczba godzin wsparcia: Srednio 2 godziny miesiecznie.
Dotyczy ograniczonej liczby rodzicow, ktdrzy zgtosza potrzebe uzyskania wsparcia psychologicznego.

ZASADY REKRUTACJI UCZESTNIKOW
Do projektu zapraszamy:
chorych na mukowiscydoze w wieku od 0 do 10 roku zycia wraz z rodzicami,
posiadajacych aktualne na dzien przystapienia do projektu orzeczenie o niepetnosprawnosci,
nieuczestniczacych na dzien przystapienia do projektu w projektach realizowanych ze srodkéw PFRON w podob-
nym celu (tj. domowa rehabilitacja, kompleksowa rehabilitacja, sportowa rehabilitacja, itp.)

Uwaga! Ze wzgledu na trudna logistyke projektu i ograniczony budzet oprécz kolejnosci zgtoszen o przyjeciu do projektu
decydowac bedzie réwniez mozliwos¢ realizacji projektu. W pierwszej kolejnosci przyjmowane beda osoby zamieszkujace
w stosunkowo niewielkich odlegtosciach od siebie oraz od miejsca zamieszkania pracownikéw projektu (maksymalna odlegtosc
miedzy miejscami zamieszkania chorych i pracownikéw projektu to srednio ok. 20 km).

Warunkiem przyjecia zgtoszenia do projektu jest przestanie do PTWM kompletu dokumentow:
karta zgtoszeniowa chorego (prawidtowo wypetniona i podpisana przez rodzica/opiekuna prawnego chorego niepetnoletniego),
karta zgtoszeniowa rodzica/opiekuna,
oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych beneficjenta (prawidtowo wypetnione i podpisane przez
rodzica/opiekuna prawnego chorego niepetnoletniego),
oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych rodzica/opiekuna prawnego chorego niepetnoletniego,
kopia aktualnego na dzier przystapienia do projektu orzeczenia o niepetnosprawnosci lub o stopniu umiarkowanym badz
Znacznym niepetnosprawnosci.

Zgtoszenia mozna przesytac poczta na adres:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

ul. Prof. Jana Rudnika 3b

34-700 Rabka-Zdroj

lub skanem na adres

poczta@ptwm.org.pl

TERMIN NADSYLANIA ZGLOSZEN UPLYWA 20 kwietnia 2019 r. Decyduje data wptywu do PTWM.

Informacje o projekcie:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
tel. kom. 662 033 999

Koordynator projektu:

Anna Skoczylas-Ligocka

e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl

www.ptwm.org.pl Serdecznie zapraszamy!
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Miejscowose, data .....ovvnieiiiiii

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza E ° . @ Panstwowy Fundusz
ul. Prof. Jana Rudnika 3b ‘/ Polskie Towarzystwo Rehabilitacji Os6b
34-700 Rabka-Zdroj Walki z Mukowiscydoza Niepetnosprawnych

Prosze o przyjecie do uczestnictwa w projekcie pn.
Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq

Nazwisko i imie rodzica/opiekuna

Pesel rodzica/opiekuna

Adres zamieszkania rodzica/opiekuna
(ulica, nr domu/mieszkania, kod, miejscowos¢)

Wojewddztwo

Powiat

Telefon kontaktowy stacjonarny i komorkowy

E-mail

Nazwisko i imie chorego dziecka

Zgtaszam chec skorzystania z indywidualnego wsparcia psychologicznego dla rodzicow TAK/NIE

+ Oswiadczam, ze znane mi sg zasady realizadji i rekrutacji do projektu.

- Oswiadczam, ze przystepujac do projektu,Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydoza” moje dziecko nie bierze jednoczesnie
udziatu w innych projektach realizowanych ze srodkéw PFRON w podobnym celu.

ZALACZAM DOKUMENTY:
- oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych rodzica/opiekuna.

podpis (rodzica/opiekuna prawnego)

ADMINISTRATOR
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH UCZESTNIKA PROJEKTU PFRON

(imie i nazwisko uczestnika)

Na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony 0séb fizycznych
w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporza-
dzenie o ochronie danych osobowych), wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych uczestnika projektu przez Administratora w celu realizacji, Zasad
wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzadowym
przez PFRON".

Dane osobowe zostana przekazane do PFRON za posrednictwem aplikacji Ewidencja Godzin Wsparcia w celu monitorowania i kontroli prawidtowosci realizacji
projektu przez PTWM oraz do celéw sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON:

Cel przetwarzania TAK NIE | Podpis

W celach realizacji,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb
niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzadowym przez PFRON”

W celach monitorowania i kontroli prawidtowosci realizacji projektu przez PTWM oraz do celéw
sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON

Podaje dane osobowe dobrowolnie i o$wiadczam, ze zapoznatem (-am) sie z trescig klauzuli obowiazku informacyjnego umieszczonej na stronie internetowej
Administratora lub w siedzibie Administratora, w tym z informacja o celach i sposobach przetwarzania danych osobowych oraz prawie dostepu do tresci swoich
danych i prawie ich poprawiania. Ponadto Administrator poinformowat mnie, ze:

« niniejsza zgoda moze zostac cofnieta w dowolnym momencie poprzez ztozenie oswiadczenia w tej samej formie, w jakiej zgoda zostata wyrazona. Wycofanie
zgody nie wplywa na zgodnos¢ z prawem przetwarzania, ktérego dokonano na podstawie zgody przed jej wycofaniem, przy czym brak zgody skutkuje
brakiem mozliwosci wziecia udziatu w projekcie,

- dane osobowe przetwarzane na podstawie niniejszej zgody nie bedg podlegaty zautomatyzowanemu podejmowaniu decyzji, w tym profilowaniu.

(podpis uczestnika/przedstawiciela prawnego*)
*w przypadku dziecka, ktére nie ukoriczyto 18 lat, zgode wyraza w jego imieniu przedstawiciel prawny

MUKOWISCYDOZA 54/2019 59



Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

KARTA ZGLOSZENIOWA - DZIECKO r;’o
Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq \
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\

Miejscowose, data .....oveiiiiiii

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza E ° . @ Pafstwowy Fundusz
ul. Prof. Jana Rudnika 3b ‘/ Polskie Towarzystwo Rehabilitacji Os6b
34-700 Rabka-Zdroj Walki z Mukowiscydoza Niepetnosprawnych

Prosze o przyjecie do uczestnictwa w projekcie pn.
Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq

Nazwisko i imie uczestnika

Pesel uczestnika

Adres zamieszkania uczestnika
(ulica, nr domu/mieszkania, kod, miejscowos¢)

Wojewddztwo

Powiat

Telefon kontaktowy stacjonarny i komorkowy

E-mail

Nazwisko i imie przedstawiciela ustawowego

Orzeczenie o niepetnosprawnosci aktualne do dnia

+ Oswiadczam, ze znane mi s3 zasady realizacji i rekrutacji do projektu.
- Oswiadczam, ze przystepujac do projektu,Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci zmukowiscydoza nie biore jednoczesnie udziatu w innych
projektach realizowanych ze srodkéw PFRON w podobnym celu.

ZAtACZAM DOKUMENTY:
— kopia orzeczenia o niepetnosprawnosci uczestnika,
- o$wiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych uczestnika.

podpis (rodzica/opiekuna prawnego)

ADMINISTRATOR
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH UCZESTNIKA PROJEKTU PFRON

(imie i nazwisko uczestnika)

Na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony o0séb fizycznych
w zwiazku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporza-
dzenie o ochronie danych osobowych), wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych uczestnika projektu przez Administratora w celu realizacji, Zasad
wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzadowym
przez PFRON".

Dane osobowe zostana przekazane do PFRON za posrednictwem aplikacji Ewidencja Godzin Wsparcia w celu monitorowania i kontroli prawidtowosci realizacji
projektu przez PTWM oraz do celéw sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON:

Cel przetwarzania TAK NIE | Podpis

W celach realizacji,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb
niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzadowym przez PFRON”

W celach monitorowania i kontroli prawidtowosci realizacji projektu przez PTWM oraz do celéw
sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON

Podaje dane osobowe dobrowolnie i o$wiadczam, ze zapoznatem (-am) sie z trescig klauzuli obowiazku informacyjnego umieszczonej na stronie internetowej
Administratora lub w siedzibie Administratora, w tym z informacja o celach i sposobach przetwarzania danych osobowych oraz prawie dostepu do tresci swoich
danych i prawie ich poprawiania. Ponadto Administrator poinformowat mnie, ze:

« niniejsza zgoda moze zostac cofnieta w dowolnym momencie poprzez ztozenie oswiadczenia w tej samej formie, w jakiej zgoda zostata wyrazona. Wycofanie
zgody nie wplywa na zgodnos¢ z prawem przetwarzania, ktérego dokonano na podstawie zgody przed jej wycofaniem, przy czym brak zgody skutkuje
brakiem mozliwosci wziecia udziatu w projekcie,

- dane osobowe przetwarzane na podstawie niniejszej zgody nie bedg podlegaty zautomatyzowanemu podejmowaniu decyzji, w tym profilowaniu.

(podpis uczestnika/przedstawiciela prawnego*)
*w przypadku dziecka, ktére nie ukoriczyto 18 lat, zgode wyraza w jego imieniu przedstawiciel prawny
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%
| OBOWIAZEK INFORMACYINY
UCZESTNICY PROJEKTOW PFRON

1. Administratorem Pani/Pana danych osobowych jest: Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, z siedziba ul. Prof. Jana
Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdroj, zwane dalej Administratorem. Administrator prowadzi operacje przetwarzania Pani/Pana
danych osobowych.

2. Pani/Pana dane osobowe oraz dane osobowe Pani/Pana oraz/lub Pani/Pana dziecka przetwarzane bedg w celu realizadji
,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej osdb niepetnosprawnych, zlecanych
fundacjom oraz organizacjom pozarzadowym przez PFRON’, wypetnienia obowigzkéw i wykonywania szczegolnych praw
przez Administratora lub osobe, ktérej dane dotycza, w dziedzinie Administratora.

3. Podstawa przetwarzania Pani/Pana danych osobowych jest art. 6 ust. 1 lit. a, b, c i art. 9 ust. 2 a, b, h Rozporzadzenia
Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku
7 przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/
WE (ogdIne rozporzadzenie o ochronie danych) z dnia 27 kwietnia 2016 . (Dz. Urz. UE. L Nr 119, str. 1, dalej: RODO) oraz inne
akty prawne, w tym w szczegolnosci Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s06b niepetnosprawnych oraz ustawa z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz.
U.z2016 1. poz. 239).

4. Pani/Pana dane osobowe bedga przetwarzane réwniez przez Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
z siedziba w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13 oraz mogg by¢ przetwarzane przez podmioty, z ktérymi Administrator
zawart umowy powierzenia przetwarzania danych osobowych, w szczegdlnosci w zakresie obstugi informatyczne)j,
prawnej, kadrowej, ksiegowej, BHP, ochrony oséb i mienia lub ochrony danych osobowych, a takze przez podmioty, ktérym
Administrator udostepnia dane osobowe na podstawie przepiséw prawa, w szczegdlnosci organom $cigania, organom
kontrolnym, organom podatkowym, organom systemu ubezpieczen spotecznych i Narodowemu Funduszowi Zdrowia.

5. Podanie przez Pania/Pana danych osobowych jest niezbedne do objecia Pani/Pana oraz/lub Pani/Pana dziecka wsparciem
w ramach projektéw realizowanych ze srodkéw PFRON; w przypadku niepodania tych danych uczestnictwo w projektach
nie jest mozliwe. W pozostatym zakresie Pani/Pana dane osobowe mogga byc¢ przetwarzane na podstawie udzielonej przez
Pania/Pana zgody lub na podstawie innych przestanek dopuszczalnosci przetwarzania wskazanych w art. 6 i 9 RODO.

6. Posiada Pani/Pan prawo do:

a) zadania od Administratora dostepu do swoich danych osobowych, ich sprostowania, usuniecia lub ograniczenia
przetwarzania danych osobowych oraz powiadomienia odbiorcéw danych o sprostowaniu lub usunieciu danych
osobowych lub ograniczeniu przetwarzania;

b) wniesienia sprzeciwu wobec przetwarzania;

C) whniesienia sprzeciwu wobec zautomatyzowanego podejmowania decyzji w indywidualnych przypadkach, w tym
profilowania;

d) przenoszenia danych osobowych;

e) otrzymywania kopii danych osobowych podlegajacych przetwarzaniu;

f) wniesienia skargi do organu nadzorczego (obecnie Generalnego Inspektora Ochrony Danych Osobowych,
w przysztosci — wiasciwego w Swietle obowigzujacych przepiséw organu nadzorczego);

g) cofniecia zgody na przetwarzanie danych osobowych.

7. Pani/Pana dane osobowe nie podlegajg zautomatyzowanemu podejmowaniu decyzji, w tym profilowaniu.

8. W przypadku wyczerpania przestanek zawartych w przepisach art. 6 ust. 1 lit. a i art. 9 ust. 2 lit. a RODO, przystuguje Pani/Panu
prawo do cofniecia zgody w dowolnym momencie bez wptywu na zgodnos¢ z prawem przetwarzania, ktérego dokonano
na podstawie zgody przed jej cofnieciem.

9. Pani/Pana dane osobowe beda przechowywane przez czas trwania umowy oraz przez wymagany w swietle obowiazujacego
prawa okres po jej wygasnieciu, w celu archiwizowania danych lub dochodzenia roszczen.

(data i podpis Administratora)
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0 Podziekowania

Wspieraja nas:
Wisniowski,
Stowarzyszenie Autoréw ZAIKS,
Breathe Project,
Fundacja Sniezki Twoja Szansa.

Sktadamy serdeczne podzieko-
wania wszystkim zaangazowanym
w akcje pn. ,Mikotajki dla Mukolud-
kéw’, w szczeg6lnosci:

Wolontariuszom
1 grudnia 2018 r. oraz wspierajacej ka-
drze pedagogicznej z:

| Liceum Ogodlnoksztatcgcego im.

kwestujacym

Eugeniusza Romera w Rabce-Zdroju,
Szkoty Podstawowej nr 1 im. Obron-
coéw Poczty Polskiej w Gdarsku
w Rabce-Zdroju,

| Liceum Ogdlnoksztatcgcego
im. Seweryna Goszczynskiego
w Nowym Targu,

Zespotu Szkét Hotelarsko-Turystycz-
nych w Zakopanem,

Szkoty Podstawowej z Oddzia-
tami integracyjnymi nr 214
w Warszawie,

IV Liceum Ogodlnoksztatcacego im.
KEN w Bielsku-Biatej oraz catemu

zespotowi Breathe Project.

Wiascicielom placéwek handlo-
wych, na terenie ktérych odbyta sie
Swigteczna zbidrka

w Rabce-Zdroju:

- Adas, CH Matgosia, Intermarche,
Carrefour, Kabanos, Lewiatan,
Steskal, Tani, Turbacz,

w Nowym Targu:

— Supermarket Rajski, Galeria Buy
& Fly, Steskal,

w Zakopanem:

- Gamma, Szymonek, Tesco,

w Mosciskach:

— Tesco.
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WISNIOWSKI

BREATHE

Lyl pracry odcycha

Wspaniatym koordynatorom zbiérek:
- Panu Wojciechowi Grzybkowi
w Nowym Targu,
— Pani Monice Guzik i Piotrowi
Wyrazowi w Zakopanem,
— Pani Anicie Urjasz z Pienigzkowic,
— Pani Agnieszce Zienkiewicz
w Mosciskach.

Darczyncom indywidualnym, kté-
rzy zorganizowali zbiérki wsrdd swoich
znajomych: Zofii Kansy, Annie Frelek,
Natalii Siudzie, Mirostawie Posackiej,
Sylwii Sowale, Marioli Dyniak, Agnieszce
Stréz, Matgorzacie Pogockiej.

Pani Anicie Urjasz, ktéra nie tylko
zorganizowata kweste przed skle-
pami w Pienigzkowicach, ale rowniez
wraz z wolontariuszami odwiedzita
z nami chorych przebywajgcych
w Instytucie GruZzlicy i Choréb Ptuc
w Rabce-Zdroju.

Rodzicom chorych na mukowiscy-
doze, ktérzy wspierali akcje:
— Panstwu Pawtowi i Wioletcie Socko,
— Panstwu Krzysztofowi i Agnieszce
Zienkiewiczom,
- Panstwu Waldemarowi i Ewie Majek,
— Panstwu Piotrowi Wyrazowi
i Magdalenie Czerwinskiej-Wyraz,
— Panstwu Mariuszowi i Magdalenie
Moranskim,

Z zycia PTWM

Stowarzyszenie Autorow

ZAiKS

. Fundacja Sniezki
Q™ +
4)° ﬁdg@ Szoun

Pani Olenie Krawczuk-Chojnackiej,
Panu Jackowi Juszczyriskiemu.

Firmom, ktére przekazaty finan-

sowe wsparcie:

Nutricia Polska sp. z.0.0,,
Pari Gmbh.

Firmom, ktére przekazaty darowizny

rzeczowe dla naszych podopiecznych:

Nestle Polska SA,

Solinea sp.z 0.0. spk,

LPP SA,

Kaczmarek-Zakrzewski sp.j.,
Mattel,

Laboratorium Kosmetykéw
Naturalnych Farmona sp.z 0.0,
Ziaja Ltd.,

Dilmah,

Dr Irena Eris,

Pupill,

Electrolux,

Wola,

L&L SC,

Tago Przedsiebiorstwo
Przemystu Cukierniczego
Tadeusz Gotebiewski,

Eveline Cosmetics,
Chochotowskie Termy sp.z 0. 0.

Firmie Express za pomoc w organi-

zadji akgji i nieodpfatne udostepnienie
samochodu.
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Firmom, ktére zorganizowaty

zbiorki stodyczy oraz zabawek:

Pricewaterhouse Coopers Polska
sp. z 0.0, Warszawa,

najemca Regus WFC, Warszawa,
Sad Rejonowy dla Warszawy-Woli
w Warszawie,

Sad Rejonowy dla Warszawy-
Zoliborza w Warszawie,

sklep KAMIENICA w Zelowie,
Orbit One Prabuty,

Sempre Ju Jitsu Kwidzyn.

Placéwkom oswiatowym, na tere-

nie ktorych odbyta sie zbidrka stodyczy:

Przedszkole Niepubliczne Loretto
w Rabce-Zdroju,

Przedszkole Miejskie nr 1

w Rabce-Zdroju,

Przedszkole nr 2 w Rabce-Zdroju,
Przedszkole Semaforek w Chabdwce,
Przedszkole Miejskie w Jordanowie,
Niepubliczne Przedszkole Teczowa
Kraina w Jordanowie,
Niepubliczne Przedszkole
Akademia Dziecka w Naprawie,
Szkota Podstawowa nr 2

im. Wtadystawa Orkana

w Rabce-Zdroju,

Szkota Podstawowa Nr 4 im. Jana
Kochanowskiego w Rabce-Zdroju,
Szkota Podstawowa nr 3

im. Adama Mickiewicza

w Rabce-Zdroju,

Szkota Podstawowa nr 1 w Skawie,
Niepubliczne Przedszkole

,Lesna Kraina” w Osielcu,
Niepubliczne Przedszkole
,Akademia Usmiechu”w Zelowie,
Szkota Podstawowa im. Marii
Konopnickiej w Wygietzowie,
Szkota Podstawowa nr 7

w Zdunskiej Woli,

Zespot Placowek Oswiatowych
bud. AiB w Kasinie Wielkigj,
Szkofta Podstawowa Nr T im.
Krélowej Jadwigi w Pcimiu,
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Szkota Podstawowa nr 1

w Mszanie Dolnej,

Szkota Podstawowa nr 2

im. Stanistawa Marusarza w Tokarni,
Przedszkole Samorzadowe

w tetowni,

Szkofa Podstawowa im. sw. Jana
Pawta Il w tetowni,

Szkotfa Podstawowa nr 2 im. Juliana
Tuwima w Kasince Matej,
Przedszkole ,Dzieciece Marzenie”
w Nowym Targu,

Szkota Podstawowa nr 2

w Spytkowicach,

Samorzgdowe Przedszkole

w Skomielnej Biatej,

Szkota Podstawowa im. Wiadystawa
Orkana w Skomielnej Biatej,
Niepubliczny Punkt

Przedszkolny Sidstr Stuzebniczek
w Rabce-Zdroju,

Ztobek ,Nasze Smyki”

w Rabce-Zdroju,

Niepubliczne Przedszkole
,Jeczowa Kraina"w Juszczynie,

| Liceum Ogolnoksztatcace

im. Eugeniusza Romera

w Rabce-Zdroju,

Branzowa Szkofa | Stopnia nr 1

w Rabce-Zdroju,

Szkofa Podstawowa im. Bohateréw
Wrzesnia w Jordanowie,

Szkota Podstawowa im. Ojca Piotra
Palucha w Skomielnej Czarnej,
Szkotfa Podstawowa im. sw. Jadwigi
Krélowej w Pienigzkowicach,
Szkota Podstawowa nr 4 im.
Henryka Sienkiewicza w Zelowie,
Zespot Szkot Ponadgimnazjalnych
im. Jana Kilinskiego w Zelowie,
Zespot Szkot Ogodlnoksztatcgeych
im. Obrorcow Praw Cztowieka

w Zelowie,

Zespot Szkolno-Przedszkolny

w Woli Wigzowej,

Zespot Szkolno-Przedszkolny

w Kacwinie,

- Zespot Szkétim. Marii Grodzickiej
w Lubranficu Marysinie,

- Szkota Podstawowa nr 1
z oddziatami integracyjnymi
w Zakopanem,

- Przedszkole im. Jana Pawta I
Zgromadzenia Siostr Urszulanek
SJKw Zakopanem,

- Szkota Podstawowa z Oddziatami
Integracyjnyminr 214 w Warszawie,

- Publiczne Liceum
Ogodlnoksztatcace im. Karola
Wojtyty w tomiankach,

- Szkota Podstawowa nr 234 im.
Juliana Tuwima w Warszawie,

—  Przedszkole nr 263 w Warszawie,

- Przedszkole nr 328 ,Akademia pod
czeresnig”w Warszawie,

- Kwidzynskie Szkoty Spoteczne.

Dyrekgcji, Kadrze Pedagogicznej
oraz Rodzicom ze Szkoty Podstawo-
wej z oddziatami Integracyjnyminr 1
im. Heleny Marusarzéwny w Zakopa-
nem za zorganizowanie i koordynacje
Swigtecznego kiermaszu na rzecz cho-
rych na mukowiscydoze.

Przyjaciolom PTWM, ktérzy ak-
tywnie przytaczyli sie do akgji:
p. Agnieszce Stachniak, p. Iwonie Fra-
czek, p. Mateuszowi taczyk, p. Andze-
lice, p. Marcie, p. Arturowi, p. Guenter,
p. Piotrowi, p. Anecie Szymarnskiej,Strefa
Paczki DPD Kwidzyn" za super ceny na
przesytke paczek z Kwidzyna.

63



Podziekowania Z zycia PTWM

Advanced Medical Nutrition CAR RENTAL

( NUTRICIA ) express

.§| Dr Irena Eris | UNa@l @

(Y ‘ ' ly
%" NestleHealthScience M S OL ’N EA .
e
WOLA

U o
L TR
L
I o4

cﬂff
& ¢,
rgn

Chochotowskie’

EVELINE (Zigja)" % S\ termy

CoOosMETICE N

64 MUKOWISCYDOZA 54/2019



