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W tym numerze pojawito sie kilka nowych tematéw medycznych: o zakrzepicy zyt
powierzchownych oraz o nowej metodzie terapii gornych drég oddechowych.
Kontynuujemy tez problem zakazen kropidlakiem popielatym u chorych na mu-
kowiscydoze.

Psycholog kliniczny Leszek Putynski napisat dla nas Krdtki przewodnik po do-
brym Zyciu. Jak podkresla autor, w artykule chce podzieli¢ sie uwagami zwigzany-
mi z ksztattowaniem odpornosci psychicznej, racjonalnej samooceny, radzeniem
sobie ze stresem. Za Sonig Lyubomirsky podaje rowniez osiem krokéw ku bar-
dziej satysfakcjonujagcemu zyciu. Nie bedziemy w tym miejscu streszczac catego
artykutu, ale zapraszamy do lektury. Zapewniamy, ze warto!

W powstaniu tego numeru swoj udziat majg dorosli chorzy na mukowiscy-
doze. O swoim przeszczepie i drodze ku niemu opowiada Damian. Mariusz dzieli
sie z nami do$wiadczeniami ze stosowania BiPAP-u. Natomiast Kinga zdaje relacje
ze swojej pasji i jednoczesnie opowiada o sposobie na walke z choroba, jaka jest
fitness. W osiaggnieciu celu, czyli sprawnosci fizycznej i dobrego samopoczucia,
pomaga jej tez mocna cecha charakteru — upér. Wszyscy wiemy, ze nie jest tatwo
podjac¢ pewne wyzwania czy zadania, ale warto prébowac. Bo jak pisze autorka,
cytujac swoja idolke Ewe Chodakowska: ,Twoje ciato naprawde moze wiecej, niz
podpowiada Ci Twéj umyst”

Bardzo nas cieszy, ze chorzy dorodli zaistnieli w tym numerze, i bytoby dobrze,
gdyby pojawiaty sie kolejne teksty od Was. Jestescie prawdziwym Zrédtem wiedzy
i doswiadczenia.

Godnym uwagi i podkreslenia jest wydarzenie, ktére miato miejsce w Szpitalu
Dzieciecym Polanki w Gdarnsku. Otwarto tam nowy Oddziat Pediatrii i Mukowiscy-
dozy z 9 jedno- i dwuosobowymi salami. Sale sg znakomicie wyposazone, maja
wiasne tazienki i aneksy kuchenne, jak rowniez sprzet do rehabilitacji ruchowej.
Moze tu przebywac maksymalnie 11 pacjentéw wraz z rodzicami lub opiekunami.
Co warte podkreslenia, w oddziale moga byc¢ tez leczeni chorzy dorosli.

Przed nami trudny zdrowotnie okres — koniec zimy i wiosna. Wokot wiele in-
fekcji, zachorowan. Kochani, nie dajmy sie, trzymajmy sie ciepto i zdrowo. Noscie
maski, dezynfekujcie rece.

W tym roku ukazg sie tylko trzy numery czasopisma. Kolejny bedzie wydany
pod koniec czerwca. Zatem do nastepnego numeru. Liczymy na teksty od Czytel-
nikéw. Chetnie tez dowiedzielibysmy sie, jakie tematy Was interesuja?

Pozdrawiamy serdecznie!
Redakcja
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Zakrzepica zyt powierzchownych -
choroba powazniejsza niz sadzono

Zbigniew Krasinski

Klinika Chirurgii Naczyniowej, Wewngqtrz-
naczyniowej, Angiologii i Flebologii, Uni-
wersytet Medyczny w Poznaniu

Zakrzepica zyt powierzchownych (su-
perficial venous thrombosis — SVT), przez
wielu do tej pory traktowana jako bo-
lesna, lecz niezbyt grozna jednostka
chorobowa, obecnie jest przedmiotem
coraz wiekszego zainteresowania ze
wzgledu na ryzyko wielu powaznych
powikfani z nig zwigzanych. W Polsce
brak jest badan okreslajacych choro-
bowos¢ dotyczacg SVT, jednak mozna
jg ekstrapolowac z danych amerykan-
skich, gdzie rocznie dotyczy ona w USA
125 tys. pacjentow, co daje szacunkowa
warto$¢ w naszym kraju na poziomie
okoto 16,5 tys. chorych rocznie. Nalezy
pamietac, ze wartos¢ ta ze wzgledu na
wiele nieraportowanych przypadkéw
jest raczej wyzsza.

Obecnie uzywanie wczesniejszego
mianownictwa ,powierzchowne zakrze-
powe zapalenie zyt" powinno by¢ raczej
zarzucone, poniewaz zapalenie i infekcja
nie sg podstawowg patologig w przy-
padku ST. Nalezy podkresla¢ w nazwie
charakter zakrzepowy choroby, aby
unikna¢ niepotrzebnego podawania an-
tybiotykow i btednego przekonania, ze
SVT jest tagodnym schorzeniem.

Wczesniejsze podejscie do tej cho-
roby byto oparte na zatozeniu, ze SVT
jest procesem samoograniczajgcym
o niewielkim znaczeniu i matym ryzy-
ku. Jednak nowe dowody dotyczace
naturalnego przebiegu SVT doprowa-
dzity do zmiany w ocenie i leczeniu tej
choroby. Jedna z metaanaliz wykazata
wystepowanie 6% do 44% przypad-

kéw zakrzepicy zyt gtebokich (deep vein
thrombosis — DVT), 20% do 33% przy-
padkéw bezobjawowej zatorowosci
ptucnej (pulmonary embolism — PE) oraz
2% do 13% przypadkéw objawowej PE
u pacjentéw, u ktorych zdiagnozowano
pierwotnie SVT.

Zakrzepica zyt powierzchownych,
czyli zyt przebiegajacych nadpowiezio-
wo, moze nosi¢ charakter pierwotny lub
wtorny do zapalenia $ciany naczynia.
SVT moze miec¢ charakter incydentalny
lub nawracac¢, dotyczy¢ odcinkowego
naczynia lub catego przebiegu zyty.

W odréznieniu od zakrzepicy zyt
gtebokich SVT charakteryzuje sie prze-
wagg odczynu zapalnego sciany zylnej,
ktory obejmuje takze tkanki okotozylne,
a czasem rowniez skére ponad zapalnie
zmieniong zytg (fot. 1). Czynnik zakrze-
powy wydaje sie mie¢ znaczenie drugo-
rzedne, a skrzeplina od samego poczat-
ku choroby jest silnie zwigzana ze $ciang
zyty i w przeciwienstwie do zakrzepicy

zyt gtebokich bardzo rzadko grozi wysta-
pieniem zatorowosci ptucnej.

Etiologia

W duzym uproszczeniu mozna zapro-
ponowac¢ nastepujacy podziat przy-
czyn SVT:

Stan nadkrzepliwosci ,pierwotnej’,
spowodowany zaburzeniami w ukia-
dzie krzepniecia i (lub) fibrynolitycznym
(najczesciej niedobdr wrodzony - wro-
dzona trombofilia),

Stany nadkrzepliwosci  wtdrnej,
spowodowane réznymi  przyczynami
niehematologicznymi, gtéwnie pro-
cesami zapalnymi i nowotworowy-
mi (zwigzek opisany przez Trousseau
w 1865 r) oraz zakazeniami. Zespoty
antyfosfolipidowe zajmujg miejsce po-
Srednie pomiedzy stanami nadkrzepli-
wosci pierwotnej i wtornej (tab. 1).

SVT obserwujemy rowniez w przy-
padku cewnikowania zyt, po diu-

gotrwatych wlewach dozylnych, po

Fot. 1-2 Zakrzepica w zylakach koriczyn dolnych (fot. z archiwum autora)
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Tab. 1. Przyczyny nadkrzepliwosci pierwotnej i wtdrnej

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Nadkrzepliwos¢ pierwotna

Nadkrzepliwos¢ wtérna

® Niedobor antytrombiny Il
® Niedobor biatka C

® Niedobor biatka S

® Niedobor czynnika XII

® Mutacje czynnika V Leiden
° Dysfibrynogenemie
® Zaburzenia fibrynolizy

® Niedobor drugiego kofaktora heparyny

[ ]
¢ (igza, okres potogu
[ ]

® Choroba Buergera
Choroba Behceta

Zakazenia:

® Papuzica

° Kita drugorzedowa
Zastoj zylny:

°  Zylaki

® Unieruchomienie

® Otytosc

®  Okres pooperacyjny
Wstrzykniecia dozylne:
®  Kroplowki-wenflony

® Narkomania

Zaburzenia koagulacji lub fibrynolizy:
®  Nowotwory ztosliwe (raki, chtoniaki, szpiczaki)
Napadowa hemoglobinuria nocna

Estrogeny, progestageny
Zapalenia tkankifgcznej i choroby pokrewne:

Zapalenie chrzastek — zespot MAGIC
Zespoty antyfosfolipidowe +/- Lupus
Wrzodziejace zapalenia jelita grubego

® Zapalenie zyt septyczne

¢ Podawanie koncentratu protrombiny (PPSB)

wprowadzaniu elektrod dosercowych,
w przebiegu choréb zakaznych, po-
socznicy, po urazach mechanicznych
lub wskutek szerzenia sie odczynu za-
palnego przez ciggtos¢ z sasiednich
tkanek. Jednakze najczesciej rozwija sie
ona jako powikfanie istniejgcych zyla-
kéw konczyn dolnych.

Nalezy pamieta¢, ze SVT moze byc
sktadowg roznych patologii i (lub) by¢
ich objawem prodromalnym. Nowo-
twory ztodliwe oraz zarostowo-zakrze-
powe zapalenie naczyn (choroba Buer-
gera) nalezg do tych chordb, w ktérych
wystapienie objawdw klinicznych moze
by¢ poprzedzane nawracajgcymi epizo-
dami zapalenia zyt powierzchownych.

W ostatnich
uwage zwrdcono na czeste wyste-

latach  szczegdlna

powanie trombofilii u chorych z SVT.
Potwierdzono trombofilie u 35% pa-
cjentoéw z zakrzepica powierzchowna,
bez wspdftistniejacej choroby nowo-
tworowej i zakrzepicy zyt gtebokich,
przy czym najczestszym zaburzeniem

byt niedobor antytrombiny, rzadziej
mutacje czynnika V Leiden. Trombofilia
jest szczegodlnie czesto odpowiedzialna
za rozwoj zapalenia w morfologicznie
zdrowych naczyniach zylnych.

SVT moze by¢ wazna dla klinicy-
stow w réznych aspektach, w zaleznosci
od reprezentowanej specjalnosci. Jed-
nak cztery czynniki niezaleznie wydaja
sie mie¢ zasadnicze znaczenie: znajo-
mos¢ symptomatologii choroby, umie-
jetnos¢ réznicowania z innymi scho-
rzeniami, przeprowadzenie diagnostyki
w kierunku wykrycia przyczyn choroby
oraz wdrozenie prawidtowego leczenia.

Charakterystyczna dla SVT jest do-
minacja w obrazie klinicznym objawow
miejscowych. Nalezg do nich bdl, uczu-
cie ktucia i pieczenia wzdtuz przebiegu
objetego chorobg naczynia. W badaniu
przedmiotowym stwierdza sie obec-
nos¢ pogrubiatej, twardej i tkliwej zyty.
Dodatkowo wystepuje obrzek okolicz-
nych tkanek oraz czesto zaczerwienie-
nie i zwiekszone ucieplenie skoéry nad

objetg procesem zapalnym zytg. SVT
czesto towarzyszg objawy ogodlne, .
stan podgoraczkowy lub goraczka (przy
zapaleniu septycznym), zte samopoczu-
Cie oraz leukocytoza.

Nalezy pamieta¢, ze w kazdym
przypadku STV moze wystepowac za-
krzepica zyt gtebokich. Jest to szczegol-
nie wazne, poniewaz w tym wypadku
pierwszym objawem choroby moze
by¢ zatorowos¢ ptucna.

Ze wzgledu na objawy kliniczne
oraz potencjalne czynniki etiologicz-
ne mozna wyrézni¢ kilka postaci STV.
Sa to: zakrzepica zylakéw koriczyn
dolnych, zakrzepica samoistna zyt po-
wierzchownych, jatrogenna zakrzepica
7yt powierzchownych oraz zakrzepica
7yt powierzchownych na przednio-
-bocznej powierzchni klatki piersiowe;
lub powtok brzusznych. Bardzo istotne
jest rozréznienie miedzy STV w obrebie
zylakowato zmienionej zyty i w zyle nie-
zmienionej. W pierwszym przypadku za
gtoéwna przyczyne zakrzepicy uznaje sie
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zaburzenia hemodynamiczne (zwolnie-
nie przeptywu), w drugim powodem
jest trombofilia lub stan zapalny.
Zakrzepica zylakow konczyn dol-
nych to najczestsza posta¢ choroby
(okoto 90% przypadkdw), a za czynniki
predysponujace uwaza sie cigze, tera-
pie hormonalng, wysoka temperature,
przewlekte unieruchomienie, urazy lub
ukagszenia owaddw. Pacjenci skarzg sie
najczesciej na goracy, bolesny obrzek,
w obrebie ktoérego znajduje sie wyczu-
walny palpacyjnie guzek lub sznuro-
wate stwardnienie. W tej postaci SVT
nie stwierdza sie powiekszenia weztéw
chtonnych i obrzeku obwodowego
(w przypadku jego obecnosci nalezy
przypuszczac, ze moze byc¢ zajety row-
niez ukfad zyt gtebokich). Wypetnione
skrzepling duze sploty zylne czasami
tworza guzowate zgrubienia na gole-
niach lub na udach (fot. 2). Choroba
w stadium miejscowym i nierozprze-
strzeniajgcym sie nie zawsze wymaga
pomocy lekarskiej, poniewaz objawy
w przypadku niewielkich odczyndow
zapalnych moga ustapi¢ samoistnie.
Jednakze bolesnos¢ wokét powstatych
zgrubien, tkanki podskornej i skory
moze trwac dtugo mimo prawidtowe-
go leczenia, co stanowi wskazanie do

leczenia chirurgicznego.

Przebieg choroby jest zazwyczaj
niepowikfany, stan zapalny pod wpty-
wem leczenia ustepuje w ciggu kilku
tygodni, jednak droznos¢ zyt wraca po
kilku miesigcach. Przebycie STV moze
czasem prowadzi¢ do catkowitego za-
rosniecia zylaka.

Samoistna zakrzepica zyt powierz-
chownych najczesciej dotyczy zyty
odpiszczelowej i odstrzatkowej. Naj-
czesciej zmiany sg ograniczone i nie wy-
kazuja tendencji do rozprzestrzeniania
sie. Ta postac STV moze przebiegac jako
tzw. wedrujgce zapalenie zakrzepowe
7yt powierzchownych (thrombophlebitis
migrans) z powtarzajacymi sie incyden-
tami zakrzepowymi zyl, zwifaszcza na
koriczynach dolnych. Odstepy miedzy
nawrotami choroby moga trwac¢ od
kilku (kilkunastu) dni do kilku miesiecy.
Wystepuje stosunkowo rzadko i moze
by¢ objawem innych choréb, takich jak:
® nowotwory (gtdwnie biataczka, ziar-

nica ztosliwa, rak trzustki, ptuc lub
gruczotu krokowego),
® choroba Buergera lub kolagenozy,
® zaburzenia krzepniecia (trombofilia),
® zaburzenia metaboliczne, np. hiper-
urykemia.

Problemem klinicznym zaréwno
w lecznictwie otwartym, jak i szpital-
nym moze by¢ jatrogenna zakrzepica
7yt powierzchownych, w przypadku
objawow zakazenia okreslana réwniez
bakteryjna. Najczesciej dotyczy zyt po-
wierzchownych konczyn gérnych i po-
wstaje w nastepstwie ich dtugotrwa-
tego cewnikowania, dozylnej podazy
lekow o dziataniu draznigcym, w przy-
padku wstrzyknie¢ pozanaczyniowych
oraz kazdorazowo przy nieprzestrze-
ganiu zasad aseptyki, gdy naktuwa-
na jest zyta. W tym wypadku zawsze
istnieje ryzyko powikfan septycznych.
Za czynniki wywotujace najczesciej
odpowiedzialne sg bakterie skorne
(Staphylococcus epidermidis, S. aureus
i Enterobacteriacae). Do tych powikfan

Medycyna: informacje, porady, nowinki

dochodzi zwifaszcza u chorych w okre-

sie okotoporodowym, w przebiegu

choréb nowotworowych, u 0séb przyj-
mujacych przewlekle sterydy oraz cho-
rych z uposledzeniem odpornosci.

Powstanie odczynu zapalnego
$ciany zylnej moze by¢ odpowiedzig na
wprowadzony cewnik i jest zalezne od:
- rodzaju cewnika (rzadziej powoduja

odczyny cewniki miekkie z poliure-
tanu lub silikonowane),

— dhugosci cewnika i jego $rednicy (im
diuzszy i o wiekszej srednicy cewnik
tym ryzyko STV wieksze),

- Czasu utrzymywania cewnika w zyle
(przyjmuije sie, ze prawdopodobien-
stwo rozwoju zakrzepicy wzrasta
gwattownie po uptywie 48 godzin),

- sposobu wprowadzenia cewnika
(zbyt mata dbatos¢ o zasady jato-
woSsci),

- podawania ptynéw o niskim pH
i o duzej molalnosci (np. 5-procen-
towy roztwor glukozy),

- podazy lekéw o dziataniu draznia-
cym na sroédbtonek (chlorek potasy,
metronidazol, wankomycyna).

Objawy jatrogennego zapalenia
sg podobne jak opisane powyzej. Nad
cewnikowang zylg wystepuje bole-
snos¢, a stwardnienie i zaczerwienienie
rozciaga sie dosercowo poczawszy od
miejsca wkiucia. Niekiedy mozna zaob-
serwowac wystapienie odczynu zapal-
nego w naczyniach chtonnych, ropne-
go wycieku z miejsca po wktuciu kaniuli
badZ ropnia okotozylnego (kazdorazo-
wo obowiazuje w tym przypadku po-
branie wymazu z miejsca wycieku po
usunieciu wenflonu). W przypadkach
tych rzadko dochodzi do zakrzepicy zyt
gtebokich konczyny goérne;j.

Choroba Mondora jest to zakrze-
pica jednej z zyt powierzchownych na
klatki
piersiowej lub powtok brzusznych, kto-

przednio-bocznej powierzchni

re u kobiet czesto wystepuje w obrebie
sutka lub w jego sasiedztwie. Etiologia
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choroby nie jest doktadnie poznana. Su-
geruje sie, ze moze by¢ ona spowodo-
wana urazem, operacjg lub noszeniem
zbyt ciasnej odziezy (np. biustonoszy
z fiszbinami). Obraz kliniczny jest dos¢
charakterystyczny. Zyta zwigzana z tkan-
ka podskérna lub skora jest wyczuwalna
w dnie bruzdowatego zagtebienia i jest
bolesna na ucisk. Stan zapalny i bole-
snos¢ tej zyly ustepuja zwykle samoist-
nie w ciggu 2—4 tygodni. W réznicowa-
niu choroba Mondora moze by¢ trudna
do odréznienia od zmiany nowotworo-
wej wciggajacej skore w obrebie gru-
czotu piersiowego, a rozpoznanie osta-
teczne ustala sie na podstawie badania
patomorfologicznego wycietej zmiany.

Rozpoznanie STV o typowym prze-
biegu jest stosunkowo proste w oparciu
o wywiad i badanie przedmiotowe, przy
czym istotne wydaje sie wykluczenie
wspdtistnienia zakrzepicy zyt gtebokich.
Dlatego tez nalezy zwrdci¢ szczegdlng
uwage na objawy mogace sugerowac
patologie w obrebie uktadu gtebokie-
go, tzn. gtebokg bolesnos¢ w obrebie
goleni lub uda, zwiekszone napiecie
miesni czy objaw Homansa (bolesnosc¢
w obrebie miesni goleni przy grzbieto-
wym zgieciu stopy).

Z badan dodatkowych najwazniej-
sze wydaje sie by¢ badanie ultrasono-
graficzne uktadu zylnego koriczyn dol-
nych i co do zasady powinno one by¢
wykonane u kazdego chorego z STV.

Badajac caty odcinek naczynia ob-
jety procesem zapalnym, mozna prze-
$ledzi¢ ewentualne drogi szerzenia sie
zakrzepicy na naczynia przestrzeni pod-
powieziowej. Do najczestszych drog
przechodzenia skrzepliny do naczyn
uktadu gtebokiego nalezg perforatory
powierzchni przysrodkowej podudzia
oraz ujscia zyly odstrzatkowej w dole
podkolanowym i zyly odpiszczelowej
w pachwinie. W kazdym opisie wyko-
nanego badania dopplerowskiego po-
winna znalez¢ sie informacja o obec-

nosci lub o braku szerzenia sie procesu
zakrzepowego na naczynia uktadu gte-
bokiego, poniewaz ma to znaczenie
dla postepowania terapeutycznego.
W przebiegu SVT niezmiernie rzadko
obserwuje sie wystepowanie zatorowo-
éci ptucnej. Diagnostyka laboratoryjna
z wykorzystaniem d-dimeréw moze
mie¢ pomocnicze znaczenie potwier-
dzajgce zakrzepice, jednakze nie jest
przydatna do odroznienia zakrzepicy
2yt powierzchownych od gtebokich.
Rozpoznanie zakrzepicy zyt jest
oczywiste w przypadku stwierdzenia
powierzchownie przebiegajgcego po-
wrozka, zaczerwienienia w tej okoli-
cy oraz bolesnosci. Réznicowanie jest
trudniejsze w przypadku stwierdzenia
odosobnionego guzka badz w przy-
padku stwierdzenia licznych guzkow,
co moze sugerowac periarteritis nodosa,
zapalenie tkanki podskornej (erythema
nodosum, erythema Bazina), czy zapale-
nie podskornej tkanki ttuszczowej. Inne,
rzadsze rozpoznania moga powodowac
pomyiki, a szczegdlnie: ziarniniak w sar-
koidozie, cellulit zapalny po pobraniu
zyly odpiszczelowej do pomostu wien-
cowego, zapalenie naczyn chtonnych,
rzekome zapalenie zakrzepowe Zzyt
u chorych zarazonych wirusem HIV.
postepo-
waniem w przypadku zakrzepowego

Obecnie  rutynowym
zapalenia zyt powierzchownych jest le-
czenie zachowawcze. W wytycznych do-
tyczacych leczenia chorych z zakrzepica
zyt powierzchownych konczyny dolnej
o dhugosci =5 cm (dodatkowe czynniki
przemawiajace za stosowaniem leczenia
przeciwkrzepliwego to: rozlegta zakrzepi-
ca, zakrzepica obejmujaca zyty powyzej
kolana, zwfaszcza w poblizu ujécia od-
piszczelowo-udowego, ciezkie objawy,
zakrzepica obejmujaca zyte odpiszczelo-
wa, zylna choroba zatorowo-zakrzepowa
(ZChZZ) lub zakrzepica zyt powierzchow-
nych w wywiadzie, czynna choroba no-
wotworowa, niedawno przebyty zabieg
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operacyjny) zaleca sie raczej stosowanie
fondaparynuksu 2,5 mg/d lub heparyn
drobnoczasteczkowych (LWMH) w daw-
ce profilaktycznej przez 45 dni. Podkresla
sie, ze leczenie operacyjne nie ma zad-
nej przewagi nad LMWH. Kiedy zakrzep
znajduje sie w poblizu ujécia zyty odpisz-
czelowej lub odstrzatkowej do uktadu
gfebokiego, zaleca sie stosowanie LMWH
w dawkach terapeutycznych.

Wyjatkiem od zachowawczego
leczenia zakrzepowego zapalenia zyt
powierzchownych jest objecie proce-
sem zapalnym blizszego odcinka zyty
odpiszczelowej lub odstrzatkowej, gdyz
istnieje mozliwos¢ przejscia zapalenia
na uktad gteboki, a balotujgca skrzepli-
na w swietle zyty udowej lub podkola-
nowej moze by¢ zrodtem zatoru tetnicy
ptucnej. Sam zabieg operacyjny ograni-
czy¢ mozna do podwigzania ujscia zyty
odpiszczelowej, co mozna wykonac
bezpiecznie w znieczuleniu migjsco-
wym. W przypadku izolowanego SVT
na goleni ograniczonym do zylakéw,
miejscowe stosowanie heparynoiddw,
NLPZ (niesteroidowych lekow przeciw-
zapalnych) i elastycznych poriczoch jest
akceptowalng opcja leczenia.

Jedli zapalenie ma charakter jatro-
genny, nalezy podejrzewac tlo bakteryjne
i jedynie w tym przypadku zakrzepicy zyt
powierzchownych powinno sie stosowac
antybiotykoterapie, a jezeli jest to koniecz-
ne, dodatkowo nacia¢ ropien okotozylny
Trzeba takze pamieta¢, ze rozpoznanie
septycznej zakrzepicy zyt powierzchow-
nych nalezy traktowac¢ jako stan nagty,
wymagajacy intensywnego leczenia za-
chowawczego i chirurgicznego.

Kontakt z autorem:

Zbigniew Krasinski

ul. Dtuga 1/2, 60-848 Poznan
zbigniew.krasinski@gmail.pl

telefon/fax 61 854 91 41
Pismiennictwo dostepne jest u autora
tekstu (Redakcja).
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Choroby wywotywane przez kropidlaka
popielatego (Aspergillus fumigatus).

Czesc2

Patrycja Gburzynska-Czudzinowicz
Klinika Pneumonologii i Mukowiscydozy,
Instytut GruZlicy i Chorob Ptuc Oddziat
Terenowy w Rabce-Zdroju

Aspergiloza jako choroba wywotywana
przez grzyba z rodzaju Aspergillus spp.
moze przybiera¢ rozne formy. Poczaw-
szy od ABPA, czyli alergicznej asper-
gilozy  oskrzelowo-ptucnej, poprzez
przewlekig aspergiloze ptucna (CPA) po
gwattownie przebiegajaca inwazyjna
aspergiloze (IA) ptucna lub rozsiang. We-
dtug danych z 2017 r. szacowana liczba
0s6b chorujacych na postac¢ przewle-
kig aspergilozy na $wiecie to ok. 3 mi-
liondw. Posta¢ inwazyjna to okoto 250
tysiecy przypadkdéw na rok. W ostatnich
20 latach obserwuje sie wzrost zacho-
rowalnosci na posta¢ przewlekts, jak
i inwazyjna. Wynika to ze wzrastajacej
liczby przeszczepéw narzaddw, prze-
szczepow komorek macierzystych oraz
0s6b

leczonych immunosupresyjnie

z innych powodéw'.

Inwazyjna postac aspergilozy

Do postaci inwazyjnej dochodzi w sy-
tuacji, gdy strzepki grzyba wnikajg do
migzszu ptucnego, naciekaja naczynia
krwionosnie, powodujgc tym samym
powstanie  miejscowych  zatorow,
zakrzepow i ognisk zawatowych. Na-
stepnie drogg krwionosng (po nacie-

czeniu naczyn ptucnych) fragmenty

' Patel AR, Singh S. et al. Diagnosing Aller-
gic Bronchopulmonary Aspergillosis. A review.
Cureus 2019, 11(4): e4550.

Jenks D.J., Hoenigl M. Treatment of Aspergillo-
sis. JFungi 2018, 4, 98.

Tab. 1. Czynniki ryzyka rozwoju inwazyjnej aspergilozy

Czynniki ryzyka rozwoju inwazyjnej aspergilozy

Stosowanie glikokortykosteroidow systemowych (leczenie immunosupresyjne)

Choroby nowotworowe krwi

Przedtuzajaca sie neutropenia

Hemodializy

Choroby watroby

Przewlekte choroby ptuc: mukowiscydoza, przewlekta obturacyjna choroba ptuc itp.

Przewlekte choroby ziarniniakowe

Przeszczep narzadu, komaorek krwiotwdrczych

Krytyczny stan pacjenta wymagajacy hospitalizacji w oddziale intensywnej terapii

grzybni mogga zostac przeniesione do
odlegtych narzadoéw (inwazyjna po-
sta¢ rozsiana). Gtéwnym czynnikiem
ryzyka, a wiec sprzyjajacym wystapie-
niu zakazenia inwazyjnego, jest brak
obrony gospodarza,
czyli zaburzenia odpornosci. Doty-

wystarczajgcej

czy to przede wszystkim neutrofilow
— obnizenia ich liczby (neutropenia).
Aczkolwiek A moze wystapi¢ row-
niez u pacjentéw bez wspadtistniejacej
neutropenii?. Inne czynniki ryzyka IA
zawarto w tabeli 1.

Objawy inwazyjnej aspergilozy za-
leza od lokalizacji pierwotnej zakazenia.
Najczesciej sg to ptuca. Jednym z pierw-
szych symptoméw jest goraczka. U pa-
cjentéw z neutropenig wystepuje u ok.
95%. Nastepnie dofacza bdél w klatce
piersiowej. Kaszel poczgtkowo suchy,
stopniowo nasilajacy sie i przechodzacy

2 Naaraayan A, Kavian R, Lederman J. et
al. Invasive pulmonary aspergillosis — case re-
port and review of literature. J Comm Hosp
Inter Med Perspect. 2015; 5(1).

Jenks D.J., Hoenigl M. Treatment of Aspergillo-
sis. J Fungi 2018, 4, 98.

Kosmidis C., Denning D.W. The clinical spec-
trum of pulmonary aspergillosis. Thorax. 2015
Mar; 70(3): 270-277.

w kaszel produktywny. Obserwuje sie
krwioplucie od tagodnego do masyw-
nego. Efektem narastajgcej niewydol-
nosci oddechowej jest dusznos¢. Stan
kliniczny pacjenta ulega dynamiczne-
mu pogarszaniu sie’.

W trakcie rozsiewu strzepek grzyba
zajmowane s kolejne ukfady i narzady,
co skutkuje dotaczeniem dodatkowych
objawdw, np. zaburzeniami neurolo-
gicznymi (w przypadku zajecia osrod-
kowego uktadu nerwowego), gtebokimi
ubytkami skérnymi pokrytymi czarnym
strupem, niewydolnoscig watroby.

W przypadku 0séb z 1A bez wspot-
istniejgcej neutropenii wymienione po-
wyzej objawy wystepuja rzadziej, czesto
0 mniejszym nasileniu, np. gorgczke
stwierdza sie tylko u 50-70% chorych.
Podobnie jest w kwestii kaszlu, bdélu
w klatce piersiowej czy krwioplucia.

® Naaraayan A, Kavian R, Lederman J. et
al. Invasive pulmonary aspergillosis — case re-
port and review of literature. J Comm Hosp
Inter Med Perspect. 2015; 5(1).

Kosmidis C.,, Denning D.W. The clinical spec-
trum of pulmonary aspergillosis. Thorax. 2015
Mar; 70(3): 270-277.
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Jednakze zarowno goraczka, ka-
szel, bol w klatce piersiowej czy krwio-
plucie wystepuja w wielu schorzeniach
uktadu oddechowego i na ich pod-
stawie nie mozna ustali¢ rozpoznania.
W tym celu konieczne jest wykonanie
badari obrazowych, laboratoryjnych
i mykologicznych®.

W badaniach radiologicznych ob-
raz IA moze by¢ réznorodny. Poczatko-
WO pojawiaja sie drobne zmiany guz-
kowe, najczesciej obustronnie. Moga
by¢ one niewidoczne w klasycznym
badaniu rentgenowskim, stad czesto
koniecznos¢ wykonania badania tomo-
graficznego ptuc o duzej rozdzielczosci
(HRCT). Charakterystycznym, cho¢ nie
patognomonicznym — czyli typowym
tylko dla danej choroby — zjawiskiem
jest ,objaw halo’, gdy w otoczeniu
guzkéw pojawiajg sie obtoczkowate
zageszczenia, tzw. obszary mlecznej
szyby. W przypadku pacjentéw z IA bez
neutropenii ten objaw wystepuje rza-
dziej. Czesciej natomiast uwidocznione
zostajg  zageszczenie pecherzykowe,
pasmowate nacieki zalane. Zajeciu
moze ulec optucna.

W miare postepu choroby obser-
wuje sie progresje zmian radiologicz-
nych. Zwieksza sie ich ilos¢, jak i roz-
legtos¢ zajetego migzszu ptucnego.
W miejscach uprzednio stwierdzanego
,Objawu halo” z czasem wytworzy¢
moze sie jama, a nastepnie dotaczyc
objaw pétksiezyca — co Swiadczy miej-
scowym krwawieniu. W zaleznosci od
obrazu radiologicznego posta¢ ptucng
IA podzielono na posta¢ o charakte-
rze zapalenia ptuc i optucnej, guzkow
z towarzyszaca martwicg i wtornym

4 Naaraayan A, Kavian R, Lederman J. et
al. Invasive pulmonary aspergillosis — case re-
port and review of literature. J Comm Hosp
Inter Med Perspect. 2015; 5(1).

Jenks D.J., Hoenigl M. Treatment of Aspergillo-
sis. JFungi 2018, 4, 98.

Kosmidis C.,, Denning D.W. The clinical spec-
trum of pulmonary aspergillosis. Thorax. 2015
Mar; 70(3): 270-277.

tworzeniem sie jam, ropnia ptuc lub
w przypadku najciezszym - zawatu
krwotocznego ptuca.

Przy czym istotne jest, ze nie moz-
na postawi¢ rozpoznania IA tylko na
podstawie objawéw i badania obrazo-
wego. Aktualnie, niestety, medycyna nie
dysponuje pojedynczym testem, ktory
mogtby pretendowac do miana,ztotego
standardu” Do petnej diagnozy wyma-
gane s3 badania laboratoryjne, w tym
mykologiczne. Najbardziej wiarygodne
to stwierdzenie w poptuczynach oskrze-
lowo-pecherzykowych (BAL) obecnosci
strzepek grzybni kropidlaka lub wykaza-
nie ich obecnosci w preparacie bezpo-
$rednim materiatu z zakazonych tkanek.
Pomocniczo zastosowanie znajdujg me-
tody immunodetekgcji galaktomannanu
(sktadnika $ciany komorkowej kropi-
dlaka) w surowicy krwi oraz stosunek
stezenia galaktomannanu w BAL do
stezenia galaktomannanu w surowicy.
U pacjentdw z neutropenia, zwiaszcza
w poczatkowym etapie choroby, su-
geruje sie dwukrotne wykonanie ba-
dan. W tej grupie pacjentéw czutosc¢
powyzszych metod jest stosunkowo
wysoka i wynosi 60-70%. W przypad-
ku pacjentéw bez neutropenii czutosc
badania oscyluje w granicach 15-20%,
a u 0séb z chorobg ziarniniakowg 0%
i nie znajduje zastosowania. Wyniki fat-
szywie dodatnie mogg by¢ skutkiem
leczenia antybiotykami syntetyzowany-
mi w oparciu o grzyby (m.in. penicyliny
i ich pochodne), spozywaniem pokar-
moéw  zawierajgcych  galaktomannan
(makaron, ryz), kolonizacja Bifidobacteri-
um (pateczkowate bakterie gram-dodat-
nie wchodzace w sktad probiotykow).

Innymi  badaniami dodatkowy-
mi przyblizajgcymi rozpoznanie |A sa:
ocena DNA kropidlaka w surowicy
i BAL-u (przy uzyciu metody PCR), de-
tekcja specyficznych dla Asperillus bia-
tek $ciany komoérkowej (LFD) w BAL-u,
stwierdzenie obecnosci 1,3-B-D-glu-
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kanu poprzez aktywacje czynnika G
W SUrowicy.

Na najbardziej obiecujacg kombi-
nacje badan dodatkowych skfadajg sie:
DNA PCR i (lub) LFD i (lub) ocena ga-
laktomannanu w BAL-u oraz surowicy
i (lub) wysokie stezenie interleukiny 8
w surowicy. Niestety, w chwili obecnej
nie wszystkie powyzsze badania do-
stepne sg w Polsce’.

Leczenie IA

Wigczenie wczesnego leczenia syste-
mowego przeciwgrzybiczego stanowi
istotny czynnik rokowniczy i decyduje
o przezywalnosci chorych. Aktualnie
Smiertelnos¢ w przypadku |A siega
30-40%. Wcigz prowadzone s3 bada-
nia nad nowymi lekami przeciwgrzybi-
czymi zwiekszajacymi skutecznosc le-
czenia. Obecnie gtdbwne zastosowanie
w farmakoterapii znajduja®:

a) Voriconazol - rekomendowany w te-
rapii pierwszego rzutu, stosowany
przez minimum 12 tygodni, poczat-
kowo w formie dozylnej, a nastepnie
w leczeniu podtrzymujgcym doust-
nie. Lek ten zaliczany jest do grupy
azoli — zwiagzkéw odpowiadajgcych
za obumarcie komorki grzyba po-
przez hamowanie syntezy ergosteroli
w btonie komdérkowej.

b) Isavuconazol — azol, réwniez reko-
mendowany jako lek pierwszego
rzutu.

c) Amfoterycyna B — aktualnie wykorzy-
stywana w leczeniu IA noworodkow.

> Naaraayan A, Kavian R, Lederman J. et
al. Invasive pulmonary aspergillosis — case re-
port and review of literature. J Comm Hosp
Inter Med Perspect. 2015; 5(1).

Jenks D.J., Hoenigl M. Treatment of Aspergillo-
sis. JFungi 2018, 4, 98.

Kosmidis C.,, Denning D.W. The clinical spec-
trum of pulmonary aspergillosis. Thorax. 2015
Mar; 70(3): 270-277.

Kulus M. Kranke K. (red.. Pulmonologia
Dziecieca. Wydawnictwo Lekarskie PZWL,
Warszawa 2018; 246-247.

& Jenks DJ, Hoenigl M. Treatment of Asper-
gillosis. J Fungi 2018, 4, 98.
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Poza powyzsza grupa, wykazuje istot-
nie stabsze dziatanie terapeutyczne
w poréwnaniu z azolami.

d) Kapsofungina - lek zaliczany do
grupy echinokandyn, mechanizm
swojego dziatania opiera na inhibicji
syntezy 1,3-B-D-glukanu. Stosowa-
na jest w przypadku niezadowalaja-
cej odpowiedzi na monoterapie vo-
riconazolem, nawrotowych IA oraz
u pacjentow ze schorzeniami hema-
toonkologicznymi i po przeszczepie
narzadow (w schematach leczenia
taczonego).

e) Posaconazol - leki z grupy azolj, sto-
sowane podobnie jak kapsofungina
w przypadku nawrotowych IA, bra-
ku odpowiedzi na voriconazol czy
w schematach leczenia fagczonego.

Przewlekta ptucna aspergiloza

Mianem przewlekfej ptucnej aspergilo-
zy (przewlektej martwiczej aspergilozy
ptucnej, semiinwazyjnej ptucnej asper-
gilozy) okresla sie przewlekta, powol-
nie postepujacg chorobe migzszu ptuc
wywotywang  kropidlakiem. Rdznica
pomiedzy postacig przewlekig aspergi-
lozy w poréwnaniu z postacig inwazyj-
na polega na tym, ze strzepki grzybni,
naciekajgc miazsz ptucny, nie penetrujg

do $wiatta naczyn. Stad tez dynamika
procesu chorobowego, jak i nasilenie
objawdw sg mniejsze. Nie zmienia to
jednak faktu, ze przewlektos¢ procesu
w efekcie koricowym i tak moze skutko-
wac catkowitg destrukcjg migzszu ptuc.
Przewlekta aspergiloza ptucna najcze-
$ciej dotyka osoby z mniej istotnymi niz
w przypadku IA zaburzeniami odpor-
nosci, a takze osoby z juz istniejacymi
schorzeniami uktadu oddechowego.
Z reguty sg to osoby doroste. Wystepo-
wanie postaci przewlektej u dzieci zda-
rza sie bardzo rzadko.

Objawy przewlektej ptucnej asper-
gilozy nie sg charakterystyczne. Poczat-
kowo niezauwazalne, stopniowo przy-
bierajg na sile. Mogg wystepowac stany
podgoraczkowe, kaszel produktywny
z odkrztuszaniem wydzieliny ropnej
i (lub) rdzawo podbarwionej, stopniowy
spadek masy ciata, krwioplucie. W mia-
re postepu choroby dotaczajg objawy
zwiazane z ubytkiem czynnego miaz-
szu ptucnego, jak pogorszenie tolerancji
wysitku fizycznego, dusznosc.

W zaleznosci od obrazu radiolo-
gicznego, pokrywajgcego sie z obra-
zem histopatologicznym, dokonano
podziatu przewlektej aspergilozy ptuc-
nej na postac: przewlektg jamista, prze-

wlekta guzkowa, przewlekty widknista.
W postaci przewlektej jamistej domi-
nuja jamy powstajace na skutek proce-
sOw martwiczo-zapalnych, w niezmie-
nionym uprzednio miazszu ptucnym.
W postaci guzkowej dominujg guzki.
W postaci widknistej dochodzi do wiok-
nienia miagzszu ptuc, moga wtérnie po-
jawiac sie jamki, jamy’.

Rozpoznanie ustala sie na podsta-
wie objawow klinicznych (wymagany
jest co najmniej trzymiesieczny okres
utrzymywania sie dolegliwosci), badan
obrazowych oraz badan laboratoryj-
nych. Z diagnostyki mykologicznej za-
stosowanie znajduja testy serologiczne
okreslajace stezenie we krwi przeciwciat
w klasie G (IgG) dla antygenow kropidla-
ka. W plwocinie, poptuczynach oskrze-
lowo-pecherzykowych mozna obser-
wowac pojedyncze strzepki grzybni.
W przypadku pobrania chirurgicznego
(biopsji) z miejsca zmienionego choro-
bowo prawdopodobienstwo uzyskania
w materiale strzepek grzyba jestistotnie
wieksze. Inne biomarkery, jak i testy sto-
sowane w diagnostyce |A, w tym przy-
padku z reguty dajg ujemne wyniki®.

7/ racji powolnego przebiegu
przewlekta aspergiloza ptucna roz-
poznawana jest stosunkowo pdZno.
W leczeniu stosuje sie przede wszyst-
kim azole. Obecnie rekomendowane
jest leczenie itrakonazolem (minimal-
nie 6 tygodni, jesli uzyska sie poprawe
kliniczng i ustepowanie zmian radio-
logicznych, optymalnie 6 miesiecy).
Ewentualnie jako lek pierwszego rzutu
zastosowanie  znajduje  voriconazol.
Posaconazol jest leczeniem alternaty-
wnym. Sporadycznie farmakoterapie
uzupetnia leczenie chirurgiczne — resek-

7 Jenks D.J, Hoenigl M. Treatment of Asper-
gillosis. J Fungi 2018, 4, 98.

Kosmidis C.,, Denning D.W. The clinical spec-
trum of pulmonary aspergillosis. Thorax. 2015
Mar; 70(3): 270-277.

& Jenks DJ., Hoenigl M. Treatment of Asper-
gillosis. J Fungi 2018, 4, 98.
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cja zmienionej tkanki ptucnej. Decyzje
o takim sposobie leczenia podejmuje
sie indywidualnie®.

Nieco odmienng postacig prze-
wlektej  aspergilozy ptucnej jest
grzybniak kropidlakowy. W tym przy-
padku Aspergillus wnika do ,jamy” juz
istniejgcej w migzszu ptucnym. Moga
to by¢ jamy pogruZlicze, pecherze
rozedmowe, rozstrzenie oskrzeli, zmi-
any marskie ptuca. Na skutek rozwoju
grzybni, indukujacej procesy zapalne,
w $rodku jamy pojawiaja sie elemen-
ty komorkowe, jak rozpadte krwinki,
dodatkowo widknik, $luz i masy bez-
postaciowe. W obrazie radiologic-
znym klatki piersiowej uwidoczniony
zostaje charakterystyczny cien okragty
z rabkiem powietrza pomiedzy grzyb-
niakiem a sciang jamy. Grzybniak
przez dtugi okres czasu (lata) moze nie
powieksza¢ swych rozmiarow. W in-

nych przypadkach wzrost jamy grzyb-

°  Tamze.

niaka jest staty. Sama choroba, podob-
nie jak w przypadku innych postaci
przewlektej aspergilozy, poczatkowo
moze nie dawac¢ objawdw. Nastepnie
pojawiajg sie dolegliwosci o charak-
terze kaszlu, z odkrztuszaniem ropnej
wydzieliny, krwioplucie, ostabienie,
ubytek masy ciata. Zdarzajg sie masy-
wne krwotoki ptucne.

Nie istnieje idealne leczenie far-
makologiczne tej postaci przewlekiej
aspergilozy.  Najskuteczniejszym  jak
dotychczas postepowaniem jest re-
sekcja chirurgiczna grzybniaka wraz
7 otaczajacg tkankg ptucng, czasem
wsparta leczeniem  przeciwgrzybic-
zym. W 5-10% przypadkéw grzybniak

obumiera samoistnie'.

19 Jenks D.J., Hoenigl M. Treatment of Asper-
gillosis. J Fungi 2018, 4, 98.

Kosmidis C.,, Denning D.W. The clinical spec-
trum of pulmonary aspergillosis. Thorax. 2015
Mar; 70(3): 270-277.

Kulus M., Kranke K. (red.). Pulmonologia
Dziecieca. Wydawnictwo Lekarskie PZWL,
Warszawa 2018; 246-247.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Choroby
kropidlaka nastreczaja duzo trudnosci

wywolywane  przez

zarowno diagnostycznych, jak i lec-
zniczych. Niecharakterystyczne objawy
czasem moga uspi¢ czujnos¢, stad
wazne, by mie¢ swiadomos¢, iz niew-
ielkich rozmiaréw grzyb, jakim jest
kropidlak, moze w organizmie ludz-
kim doprowadzi¢ do nieodwracalnych
zmian.
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Nowa metoda leczenia gornych
drog oddechowych u chorych na
mukowiscydoze

Wojciech Skorupa

Instytut GruZlicy i Chordb Ptuc, Warszawa
Uposledzenie oczyszczania sluzowo-
-rzeskowego lezy u podstaw choroby
oskrzelowo-ptucnej u chorych na muko-
wiscydoze. Z czasem rozwija sie przewle-
kte zakazenie bakteryjne przebiegajace
z okresami zaostrzen wymagajacych
intensywnej antybiotykoterapii. U mtod-
szych chorych najczesciej hoduje sie
z plwociny gronkowca zocistego (Staphy-
lococcus aureus). W grupach starszych,

7 bardziej zaawansowang chorobg, cze-
$ciej hoduje sie pateczke ropy btekitnej
(Pseudomonas aeruginosa). Wzrasta tez
odsetek zakazer opornymi szczepami
bakterii Gram-ujemnych oraz szczepa-
mi gronkowca opornymi na metycyline
(@ang. methicyllin-resistant Staphylococcus
aureus — MRSA). Zaleganie zageszczonej
wydzieliny w drogach oddechowych
warunkuje  konieczno$¢  przyjmowa-
nia lekow w nebulizacji uptynniajacych
wydzieline oskrzelowa, rozszerzajacych
oskrzela czy tez antybiotykow. Nale-

zy przy tym podkresli¢, Zze nebulizacje
powinny by¢ wykonywane codziennie
i systematycznie zgodnie z ustalonymi
zaleceniami. Przyjmowaniu lekow w ne-
bulizacji powinna towarzyszyc¢ wiasciwie
zaplanowana i wykonywana fizjoterapia.
Leczenie inhalacyjne zmniejsza czestos¢
zaostrzen infekcyjnych oraz poprawia
jakos¢ zycia chorych na mukowiscy-
doze. Zmniejszenie czestosci zaostrzen
ma kluczowe znaczenie dla przebiegu
choroby. Czeste zaostrzenia, szczegdlnie
nie leczone Iub leczone nieprawidtowo,
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prowadzg do stopniowego obnizania sie
wskaznikéw spirometrycznych. Podawa-
nie lekéw w nebulizacjach do dolnych
drég oddechowych jest stosowane od
lat i stanowi jedng z podstaw leczenia
chorych na mukowiscydoze. Jest ono
opisane w szeregu opracowan i zalecen.

Jednym z waznych aspektow le-
czenia inhalacyjnego jest stosowanie
urzgdzen (inhalatoréw, nebulizatoréw)
zapewniajacych wiasciwg jakos¢ aero-
zolu umozliwiajacg dotarcie do drob-
nych drég oddechowych. Zasadnicza,
szczegolnie w przypadku chorych na
mukowiscydoze, jest mozliwos¢ od-
kazania nebulizatoréw. W codziennej
praktyce oznacza to wygotowywanie
lub tez wyparzanie w urzadzeniach
przeznaczonych do uzytku domowego.

Poza zabiegami higienicznymi na-
lezy pamieta¢ o odpowiednio czestej
wymianie nebulizatoréw i kontroli fil-
trow powietrza w sprezarkach.

W przebiegu  mukowiscydozy
dochodzi tez do zajecia gérnych drog
oddechowych i zatok przynosowych.
Niemal 100% chorych na mukowiscy-
doze ma zmiany w gérnych drogach
oddechowych stwierdzane w tomogra-
fii komputerowej. Wedtug opracowania
Mainz z 2013 r. jedna trzecia chorych
na mukowiscydoze dos$wiadcza dole-
gliwosci ze strony goérnych drog od-
dechowych >12 tygodni w ciggu roku.
Zatoki przynosowe stanowig ponadto
rezerwuar bakterii u chorych po prze-
szczepieniu ptuc.

O ile stosowanie tradycyjnych
metod nebulizacji pozwala na dotarcie
do jamy nosowej, gardfa czy tez krta-
ni, o tyle dotarcie do zatok przynoso-
wych metodami tradycyjnymi nie byto
w praktyce mozliwe w warunkach am-
bulatoryjnych i domowych.

Gtéwna metoda leczenia przewle-
ktego zapalenia zatok przynosowych
byta czynnosciowo-endoskopowa chi-
rurgia zatok przynosowych (ang. func-

tional Endoscopic Sinus Surgery, FESS).
Wprowadzenie pulsacyjnej metody
podawania aerozolu wypetnito dotych-
czasowa luke w leczeniu inhalacyj-
nym i stanowi cenne uzupetnienie lub
w niektorych przypadkach alternatywe
dla metody chirurgicznej. Pulsacyjna
metoda podawania aerozolu poprawia
penetracje oraz depozycje leku w za-
tokach. Badania wykonane za pomoca
gamma kamery wykazaty obecnos¢ ae-
rozolu w zatokach przynosowych przy
zastosowaniu metody pulsacyjnej. Przy
standardowym podawaniu aerozoly,
bez pulsacji, aerozol nie byt widoczny
w zatokach (Moller i wsp., 2010).
Opublikowano  kilka  doniesien
dotyczacych podawania metodg pul-
sacyjna takich lekow jak dornaza alfa,
tobramycyna, kolistyna u chorych na
mukowiscydoze. W przypadku dorna-
zy alfa stwierdzono zmniejszenie licz-
by dokuczliwych objawéw ze strony
gornych drég oddechowych (Haynes,
2018). Kolistyne zastosowano u cho-
rego po przeszczepieniu ptuc, u ktore-
go hodowano pateczke ropy bfekitnej
7 materiatu uzyskanego z zatok przyno-
sowych. Do 60 miesiecy po przeszcze-
pieniu ptuc nie zanotowano zakazenia

dolnych drég oddechowych pateczka

«~
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ropy bfekitnej (Mainz i wsp., 2012). Z ko-
lei tobramycyna byta skuteczna w era-
dykacji wczesnego zakazenia gornych
drog oddechowych pateczka ropy bte-
kitnej u 12-letniego chorego na muko-
wiscydoze (Mainz i wsp., 2011).
Obecnie jest mozliwe zastosowa-
nie pulsacyjnej metody podawania ae-
rozolu do zatok przynosowych w domu
z zastosowaniem inhalatora PARI SINUS.
Urzadzenie mozna tez stosowac do
inhalacji dolnych drég oddechowych,
opcjonalnie podtaczajac do niego ne-
bulizator do ptuc. Nalezy przy tym pa-
mieta¢ o przeczytaniu instrukcji obstugi
i stosowaniu sie do niej. W internecie na
portalu YouTube s3 tez dostepne filmy
szkoleniowe opisujace dziatanie inha-
latora PARI SINUS. Leczenie inhalacyjne
zawsze powinno by¢ konsultowane z le-
karzem prowadzacym i fizjoterapeuta.
Pulsacyjne podawanie aerozolu do
zatok przynosowych jest rozwijajaca sie
metodg leczenia przewlektego zapale-
nia zatok u chorych na mukowiscydoze.
Konieczne jest prowadzenie dalszych
badan i opracowanie algorytmow po-
dawania poszczegoélnych lekdw pozwa-
lajgce poszerzy¢ mozliwosci terapeu-
tyczne tej obiecujgcej metody leczenia.

Inhalator PARI SINUS
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Edukacja i psychologia na co dzien

| Krétki przewodnik po dobrym zyciu

Leszek Putynski
Psycholog kliniczny, Zaktad Psychopa-
tologii i Psychologii Klinicznej, Instytut
Psychologii, t 6dz

W artykule chce podzieli¢ sie uwagami
zwigzanymi z ksztattowaniem odpor-
nosci psychicznej, racjonalnej samo-
oceny, radzeniem sobie ze stresem.
Jednym stowem poszukac odpowiedzi
na pytanie, jak porusza¢ sie w zyciu,
w ktorym jedyna pewnga rzeczg jest
to, ze nie ma nic pewnego. Jest on
utrzymany w nurtach teoretycznych
zwigzanych z tzw. ,psychologig pozy-
tywng". Ale bez niepokojow, nie bedzie
to akademicki wyktad, lecz pare garsci
konkretnych wskazéwek psychologa
praktyka, ktéry odwotuje sie jednak do
naukowo dowodnych faktéw zgodnie
7 zasadg wybitnego psychologa Kurta
Lewina, iz,nie ma nic bardziej praktycz-
nego niz dobra teoria"

Wszystko fajnie. Usiadtem peten
zapatu do pisania i tu pojawita mi sie
pierwsza przeszkoda. Jako naukowiec
i praktyk, ktory na co dzien pisze, wiem,
ze powodzenie artykutu w duzej mie-
rze zalezy od jego tytutu. W psycholo-
gii pozytywnej na okreslenie dobrego
zycia (jak w powyzszym tytule) uzywa
sie takich pojec jak,jakos¢ zycia”,,szcze-
Scie”. Poniewaz nie przepadam za okre-
$leniem jakos$c zycia”— naukowe i takie
troche merkantylne, towarowe, wiec
machinalnie chciatem zatytutowac go
tak, by byto w nim stowo ,szczescie”
Moze: Jak by¢ szczesliwym”, ,Drogi do
szczescia' czy jakos tak.

Wtedy pomyslatem o Tobie — od-
biorcy tych stow. Przeczytasz taki tytut
i pomyslisz sobie: ,No tak, kolejny ka-
znodzieja od zdrowia psychicznego
ze swymi madrosciami” albo ,Acha,

"

znowu jakis fejsbukowy influanser

ze swojg plastikowg recepta, jak byc

szczesliwym, zdrowym i bogatym.

W sukurs przyszedt mi jednak dobry

przypadek  (jestem  zwolennikiem

przypadkoéw, pod warunkiem, ze ma-
drze sie je wykorzystuje). Oderwatem
sie od pisania i ot tak zaczatem prze-
gladac jakies papiery. Natknatem sie,
oczywiscie przypadkowo, na Przyka-
zania Leszka Kofakowskiego i wywiad
z nim (bez trudu znajdziesz w Inter-
necie). Dobra lekcja pokory. Szczescie,
stawa, dobra materialne — ulotne spra-
wy. | tu pomyslatem: moze nie zycie
szczesliwe, a wiasnie dobre. Nie jak by¢
szczesliwym, ale jak wyzwoli¢ sie od
poczucia cierpienia. Dobre zycie to zy-
cie w zgodzie z sobg i innymi, to zycie
akceptujace sytuacje, w jakiej jestesmy,
zycie sensowne, celowe, produktywne,

w ktérym wykorzystujemy to, co jest

nam dane, i w sposéb, w jaki moze-

my to uczyni¢, bo pewnych spraw nie
przeskoczymy.
W tym momencie przypominata

mi sie historia Bronnie Ware. Po skon-
czeniu studiéw ekonomicznych rozpo-
czeta prace w bankowosci, robigc karie-
re. Czegos jej jednak w zyciu brakowato,
porzucita profesje. Zostata ostatecznie
pielegniarkg na oddziale paliatywnym.
Godzinami i dniami rozmawiata z umie-
rajgcymi. To, co od nich ustyszata, to jed-
no wielkie przestanie dla nas. Okazato
sie, ze niezaleznie kim, czym byli ci lu-
dzie, jaki status reprezentowali, w obli-
czu $mierci zatowali tego samego:

- ze nie mieli wiecej odwagi, aby
zy¢ zgodnie z sobg, a nie z ocze-
kiwaniami innych. Ze nie speniali
swoich marzen i planéw ze strachu
przed zmiang, innymi, wtasnej nie-
mocy;

- 7e tak ciezko pracowali, przegapia-
jac dziecinstwo swych dzieci, obec-
nos¢ najblizszych;

- 7ze nie wyznawali szczerze swoich
uczu¢, ze wstydu, strachu przed
oceng;

- ze nie utrzymywali kontaktow
Z przyjaciotmi;

- ze nie pozwolili sobie by¢ szcze-
sliwymi ludZzmi. Utkwili w starych
wzorcach i nawykach.

Bronnie Ware nigdy nie ustyszata
od tych oséb, by Zatowaty, Zze nie miaty
wiecej pieniedzy, wiecej partnerow zy-
ciowych, nie zrobity kariery.

Warto sie zastanowic, co jest na-
prawde wazne w tym nieprzewidywal-
nym zyciu.

Martin Seligman, jeden z twor-
cow kierunku psychologii i psychote-
rapii pozytywnej, powiada, ze nasze
kiepskie zycie to efekt:

— zatracenia kontaktu z wtasng natura,

— poswiecania czasu wylgcznie na
prace lub bierny odpoczynek,

- Zycia w pospiechu,

— pogoni za sukcesem i nieumiejet-
nosci cieszenia sie nim,

— nadmiaru débr materialnych po-
wodujacych zycie w,nedzy ducho-
weyj',

— Zzatracenia umiejetnosci cieszenia
sie prosta zmystowag przyjemno-
scia.

Wspotczesny cztowiek rzeczywi-
Scie utracit kontakt z sobg i ze swoimi
emocjami. Gdy pojawiajg sie, szcze-
golnie te negatywne, prébuje od razu
z nimi walczy¢ albo w sposob destruk-
cyjny, bolesny dla innych je okazuje.
A moze, nim wybuchnie sie ztoscig,
lepiej powiedzie¢ sobie w myslach
zdecydowane ,STOP”, usmiechna¢ sie
(to bardzo skuteczna i jakzez prosta
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metoda relaksacji — a tak tatwo o niej
zapominamy) i zareagowac inaczej niz
do tej pory. Czesto tkwimy w rytuatach
zyciowych, ktére prowadza do nieza-
dowolenia, rozczarowania. Inny pionier
psychologii pozytywnej, Nossrat Pese-
schkian, perskiego pochodzenia lekarz
i psychoterapeuta pracujgcy w Niem-
czech, powiedziat:,Jesli chcesz osiggac
nowe rezultaty, zacznij podejmowac
nowe dziatania..." Rzeczywiscie, jesli
robisz to, co robites do tej pory, to be-
dziesz otrzymywat to, co otrzymujesz.
Moze czas na zmiane, pamietajac, ze
to, na czym sie koncentrujesz, to sie
rozrasta. Moze warto skupiac sie na po-
zytywach i zrewidowac stare nieracjo-
nalne przekonania. Nie namawiam do
modnego dzisiaj sloganu — mysl po-
zytywnie (w znaczeniu: be happy keep
smiling), ale do myslenia racjonalne-
go, czyli zgodnego z rzeczywistoscig
i przynoszacego zdrowie (co czesto
sprowadza sie wtasnie do pozytywne-
go, ale madrze pojetego). Popetniamy
btedy, to normalne i wpisane w nasze
zycie, ale moze traktujmy je jako lekcje,
bez krytyki siebie. Pod warunkiem, ze
te btedy zauwazamy i je korygujemy.
Na tym polega uczenie sie. A przeciez
wszystkiego sie uczymy: chodzenia,
jedzenia, jazdy samochodem i na po-
czatku zawsze sie potykamy.

Druga sprawa. Angazujemy sie
w aktywnosci zwigzane z nauka, bo
przeciez zbliza sie matura, prace za-
wodowg, bo podlegamy ocenie okre-
sowej, ewaluacji, dgzymy do awansu
zawodowego. Zaczynamy te sprawy
w pewnym momencie traktowac jako
,troske ostateczng” (to wyrazenie mo-
jej zony — dzieki Ci, Aniu, za to sfor-
mutowanie). Pamietaj, by robi¢ to, co
w danym momencie zycia da sie zro-
bi¢ bez przesadnego angazowania sit.
Pewnych rzeczy nie przeskoczysz —
byleby nie wynikato to z zaniedbania
i lenistwa. Nie we wszystkim musisz

Fot. 1-2 Matgorzata Kaczmarek

by¢ kompetentny i nie zawsze musisz
by¢ skuteczny. Nie u wszystkich musisz
budzi¢ uznanie i nie kazdy musi apro-
bowac to, co robisz. Rzeczy nie zawsze,
a nawet rzadko ukfadaja sie po naszej
mysli, ale zawsze mozemy zmienic
sposdb myslenia o nich.

Kolejna rzecz, ktéra nam towa-
rzyszy w dzisiejszych czasach, to po-
$piech. Zauwaz, ze my gonimy za
czyms$: nowymi dobrami, nie odsta-
waniem od innych, sukcesem, wy-
wigzywaniem sie z codziennych obo-
wigzkéw, koniecznoscig dziatania (jak
to moéwig Amerykanie, mamy speed
obsession). Z drugiej strony dogania-
my cos$: nowe sposoby dziatania, nowy
program komputerowy, znajomos¢
angielskiego itp. W codziennym zyciu
robimy to samo - odwodzka dzieci do
szkoty, pouktadanie dnia, przygotowa-
nie jedzenia dla rodziny, praca, nauka.

W ten sposéb zaczyna nam bra-
kowac ukorzenienia sie w tym, co waz-
ne. Moze czas na witgczenie tego, co
istotne (znowu postuze sie jezykiem
angielskim: slow life) — zwolnienia.

Przestan kontrolowa¢ do bdlu
swoj czas: daj sobie w ciggu dnia kwa-

Edukacja i psychologia na co dzien

drans, moze pdét godziny zycia bez
zegarka. Chodz, mow wolno. Jedz na
siedzaco, a nie w biegu, jak to czesto
robisz, szczegolnie przy $niadaniu.
Zwalnianie  to jedna spra-
wa, a druga bardzo wazna to zycie
w okreslonym rytmie. Niemiecki filo-
zof Ludwig Klages mowi, ze rytm jest
pierwotnym przejawem zycia. Ma ra-
cje. Jesli nasze serce jest zdrowe i my
jestesmy spokojni, to serce pracuje
w dobrym rytmie. Dziecko przycho-
dzace na $wiat zaczyna sie rytmizo-
wac - reguluje pory snu i czuwania,
przyjmowania pokarmu. My Zzyjemy
w rytmie kosmosu (zauwaz, jak wiele
0s0b odczuwa negatywy zmiany cza-
su z astronomicznego na urzedowy,
poki sie nie przyzwyczai do nowego
rytmu), doby, poér roku. Badania poka-
ZUja, iz ludzie zrytmizowani maja sie le-
piej. Tutaj przypomniata mi sie historia
kardynata Wyszynskiego. Gdy zostat
wywieziony i uwieziony przez wiadze
w Stoczku Klasztornym, to swoj pobyt
(pozbawiony warsztatu pracy, wiedzy,
gdzie jest i jak dtugo bedzie trwato
uwiezienie) zaczat od zrytmizowania
zycia; szczegdtowo rozpisat rozktad

MUKOWISCYDOZA 57/2020

13



dnia od pobudki po udanie sie na

nocny spoczynek. W tym porzadku
znalazt sie czas i na prace intelektu-
alng, modlitwe, kontemplacje, odpo-
czynek i dbatos¢ o kondycje fizyczna.

Zreszta a propos spozytkowa-
nia czasu, miat maksyme: ,Problemu
«braku czasu» nie rozwigze sie przez
pospiech, lecz przez spokdj”. Reasumu-
jac: zwalniaj i rytmizuj codzienne zy-
cie; wiecej zrobisz i wiecej zauwazysz,
wreszcie porozkoszujesz sie chwilg,
drobna przyjemnoscia, urokiem przy-
rody. Bo z tego wiasnie sktada sie zycie.

Zatatwilismy obsesje pospiechu
dnia codziennego. Czas teraz na obse-
sje pogoni za sukcesem w nauce, pra-
cy zawodowej, dobrem materialnym.
Martin Seligman powiada, Ze nasze
zycie powinno by¢ dopasowane do
naszych wiasnych predyspozycji, tak
zwanych cech sygnaturowych, czyli
tych, ktore traktujemy jako wtasne i je-
stesmy ich $wiadomi.

Jest takie arabskie przystowie:,Nie
mogac by¢ gwiazdg na niebie... badz
lampa w domu’”.

Wybor drogi zyciowej, zawodo-
wej uzalezniony winien by¢ wiasnie
od tego, co jest nam dane, naszych
zdolnosci, mozliwosci intelektualnych,
fizycznych, ale takze pragnient i marzen
(byle na jawie). To nie znaczy, ze zache-
cam do matosci, miatkosci i przeciet-
niactwa. Zachecam tylko do stawiania
sobie poprzeczki na takiej wysokosci,
ktérg moze i po ciezkim treningu, ale
mozna przeskoczyc. Jednym stowem
do dziatania w zgodzie z sobg. Wazny
jest nie tyle cel, ale droga do niego. Je-
$li krocze dobrg drogg, czyli po prostu
robie swoje, to predzej czy pdzniej ten
tak zwany cel osiaggne. Jesli nadmier-
nie sie skupiam na celu, to nawet gdy
go osiggne, poczucia spetnienia nie
zyskam. W psychopatologii jest takie
pojecie jak ,depresja sukcesu” Zauwa-
zono to u niektorych oséb, ktére po
ciezkiej pracy obronity doktorat. Miast
dobrego samopoczucia miaty depre-
sje. Doktorat byt celem samym w so-
bie, praca nad nim zawezita i przysto-
nifa inne aktywnosci, relacje z bliskimi,
przyjaciotmi.

Edukacja i psychologia na co dzien

A co do pracy, to amerykanska
psycholog Amy Wrzesniewski w po-
dejsciu do niej wyrdznita trzy style:
nastawienie na zajecie, kariere i powo-
tanie. Niezaleznie jaki jest jej charakter,
czy jestes murarzem, lekarzem, zegar-
mistrzem, adwokatem, jesli praca jest
dla ciebie przede wszystkim zarobko-
waniem albo mozliwoscig uzyskania
prestizu, to bedziesz sie w niej meczyt.
Jesli traktujesz ja jako powotanie, czyli
jest ona niejako wartoscig samg w so-
bie, wtedy osiagniesz zadowolenie
i wszystko inne. Sklamruje ten kawa-
tek stowami pisarza Elberta Hubbarda:
,Wykonuj swoja prace z catego serca,
a odniesiesz sukces. Konkurencja jest
tak mata”

Kolejny dylemat przed jakim sto-
imy, to ,by¢ czy miec¢” Czy postawic
na gromadzenie dobr materialnych,
czy na zdrowo pojety samorozwdj.
Miedzy nami modwiac, najlepsza jest
droga srodka. Ale to artykut oparty na
faktach naukowych. Przytocze bada-
nia profesora Thomasa Gilovicha, kté-
ry wykazat, ze osoby nastawione na
zakup przedmiotéw (nowy telewizor,
samochdéd itp.) rzeczywiscie na po-
czatku przezywaja duzo pozytywnych
emocji, ekscytacji, ale dos¢ szybko ten
stan mija i przedmioty stajg sie ot po
prostu codziennosciag, nie dajac juz
odczucia przyjemnosci. Z kolei osoby
inwestujace w przezycia — wyjscie do
teatru, dobra wycieczke, czyli byty zgo-
ta nietrwate, ciesza sie nimi znacznie
dtuzej (dobre wspomnienia). Przezycia
w przeciwieAstwie do przedmiotéw
stajg sie czescig nas, budujg nasza psy-
chike i doswiadczenia, konkluduje prof.
Gilovich.

Wracajac do przedmiotow i prze-
7y¢, warto jeszcze poczyni¢ jedno
ciekawe rozréznienie. Otéz psycholog
Barry Schwarz wyrdznit osoby, ktore
53, jak on ich nazywa - satysfakcjoni-
stami (inaczej mdéwigc — minimalista-
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mi), oraz osoby, ktére sg maksyma-
listami. Satysfakcjonisci to ci, ktérzy
zadawalaja sie tak zwang przecietno-
$cig, ale w dobrym rozumieniu tego
stowa. Zwrécmy uwage, ze w staty-
styce okreslenie ,przecietny” oznacza
mieszczacy sie w normie. Zadawalaja
sie tym, co maja, nie dazg do posia-
dania wszystkiego z ,gornej potki”
Maksymalistow interesuje tylko to,
co najlepsze, i w duzej ilosci. Badania
Schwarza dowodza, ze satysfakcjo-
nisci maja sie lepiej. Maksymalizm to
juz krok do perfekcjonizmu. A perfek-
cjonista to cztowiek, ktory czuje sie
dobrze tylko wtedy, kiedy wszystko
idzie w zgodzie z jego scenariuszem
i jego widzeniem, jego standardem.
Moze to rodzi¢ wrecz nadmiarowosc
w postaci uzaleznienia od robienia
zakupdéw, nadmiernego gromadze-
nia przedmiotow. Sam sie kiedys na
tym ztapatem. Jestem zapalonym
majsterkowiczem i kiedy$ ,uzalezni-
tem” sie od marketow budowlanych.
Dostrzegtem, ze kupuje mnostwo
niepotrzebnych drobnych narzedzi,
jakich$ gadzetéw, bo sg w promodji,
bo na pewno sie przyda. Poradzitem
sobie z tym i dzisiaj, wchodzgc do kaz-
dego zreszta sklepu, nim cos wrzuce
do koszyka, zadaje sobie pytanie — czy
to pokusa, czy tez potrzeba. Na ogot
okazuje sie, ze pokusa. By jej nie ule-
ga¢, czesto ide na zakupy z kartka (i to
nie dlatego, ze z racji wieku méj mozg
juz tysieje” i pamie¢ zawodzi), ale by
kupi¢ tylko to, po co przyszedtem.
Zresztag pamiec¢ ,zewnetrzna” (kartka
papieru, zapiski do przywieszenia na
widocznym miejscu) to bardzo dobra
rzecz. Ale to, co napisatem o dobrach
materialnych, tyczy sie rowniez débr
niemierzalnych i wyzszego rzeduy,
a mianowicie relacji miedzyludzkich.
Okazuje sie, ze satysfakcjonisci maja

lepsze relacje z innym. S3 bardziej
sktonni do ugody, przebaczenia, sg
mniej wojowniczo nastawieni. Dam
przyktad z wiasnych badan nad jako-
$cig zycia matzenskiego. Otdz anali-
zujgc zaleznosci miedzy poczuciem
wiezi matzeriskiej a cechami osobo-
wosci, stwierdzitem, Ze lepiej maja sie
te matzenstwa, w ktorych zona szcze-
gdlnie, ale i maz nie majg przesadnie
wygoérowanych, perfekcjonistycznych
oczekiwan w stosunku do wspdtmat-
zonka, nie starajg sie uczynic ich lep-
szymi, niz sa. Jednym stowem zdrowo
pojety minimalizm jest gorga!
Kwintesencja moich rozwazan
i ich podsumowaniem niech beda
rady dane przez jeszcze jedng psycho-
log pracujaca w nurcie pozytywnym,
jaka jest Sonia Lyubomirsky. Otoz za-
proponowata ona osiem krokéw ku
bardziej satysfakcjonujgcemu  zyciu.
Oto one:
1. Wyrazaj swoja wdziecznos¢ (lu-
dziom i losowi).
2. Praktykuj (przy
nadarzajacej sie okazji i systema-

akty dobroci

tycznie).

3. Pielegnuj zyciowe przyjemno-
sci (rozkoszuj sie chwilg i dobrymi
wspomnieniami).

4. Podziekuj
ktéra ci pomogta i pozytywnie

mentorowi (osobie,
wptyneta na twoje zycie).

5. Naucz sie przebaczaé¢ (porzuc
gniew i zal).

6. Inwestuj czas i energie w przy-
jaznie i zycie rodzinne (pozytyw-
ne relacje z innymi).

7. Zatroszcz sie o swoje ciato (wysy-
piaj sie, ¢wicz, usmiechaj sie).

8. Rozwijaj strategie radzenia so-
bie ze stresem (te tworcze).

Prosze, przepisz je, zrob ksero i po-
wieksz, wszystko jedno. Nastepnie po-
wies to w widocznym miejscu (pamiec

Edukacja i psychologia na co dzien

zewnetrznal) i od czasu do czasu zerkaj
na te kartke.

Ufl Finiszujemy.Tu ostatnia uwaga.
lle$ lat temu zaczates pisac ksigzke pod
tytutem ,Moje dzieje i zycie” Pamietaj,
Ze 1o, CO juz napisates (przesztosc), nie
zmienisz niezaleznie od tego, ile tez
wylejesz, ile sie wykrzyczysz, bo zycia
nie da sie napisa¢ na brudno. Nie zmie-
nisz ani kropki, ani przecinka. To, co Cie
spotkato, to nie byty btedy czy porazki.
To byty lekcje. A te ucza. Od Ciebie za-
lezy scenariusz tej ksigzki, czy bedzie to
smetne powiescidto, czy pouczajaca,
madra (z zawirowaniami oczywiscie)
lektura (przysztosc). | pamietaj, by pi-
sz3C scenariusz, trzymac pioéro we wia-
snej dtoni (czas terazniejszy).

Dziekuje za cierpliwos$¢, jesli do-
tartes do konca tego tekstu.

Juz ostatnia metafora. Dzisiaj za-
gnietlismy ciasto drozdzowe. Teraz
odtézmy je w ciepte miejsce i pozwol-
my mu dojrze¢. Wtedy zabierzemy sie
za wypiekanie.

Zycze zdrowia i dobrych drég

Lozl /j,/,fg%-
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Zagrozenie wspoétczesnej rodziny —
uzaleznienia

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkot Publicznych w Lenartowi-
cach

Problematyka uzaleznien jest nam
znana od dawna. Najczesciej w pierw-
szej kolejnosci, kiedy zaczynamy sie
nad tym zastanawia¢, przychodza
nam na mysl najbardziej znane uza-
leznienia — od alkoholu i papieroséw.
Myslenie stereotypowe sprawia, ze
przed oczami mamy osoby brudne,
zaniedbane, od ktérych czu¢ silng
wonh uzywek.

Uzaleznienie jest podstepng cho-
robga, ktéra potajemnie wkrada sie w zy-
cie cztowieka i sukcesywnie sieje dzieto
zniszczenia. Niestety, czasy, w ktorych
zyjemy, nie utatwiajg nam, a wrecz
utrudniajg wyjscie z problemu. Wszech-
obecny dostep do réznego rodzaju
uzywek sprawia, ze coraz wiecej osdb
Swiadomie lub wrecz nieswiadomie
uzaleznia sie.

Uzaleznienie to nabyta silna po-
trzeba wykonywania jakiejs czynnosci
lub zazywanie jakiejs substancji. Istnieje
wiele rodzajow uzaleznien:
® uzaleznienia fizjologiczne,
® uzaleznienia psychiczne,
® uzaleznienia spoteczne,

Uzaleznienia fizjologiczne (ang.
physiological dependence), zwane tez
czasem fizycznymi, to nabyta silna po-
trzeba statego zazywania jakiejs sub-
stancji, odczuwana jako szereg dole-
gliwosci fizycznych (np. bdle, biegunki,
uczucie zimna, wymioty, drzenia miesni,
bezsennosc). Zaprzestanie jej zazywa-
nia (odstawienie) prowadzi do wysta-
pienia zespotu objawow, ktére okresla
sie jako zespot abstynencyjny (zespot

odstawienia). W leczeniu stosowana jest
detoksykacja, czyli odtrucie.

W kazdym z uzaleznien mamy do
czynienia z mnogoscig rodzajow'. Wpe-
dzajac sie w niszczycielskg machine
uzaleznienia, cztowiek najczesciej znaj-
duje sie w stanie frustracji, gniewu, jest
nieszczesliwy. W poczatkowej fazie oso-
ba taka ma wrazenie, Ze jej uzaleznienie
nie ma nic wspolnego ze staboscig lub
7t3 wola. W jej gtowie powstaje mysl, ze
robi to, bo po prostu poszukuje radosci
i zaspokaja wtasne potrzeby. Gregory
Bateson uwazat, ze osoba uzalezniona
pragnie czego$ wiecej niz zazwyczaj
przynosi jej zycie i jest przekonana, ze
to cos istnieje. Czujac sie zagubiong, od-
krywa, ze alkohol lub inne $rodki odu-
rzajace chwilowo i potowicznie zaspo-
kajaja jej potrzeby?.

Istnieje lista czynnikdw, ktére po-
wodujg uzaleznienia:
® internetigry komputerowe,
® praca,
® masturbacjai pornografia,
® hazard,
® seks, uzaleznienia seksualne,
®  kupowanie,
® jedzenie,
® stodycze,
® nadmierna dbatos¢ o tezyzne fizycz-

ng (bigoreksja),
° telewizja,
® stuchanie muzyki,

' Rodzaje uzaleznier, www.alkater.pl/ar-
tykuly/rodzaje-uzaleznien [dostep on-line
04.05.2019]

2 Profilaktyka uzalezniet — rodzina jako
fundament w ksztattowaniu postaw i 0so-
bowosci mtodego cztowieka [dostep on-line
04.05.2019], www.sosw.torun.pl/start_pliki/
publikacje_pliki/Profilaktyka%20uzaleznien.
pdf

® samookaleczanie®.

Uzaleznienie jest bardzo powaz-
nym problemem spotecznym, ktory
niesie ze sobg wiele negatywnych skut-
kéw. Jest to problem ztozony i istnieje
wiele zrodet, z ktérych moga pochodzi¢
uzaleznienia. Duzy wptyw na popad-
niecie w natbg ma srodowisko, w jakim
przebywa cztowiek (rodzina, szkofa,
praca, grupa kolezeriska). Kazde z tych
srodowisk moze wptywac pozytywnie
na cztowieka, dajac poczucie bezpie-
czenstwa, akceptadji, wychowywania,
przekazywania wiedzy. Moze tez byc
miejscem, ktére sprzyja powstawaniu
uzaleznien. Badania wykazaty, ze poto-
wa narkomanow wywodzi sie z pato-
logicznych rodzin, a wsrdd alkoholikow
procent ten jest jeszcze wiekszy*.

Niestety, osoby uzaleznione nio-
sq ze sobg bagaz problemdéw i ztych
doswiadczen, z ktorymi nie moga so-
bie poradzi¢. Rodzina zyjaca z osobg
uzalezniong czesto w poczatkowej
fazie wchodzenia w uzaleznienie nie
zdaje sobie z tego sprawy. Codzienne
siadanie wieczorami, po pracy przed
ekranem komputera i granie w roz-
nego rodzaju gry ojca — gtowy rodzi-
ny, odbierane jest przez dzieci jako
fajna wspdlna forma rozrywki. Zdarza
sie réwniez tak, ze osoba uzaleznio-
na probuje w swdéj natdég wciggnac
inne osoby ze swojego otoczenia. Pi-
jac codziennie alkohol, cztowiek staje
sie 0sobg uzalezniona. Nie wyobraza
sobie innego zakonczenia dnia, po-

* www.alkater.pl/artykuly/rodzaje-uzale-
znien [dostep on-line 05.05.2019]

¢ T. Jakubowski, Uzaleznienie — zagro-
zeniem wolnosci cztowieka [dostep on-lin
05.05.2019], www.opoka.org.pl/biblioteka/I/
ID/9909V_05.html
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niewaz jest staby i nie wie jak sobie
poradzi¢. Swdj wieczorny rytuat picia
traktuje jako nagrode po ciezkim dniu
pracy. To najprostszy mechanizm do
tego, by wpedzi¢ sie w uzaleznienie.
Jeszcze wieksze zagrozenia czyhajg na
dzieci i mtodziez, ktére siadajac przed
ekranem telewizora czy komputera,
gdyby nie rodzicielska kontrola mogty-
by tak spedzac caty czas, nie odczuwa-
jac wowczas zadnych innych potrzeb.
Z problemem uzalezniert od dtuz-
$7ego juz Czasu coraz gorzej radza sobie
systemy opieki zdrowotnej, ludzie nie
maja zaufania do swoich lekarzy, a ich
odwiedzenie koniczy sie na krétkiej,
szybkiej wymianie zdan, przypisaniu
recepty z lekami na depresje — i pacjent
uzalezniony nadal pozostaje sam. Oso-
by uzaleznione to mezczyzni i kobiety
réznych profesji i wyksztatcenia — stu-
denci, dziennikarze, politycy, duchow-
ni. Patric Cames, Swiatowy autorytet
w dziedzinie uzalezniert od seksu, wy-
mienia az jedenascie odmian erotoma-
nii. I podobnie jak w przypadku innych
uzalezniert wszystkie, oparte s3 na szu-
kaniu zapomnienia badzZ haju — szuka-
niu dodatkowej porcji adrenaliny®.
Oprocz powszechnie znanych nam
juz uzaleznien, jakimi s alkoholizm i nar-
komania, istnieje wiele innych niszcza-
cych patologii — oznak naszych czaséw.

> Uzaleznienie od ,mitosci’, [dostep on-li-
ne 06.06.2019], www.uzaleznienieodmilosci.
pl/page/cz_inne_ZI

Przyktadem jest pracoholizm. Osoby,
ktére uzalezniajg sie od swojej pracy, po
kazdym osiggnietym sukcesie zawodo-
wym podnosza sobie poprzeczke wyzej,
by pracowac jeszcze wiecej. Pracoholi-
kami czesto sg osoby pilne, perfekcyjne,
ambitne, lubigce rywalizowa¢, stawiaja-
ce sobie wysoko poprzeczke, ktére jed-
noczesnie sg niepewne, niesmiate i nie-
dowartosciowane. Osobom tym brak
czasu na normalne Zzycie, zaniedbuja
oni swoje rodziny, przyjaciot, jak réwniez
wiasne zdrowie. Pracoholicy tracg zdol-
nos¢ oddzielenia spraw osobistych od
Zycia zawodowego.
Kolejnym przyktadem niszczacej
patologii jest telefon komdrkowy, ktory
ma dzi$ w sobie tak duzo réznorodnych
funkcji, ze w pemi uzaleznia swojego
uzytkownika. Osoby nadmiernie z nich
korzystajagce uzaleznione sg m.in. od
SMS-6w, korzystania z réznych aplikadji
do statej wymiany zdje¢, filmow i ko-
munikacji, a takze od gier. Nadmierni
komorkowi gracze kazdg wolng chwile
wykorzystuja na podbijanie kolejnych
rekordéw. Uzaleznienie od telefonéw
komorkowych jest szczegdlnie niebez-
pieczne wérdd osdb mitodych i niepet-
noletnich. Brak odpowiedniej kontroli
nad telefonem dziecka sprawia, ze
sami dorosli wpedzajg swoja pocieche
w uzaleznienie. Wéréd najbardziej cha-
rakterystycznych objawow uzaleznienia
od telefonu wymieni¢ mozna m.in.:
® nierozstawanie sie¢ z nim nawet na
chwile,

® telefon staje sie posrednikiem i na-
rzedziem w codziennych kontak-
tach z innymi osobami,

® odczuwanie wewnetrznego przy-
musu nieustannego kontaktowania
sie z kim$ za pomocg telefonu,

® gteboki dyskomfort, kiedy nagle te-
lefon rozfaduje sie i nie ma w pobli-
zu tadowarki — pojawia sie wowczas
7ty nastréj, niepokdj, a nawet moga
zdarzy¢ sie ataki paniki,

® nerwowe nastuchiwanie, czy ktos
zadzwoni,

® obawa przed samotnoscia,

® unikanie kontaktow z innymi
W cztery oczy — w zamian wybiera-
nie potgczen telefonicznych, pisanie
SMS-Ow, uczestnictwo w czatach.

Nadmierne koncentrowanie sie na
tym, co jest w telefonie, ciggnie za soba
wiele negatywnych konsekwencji, ta-
kich jak np.:
® zaburzenia snu,
® zaburzenia odzywienia,
® gwattowne wahania nastrojow,
® wysokie rachunki telefoniczne,
® popadniecie w dtugi,
® zapominanie o higienie osobistej,
®  konflikty z bliskimi osobami
® problemy ze wzrokiem,

° Dbole miesni — szczegdlnie plecow
i karku,

® stany lekowe,

® depresja®.

Ortoreksja to rodzaj uzaleznienia
polegajacy na ograniczaniu swojej
diety i poszukiwaniu w réznych pro-
duktach spozywczych niepozadanych
sktadnikow i konserwantow. Stowo
ortoreksja pochodzi od stéw orthorexia
nervosa (greckie ortho — prawidtowy,
oreksis — apetyt). Jedza oni tylko takie
produkty, ktére uwazajg za zdrowe.
Skutkiem ortoreksji jest wykluczanie
ze swojej diety réznych produktéw
zywnosciowych, a z czasem izolacja
spoteczna i wycofywanie sie z zycia to-
warzyskiego’.

Tanoreksja to natomiast uzaleznie-
nie od opalania. Najczesciej osoby te
uwazaja, ze sg niedostatecznie opalone
i stale maja wrazenie, ze przez to sg mato

©  Objawy uzaleznienia od telefonu ko-
mérkowego [dostep on-line 05.06.2019],
https://klinika.osrodek-oaza.pl/objawy-uza-
leznienia-telefonu-komorkowego/

7 Gdy zdrowe odzywianie staje sie ob-
sesjg — rzecz o ortoreksji [dostep on-line
05.06.2019], https://www.akademiadiete-
tyki.pl/dietetyka/gdy-zdrowe-odzywianie-
staje-sie-obsesja-rzecz-o-ortoreksji/
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atrakcyjne. To uzaleznienie pojawia sie
bardzo niepostrzezenie i z czasem prze-
radza sie w obsesje opalania i statego
myslenia o wiasnym wygladzie®.
Kolejnym przyktadem uzaleznienia
dotyczacego patologicznego dbania
o swoj wyglad jest bigoreksja i dotyczy
ona najczesciej mtodych mezczyzn, kté-
rzy obsesyjnie dbajg o swoje miesnie.
stale spedzajg oni mnéstwo czasu w si-
towniach i uprawiajg ¢wiczenia kultu-
rystyczne. Niestety, oprocz regularnych
wielogodzinnych ¢wiczer dodatkowo
przechodzg na nieodpowiednie dla
zdrowia diety oraz przyjmujg sterydy.
Psychiatra, Harrison G. Pope, opisat bi-
goreksje jako zespdt natrectw, obsesyj-
nych mysli krazacych wokot sylwetki
i skoncentrowaniu trybu zycia na coraz
dtuzszych treningach i dopasowywaniu
pracy, zycia rodzinnego i prywatnego
do planu diety i ¢wiczen fizycznych. Bi-
gorektyk stale, obsesyjnie mierzy swoje
miesnie, kontroluje wage, robi zdjecia
sylwetki. Ciggle poddaje swoje ciato
najsurowszej ocenie i nigdy nie jest
ostatecznie zadowolony z obecnego
stanu rzeczy. Z tego powodu unika pre-
zentacji swojego ciata publicznie, ma-
jac poczucie wcigz niedopracowanego
,dzieta"™.
Zakupoholizm jest przyktadem
uzaleznienia od zakupdw. Osoby ma-
jetne na pewno pdzniej dostrzegaja
negatywne konsekwencje zakupoholi-
zmu, natomiast ludzie z mniejszg zasob-
noscig portfela niemalze od poczatku
borykajg sie z takimi problemami, jak:
ktamstwa, okradanie bliskich, pozyczki,
debet, kredyty, trudnosci z ptynnoscia
finansowa, utrata zdolnosci kredytowej,
zadtuzenia, a w skrajnych przypadkach

8 Hasto tanoreksja [dostep on-line
06.06.2019], https://pl.wikipedia.org/wiki/
Tanoreksja

°  Bigoreksja [dostep on-line 06.06.2019],
http//www.medonet.pl/zdrowie, bigorek-
sja---definicja--przyczyny--objawy--
leczenie,artykul,1730086.html

— przejécia z komornikami i windyka-
torami, a co za tym idzie, kryzysami ro-
dzinnymi i matzenskimi'®.

Uzaleznienie to choroba catej ro-
dziny. Niestety, kto chce pomdc osobie
w natogu, musi pamietac, ze ona tego
rowniez powinna chcie¢, widziec potrze-
be zmiany. Nie mozna nikogo zmusi¢ do
terapii, jesli on tego nie chce czy nie jest
jeszcze gotowy. Kiedy uzalezniony nie
chce podja¢ leczenia, warto mu wow-
czas wskazac¢ negatywne konsekwencje
kontynuowania natogu, w ktéry popadt.
W wychodzeniu z uzaleznienia jednym
z najtrudniejszych krokéw jest przy-
znanie sie do tego, ze sie ma problem
— przed samym sobg czy przed kims in-
nym. To dlatego, ze z natogiem zwiaza-
na jest stygmatyzacja i wstyd'".

Rozrozniamy biologiczne i spo-
teczne skutki natogéw. Nalezg do
nich m.in. nastepujace konsekwencje:

"fizyczne - wptyw na zdrowie
o charakterze bezposrednim (funk-
uktadu

trawiennego,

cjonowanie nerwowego,

oddechowego, kra-

zenia) 1 posrednim (poprzez nie-

wiasciwg diete, stany chorobowe
zwigzane z niektérymi natogami);
- psychologiczne - utrata zaufania
do siebie i samokontroli, obnizona
samoocena, utrata zainteresowania
zwyktymi czynnosciami i celami zycio-
wymi, bowiem natdg zaczyna by¢ cen-
tralnym czynnikiem wzmacniajacym;
- pedagogiczne - akcentuje sie tu
nastepstwa rodzinne (destabilizacja
zycia rodzinnego, dysfunkcjonalnosc
w sferze petnionych rol, zadan i funkgji
rodziny, zrédto przemocy w rodzinie)

i kryminologiczne (Zrédto przestep-

1 Objawy zakupoholizmu [dostep on-line
06.06.2019], https://www.uzaleznieniabeha-
wioralne.pl/zakupoholizm/objawy-zakupo-
holizmu/

" A Stabisz, Uzaleznienie to choroba catej
rodziny [dostep on-line 06.06.2019], http://
dziennik.com/polonia/uzaleznienie-to-cho-
roba-calej-rodziny/

Edukacja i psychologia na co dzien

czosci, np. produkcja i handel narko-
tykami, czynnik wiktymizacji — osoby
uzaleznione bardziej narazone sg na
zachowania przestepcze wobec nich);
- spoteczne — straty pieniezne zwigza-
ne z utraconymi zarobkami, roztrwo-
nionymi oszczednosciami, wydatkami
na opieke spoteczng i nieskuteczne,
a czesto powtarzajagce sie préby re-
habilitacji,
zwigzkow

zniszczenie  sensownych

interpersonalnych; straty
zwigzane z przestepczoscia, utrata pro-
duktywnosci ludzkiej, rozszerzenie sie
innych patologii (rodzina, przemoc)"'”.

Uzaleznienie nie zna tez granic
wiekowych. To problem oséb 20-, 30-,
40-letnich i starszych. To choroba, ktéra
moze dotkna¢ kazdego, bez wzgledu na
pte¢, wiek, status spoteczny i ekonomicz-
ny. Dzi§ chcemy zy¢ fatwo, przyjemnie,
czerpiac jedynie korzysci. Zapominamy
0 tym, ze zycie nie skfada sie tylko z sa-
mych pozytywow i w momencie, kiedy
pedzimy, gonigc za coraz wiekszymi
pieniedzmi, wyjazdami, przygodami,
wpedzamy siebie samych, a takze nie-
Swiadomie réwniez nasze rodziny w uza-
leznienia, ktére na poczatku wydajg sie
chwilowym odpoczynkiem. Uciekajac
od codziennych, przytfaczajacych spraw,
od wziecia na swoje barki zbyt wielu
obowigzkow, korzystamy z rzeczy, ktore
wciggaja nas w natdg. Niewinny drink
wypity co wieczor, od tak, dla relaksy,
sprawia, ze z czasem osoba uzaleznio-
na chce wiecej i wiecej i zatarta zostaje
granica miedzy przyjemnoscia, ktéra po-
winna by¢ sporadycznie, a regularnym
piciem co wieczér. Korzystanie z uzywek,
wpedzanie sie w natdg sprawia, ze za-
niedbuje sie swoja rodzine, znajomych,
przyjaciot, a z czasem mozna mie¢ takze
problemy zawodowe.

2 Uzaleznienia i ich konsekwencje zdro-
wotne i spoteczne [dostep on-line
06.06.2019], https://sciaga.pl/tekst/42126-
-43-uzaleznienia_i_ich_konsekwencje_
zdrowotne_i_spoleczne
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| Wywiad z MK. Hughes Gauchezem

Fizjoterapeuta specjalizujgcy sie w choro-
bach uktadu oddechowego, osteopata,
CKRF Lille, Francja

MK. Hughes Gauchez

° Glowny Fizjoterapeuta Towarzystwa
Vaincre la Mucoviscidose” (Zwalczy¢
Mukowiscydoze) we Frandji

® Prezes zatozyciel AMK (Towarzy-
stwo Fizjoterapeutéw Mukowiscy-
dozy)

IPGCF

(Miedzynarodowa Grupa Fizjotera-

® Przedstawiciel Francji w
pii ds. Mukowiscydozy)

® Prezes Firmy P2R - techniki drenazu
autogenicznego i fizjoterapii odde-
chowej

® Ekspert, wyktadowca

Matgorzata H. Blesznowska: Jest
Pan fizjoterapeuta specjalizuja-
cym sie w rehabilitacji oddecho-
wej o Swiatowym uznaniu. Czy
mogtby Pan zdefiniowac miejsce
rehabilitacji oddechowej w lecze-
niu pacjenta chorego na mukowi-
scydoze?
Hughes Gauchez: Fizjoterapia roz-
poczyna sie zaraz po postawieniu dia-
gnozy, fizjoterapeuta oddechowy jest
integralng czescia interdyscyplinarnego
zespotu odpowiedzialnego za obser-
wacje i leczenie pacjenta, nawet wtedy,
kiedy nie ma objawow choroby.
Naszym celem jest towarzyszenie
dziecku w jego rozwoju, poznanie go,
identyfikacja objawdw adaptacji drog
oddechowych do choroby, obserwacja
sygnatow ostrzegawczych $wiadcza-
cych o obturacji droég oddechowych
lub rozdecia ptuc. Choroba ujawnia sie
wczesnie, jej rozwdj jest czesto pod-
stepny i bezobjawowy. Doswiadczenie
i lepsza znajomos¢ choroby pozwalaja
nam dzisiaj na przewidywanie, zapobie-
ganie i wiasciwe leczenie.

Edukacja terapeutyczna rodzicéw,
przekazywanie im informadji i roztoczenie
nad nimi opieki przyczyniajg sie do pod-
niesienia jakosci opieki nad chorym ijego
obserwacji, zmniejszajgc w ten sposob lek
jako jeden ze skutkéw choroby.

Fizjoterapia ma na celu utrzymanie
prawidtowej funkgcji uktadu oddecho-
wego, jego wewnetrznej mechaniki, jak
tez miesni i postawy chorego.

Mukowiscydoza jest chorobg wie-
louktadowa. Fizjoterapeuta prowadzi
indywidualny coaching dla kazdego
pacjenta, przyktadajac petng wage do
sposobu zywienia, ruchu i mobilnosdi,
prawidlowego przyjmowania lekéw
wziewnych i innych zabiegéw przepisa-
nych przez lekarza.

Fizjoterapeuta jest z pacjentem od
poczatku jego drogi zyciowej i zawodo-
wej, i wie, co pacjent chciatby osiggnac.
Fizjoterapeuta zajmujacy sie pacjen-
tem podczas hospitalizacji planowej
lub w stanie zaostrzenia dokonuje
whnikliwej oceny pacjenta i przekazuje
niezbedne informacje zespotowi zaj-
mujgcemu sie pacjentem na co dzien.
Kluczowe znaczenie ma wymiana i ko-
ordynacja informacji pomiedzy zespota-
mi terapeutycznymi.

M.B.: Prosze nam powiedzie(, ja-
kie znaczenie ma praca fizjotera-
peuty podczas zabiegu rehabili-
tacji oddechowej? Jaki jest udziat
pacjenta?

H.G.:
z lepszymi i gorszymi okresami, fa-

Choroba postepuje powoli

zami stabilizacji i zaostrzeniami. Jest
to wyczerpujace doswiadczenie dla
pacjenta i jego rodziny, trzeba tez pa-
mietac¢ o znaczacym wptywie psycho-
-spotecznym.

Fizjoterapeuta ma do stoczenia
walke, nie moze sie poddag, jest to wal-

m = e

m

M @ W
< - s m

ka, ktérg prowadzi razem z pacjentem,

jego rodzing i lekarzem prowadzgcym.
Nie zapominajmy, ze w przebiegu cho-
roby dochodzi do produkgji gestego, od-
wodnionego sluzu, ktdry jest przyczyna
wszystkich dolegliwosci pacjenta.

Wrog jest niemy i ukryty. Musi by¢
zauwazony, zlokalizowany, zmobilizo-
wany i ewakuowany.

Jeszcze raz podkresle — fizjotera-
peuta nie jest w tej walce sam. Lekarz
posiada instrumenty farmaceutyczne, fi-
zjoterapeuta dysponuje arsenatem tech-
nik manualnych i instrumentalnych.

Pacjent ma swoje wiasne funkcje
oddechowe i swoja objetos¢ oddecho-
W3, SWOja pojemnosc¢ zyciowa, przepty-
wy i opory, ktére sg jego indywidualny-
mi cechami.

Krotko mowiac, wyniki w lecze-
niu beda zalezaty od jego motywadji,
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zrozumienia i zaufania. Naszym celem
jest zrobienie z niego eksperta swojej
choroby, tak aby mogt stac¢ sie bardziej
niezalezny.

Kazdy zabieg jest inny i zostat za-
planowany zgodnie z wysoce sperso-
nalizowanym podejsciem  klinicznym,
uwzgledniajgcym duszno$¢ pacjenta,
zmeczenie, niepokd.

Pracujemy wspdlnie tak, aby za-
bieg byt bardziej optymalny, a nie mak-
symalny, majac na uwadze najwieksza
korzys¢ dla pacjenta.

M.B.: Europejscy specjalisci przy-
stuchuja sie Pana opinii. Uczest-
niczyt Pan w kilku projektach
terapeutycznych dotyczacych le-
czenia mukowiscydozy. Jakie jest
Pana spojrzenie na te doswiad-
czenia?

H.G.: Pierwszy raz spotkatem sie z mu-
kowiscydozg w 1980 ., to byt moj pierw-
szy maty pacjent. Bylismy niewyszkole-
ni, choroba byta mato znana, pacjenci
7 krotka srednig dtugosci zycia.

Trzy wydarzenia naznaczyty w spo-
sob decydujacy moja kariere i wywarty
zasadnicze znaczenie w leczeniu muko-
wiscydozy:

1. Rozpoczecie w 1990 r. wspotpracy
z Jean Chevaillier, tworcg drenazu au-
togenicznego,  fizjoterapeutycznego
podejscia do oddychania, uznanego
dzisiaj na catym swiecie.

2. W 2000 r. udziat w wejsciu na ry-
alfa).

To lek podawany w nebulizacji,

nek Pulmozyme (dornazy
o specyficznym dziataniu na $luz.
Spotkania i wymiana doswiadczen
z wybitnymi lekarzami z tej dziedzi-
ny, co przyczynito sie do rozwoju
osrodkow referencyjnych leczenia
mukowiscydozy. Od 2000 roku 50%
pacjentdéw osigga dorosty wiek dzieki
zindywidualizowanej i interdyscypli-
narnej opiece lekarskiej.

3. Wreszcie 2015 r,, wydarzenie, na kté-

re czekatem, a scisle mdéwiac aparat,

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

na ktéry czekatem: Simeox. Urzadzenie

rozrzedzajgce sluz przy jednoczesnym
braku szkodliwej ingerencji w fizjologie
oddychania i respektujgce podstawowe
zasady drenazu autogenicznego. Sku-
teczne, wydajne, proste, niemeczace
pacjenta, dziatajace w catkowitym relak-
sie. Z pewnoscig w przysztosci zostang
odkryte inne jego znaczace korzysci dla
jakosci zycia pacjentow.

Nasi pacjenci bardzo szybko nauczy-
li sie wspotdziatac z Simeoxem, dostoso-
wali sie, a pierwsi z nich nauczyli nas
optymalnego wykorzystania aparatu.

Simeox Physio-Assist przeszedt juz
swojg droge ewolucji, tak aby pacjent
otrzymat wiecej autonomii. Dzisiaj jest
to instrumentalna pomoc dla fizjotera-
peutdéw podczas zabiegu rehabilitagji
oddechowej, ale takze urzadzenie daja-
ce mozliwos¢ codziennego stosowania
przez pacjenta. Pacjent przeszkolony,
ktory potrafi przeprowadzi¢ drenaz
i ktory opanowat obstuge aparatu, zy-
skuje samodzielnos¢. Moze on z duzg
skutecznoscig stosowac Simeox co-
dziennie w domu.

M.B.: Powiedziat Pan, ze rehabili-
tacja oddechowa musi by¢ prze-
prowadzana kazdego dnia przez
pacjenta zaréwno w okresie ho-

spitalizacji, jak i w zyciu codzien-
nym. Czy zabiegi z Simeoxem
zastepuja manualna fizjoterapie?
Czy pacjent powinien réwniez
stosowac PEP?

H.G.: Fizjoterapia musi odbywac sie
codziennie, musi byc¢ zintegrowana
z zyciem pacjenta, tak aby umozliwic¢
mu realizacje codziennych zadan.

Czas poswiecony na rehabilitacje
zwieksza sie wraz z postepem choroby,
z infekcjami i zaostrzeniami. To, co jest
zalecane, musi znalez¢ akceptacje pa-
cjenta. Zyskuje na wartosci wtedy, kiedy
pacjent widzi wymierne wyniki.

Pierwszy zabieg z Simeoxem wa-
runkuje wszystkie nastepne. Niepodda-
wanie sie, docieranie do $luzu w miej-
scach docelowych nie zawsze jest
tatwe, ale mozliwe. Nalezy potaczy¢ dre-
naz autogeniczny, inhalacje, nawilzanie
drég oddechowych, mobilizacje uktadu
oddechowego jako pompy. Nauczenie
sie dziatania urzadzenia Simeox prowa-
dzi do sukcesu. Pacjenci sg zgodni, ze
wtedy, kiedy dobrze znajg urzadzenie,
ich drenaz jest fatwiejszy, wygodniejszy,
nawet relaksujacy.

Czas trwania zabiegow i ich cze-
stotliwos¢ zalezy od kazdego pacjenta,

jego poziomu obturacji i mozliwosci.
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W szpitalu urzadzenie pozwala na
stosowanie optymalne do stanu pa-
cjenta. W kontekscie zaostrzenia, czesty
drenaz oskrzeli stanowi uzupetienie an-
tybiotykoterapii i poprawia wydolnos¢
oddechowag pacjenta. Bardzo wazne jest,
aby zespoty medyczne byly odpowied-
nio przeszkolone i zdolne do towarzy-
szenia pacjentowi w jego praktyce, a tak-
ze do udzielania mu przydatnych porad.

Jesli chodzi o stosowanie w domu,
to jest to kolejny krok, kiedy pacjent
powinien pokaza¢ swojemu fizjotera-
peucie, ze potrafi skutecznie uzywac
urzadzenie.

Pytanie o stosowanie technik ma-
nualnych jest trudne. Jest jakie$ dziwne
pragnienie, aby zastapi¢ jeden zabieg
drugim, aby zaoszczedzi¢ czas, kiedy
bardzo czesto s3 one komplementarne.
Czesto zyskujg one na jakosci, gdy sa
stosowane tacznie.

| zresztg, o jakich technikach mo-
wimy?

Nalezy sprecyzowac, ze nie mamy
zalecenn dotyczacych technik, ktore
mogtyby zwiekszy¢ opory oddechowe
i mie¢ niepozadane skutki dla pacjenta.
Natomiast fizjoterapia oddechowa jest
indywidualnym podejsciem klinicznym,
jak nas tego nauczano w drenazu auto-
genicznym.

Jesli chodzi o PEP, to ma on swoje
miejsce, gdy jest takie wskazanie.

M.B.: W Polsce pacjenci z muko-
wiscydoza dos$¢ czesto uzywaja
kamizelek. Jaka jest r6znica mie-
dzy tymi dwoma urzadzeniami
medycznymi? Czy uzywa Pan
kamizelek? Co poleca Pan swoim
pacjentom?

H.G.: Kamizelka piersiowa lub HCWO
nie moze by¢ w ogdle poréwnywana
z urzadzeniem Simeox. Wedtug mojej
wiedzy, Chest Vest lub HCWO nie posia-
daja badan, ktére w sposéb obiektywny
i znaczacy wskazywatyby na skutecz-
nos¢ stosowania w mukowiscydozie.

Technologia Simeox jest wyjatko-
wa i jak dotad nie ma konkurencji. Urza-
dzenie emituje sygnat, ktory uptynnia
i ewakuuje wydzieline z drzewa oskrze-
lowego pacjenta. Dzi$ zadne inne urza-
dzenie medyczne nie spetnia tej funkgji.

W naszym osrodku mamy jedna
kamizelke, ktérej uzywamy do badan
eksperymentalnych.

Zalecamy naszym pacjentom wia-
Sciwe nawodnienie, wiasciwe stosowa-
nie nebulizacji, aktywno$¢ fizyczng, tak
aby jak najlepiej wptywac na wzmoc-
nienie uktadu oddechowego, oraz dre-
naz autogeniczny z Simeoxem.

Nasze wyniki podczas kursow re-
habilitacyjnych sa niezwykle obiecujace,
a reakcje pacjentéw bardzo zachecajace.

W trakcie leczenia ewakuowane wy-
dzieliny majg rézng konsystencje, kolor
i ilos¢. Wydolnos¢ oddechowa poprawia
sie, opor maleje, nie zwieksza sie przy tym
zmeczenie i nadreaktywnos¢ oskrzeli.

M.B.: Czy istniejg przeciwwska-
zania do stosowania urzadzenia
Simeox?
H.G.: W naszym osrodku stosowanie
Simeoxu stanowi integralng czes¢ na-
szych programow terapeutycznych. Pa-
cjenci wigczyli urzadzenie w swaoj pro-
ces leczenia i polecaja jego stosowanie.
S3 tacy, ktérzy nabyli Simeox do uzy-
wania w domu, podobnie jak w innych
osrodkach we Francji.

Warunkiem jest, aby pacjenci,
ktorzy zakupili Simeoxa do stosowania
w domu, zostali przeszkoleni przez fizjo-
terapeutodw, ktdrzy znaja wiasciwe funk-
cjonowanie urzadzenia i ktérzy beda
kontrolowali ich rehabilitacje oddecho-
wa. Simeox stwarza potgczenie miedzy
pacjentem i jego terapeuta.

Nawet jesli nie znalezlismy zad-
nych przeciwwskazann lub dziatan

niepozadanych, pracownicy stuzby

zdrowia, a nimi jestesmy, zapewniaja

zindywidualizowane ~ monitorowanie

stanu zdrowia, ktore jest specyficzne dla
obserwacji wszystkich przewlektych pa-
tologii o powolnej ewolucji.

Chciatbym doda¢, ze nasi pacjen-
ci zmienili swoje zachowanie w odnie-
sieniu do tej choroby i stali sie bardziej
czujni, jesli chodzi o sposdb, w jaki cho-
roba ta sie rozwija.

M.B.: Juz kilkakrotnie przyjez-
dzat Pan do Polski na konferen-
cje dotyczace mukowiscydozy
i na szkolenie fizjoterapeutéw.
W swojej klinice w Lille przyjmo-
wat Pan miodych polskich fizjo-
terapeutéw. Co Pan sadzi o fi-
zjoterapii oddechowej w Polsce?
Czy bytby Pan sktonny przepro-
wadzi¢ program szkoleniowy re-
habilitacji oddechowej w Polsce,
gdyby takie zaproszenie zostato
wystosowane?

H.G.: Bardzo cenie sobie spotkania
7 polskimi kolegami, zaréwno podczas
konferencji czy szkolen, jak tez ich wizyt
w mojej klinice. Z wielkim profesjonali-
zmem i zyczliwoscig wymienialismy sie
doswiadczeniem i radami dla dobra pa-
cjentow.

Wykazuja sie oni kompetencjami
i Zywym zainteresowaniem fizjoterapig
oddechowa oraz nowymi metodami te-
rapii instrumentalnej.

Mysle, ze niektorzy z nich ubole-
wajag nad brakiem szkoler specjalistycz-
nych w tych patologiach.

Wspomnielismy o mozliwosci zor-
ganizowania programu szkoleniowego
w zakresie fizjoterapii oddechowej dla
dzieci i dorostych, ktory spetniatby po-
trzeby i oczekiwania lekarzy i fizjotera-
peutow.

Jestem oczywiscie do ich dyspozy-
cji, aby wspdlnie z nimi o tym pomyslec
i uruchomic taki program szkoleniowy.

Rozmawiata

Matgorzata H. Btesznowska
Konsultacja medyczna w jezyku
polskim dr Justyna Milczewska
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»10 byla ostatnia szansa. Chce zy¢ -
dla syna, dla rodziny, dla przyjacidt,
dla siebie” — rozmowa z Damianem

Dymnickim

PTWM oddzial Gdansk: Mijaja
kolejne miesigce po przeszcze-
pieniu ptuc. Jak sie Pan czuje?
Damian Dymnicki: Obecnie czuje
sie bardzo dobrze. Wtasnie wrdcitem
z badan w klinice, w ktérej miatem prze-
szczep. Wszystkie wyniki wyszty bardzo
dobrze. Poprawity sie, z czego jestem
bardzo zadowolony. Ogdlnie samopo-
Czucie jest na pewno sto razy lepsze
niz przed przeszczepem. Wczesniej nie
mogtem biegac, jezdzi¢ na rowerze czy
nawet chodzi¢. Teraz po prostu jakbym
dostat drugie zycie. | chodze, i biegam.
Nie odczuwam tak zmeczenia.

PTWM: Jakie byly poczatki Pana
choroby? lle miat Pan lat, kiedy
postawiono diagnoze?

D.D.: Problemy pojawity sie, kiedy
miatem 15 lat. W technikum. Wczesniej
bytem bardzo aktywny fizycznie. Gra-
tem w tenisa, w siatkdwke, w pitke noz-
na i jezdzitem na rowerze, biegatem.
Bardzo lubitem sport. Problemy zaczety
sie, gdy przeszedtem operacje na wy-
rostek. PéZniej okazato sie, ze miatem
gronkowca. | od tego czasu zaczety sie
moje trudnosci ze zdrowiem. Doszta
astma. Bytem leczony w Stupsku, ale
moj stan zdrowia caty czas sie pogor-
szat. Pewnego dnia w takim bardzo
ztym stanie ze szpitala w Stupsku zosta-
tem zabrany do Bydgoszczy, a pdzniej
do Warszawy. | dopiero w Warszawie
w 2009 r. stwierdzili, ze jestem chory
na mukowiscydoze. Zostatem skiero-
wany do szpitala w Gdansku, dokad

Fot. 1-3 z archiwum Damiana Dymnickiego

przyjezdzatem i gdzie leczytem sie az
do tej pory.

PTWM: Jak wygladato Pana zycie
przed transplantacja? Wspomniat
Pan, ze nie mégt Pan nawet cho-
dzic.

D.D.: Byto coraz gorzej. Jeszcze trzy,
cztery lata temu jako$ dawatem sobie
rade. Ale dwa lata temu zaczety sie pro-
blemy. Wejscie po schodach na IV pie-
tro sprawiato mi trudnosci. Pojawity sie
oznaki zmeczenia. Bywato tak, ze co pot
pietra robitem przerwe. Czasami wej-
écie na IV pietro zajmowato mi ponad
37 minut. 24 godziny na dobe bytem
pod tlenem. Miatem koncentrator tlenu,
taki stacjonarny. Ale on zapewniat maty
przeptyw tlenu (trzy, cztery litry), a ja
potrzebowatem tej najwyzszej dawki,
pieciu litréw. Potrzebny byt przenosny
koncentrator, ktéry, niestety, byt bardzo
drogi. Ale dzieki Polskiemu Towarzy-
stwu Walki z Mukowiscydozg Oddziat

w Gdansku udato mi sie zdoby¢ jeden
taki koncentrator, za co jestem bardzo
wdzieczny. To dato mi mozliwos¢ wyj-
$cia zdomu. Inaczej nie datbym rady.

PTWM: W ktérym momencie
podjat Pan decyzje o przeszcze-
pieniu?

D.D.: Bytem czestym bywalcem Szpita-
la Dzieciecego Polanki w Gdansku. Przy-
jezdzatem sze$¢, siedem razy w roku na
dwa tygodnie. Bardzo mito wspomi-
nam ten szpital. Tu poczutem, ze mam
taka druga rodzine. To byfa szczegdlna
wiez, ktora pofgczyta nas wszystkich.
| niewazne, czy kto$ miat 5, czy 40 lat,
bylismy tutaj taka wielka rodzing. Kaz-
dy kazdemu pomagat. Uwielbiatem ten
szpital. Zawsze bede go mito wspomi-
nat, zawsze bede go chwalit. Chciatbym
podziekowac doktor Ewie Sapiejce, kto-
ra dotozyta wszelkich staran, by doszto
do przeszczepu. Kierowafa catg moja
historig choroby. Podziekowania nalezg
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sie tez catemu szpitalnemu personelo-
wi: lekarzom, ordynatorom, pielegniar-
kom (pani Beacie, Grazce, Kasi, Marioli,
Ewie, Marzence, Asi, Beatce, Alicji, Kasi),
psychologom, kucharkom, sprzatacz-
kom, wszystkim zatrudnionym na od-
dziale. Caty personel jest taki wspaniaty.
Ratowali mnie. Utrzymywali przy zyciu.
Przyjezdzatem do szpitala w ciezkim
stanie. Bywato, Zze saturacje miatem na
poziomie 37 czy 54, a powinna byc¢ 98.

Dziekuje rowniez personelowi Uni-
wersyteckiego Centrum Klinicznego
w Gdansku, a przede wszystkim leka-
rzom, ktérzy mnie operowali: profesoro-
wi Stawomirowi Zegleniowi, doktorowi
Jackowi Wojarskiemu i doktorowi Woj-
ciechowi Karolakowi. To im zawdzie-
czam to, ze zyje. To sg profesjonalisci. To
oni dali mi zycie i dadza jeszcze innym
ludziom. Zycze im sukceséw. Robig ka-
wat dobrej roboty. Dajg komus$ druga
szanse.

PTWM: lle trwaly przygotowania
do przeszczepienia? Jak one wy-

gladaty?

D.D.: Przygotowania do przeszczepu
trwaty pottora roku. Czestsze wizyty
w szpitalu, kontrole, wiecej badan, tle-
noterapia. Czasami byto tak, ze przyjez-
dzatem do szpitala na dwa tygodnie,
potem miatem trzy tygodnie odpo-
czynku i znowu wracatem do szpitala.

PTWM: Jak dlugo znajdowat sie
Pan na liscie oczekujacych na
przeszczepienie? Pamieta Pan
moment, w ktérym dowiedziat
sie Pan o tym, ze znalazt sie
dawca?

D.D.: Pamietam to bardzo dobrze.
Nie da sie tego zapomnie¢. Dwa lata
temu m¢j stan byt podbramkowy
i wiasnie wtedy doktor Ewa Sapiejka
skierowata mnie na badania do Szczeci-
na. Tam rozpoczety sie badania do prze-
szczepu. Po pot roku zostatem wpisany
na liste i czekatem jakies pottora roku.
Stan zdrowia pogarszat sie. Z dnia na

dzien byto coraz gorzej. 3 kwietnia 2019
r. okoto godziny 20.00 odebratem tele-
fon, ze sg dla mnie ptuca i mam dwie
godziny na przygotowanie. To byt szok.
Nie wiedziatem, co mam zrobic.

PTWM: Co Pan wtedy czuf?

D.D.: Ostupienie. Bytem w szoku.
Nie wiedziatem, co sie dzieje. Zamu-
rowato mnie. Miatem tysiagc  mysli
w gtowie. Cate zycie staneto mi przed
oczami. Tylko dwie godziny! Co mam
wzig¢? Chwila, przeciez sie nie wyro-
bie. Tego sie nie da opisac... Nie do-
cierato to do mnie. Karetka juz jechata.
To byto dla mnie tak, jakbym wygrat
szostke w totolotka, a tu moge wygrac
zycie. Dobra, za dwie godziny bede
w szpitalu, potozg mnie na stét i co
dalej? Wiedziatem, Ze to jest ostatnia
szansa, a tym bardziej, ze mam stabe
serce i moge tego nie przezy¢. Bytem
tego $wiadomy. Batem sie ze wzgledu
na syna. Tysigc mysli przeszto mi przez
gtowe w ciggu tych dwoéch godzin. Co
ja mam zrobi¢? Kody, hasta, SMS-y, co,
gdzie ukrytem. Chciatem przekazac naj-
wazniejsze informacje. Z jednej strony
cieszytem sie, ze jade na przeszczep, ze
dostane drugie zycie. A z drugiej strony
to byt wielki strach, obawa, co bedzie
dalej, czy ja sie obudze, czy wréce do
domu, czy zobacze rodzine, syna? To
byfa ostatnia szansa. Jak sie potem do-
wiedziatem, za tydziert mogto by¢ juz za
poZno.

PTWM: Kto byt dla Pana najwiek-
szym motywatorem przy pod-
jeciu decyzji o przeszczepieniu?
Kto byt najwiekszym wsparciem
w tych niefatwych chwilach?

D.D.: M&j przyjaciel, Rafat. Znamy sie od
ponad dwudziestu lat, ale od niedaw-
na zaczelismy sie przyjazni¢. On mnie
wzigt za frak” i zmusit do przeszczepu.
Rafat dat mi wiare. To On mnie zmienit.
Pchnat mnie w to zycie. Wpakowat do
samochodu i zawidzt do szpitala. To jest

osoba, dla ktorej oddatbym zycie, tak

samo moj syn i moi rodzice, ktérzy mnie
bardzo wspierajg. Zawsze moge liczyc¢
na moja rodzine i Rafafa. Byli przy mnie,
gdy trwata operacja.

PTWM: Jak wygladaty pierwsze
dni po transplantac;ji?

D.D.: Kiedy sie obudzitem, nie wie-
dziatem, gdzie jestem, co sie dzieje, jaki
jest dzienl. Pamietam to bardzo dobrze.
Mam ten obraz caty czas przed ocza-
mi. Byto ciemno. Po prawej stronie stat
pielegniarz, przygotowywat leki. Petno
aparatury wokot mnie, lezatem sam na
sali. Koniecznie chciatem wiedzie¢, jaki
dzisiaj dzien, ktéra jest godzina.

Wiem, Zze byly problemy, Ze juz
mnie nie byto na tym swiecie, chyba
przez godzine, bytem juz Tam. Ope-
racja trwata ponad 16 godzin. Musiat
wkroczy¢ drugi zespot. Robili reanima-
cje. Obudzitem sie dopiero po o$miu
dniach. Czas tej niepewnosci byt bar-
dzo trudny dla mojej rodziny. Ale czu-
tem ich wsparcie. Kiedy sie obudzitem,
przeczytatem SMS-y, ktére dostawatem
od rodzicéw i Rafata. Jak oni mnie mo-
tywowalil Dzieki Ci Rafale, dzieki Kubo,
Mamo, Tato. Bardzo Was kocham. Do-
datkowo dziekuje tez Panstwu Gajew-
skim za wsparcie i pomoc. Mdj syn trzy-
mat mnie za noge, zebym nie odszedt.
Caty czas o nim myslatem. Miatem do
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kogo wroci¢. Udato sie. Dostatem szan-

se i nie chce jej zmarnowac. Chce zy¢
—dla syna, dla rodziny, dla przyjaciot, dla
siebie.

PTWM: Jak bardzo zmienito sie
Pana zycie?

D.D.: Zmienito sie na dobre. Wiecej
czasu spedzam z synem. Czasami nie
ma nas w domu catymi dniami. Robimy
to, czego wczesniej nie moglismy robic.
Wynagradzam mu te chwile, ktérych
wczesniej nie mogt mied. Spacery, wy-
pady na promenade. Chodzimy, jezdzi-
my narowerze, zwiedzamy, wygtupiamy
sie, skaczemy, biegamy. Syn jest mitosni-
kiem sportowych aut. Mamy wiele zdje¢
z roznymi samochodami.

PTWM: Jaka pierwsza zmiane
Pan poczuf?

D.D.: Szczerze? Brakowato mi kaszlu.
Dopiero po tygodniu zrozumiatem, Ze
nie kaszle. Wczesniej kaszel silnie mi
dokuczat. Meczyt mnie bardzo. Nieraz

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

Z tego powodu nie mogtem w nocy
spac. Teraz bez wiekszego problemu
wchodze po schodach.

PTWM: Jak syn zareagowal na
poprawe Pana zdrowia?

D.D.: Nie musielismy nic moéwi¢. Ni-
czego bardziej nie pragnatem, jak tylko
go przytuli¢. Byt bardzo szczesliwy. To
byt jeden z najlepszych dni mojego zy-
cia (oprocz tego dnia, kiedy sie urodzit).
On dostat nowego tate, a ja go nie stra-
citem, wrocitem do domu. Teraz syn nie
opuszcza mnie na krok. Chce spedzac
ze mna jak najwiecej czasu. Zawsze,
kiedy sie witamy czy zegnamy, $pie-
wamy | love you Baby” To jest nasze.
Takie cos. Nasze cos. Pokazujemy sobie
L czyli Love” Jakis czas po operadji
moglismy sie widziec tylko przez szybe
i wtedy pokazywalismy sobie " To byt
nasz znak. Nasza wiez jest silna.

PTWM: Jak dlugo trwa rekon-
walescencja? Jakie leki musi Pan
przyjmowac? lle kosztuje mie-
sieczne leczenie?

D.D.: Lekéw jest bardzo duzo, oko-
to 20 tabletek. Przyjmuje je siedem
razy dziennie. Kosztuja okoto 530 z
miesiecznie. Tak to wyglada przez
pierwszy rok. To jest moj obowigzek,
to s3 leki na gojenie. Po przeszcze-
pie bardzo duzo data mi rehabilitacja.
Cwiczenia noég, stawow. Juz trzy dni
po przebudzeniu zaczatem powoli
chodzi¢. Rehabilitacja trwata od rana
do 17.00, dostawatem wycisk, ale byto
warto. Jak pan doktor mnie zobaczyt,
to nie mogt uwierzy¢, ze tak szybko
wracam do sit. Dzis w trakcie badania
w Ciggu 6 minut przeszedtem 768 me-
trow, wezesniej byto to 625 metréw.

PTWM: Jak dzis wyglada Pana
dzieA?

D.D.: Wstaje rano, przygotowuje $nia-
daniedlasyna.Spacery. Jazda narowe-
rze. W ciggu 28 minut przejezdzam 10
km. A wszystko dzieki rehabilitacji, kto-

rg w ciggu dwodch tygodni przeszedtem
w Uniwersyteckim Centrum Klinicz-
nym w Gdansku. Jezdzitem na rower-
ku stacjonarnym i wtedy pojawita sie
mysl: moze kupie sobie rower i bede
jezdzit z synem? | tak sobie teraz jezdzi-
my sciezkami rowerowymi i po lesie.
Staram sie nadazac za synem, cho¢ nie
jest fatwo, bo narzuca szybkie tempo.

PTWM: Co chcialby Pan przeka-
zac innym chorym, a szczegélnie
tym, ktorzy czekajg na kwalifika-
cje lub przeszczepienie?

D.D.: Zeby sie nie bali, zeby wierzyli. Na
poczatku bytem pesymista.Nastawiatem
sie negatywnie, ze umre, ze nie wroce
do domu, Ze nie wyjde z tego, ze sie nie
uda. Miatem mniejsze szanse. Problemy
z sercem. Zmotywowat mnie mdj syn
i Rafat. Pojawita sie nadzieja. Zaczatem
wierzy¢. Wiedziatem, ze mam do kogo
wroci¢: do Kuby, rodziny, przyjaciot.
Batem sie, tak, bardzo sie batem. Ale
przezwyciezytem to. Kazdy moze tego
dokonac¢. Trzeba chcie¢. Trzeba stoso-
wac sie do regut, wielu rzeczy sobie
odmowic, zrezygnowac z czegos. To nie
jest tatwe.

Zycze wszystkim, ktorzy sg chorzy,
zeby sie nie poddawali. Wierzyli w sie-
bie, w rodzine, bo majg wsparcie. Moga
by¢ nawet nieswiadomi, ilu wokét nich
jest zyczliwych ludzi. MukoPrzyjaciele —
nie zatamuijcie sie, nie myslcie negatyw-
nie, wierzcie, ze kiedy$ nadejdzie taki
dzien, doczekacie siel

PTWM: Jakie plany na najblizsza
przyszto$¢? Marzenia?

D.D.: Chciatbym skoczy¢ na bungee.
Czego ja bym nie chciat...? Przelecie¢
sie samolotem. Chciatbym zwiedzi¢
Frankfurt nocg, a zwiaszcza lotnisko.
Petnia ksiezyca, startujgce samoloty. Co$
niesamowitego.

PTWM: Zyczymy duzo zdrowia
i spetnienia marzen! Dziekujemy
za rozmowe.
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Jacy jesteSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

BiPAP — moja turbina ptucna

Chciatem sie z Wami podzieli¢ swoim
doswiadczeniem z uzywania urzadze-
nia BiPAP, czyli aparatu do nieinwazyjnej
wentylacji ptuc. Nie bede pisat o tym, co
mozna wyczytac w Internecie o tym, jak
to urzadzenie dziata, a skupie sie jedy-
nie na swoim emocjonalnym odczuciu
co do tego urzadzenia i co ono mi dato
dobrego.

Nasze poczatki nie nalezaty do
najtatwiejszych, kiedy 3 lata temu le-
zatem w izolatce i moj stan byt dos¢
ciezki, to ktéregos poranka przyszta do
mnie grupka lekarzy z tajemniczym
urzadzeniem i zaproponowata, zebym
je wyprébowat. Poczatkowo czutem sie
troche przerazony samym urzadzeniem,
ale bytem w tak optakanym stanie, ze
nie miatem nic do stracenia. Lekarzom
udato sie w konicu je podiaczyg, ja ,za-
tapatem’, o co w tym wszystkim chodzi,
i zostawili mnie tak z tg maska podta-
czong do urzadzenia wielkosci skrzynki
na narzedzia. To byto najciezsze pottorej
godziny w moim zyciu. Powietrze przez
te maske atakowato moje gardto i na-
pierato z catej sity, wttaczajac do ptuc
dodatkowsg ilo$¢ tlenu, ktérego ja sam
nie bytem w stanie dostarczy¢ z powo-
du niewydolnosci oddechowej. Czutem
sie troche jak nad polskim Battykiem,
gdy idziesz plaza pod wiatr i tykasz po-
wietrze, ktére smaga ci twarz. Po takiej
sesji bytem wykonczony i niemitosier-
nie zmeczony, czutem, jakby moje ptuca
wiasnie zostaty wyjete z wirdwki i prze-
dmuchane przez tornado. Okazato sie
jednak, ze po tej sesji zdecydowanie
poprawity sie wyniki mojej gazometrii —
spadt poziom dwutlenku wegla i jako$
jasniej zrobito mi sie na umysle. Lekarze
zostawili mi to urzadzenie z przykaza-
niem, zebym je sobie stosowat kilka razy
dziennie.

Pierwsze dni to byta moja wal-
ka z tym urzadzeniem i maska, trzeba
byto dopasowac ja szczelnie do twarzy,
zeby nie byto tzw. wyciekdéw, czyli zeby
powietrze nie uciekato bokiem. Naj-
bardziej nieprzyjemne byto samo za-
ktadanie, gdyz powietrze niczym hura-
gan wiato w twarz. Z kazdym kolejnym
dniem zauwazatem poprawe, saturacja
powoli rosta, wyniki gazometrii sie po-
prawialy, a ja czutem, jak to cisnienie
powietrza przedmuchuje mi zalegajaca
wydzieline w oskrzelach i ptucach i mo-
gtem ja w koncu odkrztusi¢. Moj stan
zaczat sie normalizowa¢, niestety, za-
czatem sie martwi¢ tym, ze po wyjsciu
ze szpitala nie bede juz mégt korzystac
7 tego urzadzenia, a jego zakup to spory
wydatek, na ktéry nie byto mnie stac.

Na szczescie od czego mamy
zbiorki - crowdfundingowe, wiem, ze
ludzie s dobrzy, tylko trzeba da¢ im
mozliwos¢ wykazania sie. | tak tez sie
stafo, po pot roku urzadzenie trafito pod
moj dach i czekato na chrzest bojowy.
Szczerze powiedziawszy, bardzo sie ba-
tem kolejnej infekgji, tego, ze moje ptu-
ca zndw przestang pracowac, ze bede
musiat podtaczy¢ tlen i znéw trafie do
izolatki. Chciatem tego za wszelka cene
unikna¢, a BiPAP miat mi w tym pomaoc.
| rzeczywiscie, na poczatku jesieni znow
przytrafita mi sie pierwsza infekcja od
powrotu ze szpitala i pierwsza doba do
ztudzenia przypominata zimowy kosz-
mar. Ale tym razem miatem w domu
mojg ostatnig deske ratunku — BiPAP.
Wyjatem go i zatozytem na twarz. | wie-
cie, co sie wtedy stafo? Stat sie cud, bo
dzieki cisnieniu powietrza, jakie to urza-
dzenie generuje, nagle ruszyta mi sie
wydzielina z ptuc i zaczatem odkrztu-
szac jak szalony i dzieki temu urzadze-
niu uchronitem sie przed kolejnym za-

Fot. z archiwum autora

paleniem ptuc. Bytem bardzo szczesliwy
i zadowolony, odetchnatem z ulga, bo
wiedziatem, ze mam w domu sprzet,
ktéry pomaga mi przy infekcjach.

Teraz ilekro¢ sytuacja tego wyma-
ga, wyjmuje te moja ,turbine ptucng”
- bo takie mam z nig motoryzacyjne
skojarzenia — i pozwalam, by dmucha-
ta powietrze w moje ptuca, natleniata
krew i dodawata mocy. Mozna do maski
podigczyc¢ takze koncentrator tlenu, co
jeszcze zwieksza mozliwosci operacyjne
tego urzadzenia. BiPAP sprawdza sie tak-
ze w codziennej rehabilitacji, po wszyst-
kich drenazach, inhalacjach i techni-
kach oddechowych zaktadam maske
na kwadrans i pozwalam powietrzu
przedmuchac resztki wydzieliny, ktorej
nie udato sie tradycyjnymi metodami
pozby¢. Stanowimy zgrany tandem
i serdecznie dziekuje tym wszystkim,
ktérzy uczestniczyli w zbidrce srodkow
na to urzadzenie. Odkad je posiadam,
moge zyc¢ ciut spokojniej i stawiac czofa
kolejnym wyzwaniom.

Mariusz Chojnacki
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Fitness a mukowiscydoza

O tym, ze sport to zdrowie, wie-
dzg juz chyba wszyscy. W poprzed-
nim numerze ,Mukowiscydozy” (nr
56/2019) pojawity sie historie os6b
chorych bioracych udziat w 4. Biegu
po Oddech, swoja pasja — kalistenika
- podzielit sie réwniez Jacek Kaczma-
rek, inni, o ktorych jeszcze nie napi-
sano (trzeba to koniecznie zmieni¢!),
uwielbiaja ponad stukilometrowe
wycieczki rowerowe, a ja lubuje sie
w fitnessie i w gorskich wspinacz-
kach.

Powtorze raz jeszcze — sport row-
na sie zdrowie. Dlaczego? Jak wspo-
mniata Karolina Staba w 54. numerze
,Mukowiscydozy"': ¢wiczenia wspo-
magaja oczyszczanie oskrzeli, powo-
dujg wolniejszy spadek natezonej
pojemnosci ptuc (FVQ), zwiekszajg ich
pojemnos¢ zyciowa. ,Wedtug towarzy-
stwa Thoracic Society of Australia and
New Zealand zwiekszenie aktywnosci
fizycznej powoduje wzrost gestosci
kosci?, dlatego tez zapobiega ona
osteoporozie. Mato powodow? Stawo-
mir Folga, fizjoterapeuta, tata dziecka
chorego na mukowiscydoze na swoim
blogu® pisze, ze sport poprawia funk-
Cje trawienia i perystaltyki jelit, zwiek-
sza aktywnosci enzymow, gospodarki
hormonalnej i gruczotéw dokrewnych
w organizmie, wzmacnia odpornos¢,
a takze wyréwnuje poziom glukozy we

krwi w przypadku cukrzycy. Na upra-

' ,Mukowiscydoza” nr 54/2019, Rabka-
-7drj, 2019.

2 M. Kotodziej, A. Wisniowska, Osteoporoza
w mukowiscydozie [dostep on-line 13.02.
2020], https://search.proquest.com/open
-view/0034113dcaf99034f6b217c76db
354dd/1?pg-origsitescholar&cbl=2026621

3 S. Folga, Mukowiscydoza vs. sport ok-
fem fizjoterapeuty, [dostep on-line 13.02.
2020], https://mukoszkola.pl/mukowiscydo-
za-vs-sport-okiem-fizjoterapeuty/

wianiu sportu zyskuje praktycznie kaz-
dy nasz uktad — oddechowy, pokarmo-
wy, immunologiczny czy kostny. Skoro
wiekszo$¢ z nich zostato nadszarpnie-
tych przez mukowiscydoze, dlaczego
by nie skorzystac¢ z mozliwosci uspraw-
nienia ich funkcjonowania?

Cwicze z Chodakowska!

Mojg przygode z ¢wiczeniami fitness
rozpoczetam, bedac nastolatka, jednak
Swiadomie i regularnie zaczetam ¢wi-
czy¢ dopiero na studiach, okoto czte-
rech lat temu. Pasjg do tego rodzaju
¢wiczen zarazita mnie znana w Polsce
trenerka fitness — Ewa Chodakowska.
To jej programy treningowe towarzy-
sz mi przez te cztery lata. Zaczynatam
od najprostszych i przyznam, ze nie
zawsze udawato mi sie dobrna¢ do
konica. Teraz robie je wszystkie: Skal-
pel, Hot Body, Target, Volume, Meta-
morfoza, Secret, Killer i wiele innych.
Od bardzo wyczerpujacych i skocz-
nych treningéw cardio po ¢wiczenia
wzmacniajagce miesnie. Trening car-
dio ,polega na utrzymaniu umiarko-
wanej intensywnosci ¢wiczen przez
dtuzszy czas, czyli w trakcie treningu
nie powinnismy przekracza¢ 60-70%
naszego tetna maksymalnego (220
minus nasz wiek to nasze przyblizo-
ne tetno maksymalne)™. Bardzo fajng
0pcja sg rowniez tzw. interwaly, czyli
treningi przeplatajagce wysitek inten-
sywny z umiarkowanym. Jednak przy
tego typu treningach trzeba mie¢ na-
prawde bardzo dobra kondycje fizycz-
ng i oczywiscie dobry wynik FEV,. Do
spokojniejszych treningdw mozna zali-

4 Q. Berger, Cwiczenia ABS? Cardio?
Interwaty? O co chodzi? [dostep on-line
13.02.2020], https://stopnadwadze.pl/sport/
sport-porady/rodzaje-treningu-abs-cardio-
-interwaly-aerobowy/
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czy¢ ¢wiczenia wzmacniajgce miesnie
- ABS, izometryczne (polegajg gtow-
nie na napinaniu miesni), izolowane
(modelujemy i wzmacniamy poszcze-
gdlne partie ciafa, np. brzuch, posladki
itd.), pilates czy joga. Staram sie robic
od czterech do pieciu treningéw w cia-
gu tygodnia, kazdy z nich trwa mini-
mum godzine. Kiedy nie ¢wicze i robie
tzw. cheat day (luzny dzien), réwniez
nie leze bezczynnie — spacery z uko-
chang psing sg idealng forma relaksu
i zamiennikiem treningu. Szczerze moé-
wigc, nie wyobrazam sobie juz zycia
bez ¢wiczen, gdyz zardbwno moje ciato,
jak i moj umyst (tak umyst!) domagaja
sie codziennej dawki ruchu. Ostatnio
kto$ mi zadat pytanie, jak radze so-
bie ze zmeczeniem, brakiem energii
i spadkiem motywacji. Odpowiedzia-
tam:,Zmeczenie? A co to takiego? Zar-
tuje... Jak kazdy bywam zmeczona, ale
nie lubie biernie odpoczywad. Lenigc
sie, z pewnoscig nie udatoby mi sie
zregenerowac organizmu... To nie dla
mnie. Wybieram raczej aktywne formy
odpoczynku — ¢wiczenia z Ewka czy
spacer z psem, a potem robie sobie co$
dobrego do zjedzenia. ODPOCZYWAM
i MOTYWUJE SIE wtedy, kiedy ROBIE to,
co LUBIE. Zycie jest za krotkie, dlatego
trzeba czerpac z niego garsciami — na-
wet wtedy, kiedy odpoczywamy” ©.
Whiosek z tego taki, ze ¢wiczenia nie
sq dla mnie przykrym obowigzkiem,
sposobem na tadng figure, lecz sg,
paradoksalnie (gdyz ruch czesto réw-
noznaczny jest ze zmeczeniem), spo-
sobem na przewietrzenie umystu oraz
zenergetyzowanie ciata.

Bratam udziat w trzech zorganizo-
wanych treningach z Ewg Chodakow-
ska: pierwszy raz w podwarszawskim
Nadarzynie na miedzynarodowych tar-
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gach sportowych Go Active Show, drugi
raz podczas warsztatow w ramach trasy
BeActive Tour w Poznaniu i ostatni raz,
rowniez w Poznaniu, w kameralnym
treningu (maks. 20 oséb) z popularng
trenerkg, ktory to wygratam w konkur-
sie na Facebooku. Za kazdym razem
¢wiczytam na réwni z pozostatymi
uczestniczkami i nie potrzebowatam
dodatkowych przerw na odpoczynek.
Dodam, Zze nawet radzitam sobie lepiegj
niz niejedna ¢wiczaca, zdrowa dziew-
czyna. Wspdlne treningi daja napraw-
de ogromnego kopa do dziatania, site
do walki i komfort psychiczny — udo-
wadniam sobie na nich, ze po prostu
MOGE, nie odstaje od reszty. Pomimo
choroby, pomimo tego, ze bytam na-
prawde najdrobniejszg i najbardziej
filigranowg uczestniczka, daje rade,
a z moja kondycja, jak i z moimi ptu-
cami, nie jest jeszcze tak Zle. Regularne
¢wiczenia majg wiec ogromny sens.
Poza tym mogtam na zywo spotkac
moja sportowa mentorke, zrobi¢ sobie
7 nig zdjecie i chtong¢ pozytywna moc,
ktora od Ewki bije.

Sport a cukrzyca zwigzana
z mukowiscydoza

Czytajac ten artykut, wiele oséb z mu-
kowiscydozg moze pomysle¢, ze ¢wi-
cze, poniewaz moje ptuca sa w dobrej
kondycji, wiec mam utatwione zada-
nie. Z jednej strony przyznam im racje,
z drugiej niekoniecznie. O ile moja spi-
rometria (FEV)) utrzymuje sie na po-
ziomie od 80 do 90%, o tyle ponad rok
temu zaostrzyta sie u mnie cukrzyca,
ktéra towarzyszy miod 12 r.z. Poniewaz
miatam bardzo wysokie cukry, zastoso-
wano u mnie intensywng insulinote-
rapie. Oprécz tego musiatam zaczad
wazy¢ kazdy positek, sprawdzac ilos¢
spozywanych w nim weglowodandw,
a nastepnie przeliczac je na wymienni-
ki weglowodanowe (WW). Byta to dla
mnie nowa, przykra sytuacja — poziom

Pasje, doswiadczenia, refleksje

glikemii wahat sie i potrafit osiggnac
poziom nawet do 400 mg/dl! Dowie-
dziatam sie tez wtedy, ze osoba, u kté-
rej poziom cukru we krwi przekroczyt
250 mg/dl, nie moze w danej chwili
¢wiczy¢. Trzeba go najpierw obnizyc,
a takze zbada¢ obecnos¢ cukru i ace-
tonu w moczu za pomoca specjalnych
paskow Keto-Diastix. Co wazne, trzeba
rowniez uwazac, aby nie obnizy¢ po-
ziomu glikemii za bardzo, gdyz moze
dojs¢ do hipoglikemii, a takie skoki nie
sg dobre dla organizmu. Pomyslatam
sobie, ze to koniec mojej przygody
z fitnessem, koniec regularnych trenin-
gow, gdyz bedg one uzaleznione od
mojej cukrzycy, ktdéra w tamtym okre-
sie jawita sie dla mnie tylko i wytacz-
nie w czarnych barwach... Owszem,
moje domowe treningi sg uzaleznione
od cukrzycy, ale da sie nad tym zapa-
nowac. Wymaga to ode mnie wiecej
obowiazkéw i operacji myslowych wy-
konywanych przed samymi ¢wiczenia-
mi, gdyz nie moge ich rozpoczac, kie-
dy tylko mam na to ochote. Najpierw
trzeba zmierzy¢ poziom cukru we krwi
i sie do danego wyniku dostosowac.
W przypadku, gdy jest on niski (50-90
mg/dl) — zjes¢ lub wypi¢ cos zawiera-
jacego weglowodany (sok 100%, bana-
na, kostke czekolady, kromke chleba,
specjalne preparaty dla cukrzykéw, np.
Dextro Energy), odczeka¢ min. 15 mi-
nut i skontrolowac¢ glikemie podczas
treningu. Z kolei, gdy wynik oscyluje
w granicach 250 mg/dl, nalezy podac
sobie insuline krétko dziatajaca, row-
niez chwile odczeka¢ i mozna <¢wi-
czy¢. Uwaga! Insulina podczas wysitku
dziata o wiele intensywniej, poniewaz
w miejscu iniekgji absorpcja insuliny
sie zwieksza, dlatego nie mozna po-
dac sobie jej zbyt duzo. Popetniatam
i nadal mi sie zdarza popeti¢ wiele
btedow zwigzanych z wysitkiem fizycz-
nym i jego wptywem na stezenie glu-
kozy we krwi, ale cztowiek uczy sie na

Fot. Fuse

btedach. Jednym z takich btedéw byto
myslenie, ze jezeli moj poziom cukru
w danej chwili wynosi np. 200mg/dl, to
spadnie on podczas treningu, bo prze-
ciez wysitek powinien obnizyc¢ stezenie
glukozy. Stanie sie tak tylko i wytgcznie,
jezeli w naszym organizmie nie bra-
kuje insuliny — wtedy cukier spadnie.
Natomiast jezeli insuliny brak — wtedy
poziom glukozy sie jeszcze bardziej
podniesie. ,Przy braku insuliny wystapi
niedobdr glukozy w komorkach. Beda
one wtedy, poprzez hormony - ad-
renaline i glukagon, wysytaty sygnaty
do watroby, aby zwiekszyta uwalnia-
nie glukozy. Poniewaz stale wystepu-
je niedobdr insuliny, glukoza bedzie
pozostawata we krwi, co spowoduje
podwyzszenie jej stezenia™. | tak nieraz
zaczynatam ¢wiczy¢ z cukrem ok. 200
mg/dl, a konczytam z poziomem ok.
300 mg/dl! Przeciwne sytuacje, kiedy
to cukier obnizat sie do niebezpiecz-
nych poziomoéw (40 mg/dl), rowniez
sie pojawiaty. Wtedy po 30 minutach
treningu czutam sie jak po maratonie
lub nieztej gérskiej wspinaczce. Nie po-
lecam tego uczucia, ktére pewnie zna
kazda muko-osoba z cukrzyca. Trzeba
rowniez pamietac o wystapieniu hipo-
glikemii po wysitku fizycznym w nocy,
zZwigzanej z wyczerpanym zapasem
glikogenu w watrobie. Aby temu zapo-

5 R Hanas, Cukrzyca typu 1. u dzieci,
mfodziezy i dorostych. Jak sta¢ sie znawcq
swojej cukrzycy?, 2003, 5.198.
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biec, nalezy uzupetnic zapas glikogenu
w watrobie i miesniach, jedzac positek
zawierajacy weglowodany w czasie
i po treningu, a takze zmniejszy¢ noc-
na dawke insuliny®. Wpadki hipoglike-
mii réwniez mi sie zdarzajg i wybudzaja
w nocy, ale... teoria teorig, a praktyka
praktyka. Tak ze widzicie, nie jest tak
kolorowo, jakby sie mogto wydawac,
jednak nawet takie sytuacje nie s3
w stanie zrazi¢ mnie do domowych, re-
gularnych treningdéw i ich w zupetno-
$ci zaniechac ze wzgledu na trud, ktéry
niejednokrotnie musze sobie zadac,
przed samym ich wykonywaniem.

Positek potreningowy

Cwiczac regularnie, musze pamietac
o zdrowych i pozywnych positkach,
zwiaszcza przy mukowiscydozie. Nie
¢wicze bowiem (wbrew wielokrotnym
obawom moich bliskich), aby straci¢ na
wadze ©. Wymodelowana, nie koscio-
trupia” sylwetka, to dla mnie tylko efekt
uboczny. Co zatem jem po treningu?
Nie jestem dietetykiem ani kwalifiko-
wanym trenerem personalnym, jednak
interesuje sie tymi dziedzinami, dla-
tego tez sporo na ten temat czytam.
| kazdy, dostownie kazdy zawodowy
dietetyk czy sportowiec odpowie tak
samo: weglowodany i biatko! Celem
positku potreningowego jest: regene-
racja glikogenu (tak wazna w przypad-
ku cukrzycy i zapobieganiu hipoglike-
mii po wysitku fizycznym), zwiekszenie
anabolizmu (czyli procesu syntezy zto-
zonych zwigzkdéw organicznych z sub-
stancji prostych) i redukcja katabo-
lizmu (to proces rozpadu ztozonych
zwiazkdéw organicznych na zwigzki
prostsze o nizszym poziomie energe-
tycznym). Warto zatem, aby positek po
treningu byt bogaty w biatko, ponie-
waz jest ono materiatem budulcowym,
wiec nasze miesnie mogg sie zregene-
rowac, wzmocnic i urosnac, oraz w we-

5 Tamze, s. 200-201.

glowodany ztozone — s3 one Zrédtem
energii, a nasz organizm przeksztatca
je i magazynuje w postaci glikogenu
w miesniach i watrobie. Nie zaleca sie
natomiast zawiera¢ w takim positku
zbyt wielu ttuszczéw, bowiem zwal-
niajg tempo trawienia reszty makro-
sktadnikow’. Ja zazwyczaj robie sobie
owsianke, jaglanke, ryz na mleku, gry-
czanke i inne miksy potgczone z mle-
kiem czy woda. Do tego banan (Zrédto
weglowodandéw  ztozonych), opcjo-
nalnie tyzeczka masta orzechowego,
biatko WPC i inne dodatki. Kaloryczne
i pozywne. Czasem tez zastepuje to
kanapkami z np. satatka, biatym twa-
rogiem, szynka i warzywami, oprécz
tego koktajl mleczny z dodatkiem ba-
nana, odzywki biatkowej, kakao, cyna-
monem itd. Nie chudne, trzymam od
wielu lat statg wage, czuje sie dobrze,
wiec chyba odpowiednio przekuwam
te teorie w praktyke ©.

Zmotywuj sie!

Motywacja jest jedng z najwazniej-
szych rzeczy, jezeli zamierza sie zaczac
regularne uprawianie sportu. Bez niej,
niestety, dtugo nie wytrwamy w swym
sportowym postanowieniu. Mnie na
szczescie nie trzeba motywowad. Mam
silng wole, jestem raczej upartg 0so-
bowoscig, wiec jezeli sobie cos posta-
nowie, to to zrobie. Okazuje sie, ze to
ja, paradoksalnie, musze motywowac
inne, zdrowe lub majgce lekkie kto-
poty zdrowotne osoby do uprawiania
sportu, wychwalajgc korzysci z niego
ptynace. Otacza mnie wiele 0séb, ktore
mogtyby bez zadnych przeszkéd ¢wi-
czy¢, ale tego nie robig, bo... No wia-
$nie, jest wiele wymowek:,Ciezki dzien
w pracy; w szkole; nie mam dzisiaj sity;

7 M. Hennig, Co jes¢ przed i po treningu?
[dostep on-line 14.02.2020], https://www.
codzienniefit.pl/2016/12/co-jesc-przed-i-
-po-treningu.html;

Zob. tez: https//www.instagram.com/mjac-
kowiak_nutrition/?hl=plram/com
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brak czasu; mam jeszcze tyle do zro-
bienia" Powiedziatabym ze ztoscia, ze
osoba z mukowiscydozg i chorobami
towarzyszacymi ma w zanadrzu row-
niez te same wymaowki i wiele, wiele
innych: ,Musze zrobi¢ inhalacje; mam
niski cukier lub wysoki cukier; czas
na fizjoterapie; nie mam dzisiaj sity;
musze wzig¢ leki; nie mam tak dobrej
kondycji, zeby c¢wiczy¢” itd. Wymow-
ki wymowkami, ale nie zganiajmy
wszystkiego na chorobe! Gtowny pro-
blem tkwi przede wszystkim w braku
motywadji, bo jak méwi znane przy-
stowie — ,Jesli nie chcesz czegos zro-
bi¢, znajdziesz wymadwke. Jesli chcesz
co$ zrobi¢, znajdziesz sposob”. Wiec
i ty cztowieku z muko, znajdz ten zloty
srodek i rusz sie — niewazne, czy to be-
dzie dtuuugi spacer, fitness, bieganie,
rower, skakanie przez skakanke czy na
domowej trampolinie (polecam ©!).
Cwiczenia w domu oprocz posiadania
zdrowotnych zalet, ktére juz wymie-
niatam, moga by¢ tez swietnym sposo-
bem na domowg fizjoterapie i rehabili-
tacje wspomagajaca prace z flutterem,
acapelly czy innym przyrzagdem do
oczyszczania ptuc z wydzieliny. Ale to
juz pewnie wiecie.

Moja rada dla wszystkim watpia-
cych w swoje sity? Sprébuj! Nie pozwdl,
by ciagte negatywne myslenie o cho-
robie zablokowato twoje mozliwosci
i potencjat, ktéry w tobie tkwi. Mysl
0 sporcie i chorobie pozytywnie — bo
przeciez sport to samo zdrowie, a my
o nie ciggle walczymy, prawda ©? Przy-
taczajac  stowa Ewy Chodakowskiej:
,Twoje cialo naprawde moze wiecej,
niz podpowiada Ci Twéj umyst’ Nie
zrobisz catego treningu za pierwszym
razem, wykonasz go za dziesiagtym — tak
jak ja. Uwierz mi, ze po pewnym czasie
nie bedziesz mogta (mogt) przezy¢ dnia
bez minimalnej dawki ruchu, a twdj or-
ganizm ci za to podziekuje ©.

Kinga
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Kacik poetycki

Kacik poetycki: Polscy poeci z Literacka
Nagroda Nobla

Joanna Jankowska

Literacka Nagroda Nobla przyznawana
jest od 1901 r. Do 2019 przyznano ja
sto dwanascie razy, a wyréznionych
zostato sto szesnascie osob. Siedem
razy nagrody nie przyznano, a w la-
tach 1904, 1917, 1966, 1974 Akademia
Szwedzka nagrodzita po dwie osoby.
Wsréd tak zacnego grona znalazto sie
tez kilku Polakéw: Henryk Sienkiewicz
(1905), Wiadystaw Reymont (1924),
Isaac Bashevis Singer (1978), Czestaw
Mitosz (1980), Wistawa Szymborska
(1996), Olga Tokarczuk (2018).

W Kgciku Poetyckim szczegdlnie in-
teresujace sg dla nas postacie Czestawa
Mitosza i Wistawy Szymborskiej oraz ich
poezja.

Mitos¢

Milos¢ to znaczy popatrzeé na siebie,
Tak jak sie patrzy na obce nam rzeczy,

Czestaw Mitosz urodzit sie w Sze-
tejniach, na ziemiach polsko-litew-
skich w rosyjskiej guberni kowienskiej
w 1911 r. Byt poetg (cztonkiem grupy
poetyckiej Zagary), prozaikiem, history-
kiem literatury, ttumaczem, eseistg oraz
dyplomata. Mieszkat w Polsce 40 lat,
nastepnie zyt na emigracji (od 1951 r.
we Francji i w USA od 1958 ). Wyktadat
na Uniwersytecie Kalifornijskim i Uni-
wersytecie Harvarda. Do Polski wrécit
w 1993 r. i pozostat do smierci (2004 r.).
Tworzyt w jezyku polskim i angielskim’.
Uznawany za najwybitniejszego poete
polskiego XX wieku. W uzasadnieniu
przyznania Nagrody Nobla w 1980 r.

' Encyklopedia Popularna PWN, Warsza-
wa 1997, s. 514 oraz https://pl.wikipedia.
org/wiki/Lista_laureatow_Nagrody_Nobla_
zwigzanych_z_Polska

napisano: za to, ze ,z bezkompromi-
sowg jasnoscig postrzegania wyrazit
warunki, na jakie jest wystawiony czto-
wiek w swiecie ostrego konfliktu"2.
Przed Il wojng swiatowg Mitosz byt
poetg katastroficznym, po wojnie jego
poezja stata sie bardziej intelektualna; wia-
zafa sie z ambicjami odbudowania trwa-
tych wartosci europejskiej kultury, sumie-
nia i wiary. Literatura w jego pojeciu miafa
by¢ droga do ocalenia po klesce poczucia
cztowieczenstwa. W latach 70. XX w. za-
czeta w niej dominowac tematyka religij-
na i kontemplacyjna. Jego ksigzki zostaty
przettumaczone na 44 jezyki’.

2 https://pl.wikipedia.org/wiki/Laureaci_
Nagrody_Nobla_w_dziedzinie_literatury

> https://pl.wikipedia.org/wiki/Czestaw_
Mitosz#Poezja

Nadzieja

Nadzieja bywa, jezeli ktos wierzy,
Ze ziemia nie jest snem, lecz zywym cialem,
I ze wzrok, dotyk ani stuch nie kltamie.

Bo jestes tylko jednq z rzeczy wielu.

A kto tak patrzy, cho¢ sam o tym nie wie,
Ze zmartwien réznych swoje serce leczy,
Ptak mu i drzewo moéwiq: przyjacielu.

A wszystkie rzeczy, ktore tutaj znatem,
Sq niby ogradd, kiedy stoisz w bramie.

Wejsé tam nie mozna. Ale jest na pewno.
Gdybysmy lepiej i mqdrzej patrzyli,
Jeszcze kwiat nowy i gwiazde niejednq

W ogrodzie Swiata bysmy zobaczyli.

Wtedy i siebie, i rzeczy chce uzycé,

Zeby stanely w wypelnienia tunie.
To nic, ze czasem nie wie, czemu stuzyc¢:
Nie ten najlepiej stuzy, kto rozumie.

Niektorzy mowiq, ze nas oko tudzi
I zZe nic nie ma, tylko sie wydaje,
Ale ci wlasnie nie majq nadziei.

Myslq, ze kiedy cztowiek sie odwrocti,
Caly swiat za nim zaraz by¢ przestaje,
Jakby porwaty go rece ztodziei.
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Kacik poetycki

Przypowies¢ o maku

Na ziarnku maku stoi maty dom,

Pieski szczekajq na ksiezyc makowy

I nigdy jeszcze tym makowym psom,

Ze jest swiat wiekszy, nie przyszto do glowy.

Ziemia to ziarnko — naprawde nie wiecej,
A inne ziarnka planety i gwiazdy.

A choé ich bedzie chyba sto tysiecy,
Domek z ogrodem moze stac¢ na kazdej.

Wszystko w makoéwce. Mak rosnie w ogrodzie,
Dzieci biegajq i mak sie kotysze.

A wieczorami, o ksiezyca wschodzie

Psy gdzies szczekajq, to glosniej, to ciszej

Jacy jesteSmy?

Storice

Barwy ze stonca sq. A ono nie ma
Zadnej osobnej barwy, bo ma wszystkie.
I cata ziemia jest niby poemat,

A slorice nad niq przedstawia artyste.

Kto chce malowaé swiat w barwnej postaci,
Niechaj nie patrzy nigdy prosto w stonce.
Bo pamieé rzeczy, ktére widzial, straci,

L.zy tylko w oczach zostanq piekqce.

Niechaj przykleknie, twarz ku trawie schyli
I patrzy w promien od ziemi odbity.

Tam znajdzie wszystko, coSmy porzucili:
Gwiazdy i réze, i zmierzchy i Swity?.

4 https://poezja.org/wz/Mitosz_Czestaw/

Wistawa Szymborska urodzita
sie w 1923 r. na Prowencie (obecnie
cze$¢ Kérnika), byta nie tylko poetka,
ale i eseistky, felietonistky, krytyczka
oraz ttumaczka. W 1989 r. zostata czton-
kiem zatozycielem Stowarzyszenia Pisa-
rzy Polskich, nalezata takze do Polskiej
Akademii Umiejetnosci i zostata dama
Orderu Orta Biatego®. Zadebiutowata
w 1945 r. na tamach ,Dziennika Polskie-
go" wierszem Szukam stowa. Po wyda-
niu swojego pierwszego tomiku poezji

> https://pl.wikipedia.org/wiki/Wistawa_
Szymborska

Czwarta nad ranem

Godzina z nocy na dzien.
Godzina z boku na bok.

TR

(1952 r) pt: ,Dlatego zyjemy” zostata
cztonkiem Zwigzku Literatéw Polskich.
Kierowata dziatem poezji (1953-1966)
w tygodniku,Zycie Literackie’, a nastep-
nie publikowata w nim felietony pod
nazwa,Lektury nadobowigzkowe’, ktére
pisata do 2002 r. Wspotpracowata z ,Ty-
godnikiem Powszechnym” Byfa czton-
kiem PEN Clubu i honorowym czton-
kiem Amerykanskiej Akademii Sztuki
i Literatury.

Jej poezja zawiera motywy osobi-
ste oraz refleksje filozoficzne nad sen-
sem ludzkiej egzystencji i stosunkiem

Godzina pusta.
Godzina czcza.

jednostki do historii; mistrzowsko ope-
ruje konceptem poetyckim i ironig®.

W uzasadnieniu przyznania Wista-
wie Szymborskiej Nagrody Nobla w 1996
r. podano: za ,poezje, ktéra z ironiczng
precyzjg pozwala historycznemu i bio-
logicznemu kontekstowi ukazac¢ sie we
fragmentach ludzkiej rzeczywistosci”.

Poetka zmarta 1 lutego 2012 w Kra-
kowie, z ktorym byta zwigzana od 1929r.

¢ Encyklopedia Popularna PWN, Warsza-
wa 1997, s. 842

7 https://pl.wikipedia.org/wiki/Laureaci_
Nagrody_Nobla_w_dziedzinie_literatury

Godzina dla trzydziestoletnich.

Godzina uprzqtnieta pod kogutow pianie.
Godzina, kiedy ziemia zapiera sie nas.
Godzina, kiedy wieje od wygastych gwiazd.
Godzina a-czy-po-nas-nic-nie-pozostanie.

Dno wszystkich innych godzin.

Nikomu nie jest dobrze o czwartej nad ranem.
Jesli mréwkom jest dobrze o czwartej nad ranem
— pogratulyymy mréwkom. I niech przyjdzie piqta,
o ile mamy dalej zyc.
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Jacy jesteSmy?

Niektorzy lubiq poezje

Niektorzy —
czyli nie wszyscy.

Nawet nie wiekszos$¢ wszystkich ale mniejszosé.

Nie liczqc szkoél, gdzie sie musi,
i samych poetow,
bedzie tych os6b chyba dwie na tysiqc.

Lubiq -

ale lubi sie takze rosét z makaronem,
lubi sie komplementy i kolor niebieski,
lubi sie stary szalik,

lubi sie stawiaé na swoim,

lubi sie glaskaé psa.

Poezje —

Tylko co to takiego poezja.

Niejedna chwiejna odpowiedz

na to pytanie juz padia.

A ja nie wiem i nie wiem i trzymam sie tego
Jak zbawiennej poreczy.

Niespodziane spotkanie

JesteSmy bardzo uprzejmi dla siebie,
twierdzimy, ze to milo spotka¢ sie po latach.

Nasze tygrysy pijq mleko.

Nasze jastrzebie chodzq pieszo.

Nasze rekiny tonqg w wodzie.

Nasze wilki ziewajq przed otwartq klatkq.

Nasze zmije otrzgsnely sie z blyskawic,
malpy z natchnien, pawie z pior.

Kacik poetycki

Portret Robiecy

Musi by¢ do wyboru,

Zmienia¢ sie, zeby tylko nic sie nie zmienito.

To latwe, niemozliwe, trudne, warte proby.

Oczy ma, jesli trzeba, raz modre, raz szare,
Czarne, wesote, bez powodu peine tez

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

Staba, ale udzwignie.

Nie ma glowy na karku, to bedzie jq miata.

Czyta Jaspersa i pisma kobiece.

Nie wie po co ta srubka i zbuduje most.

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

tasak do miesa, kompres i kieliszek czystej.

Dokqd tak biegnie, czy nie jest zmeczona.

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

Albo go kocha albo sie uparta.

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

Spadajqce z nieba

Przemija magia, chociaz wielkie moce
jak byty, sq. W sierpniowe noce
nie wiesz, czy gwiazda spada, czy rzecz inna.

I nie wiesz, czy to wilasnie rzecz, co spasé¢ powinna.

I nie wiesz, czy przystoi bawié sie w zyczenia,
wrozyc¢? Z gwiezdnego nieporozumienia?

Tak jakby wciqz stulecie byto niedwudzieste?
Ktory blysk ci przysiegnie: iskra, iskra jestem,

iskra naprawde z ogona komety,

nic tylko iskra, co tagodnie znika —

to nie ja spadam w jutrzejsze gazety,

to tamta druga, obok, ma defekt silnika.

Nietoperze jakze dawno ulecialy z naszych wloséw.

Milkniemy w polowie zdania
bez ratunku usmiechnieci.
Nasi ludzie

nie umiejqg mowic z sobq.

Do zakochanej nieszczeshwie

Znam ludzi, ktorym w sercach zgasto,
lecz moéwiq: ciepto nam i jasno,

1 bardzo ktamiq, gdy sie Smiejq.
Wiem jak utozyé rysy twarzy

by smutku nikt nie zauwazy#.

8 https://poezja.org/wz/Szymborska_Wistawa/
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Jacy jesteSmy?

Kulturalny zastrzyk: ,Kino familijne na
przedwiosnie”

Czas zZimowy sprzyja ogladaniu filméw,
a szczegolnie seriali, co niekiedy staje sie
rodzinnym rytuatem. Jesli chcemy prze-
niesc¢ sie do uniwersum gwiezdnych wo-
jen, to warto obejrze¢ najnowszy serial
produkgji Disneya. Pierwszy sezon The
Mandalorian (2019) opowiada historie
samotnego towcy nagréd (w tej roli Pe-
dro Pascal), ktéry przemierza najdalsze
zakatki galaktyki w poszukiwaniu kolej-
nych zlecen. Opowies¢ rozgrywa sie po
upadku Imperium. Gtéwny bohater na-
lezy do wspdlnoty Mandalorian, przez
co zobowigzany jest nosi¢ maske i nie
pokazywac nikomu swojego oblicza.
Mando, niczym samotny wedrowiec,
przemierza rozlegte krainy, co przywo-
dzi na mysl kosmiczny western. W cza-
sie jednej z wypraw spotyka uroczego
zielonego stworka, ktéry jest obdarzony
niezwykta moca. Bohater staje przed dy-
lematem: moze wypetni¢ misje i oddac

stworka swojemu zleceniodawcy lub
chronic¢ tajemniczg istote. Maty bohater
od poczatku wzbudza sympatie widzéw
i cho¢ nic nie mowi, to jego zabaw-
ne gesty i mimika zapadajag w pamiec.
O popularnosci postaci $wiadczg takze
liczne memy z jego udziatem oraz zar-
tobliwy przydomek — Baby Yoda - jaki
nadali mu internauci.

Dodatkowym atutem filmu jest
wartka akcja, wciagajgca fabuta oraz bu-
dowanie napiecia. Odcinki trwajg $red-
nio okoto pdt godziny, przez co serial
oglada sie dos¢ szybko. Film faczy ele-
menty przygody, basni i fantasy, dzieki
czemu kazdy odnajdzie w tej produkgji
cos dla siebie. Catos¢ dopetnia niezwy-
kle klimatyczna sciezka dZzwiekowa.
The Mandalorian to doskonaty pomyst
na rodzinny seans.
propozycje
wi film fabularny Mia i biaty lew

Kolejna stano-

(2018).
wrocili z  fabularnym  filmem  fami-

Tworcy  Makrokosmosu — po-

ljnym, ktérego akcja rozgrywa sie

w  sercu  Afryki.  Gldwna  boha-
terka  to  dziesiecioletnia Mia
(Daniah  de \Villiers), ktéra wraz

z rodzicami i bratem przenosi sie z Lon-
dynu do RPA. Poczatkowo nastolatka
nie jest zadowolona z przeprowadzki,
ale wkrétce poznaje biate Iwigtko, ktére
odmienia jej zycie.

Mocng strong filmu sg piekne
plenery w postaci afrykanskich krajo-
brazéw. Zdjecia robione byty na tere-
nie rezerwatu. W czasie krecenia filmu
korzystano takze z pomocy zaklinacza
lwow, Kevina Richardsona, ktory zna-
ny jest ze swoich niekonwencjonalnych
metod pracy z dzikimi kotami, polega-
jacych na budowaniu osobistych wie-
Zi z lwami oraz poznawaniu ich cech
charakteru. Tworca fundacji nie tylko

Kadr zfilmu,The Mandalorian’, dostep: screenrant.com/mandalorian-star-wars-baby-yoda-marketing-mistake-bad/
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Jacy jesteSmy?

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

™

Kadr z filmu,Mia i biaty lew”, dostep: www.filmweb.pl/film/Mia+i+biaty+lew-2018815810/photos/790313

zaangazowat sie w projekt filmowy, ale
tez sprawowat nadzér nad lwami, ktére
wystepowaty w filmie. Na uwage zastu-
guje fakt, ze film krecono przez trzy lata,
dzieki czemu mozemy obserwowac
proces dorastania dziewczynki oraz to-
warzyszacego jej Iwa.

Wartosciowe jest takze przestanie
tej opowiesci, ktére dotyczy ochrony
przyrody oraz zagrozonych gatunkow
zwierzat. Cho¢ film jest utrzymany
w konwencji basniowej, to podejmuje
wazne kwestie zwigzane z polowaniem
na lwy w celach rozrywkowych. Okazu-
je sie, ze jedli ludzie nie zaprzestang tego
procederu, to w ciagu najblizszych dwu-
dziestu lat lwy catkowicie wyging. Gtow-
na bohaterka — Mia — probuje ochronic
swojego przyjaciela przed zadnymi

wrazen turystami oraz pseudomysliwy-
mi, ktorzy zabijaja zwierzeta dla sportu
i rozrywki. Mia i biaty lew to opowies¢
o tym, ze warto stawac¢ w obronie tych,
ktorzy sami nie moga walczy¢ o swoje
prawa.

W 2019 r. na ekrany kin weszta tak-
ze kontynuacja loséw psa o imieniu Ba-
iley. Psi bohater powraca w drugiej cze-
sci filmu A Dog’s journey. Tym razem
otrzymuje zadanie, aby sta¢ na strazy
dziewczynki, ktéra jest wnuczka jego
ukochanego pana i przyjaciela — Etha-
na. Od tej pory Bailey powraca w ko-
lejnych wcieleniach  (miedzy innymi
jako beagel czy york), aby towarzyszyc
dorastajacej dziewczynce i pomagac jej
w trudnych momentach zycia. Bailey
wystepuje w roli wiernego przyjaciela

i stroza, ktéry nie odstepuje swojej pani
na krok. Nie tylko stara sie jg chronic¢
przed niebezpieczenstwami, ale tez
inspirowac¢ do podejmowania nowych
wyzwan. Cho¢ struktura filmu zosta-
ta utrzymana w klimacie poprzedniej
czesci, to opowies¢ w dalszym ciagu
bawi i wzrusza. A Dog’s journey to kino
familijne z duzg dawka humoru. To, co
smutne, przeplata sie tu z radoscia, sta-
nowiac naturalny cykl zycia.

Wspolnym  mianownikiem  dla
wszystkich przytoczonych opowiesci
jest budowanie zaufania, wiezi oraz
stanie na strazy tych, ktérzy sg dla
nas wazni. Wzajemna pomoc, troska
i wsparcie sprawiajg, ze stajemy sie so-
bie bliscy.

Marta Gliniecka

MUKOWISCYDOZA 57/2020
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Mata Mukowiscydoza

ALA
UKOWISCYDOZA

Droga petna gwiazd

Moje pidro wyobrazni najwieksze W innej i kolejne kazdy szczyt mi sie
marzenie kreli... otwiera,
Jestem zdrowa, biore gteboki oddech Lecz ta jedna najjashiejsza jest
i swobodnie najcenniejsza,
Oddycham petniq zycia. Bez niej wszystkie inne gasna...
Biegne na najwyzszy szczyt, by ztowié Marzenie tak bliskie memu sercu,
gwiazdy. Ktére dla innych pragnien jest tylko
W kazdej gwiezdzie cos sie kryje, echem.

W jednej jestem malarka, w drugiej mkne
na biatym koniu Wiersz: Wiktoria Abramek, 13 lat
Jak po drodze mlecznej. Rysunek: Weronika Wydmariska
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Mata Mukowiscydoza

Kostka Rubika

JAK POWSTALA?

Kostka ta zostata wynaleziona przez wegierskiego architektai rzez-
biarza Erné Rubika w 1974 roku, a w 1976 zostata ona skonstruowa-
na i opatentowana w Japonii przez inzyniera Terutoshiego Ishige.

ROZWIAZANIA

Ja osobiscie mam 3 kostki Rubika - klasyczna 3x3x3, 4x4x4 oraz nieco rézniacq
sie od nich, Pyraminx. Z Internetu dowiedziatem sie, ze na kostke 3x3x3 jest
43 252 003 274 489 856 000 (tryliony) rozwigzan. Nie zdziwitbym sie, gdybyscie
nie przeczytali tych wszystkich liczb, bo tak szczerze troche tego jest ;). Ale tak,
wiasnie tyle istnieje réznych rozwiazan na tak naprawde jedna z mniejszych kostek
Rubika. Ciezko jest mi sobie wyobrazié, ile moze ich byé w przypadku o wiele, wiele
wiekszych kostek.

CIEKAWOSTKI

1. Jak wszyscy dobrze wiemy, najpopularniejszq i pierwszq kostka, jaka powstata,
jest kostka 3x3x3. Natomiast najwieksza i najciezsza do uozenia (szescienna)
kostka Rubika jest specjalnie drukowana 3D kostka 17x17x17.

Ernd Rubik, cztowiek ktéry wymyslit kostke (3x3x3), uktadat A\

Ja po raz pierwszy przez miesiqc.

Rekord s$wiata w uktadaniu kostki Rubika 3x3x3 wynosi

3,47 sekundy. Rekord ten ustanowit Chinczyk - Yusheng Du.

Dla 0séb, ktére chciatyby zagraé z inng osoba w gre podobng &‘

do kostki Rubika, powstata gra Rubik's Race. ?‘

Firma Xiaomi stworzyta samouktadajaca sie kostke.

v
N
N\
7y
Y

Jesli macie juz kostke Rubika, i nie umiecie jej wozyé, to prosze, zebyscie sie nie
zniechecali i nie szukali rozwiazan w Internecie, poniewaz to odbierze wam catq zabawe
z jej uktadania. Wiem o tym, poniewaz pierwszaq, i druga kostke utozytem przy pomocy In-
ternetuiuwierzcie mi, nie czutem sie jako$ super po jej utozeniu. Natomiast gdy dosta-
tem kostke 4x4x4, postanowitem, ze nie bede sie juz wspomagat Internetem. Juz prawie
potrafie ja utozyC i czuje o wiele wiekszq satysfakcje z tego, ze zrobitem to sam bez
Zadnej pomocy, choé w nieco dtuzszym czasie niz gdy wszystko $ciagatem z Internetu.

A jesli nie macie kostki Rubika, to oczywiscie polecam, bo to $wietna zabawa!

Czy w

Janek Rembowski

(Tak, to tez jest kostka Rubika) ;)
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Mata Mukowiscydoza

HASEO-...............

Pomyst i wykonanie: Janek Rembowski
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Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XII. kadengji

Zarzad Gtowny XII. Kadencji w 2019 r.
spotkat sie trzy razy: 15.06.2019 r. w Fa-
lentach, 7.09.2019 r. w Dziekanowie Le-
Snym i7.12.2019 r. w Rabce Zdroju

Biezgce dziatania Zarzadu nadal
gtownie koncentrowaty sie wokot reali-
zowanych przez PTWM projektéw po-
mocowych dla chorych, wydarzen oraz
inicjatyw w zakresie pozyskiwania srod-
kéw na cele statutowe oraz zwiekszania
Swiadomosci spoteczne).

W dniach 22-24 listopada 2019 r.
uczestniczylismy w  XIX. Warsztatach
Edukacyjno-Szkoleniowych  organizo-
wanych przez Fundacje MATIO. Podczas
warsztatéw odbyto sie spotkanie przed-
stawicieli rodzicéw i fundacji, na ktorym
zostat ustalony wspdlny kierunek dzia-
tarh odnosnie lekdw przyczynowych.

W dniu 3 grudnia 2019 r. bylismy
na spotkaniu z uczniami z Zespotu
Szkot przy SCRU im. dr. Adama Szebe-
sty w Rabce-Zdroju. Wiceprezes Magda
Czerwinska-Wyraz przyblizyta mtodym
stuchaczom istote mukowiscydozy oraz
opowiedziata o trudnosciach, z jakimi
zmagaja sie codziennie osoby dotknie-
te ta choroba.

W grudniu juz po raz szésty pro-
wadzilismy akcje mikotajkowa ,Miko-
tajki dla Mukoludkow”. Dzieki zaanga-
zowaniu wielu cudownych oséb udato
nam sie wywota¢ ponad 1000 u$mie-
chow u naszych podopiecznych. tacz-
na warto$¢ paczek to okoto 150 000 zt.

W dniu 6 stycznia 2020 r. odbyt sie
nasz Il ,Charytatywny Turniej Szachowy —
Szachiscidla chorych na mukowiscydoze”
W turnieju wzieto udziat 160 zawodnikéw.
Pomoc i wsparcie naszych partnerow,
a takze rodzicow i wolontariuszy sprawity,
ze pozyskalismy ponad 17 000 zt na rzecz
naszych podopiecznych.

W dniu 23 stycznia 2020 r. podpi-
salismy umowe z PFRON Oddziat Mato-
polski na realizacje projektu ,Szansa na
samodzielno$¢. Domowa rehabilitacja
dzieci chorych na mukowiscydoze II"
Otrzymalismy dofinansowanie w wyso-
kosci 760 000 zt. Dzieki temu w projek-
cie bedzie mogto wzig¢ udziat 120 dzie-
ci w wieku od 0 do 10 rz. Projekt rusza
od 1 marca br.

W styczniu uzyskalismy wsparcie
Fundacji Sniezki Twoja Szansa, dzieki
ktéremu zakupilismy wyparzacze oraz

pulsoksymetry do naszej bezptatnej
wypozyczalni sprzetu.

W dniu 3 lutego 2020 r. odbyto sie
spotkanie przedstawicieli PTWM i prof.
Doroty Sands z zastepca prezesa NFZ
ds. Medycznych w celu przedstawienia
propozycji koniecznych zmian w $wiad-
czeniu ,Domowa antybiotykoterapia
dozylna” Nastepnie przedstawiciele
MukoKoalicji wraz z prof. Dorotg Sands
i rodzicami rozmawiali z wiceministrem
zdrowia Maciejem Mitkowskim oraz dy-
rektor Departamentu Polityki Lekowej
Joanng Kilkowskg o refundacji modula-
toréw, ktére sg aktualnie w trakcie ne-
gocjacji cenowych.

W lutym dzieki firmie Blycolin Pol-
ska udato nam sie pozyskac posciel, ktérg
przekazalismy do Kliniki Pneumonologii
i Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym.

W dniu 13 lutego 2020 r. razem
z prof. Dorotg Sands bralismy udziat
w debacie pt.,Walka o kazdy oddech -
jak poprawic¢ sytuacje chorych na mu-
kowiscydoze i idiopatyczne widknienie
ptuc (IPF)?"

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka

Rekordowe Mikotajki dla
Mukoludkow!

Po raz kolejny mikotajkowa akcja za-
konczyta sie wielkim sukcesem. Pobili-
smy rekord! Paczkami niespodziankami
obdarowalismy tysigc dwadziescia trzy
osoby, a faczna wartosc przekazanych
stodyczy oraz upominkéw wyniosta

ponad 150 tysiecy ztotych. Przedswia-
teczny kurier zawitat do domow 808
dzieci oraz 218 dorostych. To napraw-
de wspaniate, ze nasza akcja z kazdym
rokiem obejmuje coraz wiecej pod-
opiecznych!

Fot. 1-9 z archiwum PTWM
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W przekazanych paczkach znajdo-
waty sie stodycze wraz z matym upomin-
kiem w formie zabawki, ksigzki, kosmety-
ku, bonu upominkowego. A wszystko to
dzieki prywatnym darczyncom, firmom
oraz wolontariuszom, ktorzy kwestowali
w sklepach i placéwkach handlowych.

Juz w pazdzierniku rozpoczelismy
pierwsze przygotowania do akcji. An-
gazowalismy szkoty i przedszkola, ktére
organizowaty zbiorki stodyczy wsroéd
swoich uczniow. W tym roku ponownie
okoto 50 takich placéwek wsparto naszg
akcje, przekazujac czekolady, ciastka,
cukierki i wiele innych stodyczy.
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Do naszych biur w Rabce-Zdroju
oraz Dziekanowie Le$nym naptywaty
darowizny od firm oraz osob prywat-
nych. Darczyncy organizowali réw-
niez zbiorki wsrdd swoich znajomych,
w szkotach oraz miejscach pracy. Kazda
przestana do nas darowizna to wspania-
ty prezent dla naszych podopiecznych.

Najbardziej wzruszajgcym mo-
mentem byto to, ze do akcji dotgczyto
Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Nie-
petnosprawnoscig Intelektualng ,Koto”
w Zakopanem. Mimo ze sami potrze-
buja wielkiej pomocy i wsparcia, zor-
ganizowali zbidrke stodyczy i pieniedzy
wsrod swoich podopiecznych. Stodycze
przekazat nam dyrektor Stowarzyszenia,

ktéry powiedziat: ,\Warto pokazywac,

Sprawozdania, opinie, komentarze

ze pomimo wiasnej ciezkiej choroby
i doswiadczen mozna pomadc komus
innemu, kto tej pomocy réwniez po-
trzebuje”. To byty piekne stowa. W tym
miejscu sktadamy takze wielkie podzie-
kowania wszystkim cztonkom naszego
Towarzystwa, ktérzy organizowali zbidr-
ki i przesytali produkty do akgji, mimo ze
w swojej rodzinie sami maja dzieci cho-
re na mukowiscydoze. W duzej mierze
to réowniez dzieki Waszemu zaangazo-
waniu moglismy zrobic az tyle!
Zebrane prezenty czekaty w ma-
gazynie na finat akgji, ktory odbyt sie 30
listopada 2020 r. W wybranych sklepach
i placowkach handlowych kwestowali
wspaniali mfodzi ludzie z zaprzyjaZznio-

nych szkét W ten dzient kweste prowa-

dzito 150 wolontariuszy, ktérzy zebrali
tysigce stodkich upominkéw oraz pro-
duktéw spozywczych.

W ramach akgji 6 grudnia ze Swie-
tym Mikotajem odwiedzilismy Instytut
Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju
oraz Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie Lesnym.

Partnerami akcji byli: Nutricia Po-
land, Medicom, Norsa Pharma, Express
Car Rental oraz Zespdt Elektrowni Wod-
nych Niedzica SA.

Dziekujemy Wam wszystkim za
wielkg pomoc!

Biuro PTWM w Rabce-Zdroju
i Dziekanowie Lesnym
Zarzad PTWM

Dzigkujemy Partnerom akeji:~

GI-UTRICIA

LIFE-TRAMSFORMING NUTRITION

ZEWNIEDZICA 8.A.

meclcom Cystisorb’

&2 express

CAR RENTAL
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Il ,Charytatywny Turniej Szachowy —
Szachisci dla chorych na mukowiscydoze”

Juz po raz trzeci, tradycyjnie w pierwszy
weekend stycznia, Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg (PTWM) prze-
prowadzito w Warszawie ,Charytatywny
Turniej Szachowy — Szachisci dla cho-
rych na mukowiscydoze” Honorowy
patronat nad turniejem objat prezes
Polskiego Zwigzku Szachowego Ra-
dostaw Jedynak. Turniej szachowy, ale
dos¢ niezwykly. Jego gtéwnym celem
byto budowanie swiadomosci doty-
czacej choroby oraz wyzwan, z jakimi
zmagaja sie chorzy na mukowiscydoze
— chorobe genetyczng, ktéra od same-
go poczatku atakuje wszystkie narzady
wewnetrzne.

Jestesmy przekonani, ze Swietnie
sie to udato, bo oprécz 160 uczestnikow
turnieju o leczeniu i codziennym zyciu
z mukowiscydoza dowiedziato sie takze
ponad 150 o0séb towarzyszacych sza-
chistom. Wszyscy stworzyli fantastyczng
atmosfere swieta szachowego i wspdl-
nego pomagania! Oprdcz tradycyjnego
stoiska PTWM z informacjami na temat
choroby, prezentowalismy rowniez fo-
tografie z naszej publikacji ,Do ostatnie-

Fot. 1-2 lwona Kopczynska

go tchu” Plansze te obok zdje¢ niosty
dodatkowe informacje o chorobie, co
spotkato sie z zainteresowaniem, ale tez
niedowierzaniem 0s6b ogladajacych,
gdyz tej choroby nie wida¢ po osobach
chorujacych. Wiele o0séb rozmawiato
takze z wolontariuszami PTWM - rodzi-
cami dzieci chorych, co jeszcze bardziej
pozwalato budowac¢ $wiadomos¢ doty-
czaca mukowiscydozy. Poniewaz chorzy
potrzebujg sporych nakfadéw finanso-
wych na leczenie, catos¢ wpisowego

7 turnieju przeznaczona byta na cele sta-
tutowe PTWM. Przez caty dzien turniejo-
wi towarzyszyto takze zbieranie srodkéw
w ramach zbidrki publicznej - przy przy-
stowiowych kawie i ciastku. Hojnos¢ sro-
dowiska szachowego oraz darczyrcow
byfa niesamowita: udato sie pozyskac
rekordowg kwote ponad 17 000 ztotych.
Dodatkowo zbiérke w mediach spotecz-
nosciowych na rzecz PTWM utworzyt
Polski Zwigzek Szachowy.

Zawody, podobnie jak ich pierwsze
dwie edycje, byty rozgrywane w dwaoch
grupach: dzieci do lat 13 oraz ,Open’,
w ktorej udziat mogt wzig¢ kazdy bez
wzgledu na wiek czy posiadang kate-
gorie szachowa. Turnieje charytatywne
dla chorych na mukowiscydoze tacza ze
sobg gre zastuzonych arcymistrzyn i ar-
cymistrzéw, zawodnikow klubowych, jak
i amatorow. W naszych turniejach braty
udziat legendy polskich szachéw ostat-
nich lat, miedzy innymi: Bartosz i Monika
Socko, Radostaw Wojtaszek, Kacper Pio-
run, Mateusz Bartel, Michat Krasenkow,
Barttomiej Heberla, Jacek Gdanski. Trzej
ostatni z wymienionych arcymistrzow
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zagrali takze podczas Ill Charytatywne-
go Turnieju Szachowego wraz z innymi
arcymistrzami. Z jednej strony ich obec-
nos¢ dodata prestizu zawodom, z drugiej
strony przyciggneta na turniej wiele dzie-
Ci i szachistow amatorow. Wielu graczy
byto zadowolonych, wrecz szczesliwych,
mogac zagrac ze swoimi szachowymi
idolami. Swietng atmosfere tworzyli tak-
7e arcymistrzowie, grajac ze sobg.
Podczas Il Charytatywnego Turnieju
Szachowego zorganizowano dodatkowe
atrakcje. Dla wszystkich dzieci w prze-
rwach miedzy rundami turnieju dostep-
ne byly animacje prowadzone przez
animatorke z Pastelove. Dzieci ¢wiczyty
kreatywnos¢ i wyobraznie, m.n. tworzac
z drewnianych klockéw wieze i inne bu-
dowle wysokie pod sam sufit. Jako ze tur-
niej odbywat sie w Swieto Trzech Kroli, du-
zym powodzeniem cieszyto sie wspdine
koledowanie. Odbyto sie ono tuz przed
oficjalnym zakoriczeniem turnieju. Dzieci
i rodzice wspdlnie $piewali z piosenkarka
Joanna Kondrat oraz akompaniujgcym jej
Igorem Przybindowskim.
/  reporterskiego  obowigzku:
w turnieju ,Open” wygrat faworyt, arcy-
mistrz Barttomiej Heberla, zdobywajac
6,5 pkt.z 7 partii. Wsréd kobiet w turnie-
ju,Open”zwyciezyta (po raz drugi z rze-
du) mistrzyni miedzynarodowa Alina
Kaszlinska z dorobkiem 5,5 pkt. z 7 partii
(jednoczesnie byto to 5 miejsce w kla-

Fot. 3—-4 Robert Krasiewicz

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

syfikacji generalnej turnieju). Z kolei

zwyciezcg turnieju dzieciecego zostat

Dawid Dobosiewicz, takze zdobywajac

6,5 pkt. z 7 partii, a najlepsza dziewczyn-

ka z notowaniem 6 pkt. z 7 partii zostata

Jagoda Dzierzgowska.

Turniej ten ma juz swoich przyja-
ciot— wiele instytucji i 0séb, ktérym jako
organizatorzy chcieliby$my bardzo po-
dziekowac:

- sponsorom turnieju, firmom UHY
ECA (nagrody finansowe) oraz Mat-
tel (nagrody rzeczowe dla dzieci);

- firmie MDDP Akademia Biznesu,
ktéra zapewnita szachistom komfor-
towe sale gry i napoje;

— Polskiemu Zwigzkowi Szachowemu
za patronat honorowy, upominki dla
dzieci oraz przeprowadzong zbidrke
na rzecz PTWM;

- wspdtorganizatorowi — klubowi sza-
chowemu  Szachmatek, Mazowiec-
kiemu Zwigzkowi Szachowemu oraz
Chess Academy za wsparcie szachowe;

- czasopismu ,MAT" za wsparcie me-
dialne oraz przekazanie archiwal-
nych numerdw na upominki, a takze
portalom szachowym, ktére pisaty
o turnieju;

- wszystkim szachistom uczestnicza-
cym w turnieju, w tym arcymistrzy-
niom i arcymistrzom, ktérzy pozwa-
lajg nam budowa¢ $Swiadomosé
dotyczaca choroby i nie sg obojetni
na trudng sytuacje chorych;

- sedziom, wolontariuszom, rodzicom
dzieci chorych, pracownikom biura
PTWM w Dziekanowie Lesnym, kto-
rzy poswiecili swoj czas i pomogli
w organizacji i sprawnym przepro-
wadzeniu turnieju.

Bardzo sie cieszymy, ze nasz turniej
przyciaggnat zainteresowanie medial-
ne! O turnieju pisaty nie tylko portale
szachowe, goscilismy takze reporterow
TVP Warszawa.

Do zobaczenia na kolejnych chary-
tatywnych turniejach szachowych!

Waldemar Majek

Prezes Polskiego Towarzystwa Walki

7 Mukowiscydozg

szachista amator, instruktor szachowy
PZSzach, sedzia szachowy
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Nowy Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy
w Szpitalu Dzieciecym Polanki w Gdanisku

Od 12 lutego 2020 r. zaczat funkcjo-
nowac¢ nowy Oddziat Pediatrii i Mu-
kowiscydozy w Szpitalu Dzieciecym
Polanki im. Macieja Plazynskiego
w Gdansku. Powstato tu 9 nowocze-
snych izolatek, ktére chronia pacjen-
téw przed zagrazajacymi zyciu krzy-
zowymi zakazeniami bakteryjnymi.
Oddziat Pediatrii i Mukowiscydozy
to wysoki standard jakosci swiadczo-
nych ustug oraz komfortowe i bez-
pieczne warunki leczenia pacjentow.

Otwarcie Oddziatu Pediatrii i Mu-
kowiscydozy jest duzym przedsiewzie-
ciem. Dla chorych to ogromna rados¢
i nadzieja, ze po latach starait znajda
w szpitalu kompleksowa pomoc i zosta-
ng objeci przez wyspecjalizowany per-
sonel medyczny profesjonalng opieka
zdrowotna.

W uroczystym otwarciu na zapro-
szenie Matgorzaty Paszkowicz — prezes
Szpitala Dzieciecego Polanki im. Macie-
ja Ptazynskiego w Gdansku, udziat wzieli
m.in. Agnieszka Kapata-Sokalska — czto-
nek Zarzadu Wojewddztwa Pomorskie-
go, oraz prof. dr hab. n. med. Dorota

Korytarz, punkt pielegniarski
(fot. 1-7 Marcelina Jazdzewska)

Sands — prezes Polskiego Towarzystwa
Mukowiscydozy, kierownik Centrum
Leczenia Mukowiscydozy, SZPZOZ im.
Dzieci Warszawy w Dziekanowie Le-
snym.

,Dla nas to niezwykle wazny dzien.
Mineto ponad 25 lat, od kiedy z inicja-
tywy pani doktor Marii Trawiriskiej-Bart-
nickiej powstata Poradnia Leczenia Mu-
kowiscydozy. Jestesmy teraz w zupetnie
innym miejscu” — powiedziata Matgo-
rzata Paszkowicz.

Nowy oddziat zostat zaprojekto-
wany i wykonany zgodnie z obowiazu-
jacymi normami. Inwestycja obejmo-
wata remont pomieszczen oraz zakupy
nowego wyposazenia, w tym sprzetu
medycznego, tézek i mebli dla pacjen-
tow. Wnetrze oddziatu byto generalnie
odremontowane: wymieniono podfogi
i drzwi, odnowiono $ciany, wymieniono
instalacje wodno-kanalizacyjne, instala-
cje elektryczne, sieci komputerowe oraz
gazy medyczne (tlen, préznie i sprezo-
ne powietrze).

Oddziat Pediatrii i
dozy znajduje sie na drugim pietrze

Mukowiscy-

Pokoj rehabilitantow

budynku nr 1 i ma 500 metrow kwa-
dratowych powierzchni. Powstato tu
dziewie¢ nowoczesnych sal jedno-
i dwuosobowych przeznaczonych na
leczenie zaréwno dzieci, jak i dorostych
chorych na mukowiscydoze, zaplecze
medyczne oraz sala do fizjoterapii. Izo-
latki sg przestronne i dobrze oswietlone,
maja nie tylko witasng fazienke, ale réow-
niez maty aneks kuchenny.

,Na oddziat przyjmowani beda
chorzy na mukowiscydoze niezaleznie
od wieku. Pacjenci beda hospitalizowa-
ni zgodnie z Europejskimi Standardami
Leczenia Mukowiscydozy. Gwarantuje
to chorym bezpieczny pobyt w szpita-
lu. Pacjenci nie muszg sie juz obawiac
zakazen krzyzowych, ktére dotychczas
byty najwiekszym zagrozeniem podczas
hospitalizacji” — wyjasnia lek. med. Ewa
Sapiejka, kierownik Oddziatu Pediatrii
i Mukowiscydozy.

Dzieki staraniom Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozg Oddziat
w Gdansku i szlachetnemu darczyricy
- firmie Wisniowski — zostat rowniez
zakupiony profesjonalny sprzet do fi-
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zjoterapii: bieznia, rowerki i rotory, oraz

urzadzenie do drenazu ptuc Simeox.
,Dzieki

stwu Walki z Mukowiscydoza Oddziat

Polskiemu  Towarzy-
w Gdansku sale zostaty wyposazone
w sprzet do rehabilitacji ruchowej, tak
wiec chorzy podczas pobytu w szpi-
talu mogg mie¢ prowadzong nie tylko
rehabilitacje drég oddechowych, ale
rowniez ruchowa, co istotnie wptywa
na proces leczenia” — dodafa lek. med.
Ewa Sapiejka.

,Ciesze, sie, ze dzieki hojnosci dar-
czyrhcy moglismy wyposazy¢ oddziat

-

Sprawozdania, opinie, komentarze

w sprzet do fizjoterapii. To na pew-
no pomoze naszym podopiecznym
w szybszym dochodzeniu do zdrowia
i trwaniu w dobrej kondycji. Chcieli-
bysmy, aby nasze starania i to, co od-
dalismy do ich dyspozycji, byto jak
najlepiej wykorzystane. Jest to mozli-
we tylko wtedy, kiedy chorzy i rodzice
beda ¢wiczyc i uczyc sie, jak pozytyw-
nie aktywnosc fizyczna moze wptywac
na stan zdrowia chorego. Pacjentom
w Gdansku zapewniono podstawowe,
godne warunki leczenia, ktére chronig

ich przed zakazeniami krzyzowymi.

Od lewej: lek. med. Ewa Sapiejka — kierownik Oddziatu Pediatrii i Mukowiscydozy Szpi-

tala Dzieciecego Polanki, Matgorzata Paszkowicz — prezes Zarzadu Szpitala Dzieciecego
Polanki, Agnieszka Kapata-Soklaska — wicemarszatek wojewédztwa pomorskiego

Od lewej: Agnieszka Kapata-Soklaska — wicemarszatek wojewoédztwa pomorskiego, lek.
med. Jerzy Karpinski — dyrektor Wydziatu Zdrowia Pomorskiego Urzedu Wojewddzkie-
go, lek. med. Ewa Sapiejka — kierownik Oddziatu Pediatrii i Mukowiscydozy Szpitala Dzie-
ciecego Polanki

Sala; pacjentka jest Agatka Jabtoriska

Oddano sprzet do fizjoterapii, ktory
wspomaga¢ bedzie dochodzenie do
zdrowia. Mam nadzieje, ze bedzie to
nowy zastrzyk energii i motywacja dla
zespotu, bo to wspdtpraca zespotuy,
wiedza i ciggta edukacja sg niezbed-
ne w opiece nad chorymi. Wierze, ze
chorzy bedg mogli sie tu leczy¢, ale
tez i uczy¢, jak zadbac o siebie” — po-
wiedziata Julita Wiliniska, dyrektor biura
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg Oddziat w Gdansku.

Szpital Dzieciecy Polanki jest jedy-
ng w czesci pétnocnej Polski placdwka,
ktéra obejmuje opieka osoby chore na
mukowiscydoze.

Miasnie tutaj, na Polankach, ten
oddziat jest jedynym osrodkiem w pot-
nocnej Polsce, gdzie leczeni sg pacjendi,
ktérzy na co dzier mierzg sie z tg gene-
tyczng i nieuleczalng chorobag, jaka jest
mukowiscydoza” — podkreslita Agniesz-
ka Kapata-Sokalska.

W 1994 r. zostata zatozona przez
lek. med. Marie Trawinska-Bartnicka
Poradnia Leczenia Mukowiscydozy.
Od tego czasu obserwuje sie duzy
rozwoj opieki nad chorymi na muko-
wiscydoze. Obecnie pod opieka po-
radni pozostaje okoto 160 pacjentdw,
7 czego okoto 40% stanowia pacjenci
dorosli. Niedawno w poradni odno-
wiono korytarz, a w 2018 r. powstaty
3 nowoczesne gabinety w systemie
rooming-in.
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,Ciesze sie, ze po tylu latach sta-
ran w korcu mamy godne warunki
leczenia chorych. Kolejnym krokiem
w leczeniu chorych na mukowiscydo-
ze bedzie antybiotykoterapia domowa”
- powiedziata lek. med. Maria Trawin-
ska-Bartnicka.

Warunki leczenia chorych na mu-
kowiscydoze w Gdansku znacznie sie
poprawiaja. Wysoki standard leczenia
czyni oddziat jednym z lepszych w Pol-
sce. Na oddziale moze przebywac mak-
symalnie 11 pacjentéw wraz z rodzica-
mi lub opiekunami. Natomiast w ciggu
roku bedzie tu hospitalizowanych ok.
200 pacjentow.

,Opieke nad pacjentem chorym
na mukowiscydoze prowadzi¢ bedzie
wyspecjalizowany  zespdt  zardwno
lekarzy réznych specjalnosci, jak i pie-
legniarek, psychologdw, dietetyka i re-
habilitantéw. Mam nadzieje, ze pobyt
pacjenta w nowo powstatym oddziale

nie tylko bedzie bezpieczniejszy, ale

Od lewej: Julita Wilinska - dyrektor Polskie-
go Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
Oddziat w Gdansku, prof. dr hab. n. med.
Dorota Sands - prezes Polskiego Towarzy-
stwa Mukowiscydozy, kierownik Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym, Tadeusz Jazdzewski - prezes Za-
rzadu Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydozg Oddziat w Gdarisku

rowniez przyjemniejszy. Przed nami
jeszcze wiele wyzwan, a jednym z nich
jest wprowadzenie antybiotykoterapii
domowej” - wyjasnia lek. med. Ewa
Sapiejka.

Oddziat Pediatrii i Mukowiscydo-
zy to jeden z pierwszych oddanych
w tym roku oddziatéw Szpitala Dziecie-
cego Polanki im. Macieja Pfazyniskiego
w Gdarisku. Prace nad projektem rozpo-
czety sie w sierpniu 2018 r.i trwaty okoto
pot roku. Wytonienie firmy generalnego
wykonawcy zajeto 3 miesigce. Realizacja
projektu rozpoczeta sie w lipcu 2019 r.
Prace remontowe trwaty 7 miesiecy.
Inwestycja zostata zrealizowana ze srod-
kéw Samorzadu Wojewddztwa Pomor-
skiego. Catkowity koszt wyniost ponad
3 mIn 300 tysiecy ztotych.

,Jest to wazna inwestycja przede
wszystkim z perspektywy naszych
Podopiecznych. Mamy za sobg ponad
20 lat staran i walki o lepsze warunki
leczenia. Budujace jest to, ze doczeka-
lismy sie wyzszych standardéw. Dzie-
kujemy wszystkim, ktérzy wniesli swoj
wktad w powstanie nowego Oddziatu
Pediatrii i Mukowiscydozy. Teraz wpi-
sujemy sie w plan kompleksowego

Z zycia PTWM
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Od lewej: Tadeusz Jazdzewski — prezes Zarzadu Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydoza Oddziat w Gdansku, lek. med. Ewa Sapiejka — Kierownik Oddziatu Pediatrii i
Mukowiscydozy Szpitala Dzieciecego Polanki, Julita Wilinska — dyrektor Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydoza Oddziat w Gdansku, lek. med. Maria Trawiriska-Bartnicka
- Poradnia Leczenia Mukowiscydozy

leczenia mukowiscydozy w Polsce”
- powiedziat Tadeusz Jazdzewski,
prezes Zarzadu Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg Oddziat
w Gdansku.

LJesteSmy w goragcym momencie
przetomu leczenia mukowiscydozy.
Niebawem odbedzie sie debata z mini-
strem. Poniewaz jest to choroba rzadka
i trudna, musi ona mie¢ scentralizowa-
ne leczenie. Mamy cel i ambicje” - do-
data prof. dr hab. n. med. Dorota Sands.

Wszystkie dziatania zostaty podej-
mowane z myslg o pacjentach. Wysitek,
trud i poswiecenie zostaty zauwazone.

,Jo nasz szésty pobyt w szpitaly,
ale pierwszy w tak dobrych warunkach
dostosowanych do potrzeb cdérki. Jest
wygodne t6zko, duza szafa i stolik. Na
sali mamy tez aneks kuchenny. Wcze-
$niej musiatam zostawia¢ Agatke, zeby
skorzystac z toalety lub zaparzy¢ sobie
kawe. Teraz wszystko mamy na miejscu:
tazienke, lodéwke i mikrofaléwke. To
bardzo ufatwia nam pobyt, gdyz kazdy
trwa min. 2 tygodnie. Sala zostata wy-
posazona w sprzet do ¢wiczen, co jest
bardzo wazne w rehabilitacji corki oraz
wszystkich chorych na mukowiscydoze.
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Mamy duzo miejsca do ¢wiczen. Mozna
swobodnie skaka¢ na pitce. Wszystkie
zabiegi wykonywane s na miejscu. Nie
martwie sie tak bardzo, ze Agatka zta-
pie jakiego$ dodatkowego wirusa lub
bakterie. Pokdj dodatkowo chroni $lu-
za, w ktérej kazda osoba wchodzaca na
sale moze zdezynfekowac dtonie. Fajna
jest intymnos¢ i cisza. Warunki zdecy-

dowanie s3 lepsze i sprzyjaja leczeniu”

- powiedziata pani Helena, mama pa-
cjentki Agaty.

Jestem szczedliwy. Mamy piekny
oddziat. Wszystko jest na miejscu: lo-
dowka, tazienka. Jednym stowem rary-
tas. Warunki sg znakomite. Opieka jest
bardzo dobra” - dodat Krzysztof, dorosty
pacjent.

W tym dniu odbyto sie réwniez
Oddziatu

otwarcie Anestezjologii

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

i Intensywnej Terapii. Obecnie trwa
przebudowa Poradni Rehabilitacyj-
nej. Szpital Dzieciecy Polanki im.
Macieja Ptazynskiego w Gdansku za-
inwestowat w cato$¢ ponad 7 min zt.
Inwestycje zostaty zrealizowane ze
srodkéw Samorzadu Wojewddztwa
Pomorskiego.

Monika Mionskowska, PTWM
Oddziat Gdansk

Bydgoszcz, Wotowice i Zakopane!
Biegniemy po oddech!

W tym roku zapowiadajg sie trzy
wspaniate starty! Po oddech dla na-
szych podopiecznych pobiegniemy
w Bydgoszczy, Wotowicach i Zako-
panem. Biegi Bydgoski i Piastowski
odbeda sie z inicjatywy rodzicow
naszych podopiecznych. PTWM jest
wspoétorganizatorem tych wydarzen.
Dochéd z biegéw zostanie przezna-

.
R <

POBIEGNLU
DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE)
W BYDGOSKIM MYSLECINKU/POLANA ROZOPOLE

26 kwietnia 2020 godz. 11:00

Zapisy na:
https://b4sportonline.pl/bydgoski_bieg_po_oddech/

BYDGOSKI
BIEG PO ODDECH

18 lwednla 2020 »

czony na wsparcie chorych na muko-
wiscydoze.

Juz 26 kwietnia 2020 r. po raz pierw-
szy pobiegniemy w Bydgoszczy w Biegu
po Oddech. W bydgoskim Myslecinku
start odbedzie sie o 11.00, a na pokona-
nie dystansu 5 kilometrow mamy go-
dzine. Organizatorem wydarzenia jest
stowarzyszenie Waleczne Serca. Zapisy

juz trwaja. Na bieg mozna zapisac sie do
15 kwietnia br, z tym, Ze koszulka gwaran-
towana jest dla zawodnikow zgtoszonych
do 31 marca 2020 r. Na bieg mozna zapi-
sac sie poprzez strone zawodow: https.//
b4sportonline.pl/bydgoski_bieg_po_od-
dech/. Nasi podopieczni zgtaszajg sie
przez wystanie wypetnionego formularza

na adres: zawody@ptwm.org.pl.

Sponsor giowny;

Orgamzator

~OBD-

W spdtorgenmator

Ll’@i’hﬂ“ T v BT A

Vo
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W dniu 16 maja 2020 r. w Wotowi-
cach juz po raz drugi pobiegniemy po
oddech w fantastycznej atmosferze i na
Swietnie zorganizowanej imprezie dzieki
Klubowi Sportowemu Piast Farmina. W I
Piastowskim Biegu po Oddech mozemy
wykazac¢ sie dobrg forma na dystansie

&,

Lﬁ"\ 11 PIASTOISK]

-/SBIEG PO OPDECH
16 Meslo 2020 & Wolowcs

Il Pizstowski Bieg po Oddech

16 maja W Wolowloach kikrakowa
-
Bolsko LKS PIAST FARMINAWolowice: %

Godz 15:00 Dystans 1 2Kmil'6 km

Natomiast 30 sierpnia 2020 r.
spotykamy sie w Zakopanem na ju-
bileuszowym 5. Biegu po Oddech. To
bedzie wyjatkowe wydarzenie! Na na-
szych biegaczy czekaja nowosci, na

5@2 $ BIEG PO
= R ODDECH

il

.

5 BIEG PO ODDECH

30 SIERPNIA W ZAKOPANEM POBIEGNIJ DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Trzy wspaniate i niepowtarzalne wydarzenia. Tam po prostu trzeba byc¢!

6 lub 12 kilometréw do wyboru. Start bie-
gu planowany jest na godzine 15.00, a po
biegu odbedzie sie festyn rodzinny. Zapisy
na bieg juz trwaja. Zapraszamy na strone
internetowa: www.piastowskibieg.ptwm.
org.pl. Nasi podopieczni zgtaszaja sie po-
przez wystanie wypetnionego formularza

CHARYTATYWNY BIEG DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

na adres: zawody@ptwm.org.pl. Organi-
zatorzy tego biegu juz w ubiegtym roku
pokazali nam wydarzenie na wysokim
poziomie. Wyjatkowych koszulek biego-
wych, wspaniatych medali i wielu atrakgji
dla dzieci oraz dorostych z pewnoscia nie
zabraknie i w tym roku. Zapraszamy/!

Patronat Hanarowy

ZAPISY ONLINE DO 10 KWIETNIANA | [P "I"

33

)
~—

ktdre juz teraz zapraszamy. Pobiegnie-
my na dystansie 5 kilometréw, a dla
dobrze przygotowanych zawodnikow
przygotowujemy widokowg trase na
dystansie 10 kilometréw. W tym roku

WWW.PIASTOWSKIBIEG.PTW

Organizatorzy:

M.ORG.PL

™

JAGNA
MARCZULAJTIS-WALCZAK

Ambasador Biegu

fot. Grazyna Gudegko

- el TOMASZ
OSWIECINSKI

bedzie réwniez nowa kategoria nor-
dic walking dla chodzacych biegaczy.
Zapisy rusza W marcu, a juz teraz ob-
serwujcie nas na facebookowym fan-
page'u biegu.

Charytatywny Bieg dla chorych na mukowiscydoze
ZAPISY NA WWW.BIEG.ODDYCHAJ.PL

A

Pamietayj!

Zawsze istnieje ryzyko krzyzowego zarazenia sie chorych na mukowiscydoze groznymi bakteriami, majqcymi wptyw
na przebieg choroby. Decyzja o udziale chorych we wszystkich imprezach na swiezym powietrzu, w ktérych biorq
udziat inni chorzy na mukowiscydoze, podejmowana jest na wtasnq odpowiedzialnos¢, z uwzglednieniem wiedzy

o ryzyku zakazenia krzyzowego.
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

/

Wszelkie informacje i zgtoszenia pod nr tel. 782 957 855
oraz 58 554 30 96
biuro@muko.gda.pl

~

olskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza

0ddychaj.pl
l1l Ogdlnopolska Pielgrzymka Osob Walczacych
Z Mukowiscydoza na Jasng Gore

Zapraszamy na lll Ogélnopolska Pielgrzymke Osob
Walczacych z Mukowiscydoza na Jasna Gore
oraz konferencje pt. ,,Mitosc”.

Czestochowa 14-15 marca 2020 r.

Przewodnikiem duchowym bedzie ksigdz Wojciech Bartoszek
duszpasterz krajowy Apostolstwa Chorych.

Zgtoszenia przyjmujemy do 06.03.2020 r.

o

Serdecznie zapraszamy na lll Ogdlinopolska Pielgrzymke Osob
Walczacych z Mukowiscydoza na Jasng Goére oraz konferencje

Yy

pt. ,Mito$¢’, ktora odbedzie sie w dniach 14-15 marca 2020 .

Pragniemy, by byt to czas naszego spotkania, rozméw,
wymiany dos$wiadczen, wspdlnej modlitwy, ubogacajacej
konferencji. W planie sg wspolne msze swiete i modlitwa
w kaplicy Matki Bozej oraz Apel Jasnogorski. Pragniemy ra-
zem ponownie zawierzy¢ Maryi naszg walke z choroba.
Konferencje poprowadzi ks. Wojciech Bartoszek — duszpasterz

odmawiajac jedng dziesigtke w intencji chorych i ich rodzin,
0 wynalezienie skutecznego i dostepnego dla wszystkich
leku na mukowiscydoze.

"

Udato nam sie wydac¢ ksigzeczke ,Rozwazania rézancowe’
z wstawiennictwem $wietej siostry Faustyny Kowalskiej —
duchowej patronki chorych na mukowiscydoze. Otrzyma ja
kazda osoba, ktéra wigczy sie w modlitwe.

Zachecamy do wspdlnej modlitwy, a osoby zaintereso-

krajowy Apostolswa Chorych.

Osoby pragnace wzig¢ udziat
w pielgrzymce prosimy o zgtoszenie
na adres: biuro@muko.gda.pl lub
bezposrednio w biurze Polskiego To-
warzystwa Walki z Mukowiscydoza
w Gdansku pod nr. tel. 585 543 096.

Zgtoszenia
06.03.2020 r.

przyjmujemy  do

Wszyskie informacje znajduja
sie na stronie Polskiego Towarzyst-
wa Walki z Mukowiscydozg Oddziat
Gdanisk.

Zachecamy, by informowac
i zapraszac osoby z catej Polski.

Podczas | Pielgrzymki na Jasna
Gore w sercach wielu oséb zrodzifa sie
mysl, by wspdlnie podja¢ modlitwe
za chorych na mukowiscydoze. Owo-
cem tego jest zywy rozaniec. Aktu-
alnie codziennie 65 oséb modli sie,

Tajemnice Rézaricowe
» Radosne » Swiatta » Bolesne « Chwalebne

4 czgdci rézatica pod wstawiennictwem Swigtej
siostry Faustyny Kowalskiej Duchowej Patronki
Chorych na Mukowiscydoze w intencji chorych
na mukowiscydoze.

Intencjy odmawiania tajemnic rézarvicowych jest
prosba o Boze Milosierdzie, o swiatto i dary Ducha
Swigtego dla naukowcow, by wynaleziono skuteczny
i dostepny dla chorych na mukowiscydozg lek, do
Matki Najswietszej, by wstawiala si¢ za chorymi na
mukowiscydoze, ich rodzinami oraz o taske prze-
miany ich serc.

Odmawiajgc tajemnice rézaricowe, w sercu roz-
wazajmy intencje, jakg podjelismy stowami, mysly
isercem.

Jezus: Dziecig Moje, Zycie na ziemi jest walkg, i to
wielkg walkg o krélestwo Moje, ale nie lgkaj sig,
bo nie jestes sama. Ja cig wspicram zawsze, a wige
oprzyj si¢ o ramie Moje i walcz, nie lekajgc sig nicze-
go. WeZ naczynie ufnosci i czerp ze zdroju zywota
nie tylko dla siebie, ale i pomysl o innych duszach,
a szezegdlnie o tych, ktérzy nie dowierzajg Mojej
dobroci.

(Dz. 1489)

wane prosimy o kontakt pod nr tel. 782 957 855 (Ania).

";ﬂ aaéfsﬂ.e;‘ 'Cﬂl)&'aflf();
B oledre - 257/7/;)&437//;6
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Ulatwienia w skiadaniu wnioskow

o dofinansowania z PFRON

Od 1 stycznia 2020 r. mozna wniosko-
wac o srodki z Parstwowego Funduszu
Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
(PFRON) takze przez Internet. Dzieki
informatycznej platformie  Systemu
Obstugi Wsparcia (SOW) osoby niepet-
nosprawne lub ich opiekunowie moga
sktada¢ wnioski o dofinansowanie do
turnuséw rehabilitacyjnych, przedmio-
tow ortopedycznych czy srodkdéw po-
mocniczych, nie wychodzac z domu.
Od marca 2020 r. mozna w ten sposéb
sktadac¢ réwniez wnioski realizowane
w ramach programu ,Aktywny samo-
rzad’, z ktérego dofinansowa¢ mozna
zakup skutera lub specjalistycznego

oprzyrzagdowania, a takze dofinanso-
wac edukacje osob niepetnospraw-
nych.

Aby skorzystac¢ z takiej formy po-
mocy, nalezy zatozy¢ konto w systemie
SOW. Strona internetowa, gdzie mozna
to zrobic: https://sow.pfron.org.pl/. Moz-
na takze wspomaoc sie kreatorem, ktory
usprawnia proces sktadania wniosku —
link do strony https.//bitly/2tLmY77.

Osoby  zainteresowane  uzyska-
niem pomocy w aplikowaniu o srodki
PFRON poprzez SOW mogg skorzystac
takze z réznorodnych form wsparcia
oferowanych przez Panstwowy Fun-
dusz Rehabilitacji osob Niepetnospraw-

nych, np. w postaci bezptatnej infolinii
(tel. 800 889 777) czynnej w dni robocze
9.00-17.00, portalu edukacyjno-infor-
macyjnego (www.portal-sow.pfron.org.
pl) czy szkoler e-learningowych (www.
edukacja.pfron.org.pl). Wiecej informa-
cji mozna uzyskac¢ takze bezposred-
nio od samych pracownikéw PFRON
w punktach informacyjnych we wszyst-
kich wojewddzkich oddziatach Fundu-
szu PFRON.

Zrodto: na podstawie danych ze strony
https://www.pfron.org.pl/

Biuro PTWM

Nowi cztonkowie Zarzadu Gtownego PTWM
— sprostowanie

Agnieszka Zienkiewicz
Nazywam Zienkie-
wicz. Mam 39 lat. Od 19 lat z me-

zem Krzysztofem tworzymy zgodne

sie Agnieszka

matzenstwo. Mamy dwoch synéow —
18-letniego Grzegorza i 15-letniego
Adama. Mtodszy syn jest chory na
mukowiscydoze. Od kiedy Adam zo-
stat zdiagnozowany, postanowilismy
wraz z mezem, ze ja zostaje w domu
i opiekuje sie chtopcami, a On utrzy-
muje rodzine. Od zawsze bytam
wrazliwa na ludzka krzywde, a zycie
tak napisato scenariusz, ze uwrazliwi-
tam sie jeszcze bardziej.

Od kiedy powstato Centum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym, a przy nim biuro Polskiego To-

warzystwa Walki z Mukowiscydozg, po-
stanowitam wiaczy¢ sie w dziatania na
rzecz chorych iich rodzin. Odwiedzam
rodzicéw dzieci nowo zdiagnozowa-
nych na oddziale CLM i staram sie pod-
nies¢ ich na duchu w tak trudnych dla
nich chwilach. Angazuje sie w rézne ak-
cje i zbiorki charytatywne na rzecz cho-
rych. Propozycja mojego udziatu w Za-
rzadzie wyptyneta od prezesa PTWM
Waldemara Majka. Miatam bardzo wiele
watpliwosci, czy ja przyja¢, poniewaz
to duza odpowiedzialnos¢ i wymaga
Jednak
sprawy chorych na mukowiscydoze sg

ogromnego  zaangazowania.

dla mnie bardzo wazne i postaram sie
zrobic¢ wszystko, co w mojej mocy, aby
ich wspierac.
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Michat Zych

mojej ob-

serwacji warunki zycia chorych na

Podczas ¢wier¢wiecznej
mukowiscydoze w Polsce znacznie
sie polepszyty. Najwieksze przyspie-
szenie  w  $wiadomosci  nastgpito
wraz z rozszerzeniem dostepu do in-
formacji. Ostatnie lata, dzieki portalom
spofecznosciowym, przyniosty jeszcze
efektywniejsze propagowanie wszel-
kich informacji o mukowiscydozie dla
tych, ktorzy tylko chca. A wiec mamy
dostep do wiedzy, mamy tez nowe
fundacje, dziatajgce wspdlnie dla na-
szego dobra, coraz to nowych lekarzy
leczacych CF, fizjoterapeutow w do-
mach, kilka nowych lekéw, sporo no-
wych sprzetow i technik do drenazy,
programy pomocowe.,

Mam na imie Michat i urodzitem
sie 26 lat temu. W czasach, kiedy kazda
osoba z polskiej spotecznosci CF licz-
be ,6” kojarzyta z pawilonem w Rabce,
wszyscy byli mistrzami bilardu, grajac
wspolnie kijem od miotty, kiedy naj-
mocniejsze wiezi taczyty chorych ze

wspolnego pobytu i bywato trudniej
wyjecha¢ ze szpitala, niz przezy¢ ten
pierwszy dzier roztgki z rodzicami. Zma-
gajac sie z narastajacymi komplikacjami
w leczeniu choroby podstawowe), sta-
ram sie w miare mozliwosci doksztatcac¢
i szukac rozwigzan problemow takze na
wiasng reke. Wspomagam sie wiedza
z roznych dyscyplin sportu, dietetyki,
stale szukam kolejnych wariacji do-
tyczacych drenazu i inhalacji. Zawsze
z rozmowy z lekarzem czy specjalista
chce wyciggna¢ maksimum. Jak wiemy,
oni zazwyczaj robia, co moga, ale wa-
runki zwykle nie sprzyjaja.

Aktualnie jestem inzynierem bu-
downictwa, od ponad roku aktywnie
pracuje w branzy.

Jak przecietny facet interesuje sie
motoryzacja, sportami, gtownie sitowy-
mi, nowymi technologiami i branza IT.
Poza wspomnianymi dziedzinami zwy-
czajnie lubie obejrze¢ dobre anime lub
zagra¢ w planszowki.

Chciatbym, zeby dorostos¢ w mu-
kowiscydozie nie byta czym$ niesa-

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

mowitym. Chciatbym nie czu¢ sie jak

mieszkaniec kraju trzeciego $wiata, kto-
ry, czytajac o nowinkach leczniczych,
mogtby z podobnym skutkiem na lek-
ture wybra¢ jedna z basni Andersena.
Licze, ze uda mi sie przystuzy¢ w pracy
Zarzadu PTWM.

W poprzednim 56 numerze czasopisma,Mukowiscydoza” (str. 65) wkradt sie btad. Zamieszczamy ponownie
wypowiedzi nowych cztonkéw Zarzadu Gtéwnego PTWM i serdecznie przepraszamy za pomytke. Redakcja

Uwaga! Zmieniamy zasady ptatnosci!

Od 1 stycznia 2020 roku za zamoéwienia mozna zapfaci¢ w nastepujacy sposoéb:
« ptatnos$c z subkonta PTWM,
« przedptata przelewem - koniecznie nalezy wpisac¢ w tytule przelewu numer faktury

pro forma,

« ptatnosc za pobraniem, przy odbiorze zamoéwionego towaru.

Jednoczesnie informujemy, ze nie bedzie juz mozliwosci zamawiania towaréw

z pfatnoscia odroczona.

Zmiana zasad jest spowodowana zalegtosciami w optacaniu zaméwien.
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

%*z@’

V ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH
Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie

Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak owocoéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 117,08 zt
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 117,08 zt
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 117,15 z
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 117,15 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak owocédw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 106,53 zt
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 106,53 zt
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 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 owocow 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 43,54 zt
Peptamen (proszek — na zamowienie) Puszka 400 g 40,94 zt
Calogen smak neutralny (na zamdwienie) 500 ml 46,98 zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA 4-pak x 30 pordji 92,17 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 122,32 z
Puromalt Puszka 600 g 36,77 zt
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt
CYSTISORB ptyn doustny 60 ml 64,80 zt
LoGGic 60 20 kapsutek 9zt
LoGGic 30 30 kapsutek 9zt
LoGGic krople Krople 7 ml 12,34 z¢
Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110zt
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89zt
Wktad do filtra 50 szt. 175zt
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 21,85zt
Nebu-dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 21,85zt
Nebu-dose isotonic (0,9% NaCl) 100 amputek 22,98 zt
Mamajoo odkamieniacz 1 szt. (150 gram) 10,32zt
Sterylizator Mamajoo 1 szt 307,14 z

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.

A.IMIE I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...

B. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

U Pobranie (ptatnosc¢ kurierowi przy dostawie)

U Przedptata (faktura pro forma)

U Subkonto / subkonto1% / wsparcie PTWM

C. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

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

Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowos¢:

Data i miejscowo$c

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

Numer telefonu:
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych

Panstwowy Fundusz % d 9 .
Rehabilitacji Osob F Polskie Towarzystw

Niepetnosprawnych L’ {l Walki z Mukowiscydoza

OGtOSZENIE O REKRUTACII DO PROJEKTU

Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq Il

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg z dniem 1 marca 2020 r. rozpoczyna rekrutacje uczestnikdw
do nowego projektu pn. Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq Il
realizowanego ze Srodkéw PFRON i wtasnych.

Zajecia z fizjoterapeutami i psychologami realizowane bedg od 1 kwietnia 2020 r. do 30 marca 2021 r.
na terenie catej Polski.

ZASADY REALIZACIJI PROJEKTU

Projekt ma na celu zwiekszenie samodzielnosci osdb niepetnosprawnych — dzieci chorych na mukowiscydoze
w wieku od 0 do 10 lat — oraz przygotowanie do samodzielnego wspomagania rozwoju dziecka
niepetnosprawnego poprzez edukacje rodzicéw/opiekunéw chorych na mukowiscydoze poprzez nauke
technik inhalacji i rehabilitacji oddechowej, obstugi i konserwacji sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego,
stosowania zasad ochrony przed zakazeniami uktadu oddechowego, doboru formy aktywnosci sportowe;.

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 kwietnia 2020 r. do marca 2021 r.
Liczba godzin wsparcia: srednio 5 godzin miesiecznie dla kazdego uczestnika
W zajeciach z fizjoterapeutami, szczegdlnie w przypadku dzieci w wieku 0—4 lat, uczestniczy¢ powinni
rodzice.

2) indywidualne wsparcie psychologiczne dla rodzicow
Termin realizacji: od maja 2020 r. do marca 2021 .
Liczba godzin wsparcia: srednio 2 godziny miesiecznie.
Dotyczy ograniczonej liczby rodzicow, ktdrzy zgtoszg potrzebe uzyskania wsparcia psychologicznego.

ZASADY REKRUTACJI UCZESTNIKOW
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1 Do projektu zapraszamy:
i — chorychnamukowiscydoze wwiekuod0do ukonczenia10rokuzyciawrazzrodzicami(w przypadku dzieci,
} ktore w marcu koncza 10 lat, decyduje wiek w momencie przystgpienia do projektu),
} — posiadajacych aktualne na dzien przystgpienia do projektu orzeczenie o niepetnosprawnosci,
i — nieuczestniczgcych na dzien przystapienia do projektu w projektach realizowanych ze srodkéw PFRON
; i innych w podobnym celu (tj. domowa rehabilitacja, kompleksowa rehabilitacja, dobry start, projekty
O,\; domowej rehabilitacji realizowane ze srodkéw samorzadowych itp.).
|
|
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osé6b Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz @ d .
Rehabilitacji 0s6b ) 9 Polskie Towarzystwo

j i 0 . e v
Niepetnosprawnych La v Walki z Mukowiscydora

Warunkiem przyjecia zgtoszenia do projektu jest przestanie do PTWM kompletu dokumentow:

— kartazgtoszeniowachorego(prawidtowowypetnionaipodpisanaprzezrodzica/opiekunaprawnegochorego
niepetnoletniego),

— karta zgtoszeniowa rodzica/opiekuna,

— oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych beneficjenta (prawidtowo wypetnione
i podpisane przez rodzica/opiekuna prawnego chorego niepetnoletniego),

— os$wiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych rodzica/opiekuna prawnego chorego
niepefnoletniego,

— kopia aktualnego na dzien przystgpienia do projektu orzeczenia o niepetnosprawnosci.

O przyjeciu do projektu decydowac beda nastepujace kryteria:

1) Przestanie kompletu prawidtowo wypetnionych dokumentéw (niezbedny warunek formalny).

2) Data przyjecia zgtoszenia, przy czym w pierwszej kolejnosci przyjmowane bedg osoby, ktdore nie
uczestniczyty w projektach domowej rehabilitacji w roku poprzedzajacym realizacje obecnego projektu.

3) W przypadku osdb uczestniczacych w aktualnie realizowanych projektach zakwalifikowanie do kolejnego
projektu mozliwe bedzie po rozliczeniu wszystkich godzin wsparcia w obecnie realizowanym projekcie.

4) Ze wzgledu na trudng logistyke projektu oprdcz kolejnosci zgtoszen o przyjeciu do projektu decydowac
bedzie rowniez mozliwos¢ jego realizacji. Do projektu przyjete zostang osoby, dla ktérych w poblizu ich
miejsca zamieszkania zostang zrekrutowani posiadajgcy odpowiednie kwalifikacje fizjoterapeuci, ktorzy
zadeklarujg mozliwos$¢ pracy z danym beneficjentem.

Osoby, ktére nie zostang zakwalifikowane do uczestnictwa w projekcie, zostang umieszczone na liscie
rezerwowej. Kwalifikacja do uczestnictwa z listy rezerwowej jest mozliwa po zwolnieniu miejsca w projekcie
z powodu rezygnacji zakwalifikowanego uczestnika.

Zgtoszenia mozna przesytaé poczty na adres:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b

34-700 Rabka-zdréj

lub skan mailem na adres: poczta@ptwm.org.pl

TERMIN NADSYtANIA ZGLOSZEN UPLYWA 20 marca 2020 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!!!

,““““““““““““““““4““““““““““““““““““““4““““““““““““““““““““
6
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz @ 9
Rehabilitacji Osob ";

Polskie Towarzystwo
Niepetnosprawnych L’

.
V Walki z Mukowiscydoza

KARTA ZGtOSZENIOWA - DZIECKO

Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq Il

MiejscowosE, data ..ccveeeeeeeeeiiiieeeciiee e

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
ul. Prof. Jana Rudnika 3b

34-700 Rabka-Zdréj

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

NAZWISKO | IMIE UCZESTNIKA

PESEL UCZESTNIKA

ADRES ZAMIESZKANIA UCZESTNIKA
(ulica, nr domu/mieszkania, kod, miejscowosc)

WOJEWODZTWO

POWIAT

TELEFON KONTAKTOWY

E-MAIL

NAZWISKO | IMIE PRZEDSTAWICIELA
USTAWOWEGO

ORZECZENIE O NIEPELENOSPRAWNOSCI
AKTUALNE DO DNIA

e Oswiadczam, ze znane mi sg zasady realizacji i rekrutacji do projektu.
e Oswiadczam, ze przystepujac do projektu Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq Il
nie biore jednoczesnie udziatu w innych projektach realizowanych ze srodkéw PFRON w podobnym celu.

ZAtACZAM DOKUMENTY:
— kopia orzeczenia o niepetnosprawnosci uczestnika,
— oswiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych uczestnika.
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log } podpis (rodzica/opiekuna prawnego)
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych

; Polskie Towarzystwo
v Walki z Mukaowiscydora

Panstwowy Fundusz @ . 9
Rehabilitacji Osb "7

Niepetnosprawnych L‘

ADMINISTRATOR
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
Ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdroj

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH UCZESTNIKA PROJEKTU PFRON

(imie i nazwisko uczestnika)

Na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a. 9 ust 2 lit. a lit. c lit d. Rozporzgdzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679

zdnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie

swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych

osobowych), wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych uczestnika projektu podanych przez mnie w karcie

zgtoszeniowej do projektu: Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq Il

e przez Administratora oraz przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych z siedzibg w Warszawie
przy al. Jana Pawta Il 13.

CEL PRZETWARZANIA TAK NIE PODPIS

Realizacja ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu reha-
bilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych,
zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym
przez PFRON”

Monitorowanie i kontrola prawidtowosci realizacji projektu
przez PTWM oraz do celéw sprawozdawczych i ewaluacyj-
nych realizowanych przez PFRON

Podaje dane osobowe dobrowolnie i oSwiadczam, ze zapoznatem (-am) sie z trescig klauzuli obowigzku informacyjnego
umieszczonej na stronie internetowej Administratora lub w siedzibie Administratora, w tym z informacja o celach
i sposobach przetwarzania danych osobowych oraz prawach zwigzanych z przetwarzaniem moich danych. Ponadto
Administrator poinformowat mnie, ze:
a. niniejsza zgoda moze zostac cofnieta w dowolnym momencie poprzez ztozenie oswiadczenia w tej samej formie,
w jakiej zgoda zostata wyrazona. Wycofanie zgody nie wptywa na zgodnos¢ z prawem przetwarzania, ktorego
dokonano na podstawie zgody przed jej wycofaniem, przy czym brak zgody skutkuje brakiem mozliwosci
wziecia udziatu w projekcie.
b. dane osobowe przetwarzane na podstawie niniejszej zgody nie beda podlegaty zautomatyzowanemu
podejmowaniu decyzji, w tym profilowaniu.

(podpis uczestnika/przedstawiciela prawnego*)
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*W przypadku dziecka, ktore nie ukoriczyto 18 lat, zgode wyraza w jego imieniu przedstawiciel prawny. 7}0
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz @ .
Rehabilitacji 0s6b V? Polskie Towarzystwo

Niepetnosprawnych La V Walki z Mukowiscydoza

KARTA ZGtOSZENIOWA — RODZIC/OPIEKUN

Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq Il

MiejscOWOSCE, data ..ccvvveeeeiieeeciiieeeiee e

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
ul. Prof. Jana Rudnika 3b

34-700 Rabka-Zdréj

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

NAZWISKO | IMIE RODZICA/OPIEKUNA

PESEL RODZICA/OPIEKUNA

ADRES ZAMIESZKANIA RODZICA/OPIEKUNA
(ulica, nr domu/mieszkania, kod, miejscowosc)

WOJEWODZTWO

POWIAT

TELEFON KONTAKTOWY

E-MAIL

NAZWISKO | IMIE CHOREGO DZIECKA

Zgtaszam chec skorzystania z indywidualnego wsparcia psychologicznego dla rodzicow: tak nie

e Oswiadczam, ze znane mi sg zasady realizacji i rekrutacji do projektu.
e Oswiadczam, ze przystepujac do projektu Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozg Il
moje dziecko nie bierze jednoczesnie udziatu w innych projektach realizowanych ze srodkéw PFRON w podobnym celu.

ZAtACZAM DOKUMENTY:
— os$wiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobowych rodzica/opiekuna.
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Zadanie dofinansowane ze srodkow
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych

Polskie Towarzystwo

Panstwowy Fundusz @ J
Rehabilitacji 0sob V@

Niepetnosprawnych L; V Walki z Mukowiscydora

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

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH
RODZICA/OPIEKUNA 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 osdb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego

przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzgdzenie o ochronie danych osobowych),

wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych uczestnika projektu podanych przez mnie w karcie zgtoszeniowe;j

do projektu: Szansa na samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq Il

e przez Administratora oraz przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych z siedzibg w Warszawie
przy al. Jana Pawta Il 13.

CEL PRZETWARZANIA TAK NIE PODPIS

Realizacja ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu reha-
bilitacji zawodowej i spotecznej oséb niepetnosprawnych,
zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym
przez PFRON”

Monitorowanie i kontrola prawidtowosci realizacji projektu
przez PTWM oraz do celéw sprawozdawczych i ewaluacyj-
nych realizowanych przez PFRON

Podaje dane osobowe dobrowolnie i oSwiadczam, ze zapoznatem (-am) sie z trescig klauzuli obowigzku informacyjnego
umieszczonej na stronie internetowej Administratora lub w siedzibie Administratora, w tym z informacjg o celach
i sposobach przetwarzania danych osobowych oraz prawach zwigzanych z przetwarzaniem moich danych. Ponadto
Administrator poinformowat mnie, ze:
a. niniejsza zgoda moze zostac cofnieta w dowolnym momencie poprzez ztozenie oswiadczenia w tej samej formie,
w jakiej zgoda zostata wyrazona. Wycofanie zgody nie wptywa na zgodnos¢ z prawem przetwarzania, ktérego
dokonano na podstawie zgody przed jej wycofaniem, przy czym brak zgody skutkuje brakiem mozliwosci
wziecia udziatu w projekcie.
b. dane osobowe przetwarzane na podstawie niniejszej zgody nie beda podlegaty zautomatyzowanemu
podejmowaniu decyzji, w tym profilowaniu.
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(podpis rodzica/opiekuna prawnego) 7}0
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

KLAUZULA INFORMACYJNA - Uczestnik/opiekun prawny — projekt PFRON

Zgodnie z art. 13 RODO, tj. Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016
r. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawach swobodnego
przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych), informuje iz:

1. Administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof. Jana Rudnika
3b, 34-700 Rabka-Zdrdj, wpisane do Krajowego Rejestru Sagdowego prowadzonego przez Sad Rejonowy dla
Krakowa Srédmiescia w Krakowie, XIl Wydziat Gospodarczy Krajowego Rejestru Sgdowego pod numerem KRS
0000064892, Regon: 001280740, NIP: 7350027693; w dalszej czesci zwane ,,PTWM” lub ,Administratorem”.

2. Z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza w zakresie danych osobowych mozna skontaktowac sie,
piszac na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczty na adres siedziby PTWM.

3. Pani/Pana dane osobowe przetwarzane bedga:

a) w celu realizacji ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb
niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez PFRON” zgodnie z art. 6
ust. 1 lit a) b) c) RODO; art. 9. Ust. 2 lit a) c) d),

b) w celu rekrutacji, udziatu w projekcie, monitorowania i kontroli prawidtowosci realizacji projektu przez
PTWM oraz do celéw sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON zgodnie z art. 6 ust. 1
lit a) b) c) RODO; art. 9. Ust. 2 lit a) c) d).

4. Dane osobowe beda réwniez przetwarzane, w zwigzku z realizacjg projektu, przez Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych z siedzibg w Warszawie przy al. Jana Pawta Il 13. Odbiorcami Pani/Pana
danych osobowych moga by¢ podmioty, z ktdrymi Administrator zawart umowy powierzenia przetwarzania
danych osobowych w zakresie obstugiinformatycznej, prawnej, audytu projektu. Pani/Pana dane osobowe moga
byc¢ réwniez udostepniane na podstawie powszechnie obowigzujgcych przepisdw prawa organom administracji
panstwowej, ktdrym jesteSmy zobowigzani przekaza¢ Pani/Pana dane osobowe, a takze pracownikom PTWM.

5. Pani/Pana dane osobowe przechowywane beda przez czas trwania projektu oraz przez wymagany w $wietle
obowigzujgcego prawa okres po jej wygasnieciu, w celu archiwizowania danych lub kontroli prawidtowosci
projektu — przez okres 5 lat liczonych od zakoriczenia projektu, a w przypadku danych przetwarzanych na
podstawie zgody — do momentu jej odwotania.

6. Posiada Pani/Pan:

a) prawo dostepu do tresci danych, na podstawie art. 15 RODO;

b) prawo do sprostowania danych, na podstawie art. 16 RODO;

c) prawo do usuniecia danych, na podstawie art. 17 RODO;

d) prawo do ograniczenia przetwarzania danych, na podstawie art. 18 RODO;

e) prawo do wniesienia sprzeciwu wobec przetwarzania danych, na podstawie art. 21 RODO;
f) prawo do przenoszenia danych, na podstawie art. 20 RODO;

g) w zakresie, w jakim Pani/Pana dane sg przetwarzane na podstawie zgody posiada Pani/Pan prawo do
cofniecia zgody w dowolnym momencie bez wptywu na zgodnos¢ z prawem przetwarzania, ktérego
dokonano na podstawie zgody przed jej cofnieciem.

Wskazane zgdania mogg by¢ wnoszone na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub pocztg na adres siedziby PTWM.

7. W przypadku, gdy Pani/Pana zdaniem przetwarzanie przez Administratora Pani/Pana danych narusza przepisy
prawa, ma Pani/Pan prawo do wniesienia skargi do organu nadzorczego, tj. do Prezesa Urzedu Ochrony Danych
Osobowych.

8. Podanie przez Pana/Panig danych osobowych w celu rekrutacji i realizacji projektu oraz wykonywania przez
PTWM obowigzkéw prawnych jest niezbedne, brak podania tych danych moze skutkowaé brakiem mozliwosci
udziatu w projekcie.
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A‘ 9. Pani/Pana dane osobowe nie podlegajg zautomatyzowanemu podejmowaniu decyzji, w tym profilowaniu
Y, (przetwarzanie bez udziatu cztowieka).
|
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Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg

W‘ e
KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE

XXX1Il. OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE DLA CZEONKOW RODZIN | OPIEKUNOW
CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Centrum Konferencyjne Falenty,
19-21 czerwca 2020 .

OGLOSZENIE O REKRUTACJI UCZESTNIKOW

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza serdecznie zaprasza cztonkdw rodzin i opiekunéw oséb chorych
na mukowiscydoze do uczestnictwa w XXXIII. ogdlnopolskim szkoleniu pn. Kompleksowa opieka nad chorym
na mukowiscydoze, ktore odbedzie sie w dniach 19-21 czerwca 2020 r. w Centrum Konferencyjnym Falenty
(informacje o miejscu szkolenia na stronie www.falenty.com.pl).

RAMOWY PROROGRAM SZKOELNIA

19.06.2020 (piatek)

13.00-17.00 | blok wyktadowy
18.00 Walne Zebranie Cztonkéw PTWM

20.06.2020 (sobota)

10.00-13.00 Il blok wyktadowy
13.00-14.00  lunch

14.00-18.00 |1l blok wykfadowy
18.00 kolacja
19.00 wieczor towarzyski

21.06.2020 (niedziela)

7.00 msza Sw.

8.00-11.00 warsztaty cz. 1

11.30-14.30  warsztaty cz. 2

14.30 obiad, zakonczenie szkolenia
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REGULAMIN REKRUTACJI NA SZKOLENIE

1. Zasady uczestnictwa w szkoleniu

W szkoleniu mogg uczestniczy¢ cztonkowie rodzin i opiekunowie oséb chorych na mukowiscydoze z catej
Polski — limit miejsc do 120 osdb.

Warunkiem kwalifikacji do uczestnictwa w szkoleniu jest nadestanie przesytkg pocztowg lub skanem
kompletu dokumentdéw:

a) karty zgtoszeniowej — prawidtowo wypetnionej i podpisanej przez uczestnika oraz orzeczenia wraz
z zatgcznikami,

c) karty beneficjenta PTWM — w przypadku osdb, ktére dotychczas nie ztozyty tego dokumentu.

2. Data i miejsce przyjmowania zgtoszen:

Zgtoszenia nalezy przesyta¢ w nieprzekraczalnym terminie do 20 maja 2020 .

a) pocztg tradycyjng na adres:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
Ul. Prof. Jana Rudnika 3b
34-700 Rabka-Zdrgj

b) skan mailem na adres: poczta@ptwm.org.pl

3. Swiadczenia dla uczestnikow

Osobom, ktore zakwalifikujg sie na szkolenie, Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zapewnia:

— atrakcyjny program wyktadow i warsztatéw,

— bezptatne wyzywienie i nocleg w Centrum Konferencyjnym Falenty,

— bezptatne obiady i kolacje (bez noclegéw) dla oséb z Warszawy i okolic (w promieniu 25 km od Falent).
Potwierdzenie swiadczen uczestnicy otrzymujg w pismie o zakwalifikowaniu na szkolenie.

Transport do Falent z Dworca Centralnego i powrdt z Falent do Dworca Centralnego zostanie
zorganizowany w zaleznosci od potrzeb uczestnikéw i mozliwosci finansowych organizatora.

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 bedg cztonkowie PTWM
oraz osoby, ktére nie uczestniczyty w szkoleniu PTWM w poprzednim roku, a takze rodzice chorych
nowo zdiagnozowanych. Liczba miejsc na szkoleniu jest bardzo ograniczona, dlatego bezptatny udziat
zapewniamy wytgcznie jednemu cztonkowi rodziny chorego. W przypadku checi uczestnictwa dwdch
lub wiecej cztonkdéw rodziny, kolejne osoby mogg uczestniczy¢é odptatnie lub w charakterze wolnego
stuchacza. Chetnym, ktérzy nie zakwalifikujg sie na bezptatny udziat w szkoleniu i zadeklarujg uczestnictwo
w charakterze wolnego stuchacza, oferujemy wolny wstep na sale obrad, bez zapewnienia noclegéw
i wyzywienia. Potwierdzenie uczestnictwa dla oséb zakwalifikowanych na szkolenie zostanie przestane
pocztg elektroniczng do 1 czerwca 2020 .
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| Chorzy na mukowiscydoze na szkoleniu
| W zwigzku z miedzynarodowymi wytycznymi zapobiegania i kontroli zakazern w mukowiscydozie decyzjg
\) Zarzgdu Gtéwnego PTWM w szkoleniu w charakterze uczestnikdw nie moze bra¢ udziatu wiecej niz jedna
/

o

| osoba chora na mukowiscydoze. Zarzagd Gtéwny corocznie zaprasza jedng osobe chorg dorostg, ktora
|
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uczestniczy w szkoleniu jako prezenter, przedstawiajgc uczestnikom swoje osiggniecia. Kandydatury
chorych dorostych z krétkim opisem prezentacji, jakg chcieliby przedstawi¢, nalezy zgtasza¢ do PTWM
droga mailowg na adres poczta@ptwm.org.pl w nieprzekraczalnym terminie do 20.04.2020 r. Decyzje
0 zaproszeniu na szkolenie podejmuje Zarzad PTWM.

Dla oséb, ktére nie bedg mogty uczestniczy¢é w szkoleniu, zorganizowana zostanie transmisja online.

5. Odptatne uczestnictwo w szkoleniu

Osoby, ktére zadeklarujg odptatne uczestnictwo w szkoleniu, zostang obcigzone wytgcznie kosztami
noclegu i wyzywienia, ptatnymi bezposrednio w Centrum Konferencyjnym Falenty. W tym celu na karcie
zgtoszeniowej na szkolenie nalezy zaznaczy¢ ustugi, z jakich bedzie korzysta¢ osoba zamawiajgca, oraz
podac dane do faktury.

Osoby posiadajgce subkonta w PTWM mogg pokryé koszty uczestnictwa oraz dojazdu do Falent ze
Srodkéw zgromadzonych na subkontach. W tym celu po zakonczeniu szkolenia nalezy ztozy¢ w PTWM
prosbe o pokrycie kosztéw 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 przyjecia zgtoszenia. Osoby z listy rezerwowe] zostang zakwalifikowane na szkolenie tylko
w przypadku rezygnacji z udziatu wczesdniej 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 zgtosza 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 sg dostepne na stronie www.ptwm.org.pl.

WALNE ZEBRANIE CZLONKOW PTWM
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Informujemy, ze 19 czerwca 2020 r. o godz. 18.00 w Centrum Konferencyjnym Falenty planowane jest i
Zwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, na ktére Zarzad }
Giowny zaprasza wszystkich Cztonkéw Towarzystwa niezaleznie od uczestnictwa w szkoleniu. i
Tln
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KARTA ZGLOSZENIOWA
KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE %}’j' Siliiia S
XXXIIl. OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE DLA CZLONKOW RODZIN M5 Walkiz Mkowicydoza

| OPIEKUNOW CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE
Falenty, 19-21 czerwca 2020 .

nr telefonu adres e-mail

Kim jestes?:* e cztonek rodziny/opiekun osoby chorej

Imie i NazWisko ChOrego.......c.covueveueuceiueiriecrierecrireees osoba niepetnosprawna TAK NIE
prosze o kwalifikacje do bezptatnego uczestnictwa w szkoleniu TAK NIE
Prosze o rezerwacje noclegu 19/20 czerwca 2020 TAK NIE

20/21 czerwca 2020 TAK NIE
Prosze o rezerwacje wyzywienia:* 19 czerwca — kolacja TAK NIE
20 czerwca — obiad TAK NIE
20 czerwca — kolacja TAK NIE
21 czerwca — obiad TAK NIE
W przypadku niezakwalifikowania mnie do bezptatnego uczestnictwa prosze TAK NIE
o kwalifikacje w charakterze wolnego stuchacza
(uczestnictwo bezptatne bez noclegu i wyzywienia)

W przypadku niezakwalifikowania mnie do bezptatnego uczestnictwa prosze TAK NIE
o kwalifikacje do odptatnego uczestnictwa w szkoleniu i przekazanie mojego
zamowienia ustug:
Prosze o rezerwacje odptatnego noclegu: 19/20 czerwca 2020 TAK NIE
W pokoju dwuosobowym (94,50 zt/os)
20/21 czerwca 2020 TAK NIE
W pokoju dwuosobowym (94,50 zt/os)
Prosze o rezerwacje odptatnego 19 czerwca — kolacja TAK NIE
wyzywienia:* (46,44 zt/szt.)
20 czerwca — obiad TAK NIE
(49,68 zt/szt.)
20 czerwca — kolacja TAK NIE
(46,44 zt/szt.)
21 czerwca — obiad TAK NIE
(49,68 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: .......cccceeeeeeivecieeceveeceeeeeeeeeeene.
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ADMINISTRATOR
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
Ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdroj

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH
RODZICA/OPIEKUNA 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 0sdb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego
przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie 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 pozarzgdowym przez PFRON”.

Dane osobowe zostang przekazane do PFRON 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 ewa-
luacyjnych realizowanych przez PFRON

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

e niniejsza zgoda moze zostac cofnieta w dowolnym momencie poprzez ztozenie oswiadczenia w tej samej formie,
w jakiej zgoda zostata wyrazona. Wycofanie zgody nie wptywa 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 beda podlegaty zautomatyzowanemu podejmo-
waniu decyzji, w tym profilowaniu.
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| Podziekowania

Z zycia PTWM Podziekowania

Zaden instynkt tak bardzo sie nie liczy, jak instynkt serca.

George Gordon Byron

Sktadamy serdeczne podziekowania wszystkim zaangazowanym w akcje ,,Mikotajki dla Mukoludkow”

Partnerom akcji Mikotajkowej:

« Nutricia Polska sp. z 0.0.,

» Medicom sp.z 0.0,

« Cystisorb,

« Express Car Rental,

« Zespot Elektrowni Wodnych Niedzica.

Wolontariuszom kwestujgcym 30 listopada 2019 r. oraz
wspierajacej kadrze pedagogicznej z:
« | Liceum Ogolnoksztatcgcego im. Eugeniusza Romera
w Rabce-Zdroju,
+ Szkoty Podstawowej nr 1 w Rabce-Zdroju im. ObroAcow
Poczty Polskiej w Gdansku,
| Liceum Ogodlnoksztatcgcego im. S. Goszczynskiego
w Nowym Targu,
«  Zespotu Szkét Hotelarsko-Turystycznych w Zakopanem,
« Szkoty Podstawowej z Oddziatami Integracyjnymi nr 214
w Warszawie,
« Szkoty Podstawowej im. ptka Stanistawa Kroélickiego
w lzabelinie.

Wiascicielom placowek handlowych, na terenie ktérych

odbyta sie swiagteczna zbidrka:
w Rabce-Zdroju: Adas, CH Matgosia, Carrefour, Kabanos,
Lewiatan, Steskal, Tani, Turbacz (Biedronka),

« w Nowym Targu: Steskal, Galeria Buy&Fly,

« w Spytkowicach: Redox,

« w Pieniazkowicach: Redox,

« w Zakopanem: Lewiatan, Szymonek, Rajski,

« w Mosciskach: Tesco Poland.

Wspaniatym koordynatorom zbidrek:

Panu Wojciechowi Grzybkowi z Nowego Targu,

Pani Anicie Urjasz z Pienigzkowic,

Pani Monice Guzik z Zakopanego,

Pani Magdalenie i Piotrowi Wyrazom z Zakopanego.

Darczyrncom indywidualnym za przekazanie wsparcia na
zakup kart podarunkowych oraz za przestanie paczek dla
naszych podopiecznych.

Rodzicom chorych na mukowiscydoze, ktérzy wspierali akcje:

Panstwu Magdalenie i Mariuszowi Moranskim, Panstwu
Magdalenie i Piotrowi Wyrazom,

Pani Agnieszce Zienkiewicz, Pani Monice Raczkiewicz, Pani
Wioletcie Socko.

Firmom, ktdre przekazaty darowizny rzeczowe dla naszych
podopiecznych:
« Solinea sp.z 0.0. sp. k.,

Eveline Cosmetics,

Laboratorium Kosmetyczne Dr Irena Eris sp. z 0.0.,
Ziaja Ltd. Oddziat Krakow,

Bahlsen Polska sp. z 0.0.,

Skawa SA Zaktady Przemystu Cukierniczego,
Tago Przedsiebiorstwo Przemystu Cukierniczego,
Pupill Polski Producent Czapek,

Mattel Poland sp. z 0.0.,

CzuCzu,

Laboratorium Kosmetykéw Naturalnych sp. z o.0.,
Spoteczny Instytut Wydawniczy ZNAK,

DILMAH,

Fundacja LPP,

UHY ECA SA,

TOYOTA W&J Wisniewscy,

Dr Gerard sp. z 0.0.,

JURA Polska SA,

FRAIKIN Polska sp. z 0.0.

Pracownikom firm, ktore zorganizowaty zbiorke:
Santander Bank Polska,

Sad Rejonowy dla Warszawy Woli,

PGE.

Placowkom oswiatowym, na terenie ktérych odbyta sie

zbidrka stodyczy:

Przedszkole Niepubliczne Loretto Zgromadzenia Siéstr Matki
Bozej Mitosierdzia w Rabce-Zdroju,

Przedszkole Miejskie nr 1 w Rabce-Zdroju,

Przedszkole nr 2 w Rabce-Zdroju,

Szkota Podstawowa nr 2 im. Wtadystawa Orkana w Rabce-Zdroju,

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

Niepubliczny Punkt Przedszkolny Siéstr Stuzebniczek Nmp Np
im. bt. Edmunda Bojanowskiego w Rabce-Zdroju,

I Liceum Ogdlnoksztatcace im. Eugeniusza Romera w Rabce-Zdroju,

Branzowa Szkota | Stopnia nr 1 w Rabce-Zdroju,

Szkota Podstawowa nr 1 w Rabce-Zdroju im. Obroncéw Poczty
Polskiej w Gdansku,

Zespot Szkét Techniczno- Informatycznych w Mszanie Dolnej,

Zespot Szkoty i Przedszkola nr 1 w Kasinie Wielkiej,

Zespot Szkoty i Przedszkola nr 2 w Kasinie Wielkiej,

Szkota Podstawowa nr 1 im. Henryka Sienkiewicza w Mszanie
Dolnej,

Szkota Podstawowa nr 2 im. Juliana Tuwima w Kasince Matej,

Zespot Szkoty i Przedszkola w Olszéwce,

Przedszkole Miejskie w Jordanowie,

Niepubliczne Przedszkole Teczowa Kraina w Jordanowie,

Niepubliczne Przedszkole Akademia Dziecka w Naprawie,

Zespot Szkot im. Hugona Kottataja w Jordanowie,

Szkotfa Podstawowa im. Bohaterow Wrzesnia 1939 r. w Jordanowie,

Samorzadowe Przedszkole w Skomielnej Biatej,
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Szkota Podstawowa im. Wtadystawa Orkana w Skomielnej Biatej,

Niepubliczne Przedszkole Teczowa Kraina w Juszczynie,

Przedszkole Semaforek w Chabowce,

Szkota Podstawowa nr 1 im. $w. Jana Bosko w Skawie,

Szkota Podstawowa nr 2 w Spytkowicach,

Gminne Przedszkole im. Swietej Rodziny w Rokicinach
Podhalanskich,

Szkota Podstawowa im. Bronistawa Czecha w Rokicinach
Podhalanskich,

Szkota Podstawowa im. $w. Jadwigi Krélowej w Odrowazu,

Szkota Podstawowa nr 1 im. Krélowej Jadwigi w Pcimiu,

Szkota Podstawowa nr 1 im. ks. Kardynata Stefana Wyszynskiego
w Tokarni,

Szkota Podstawowa nr 1 im. Marii Curie-Sktodowskiej w Strézy,

Szkota Podstawowa Nr 3 im. Adama Mickiewicza w Strézy,

Szkota Podstawowa im. Swietego Jana Pawta Il w Lubniu,

Szkota Podstawowa nr 1 z Oddziatami Integracyjnymi
w Zakopanem,

Zesp6t Szkét Mistrzostwa Sportowego w Zakopanem,

Szkota Podstawowa nr 7 w Zakopanem,

Szkota Podstawowa nr 5 w Nowym Targu,

Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Osoéb z Niepetnosprawnoscia
Intelektualng Koto w Zakopanem,

Hufiec Pracy w Skomielnej Biatej,

Zesp6t Szkét w Lubrancu Marysinie,

Szkota Podstawowa im. Bohateréw Bitwy Warszawskiej 1920 r.
w Stanistawowie Pierwszym,

- express

AR RENTAL

& Santander

Fundacja

Cystisorb’

FUNDACJA M. IGNACEGO

_ ‘5 PGNIiG tUKASIEWICZA

Podziekowania Z zycia PTWM

Szkota Podstawowa im. ptka Stanistawa Krélickiego w Izabelinie,
Gminne Przedszkole im. ks. Aleksandra Fedorowicza w |zabelinie,
Szkota Podstawowa z Oddziatami Integracyjnymi nr 214
w Warszawie,
Liceum Ogdlnoksztatcace im. Karola Wojtyly w tomiankach,
Szkota Podstawowa nr 3 z Oddziatami Dwujezycznymi
i Sportowymi im. Janusza Kusocinskiego w tomiankach,
Szkota Podstawowa im. Marii Konopnickiej w Dziekanowie
LeSnym,
Przedszkole Samorzadowe nr 2 w Dziekanowie Lesnym.

Drukarniom za bezptatny wydruk materiatéw:
Drukoba sp. z 0.0,
Goldruk.

Dziekujemy Firmie F.H.U. Borzecki Junior, Michat Borzecki
za przekazanie rolet do biura Towarzystwa w Rabce-Zdroju.

Dziekujemy Fundacji PGNiG za przekazane fundusze
na realizacje projektu ,Wsparcie psychologiczne chorych na
mukowiscydoze oraz ich rodzin”.

Dziekujemy Fundacji Sniezki , Twoja Szansa" za przekazanie
wsparcia na zakup sprzetu rehabilitacyjnego.

Dziekujemy Fundacji Santander za przeprowadzenie
kiermaszu charytatywnego,Pomdéz im odetchnad” na rzecz dzieci
chorych na mukowiscydoze.

GLITRICIA

LIFE-TRANSFORMING NUTRITION

ZEWNIEDZICAS.A.

FUNDACJA SNIEZKI

TWOJA SZANSA

ODO@
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