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informujemy, ze administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj. Dane
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na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub pocztg na adres siedziby PTWM. Petna informacja nt. przetwarzania danych znajduje sie na stronie https://www.ptwm.org.pl/
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Obecny 58 numer ,Mukowiscydozy” zawiera wiele interesujacych tekstow, ktore
chcielibysmy poleci¢ naszym Czytelnikom.

W dziale medycznym tukasz Wozniacki i Dorota Sands z Centrum Leczenia
Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym poruszaja temat nowych lekdw przyczy-
nowych w leczeniu mukowiscydozy, skupiajac sie tym razem na zarejestrowanym
w 2019 roku w Stanach Zjednoczonych leku Trikafta i poréwnujac go z wczesniej
wprowadzonymi na rynek amerykanski i europejski Kalydeco, Orkambi i Symdeko.
Pragne przypomnie¢, ze Polskie Towarzystwo Walki z mukowiscydozg aktywnie za-
biega w Ministerstwie Zdrowia o refundacje lekow przyczynowych w Polsce.

Artur Lezanski z Zaktadu Rehabilitacji IGIChP w Rabce-Zdroju przedstawia me-
tody interpretacji testu szesciominutowego chodu, ktéry pozwala na ocene wydol-
nosci wysitkowej oraz sprawnosci funkcjonalnej pacjenta. Co warte podkreslenia,
test ten mozna réwniez wykona¢ samodzielnie, zachowujac zasady wymienione
przez autora w artykule.

Z kolei Bogumifa Krol ze Slaskiego Centrum Chordb Serca w Zabrzu przybliza
proces przygotowania pacjentéw do przeszczepienia ptuc, podajac konkretne zale-
cenia, o ktorych trzeba pamieta¢ od momentu wpisania na Krajowg Liste Oczekuja-
cych na przeszczepienie. Pozostajac przy tym temacie, chciatabym zacheci¢ Czytel-
nikéw do zajrzenia do dziatu Jacy jestesmy i przeczytania tekstéw napisanych przez
Marceline i Aleksandre, ktére przeszty transplantacje ptuc (a Marcelina takze nerki),
aich wspomnienia i podejscie do zycia napawajg prawdziwym optymizmem ©.

Taki pozytywny wydZwiek ma rowniez tekst psychologa klinicznego Leszka
Putynskiego, w ktérym autor podpowiada, jak dbac i troszczy¢ sie o siebie, co jest
warunkiem adekwatnej samooceny, a to pozwala akceptowac trudne sytuacje i ra-
dzi¢ sobie z nimi.

Zwracam Panstwa uwage na wywiad z tukaszem Cyga, przeprowadzony
przez Kinge Jazwinska. tukasz jest ,pozytywnie zakrecony” na swoim hobby: wy-
prawach rowerowych i mechanice samochodowej, a to pomaga mu dbac o kon-
dycje i spetnia¢ marzenia. Rower towarzyszy tukaszowi od lat dzieciecych, z kolei
pasje do motoryzacji realizuje juz jako osoba dorosta, odnawiajac zabytkowe samo-
chody i motorowery.

Wiecej ciekawostek mozna znalez¢ w dziale Jacy jestesmy: Renata Turczyniak
opisuje, jak wykona¢ mandale, a Iwona Kopczyriska opowiada, jak najlepiej przygo-
towac sie do wyjazdu z dzieckiem chorym na mukowiscydoze. A kolejnym przykta-
dem pasji, ktéra pozwala zapomnie¢ o chorobie i radzi¢ sobie w zyciu, jest taniec,
o ktérym pisze jego mitosniczka Antonina.

Kontynuujac wakacyjng tematyke, Martyna Szpaczek w Kqciku kulinarnym
doradza, jak zdrowo odzywiac sie podczas wyjazduy, i podaje przepisy na pyszne,
zdrowe stodycze.

Zapraszam wszystkich do przystapienia do akcji ,Ubrania do oddania” oraz
do wirtualnego 5. Biegu po Oddech - kalendarium oraz szczegoty tych wydarzen
mozna znalez¢ w dziale Z zycia PTWM.

Na zakonczenie chciatabym powita¢ w naszym redakcyjnym gronie nowg ko-
lezanke — Kinge JaZzwiniska. Cieszymy sie na te wspodtprace i bardzo nam mito, ze
s osoby, ktére chcg pomagac w tworzeniu czasopisma. Zapraszamy do kontaktu
i dzielenia sie swoimi pomystami pod adresem e-mail: omalecka@ptwm.org.pl.

Olga Matecka-Malcew
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§ Co nowego w leczeniu mukowiscydozy?

tukasz Wozniacki'2, Dorota Sands’ 2
"Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matki i Dziecka w Warszawie

2Centrum Leczenia Mukowiscydozy, SZP-
Z0Z im. ,Dzieci Warszawy” w Dziekano-
wie LeSnym

Obecnie na rynku dostepne s3a juz
4 leki - modulatory genu CFTR, a na-
stepne czasteczki czekaja w kolejce
do testéw. Rynek farmaceutyczny
dynamicznie zareagowat na dobre
informacje o skutecznosci nowych
lekéw i stara sie jak najszybciej stwo-
rzy¢ kolejne terapie, ktére praw-
dopodobnie juz niedtugo stang sie
fundamentem leczenia w mukowi-
scydozie.

To zadziwiajace, jak czas szybko
ptynie. W tym roku mija juz 10 lat od
pierwszych badan klinicznych nad iwa-
kaftorem (Kalydeco), ktéry byt pierw-
szym skutecznym i wprowadzonym na
rynek modulatorem genu CFTR. Lek
ten otworzyt oczy naukowcom i leka-
rzom na to, w jaki sposéb mozna mo-
dyfikowac btedy genetyczne i rozpoczat
nowy okres w leczeniu mukowiscydozy.

Poprzednio przez wiele lat duze
nadzieje poktadano w terapii genowej,
ktéra miata by¢,ostatecznym” rozwigza-
niem problemu. Wymiana nieprawidto-
wego jednego genu wydawata sie by¢
prostym i skutecznym rozwigzaniem.
Jednak praktyka pokazata co$ zupet-
nie innego. Dopiero w 2015 r. udato
sie uzyskac¢ pierwsze efekty (pisalismy
o tym w 2016 r. w 45 numerze ,Muko-
wiscydozy”)'. Woéwczas zastosowano
czasteczki DNA (plazmidu) zamkniete

' Alton EW, Armstrong DK, Ashby D. et
al. Repeated nebulisation of non-viral CFTR
gene therapy in patients with cystic fibrosis:
a randomised, double-blind, placebo-con-
trolled, phase 2b trial. The Lancet Respiratory
Medicine, 2015; 3 (9): 684-691.

w kropelkach ttuszczu (liposomy) i wy-
kazano w grupie leczonej mniejszy spa-
dek spirometrii 0 3,7% w stosunku do
grupy placebo. Niestety, efekt leczenia
byt przejsciowy. Dlatego brytyjskie kon-
sorcjum terapii genowej (The UK Cystic
Fibrosis Gene Therapy Consortium) wyko-
rzystato inny pomyst na wprowadzenie
prawidtowego genu CFTR do komorek
ptuc — za pomocag zmodyfikowanych
matpich lentiwiruséw? W 2017 r. opu-
blikowano prace nad myszami i komor-
kami ludzkimi, ktora potwierdzita lep-
sze efekty leczenia (silniejsza i dtuzsza
ekspresje genu)®. W 2018 r. konsorcjum
pozyskato srodki finansowe od jednej
z firm farmaceutycznych na rozwoj
terapii genowej. Jesli terapia zadziata,
prawdopodobnie bedzie ona skutecz-
na przez co najmniej kilka lat, co jest
ogromnym sukcesem w tej dziedzinie.
Obecnie z niecierpliwoscig czekamy na
pierwsze proby kliniczne u ludzi. Obok
Brytyjczykéw, terapia genowa w mu-
kowiscydozie zajmuje sie jeszcze grupa
naukowcéw z USA, ktéra pracuje nad
(CRISPR/Cas9).
Jednak ich prace nie sg tak zaawanso-

edytowaniem genow

wane i nie wyszty na razie poza etap la-

boratoryjny.

Nowe modulatory CFTR

Na chwile obecng wyscig z terapia ge-
nowg zdecydowanie wygrywajg modu-
latory CFTR. Kalydeco i Orkambi sg juz
na rynku kilka lat i staja sie coraz bardziej
dostepne dla chorych. Opisywalismy je
w 44 (2016) numerze ,Mukowiscydo-
zy" Kolejnym lekiem zarejestrowanym

2 The UK Cystic Fibrosis Gene Therapy
Consortium, http://www.cfgenetherapy.org.
uk/.

*  Alton EW, Beekman JM,, Boyd AC.etal.
Preparation for a first-in-man lentivirus trial in
patients with cystic fibrosis. Thorax, 2017; 72
(2):137-147.

w Stanach Zjednoczonych w 2018 .
zostat Symdeko zawierajacy nowg cza-
steczke tezakaftor (zob. poréwnanie
w tab. 2). Obecnie lek jest przeznaczony
dla chorych od 6. roku zycia u homo-
zygot F508del (2 te same mutacje) lub
pacjentow z co najmniej jedna mutacja,
ktéra odpowiada na dziatanie tezaka-
ftoru (iwakaftoru) w badaniach labo-
ratoryjnych i (lub) klinicznych (tab. 1).
Taki zapis rejestracji leku jest zupetnie
nowatorski‘, bowiem otwiera mozli-
wosc szybkiego dostepu do niego, jesli
tylko chorzy odnosza z tego korzysci.
Dotychczas modulatory CFTR byty reje-
strowane do konkretnych mutacji. Jedli
nowe badania wskazywaty na skutecz-
nos¢ leku w innych mutacjach, musiat
on przechodzi¢ ponownie proces re-
jestracji, co znacznie opdzniato mozli-
wosc¢ leczenia.

W tym leku kazda z czasteczek ma
inne dziatanie — tezakaftor sprawia, ze na
powierzchni komorki pojawia sie wie-
cej kanatow jonowych, z kolei iwakaftor
wydtuza czas ich dziafania (stan otwar-
cia). Lek wchodzi w interakcje z lekami
przeciwgrzybiczymi oraz niektérymi an-
tybiotykami (m.in. klarytromycyna), co
ma istotne znaczenie w trakcie terapii.
W badaniu klinicznym z udziatem 504
pacjentdw z mutacjg F508del w obu al-
lelach (homozygoty) trwajacym 24 tygo-
dnie zaobserwowano poprawe wyniku
spirometrii (FEV,) ok. 3%, podczas gdy
w grupie placebo funkcja ptuc obnizy-
ta sie 0 1%. Przy czym warto podkreslic,
ze poprawa FEV, nastgpita szybko, bo
w ciggu 15 dni od rozpoczecia leczenia
i utrzymywata sie przez nastepne tygo-
dnie przyjmowania leku. Jednoczesnie
odnotowano spadek czestosci zaostrzen
oskrzelowo-ptucnych o 35% oraz popra-

¢ Rejestracja w Stanach Zjednoczonych
(przyp. autora).
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Tab. 1. Mutacje, w ktorych wykazano skutecznos¢ Symdeko (oprac. wiasne)

7114+3A-G S945L R347H P67L R74W
c.579+3A>G €.2834C>T c.1040G>A ¢.200C>T €.220C>T

A455E 2789+5G—A S977F R352Q R1070W
C.1364C>A C26574+5G>A c2930C>T c.1055G>A €3208C>T
D579G A1067T 3272-26A—>G 3849+10kbC—T F508del/F508del
c.1736A>G €.3199G>A €.3140-26A>G €.3718-2477C>T

E193K D1152H D110E D110H

c.577G>A €.3454G>C €.330C>A €.328G>C

K1060T E831X D1270N E56K

c.3179A>C C.2491G>T €.3808G>A C.166G>A

R117C L206W F1052V F1074L

C.349C>T c617T>G €.3154T>G C.3222T>A

Mutacje, w ktérych prawdopodobnie dziata Symdeko (brak badan klinicznych, ale pozytywna odpowiedZ w badaniach la-
boratoryjnych): AT067T, E56K, F1074L, D110E, E193K, K1060T, D1270N, F1052V, R74W

we stanu odzywienia (wzrost BMI o 0,06
kg/m?)°. W badaniu w mtodszej grupie
wiekowej (6-11 lat) obserwowano ob-
nizenie chlorkdw w pocie o 14,5 mmol/I
oraz stabilizacje funkgji ptuc mierzong
spirometrig (FEV, +0,9%)°. Tolerancja leku
u dzieci byfa dobra. Badanie prowadzo-
no rowniez u chorych z jedng mutacja
F508del oraz inng drugg mutacja. W tej
grupie chorych zmiana FEV, wahata sie
od-1,0do 10,1%.

Nowy gracz

Trikafta jest najnowszym produktem
firmy Vertex. Tym razem jest to potrdj-
na kombinacja poprzednio juz znanych
iwakaftoru i tezakaftoru z nowg cza-
steczka - elexakaftorem, ktéra podobnie
jak tezakaftor zwieksza ilos¢ kanatdw jo-
nowych CFTR na powierzchni nabtonka
oddechowego. Lek zostat zarejestrowa-
ny od 12. roku zycia w leczeniu chorych

> Taylor-Cousar J.L, Munck A, McKone E.F.
et al. Tezacaftor-Ivacaftor in Patients with Cys-
tic Fibrosis Homozygous for Phe508del. N Engl
JMed, 2017; 377 (21): 2013-2023.

¢ Walker S, Flume P, McNamara J. et al.
A phase 3 study of tezacaftor in combina-
tion with ivacaftor in children aged 6 through
11 years with cystic fibrosis. Journal of cystic
fibrosis: official journal of the European Cys-
tic Fibrosis Society, 2019; 18 (5): 708-713.

7 przynajmniej jedng mutacja F508del’.
Jak na razie potrdjna terapia sposréd
wszystkich modulatoréw odznacza sie
najwiekszg skutecznoscia. W pierwszym
badaniu z udziatem 403 pacjentéw wy-
kazano poprawe FEV, 0 14,3% w sto-
sunku do grupy przyjmujacej placebo®.
Po 24 tygodniach leczenia czestos¢
zaostrzen oskrzelowo-ptucnych spadta
az 0 63%, czestos¢ hospitalizacja spa-
dfa o 71%. Pozytywny efekt kliniczny
potwierdza obnizenie chlorkéw w po-
cie o $rednio 41,8 mmol/l. Réwniez
poprawie ulegta masa ciata (wzrost BMI
o 1 kg/m?) oraz jakos¢ zycia, co podkre-
$laja sami pacjenci. W drugim badaniu
wykazano wyzszos¢ Trikafty nad Sym-
deko. Poréwnanie wszystkich 4 modu-
latoréw przedstawiono w tab. 2.

Warto wspomnieg, ze rejestracja le-
kéw w Stanach Zjednoczonych i w Euro-
pie moze sie rézni¢. Przyktadowo w Euro-
pie Trikafta nadal nie jest zarejestrowana.
Inng sprawg jest kwestia refundacji le-
kow, ktdra rozni sie nie tylko co do samej
substancji czynnej, ale rowniez wskazan

7 Tylko w USA, takiej rejestracji nie ma
jeszcze w Europie (przyp. autora).

& Middleton PG, Mall MA, Drevinek P. et
al. Elexacaftor-Tezacaftor-lvacaftor for Cystic
Fibrosis with a Single Phe508del Allele. N Engl J
Med, 2019; 381 (19): 1809-1819.

dla poszczegolnych mutacji. Tak wiec lek
dostepny w jednym kraju UE moze by¢
zupetnie nieosiggalny w drugim.

Podsumowanie

Ostatnie lata przyniosty istotny postep
w leczeniu mukowiscydozy, w znacznej
mierze dzieki modulatorom genu CFTR.
Jednak maja one istotne dwie wady. Po
pierwsze ich wysoki koszt sprawia, ze na-
wet w bogatych krajach Europy Zachod-
niej dostep do terapii jest ograniczony. Po
drugie dla czesci pacjentéw (w Polsce to
okoto 20%) nadal nie bedzie dostepnej
zadnej terapii nowymilekami. Zwrdcita na
to uwage Unia Europejska, ktéra sfinanso-
wata badanie HIT-CF majace na celu po-
szukiwanie nowych czasteczek dedyko-
wanych pacjentom z rzadkimi mutacjami
(w badaniu bierze udziat 12 0séb z Polski).
Niestety, badania nad lekami modyfiku-
jacymi dziatanie kanatu CFTR s3 trudne,
poszczegdlne mutacje majg rozny skutek
na poziomie komaorkowym, w niektérych
z nich nie dochodzi w ogdélne do produk-
gji biatka. Tak wiec kazda mutacja wymaga
indywidualnego podejscia, a duza liczba
mutadji nie utatwia zadania. W obecnej
chwili toczy sie kilka badan nad nowymi
molekutami i najblizsze lata z pewnoscig
przyniosa duzo nowosci.
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Tab. 2. Poréwnanie dostepnych modulatoréw CFTR (oprac. wiasne)

/""\"l;/:‘*\

trikafta

cja F508del

kanatu CFTR

Lek Rok wprowadzenia Rodzaj mutacji* Mechanizm dziatania Wiek*
2789+5G—>A
Kalydeco D110H F1052V
(iwakaftor) G551S R117H S549R
3272-26A—>G
D1152H F1074L
K1060T R347H
S945L
3849+10kBc—>T
1270N G1069R
L206W R352Q Zwieksza prawdopodo-
2012 S977F bierstwo otwarcia kanatu | > 6 miesiecy
711+3A—G D579G | CFTR
G1244E P67 R74W
A1067T E193K
G1349D R1070Q
S1251N A455E
E56KG178R
R1070W S1255P
D110E E831X
G551D R117C
S549N
Orkambi
(iwakaftor/lumakaftor)
Zwieksza ilo$¢ i prawdo-
'O" 2015 F508del/F508del podobienstwo otwarcia | > 2 roku zycia
ot .'__ kanatu CFTR
ORKAMBI
Symdeko
(iwakaftor/tezakaftor)
Zwieksza ilos¢ i prawdo-
2018 Zob. tab. 1 podobienstwo otwarcia | > 6 roku zycia
} r kanatu CFTR
symdeko
Trikafta*
(iwakaftor/tezakaftor/elexaka-
ftor)
. Co najmniej 1 muta- Zwieksza ilos¢ i prawdo-
2019 podobienstwo otwarcia | > 12 roku zycia

* Rejestracja w Stanach Zjednoczonych
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Test szesciominutowego chodu
w ocenie wydolnosci wysitkowej
chorych na mukowiscydoze -
metodologia i interpretacja

Artur Lezanski
Zaktad Rehabilitacji, 1GIChP w Rabce-
-Zdroju

Test szesciominutowego chodu (6BMWT
— 6 minute walk test) jest jednym z naj-
popularniejszych testéw marszowych
okreslajgcych przebyty przez badanego
dystans w konkretnym czasie i, jedno-
czednie, jedna z najbezpieczniejszych
form oceny wydolnosci  wysitkowej
i sprawnosci funkcjonalnej pacjenta.
Nie pozwala okredli¢ wydolnosci po-
szczegolnych ukfadow organizmu, ale
dzieki niemu da sie oceni¢ ogolng wy-
dolno$¢ wysitkowa, przektadajaca sie na
mozliwo$¢ wykonywania codziennych
czynnosci zyciowych. Stuzy réwniez do
oceny skutecznosci leczenia (réwniez
fizjoterapii) oraz rokowania w przebie-
gu choroby. To test bardzo prosty do
wykonania, nie wymaga skompliko-
wanego wyposazenia  sprzetowego
i generalnie badani dobrze go toleruja.
Z tego tez powodu jest czesto wyko-
nywany w o$rodkach pulmonologicz-
nych czy kardiologicznych, ale wyma-
ga standaryzacji przeprowadzania dla
jego skutecznej interpretacji klinicznej.
Dlatego w 2015 r. Polskie Towarzystwo
Choroéb Ptuc wydato wytyczne w posta-
ci konsensusu dotyczace zastosowania
i sposobu wykonywania 6MWT, po to,
aby ujednolici¢ zarowno metodologie,
jak i zasady interpretacji tego badania,
wykorzystywane w leczeniu szpitalnym
i ambulatoryjnym w Polsce.

Test marszu szesciominutowe-
go polega na okresleniu przebytego
przez badanego dystansu w czasie
6 minut. Odnotowuje sie przebyty
przez pacjenta dystans (w metrach)
i ewentualnie ile razy zatrzymat sie
(przerwa jest wliczana do czasu testu),
sumujac  catkowity czas odpoczyn-
ku. Badany jest instruowany o tym, ze
w czasie 6 minut powinien przejs¢ jak
najdtuzszy odcinek, czyli na kazdym
etapie czasowym powinien zachowac
maksymalne, adekwatne do wydolno-
$ci, tempo marszu, a przeprowadzajacy
badanie powinien stosowac komunika-
ty zachecajace pacjenta do intensyw-
niejszego wysitku i jednoczesnie po-
dawac¢ czas do konca badania. Badany
moze zmienia¢ tempo, przyspieszajac
lub zwalniajagc chéd w zaleznosci od
swoich mozliwosci, albo sie zatrzymac,
jesli poczuje duszno$¢ czy zmeczenie.
Badania potwierdzity, ze odpowiednie
motywowanie stowne pacjenta wpty-
wa na wynik testu. Istniejg rowniez po-
twierdzone doniesienia (ATS — American
Thoracic Society), ze przy wykonywaniu
kolejnych testow wystepuje efekt ucze-
nia sie” i przebyty dystans zwieksza sie
od 5,8 % do 14,9%. Jezeli wykonuje sie
dwie proby, to réznica czasowa po-
winna wynosi¢ co najmniej godzine,
aczkolwiek nie zaleca sie sesji trenin-
gowej, podobnie jak i rozgrzewki przed
chodem. Przed, w trakcie i po 6MWT
monituje sie i odnotowuje w protokole
warto$¢ saturadji (Sp0O,), czyli stopnia

wysycenia krwi tetniczej tlenem, i tetno
(HR) oraz subiektywng ocene stopnia
dusznosci (skala Borga). Jezeli w trakcie
testu doszto do zatrzymania i odpo-
czynku, to nalezy odnotowac rowniez

jego przyczyne.

Metodyka badania

Test 6-minutowego chodu powinien by¢
wykonywany w ptaskim i prostym kory-
tarzu, koniecznie o dtugosci 30 m i szero-
kosci 2-3 m. Trasa marszu powinna by¢
oznakowana co 2 metry. Wykonanie te-
stu na krotszym odcinku bedzie wigzato
sie z wiekszg liczbg nawrotow i automa-
tycznie skroceniem dystansu chodu. Nie
zaleca sie wykonywanie testu na biezni
ruchomej (wiekszos¢ badar pokazuje
istotnie krotszy dystans przebyty na biez-
ni). Wazne jest rbwniez, aby badanie mia-
to charakter indywidualny, gdyz wedtug
doniesien z powodu wspoétzawodnictwa
W marszu grupowym pacjent pokonuje
dystans 0 20-30% dtuzszy.

Wymagania sprzetowe do badania
stosowanego w rehabilitacji pulmonolo-
gicznej to: dwa kolorowe stupki, stoper,
pulsoksymetr, krzesto lub waézek, formu-
larz badania, skala dusznosci Borga.

Bardzo waznym elementem jest
wygodne, niekrepujace ruchéw ubra-
nie oraz obuwie sportowe (najlepiej do
biegania). Testu nie powinno sie wyko-
nywac w kapciach, klapkach czy butach
na wysokich obcasach ani boso. Nie
wolno wykonywac intensywnego wy-
sitku w ciggu 2 godz. przed badaniem.
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ZAKLAD
REHARILITACH

Korytarz do badania 6MWT w IGIiChP w Rabce-Zdroju

Przebieg badania

® Przed badaniem pacjent powinien
odpoczac w pozycji siedzacej okoto
5-10 min przy punkcie startowym.

® Nastepnie dokonujemy pomiaru
wysycenia krwi tetniczej tlenem
(SpO, - saturacja, czyli wskaznik
niedotlenienia organizmu) przy po-
mocy pulsoksymetru, cisnienia tet-
niczego oraz czestosci akgji serca.
Okreslamy rowniez stopien duszno-
$ci spoczynkowej przy pomocy skali
Borga. Te same pomiary wykonuje-
my po zakonczeniu testu.

® W trakcie chodu zalecane jest
w odstepie minutowym motywo-
wanie stowne pacjenta do bardziej
intensywniejszego  wysitku. Opra-
cowano wystandaryzowane komu-
nikaty motywacyjne, ktore nalezy
przekazywa¢ podobnym i stono-
wanym gtosem. Ekspresyjne, bez-
posrednie i czeste motywowanie
pacjenta do jak najszybszego mar-
szu moze wywota¢ przyjecie przez
niego zbyt szybkiego tempa i spo-
wodowa¢ duze obcigzenie uktadu
sercowo-naczyniowego czy odde-

chowego, co niekiedy powoduje
zakonczenie badania przed czasem.
Kazda przerwa w marszu i odpoczynek
badanego wliczany jest do czasu testu.
Jezeli w trakcie testu chory odczu-
wa bol w klatce piersiowej, znaczng
dusznos$¢, wystepuje spadek satura-
cji ponizej 85%, zmeczenie, zbled-
niecie, obfite poty, bol i skurcze
tydek czy zaburzenia réwnowagi,
powinien przerwac test.

Wedtug zalecert ERS/ATS z 2014 r.
dolna granica SpO,, przy ktérej na-
lezy przerwac test, powinna byc
mniejsza od 80%, co w przypadku
mukowiscydozy znajduje uzasad-
nienie, gdyz chorzy majg wyjatko-
wo duzg zdolnos¢ adaptacyjng do
niewydolnosci oddechowej. Zaleca
sie rowniez ciagly pomiar saturacji.
Jezeli SpO, powraca do wartosci
> 85%, pacjent moze rozpoczac
ponownie marsz. Czasami istnie-
je koniecznos¢ przerwania testu
przy spadku saturacji ponizej 88%,
jezeli nasilajg sie niepokojace obja-
wy, zwitaszcza dusznosciowe i bol
w klatce piersiowej!

Schemat toru marszowego

® Jezeli chory ma wskazania do tle-
noterapii, to zalecany jest przeptyw
tlenu stosowany na co dzien.

Interpretacja
6MWT moze by¢ pomocny w wykryciu
niewydolnosci oddechowej wysitkowej.
Spadek wysycenia krwi tetniczej tlenem
04% lub wiecej w stosunku do wartosci
spoczynkowej lub spadek SpO, ponizej
88-90% wskazuje na zaburzenia wy-
miany gazowej w ptucach.

W badaniach Chetty i wsp. objeto
25 chorych dorostych na mukowiscydo-
ze 7 fagodnga i umiarkowana obturacja
(tagodna obturacja FEV, > 80%, umiarko-
wana 50% < FEV, < 80%) oraz 22 zdro-
wych ochotnikéw. Badani wykonali test
6MWT zgodnie ze standardowym pro-
tokotem, w ktérym mierzono: przebyty
dystans, saturacje, czestotliwo$¢ tetna
oraz ocene stopnia dusznosci w skali
VAS (skala wizualno-analogowa). Cho-
rzy na mukowiscydoze nie odbiegali od
zdrowych ochotnikow dtugoscia marszu
(626 M +/-49 mvs. 652 m +/- 46 m) oraz
wartosciami tetna. Natomiast osoby z CF
istotnie réznity sie od zdrowych saturacja
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podczas marszu i dlatego test ten jest tak
istotny do identyfikacji pacjentéw, kté-
rzy maja prawidtowy stopien wysycenia
krwi tetniczej tlenem w spoczynku, ale
w trakcie wymagajacych czynnosci zycia
codziennego dochodzi u nich do desa-
turacji i dusznosci.

Test 6-minutowego chodu jest tez
narzedziem rokowniczym w okreslaniu
przebiegu mukowiscydozy i jego wynik
pomaga w kwalifikacji do przeszczepie-
nia ptuc. Wynik 6MWT ponizej 400 m
(Kadikar i wsp.) jest jednym ze wskazan
do rozpoczecia procesu przygotowania
do transplantacji ptuc. Z kolei wytyczne
ECFS (European Cystic Fibrosis Society)
okreslaja ten dystans na ponizej 300 m.

Statystycznie istotna poprawa (SSI —
statistically significant difference) wskazuja-
ca na skutecznos¢ stosowanej terapii lecz-
niczej czy rehabilitacji wynosi 34-78 m.

Najmniejsza roznica istotna klinicz-
nie (MID — minimal important difference)
odczuwalna jako poprawa lub pogor-
szenie u chorych na przewlekte choro-
by ukfadu oddechowego, okreslana jest
na poziomie 25-33 m. MID w przypad-
ku roznych choréb okreslana jest na réz-
nych poziomach wartosci, np. w przy-
padku POChP najczesciej okreslana jest
w zakresie 37-71 m (Srednio 54 m).

Pomimo funkcjonowania wielu
wzoréw na obliczanie wartosci nalez-
nych, nie wypracowano konsensusu
dotyczacego interpretacji 6MWD wyra-
zonej w procentach wartosci naleznej.
Najczesciej przyjmowana jest propo-
zycja, aby za nieprawidtowy dystans
6MWT uzna¢ wynik ponizej 82% warto-
$ci naleznej (Troosters i wsp.).

Test 6MWT w warunkach
domowych

Test 6-minutowego chodu mozemy
wykona¢ rowniez w warunkach do-
mowych, na $wiezym powietrzu, za-
chowujac wymogi i zasady, o ktérych

wczedniej pisatem. Kwestig najtrud-

niejszg moze by¢ znalezienie prostego,
ptaskiego i utwardzonego odcinka. Po
wymierzeniu 30 m stupki nawroto-
we umieszczamy 50 cm przed liniami
koricowymi. Po zmierzeniu przebytego
w ciggu 6 minut dystansu (6MWD - six
minute walk distance) wartosci nalezne
obliczamy, wybierajac z wielu dostep-
nych wzoréw, adekwatnych przede
wszystkim do wieku. Niestety, nie opra-
cowano dotychczas jednego spdjnego
zbioru wartosci naleznych. Do oblicze-
nia potrzebne nam bedg takie parame-
try jak: wiek, wzrost i waga.

W Instytucie Gruzlicy i Choréb Puc
w Rabce-Zdroju obliczamy wartosci na-
lezne wedtug wzoru (Prusak, Tomalak):
Kobiety 6MWD (m) =419,8 + (14,99 x
wiek) + (2,56 x wzrost) — (3,03 x masa)
Mezczyzni 6MWD (m) =374,9 + (2,22 x
wiek) + (3,53 x wzrost) — (1,71 x masa)

Te wzory pozwalaja obliczy¢ warto-
éci nalezne osob w wieku 7-18 lat. Nale-
7y zwrdci¢ tez uwage na fakt, ze badanie
wykonywano na hali sportowej o wymia-
rach 30 x 20 m. Dlatego ze wzgledu na
mniejsza liczbe nawrotow (chod ciagly)
przebyty dystans jest dtuzszy niz na kory-
tarzu. W badaniach National Emphysema
Treatment Trial (NETT) réznica miedzy
marszem na $ciezce prostej z nawrotami,
a marszem po prostokacie wynosita 33,5
m lub 10% na korzys¢ tego drugiego.

Jezeli biezemy pod uwage osoby
doroste, to istnieje wiele wzoréw do ob-
liczania wartosci naleznej (odsytam do
wytycznych PTChP). Jedng z propozydji
dla osob w wieku 20-50 lat, gdzie bada-
nia wykonano na korytarzu o dtugosci
30 m, moze by¢ wzor (Chetta):
Kobiety 6MWD (m) =518,53 + (1,25 x
wzrost) - (2,816 x wiek) - 39,07
Mezczyzni 6MWD (m) = 518,53 +
(1,25 + wzrost) - (2,816 x wiek).

Albo inna propozycja (stosujemy ja
w naszym Instytucie): badania przepro-
wadzono na korytarzu o dtugosci 20 m
dla oséb w wieku 20-80 lat (Gibbons):
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Kobiety 6MWD (m) = 868,8 — (wiek x
2,99)
Mezczyzni 6MWD (m) = 868,8 - (wiek
x2,99) -7,47

Wartosci prawidtowe saturacji wy-
noszg 95-98% (SpO, > 93% to tzw. sze-
roka norma). Przy saturacji ponizej 90%
mowimy o niewydolnosci oddechowej.

Skala dusznosci wedtug Borga (oce-
niana subiektywnie przez pacjenta):

0. Brak dusznosci

1. Bardzo lekka

2. Lekka

3. Umiarkowana

4. Srednio ciezka

5. Ciezka

6.

7. Bardzo ciezka

8.

9. Bardzo, bardzo ciezka

10. Maksymalna

W zaawansowanym stadium cho-
roby nie jest wskazane wykonywanie
testu w warunkach domowych bez
nadzoru medycznego i mozliwosci su-
plementadji tlenowe;j.
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| W oczekiwaniu na transplantacje ptuc

Bogumita Krol
Koordynator transplantacji, Slgskie Cen-
trum Choréb Serca w Zabrzu

Transplantacja ptuc z powodu muko-
wiscydozy jest metoda leczenia cho-
rych ze schytkowa niewydolnoscia
oddechowa, u ktérych wyczerpano
dostepne mozliwosci leczenia farma-
kologicznego i inwazyjnego oraz nie
stwierdzono istotnych przeciwwskazan
do wykonania zabiegu. Liczba ocze-
kujgcych zakwalifikowanych do prze-
szczepienia ptuc w  Slaskim  Cen-
trum Choréb Serca w Zabrzu jest
najwieksza w Polsce. Obecnie czeka
aktywnie na transplantacje ptuc 77
51%
kich zgtoszonych pacjentéow w Pol-

biorcow, co stanowi wszyst-
sce. Zadaniem lekarzy, koordynato-
row transplantacyjnych, pielegniarek
i catego zespotu z osrodkéw trans-

plantacyjnych  jest jak najlepsze
przygotowanie biorcéw do trans-
plantacji. Dziatania beda skutecz-

niejsze, jesli zakwalifikowani biorcy
przeszczepu ptuc wiacza sie aktyw-
nie w proces oczekiwania na zabieg.
Postaram sie przyblizy¢ proces ocze-
kiwania na transplantacje i wyttuma-
czy¢ sam proces informowania biorcy
0 potencjalnym zgftoszonym dawcy.
Jedng z najwazniejszych zasad jest to,
ze od chwili kwalifikacji do przeszczepu
przez osrodek transplantacyjny wspol-
nie z koordynatorem transplantacji
monitoruje sie stan zdrowia kazdego
zakwalifikowanego chorego. Dlatego
tak wazne jest, aby pacjent byt w sta-
tym kontakcie, informowat o swoim
samopoczuciu oraz aktualnym stanie
zdrowia, ewentualnych niepokojacych
objawach, a takze o wszelkich zmianach
teleadresowych.

Skontaktuj sie z osSrodkiem

transplantacyjnym

w przypadku:

- wystapienia objawdéw, mogacych
sugerowac zaostrzenie choroby
ptuc lub pojawienie sie innego
schorzenia, takich jak: zwiekszona
dusznos$¢, ostabienie, obrzeki ob-
wodowe, zmniejszenie tolerancji
wysitku, zaburzenia oddechowe
ptuc, stany goraczkowe niezwigza-
ne z infekcja;

- wystgpienia innych niepokojacych
objawoéw chorobowych, niereagu-
jacych na leczenie zastosowane po
konsultacji z lekarzem rodzinnym

w miejscu zamieszkania.

Informuj osrodek
transplantacyjny o kazdej
hospitalizacji!

Jesdli z jakiego$ powodu trafisz nagle
do szpitala (niekoniecznie z przyczyn
oddechowych), pamietaj, aby ZAWSZE
powiadomi¢ o tym osrodek transplan-
tacyjny.

Zmiany w leczeniu
konsultuj zawsze

z lekarzem pulmonologiem,
transplantologiem!

Kazdg zmiane w dotychczasowym
leczeniu, potrzebe wprowadzenia no-
wego leku konsultuj z prowadzacym
lekarzem pulmonologiem, transplan-
tologiem. W przypadkach pilnych, je-
$li nie masz takiej mozliwosci, poradz
sie lekarza w miejscu zamieszkania
lub zadzwon do osrodka transplanta-
cyjnego.

Ponizej podaje zalecenia, o kto-
rych zawsze nalezy pamieta¢ od mo-
mentu wpisania na Krajowg Liste
Oczekujacych na przeszczepienie ptuc.

Mam nadzieje, ze utatwig one codzien-
ne, swiadome dbanie o siebie, przy-
pomng o najwazniejszych zasadach

w procesie oczekiwania na przeszczep

i pomoga na biezaco samodzielnie

kontrolowac swoj stan zdrowia.

1. Regularnie mierz cisnienie tetni-
czeitetno.

2. Kontroluj swoja mase ciata.

Waz sie rano, na czczo.

3. Obowiazuje Cie bezwzgledny za-
kaz palenia; nie pij alkoholu.

4. Zdrowo sie odzywiaj!

5. Strzez sie infekcji. W miare mozli-

wosci unikaj kontaktu z osobami
zinfekcja.
Ostabienie uktadu odpornosciowego
na skutek zazywania lekdw zwieksza
wrazliwos¢ na zakazenia, dlatego
unikaj miejsc bedqcych potencjalnym
Zrédftem infekcji, w tym duzych skupisk
ludzkich.

6. Nie zapominaj o rehabilitacji.

W porozumieniu z lekarzem ustal,
jaka forma aktywnosci fizycznej jest
dla Ciebie najodpowiedniejsza —
wazne, aby byta dla Ciebie bezpiecz-
na, sprawiata Ci przyjemnos¢, a takze
aby byta wykonywana systematycz-
nie.

7. Wykonuj regularnie badania kon-
trolne zlecane przez lekarza.

8. Systematycznie przyjmuj zaleco-
ne przez lekarza leki.

To warunek utrzymania optymalnego
stanu Twojego zdrowia do momentu
transplantacji ptuc.

9. Wspotpracuj ze swoim lekarzem
prowadzacym.

Wspdlnie z nim wprowadzaj prozdro-
wotne zmiany w swoim codziennym
Zyciu.

10. Prowadz dzienniczek samokon-

troli.

10
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Fot. z archiwum Slgskiego Centrum Choréb Serca

Zgtoszenie dawcy -
przygotowanie sie do
transplantacji ptuc

W kazdej chwili od wpisania na Kra-
jowa Liste Oczekujacych, w dzien lub
W nocy, moze nastagpi¢ zgtoszenie
dawcy - dlatego badZ zawsze przygo-
towany; pozwoli to unikng¢ dodatko-
wego, niepotrzebnego stresu. Koordy-
nator transplantacji moze zadzwonic
w kazdej chwili z informacja, ze pojawit
sie potencjalny dawca. Bardzo wazne
jest, aby mie¢ zawsze natadowanga ba-
terie w telefonie, by mozliwy byt szybki
i sprawny kontakt koordynatora trans-
plantacji z pacjentem. W rozmowie
telefonicznej koordynator przeprowa-
dzi wywiad telefoniczny i poinformuje
0 wstepnym zgtoszeniu dawcy.

Koordynator zapyta Cie o:
— samopoczucie,
- aktualng wage,
— wskaznik INR (jesli masz zlecony lek

przeciwkrzepliwy),

- czy nie masz cech infekcji.

Nalezy pamietac¢ o tym, ze kazde
zaczerwienienie skory, wysypke, katar,

kaszel infekcyjny czy miesigczke nalezy
zgtosi¢  koordynatorowi transplantagji
podczas wywiadu telefonicznego.

Od momentu rozmowy z koordy-
natorem masz okoto 60 min na przy-
gotowanie sie do wyjazdu do szpitala.
Przygotuj sie: spakuj najpotrzebniejsze
rzeczy, niezbedne podczas pobytu
w szpitalu. W ciggu godziny przyjedzie
karetka, ktéra zawiezie Cie do osrodka
transplantacyjnego. W szpitalu zostang
wykonane ostatnie sprawdzajgce bada-
nia — jesli nie bedzie zadnych nowych
przeciwwskazan, zostaniesz przewiezio-
ny na blok operacyjny celem wykonania

transplantacji ptuc.

Wybér biorcy nastepuje na
podstawie zgodnosci grupy krwi,
wagi i wzrostu z parametrami
dawcy!

Wykaz niezbednych rzeczy do
zabrania na czas hospitalizacji:
®  Dokumenty:
— dowdd osobisty lub inny aktual-
ny dokument tozsamosci,

— dokument potwierdzajacy ubez-
pieczenie,
- dokumentacja medyczna.

® Innerzeczy:
- pidzama lub koszula nocna -
koniecznie rozpinana z przodu
(min. 2 komplety),
- szlafrok,
- kapcie lub klapki,
- recznik (2 szt),
— przybory toaletowe,
- sztuéce i kubek,
- przyjmowane aktualnie leki.
Mam nadzieje, ze ten artykut do-
starczyt wszystkich informacji, aby za-
pewni¢ Panstwu jak najwiekszy komfort
psychiczny i wspomaéc w odpowiednim,
$wiadomym przygotowaniu sie do ope-
racji transplantacji. Jezeli jednak pojawia
sie jakiekolwiek pytania lub watpliwosdi,
prosze o kontakt z osrodkiem transplan-
tacyjnym, w ktérym oczekujg Paristwo na
przeszczep. Zachecam do samodzielnej
systematycznej kontroli swojego stanu
zdrowia, co pozwoli lepiej przygotowac
sie do udanej transplantacji ptuc, czego
wszystkim Panstwu zycze.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Krotkiego przewodnika po dobrym
zyciu ciag dalszy

Leszek Putynski

Psycholog kliniczny, Zaktad Psychopato-
logii i Psychologii Klinicznej, Instytut Psy-
chologii, t6dz?

Nie rozumiem, jak mozna ba¢ sie Smierci.
Ze $mierciq kazdy z nas sobie poradzi.

Bojmy sie bezsensownego zycia,

lat spedzonych w leku przed zrobieniem czego$ dla siebie.
Wiecznego oglgdania sie na opinie innych ludzi.

Trwania w przesztosci.

Rozpamietywania tego, co mogto bycé.
Bojmy sie glupoty, zazdrosci i braku szacunku.

To najgorsza $mieré, bo za zycia.

Uktadajac sobie w gtowie watki nasze-
go kolejnego spotkania, natknatem sie,
oczywiscie przypadkowo, na powyzszy
tekst, ktéry postanowitem wykorzystac
jako jego motto.

Dalej szukamy odpowiedzi na py-
tanie, jak poruszac sie w zyciu, w ktérym
jedyna pewng rzecza jest to, ze nie ma
nic pewnego. Niezmiennie pozostaje
w nurtach teoretycznych zwigzanych
z szeroko rozumiang psychologig po-
zytywna. Daje ona bowiem rozwia-
zania, jak poruszac sie w tym swiecie,
by zachowac¢ wystarczajgco dobre
samopoczucie. Skupia sie nie na ne-
gatywach - objawach, jak to czyni kla-
syczna medycyna, ale na umiejetnosci
wykorzystania pozytywnych, zdrowych
zasobow, ktére przeciez kazdy z nas ma,
jak to jest w medycynie holistycznej.
Dobrg ilustracjg podejscia pozytywne-
go niech bedzie krotka, sparafrazowa-
na przeze mnie przypowies¢ Nossrata
Peseschkiana, perskiego pochodzenia
lekarza i psychoterapeuty dziatajacego
w Niemczech.

(nieznany autor)

Sytuacja chorego przypomina sy-
tuacje cztowieka, ktoéry dtugo stoi na
jednej nodze. Po jakims czasie miesnie
mu sztywniejg, obcigzona noga zaczy-
na bole¢. Nietypowa pozycja wywotuje
napiecie miesni catego ciafa. Zaczyna
wota¢ o pomoc. | przychodzg rézni,po-
magacze”. Jeden zaczyna mu masowac
obcigzong noge, inny masuje mu na-
piety kark. Kolejny, widzac, ze cztowiek
traci rbwnowage, podaje mu ramie,
zeby sie wspart. Nastepny pociesza go,
mowiac, Ze i tak jest w lepszej sytuacji
niz osoba pozbawiona obu nég. Kto$
dodaje roztropnie, Ze jak przyjdzie pora,
to i przyjdzie rada. W koncu jeden z ga-
pidw podchodzi do cierpigcego i pyta:
,Dlaczego stoisz na jednej nodze? Wy-
prostuj drugq i stari na obu. Masz prze-
ciez dwie nogi ".

Tak, mamy dwie nogi i staimy na
nich. Dla dobrego zycia jedna,noga” to
akceptacja siebie, druga ,noga” to ak-
ceptacja sytuacji, w jakiej jestesmy.

Co do pierwszego, przypominaja
mi sie stowa zapewne znanego Tobie

Nauczyciela — Chrystusa z Nazaretu.
Powiedziat: ,Bedziesz mitowat bliznie-
go swego, jak siebie samego”. Zauwaz,
jak czesto stawiamy kropke po bliznie-
go swego — dziel sie, pomagaj itd. Nie
mam oczywiscie nic przeciwko temu.
Ale zapominamy o drugim cztonie tego
przestania — jak siebie samego. Co to
oznacza? Nie chodzi tu o uwielbienie
siebie, narcyzm. Tu idzie o akceptacje
siebie i troske o siebie. Jest prosta za-
sada — cztowiek moze dac¢ drugiemu tyl-
ko tyle, ile sam ma. Ma w sobie zto$¢, to
drugiemu da tylko ztos¢. Ma w sobie mi-
tos¢ (do siebie), to i drugiemu da mitosc.
Kocha¢ siebie to znaczy akceptowac
siebie, ze swoimi talentami, wadami (to
nie znaczy: ,Zwalniam sie z obowigzku
pracy nad nimi”), wygladem fizycznym,
sposobem nawigzywania relacji z inny-
mi. Tylko akceptacja jest warunkiem
zmiany. Inaczej pozostaje nam tylko
walka, a to nie jest dobra rzecz. Bardzo
praktycznie oddaje to nurt psychotera-
peutyczny zwany Treningiem Pozytyw-
nych Doznan, opracowany przez Raine-
ra Lutza z uniwersytetu w Marburgu. Dla
niego najwazniejsza sprawa jest wiasnie
troska o samego siebie, czyli ,bycie do-
brym dla samego siebie”.

Dalej méwi o ,ascezie’, ale nie jako
wyrzeczeniu sie przyjemnosci, tylko
umiejetnosci odraczania jej i selekdji
oraz rezygnacji z natychmiastowego
i bezposredniego jej zaspokojenia.
Mniej znaczy wiecej — o tym juz rozma-
wialismy.

Wazne jest dla niego, by znalez¢ to,
co naprawde sprawia nam przyjemnosc
(nie hedonistyczng, ale prosta). Kazdy
z nas ma swoje refugium’, czyli prze-

strzert dobrego samopoczucia — ulubio-
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ne miejsce, take, fotel. Warto te miejsca
przywotywac takze w wyobrazni. Wtedy
dobry nastroj i spokdj zwigzany z tymi
miejscami udzieli sie Tobie.

Tutaj moja uwaga. Zawiodtes sie
na wielu ludziach i zapewne na wielu sie
zawiedziesz, podlegasz ocenie i moze
czesto te oceny kupujesz’, ale jest jed-
na osoba, na ktérej sie nie zawiedziesz
— to Twoj najwiekszy Przyjaciel. Amery-
kanski pisarz Elbert Hubbard powiedziat
kiedys, ze: ,Przyjaciel to cztowiek, ktéry
wie o Tobie wszystko, ale i tak Cie lubi”
(tutaj przestan czytac ten tekst, zamknij
na chwile oczy i pomysl, kim jest ta oso-
ba...).

Ciekawi mnie, o kim pomyslates.
Kiedy zadaje to pytanie osobom, z kt6-
rymi pracuje, daja mi rézne odpowie-
dzi, poczawszy od Boga, a na rodzicach
skoriczywszy. OdpowiedZ prawidtowa
brzmi — TY. Tak, to Ty jestes dla siebie
najlepszym przyjacielem, ktory Cie wes-
prze i opieprzy, ustawi do pionu, kie-
dy bedzie taka potrzeba. To jest Twoje
wsparcie. Oczywiscie, inne tez sg niesa-
mowicie istotne.

Troska o siebie to warunek sta-
bilnej, adekwatnej samooceny. To
Ty decydujesz o swojej wartosci; nie
pozwdl, by inni ja Tobie wyznaczali.

Kto$ kiedy$ uzyt takiej ,morskiej”
analogii, ze w trosce o mitos¢, akcep-
tacje, szacunek, zrozumienie niektorzy
z nas zachowujg sie jak rekiny — wal-
cz3. Inni podobni sg do sttamszonych
sardynek — zebrza. Ale w morzu ptywa
jeszcze jedno zwierze — delfin. On jak
widzi rozbitka, to nosem dopycha do
brzegu, zawija ogon, wydaje cudow-
ny odgtos zadowolenia i usmiechniety
odptywa. Bo delfin zna swojg wartosc.
Jest w porzadku w stosunku do siebie
i drugiego. Zreszta jak mowi ztota re-
guta etyczna:,Traktuj innych tak, jak ty
bys chciat by¢ traktowany” (ale nie licz
na wzajemnos$¢ — to juz moje). Reasu-
mujac ten kawatek — badz w porzad-

ku w stosunku do innych i w stosun-
ku do siebie.

Teraz o akceptadji sytuacji, w jakiej
jestes. ,Rzeczy zawsze toczg sie tak, jak
toczyc¢ sie powinny; nie zawsze po na-
szej mysli, bo nie jestesmy bogami. Sg
rzeczy, ktére mozesz zmieni¢, i takie,
ktérych nie zmienisz, i wtedy jedyne,
€o mozesz zmieni¢, to swoj sposéb my-
$lenia o nich i w ten sposdb zachowac
spokdj”. Tak mawiat dr Maxie Maultsby,
tworca Racjonalnej Terapii Zachowania.

Teraz krotka historia z moich do-
Swiadczen  terapeutycznych. Bratem
kiedy$ udziat w projekcie rehabilitacyj-
nym dla oséb chorych neurologicznie,
gdzie w ,pakiecie” byta rowniez pomoc
psychologiczna. Jedng z osob, z ktérg
pracowatem, byt prawie 60-letni mez-
czyzna na wozku inwalidzkim. W wieku
trzydziestu lat doznat urazu kregostupa,
co skonczyto sie przerwaniem rdzenia
kregowego na wysokosci ledzwi. Kiedy$
mi powiedziat, Zze jak pojawit sie w szpi-
talu na rehabilitacji w skrajnej depresji,
totalnie zdruzgotany, podjechata do
niego kobieta w jego wieku tez na wéz-
ku (uraz rdzenia po wypadku komuni-
kacyjnym) i powiedziata mu (tu cytuje):
Wiesz, w twojej sytuacji masz dwa wyj-
$cia: albo zgorzknie¢ w swojej chorobie,
albo jg pokocha¢” Wtedy powiedziat
do mnie:,l ja jg pokochatem”. Nikomu
oczywiscie nie zycze takiej mitosci. Po-
kochatem to znaczy zaakceptowatem.
Mimo swojej niepetnosprawnosci byt
cztowiekiem petnym Zycia, poczucia
humoru, pomocnym na tyle, na ile
mogt. Skoncentrowanym nie na sobie,
ale nainnych.

Akceptacja sytuacji, w jakiej sie
cztowiek znalazt - czy to chodzi o cho-
robe, izolacje, uwarunkowania rodzinne
- nie polega na ugieciu karku, ale po-
zwala na uruchomienie w sobie zaso-
béw umozliwiajgcych radzenie sobie
Z Nnig. Jest to wiec nie zamartwianie sie,
ale martwienie sie. A martwienie sie

Edukacja i psychologia na co dzien

Fot. Matgorzata Kaczmarek

to nastawienie na cel, na pozytywna
troske (znowu do niej wracamy). Tak
zwana sytuacja trudna moze spowo-
dowa¢ uruchomienie tych naszych
zasoboéw, ktére mamy, ale z réznych
racji nie wykorzystujemy ich w pefni.
W jezyku chinskim stowo kryzys”sktada
sie zdwoch znakow, z ktorych pierwszy
oznacza zagrozenie, niebezpieczen-
stwo, a drugi oznacza szanse, nowy
poczatek. A wiec dla Chifczyka kryzys,
stres, choroba to rzeczywiscie obiek-
tywnie zagrozenie, ale z drugiej strony
szansa na tworcze poradzenie sobie
z nim. Okreslenie to zrobito duzg ,ka-
riere” w psychologii jako kwintesencja
nowego spojrzenia na dotykajace nas
trudne sytuacje. Przyjrzyjmy sie sprawie
blizej.

Brytyjski psycholog Stevan Hobfoll
(tworca koncepcji zachowania zaso-
boéw) uwaza, ze cztowiek aktywnie dazy
do uksztattowania siebie i rzeczywisto-
4ci tak, aby te dwa fenomeny stawaty
sie Zroédtem dobrego zycia. Dazymy
do uzyskania, utrzymania i chronienia
tych zasobdw, ktore sg dla nas cenne.
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Wyrdznia on zasoby materialne, zasoby
stanu (wiek, role spoteczne, stan zdro-
wia) i przede wszystkim zasoby osobi-
ste, czyli zdolnosci, cechy osobowosdi,
umiejetnosci interpersonalne, poczucie
skutecznosci, pozytywny obraz siebie.
Nas szczegolnie interesujg zasoby oso-
biste jako Zrédto odpornosci na stres
i radzenia sobie z choroba.

Tutaj Hobfoll méwi o inteligendji
i wiedzy. Tak, to dobre zasoby, ale jest
tez kwestia umiejetnosci ich wykorzy-
stania. Inteligentny cztowiek czesto ma
nadmierne skruputy. Wiedza za$ (szcze-
gdlnie z niepewnego Zrédta) moze
prowadzi¢ do snucia negatywnych, nie-
obiektywnych scenariuszy. Wazne jest,
zeby byta ona poparta obiektywnoscig
i wszechstronnoscig. Ja czesto prosze
swoich pacjentow, by zdefiniowali mi,
na czym polega istota miski. Wiekszo$¢
z nich moéwi mi:,Naczynie wkleste, moz-
na do niej nala¢ wody” Wtedy ja mé-
wie:,Ale mozna jg przewrdcic na druga
strone i wtedy bedzie wypukta, mozna
na niej usigs¢” By miec petny oglad mi-
ski, trzeba wiedzie¢, Ze jest to naczynie
z jednej strony wkleste, ale z drugiej
wypukte. Podobnie jest i z choroba -
szukaj obiektywnej, petnej wiedzy,
opartej o fakty naukowe.

Kolejny wazny zasob to style radze-
nia sobie ze stresem. W sytuacji stresu
cztowiek moze reagowac¢, koncentru-
jac sie na problemie albo na emocjach.
Moze réwniez stosowac nieadaptacyj-
ne style, jak odreagowanie negatyw-
nymi emocjami, ucieczka w substancje
psychoaktywne, bezradnos¢. W sytuacji
stresu staraj sie przede wszystkim zwal-
nia¢ myslowo i w zachowaniu. Pamietaj,
ze nie je sie tak gorgcego, jak sie ugo-
towato.

Psycholodzy przeprowadzili kiedy$
taki znany eksperyment. Umiescili mat-
pe w metalowej klatce. Za klatkg poto-
zyli kis¢ bananow. Gdy matpa zobaczyta
banany, skupita na nich wzrok, tape wy-

suneta przez prety i, kwilac, probowata
je dosiegna¢. Oczywiscie bez powodze-
nia. Z tytu psycholodzy zostawili otwarte
drzwi wejsciowe do klatki. Gdyby matpa
cho¢ na moment oderwata wzrok od
banandw, znalaztaby rozwigzanie. Po-
dobnie i my czasami skupiamy sie
na poszukiwaniu natychmiastowe-
go rozwigzania stresowej sytuacji,
zamiast po prostu ,odpusci¢ sobie”
i wtedy znalez¢ rozwiazanie.

Bardzo istotnym zasobem jest
rowniez przedktadanie racjonalnego
i realistycznego myslenia nad irracjonal-
nym i katastroficznym. Przeanalizuj, czy
aby w Twoim mysleniu nie wystepuja
znieksztatcenia myslowe takie jak:

° myslenie czarno-biate typu ,wszyst-
ko albo nic”,

® czytanie w myslach lub snucie ne-
gatywnych scenariuszy,

® etykietowanie sie, oczywiscie nega-
tywnymi stwierdzeniami,

® nadmierne uogdlnianie (,zawsze
wszystko Zle”),

® wyolbrzymianie albo minimalizo-
wanie (wyolbrzymianie negatywow,
a pomijanie pozytywow),

® oraz czy aby w mysleniu nie naduzy-
wasz imperatywow w postaci ,mu-
sze',, powinienem’. Ty nic nie, musisz’,
ale wiele ,mozesz" Zréb liste przeko-
nan o sobie i innych. Jesli znajdziesz
negatywne — zmien je na racjonalne
(zauwazanie i korygowanie swoich
btedéw jest mozliwe tylko wtedy,
gdy je popetniamy). Poza tym zacznij
nazywac btedy lekcjami. Lekcja uczy.
Przestan siebie krytykowac.

Ostatniana dzisiajrzeczto styl zycia.
Stare juz badania dwoch kanadyjskich
badaczy Bluma i Lalonde’a z 1973 r. po-
kazuja, ze nasza jakosc¢ zycia tylko w 10%
zalezy od poziomu opieki medycznej,
w 16% od czynnikdw genetycznych
iw 21% od srodowiska. Ale az w prawie
60% od naszego stylu zycia. Nie chce
tutaj powtarzac truizmow o roli aktyw-
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nego trybu zycia, wypoczynku, diety
itp., ale na jeden aspekt zwrdce jednak
uwage.

Kto$ kiedy$ powiedziat, ze jakosc¢
zycia to sposob oddychania. Ostatnio
wpadt mi w rece artykut na temat roli
rehabilitacji psychologicznej w choro-
bach ptuc. Pomyslatem o Tobie. Przeciez
w Twojej chorobie organem bardzo
osfabionym sg ptuca.

My czesto pod wptywem stresu,
napie¢ wytwarzamy bardzo niekorzyst-
ny dla organizmu styl oddychania szczy-
tem ptuc. Na poziomie somatycznym
wywotuje to poczucie dusznosci, szyb-
kie, ptytkie oddychanie (tachypnea). Na
poziomie psychicznym zwieksza lek,
zmniejsza poczucie pewnosci siebie.

Zauwaz, ze przy normalnym od-
dychaniu pobieramy tlen, ktérego
potrzebujemy. Ten proces wytwarza
dwutlenek wegla, wydychany jako
produkt uboczny. Gdy jestesmy spo-
kojni, poziom tlenu i dwutlenku wegla
jest w naszym organizmie wyrownany.
Nasze ciato funkcjonuje sprawnie. Przy
wysitku fizycznym oddychamy szybciej,
by dostarczy¢ organizmowi wiecej tle-
nu, co powoduje réwniez wytwarzanie
wiekszej ilosci dwutlenku wegla. Ale
i tutaj rbwnowaga jest zachowana. Gdy
przezywamy stres, lek, nasz oddech
przyspiesza i sptyca sie. Nasze ciato jed-
nak ciezej nie pracuje, czyli nie zuzywa
dodatkowego tlenu i nie wydziela do-
datkowego dwutlenku wegla. Prowadzi
to do zasadowicy oddechowe] dajacej
uczucie zawrotéw gtowy, mrowienia,
zwiekszonej potliwosci.

W zwigzku z tym warto zmienic
swoj tor oddechowy z ptucnego na
przeponowy. Proponuje, abys poswie-
cit 5-10 minut dziennie na nastepujace
¢wiczenie:

Potdz sie na dywanie (nie na tézku),
na plecach. Rece potéz na brzuchu. Roz-
luznij miesnie, poczawszy od szczytu
gtowy, a na palcach stop skorczywszy,
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wyobrazajac sobie, ze jeste$ ciezkim,
bezwtadnym ,flakiem” Nastepnie no-
sem powoliigteboko przez 3—4 sekundy
wciggnij nosem powietrze az do brzu-
cha. Twoj wdech powinien by¢ ptynny,
rowny i spokojny (nie nerwowy). Powie-
trze powinno i$¢ do przepony. Poznasz
to po tym, ze Twoje dfonie spoczywaja-
ce na brzuchu delikatnie uniosg sie do
gory. Nastepnie zrob rownie wolny wy-
dech. Moment przerwy i kolejny wdech
i wydech. Staraj sie robi¢ to ¢wiczenie
regularnie 2-3 razy dziennie. Nauczenie
sie tego zajmie Ci okoto tygodnia. Na
poczatku mozesz odczuwad zawroty
gtowy, ale nie przerywaj ¢wiczen — te
nieprzyjemne uczucia ming i pojawi sie
komfort. Staraj sie ¢wiczy¢ codziennie
i regularnie 2-3 razy dziennie. To bedzie
znaczaca ulga dla Twoich ptuc. I gdy na-
gle w ciagu dnia odczujesz lek, stres, pa-
nike, to spokojnie, masz w pogotowiu
,metode natychmiastowego lepszego
samopoczucia” Powiedz sobie wtedy
ostre, zdecydowane STOP i weZ pie,

sze$¢ tego rodzaju przeponowych od-
dechdéw, a natychmiast odzyskasz grunt
pod nogami. Uwierz mi, to naprawde
dziafa.

Zadbalismy dzisiaj troche o psy-
chike i ciato. Ale to nie jest koniec. Ztap
sie teraz czego$ mocnego. Zaczatem
od motta zwigzanego ze $miercig i na
$mierci zakoncze.

Dunski psycholog Svend Brink-
mann dat bardzo inspirujgce hasto:
,Chcesz by¢ szczesliwy — mysl o smierci”
Kiedy to przeczytatem, zatrwozytem sie,
moze podobnie jak i Ty. Ale bez lekdw.
Nie chodzi tutaj o przestanie w stylu:
,Zegnaj $wiecie wesoly, juz ide w $mier-
telne popioty’, jak to jest w jednej ze
staropolskich piesni pogrzebowych. Tu
mowa o afirmowaniu zycia i cieszeniu
sie dniem dzisiejszym. Pamietaj, ze to
nie wakacyjny zryw, ale codzienne
dbanie o higiene zycia warunkuje
jego utrzymanie. Jednym stowem,
jak powiedziat Horacy - ,Carpe diem”
- chwytaj dzien (i kontynuujac go), ,bo

Edukacja i psychologia na co dzien

przeciez nikt sie nie dowie, jaka nam
przyszto$¢ zgotujg bogowie”

Zycze zdrowia | wytrwatosci

putek@invar.net.pl
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Rower, predkosc i wolnos¢ — czyli
wszystko, co kocham!

Rozmowa z tukaszem Cyga

Mukowiscydoze zdiagnozowano
u niego w wieku 14 lat. Choroba
nie przeszkodzita mu w ukon-
czeniu studiow magisterskich
na kierunku: zarzadzanie i inzy-
nieria produkgji. Uwielbia rower
i Fiata 126p, a jego zyciowe mot-
to brzmi:,Mie¢ w zyciu pasje i ko-
rzysta¢ z niego najlepiej, jak sie
da - bo w naszym przypadku jest
ono, niestety, krétsze”.

Kinga Jazwinska: Czes$¢ tuka-
szu! Chciatabym, abys opowie-
dziat troszeczke o swojej pasiji.
Na poczatek moze zdradz, kiedy
zaczeto sie Twoje zamitowanie do
przejazdzek rowerowych? | jak
wygladaty pierwsze wyprawy?

tukasz Cyga: Moje zamitowanie do
jazdy na rowerze zaczelo sie jeszcze
zanim poszedtem do przedszkola. Od
dziecka uwielbiatem jeZzdzi¢, przemiesz-
czac sie, do dzi$ mi to zostato, a rower
tylko mi w tym pomagat. Pierwsze
wyprawy byty jednodniowe, ale dos¢
wymagajace, po 50-60 km. Mieszkam
w takim miejscu, gdzie warunki do jaz-
dy sg bardzo réznorodne — od pfaskich
terendw po spore wzgodrza i gory. Dzieki
temu mogtem poznawac okolice i pla-
nowac trasy w zaleznosci od mojego
stanu zdrowia. Gdy nie miatem zbyt
duzej wydolnosci, jezdzitem po okolicy,
gdzie jest dos¢ ptasko, a kiedy moj stan
zdrowia byt lepszy, wyjezdzatem kilka-
nascie kilometrow dalej, gdzie zaczy-
naty sie juz spore wzgdrza, na ktérych
¢wiczytem swojg wydolno$¢ podczas
wymagajacych podjazdow. Piekne wi-
doki zza kierownicy roweru i mysl, ze
dojechatem tak daleko i wysoko, jeszcze

bardziej mnie motywujg do tego, by na-
dal jezdzi¢.

K.J.: Jak wyglada Twoja kondy-
cja zdrowotna i w jakim stanie
sg obecnie Twoje cenne ptuca?
Czy regularne uprawianie sportu
wplyneto jakos na poprawe ich
wydolnosci?

t.C.: Obecnie moj stan zdrowia sie po-
garsza, coraz czesciej musze brac anty-
biotyki. Wydolnos¢ ptuc mam na pozio-
mie ok. 40-45%. Mimo to udato mi sie
w ostatnie wakacje przejechac jednego
dnia 100 km, co uwazam za moj osobi-
sty sukces. Sadze, ze gdyby nie rower
i zamitowanie do jazdy od samego po-
czatku, to mdj stan zdrowia bytby zde-
cydowanie gorszy. Nie mam do siebie
zalu, Ze obecnie moje ptuca pracuja co-
raz gorzej, gdyz w gtebi duszy wiem, ze
robitem wszystko, by zminimalizowac
postep choroby.

K.J.: Sto kilometrow w jeden
dzien! Niezty wynik, gratuluje!

Mégtby$ opowiedzie¢ nieco wie-
cej o tej jakze dtugiej trasie?

t.C.: Jasne, planowatem jg od dawna.
Chciatem sobie udowodni¢, ze pomi-
mo postepu choroby jestem w stanie
przejechac jeszcze na rowerze 100 km
w ciggu jednego dnia. Jako cel wypra-
wy postawitem sobie Wroctaw i zwie-
dzanie miasta. Moje przygotowania
trwaty kilka tygodni. Praktycznie co-
dziennie robitem 20-30 km, raz w ty-
godniu dtuzszy dystans ok. 50 km, zeby
przygotowac¢ sie do gtownego celu.
Jako Ze byt czerwiec i spore upaty, jez-
dzitem czesto noca w temperaturach
20-25°C. Musiatem tez zadba¢ o odpo-
wiednie nawodnienie. W dniu wypra-
wy miatem kilka utatwien. Po pierwsze
do samego Wroctawia (ponad 65 km)
jechatem z wiatrem w plecy, dzieki
czemu zaoszczedzitem sporo energii,
po drugie byta optymalna temperatura
powietrza ok. 24°C, po trzecie czutem

sie dobrze i bytem wypoczety, choc¢

Fot. 1-3 z archiwum tukasza Cygi
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peten obaw odnosnie przebiegu trasy.
Na caty dzien wyjazdu zapakowatem
wysokoenergetyczne przekaski, zapas
wody, zel antybakteryjny i Berodual
oraz Pulmozyme z przenosnym inha-
latorem z racji tego, ze bytem przez
ten czas poza domem. Dzien wcze-
$niej zrobitem duzy przeglad rowery,
byt idealnie przygotowany do drogi,
miatem pewnos¢, ze sie nie zepsuje.
Tak naprawde to ja bytem tu najstab-
szym ogniwem, ktéry mogt zawiesc, na
szczescie dzieki odpowiednim przygo-
towaniom wydolnosciowym i kondy-
cyjnym udato sie osiagnac cel ©.

K.J.: Nie powiedziatabym, ze by-
tes najstabszym ogniwem. Wyka-
zales$ sie ogromnga sita i motywa-
cja. Zatem to Twoja najdluzsza
i najciezsza wyprawa rowerowa,
czy masz na swoim koncie prze-
jazdzki liczace wiecej kilome-
trow?

t.C.: Moja najdtuzsza i najciezsza wy-
prawa rowerowa to trzydniowy wyjazd
w Gory lzerskie 8 lat temu. To byt moj
szczyt mozliwosci wydolnosciowych,
miatem wtedy 18 lat. Ogdlnie przez
caly wyjazd zrobitem ponad 250 km
w 3 dni. Obtadowani 15 kilograma-
mi niezbednych rzeczy z namiotem
wigcznie jednego dnia  zrobilismy
z kolega ponad 100 km w bardzo trud-
nych warunkach. Dojezdzalismy do
Szklarskiej Poreby w letni upat, a dro-
ga prowadzita bez przerwy pod gor-
ke; ostatnie kilometry jechalismy po
szutrowych skalistych szlakach tury-
stycznych i musiatem robi¢ przerwy na
odpoczynek praktycznie co 1 km. Za-
czynato sie sciemnia¢ i mielismy oba-
wy, ze sie zgubimy, jadac tak wolnym
tempem pomimo kilku kilometréow do
celu. Na szczescie udato sie dotrzec
przed zmrokiem do upragnionego
schroniska na granicy polsko—czeskiej.
Na drugi dzieft byto zwiedzanie oko-
lic i szlakéw turystycznych i na trzeci
dzier - powolny powrét do domu.

K.J.: Dlaczego wybrates akurat
ten, a nie inny rodzaj aktywnosci
fizycznej?

t.C.: Odkad pamietam, zawsze lubitem
sie przemieszczac ijezdzi¢ nawszystkim,
co ma kota. Posiadanie wiasnego rowe-
ru i dbanie o niego traktowatem bardzo
powaznie. Oprécz jazdy na rowerze
interesuje sie takze mechanika, co jesz-
cze bardziej zwigzato mnie z rowerem.
7 kazdg kolejng trasg poznawatem jego
budowe i dziatanie, rozbieratem go na
czesci pierwsze, do dzis uwielbiam to
robi¢. Mozliwos¢ podziwiania pieknych
widokow i odkrywania okolic sprawita,

7e to whasnie jazde na rowerze lubie naj-
bardziej z aktywnosci fizycznych.

K.J.: tukasz, mysle, ze z takim
stazem jestes juz profesjonali-
stg w tej dziedzinie. Jakiej po-
rady udzielitbys osobom, ktére
chciatyby zacza¢ swoja przygode
z dlugodystansowymi wyprawa-
mi rowerowymi, i jaki sprzet jest
wedtug Ciebie godny polecenia?

t.C.: Wszystko zalezy od naszej kon-
dycji i upodoban, oraz okolicy, w ktorej
mieszkamy. Na terenach gorzystych i le-
snych na pewno bardziej sprawdzi sie
rower gorski z duzym skokiem amor-
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tyzatordw, lekki, z grubszymi oponami
przystosowanymi do jazdy po btocie
i duza liczbg przetozen. Jesli ktos (tak
jak ja) lubi wylgcznie jazde po asfalcie,
polecam rower trekkingowy z bagaz-
nikiem i waskimi oponami. Jest bardzo
praktyczny i wygodny do dtugich dy-
stansow, a dzieki waskim oponom opor
toczenia jest zminimalizowany. Dla
mieszczuchdw polecam rower z niskg
rama i najlepiej dwoma bagaznikami.

K.J.: A jakie masz rady dla poczat-
kujacych :-D?

L.C.: Przede wszystkim — cierpliwosci.
Osobom poczatkujgcym radze zaczac
od krotkich przejazdzek po okolicy lub
do sklepu. Jesli czuja sie na sitach, moga
wyjecha¢ za miasto. Nalezy tak plano-
wac wysitek, by po zakoriczonej jezdzie
czu¢ lekki niedosyt, ze jeszcze datoby
sie rade pojechac dalej. Nalezy tez za-
dbac¢ o odpowiednie nawodnienie. Ja
zawsze mam przy sobie pét litra wody
tak dla bezpieczenstwa, mimo ze nie

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

zawsze potrzebuje uzupetnia¢ ptynow
w czasie jazdy. Jesli nastepnego dnia
masz zakwasy, odpusc dalszg jazde, do-
poki catkowicie sie ich nie pozbedziesz.

K.J.: Czy poza rowerowym wy-
prawami masz jeszcze jakie$ inne
hobby? Wspomniates o mechani-
ce samochodowej... Czy to twoja
pasja numer dwa?

L.C.: Tak, interesuje sie mechanikg sa-
mochodowa. Jestem majsterkowiczem,
pasjonuje sie motoryzacdja. Posiadam kilka
pojazddw zabytkowych, ktére z niewielkg
pomocg fachowcow przywrocitem do
Zycia i jezdze nimi na zloty samochodo-
we, pokazujac publicznosci te pojazdy. To
obok jazdy na rowerze moja druga pasja,
ktdrej poswiecam mndstwo czasu i spe-
dzam godziny w garazu.

K.J.: Pochwal sig, ktore z tych za-
bytkowych pojazdéw posiadasz
i jestes ich wielkim fanem :-D .

t.C.: Jestem wielkim fanem Fiata 126p,
W Ciggu swojego zycia miatem juz

4 maluchy. Znam kazda srubke w tych
autach, ich historie i zasady eksploata-
¢ji. Tak jak bardzo lubie wyprawy ro-
werowe, tak samo uwielbiam dtugie
wycieczki matym Fiatem. Do tej pory
odwiedzitem nim najwieksze zloty ma-
luchéw w Polsce i Republice Czeskie).
Oproécz tego miatem takze kilka moto-
roweréw z okresu PRL (Romet, Jawa) —
to od nich zaczynata sie moja przygoda
z zabytkowa motoryzacjg ©.

K.J.: Widziatam Twoje cudenka na
zdjeciach umieszonych na por-
talach spotecznosciowych. Robia
wrazenie! Dziekuje Ci tukaszu za
przyjemng rozmowe. Czego Ci
moge zyczy¢? Jak powiada klasyk:
pasja nadaje naszemu zyciu sens
i wyposaza cztowieka w napedza-
jaca go sprezyne. Takze z pewno-
Scig zycze Ci zdrowia i sity, abys$
moégt kontynuowac swoje pasje.
One zrobia cata reszte ©.

Z tukaszem rozmawiata
Kinga Jazwinska
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Jacy jesteSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Sposdob na nude — mandala

Mandala to rysunek na planie kofa,
technika plastyczna stosowana w pra-
cy zaré6wno z dzie¢mi, jak i dorostymi.
Mandala wywodzi sie z tradycji hindu-
skiej, a jej nazwa oznacza ,koto zycia,
caly swiat, swiety krag" Koto uwazane
jest za symbol harmonii i doskonatosci.
Podstawowa forma mandali skfa-
da sie z okregu z wpisanymi wen kwa-
dratami (o bokach zorientowanych
wedtug stron swiata). Symbol mandali
obecny jest niemal we wszystkich kul-
turach na $wiecie. Chetnie postuguja
sie nig mnisi buddyjscy, dla ktérych
wykonywanie i oglagdanie mandali jest
forma medytacji.
W kulturze Zachodu mandala zo-
stata spopularyzowana za sprawg styn-
nego szwajcarskiego psychoanalityka
i psychiatry Karola Gustawa Junga. Do-
strzegt on terapeutyczne dziatanie man-
dali, ktéra wykonywana spontanicznie
odzwierciedla stan psychiczny autora.
Tworzenie mandali pomaga w odzyska-
niu réwnowagi i harmonii wewnetrznej.
Jakich korzysci z tworzenia
mandali mozemy oczekiwac:
® rozwija wyobraznie (kreatywna edu-
kacja),

® pomaga w skupieniu uwagi i kon-
centradji,

® pozwala wyrazi¢ uczucia, leki i mysli,

® rozwija koordynacje wzrokowo-ru-
chowg,

® pomaga sie wyciszyc i zrelaksowac.

Wedtug F. Fincher, autorki ksigz-
ki Kreatywna mandala, przygladajac
sie mandali, trzeba zwréci¢ uwage
na kolor umiejscowiony w centrum.

Kolor ten symbolizuje to, co jest dla
ciebie w danym momencie najwazniej-
sze. Jesliw twojej mandali przewaza jeden

Fot. Ji-Elle, https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=3882201

kolor, to ukazuje on, co chwilowo pochta-
nia cata twojg uwage. Kolory umieszczo-
ne w gornej czesci mandali odnoszg sie
najczesciej do proceséw swiadomych. Te
w dolnej potowie maja tendencje do uka-
zywania, co dzieje sie w nieSwiadomosci.
Gdyby mandale potraktowac jako
tarcze zegara, wowczas to, co znajduje
sie przy dwunastej, jest w petni dostep-
ne twojej Swiadomosci. Natomiast to, co
umiejscowione jest przy cyfrze szes¢, jest
najbardziej odlegte od $wiadomosci.

Znaczenie kolorow

Loty

Znaczenie pozytywne — storice, swiatto,
pogoda ducha, rado$¢, zadowolenie,
os$wiecenie, rozwdj, uwolnienie intelek-
tu, rozbudzona wyobraznia, che¢ dziata-
nia, dazenie do wolnosci.

Znaczenie negatywne — strach przed
ciasnotg (klaustrofobia), powierzchow-
nos¢, zazdros¢, mania wyzszosci.

Pomaranczowy
Znaczenie pozytywne — optymizm,
energia, rados$¢ zycia, ambicja, fatwosc¢
nawigzywania kontaktow, aktywnos¢,
czutos¢, zdecydowanie, odwaga, sita,
serdecznos¢, mtodosé, wiara w siebie.
Znaczenie negatywne — traktowanie zy-
cia zbyt lekko (beztroska), zadza znacze-

nia (wygdrowana ambicja).

Czerwony

Znaczenie pozytywne — mitos¢, chec zy-
Cia, zmystowos¢, wiara w siebie, sita, wy-
trwatos¢, samodzielnose.

Znaczenie negatywne — nienawis¢, ztos¢,
pobudliwos¢.

Rozowy

Znaczenie pozytywne — romantyzm,
przychylnos¢, poswiecenie, wrazliwos¢,
kobiecos¢, wstrzemiezliwos¢, delikat-
nos¢, zdolnos¢ rozkoszowania sie na-
wet matg rzecza, elegancja, zgodnos¢.

Znaczenie negatywne — tajemniczosc,
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potrzeba ochrony, nierealno$¢, niesa-
modzielnosc.

Fioletowy
Znaczenie pozytywne - zdolno$¢ do

medytacji, duchowos¢, mistycznosc,
umiejetnos¢ taczenia przeciwienstw,
zdecydowanie w uczuciach, indywidu-
alizm.

Znaczenie negatywne — cierpienie, bdl,
melancholia, rezygnacja, ,odwrdcenie
sie” zrzeczenie sie np. wiasnej racji.

Niebieski
Znaczenie pozytywne — pewnosc siebie,
zrbwnowazenie,

opanowanie, zgod-

nos¢, spokdj, odprezenie, tesknota,
wiernos¢, idealizm, rozsadek.
Znaczenie negatywne — pustka, nuda,

obezwiadnienie, naiwnosc.

Turkusowy

Znaczenie pozytywne — przyjazn, komu-
nikatywnos¢, pomystowose, pewnosc
siebie, urok osobisty, wdziek, humor,
,dusza towarzystwa".

Znaczenie negatywne — kaprysy, mania
wyz5z05ci, zgdza uznania.

Zielony
Znaczenie pozytywne — zywotna natura,

nadzieja, silna wola, rbwnowaga emo-
cjonalna, wytrzymatos¢, zdrowie, uzna-
nie, ambidja.

Znaczenie negatywne - wygorowana
ambicja, nieszczeros¢, zadza wiadzy.

Czarny, szary
Znaczenie pozytywne — honor, zachowanie

godnosci, odnawianie sie, powracanie.
Znaczenie negatywne — smier¢, znisz-
czenie, zatoba, grzech, strach, obawa,
strata, niebezpieczeristwo, beznadzieja,
nieched, przymus, przesycenie.

Biaty

Znaczenie pozytywne — czystos¢, niewin-
nos¢, doskonatos¢, szlachetnosé, cnota,
rzeczowos¢, wzniostose, wybawienie.
Znaczenie negatywne - obojetnos¢,
chtdd, abstrakcyjnose, przesadny per-
fekcjonizm.

Najpopularniejszag forma pracy
z mandalg jest jej kolorowanie, zréz-
nicowane pod wzgledem tematycz-
nym (np. mandale matematyczne,
mandale przyrodnicze, mandale mu-
zyczne). Mozna wybrac interesujacy
nas wzoér. Do kolorowania uzywamy
jak najwiecej barw, ktore dobieramy
wedtug wtasnego uznania.

Mandale mozna wykonac rowniez
samodzielnie. Wowczas do pracy po-
trzebny jest duzy arkusz papieru, cyrkiel,
oféwek i przybory do malowania. Kom-
pozycje mozemy tworzy¢, zaczynajac
od $rodka na zewnatrz okregu, jak i na
odwrét. Do pracy tworczej mozemy wy-
korzysta¢ dowolne materiaty — oprocz
pisakow, kredek i farbek, takze plasteli-
ne, papier kolorowy, wycinki gazet, tka-
niny, ryz, przyprawy itp. Mandale mozna
wykonywac takze w plenerze w trakcie
wycieczek — np. w lesie, wykorzystujac
szyszki, patyki i zotedzie; czy na plazy -
7 piasku, muszelek i kamykéw.

Popularne formy zabawy man-

dala:

®  rysowanie,

® kolorowanie szablondw,

® wycinanie,

® uktadanie mozaiki,

° wyklejanie resztkami tkanin, ziarna-
mi, papierem kolorowym itp.

® wyklejanie na réznych podkfadach,
np. ptytach CD, papierowych tale-
rzykach itp.

Jacy jesteSmy?

Zasady pracy z mandala
- przyktad mandali
relaksacyjnej

1. Przygotuj kartke papieru (A3 lub A4)
otéwki, kredki, talerz.

2. WprowadzZ odpowiedni nastrdj -
znajdz spokojne miejsce, wytacz
TV, radio, zadbaj, o ile to mozliwe,
o cichg przestrzen dla siebie. Jesli
chcesz, mozesz wiaczy¢ muzyke,
ktorg lubisz, taka, ktéra cie uspokaja
i wprowadza w dobry nastroj.

3. Narysuj na kartce okrag (moze by¢
odrecznie lub za pomocg talerza).

4. Przez chwile pomysl, jak sie dzis

Po-

zwol myslom, emocjom pojawiac

czujesz, jaki masz nastroj.
sie i znikac. Nie zatrzymuj na nich
uwagi.

5. A teraz rysuj, maluj, swobodnie

wypetniaj forme narysowanego
okregu kolorami, plamami, ksztat-
tami. Podazaj za intuicja, pozwdl
sobie na spontanicznos¢! Pomocna
moze by¢ muzyka, ktéra poprowa-
dzi twoje skojarzenia. Skupiajac sie
na formie okregu, mozesz budo-
wac¢ mandale od jej $rodka, idac
na zewnatrz lub od zewnetrznego
obwodu podaza¢ ku srodkowi. Po-
swiec na to tyle czasu, ile potrzebu-
jesz.

6. Gotowej mandali mozesz nadac ty-
tut. Mozesz pokazac jg bliskiej oso-
bie, aby podzieli¢ sie refleksjami.
A moze zawiesisz jg w oknie na szy-
bie, by przechodnie mogli cieszy¢
oko? A moze zaproponujesz jeszcze
cos$ innego?

Renata Turczyniak

PTWM, Instytut GruZlicy

i Choréb Ptuc, oddziat terenowy
w Rabce-Zdroju
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Nigdy sie nie poddawaj!

- Pamietaj, ona ma skaka¢, biegac...
Nic jej wtedy nie bedzielll — powiedziat
wujek Krzysiu do mojej mamy, a potem
trzymajagc mnie za reke, przeskoczyt
zjednego dachu na drugi, nastepnie na
kolejny i kolejny, i kolejny...

Mama chciata skoczy¢ za nami
i wtedy sie obudzita.

Wujek zmart dzien przed tym, jak
przysnit sie mamie, nie zyje od 10 lat,
a ja skacze i biegam, a nawet tancze
mimo mukowiscydozy.

XXX

Chyba powinnam zacza¢ moja
opowiesc od przedstawienia sie. Jestem
Tosia, wymarzone dziecko mojej mamy,
ktéra czesto mi opowiadata, ze niczego
tak bardzo nie pragnefa jak mnie. Mam
obecnie 11 lat i wiasnie o mnie bedzie
ta historia, w catosci prawdziwa.

Mama pare tygodni po moich naro-
dzinach dostata wiadomos¢, ze choruje
na nieuleczalng chorobe — mukowiscy-
doze. Nie umiafa sie z tym pogodzi¢
i chociaz lekarze nie przekazywali jej
pozytywnych wiadomosci na temat le-
czenia i czesto jej powtarzali, ze nie bede
mogta zy¢ normalnie, obiecata sobie, iz
zrobi wszystko, co w jej mocy, aby tak nie
byto. Podobno, jeszcze gdy nie umiatam
chodzi¢, juz skakatam na trampolinie.

| tak sobie rostam. Ci, ktérzy mnie
nie znali, twierdzili, ze co$ jest ze mng
nie tak. Nie umiatam usiedzie¢ w jed-
nym miejscu. Razem z moimi kuzyn-
kami Darig oraz Maja juz we wczesnym
dziecinstwie robitysmy salta na trampo-
linie, szpagaty, gwiazdy, przewroty na
drazku gimnastycznym. Wszystko, co
byto mi potrzebne do szczedcia i upra-
wiania sportu, miatam na podworku.
Mama pokazywata mi, jak aktywnie zy¢.
Jezdzita ze mnga na rowerze, biegata,

8- .

Fot. 1-2 z archiwum autorki

ptywata. Dzieki mnie pozbyfa sie brzyd-
kiego i groznego dla jej zdrowia natogu
—przestata pali¢ papierosy. Byfa dla mnie
przyktadem.

*KKX

Gdy miatam sze$¢ lat mama pod-
jeta decyzje, Zze jestem gotowa na praw-
dziwe treningi. Zaczetam na powaznie
uprawia¢ sport. Najpierw sprébowa-
tam ptywania z Daria. Bardzo lubitysmy
sie $cigac. Daria byta ode mnie lepsza
w biegach, a ja potrafitam jg pokonac na
basenie. W czasie zawoddw ptywackich
bytam jedng z lepszych zawodniczek
i zdobytam kilka medali. Uwielbiatam
i kocham do dzi$ réwniez jazde konna.
Obecnie na konie nie mam juz czasu, bo
swoje serce oddatam mojej najwiekszej
pasji — tarcowi towarzyskiemu.

Taniec latynoamerykanski trenuje
od szoéstego roku zycia. Poczatki byty
bardzo trudne. Kiedy mama wypowia-
data swoje: Tosia, jedziemy na trening’,
ja obmyslatam sposob jak sie wymigac.
Daria, moja kuzynka, wspierata mnie

w tym, a mama niestrudzenie pakowata

nas do samochodu i zawozita do domu

kultury. Pierwsza moja Swiadoma decy-
Zja, ze poswiece sie tancowi, przyszta,
kiedy mama kupita mi przepiekne pan-
tofelki do tanca.

— One sg czarodziejskie — powie-
dziatam do mamy.

— Tak, tak, dostatam je od dobrej
wrozki. Wujek Krzysiu wybrat je specjal-
nie dla Ciebie.

Uwierzytam mamie i w koricu za-
czetam trenowac na powaznie.

Musiatam jeszcze przekonac tre-
nera, pana Remigiusza, ktory nazywat
mnie ,babo-chtopem” i twierdzit, Ze
moje zachowanie oraz styl bycia nie
wskazuja na to, zebym mogta osiggnac
sukces. Zacietam siel Na przekér temu,
co moéwit, zaczetam jeszcze intensyw-
niej trenowac. Uwielbiatam, jak trener
mnie chwaliti stawiat za przyktad. Ktére-
gos dnia powiedziat mojej mamie:

— Z Tosi bedzie jeszcze wspaniata
tancerka.

Mama mu odpowiedziata:

- Wiem, bo to moja krew, a ja ni-
gdy sie nie poddaje!
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Moim pierwszym partnerem byt

Mitosz. Pochodzit z matej wioski koto
Krosna Odrzarnskiego. Mama musiata
mnie dowozi¢ na treningi okoto 30 km.
W czasie drogi na treningi odrabiatam
lekcje, uczytam sie lub robitam inhalacje
(mam fajny przeno$ny inhalator na bate-
rie). Mitosz byt bardzo mitym chtopcem,
lecz uwazat, ze wszystko potrafi i nie
musi zbyt duzo trenowac. Trener wystat
nas na pierwszy turniej do Drezna, na
ktorym Mitosz zapomniat krokéw i za-
jelismy czwarte miejsce. Po okoto pot
roku pan trener doszedt do wniosku, ze
szkoda mojego zaangazowania, i posta-
nowit rozwigzac¢ naszg pare. Wrocilismy
do treningéw w Gubinie. Miatam znéw
blisko na tance, ale bytam bez pary.
Czasami zdarzato sie, ze chorowa-
tam lub moje wyniki nie byty w normie,
mimo to staratam sie nie opuszczac
zaje¢ tanecznych. Bratam dodatkowe
lekcje. Przez dtugie okresy nie miatam

partnera, a bez niego nie mogtam sie
sprawdza¢, czyli jezdzi¢ na turnieje.
Wreszcie do klubu przyszedt Dominik,
z ktérym, mimo niezgodnosci charakte-
row, zdobylismy klase ,C". Bylam z tego
bardzo dumna. Nasze problemy z part-
nerem polegaty na tym, ze ja chciatam
duzo trenowac i to robitam, a on nie
miat na treningi ochoty. Podjetam wiec
decyzje (choc¢ batam sie, Zze nie znajde
nowego partnera) i odesztam od niego.

*KK%

Ktoregos dnia do klubu zawitat
Danil. Chtopiec, ktéry na wiasne oczy
widziat dwie wojny, pot Syryjczyk, pét
Ukrainiec. Juz na Ukrainie zaczat treno-
wac taniec towarzyski, lecz jego szkota
tanica legta w gruzach w wyniku konflik-
tu w Donbasie. Jego rodzice na Ukraine
przybyli z Syrii, uciekajac réwniez przed
wojng. Mysleli, ze tam zaznajg spokoj
i beda mogli zy¢, pracowac i wychowy-

Jacy jesteSmy?

wac dzieci. Okazato sie, ze musieli dalej
szuka¢ bezpiecznego miejsca dla swo-
jej rodziny. Wyemigrowali do Niemiec,
a jego mama zdecydowata, ze Danil
dalej bedzie kontynuowat nauke tanca.
Dobry klub znalazta dopiero po drugiej
stronie Odry — w Polsce. | tak trafit on do
szkoty tarica, w ktorej ja trenuje, a trener
zdecydowat, Zze to partner dla mnie, bo
jest twardy jak ja. Zaczelismy intensyw-
nie trenowac.

Wiasnie  w niedziele  zostalismy
mistrzami Saksonii i dostalismy klase ta-
neczng ,B" Osiagnelismy to w pot roku!
Za trzy tygodnie jedziemy na mistrzostwa
Niemiec. Dodam, ze okazato sie, iz Danil
choruje na cukrzyce typu 1. Jak widac na
naszym przyktadzie, nie wolno pozwolic,
aby jakakolwiek choroba przeszkodzita
nam w realizacji naszych marzen.

Jesli mi kto$ mowi, ze mam talent
do tanca, to odpowiadam:

- Nie tylko talent, ja ciezko trenuje,
aby mie¢ dobre wyniki. Sam talent nie wy-
starcza. Trzeba ciezko pracowac, aby osia-
gac sukcesy. One same nie przychodza.

Wiem, ze mimo choroby, na kt6-
ra jeszcze nie wynaleziono lekarstwa,
bede zawsze starata sie by¢ najlepsza
we wszystkim, co robie. Osiggam celu-
jace stopnie w szkole, wyznaczam sobie
cele i zawsze je realizuje. Wiem, Ze jest
to w duzej mierze zastuga sportu, no
i oczywiscie mojej wspaniatej rodziny.
Ogromna byta rola mojej mamy, ktoéra
pamietajac stowa wujka ze snu, nie po-
zwolita mi zrezygnowad z aktywnosci
fizycznej i zrobita wszystko, aby upra-
wianie sportu byto mojg pasja.

Antonina Musiatowska

Antonina napisala ten tekst pod
opieka Pani Izabeli Wijas, nauczycielki je-
zyka polskiego, na XXX Konkurs im. Jana
Parandowskiego o tematyce olimpijskiej
2020, i zostata jego finalistka. Gratulujemy!

Redakcja
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Czy jedzie z nami muko?

Zblizaja sie wakacje, a wraz z nimi plany
na wyjazdy blizsze i dalsze. Niezaleznie
od sytuacji kazdy najmniejszy wypad
jest jak zastrzyk energii w naszym co-
dziennym zyciu.

Kazdy ma swdj sposoéb na organi-
zacje, pakowanie i planowanie podrézy.
Jedni skrupulatnie planuja kazdy szcze-
got juz kilka tygodni wczesniej, zeby ich
nic nie zaskoczyto. Ale bywaja tez oso-
by, ktore podejmujg decyzje w jednej
chwili, wrzucaja kilka rzeczy do walizki
i ruszajg w droge, szukajac przygdd. Czy
taki,spontan” moze sie udac, jesli musi-
my wzigc ze soba mukowiscydoze?

Jestesmy piecioosobowg rodzing,
w ktorej sg 6-latek i 14-latek chorzy na
mukowiscydoze. Mamy za sobg wiele
podrozy, ktére z perspektywy czasu wy-
daja sie wrecz niemozliwe, ze sie udaty.
Uwielbiamy jezdzi¢ w miejsca, ktorych
jeszcze nie widzielismy, a to, czy bedzie
to bliski, czy daleki wyjazd, zalezy od
czasu jakim dysponujemy i energig na
nowe wyzwania.

Nasza ulubiong formg poddzowa-
nia jest karawaning. Od kilku lat posia-
damy wiasna przyczepe kempingowsa,
ktéra stata sie naszym drugim domem.
Mamy w niej t6zka, kuchnie i wifasng
tazienke, dzieki czemu w kazdym mo-
mencie podrdzy mozemy sie zatrzymac,
odpocza¢, a nawet zosta¢ w danym
miejscu przez kilka dni. Jak na poczatku
sezonu jg spakujemy, to na kazdy poje-
dynczy wyjazd wystarczy dofozyc¢ tro-
che ubran, zapas jedzenia i ekwipunek
zwigzany z choroba chtopcow.

Z perspektywy choroby chtopcow
przyczepa daje nam poczucie bezpie-
czenstwa. Mozemy spokojnie korzystac
z rzeczy, ktérych boimy sie w miejscach
publicznych, gdyz sg tylko do naszego
uzytku i my dbamy o ich czystos¢. Duza

zaleta karawaningu jest to, ze wiekszo$¢
czasu spedzamy na swiezym powietrzu,
amiejsca, w ktérych sie zatrzymujemy, sa
wyjatkowe. W zesztym roku spedzilismy
cudowny tydziery nad morzem, gdzie nie
stanatby zaden pensjonat. Z okien przy-
czepy rozciggat sie widok na Battyk, dzie-
ci wdychaty jod bez schodzenia na plaze,
a wszystko to w cenie nizszej niz prze-
cietny pokdj w nadmorskim kurorcie.
Dzieki tej formie wypoczynku zwie-
dzilismy kilka zakatkéw Europy oraz wie-
le miejsc w Polsce i nadal nam mato. Jesli
dzieci sq zdrowe i pozwala na to praca,
podpinamy przyczepe i ruszamy. W tym
roku planowalismy pojecha¢ wiosng do
Hiszpanii. Sytuacja zwiazana z epidemig
sprawita, ze odtozylismy ten wyjazd do
czasu, az zndw bedzie to mozliwe. Byto
nam przykro, ale zdrowie jest najwazniej-
sze, a my nie stracilismy zadnych zaliczek,
nie przepadfa nam tez zadna rezerwacdja.
Kiedy chcemy zimga zmienic klimat,
to zazwyczaj wybieramy podréz samo-
chodem do pensjonatu lub wynajete-
go mieszkania. Wazne dla nas jest, aby
w wyposazeniu pokoju byt aneks ku-

Fot. 1-4 z archiwum autorki

chenny, ktory utatwia czyszczenie i ste-
rylizacje sprzetu do rehabilitacji. Mamy
tez swobode w przygotowywaniu po-
sitkow i podawaniu lekéw. Kiedys bra-
lismy caty samochdd rzeczy, ale prze-
konalismy sie, ze tylko niektdre s nam
potrzebne i staramy sie do nich ograni-
czy¢. Od kilku lat mamy tak zwana ,liste
kontrolng’, co pomaga nam ogarngc
temat. Mimo to nie zdarzyt sie wyjazd,
na ktory nie zapomnieliby$my jakiego$
przedmiotu lub leku. Jednak zawsze
udato nam sie to zdoby¢ w docelowym
miejscu lub zorganizowac¢ zamiennik.
Jesdli wchodzimy do ,obcego” pomiesz-
czenia, to w pierwszym momencie po
swojemu czyscimy wnetrze (szczegdl-
nie kiedy nasz syn byt mtodszy i brat
wszystko do buzi). tazienke i kuchnie
traktujemy domestosem, zeby potem
bezpiecznie z nich korzystac.
Najtrudniejsze organizacyjnie i naj-
rzadsze w naszym przypadku s podréze
samolotem. llos¢ bagazu jest zazwyczaj
ograniczona, nie wszystko mozna zabrac
ze sobg na poktad samolotu, a w sezo-
nie wzmozonych infekgji ciezko unikac
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innych ludzi. Przed takim wyzwaniem

stanelismy jesienia, kiedy postanowilismy
odwiedzi¢ rodzine w Stanach Zjednoczo-
nych. Nasz najmfodszy syn je gtéwnie ka-
sze Sinlac’, przez co potowa bagazu byta
nig wypetniona. Wszystkie leki i sprzet
do fizjoterapii spakowalismy do dwdéch
podrecznych walizek. Udato nam sie tez
zabra¢ hulajnoge wyczynowa naszego
nastoletniego syna, gdyz jest to jedna
z jego ulubionych aktywnosci. Bez niej
zapewne nie chciatoby mu sie w 0go-
le rusza¢, a wiemy, jak sport jest wazny
w mukowiscydozie. Na lotnisku w War-
szawie wsrod ttuméw chiopcy zaktadali
maski, gdyz zaczat sie juz sezon grypowy,
a nikt nie chce zabiera¢ infekcji w podréz.
Bedac juz w samolocie przetarlismy fotele,
ekrany i piloty chusteczkami dezynfekuja-
cymi. W czasie podrézy zawsze mamy tez
podreczny ptyn do dezynfekgji, ktérego
uzywamy gtownie wtedy, gdy nie ma
mozliwosci umycia rak.

W przypadku najmtodszego syna

wzielismy kasze i musy jabtkowe do

podawania Kreonu. Obstuga samolotu
dostarczyta nam wrzgtek, a naczynia
mielismy jednorazowe. Jesli chodzi
o przewiezienie Pulmozyme, to spako-
walismy go do specjalnej torby termo-
izolacyjnej wypetnionej torebkami z lo-
dem. Kontaktowalismy sie wczedniej
z liniami lotniczymi i wiedzielismy, ze
nie bedziemy mogli skorzysta¢ z lo-
dowki w samolocie. Poinformowano
nas réwniez, ze gdybysmy wzieli wkfa-
dy chtodzace, to musimy wczedniej
poinformowa¢, jaki jest skfad ptynu,
ktéry zawieraja. Opcja z lodem okazata
sie najprostsza i sprawdzita sie, mimo
iz podréz trwata niemal dwadziescia
godzin.
Im czesciej podrézujemy, tym staje
sie to fatwiejsze i przyjemniejsze. Mamy
pewne sprawdzone patenty, aby ufa-
twic sobie pakowanie:
® Lekarstwa pakujemy w przezroczy-
ste, plastikowe pojemniki. Do od-
dzielnych pudefek wktadamy leki do
inhalacji, enzymy i leki brane pod-
czas positku oraz ,awaryjne” (prze-
ciwgoraczkowe, na przeziebienie
i antybiotyki).

®  Pulmozyme wkfadamy do loddwki
lub przewozimy w torbie termoizo-
lacyjnej wypetnionej szczelnie za-
mknietymi torebkami z lodem.

® Bierzemy ze sobg garnek przezna-
czony do sterylizacji sprzetu do re-
habilitacji, a jesli nie ma dostepu do
kuchni, to zabieramy sterylizator.

® W torbie podrecznej mamy zawsze
nawilzane chusteczki i maty ptyn do
dezynfekdji, a w przypadku podrézy
samolotem rowniez chusteczki de-
zynfekujace.

°  Enzymy razem z musem i tyzeczka
pakujemy do matego pudetka $nia-
daniowego.

°* W przypadku jedzenia w trakcie
podrozy uzywamy naczyn jednora-
zowych, aby unikna¢ przewozenia
brudnych zawilgoconych rzeczy.

® Zawsze mamy ze sobg recznik pa-
pierowy, rekawiczki jednorazowe
i Domestos.

° W przypadku podrézy samolotem
nie moze zabrakna¢ zaswiadczenia
od lekarza po angielsku o chorobie
chtopcow ilekach, jakie przyjmuja.

Podroze dajg nam poczucie wol-
nosci, rozwijajg nasze zainteresowania,
ale tez Swietnie wplywaja na zdrowie
naszych synow. Zmiana klimatu czesto
hamowata rozwijajgce sie infekcje. Szcze-
golnie jesienne pobyty nad morzem za-
pewniaty chtopcom zdrowie na dtugie
miesigce. Elastycznos¢ w podrozowaniu
mamy dzieki podjetej dwa lata temu de-
cyzji o nauczaniu domowym. Nasze przy-
gody od roku mozna $ledzi¢ na naszym
vlogu:  https.//www.youtube.com/user/
kopczyniak oraz na Instagramie: kopczy-
niak_family. Do zobaczenia w drodze ©.

lwona Kopczynska
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Historia dwoch przeszczepow

Czes¢, jestem Marcelina ©. Pisatam
dawno, dawno temu artykut do tego
biuletynu, ale kieeedy to byto? Opo-
wiem o sobie pokrétce.

Mam 28 lat, mieszkam na Podkarpa-
ciu.Wtym miesigcu bronie magistraz eko-
nomii. W 2008 r. przesztam transplantacje
ptuc w Wiedniu (to wiasnie o tym byt moj
artykut w biuletynie). Nastepnie w 2019 .
miatam transplantacje nerki.

Chorobe wykryto u mnie w 5. roku
zycia. Nie da sie ukry¢, ze mukowiscydo-
za odcisneta bardzo duze pietno na zyciu
moim oraz mojej rodziny. Jednak od cza-
suU przeszczepu ptuc moge sobie pozwo-
li¢, aby zy¢ tak jak zdrowy cztowiek. Bardzo
zalezy mi na tym, aby choroba i wszystkie
sytuacje, ktérych doswiadczytam, nie
determinowaty mojego losu. Wiem, ze
jestem przewlekle chora i mam pewne
ograniczenia, ale nie chce mysle¢ tylko
o tym. Historie, ktére tutaj opisze, sg waz-
ng Czescia mojego zycia, uksztattowaty
mnie. W tym momencie traktuje je juz jak
czas przeszty, wyciggnetam z nich bardzo
duza lekcje pokory, wiary, usmiechu i po-
Czucia szczescia, ze dzieki temu spotkatam
tylu dobrych ludzi. Jestem wdzieczna, ze
moge zy¢ i opisane historie zostawi¢ we
wspomnieniach, daleko za soba.

Transplantacje  ptuc  przesztam
w wieku 16 lat. Perspektywa moze sie juz
troche zatarta, jednak dalej mam wspo-
mnienia z tego ,zdarzenia” Nigdy nie
traktowatam tej mojej catej przeszcze-
powej drogi jako czarnej historii do opo-
wiadania, aby straszy¢ ludzi, wrecz prze-
ciwnie, raczej sg to zabawne momenty
z bardzo skomplikowanej rekonwale-
scencji. Co moge powiedzie¢ o swoim
przeszczepie? No céz, jadac do Wiednia
miatam poczucie, Ze to nie jest czas dla
mnie na przeszczep. Jednak Bég chciat
inaczej, za co bardzo Mu dziekuje!!

Do Wiednia przyjezdzato 3 biorcow
i sposrdd nich typowano tego szczesliw-
ca - to okazatam sie ja. Jak juz ustalilismy,
dla mnie nie byta to wymarzona chwila,
czutam sie catkiem dobrze i oktamywa-
tam sie, ze wytrzymam jeszcze troche.
Patrzac z perspektywy czasu, nie wiem,
dlaczego tak myslatam. Przeszczepie-
nie przesztam gtadko, jednak ptuca nie
chciaty sie rozprezy¢, wiec lekarze trzy-
mali mnie w $pigczce farmakologicznej
przez 3 dni. Kiedy obudzitam sie, miatam
juz zatozong tracheotomie. Co wigzato
sie z tym, ze 4 tygodnie nie méwitam!
Pisatfam tylko kartki bardzo trzesgcymi
sie rekoma (od Takrolimusu), wiec wy-
obrazcie sobie moja frustracje! Kiedy pi-
sze te historie, moj chtopak to czyta i nie
wierzy, jak mogfam tyle nie mowic, kiedy
teraz nie zamyka mi sie buzia -D.

Ciggte proby odtgczania mnie od
respiratora konczyty sie fiaskiem. W skré-
cie, wszystkie parametry utrzymywaty
sie w normie, a ja miatam uczucie dusze-
nia sie. Zaczeto uwaza¢ mnie za Swirka
z muko, ktory boi sie oddycha¢, a wecale
tak nie byto -P Po 3 tygodniach okazato
sie, e moja przepona zostata uszkodzona
(jeden na kilkaset przypadkow). W takiej
sytuacji potrzeba dac czas temu narzado-
wi i dalej korzysta¢ z respiratora. Miatam
przed sobg perspektywe jeszcze kolej-
nych 4 tygodni na intensywnej terapii.
Jednak jak to bywa z tymi, ktorzy urodzi-
li sie w czepku (a to prawdziwa historia),
udato mi sie dostac izolatke! Tak wiec wa-
runki byty komfortowe, a personel bardzo
kochany. Fizycznie czutam sie spoko, pod-
pieta pod respirator jeZzdzitam na rowerku
stacjonarnym, chodzitam na spacery i tym
podobne. Co za wariacka historia?! Kiedy
lekarze ustalili, ze to wina przepony, a nie
moja wyobraznia, mogtam sie rozluznic.
Jak juz wspominatam, rokowania byty ta-

kie, zZe pod respiratorem spedze jeszcze
do miesigca czasu. Bytam z tym pogo-
dzona, jednak kiedy dostatam diagnoze
i miatam poczucie, ze odpowiedzialnos¢
zato nie lezy po mojej stronie, wystarczyt
mi tydzien, aby odfagczyli mi respirator.
W bardzo wielkim skrécie tak wygladata
moja przeszczepowo-ptucna historia, ale
to nie koniec! Wtedy myslatam, ze to byt
pierwszy i ostatni przeszczep w moim
zyciu. O, jakze bytam w btedzie ©.

Po powrocie do Polski zaczetam
odnajdywac sie w nowym zyciu, nie wré-
citam do szkoty na normalny tryb, a uczy-
tam sie w domu (zalecenie lekarzy). Po
przeszczepie ptuc moje zycie obrocio sie
0 180 stopni. Przezytam tyle wariackich
czaséw z szalonymi ludZmi, Ze nie sposob
wyliczy¢. Od razu po powrocie do domu
zostatam przejeta przez Slaskie Centrum
Chordb Serca i, zaadoptowana” przez nich
jako ich pacjentka, co trwa do dzisiaj.

Odnajdywatam ponownie siebie,
zblizata sie matura, jednak nastgpity
mocne komplikacje. Trafitam na oddziat
w Zabrzu z zapaleniem ptuc. Okazato sie
takze, ze mam zatkane zatoki i wszystko
sptywa mi do ptuc. Musiatam mie¢ za-
bieg FESS. Spowodowato to, ze spedzi-
tam w Zabrzu pare miesiecy i zawalitam
mature. Jednak dzieki poswieceniu leka-
rzy udato sie zazegnac kryzys i wszystko
skorczyto sie OK! Brak matury zmobilizo-
wat mnie do skonczenia rocznej szkoty
wizazu i stylizacji. Poprawitam mature
i wymyslitam, ze pojde na ekonomie. Nie
wiem do dzisiaj, czym sie kierowatam?!
Jednak jestem dumna, ze PRAWIE udato
mi sie uzyskac tytut magistra.

W 2016 r.zaczety sie moje problemy
z nerkami, wtedy traktowatam te sprawe
jak cos, z czym mozna sobie dac¢ rade.
Przeciez wiadomo, ze leki immunosu-

presyjne te nerki nam niszcza, wiec nie
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mamy na to wptywu, ale jesli ktos czyta
te stowa i jest po przeszczepie, to go pro-
sze: pij duzo wody!!! Problem ciagle na-
rastat. Trafitam na leczenie na oddziat do
Pani doktor Rachel, poniewaz znowu po-
wrocity problemy z zatkanymi zatokami.
W miedzyczasie w Rzeszowie poznatam
mojg Panig doktor nefrolog, ktéra oka-
zata sie w przysztosci by¢ moim bardzo
waznym kotem ratunkowym. Rozmowy
0 przeszczepie nerki pojawiaty sie nie-
$miato, zaktadalismy, Ze jeszcze jest czas,
ale w przysztosci musze o tym myslec.
Martwitam sie, ale nie determinowato to
mojego zycia. Po raz kolejny musiatam
przejs¢ zabieg FESS i to tez wptyneto na
nerki, ktére dziataty juz bardzo, bardzo
stabo. Operacje zatok miatam w szpita-
lu specjalistycznym w Zabrzu. Od razu
potem przejeto mnie Slaskie Centrum
Chorob Serca na czele z docentem
Ochmanem. Jak zawsze ogarnieto temat
i powoli moje problemy z nerkami stabi-
lizowaty sie do takiego poziomu, abym
mogta bezpiecznie wyjs¢ do domu. Kie-
dy wracatam do domu, wiedziatam, Ze to
nie bedzie taki beztroski powrot, ponie-
waz zaraz czekata mnie rozmowa z moja
Panig doktor nefrolog. Nagle z rokowan,
ktore mowity, ze przeszczep bedzie po-
trzebny za pare lat, zrobita sie dos¢ nagta
sytuacja kryzysowa, poniewaz wszyst-
kie wspotczynniki nerek pogarszaty sie
w bardzo szybkim tempie. Zapadta decy-
Zja, ze przechodzimy do ekspresowych
badan, aby kwalifikowa¢ mnie na prze-
szczep nerki. Miato to wygladac¢ znacznie
tatwiej, niz sie potem okazato.
Zatozeniem byto zrobienie na szybko
badan i zakwalifikowanie mnie na liste do
przeszczepu (pacjenci po transplantadji sg
brani pod uwage w pierwszej kolejnosci
do kolejnego przeszczepu). O tyle dobrze,
pomyslatam. Kolejny raz dzieki uprzejmo-
$ci Pani doktor Rachel trafitam na jej od-
dziat, aby zrobi¢ wszystkie kompleksowe
badania w bardzo szybkim tempie. | tu
zaczat sie kolejny dramat. Podczas pobytu

w szpitalu moje nerki przestaty catkowicie
dziata¢, tudzitam sie, Ze jeszcze dadza rade
chwile popracowac. Jednak Pani doktor
nefrolog nie miata juz ztudzen, ze trzeba
zaczac¢ dializoterapie.

Nawet nie umiem napisa¢, jakie
to byto dla mnie wielkie rozczarowanie,
Ze znowu nic nie idzie tak, jak zaplano-
watam. Jednak patrzac z perspektywy
czasu, bytam juz taka przewodniona,
napuchnieta i ledwo chodzaca, ze po
raz kolejny byta to bardzo odpowiednia
decyzja. Dobrze, Ze to lekarze podejmu-
jg decyzje, a nie ja sama ©. Musiatam
miec¢ zatozony cewnik permanentny do
przedramienia, aby mozliwa byfa dializa.
W czerwcu 2018 r. na Dzien Dziecka za-
czetam dializy. Piekny prezent, no nie?

Pierwsza dializa to byt dla mnie
totalny kosmos, dostatam tyle instruk-
gji i roznych informacji, co moze dzia¢
sie podczas zabiegu, ze parowata mi od
tego gtowa. Lezatam prawie nierucho-
mo z nerwow. Jednak panie pielegniarki,
7 ktorymi, jak pdzniej sie okazato, spoty-
katam sie przez ponad rok, okazaty sie
by¢ dla mnie wielkim oparciem. Pierwsza
dializa trwata 2 godz, potem standardo-
wo dializy miatam 3 razy w tygodniu po
3,5 godziny w poniedziatki, srody i pigtki.
Jednak na tym nie koniec moich proble-
mow podczas tego pobytu w szpitalu.
Dostatam bardzo silnych baoli brzucha,
ktére doprowadzity do tego, ze musia-
tam by¢ szybko operowana, poniewaz
nikt z lekarzy nie potrafit stwierdzi¢, co
jest przyczyna. Tak wiec przyjechatam na
szybkie badania do przeszczepu, zaliczy-
tam zaktadanie cewnika, dializy i opera-
cje. Do dzi$ nikt nie wie, co byto przyczy-
na tego bolu. Po operacji bytam bardzo
obolata, na tyle silnego bdlu nie przezy-
fam nawet podczas przeszczepu ptuc.
No i kolejna bardzo smutna informacja,
Pani doktor nefrolog potwierdzita, ze
bedac po tak ciezkiej operacji, nie moge
by¢ wpisana na liste i musze powoli do-
chodzi¢ do siebie. ..

Jacy jesteSmy?

No i znowu kwalifikacje przesunety
sie o kolejne 4 miesigce. Miatam nabierac
wadgji, sity, dializowac sie i czekac, az mdj
organizm sie ustabilizuje. Na dializy nie
mogtam jezdzi¢ szpitalnym transportem
z innymi chorymi, wiec cata moja kocha-
na rodzinka i chtopak byli zaangazowani
w wozenie mnie do Rzeszowa i z powro-
tem. Musicie wiedzie¢, ze dializy wigza sie
z ogromnymi restrykcjami dotyczacymi
wagi ciata, spozywanych ptyndw i posit-
kow. Jednak miatam to szczescie, ze wy-
niki szybko sie normowaty. Mogtam pi¢
tylko 1 litr ptynéw dziennie. Bylam zawie-
dziona, przepadta mi sesja na studiach,
wakacje nie nalezaly do najlepszych
w moim zyciu, miatam tyle plandw...
A jedynym realnym planem w tym mo-
mencie byly wizyty 3 razy w tygodniu
w stadji dializ. Od godziny 12.00 do 17.00
dzieri byt dniem ,straconym”na dializy.

Jestem osobg bardzo pozytywnie
nastawiong do zycia, wiec jesli cos nie
idzie po mojej mysli, to potrafie sobie
kreowac rzeczywisto$¢ tak, aby byfa
bardziej kolorowa. Tak wiec na dializach
nadrobitam czytanie ksigzek, ogladanie
seriali, dtugie spaaaanie. Nawet czasami
po dializach umawiatam sie na randki
z chiopakiem, wiec podczas nich mu-
siatam sie malowac :-D. Tak ze dializy nie
wzbudzaty we mnie juz takiego strachuy,
traktowatam je bardziej jak zabieg, ktory
poprawia moje samopoczucie. Powoli
oswajatam sie z nimi, coraz lepiej je zno-
sifam i zaczynatam wracac¢ do swojego
rytmu. Tak miatam od zawsze. Jednak
od 4 lat chodze na wizyty do psycho-
loga. W ogole sie tego nie wstydze. Te
codwutygodniowe spotkania bardzo
mi pomagaja zrozumied siebie i wszyst-
kie sprawy, ktére mnie otaczajg. Mam
wrazenie, ze obca osoba patrzy inaczej
na nasze zycie niz my sami. Moze to za-
bawne, ale musze Wam powiedzie¢, ze
te wizyty w gabinecie bardzo polubitam.
Moje spotkania z psycholog zbiegty sie
z problemami z nerkami i daty mi jeszcze
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wiecej sity i determinacji do walki, jaka
byta przede mna. Jak przystato na Mar-
celine, nic nie mogto pokrzyzowa¢ mi
plandw, wiec miesigc po catej operacji
bardzo niesmiato zaczetam rozmawiac
z mojg Panig doktor nefrolog o wyjez-
dzie wakacyjnym. Zmobilizowana przez
pielegniarki ze stacji dializ i po zdobyciu
podstawowych informadji, poprositam
Panig Doktor o opinie, czy moge w 0go-
le mysle¢ o wyjezdzie do Gdariska na 13
dni. Ku mojemu zaskoczeniu dostatam
zgode. Oczywiscie byta to troche szalo-
na decyzja, jednak dializy nie mogty az
tak pokrzyzowa¢ mi planéw. Zaczetam
szukac stacji dializ w Gdarisku i, o dziwo,
udato sie. Tak wiec péttora miesigca po
operacji wyruszytam z chtopakiem nad
morze. Mega fajne wspomnienia, jedy-
nie tylko 3 razy w tygodniu musiatam
stawiac sie tam na dializy, ale to bardzo
popularna rzecz wsréd pacjentow dia-
lizowanych, nazywa sie to ,goscinnymi
dializami”. Poczatek wakacji byt bardzo
nieudany, jednak konczytam je z mné-
stwem fajnych wspomnien.

Po powrocie musiatam zmierzy¢ sie
z zalegtymi egzaminami, i tak ptyneto zy-
cie. Ciggle byto za wczesnie na wpisanie
mnie na liste biorcéw do przeszczepu
nerki, wiec musiatam pogodzi¢ sie z dia-
lizami, a przeszczep znowu gdzies bar-
dzo sie oddalit. Dializy miatam z 5 obcy-
mi osobami. Byt to dla mnie dodatkowy
stres, bo czy ktos chory, czy nie, musiat
przyjechac na zabieg. Po dializowaniu
wracatam zawsze gtodna i ostabiona,
ale w pierwszej kolejnosci musiatam od
razu is¢ sie my¢. Dzieri dializ zawsze byt
meczacym dniem, dopiero nastepny,
wolny od zabiegu, byt juz znacznie lep-
szy, poniewaz organizm byt wzmocnio-
ny. | tak mijat czas, w dodatku bytam na
ostatnim roku magisterki, wiec musiatam
pisa¢ prace, co juz w ogdle uwazatam
za nierealne, poniewaz nie miatam po-
jecia, jak potaczy¢ dializy ze zbieraniem

danych do badan i znalez¢ czas na jej
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napisanie. No, ale nie poddawatam sie.
Wymyslitam temat i zaczetam zajmowac
sie pisaniem. Wracatam z dializ, robitam
wszystkie podstawowe rzeczy i siadatam
pisac prace. Nie wiem, jak mi sie to udato,
ale skonczytam. Minefo juz sporo czasu
od ostatnich komplikagji i bardzo powoli
wracatam znowu do tematu przeszcze-
pu. Powiem szczerze, ze dializy zapewni-
ty mi jaki$ rytm i przyzwyczaitam sie do
nich, o ile mozna tak powiedzie¢. Prze-
szczepienie byto w tym momencie dla
mnie przerazajgcym procesem. Musze
tu zaznaczyc, ze juz w wieku 15 lat, kiedy
bytam wpisywana na liste, miatam swia-
domos¢, iz przeszczepienie to nie jest
normalna operacja. Teraz, liczac 27 lat,
zdawatam sobie sprawe, Ze jest to mega
ciezka walka nie tylko ze strony lekarzy,
organizmu, ale takze mnie samej. Nigdy
nie traktowatam tego jak bfahej opera-
cji. W tym momencie taki uktad byt dla
mnie wygodny — miatam dializy, w miare
dobre wyniki i opcje przeszczepu odda-
latam w czasie ile mogtam, przeciez byto
stabilnie, chociaz bardzo brakowato mi
wolnosci.

Byt juz luty 2019 r. i wiedziatam, Zze
to juz dobry czas, aby podjac¢ ponowne
rozmowy z mojg Panig doktor. Oczy-
wiscie, musialam powtarza¢ niektére
badania, poniewaz mineta ich waznos¢,
dlatego znowu wszystko sie wydtuzyto.
Brano pod uwage przeszczep krzyzowy,
w ktérym moja mama oddaje nerke ko-
mus, a kto$ inny oddaje mi ten narzad.
Tylko taka opcje bratam pod uwage. To
tez wymagato przygotowan i badan
mojej mamy. Aby maoc sie starac o prze-
szczep krzyzowy, musi sie by¢ aktywnym
pacjentem na liscie biorcow. W maju
ostatecznie dostatam decyzje, Ze jestem
na aktywnej liscie. A powiem szczerze,
w ogole o tym nie myslatam, ze moge
dostac nerke od niezyjacego dawcy, po-
niewaz juz zaczeto kroki odnosnie prze-
szczepu krzyzowego. W czerwcu dosta-
tam wszystkie papiery, aby mdéc jechac

Fot. z archiwum autorki

do szpitala na spotkanie z koordynato-
rami odnosnie przeszczepu krzyzowego.

Jednak 25 lipca nastapit po raz ko-
lejny cud w moim zyciu! Zadzwonit tele-
fon z Wroctawia, ze jest nerka dla mnie.
To byt szok. O 5.55 zadzwonit telefon, nie
naleze do rannych ptaszkow, wiec nawet
nie wiem, jak odbytam pierwszg rozmo-
we z koordynatorem. Obudzitam moja
mame, mowiac, ze za chwile ma przy-
lecie¢ po mnie helikopter, ale ona zby-
ta mnie, myslac, ze to tylko sen. Mineto
dobre 10 min goraczkowych ttumaczer,
zanim w koncu uwierzyta mi, ze to dzieje
sie naprawde. Kiedy jest sie na liscie ak-
tywnych biorcéw, trzeba byc¢ caty czas
spakowanym. Ja, oczywiscie, tego nie
zrobitam. Po pierwsze miatam inny plan
na przeszczep, po drugie nigdy nie spo-
dziewatam sie tak szybkiego telefonu. Po
kilku rozmowach telefonicznych z koor-
dynatorem okazato sie, ze przeszczepie-
nie nie bedzie tak predko i mam do Wro-
cfawia dotrzec karetkg, a w miedzyczasie
musze jechac¢ do mojej stacji dializ zrobic¢
podstawowe badania sprawdzajace, czy
nie jest potrzebna kolejna dializa. Wszyst-
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kie formalnosci trwaty dos¢ dtugo, bada-
nia wyszty prawidtowo i nie musiatam
mie¢ dodatkowej dializy, wszystkie para-
metry byty w normie. Na miejscu czekato
mnie niemate zamieszanie, poniewaz
w ten dziert miaty odbyc¢ sie 3 przeszcze-
py nerki u trzech réznych pacjentdw.
WyobraZcie sobie te cate procedury. Na
miejscu po kolejnych badaniach i spo-
tkaniach z lekarzami w korcu podjeto
decyzje, ze ja ide pierwsza z catej naszej
trojki. Z jednej strony bytam szczesliwa,
z drugiej wiedziatam, Zze musze by¢ przy-
gotowana na kolejng ciezka walke. | zno-
wu sie nie pomylitam.

Musze wam powiedzie¢, ze nie
znam wszystkich osob po przeszczepie
ptuc, ale z tych, co znam, kazdy miat ja-
kie$ komplikacje mniejsze lub wieksze.
Jedni méwig o tym bez problemu, dru-
dzy trzymaja to dla siebie. Kazdego trze-
ba zrozumiec i kazdy ze swoimi przezy-
ciami ma prawo robi¢, co chce.

Mojg oficjalng bohaterkg jest Marta,
ktéra miafa przeszczepienie w Zabrzu.
Nie jest chora na mukowiscydoze. Po-
znaty$my sie jeszcze w czasach starego
budynku w Zabrzu. Bytysmy kolezanka-
mi z sasiednich izolatek. Ta dziewczyna
po pierwszej transplantadji ptuc spedzita
rok w Zabrzu na oddziale, poniewaz mu-
siata mie¢ kolejny przeszczep... Drugie
ptuca dostata w Boze Narodzenie! Iga to
kolejna fighterka, dzieki niej i jej mamie
Pani Dorotce dowiedzielismy sie, co to
sq przeszczepy i jaka szanse nam daja.
Damian jako pierwszy z muko przeszedt
przeszczepienie ptuc w Zabrzu.

Tych osoéb jest mnostwo i kazdy
odbyt swojg wiasng walke. Kazdy z nas
jest bohaterem, ktéry podejmuje ja co-
dziennie, walczac ze swoimi staboscia-
mi, czy jest przed, czy po przeszczepie,
kazdy jest wyjatkowy.

Wracajac do przeszczepu nerki, tak
jak pisatam, 2 razy miatam transplan-
tacje i nigdy nie traktowatam tego jako
gtadkg droge do przejscia. Wiadomo,

jest to bardzo skomplikowana sprawa
i moze by¢ roznie. | w tym wypadku sie
nie pomylitam. Pierwsze 4 dni po ope-
racji to istny koszmar w moich wspo-
mnieniach. Pamietam tylko bdl i zjazdy
po lekach przeciwbdlowych. Dostatam
bardzo duza nerke ijuz podczas operadji
byty watpliwosci, czy ona na pewno sie
zmiesci, jako Ze jestem bardzo drobniut-
ka. Po transplantacji w nocy rozeszly sie
szwy i musiatam na tézku miec¢ doszywa-
ne rany. Pani doktor dyzurujgca czuwata
przy mnie kilka godzin, poniewaz trzeba
byto te rane mocno uciskac, aby zatamo-
wac krew. Przez to wszystko dostatam
krwiaka wewnetrznego i zewnetrznego.
Krwiak zewnetrzy objawiat sie tym, Ze
maoj brzuch bytjednym wielkim siniakiem
niczym po walce z Rocky Balboa -D. Na
domiar ztego w tym szpitalu klinicznym
przez pierwsze doby po operacji pacjent
przyjmuje non stop leki przeciwbdlowe
w pompach (badania kliniczne na temat
bolu). Leki te pacjent sam sobie podaje
poprzez taki pilocik, ktory dostaje do reki.
Jak to bywa z moim przewrotnym szcze-
$ciem, okazato sie, ze moja pompa byta
wadliwa i caty ranek, popotudnie i wie-
czor nie dostawatam tychze lekow prze-
ciwbolowych. Wyobrazcie sobie mojg
frustracje! Gdyby nie mdj optakany stan,
zniszczytabym ten ,pilocik”

Zaraz po operacji moja rodzina do-
stata najlepsza wiadomos¢, ze nerka od
razu po przeszczepieniu podjefa prace.
Dla kazdego doswiadczajgcego trans-
plantacji organu to najlepsza informacja,
jaka moze ustysze¢. Jednak w drugiej do-
bie bardzo spuchtam i okazato sie, ze moj
organizm zostat zalany przez ptyny. Woda
dostata sie do ptuc i zaczeto rozwijac sie
zapalenie, dostatam tez wysokiej tempe-
ratury. Lekarze zdecydowali sie wykonac
u mnie dializy. Takim sposobem po prze-
szczepie miatam jeszcze dwa takie zabie-
gi. Smiato moge powiedzie¢, ze uratowaty
mi zycie. Tutaj musze wspomnie¢ 0 mojej
mamie, ktéra jest mojg towarzyszkg prze-

Jacy jesteSmy?

szczepowg, zawdzieczam jej site do walki
w najwiekszych kryzysach oraz dziekuje
7a o, ze potrafi tak 0 mnie walczy¢ <3.

Mozecie sie dziwi¢, Zze po przeszcze-
pie jeszcze miatam dializy. Ogdlnie to
dos¢ popularna procedura, poniewaz
czesto po takiej operacji jest sie prze-
wodnionym, wskazniki badan nerko-
wych sg wysokie lub nerka natychmiast
nie podejmuje pracy i trzeba jej pomac.

Po ciezkich 3 dobach od operacji
wychodzitam powoli na prosta. Miatam
zakaz wychodzenia z izolatki, a takze
wstawania. Czutam sie bardzo obolata,
lekarze pozwolili mi przez 2 tygodnie
zazywac co pare godzin opioidowe leki
przeciwbolowe. Pewnie myslicie o tych
dwdch pacjentach, ktdrzy mieli przeczep
w ten sam dzien? Oczywiscie, obydwaj
panowie przeszli przeszczepienie bez
komplikadji i na drugi dzien po zabiegu
juz hasali po korytarzach wielkiego szpi-
tala. Tak wiec widzicie, wszystko zalezy od
przypadku. Ja bytam ciggle podfgczona
do miliona kropléwek z antybiotykami,
aby przede wszystkim chroni¢ moje ptu-
ca. Myslatam: ,No nie, w tym momencie
chyba juz nic nie moze sie sta¢?” Oczy-
wiscie sie mylitam, znowu odczuwatam
wielki bol, nie wiadomo, czy z powodu
nowej nerki, czy czego$ innego. Okazato
sie, ze dostatam podraznienia trzustki od
wszystkich lekéw. | ten caty bdl sie kumu-
lowat. Na szczescie trafitam pod bardzo
fachowa opieke medyczng i lekarzom
7 tamtejszego szpitala udato sie to wszyst-
ko ogarng¢, likwidujac jeden problem po
drugim. Nie jestem medykiem i nie znam
sie na tym dobrze, ale wiem, ze w przy-
padku przebycia wczesniejszej transplan-
tacji ptuc ustalenie dla mnie poziomow
lekow immunosupresyjnych byto fatwiej-
$73 rzeczg, poniewaz maj organizm juz je
znat. Oczywiscie, po tygodniu zawirowan
i zakazie jedzenia przez to podraznienie
trzustki schudtam ponad 10 kg.

Co moge wiecej powiedzie¢,
w szpitalu spedzitam kolejne dwa tygo-
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dnie. Aha, znowu z powodu przeszczepu
oblatam wazny egzamin (swojg obrone).
Dopiero po okoto dwoch tygodniach
zwlektam sie z 16zka, aby wzig¢ prysznic
i zacza¢ powoli trenowac ponowne cho-
dzenie. A po trzecim tygodniu wysztam
do domu. Musiatam chodzi¢ w specjal-
nym pasie, ktéry zapobiega przepuklinie.
Po kolejnych 3 tygodniach w koncu leka-
rze usuneli mi cewnik permanentny do
dializ. Co tylko utwierdzito mnie w prze-
konaniu, ze jestem na dobrej drodze ©.

W koricu 17 sierpnia opuscitam
szpital i wrécitam na Podkarpacie. Ko-
lejny raz od lekarzy stysze — to cud, ze
wszystko to pokonatam i Zze wszystko
sie udato. Wracam do domu, jednak po
tygodniu musze wroci¢ na zdjecie cew-
nika, ktéry umieszcza sie w moczowo-
dzie w celu zapewnienia swobodnego
odptywu moczu z nerki do pecherza.
Oczywiscie, czuje sie juz bardzo dobrze,
tylko jestem ostabiona po operadji, jed-
nak dochodze do siebie i fapie powoli
apetyt, ktory do tej pory byt czyms dla
mnie nieznanym. Do Wroctawia jade juz
pociaggiem. Badania wychodza bardzo
poprawnie, dos¢ dziwnie to zabrzmi, ale
moje bilanse sikania wychodzg bardzo
dobrze, co tez pokazuje, jak dziata nerka.
Wszyscy lekarze, ktérzy prowadzili mnie
we Wroctawiu, uznajg, ze jest juz ze mna
dobrze. Zza plecéw stysze takie wielkie:
JUFFE” | tak jak pisatam, sg wakacje, wiec
wraca ich temat. Przeciez po takich wy-
darzeniach nalezy sie odpoczynek (zdje-
cie, ktore widzicie do tego artykutu, jest
zrobione ponad miesigc po przeszczepie
nerki). Po tej kontroli dostaje oficjalng
zgode na wakacyjny wyjazd.

| tak 4 wrzesnia jestem juz nad Bat-
tykiem. Moj chtopak dostaje wskazowki
od lekarzy i od mojej najwiekszej szefo-
wej, czyli mamy. Nad morzem chodzimy
po 15 km dziennie na spacerach. Do tej
pory nie wiem, jak to byto mozliwe po
tym, co przesztlam ponad miesigc wcze-
$niej, kiedy wytam z bolu, nie chodzitam
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itd. Mam wraZenie, ze przeszczep byt mi
po raz kolejny tak bardzo potrzebny, ze
bardzo szybko doszlam do ponownej
sprawnosci. W tym momencie czuje sie
super, wszystkie wyniki mam bardzo do-
bre. Duzo przytytam, co pozwala mi na
legalne zakupy nowych ciuchow :-D.

Pisze to pod koniec maja 2020 r.
i moge powiedzie¢, ze w lipcu koncze stu-
dia, poniewaz w tym czasie mam zapla-
nowang obrone. Jedyne, czego mozecie
mi zyczy¢, to zdrowia, no i trzymajcie kciu-
ki za moja obrone, do reszty dojde sama.

Na koniec chce doda¢, ze nie uwa-
zam mojej historii przeszczepowej za
szczegodlnie wyjatkowa. To byto zadanie
do wykonania w drodze do lepszego
zycia i tylko od mojego nastawienia za-
lezato, czy uda mi sie go wykonac. W tym
miejscu nie moge zapomnie¢ 0 wszyst-
kich, ktorzy przeszli transplantacje. Kaz-
dy ma swoja historie, kazdy ma swoje
problemy i kazdy probuje z nimi walczy¢
na swoj sposob. Chciatabym powiedzie¢
tym wszystkim dopiero czekajacym na
przeszczep, przed ktérymi ta droga do-
piero jest do przebycia: tak, zazwyczaj
jest ciezko, nie ukrywam, i pierwsze tygo-
dnie to czas, kiedy wydaje nam sie, ze nie
damy rady, bo nasze komplikacje sg naj-
gorsze. Jednak pamietajcie, ze sita i de-
terminacja pozwolg Wam bardzo duzo
znies¢ i wytrzymacie te wszystkie ciez-
kie chwile towarzyszace przeszczepom.
Nie utozsamiajcie sie z przedstawianymi
przeze mnie komplikacjami. To, ze kto$
miat jakis problem nie oznacza, ze Was
czeka to samo i musicie sie na to przygo-
towac. Macie wygrac¢ wielkg bitwe, aby
zacza¢ zycie od nowa.

Napisatam ten artykut gtéwnie dlate-
go, ze chciatam Wam opowiedzie¢ moje
poplatane przygody, ale nie pozwalam
Wam sie tymi moimi historiami przestra-
szy¢. Kazda osoba przechodzi przeszcze-
pienie inaczej i po pewnym czasie tworzy
sie dystans do tych wszystkich sytuadji. Jak
mawiat Vincent van Gogh: ,Rybacy wie-

dza, ze morze jest niebezpieczne, a burza
straszna, ale nigdy nie uznano tych nie-
bezpieczerstw za wystarczajacy powdd,
by pozosta¢ na ladzie” Nie moge mdwic
za wszystkich, ale mam poczucie, ze kaz-
dy z chorych na mukowiscydoze ma do
przejscia swojg burze i wielkg walke, dla-
tego tez kazdy jest tak wyjgtkowy.

Nie pisze tutaj czesto, wiec musze
skorzystac z okazji, aby podziekowac kilku
osobom. Dziekuje Idze, Pani Dorotce He-
dwig i Panu doktorowi Pogorzelskiemu za
to, ze pokazaliscie, iz mamy szanse w ta-
kich trudnych czasach, jakie wtedy byty.
Do dzi$ wspominam Waszg walke i deter-
minacje. Bez tego nie bytabym tutaj, gdzie
jestem. Podczas pisania tego artykutu
wspominam wszystkich, ktérych pozna-
tam dzieki chorobie, wszystkie historie,
z ktorych tak wiele wyniostam. Dziekuje
takze po prostu za wymiane wspomnier,
doswiadczen i wariackich momentdw,
ktore rozumiejg tylko di, ktérzy te droge
z mukowiscydozg przechodza. Nie moge
zapomnie¢ o tych, ktérzy byli przede
mng i przetarli szlak przeszczepowy ©.
Dziekuje catej ekipie Slaskiego Centrum
Chordb Serca, z docentem Ochmanem
na czele, za nieustanng opieke. Dziekuje,
ze przyjeliscie mnie tak serdecznie, choc
nie bytam wasza pacjentka, a z dalekiego
Wiednia. | za to, ze daliscie szanse cho-
rym na mukowiscydoze na dtuzsze zycie
dzieki transplantacji. Pani doktor Rachel
i Pani doktor Gali-Blgdzirskiej za ciggte
zaangazowanie i pomoc odnosnie mo-
jego zdrowia. Panstwu Sztuczkowskim,
bo to dzieki nim mogtam odby¢ opera-
cje transplantacji w Wiedniu. Dziekuje
Polskiemu Towarzystwu Walki z Mukowi-
scydoza, ze robig tyle dobrego na rzecz
chorych. | standardowo mojej kochanej
rodzinie, ktéra jest motorem do dziatania
w czasie moich najwiekszych kryzysow.
| mojemu chtopakowi, Zze jest przy mnie
i czyta ten tekst przedpremierowo, cier-
pliwie nanoszac poprawki :-D.

Marcelina
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Jacy jesteSmy?

Mija rok od mojego przeszczepienia
ptuc w SCCS w Zabrzu

Bedzie dtugo i bedzie prywata, ale mu-
sze, bo sie udusze (zartuje -P)!

10 kwiecierh 2020: mija rok od prze-
szczepienia ptuc w SCCS w Zabrzu! Dzie-
kuje wspaniatemu,Transplant C"<3.

Chce przy okazji doda¢ otu-
chy rodzicom matych dzieci z muko.
Gdy ja dorastatam, najwiekszg nadzie-
ja dla chorych byty transplantacje ptuc
poza granicami naszego kraju, najwiek-
sz3 obawa mojej rodziny byto to, jak juz
bede jej potrzebowac, czy dostane sie
np. do kliniki w Wiedniu. W najlepszych
snach sie nie snito, ze przeszczepienia
bedg robione w Polsce, z muko, niemal-
ze ,masowo’, i ze sie na takowy zatapie.
A byto to nie tak dawno, raptem parena-
$cie lat temul

Gdy Wasze dzieci dorastajg, do-
stepne juz sg za granicami naszego
kraju leki przyczynowe - czujecie
roznice? Leki, ktore kiedys byly dla
chorych i ich rodzin czyms niewy-
obrazalnym, nieistniejgcym, az gtupio
byto marzy¢ o czyms takim na gtos.
Wiadomo, Zze zawsze moze byc¢ lepiej,
ale badZcie dobrej mysli, medycyna sie
szybko rozwija, wierze, ze za kilkanascie
lub kilkadziesiat lat nawet przeszczepy
nie bedg potrzebne ©.

Boicie sie, czy Wasze dzieci maja
szanse zy¢ normalnie, pomijajac obec-
na pandemie, ktéra nawet na mnie
zrobita wrazenie — jak najbardziej! Szko-
ty, studia, zycie towarzyskie, podro-
ze, zwiazki, aktywnos¢ zawodowa, to
wszystko jest mozliwe i Facebook az roi
sie od przyktadow! Ja tez miatam szanse
tego wszystkiego doswiadczy¢, bedac
od urodzenia pod opieka wspania-
tej Rabki, Pana dr Pogorzelskiego, ktory
w dobrym zdrowiu dotrzymat mnie do

'H'I“'

Fot. 1-4 z archiwum autorki

przeszczepienia (jakkolwiek to brzmi
— tak, zdrowie trzeba mie¢ mocne do
transplantacji, a organizm to przeciez
nie tylko ptuca =D ), a teraz mam za-
szczyt nadal zy¢, doswiadczac, rozwijac
sie, dzieki wspaniatemu zespotowi cu-
dotwodrcow SCCS w Zabrzu <3|
Pamietajcie, zwifaszcza ci, ktorzy
dopiero zaczynajg przygode z muko —
moze byc¢ roznie, ale nie zatamuijcie sie
w najgorszych momentach, bo Zzycie
bywa tak szalone i przewrotne, nie-

przewidywalne, ze nigdy nic nie jest
przesgdzone. Z jednej strony to ciggfa
walka i adrenalina, z drugiej budujaca
i wzbogacajaca, niekonczaca sie, cieka-
wa przygoda. Dla przyktadu, jak bardzo
dynamicznie moze by¢, podaje 3 fotki
Z mojego zycia, z okragtych 2 lat, czyli
z trzech ostatnich kwietniow:

Kwiecien 2018 - ja z matpa na
barku, w Afryce, na wyspie Sal, jednej
z wysp Republiki Zielonego Przylad-
ka, petny makijaz :-D. Swojg droga,
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mimo biedy i ubogich warunkéow zy-
cia, wérod mieszkancow tej ciekawej
wyspy panuje dewiza ,No stress’, czyli
zero stresu, i na szczescie zdazytam sie
tg dewizg zarazi¢ (a spodziewatam sie
jedynie co najwyzej malarii, przeciw
ktorej sie rzecz jasna nie zdazytam za-
szczepi¢ - to byta oferta last minute,
zarezerwowana zza biurka w pracy,
dwa dni do 9-godzinnego wylotu, trze-
ba spakowac siebie i meza, sami rozu-
miecie :-P).

Kwiecienn 2019 - ja z kranikami
z wkiucia centralnego na barku, SCCS
Zabrze, 5 doba po przeszczepieniu,
petny makijaz -D. Podréz do Zabrza tez
byta dostownie last minute i czekaty
mnie najdtuzsze ,wczasy” w moim zy-
ciu, 63 dni.

Kwieciert 2020 - ja z symboliczng
jedynka na barku, dom, petny makijaz,
zadnej podrézy na razie nie planuje, bo

koronawirus, ale kto wie, moze w kwiet-
niu 2021... ©.

Nigdy sie nie poddawajcie, przyj-
cie do przodu, badzcie peti optymi-
zmu (optymizm to kolejne, co - po
lekarzach, rodzinie i mojej silnej woli —
pozwala mi wiele przetrwac).

Ostatnie zdjecie jest ku memu
wiasnemu sentymentowi i tesknocie
do normalnosci bez maseczek, gdy
mozna byto bez obaw podac reke dru-
giej osobie, odwiedzi¢ obce kraje, po-
znac dalekie kultury, zrobic zdjecie bez
zachowania bezpiecznej odlegtosci...
| wynie$¢ przy okazji potowe sklepu
7 pamigtkami :-P.

Zycze sobie z okazji tego mojego
,foczku’, aby swiat jeszcze kiedys tak wy-
gladat, a COVID-19 byt jedynie” sezono-
w3 grypka ©.

Aleksandra PI
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Kacik poetycki: Marina (wietajewa

Marina Cwietajewa (MapvHa /IBaHoBHa
LiBeTaeBa 1892-1941), jedna z najwybit-
niejszych poetek XX w., pochodzita z ro-
dziny inteligenckiej, jej ojciec byt profe-
sorem filologii, zatozycielem Muzeum
Sztuk Plastycznych w Moskwie, matka
Maria Mein pianistka, pochodzacg ze
zruszczonej niemiecko-polskiej rodziny'.

Wiersze zaczeta pisa¢ w wieku 6 lat,
pierwsze tomiki: Album wieczorny (1910)
i Latarnia czarnoksieska (1912) wydata
wiasnym naktadem. Kiedy miata 10 lat,
jej matka zachorowata na gruZlice i, by
podreperowac zdrowie, zaczefa jezdzic
do sanatoriow w réznych krajach Euro-
py (Wtochy, Szwajcaria, Niemcy), zabie-
rajagc ze sobg coérke. Dzieki temu Marina
szybko opanowata kilka jezykéw ob-
cych, uczestniczyta w kursie jezyka fran-
cuskiego na Sorbonie, pisata wiersze po
rosyjsku, francusku i niemiecku, matury
jednak nie zdata. Nie miata zawodu, ale
dzieki matce otrzymata gruntowne wy-
ksztatcenie muzyczne, co zawazyto na
eufonii i melodyce wierszy.

Polskie  korzenie = zawdzieczata
babci ze strony matki, Marii Biernackiej,
i prababci Mariannie Ledéchowskiej, po
mezu Biernackiej. Ojciec prababci byt
uczestnikiem powstania kosciuszkow-
skiego. Marianna pochodzita z rodziny
potomkéw Sejmu Wielkiego, tworcow
Konstytucji 3 maja, tego samego rodu

' https://pl.wikipedia.org/wiki/Marina_
Cwietajewa

Akwarela

Przyciemnione ambrazury okna,

Nie wzdycha zaden wiatr z doliny,
Jasny wieczor; nad koronq Swierka
Miesiqc rzucil swoj promien pierwszy.

Leddchowskich, co swieta Urszula, za-
konnica’. Wszystkie Marie w rodzinie
Cwietajewej umieraty mtodo i, zdaniem
samej poetki, doswiadczaty nieszczesli-
wej mitosci. O swoich polskich babciach
poetka prawie nic nie wiedziafa, chociaz
dostrzegata polskie cechy w swoim nie-
pokornym, buntowniczym charakterze.
,Fala mojej polskiej dumy...” - pisata
0 sobie. Romansowata zaréwno z mez-
czyznami (Borys Pasternak), jak i z ko-
bietami (Sofia Parnok).

Zycie osobiste poetki byto dtugim
pasmem nieszczes¢, na co ztozyty sie
m.in.: $mier¢ matki, kiedy Marina miata
14 lat, nieudane matzenstwo z Siergie-
jem Efronem - pisarzem i publicysta
(oficerem carskiej armii, a pdzniej agen-
tem NKWD zamieszanym w porwania
i morderstwa na tle politycznym, stra-
conym za sprzeniewierzenie sie ide-
atom rewolucji bolszewickiej w 1941 r.),
Smier¢ mtodszej corki lriny w przytutku
dla oséb uposledzonych umystowo,
aresztowanie przez NKWD starszej cor-
ki Ariadny i siostry Anastazji, a przede
wszystkim dtugoletni brak pracy i srod-
kow do zycia’.

W latach 1922-1939 Marina Cwie-
tajewa przebywata na emigracji w Ber-

linie, Pradze i Paryzu, utrzymujac sie ze

2 https://culture.pl/pl/artykul/polska-
-babcia-mariny-cwietajeweji 1

> http//www.libertas.pl/poezja_marina_
cwietajewa.html

skromnych zasitkow dla emigrantéw.
Po powrocie do ZSRR nadal nie mogta
znalez¢ zadnej pracy, nawet najprost-
szej fizycznej. Nedza, osamotnienie,
depresja i konflikt z synem Gieorgijem,
doprowadzity jg do Smierci samoboj-
czej. Poetka powiesita sie 31 sierpnia
1941 r, w wieku 49 lat. Do dzisiaj spo-
czywa w anonimowym grobie, w blizej
nieznanym miejscu, prawdopodobnie
na matym cmentarzu w miejscowosci
Jetabuga w Tatarstanie, gdzie spedzita
ostatnie lata zycia. Tam tez siostra Ana-
stazja postawita jej pomnik przy pustej
mogile.

Wiersze Cwietajewej przez wiele
lat nie byty znane szerszej publicznosci,
wiele z nich zagineto. Spuscizna poetki
zajefa sie po powrocie z obozu i zesta-
nia corka Ariadna. Dopiero w latach
60. XX w., 20 lat po jej Smierci, zacze-
to docenia¢ dorobek poetycki Mariny.
Odtad nalezy, obok Anny Achmatowej,
Witodzimierza Majakowskiego, Osipa
Mandelsztama i Borysa Pasternaka, do
najwybitniejszych poetéw rosyjskich
KX W.

Wiersze = Cwietajewej ttumaczy-
li na polski m.in.: Mieczystaw Jastrun,
Mieczystawa Buczkowna, Wiktor Woro-
szylski, Joanna Polakéwna, Danuta Wa-
witow, Seweryn Pollak, Ryszard Mierze-
jewski, Anna Kamienska.

Joanna Jankowska

Aniol opuscil spojrzenie Swiete,
Ludzie szczesliwi, cienie przemykajq,
A do okna spokojne oczy zlote

Czulej dziewczyny sie przytulajq.
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Lzy? Placzemy w ciemnym przedpokoju,
W ktérym nikt kandelabra nie zapalil;
Placzemy o tym, ze na sqsiednim dachu
Snieg sie stopil.

Placzemy o mlodych, o wiosennych brzozach,
O niemilknqgcym dzwonie w cieniu,

Placzemy jak dzieci, o wszystkich odglosach
W majowym dniu.

Droge tzami tylko oznaczamy

W urzeczonym Swiecie, nie znaczonym losami.

I nad zmarznietym kotkiem rozpaczamy
Jak nad nami.

Wszystko zabrano — i spokdj, i milczenie.
Kochany, z serca duzo wzigles!

Ale nie umiates$ zabraé na pozegnanie
Kilku zaledwie tez.

T Rk w

Imie twoje — w reku ptak,

Imie twoje — kostki lodu smak,
Jedno jedyne ust poruszenie

Imie twoje — pieciu liter zlozenie.
Piteczka, w locie ztapana w reku.
W ustach srebrny werbel dzwieku.

Kamienie do cichego stawu rzucane
Placzq jak twoje imie jest wymieniane.
W nocy lekko kopytami wystukujq,
Imie twoje glosno wykrzykujq.
Szepczq mu na skroni

O kurku, co dzwiecznie dzwoni.

Imie twoje — ach, zaden frasunek! —
Imie twoje — na oczy pocatunek,

W zastanym od wiekéw czulym chlodzie
Imie twoje — to pocatunek na lodzie.
Wazne, lodowe, glebokie zachtysniecie...
Z imieniem twoim — na wieki zasniecie.

Kacik poetycki

TR

Otworzylam zyly: zatamowaé nie moge,
Nieodwracalnie tryska zycie.
Podstawiajcie miski i talerze!

Kazdy talerz bedzie — plytki,

Miska — ptaska.

Przez kraj — w droge —

W czarnq ziemie, zywi¢ trzciny.
Bezpowrotnie, zatamowaé nie moge,
Nieodwracalnie tryska wiersz.

Kk

Kiedy patrze na lecqce liscie,

Ktoére na uliczny bruk opadajq,
Jakby wyszly spod pedzla artyscie,
Jego obraz lotem swym wykanczajq.

Mysle (ze nie jestem juz w niczyim guscie,

Ani moja figura, ani wyglgd zadumany),

Czy wyraznie z6lty, czy rdzawy zdecydowanie,
Jeden taki lis¢ na gorze — zapomniany.

220 8¢

Czas bursztyn oddzielié,
Czas stownik zmienié,
Czas latarnie zgasié
Nad drzwiama...
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Wiem, umre o Swicie! Ktoregos z dwéch. Umre

Ktorego, tego przewidzie¢ nie moge, tego nie wie nikt!
Gdybym mogta, podwoitabym mojq gasnqcq pochodnie!
Tak, od razu na wieczorny i poranny swit!

Tanecznym krokiem przesztam po ziemi! — Cérka nieba!
Z fartuszkiem pelnym réz! — Zadnego platka nie porusze!
Wiem, umre o Swicie! W noc jastrzebia

Bog nie posle po mojq tabedziq dusze!

Czulq rekq dotkne krzyza niecatowanego,

Do hojnego nieba ostatnie pozdrowienie posle.

Szczelina Switu — w odpowiedzi uSmiechu wycietego...

— I w czkawce przedsSmiertnej poetkq pozostane.

TRK

Kedzioréw potudniowy cien

Nad siwiejqgcq mojq glowaq.

Rowiesny mi rok w rok, dzien w dzien —
Mym synem staniesz sie stopniowo.
Wspdlniesmy trzydziesci szes¢é mieli —
Czarujqca byta z nas para!

I zda sie — jest promyk nadziei —

Ze tak czy siak — n i e bede stara!

Jacy jesteSmy?

TR*K

Dziekuje Ci Panie

Za Ocean 1 za Susze,

I za ciato powabne,

I za niesmiertelnq dusze,

I za krew gorqcq,

I za chtodng wode.

— Dziekuje za milos¢ namietnq.
Dziekuje za pogode’.

' http//www.libertas.pl/poezja_mari-
na_cwietajewa.html

Hardosé i stabosé — dwie rodzone siostry,
Nad mq kolyskq obie zgodnie wzrosty.

»Z glowq do gory!” — przykazata hardosé.
»Z oczami na dét!” — wyszeptata stabosé.

I tak przechodze — z oczami na dét —

Z glowq do gory — Hardos¢é i Stabosé?.

2 https://kulturaliberalna.pl/2018/09/04/anna-olminska-

TR*K

Calemu morzu — jest potrzebne wszystko niebo,
Calemu sercu — jest potrzebny wszystek Bog.

recenzja-cwietajewa-wiersze-zbigniew-dmitroca/
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: ,ldz swojq droga,
najlepiej boczna”

Ostatnie miesigce spedzilismy w zaciszu
domowym, co sprzyja czytaniu ksigzek
oraz nadrabianiu zalegtosci filmowych.
Aktualnie wszyscy potrzebujemy do-
brych emodjiiinspirujgcych historii, dla-
tego w tym numerze polecam dwa ob-
razy filmowe, ktére szczegdinie utkwity
mi w pamieci. Ich bohaterowie to: Togo
i Totoro.

Pierwszy film Togo (2019) zostat
oparty na prawdziwych wydarzeniach.
Akcja rozgrywa sie w 1925 r. na Ala-
sce. Opowiada historie dzielnego psa
o imieniu Togo, ktéry razem ze swoim
panem — Leonhardem Seppalg (w tej
roli Willem Dafoe) — wyrusza w niebez-
pieczng podréz, aby dostarczy¢ suro-
wice dzieciom chorujacym na btonice.
W tym celu dwunastoletni husky sybe-
ryjski oraz pozostate psy zaprzegowe
muszg pokonac trase liczacg ponad
1000 km, co stanowi dla nich praw-
dziwe wyzwanie. Gorskie wspinaczki,
przedzieranie sie przez $niezyce czy
ucieczka przed pekajagcym lodem to
tylko wybrane kadry, ktére skutecznie
podnoszg adrenaline w czasie seansu.
Na uwage zastuguja takze wyjatkowe
zdjecia: surowe gorskie plenery oraz
piekna oprawa muzyczna. Orkiestra
smyczkowa kapitalnie buduje nastrdj
filmu, przechodzac ptynnie od chwil
grozy ku radosci czy wzruszeniu. Pod
powieka zostaje tez ciekawa historia
i budujace przestanie, jak przystato na
produkcje Walta Disneya. Z tego powo-
du film stanowi doskonatg propozycje
zaréwno dla mtodszych, jak i starszych
widzéw. Nie brakuje tez zabawnych
scen. Psi bohater ma wiele uroku, ale
tez sprytu, dzieki czemu z powodze-
niem moze skras¢ serca widzéw. Istnie-

je ryzyko, ze po obejrzeniu filmu cze$¢
0sOb zapragnie miec¢ psa tej rasy. Nie
wiadomo, co na to sgsiedzi, bo husky
syberyjskie lubig wydawac¢ odgtosy
przypominajace jodtowanie czy nawo-
tywanie wilkéw.

A propos sasiedztwa, to ani-
macja Méj sgsiad Totoro (1988) cat-
kiem niedawno ukazata sie w ser-
wisie Netfliks. Cho¢ bajka liczy juz
ponad 30 lat, a swojg premiere miata
w roku mojego urodzenia, to wcigz bu-
dzi zainteresowanie. Wydaje sie, ze ja-
poriska animacja kierowana jest przede
wszystkim do mtodszych odbiorcow,
ale i dorodli przy okazji seansu moga
odby¢ magiczng podréz do czasow
dziecinstwa. Tworcg bajki jest znany re-
zyser, Hayao Miyazaki, ktory w 2001 .
zostat nagrodzony Oscarem za anima-
cje Spirited Away: W krainie bogdw.

M¢j  sgsiad Totoro to  utrzy-
mana w  basniowej konwen-
cji  opowies¢ o sile  przyjazni

i dzieciecej wyobrazni. Gtéwne bo-
haterki to dwie siostry: Mei i Satsuki.
Poznajemy dziewczynki w chwili, gdy
razem ze swoim tatg przeprowadzajg
sie na wies. Szybko dowiadujemy sie, ze
w okolicy przebywaja takze magiczne
stworzenia, ale tylko dzieci mogg je zo-
baczy¢. W czasie wyprawy do lasu czte-
roletnia Mei przypadkiem poznaje ta-
jemniczego straznika, ktéry odpoczywa
na drzewie kamforowym. Gdy dziecko
wybudza go z drzemki, puszysty stwo-
rek zdaje sie by¢ mocno zaskoczony. Na
pytanie o imie odpowiada jej przecia-
gtym ziewnieciem, co przypomina zbit-
ke stéw: To-to-ro. W ten sposéb bohater
zyskuje imie, a ich przypadkowe spotka-
nie staje sie poczatkiem przyjazni.

Kadr z filmu ,M¢j sasiad Totoro’, dostep
online:
https://www.filmawka.pl/ghibli-moj-sa-
siad-totoro-recenzja/
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Plakat filmu ,Togo’, dostep online:
https://www.filmweb.pl/film/Togo-2019-
838958/posters

Bajka zdecydowanie rozni sie od
opowiesci znanych w naszym kregu
kulturowym. Nie ma tu pieknych ksiez-
niczek ani walki z potworami. Jest za to
rodzina, ktéra bardzo teskni za przeby-
wajgcg w szpitalu mama. Bardzo pozy-
tywng postacia jest takze ojciec dziew-
czynek, ktory troszczy sie o nie i dba
0 budowanie wiezi. Nie neguje dzie-
ciecych opowiesci i wierzy swoim cor-
kom, ze widuja tajemniczego straznika.
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SOUARE ENIX

Oktadka gry ,Life is Strange 2" w wersji na
PS4 (dostep: archiwum wiasne)https://
www.filmawka.pl/ghibli-moj-sasiad-toto-
ro-recenzja/

W animacji pojawia sie réwniez postac
babuni, ktéra staje sie symbolem do-
$wiadczenia i madrosci zyciowej. Hay-
ao Miyazaki promuje takie wartosci jak:
pogoda ducha, wiezi rodzinne czy sza-
cunek wobec przyrody. Cho¢ nie ma tu
poscigow i wybuchow, to,bohaterowie
przezywajg prawdziwe emocje: rados¢,
lek, ciekawos$c czy gniew. A najwazniej-
sza w tym wszystkim jest wyobraznia,
bo przeciez tylko wtedy mozna pofru-
na¢ w powietrze z duchem lasu lub
przezy¢ szalehczg przejazdzke Kotobu-
sem”’,

Pod ptaszczykiem fantazji ani-
macja skrywa powazne tematy, jak
choroba bliskiej osoby czy oswaja-
nie z tematem cierpienia. Ostatecznie
dziewczynki bardzo tesknig za mama
i pragng wyruszy¢ w podroz, aby jg zo-
baczy¢. Czy nowo poznani przyjaciele
moga im w tym pomoc? Dodatko-
wym atutem bajki jest ciekawa $ciez-

' A Lewandowska, Mdj sgsiad Totoro — re-
cenzja filmu, dostep online:
https://qlturka.pl/2016/03/11/moj-sa-
siad-totoro-recenzja-filmu/, stan z dnia:
15.05.2020

ka dZwiekowa, w tym sympatyczna
i wpadajgca w ucho piosenka Tonari no
Totoro pojawiajaca sie przy napisach
koncowych.

Kolejng propozycjg w tym nume-
rze jest gra oparta na wyborach moral-
nych. Life is strange 2 (2018) to druga
odstona przygoddwki stworzonej przez
francuskie studio Dontnod, ktora zo-
stata przeznaczona na konsole (PS4
i Xbox One) oraz komputery PC. Warto
podkredli¢, Ze nie jest wymagana zna-
jomos¢ pierwszej czesci, aby w petni
zanurzy¢ sie w Swiat fabuty. Historia na
wzor filmu podzielona jest na epizody,
ktére stanowig kolejne rozdziaty opo-
wiesci. Akcja toczy sie w Seattle, a gtow-
ni bohaterowie to dwaj bracia: nastolet-
ni Sean i dziewiecioletni Daniel, ktorzy
mieszkaja razem ze swoim ojcem. Szyb-
ko dowiadujemy sie, ze chfopcy maja
meksykarskie korzenie, a mtodszy
z nich posiada moc telekinezy, ktéra
polega na przesuwaniu lub niszczeniu
przedmiotow sitg woli. Szczegdiny dar
Daniela ujawnia sie zwykle w czasie
stresujgcych sytuacji badz wtedy, gdy
chtopiec przezywa silne emocje. Pew-
nego dnia dochodzi do nieszczesliwego
wypadku, co sprawia, ze bracia zostaja
posadzeni o morderstwo policjanta.
Od tej pory musza ucieka¢ przed wy-
miarem sprawiedliwosci. Ich celem jest
przedostanie sie do Meksyku. Jak pisze
Wojciech Onyszkow, Life is strange 2: ,to
opowies¢ drogi o dorastaniu, nieSmiato
przedstawiajgca tez kilka waznych pro-
blemdw wspodtczesnego Swiata™, takich
jak rasizm, nacjonalizm czy fanatyzm
religijny. Pojawiaja sie takze wazne pro-
blemy zyciowe, jak chociazby rozwaéd
rodzicéw.

2 W. Onyszkéw, Recenzja ,Life is strange
2" dostep online: https//www.komputer-
swiat.pl/gamezilla/recenzje/recenzja-life-is-
strange-2-chwytajaca-za-serce-opowiesc-
o-dorastaniu/mf70msc, stan z  dnia:
14.05.2020.

Jacy jesteSmy?

Wazne jest to, ze decyzje, jakie po-
dejmujemy w czasie gry, maja istotny
wptyw na przebieg zdarzer, a takze na
finat opowiesci. Przez caty czas buduje-
my relacje z mtodszym bratem, za kto-
rego jestesmy odpowiedzialni. Chtopiec
nasladuje Seana, a jednoczesnie uczy
sie od niego wielu rzeczy, w tym mie-
dzy innymi w jaki sposob postugiwac
sie moca. Daniel moze siega¢ po nig za
kazdym razem albo starac sie zachowac
swoj dar w sekrecie. Kazdy wybdr mo-
ralny przektada sie na pdzniejsze losy
bohateréw oraz ich przyjaciot. Choc
W grze nie ma elementdéw zrecznoscio-
wych, to jej mocna strong sg wspomnia-
ne dylematy moralne. To poruszajaca
historia, ktora zostaje w pamieci dzieki
interesujgcej warstwie fabularnej. Atu-
tem sg takze zabawne dialogi prowa-
dzone przez braci, ktére pozwalajg nam
lepiej poznac¢ bohaterdw. Szczegdlinie
dobrze wypada dziewiecioletni Daniel.
Ciekawa jest takze legenda o braciach
wilkach, ktérg Sean opowiada swoje-
mu mtodszemu bratu, aby oswoi¢ jego
leki. Metafora doskonale obrazuje tacza-
ce ich wiezi. Life is strange 2 to przede
wszystkim opowies¢ o dorastaniu i bra-
terstwie.

Wszystkie
taczy motyw podrozy. Kazdy z boha-

przywotane historie
terow odbywa jg w innym celu, ale
w czasie wyprawy nikt nie jest samot-
ny. Togo przedziera sie przez $nieg
razem ze swoim panem. Totoro towa-
rzyszy dziewczynkom, a bracia wilki,
czyli Sean i Daniel wspierajg sie nawza-
jem. Najwazniejszy okazuje sie nie tyle
cel wedréwki, co sama podrdz, ktéra
zmienia bohateréw. Jak spiewa znana
piosenkarka — Sarsa — w swoim hot-
16challenge:;,|dZ swojg droga, najlepiej
boczng” Chciatoby sie doda¢, bo to, co
najbardziej ciekawe, mozna znalez¢ na
mniej uczeszczanych szlakach.

Marta Gliniecka
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Jacy jesteSmy?

Kacik kulinarny

Zdrowe odzywianie podczas wyjazdu -
czy to mozliwe?

Juz niedtugo odetchniemy z ulga
po zakoriczonym roku szkolnym. Cho¢
dla wielu Mukolinkéw nauczanie do-
mowe i izolacja to nic nowego, ale
w korcu przyszty upragnione wakacje,
7 ktérych z pewnoscia cieszy sie kazdy!
Cho¢ w tym roku moze nie bedzie sza-
lonych zagranicznych wyjazdéw, ale na
pewno nie zabraknie piknikdw czy wy-
jazdu do pobliskich miejscowosci w ce-
lach rekreacyjnych.

Wyjazdy i bycie w trasie to dla
wielu rodzicéw problem, ktéry wigze
sie z innym odzywianiem, z przesta-
wieniem sie na inny tryb zycia. W kon-
cu nie przebywamy wtedy w domu,
w ktorym mamy zawsze wszystko pod
reka, a niedaleko znajduje sie awaryjny
szpital, do ktdrego w razie koniecznosci
mozna szybko zabra¢ Mukolinka. Mimo
to odpoczynek jest wazny zaréwno dla
dziecka, ktére przez wiekszo$¢ czasu
koncentruje sie na sumiennym robieniu
inhalacji i drenazu, jak réwniez dla rodzi-
ca, ktéry stoi na strazy, by wszystko byto
zrobione.

Najczesciej zadawane pytanie
przez rodzicéw w okresie wakacyj-
nym to: co z Kreonem? Nie da sie
ukry¢, ze podczas wyjazdu sposéb
odzywiania rézni sie od tego, ktory
jest w domu, co czesto wprawia ro-
dzicow w zaktopotanie. W koncu nie
chcemy, by dziecko w 2 tygodnie
zrzucito 2 kg, nad ktérymi pracowali-
Smy ciezko przez ostatnie 2 miesigce.
Dlatego bardzo wazna jest tutaj roz-
waga i czujnos¢, odpowiednia dieta
to czes¢ sukcesu, jesli chcemy za-
pewnic dziecku dtugotrwate zdrowie.
Jednak jak powinna ona wygladac na
wyjazdach?

Po pierwsze, staramy sie dobierac
odpowiednio suplementacje enzyma-
tyczng. Niestety, nie ma magicznego
kalkulatora, ktéry doktadnie powie nam,
ile przyjmowac¢ Kreonu. Tutaj czesto
jest potrzebna wczesniejsza konsulta-
cja z dietetykiem, ktory na podstawie
wywiadu  Zzywieniowo-medycznego
stwierdzi, jakie zapotrzebowanie na
enzymy ma dana osoba. PdZniej wazne
jest, by stosowac te dawke w odniesie-
niu do 1 grama ttuszczu.

Na przyktad Hania ma 3 latka i uro-
dzita sie z niedroznoscig smoétkows, jej
trzustka jest niesprawna. Moze sie oka-
za¢, ze Hania potrzebuje 2500 j. Kreonu
na 1 g ttuszczu. Czyli kiedy Hania je pa-
rowke piratke, to musi przyja¢ 1 i 1/4
kapsutki Kreonu 10 000.

Dlaczego to jest takie wazne? Pod-
stawowy argument stanowi fakt, ze kie-
dy dziecko lub dorosty ma odpowied-
nio dobrang suplementacje, duzo lepiej
trawi dany pokarm i wiecej skfadnikow
odzywczych wchtania sie do jego orga-
nizmu.

Kolejng sprawg jest odpowiednia
kalorycznos¢. To prawdziwy dramat dla
tych rodzicow, ktérzy musza walczyc
u swoich dzieci o kazdy przyrost wagi.
Dieta wysokokaloryczna stanowi wazny
element zycia chorego, poniewaz od-
powiedni poziom odzywienia oznacza
duzo lepszy stan jego zdrowia. Im je-
stesmy chudsi, tym mniej mamy sity do
walki z choroba.

Jednak jak utrzymac diete wyso-
kokaloryczng na wyjezdzie? Zdecydo-
wanie nie nalezy dopychac sie stodkimi
napojami, chipsami i stodyczami z tego
wzgledu, ze sg to produkty przetwo-
rzone i z pewnoscig nie wptyng po-

zytywnie na organizm osoby chorej.
Natomiast mozna zadbac o to, aby Mu-
kolinek przed $niadaniem wypit kakao,
ktére juz dostarczy mu swego rodzaju
energii, a mimo wszystko nie napeni
go za bardzo. Dodatkowo dobrg de-
Cyzja bedzie réwniez zabranie ze sobg
orzechoéw i dawanie ich do podjadania
choremu w trakcie wycieczki. Nalezy
przy tym uwazaé, poniewaz orzechy
zawieraja sporg ilos¢ ttuszczéow i ich
nadmiar moze skonczy¢ sie biegunka
thuszczowa.
Niestety, bedac na wyjezdzie, nie
da sie unikna¢ jedzenia na miescie w ja-
kiej$ restauracji. Jednak istnieje pare
wskazowek, ktdére mozna zastosowacd,
jedzac poza domem:
® zawsze trzeba sprawdza¢ lokal pod
katem czystosci. Nie mowie tutaj
0 Czytaniu raportéw z sanepidu, ale
czesto po wejsciu do restauracji wi-
da¢, jaki jest jej standard,

® przydrozne budki z fast foodem
i stabg higieng nie sprawdza sie
u Mukolinka chocby z tego wzgle-
du, ze w przebiegu mukowiscydozy
nalezy uwaza¢ na jedzenie zanie-
czyszczone bakteriologicznie, a ta-
kiej budce nietrudno o kolejnego
,gronkowca”

Podsumowujac, wyjazd, czy to
zagraniczny, czy nie, powinien sprawic
przyjemnos¢ zarowno rodzicom, jak
i dzieciom. Jest to moment odpoczyn-
ku i odetchniecia od codziennej goni-
twy i walki z czasem. Jedzenie ma byc¢
dodatkiem, a nie problemem, ktéry be-
dzie spedzat sen z powiek. Stosujac sie
do powyzszych porad, z pewnoscig za-
gwarantujesz sobie spokdj i skorzystasz

z wyczekiwanego urlopu.
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Jacy jestesmy? Kacik kulinarny

Ponizej przygotowatam przepisy Nik czy weekendowy wyjazd. Wszystkie  tak, by nie byto koniecznosci zastana-
kilku dan, ktére mozna zabrac¢ na pik- Wwartosci odzywcze zostaty wyliczone  wiania sie, do czego ile Kreonu ;).

Martyna Szpaczek

Trufle z kaszy jaglanej
M Sktadniki:

- 1 tabliczka czekolady gorzkiej¥,
- 100 g kaszy jaglanej,

- 2 tyzki mleka 3,2%,

- kakao do obtoczenia.

M Sposob przyrzadzania:
Kasze jaglang przeptukac doktadnie pod zimng woda. Na-

stepnie ugotowac ja na wodzie zgodnie z instrukcjg na
opakowaniu. Po ugotowaniu przestudzi¢, doda¢ do niegj

gorzka czekoladke oraz mleko i zblendowa¢ wszystko na

gfadka mase. Przestudzona mase formowac w kulki i obta-
cza¢ w kakao.

*Warto wybiera¢ czekolade o duzej zawartosci kakao.

Podane nizej wartosci trzeba podzieli¢ przez liczbe kulek, ktére wyjda.

Energia  Biatko [g] Ttuszcz [g] Weglowodany [g]
759 kcal 21,6 8,78 155

Orzechowe batoniki

M Sktadniki:

+ 55 g miodu,

- 30 g nasion stonecznika,

- 70 g orzechow (laskowe, wioskie, pestki dyni),
- 15 g masta orzechowego,

- 30 g rodzynek.

M Sposob przyrzadzania:
Nasiona stonecznika zblendowac. W rondelku podgrzac
miéd oraz masto orzechowe, doda¢ do tego rozdrobnio-

ny stonecznik i wszystko wymieszac. Nastepnie rozdrobnic
pozostate orzechy za pomoca blendera i dodac je do mio-
dowej masy. Na koniec dosypac rodzynki. Mase wyla¢ na papier do pieczenia i piec ok. 10 min w 150°C (nalezy caty czas
kontrolowac, czy brzegi sie nie przypalaja). Po upieczeniu wystudzi¢ mase, a po ostudzeniu delikatnie pokroic jg na batony.

Podane nizej wartosci trzeba podzieli¢ przez liczbe batondw, ktére wyjda.

Energia  Biatko [g] Ttuszcz [g] Weglowodany [g]
1025 kcal 25,6 71,8 89,6
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Chciatbym marzy¢

Chciatbym marzy¢, mie¢ nadzieje, (.)
Ze sie w zyciu coé podzieje...
Dobrego Nie mam widokéw, szansy brak

A ja nie chce, nie chce tak
Chciatbym pare przygdd przezyé
Co$ dokonaé, w sens uwierzy¢ Chce zyé, wierzy¢, mieé nadzieje
Zycia mego Ze sie w zyciu coé podzieje...

Na perkusji chciatbym wali¢ jak chtopaki
Ale...
Urodzitem sie nie taki Alan Celer

Aby marzyc trzeba zy¢ - walczymy o refundacje lekéw przyczynowych w mukowiscydozie!
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Mata Mukowiscydoza

Zbuntowany $limak

Hej, ho! Dzieci! Czy styszatyScie kiedy$ historie o zbuntowanym $limaku? Jest to opowie$¢ dobrze
znana nie tylko $limakom, ale wszystkim zwierzetom, duzym i matym, ktore zamieszkuja hasz kraj. Mnie
z kolei opowiedziat ja pewien przybysz, o ktérym powiadali, ze przewedrowat caty Swiat od pustyni az po
sawanne. Chcecie ja pozna¢? A wiec postuchajcie!

Dziato sie to wszystko w pewnym czasie... Jako ze nie chce, aby moje opowiadanie zawierato w sobie
cho¢ krztyne nieprawdy, nie powiem wam, kiedy to byto, bo szczerze powiedziawszy, juz nie pamietam.
Majac wiec na uwadze, by przekaza¢ wam prawde i tylko prawde, ustalmy, ze nie jest istotne, kiedy sie to
zdarzyto. Wazne jest, gdzie owe zdarzenia miaty miejsce. A byto to w kepie traw, na tace, obok strumienia.
Mieszkat tam $limak Stawek z rodzicami. Byt on juz prawie dorosty, gdy zdecydowat, ze chce wyprowadzié
sie z domu. Nie miat do tego konkretnego powodu. Byto mu dobrze z rodzicami, ktérzy go kochali. Zapra-
gnat jednak, jak wiele mtodych zwierzat, sprobowaé czego$ nowego. I w istocie uwazam, ze byta to wazna
przyczyna do ruszenia w droge. Jak postanowit, tak zrobit. Nie byto jednak tatwo.

Pierwszym problemem byto przekonanie rodzicéw. Na szczescie ci stwierdzili, ze to jedynie kaprys
Stawka, ktory szybko minie. Nie stawiali mu wiec zadnych przeszkdd, ktérych jednak i bez tego miat sporo.
Kolejna byto bowiem tempo, z jakim sie poruszat. Co tu duzo méwié. Slimak Stawek nie nalezat do sprinte-
réw, nie byto wiec mowy, by zawedrowat daleko. Stawek wpadt jednak na pomyst. Czesto zdarzato sie, ze po
tace biegaly dzieci ze swoimi psami, ktérym rzucaty patyki do aportowania. Slimak postanowit wspiaé sie na
taka gatazke i czekaé, az mata raczka podniesie ja do géry i zapewni mu darmowy przelot. Jakoz wkrétce
tak sie stato i $limak byt juz o dobre piec krokéw od rodzicéw.

Byt jednak trzeci problem, chyba najistotniejszy. Gdziekolwiek nie ruszyt sie zbuntowany $limak, jego
dom zawsze wedrowat za nim. Muszla, ktéra nosit na plecach, nie dawata sie zdjaé ani zostawic. Byta jak
cief, ktéry go przesladowat. Nie raz maty mieczak marzyt, by spedzi¢ noc pod namiotem czy w Spiworze,
majac nad gtowaq, tylko rozgwiezdzone niebo, tymczasem nijak hie mégt tego dokonaé. Wpadt jednak na sza-
lony pomyst. Postanowit przez catq noc nie chowac sie do muszli, by spedzi¢ czas ha biwakowaniu.

Czekat do wieczora i cieszyt sie na my$| o przygodzie. Czut sig wolny i dorosty, jak nigdy dotad. Z drugiej
strony zatowat, ze rodzice nie widzq tego, jaki byt pomystowy. Z nastaniem nocy zorientowat sie jednak, ze
plan ten miat zasadniczq wade. Po tym, jak spedzit on tak diugi czas poza muszla, jego skdra wysuszyta sie
do tego stopnia, ze jeszcze troche i pewnie pokruszytaby sie jak lis¢ zostawiony na kaloryferze. Doszedt
do wniosku, ze diuzej tak by¢ nie moze, a zobaczywszy rzeke zaledwie o pét godziny $limaczenia sie, posta-
nowit dosta¢ sie na jej brzeg, by méc wchtonaé troche wody z wilgotnego piasku i jako tako dojs¢ do siebie.

*x * %

Tym sposobem nasz bohater znalazt sie nad rzeka, gdzie spotkat zabe. Tu powinien byt nastapié opis
Zaby, jednak wierze, iz dzieci, ktére mnie stuchaja, sq _juz na tyle zaznajomione ze Swiatem, ze wiedzaq, jak
zaba wyglada, zamierzam zatem wspomnie¢ tylko, ze dla $limaka Stawka, w poréwnaniu do jego wiasnych
rozmiaréw, zaba byta ogromnym, zielonym monstrum, ktdre przewyzszato go ponad pieciokrotnie.

Byla to mtoda zaba o pokojowym nastawieniu do $wiata i tylko dlatego zapewne nie rzucita sie od razu
na $limaka, by go potknaé. Patrzyta ciekawie, gdy zblizat sie do brzegu.

- A co 1y tu robisz, malcze? - zapytata zaczepnie, cho¢ sama przeciez ledwie przestata by¢ kijanka. -
Zgubites sie?

- Uciektem z domu - odpowiedziat dumnie élimak Stawek. Zaba zatrzasta sig od rechotu.

- Taak? A co takiego nosisz na grzbiecie? - dopytywata.

- Tego akurat pozby¢ sie nie moge, ale datbym duzo, by naprawde nie mie¢ domu - odpart.

- Taak? - powtérzyta zaba. - Znam kogo$, kto nigdy nie miat nawet namiastki domu. Jesli chcesz, to cie
do niego zaprowadze.

- Dobrze - odrzekt $limak Stawek, gdyz wydata mu sie to niepowtarzalna okazja, by poznaé kogos
takiego.
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Zaba wziefa go zatem na grzbiet i suneta wielkimi skokami az na
skraj gaju. Tam podszedtszy pod drzewo, zaczeta skakaé po jego wysta-
jacych gateziach i wkrdtce zostawita $limaka w lichym gniezdzie, gdzie
$limak ujrzat siedzaca kukutke.

Kukutka byt to smutny ptak. Ow wedrowiec powiadat, ze jedno spoj-
rzenie jej zimnych oczu wystarczyto, by wyczytaé z nich catq prawde
0 porzuceniu przez rodzicéw, dziecifistwie, ktére spedzita, wylatujac
z ghiazda do gniazda. Wszystkie ptaki, odkrywszy, ze jest podrzutkiem, wypedza’ry ja, by nie zabner‘a’fa
jedzenia przeznaczonego dla ich pisklat. Byt to ptak stary, doswiadczony, ale, niestety, we wszystkim, co
najgorsze, bo w odrzuceniu i braku mitosci. Przed takaq wtasnie kukutka stat teraz $limak Stawek - blady, bo
przerazony i glodny, chwiejacy sie tak, ze ledwie starczyto mu tchu, by zwrécié sie do kukutki:

- Dzdzier ddobry pani - wyjakat. - Sstyszatem, ze pani moze pomoc mi pozby¢ sie skorupki, ktéra od
urodzenia nosze na plecach.

- Oczywiscie - zakukata kukutka - lecz dlaczego chcesz sieg jej pozby¢?

- Nie pozwala mi uciec z domu - odpart. Staruszka zakukata. Slimak nie wiedziat, czy to byt émiech, czy
kaszel starego zwierzecia. Po chwili jednak przybrawszy uémiech na twarz, méwita dalej tak:

- To zrozumiate, ze chcesz pozby¢ sie domu. Oczywiscie, sq tacy, ktérzy oddaliby wszystko, by mieé
co$ wiecej niz te pare lichych gatezi, ktére rozlatuja sie przy pierwszym podmuchu wiatru. Nic jednak
dziwnego, Ze tobie, ktéry nosisz swdj dom od zawsze, stat sie on w koficu ciezarem - uSmiechneta sie jesz-
cze szerzej, az otworzyfa przy tym dziéb.

- Na szczescie moge ci pomdc - i nim $limaczek zdazyt zareagowaé, potkneta go w catosci.

* *x *

Zapadta ciemnos¢. Dopiero po chwili Stawek zorientowat sie, ze ciagle jeszcze zyje. Znajdowat sie
w ciasnym pomieszczeniu o oéliztych Scianach. Skorupka byta peknieta, ale $limakowi na szczescie nic sie
nie stato. Najwyrazniej kukutka byta tak stara, ze nie miata juz nawet sity, by go zmiazdzy¢. Rozejrzat sie.
Nagle dostrzegt tuz obok, ze co$ sie porusza. Wytezyt wzrok i dostrzegt rysy $limaka, takiego jak on.
Brakowato mu jednak skorupki. Obok niego zaczety wyrastaé kolejne, tak ze wkrétce stat otoczony ttumem
nagich mieczakéw.

- Nastepny do kolekcji - zajeczat ktos.

- Witamy, witamy! - krzyczat inny.

- Kkim wy jestescie? - zapytat $limak Stawek, nie mogac powstrzymaé drzenia gtosu.

- Jak to kim? Ofiarami tej sprochniatej kukty - zaskrzypiato w odpowiedzi kilka gtoséw. Slimak zdziwit
sie i zamilkt. Teraz z kolei gtosy poczety go wypytywac:

- A ty kim jestes$? I co tu robisz?

- Chciatem uciec z domu, a kukutka obiecata, ze pomoze mi pozby¢ sie skorupki - spodziewat sie nega-
tywnych komentarzy ze strony $limakow, ale milczaty. Po chwili odezwat sie inny gtos:

- Dlaczego chciates uciec? Dokad?

- Nie zastanawiatem sie nad tym. Po prostu chciatem co$ zmienic.

- Zle zrobites - dopart tamten. - Nie powinienes byt myéleé: .Chce uciec z domu”, ale raczej: .Chce
uciec w jakie$ konkretne miejsce, np. do lasu albo nad rzeke". Twéj btad polega na tym, ze nie stworzytes
sobie alternatywy i skazates sie na utrate jednej rzeczy, nie otrzymujac nic w zamian.

Slimak Stawek zmilczat, ale tym razem dlatego, iz zrozumiat, ze sie pomylit. Nagle poczut sie bardzo
samotny. Zamknat oczy i zaptakat. Gdy je otworzyt, dookota nie byto nikogo.

Slimak Stawek nie poddat sie. Po ostona nocy wyélizgnat sie z gardta starej kukutce, a potem wsiadt na
li$¢ i nadgryzt jego ogonek. Gdy zerwat sie wiatr, li$¢ ponidst go na swoim grzbiecie, az wyladowat w kepie
trawy u stép rodzinnych wtosci.

- Wiece] sie stad nie rusze - powiedziat Stawek rodzicom, a po chwili dodat w myslach: ,Péki nie znajde
alternatywy”. I zbuntowany $limak potozyt sie spaé w swoim domku.

Katarzyna Kaczmarek
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Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XIl. kadengji

Zarzad Gtéwny XIl. Kadencji w 2020 r.
ze wzgledu na stan epidemiczny spo-
tkat sie dwa razy na posiedzeniach on-
line w dniach 24-25 kwietnia 2020 .

Spotkania i dziatania
lobbingowe

W ostatnich miesigcach odbylismy wie-
le spotkan w Ministerstwie Zdrowia,
podczas ktorych wyjasnialismy, jak waz-
ne jest leczenie przyczynowe w walce
z mukowiscydoza. Spotykalismy sie
rowniez z lekarzami i firmami, aby usta-
li¢ priorytety i uzyskac wsparcie w daze-
niu do poprawy opieki nad chorymi na
mukowiscydoze.

Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza w dniu 2 kwietnia 2020 r.
wystapito z pismem do Adama Nie-
dzielskiego, prezesa Narodowego
Funduszu Zdrowia, w sprawie zmiany
zasad realizacji wnioskdéw na zaopa-
trzenie medyczne w zwiazku z epi-
demig koronawirusa, a 5 maja 2020 r.
do Ministerstwa Zdrowia z pismem
dotyczacym refundacji lekow przy-
czynowych oraz zmian w zasadach
realizacji domowej antybiotykotera-

pii dozylnej.

Wydarzenia
W zwiazku z epidemia panujaca w na-
szym kraju wiele z naszych zadan
koncentrowato sie na informowaniu
0 zagrozeniach oraz zapewnieniu bez-
pieczenstwa naszym Podopiecznym
iich rodzinom.

Podczas pandemii znalezlismy sie
w sytuacji, z ktoérg nie wszyscy jeste-
Smy w stanie sobie poradzi¢, dlatego
uruchomilismy telefoniczne wspar-
cie naszych Podopiecznych ze strony

psycholog Renaty Turczyniak i coacha
Damiana Michalika. Wprowadzilismy
do sklepu internetowego maseczki
higieniczne i ptyn do dezynfekgji rak
oraz powierzchni. Prowadzilismy ak-
cje pomocowe dla szpitali, w ktorych
leczg sie chorzy na mukowiscydoze,
polegajace na pozyskiwaniu $rod-
kéw ochrony osobistej. Przekazalismy
je m.in. do Instytutu Gruzlicy i Cho-
rob Ptuc w Rabce-Zdroju, Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dzieka-
nowie Lesnym, Slaskiego Centrum
Choréb Serca Oddziatu Transplanta-
cyjnego z Pododdziatem Mukowi-
scydozy w Zabrzu oraz do Szpitala
Klinicznego Przemienienia Panskiego
w Poznaniu (relacja zob. s. 46).

W marcu br. przystapilismy do
programu ,Pomagamy jak umiemy”
W dniach od 13 marca do 3 kwietnia
br. klubowicze Rossmanna mogli wy-
bra¢ organizacje, ktérej chca przekazac
zbierane podczas zakupdw punkty. Na
koniec roku Rossmann zamieni zebrane
punkty na produkty. Trafig one do 157
instytucji charytatywnych w naszym
kraju, w tym do naszej ogranizacji. Wa-
runkiem jest uzbieranie jak najwiekszej
ilosci punktow.

W maju br, tym razem w wersji
online, powrdcity ,Zumbowe Czwartki”
- akcja zainicjowana przez mame na-
szych Podopiecznych Iwone Kopczyni-
ska. Kazdy, kto ma ochote, moze wzig¢
udziat w zajeciach online, wptacajac
datek do wirtualnej puszki. Akcja cieszy
sie bardzo duzym zainteresowaniem.
Zebrane pienigdze zostang przekazane
na pomoc naszym Podopiecznym.

Réwniez w maju br. dofaczyli-
smy do akcji ,Ubrania do oddania”

Teraz w bardzo prosty sposdb mozna
poma&c naszym podopiecznym — wy-
starczy zrobic¢ porzadki w szafie, a nie-
potrzebne ubrania oddac¢. Za kazdy
przekazany 1 kg ubran PTWM otrzyma
1 zt (szczegoty akcji zob. s. 48).

Aby wizyty kontrolne w IGIChP
w Rabce-Zdroju byty jak najbardziej
efektywne, zakupilismy Aerobiki i Flut-
tery (Pari O-PEP) dla Zakfadu Rehabilita-
cji. Mamy nadzieje, ze przekazane sprze-
ty bedg stuzyc jak najlepie;j.

Z okazji Dnia Dziecka ogtosilismy
na Facebooku zabawe plastyczng ,Wy-
marzony Dzier Dziecka” Autorzy ry-
sunkéw (chtopiec i dziewczynka), pod
ktérymi znalazto sie najwiecej reakcji,
otrzymali domek
Barbie Malibu i parking Hot Wheels.
Wszystkie prace okazaty sie wspaniate,

nagrody gtowne:

a rywalizacja ogromna, wiec nagrodzili-
Smy wszystkich matych artystéw nagro-
dami (relacja zob. s. 45).

Projekty rehabilitacji dla
chorych

Obecnie realizujemy tylko jeden projekt
z zakresu domowej rehabilitacji pn. Szan-
sa na samodzielnos¢. Domowa rehabilit-
acja dzieci z mukowiscydozq Il. W projek-
cie uczestniczy 120 dzieci od urodzenia
do 10. roku zycia z catej Polski.

Ze wzgledu na stan zagrozenia
epidemicznego zajecia w kwietniu
i maju br. zostaty wstrzymane, jed-
nak po zniesieniu restrykcji mozliwa
byta ponowna realizacja spotkan, pod
warunkiem zachowania wytycznych
Krajowej Izby Fizjoterapeutow. Biuro
Zarzadu PTWM pozyskuje obecnie fun-
dusze na zakup wymaganych srodkow
ochrony osobistej dla fizjoterapeutow
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pracujagcych w projektach domowe;j
rehabilitacji.

Niestety, projekt domowej re-
habilitacji dla chorych w wieku od
10. roku zycia pn. Kompleksowa reha-
bilitacja chorych na mukowiscydoze
IV, pomimo wysokiej lokaty na liscie
rankingowej i uzyskania komple-
tu punktdw w ocenie merytorycz-
nej, nie otrzymat dofinansowania
z PFRON i ze wzgledu na brak $rod-
kow nie bedzie w biezacym roku re-

alizowany.

Szkolenia

W dniu 25 maja 2020 r. zrealizowalismy
szkolenie podstawowe dla fizjoterapeu-
téw pracujacych w programach domo-
wej rehabilitacji. Wyktad online popro-
wadzit mgr Mikotaj Kowalski, a udziat
w nim wzieto ponad 60 oséb.

Ze wzgledu na stan zagroze-
nia epidemicznego i zakaz zgroma-
dzern szkolenie w Falentach, czyli
Kompleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze. Ogdlnopolskie szkolenie

potqczone z warsztatami dla cztonkdw

Z zycia PTWM

rodzin i opiekunéw o0séb chorych na

mukowiscydoze  zostato  przesuniete
7 lata na jesien i bedzie zorganizowa-
ne w terminie 25-27 wrzesnia 2020 r.
W szkoleniu uczestniczy¢ moze 150
0s06b przy zachowaniu przyjetych zasad
dystansu spotecznego. Szkolenie uzy-
skato dofinansowanie z PFRON.

Walne Zgromadzenie Czlonkow
PTWM odbedzie sie podczas szkolenia,
25 wrzesnia 2020 r. o godz. 18.00.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka

Koncert chopinowski w Dziekanowie

Lesnym

W tym roku ponownie i — miejmy na-
dzieje — tradycyjnie, z okazji Tygodnia
Mukowiscydozy i rocznicy urodzin
Fryderyka Chopina, 27 lutego 2020 r,
w auli Szpitala Dzieciecego im. Dzieci
Warszawy w Dziekanowie Lesnym od-
byt sie koncert chopinowski.

W wykonaniu pianisty Piotra Lato-
szynskiego ustyszelismy ciekawy wybor
12 utwordéw Chopina. Poprzedzity je
fragmenty listow kompozytora i krét-
kie wprowadzenie odczytane wspdl-
nie przez prof. Dorote Sands i Rafata

onaliscl
v trosce
e7e

Fot. 1-3 z archiwum Centrum Leczenia Mukowiscydozy

Niskiego, pacjenta Centrum Leczenia
Mukowiscydozy, naszego Podopiecz-
nego — to on wcielit sie w role Fryderyka
Chopina. Koncert zachwycit wszystkich
obecnych. Pozostajagc pod urokiem
muzyki Chopina, dtugo oklaskiwalismy
wspaniatego pianiste.

Koncerty chopinowskie w Dzieka-
nowie, organizowane wspolnie przez
Centrum Leczenia Mukowiscydozy
i PTWM, pod patronatem i dzieki fi-
nansowaniu samorzadu wojewddztwa
mazowieckiego, sa dorocznym spo-
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tkaniem srodowisk zwigzanych z mu-
kowiscydoza: lekarzy, rodzin chorych,
przedstawicieli organizacji i firm. W tym
roku zaszczycili nas swojg obecnoscig
przedstawiciele najwyzszych i lokal-
nych wiadz.

Kazde takie spotkanie jest okazjg
do przypomnienia o potrzebach i ocze-
kiwaniach chorych na mukowiscydo-
ze. Obecna na koncercie wiceprezes

Sprawozdania, opinie, komentarze

PTWM, Magdalena Czerwiriska-Wyraz,
uczynita to w imieniu wszystkich cho-
rych iich rodzin.

Koncert w Dziekanowie poprzedzit
konkurs wiedzy o Chopinie, przygoto-
wany i przeprowadzony przez szkote,
dziatajaca przy szpitalu. Wzieli w nim
udziat takze nasi Podopieczni. Na naj-
lepszych czekaty nagrody.

Monika Zmudzinska-Hann

I Konkurs z okazji Dnia Dziecka

Z okazji Dnia Dziecka zorganizo-
walismy na Facebooku zabawe pla-
styczng dla  naszych najmtodszych
podopiecznych. Dzieci rysowaty swdj
MWymarzony Dzien Dziecka” Do wygra-
nia byt przepiekny domek Barbie firmy
Malibu oraz parking Hot Wheels. Jednak
wszystkie prace okazaly sie tak wspa-
niate, ze postanowilismy nagrodzi¢ kaz-
dego artyste. Radosci byto co niemiara.
A na zdjeciach usmiechniete buzie kilku
laureatéw ©.

Zarzad i biuro PTWM
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Polskie Towarzystwo Walki

Z zycia PTWM

Z Mukowiscydozq wspiera walke
Z koronawirusem

W zwigzku ze szczegdlng sytuacja
epidemiczng na terenie catego kra-
ju Towarzystwo zainicjowato zbidrke
srodkéw ochronnych oraz zbidrke
funduszy na ich zakup dla szpitali,
w ktorych lecza sie nasi podopieczni.
Wsréd grup zagrozonych skutkami
zakazenia koronawirusem i ciezkim
przebiegiem choroby nim wywotanej
sg, niestety, tez osoby z mukowiscy-
doza. Zwrécilismy sie do wielu firm
z prosba o przekazanie przytbic, ma-
seczek, czepkow, fartuchéw, rekawi-
czek. Na ten cel otworzylismy réwniez
zbidrke na Facebooku, otrzymywali-

Smy rowniez wptaty bezposrednio na
konto.

W tym wyjatkowym dla wszyst-
kich czasie poczulismy wielkie za-
angazowanie wielu firm oraz osob,
ktére wsparty nasza inicjatywe. Srodki
ochronne trafity m.in. do Kliniki Pneu-
monologii Instytutu GruZlicy i Choréb
Ptuc w Rabce-Zdroju, Centrum Lecze-
nia Mukowiscydozy w Dziekanowie Le-
$nym, Slaskiego Centrum Chordb Serca
Oddziatu Transplantacyjnego z Pod-
oddziatem Mukowiscydozy w Zabrzu
oraz na Oddziat Pulmonologii Szpitala
Klinicznego Przemienienia Pariskiego

w Poznaniu. W $rodki ochronne za-
opatrzymy réwniez fizjoterapeutow
pracujacych w projekcie domowej re-
habilitacji.

Do czterech szpitali przekazalismy
tacznie: 4000 maseczek chirurgicznych,
1750 maseczek bawetnianych, 435
przytbic. Ze $rodkéw otrzymanych od
darczyricéw zakupilismy i przekazalismy
350 opakowan rekawic, 300 masek ffp2,
czepki ochronne. Przekazalismy réwniez
gogle ochronne, fartuchy ochronne oraz
ptyny dezynfekujace. Do fizjoterapeu-
téw pracujacych w projekcie domowej
rehabilitacji trafi 390 przytbic.
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| L@ TPOMARANCZA LPP
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quality sourcing

el AQUAEL m grafika

Capira

Dziekujemy wszystkim firmom oraz darczyricom za wsparcie i pomoc w tym trudnym dla wszystkich czasie. Przekazane
dary zabezpieczyly szpitale i pomagaty nies¢ pomoc pacjentom.
Zarzad i biuro PTWM
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] 0 akcji,,Ubrania do oddania”

Dotaczylismy do akgji ,Ubrania do odda- ~ Czyste i niezniszczone. Zapakuj ubrania ub(r’%nia
nia" Teraz kazdy moze nam poméc! Tonic ~ do kartonu i zgtos che¢ wsparcia Polskie- oddania
nie kosztuje, a tak wiele mozna zdziata¢! 9o Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg
Jesdli w swojej garderobie posiadasz  na stronie ubraniadooddania.pl. Kazdy
ubrania i dodatki (torebki, buty), ktére nie  przekazany 1 kilogram = 1 zt na wsparcie Szczegdty akgji znajdujg sie row-

sg Ci juz potrzebne, spakuj je i przekaz —naszych dziatan. Mamy do osiggnigcia  niez na naszej stronie internetowej
kurierowi, a on w wybranym przez Cie- wazny cel pomocy chorym na mukowi-  www.oddychaj.pl Kontakt do koordyna-
bie dniu bezpfatnie je odbierze. Niewaz-  scydoze, ktéry tylko z pomoca darczyi-  tora akdji: Aneta Mazgaj, tel. 536 210 250,

ne w jakim rozmiarze, wazne, zeby byly ~ cOw moze udac sie zrealizowac. e-mail: amazgaj@oddychaj.pl.

Odkryj rados¢ pomagania, oddajac

niepotrzebne ubrania

W ten sposob mozesz pomaéc chorym na mukowiscydoze w walce o zycie!

Co mozes2 oddaé?
Czyste, niezniszczone i nadajgce
sie jeszcze do noszenia ubrania

(oraz buty, torebki, akcesoria).

Jak spakowaé ubrania?

W karton (min. wymiary 30/40/50 cm).
Pamietaj, ze w kartonie musi by¢

min. 10 kg ubran, ale nie wiecej

niz 30 kg.

Wybierz nasz2q kampanie i 2amow kuriera
Odwiedz strone www.ubraniadooddania.pl/campaigns/691

i wesprzyj kampanie Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza.

Twoje ubrania odbierze nieodptatnie
kurier DPD Polska

o Odkryj rados¢ pomagania!

¥ watds Makoniserdon Kazdy 1 kg ubran = 1 zt pomocy
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I 5. wirtualny Bieg po oddech

Ze wzgledu na odgoérne ograni-
czenia zwigzane z sytuacja epide-
miczng w Polsce, a takze w trosce
o zdrowie naszych podopiecznych,

ich bliskich oraz wszystkich pozo-
statych oséb uczestniczacych w Bie-
gu po Oddech, podjelismy decyzje
o odwotaniu biegu w jego tradycyj-

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

nej postaci. Nie rezygnujemy jed-
nak catkowicie z organizacji i pro-
mocji wydarzenia, ktére wpisato sie
w serca wielu biegaczy.

Zapraszamy do startu w 5. wirtualnym Biegu po oddech.

_?@.9 L Charytatywny Bieg dla chorych na mukowiscydoze
= AR~ ODDECH ZAPISY NA WWW.BIEG.ODDYCHAJ.PL

s A

BIEG PO ODDECH

?

WIRTUALNA RYWALIZACJA, REALNA POMOC

Nie czekaj ze swoim zgtoszeniem!
Na bieg zapisz sie juz dzi$, a w termi-
nie od 16 sierpnia do 5 wrzesnia 2020
pobiegnij po oddech! Niewazne gdzie,
wazne, zeby byto 5 kilometrow. Jedli nie
mozesz pobiec na zewnatrz, biegnij na
biezni. Kazdy potwierdzony bieg (wy-
starczy przestane zdjecie lub screen
z aplikacji biegowej) bedzie brat udziat
w losowaniu wspaniatych nagrod gtéw-
nych. Do zdobycia m.in. weekendowe
vouchery dla dwdch oséb w Nosalo-
wym Dworze w Zakopanem. Losowanie
online odbedzie sie 8 wrzesnia 2020 r.
Dodatkowo wyniki biegu w klasyfikacji

generalnej oraz wiekowej biegaczy na
biezaco bedziemy prezentowac na stro-
nie www.bieg.oddychaj.pl.

Podejmij wyzwanie! To dla nas
bardzo wazne, poniewaz dochdd po-
zyskany podczas tegorocznej edydji
biegu przeznaczymy na bezposred-
nie wsparcie naszych podopiecznych
i ograniczenie ryzyka kontaktu z wiru-
sem SARS-CoV-2. Zostana zakupione
m.in. pulsoksymetry, mobilne spiro-
metry, przenosne koncentratory tlenu
dla chorych objetych opiekg trans-
plantacyjng, a takze srodki ochrony
osobistej dla chorych biorgcych udziat

& Santander

Consumes Bank

Bark
Kredytow

. fb,'r}(#;‘-yf.{";'u-}t“

SPONSOR GLOWNY SPONSOR ZLOTY

w programach domowej rehabilitacji
domowej.

Liczymy na Ciebie! Twéj wirtual-
ny bieg przetozy sie na realng pomoc
chorym na mukowiscydoze!

Dziekujemy naszym wspaniatym
i niezawodnym sponsorom biegu,
ktdrzy mimo wszystko sg razem
Z nami i nas wspieraja:
Santander Consumer Bank -
Sponsor Gtéwny 5. wirtualnego
Biegu po oddech,
Nosalowy Dwoér Resort & Spa
- Sponsor Ztoty 5. wirtualnego
Biegu po oddech.
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

%r‘ffs’

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 owocéw 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 z
Nutridrink Compact Proteiny - smak owocéw 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 — brzowskwinia-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 zaméwienie) Puszka 400 g 40,94 zt
Calogen smak neutralny (na zamdwienie) 500 ml 46,98 zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 92,17 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 122,32z
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 zt
Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110 z¢
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89 zt
Whktad do filtra 50 szt. 175 zt
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 21,85 zt
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 g) 10,32zt
Sterylizator Mamajoo 1 szt. 307,14 zt

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

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:

Podpis
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

CZESC A. WYPEENIA OSOBA WYSTEPUJACA Z WNIOSKIEM

(imie i nazwisko osoby wystepujacej z wnioskiem) %} » ,9

(adres zamieszkania)

(telefon kontaktowy)

Whiosek do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdroj

Prosze o wypozyczenie na czas NIEOKIESIONY ...

(podac nazwe sprzetu rehabilitacyjnego)

ktory jest niezbedny do codziennej rehabilitacji nizej wymienionej osoby chorej na mukowiscydoze

(imie, nazwisko i data urodzenia osoby, dla ktérej wnioskuje sie o sprzet)

O Zapoznatem/-am sie zregulaminem wypozyczalni, rozumiem i akceptuje wszystkie jego postanowienia.
O Oswiadczam, iz korzystatem/nie korzystatem z refundacji NFZ na sprzet do fizjoterapii oddechowe;j

(data refundagji ........coocc..... , kwota refundagji ... , NAZWa SPrZetu .....ccovovrrrne )

data i podpis sktadajacego wniosek’

CZESC B.WYPEENIA PRACOWNIK PTWM

Protokét wypozyczenia sprzetu

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza wypozycza beneficjentowi nieodptatnie sprzet:

O NMAZWIEE ettt eeeee s ee e et et eee e e s e e e e e e e e eee s e eee e seeeseaeeeee s eeseee e e e e e e e e eeeee e ees e s eeeee et er s ee e eneeseerees

0 wartosci poczatkowe;j ztotych ( ztotych)

posiadajacy nrinWentarzowy: ... oraz nr fabryczny:

do wytacznego uzywania przez chorego/-3 na mukowiscydoze.
data i podpis w imieniu Dysponenta data i podpis w imieniu Dysponenta

Data wypozyczenia: ...
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Cy\; Data WySYHKi: ...
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Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

REGULAMIN DZIALALNOSCI WYPOZYCZALNI SPRZETU REHABILITACYJNEGO | POMOCNICZEGO PROWADZONEJ PRZEZ
POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

Postanowienia ogdlne:

1. Wypozyczalnia stuzy do gromadzenia i przechowywania w niej sprzetu rehabilitacyjnego i urzadzerh pomocniczych (zwanych dalej sprzetem),
stanowigcego wiasnos¢ Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza (zwanego dalej Dysponentem), celem ich wypozyczania osobom chorym
na mukowiscydoze (zwanymi dalej Beneficjentami).

2. Siedzibg wypozyczalni jest siedziba Zarzadu Dysponenta, tj. 34-700 Rabka-Zdrdj, ul. Prof. J. Rudnika 3b.

3. Beneficjentem wypozyczalni moze by¢ osoba petnoletnia chora na mukowiscydoze majaca petna zdolnos¢ do czynnosci prawnych lub przed-
stawiciel ustawowy osoby chorej na mukowiscydoze, zamieszkujacy na terenie Rzeczpospolitej Polskiej, po spetnieniu dodatkowych wymogow
okreslonych w punkcie 15, jak réwniez z uwzglednieniem punktu 4.

4. Dysponent, majac na celu wspieranie najbardziej potrzebujacych Beneficjentéw, bedzie bra¢ pod uwage sytuacje materialng chorego, stopien
zaawansowania choroby, wysokos¢ i formy wsparcia dotychczas udzielone danemu Beneficjentowi.

5. Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet sprawny technicznie, spetniajagcy normy bezpieczenstwa.

6. Dysponent prowadzi ewidencje ustug, zwigzanych w wypozyczaniem sprzetu, ktdra zawiera w szczegélnosci: date wypozyczenia i zwrotu sprzetu,
dane dot. Beneficjenta, rodzaj wypozyczonego sprzetu.

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

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

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

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

11. Po zakonczeniu terminu wypozyczenia Beneficjent obowigzany jest zwrdcic sprzet w stanie niepogorszonym, jednakze Beneficjent nie ponosi od-
powiedzialnosci za zuzycie sprzetu bedace nastepstwem prawidtowego uzywania. W przypadku naturalnego zuzycia sprzetu Beneficjent zobowia-
zany jest do poinformowania Dysponenta o tym fakcie poprzez wypetnienie wniosku o kasacje ww. sprzetu (zgodnie z obowiazujacym wzorem)
i przestanie go do Dysponenta.

12. W przypadku ustania wskazan do dalszego stosowania wypozyczonego sprzetu Beneficjent jest zobowigzany do niezwtocznego, pisemnego po-
informowania Dysponenta o tym fakcie i zwrotu sprawnego sprzetu.

Zasady wypozyczania:

13. Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet nieodptatnie na czas nieokreslony.

14. Kazdemu Beneficjentowi spetniajgcemu kryteria wypozyczenia sprzetu okreslone w pkt 4 przystuguje prawo do wypozyczenia po jednym sprzecie
kazdego rodzaju w odstepie czasu minimum co 2 lata, przy zatozeniu, ze Beneficjent wykorzystat juz przystugujace mu prawo do uzyskania refun-
dacji NFZ na zakup sprzetu.

15. W celu wypozyczenia sprzetu rehabilitacyjnego lub urzadzenia pomocniczego nalezy dostarczy¢ do biura PTWM komplet dokumentéw:

a) Zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy (o ile nie zostato juz wczesniej dostarczone do PTWM).
b) Karta beneficjenta (o ile nie zostata juz wczes$niej dostarczona do PTWM).
c) pisemny wniosek Beneficjenta, ktérego wzor stanowi zatacznik niniejszego regulaminu.

16. Dopuszcza sie sktadanie wnioskéw droga pocztowsa, elektroniczng (skan) oraz osobiscie w siedzibie Dysponenta w godzinach pracy biura.

17. Wnioski o wypozyczenie sprzetu rehabilitacyjnego lub urzadzenia pomocniczego sa ewidencjonowane przez Dysponenta z rejestracja daty ich
wptywu do jego siedziby.

18. Dysponent deklaruje rozpatrzenie wniosku w ciggu 30 dni roboczych. Jesdli czas na rozpatrzenie wniosku bedzie dtuzszy niz 30 dni roboczych,
Dysponent poinformuje o tym Beneficjenta.

19. Whnioski niekompletne nie beda rozpatrywane.

20. W przypadku zapotrzebowania przekraczajgcego ilos¢ sprzetu dostepnego w wypozyczalni o kolejnosci wypozyczenia decyduje kolejnos¢ sktada-
nia wnioskéw — wg ewidencjonowanej daty wptywu wniosku o wypozyczenie do siedziby Dysponenta.

21. Kompletne wnioski ztozone osobiscie w siedzibie Dysponenta moga by¢ realizowane poza kolejnoscia.

22. Decyzje o wypozyczeniu sprzetu podejmuje Dysponent po zgromadzeniu niezbednych dokumentéw i w oparciu o niniejszy Regulamin dziatalno-
$ci wypozyczalni.

23. Po pozytywnej weryfikacji wniosku Dysponent wypetnia protokét wypozyczenia sprzetu znajdujacy sie w czesci B wniosku o wypozyczenie. W pro-
tokole wypozyczenia okresla sie wartos¢ poczatkowa sprzetu i jego cechy indywidualne (nr fabryczny, symbol wyrobu, oznaczenie wewnetrzne)
oraz date wypozyczenia i date wysyiki.

24. Sprzet wraz z kopig wypetnionego protokotu jest dostarczany Beneficjentowi optacong przez Dysponenta rejestrowang przesytka pocztowa lub
kurierska.

25. Przypadki odmowy wypozyczenia dostepnego sprzetu beda uzasadnione pisemnie i przekazane wnioskodawcy w terminie 30 dni roboczych od
daty ztozenia wniosku (decyduje data wptywu do siedziby Dysponenta).

26. Wnioskodawcy przystuguje, w terminie dwoéch tygodni od jej otrzymania, odwotanie od decyzji odmownej do Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydoza, a rozpatrzenie odwotania nastepuje na najblizszym posiedzeniu Zarzadu.

27. Wypozyczajac koncentrator tlenu stacjonarny/przenosny, Beneficjent jest zobowigzany do systematycznego (minimum raz na pét roku) serwisu
(przeglad i wymiana filtrow) we wiasnym zakresie. Serwis mozna finansowac ze srodkéw zgromadzonych na subkoncie.

28. Beneficjent moze zosta¢ obcigzony kosztami naprawy za koncentrator tlenu stacjonarny/przenosny, ktéry ulegnie zniszczeniu poprzez zte uzytko-
wanie (zawilgocenie, zalanie, uszkodzenia mechaniczne, brak regularnego serwisu).

29. W przypadku zgonu, osoba upowazniona w karcie beneficjenta jest zobowigzana do zwrotu koncentratoréw w ciggu 14 dni od daty zgtoszenia
Smierci Beneficjenta. Istnieje mozliwos¢ zwrotu na koszt PTWM.

30. Zwrdcony sprzet bedzie poddany serwisowi na koszt Dysponenta i w przypadku uszkodzen wymienionych w punkcie 28, Dysponent moze pokry¢
koszt naprawy ze srodkéw zgromadzonych na subkoncie zmartego Beneficjenta przed rozdysponowaniem srodkow.

31. W sprawach, nieuregulowanych przepisami zawartymi w niniejszym dokumencie, obowigzuja przepisy Kodeksu Cywilnego, w szczegélnosci doty-
czace umowy uzyczenia (art. 710-719).
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Projekt dofinansowany ze srodkéw
Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych

Panstwowy Fundusz @ .
Rehabilitacji 0sob ) Polskie Towarzystwo

Niepetnosprawnych L« {, Walki z Mukowiscydoza

KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE

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

Centrum Konferencyjne Falenty,
25-27 wrzesnia 2020 r.

REGULAMIN KWALIFIKACJI UCZESTNIKOW

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza serdecznie zaprasza cztonkdw rodzin i opiekunéw oséb chorych
na mukowiscydoze do uczestnictwa w XXXIIl. ogélnopolskim szkoleniu pn. Kompleksowa opieka nad chorym
na mukowiscydoze, ktére odbedzie sie w dniach 25-27 wrzesnia 2020 r. w Centrum Konferencyjnym Falenty
(informacje o miejscu szkolenia na stronie www.falenty.com.pl).

RAMOWY PROGRAM SZKOLENIA

25.09.2020 (piatek)

13.00-17.00 | blok wyktadowy
17.00-18.00 kolacja
18.00 Walne Zebranie Cztonkéw PTWM

26.09.2020 (sobota)

10.00-13.00 Il blok wykfadowy

13.00-14.00 lunch

14.00-18.00 Il blok wyktadowy
18.00 kolacja

19.00 wieczdr towarzyski

27.09.2020 (niedziela)

7.00 msza Sw.

8.00-11.00 warsztaty cz. 1

11.30-14.30  warsztaty cz. 2

14.30 obiad, zakonczenie szkolenia

TN
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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 150 osdb.

Warunkiem kwalifikacji do uczestnictwa w szkoleniu jest nadestanie przesytkg pocztowq lub mailem
skanéw kompletu dokumentéw:

a) karty zgtoszeniowej — prawidtowo wypetnionej i podpisanej przez uczestnika oraz orzeczenia
o niepetnosprawnosci chorego na mukowiscydoze,

b) 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 1 wrzesnia 2020 .

a) pocztg tradycyjng na adres:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
ul. Prof. Jana Rudnika 3b
34-700 Rabka-zdroj

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

3. Swiadczenia dla uczestnikéw

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

e atrakcyjny program wyktadow i warsztatow,

* bezptatne wyzywienie i nocleg w Centrum Konferencyjnym Falenty,

 bezptatne obiady i kolacje (bez noclegdw) 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 pierwsze]j kolejnosci przyjmowani bedga cztonkowie PTWM z optaconymi
sktadkami oraz osoby, ktére nie uczestniczyty w szkoleniu PTWM w poprzednim roku, a takze rodzice
chorych nowo zdiagnozowanych. Chetnym, ktérzy nie zakwalifikujg sie na bezptatny udziat w szkoleniu
i zadeklaruja uczestnictwo w charakterze wolnego stuchacza, oferujemy wolny wstep na sale obrad,
bez zapewnienia noclegéw i wyzywienia. Potwierdzenie uczestnictwa dla osob zakwalifikowanych na
szkolenie zostanie przestane pocztg elektroniczng do 10 wrzes$nia 2020 r.

Chorzy na mukowiscydoze na szkoleniu

W zwigzku z miedzynarodowymi wytycznymi zapobiegania i kontroli zakazen w mukowiscydozie decyzjg
Zarzadu Gtéwnego PTWM w szkoleniu w charakterze uczestnikdw nie moze brac udziatu wiecej niz jedna
osoba chora na mukowiscydoze. Zarzagd Gtédwny corocznie zaprasza jedng osobe chorg dorostg, ktora
uczestniczy w szkoleniu jako prezenter, przedstawiajgc uczestnikom swoje osiggniecia. Kandydatury
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chorych dorostych z krétkim opisem prezentacji, jakg chcieliby przedstawic, nalezy zgtasza¢ do PTWM
drogg mailowa na adres: poczta@ptwm.org.pl w nieprzekraczalnym terminie do 01.09.2020. Decyzje
0 zaproszeniu na szkolenie podejmuje Zarzad PTWM.

Dla osdb, ktére nie bedg mogty uczestniczyé w szkoleniu, zorganizowana zostanie transmisja online.

5. Odptatne uczestnictwo w szkoleniu

Osoby, ktére zadeklaruja 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 uczestniczyé osoba zamawiajaca, 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 kosztdw 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 rezerwowej zostang zakwalifikowane na szkolenie tylko
w przypadku rezygnacji z udziatu wczesniej zakwalifikowanego uczestnika.

7. Rezygnacja z uczestnictwa

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

8. Kontakt do organizatora

Informacji dotyczgcych uczestnictwa w szkoleniu udziela
Monika Gronkiewicz

tel. kom. 883 985 662

e-mail: mgronkiewicz@ptwm.org.pl

oraz

Anna Skoczylas-Ligocka
tel. kom. 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

Informujemy, ze 25 wrze$nia 2020 r. o godz. 18.00 w Centrum Konferencyjnym Falenty planowane jest
Zwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, na ktére Zarzad
Glowny zaprasza wszystkich Cztonkéw Towarzystwa niezaleznie od uczestnictwa w szkoleniu.

!
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KARTA ZGtOSZENIOWA
Paistwowy Fundusz  KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA @
Rehabilitacji 0séb MUKOWISCYDOZE F’I Polskie Towarzystwo
Niepetnosprawnych XXXIIl. OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE g5 Walki z Mukawiscydozs
DLA CZtONKOW RODZIN | OPIEKUNOW

CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE
Falenty, 19—-21 czerwca 2020 .

nr telefonu adres e-mail

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

Imie i NazWisko ChOrego.......ccovueveveucvieeiricciiesre s osoba niepetnosprawna TAK NIE
prosze o kwalifikacje do bezptatnego uczestnictwa w szkoleniu TAK NIE
Prosze o rezerwacje noclegu 25/26 wrze$nia 2020 TAK NIE

26/27 wrze$nia 2020 TAK NIE
Prosze o rezerwacje wyzywienia:* 25 wrzesnia — kolacja TAK NIE
26 wrzesnia — obiad TAK NIE
26 wrzesnia — kolacja TAK NIE
27 wrzesnia — obiad TAK NIE
W przypadku niezakwalifikowania mnie do bezptatnego uczestnictwa prosze TAK NIE
o kwalifikacje w charakterze wolnego stuchacza
(uczestnictwo bezptatne bez noclegu i wyzywienia)
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W przypadku niezakwalifikowania mnie do bezptatnego uczestnictwa prosze TAK NIE
zamowienia ustug:
Prosze o rezerwacje odptatnego noclegu: 25/26 wrze$nia 2020 TAK NIE
W pokoju dwuosobowym (94,50 zt/os)
26/27 wrze$nia 2020 TAK NIE
W pokoju dwuosobowym (94,50 zt/os)
Prosze o rezerwacje odptatnego 25 wrzesnia 2020 — kolacja TAK NIE
wyzywienia:* (46,44 zt/szt.)
26 wrzesnia 2020 — obiad TAK NIE
(49,68 zt/szt.)
26 wrzesnia 2020 — kolacja TAK NIE
(46,44 zt/szt.)
27 wrze$nia 2020 — 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: .......cccceeeeveivecieeceveececeeiereeeeene.
...................... e ).
|
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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 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 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 celédw 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 dobrowolnieio$wiadczam, 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 osSwiadczenia 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,

e dane osobowe przetwarzane na podstawie niniejszej zgody nie bedg podlegaty zautomatyzowanemu podejmo-
waniu decyzji, w tym profilowaniu.
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dk (podpis uczestnika)
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Jestes cztonkiem PTWM? Optac sktadke!

Przypominamy o regularnym optacaniu sktadek cztonkowskich. Méwi o tym paragraf 18. Ust. 4. Statutu Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza. Ustalona wysokos¢ sktadki rocznej wynosi 30 zt.

Jednoczesnie uprzejmie informujemy, ze zgodnie z paragrafem 20. ust. 3, Zarzad Gtéwny moze podjac uchwate o skresleniu
z listy cztonkéw z powodu nieoptacania sktadek cztonkowskich za dwa kolejne lata.

Informacje o zalegtosciach uzyskasz, dzwonigc pod nr tel. 531 110 250 lub piszac na adres e-mail: ksiegowosc@ptwm.org.pl.

Zalegte sktadki cztonkowskie mozesz wptaci¢ na podany nr konta PTWM: 49 1020 3466 0000 9302 0002 3473.
W tytule wpfaty powinien by¢ wpisany rok, ktérego sktadka dotyczy, tj. Sktadka cztonkowska za rok....
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Z zycia PTWM Podziekowania

| Podziekowania

Okazuj dobro wszystkim ludziom, bo nigdy nie wiesz,
Jjaki krzyz przyszto im dzwigaé ani jak bardzo potrzebujq twojego wsparcia.

Richard Paul Evans

Dziekujemy wszystkim firmom oraz darczyficom za zaangazowanie sie w zbiérke srodkéw ochronnych dla
Instytutu GruZlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju, Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym oraz do
Slgskiego Centrum Chordb Serca Oddziat Transplantacyjny z Pododdziatem Mukowiscydozy w Zabrzu. Dziekujemy
réwniez firmom za przekazane przytbice dla fizjoterapeutow pracujacych w projekcie domowej rehabilitacji.

® LUNA Kaczmarek&Zakrzewski sp.j., ® CAPIRA sp.zo.0.5pk,

¢ Pomarancza sp.z 0.0, ® AQUAEL sp.z 0.0,

° Attiqg, ® TFP-GRAFIKA sp.z 0.0,

° [PPSA ®  Prosolutions Majewscy,

*  Pupill, ® ,Mszana dla Medykow’,

® ATS Display sp.z 0.0, ® Fundacja Santander,

® ICE4B Goscinski sp,j., *  Mata Szwalnia,

® Rabkoland, ® Hufiec ZHP w Nowym Dworze, 424 Szczep DHIGZ
,Kampinos”.

LPP

| LN@.  OPOMARANCZA

a

Pupill aTsDispay ocpr, SR mABKOLND

quality sourcing

@ AQUAEL

Capira {j1) grafika
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Dziekujemy wszystkim osobom za wsparcie dziatart Towarzystwa:

Matgorzata Kaczmarek, Anna tuksza, Lucyna Maksymowicz, Kornelia Makusek, Agnieszka Wydmanska.

Osobne podziekowania sktadamy:

® Uniga Towarzystwo Ubezpieczen SA,

® (Qdo24sp.zo.0,

® EPEE Polska sp.z 0.0. ul. Jagielloriska 29A, 70-365 Szczecin za podarowane zabawki,

® Strauss Cafe Poland sp. z 0.0. ul. Poznanska 50, 62-080 Tarnowo Podgdrne za podarowanie kawy do biura Towarzystwa,
® Bahlsen Polska sp.z 0.0,

® Mattel Poland sp.z 0.0,

®  Spofeczny Instytut Wydawniczy Znak.

== THE
BAHLSEN

FAMILY

@PEN s

COFFEE

(znak)

To Twéj Znak

OpO@
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