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Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zgodnie z Rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony osob fizycznych w zwiazku z przetwa-
rzaniem danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogélne rozporzadzenie o ochronie danych),
informujemy, Ze administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj. Dane
osobowe przetwarzane s w celu wysytki czasopisma. Odbiorcami danych osobowych moga by¢ podmioty $wiadczace PTWM ustugi w zakresie konfekcjonowania
i dystrybudji czasopisma. Dane osobowe mogq by¢ rdwniez udostepniane pracownikom PTWM, PFRON oraz na podstawie powszechnie obowiazujacych przepisow
prawa podmiotom, ktérym jestesmy zobowiazani przekaza¢ dane osobowe. Dane osobowe przechowywane beda do czasu wniesienia sprzeciwu, tj. okazania nam
w dowolny sposab, ze nie chcg Paristwo otrzymywac czasopisma. Z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydozg w zakresie danych osobowych mozna skontaktowac
sie, piszac na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczta na adres siedziby PTWM. Petna informacja nt. przetwarzania danych znajduje sie na stronie https://www.ptwm.
org.pl/pl/rodo oraz w siedzibie Administratora.
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Czasopismo ,Mukowiscydoza’, od 28 lat tworzone dla chorych na mukowiscydoze,
ich opiekunodw oraz personelu leczacego, $ledzi i powiadamia swoich czytelnikow
o aktualnych wydarzeniach, ktére maja miejsce na Swiecie, w Polsce i w naszej spo-
tecznosci. Trudny rok 2020 minat nam wszystkim pod znakiem COVID-19 i zmian,
do ktérych musielismy sie w zwigzku z pandemiag dostosowac.

W odpowiedzi na pytania, ktére naptywaty od naszych Czytelnikdw, w tym nu-
merze postanowilismy zamiescic¢ artykut Anny Wotkowicz i Katarzyny Walickiej-Se-
rzysko Szczepienia przeciwko COVID-19 u chorych na mukowiscydoze. Autorki oma-
wiaja zalecenia Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy dotyczace tych szczepien
dla chorych na mukowiscydoze oraz dziatanie wszystkich dostepnych szczepionek,
skupiajac sie szczegdlnie na osobach z grup ryzyka.

Wiele 0séb uczestniczyto w szkoleniu online zorganizowanym przez PTWM 24
pazdziernika ubiegtego roku. Poprosilismy wyktadowcow o artykuty na poruszane
w szkoleniu tematy — dla tych wszystkich, ktdrzy z jakichs wzgleddw nie mogli na
nim by¢ badz nie robili notatek ;-). Tak powstaty wazne teksty: Vademecum suple-
mentacji enzymami trzustkowymi Stawomiry Dzymaty-Czyz, Zaburzenia oddychania
w czasie snu u 0s6b chorujgcych na mukowiscydoze Mariusza Wozniaka czy Holistycz-
na fizjoterapia w ciqzy i potogu w mukowiscydozie Katarzyny Warzeszak.

Z kolei tukasz WoZniacki w tekscie Europejski Rejestr Mukowiscydozy — dla-
czego to takie istotne objasnia, jak kazdy chory moze przyczynic¢ sie do poprawy
opieki i zwiekszy¢ szanse na wprowadzenie nowoczesnych terapii, w tym kosz-
townych lekow.

Zdalne nauczanie jest jedng ze zmian zwigzanych z epidemia koronawirusa,
z ktorymi musielismy sie w zeszlym roku oswoic. O wrazenia z takiego trybu nauki
poprosilismy kilka oséb, zaréwno uczacych sie, jak i nauczycieli. Efektem byto
powstanie artykutéw Nauczanie zdalne — trzy perspektywy i Zdalne studia w czasach
pandemii COVID-19.

Pod koniec 2020 r. nasza mukospotecznos¢ poruszyta wiadomos¢ o umiesz-
czeniu leku przyczynowego Kalydeco na listopadowej liscie programow lekowych.
Po tym wydarzeniu kilku chorych, nie czekajac na dziatania decydentéw, rozpo-
czeto zbidrki publiczne na zakup niezbednych im lekéw przyczynowych, gtownie
najnowszego leku Kaftrio. Pisze o tym Kinga Jazwinska w swoim tekscie Walka
o refundacje trwa! Swoje dziatania na rzecz chorych, chetnych do aktywnej zbiorki,
podsumowuje PTWM Oddziat w Gdarisku, a pomocg w rozpoczeciu zbidrek moze
postuzy¢ tekst Jak pozyskac srodki finansowe na leczenie i rehabilitacje?

Na zakonczenie zapraszam wszystkich do uczestniczenia w kolejnym 6. Biegu
po Oddech - szczegdty tego wydarzenia mozna znalez¢ w dziale Z zycia PTWM.

Chciatabym powita¢ w naszym redakcyjnym gronie Roberta Hellfeiera. Bardzo
nam mito, ze Robert wrécit do zespotuy, liczymy na dalszag owocng wspdtprace!

Olga Matecka-Malcew
omalecka@ptwm.org.pl
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Europejski Rejestr Czy przyczyniasz sie do

Mukowiscydozy | POszerzania wiedzy na
temat mukowiscydozy?

Jestes chory na
mUkOWISCYdOZQ B Zapytaj swojego lekarza, czy

Twoje dane s3 anonimowo

przekazywane do Europejskie-

go Rejestru Mukowiscydozy
Tylko dzieki petnym danym na temat pacjentow mozliwa jest dalsza poprawa opieki

i szansa na wprowadzenie nowoczesnych terapii, w tym kosztownych lekow.
Wiecej informacji na www.pcfs.pl/pacjenci
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Europejski Rejestr Mukowiscydozy —
dlaczego to takie istotne

tukasz Wozniacki

Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matkii Dziecka w Warszawie

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

W opiece nad chorymi na mukowiscy-
doze wysokiej jakosci dane sg kluczowe
w podejmowaniu decyzji zarbwno w od-
niesieniu do poszczegdlnego pacjenta,
jak i szerszej grupy chorych. Nawet naj-
wieksze osrodki leczenia mukowiscydo-
7y majg ograniczone do$wiadczenia.

Przyczynami powstania Europej-
skiego Rejestru Mukowiscydozy byta
potrzeba zbierania jak najszerszej licz-
by danych w celu poszerzenia wiedzy
o chorobie, poprawienia skutecznosci
opieki zdrowotnej, stworzenia stan-
dardéw postepowania klinicznego
oraz wspierania rozwoju badan na-
ukowych.
Europejski Rejestr Mukowiscydozy
zawiera anonimowe dane demograficz-
ne i kliniczne blisko 50 000 pacjentéw
chorych na mukowiscydoze z 38 kra-
jow, gtownie z Europy. Dane te sg wy-
sokiej jakosci i spetniajg z gory ustalone
kryteria i definicje.
Dane z rejestru mogg postuzyc
m.in. do:
® poréwnywania wynikow leczenia
pomiedzy poszczegolnymi krajami,

® pordéwnania skutecznosci leczenia
za pomoca poszczegdlnych metod
(technik fizjoterapii, procedur chirur-
gicznych, terapii lekowych czy inter-
wencji genetycznych),

° identyfikowania niekorzystnych zja-
wisk klinicznych u poszczegolnych

pacjentéw (spadek parametrow
spirometrycznych, zakazenie drog
oddechowych drobnoustrojami wy-
soce patogennymi),

® planowania potrzeb zdrowotnych
pacjentéw z mukowiscydozg,

° identyfikowania grup pacjentéw
odnoszacych szczegdlne korzysci
7 leczenia (terapia lekowa konkret-
nej mutagji).

Polska uczestniczy w rejestrze od
2017 r. Dane do rejestru przekazywane
sg anonimowo, jednak pacjent musi
wyrazi¢ na to pisemna zgode. Rejestr
dziata zgodnie z wymogami dyrektywy
UE/95/46/WE oraz przepisami o ochro-
nie danych osobowych. Wprowadzone
dane sg szyfrowane i animizowane, co
oznacza, ze ani przy identyfikacji bez-

posredniej, ani posredniej nie mozna
rozpoznac¢ danej osoby.

Baza danych jest zabezpieczona
zgodnie z przepisami o ochronie da-
nych UE zarowno fizycznie, jak i tech-
nicznie. Serwery rejestru znajduja sie na
terenie panstw Unii Europejskiej.

W zwigzku z potrzebg monitoro-
wanie skutecznosci dziatania terapii
kosztochtonnych, takich jak modulatory
CFTR, coraz wiecej krajow uzaleznia fi-
nansowanie tego typu leczenia od do-
stepnosci danych. Takim krajem jest na
przykfad Szwajcaria, ktéra w ciggu kilku
lat zebrata dane od ponad 1000 cho-
rych (populacja 8,5 min mieszkancow).
Tendencja lepszego raportowania da-
nych bedzie narastata, dlatego tak waz-
ne jest, aby polscy chorzy byli obecni
w rejestrze.

Wiecej informacji oraz formularz zgody na: https://pcfs.pl/pacjenci/
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Szczepienia przeciwko COVID-19
u chorych na mukowiscydoze

Anna Wotkowicz, Katarzyna Walicka-
-Serzysko

Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matkii Dziecka w Warszawie

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

COVID-19
wirusem SARS-CoV-2 wywarta ogrom-

Pandemia spowodowana
ny wplyw na nasza codziennos¢, mo-
dyfikujac w zasadzie kazda sfere Zzycia
— prace, edukacje, kontakty spoteczne,
sposob spedzania wolnego czasu. Za-
stosowanie rygorystycznych obostrzen
szerzeniu

nie zapobiegto, niestety,

sie pandemii nowego koronawiru-
sa. Wiele oséb doswiadczyto ciezkich
powikfan lub zmarto w zwigzku z za-
kazeniem wirusem SARS-CoV-2 oraz
w zwigzku z przecigzeniem systemu
opieki medycznej. Dodatkowo, mimo
wielu nadziei poktadanych w réznych
strategiach leczenia, w dalszym ciaggu
nie znaleziono skutecznego leku prze-
ciwko chorobie COVID-19. Po ponad
roku od poczatku pandemii nadal nie
dysponujemy lekami przyczynowymi,
a jedynie terapig objawowg majaca

na celu wspieranie uktadu odporno-
Sciowego w walce z infekcjg. Nadzieje
w walce z nowym koronawirusem po-
ktadano w szybkim opracowaniu sku-
tecznych i bezpiecznych szczepionek.
Dzieki mozliwosci szczepienia mamy
obecnie szanse uzyskania kontroli nad
szerzeniem sie wirusa SARS-CoV-2 oraz
stopniowego powrotu do zycia sprzed
pandemii. Ale zeby to byto mozZliwe,
odpornos¢ musi naby¢ wiekszos¢ osob
w populadji.

Szczepienia ochronne

s3  po-
wszechnie znanym, bezpiecznym spo-
sobem zapobiegania chorobom. S3
jednym z najwiekszych osiggnie¢ me-
dycyny, ktére uratowato zycie milionom
ludzi. Przyczynity sie one do eradykacji
(wyeliminowania) wielu choréb zakaz-
nych charakteryzujgcych sie wysoka
$miertelnoscig i ryzykiem ciezkich po-
wikfan, takich jak ospa prawdziwa czy
polio.

Zalecenia Polskiego
Towarzystwa Mukowiscydozy
Zgodnie ze stanowiskiem Polskiego To-

warzystwa Mukowiscydozy, szczepienie
przeciwko COVID-19 nalezy rozwazyc

u kazdego chorego na mukowiscydoze.
Ponizej przedstawiono najwazniejsze
wstepne zalecenia PTM (https://pcfs.pl/
wp-content/uploads/2021/02/stanowi-
sko-PTM-2.pdf).

COVID-19 a mukowiscydoza

Z dotychczasowych danych wynika, ze
kazda infekcja, ktéra moze prowadzi¢
do uszkodzenia ptuc, stanowi poten-
cjalne ryzyko dla pacjentéw z mukowi-
scydoza, zwlaszcza w zaawansowanym
stadium choroby oskrzelowo-ptucnej.
Obecnie dysponujemy jedynie niewiel-
kg liczbg danych odnosnie przebiegu
COVID-19 u chorych na mukowiscydo-
ze. Wedtug danych z Europejskiego Re-
jestru Chorych na Mukowiscydoze (EC-
FSPR — FEuropean Cystic Fibrosis Society
Patient Registry) na dzien 20.01.2021 r.
zgtoszonych do rejestru chorych, u kto-
rych rozpoznano COVID-19, byfto 851,
7 czego u 414 potwierdzono zakazenie
wirusem SARS-CoV-2. Sposréd oséb
7 potwierdzonym zakazeniem 246 byfo
bezobjawowych, 114 pacjentéw byto
hospitalizowanych, w tym 17 w Oddziale
Intensywnej Terapii, a 6 wymagato wen-
tylacji mechanicznej, 7 0s6b zmarto.

Stanowisko Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy — podsumowanie rekomendacji

w sktad szczepionki.

Mukowiscydoza nie stanowi przeciwwskazania do szczepienia przeciwko wirusowi SARS-CoV-2.

Nalezy rozwazy¢ szczepienie u kazdego chorego na mukowiscydoze, takze u 0séb, ktére przechorowaty COVID-19.

Leczenie immunomodulujgce stosowane u chorych po przeszczepieniu narzaddéw oraz steroidoterapia przewlekta
nie stanowig przeciwwskazan do szczepienia przeciwko COVID-19.

Jedynym bezwzglednym przeciwwskazaniem do szczepienia przeciwko COVID-19 jest ogdlnoustrojowa reakcja anafilak-
tyczna po pierwszej dawce szczepionki lub przebyta ogélnoustrojowa reakcja anafilaktyczna na substancje wchodzace

Przeciwwskazaniem czasowym do szczepienia jest zaostrzenie choroby oskrzelowo-ptucnej lub inna ostra infekcja przebie-
gajaca z gorgczka, a takze aktywne zakazenie wirusem SARS-CoV-2.
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Szczepienia przeciwko
COVID-19

Zgodnie z aktualng rejestracjg dostep-
nych w Europie szczepionek przeciw-
ko COVID-19 mozliwe jest szczepienie
0s6b w wieku 16. lat i starszych (Pfizer/
BioNTech) oraz 18. lat i starszych (Mo-
derna, AstraZeneca). Niestety, nie opu-
blikowano do tej pory danych z badan
klinicznych  odnosnie  skutecznosci
i bezpieczenstwa szczepionek przeciw-
ko COVID-19 w populacji pediatrycznej,
ale w badaniach tych braty udziat takze
dzieci w wieku 12. lat i starsze. Nalezy
sadzi¢, ze z czasem prawdopodob-
nie szczepienie bedzie mozliwe takze
w mitodszych grupach wiekowych.

Aktualnie wedtug Narodowego
Programu Szczepier w grupie | znalazty
sie osoby poddawane przewlektej wen-
tylacjimechanicznejipo przeszczepieniu
komaorek, tkanek i narzadow, u ktérych
stosuje sie leczenie immunosupresyj-
ne (w wieku 18. lat i wiecej). Pozostali
petnoletni chorzy na mukowiscydoze
znaleZli sie, niestety, dopiero w Il grupie
(szczepienie pozostatej czesci populadii).
W chwili obecnej nie jest znany termin
rozpoczecia szczepien w tych grupach,
W programie szczepieh nie uwzgled-
niono dzieci w wieku 16. lat i starszych.
Mimo to juz teraz mozna zgtosi¢ chec
zaszczepienia sie. Mozna to zrobi¢ za
posrednictwem Internetowego Konta
Pacjenta (na stronie www.pacjent.gov.pl)
lub poprzez formularz na stronie inter-
netowej www.gov.pl/web/szczepimysie.
Osoby, ktére wypetnig zgtoszenie, otrzy-
maja informacje o rozpoczeciu szczepien
w ich grupie. Rejestracja na szczepienie
bedzie mozliwa po rozpoczeciu szcze-
pien w grupie, do ktérej przypisana jest
dana osoba. Wowczas na Internetowym
Koncie Pacjenta pojawi sie e-skierowanie
na szczepienie, co umozliwi zapisanie
sie na konkretny termin do konkretnej
placowki. Rejestracja bedzie mozliwa na
kilka sposobow:

® przez bezptatng Infolinie Narodowe-
go Programu Szczepier — tel. 989,

® przez e-rejestracje na Internetowym
Koncie Pacjenta (www.pacjent.gov.pl),

® bezposrednio w wybranym przez
siebie punkcie szczepien (wyszuki-
warka punktéw szczepiert znajduje
sie na stronie https://www.gov.pl/
web/szczepimysie/mapa-punktow-
-szczepient/).

Podczas rejestracji nie ma ko-
nieczno$ci podawania numeru e-skie-
rowania na szczepienie. Po dokonaniu
rezerwadcji wizyty, kazda osoba otrzyma
SMS z informacja o wybranym miejscu
i terminie szczepienia oraz ponowne
powiadomienie dzien przed wizyta.
Pacjent bedzie od razu umawiany na 2
wizyty i takze przed druga dawka szcze-
pionki otrzyma powiadomienie SMS.

Aktualnie punktami szczepieh sa
przede wszystkim poradnie Podsta-
wowe] Opieki Zdrowotnej, ale takze
opieki
zdrowotnej i szpitale. Ze wzgledow lo-

niektére prywatne placéweki

gistycznych obecnie nie jest mozliwe
przeprowadzenie szczepieh w osrod-
kach leczenia mukowiscydozy.

Na dzien dzisiejszy w Polsce zare-
jestrowane sg szczepionki przeciwko
COVID-19:
® Comirnaty Pfizer/BioNTech,
®* Moderna COVID-19 Vaccine,
¢ COVID-19Vaccine AstraZeneca.

Szczepionki te zostaty przebada-
ne w randomizowanych badaniach
klinicznych i warunkowo dopuszczone
do obrotu na etapie badan klinicznych
fazy lll, z uwagi na wysoka skutecznos¢
i dobry profil bezpieczeristwa. Réw-
niez po dopuszczeniu szczepionek
do obrotu ich bezpieczernstwo bedzie
nadal $cisle monitorowane zgodnie
z obowigzujgcymi normami prawnymi
(badania kliniczne IV fazy).

Szczepionki  Comirnaty — Pfizer/
BioNTech i Moderna Covid-19 Vaccine
wykazujg podobny, wysoki stopiert sku-
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tecznosci przeciwko zachorowaniu na
COVID-19 (odpowiednio: 94,6% i 93,6%)
przy dobrym profilu bezpieczenstwa.
Oba preparaty nalezg do grupy tzw.
szczepionek mMRNA.

Szczepionki mRNA

Czasteczka mRNA, czyli tzw. matrycowy
kwas rybonukleinowy, jest forma zapisu
informacji niezbedna do syntezy biatek.
W przypadku szczepionek przeciwko
wirusowi SARS-CoV-2 zastosowano cz3-
steczke mMRNA kodujaca fragment biatka
S wirusa (od ang. spike, tak zwane ,biatko
kolca"). To struktura zlokalizowana na po-
wierzchni wirusa SARS-CoV-2, niezbedna
do tego, aby wirus mogt wnikna¢ do
wnetrza komorki. Jest to zatem biatko
kluczowe dla przetrwania wirusa w orga-
nizmie cztowieka i jego namnazania. Dla
cztowieka natomiast, jak kazdy ekspono-
wany na powierzchni fragment wirusa,
jest ono czynnikiem uruchamiajacym
mechanizmy odpornosci, zarbwno swo-
istej (prowadzacej do wytworzenia swo-
istych przeciwciaf), jak i nieswoistej (tzw.
odpornosci komdrkowej).

Aby fatwiej zrozumie¢ mechanizm
dziatania tej szczepionki, warto przypo-
mnie¢ sobie, jak dochodzi do produkdji
biatek w organizmie cztowieka (rys. 1).
W komdrkach eukariotycznych  (mu.in.
cztowieka, roslin, zwierzat) informacja
genetyczna kodujaca biatka znajduje sie
w jgdrze komorkowym na faricuchach
DNA. DNA jako takie nie moze opusci¢
jadra komorkowego i jest tam przecho-
wywane niczym dane w archiwum. Aby
powstato biatko, gen (czyli fragment se-
kwencji DNA dla interesujgcego nas biat-
ka) przepisywany zostaje na sekwencje
MRNA, ktéra, dzieki nieco innej budowie,
moze opusci¢ jadro komorkowe. Zatem
mozemy sobie wyobrazi¢, ze DNA jest
,przepisem na biatko” zapisanym na kom-
puterze, a mMRNA to wydruk przepisu. | tak
jak nie da sie wiozy¢ kartki do komputera,
tak nie ma mozliwosci, aby mRNA po-

6
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wrocito do jadra komorkowego, a takze

mMRNA (u cztowieka) nie moze by¢ przepi-

sane na DNA (pod tym wzgledem kom-

puter, ktéry potrafi odczytac tekst z kart-

ki, jest od nas madrzejszy). Gdy mRNA

opusci jadro komorkowe, trafia do cyto-

plazmy komorki, gdzie zachodzi proces

translacji, czyli odczytania przepisu i pro-

dukgji na jego podstawie biatka. Z jednej

czasteczki mRNA moze powstac wiele

identycznych biatek, tak jak z jednego

przepisu wielokrotnie mozna upiec to

samo ciasto. mRNA jest czasteczka z na-

tury bardzo niestabilng, po zakoriczeniu

produkgji biatka ulega ono degradacji.

Pomyslmy teraz o mRNA zawartym

w szczepionce w tych samych katego-

riach (rys. 2). Jest to nic innego, jak tylko

Jorzepis na biatko” wirusa SARS-CoV-2,

ktéry po wprowadzeniu do naszych ko-

morek pozostaje w cytoplazmie (bo nie

potrafi wnikna¢ do jgdra komdrkowego),

jest ,czytany” za pomocg tych samych

mechanizmow, ktére odczytujg nasze

wiasne mRNA, a na jego podstawie

nasze komorki same tworzg biatko lub

fragment biatka wirusa. Biatko to nastep-

nie jest uwalniane na zewnetrz komorki

i rozpoznawane przez komaorki uktadu

odpornosciowego jako biatko obce i li-

kwidowane w naturalnych procesach

immunologicznych. W efekcie organizm

niejako uczy sie, jak wyglada patogen,

i przy kolejnym kontakcie posiada juz

gotowy arsenat przeciwko niemu czyli,

maowiac prosto, nabiera odpornosci.

Wykorzystanie czasteczek mRNA

w szczepionce ma zatem kilka waznych

konsekwencji:

Czasteczki mRNA sg strukturami na-
turalnie wystepujacym w naszych
komorkach. Poniewaz ze szcze-
pionka otrzymujemy mRNA, nie ma
mozliwosci, aby wnikneto ono do
jadra komoérkowego i zostato prze-
pisane na DNA. Mitem jest zatem to,
ze szczepienie wptynie na materiat
genetyczny cztowieka.

Komarka

Informacja genetyczna

«Przepis na biatko"

Rys. 1. Powstawanie biatek w komorkach eukariotycznych (np. ludzkich) (6)

Komérka
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mRNA ..z zewnatrz” - terapeutyczne
|lub pochodzace ze szczepionki
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Rys. 2. Powstawanie biatka na podstawie mRNA dostarczanego w szczepionce (6)

Czasteczki mRNA  znajdujace sie
w szczepionce tylko z nazwy sg ,wi-
rusowe’, poniewaz nie pozyskuje
sie ich z wirusa, ale powstajg w ca-
tosci w laboratorium za pomoca
syntezy chemicznej. Nawet gdyby
pochodzity one z zabitych, poszat-
kowanych wirusow, i tak nie bytyby
w stanie wywotac u cztowieka infek-
Cji, z uwagi na to, ze mRNA zawar-
te w szczepionce koduje jedynie
fragment biatka S wirusa, ktore jest
tylko jednym sposrod wielu struktur
potrzebnych wirusowi do istnienia.

MRNA jako czasteczka nietrwata po-
zostaje w komorkach bardzo krétko
(godziny), nastepnie jest degrado-
wane do nieszkodliwych, natural-
nych sktadnikow, jakimi sa nukleoty-
dy. W konsekwencji w komorkach
pozostaja jedynie biatka, ktére zosta-
ty zsyntetyzowane doktadnie tak, jak

wszystkie inne biatka zaszczepione-
go cztowieka. Nie majg one zatem
znacznikdw charakterystycznych dla
obcych biatek, wiec powinny by¢ le-
piej tolerowane.

Produkcja szczepionek mRNA jest
stosunkowo tatwa. Zatem jesli poja-
wig sie nowe warianty wirusa, prze-
ciw ktérym obecne na rynku szcze-
pionki bedg nieskuteczne, w krétkim
czasie mozliwe bedzie zsyntetyzowa-
nie w laboratorium réznych warian-
tow mRNA, kodujacych rézne wa-
rianty biatka kolca, i umieszczenie ich
w kolejnych wersjach szczepionki.
Nietrwatos¢ czastki mRNA ma tez,
niestety, negatywne konsekwencje
w postaci koniecznosci transpor-
tu i przechowywania szczepionki
w bardzo niskich temperaturach
oraz krotkiego czasu przydatnosci
do uzycia po rozmrozeniu, co znacz-
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nie utrudnia logistyke szczepien po-
pulacyjnych.

Wykorzystanie mRNA w  terapii
choréb oraz w szczepieniach nie jest
nowym pomystem. Ostatnie 20 lat byto
czasem intensywnych prac nad rozwo-
jem terapeutycznych czasteczek mRNA,
ktérych owocem byt szereg odkry¢
pozwalajacych na osiaggniecie lepszej
ich trwatosci, zmniejszenia immuno-
gennosci oraz rozwigzania probleméw
z wprowadzeniem mRNA do komorek.

Szczepionki wektorowe

W ostatnim czasie proces warunkowej
rejestracji przeszta kolejna szczepionka,
tzw. wektorowa — COVID-19 Vaccine
AstraZeneca. Zasada dziatania szcze-
pionki wektorowej jest taka sama, jak
w przypadku opisanych wczesniej szcze-
pionek. Tu réwniez do komorek czto-
wieka wprowadzona zostaje informacja,
na podstawie ktorej powstaje biatko
kolca wirusa SARS-CoV-2, ktére wywo-
tuje odpowiedZ immunologiczna. Tym,
co odroznia szczepionki wektorowe od
wczesniej opisanych preparatow, jest
sposob, w jaki ta informacja zostaje za-
pisana i wprowadzona do komarki (rys.
3). W szczepionce wektorowej wykorzy-
stuje sie niegrozne dla cztowieka wirusy
wystepujace naturalnie w przyrodzie.
W szczepionce firmy AstraZeneca wy-
korzystano adenowirusa szympansiego,
ktory nie jest zdolny do wywotania infek-
¢ji u ludzi. Dla bezpieczenstwa zostat on
dodatkowo zmieniony tak, ze nie bytby
w stanie wywotac infekcji u nikogo, na-
wet u szympansa. Adenowirusy sg DNA-
-wirusami, co oznacza, ze ich materiat
genetyczny stanowi DNA. Szczepionka
wektorowa firmy AstraZeneca zosta-
ta stworzona poprzez wprowadzenie
sekwengji biatka S wirusa SARS-CoV-2
do genomu (materiatu genetycznego)
adenowirusa. Taki zmodyfikowany ade-
nowirus wnika do cytoplazmy komarek,
a nastepnie wprowadza swéj materiat

Gen blafia § /

=
Pyl
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i( Komérka

§>W> o >
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Rys. 3. Powstawanie biatka na podstawie informacji zawartej w szczepionce wektorowej (6)

genetyczny do jadra komdrkowego,
gdzie ulega on naturalnej transkrypdji,
czyli przepisaniu na czasteczke mRNA.
Powstata ni¢ mRNA z jadra komorko-
wego transportowana zostaje do cyto-
plazmy komorki, gdzie na jej podstawie
produkowane jest biatko S prowokuja-
ce odpowiedZ immunologiczng. Warto
wspomnie¢, ze adenowirus zastoso-
wany w szczepionce, cho¢ wnika do
jadra komorkowego, nie ma zdolnosci
integracji swojego materiatu genetycz-
nego z DNA cztowieka, a wiec takze
w przypadku tej szczepionki nasz ma-
teriat genetyczny jest bezpieczny. Dzie-
ki zastosowaniu wektora wirusowego,
szczepionka COVID-19 Vaccine Astra-
Zeneca wymaga mniej rygorystycznych
warunkéw przechowywania i transpor-
tu, co przektada sie na tatwiejsza logisty-
ke szczepien populacyjnych. W bada-
niach klinicznych prowadzonych przed
rejestracja stwierdzono relatywnie gor-
szg skutecznos¢ szczepionki w poréw-
naniu do szczepionek mRNA (ok. 60%
po podaniu dwdch dawek szczepionki),
ale nalezy zauwazy¢, ze przebieg cho-
roby u 0séb zaszczepionych byt na tyle
tagodny, ze zadna z nich nie wymagata
hospitalizacji. Jednak wedtug danych
zebranych po dopuszczeniu  szcze-
pionki do obrotu, opublikowanych na
poczatku lutego 2021 r, skutecznosc

szczepionki COVID-19 Vaccine AstraZe-
neca oceniono na 76%, a nawet 82%
przy wydtuzeniu odstepu miedzy daw-
kami do 3 miesiecy.

W fazie badan klinicznych jest
aktualnie kilka kolejnych szczepionek
wektorowych, a takze kilka szczepionek
tzw. rekombinowanych (zawierajacych
po prostu gotowe biatko kolca, ktére
po wprowadzeniu do organizmu czto-
wieka wywota¢ ma odpowiedZ immu-
nologiczna) i inaktywowanych (zwiera-
jacych wirusa SARS-CoV-2 niezdolnego
do wywotania infekgji). Szczepionki, na
ktére Polska zawarta umowy na zakup,
przedstawiono w tab. 1.

Niepozadane odczyny
poszczepienne

Szczepionki sg bardzo bezpieczng for-
ma ochrony przed infekcjami, niestety,
jak kazda substancja podawana czto-
wiekowi, moga wywotac dziatania nie-
pozadane, zwane w przypadku szcze-
pionek niepozadanymi  odczynami
poszczepiennymi (NOP). Z dotychczas
przeprowadzonych badan klinicznych
i doniesien po rozpoczeciu szczepier
populacyjnych wynika, ze niepozadane
odczyny poszczepienne byty dos¢ cze-
ste, ale miaty przewaznie charakter ta-
godny lub umiarkowany i trwaty ok. 1-3

dni. Najczesciej zgtaszane byty objawy
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Tab. 1. Szczepionki, na ktére Polska zawarta umowy na zakup (www.gov.pl)

Liczba Liczba zakupionych
Szczepionka Rodzaj dawek Odstep lub zaméwionych

dawek
AstraZeneca wektorowa 2 4 tygodnie 16 min
Jonhson&Johnson wektorowa 1 - 16980 000
Novavax podjednostkowa 2 3 tygodnie 8371045
Valneva inaktywowana 2 3 tygodnie 10000
Moderna mRNA 2 4 tygodnie 10881843
Pfizer/BioNTech mRNA 2 3 tygodnie 41739871
CureVac mRNA 2 4 tygodnie 5649979

miejscowe takie jak bol, przekrwienie,
zaczerwienienie w miejscu wkiucia i ob-
jawy uogolnione, takie jak uczucie roz-
bicia, dreszcze, bodle miesniowe, rzadziej
stany podgorgczkowe czy goraczka. Sa
to objawy toczacego sie stanu zapal-
nego, znacznie fagodniejsze i trwajace
krécej niz w przypadku zachorowania
na COVID-19. Przewrotnie mozna by
wiec stwierdzi¢, ze dolegliwosci te, je-
dli sa tagodne, nalezatoby po prostu
potraktowac jako spodziewang, fizjolo-
giczna reakcje ukfadu odpornosciowe-
go na szczepionke.

Przeciwwskazania do
szczepien

Zgodnie z obecng wiedza medyczna,
jedynym bezwzglednym przeciwwska-
zaniem do szczepienia przeciwko CO-
VID-19 jest ogodlnoustrojowa reakcja
anafilaktyczna (ciezka, zagrazajaca zyciu
reakcja alergiczna) po pierwszej dawce
szczepionki lub przebyta ogdlnoustro-
jowa reakcja anafilaktyczna na substan-
cje wchodzace w sktad szczepionki.
Nalezy zachowac szczegolng ostroz-
nos¢ przy szczepieniu 0séb, u ktérych
w przesztosci wystapifa reakcja anafi-
laktyczna na inng substancje niz te za-
warte w szczepionce. Takie osoby moga
zosta¢ warunkowo zaszczepione przy

petnym zabezpieczeniu przeciwwstrza-
sowym w warunkach szpitalnych.

Przeciwwskazaniem czasowym do
szczepienia jest ostra infekcja przebie-
gajaca z goraczka, zaostrzenie choroby
przewlektej (u chorych na mukowiscy-
doze zaostrzenie choroby oskrzelowo-
-ptucne)), a takze aktywne zakazenie
wirusem SARS-CoV-2. Moga by¢ nato-
miast szczepieni chorzy, ktérzy prze-
wlekle przyjmuja antybiotykoterapie
doustng lub wziewna.

Szczepienia u ozdrowiencow

Poniewaz COVID-19 to nowa choro-
ba, z uwagi na krotki okres obserwadji,
trudno jest na razie okresli¢, jak dtugo
utrzymuje sie odpornos¢ po przecho-
rowaniu. Ukazaty sie do tej pory po-
jedyncze doniesienia o ponownych
zachorowaniach. Z tego wzgledu na-
lezy rozwazy¢ szczepienie przeciwko
wirusowi SARS-CoV-2 takze u 0sob,
ktére przechorowaty COVID-19. Wedtug
aktualnych rekomendacji powinno by¢
ono wykonane nie wczesniej niz po
30 dniach od zakonczenia infekgji, ale
w ciggu 3 miesiecy od zachorowania.
U 0séb, ktére otrzymaty w trakcie cho-
roby osocze ozdrowiencow, szczepienie
nalezy wykonac nie wczesniej niz po 90
dniach od jego przetoczenia.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Szczepienia w grupach ryzyka
Dos¢ liczng grupe chorych na muko-
wiscydoze stanowig biorcy narzadow.
U 0séb tych konieczne jest stosowanie
leczenia immunosupresyjnego. Warto
wspomnie¢, ze szczepienie przeciw-
ko COVID-19 powinno sie wykonac
(podobnie jak inne szczepienia) przed
przeszczepieniem narzadu, a jesli to
niemozliwe, wskazane jest odroczenie
szczepienia przez 6 miesiecy po operacji.

Chorzy, ktérzy przyjmuja przewle-
kle glikokortykosteroidy doustne lub
wziewne, takze moga zostac zaszczepie-
ni. Niestety, trzeba zwrdci¢ uwage na to,
ze zardbwno leczenie immunomodulu-
jace stosowane po przeszczepieniu Na-
rzadow, jak i przewlekfa steroidoterapia
moga obnizy¢ skutecznos¢ szczepionki.
Jednak potencjalnie mniejsza skutecz-
nos¢ szczepionki u tych chorych nie po-
winna by¢ powodem zaniechania szcze-
pienia. Nie nalezy takze odstawiac lekow
immunomodulujacych ani glikokortyko-
steroidéw ze wzgledu na szczepienie.

U chorych, u ktérych w przebiegu
mukowiscydozy wystapity powazne za-
burzenia krzepniecia krwi (matoptytko-
wos¢, niewydolnos¢ watroby) ze wzgledu
na zwiekszone ryzyko wystapienia wyna-
czynien krwi i krwawiert wskazane jest
wyréwnanie niedoboréw przed szczepie-
niem (jesli jest ono mozliwe) oraz stoso-
wanie ucisku w miejscu wktucia.

Poniewaz w badaniach klinicz-
nych nad dostepnymi obecnie na ryn-
ku szczepionkami przeciwko COVID-19
nie braty udziatu kobiety ciezarne i kar-
migce piersig, nie ma jednoznacznych
danych odnosnie bezpieczenstwa wy-
konywania szczepien w tych grupach
kobiet, nie ma jednak réwniez danych
sugerujacych, ze szczepienie to po-
winno by¢ u nich przeciwwskazane.
W przedklinicznych badaniach  tok-
sycznosci rozwojowej i reprodukcyjnej
(Developmental Reproductive Toxity
— DART) przeprowadzonych na mode-
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lach zwierzecych nie zaobserwowano
zadnych niepokojacych sygnatéw doty-
czacych bezpieczenstwa w tym obsza-
rze. Dostepne dane wskazujg, ze kobiety
w cigzy naleza do grupy ryzyka ciezkie-
go przebiegu COVID-19, zwifaszcza jesli
maja choroby wspdtistniejace, takie jak
otyto$¢ czy cukrzyca. W zwiazku z tym,
zgodnie z zaleceniami Amerykarskiego
Kolegium Potoznikow i Ginekologdw
(American College of Obstetricians and
Gynecologists), nie mozna odmowic
kobiecie ciezarnej szczepienia, jesli po-
dejmie decyzje, ze chciataby je otrzy-
mac. Szczepienie jest rekomendowane
dla kobiet starajacych sie zajs¢ w ciaze,
nie ma koniecznosci opdzniania zaj-
$cCia w Cigze po szczepieniu przeciwko
COVID-19. Kobietom w okresie laktacji
takze rekomenduje sie szczepienie, a po
otrzymaniu szczepionki nie trzeba prze-
rywac karmienia piersia.
Podsumowujac, wydaje sie, ze
szczepionki mogg byc tym dtugo wycze-
kiwanym remedium, ktére pozwoli za-
konczy¢ pandemie i powrdécic do przed-
pandemicznej normalnosci. Wymaga to
jednak zbudowania tzw. odpornosci po-
pulacyjnej, ktéra jest mozliwa, tylko gdy
zdecydowana wiekszos¢ spoteczenstwa
posiada odpornos¢. W takiej populadji
zablokowane s3 kanaty transmisji, co
0znacza, ze wirus nie mogac sie swo-
bodnie przenosi¢ z cztowieka na czto-

wieka, prawdopodobnie nie dotrze do
0s6b nieuodpornionych. Dzigje sie tak,
poniewaz wirus po przeniesieniu sie na
kolejng osobe, juz na poczatku infekcji
natrafia na przygotowane mechanizmy
obronne i zostaje ona niejako ,zduszona
w zarodku” Taka osoba nie tylko sama
nie rozwinie objawdw zakazenia, ale tez
nie bedzie przekazywa¢ wirusa dalej.
W efekcie chronione sg nie tylko osoby
zaszczepione, a wiec odporne, ale takze
te, ktére z roznych przyczyn nie otrzyma-
ty szczepienia.
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Vademecum suplementacji enzymami
trzustkowymi

Stawomira Drzymata-Czyz

Katedra i Zaktad Bromatologii, Klinika
Gastroenterologii Dzieciecej i Choréb Me-
tabolicznych Uniwersytetu Medycznego
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu

Niewydolnos¢ zewnatrzwydzielnicza
trzustki dotyczy az 85-90% chorych na

mukowiscydoze (1). PMozna ja potwier-
dzi¢, oznaczajac m.in. stezenie elasta-
zy-1 w stolcu. Wynik <100 pg/g stolca
wskazuje na niewydolnos¢ narzadu
(2,3). Ciezka postac¢ niewydolnosci ze-
wnatrzwydzielniczej jest gtéwng przy-
czyng braku prawidfowego przyrostu
masy ciata w okresie niemowlecym.

Stad rozpoznanie to wigze sie z koniecz-
noscig wprowadzenia suplementadji
enzymami trzustkowymi (4,5). Niestety,
jak pokazuje moje doswiadczenie zdo-
bywane w trakcie dyzuréw na infolinii
dietetycznej Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza, odpowiednia

podaz tych preparatow jest czesto dla
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rodzicéw dzieci, a pdzniej juz samych

pacjentéw z mukowiscydozg sporym

wyzwaniem. W niniejszym artykule po-

staram sie odpowiedzie¢ na najczesciej

zadawane pytania dotyczace suple-

mentacji enzymami trzustkowymi.

Czy kazde dziecko

z mukowiscydoza musi by¢
suplementowane enzymami
trzustkowymi?

Nie, nie kazde dziecko musi stosowac

enzymy trzustkowe. Niemalze kazdy

pacjent z mukowiscydozg ma niewy-

dolnos¢ zewnatrzwydzielniczg trzustki.

Jednak nie zawsze wymaga ona su-

plementacji enzymami trawiennymi,

np. niewydolnos¢ tagodna prowadzi

do zmniejszenia ilosci soku trzustko-

wego i wydzielania wodoroweglanow,

w przypadku niewydolnosci umiarko-

wanej — réwniez do obnizenia sekrecji

enzymow, ale nie do powstania biegun-

ki ttuszczowej (6). Dopiero ciezka postac

niewydolnosci

zewnatrzwydzielniczej

trzustki (niestety, z t3 postacia mamy

do czynienia najczesciej) prowadzi do

zaburzen trawienia i wchtaniania ttusz-

czow. Dzieje sie tak, gdy wydzielanie

lipazy (jednego z enzymdw wydziela-

nych przez trzustke) ulegnie zmniejsze-

niu do <10% wydzielania prawidtowe-

go. Tylko ciezka postac¢ niewydolnosci

jest wskazaniem do suplementacji.

Jakie s wskazania do
suplementac;ji?

Wskazaniami do rozpoczecia suple-

mentacji sg objawy kliniczne takie jak:

przewlekta biegunka ttuszczowa
(czyli stolec papkowaty, o zottawym
zabarwieniu, cuchnacy, btyszczacy,
wygladajacy jakby byt polany ole-
jem),

u dzieci - staby przyrost masy ciata
lub nawet jego brak, a u dorostych
spadek masy ciata. Zwyczajowo

w przypadku podejrzenia niewydol-

nosci zewnatrzwydzielniczej trzustki

wykonuje sie badania laboratoryjne.

| tak wskazaniem do wprowadzenia
enzymoterapii moga by¢:

— niskie stezenie elastazy-1 w stol-
cu: <100 ug/g stolca,

lub (i)

- nieprawidtowe wydalanie ttusz-
czéw w stolcu: >7g/dobe dla
chorych powyzej 10. 1z, >4-5 g
w wieku 2-10 lat (1,7).

Czy enzymy trawienne nalezy
podawac do kazdego positku?

Nie, enzymy podajemy do positkow

i przekasek zawierajacych ttuszcz (8).

Enzymow nie podajemy do pokarmdw

bezttuszczowych lub tych, ktére zawie-

rajg minimalne ilosci ttuszczu i sg to np.:

wszystkie napoje z wyjatkiem
mleka,

owoce (w tym te z puszki) i warzywa
z wyjatkiem awokado, soi, oliwek,
niektére stodycze takie jak: gala-
retki, zelki, landrynki, lizaki, pianki
marshmallow, gumy do zucia, kisiel,
chrupki kukurydziane,

dzemy, miody,

suche pieczywo (ale nie mleczne), wa-
fle ryzowe, gryczane, kukurydziane.

Jakie dawki enzymoéw nalezy
przyjmowac?

Zgodnie z wytycznymi opracowanymi

m.in. przez naukowcéw zrzeszonych

w Europejskim Towarzystwie Mukowi-

scydozy podaz enzymdw powinna wy-

nosic¢ (9):

dla niemowlat (czyli dzieci do 12.
miesigca zycia) — 2000-4000 j. lipa-
zy/120 ml mieszanki niemowlecej
lub mleka kobiecego i 2000 j. lipa-
zy/qg ttuszczu w innych pokarmach,
dla dzieci w wieku 1-4 lat — 2000-
4000 j. lipazy/g ttuszczu w diecie;
gorny limit dawki enzymow wynosi
10 000 J. lipazy/kg masy ciata/dobe,
dla osob powyzej 4. roku zycia -

Fot. Natalja Stotika

sugeruje sie, by dawka minimalna
wynosita 500 j. lipazy/kg masy ciata/
positek (czyli dla pacjenta wazacego
50 kg dawka minimalna to 25 000 j.
lipazy na jeden positek), dawke te
mozna zwiekszy¢ do 1000-2500 j.
lipazy/kg masy ciata/positek lub do
10 000 j. lipazy/kg masy ciata/dobe
lub do 2000-4000
ttuszczu w pokarmie.

lipazy/gram

Dawka enzymow powinna by¢ usta-
lana indywidualnie dla kazdego pa-
cjenta, w oparciu o ilos¢ spozytego
ttuszczu. Warto podkresli¢, ze dawka
nie jest ustalana raz na zawsze. Po-
daz enzymodw powinna podazac za
dzieckiem — im wiecej pacjent je, im
wiecej w tym pozywieniu ttuszczu,
tym wiekszg dawke enzymu nalezy
podawac.

Czy enzymy mozna przedaw-
kowac? Jakie moga wynikac
z tego konsekwencje?
Oczywiscie, enzymy  przyjmowane
w  sposéb  niekontrolowany mozna
przedawkowac. Dlatego dla wszystkich
pacjentdw powyzej pierwszego roku zy-
cia ustalono gorne limity dawek, ktorych
nie powinno sie przekraczac (10). W prak-
tyce u dzieci starszych i osob dorostych
bardzo rzadko zdarza sie przekroczy¢
zalecang dawke dobowg (dla pacjenta
0 masie 50 kg dobowa dawka enzymow
powinna by¢ réwna lub mniejsza niz
500 000 j. lipazy, co daje odpowiednio
20 kapsutek Kreonu 25 000 lub Pangrolu
250001 31 kapsutek Lipancrei 16 000; za-
Zwyczaj polscy pacjenci nie przyjmuja az
tak duzych dawek). Przyjmowanie zbyt
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duzej dawki enzymow moze prowadzic
do kolonopatii wtdkniejacej (polega ona
na wiéknieniu $ciany jelita grubego, kté-
remu czesto towarzyszy naciek zapalny,
czego konsekwencjg jest zwezenie Swia-
tla jelita). Warto zauwazy¢, ze opisane
zmiany pojawiaty sie u pacjentéw przyj-
mujacych hiperdawki enzymow (wyno-
szace nawet powyzej 112 000 j. lipazy/kg
masy ciafa) (11). Od 2011 r. w literaturze
Swiatowej nie opisano zadnego przy-
padku kolonopatii wsréd  pacjentow
z mukowiscydoza.

W przypadku niemowlat gorny li-
mit nie zostat ustalony, co wynika z ich
bardzo specyficznej diety (odsetek ener-
gii pochodzacy z ttuszczu jest znaczaco
wiekszy u niemowlat niz starszych dzie-
ci). Wedtug danych opublikowanych
w raporcie CF Foundation, srednia po-
daz enzymow u niemowlat w USA byta
Znaczaco wyzsza w przeliczeniu na kg
masy ciafa niz w innych grupach wieko-
wych (12). Dlatego u niemowlat zasadne
wydaje sie przyjecie limitu okreslonego
w przeliczeniu na gram spozytego thusz-
Czu, a nie mase ciata (7).

Czy jesli oblicze dobowa dawke
enzymow w oparciu o mase
ciala na wspomniane powyzej
20 kapsutek, oznacza to, ze

na kazdy positek (Sniadanie,

drugie $niadanie, obiad,

podwieczorek, kolacje)

mam przyjac po 4 kapsutki

preparatu?

Tu prawidtowe sg dwie odpowiedzi:

° TAK, jesli kazdy spozywany positek
zawiera takg samg ilos¢ ttuszczu.
Najczesciej dotyczy to niemow-
lat  karmionych tylko mlekiem.

Jesli dziecko karmione jest np. 6

razy dziennie po 120 ml mieszan-

ki mlecznej, to kazdy jego positek
dostarcza mu tyle samo ttuszczu,

a wiec i dawka enzymow bedzie

stata.

® NIE, jesli poszczegdlne positki roz-
nig sie od siebie zawartoscia ttusz-
czu. Jesli na $niadanie zjem butke
pszenng posmarowang mastem,
z plastrem salamii plastrem zéttego
sera oraz potowg jajka, to zawartos¢
ttuszczu bedzie wynosita ok. 20 g;
a jezeli na drugie $niadanie wybio-
re jogurt, banana i 2 wafle ryzowe
z dzemem, to zawartos¢ ttuszczu
wyniesie ok. 4 g. W tym wypadku
dawkowanie enzymu musi by¢ do-
pasowane do ilosci ttuszczu w da-
nym positku. Dawka enzymu nie
moze by¢ taka sama.

Jak podawa¢ enzymy
niemowletom?

Niemowletom nie nalezy podawac
mikrogranulek bezposrednio do buzi
ani miesza¢ ich z mlekiem. Dostepne
na rynku preparaty zawierajg enzymy
pokryte ostonka rozpuszczajgcg sie
w pH zasadowym. Taka budowa mi-
krogranulki sprawia, ze enzym nie ule-
ga denaturacji na poziomie zotadka,
gdzie pH jest kwasne, tylko aktywuje
sie dopiero dwunastnicy, charakteryzu-
jacej sie wyzszym pH (13). Wymieszanie
mikrogranulek z mlekiem sprawia, ze
osfonka enzymu rozpuszcza sie, zak-
tywowany enzym dociera do zotadka,
ulega dezaktywacji i jako nieaktywny
przekazywany jest do jelita cienkiego
(14). Takie niewtasciwe postepowanie
moze prowadzi¢ do uszkodzenia btony
sluzowej jamy ustnej oraz skutecznie za-
hamowac dziatanie preparatu. Dlatego
najmtodszym pacjentom nalezy poda-
wac enzymy na ,nosniku” o kwasnym
pH - do 3. miesigca zycia na tyzeczce
wody z dodatkiem 1 kropli witaminy C,
a z chwilg rozszerzania diety na tyzecz-
ce musu owocowego (np. jabtkowego,
gruszkowego itp.) (7).

Warto takze zapamietac¢, ze mikro-
granulek nie nalezy kruszy¢, rozgry-
zac¢ ani miazdzy¢.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Co zrobi¢, gdy zwiekszenie
podazy enzymow powoduje
wystapienie zaparc¢?
Nalezy zapamieta¢, Zze spozywanie
niedostatecznej dawki enzymoéw nie
moze by¢ sposobem na ,leczenie”
zapar¢. Zwiekszenie podazy enzymow
moze powodowad, ze wydalany stolec
stanie sie bardziej zbity i pacjent moze
miec¢ trudnosci z wyprdznianiem, ale to
wiasnie jest objaw jego skutecznosci
(15). Niedostateczna podaz enzymow
powoduje  niecatkowite  strawienie
i wchifoniecie ttuszczow, konsekwencja
czeqo jest rozluZnienie stolca i biegun-
ka ttuszczowa. Catkowite strawienie
tluszczéw umozliwia jego wchioniecie,
normalizuje perystaltyke jelit, niweluje
biegunke ttuszczowa (16). Jesli pacjenci
zwiekszajacy podaz enzymdw obawia-
ja sie zapar¢, to warto wdrozy¢ do ich
diety produkty o wiasciwosciach prze-
czyszczajacych. Naleza do nich:
® jogurt, kefiriinne produkty mleczne
fermentowane,
°  $mietanka, $wiezo ukwaszone mleko,
® wody mineralne gazowane,
® woda z miodem, z owocami suszo-
nymi,
® owoce suszone: $liwki, morele, dak-
tyle, figi,
° soki owocowe i owocowo-warzyw-
ne (przecierowe).

Prosze pamieta¢, ze infolinia diete-
tyczna czynnajestw kazdy czwartek w go-
dzinach od 20.00 do 22.00. Zapraszam
do kontaktu pod nr tel. 536210290.
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Holistyczna fizjoterapia w ciazy
| potogu w mukowiscydozie

Katarzyna Warzeszak

Fizjoterapeutka, PTWM, Zaktad Reha-
bilitacji, Instytut GruZlicy i Chordb Ptuc
w Rabce-Zdroju

W zwigzku z postepem medycyny
w diagnostyce i leczeniu mukowiscy-
dozy, obserwujemy zaréwno wydtu-
zenie, jak i poprawe jakosci zycia cho-
rych. Wobec tych pozytywnych zmian
oczekiwania naszych pacjentéw row-
niez ulegajag modyfikacji. Coraz wiecej
kobiet chorych na mukowiscydoze
deklaruje che¢ posiadania dzieci. Ba-
dania sprzed 10 laty pokazaty, ze 72%
kobiet i 85% mezczyzn chorujacych na
te chorobe deklaruje che¢ posiadania
potomstwa.

W pierwszej kolejnosci warto wy-
jasni¢, dlaczego u kobiet z mukowiscy-
doza obserwuje sie zaburzenia ptodno-

$ci. W narzadach ptciowych i drogach
rodnych kobiet biatko CFTR odgrywa
istotng role w utrzymaniu odpowied-
niej gestosci ptynu, a zatem u chorych
na mukowiscydoze $luz, ktéry wypetnia
drogi rodne, szczegdlnie szyjke macicy,
jest zageszczony. W wyniku tego brak
w nim widocznych zmian zwigzanych
z cyklem miesigczkowym i owulacja,
a to powoduje, ze penetracja plemni-
kéw jest utrudniona. Dodatkowo osoby
ze znacznym niedoborem masy ciata
i zaawansowanymi zmianami oskrze-
lowo-ptucnymi  czesto  doswiadczajg
wtérnego braku miesigczki i cykli bez-
owulacyjnych.  Wymienione czynniki
moga utrudnic¢ zajscie w cigze, ale nie
powodujg bezptodnosci. Warto zazna-
czy¢, iz pod wzgledem anatomicznym
kobiety te majg prawidtowo rozwiniety
uktad rozrodczy.

Przyszta mama chora na mukowiscydoze
(fot. zamieszczona za zgoda na wykorzy-
stanie wizerunku)
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Ponadto czestym obserwowanym
problemem jest pdzniejsze srednio o 2
lata pojawienie sie drugo- i trzeciorze-
dowych cech ptciowych oraz pierwszej
miesigczki w stosunku do nastoletnich
rowiesniczek. Przyczyny pdZniejszego
dojrzewania s3 ztozone, a zaliczamy do
nich: niedozywienie i relatywnie mniej-
sz objetos¢ tkanki ttuszczowej. To sg
gtowne czynniki odpowiedzialne za
opdzniony poczatek dojrzewania i jego
wolniejszy przebieg. W wiekszosci przy-
padkow jest to stan przejsciowy, ktory
nalezy obserwowa¢, ale niewymagaja-
cy wdrozenia leczenia hormonalnego.

Ciaza - co warto wiedzie¢,
przygotowanie

Jak czytamy w wytycznych Europejskie-
go Towarzystwa Mukowiscydozy, cigza
u kobiety z mukowiscydoza zawsze jest
zaliczana do wysokiego ryzyka i powin-
na by¢ zaplanowana, a kobieta do niej
przygotowana. Przyszta mama powinna
by¢ prowadzona przez multidyscypli-
narny zespot, do ktérego rowniez nale-
zy fizjoterapeuta.

Zanim kobieta zajdzie w cigze,
nalezy ustabilizowac¢ funkcje ptuc,
zminimalizowa¢ zaostrzenia choroby
od strony uktadu oddechowego, a co
za tym idzie wykonywac prawidtowa,
indywidualnie dobrang fizjoterapie,
tak aby maksymalnie oczyszczac drogi
oddechowe. Obecnie mamy dostep-
nych wiele metod fizjoterapeutycz-
nych, ktére warto zna¢ i w odpowied-
nim momencie wdraza¢. Do metod
powszechnie stosowanych zaliczamy:
technike drenazu autogenicznego
(AD), rowniez z wykorzystaniem urzg-
dzenia Simoex, aktywny cykl oddecho-
wy (ACBT), system PEP i OPEP. Techniki
fizjoterapeutyczne powinien pomaoc
dobra¢ doswiadczony fizjoterapeuta
specjalizujacy sie w rehabilitacji w mu-
kowiscydozie. Dodatkowo, przed zaj-
sciem w cigze, nalezy wdrozy¢ umiar-
kowang, systematyczng aktywnosc¢
ruchowa, jesli wczesniej kobieta nie
wykonywata Zzadnych ¢wiczen. Na-
tomiast jesli jest osoba aktywng, nie
nalezy przerywac treningéw, tylko je
zmodyfikowa¢ tak, aby przygotowac

Rys. 1. Ksztatt brzucha kobiety w trakcie cigzy; A: bez przygotowania miesni gtebokich,
B: po wczesniejszym przygotowaniu miesni gtebokich; dostep online https://rmpb.pl/

tematy/brzuch-w-ciazy-anatomia-i-fizjologia
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przysztia mame na zmiany, ktére beda
zachodzity w jej organizmie. Gtownie
zaleca sie ¢wiczenia miesni postural-
nych, gtebokich. Wsréd aktywnosdi,
ktére warto wdrozy¢, sa ¢wiczenia roz-
ciggajace, szczegdlnie w rejonie miesni
grzbietu i okolic posladéw, poniewaz
w cigzy miesnie te bedg miaty wyzsze
napiecie, zwiekszy sie kompresja, co
bedzie skutkowato dolegliwosciami
bolowymi. Na kregostup majg wptyw
lokalne i globalne miesnie ruchowe.
W pierwszej kolejnosci dziatajg miesnie
lokalne, tzw. stabilizujgce, nalezy do
nich miesier wielodzielny, poprzeczny
brzucha, przepona i dno miednicy. Do-
piero po uzyskaniu centralnej stabiliza-
¢ji mozna wykonac bezpieczny ruch na
obwodzie (konczynami gornymi i dol-
nymi). Nalezy rowniez pamietac o ¢wi-
czeniach wzmacniajacych, ktére beda
pomagaty w utrzymaniu stabilizacji,
oraz o miesniu poprzecznym brzucha,
ktéry jest bardzo wazny w ciazy i sta-
nowi podstawe pracy nad postawg ko-
biety po porodzie.

Fizjologiczne zmiany podczas
ciazy

Podczas cigzy $rodek ciezkosci mat-
ki przesuwa sie w przéd i w gore, bo
dostosowuje sie do zwiekszonego
rozmiaru brzucha, tym samym powo-
dujac zmiany w postawie i chodzie
w zaawansowanej cigzy. Obserwujemy
zmiane ustawienia kregostupa, szcze-
golnie odcinka ledZzwiowego, co do-
prowadza do przecigzenia w stawach
miedzykregowych. Bol plecow zgtasza
ponad 50% kobiet w cigzy. Bolesnos¢
jest nasilona u kobiet z mukowiscydo-
73 i innymi przewlektymi chorobami
ptuc, szczegodlnie w ostrym przebie-
gu zaostrzenia i podczas nasilonego
kaszlu. Dodatkowo mozna zaobserwo-
wac zmiany w ustawieniu pozostatych
krzywizn kregostupa i klatki piersio-
wej. Czesto obrecz barkowa ustawia
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sie w protrakgji (wysunieta w przod),
co powoduje, ze klatka jest zbyt mato
uwydatniona, sprawiajac wrazenie za-
padnietej. Inna cecha klatki piersiowej,
jaka obserwujemy w zaawansowanej
Cigzy, to nadmierne wysuniecie klatki
piersiowej w przéd z ograniczeniem jej
ruchomosci, spowodowane uniesiong
przepong oraz stabymi miesniami gte-
bokimi.

Nalezy réwniez wzig¢ pod uwage
to, ze szczegdlnie w 1 i 3 trymestrze
zwieksza sie poziom relaksyny. Sama
relaksyna jest hormonem, ktéry ma za
zadanie rozluzni¢ okolice spojenia tono-
wego, aby dziecko mogfo sie urodzic,
natomiast wiadomo, ze relaksyna nie
bedzie dziatata wytacznie miejscowo,
tylko wydzielana jest w catym organi-
zmie, wiec widoczne bedg rézne za-
burzenia w postawie, np. ptaskostopie
ciezarnej czy tez przeprosty w stawach
kolanowych.

Z kolei progesteron pobudza
osrodki oddechowe moézgu do wcze-
snej hiperwentylacji w ciazy. W pdznej
Cigzy wtérnie do zmian hormonalnych
dochodzi do rozluznienia miesni gtad-
kich w tchawicy i drzewie oskrzelo-
wym. To moze wrecz korzystnie wpty-
wac na kobiety, ktére maja obturacyjna
chorobe ptuc, poniewaz prowadzi do
zmniejszenia catkowitego oporu ptuc-
nego. Jednak pod koniec cigzy pozo-
stata objetos¢ ptuc zmniejsza sie w wy-
niku uniesienia przepony. W trzecim
trymestrze, szczegdlnie w przypadku
wielu ptodow, powiekszona macica
wypycha przepone w gobre i na ze-
wnetrz. Wysokie napiecie $ciany brzu-
cha podnosi cisnienie w jamie brzusz-
nej. Objetos¢ rezerwy wydechowej
i czynnosciowej pojemnosci zalega-
jacej spada $rednio o 15%, poniewaz
przepona nie jest w stanie sie obnizy¢.
Moze to przyczyni¢ sie do trudnosci
w usuwaniu wydzieliny z drég odde-
chowych. Dodatkowo obserwujemy

zmiany w ukfadzie krazenia, a miano-
wicie frakcja wyrzutowa serca wzra-
sta 0 40%. Obserwuje sie tez wzrost
objetosci krwi, a szczyt tego wzrostu
przypada w 30. tygodniu cigzy. Skut-
kuje to zwiekszong praca serca. Czesto
w czasie cigzy wystepuje obrzek kon-
czyn dolnych, ktory jest spowodowany
dziataniem progesteronu. Dodatkowo
dolegliwos¢ te pogarsza pozycja sto-
jaca utrzymywana przez dtuzszy czas,
poniewaz grawitacja powoduje obrzek
zylny. Réwniez u kobiet w cigzy jest
obserwowany zespdt ciesni nadgarst-
ka, spowodowany obrzekiem ramion
i dtoni, uciskajacym dystalne odcinki
nerwu posrodkowego i tokciowego.
Zwykle wystepuje on w pdzZniejszym
okresie cigzy, ale sporadycznie pojawia
sie juz po 16. tygodniu.

Opieka fizjoterapeutyczna
w trakcie cigzy

Najistotniejszym aspektem opieki nad
ciezarng jest wczesne wykrycie za-
ostrzenia choroby oskrzelowo-ptucnej.
Dlatego w kazdym trymestrze nalezy
$cisle obserwowac stan odzywienia
i funkcje ptuc. Wazne, aby odpowied-
nio dostosowac¢ rodzaj zabiegdéw in-
halacyjno-drenazowych i intensyw-
nos¢ aktywnosci fizycznej, z ktorej nie
nalezy rezygnowac, jesli tylko nie ma
przeciwwskazan, oraz dostosowac zbi-
lansowang diete.

Techniki oczyszczania drog odde-
chowych mozna urozmaici¢, wdrazajac
dodatkowo ¢wiczenia fizyczne jako te-
rapie oczyszczania drég oddechowych,
efektywne ,huffy” z réznych objetosci
oddechowych, a przede wszystkim na-
uke efektywnego kaszlu. Nalezy unikac
technik i pozycji drenazu zaostrzajgcych
nudnosci. W nebulizacji stosuje sie hi-
pertoniczny roztwor soli w celu roz-
rzedzenia wydzieliny. Wiekszos¢ kobiet
w cigzy z mukowiscydozg nie przerywa
nebulizacji z rhDNase (Pulmozyme).

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Aktywnos¢  ruchowa  powin-
na by¢ indywidualnie dostosowana
przez fizjoterapeute do stanu i proble-
moéw pacjentki. Coraz wiecej badan
naukowych dowodzi, ze kobieta moze
zaczg¢ ¢wiczy¢ od 1. tygodnia cigzy,
jedli tylko nie ma przeciwwskazan. In-
tensywnos¢ ¢wiczen jest dobierana
bardzo ostroznie, nie powinny one
odbiegac natezeniem od zaje¢ dnia
codziennego. Kobiety powinny unikac
przegrzania i odwodnienia podczas
¢wiczen, rownoczes$nie zapewnia-
jac sobie odpowiednie nawodnienie
i wymiane elektrolitow. Swiadomos¢
postawy, porady dotyczace ergono-
mii, ¢wiczenia rozciggajace, wzmac-
niajace, mobilizujgce i stabilizujace sg
bardzo istotne w trakcie cigzy. Ciezar-
ne chore na mukowiscydoze powin-
ny byc¢ kierowane do fizjoterapeuty
zajmujacego sie fizjoterapig kobiet
w cigzy. Celem wizyty bedzie eduka-
cja odnoszaca sie do fizjologicznych
zmian ciagzy, porodu i okresu poporo-
dowego oraz do pomocy w radzeniu
sobie ze zmianami w ukfadzie mie-
Sniowo-szkieletowym, ktoére moga
powodowac bol i dyskomfort.

Nowoczesna fizjoterapia oferuje
szereg bezpiecznych, efektywnych me-
tod, np. kinesiotaping, terapie manual-
na, odpowiednio dobrane ¢wiczenia
rozciggajgce i wzmacniajace.

Warto wdrozy¢ ¢wiczenia rozcia-
gajace, szczegodlnie miesnie grzbiety,
co bedzie profilaktykg w zapobieganiu
boélu, a takze relaksacyjne, rozciggaja-
ce klatke piersiowg w celu utrzymaniu
prawidtowego zakresu ruchu, konczyn
gornych, koriczyn dolnych. Wszystkie
treningi warto faczy¢ z ¢wiczeniami
oddechowymi, nie nalezy zapominac
o pracy nad mie$niami dna miednicy,
ktére szczegdlnie w zyciu kobiety pet-
nig wazne funkcje i powinny elastycznie
funkcjonowac, czyli potrafi¢ sie zardw-
no napig¢, jak i rozluznic.
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Pozycje drenazowe

Ze wzgledu na fizjologiczne zmiany
zachodzace w cigzy, pozycja siedzaca
jest zwykle najwygodniejsza podczas
drenazu drzewa oskrzelowego. Nalezy
zwrdéci¢ uwage na prawidtowe usta-
wienie tutowia, aby zachowac neutral-
ne ustawienie odcinka ledZzwiowego
kregostupa. Dodatkowo bardzo wazna
jest profilaktyka i zapobieganie nie-
trzymania moczu. W zwigzku z tym
trzeba zadbac, aby kobieta opanowata
techniki efektywnego kaszlu, dodat-
kowo warto wzmacnia¢ miesnie dna
miednicy (wiecej informacji odnosnie
nietrzymania moczu — zob. w kolejnym
numerze czasopisma ,Mukowiscydo-
za"). Czes¢ kobiet wykonuje drenaz
w pozydji lezacej na boku, lezac po-
ziomo lub pod katem okoto 45 stopni.
Pozycji lezacej na plecach nalezy unikac
w drugim i trzecim trymestrze cigzy ze
wzgledu na nacisk ptodu na dolng zyte
gtéwng, co moze zmniejsza¢ powrdt

zylny.

Rozwigzanie cigzy

Bol, dusznosc i niskie nasycenie tle-
nem podczas porodu s3 obserwowa-
ne u zdrowych kobiet. Dlatego kobie-
ty z przewlekta obturacyjng choroba
ptuc moga doswiadczac tych objawdw
podczas porodu. W razie potrzeby sto-
suje sie wspomaganie terapig tlenowa,
aby utrzymac¢ prawidtowe wysycenie
krwi tetniczej tlenem. Niektore kobie-
ty podczas porodu moga wymagac
nebulizacji rozszerzajacej drogi od-
dechowe i pomocy w odkrztuszeniu
wydzieliny. Nalezy stosowac strategie
oszczedzania energii. Odpowiednie
ztagodzenie bolu  podczas porodu
stanowi priorytet dla kobiet z muko-
wiscydozg, przy czym normalny pordd
drogami natury jest wysoce pozadany
w celu zminimalizowania powikfar po
porodzie. Czesciej jednak wykonuje sie

cesarskie ciecie z uwagi na wskazania

potoznicze, rzadziej z uwagi na znacz-
ne uszkodzenie lub pogorszenie funk-
gji ptuc.

Fizjoterapia po cesarskim
cieciu

Odpowiednie usmierzenie bolu po-
operacyjnego, tlenoterapia (jesli wy-
magana), odpowiednia terapia inhala-
cyjna w postaci lekdw rozszerzajacych
drogi oddechowe i mukolitycznych
w potaczeniu z optymalng terapig
drog
i wczesng mobilizacjg sg niezbednymi

oczyszczania oddechowych
i pierwszymi elementami fizjoterapii
po cesarskim cieciu. Bardzo wazny jest
wybdr bardzo delikatnych technik dre-
nazu. Zacheca sie, aby w pierwszej ko-
lejnosci wybrac technike drenazu au-
togenicznego (AD) badz aktywny cykl
oddechowy (ACBT). Istotng umiejet-
noscia jest réwniez efektywny kaszel,
ktéry nie bedzie powodowat dodat-
kowego bolu jamy brzusznej. Dopiero
w podZniejszych dobach warto zaczac
wdrazanie systemu PEP i OPEP, ktore
podnoszg cisnienie w jamie brzusz-
nej. W pierwszych dobach, jedli nie
ma przeciwwskazan, pionizuje sie pa-
cjentke i wykonuje ¢wiczenia przeciw-
zakrzepowe, indywidualnie dostoso-
wujac ich intensywnos¢. Wazne, zeby
pacjentka przed porodem opanowata
umiejetnosci zmieniania pozycji, co
znacznie utatwi funkcjonowanie.

Fizjoterapia w okresie
poporodowym

Fizyczne wsparcie dla matki jest prio-
rytetem po urodzeniu dziecka. Potrze-
buje ona czasu i energii, aby wykona¢
odpowiednie czynnosci w ramach
terapii oczyszczania drég oddecho-
wych, przyja¢ leki wziewne i zrobi¢
¢wiczenia poporodowe, ktore sg indy-
widualnie dobierane do potrzeb i sta-
nu funkcjonalnego pacjentki. Pod-
stawg wyboru ¢wiczen dla kobiet po

Medycyna: informacje, porady, nowinki

porodzie jest trening, ktéry uwzgled-
nia miesien poprzeczny brzucha i dno
miednicy.

Reasumujac, cigza u kobiety
z mukowiscydozg jest sprawdzia-
nem dla catego zespotu interdyscy-
plinarnego, w tym réwniez dla fizjo-
terapeuty. Stanowi obciagzenie dla
organizmu i niewykluczone, ze do-
datkowo pogorszy stan pacjentki.
Aby tego uniknaé¢, przyszta mame
nalezy zacza¢ przygotowywac do
tego wyzwania jeszcze przed zaj-
Sciem w cigze. Przede wszystkim war-
to nauczyc sie réznych form fizjotera-
pii drzewa oskrzelowego, zatroszczy¢
sie o lepszg wydolnos¢ oddechows,
ograniczy¢ towarzyszace chorobie
zaostrzenia drég oddechowych oraz
zadba¢ o nieprawidtowo dziatajacy
uktad pokarmowy, warto pamietac
rowniez o odpowiedniej aktywnosci
ruchowej.
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Zaburzenia oddychania w czasie snu
u 0s6b chorujacych na mukowiscydoze

Mariusz Wozniak
Klinika Pneumonologii, Instytut GruZlicy
i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju

Sen jest niezwykle istotng czescig
zycia, zajmujaca przecietnie ok. 1/3
Czasu jego trwania. Zaleznie od wie-
ku, przesypiamy od 1/3 do 2/3 doby.
W tym czasie regenerujemy sity, za-
chodza wowczas réwniez liczne pro-
cesy stuzace poprawie dobrostanu
organizmu, m.in. wydzielane sg hor-
mony (np. hormon wzrostu, pobudza-
jacy wzrost, wspomagajacy regenera-
cje tkanek i komorek — dlatego duza
ilos¢ snu jest tak wazna dla matych
dzieci), poprawia sie praca uktadu
odpornosciowego (pobudzanie pro-
dukcji przeciwciat odpornosciowych).
W trakcie snu rozwija sie rowniez pa-
mie¢ dtugotrwata — jest on potrzebny
do skutecznego przyswajania wiedzy
i uczenia sie nowych rzeczy. Odpo-
wiednia ilo$¢ snu poprawia koncen-
tracje uwagi, wptywa takze korzystnie
na stan psychiczny. Przed zasnieciem
i w trakcie snu zachodzg réwniez
procesy, ktére sprzyjajg oszczedza-
niu energii. Spada temperatura ciata
(dlatego wiekszos¢ oséb lubi odpo-
czywac pod ciepta, wygodng kotder-
kg), obniza sie tetno i cisnienie krwi,
a takze napiecie miesni. Podczas za-
sypiania moga pojawia¢ sie nagte,
pojedyncze ruchy konczyn - tzw.
mioklonie przysenne, ktére s3 natural-
nym zjawiskiem, nie wigza sie z pro-
blemami zdrowotnymi. W czasie snu
spada rowniez czestos¢ pracy serca
i cisnienie krwi, a co najwazniejsze dla
chorych na mukowiscydoze, spada
czestos¢ i gtebokos¢ oddechow.

Jak bada sie sen?

Najlepsza metoda stuzgcg do oceny snu
jest polisomnografia. Badanie polega
na jednoczesnym, cigglym zapisie wielu
réznych parametréw w czasie snu (stad
,poli"w nazwie). Rejestrowane sg miedzy
innymi: czestos¢ oddechodw, czestosc bi-
Cia serca, saturacja, ilos¢ wydychanego
dwutlenku wegla lub poziom dwutlen-
ku wegla we krwi, aktywnos¢ moézgu.
Osoba badana jest rowniez obserwowa-
na przez caly czas badania — na przyktad
sprawdzamy w ten sposob, czy nie wy-
konuje nadmiernych ruchéw lub czy nie
chrapie. Z racji duzej ilosci specjalistycz-
nej aparatury badania polisomnograficz-
ne odbywajg sie w specjalnie przystoso-
wanych do tego pracowniach.

Z punktu widzenia pacjenta badanie
moze nawet by¢ przyjemne — w koncu
polega wylacznie na spaniu. Pewne pro-
blemy moze jednak sprawiac¢ zasniecie
7 catym zestawem czujnikdw na sobie.

Badanie polisomnograficzne po-
zwala wykrywac rézne problemy wpty-
wajgce na sen, wynikajgce nie tylko
z mukowiscydozy, ale takze z nieprawi-
dfowego dziatania uktadu nerwowego
lub problemdw z napieciem miesni.

Zaburzenia oddychania
w czasie snu

Jak juz wczesniej wspomniatem, w cza-
sie snu spada czestotliwos¢ i gtebokosc
oddechoéw. U wiekszosci ludzi ilos¢ po-
wietrza wymieniona przez ptuca w ciggu
minuty spada w czasie snu o okoto 10%.
U oséb z mukowiscydoza spadek ilosci
wymienianego powietrza jest zazwy-
czaj wiekszy i moze osiagnac¢ nawet 17%
(prawie 1/5). Zjawisko to szczegodlnie
wystepuje w fazie snu REM (faza, w kté-

rej wystepujg sny, a napiecie miesni jest
najnizsze). U niektérych chorych w tym
czasie dochodzi do tak zwanych hipok-
sji. Hipoksja to spadek saturacji o 4%
ponizej wartosci bazowej. U chorych
7 zaawansowanga chorobg moze wyste-
powac rowniez hiperkapnia, czyli wzrost
stezenia dwutlenku wegla. Szczegodlnie
zagrozeni hipoksjg sg pacjenci z FEV,
<60% i bazowa saturacjg <93%, a takze
z nasilonymi zmianami w ptucach wi-

docznymi w RTG czy TK. Ocenia sie, ze

IGIChP
w Rabce-Zdroju (fot. dzieki uprzejmosci
dr. n. tech. J. Radlinskiego)

Pracownia Polisomnografii w

Przygotowanie pacjenta do badania poli-
somnograficznego (fot. dzieki uprzejmo-
sci dr. n. tech. J. Radlinskiego)
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problem hipoksji moze dotyczy¢ nawet
potowy chorych na mukowiscydoze.
Epizody hipoksji zazwyczaj nie powodu-
ja wybudzenia - z tego powodu mozna
nawet nie by¢ $wiadomym, ze taki pro-
blem w ogole wystepuje.

Innym schorzeniem, istotnie wpty-
wajacym na jakosc snu, jest obturacyjny
bezdech senny (OBS). Polega on na wy-
stepowaniu przeszkody, zlokalizowanej
zwykle w gérnych drogach oddecho-
wych, jak na przykfad: powiekszony mig-
datek gardtowy, polipy nosa, a u 0séb
otytych — tkanki szyi uciskajace na gardto.
Ta przeszkoda zazwyczaj nie wptywa na
oddychanie w ciggu dnia, jednak w nocy,
kiedy napiecie miesni spada, moze
prowadzi¢ do zmniejszenia przeptywu
powietrza przez drogi oddechowe lub
do ich catkowitego zatkania. W razie
wystapienia takiej blokady pojawia sie
bezdech, czyli przerwa w oddychaniu.
Nasila sie wowczas praca miesni w celu
przywrécenia prawidtowego oddechy,
czasami dochodzi réwniez do wybudze-
nia ze snu. Taka sekwencja zdarzert moze
sie powtarzac wielokrotnie w ciggu nocy,
wptywajgc znaczaco na architekture snu
(prawidtowe nastepowanie po sobie po-
szczegolnych etapdw snu) oraz pogar-
szajac jego jakosc.

Warto réwniez wspomnied, ze wiek-
sz0$¢ badaczy zajmujacych sie tym za-
gadnieniem uwaza, ze pacjenci chorujacy
na mukowiscydoze sg mniej sktonni zgta-
szac problemy ze snem w poréwnaniu do
innych problemoéw zdrowotnych. tatwo
zrozumie(, jak problemy dnia codzienne-
go nie pozwalajg sie skupi¢ na odpowied-
nim odpoczynku w ciggu nocy.

Osoby, ktére nie maja odpowied-
niej ilosci,,zdrowego” snu, czesto budzg
sie niewyspane, z bolem gtowy, w ciagu
dnia sg senne, czesto zasypiajg w czasie
monotonnych czynnosci  (ogladanie
telewizji, czytanie ksigzek), potrzebuja
drzemek w ciggu dnia. Miewaja proble-
my ze skupieniem uwagi, co wptywa na

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Respirator do uzytku domowego razem
zmaska twarzowgq (fot. zarchiwum autora)

pogorszenie wynikdw w nauce lub pra-
cy. Mogg sie réwniez pojawic¢ proble-
my z nadcisnieniem lub pogorszeniem
kontroli cukrzycy.

Jak leczy sie problemy
z oddychaniem w czasie snu?

Leczeniem pierwszego rzutu przy zabu-
rzeniach snu zwigzanych ze spadkiem
utlenowania krwi jest nocna tlenote-
rapia, zwykle prowadzona przez ,wasy”
tlenowe. To tania, szeroko dostepna,
prosta w uzyciu i bezpieczna metoda.
Jedyny mankament wynika z koniecz-
nosci przyzwyczajenia sie do spania
z,wasami” tlenowymi.

Innym sposobem leczenia jest tak
zwana nieinwazyjna (czyli nie wymaga-
jaca intubacji) wentylacja mechaniczna
(NIV) prowadzona za pomoca specjalne-
go respiratora w domu — 53 to systemy
NCPAP lub biPAP. W poréwnaniu do zwy-
ktej tlenoterapii te metody lepiej usuwajg
dwutlenek wegla z krwi i zmniejszaja wy-
sitek oddechowy. Dodatkowo respirator
do nieinwazyjnej wentylacji moze praco-
wac zarowno z podtgczonym tlenem, jak
i bez niego. Dzieki temu mozna go lepiej
dostosowac¢ do potrzeb w danym mo-
mencie — na przyktad uzywac wsparcia
tlenem tylko przy zaostrzeniach. Wada

Zestaw czujnikéw uzywanych do polisom-
nografii (fot. z archiwum autora)

tego rozwigzania jest jego zdecydowa-
nie nizsza dostepnos¢ i koniecznosc¢
dobrania odpowiedniej, szczelnej maski
i przyzwyczajenia sie do spania w niej
(chociaz to ostatnie zazwyczaj nie zaj-
muje duzo czasu).

Nieinwazyjna wentylacja mecha-
niczna ma réwniez zastosowanie U pa-
cjentow, u ktérych problemem jest
obturacyjny bezdech senny. W niekt6-
rych przypadkach leczenie OBS polega
na chirurgicznym usunieciu blokady
w drogach oddechowych - na przyktad
wycieciu migdatka albo operacji zatok.

Odpowiednia metoda leczenia
zaburzern oddychania wystepujacych
w czasie snu jest dobierana indywidu-
alnie z uwzglednieniem rodzaju proble-
mu i preferencji pacjenta. W przypadku
rozpoczynania terapii dtugoterminowej
(NIV lub tlenoterapia) przeprowadzany
jest szczegdtowy instruktaz, tak aby oso-
ba korzystajaca z takiej formy leczenia
czuta sie z nig komfortowo i bezpiecznie.

Zaburzenia oddychania w czasie
snu sg istotnym problemem, moga
znaczaco wptywac na codzienne funk-
cjonowanie. Warto konsultowac z leka-
rzem objawy sugerujace problemy ze
snem, a w razie potrzeby — wykonac
badanie polisomnograficzne.
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I Simeox - historie pacjentow

Peter Borka
Narodowy Instytut Pulmonologii Koranyi
(Koranyi), Budapeszt, Wegry

W ostatnich dziesiecioleciach wielok-
rotnie proszony bytem o zapropono-
wanie jakiejs metody oczyszczania drég
oddechowych. Oczywiscie nigdy nie
oczekiwano ode mnie odpowiedzi na
pytanie retoryczne, aczkolwiek pytanie
to jest nadal otwarte. Od 30 lat szukam
najbardziej efektywnej metody dosto-
sowanej do danego pacjenta i jego sta-
nu. Przy wyborze odpowiedniej techniki
lub urzadzenia pod uwage biore wiele
aspektow: jakosc i ilos¢ plwociny, stan
mentalny i psychiczny pacjenta, stopien
tolerancji metod drenazu itp.

Przy poznawaniu nowego urza-
dzenia lub techniki zawsze istotne jest
lub
negatywne nastawienie, ktére pod-

pierwsze wrazenie, pozytywne
czas praktyki znajdzie uzasadnienie
i ostatecznie sie umocni. Widzac po raz
pierwszy urzadzenie Simeox, miatem
zupetnie inne wrazenie niz kiedykolwiek
wczesniej. Nie byto to ani pozytywne,
ani negatywne odczucie. Czutem raczej
duza ciekawosc. Bytem bardzo zaintere-
sowany nie tylko wydajnoscia, ale takze
sposobem dziatania urzadzenia. W cia-
gu ostatnich 2 lat otrzymatem wiele
odpowiedzi na moje pytania, a takze,
w zwigzku z korzystaniem z tego sprze-
tu, miato miejsce wiele szczegdlnie
interesujgcych zdarzen. Historie te ani
nie udowadniajg, ani nie obalajg tez na
temat urzadzenia, ale dajg szersze na
nie spojrzenie. Coraz wiecej zdarzen —
takich jak ponizsze — moze fatwo, krok
po kroku, przeksztatci¢ sie w dowody
naukowe.

W ponizszej czedci zostang przed-
stawione 3 historie zwigzane z apara-
tem Simeox, ktére sg nie tylko interesu-

jace i przyciggajg uwage, ale takze majg
wartos¢ dydaktyczng dla profesjonali-
stow zajmujacych sie fizjoterapig ukfa-
du oddechowego.

Simeox - historia nr 1

Mam zasade, o ktérej pamietam pod-
czas mojej kariery zawodowej: wszyst-
ko, co proponuje moim pacjentom,
musi by¢ wyprébowane przeze mnie
osobiscie, oczywiscie w dopuszczal-
nych granicach. Wedtug indiariskiego
przystowia: ,Nigdy nie osadzaj innego
cztowieka, dopdki nie przejdziesz mili
w jego mokasynach” To jest powdd,
dla ktérego prébowatem nebulizacji,
lekéw rozszerzajacych oskrzela, kami-
zelki VEST, Pulmozyme (nazwa miedzy-
narodowa dornaza alfa — przypis ttu-
macza) i urzadzenia Simeox. Tak robit
rowniez moj kolega. Wzielismy zestaw
rur z filtrem i ustnikiem i podzielilismy
miedzy sobg sesje: 2 razy po 10 sesji
dla mojego kolegi, 2 razy po 10 - dla
mnie. Mielismy zamiar uzy¢ najlep-
szych technik zgodnie z nasza wiedza
i praktyka, jednak w éwczesnym okre-
sie nasza technika okazata sie w pew-
nym stopniu btedna i daleko jej byto
do idealnej skutecznosci. To, co sie sta-
to, absolutnie nas zaskoczyto, mimo ze
obaj leczymy pacjentéw z chorobami
ptuc od 30 lat. Zaden z nas nie ma zad-
nych choréb uktadu oddechowego,
nie jestesmy palaczami, wiec mozna
byto przypuszczac, ze nasza btona slu-
zowa oskrzeli jest prawidfowa. Pomimo
to, a moze niezaleznie od tego, obaj
mielismy produktywny kaszel natych-
miast po zakorczeniu sesji. Nie nalezy
zapominac, ze to byto tylko 2 razy po 10
sesji na gtowe. Jakie wyniki moglismy
0siggnac, korzystajac z naszej obecnej
wiedzy, doswiadczenia, a takze z 4 sesji
fizjoterapii jako pacjenci?

Simeox - historia nr 2

Druga historia to przypadek 13-let-
niej dziewczynki z mukowiscydoza.
W zasadzie byfa w dobrym stanie,
na co wskazywaty dodatkowo wyni-
ki jej badani czynnosciowych uktadu
Rzadko
antybiotykoterapii dozylnych i byta

oddechowego. wymagata
bardzo aktywna fizycznie. Zajmowata
sie taricem nowoczesnym o sredniej
i wysokiej intensywnosci (okoto 1 go-
dziny dziennie). Stanowito to takze
jeden z elementéw jej leczenia. Jako
jedna z moich najzdolniejszych pa-
cjentek, doskonale pracowata z maska
PEP i wykonywata drenaz autogenicz-
ny, pomimo swojego mtodego wieku.
W styczniu 2020 r. zaczeta codziennie
uzywac¢ Simeoxa w domu. Po pozy-
skaniu sprzetu przeprowadzitem u niej
odpowiednie szkolenie i zalecitem jego
stosowanie codziennie po porannej in-
halacji i przyjeciu leku wykrztusnego.
Po 2 miesigcach przyszta na kontrole,
abym mogt sprawdzi¢ poprawnosc
zabiegéw inhalacyjno-drenazowych.
Zaczelismy drenaz drog oddechowych
przy uzyciu Fluttera i maski PEP, ale jak
na te pacjentke, byto mato wydzieliny
w uktadzie oddechowym. Odkrztusi-
ta plwocine raz na poczatku wizyty,
a nastepnie po ciggtej pracy z maska
PEP i drenazu autogenicznym trwaja-
cym ponad poét godziny udato sie jej
odkrztusi¢ po raz drugi. Ciezko praco-
walismy na te niewielka ilos¢ plwociny
wazaca mniej niz 3 gramy. Po krotkiej
przerwie zmienilismy metode na Si-
meox. To, co sie stato, byto absolutnie
niesamowite. Pacjentka wykrztusita
ponad 20 gramow plwociny szybko
i fatwo podczas 4 sesji.

Wedtug rodzicéw w tym roku dro-
gi oddechowe pacjentki byty w zasa-
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dzie czyste. Podczas technik i urzadzen
pracujgcych wczesniej wydajnie, ewa-
kuowata sie tylko niewielkg iloscig plwo-
ciny. Zatem w tym okresie Simeox byt
jedynym skutecznym urzadzeniem, ale
nawet przy jego stosowaniu odkrztu-
szata bardzo mato plwociny lub wcale.

Czestotliwos¢ jej antybiotykote-
rapii dozylnych i poprawa wynikow
badan czynnosciowych ptuc réwniez
okreslajg jej aktualny stan jako dobry
i stabilny.

Od stycznia 2020 r,, od kiedy stosu-
je Simeox, nie potrzebowata ani jednej
antybiotykoterapii dozylnej, podczas
gdy wczesniej taka potrzeba zachodzita
co roku (artykut pisany pod koniec listo-
pada). Ponadto poprawa jej wynikdw
badar czynnosci ptuc byta znaczaca.
W ponizszej tabeli zestawiono ostatnie
5 wynikéw tych badan przed wprowa-
dzeniem Simeox, pordbwnane do ostat-
niego badania przeprowadzonego w li-
stopadzie po stosowaniu Simeox przez

Exacerbations - last 2 ys

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Maj 2017-grudzien 2019r. Listopad 2020 .
FVC 75-85% 103%
FEV, 72-82% 104%
FEF. .. 57-80% 102% (!
FEF.. 27-50% 61%

11 miesiecy (wyniki s podane w pro-
centach wartosci naleznej).

Simeox - historia nr 3

Ostatnia historia dotyczy 39-letniej
pacjentki z mukowiscydozg o dos¢
niskich wartosciach parametréw spi-
rometrycznych (FVC: 519%, FEV,: 25%,
FEF,. .: 8%). Przed 2018 r. z powodu
czestych zaostrzen choroby oskrzel-
owo-ptucnej wymagata antybiotyko-
terapii dozylnych 3 razy w roku. Od
poczatku 2018 r. jej stan zaczat sie
znacznie pogarszaé, czemu towarzy-
szyta coraz wieksza liczba wizyt w szpi-
talu i rosnaca liczba antybiotykoterapii
dozylnych. Typowo dla mukowiscy-

dozy, gtéwnym objawem zaostrzenia
byto nagromadzenie duzej ilosci plwo-
ciny w drogach oddechowych. Drenaz
uktadu oddechowego stawat sie coraz
mniej skuteczny i po kilku tygodniach
od zakonczenia leczenia dozylnego,
ponownie pojawiata sie goraczka
i rozpoznawano zaostrzenie choroby
oskrzelowo-ptucnej. Po poéttora roku
otrzymata aparat Simeox i zaczeta
uzywac go jako codziennego leczenia
drenazowego. Ponizszy schemat pr-
zedstawia zaostrzenia choroby oskrzel-
owo-ptucnej u pacjentki z ostatnich
dwoch lat. Czas uzywania urzadzenia
Simeox pokazuje czerwona strzatka.
Diagram nie wymaga komentarza.
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Rozwaj osobisty — jak przestac sie
martwic i czuc sie lepiej?

Marcin Bracisiewicz
Software Engineering Manager

Co potrafie robic¢ najlepiej?

To pytanie, ktdérego nie zadajemy sobie
zbyt czesto, mnie o to nikt, nigdy nie za-
pytat. Udzielenie sobie odpowiedzi na to
pytanie ma szanse W znacznym stopniu
zmieni¢ nasze zycie. Dlaczego? Ponie-
waz moze pomdc odkry¢ nam nasze
talenty. Swiat, w ktérym zyjemy, mocno
wypacza obraz tego, co postrzegamy
jako talent. Pierwsze skojarzenia z tym
sfowem przywodzg na mysl sportow-
cow, muzykow, aktorow, czyli wszystkich
i wszystko, co wigze sie z czym$ widowi-
skowym, co mozna pokaza¢ w mediach,
co jest chetnie ogladane, co wigze sie
emocjami. Tymczasem lista talentéw
jest dtuga, a kazdy z nas jest unikatowa
mieszanka wielu z nich. Wytrwatos¢,
dyscyplina, gotowos¢ wziecia odpo-
wiedzialnosci, umiejetnos¢ organizadj,
umiejetnos¢ planowania, myslenie stra-
tegiczne, umiejetnos¢ dotrzymywania
termindw, analitycznos¢, empatia, umie-
jetno$¢ pomagania innym, umiejetnosé
budowania relacji, umiejetnos¢ wigcza-
nia innych we wspdlne dziatanie, umie-
jetnos¢ rywalizacji. Stowo ,umiejetnos¢”
pojawia sie do znudzenia na tej nie wy-
czerpujacej tematu, przyktadowej liscie
niebezpodstawnie. Talentem jest to, co
lubimy robi¢, do czego chetnie wraca-
my, co przychodzi nam naturalnie, co
nas angazuje. \Wszystkich nas pochfania
rozrywka, jednak ogladanie Youtube'a,
Netflixa, telewizji czy granie na kompu-
terze to nie talenty, bo kazdemu z nas
przychodzi to tatwo. Talent objawia sie
tam, gdzie przychodzi nam cos fatwiegj

niz innym. Czesto nie zdajemy sobie
7 tego sprawy do czasuy, az nas kto$ nie
uswiadomi.

Dlaczego powinni$my znac
swoje talenty?
Jest wiele powodoéw, dla ktorych warto
to zrobi¢. Jednak poznac wiasne talenty
musimy chcie¢, poniewaz ich odkry-
wanie nie jest tatwe i wymaga wioze-
nia w to wysitku. Powody, ktére mogg
w nas te che¢ obudzi¢, to:
® Wewnetrzny motywator. Odkry-
cie tego, w czym jestesmy dobrzy,
da nam poczucie wiasnej wartosci
i zmotywuje do dalszego rozwoju.
Wraz z rozwojem przyjdzie poczu-
cie progresu. Natomiast wytrwa-
to$¢ w postanowieniu rozwijania
sie prowadzi do realnych osiggniec.
Niesamowicie  satysfakcjonujgce
jest spojrzenie wstecz i porobwnanie
tego, co sie potrafi dzisiaj, z obrazem
Z przesztosci.
® Zdrowie. Mamy ograniczone sity
i czas. To dotyczy wszystkich ludzi
bez wyjatku, ale w przypadku, kie-
dy zmagamy sie z ciezka chorobg,
to stwierdzenie nabiera jeszcze
wiekszego znaczenia. Wspomniane
wczesniej poczucie wilasnego pro-
gresu dodaje energii do dalszego
dziatania. Skupienie sie na talentach
pozwala nam sie rozwija¢ szybciej
oraz w krotszym czasie zaobserwo-
wac wyniki. To wazne w kontekscie
tego, ze infekcje i okresy zaostrzen
choroby zabieraja nam czas (w szko-
le, w pracy), ktérego nie odzyskamy,
przez co jest nam fatwo wypasc¢
z obiegu i poczug, ze inni nam ucie-
kaja. Tam, gdzie potrafimy skupi¢

swoje zainteresowanie i wysitki, mo-
zemy nie tylko nadrobi¢ zalegtosci,
ale takze wyprzedzic¢ innych.

*  System. Swiat, w ktérym zostalismy
wychowani, przyzwyczait nas do
wytykania nam stabosci. Od dziec-
ka styszymy, ze powinnismy co$
poprawi¢, zdecydowanie czesciej
niz pochwaty za to, co zrobilismy
dobrze. O wiele efektywniejszym
podejsciem jest praca nad tym, co
nam przychodzi lekko. Poprawianie
rzeczy, w ktoérych radzimy sobie go-
rzej, jest rbwniez bardzo istotne i nie
mozna o tym zapominac, chociazby
dlatego, ze sukces w przezwycieze-
niu wiasnej stabosci to wyjatkowa
chwila i jej doswiadczenie to co$
niezapomnianego. Warto natomiast
mie¢ na uwadze, ze tam, gdzie idzie
nam kiepsko, mozemy najprawdo-
podobniej co najwyzej osiggnac po-
ziom przecietny, zadowalajacy. Tam,
gdzie dziatanie przychodzi nam na-
turalnie, mozemy dojs¢ do poziomu
nieosiggalnego dla wiekszosci.

Mit talentu

Albert Einstein méwit: ,Geniusz skla-
da sie z 1% talentu i 99% pracy”. Ta-
lent sam w sobie jako magiczny czynnik
zapewniajacy droge ustang sukcesami
jest mitem, a jego odkrycie to jedynie
poczatek. Nieodtgczny elemente sta-
nowi praca nad nim. Praca natomiast
Oznacza poswiecenie czasu oraz wielu
innych rzeczy, przede wszystkim przy-
jemnosci. Zdecydowanie sie na robie-
nie jednej rzeczy oznacza, ze w tym
czasie nie bedziemy w stanie zrobic
innej — codziennie dokonujemy wielu
takich wyboréw swiadomie badz nie.
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Rys. 1. Krzywa rozwoju (oprac. wtasne)

Wiekszos¢  wybitnych ludzi, ktorych
przedstawia sie jako utalentowanych,
podkresla, jak wiele wysitku i wyrzeczen
kosztowato ich osiggniecie obecnego
statusu, a na pierwszym miejscu stawia-
jg prace i wytrwatos¢, a nie wrodzone
zdolnosci. Nikt z nas nie wierzy, ze kto$
urodzit sie wybitnym lekarzem, a jednak
lubimy wierzy¢, ze kto$ sie urodzit wybit-
nym sportowcem, co jest niedorzeczne.
Oznacza to, ze kiedy udato nam sie od-
kry¢ nasze talenty, musimy poszerzac¢
wiedze, zdobywac¢ nowe umiejetnosci,
stawia¢ czofo kolejnym wyzwaniom.
Nasz talent wtedy stanie sie nasza silng
strong i nie zostanie zmarnowany.

Co ciekawe, osoby, ktére uwazane
sg za genialne, czesto juz jako dzieci po-
Swiecaty mndstwo czasu na czynnosci,
w ktérych dzisiaj sg uwazane za autory-
tet. Byty ciekawskie, szukaty wiedzy, eks-
perymentowaty, dopytywaty, sprawiato
im to radosc¢ taka, jak ich rowiesnikom
zabawa. Praktycznie zawsze ogromny
wplyw na rozwoj osdb wybitnych miato
podejscie ich rodzicow i czesto che¢ do
nauki u dziecka byta zaszczepiona wia-
$nie przez nich. Istnieje kilka istotnych
czynnikéw, dzieki ktorym mozna unik-
na¢ wpadniecia w putapke talentu, kté-
ra skutkuje zmarnowaniem potencjatu:
® Chwali¢ nalezy za prace i poste-

py, zmiane podejscia do problemu
w kolejnych probach w razie nie-

zaawu- '| /'

Rys. 2. Sktadowe osiagnie¢ (oprac. wtasne)

powodzenia, a nie za sam talent.
To oznacza, ze nie mozna przypi-
sywac¢ cech statych (inteligentny,
elokwentny, zdolny, madry itd).
Przypisanie cechy stafej najczescie]
spowoduje u dziecka che¢ obrony
wiasnego statusu. Dziecko nie be-
dzie chciato podejmowac wyzwan,
poniewaz, kiedy podjeta proba
skoriczy sie porazka, automatycznie
powstanie watpliwos¢: ,Skoro sobie
nie poradzitem, to znaczy, ze nie je-
stem juz madry” Brzmi absurdalnie,
ale badania przeprowadzone na
grupach studentéw dowodza, ze ta-
kie nastawienie na trwatosc¢ i obro-
ne wiasnego statusu ksztattujg sie
juz w dziecinstwie.

Nie wolno chroni¢ przed porazkami.
Wspomniane wczesniej wyzwania
sg absolutnie konieczne do rozwojy,
rzadko za pierwszym razem konczg
sie sukcesem, a co za tym idzie, nie-
powodzenie jest nieodigczng czescig
nauki — pozwala na przeanalizowa-
nie btedéw i wyciggniecie wnioskow
na przysztos¢. Co wazniejsze, rozwija
mentalnie, porazka jest skladowga na-
szego zycia, ktérej nie da sie wyelimi-
nowad, trzeba nauczyc sie sobie z nig
radzi¢ jak najwczesniej.

Wyznacza¢ osobiste cele, takie na
ktérych nam zalezy. Celami powin-
ny by¢ mate kroki prowadzace nas

w okreslonym kierunku. To rozlegty
i bardzo dla nas niekomfortowy te-
mat, ale majacy ogromny wptyw
na nasz rozwdj, dlatego zachecam,
zeby zacza¢ sie z nim oswajac, sta-
wiac¢ sobie niewielkie cele, zapisy-
wac je oraz uczciwie rozliczac¢ sie
z nich. To metoda mierzenia na-
szego postepu. Na samym poczat-
ku moze to byc¢ zdobycie wiedzy:
przeczytanie ksigzki, artykutu czy
nawet obejrzenie i przyswojenie
wartosciowego filmu na Youtube.
Jednak wiedza sama w sobie nie ma
wartosci, dopiero kiedy potrafimy ja
zastosowac w zyciu, nabiera sensu.
Z tej przyczyny istotne jest, zeby
prébowac wykorzysta¢ to, czego
sie dowiedzielismy jak najszybciej
i nie przejmowac sie, ze nie wyszto
od razu. Nie uczmy sie na pamie,
uczmy sie, zeby zrozumied.

By¢ przyktadem. Zachowanie jest
najbardziej zarazliwe. Uczymy
sie poprzez kopiowanie zachowan,
zwilaszcza w  okresie dzieciecym.
Chcac nauczy¢ kogos dobrych za-
chowan, musimy je sami sobg pre-
zentowac. Kiedy mowimy dziecku,
ze aktywnos¢ fizyczna jest wazna
dla jego zdrowia, a my sami nie ¢wi-
czymy, to przekaz jest niespéjny, za
stowami nie podazaja czyny. Do-
ktadnie tak samo jest z rozwojem,
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kiedy mowimy, ze nauka jest istot-
na, bo dzieki niej mozna osiggnac
Co$ w zyciu, a jednocze$nie dziecko
nigdy nas nie widziato poswiecaja-
cych czas na nauke, to nie mozemy
oczekiwac¢, ze nam uwierzy.

Sekret nieszczescia

Zachecanie do odkrycia talentéw, pra-
cy nad nimi oraz sobg ma konkretne
przeznaczenie — pomoc w znalezieniu
zajecia, ktére bedzie absorbujace, a jed-
noczesnie bedzie dawato satysfakcje
z osiggniec.

»Sekret nieszczescia - posiada-
nie czasu na zastanawianie sie, czy
jestesmy szczesliwi i dlaczego nie
jestesmy” — twierdzit Dale Carnegie. To
stwierdzenie jest ciezkie do zaakcep-
towania i na pewno budzi wiele nega-
tywnych emodji. Sam styszac to kilka lat
temu, zareagowatbym zdecydowanym
buntem, jednak nie mozna zaprzeczyc,
ze trudno jest czuc sie nieszczesliwym,
robigc co$ angazujgcego i wymagaja-
cego wysitku. Jako osoby chore mamy
mnoéstwo  powoddw do  zmartwien.
Nasz umyst nam nie pomaga w trud-
nych chwilach i zastawia na nas kolejne
putapki, kiedy nie mamy zajecia, ktore-
mu bylibysmy sie w stanie oddac. Wta-
sne porazki pamietamy 11-krotnie moc-
niej niz sukcesy, na dodatek pojawia
sie ,efekt torowania’, ktory sprawia, ze
negatywne mysli pedzg niepohamowa-
nie od jednej do drugiej. Gdyby jeszcze
byto tego mato, na sam koniec mozemy
znalez¢ sie w stanie,,przezuwania’, kiedy
juz przemyslelismy wszystko doktadnie
wielokrotnie, a nastepnego dnia zaczy-
namy od poczatku, przechodzimy do-
kfadnie przez to samo i zatrzymujemy
sie w tym samym niepozadanym miej-
scu. Moze to trwac dni, tygodnie, mie-
sigce. Istotnym elementem przerwania
takiego ciggu jest zmiana myslenia z za-
martwiania sie na szukanie rozwigzan.
Sama identyfikacja problemu jest pod-

stawg do dziatania, ale to podjecie akgji
pomoze nam sie uporac z wyzwaniem,
a nie ciggte analizowanie go.

Co nas hamuje przed
dziataniem?

Czesto s3 to nasze przekonania, ktore
uznajemy za fakty. To btad, ktéry moze
kosztowac nas wiele wyjatkowych chwil
w zyciu. Przykrym dla nas faktem jest to,
7e mukowiscydoza jest obecnie chorobg
nieuleczalna. Stwierdzenie: ,Choruje na
CF, wiec wszystko, co robie, nie ma wiek-
szego sensu” jest szkodliwym przekona-
niem. Przekonaniem jest rowniez mysl:
,Skoro choruje, to skupie sie na tym, co
wazne, i zrobie, co w mojej mocy, zeby
poczuc¢ dume i zadowolenie z siebie oraz
moich dokonan” W obydwu przyktadach
nastawienia pojawia sie fakt bycia cho-
rym, ale sam wydzZwiek jest diametralnie
rozny. W jednym jestesmy skazani na
niepowodzenie, ktére z czasem staje sie
nawykiem w naszym mysleniu i przenosi
sie na kazdy obszar naszego zycia, w dru-
gim widzimy mozliwosci i mamy wybor.
O naszych przekonaniach decyduje-
my my, nikt inny, wybierzmy te, kté-
re nam pomagdaja, a nie te, ktére nas
hamuja. Nastawienie na rozwdj opiera
sie na przekonaniu o mozliwosci zmian
— dopdki nie uwierzymy, ze mozemy cos
zmieni¢, nigdy nie ruszymy z miejsca.
Innym czynnikiem, ktéry hamuje
nas przed dziataniem, jest brak czegos,
w CO jesteSmy w Stanie sie zaangazo-
wac. Whasnie po to szukamy wiasnych
talentéw, zeby potem znalez¢ zajecie,
ktére bedzie wykorzystywa¢ nasze
zdolnosci. Prawda jest, ze nie wykrzesa-
my w sobie energii do zajecia, ktére nie
jest dla nas wazne. Wymowke mozna
znalez¢ niezmiernie fatwo, kiedy cho-
rujemy na przewlekta chorobe, i bedzie
to solidne uzasadnienie, ktére nie tylko
przyjmiemy z fatwoscig my, ale tez lu-
dzie naokoto nas, bo czesto po prostu
czujemy sie Zle i nierzadko to widac.

Edukacja i psychologia na co dzien

Tylko zaangazowanie w to, na czym
nam zalezy, pozwoli przezwyciezyc sil-
na che¢ odpuszczenia. Zmotywowanie
sie w sytuacji ztego samopoczucia to
wielkie osobiste zwyciestwo, a kazdy
kolejny raz, kiedy udato nam sie wygrac
Z nasza niemocy, jest dowodem na to,
7e mozemy to zrobi¢, mimo Ze jest to
zawsze trudne. Watpliwe jest, ze zapo-
mnimy o takim wyczynie, bo najbar-
dziej pamietamy to, co wymagato od
nas wysitku, nie to, co przyszto fatwo, ale
co udato sie zrobi¢ pomimo niesprzyja-
jacych warunkow.

Ponizej mozna znalez¢ linki do
stron, ktére pomogg w odkrywaniu
prawdopodobnych talentéw i wzorcéw
zachowan. Zdefiniowanie talentow to
dobry poczatek, jednak juz na wstepie
trzeba sobie uswiadomic, ze rozwdj to
proces, ktory trwa. Krzywa uczenia to
naprzemienne wzloty i upadki, spetnio-
ne oczekiwania, ale tez rozczarowania.
Trzeba byc¢ gotowym na niepowodzenia,
wycigganie z nich wnioskow, zmiane po-
dejécia i kontynuowanie pracy nad soba.
Zdecydowanie warto uzbroi¢ sie w cier-
pliwosc i dac sobie szanse na zmiane.

= 16 Personalities - typy osobowosci

MBTI:
https://www.16personalities.com/pl

» High 5 Test - talenty:
https://high5test.com/
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Nauczanie zdalne - trzy perspektywy

W 2018 r. w trzecim numerze nauko-
wego czasopisma ,Kultura i Historia”
ukazat sie artykut Andrzeja Radom-
skiego pt. Ucz sie we wiasnym tem-
pie. Kres totalizujgcego modelu edukacji
w spoteczeristwie sieciowym' opisujacy
rozne modele edukacji: od XVIll-wiecz-
nego, tradycyjnego modelu szkolnej
edukacji az do wieku XXI, w ktorym
pojawita sie edukacja 2.0. Edukacja 2.0
to inaczej moéwiagc edukacja sieciowa,
gtownie zwiazana z Internetem i wirtu-
alnym swiatem, gdzie lekcje, szkolenia
czy kursy odbywajg sie poprzez rézne
platformy internetowe. Walorami takiej
nauki jest przede wszystkim: dowol-
nos$¢ miejsca (uczymy sie, gdzie chce-
my) i czasu (uczymy sie, kiedy chcemy),
a takze dobrowolnos¢ tresci nauczania
(od nas zalezy, jakie tresci najbardziej
nas interesuja). Autor formutuje nawet
odwazny wniosek dotyczacy znikniecia
szkot tradycyjnych i zastapienia ich wir-
tualng edukacja:,Coraz czesciej pojawia-
ja sie gtosy, ze fizycznie istniejace szkoty
powinny ewoluowac w kierunku prze-
strzeni edukacyjnej, w ktorej uczniowie
mogq realizowad swoje zainteresowa-
nia i pasje” Rok 2020 pozwolit, aby ta
idea sie ziscita i dat uczniom, nauczycie-
lom oraz rodzicom prébke wirtualnej
wizji edukacji. Od marca 2020 r,, a wiec
wraz z ogtoszeniem w Polsce pandemii,
miejsce edukacji stacjonarnej zastapita
nauka online. Taki stan rzeczy trwat do
konca czerwca, czyli do wakacji, aby po

' A. Radomski, Ucz sie we wiasnym tem-
pie. Kres totalizujgcego modelu edukacji
w spofeczenstwie sieciowym, ,Kultura i Histo-
ria’, http//www.kulturaihistoria.umcs.lublin.
pl/wp-content/uploads/2018/08/2An-
drzej-Radomski-Ucz-5i%C4%99-we-w%C
5%82asnym-tempie.-Kres-totalizuj%C4%8
5cego-modelu-edukacji-w-spo%C5%82e
cze%C5%84stwie-sieciowym.pdf (dostep
21.12.2020).

dwodch miesigcach (wrzesien, pazdzier-
nik) zndw czesciowo powrdcic. | tak az
do ferii, ktére trwaty od 4 do 17 stycz-
nia 2021 r. To wystarczajacy okres, aby
uczniowie, rodzice, a takze nauczyciele
mogli oceni¢ wirtualng forme eduka-
cji.

Perspektywa ucznia
Méwi sie, ze nic nie jest do konca
w pemi biate ani w petni czarne; nic
nie jest w catosci dobre albo w catosci
zte. Zawsze sg jakies dwie strony me-
dalu. Doktadnie tak samo jest z naukg
zdalna. Ma ona swoje plusy i minusy.
Jak wszystko. Osoby, ktére poprositam
0 udzielenie odpowiedzi na postawio-
ne przeze mnie pytania, sg w réznym
wieku. O tym, co podoba im sie w na-
uce zdalnej, a co niekoniecznie; czego
najbardziej im brakuje z tradycyjnej
szkoty oraz czy system zdalnej edukacji
mogtby pozostac juz na zawsze, wy-
powiedzieli sie zarébwni ci najmfodsi —
9-letnia Hania Cisowska i 7-letni Kubu$
Sendorek, jak i starsi — 15-letnia Veronica
Frans czy studiujace juz Marzena Piejko
oraz Monika Pekata. | cho¢ mogtoby sie
wydawac¢, ze odpowiedzi dzieci beda
sie roznity od wypowiedzi dorostych juz
dziewczyn, nic bardziej mylnego. Co do
jednego wszyscy sg zgodni: chca, aby
stacjonarna forma nauki wrocita.
Uczniowie szkdt podstawowych,
czyliHaniaiKubus, kategorycznie odpo-
wiadaja: ,Nie chcemy nauki zdalnej. Nie
moze tak by¢, bo to nie jest prawdziwa
nauka” Podczas nauki zdalnej pani nie
moze do nich podejs¢, pochwalic¢ i po-
gfaska¢ po gtowie, gdy zrobig dobrze
zadanie, tak jak to robi w szkole. A dla
dzieci w ich wieku takie pochwaty od
nauczyciela sg bardzo wazne. W domu
panig zastepujg mamy, ktére czesto

Kuba (fot. 1-4 zamieszczone za zgoda na
wykorzystanie wizerunku)

pomagajg dzieciom  zorganizowac
elektroniczny sprzet i szkolne przybory
potrzebne do uczestniczenia w lekdji.
Dzieciaki tesknig za normalnoscig szkol-
nych muréw: za klasa, za swoim miej-
scem w tawce, szkolnymi przerwami, ale
najbardziej tesknig oni za spotkaniami
z rowiesnikami i mozliwoscig przybicia
7 nimi tzw. sztamy ©. ,Najbardziej tesk-
nie za kolegami i za samym miejscem” —
mowi Hania. Brak kontaktu fizycznego,
odizolowanie i zamkniecie w czterech
$cianach doskwiera im najbardziej. Ku-
bus jeszcze dodaje smutno, ze brakuje
mu lekcji z zaje¢ wychowania fizycz-
nego na duzej sali gimanstycznej: ,Bo
WF przed komputerem to nie to samo”.
Jednak jak wspomniatam, jest rowniez
druga strona medalu, ta pozytywniej-
sza. Sama organizacja do nauki przez
Internet (mam tutaj na mysli obowigzki,
ktére trzeba wykonac przed zajeciami)
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Marzena

zajmuje o wiele mniej czasu: odchodzi
dojazd do szkoty, spedzanie w niej kilku
godzin dziennie i powrét do domu. Ha-
nia docenia fakt, ze podczas nauki zdal-
nej nigdy nie spézni sie na lekcje ©. Wy-
starczy potaczyc sie przez odpowiedniag
platforme e-learningowa o wyznaczo-
nej godzinie i automatycznie przenosi
sie w swiat wirtualnej nauki. Taka forma,
mimo iz chciataby wrdéci¢ do szkoty, bar-
dziej odpowiada dziewczynce. tatwiej
mi przychodzi nauka przez Internet” —
twierdzi. Gorzej, jezeli zaistnieja proble-
my z Internetem, gdy np. czesto gubi
sie potaczenie internetowe. ,Nie wiado-
mo, co dzieje sie na lekdji, i trzeba szyb-
ko nadrabia¢ zalegtosci” — opowiada
Kuba. Dlatego tatwiej uczy mu sie, cho-
dzac do szkoty, poniewaz nic go w tym
czasie nie rozprasza, nie przerywa lekgj,
zatem tatwiej zapamietuje tresci prze-
kazywane przez nauczycielke. Na lek-
cjach online zdarza sie réwniez harmi-
der spowodowany np. rozmowg dzieci
nie na temat, brakiem obok rodzica,
ktéry by dziecko uspokoit czy pomadgt
w organizacji. Taka osoba swoim zacho-
waniem rozprasza réwniez innych. ,Ale
pani radzi sobie z takimi osobami, zosta-
jac z nimi na rozmowe wychowawczg"
— wyjasnia mama Kuby. Jak niektérym
mogtoby sie wydawac, edukacja zdalna

wcale nie jest powierzchowna i robiona
,po febkach” Hania i Kuba majg bardzo
duzo nauki i zadan domowych, a jako
dzieci chorujgce na przewlektg choro-
be oprocz obowigzkéw szkolnych maja
jeszcze wiele innych: musza pamietac
o lekach oraz fizjoterapii, dlatego po-
moc rodzicow i przychylnos¢ nauczy-
ciela jest tutaj nieoceniona.

Co o nauce zdalnej myslg starsze
dziewczyny — Veronica, uczennica li-
ceum ogolnoksztatcgcego, Marzena,
studentka V. roku dziennikarstwa i ko-
munikadcji spofecznej i Monika, student-
ka Il. roku studidow magisterskich na
Politechnice Slaskiej? Veronica bardzo
docenia fakt, ze nauka online pozwala
zagospodarowac wiecej czasu na obo-
wigzki zwigzane z chorobg, ktérych
z wiekiem przybywa. ,Dojezdzajac au-
tobusem do szkoty, musze wstac przy-
najmniej godzine wczesniej. W czasie
nauki zdalnej ten czas przeznaczam
na rézne czynnosci zwigzane z muko-
wiscydozg” Takiego samego zdania s3
rowniez Marzena i Monika. ,Mozliwos¢
robienia inhalacji i drenazu w trakcie
zajec jest swietnym rozwigzaniem i wi-
dze duzg poprawe w funkcjonowaniu
swojego organizmu. Leki sg brane regu-
larnie w statych godzinach. Bardziej sie
moge przytozy¢ do leczenia, poniewaz
wiem, ze rano nie musze sie nigdzie
$pieszy¢” — opowiada Monika. ,Czasu
jest duzo wiecej. Nie tylko na czynnosci
zwigzane z chorobg, ale takze zwigza-
ne z codziennymi obowigzkami, praca
zawodowg, pisaniem magisterki, roz-
rywka i ogdélnie zyciem prywatnym” —
dodaje Marzena. Oprocz zdobytej wiek-
szej ilosci cennego czasu dziewczyny
doceniaja takze mobilnos¢ edukacji
zdalnej, o ktérej wspominat juz Andrzej
Radomski: ,Mozliwos¢ uczestniczenia
w zajeciach wiasciwie z kazdego miej-
sca, gdzie jest Internet, podoba mi sie
w nauce zdalnej najbardziej. Przez ten
rok wielokrotnie zdarzato mi sie stuchac

Jacy jesteSmy?

wyktadow czy uczestniczy¢ w konwer-
satoriach ze szpitala w Zabrzu, podczas
jazdy samochodem, w poczekalni do
lekarki, a takze na kawce z kolezankg" -
mowi Marzena.

Jak zatem wygladajg zajecia, prze-
prowadzanie sprawdzianéw w szko-
tach srednich czy kolokwiow i egza-
mindw na studiach? Lekcje wygladaja
raczej spokojnie, akurat my jestesmy
dobrze zorganizowani. Na niektorych
przedmiotach kamerki mamy wigczo-
ne, na innych nie, wystarczy sam mi-
krofon. Zalezy to od danego nauczy-
ciela. Sprawdziany przeprowadzane s
za pomocg portali, na ktérych mamy
podang konkretng liczbe pytan i wy-
znaczony czas na odpowiedzi” — opo-
wiada uczennica liceum, Veronica. Na
uniwersytetach z kolei przeprowadza-
nie kolokwidw czy egzaminéw wygla-
da nastepujgco:,Sa to testy, w ktorych
trzeba wybrac jedna prawidtowg od-
powiedz, testy wielokrotnego wyboru
lub testy otwarte. Niektore zaliczenia
czy egzaminy odbywajg sie w formie
ustnej. taczymy sie wtedy z wykfa-
dowcg za pomoca platformy Microsoft

Monika
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Teams czy Zoom. A jesli chodzi o ma-
teriaty zaliczeniowe (prezentacje, refe-
raty), to umieszczamy je na platformie
stworzonej przez Politechnike Slgska.
Organizacje sobie chwale” - méwi Mo-
nika. | to by byto na tyle z pluséw...
Wszystkie trzy zgodnie twierdza,
ze wirtualna forma edukacji jest dobrym
rozwigzaniem, lecz tylko na czas pande-
mii. Jak powiedziata Marzena: ,Chce do
ludzi!”. Dziewczynom brakuje rozmow
ze znajomymi, obiadow na sSwiezym
powietrzu podczas przerw miedzy za-
jeciami, pysznej kawki z uczelnianej ka-
wiarni oraz normalnych, kontaktowych
zaje¢, z ktorych czerpatyby duzo wiecej
niz z tych obecnych. Podczas zajec onli-
ne jest, niestety, wiele czynnikéw, ktore
rozpraszaja. Wspominaty juz o tym na-
sze mukodzieciaki, te same problemy
maja uczniowie liceum czy studentki.
W domu zawsze co$ rozprasza” — opo-
wiada Veronica. ,Zazwyczaj jest to zwy-
kte domowe Zzycie: pranie, ktére trzeba
rozwiesi¢, remont u sasiadéw za scia-
ng, ksigzka lezaca obok na stole, jakie$
gfosne rozmowy, kolejna kawa, ktdrg
trzeba zrobi¢, sprawdzenie skrzynki na
listy, potem najzwyczajniej omijane s3
najwazniejsze rzeczy z lekcji’ — dodaje
Marzena. W przypadku Moniki nauka
online réwniez nie przynosi wybitnych
rezultatéw i gdyby nie praca zawodo-
wa oraz praktyka, dzieki ktorej czes¢
przedmiotéw staje sie przyjemnoscia,
miataby duzy problem z opanowa-
niem materiatu. Czestym czynnikiem
rozpraszajagcym jest przerywane facze
internetowe czy przecigzenie platform
e-learningowych, co sprawia, ze sie za-
cinajg. Dodatkowo sama jakos¢ nauki
zdalnej na uniwersytetach pozostawia
wiele do zyczenia. Jak twierdzi Marzena,
wielu wyktadowcow taka forme pracy,
niestety, traktuje po macoszemu, byle
tylko ,odbebni¢” zajecia, co osobiscie
ja frustruje, gdyz nalezy do oséb, ktére
zwyczajnie lubig zdobywac wiedze.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Pytanie brzmi: czy powrdt do szko-
ty lub na uczelnie jest dla Veroniki, Ma-
rzeny, Moniki, Hani oraz Kuby dobrym
rozwigzaniem? Pandemia nadal trwa,
a wirus nie zniknat. Dla Veroniki powrot
do szkoty wigzatby sie z niepokojem:
,Lekko sie stresuje powrotem do szkoty,
zwiaszcza pod wzgledem nauki. Jezeli
nauka w szkole wrdéci, a sytuacja z pan-
demig sie ustabilizuje, to ja tez wréce do
szkoty. Lecz jezeli sytuacja epidemiczna
bedzie nadal zta, to razem z rodzicami
zastanowimy sie, czy powrdt do szkoty
bedzie dla mnie dobry” Inaczej do tego
podchodzg jej starsze studiujgce juz
mukokolezanki. Marzena postanowita
przejs¢ na indywidualny tryb nauczania.
W wiekszosci zaje¢ nie musi uczestni-
czy¢ osobiscie, a jej obowigzkiem jest
samodzielne przygotowywanie sie do
egzamindw. Monika z kolei pragnie nor-
malnosci. Nauczyta sie juz zy¢ ze $wia-
doscig panujacej pandemii, jest bardzo
ostrozna, wiec nie obawia sie powrotu
na uczelnie. W imieniu najmtodszych —
Kubusia i Hani — wypowiedziaty sie ich
mamy.

Perspektywa rodzica

Nauka zdalna zaangazowata gtow-
nie rodzicow dzieci klas 1-3, gdyz te
starsze zdolne byty poradzi¢ sobie juz
same. Rodzice tych najmtodszych miel
rece petne roboty, a glowy petne nie-
pokojgcych mysli zwigzanych z ewen-
tualnym powrotem dzieci do szkot.
Zarébwno mama Kubusia, pani Basia,
jak i mama Hani, pani Ania, obawiaty
sie tego. ,Plusem nauczania zdalne-
go byt brak przeziebieri i zachorowan
syna w tym czasie. Miat zdecydowanie
mniejszy kontakt z bakteriami i wiru-
sami. Z tego wzgledu obawiatam sie
powrotu do szkoty, poniewaz nie mo-
gtam przewidzie¢, jaka bedzie przy-
sztos¢ — czy np. w niedtugim czasie
kto$ nie zachoruje z otoczenia szkolnej

spofecznosci, w jakiej przebywa mdj

Veronica

syn. Ale konsultowatam nasza sytuacje
z lekarzem, ktory powiedziat, ze mamy
zy¢ normalnie, zwiaszcza gdy Kuba
jest w dobrej formie, nie chce go trzy-
mac¢ w domu” - opowiada pani Basia.
Mama Hani zdecydowata natomiast, ze
9-latka przejdzie na indywidualny tryb
nauczania, ktére jak sama twierdzi nie
bedzie najlepszym rozwigzaniem ze
wzgledu na odizolowanie dziewczynki
od réwiesnikow.,Niestety, ustawodaw-
ca nie pomyslat o dzieciach chorych
przewlekle i nie przewidziat dla nich
mozliwosci nauki online razem z klasg
W czasie rzeczywistym (po powrocie
dzieci do szkot), a wystarczytoby tylko
wstawi¢ komputer do klasy i dosto-
sowac przepisy..." Moze doczekamy
sie takiego rozwigzania, jednak do tej
pory forma nauki zdalnej i tak ewolu-
owata. ,Od roku szkolnego 2020/2021
wygladata lepiej niz wiosng ubiegtego
roku”— stwierdza pani Ania.,Hania mia-
ta normalne zajecia online. Wczesniej
byta to po prostu lista zadan do zro-
bienia, ktore trzeba byto fotografowac,
rozsyta¢ do odpowiednich nauczycieli,
a nastepnie poprawiac¢ zadania wedtug
ich uwag” Pani Basia rowniez docenia
rozwoj edukacji wirtualnej i prace na-
uczycieli: ,Dobrze, ze w ogodle jest co$
takiego jak nauka zdalna podczas pan-
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demii. Nie wyobrazam sobie, by dzieci
w tym czasie sie nie uczyty lub gdybym
sama musiafa usigs¢ z Kubga i uczy¢ go
tak jak nauczycielka”

Jak juz stwierdzitam, zawsze ist-
nieja dwie strony medalu. Jakie zatem
plusy oraz minusy dostrzegaja rodzice
uczniéw? Obie mamy stwierdzajg, ze
edukacja domowa zawtadneta domem
i zyciem ich rodziny. Rozpoczynajac
od minuséw takiej formy, wymienione
zostaty: ciggte przerywanie pracy zdal-
nej w przypadku, gdy rodzic pracuje
w trybie home-office (bo co$ nie dzia-
ta lub pani byfa niemita dla kogos itd),
codzienne podtgczanie sprzetu, druko-
wanie i odsyfanie zadan, przebywanie
z dzieckiem podczas lekcji zdalnej, brak
czasu na obowigzki domowe czy dla in-
nych domownikow (np. mtodszego ro-
dzenistwa). Do pluséw natomiast mamy
zaliczajg: ochrone przed COVID-19, za-
oszczedzony na dojazdach do szkoty
czas, wiecej chwil spedzonych na Swie-
zym powietrzu wraz z innymi cztonkami
rodziny. | mysle, ze to ostatnie ostadza
kazdy gorzki aspekt nauczania zdal-
nego. Jak podsumowata pani Basia:
,Odnositam wrazenie, ze istnieje tylko
szkota, ale w nattoku tych obowiagz-
kéw musielismy znalez¢ czas na walke
z chorobg i sie nie poddawac, a w tym
wszystkim cieszy¢ sie sobg — teraz cata
rodzina jest razem!l!”

Perspektywa nauczyciela

Mysle, ze jest to najbardziej pomijana
i krytykowana przez spoteczenstwo per-
spektywa. Jak to méwig, punkt widzenia
zalezy od punktu siedzenia ©. Wiek-
sz0$¢ 0sOb widzi tylko to, co zewnetrz-
ne, czyli prace nauczycieli (ktéra mozna
byto podgladac¢ dzieki nauce online)
i mndstwo czasu wolnego w poréwna-
niu do innych zawodow. Nie widzi sie
natomiast tego, co wewnetrzne, co na-
stepuje po zakonczonej pracy (lekcjach),
kiedy nadchodzi czas na przygotowanie

materiatow do zaje¢ na dzien kolejny
(tak, aby byty one ciekawe i dostosowa-
ne do nowej, rowniez dla nauczycieli,
wirtualnej formy nauczania), sprawdza-
nie wypracowan, kartkéwek, sprawdzia-
néw, a takze rozmowy wychowawcze
7 niesfornymi uczniami i ich rodzicami.
Kiedy bierze sie odpowiedzialnos$¢ za
edukacje ucznidw i studentdéw, zawsze
byto i jest co robi¢. Oczywiscie, wszyst-
ko zalezy od poziomu zaangazowania
danego nauczyciela i jego $wiadomosci
wykonywanego zawodu.

Nauka zdalna wprowadzita rewo-
lucje nie tylko w zycie ucznidw i ich ro-
dzicéw. Réwniez nauczyciele (ktérzy s
rodzicami i majg dzieci) musieli nauczyc
sie wspOtpracowac z elektroniczym
sprzetem, internetowymi platformami,
kamerkami i mikrofonami, co nie byto
tatwe. Do prostych nie nalezato rowniez
poskromienie niesfornych uczniéw, do
ktérych nie miato sie bezposredniego
dostepu, a ktorzy zaktocali przebieg
lekcji. Z rozmdw z nauczycielami wynik-
neto rowniez, ze sprawdzanie zdobytej
przez uczniéw wiedzy nie byto takie
jak dotychczas. | nie chodzi tylko o to,
ze sprawdziany odbywaty sie online,
a gtownie mieli na mysli to, ze ucznio-
wie, a czesto réwniez rodzice uczniow
mtodszych, uczyli sie w ten sposob
cwaniactwa — usprawiedliwiajac  sie
niedziatajgcg kamerka internetowa czy
mikrofonem. Zdarzaty sie rézne sytu-
acje — od chwil wzbudzajacych gniew,
zdenerwowanie, po te radosne, wesote
i wzruszajgce momenty, jak np. wigilia
klasowa online, Spiewanie koled czy
dzielenie sie opfatkiem jedynie przez
ekran komputera, a moze juz z ekranem
komputera? Nauczyciele, jak zresztg
uczniowie, tesknili za szkolnymi mura-
mi, gwarem rozmdw na korytarzach,
bezposrednim kontaktem z uczniami
na lekcjach i praca, ktérg do tej pory wy-
konywali. Przyznaja, ze edukacja domo-
wa nie jest tak efektywna jak ta tradycyj-
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na. Uczniowie mniej sie ucza, bazujac
na $cigganiu (ktore swojg drogg jest
utatwione), lub nie s3 zbytnio skupieni
na lekcjach, przez co mniej zapamietu-
ja lub btednie rozumieja podane tresci
edukacyjne. A dobremu nauczycielowi
zalezy, aby jego podopieczny przyswo-
it jak nawiecej z tego, co pragnie mu
przekazac.

Czy nauczyciele z ulga przyjeli
powrdt klas 1-3 do szkoty po feriach?
Hm, to tez ludzie majacy wiasne rodziny
i w zwigzku z tym niektérzy obawiali sie
powrotu do szkolnych muréw ze wzgle-
du na wirusa, podczas gdy inni przyjeli
tozulggiradoscia, gdyz ciggte siedzenie
w domu, izolacja i brak kontaktu z dru-
gim czlowiekiem wptynety negatywnie
rowniez na nich. Pozostaje jeszcze kwe-
stia rezimu sanitarnego zachowanego
w polskich szkofach, ktéry czesto pozo-
stawia wiele do zyczenia. Nie w kazdej
instytucji jest tak, jak podaja media. O ile
w duzych szkotach, przy wiekszej liczbie
klas mozna uczniéw rozsadnie rozloko-
wac, o tyle w mniejszych jest to prak-
tycznie niemozliwe i dystans nie jest
zachowywany, a grono pedagogiczne
znajduje sie na tzw. pierwszej linii fron-
tu. Mimo to wszyscy marzg 0 powrocie
do normalnosci bez koronawirusa w tle.
Dlatego tez co do jednego nauczyciele,
uczniowie i rodzice sg zgodni — wniosek
Andrzeja Radomskiego w prawdziwym
Swiecie nie ma racji bytu. Edukacja sie-
ciowa moze jedynie wspotistnie¢ z tra-
dycyjna, ale nie zastapi jej nigdy. Chyba,
7e na czas pandemii.

PS. Artykut pisany byt w styczniu
2021 r. i w zwigzku z dynamicznie
rozwijajacymi sie realiami epidemicz-
nymi, znoszeniem i wprowadzaniem
obostrzen oraz niepewng sytuacja
w polskich szkotach czy na uniwersy-
tetach, niektére informacje mogg oka-
zac sie juz nieaktualne.

Kinga Jazwinska
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Zdalne studia w czasach pandemii

COVID-19

Siedze sobie w moim rodzinnym domu,
popijam ciepta herbatke zurawinowg
i patrze na sypiacy z nieba biaty puch.
Na kolanach mam otwarty od ponad
godziny laptop z zupetnie biatym jeszcze
edytorem tekstu. Migajaca czarna kreska
wywiera na mnie presje pisania, ale to, co
chce napisa¢, w zaden sposéb nie uktada
sie w zgrabne i sensowne zdania.

Mam wrazenie, ze pandemiczna
rzeczywistos¢ wyssata ze mnie tworcza
wene, bo nawet nad prostym tekstem
na zajecia siedze caty dzieri. Inspiracja,
natchnienie, muza - jak zwat tak zwat
— nie chce przychodzi¢, zniechecona
pewnie swiadomoscia, ze znowu przy-
da sie na potrzeby pandemicznego
tekstu. Bo teraz wszyscy o tym pisza.
O pandemii. W r6znych kontekstach.

Tekst, ktory wilasnie czytacie, réow-
niez bedzie o wirusie SARS-CoV-2. W ja-
kim kontekscie? Zdalnego nauczania
na studiach dziennikarskich. Zacznijmy
wiec od poczatku. Od tego, ze batam sie
wtedy, jak mato kiedy, ale tak samo, jak
kazdy.

W lutym ubiegtego roku rozpo-
czetam ostatni semestr czwartego roku
studiéw. Juz wtedy byto wiadomo, ze wi-
rus z Wuhan predzej czy pdzniej dotrze
takze do Polski, do Rzeszowa, na moja
uczelnie, do szkoty, w ktérej uczytam sie
angielskiego, do osiedlowego sklepu,
w ktorym kupowatam butki, by¢ moze
takze do mieszkania, ktére wowczas wy-
najmowatam z dwoma wspotlokatorami.

Wszedzie widziatam niewidoczne
czasteczki wirusa i kazdego traktowa-
tam jako potencjalne Zrédto zakazenia.
No céz, batam sie. W opanowywaniu
stresu nie pomagaty czerwone paski
w telewizji, rozmowy z wirusologami

na temat szczegdlnego narazenia oséb
z immunosupresja ani zdjecia przepet-
nionych wioskich szpitali.

Nawet jesli mogtam zrezygnowac
ze stacjonarnych zakupdw, kawy na
miescie z kolezankami, wypadow do
kina czy szkoty jezykowej, to ze studia-
mi byto juz gorzej, bo zadnej alterna-
tywy wowczas nie widziatam, dlatego
cierpliwie czekatam, az wiadze uczelni
zawieszg zajecia kontaktowe i do korica,
do 11 marca, chodzitam na uczelnie.

Jasne, mogtam sobie pozwoli¢ na
kilka nieobecnosci, na odpuszczenie
niektérych wykfadow, ale moja natura
perfekcjonistki  skutecznie hamowata
kuszace checi machniecia rekg na catg
te idee studiowania. Dodatkowo nie
wiedziatam, ile to potrwa. Przewidywa-
nia nie byty optymistyczne, wiec musia-
tabym na dtugi czas zrezygnowac z za-
je¢ na uczelni. A to nie wchodzito w gre,
bo oznaczato niezaliczenie semestru.
Na ogarniecie indywidualnego toku
studiow byto juz za pdZzno, cho¢ mysla-
tam o takim rozwiazaniu.

Gdy 4 marca podano informacje
o pierwszym oficjalnym  przypadku
zachorowania na COVID-19 w Polsce,
wiadome byto, ze zajecia na uczelniach
wyzszych predzej czy pdzniej zostang za-
wieszone, bo juz od pewnego czasu mo-
wiono o tym w akademickich kuluarach.

Ale mijaty dni i zadnej oficjalnej
informacji nie byto. Z kazda godzing
spedzong na uczelni coraz bardziej
utwierdzatam sie w przekonaniu, ze
odwotanie zaje¢ kontaktowych bedzie
najlepszym mozliwym rozwigzaniem.
Przerazaty mnie ttumy studentow na ko-
rytarzach, niedezynfekowane fazienki,
obowigzkowe praktyki w instytucjach

Fot. z archiwum autorki

medialnych, ktére mielismy niebawem
odbywa¢, studenci zza granicy, ktérzy
wiasnie przyjechali w ramach programu
Erasmus i wszystko to, co mogto byc
potencjalnym Zrodtem zakazenia.

Dopiero 11 marca, na ¢wiczeniach
z copywritingu z zasadami SEO, pod-
czas ktorych nikt z nas nie skupiat uwagi
na wykfadowczyni, ale konspiracyjnie
Sledzit trwajaca konferencje prasowa
Mateusza Morawieckiego, powiedziano
nam, ze wszystkie zajecia, na dwa tygo-
dnie, zostajg zawieszone.

Wysztam z kolezanka z budynku
wraz z thumem studentdw, nie mogac na-
dziwic sie rzeczywistosci, ktéra juz wtedy
zaczefa przyttaczac. To wszystko byfo tak
nierealistyczne, ze w pewnym momen-
cie zaczetysmy gtosno smiac sie z catej tej
sytuadji. No bo jak to? Z powodu jakiego$
wirusa zamykaja wszystkie uczelnie w kra-
ju? Niemal zarzadzajg ewakuacje budyn-
ku? Kazg siedzie¢ w domach? No i ci lu-
dzie z papierem toaletowym pod pacha!
Nawet gdybysmy usilnie probowaty przy-
pomniec sobie jakie$ podobne zdarzenie
7 przesztosci, to na nic zdatyby sie nasze
wysitki, bo czego$ takiego na ulicach Rze-
szowa po prostu nigdy nie byto.

No i wtedy sie zaczeto. Zakazy,
obostrzenia, nowe ustawy, zamykanie
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lasow, odwotywanie wesel, specjalne
infolinie, kwarantanny, izolacje, jedna
osoba na 5 metrow kwadratowych, za-
kaz odwiedzin, dystans spoteczny, puste
sklepowe pétki po makaronach i mace,
zakupy online, nauka ,teamsow”.

Dwa tygodnie przedtuzyty sie
o kolejne czternascie dni, potem do
Wielkanocy, jeszcze podzniej do konca
roku akademickiego. Nie wrécilismy juz
wtedy na uczelnie, a ja pojechatam na
jakis$ czas do domu rodzinnego. Wtedy
pracowatam juz sobie zdalnie, wiec wia-
$ciwie nie byto sensu, zebym siedziata
w Rzeszowie, tym bardziej, ze ludzie
z mojego mieszkania normalnie cho-
dzili do pracy i batam sie wowczas dzie-
li¢c z nimi wspdlng tazienke. Tak, troche
przesadzatam. | patrzac z perspektywy
czasu nadal nie wiem, czy stusznie. Ale
histeria to moje drugie imie.

Poczatkowo zajecia odbywaty sie
mejlowo. Wtedy jeszcze nie styszelismy
nawet o Microsoft Teams, ktory teraz jest
nasza jedyna platforma do odbywania
zaje¢. Wyktadowcy po prostu wysyta-
li nam materiaty na grupowego mejla,
wraz z zadaniami do samodzielnego
wykonywania. Co tu duzo méwi¢, nie
motywowato to do nauki na sesje. Ro-
bito sie ciepfto, szta wiosna, a wraz z nig
przyjemna pogoda, ktéra zachecata do
spacerow po lasach i przesiadywania
7 ksigzka na balkonie. Przez ten czas wia-
$ciwie nikt nie sprawdzat naszych poste-
péw w nauce. Wysytane nam na mejla
materiaty albo byty omiatane wzrokiem,
albo w ogdle nie otwierane. Nie méwie
tu oczywiscie o wszystkich, ale wiem, jak
to wygladato u sporej czesci studentéw
z mojego roku. Najgorzej sytuacja przed-
stawiafa sie z jezykiem francuskim, ktére-
go po prostu nie da sie uczy¢ z tekstéw,
wysytanych droga elektroniczna, a z kto-
rego obowigzywat nas egzamin w sesji.
To byfa totalna improwizacja.

Dopiero od konca kwietnia ruszy-
ty zajecia zdalne za pomoca platformy

Microsoft Teams. | nie mowie, ze te po-
$lizgi wynikaty z winy wtadz uczelni czy
wyktadowcow i ze wynikaty z czyjejkol-
wiek winy, bo to nieprawda. Ale irytowat
fakt, iz na czwartym roku studiéw zostat
nam ograniczony kontakt z promotora-
mi, zamknieto biblioteke uniwersytecka
z materiatami potrzebnymi do prac ma-
gisterskich i nie wiadomo byto, co dalej.

W szkole jezykowej zajecia zdalne
zorganizowano nam wiasciwie od zaraz
i juz pod koniec marca uruchomiono
wewnetrzng platforme. Gdyby nie to, zre-
zygnowatabym z nauki angielskiego, bo
mimo iz grupy byty tam naprawde bardzo
kameralne, to spora cze$¢ nauczycieli po-
drézowata za granice, a niektorzy miesz-
kali tam na state. Nawet na takie niuanse
zwracatam wéwczas uwage.

Zdalna sesja na studiach, w czerw-
Cu, przebiegata znacznie sprawniej
niz poczatkowe zajecia. Wiadomo juz
byto, ze mozna sie spodziewac nagtych
przerw w dostawie Internetu czy zawie-
szenia sie platformy MS Teams albo bte-
dow podczas logowania, ale nie prze-
szkadzato to w odbyciu pierwszej tego
typu sesji w historii uniwersytetu.

Egzaminy ustne, z obowigzkowo
wigczonymi kamerkami, okazaty sie tro-
che trudniejsze niz te pisemne, na kto-
rych tego nie wymagano, ale ogdlnie
rzecz biorac, chyba nigdy nie byto tak
tatwo zdac sesji. Poza tym dato sie za-
uwazyc, ze wyktadowcy nie podchodzili
do niej tak bezlitosnie i stanowczo, jak
bywato to w ,normalnych” czasach, co
akurat byto ogromnym plusem, biorac
pod uwage nasz niemal catkowity brak
motywacji do nauki.

Zajecia online prowadzone sg do
dnia dzisiejszego, chociaz na poczat-
ku roku akademickiego, w pazdzier-
niku, przez dwa tygodnie chodzilismy
na ¢wiczenia kontaktowe. Udato mi
sie wowczas zorganizowac sobie in-
dywidualny tok studiéw na wypadek
powrotu na uczelnie. Nie byfo to ko-
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nieczne, ale pozwolito mi spa¢ duzo
spokojniej.

Nie wiem, jak mogtabym podsu-
mowac ten rok zdalnego studiowania.
Z jednej strony wiem, ze byfo to jedyne
stuszne rozwigzanie w sytuacji, w jakiej
znaleZli sie wszyscy studenci, uczniowie
i osoby ksztatcace sie, a z drugiej troche
zatuje tego wszystkiego, co sie z ,nor-
malnym” studiowaniem wigze. Tym bar-
dziej, ze jestem teraz na ostatnim roku
i raczej nie wrocimy juz na uczelnie.

Dodatkowo za negatywna opinig na
temat nauki przez platforme internetows,
przynajmniej przez te pierwsze miesigce
epidemii, przemawia fakt, Zze te zajecia
byty w wiekszosci co najmniej byle jakie.
A szkoda. Bo naprawde duze nadzieje
wigzatam z niektérymi  przedmiotami,
chociazby z jezykiem francuskim, ktérego
po prostu nie dafo sie uczy¢ mejlowo.

Jedli chodzi o pozytywy, to dzieki
zdalnej nauce zyskatam wiecej czasu na
7ycie prywatne, na to wszystko, co bar-
dzo czesto odkfadatam na pdZniej, bo
nie miatam wolnej chwili.

Znalaztam tez wiecej czasu na do-
ktadniejszg rehabilitacje, dtuzsze inhala-
Cje, skuteczniejsze drenaze, odpoczynek,
pisanie, szkolenia i webinaria online, pra-
ce zdalna, czytanie, wiasne przyjemnosdi,
domowe SPA, spacery z najblizszymi, re-
gularne treningi, planowanie przysztosci.
A wiosenna kwarantanna juz na zawsze
bedzie kojarzy¢ mi sie z naszymi zareczy-
nami. | nawet chocbym bardzo chciata
powiedzie¢, ze byt to stracony czas, czar-
na dziura w zyciorysie albo bylejakos¢, to
nie moge tego zrobi¢, bo to nieprawda.
Zaréwno lockdown, jak i zdalne naucza-
nie nauczyto mnie cierpliwosci i robienia
najwyzszej jakosci prezentacji multime-
dialnych ©.

Dzisiaj e-learning ,idzie” duzo
sprawniej i przypuszczam, ze stat sie juz
niejako normalnoscia. Moze nie w kon-
tekscie catego zycia, ale na pewno w tej
pandemicznej rzeczywistosci.
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Teraz, kiedy pisze ten tekst, przede
mng sg jeszcze cztery miesigce studiow,
ale przypuszczam, ze na uczelnie wrécimy
dopiero na obrone pracy magisterskie].
Nie narzekam, bo wiem, z czym moze
wigzac sie powrdt do zajec kontaktowych.

Na koniec chciatabym powiedzie¢,
7e naprawde szanuje wszystkie osoby
chore na mukowiscydoze, ktére w tych
trudnych czasach (i nie tylko wtedy)
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pracuja, studiuja, zdobywajg wyksztat-
cenie, zaktadajg wiasne biznesy i robig
naprawde bardzo wartosciowe i godne
podziwu rzeczy.

Obserwuje je, z niektérymi utrzy-
muje bliskie kontakty, rozmawiamy.
Wiem, ile wysitku wymaga ogarniecie
tego wszystkiego. Tym bardziej jestem
dumna, gdy moim zdrowym znajomym
moge pochwali¢ sie, jakie rzeczy wypra-

wiaja chorzy na muko! Gorskie szczyty,
prace dyplomowe, ukonczone kursy czy
masa wysitku wtozona w zajecia jogi albo
pole dance to osiggniecia, ktorych nie
chce sie podejmowac spora czes¢ zdro-
wych ludzi, ktérych znam. Jestem z nas
dumna. Tak po prostu. Z tego, ze duza
czes¢ 7 nas jest w stanie codziennie po-
rzuca¢ wiasng strefe komfortu ©.
Marzena Piejko

Wybor przedszkola to fatwa czy trudna

sprawa?

Czes¢, mam na imie Martyna. Dzis chce
sie zWami podzieli¢ moim doswiadcze-
niem... w szukaniu przedszkola.
Zdecydowalismy, ze Zosia rozpocz-
nie swojg przygode przedszkolng od
zerowki. W tym samym czasie do przed-
szkola wyslemy jej mtodsza siostre Ninke.
Chciatam wybra¢ jej miejsce row-
nie bezpieczne jak dom, gdzie pod
wzgledem emocji, zywienia, higieny
itp. bylaby bardzo zadbana. A przede
wszystkim czuta sie dobrze, a nawet
bardzo dobrze mimo mukowiscydozy.
Pierwsze ,koty za ptoty” byty, gdy
Zosia miata 4 lata. Chodzitam z dziew-
czynkami i ogladatam mozliwe przed-
szkola i zeréwki szkolne podczas dni
otwartych. Odwiedzity$Smy nawet przed-
szkole angielsko-chinskie. Oczy miatam
szeroko otwarte niczym szpieg. Zaglada-
tam do kibelkéw, sprawdzatam, czy sale
sq duze, czy okna w nich sie otwieraja,
Czy uzywane s3 tam reczniki papierowe.
Przy tym zadawatam mndstwo szczego-
towych pytan. Pomyslatam, ze przez rok
to na pewno zdaza o0 mnie zapomnie¢,
a czego sie dowiem, to moje.
Oprocz zwiedzania przedszkoli po-
stawitam spory nacisk na uspotecznianie
Z0si jeszcze przed rozpoczeciem eduka-

cji. Miatam i mam do tej pory zwyczaj za-
praszania znajomych dzieci na wspdlna
zabawe. Od 3. roku zycia Zosia uczestni-
czyla w zajeciach dodatkowych. Byty to
miedzy innymi tance, zajecia umuzykal-
niajace, zajecia z rekodzieta i rzemiosta,
jezyk angielski, kotko teatralne, lekcje
pianina, logopeda, edukacja sensorycz-
no-motoryczna, zajecia z fizjoterapeuta.
Pomogto to Zosi poszerzy¢ zaintere-
sowania, ale przede wszystkim zdoby¢
cenne doswiadczenia spoteczne.

W roku z rekrutacjg udato mi sie
wybra¢ kilka potencjalnych miejsc. Na-
stat czas pierwszych rozmow. Wzietam
pod reke Meza i poszlismy.

Rozmowa w pierwszej zeréwce
integracyjnej przy szkole podstawowe;j,
do ktérej chcielismy wysta¢ Zosie, po-
szta nam fatalnie. Po pierwsze dlatego,
ze nie rozmawialismy z osobg decyzyj-
na. Po drugie, okazato sie, ze to co dla
nas przy muko jest normalnoscig, moze
nauczycielke zerowki nie lada wystra-
szy¢. W efekcie uzyskalismy informacje,
ze mozemy dziecko zapisa¢ do zerowki,
ale do kazdorazowego podawania Kre-
onu musimy przyjezdzac do szkoty.

Po dtugich rozmowach, przepfaka-
nych godzinach postanowilismy na ko-

Zosia (w zielonej opasce) z kolegami
w przedszkolu (fot. z archiwum autorki)

lejng rozmowe lepiej sie przygotowac.
Zasiegnelismy jezyka w fundacji. Po-
szperalismy w przepisach. Napisalismy
na kartce A4 to, czego oczekujemy od
przedszkola: czyli kilka stébw o warun-
kach higienicznych, na ktérych nam
zalezy; informacje, jakiego wsparcia
oczekujemy od pracownikéw zerdweki.
Przygotowalismy takze broszurke infor-
macyjng na temat tego, czym jest mu-
kowiscydoza. Co bardzo wazne, w na-
szym stowniku czynnym zamienilismy
stowa: ,lekarstwo” na ,enzym’, a ,poda-
wac” na ,przypominac”. Te stowa mniej
strasza, a znacza przeciez dokfadnie to
samo, co chcemy przekazac.

W kolejnych miejscach rozmowy
poszty nam lepiej.

Mielismy tez szczedcie znalezé
przedszkole (Przedszkole nr 8 w Su-
watkach), w ktérym podczas rozmowy
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7 Panig dyrektor uzyskalismy informacje,
iz nasze oczekiwania da sie spetni¢. Rze-
czywiscie sie udato, za co z serca dzie-
kujemy catemu zespotowi przedszkol-
nemu. Dziekuje tez za otwartosc i chec
rozmowy odnos$nie kazdej sprawy.
Mimo wszystko na poczatku
powierzenie Zosi pod opieke przed-
szkolng okazato sie dla mnie nie lada
emocjonalnym wyzwaniem. Wiem na-
tomiast, ze taki krok w samodzielnos¢
byt mojej corce bardzo potrzebny.
Samodzielne branie Kreonu, bo na to
postawitam, dato jej poczucie pewno-
$ci siebie i sprawczosci. Panie wycho-
wawczynie miaty w tym Zosi towarzy-
szy¢ i przypominac w razie potrzeby.
Wspotpracowatam tez z Panig inten-
dentka, gdyz zdecydowalismy sie, aby
corka jadta positki przygotowywane
w przedszkolu. Zosia do zadania sa-
modzielnego przyjmowania enzymow

byta dobrze przygotowana. Zawsze
miafa ze sobg plecaczek z rysunkowg
rozpiska, ile ma wzigc¢ Kreonu do jakie-
go dania, wyliczony Kreon oraz wode
w bidonie. Ten sposéb przyjmowania
enzymow miafa tez wczesniej prze¢wi-
czony podczas wyjs¢ bez opieki rodzi-
ca, takich jak wycieczki z ciocia i zajecia
dodatkowe.

Dodatkowym  niespodziewanym
bonusem w zwiazku z wyborem przed-
szkola integracyjnego okazata sie obec-
no$¢ innych mam i tatusiow bedacych
na $wiadczeniu pielegnacyjnym. Zatem
tematy poruszane przez rodzicow pod-
czas spotkan przedszkolnych nie krecity
sie wokot pracy. Przyznam, iz przed tym
czasem doskwierato mi wyobcowanie
spowodowane koniecznoscig zrezy-
gnowania z kazdej formy zatrudnienia,
aby moc pobierac zasitek. Tu znalaztam
zrozumienie.

Walka o refundacje trwa!

W poprzednim 59/2020 numerze
czasopisma,Mukowiscydoza” ukazat
sie wywiad z Marta Szerszen, a takze
artykut Marty na temat jej walki o re-
fundacje leku przyczynowego Kaly-
deco. Zanim do refundacji doszto,
stoczyta ona niejedna walke o zycie,
tworzac zbidrki, ktérych celem bylto
uzbieranie potrzebnej kwoty pienie-
dzy na zakup leku sprowadzonego
z Niemiec. W $lad za nig podazyli inni
chorzy na mukowiscydoze, ktérzy
walczg o refundacje drugiego leku
przyczynowego - Kaftrio. Sa to m.in.
Monika Luty, Gosia Drzewoszewska-
-Krupowicz, Angelo Radzikowski, Zu-
zanna Opolska czy Robert Hellfeier.
Glosno opowiadajac swoje historie,
przyczyniaja sie do rozpowszechnie-
nia informacji o ciezkiej sytuacji cho-
rych na mukowiscydoze w Polsce, na

ktéra wplyw ma przede wszystkim
brak dostepu do istniejacych na ryn-
ku lekéw przyczynowych.

Jednym, jak Marcie, ze wzgledu na
mutacje choroby wystarczy tylko Kaly-
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Oczekiwatam od placéwki przed-
szkolnej dobrej opieki nad dzieckiem.
Znalaztam wiecej niz oczekiwatam:
i opieke, i zaangazowanie. Dobre sto-
wo, usmiech, wsparcie podczas dtuz-
szego chorowania Zosi, nauczenie sie
przez Panig Marzenke, jak przypilno-
wac Zosi przy inhalacji i drenazu, gdyz
miafa pojechac na zielong szkote beze
mnie, wsparcie psychologa, dobre przy-
gotowanie do szkoty, umacnianie jej
w nowych sytuacjach. Zosia bardzo lu-
bita swoje przedszkole, wracata z niego
szczesdliwa i chetnie opowiadata o tym,
co tam robifa.

Na zakoriczenie chce tylko po-
wtorzy¢ pytanie: Wybor przedszkola to
tatwa czy trudna sprawa?” Wszystkim
rodzicom stojacym przed tym wyzwa-
niem zycze powodzenia.

Martyna Lewandowicz

deco, inni, np. z mutacjami homozygo-
ta delta F506, muszg zazywac zarowno
Kalydeco, jak i Kaftrio. Jeszcze innym
osobom, z odmiennymi mutacjami,
dedykowane sg Symkevi czy Orkambi.

Angelo (fot. 1-5 zamieszczone za zgoda na wykorzystanie wizerunku)
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3 lutego 2021 grono oséb zwigzanych
z mukowiscydozg obeszta informacja
0 ztozeniu przez firme farmaceutyczna
Vertex Pharmaceuticals dwéch wnio-
skéw o refundacje lekéw przyczyno-
wych w Polsce, tj. Symkevi i Kaftrio.
Wielu z naszych mukoprzyjaciot jednak
tego nie doczekato. Wielu z nich w mi-
nionym roku odeszto. Mimo ze wnioski
zostaty ztozone, decyzji jak na razie brak,
a chorzy nadal walcza o zycie. Jak juz
wspomniatam, celem organizowanych
przez nich zbidrek pieniedzy jest nie
tylko kupno ,magicznych lekow’, lecz
takze zwrdcenie uwagi na niemoznosé
zakupienia ich we wiasnym kraju ze
wzgledu na cene wynoszaca milion zto-
tych za rok leczenia. Jest to walka o leki,
ktérej coraz blizej do bitwy, bo chorym
powoli brakuje juz cierpliwosci. ..

Robert Hellfeier (33 ) oraz Moni-
ka Luty (24 1) to dwdjka szczesliwcow,
ktéra mogta poczu¢, co tak naprawde
oznacza kuracja lekami przyczynowymi.
Jednak sposob, w jaki leki trafity w ich
rece, jest zupetnie inny — Robert, miesz-
kajacy od paru lat w Niemczech, otrzy-
mat Kaftrio i Kalydeco za darmo. Monika
natomiast uzbierata odpowiednig kwo-
te — prawie 600 tysiecy ztotych!ll (stan
na dzien 06.02.2021 r.) — aby zakupic leki
na pare miesiecy leczenia. | tutaj jest ta
diametralna réznica, o ktérej wyelimino-
wanie walczg chorzy. Poréwnujac lecze-
nie lekami przyczynowymi pacjentow
z mukowiscydozg u naszych sasiadéw
(nie tylko Niemcéw), Polska wypada
dosc¢ blado.

Codziennos¢ Roberta wyglada jak
zycie 90% chorych dorostych: po wsta-
niu z tézka przyjmuje pierwsza porcje
lekéw, potem inhalacja z soli hiperto-
nicznej, jakas,mata"fizjoterapia PEP-em
albo Flutterem i na koniec $niadanie.
I tak mogg zlecie¢ pierwsze 2 godzi-
ny z poczatku dnia — zaktadajac oczy-
wiscie, ze wszystko robi sie doktadnie
i poswieca na to tyle czasu, ile powin-
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no. Poranny ,rytuat” powtarza sie tez
wieczorem. W potudnie dochodzi in-
halacja z Pulmozyme. Natomiast inna,
druga codziennos¢, wyglada zapewne
tak samo jak u oséb zdrowych: pranie,
Sprzatanie, gotowanie i — w jego przy-
padku — dorywcza praca zawodowa.
Opis dnia, jak mysle, wiekszosci doro-
stych chorych. Gdyby pomina¢ ,pierw-
szg codzienno$c"i przyjrzec sie tylko tej
drugiej, zycie Roberta wygladatoby zu-
petnie normalnie. Tego tez wiasnie pra-
gnie, normalnosci, ktérag moga da¢ mu
juz wkrétce brane przez niego od po-
nad trzech miesiecy leki przyczynowe.
,Cztowiek marzy, aby na kilka dni zapo-
mnie¢ o catych tych uciagzliwosciach
zwigzanych z mukowiscydozg. Po
prostu nie martwic sie tym, czy jak sie
rano obudze i wstane z tézka, to przed
inhalatorem spedze 15-20, a moze 40
minut i wiecej, bo akurat tego dnia ptu-
ca bedga bardziej zaflegmione niz dobe
wczesniej” — opowiada. Robert walczy
z mukowiscydoza od urodzenia, a od
nieco ponad 15 lat choroba postepuje,
jednak juz dwa miesigce od pierwsze-
go zazycia tabletek wystarczyty, aby
poczut wyrazne zmiany zachodzace
W jego organizmie. Przez ostatni rok
infekcja gonita infekcje, leczenie do-
zylne byto na porzadku dziennym,
a spirometria znaczaco spadfa. Kaly-
deco i Kaftrio ustabilizowato sytuacje
zdrowotng Roberta. ,Nie goraczkuje,
nie bolg mnie stawy, nie odksztuszam
wydzieliny, ptuca nie sg zaflegmione,
oddycha mi sie fatwiej, a co najwaz-
niejsze, nie mecze sie tak szybko. Nie
poznaje siebie i, szczerze mowiac, nie
bytem przyzwyczajony do «normal-
nosci» znanej osobom zdrowym, lecz
powoli z tg «normalnoscig» sie zapo-
znaje i zaprzyjazniam”. Mezczyzna ma
nadzieje, ze niedtugo znajdzie prace
juz nie tylko dorwyczg a etatowa. Co
do skutkow ubocznych dziatania le-
kéw nie ma zarzutdw. Na poczatku ku-

racji zauwazyt jedynie drobne piecze-

nie w klatce piersiowej, ucisk zotadka,
sennos¢ za dnia i bezsennos¢ w nocy.
Mimo to on réwniez dotaczyt do gro-
na tych, dla ktorych leki przyczynowe
majg magiczne moce.

Doktadnie tymi samymi stowami
okreslity medykamenty Marta Szerszen
czy Monika Luty. Monika planuje péjs¢
w $lady Roberta i wyjecha¢ za grani-
ce, najprawdopodobniej réwniez do
Niemiec. Czy tak juz bedzie zawsze?
Czy kazda potrzebujaca pomocy oso-
ba chora na mukowiscydoze w Polsce
bedzie musiata stawac przed dylema-
tem: wyjazd za granice i szansa na zy-
cie czy zostanie w kraju i strach o wia-
sng przyszto$¢? Chorzy moéwig: DOSC
TEGO! Wiele zalezy od paristwa i firm
farmaceutycznych, jednak dopoki oni
sie nami nie zainteresuja, trzeba brac
sprawy we wiasne rece!l” - apeluje Mo-
nika.,Powinnismy zrobi¢ pierwszy krok
i zwroci¢ uwage panstwa i spoteczen-
stwa na temat lekow przyczynowych
i zbiorek pieniedzy, do ktérych jeste-
smy zmuszeni. Mamy szanse zdoby¢
te leki, wiec musimy walczy¢ do korica.
To nasz wspolny cel” Monika pomimo
mtodego wieku przeszta w zyciu wiele.
Myslata, ze jej dwudzieste czwarte uro-
dziny beda tymi ostatnimi. Dzieki le-
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Monika

Robert

kom zrodzity sie w niej nowe nadzieje
na lepsze jutro, odzyskata site do wal-
ki z chorobg, a motywacja pcha jg do
dziatania na rzecz refundacji Kaftrio. Jej
zamitowanie do spotecznictwa zrodzi-
to sie juz dawno — od czasow licealnych
podrézowata po $wiecie jako wolonta-
riuszka, przy okazji robigc to, co kocha:
pomagata innym i zwiedzata Swiat. Za-
ostrzenie mukowiscydozy zamkneto ja
w czterech scianach wtasnego pokoju
na wiele miesiecy, jednak dzi$, dzieki
lekom przyczynowym, na ktére wyda-
ta prawie pét miliona ztotych (roczna
kuracja to koszt miliona ztotych), znow
staje na nogi. Badania, ktore miata wy-
konane, wykazaty, ze jej spirometria
wzrosta z 23% na 32% w dwa miesigce!
Monika jednak wie, ze nikt nie da jej
co roku miliona ztotych, cho¢ docenia
fakt, jak wielu zyczliwych ludzi staneto

na jej drodze w walce o zdrowie. Pro-
blem jednak tkwi w tym, ze jezeli leki
przyczynowe zastosowano raz, musza
by¢ brane do konca zycia. W prze-
ciwnym razie dolegliwosci wracajg ze
zdwojong sitg. Brak refundacji lekéw
w Polsce powoduje, ze wyjazd za gra-
nice jest jedynym rozwigzaniem dla
chorych.,Odnosze wrazenie, ze lecze-
nie tymi lekami staje sie powoli stan-
dardem nowoczesnych metod lecze-
nia w Niemczech” - opowiada Robert.
,Jako osoba ubezpieczona i posiadaja-
ca zwolnienie z doptaty do lekdw, Ka-
ftrio i Kalydeco otrzymuje za darmo, na
recepte. Gdybym nie miat zwolnienia
z doptat, wtedy za kazde opakowanie
leku, zaréwno jednego, jak i drugiego,
ptacitbym jedynie 10 euro”.

Fighterami, ktorzy walczg o do-
step do lekdéw, sg tez Matgorzata (35 1),
Angelo (26 |) oraz Zuzia (13 1. Do nie-
dawna Gosia byfa na etapie zbierania
okreslonej kwoty na ich kupno, az
w koncu sie udato! Matgorzata Drze-
woszewska-Krupowicz wraz z Monika
maja bogate plany i cele na rok 2021
zwigzane z refundacjg lekow przy-
czynowych. Pewnie o ich dziataniach
dowiemy sie juz wkrétce. Gosia to
35-latka, ktérej marzenia pokrywaja
sie z marzeniami innych mukokoleza-
nek czy kolegow. Chce po prostu nor-
malnie zy¢. Nie pragnie luksusowych
wyjazdéw za granice, pobytdw w SPA
czy butéw od Louisa Vuitton (cho¢ jest
kobieta i nie bytoby w tym nic ztego,
gdyby jednak zdarzyto jej sie o tym
pomysle¢ ©). Chciataby po prostu
wstac, zje$¢ sniadanie i wyjs¢ z psem
oraz mezem na spacer — bez catego
bagazu obowigzkéw (inhalacje, fizjote-
rapia, leki), ktére musi wykona¢ przed
wymienionymi czynno$ciami. Przez
pogaraszajacy sie stan zdrowia czasem
nie ma nawet na to sity, a 45-procen-
towa wydolno$¢ ptuc i towarzyszaca
jej butla tlenowa do tlenoterapii tego
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nie utatwiaja. Z lekami przyczynowy-
mi Gosia wigze jeszcze jedno skryte
marzenie. Chciataby, aby kto$ w kon-
cu powiedziat do niej,mama’, a do jej
meza ,tato”. Czy to tak wiele? Okazuje
sie, ze jednak tak, bo jak sama mowi:
,Do tej pory normalne zycie byto dla
mnie czyms$ niezwyktym, a nawet nie-
osiggalnym” Jednak wszystko powoli
zmienia sie od momentu, w ktorym
w zyciu Gosi pojawity sie Kaftrio i Kaly-
deco. Leki dziatajg! Organizm caty czas
sie oczyszcza. Ponadto czuje «lzejsze
ptuca», fatwiej mi sie oddycha, przy-
tytam tez 2 kg" — opowiada Gosia. Ze
skutkow ubocznych zauwazyta jedynie
wysypke, nudnosci i sennos¢, o ktorej
wspominat réwniez Robert. ,Ale to dla
mnie nie problem — majac na uwadze
zycie lub $mier¢, to czymze jest wysyp-
ka? To pryszcz, a nie skutek uboczny” -
dodaje. Ze zbiorki udato sie zakupic leki
na 2 miesigce, doktadnie do 19 marca
2021 r. To niewiele czasu, dlatego tez
zbiérka nadal trwa, by moc zakupi¢
transze na caty rok leczenia. Wtedy tak
naprawde Gosia bedzie mogta - cho-
ciaz na 365 dni — odetchnac z ulga, bez
zamartwiania sie, co dalej. ..

Kaftrio i Kalydeco sa rowniez ra-
tunkiem dla Angela Radzikowskiego —
producenta muzycznego i DJ-a o wiel-
kim sercu. Angelo moéwi, Zze leki s3
przepustka do tego, aby opdzni¢ to,
co nieuniknione, czyli przeszczep ptuc,
a takze do tego, by mogt pomagac
innym, gtownie dzieciom. Sam choru-
je na ciezka chorobe, wiec kto, jak nie
on, zrozumie lepiej potrzebujgcych?
,Pomoc dzieciom w walce z roznymi
chorobami jest dla mnie najwaznie-
sza. Poza tym nic sie dla mnie nie liczy.
Dzieki mojej profesji i poprzez muzyke
moge to robi¢. Wierze, ze dobro po-
wraca. Nie raz patrzac na cierpienie
najmtodszych, chciatoby sie oddac
wiasne zdrowie, a nawet zycie, by im
pomadc. Niestety, nie jestem Bogiem
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ani czarnoksieznikiem...” Do tej pory
Angelo mogt koncertowac wraz ze
swojg konsolg na réznych imprezach
muzycznych i robit to, co kochat — byt
DJ-em. Czarny scenariusz przypisany
mukowiscydozie spotkat takze jego
i musiat on zaniecha¢ kariery muzycz-
nej. W tej chwili najbardziej dokuczaja
mu dusznosci i pogarszajaca sie wy-
dolnos¢ oddechowa. Zwiekszona ilos¢
lekow i antybiotykow, ktore ,ratuja”
ptuca, negatywnie wptywaja, niestety,
na uktad pokarmowy oraz serce. Takie
to btedne koto: leki poprawiajgce stan
jednych organéw pogarszajg funk-
cjonowanie drugich. Zbidrka Angelo
trwa do konca sierpnia, sam mowi:
,Poczekamy, zobaczymy, ile uda mi sie
uzbiera¢. Wtedy zadecyduje, czy zosta-
je w Polsce, czy stad uciekam”. Ucieczka
to stowo kluczowe w sytuacji chorych
na mukowiscydoze. Ratujg sie niczym
pasazerowie z tongcego okretu, majac
nadzieje na ocalenie, czyli na zycie. Do
tego czasu Angelo musi bardzo uwazac
na siebie i swoje ptuca, dlatego tez kaz-
da wolng chwile przeznacza na rehabili-
tacje i odpoczynek, jednak taka wegeta-
Cja, bo inaczej tego nazwac nie mozna,
Zle wptywa na kondycje psychiczng
chorych. Angelo nie ukrywa, ze ,po tym
wszystkim” pragnie wroci¢ do didzej-
ki, koncertéw oraz... aktorstwa. Jak sie
okazuje, Angelo to aktor-amator, czyjes
bystre oko mogto go zauwazy¢ w nie-
ktérych produkcjach filmowych ©. Oby
jego cele mogty zostac¢ juz w tym roku
zrealizowane! Na razie jednak wraz z in-
nymi walczy o refudnacje lekéw przy-
czynowych i ma nadzieje, ze wszyscy
okazg sie zwyciezcami.

Piekne marzenia ma réwniez
13-letnia Zuzia — ostatnia juz mukobo-
haterka. Chciataby dozy¢ starosci i zo-
sta¢ babcig. Wie, Zze choroba moze spo-
wodowad, iz tego nie doczeka, dlatego
marzy tez o tym, aby dzieki rozwijajacej
sie medycynie pokona¢ mukowiscy-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

doze. Zuzia choruje od urodzenia. Od
trzynastu lat jej codziennos¢ wyglada
podobnie: sze$¢ inhalacji dziennie,
a podczas zaostrzen nawet i wiecej, co
trzy miesigce hospitalizacje, w miedzy-
czasie wizyty kontrolne w Dziekanowie
Lesnym. Dziewczyna musiata przenies¢
sie do CLM w Dziekanowie Le$nym,
gdyz w jej rodzinnym miescie — Bia-
tymstoku — nie miata zapewnionego
odpowiedniego leczenia. Nie wyklucza
rowniez wyjazdu gdzies dalej, za grani-
ce, po to, by moc zy¢. Zuzanna ocenia
swoj stan zdrowia jako zadowalajacy,
mimo Ze jej prawe ptuco obumarto,
a lekarze zdecydowali o usunieciu
gérnego ptata. Najwazniejsze, ze jej
stan psychiczny, a bardziej duchowy,
jest bardzo dobry. ,Nad moim spoko-
jem psychosomatycznym czuwa moj
tata, ktéry jest ksiedzem prawostaw-
nym. On z mamg dbajg 0 mdj spokdj
ducha, duszy i ciata. Dziekuje za moja
wspaniatg rodzine: wiem, ze w Polsce
jeste$Smy tacy jedyni. Nikt nie ma taty
ksiedza, mamy jako zony ksiedza, mam
fajnych braci i ludzi, ktérzy sg ze mng”
— opowiada. Swiat nastolatki nie kreci
sie jednak tylko i wytacznie wokot cho-
roby, szpitali i lekarzy. Sktada sie réw-
niez z pasji, ktére go nakrecajg, a jedna
z nich s tajniki wizazu. Zuzia uwielbia
upiekszac¢ ludzkie twarze i dazy do
tego, aby jej makijaze byty perfekcyj-
ne. Chciataby, aby to wiasnie z tg dzie-
dzing kosmetologii zwigzana byta jej
przyszto$¢. Dziewczyna ma nadzieje,
ze leki przyczynowe umozliwig jej wyj-
scie w Swiat. Zanim jednak wybierze
sie na wymarzong kosmetologie, ma
przeciez jeszcze do przezycia swo-
je nastoletnie zycie, ktére tak szybko
ucieka:,Chce pojs¢ normalnie do szko-
ty, umowic sie z kolezankami, wyjechac
na biwak, poznac¢ chfopaka, ktéry nie
bedzie sie mnie bat, a ja nie bede sie
wstydzita swojej choroby. Nie chce tez
tlumaczyc sie wiecej nikomu z tego, ze

Zuzia i tata (fot. wykonana przez Elefantii,
Studio Fotografii Dzieciecej i Cigzowej)

jestem chora...” Nie mozna pozwoli¢,
aby ominety ja te piekne, niezapomnia-
ne chwile. | by¢ moze jej sie to uda,
poniewaz jako jedyna w Polsce Zuzia
uzbierata ponad MILION ZtOTYCH na
leczenie i ma zamiar kupi¢ leki w Pol-
sce. Teraz chorzy kupujg leki za grani-
cg, jednak nam powinno sie udac juz
kupi¢ je w naszym kraju” — opowiada
Zuzka.,Cieszymy sie rowniez, ze Vertex
ztozyt wniosek refundacyjny na Kaftrio
i Symkevi".

Zbiérki charytatywne sg w na-
szym kraju coraz popularniejsze. Prak-
tycznie kazdy chory moze taka zbiorke
zatozy¢, ale efekty zaleze¢ bedg od nie-
go i od jego ciezkiej pracy (gdyz trzeba
je jeszcze rozpowszechnic), a przede
wszystkim od zyczliwych ludzi. Czesto
to wiasnie oni ratujg chorych, wptaca-
jac chociazby symboliczng ztotéwke
na leczenie. Nie bytyby one potrzebne,
gdyby tak upragniona przez chorych
refundacja lekow przyczynowych byta
mozliwa. To nie jest wcale proste — pro-
si¢ obcych ludzi o pienigdze, o pomoc.
To ogromnie trudne. Czesto tez cho-
rzy oskarzani sg przez nieswiadomych
ludzi o udawanie ciezkiej choroby
i wytudzanie pieniedzy na leki, a to po-
sgdzenie bardzo krzywdzace i niespra-
wiedliwe. Spotkali sie takze z osgdami,
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ze:,Lansuja sie na zbidrkach i majg sie
za wazniejszych od innych mukooséb”.
Walka o refundacje lekow przyczy-
nowych jest naszg wspoélna walka.
Walka wszystkich chorych! Kto$
musiat zacza¢..." — méwi Monika Luty.
,Najpierw byta zbiorka Angelo, potem
moja, Gosi itd. To, ze dzielimy sie swo-
imi historiami, to nasza dobra wola. Nie
moge w takiej sytuacji siedzie¢ cicho
i czeka¢ na manne z nieba. Nic sie wte-
dy nie stanie. Dlatego wspélnie z inny-

mi pacjentami, fundacjami i ruchami
na rzecz chorych podejmujemy wspot-
prace, aby refundacja w koncu ruszyta”
Wierze, Ze tak sie stanie, a zycie opi-
sanych przeze mnie mukobohaterow
zmieni sie na lepsze: Monika powrdci
do ukochanych podroézy i rozpocznie
studia, Robert znajdzie wymarzong
prace i rozpocznie normalne zycie,
Gosia wraz z mezem ustyszag w kon-
cu upragnione dwa stowa, Zuzia bez
obaw bedzie cieszy¢ sie nastoletnim

Domowa rehabilitacja

Jestem mamga dwdch synow: Mitosza
(prawie 6 lat) i Bartosza (prawie 2 lata)
chorych na mukowiscydoze. Dzieki
dofinansowaniu przez Panstwowy Fun-
dusz Rehabilitacji Oséb Niepetnospraw-
nych i pomocy Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza mozemy brac
udziat w projekcie domowej rehabilita-
cji. Projekt jest dla nas ogromng pomoca
w codziennej walce z chorobg, a takze
szansa na zdobycie nowej wiedzy i do-
skonalenie naszych technik rehabilitacji.
Dzieki pani fizjoterapeutce nasi synowie
uczg sie samodzielnosci, doskonalg dre-
naze, ¢wiczg prawidtowe wykonywanie
inhalacji. Mimo obaw z pandemia i ry-
zykiem zarazenia sie wirusem konty-
nuujemy nasze spotkania, zachowujac
obowigzujacy rezim sanitarny dzieki
przestanym do nas w ramach projektu
paczkom ze srodkami dezynfekujacymi.
Wszystko odbywa sie z uzyciem ptynéw
do dezynfekdji, w maseczkach i reka-
wiczkach. Pandemia w koncu minie,
a czas opuszczonych spotkan bytby dla
nas ogromng strata, dlatego jestesmy
bardzo wdzieczni za mozliwos¢ uczest-
niczenia w projekcie.

Daria Joniec

Jacy jesteSmy?

zyciem, a w przysztosci zostanie pro-
fesjonalng makijazystka, z kolei Ange-
lo w koncu stanie za konsolg w klubie,
gdzie bedzie mégt dzieli¢ sie z innymi
swa pasja do muzyki i pomagania.

PS. Artykut byt pisany na przetomie stycz-
nia i lutego 2021 r, dlatego tez pewne
informacje dotyczace powyzszych boha-
terow i refundacji lekow przyczynowych
mogty ulec zmianie.

Kinga Jazwinska

Bartosz i Mitosz (fot. z archiwum autorki)
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By pomac zy¢ z trudng choroba

W projekcie Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze uczestnicze
od kilku lat z matg przerwa. Gdy mama
Grzegorza poprosita mnie, bym podjeta
prace dla Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza, dopiero zaczetam
dowiadywac sie, czym dokfadnie jest
mukowiscydoza. Kontynuujac uczest-
nictwo w projekcie, poznatam bardzo
dobrze, z czym borykaja sie rodzice, ale
przede wszystkim chorzy na mukowi-
scydoze, i jak wazna jest rehabilitacja.
Bardzo szybko odbytam profesjonalne
szkolenie organizowane przez PTWM
dla fizjoterapeutdw pracujacych w pro-
jekcie. Widze efekty pracy mojego pod-
opiecznego, Grzegorza, to jak sie stara,
jaka relacje nawiazalismy. Bardzo sie cie-
sze, ze mogtam uczestniczy¢ w projek-
cie i pracowac z Grzegorzem. Dziekuje
PFRON, ktéry przekazuje srodki na ten
szczytny cel, i koordynatorce projektu
Pani Annie Skoczylas-Ligockiej z PTWM.
Mam nadzieje, ze uda sie dalej konty-

Fot. z archiwum autorki

nuowac projekt rehabilitacji, by pomaoc
chorym zy¢ z tak trudna choroba.

Marzena Pisarczyk
fizjoterapeutka

Przede wszystkim potrzebna jest
rehabilitacja

Witam wszystkich rodzicow oraz dzieci
i dorostych chorych na mukowiscydo-
ze! Mam na imie Hanna i jestern mamg
dwodch chtopcow, ktorzy sg chorzy na
te chorobe. Pawet ma 11 lat, a Tomasz
8 lat. Tak jak wszyscy rodzice, borykamy
sie z trudnosciami zwigzanymi z t3 cho-
roba. Starszy Pawet urodzit sie w 2010,
miat 3 miesigce jak przyszta diagnoza
z Krakowa. Bylismy zatamani, kiedy do-
wiedzielismy sie, Zze to ciezka nieuleczal-
na choroba. Ale z czasem przywyklismy

do lekéw i inhalacji. W 2013 1. urodzit
sie Tomasz, u niego bylo gorzej. Miat
niedroznos¢ smotkowa. Operacja od-
byta sie w trzeciej dobie po porodzie.
Ma usuniete 50% jelita, bo wdata sie
martwica. Od tego momentu zaczefa
sie walka o jego zycie, poniewaz do-
stat sepsy i jego stan byt krytyczny. To
nie koniec dramatu, ale dzieki Bogu
wszystko skonczyto sie dobrze. Rodzi-
ce, ktorzy majg chore dzieci, jak i dorosli
chorzy wiedza, ile trzeba poswieci¢, aby

byta zapewniona dobra opieka. Ciggte
pobyty w szpitalach, badania to dla
chtopcow duzy stres. Kilka lat leczylismy
ich w Krakowie, ale ze wzgledu na od-
legtos¢ i obecng pandemie od 2020 r.
przeniedlismy synéw do Kielc. Mamy tu
o wiele blizej. Zmiana miejsca lecze-
nia i lekarza prowadzacego przyniosta
pozytywne skutki dla chtopcow. Pani
doktor zastosowata inne leki do inhala-
cji, Acapelle oraz rehabilitacje i chtopcy
mniej choruja. Wczesniej drenaz chtop-

MUKOWISCYDOZA 60/2021

37



Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. z archiwum autorki

cow polegat na oklepywaniu ich dwa
razy dziennie.

Jak sie okazato w naszej sytu-
acji, leki sa bardzo wazne, ale przede
wszystkim potrzebna jest rehabilitacja.
Czytajac czasopismo ,Mukowiscydoza’,
natrafitam na artykut, w ktorym byta
informacja o tym, ze tak wiele oséb
modli sie o leki przyczynowe. Byt tam
rowniez numer telefonu do Pani Ani
Mazur-Gatki z zarzadu PTWM. Zadzwo-
nitam do niej i ona mi powiedziata
o domowej rehabilitacji, wyttuma-
czyta, na czym ona polega. Ztozytam
dokumenty do PTWM i synowie zo-
stali zakwalifikowani do projektu do-
mowej rehabilitacji, ktérg otrzymujemy
z PFRON-u. Rehabilitacja jest bardzo
pomocna. Od maja 2020 r. odwiedza
nas Pani Paulina Biernat. To wspaniata
rehabilitantka, bardzo mita i pomoc-
na, chtopcy bardzo ja lubig. Przyjezdza

Cuda sie zdarzajq

W kwietniu 2018 roku przyszedt na
$wiat nasz wyczekiwany synek — Filip.
W ciagu kolejnych dwoch miesiecy
zmagalismy sie z dziwnymi kupkami
i nieprzybieraniem na wadze syna.
Potem telefon, diagnoza, rozpacz
i nauka zycia z mukowiscydoza w tle.
Leki, inhalacje, wizyty u specjalistow,
regularne wymazy, wzmozona higie-
na. Historia jak dziesigtki innych w na-
szym srodowisku. Mam wyksztatcenie
medyczne, jestem diagnostg labora-
toryjnym. O mukowiscydozie uczytam
sie na studiach. Wiedziatam, co to za
schorzenie, ale nigdy nawet nie proé-
bowatam sobie wyobrazi¢ jak wyglada
zycie rodzin z chorymi dzie¢mi. Tego
na studiach nie ucza. Wszystkiego mu-
sieliSmy nauczyc sie sami.

Fot. Vernon Wiley

Genetyka jest bezwzgledna. Sty-
szatam wiele bzdur na temat dziedzi-

czenia mukowiscydozy. ,Z kazdym

Jacy jesteSmy?

2 razy w tygodniu, bardzo profesjo-
nalnie wykonuje wszystkie ¢wiczenia
idrenaze, jak rowniez proponuje chtop-
com zabawy ruchowe. Pokazata mi tez
kilka nowych ¢wiczer i drenazy, ktore
sama moge wykonywac z synami. My
jako rodzice jesteSmy wdzieczni PTWM
za organizowanie domowej rehabilita-
cji w tym trudnym czasie. Chcielibysmy
serdecznie podziekowac wszystkim
osobom, ktére wigczaja sie w ten pro-
jekt, i oczywiscie Pani Ani Skoczylas-Li-
gockiej, koordynatorce projektu. Mamy
nadzieje, ze nadal bedg organizowane
tak pomocne domowe zajecia. Wszyst-
kich rodzicow chorych dzieci i chorych
dorostych zachecam do korzystania
7 tego projektu, bo naprawde warto.
Zdrowie Waszych dzieci jest najwaz-
niejsze i Wy, chorzy dorosli, rowniez
korzystajcie!

Hanna Migdat

-_

kolejnym dzieckiem ryzyko choroby

jest wieksze”, Wiek rodzicéw wptywa
na czestos¢ zachorowan”. Nieprawda.
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W przypadku dziedziczenia muko-
wiscydozy ryzyko jest ZAWSZE takie
samo — wynosi 25%. Nie wiecej i nie
mniej. Tylko? Az? Dla nas, rodzicow my-
slacych o kolejnym dziecku, to duzo.
Czasem za duzo. Wiele rodzin nie decy-
duje sie na taki krok i porzuca marzenie
0 potomstwie. Czes¢ jednak ryzykuje
i nieraz czytam historie szcze$liwych
rodzicoéw, gdy dziecko rodzi sie bez
ciezaru choroby.

My takze pragnelismy rodzeristwa
dla syna. Rozmowom nie byto kornica.
Przez dtugi czas strach byt jednak sil-
niejszy. Czy nie datoby sie jako$ tego
ryzyka oming¢? Zaczetam szukac infor-
macji na temat in vitro. Czy jest mozli-
wos¢ wykonania zabiegu transferu za-
rodka juz przebadanego? Okazuje sie,
ze tak. Umowilismy sie na konsultacje.
W praktyce wyglada to nastepujaco:
para przechodzi niezbedne badania,
nastepuje kwalifikacja do nastepnego
etapu, kobieta otrzymuje leki hormo-
nalne stymulujace jajniki, w wyzna-
czonym terminie przechodzi zabieg
pobrania komorek jajowych, mezczy-
zna oddaje nasienie, a w laboratorium
nastepuje zaptodnienie komorek. Uzy-
skane w ten sposob zarodki rozwija-
ja sie w warunkach laboratoryjnych
przez okoto 5 dni. Przed ich zamroze-
niem wykonuje sie biopsje zarodkow.
Pobrany materiat (1-2 komorki) jest
podstawa do diagnostyki genetycznej.
Istniejg trzy etapy, gdy in vitro moze sie
nie udac. Po pierwsze uzyskane zarodki
moga przestac sie rozwijac, po drugie
badania genetyczne moga wykazac,
ze wszystkie zarodki maja podwodjng
mutacje genu CFTR swiadczaca o cho-
robie, i wreszcie po trzecie zarodek po
transferze moze sie nie przyja¢. Przed
wizyta w klinice myslatam, ze dla par
niemajacych problemdéw z ptodnosciag
procedura in vitro z diagnostyka ge-
netyczng jest metoda, ktéra zdecydo-
wanie w wiekszosci sie udaje. Okazuje
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sie, ze jest to w pewnym sensie loteria.

Mimo ryzyka niepowodzenia, gdybym

miafa potrzebng sume, skorzystatabym

z tej metody. Koszt in vitro to ok. 20 000

zt. Skfadaja sie na niego:

1. Wizyty na konsultacjach ginekolo-
gicznych.

2. Projektowanie odpowiedniego te-
stu genetycznego (tzw. sondy mo-
lekularne).

2. Badania laboratoryjne.

3. Leki hormonalne.

4. Zabieg pobrania komorek jajo-
wych.

5. Diagnostyka genetyczna.

6. Przygotowanie kobiety do transferu
zarodka.

7. Transfer zarodka.

W zaleznosci od kliniki ceny na
pewno sie réznig. Rodzicom zainte-
resowanym tym tematem polecam
zapisac sie do grupy na Facebooku,In
vitro w Polsce” oraz konsultacje w wy-
branej klinice.

Kilka miesiecy pdzZniej, po wielu
rozmowach zdecydowalismy, ze spro-
bujemy zajs¢ w cigze naturalnie, ale
pod warunkiem, ze wykonamy bada-
nia prenatalne w kierunku mukowiscy-
dozy. Nie mielismy pojecia, na czym
taka diagnostyka polega. Sadzitam,
7e jedyng metodg jest amniopunkcja,
czyli inwazyjny zabieg pobrania ptynu
owodniowego. Z niego izolowane s
komorki ptodu, ktére nastepnie pod-
daje sie analizie genetycznej. Ryzyko
poronienia po zabiegu jest bardzo ni-
skie (ok. 19%). Amniopunkcje wykonuje
sie od okoto 16 tygodnia cigzy, a na
wyniki czeka sie nastepne 3 tygodnie.
Dla mnie byto to strasznie pézno. Nie
mogtabym prawie potowe cigzy zy¢
w takiej niepewnosci.

W Internecie czytatam rowniez
o testach genetycznych nowej gene-
racji, ktore wykonuje sie z krwi matki.
Izolowane jest DNA dziecka krazace we
krwi obwodowej matki, ktore nastepnie

podlega analizie genetycznej. Wgtebia-
jac sie jednak w temat, znalaztam infor-
macje, ze taki test ma kilka wad. M.in.
moze dawac wyniki fatszywie pozy-
tywne oraz nie jest mozliwy w cigzach
mnogich.

Szukajac dalej, znalaztam informa-
cje o zabiegu, ktéry wykonuje sie zde-
cydowanie wczesniej niz amniopunk-
cje. W 11-14 tygodniu cigzy mozna
zdecydowac sie na biopsje kosmowki,
co réwniez jest badaniem inwazyjnym
o praktycznie takim samym, niskim ry-
zyku poronienia. Polega na pobraniu
kosmkow tozyska, ktorych komorki
poddaje sie nastepnie hodowli komor-
kowej oraz analizie genetycznej. Trwa
to, podobnie jak w przypadku am-
niopunkcji, dodatkowe trzy tygodnie.
| wiasnie te metode wstepnie postano-
wilismy wybra¢, kiedy juz uda sie zajs¢
w Cigze.

Gdy na tescie zobaczylismy dwie
kreski, ekscytacja mieszata sie ze stra-
chem. Najtatwiejszy etap powieksze-
nia rodziny mielismy za soba. Nastep-
nego dnia zadzwonitam do osrodka
w Rudzie Slaskiej (Genom NZOZ), zeby
dowiedzie¢ sie, jakich dokumentéw
potrzeba, aby umowic sie na zabieg
biopsji kosmowki. Pani w recepcji po-
informowata mnie, ze najpierw musze
potwierdzi¢ cigze u ginekologa oraz
dosta¢ skierowanie do poradni ge-
netycznej. Po wszystkim miatam za-
dzwonic jeszcze raz. Tydziert pdZnie]
posztam do pani ginekolog u siebie
w miescie. Po wstepnej rozmowie
i poinformowaniu o ryzyku wystapie-
nia mukowiscydozy doktor zaprosita
mnie na USG. Jej stowa zapamietam
do korca zycia: ,Normalnie pogra-
tulowatabym, ale w Pani sytuacji..."
Przekrecita ekran USG i zobaczytam
dwa pecherzyki. Blizniaki dwujajowe —
powiedziata. Dwuowodniowe i dwu-
kosmowkowe, co oznacza, ze dzieci
bedg miaty rézne kody genetyczne.
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Dwie diagnozy. Podwdjne zmartwie-
nie. Dwa razy wiekszy strach. | tu ko-
lejna niespodzianka, bo pani doktor
poinformowata mnie, ze nie wypisze
mi skierowania do poradni. Na od-
chodne wspomniata jeszcze: ,Takie
dziwne rzeczy jak biopsje kosmowki
wykonuje jaki$ profesor z Krakowa"
| Zebym sobie poszukata w Internecie.
Do dzi$ nie wiem, jak skomentowac jej
zachowanie. Totalny brak zrozumie-
nia, wsparcia, porady, empatii. Coz,
wiedziatam, ze ponownie u niej w ga-
binecie nie pojawie sie.

Drugi lekarz, po potwierdzeniu
prawidtowej cigzy, w dodatku juz z bi-
jacymi dwoma serduszkami, wypisat
skierowanie. Kilka dni pdzniej jecha-
tam na konsultacje do Rudy Slaskiej
do doktor genetyk z wynikami po-
twierdzajagcymi chorobe u Filipa oraz
nosicielstwo u mnie i meza. | wreszcie
strzat w dziesigtke. Z panig doktor roz-
mawiatam godzine. Profesjonalistka
wykazujagca sie ogromng empatiag
i wszystkimi tymi cechami, ktorych
brakowato pani ginekolog wspomnia-
nej wyzej. Odpowiedziata na wszyst-
kie pytania, rozwiata kazda watpli-
wos¢, przedstawita wszystkie opcje
w przypadku niekorzystnej diagnozy.
Zostatam zakwalifikowana do zabiegu
biopsji kosméwek i miatam przyje-
chac 5 wrzesnia. Konsultacje, USG pre-
natalne oraz sam zabieg biopsji jest
darmowy. Pfacitam dodatkowo jedy-
nie za analize genetyczna pobranego
materiatu w kierunku mukowiscydozy.
Koszt to ok. 600 zt. W moim przypadku
razy dwa. Dodatkowo mozna wyko-
nac tzw. test kontaminacji. Wykonuje
sie go, gdy wyniki wstepne potwier-
dza nosicielstwo choroby u ptodu
pici zenskiej, poniewaz jest ryzyko, ze
podczas biopsji materiat z kosmowki
zostanie zanieczyszczony materiatem
matki. Koszt to ok. 1200 zt.

5 pazdziernika zostatam przyjeta
przez przesympatyczng panig doktor.
Fachowiec jesli chodzi o badania pre-
natalne, zaréwno nieinwazyjne, jak
i inwazyjne. Nie stresowatam sie ani
troche. By¢ tez moze dlatego, ze wcze-
$niej ogladatam w Internecie film jak
wyglada zabieg. Zawsze lubitam wie-
dzie¢ wczesniej, co mnie czeka.

W gabinecie bytam troche ponad
40 minut. W pierwszej kolejnosci dok-
tor wykonata bardzo doktadne USG.
Oczywiscie w przypadku cigzy mnogiej
wszystko trwa dwa razy dtuzej. Nastep-
nie nadszedt czas na zabieg. Uczucie
bardziej nieprzyjemne niz bolesne, po-
niewaz dostatam znieczulenie miejsco-
we. Wszystko poszto bardzo sprawnie.
Pani doktor byta zadowolona z czystosci
materiatu, poniewaz nie byt zabarwio-
ny krwig i widac byto wyraznie kosmki.
Doktor zalecita poczeka¢ na korytarzu
30 minut, zeby potem mac sprawdzic,
czy po zabiegu jest wszystko w porzad-
ku zaréwno ze mng, jak i dzie¢mi. Ser-
duszka bity, mogtam wraca¢ do domu.
Pozostato teraz czekac¢ na telefon od
pani genetyk z wynikami.

Chyba nie byto momentu, zebym
nie myslata o przysztosci, dzieciach,
chorobie. Strach i stres towarzyszyt mi
na kazdym kroku. Schudtam 7 kilogra-
mow. Niejedna osoba pewnie powie-
dziataby, ze nie wolno w cigzy tak sie
denerwowac. Nie potrafitam inaczej,
byto to silniejsze ode mnie. Tym bar-
dziej, ze w gtebi duszy nie wierzytam,
ze los bedzie dla nas faskawy. Trzy ty-
godnie wyczekiwania na wyniki. W ty-
godniu, w ktérym spodziewatam sie te-
lefonu, komorka byta podtagczona non
stop do tadowarki. Rzadko dzwonitam
do kogokolwiek, zeby nie przegapic
telefonu od doktor. | w koricu nadszedt
ten moment. Z telefonem przy uchu
kleczatam na podtodze, zamknetam
oczy i stuchatam.

Jacy jesteSmy?

,Prosze sie juz nie stresowac,
z dzie¢mi jest wszystko w porzadku.
A teraz prosze postuchac” Stysze te
sfowa do dzis. Przez reszte rozmowy
ptakatam. Ze szczescia. Dziewczyn-
ka zdrowa, chtopiec zdrowy nosiciel.
Wszystkie wyniki prawidtowe. Doku-
menty wystane mailowo. Tak wiel-
kiej ulgi nie poczutam nigdy w zyciu.
Ogromny gtaz spadt z serca. Nie da sie
chyba opisa¢ ogromu pozytywnych
emodji, ktore wypetniaty mnie w tej
wiasnie chwili. Oczywiscie pierwsze
co zrobitam, to zadzwonitam do meza.
Potem do mojej mamy. Byli dla mnie
ogromnym wsparciem w ciggu tych
kilkunastu tygodni. Tylko dzieki nim ja-
kos sie trzymatam.

Jestem obecnie w trzecim try-
mestrze cigzy. Dokucza duzy brzuch,
problemy z chodzeniem, spaniem,
hormony czasem szaleja. Ale w ciez-
szych chwilach przypominam sobie
te pierwsze tygodnie stresu i niepew-
nosci, a potem diagnoze. | juz jest mi
lepiej. Filip bedzie starszym bratem.
Mam nadzieje, ze kiedys stang sie zgra-
ng paczka, ktéra zawsze bedzie mogta
na siebie liczy¢.

Kochani rodzice! Wszystkie infor-
macje dotyczace diagnostyki prena-
talnej w kierunku mukowiscydozy czy
in vitro zdobywatam sama. Brakowato
mi jasnej instrukcji co, gdzie, jak, za
ile. Mam nadzieje, ze w jakim$ stopniu
przetartam droge przysztym rodzicom.
Moze nasza historia chociaz troche uta-
twi Wam podjecie decyzji. Czes$¢ z Was
moze stwierdzi, ze warto zaryzykowac
i sprébowad. Czes¢ uzna, ze takie prze-
zycia bez gwarancji powodzenia sg nie
dla Was i jednak nie zdecydujcie sie na
kolejne dziecko. Niezaleznie od tego,
co wybierzecie, kazda decyzja bedzie
stuszna. Wazne, zeby byta podjeta
przez Waszg dwojke.

Katarzyna Tomas
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Kacik poetycki

Kacik poetycki: Krzysztof Kamil

Baczynski

Sejm Rzeczypospolitej Polskiej ogtosit
rok 2021 Rokiem Krzysztofa Kamila
Baczynskiego. 21 stycznia 2021 r. mi-
nefa setna rocznica urodzin tego wiel-
kiego poety pokolenia Kolumbow, po-
wstarica warszawskiego.

Ojciec Krzysztofa Stanistaw Ba-
czynski byt dziataczem PPS, Zotnierzem
Legiondw Polskich, oficerem wywiadu
tzw. dwojki Wojska Polskiego, pisarzem
i krytykiem literackim. Matka Stefania
z domu Zielenczyk byta nauczycielka
i autorka podrecznikéw szkolnych, ka-
toliczkg pochodzacag z zasymilowanej
rodziny zydowskiej. Swiadomos$¢ zy-
dowskiego pochodzenia znalazta poz-
niej, w czasie zagtady, odbicie w twor-
czosci poety.

Krzysztof ukonczyt gimnazjum,
a nastepnie liceum o profilu huma-
nistycznym, mature zdat w 1939 r.
Wsréd jego gimnazjalnych kolegéw
byli pdézniejsi zotnierze warszawskich
Grup Szturmowych Szarych Szeregow:
Tadeusz Zawadzki ,Zoska’, Jan Bytnar
,Rudy” i Maciej Aleksy Dawidowski
JAlek”  Interesowat sie wspoétczesng
literatura, zwifaszcza francuska (pisat
wiersze w tym jezyku), fascynowata go
Ferdydurke Witolda Gombrowicza (na-
pisat wtasng wersje powiesci), chciat
studiowac w Akademii Sztuk Pieknych,
ale wojna przerwata jego plany. Od
jesieni 1942 do lata 1943 studiowat
polonistyke na tajnym Uniwersytecie
Warszawskim; uczyt sie takze w Szkole
Sztuk Zdobniczych i Malarstwa i zaj-
mowat sie pracg dorywcza, m.in. ma-
lowat szyldy.

Fot. Kancelaria Sejmu, Aleksander Zielinski

Po utworzeniu w 1940 r. getta
w Warszawie pozostat z matkg po aryj-
skiej stronie, ryzykujac rozstrzelanie na
miejscu w razie wykrycia zydowskiego
pochodzenia.

Baczynski ozenit sie ze swojg wiel-
ka mitoscig Basig Drapczynska (corka
drukarza) 3 czerwca 1942 r. w kosciele
Sw. Tréjcy na Solcu. Zdaniem Jarostawa
Iwaszkiewicza panstwo miodzi wyglada-
li, jakby szli do komunii $wietej — niewy-
socy, szczupli, bardzo mtodzi. Mimo ze
rodziceijego, ijej byli przeciwnitak szyb-
kiemu $lubowi (swojg droga Krzysztof
oswiadczyt sie Basi juz czwartego dnia
od poznania), oni byli dla siebie stworze-
ni. Dla matki Krzysztofa to byt mezalians,
nie cierpiata swojej synowej. Jednak to
wiasnie dla Basi Krzysztof napisat jedne

z najpiekniejszych erotykéw, jakie moze-
my znalez¢ w naszej literaturze.

Oboje zgineli podczas Powstania
Warszawskiego: Krzysztof 4 sierpnia
1944, a Basia (ktéra spodziewata sie
dziecka) — 1 wrzesnia. Nikt jej nie prze-
kazat tragicznej wiadomosci o mezu...
Podobno w ostatnich chwilach $ciskata
kurczowo tomik poezji meza i powta-
rzata w malignie:,lde do ciebie, juz ide”.

Mtody poeta pozostawit po sobie
bogatg spuscizne sktadajaca sie z po-
nad 500 wierszy, kilkunastu poematéw
i okoto 20 opowiadan.

Dzi$s chciatam przedstawi¢ Pan-
stwu mitosne wiersze Krzysztofa Kamila
Baczynskiego.

Joanna Jankowska
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Kacik poetycki

Mitosé

O nieba plynnych pogaod,
o ptaki, o natchnienia.

Nie wydeptana ziemia,
nie wyspiewane Bogu

te drzewa, te kaskady
iskier, ten oddech nieba,

w ramionach jak w kolebach
zamkniety. Jak cokoly
drzewa z szumem na poly;
serca jak dzbany taski,
takie serca jak gwiazdki,
takie oczu obloki,

taki lot — za wysoki.

Stonice, stonice w ramionach
czy twego ciala krysztat
peten owocow biatych,
gdzie zdroj zielony tryska,
gdzie oczy miekkie w mroku
tak pol mnie, a p6t Bogu.

Twych krokéw korowody,
w urojonych alejach,
twe odbicia u wody

jak w pragnieniach, w nadziejach.

Twoje usta u zrodet

to syte, to znow glodne,
1 twoj Smiech, 1 plakanie
nie odplynie, zostanie.

Uniose je, przeniose

jak ramionami — glosem,
w czas daleki, wysoko,

w obcowanie oblokom.

8.IX42r.

Jacy jesteSmy?

Kofysanka

Nie boj sie nocy — ona zamyka
drzewa lecqce 1 ptasie tony

w niedostrzegalnych, mrocznych muzykach,

w przestrzeni kute — zlote demony,
ktore fosforem sypiqc wsrod blasku
wznoszq sie biate, modre, rézowe,
wznoszq sie w lejach zoltego piasku,
w chmurach rzezbione unoszq glowy.
Nie bdj sie nocy. Jej puchu strzegq
krople kosmosu, tabuny zwierzqt;
oczy w niq otworz, wtedy pod dloniq
uczujesz ptaki i ciche konie,
zrozumiesz ksztalty, ktore nie znane
przez ciebie idgc — tobq sie stanq.
Nie bdj sie nocy. To ja niq wiode

ten strumien zywy przeobrazenia,
duchy swiecqce, zwierzqt pochody,
ktore zaklinam ksztattéw imieniem.
Ut6z wezbrane oczy w kotysce,

ciato na skrzydtach jasnych demonow,
wtedy przeplyniesz we mnie jak listek
opadly w cieply tygrysi pomruk.

21.X1141 r.
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Biata magia

Stojqc przed lustrem ciszy
Barbara z rekami u wtoséw
nalewa w szklane ciato
srebrne kropelki glosu.

I wtedy jak dzban — Swiattem
zapelnia sie i szklgca
przejmuje w siebie gwiazdy

1 bialy pyt miesiqca.

Przez ciata drzqcy pryzmat
w muzyce biatych iskier
tasice sie przesliznq

jak snu puszyste listki.

Oszroniq sie w nim niedZzwiedzie,
jasne od gwiazd polarnych,

1 myszy sie strumien przewiedzie
plyngc lawina gwarng.

Az napelniona mlecznie,
w sen sie powoli zapadnie,
a czas melodyjnie osiqdzie
kaskada blasku na dnie.

Wiec ma Barbara srebrne

cialo. W nim prezy sie miekko
biala tasica milczenia pod niewi-
dzialng rekq.

4.142 .3 wnocy

Kacik poetycki

Erotyk,

W potoku wlosow twoich, w rzece ust,
kniei jak wieczor — ciemnej

wotanie nadaremne,

daremny plusk.

Jeszcze w mroku owine, tak jeszcze rozq nocy
1 minie Swiat galqzkq, strzepem albo gestem,
potem niemo sie stoczy,

smugq przejdzie przez oczy

1 powiem: nie bedqc — jestem.

Jeszcze tak w ciebie plynqc, niosqc cie tak odbitq
w Zrenicach lub u powiek zawislq jak tze,
ustysze w tobie morze delfinem srebrnie ryte,

w muszli twojego ciata szumiqgce snem.

Albo w gaju, gdzie jestes$
brzozq, bialym powietrzem
1 mlekiem dnia,
barbarzyncq ogromnym,
tysigc wiekow dzwigajqc
trysne szumem bugaju

w galeziach twoich — ptak.

Dedykacja:

Jeden dzien — a na tesknote — wiek,
jeden gest — a juz orkanéw pochéd,
Jjeden krok — a otos tylko jest

w kazdy czas — duch czekajqcy w prochu.

Mojej najdrozszej Basi — Krzysztof

21142,
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Pragnienia

Co dzien kochajqc cie placze,
Tesknie za tobq — patrzqc,
oczy mi popielejq,

wiedzq, ze nie zobaczq.

A z ciebie gorycz plynie

Jjak w niebo dym spokojny,
dzien jak lis¢ kruchy sie zwinie
i ptak, co w $piew niezbrojny.

Przysiadajq na mnie modlitwy
przelotne, ach, przelotne.
Elementarne bitwy,

trwozne, samotne.

Ucze sie ciala na pamieé

1 umiem. Widac¢ dusza
Jjest jeszcze, ktora klamie,
a we mnie Smieré porusza.

Jacy jesteSmy?

Po snéw kipieli ciemnej
szukam cie, tak sie spalam,
rece mi nadaremne

Jjak ptak, co gniazdo kala.

I moze by w milczeniu
1 w cierpieniu by moze,
coz, kiedy nocy groze,
niedowidzeniu.

I takim ci ja hardy

jak rece, co rycerzom
przypinajq kokardy,

w ktorych site nie wierzq.

I takim ci ja mocarz,
ze kiedy stow nie trzeba,
nie umiem stworzy¢ nieba mitosciq w oczach.

Czerwiec 1942 r.

Wiersze pochodzg z ksigzki Krzysztof Kamil Baczyriski: Autobiografia. Wiersze.

Wyboru dokonat Zbigniew Majchrowski, Wyd. Graf, Gdansk, 1992.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk w czasie pandemii
— na tropie dobrych programoéow
telewizyjnych

W zimowe wieczory nic nie dziata
tak dobrze, jak kubek goracej her-
baty i magia wieczornego seansu.
Chociaz kina od roku pozostajg za-
mkniete ze wzgledu na pandemie
COVID-19, to nadal mozemy czerpac
rados¢ z ogladania filméw. Wystar-
czy uruchomi¢ jeden z serwisow
streamingowych i wybra¢, co nas
interesuje. Kiedy$ trzeba byto wyjs¢
do wypozyczalni kaset wideo lub ptyt
DVD, dzisiaj mamy cyfrowe wideoteki,
dostepne w naszych odbiornikach te-
lewizyjnych przez 24 godziny na dobe.
Stad tez w tym odcinku postanowi-
tam dokona¢ przegladu wybranych
programow i seriali proponowanych
przez popularng platforme Netflix
(uwaga, lokowanie produktu ©).

W serwisie mozna znalez¢ zarow-
no obrazy fabularne, jak i dokumental-
ne. Mamy do wyboru wiele kategorii
tematycznych: od ciekawostek kulinar-
nych, po filmy przyrodnicze czy inspiru-
jace dokumenty historyczne. Dostepne
sg takze filmy animowane oraz seriale
dla mtodziezy i dorostych (komedio-
we, kryminalne, sensacyjne, fantasy).
Kazdy moze tu odnalez¢ cos dla siebie,
a podziat na okreslone kategorie ufa-
twia odnajdywanie tego, co nas aktu-
alnie interesuje. Warto zauwazy¢, ze na
Netfliksie dostepne sg zaréwno filmy
z ubiegtych lat, jak i najnowsze produk-
cje, jak chociazby western Nowiny ze
Swiata (2020) z Tomem Hanksem czy
muzyczny film biograficzny Rocketman
(2019) przedstawiajacy wybrane wyda-
rzenia z zyciorysu znanego piosenkarza,
Eltona Johna.

W ostatnim czasie udostepniono
takze sporo filmow polskich. Na uwage
zastuguje doceniony przez krytykdw
film Jana Komasy Boze Ciato (2019),
opowiadajacy historie chtopaka, kté-
ry po wyjsciu z poprawczaka zaczyna
odgrywac role ksiedza, odkrywajac
przy okazji sekrety matomiasteczkowej
spofecznosci. Powraca tu motyw winy
i kary, ale tez poszukiwania odkupienia
oraz dawania drugiej szansy.

Duzg popularnoscig cieszy sie
takze polski serial kryminalny Prokura-
tor (2015) z Jackiem Komanem w roli
gtownej. W kazdym odcinku tytutowy
bohater wraz z towarzyszacym mu
policjantem (Wojciech Zielinski) pro-
buje rozwiktac¢ sprawy zbrodni. Jedno-
czes$nie prokurator poszukuje swojego
dorostego syna, ktory zaginat przed
laty w niewyjasnionych okoliczno-
s$ciach. W filmie zabawne sceny prze-
plataja sie z rozwigzywaniem zagadek
kryminalnych. Co ciekawe, wczesniej
serial byt emitowany na antenie TVP
2 i wowczas nie cieszyt sie duzg ogla-
dalnoscia. Sytuacja zmienita sie, kiedy
w 2020 r. zostat udostepniony w ramach
platformy Netfliks.

Nastolatki moga odnalez¢ w ser-
wisie wiele seriali mtodziezowych: od
obyczajowych o zyciu szkolnym (Szko-
ta dla Elity) po fantasy czy SF (Stranger
Things, Przeznaczenie: Saga Winks,
Dark), jak i petnometrazowe filmy przy-
godowe. Przykladem moze by¢ Enola
Holmes (2020), opowiadajaca historie
przekornej i btyskotliwej siostry znanego
detektywa, ktéra samodzielnie prébuje
rozwiktac sprawe zaginiecia swojej mat-

A NETFLIX ORIGINALSERIE

CREATURES

NOW
STREAMING

Plakat promujacy film ,Malerikie stwo-
rzenia’, dostep online: www.fwcdn.pl/
fpo/74/97/857497/7929803.6.jpg

ki. To kino familijne adresowane zaréwno
do mtodszych, jak i starszych widzow.
Osobng kategorie stanowig seriale
dokumentalne poswiecone kwestiom
historycznym, naukowym badZ przy-
rodniczym. W tym kontekscie na uzna-
nie zastuguje seria Wielkie zagadki
Swiata (2020). Prowadzacy program —
Felipe Castanhari - przybliza fascynu-
jace fakty i ciekawostki na temat nauki
czy technologii. W kazdym odcinku po-
ruszony zostaje inny temat: od wielkich
epidemii, ktore przetoczyty sie przez
Europe, po rozwdj sztucznej inteligen-
cji czy historie przyjazni cztowieka i psa.
Serial stanowi doskonatg forme rozryw-
ki, ktora bawi, a przy okazji w ciekawy
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Plakat  promujacy film
Boga’, dostep online:
/18/39/761839/7730459.6.jpg

sposdb pogtebia naszg wiedze z roz-
nych dyscyplin. Szczegdinie moze trafic¢
do mitodziezy.

Inny, rownie interesujacy serial do-
kumentalny to W poszukiwaniu Boga
z Morganem Freemanem (2016). W ra-
mach programu znany i lubiany aktor
razem z ekipg National Geographic wy-
rusza w rézne zakatki $wiata (Ameryka
Potudniowa, Turcja, Afryka, Indie), aby
odkrywac rozmaite $lady duchowosci.
Gospodarz programu stawia filozoficz-
ne pytania, dzieki czemu skfania do
refleksji i uczy otwartosci na odmien-
ne punkty widzenia. Ten nominowany
do nagrody Emmy trzysezonowy serial
przybliza rozmaite tradycje, zwyczaje
oraz systemy wierzen, a tym samym
uczy wrazliwosci na przedstawicieli in-
nych kultur.

Atrakcyjng propozycja dla mtod-
szych widzoéw moze byc z kolei seria
przyrodnicza Malenkie stworzenia
(2020). To wartosciowy poznawczo
cykl, ktory skfada sie z osmiu odcinkow,
trwajacych po 20-25 minut. Cho¢ seria

N
www.fwedn.pl/fpo-

poszukiwaniu

e

Octopus
Teacher

Directors Phillippa Ehrfich, James Reed

Plakat promujacy film ,Czego nauczyta mnie
os$miornica’, dostep online: www.fwcdn.pl/fpo-

/02/25/860225/7931025.6.jpg

adresowana jest dla dzieci, to spodoba
sie takze dorostym mitosnikom przyro-
dy, dzieki czemu nadaje sie na rodzin-
ny seans. Film przybliza zycie zamiesz-
kujacych Ameryke Pétnocng matych
zwierzat, ktére potrafig przetrwac mimo
niesprzyjajacych warunkéw oraz czy-
hajacych na nie niebezpieczenstw. Bo-
haterami kolejnych odcinkéw sg m.in.
nocna wiewiorka, séwka, kruk, kaczatko
czy chomik zagubiony w wielkim mie-
scie. Film w sposdb barwny i przystep-
ny przybliza ciekawostki na temat zycia
zwierzat. Jednoczesnie zawiera dodat-
kowe walory edukacyjne. Na uwage
zastuguje warstwa narracyjna serialu.
Kazda historia to osobna opowiesc¢
z waznym przestaniem. Historie zwie-
rzat staja sie pretekstem do poruszenia
uniwersalnych tematow, takich jak: bez-
interesowna pomoc, wspodfpraca czy
okazywanie empatii.

W tym miejscu warto wspomniec
0 jeszcze jednym filmie dokumentalnym
(produkcja RPA), ktéry spotkat sie z bar-
dzo pozytywnym odbiorem widzow.

Czego nauczytla mnie osmiornica
(2020) to pasjonujaca wyprawa do pod-
wodnego $wiata, ale tez historia wyjatko-
wego spotkania: cztowieka i gtowonoga.
Akcja filmu rozgrywa sie w wiekszosci
pod woda, w ciggu 365 dni, dzieki cze-
mu poznajemy z bliska zwyczaje i zacho-
wania niezwykle inteligentnych, dzikich
stworzen, jakimi sg osmiornice. Mozna
powiedzie¢, Ze to nie tylko film przyrod-
niczy, ale réwniez poruszajaca historia
ptetwonurka, ktéry postanowit zaprzy-
jazni¢ sie — z nieoswojong do tej pory
— osmiornica. To opowies¢ o potrzebie
poszukiwania swojego miejsca na Zie-
mi oraz budowania gtebokich wiezi
zinnymi.

Wszystkie proponowane w tym
odcinku Kulturalnego zastrzyku filmy
i programy nie tylko pogtebiaja nasza
wiedze w réznych zakresach, ale przede
wszystkim uczg wrazliwosci i rozbudza-
ja ciekawo$¢, zachecajac do dalszych
poszukiwan i kolejnych odkryc.

Marta Gliniecka
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Péznq, cichg nocq ' 4
Zwierzaki wspdlnie psocg
Tuptajgce w tancu jeze
Zwolujq latajgce w ciemnosci nietoperze

Powoli rozkreca sie zabawa 7
Szeleszczqc rozchyla sie trawa’ &
Wychodzi dzikéw rodzinka
Wita ich rozowa swinka

'I r ;", 'L :
Tygrysek skacze uradowany
Maipka je w kqcie banany

Hieny, chichoczgc, po podtodze
sie turlajg |

-~ Przychodzi jamnik-dozorca nad ranén.:-‘. e,
* Ze swym przyjacielem baranem /
{ Koniec zabawy zarzqdza
Rozchodzi sie gromadka brykajgca

Wiersz i rysunek Weronika Wydmariska
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Swiat szachow

Kolebka szachéw sq Indie, gdzie byly znane juz w VI w. n.e. i nazywaty

sie .czaturanga”. Do Europy trafity z Persji w VIII w. i wtedy zmieniono _
nieco zasady. Rozkwit gry nastapit w okresie odrodzenia, kiedy zaczeto

gra¢ na do$é wysokim poziomie. Pierwsze podreczniki do gry w szachy X/

pochodza z XVI w., a pierwszy mecz o tytut mistrza Swiata odbyt sie _
w 1886 r. Wygrat go Wilhelm Steinitz. Bardzo trudno zostaé mistrzem

$wiata w szachach, obecnie na szachowym tronie zasiada Magnus Carlsen.

W Polsce szachy pojawity sie pierwszy raz na poczatku XIT w. Polskie nazwy bierek pojawiaja.
sie w poemacie Jana Kochanowskiego ,,.Szachy" z XVI w. Najstynniejszymi polskimi arcymistrzami byli
szachisci przedwojenni, m.in. Akiba Rubinstein, Ksawery Tartakower, Mieczystaw Najdorf. W 1930 r.
Polacy zdobyli ztoty medal na Olimpiadzie Szachowej. Aktualnym mistrzem Polski jest Kacper Piorun,
za to najwyzej punktowanym i najbardziej znanym zawodnikiem jest Jan-Krzysztof Duda z Wieliczki.

REGULY GRY W SZACHY

W szachy gra sie na 64-polowej szachownicy, a kazdy z zawodnikéw operuje 16 bierkami (jeden bia-

tymi, drugi czarnymi), w sktad ktérych wchodza;

8 pionkéw 1 hetman 2 skoczki 2 gonce 2 wieze 1 krdl

Wygrywa ten zawodnik, ktory zamatuje krdla przeciwnika. Mat polega ha zaszachowaniu, czyli
zaatakowaniu kréla tak, aby nie miat on mozliwosci ruchu. Krél nie moze wchodzié na pole atakowane
przez figury przeciwnika.

Przyktad mata. »
Czarny krél jest szachowany przez biatego
hetmana i nie ma sie gdzie ruszy¢.
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PORUSZANIE SIE BIEREK

Skoczek porusza
sie po literze L
we wszystkie
strony.

Pionek porusza
sie w pierwszym
ruchu o jedno
albo dwa pola do
przodu, a potem

bije na skos.
Pionki nie mogaq
sie cofaé.

Goniec
porusza
sie na skos
o dowolng,
liczbe pal.

juz tylko o jedno,

Wieza porusza

sie po prostej linii

w bok, przéd lub tyt,
o dowolna liczbe pél.

Hetman porusza
sie na skos lub
po prostej linii
we wszystkich
kierunkach,

o dowolnq
liczbe pal.

Krél porusza sie

o jedno pole we
wszystkie strony, nie
moze wejs$¢ na pole
atakowane przez
bierke przeciwnika.
Krél nie moze
podejs¢ na pole
sgsiadujace z krélem
przeciwnika.
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Najwyzszym tytutem w szachach jest arcymistrz (po angielsku Grand Master - GM). Zeby go zdoby¢,
trzeba duzo éwiczyé. Najmtodszym arcymistrzem zostat w wieku 12 lat Siergiej Karjakin z Rosji, ale
najczesciej zajmuje to duzo wiecej czasu.

W Polsce na samym poczatku zdobywa sie kategorie szachowe, od V do I, a potem tytuty mistrzow-
skie krajowe i miedzynarodowe.

Istnieje tez ranking punktowy szachistow, tzw. Ranking FIDE (to nazwa miedzynarodowej orga-
nizacji szachowej), inaczej elo. Zaczyna sie od 1000 punktéw, a najlepsi maja ich ponad 2700.

NAJLEPSI SZACHISCI

Aktualnym mistrzem $wiata od 2013 r. jest arcymistrz Magnus
Carlsen (Norweg). Jest 16. mistrzem swiata w historii szachow
i swoj tytut osiagnat w wieku 23 lat. Mecz o mistrzostwo $wiata
mezczyzn jest rozgrywany co rok lub 2 lata. Ma on format
12 partii klasycznych (dla kazdego zawodnika 140 minut na zega-
rze szachowym plus 30 sekund za kazde wykonane posuniecie).

Aktualng mistrzynia $wiata od 2018 r. jest arcymistrzyni
Ju Wenjun (Chinka). Zdobyfa mistrzostwo w wieku 27 lat i jest
21. mistrzynia w historii szachéw. Rozgrywki o mistrzostwo
$wiata kobiet maja format systemu pucharowego, w ktérym bie-
rze udziat 8 zawodniczek.

Jan-Krzysztof Duda ma 22 lata, w szachy gra od 5. roku zycia,
a arcymistrzem zostat, gdy miat 15 lat. W 2018 r. zostat wice-
mistrzem $wiata w szachach btyskawicznych, w ktérych kazdy
z zawodnikéw ma bardzo mato czasu ha rozegranie catej partii.
Kilka razy udato mu sie juz pokonaé¢ mistrza $wiata Magnhusa
Carlsena.
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ROZNE RODZAJE SZACHOW

W szachy gra sie na czas. To znaczy, ze kazdy szachista ma okreslong ilo$¢ czasu na swoje ruchy.

Czas ten mierzy specjalny zegar szachowy. Sq trzy rodzaje szachdw:

a) klasyczne, kiedy czasu do namystu jest duzo, a kazda partia moze trwaé wiele godzin,

b) szybkie (rapid), kiedy kazdy zawodnik ma od 10 do 30 minut na swoje ruchy,

c) btyskawiczne (blitz), tu czasu jest bardzo mato, np. 3 minuty. Kazdy robi duzo btedéw, a pod
koniec takiej partii ruchy saq wykonywane bardzo szybko i czasem potracone bierki fruwaja na
wszystkie strony.

ZESTAWY SZACHOWE

Na profesjonalnych turniejach szachowych gra sie takim
Zestawem:

Robi sie tez nietypowe zestawy szachowe*:
?%I - i‘r "‘f. 1
K ﬂtg'*:. I'itr,’ ol
g 2y -

~ BENE = 4
- g - "‘ '

Zdjecia niestandardowych szachownic zostaty wykonane na wystawie szachéw zorganizowanej podczas
turnieju , XXX Miedzynarodowy Festiwal Szachowy Cracovia 2019".

MUKOWISCYDOZA 60/2021 51



Mata Mukowiscydoza

JAK ZOSTAC DOBRYM SZACHISTA?

* Trzeba duzo éwiczy¢, na poczatku gtownie zadania z taktyki szachowe;.

* Trzeba duzo graé w réznych turniejach.

* Najlepiej zapisa¢ sie do klubu szachowego, a potem dodatkowo mozna mieé osobistego trenera.
* Mozna ogladaé transmisje szachowych streameréw i analizowaé partie arcymistrzéw.

GDZIE GRAC?

* W turniejach na zywo: sq one dostepne na stronach chessarbiter.com, chessmanager.com.

* W Internecie: tfrzebasobie zatozy¢ konto na jakiejs$ stronie szachowej, np. chess.com, lichess.org,
chess24.com.

* Na stronach internetowych mozna tez rozwiazywa¢ zadania szachowe.

JAKIE SA NAJLEPSZE KSIAZKI DLA POCZATKUJACYCH?

Czestaw M. Spisak, Kurs na V kategorie oraz Kurs na IV kategorie.

* Maciej Sroczynski, seria Pierwszy (Drugi, Trzeci i Czwarty) krok do szachowego mistrzostwa.
» Jerzy Zezulkin, Szkofa taktyki szachowej. Krok po kroku, t. 1-3.

* Anatolij Karpow, Anatolij Szingiriej, Szkolny podrecznik szachowy. Kurs podstawowy.

ZRODLA:

https://pl.wikipedia.org/wiki/Magnus_Carlsen
https://pl.wikipedia.org/wiki/Ju_Wenjun
https://pl.wikipedia.org/wiki/Jan-Krzysztof_Duda
https://pl.wikipedia.org/wiki/Szachy#Historia_szach%C3%B3w
J. Gizycki, Z szachami przez wieki i kraje.

52 MUKOWISCYDOZA 60/2021



Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
2G PTWM Xl kadengji

Zarzad Gtowny Xl kadencji ze wzgle-
du na stan epidemiczny spotkat sie
w 2020 r. cztery razy na posiedzeniach
online: w dniach 24-25 kwietnia 2020 .,
24-25 lipca 2020 r,, 29-30 pazdziernika
2020r. oraz 11-12 grudnia 2020 .

Spotkania i wydarzenia

W grudniu 2020 r. nasze dziafania byty
skupione na organizacji akcji Mikofajki
dla Mukoludkéw. W tym roku byto to
wyjatkowo trudne, gdyz w zwigzku
7 panujaca sytuacjg nie moglismy prze-
prowadza¢ zbidrek w sklepach i zakfa-
dach pracy. Jednak mimo niesprzyja-
jacych warunkow akcja zakoniczyta sie
duzym sukcesem. Przygotowalismy az
847 Swigtecznych upominkdw.

W dniu 6 grudnia 2020 r. prezes
PTWM Waldemar Majek brat udziatw Kon-
gresie Wizja Zdrowia’, gdzie rozmawiano
m.in. o problemach chorych na mukowi-
scydoze, a takze o wyczekiwanym Naro-
dowym Planie dla Choréb Rzadkich.

W styczniu 2021 r. na naszym pro-
filu na Facebooku ruszylismy z akcja
podsumowujacg 2020 1.

W dniu 3 lutego 2021 r. prze-
kazalismy pigte juz urzadzenie Simeox,
do Centrum Medycznego w Karpaczu.

W dniu 5 lutego br. prezes PTWM
Waldemar Majek oraz Przemystaw
Marszatek z Fundacji Matio wystapili
w Tréjce (Program 3 Polskiego Radia)
w audydji radiowej poswieconej prob-
lemom chorych na mukowiscydoze
i planom dziatart MukoKoalicji.

Projekty rehabilitacji dla
chorych

W marcu 2021 r. zakoriczylismy realiza-
cje kolejnych edydji projektow domo-

wej rehabilitacji: Kompleksowa rehabili-
tacja chorych na mukowiscydoze IV oraz
Szansa na samodzielnos¢ Il. Domowa re-
habilitacja dzieci z mukowiscydozq. Oba
projekty realizowane byty przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza ze
srodkow PFRON i wifasnych.

Domowa rehabilitacja to tacznie
ponad 16 tys. godzin zaje¢, w ktorych
uczestniczyto ponad 250 oséb z catej
Polski.

Cieszymy sie, ze dzieki dotacjom
pozyskanym przez nasze Towarzystwo
w ostatnim roku na rehabilitacje dla
chorych moglismy przeznaczyc¢ tacznie
az 1,7 min ztotych!

Dla wszystkich nas ostatni rok byt
bardzo trudny, jednak pandemia CO-
VID-19 nie jest powodem do zaniecha-
nia rehabilitacji. W okresie lockdown
zmuszeni  bylismy zawiesi¢  zajecia,
jednak po jego zniesieniu nasi fizjote-
rapeuci wrocili do pracy. Aby wspierac
bezpieczenstwo podczas tych spotkan,
nasze Towarzystwo zakupito i wystato
do uczestnikow projektdw domowej
rehabilitacji srodki ochrony osobistej:
przytbice, maseczki, rekawiczki, fartu-
chy, zele i chusteczki do dezynfekdji.
Umozliwilismy  réwniez  wspotprace
zdalng ze wszystkimi  pracownikami
projektu.

Nasze Towarzystwo, jak co roku,
wystapito do PFRON z wnioskiem o ko-
lejng edycje projektow domowej reha-
bilitacji. Mamy nadzieje, ze w 2021 roku
bedziemy mogli kontynuowac dla Pan-

stwa wsparcie w tak szerokim zakresie.

Szkolenia

Zadbalismy takze o nieustanne pod-
noszenie kompetencji naszych wspot-

pracownikoéw. Jak co roku zorganizo-
walismy dla rehabilitantéw szkolenia
majace na celu podniesienie ich umie-
jetnosci w pracy z naszymi podopiecz-
nymi. W szkoleniach: podstawowym
i zaawanasowanym  realizowanych
w 2020 r. uczestniczyto ponad 120 fizjo-

terapeutow.

Dziatania lobbingowe

MukoKoalicja to porozumienie osob
i organizacji, ktore wierza, ze poprzez
wspolne,  skoordynowane  dziatania
mozna spowodowac realne, systemo-
we zmiany poprawiajace jakos¢ i dtu-
gos¢ zycia chorych na mukowiscy-
doze w Polsce. Nasze prace trwajg od
wielu lat, a przybraty na intensywnosci
w ostatnich miesigcach. Priorytetem sg
obecnie terapie przyczynowe. W stycz-
niu tego roku ruszyt wyczekiwany przez
wszystkich proces refundacyjny dwoch
lekow — Kaftrio i Symkevi. Spotykamy
sie na cotygodniowych sesjach, usta-
lajgc kolejne kroki. Planujemy szereg
inicjatyw, do ktérych potrzebujemy za-
angazowania catej naszej spotecznoscil
Szczegdty juz wkroétce.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka
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Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych

Zadanie dofinansowane ze srodkow

Z zycia PTWM

@W Polskie Towarzystwo

‘, V Walki z Mukowiscydoza

Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

Wsparcie psychologiczne chorych
na mukowiscydoze

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg w grudniu 2020 r. rozpoczeto
rekrutacje uczestnikow do projektu
pn. Wsparcie psychologiczne chorych
na mukowiscydoze dotknietych efektami
pandemii realizowanego ze srodkéw
PFRON. Projekt skierowany jest do cho-
rych na mukowiscydoze.

Zatozeniem projektu jest prze-
prowadzenie spotkan online: srednio
4 godz. miesiecznie przez okres 6 mie-
siecy dla 15 chorych, ktérzy w wyniku
sytuacji epidemicznej spowodowanej
przez COVID-19 doznali kryzysu emo-
cjonalnego.

Opinia uczestnika projektu

Zachecam wszystkich rodzicéw do sko-
rzystania ze wsparcia psychologiczne-
go, jakie oferowane jest w ramach do-
finansowanego programu. Szczegdlnie
w tych trudnych czasach nie tylko my,
dorodli, ale réwniez dzieci potrzebuja
zrozumienia i wystuchania. Ze wspar-
cia psychologa korzystamy ponad rok.
Nie wyobrazam sobie w chwili obec-
nej, ze mogtoby zabrakna¢ osoby, kté-

Dtugotrwata izolacja spowodowa-
na pandemig jest szczegdlnie trudna dla
0s0b przewlekle chorych, juz wczesniej
narazonych na depresje i stany lekowe.
Projekt zaktada wsparcie w zwiekszeniu
akceptacji choroby, poprawe motywa-
¢ji beneficientow do samodzielnego
dbania o proces swojego leczenia i re-
habilitacji, do regularnego wykonywa-
nia treningu fizycznego, stosowania sie
do zalecen w zakresie prawidtowego
funkcjonowania codziennego. W trakcie
spotkar stopniowo wypracowywane zo-
stajg sposoby radzenia sobie ze stresem
i lekiem spowodowanym koronawiru-

ra doskonale rozumie funkcjonowanie
0s6b chorych na nieuleczalne choroby
w tych dziwnych czasach. Nie tylko cor-
ka, ale réwniez i ja korzystam z porad
Pani psycholog, ktéra jest niezastapiona.
Zamknieci w domach, odizolowani od
wszystkich - mozliwych form rozrywki,
niejednokrotnie przezywamy kryzysy.
Brak dostepu lub tez ograniczony dostep
do stuzby zdrowia (jezeli juz uda sie do-
dzwoni¢ i umowi¢ na wizyte) sprawia, ze

sem, obnizonym nastrojem, poczuciem
izolacji i wyobcowaniem zwigzanym
z obecng sytuacja pandemii.

Bardzo sie cieszymy, ze mozemy
realizowac projekt, ktérego celem jest
zmobilizowanie  wiasnych  zasobow
w sytuacji kryzysu. Fachowa pomoc
psychologiczna pomaga w odzyskaniu
rownowagi emocjonalnej i poczucia
wptywu na swoje zycie, uczy takze ko-
rzystania ze wsparcia innych bliskich
czy instytucji. Mamy nadzieje na reali-
zacje wiekszej liczby takich projektow.
Dziekujemy Paristwowemu Funduszowi
Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych.

Monika Gronkiewicz

stan nie tylko zdrowotny, ale i emocjo-
nalny, ulega znacznemu pogorszeniu.
Dostepnos¢ do refundowanych progra-
mow (w gtownej mierze oferowanych
przez PTWM) nalezy maksymalnie wy-
korzystywac¢, dobierajac odpowiednich
specjalistéw, terapeutow lub psycho-
logéw. Jesli bedzie mozliwos¢ dalszej
wspotpracy, na pewno skorzystamy i za-
checamy do tego innych rodzicow.

Anna Godlewska
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Mikotajki dla Mukoludkéw w trudnym
2020 . byty dla nas sporym wyzwaniem.
Ze wzgledu na zagrozenie epidemiczne
oraz aktualne obostrzenia nie moglismy
zorganizowac zbidrek, ktére do tej pory
odbywaty sie w galeriach handlowych,
sklepach spozywczych oraz placow-
kach szkolnych, a to wifasnie w tych
miejscach spotykalismy rzesze dobro-
czyncow, ktérzy chetnie angazowali
sie. w mikotajkowe zbidrki stodyczy.
Nasi wspaniali pomagacze jednak nas
nie zawiedli. Dzieki ich wsparciu mo-
glismy przekazac¢ az 847 $wigtecznych
upominkéw! To wielki sukces, ktory
zawdzieczamy naszym darczyricom,
partnerom, firmom wspierajagcym oraz
rodzicom podopiecznych, ktorzy row-
niez angazowali sie w akcje, przesytajac
do nas gotowe upominki.

Z otrzymanych srodkéw finanso-
wych zakupilismy 70 kart upominko-
wych Empik oraz Rossmann (o war-
toéci 100 zt kazda) dla naszych 70

Mikotajki dia Mukoludkow w czasach

dorostych  podopiecznych. Pozostali
otrzymali prezenty, ktore zawieraty
ubrania podarowane przez Fundacje
LPP oraz kosmetyki i ksigzki lub zabaw-
ki, w zaleznosci od wieku podopiecz-
nego. Dzieki partnerom akgcji zostaty
pokryte koszty wysytki i pakowania
prezentéw. Pracownicy biura PTWM,
ktdrzy na czas akgji przyjeli role Swia-
tecznych elfow, w ciggu dwodch tygo-
dni spakowali upominki i wystali pod
odpowiednie adresy.

Dziekujemy partnerom akcji: Me-
dicom, Nutricia, Inter Cars, Inforsys oraz
firmom wspierajgcym: Rossmann, San-
tander Consumer Bank, Fundacja San-
tander, Arcelor Mittal, Czu Czu, Epee,
Dr Irena Eris, Martom, Wydawnictwo
Znak, L&L, TAGO, Tefal, Fundacja ZIKO
dla Zdrowia, Mattel, Pupill, Spotem Za-
kopane, Ziaja, Fundacja LPP, Bahlsen
Polska, Gran-Pik Liwocz, Bzomex, Sad
Rejonowy dla Warszawy-Woli.

Jestescie wspaniali!

Aneta Mazgaj

Glowns parmnerzy akci mikolajkowe|

med=""""

GI-UTRICIA METABOLICS

SFE TRANSFORMING NUTRITION

INTER
CARS

Fot. 1-3 z archiwum PTWM
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Kolejna partia kilkuset kilogramow na-
kretek zostata przekazana do Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg
przez Urzad Miejski w tomiankach.
Nasze Towarzystwo  prowadzi
w tomiankach zbidrke nakretek dzie-
ki uprzejmosci Pani burmistrz Urzedu
Miejskiego Matgorzaty — Zebrowskiej-
-Piotrak oraz Pani Naczelnik Wydziatu
Komunikacji

Zewnetrznej, Promogdji

i Medidéw Moniki Jakubiak-Rososzczuk.

EKOSERCE DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

ZBIORKA NAKRETEK DLA PODOPIECZNYCH POLSKIEGO TOWARZYSTWA
WALKI Z MUKOWISCYDOZA

MIEJSCE: ICDS LtOMIANKI

olskie Towarzystwo

LOMIANKI Walki z Mukawseyriong
WWW.ODDYCHAJ.PL

Z zycia PTWM

_ INakretki dla PTWM

Srodki ze sprzedazy nakretek zostang
przeznaczone na pomoc podopiecz-
nym Towarzystwa.

Od pazdziernika 2020 r. do lute-
go 2021 r. zostato nam przekazanych
596 kg nakretek.

Jestesmy bardzo wdzieczni za moz-
liwos$¢ wsparcia naszych podopiecznych
takg akcja, to kolejna szansa na niesienie
nadziei chorym oraz na motywacje ich

do dalszej walki z chorobg.

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

Bardzo dziekujemy mieszkaricom
tomianek i okolic za napetnianie ,na-
kretkowego serca’, ktére wcigz cieszy
sie wielkim powodzeniem.

Gabriela Kopec
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| Zbiérki na lezenie mukowiscydozy

W ostatnim czasie w zwigzku ze
zmianami epidemicznymi i gospo-
darczymi Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg Oddziat w Gdansku
zacheca podopiecznych do wiekszej
aktywnosci w sieci i wykorzystania
dostepnych tam narzedzi. Chorzy
na mukowiscydoze moga korzystac
z refundacji na leczenie i sprzet spe-
od-

lecze-

Cjalistyczny stuzacy fizjoterapii
dechowej, ale profilaktyka
nia mukowiscydozy jest kosztowna
i, niestety, nie s3 to srodki wystarczaja-
ce, zwifaszcza starszym dzieciom i do-
rostym.

Nasi podopieczni aktywnie zbie-
rajg srodki finansowe na swoich sub-
kontach gtéwnie dzieki wpftatom od
darczyrcow i odpisom z 1%. Niewielu
z nich decyduje sie na zbidrki publicz-
ne w mediach spotecznosciowych
lub na portalach zbidrkowych, czy or-
ganizowanie akcji i imprez. W dobie
epidemii wiele z tych form jest tez nie-
mozliwych lub mocno ograniczonych.
Dlatego w czasie duzych zmian, jakie
przyniosta nam epidemia koronawi-
rusa, i duzej niepewnosci dotyczacej
mozliwosci, z jakich mozemy skorzy-
sta¢, chcielibysmy zacheci¢ naszych
podopiecznych do korzystania z na-
rzedzi dostepnych w sieci.

Zbiérki publiczne organizowane
w Internecie sg m.in. na stronach Sie-
pomaga.pl czy Naleczeniepl. Ostatnio
zauwazyliSmy wzrost zainteresowania
organizowaniem zbidrek przez wyzej
wymienione portale. Podopieczni ko-
rzystaja z nich, kiedy sa w duzej potrze-
bie, a liczba niezbednych darczyncéw,
chcacych im pomdc, musi by¢ bar-
dzo duza. Podczas kampanii Przeskocz
Mukowiscydoze zachecalismy do wspie-
rania naszej podopiecznej w ramach

takiej wiasnie akcji. Dlaczego? W ten
sposob tatwiej jest dotrze¢ do wiek-
szego grona darczycéw i powiedzie¢
0 swojej potrzebie wiekszej grupie lu-
dzi, a nam zalezato, aby mowi¢ o bra-
ku dostepnosci lekéw przyczynowych
w  Polsce. Wielkim przefomem byta
w ubiegtym roku refundacja leku przy-
czynowego Kalydeco w Polsce. Ostat-
nio (po zatwierdzeniu przez Komisje Eu-
ropejska) pojawita sie szansa na leczenie
lekiem Kaftrio. Podopieczni zaczeli go
szuka¢ na wiasng reke i przystapili do
organizowania zbiorek w Internecie.

Potrzeby chorych sa rézne: leki, re-
habilitacja, sprzet itd. Wszystkie zbiorki
taczy walka o oddech. Dlaczego chorzy
i ich rodziny decyduja sie na otwiera-
nie zbidrek? ,Powstanie leku Kaftrio to
marzenie, ktére towarzyszyto nam od
zawsze. To cos, co jeszcze do niedawna
wydawato sie niemozliwe. Az w koncu
okazato sie, Zze jest to marzenie, ktére
moze sie spemic. To szansa na lepsze
zycie dla mnie, a tym samym dla catej
naszej rodziny. Wielka rado$¢ zago-
$cifa w naszej rodzinie po otrzymaniu
informacji o zatwierdzeniu przez UE
leku Kaftrio, otworzyta sie szansa na
skuteczne leczenie przyczyny choroby.
Szczedcie trwato, niestety, krétko. Pora-
Zita nas cena rocznej kuracji, ktora jest
dla nas nieosiggalna. Dzieki PTWM Od-
dziat w Gdansku pojawita sie mozliwosc¢
powrotu do marzenia, zdobycia leku.
W serwisie Naleczenie.pl ruszyta nasza
zbiorka. Kwota, ktora kryje sie za hastem
«Cena za oddech zycia», mrozi krew
w zytach, ale nie paralizuje nas zupetnie
- motywuje do dziatania” - opowiada
24-letni Dominik z rodzing.

Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg Oddziat w Gdarisku w 2018 .
zatozyto portal Naleczenie.pl. Portal po-

wstat z mysla o wszystkich chorych na
mukowiscydoze. Umozliwia zbieranie
dodatkowych funduszy na leczenie,
rehabilitacje, sprzet itd. Razem udato
sie juz zebrac¢ ponad 340 000 zt. Co wy-
roznia zbiodrke na portalu Naleczenie.pl?
Indywidualne podejscie, merytoryczne
wsparcie, dokfadne zbieranie wywiadu,
elastycznos¢, niskie koszty utrzymania
oraz mozliwos¢ promocji. Ponadto caty
czas trwajg prace nad rozwojem portalu
i dostosowaniem go do aktualnych po-
trzeb chorych.

PTWM Oddziat
w Gdansku pomaga w zatozeniu zbior-

Pracownik

ki, przygotowaniu i zredagowaniu tek-
stu, wyborze zdje¢, podpowiada row-
niez w kwestii promocji. Krok po kroku
prowadzi przez poszczegdlne etapy.
Motywuje, wspiera, dba o relacje, wy-
stuchuje, stuzy réwniez dobra rada.
Kazda historia jest inna. Kazda z nich
wywotuje wiele emocji. Za kazda kryje
sie konkretna osoba, ktéra potrzebuje
pomocy i opieki. Warto podkresli¢, ze
za sukcesem zbiorki kryje sie zaanga-
zowanie naszych pracownikéw i budo-
wanie sieci darczyncow. Takie wsparcie
jest niezwykle cenne.

,Do kazdej zbiorki podchodze
indywidualnie, staram sie by¢ wspar-
ciem na kazdym jej etapie. Wiem, ze
decyzja o zbidrce nie nalezy do fa-
twych, dlatego chce, aby podopieczni
czuli, ze moga na nas liczy¢. Uwazam,
ze warto probowac i da¢ sobie szan-
se. Czasem zbidrka nie idzie i troche
nam podcina to skrzydta, ale wierze,
7e moze wydarzy¢ sie cos$, czego sie
nie spodziewalismy, a zbidrka zakon-
czy sie sukcesem” — mowi Matgorzata
Cieslak, fundraiser w PTWM Oddziat
w Gdansku, koordynator zbidrek na
portalu Naleczenie.pl.

MUKOWISCYDOZA 60/2021

57



Sprawozdania, opinie, komentarze

Nierzadko przeszkoda w zatoze-
niu zbiorki jest problem z otwarciem
sie, odstonieniem swojego zycia, mo-
wieniem gtosno o chorobie i trud-
nosciach. Chorzy boja sie stygmaty-
zacji, nie chca by¢ postrzegani przez
pryzmat choroby. | to jest catkiem
naturalny strach. Pracownicy PTWM
Oddziat w Gdansku pomagaja w prze-
tamaniu sie, oswojeniu z tematem.
Pokazuja, ze czasem nalezy wyjsc¢ ze
swojej strefy komfortu. Efektem jest
dtuzsze i lepsze zycie. Wiele osob
przekonato sie, ze warto zatozy¢ zbior-
ke. Dziwili sie, ze tak dtugo odkfadali
decyzje. Mitym zaskoczeniem dla cho-
rych byta nie tylko ogromna pomoc
najblizszych, znajomych, sgsiadow, ale
wielu ludzi o dobrych sercach, ktérym
nie jest obojetny ich los i ktorzy po-
mimo trudnych czaséw chetnie dzielg
sie tym, Co maja.

W promocje zaangazowalismy
cata rodzine, przyjaciét, wielu znajo-
mych i mase serdecznych ludzi. Wszy-
scy starajg sie dotozy¢ jak najwiekszg
cegietke. W tym celu utworzylismy
takze grupe na Facebooku, na ktérej li-
cytuje sie przedmioty, a catkowity do-
chod zostaje przekazany na zbidrke.
Dodatkowo ruszyty aukcje na Allegro
Charytatywni, gdzie kazdy w prosty
sposéb moze wystawi¢ oraz zalicyto-
wac przedmiot, ze sprzedazy ktérego
dochdd jest przypisany pod nasz cel.
Jednocze$nie rozpowszechniamy pe-
tycje z podpisami z myslg o refundacji
Kaftrio. Mamy swiadomos¢, ze trwaja-
ca pandemia i jej skutki gospodarcze
nie sprzyjajg nam. Mimo to wierzymy,
ze wspadlnie, dzieki aktywnosci wielu
ludzi o wielkich sercach, uda nam sie
osiggnac cel” — dodaje 24-letni Domi-
nik z rodzina.

Ponadto zauwazylismy, Zze coraz
wiecej rodzicow miodszych dzieci tak-
ze decyduje sie na zakfadanie réznych

zbidrek w Internecie. W ten sposéb my-
$lg 0 zabezpieczeniu przysztosci swojej
pociechy. tatwiej jest zbiera¢ pienigdze
na leczenie matych dzieci. Zachecamy
do budowania grona darczyncéw juz
na wczesnym etapie zycia, poniewaz
koszty leczenia rosng wraz z wiekiem.
Warto jest mysle¢ o przysztosci, nie
w kontekscie ztych scenariuszy, ale do-
brych praktyk, profesjonalnej pomocy,
stosowania nowych sprzetéw do fizjo-
terapii czy lekdw nowej generadji, su-
plementadji itp.

,Postanowilismy zatozy¢ zbidrke
na leczenie i rehabilitacje Kamilka, bo
jako rodzice dziecka z tak podstepng
chorobg, jaka jest mukowiscydoza,
chcieliby$my, dzieki pomocy ludzi o
dobrych sercach, w kazdy mozliwy
sposob zabezpieczy¢ przysztosc syna.
Nigdy nie jesteSmy w stanie przewi-
dzie¢, co przyniesie kolejny dzien.
Jeste$my rodzicami, a jak wiadomo,
rodzic dla swojego dziecka zrobi
wszystko, bedzie walczy¢ do konca zy-
Cia i jeszcze jeden dzien dtuzej. Bég nie
moze byc¢ wszedzie, dlatego wynalazt
rodzicéw. Dziecko to skrzydta cztowie-
ka"- opowiada Wioleta Gorgor, mama
12-letniego Kamila chorego na muko-
wiscydoze.

Zachecamy do zaangazowania sie
iwspieraniazbiérek chorych na mukowi-
scydoze. Im wiecej 0séb zacznie mowic
o swoich potrzebach (m.in. przez zbior-
ki), tym szybciej dotrze do szerszego
grona odbiorcow. Mamy jednak nadzie-
je, ze wszystkie te dziatania zaowocuja
w niedalekiej przysztosci i leki przyczy-
nowe leczace mukowiscydoze bedg
w Polsce refundowane.

,Uwazam, ze mamy duzo narzedzi
do zbierania funduszy: 1%, darowizny,
FaniMani, Allegro Charytatywni, Na-
leczenie.pl, mozZliwos¢ wptat poprzez
strone, zbidrki na Facebooku oraz kilka
portali zbiérkowych w Internecie. Ten

Z zycia PTWM

wachlarz jest bardzo urozmaicony, nasi
podopieczni majag mozliwos¢ wybo-
ru. Naszym zadaniem jest byc¢ blisko
i wspierac¢ ich w dziataniach, ktére dazg
do poprawy ich zycia. Chcemy w ten
sposéb pokaza¢, ze chorzy nie sg sami.
Dodajemy im sity i odwagi. Razem mo-
zemy wiecej zdziata¢” — podkresla Mat-
gorzata Cieslak.

Przypomnijmy, ze Fanimani.pl to
narzedzie, ktére funkcjonuje juz od
kilku lat. Jednak statystyki pokazuja,
ze niewiele 0séb z niego korzysta i je
promuje. Szkoda, bo jest to bardzo
wdzieczne narzedzie. Nie wymaga, aby
darczynca wyjmowat pienigdze z wia-
snej kieszeni lub konta. Wiele sklepéw
w ramach FaniMani przekazuje $red-
nio 2,5 procenta dla wybranej organi-
zacji pozarzadowej lub konkretnego
podopiecznego. Jesli chcesz prosto
i szybko zgromadzi¢ dodatkowe $rod-
ki, zat6z sobie przypominajke i zachec
swojg rodzine i znajomych do poma-
gania w trakcie zakupéw online. Jed-
na z naszych podopiecznych wystata
taka prosbe do wszystkich znajomych,
dzieki temu teraz na jej subkonto wpa-
da ok. 2, 5, 7 zt od kazdych zakupow.
Warto promowac to narzedzie, gdyz
coraz czesciej i chetniej korzystamy
7 zakupow w sieci, a wybdr sklepdw
naprawde jest bardzo duzy. Cieka-
wym narzedziem do zbierania srod-
kéw na leczenie jest réwniez serwis
Allegro Charytatywni, ktory umozliwia
organizowanie licytacji dla konkret-
nego podopiecznego, a dochdod z li-
cytacji w catosci trafia na subkonto
podopiecznego. Nalezy podkredli¢, ze
utworzenie zbidrki jest bezptatne.

Jesli jeste$ zainteresowana lub za-
interesowany zatozeniem zbiorki lub
korzystaniem z powyzszych narzedzi,
serdecznie zachecamy do kontaktul!

PTWM Oddziat w Gdansku
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I Relacja z Koncertu Chopinowskiego

Za nami kolejny, juz trzeci, Koncert Cho-
pinowski odbywajacy sie w ramach
XX Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowi-
scydozy i z okazji 211. rocznicy urodzin
Fryderyka Chopina.

Tym razem z muzyka Chopina
spotkalismy sie online. Wystep wybit-
nej pianistki Katarzyny Kraszewskiej
transmitowalismy z sali Starej Galerii
ZAPF przy Zamku Krolewskim w War-
szawie. Stowo wstepne wygtosili prof.
Dorota Sands, kierownik Centrum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym, oraz prezes PTWM Waldemar
Majek. Tytut koncertu ,Chopin w cza-
sach zarazy” odnosit sie nie tylko do
przezywanej dzi$ przez caty swiat pan-
demii koronawirusa. Okazuje sie, ze
takze w czasach Chopina miaty miej-
sce wydarzenia podobne do wspdtcze-
snych, zwigzane z epidemig cholery,
ktora opanowata Europe na poczatku
lat 30. XIX w. Chopin musiat stawic jej
czota w trudnych pierwszych miesia-
cach swojego pobytu w Paryzu. Fakt,

Ze nie zachorowat na cholere, mégtby
by¢ dodatkowym argumentem wspie-
rajgcym teorie, ze chorowat na mu-
kowiscydoze — zmutowany gen CFTR
odpowiedzialny za mukowiscydoze
chroni bowiem przed zachorowaniem
na cholere.

Te niezwykle ciekawe fakty z zycia
mtodego kompozytora byty jednak tyl-
ko wprowadzeniem do najwazniejszej
czesci koncertu:  utwordw  Choping,
zagranych przepieknie przez Krystyne
Kraszewska. Pianistka, wprowadzajac
nas w magiczny $wiat muzyki Chopina,
poprowadzita stuchaczy w podréz pet-
ng emocdji i niezapomnianych wrazen.
Kto nie wierzy, moze sam sprawdzic.
Koncertu mozna wystucha¢ na kanale
YouTube: https://youtu.be/fOfG6jZAH-k

Partnerem Wydarzenia byt Samo-
rzad Wojewddztwa Mazowieckiego, or-
ganizatorami: Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza, Polskie Towarzystwo
Mukowiscydozy, SZPZ0Z im. Dzieci War-
szawy w Dziekanowie Lesnym.

Fot. z archiwum PTWM

Dziekujemy za trzyletnia, dobrg
wspotprace firmie Time for Chopin.

Monika Zmudziriska-Hann

| 6. Bieg po Oddech

Zapraszamy do wziecia udziatu w 6.
Biegu po Oddech, ktory w tym roku
planujemy w dwoch wersjach: bieg
w Zakopanem 29 sierpnia 2021 r.
oraz bieg wirtualny od 15 marca
do 29 sierpnia 2021 r. Dzieki orga-
nizacji tego wydarzenia $wiadomos¢
spoteczna dotyczaca mukowiscydo-
zy z kazda kolejna edycjg jest coraz
wieksza, a my mozemy przekazywac
potrzebng pomoc naszym pod-
opiecznym. W ubiegtym roku dzieki
wirtualnej wersji biegu moglismy za-
kupi¢ 90 spirometréw oraz 90 pulsok-

symetrow dla chorych po przeszcze-
pieniu ptuc. W tym roku wierzymy,
7e niezaleznie od formy wydarzenia
ponownie bedziemy mogli wesprzec
naszych podopiecznych w walce
z choroba.

Gfeboko wierzymy, ze do czasu
startu biegu w Zakopanem obostrzenia
dotyczace organizacji wydarzen sporto-
wych zostang zniesione, a my bedziemy
mogli powrdci¢ w Zakopanem do or-
ganizacji biegu, ktéry wpisat sie w ser-
ca wielu ludzi. W ubiegtym roku, dzie-
ki wirtualnej edycji Biegu po Oddech,

kazdy mogt wzig¢ w niej udziat z do-
wolnego miejsca na sSwiecie. Zawod-
nicy z réznych rejondw Polski i Europy
jednoczyli sie, biegnac dla naszych
podopiecznych, dlatego przy takiej
formule réowniez chcemy pozosta¢ dla
tych, ktorzy nie beda mieli mozliwosci
przybycia do Zakopanego. Niemniej
wirtualna wersja nie zastgpi wspdlne-
go biegu, w ktérym przewazaja piekne
emocje, atmosfera zespotowe] walki
o lepsze jutro chorych na mukowiscy-
doze i uprawianie sportu ramie w ra-
mie z najblizszymi sobie osobami.
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Podczas szostej edydji biegu na-
dal bedziemy kontynuowac informo-
wanie spofeczenstwa o mukowiscy-

dozie, przetamywac bariery i dazy¢ do

6 BIEG PO
*‘-R ODDECH

integracji spofecznej niepetnospraw-
nych. Z prosbg o Honorowy Patronat
zwrocimy sie do Paristwowego Fundu-
szu Osob Niepetnosprawnych, Starosty

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Tatrzanskiego, Burmistrza Miasta Zako-

pane oraz Justyny Kowalczyk-Tekieli.
Zapisy na: www.bieg.oddychaj.pl
Aneta Mazgaj

Charytatywny bieg dla chorych na mukowiscydoze

ZAPISY NA WWW.BIEG.ODDYCHAJ.PL

6 BIEG_PO ODDECH

29 SIERPNIA W ZAKOPANEM bl
BIEGWIRTUALNY 19.03-29.08.2021 R,

leczenie i rehabilitacje?

Zbiérka publiczna

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg od wielu lat prowadzi zbidr-
ke publiczng z przeznaczeniem na:
wsparcie chorych na mukowiscydoze
w leczeniu, zakupie lekéw, odzywek
wysokokalorycznych i suplementéw
diety; pomoc w zakupie urzadzen re-
habilitacyjnych; finansowanie fizjote-
rapii i rehabilitacji sportowej; poprawe
opieki zdrowotnej chorych na muko-
wiscydoze.

Organizujgc  zbidrke publiczng
za posrednictwem PTWM, dostajesz
gotowe narzedzia do jej przeprowa-
dzenia: skarbony, puszki, koszulki, jak
rowniez identyfikatory.

Wystarczy, ze na 14 dni przed
planowanym terminem akcji ztozysz
u nas osobiscie lub przeslesz listow-
nie oryginaty wypetnionych doku-
mentéw  przygotowanych  przez
PTWM i zapoznasz sie z naszym re-

gulaminem.

Wszelkich informacji udzieli Ci
rowniez dziat fundraisingu, ktory jest
do Twojej dyspozycji.

Jakie masz mozliwosci?

° Koncerty, festyny, dozynki, lokal-
ne imprezy.
° Kiermasze, przedstawienia te-

atralne, jasetka itp.

Jak pozyska¢ srodki finansowe na

® Skarbony kwestarskie w punk-
tach ustugowo-handlowych.
Skontaktuj sie z nami mailowo
gkopec@ptwm.org.pl lub telefonicznie
578606306. Przeslemy Ci komplet do-
kumentéw do przeprowadzenia zbior-
ki w ramach aktualnego pozwolenia
MSWIA, dzieki ktéremu PTWM moze
przeprowadzac zbiorki na rzecz swoich
podopiecznych w catej Polsce.

siepo)ago

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg posiada profil na platformie
PTWM

Siepomaga.pl. Podopieczni
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WRWIEM CO 10 znaczy,
WALCZYE DO urmery.
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w ramach posiadanego subkonta
darowizn mogg za naszym posred-
nictwem umiesci¢ apel z proshg
o wsparcie i zebra¢ srodki finansowe
na leczenie, rehabilitacje czy zakup
sprzetu medycznego.

Wystarczy przesta¢ na adres ma-
ilowy: gkopec@ptwm.org.pl prosbe
o uruchomienie zbiorki i w zatgczeniu
umiesci¢ minimum 5 zdjec (jpg, png),
historie, ktorg chcemy przekaza¢ dar-
czyncom (plik Word), zaswiadczenie
lekarskie o kosztach zwigzanych z lecze-
niem (plik PDF) lub w przypadku zbiérki
na sprzet medyczny fakture proforma
(oryginat dokumentu) z podanym kosz-

tem zakupui.

facebook

Zachecamy do otwierania zbidérek na
portalu Facebook poprzez wpisanie
organizacji: Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg i otwarcie takiej zbior-
ki na cele Towarzystwa lub konkretnego
podopiecznego.

Jak utworzyc zbiérke
pieniedzy na Facebooku?

W wyszukiwarce Facebooka wpisz
,Zbidrki pieniedzy”, a nastepnie kliknij
,Zbierz pienigdze”.

Zostaja juz tylko trzy krokil

Krok pierwszy: wybranie organiza-
¢ji, okreslenie kwoty, jakg chcesz zebrag,
i wyznaczenie terminu zakonczenia
zbidrki.

Krok drugi: Wpisanie nazwy zbior-
ki (jesli na konkretng osobe, to wpisz
,Urodzinowa zbidrka na rzecz IMIE | NA-
ZWISKO" oraz dlaczego zbierasz pienia-
dze; jesli chcesz, opis mozesz zmienid).

Krok trzeci: wybierasz zdjecie dla
Twojej zbiorki.

| gotowe!

W razie pytan, watpliwosci za-
wsze mozesz skontaktowac sie z nami
w wiadomosci na Facebooku lub pod
numerem telefonu: 536210250, e-mail:
amazgaj@ptwm.org.pl.

allegro

Za pomocga portalu Allegro.pl mozesz
wystawi¢ przedmioty na aukcje chary-

B\
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I
www.oddychaj.pl

tatywne, z ktorych catkowity dochdéd
przeznaczony jest dla wskazanego
podopiecznego. Aby uruchomic¢ au-
kcje charytatywna, przeslij na adres:
amazgaj@ptwm.org.pl nastepujace in-
formacje: imie i nazwisko, zdjecie pod-
opiecznego oraz informacje o celu, na
ktéry zbierane beda srodki. Po otwarciu
przez nas wskazanego celu zaréwno
Ty, jak i Twoi bliscy mozecie wystawiac
przedmioty, z ktérych dochod trafi na
subkonto podopiecznego.

faniMani

Serwis FaniMani.pl jest pierwszym
portalem w Polsce, ktory umozliwia
wspieranie organizacji spotecznych
bez dodatkowych kosztow podczas
zakupow internetowych. W momen-
cie ich finalizowania po zalogowaniu
sie przez strone FaniMani mamy moz-
liwos¢ wybrania celu i przekazania da-
rowizny w wysokosci do kilku procent
wartosci zakupow w zaleznosci od

sklepu, w ktorym robimy zakupy.
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Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mu-
kowiscydoza

©
O

posiada status
po-
zytku publicznego uprawnionych do

organizacji

otrzymywania 1% podatku dochodo-
wego od 0s6b fizycznych.

Nasi beneficjenci posiadajacy sub-
konto do gromadzenia odpiséw od
podatku 1% majg mozliwos¢ pozyskac
darowizny z tego tytutu.

Z zycia PTWM

Przygotowujac ulotki oraz materia-
ty informacyjne, koniecznie uwzglednij
na nich:

° numer KRS 0000064892,
®  cel szczegotowy:
imie i nazwisko podopiecznego.

Gabriela Kopec

jeden dzien

diuzej...

Pomoz nam 2yé...

[
www.oddyehaj pl

Kontynuacja przediuzania orzeczen

0 hiepetnosprawnosci i stopniu
niepetnosprawnosci w czasie pandemii

Osobom  posiadajagcym  orzeczenia
0 niepetnosprawnosci i o stopniu nie-
petnosprawnosci przypominamy, ze na
podstawie wprowadzenia Ustawy z dnia
31 marca 2020 r. 0 zmianie ustawy o szc-
zegdlnych  rozwiqzaniach  zwiqzanych
z zapobieganiem, przeciwdziataniem
i zwalczaniem COVID-19, innych chordb
zakaznych oraz wywotanych nimi sy-
tuacji kryzysowych (Dz. U. z 2020 r. poz.
568) réwniez w tym roku mozna sko-
rzysta¢ z przedtuzenia waznosci orze-
czeh 0 niepetnosprawnosci i stopniu
niepetnosprawnosci, wydanych przez
powiatowe i wojewodzkie zespoty do
spraw orzekania o niepetnosprawnosci
i stopniu niepetnosprawnosci. Mozli-
wosc¢ taka istnieje od marca 2020 .
Waznos¢ przedtuzonych orzeczen
bedzie obowigzywadc: ,Do uptywu 60.
dnia od dnia odwofania stanu zagroze-

nia epidemicznego lub stanu epidemii,
jednak nie dtuzej niz do dnia wydania
nowego orzeczenia o niepetnospraw-
nosci albo orzeczenia o stopniu niepet-
nosprawnosci’. Wobec tego, jezeli okres
waznosci Waszych orzeczert o niepet-
nosprawnosci lub stopniu niepetno-
sprawnosci uptywa w najblizszym cza-
sie, nie musicie teraz sktadac kolejnego
wniosku o wydanie orzeczenia. Okres
waznosci aktualnych orzeczen zostaje
automatycznie przedtuzony, z mocy
prawa, do uptywu 60. dnia od urzedo-
wego odwofania jednego ze standw
nadzwyczajnych (epidemii lub zagro-
Zenia epidemicznego), ale nie diuzej niz
do dnia wydania nowego orzeczenia.
Jezeli ztozycie kolejny wniosek o wyda-
nie orzeczenia w 30. dniu po odwotaniu
stanu epidemii i po 14 dniach zostanie
wydane nowe orzeczenie, poprzed-

nie (,stare”) orzeczenie obowigzuje do
44. dnia od odwotania stanu epidemii
(do dnia wydania nowego orzeczenia).
W zwigzku z tym przedtuzeniu podlega
takze wyptata pobieranych dotychczas
Swiadczen, jesli takowe pobieracie, czy-
li: $wiadczen pielegnacyjnych, zasitkow
pielegnacyjnych, specjalnych zasitkow
opiekuniczych, zasitku dla opiekuna oraz
Swiadczen z funduszu alimentacyjnego.

W razie pytan i watpliwosci warto
skontaktowac sie z powiatowym ze-
spotem do spraw orzekania o niepetno-
sprawnosci, ktéry wydat wazne dla Was
orzeczenie, lub z o$rodkiem pomocy
spotecznej, ktére wyptaca Wam swiad-
czenie pieniezne.

Zrédto: na podstawie danych ze
strony Biura Petnomocnika Rzqdu do
Spraw Osob Niepetnosprawnych.

Honorata Nawiesniak
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

V ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH
Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie

Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak owocoéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 120,99 zt
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 120,99 zt
Nutridrink Compact Proteiny - smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Protein — brzowskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 120,39 zt
Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 200 ml 120,39 zt
Resource 2.0 - smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 — smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Protein — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 42,33zt
Peptamen (proszek — na zamdwienie) Puszka 400 g 40,94 zt
Calogen smak neutralny (na zamoéwienie) 500 ml 42 z¢
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 92,14 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 122,32 zt
Puromalt Puszka 600 g 34,78 zt
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 79,80 zt
CYSTISORB ptyn doustny 60 ml 63 zt
LoGGic 60 20 kapsutki 14,04 zt
LoGGic 30 30 kapsutki 11,34 z¢
LoGGic krople Krople 7 ml 14,58 zt
Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110zt
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89zt
Wktad do filtra 50 szt. 175zt
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 21,86 zt
Nebu-dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 21,85zt
Nebu-dose isotonic (0,9% NaCl) 100 amputek 23zt

UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszt wysytki. Wysokos¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamdwionych produktdw. Koszt przesytki do 30 kg wynosi 13,48 zt brutto,

koszt wysytki za pobraniem wynosi 15,94 zt.

A.IMIE I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...t

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:

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

Imie i nazwisko:
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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Podziekowania Z zycia PTWM

| Podziekowania

Wuydaje sie, ze szczeScie jest po to, by je dzielic.

Jean-Baptiste Racine

Dziekujemy za wsparcie akcji Mikotajki dla Mukoludkéw firmom:

Medicom, Nutricia, Inter Cars, Inforsys, Rossmann, Santander Consumer Bank, Fundacja Santander, Arcelor Mittal, Czu Czu,
Epee, Dr Irena Eris, Martom, Wydawnictwo Znak, L&L, TAGO, Tefal, Fundacja ZIKO dla Zdrowia, Mattel, Pupill, Spotem Zakopane,
Ziaja, Fundacja LPP, Bahlsen Polska, Gran-Pik Liwocz, Bzomex, Sad Rejonowy dla Warszawy-Woli.

GII.ITRICIA METABOLICS

inforsys g B e

Serdecznie dziekujemy Fundacji Sniezki Twoja Szansa za okazane nam po raz kolejny wsparcie i przekazanie $rod-
kéw na zakup sprzetu rehabilitacyjnego dla chorych na mukowiscydoze. Za otrzymane $rodki zakupilismy 5 sztuk Pari Pep sys-
tem, 20 pulsoksymetrow oraz 7 trampolin. Bardzo sie cieszymy, ze Fundacja Sniezki po raz kolejny sfinansowata zakup sprzetu,
ktéry wspomaga proces rehabilitacji chorych na mukowiscydoze.

FUNDACJA SNIEZKI

TWOJA SZANSA

Sktadamy serdeczne podziekowania Panstwowemu Funduszowi Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych oraz OMD sp.
7 0.0. za przekazanie dofinansowania na realizacje projektéw wsparcia psychologicznego dla chorych na mukowiscydoze.

Panstwowy Fundusz %
Rehabilitacji Osab

Niepetnosprawnych Clients First.

Dziekujemy Telewizji Polskiej SA za przekazanie wygranej Anny Mrozowskiej, Macieja Kosmali i Dawida Dziarkowskie-
go, uczestnikéw programu Kofo Fortuny, na rzecz naszych podopiecznych.

Sktadamy wyrazy wdziecznosci za statg pomoc i coroczne wsparcie naszych dziatan Stowarzyszeniu Autorow ZAiKS
oraz firmie Wisniowski sp. z 0.0.

Serdecznie dziekujemy Santander Consumer Bank SA za zorganizowanie $wigtecznej akcji pn. Rozswiet! Swieta Mu-
koludkom i przekazanie darowizny na wsparcie chorych.

Bank & Santander
Kredytow Consumer Bonk

Srodki ochrony osobistej, wystane przy tym numerze ,Mukowiscydozy', zostaty zakupione dzieki wsparciu firmy:
Jezeli nie otrzymate$ swojego zestawu, skontaktuj sie z nami w celu aktualizacji karty beneficjenta. VERTEX
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