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ZESPOL REDAKCYJNY Pod koniec stycznia 2021 r. firma Vertex ztozyta w Polsce wniosek refundacyjny
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Kinga Jazwiniska mukowiscydoza stanie sie chorobg przewlekia, a nie smiertelng. Niestety, szybko

dotyczacy lekéw Kaftrio i Symkevi. Pojawita sie nadzieja dla naszych chorych, ze
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dali negatywne rekomendacje dla refundadji lekow przyczynowych, podajac jako
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teraz zablokowanie finansowania tych lekow w trybie Ratunkowego Dostepu do

Agnieszka Wydmariska Technologii Lekowych (RDTL).
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Siedziba PTWM

ull. Briee Jieina Ruelnila 3B takie jak Kanada, Czechy i Francja, wiasnie podjety decyzje o refundacji tych lekéw

34-700 Rabka-Zdroj u siebie. Stad dziatania Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg w ramach
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w artykule Sprzeciw Srodowiska chorych na mukowiscydoze wobec negatywnych
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www.ptwm.org.pl krwawienia u chorych na mukowiscydoze. Gdy takie zdarzenie juz nastapi, bardzo
www.oddychaj.pl

wazna jest umiejetnos¢ okreslenia, z jakim rodzajem krwawienia mamy do czy-

nienia, by moc odpowiednio na nie zareagowac i wdrozy¢ odpowiednie leczenie.
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Krwioplucie i inne krwawienia
u chorych na mukowiscydoze

tukasz Wozniacki'?, Marek Woyna-
rowski?*?, Piotr Kwast*

'Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matki i Dziecka w Warszawie

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

*Wydziat Medyczny Uniwersytetu Jana
Kochanowskiego w Kielcach

“Klinika Otolaryngologii Dzieciecej War-
szawskiego Uniwersytetu Medycznego,
Zwirki i Wigury 63a, Warszawa

W mukowiscydozie krwioplucie jest
objawem, ktéry wzbudza duzy nie-
pokdj zaréwno u pacjenta, jak i leka-
rza. Najczesciej dotyczy ono chorych
z bardziej zaawansowang choroba,
gtéwnie os6b dorostych i FEV, <40%.
Krwioplucie moze by¢ bardzo obfite
i zagrazac¢ zyciu, wowczas niezbed-
na jest pilna pomoc medyczna (np.
Zespotu Ratownictwa Medycznego
ZRM). Natomiast u oséb, u ktérych
przebieg choroby jest fagodniejszy,
w pierwszej kolejnosci nalezy okre-
sli¢ Zzrédlo krwawienia, to znaczy,
czy pochodzi ono z przewodu po-
karmowego, nosa czy z drég odde-
chowych. Ma to istotne znaczenie,
bowiem decyduje o zastosowaniu
odpowiedniego leczenia.

Krwawienie z przewodu
pokarmowego

Przyczyna krwawien z przewodu pokar-
mowego U pacjentéw z mukowiscydo-
73 moga byc¢ zmiany zapalne w goérnym
odcinku przewodu pokarmowego (tj.
w przetyku, zotadku i dwunastnicy) lub
zylaki przetyku pojawiajace sie u pa-
cjentow, u ktérych mukowiscydoza

uszkadza watrobe i powoduje tzw.
nadcisnienie wrotne. Krwawienie
z zylakéw przetyku jest znacznie groz-
niejsze niz krwawienia ze zmian zapal-
nych i moze stanowi¢ zagrozenie zy-
cia (fot. 1). Z tego powodu pacjentéw
z nadcisnieniem wrotnym obejmuje sie
nadzorem endoskopowym, a w razie
potrzeby stosuje sie endoskopowe me-
tody leczenia lub profilaktyke.

4

Fot. 1. Nadci$nienie wrotne, zylaki przety-
ku: A — prawidtowe, gfadkie sciany przety-
ku, B —teleangiectazje i waskie pasma zy-
lakéw znikajace po wypetnieniu przetyku
powietrzem; C — waskie pasma zylakéw
nieznikajace po wypetnieniu przetyku
powietrzem; D — szerokie pasmo zylaka
wyraznie zwezajace Swiatto przetyku; E -
liczne pasma zylakéw zamykajace $wiatto
przetyku (fot. z archiwum prof. Marka Woy-
narowskiego)

Rodzice i opiekunowie dzieci
z mukowiscydozg powinni znac objawy
krwawienia z przewodu pokarmowego.
Niezaleznie od zrédfa krwawienie moze
przebiega¢ w sposob skryty lub tez
gwattowny i stanowigcy bezposrednie
zagrozenie zycia. Objawami krwawienia
moze by¢ blados¢ skory dziecka, osta-
bienie, meczliwos¢. U dzieci wymiotuja-
cych w wymiocinach mozna zobaczy¢
domieszke swiezej lub zhemolizowa-
nej krwi (wyglada jak fusy od kawy).
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W przypadku krwawienia z przewodu
pokarmowego stolec ma barwe czarng
jak smota.

W razie masywnego gwattow-
nego krwawienia nalezy natychmiast
wezwac ZRM, ktéry przetransportuje
pacjenta do najblizszego szpitala. Tyl-
ko tam bedzie mozliwos¢ wyrdwnania
ilosci ptyndw krazacych w naczyniach
krwionosnych.

W opiece nad pacjentem z mu-
kowiscydozg istotna jest profilaktyka
krwawienia z przewodu pokarmowego,
do ktérej nalezy:
® wczesna identyfikacja pacjentéw

z choroba watroby (kontrolne bada-
nia laboratoryjne czynnosci watro-
by, morfologii krwi i USG brzucha,
a jezeli jest dostepna, takze elasto-
grafia watroby);

® odpowiednia wczesna kwalifikacja
do badant endoskopowych w celu
oceny stopnia nadcisnienia wrot-
nego oraz stanu btony $luzowej
goérnego odcinka przewodu pokar-
mowego;

° profilaktyczne zabiegi endoskopo-
we u pacjentow ze zidentyfikowa-
nymi zylakami przetyku;

® stosowanie lekdéw zwiekszajacych
pH tresci zotagdkowej, gdy jest ku
temu wskazanie (np. omeprazol,
pantoprazol, esomeprazol);

® unikanie lekéw z grypy NLPZ, ta-
kich jak: aspiryna, ibuprofen (np.
Ibum, Nurofen), diklofenak, nime-
sulid oraz potgczenia tych lekow ze
sterydami doustnymi (np. Encorto-
nem);

® Stosowanie lekéw przeciwkaszlo-
wych w bardzo nasilonym niepro-
duktywnym kaszlu, gdy grozi to
peknieciu zylakow;

® Kwalifikacja pacjentéw do trans-
plantacji watroby przy zylakach
podwpustowych przetyku, ktére

nie moga byc¢ zaopatrzone endo-

skopowo.

W przypadku stwierdzenia zyla-
kéw przetyku, leczeniem z wyboru jest
proba usuniecia endoskopowego za
pomocg gumek.

Krwawienie z nosa

Jest to najczestsze zrodfo krwawienia,
ktére wymaga réznicowania z krwio-
pluciem. Wiekszo$¢ krwawiert z nosa
pochodzi z drobnych, lecz licznych
naczyn znajdujacych sie w $luzéwce
przedniego odcinka przegrody noso-
wej (fot. 2). Oprécz bardziej oczywi-
stego kierunku wyptywania krwi na
zewnatrz przez nos, moze ona prze-
mieszcza¢ sie ku tytowi, do gardia,
powodujgc uczucie sciekania po jego
tylnej scianie oraz kaszel. Niekiedy jest
to gtowny objaw krwawienia z nosa,
a krew pojawiajaca sie w wykrztusza-
nej plwocinie moze mylnie sugerowac
krwioplucie. Krew pochodzaca z nosa
ma barwe czerwong bez domieszki
piany oraz nie jest zhemolizowana.
Spontaniczne krwotoki z nosa, choc¢
potrafia wyglada¢ dramatycznie oraz
uprzykrzac¢ zycie w przypadkach na-
wrotowych, rzadko stanowig powazne
zagrozenie dla zycia pacjenta. Duza
czes¢ krwawien wynikajacych z wy-
suszenia $luzéwki nosa pojawia sie
W Nocy.
Ryzyko krwawienia z btony $luzo-
wej nosa rosnie, gdy pacjent:
® Przechodzi infekcje gornych drég
oddechowych z katarem.
® Choruje na przewlekte zapalenie
zatok obocznych nosa lub ma skrzy-
wienie przegrody nosa.
® Stosuje przewlekle sterydy dono-
sowe (Avamys, Nasonex, Metmin
itp.), zwfaszcza przy nieprawidtowe]
technice aplikacji leku (unikamy ce-
lowania koncéwka aplikatora w kie-
runku przegrody nosal).
® Stosuje tlenoterapie przez wasy,
ktora istotnie wysusza btone $lu-
70W3.
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Fot. 2. Poszerzone naczynia w $luzéwce
przedniego odcinka przegrody nosowej
widziane w powiekszeniu w trakcie endo-
skopii nosa

® Ma zaburzenia krzepniecia (np. nad-
cisnienie wrotne i hipersplenizm)
lub stosuje leki obnizajgce krzepli-
woSC krwi.

®  Przebywa w pomieszczeniach z su-
chym powietrzem (np. zima).

Gdy wystapi krwawienie z nosa,
pierwsza pomoc polega na wydmu-
chaniu krwiiskrzepdw znosa, a nastep-
nie $cisnieciu palcami catej miekkiej
czesci nosa (skrzydetek) i pochyleniu
sie do przodu. Ucisk na skrzydetka na-
lezy utrzymac bez przerw przez 5-10
minut. W przypadku nieustepowania
krwotoku wskazany jest kontakt z le-
karzem (najlepiej laryngologiem), ktory
podejmie probe zlokalizowania Zrédta
krwawienia za pomocg wziernika lub
endoskopu (fot. 2) oraz bedzie maégt
zatozy¢ do nosa opatrunek. Niektore
przypadki moga wymagac leczenia
operacyjnego (np. koagulacji posze-
rzonych naczyn).

W przypadku  nawracajgcych
krwawieri z nosa nalezy zadba¢ o pro-
filaktyke, czyli prawidtowe nawod-
nienie organizmu oraz nattuszczenie
$luzowki nosa za pomoca dostepnych
w aptekach bez recepty masci lub
aerozoli (Nollix, Emofix). Wiekszos¢ sa-
moistnych nawracajacych krwawien
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Z nosa ustepuje samoistnie przy pra-
widtowym i sprawnym zatrzymywaniu
krwotokdw oraz nattuszczaniu $luzow-
ki nosa (im czestsze i obfitsze sg krwa-
wienia, tym bardziej kruche i podatne
na kolejne krwawienia staja sie naczyn-
ka w nosie). W niektorych przypadkach
mozna rozwazy¢ zastosowanie kwasu
traneksamowego (Exacyl) w dawce
2 razy 10 mg/kg masy ciata (maksy-
malnie 2 do 4 g na dobe) doustnie lub
dozylnie.

Krwioplucie (krwawienie

z ptuc)

W przypadku drog oddechowych
krwawienie moze pochodzi¢ z peche-
rzykéw ptucnych lub oskrzeli i najcze-
sciej wigze sie ze stanem zapalnym
btony $luzowej i migzszu ptucnego.
Objawem jest zywoczerwona, spie-
niona krew, ktéra pojawia sie w ustach
w trakcie odkrztuszania. W przypadku
krwawienia z oskrzeli krew moze by¢
wymieszana z wydzieling. Krwiopluciu
czesto towarzysza objawy zaostrze-
nia (nasilenie kaszlu, wieksza ilos¢
wydzieliny, zmiana jej charakteru).
W przypadku obfitych krwawien pa-
cjenci moga odczuwac ,bulgotanie”
po jednej ze stron klatki piersiowej.
Krwiopluciu zawsze towarzyszy nie-
pokdj i lek. Pierwsza pomoc polega
na uspokojeniu chorego, utozeniu
go na boku klatki piersiowej po
tej stronie, po ktérej podejrzewa-
my krwawienie, oraz zastosowanie
zimnego oktadu (zimny wkiad z lo-
déwki turystycznej owiniety w ma-
teriatlub gaze). Nalezy zawsze skon-
taktowac sie ze swoim osrodkiem
leczacym, bowiem w duzej czesci
przypadkéw pacjent wymaga lecze-
nia antybiotykiem doustnym albo
dozylnym. Trzeba takze rozwazy¢
podanie kwasu traneksamowego (Exa-
cyl) w dawce 2 razy 10 mg/kg masy
ciata (maksymalnie 2 do 4 g na dobe)

oraz kontrole parametréw krzepniecia
i morfologii krwi. W przypadku obfi-
tego krwioplucia pacjent wymaga
bezwzglednej hospitalizacji. Szaco-
wanie wielkosci krwioplucia jest za-
wsze problematyczne, bowiem nawet
niewielka ilos¢ krwi tatwo zabarwia pa-
pierowe chusteczki lub reczniki i spra-
wia wrazenie obfitego krwioplucia.

Niestety nie ma standardéw po-
stepowania odnosnie chorych z mu-
kowiscydoza, u ktorych wystapi krwio-
plucie. Wiekszos¢ osrodkéw odstawia
inhalacje z soli hipertonicznej oraz
intensywnga fizjoterapie, ale jej catko-
wicie nie wstrzymuje. Nasz o$rodek
zaleca réwniez czasowe zaprzestanie
fizjoterapii z zastosowaniem urzadzen
(np. Simeox) powodujacych wzrost
cisnienia w ptucach. Nie ma jasnych
wytycznych dotyczacych odstawienia
Pulmozyme. Jesli krwioplucie pojawito
sie tuz po rozpoczeciu cyklu wziewnej
tobramycyny, nalezy rozwazy¢ rowniez
wstrzymanie jej stosowania (czasowe).
Z pewnoscia trzeba przerwac nieinwa-
zyjne wspomaganie wentylacji (BiPAP).
W przypadku zaburzen krzepniecia
pacjent moze wymagac przetoczenia
czynnikéw krzepniecia, osocza, ptytek
lub innych preparatow krwiopochod-
nych. W ostatnim czasie podkresla
sie pozytywna role kwasu traneksa-
mowego (Exacyl) w leczeniu krwa-
wied (dawkowanie jak wczedniej).
Najbardziej specjalistycznym i jedno-
czesnie najmniej dostepnym leczeniem
krwioplucia jest embolizacja naczyn
krwionosnych. Polega ona na wprowa-
dzeniu cewnika przez tetnice udowa
do ptuc w celu podania $rodka, ktory
tamuje miejsce krwawienia. Takie lecze-
nie nalezy rozwazac¢ u kazdego chorego
z nawracajacym krwiopluciem.

Podsumowanie

Nalezy podkresli¢, ze mozliwos¢ doraz-

nego leczenia zaréwno krwioplucia, jak

Fot. 3 A, B. Aktywne krwawienie z btony
$luzowej nosa u chorego z mukowiscydo-
zg widoczne podczas nasofiberoskopii

i krwawienia z przewodu pokarmowe-
go i nosa jest ograniczone, a W przy-
padkach obfitych krwawien moze sta-
nowi¢ zagrozenie zycia. Krwawienia
zawsze zdarzaja sie nieoczekiwanie
i nierzadko w mato sprzyjajacych
okolicznosciach (weekend, rodzin-
na impreza, wycieczka szkolna, po-
dréz). Zawsze lepiej zapobiega¢,
niz leczy¢, dlatego wazna jest swia-
domos¢ chorego i jego opiekuna
o takim ryzyku oraz o koniecznosci
statego nadzoru wielospecjalistycz-
nego (pulmonologicznego, laryn-
gologicznego i gastroenterologicz-
nego).

Spis literatury jest dostepny u autora.
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Medycyna: informacje, porady, nowinki

Ratunkowy Dostep do Technologii

Lekowych

Na Oddziale Pediatrii i Mukowiscy-
dozy Szpitala Dzieciecego Polanki
w Gdansku sfinalizowano procedure
Ratunkowego Dostepu do Technolo-
gii Lekowych. Dzieki temu dwéch pa-
cjentéw leczonych jest lekiem przy-
czynowym nowej generacji — Kaftrio,
a koszty leczenia pokrywa NFZ.

Pani Doktor, RDTL to novum dla chorych
na mukowiscydoze, dlaczego wczesniej
nie korzystano z tej procedury w lecze-
niu chorych?

RDTL, czyli Ratunkowy Dostep do Techno-
logii Lekowych, to system indywidualnego
finansowania lekéw, w przypadku kiedy
moZliwe jest wydtuzenie zycia pacjenta,
a wszystkie inne dostepne opcje terapeu-
tyczne finansowane ze srodkow publicz-
nych zostaty juz wykorzystane.

Co wazne, dotyczy to jedynie lekdw
dopuszczonych do obrotu na terytorium
Rzeczpospolitej  Polskiej i dostepnych
w obrocie na polskim rynku.

Przetom dla naszych pacjentéw na-
stqgpit na poczqtku biezqcego roku, kiedy
lek Kaftrio zostat dopuszczony do obrotu
w Polsce. Ja sama poszukujgc pomocy
i drogi finansowania leku dla jednego
z moich pacjentéw — wowczas nie doty-
czyto to Kaftrio, a Kalydeco — juz jesieniq
ubiegtego roku spotkatam sie z RDTL, jed-
nak byt to okres wprowadzania nowych
zasad funkcjonowania tej procedury, nie
byto jeszcze dostepnych wnioskow, a nie-
bawem Kalydeco weszto na liste lekéw
refundowanych, tak wiec odstgpitam od
dziatari zwigzanych z RDTL. W przypadku
Kaftrio to pacjent i jego rodzina, zaraz po
wprowadzeniu leku do obrotu w Polsce,
zasugerowali skorzystanie z tej mozliwo-

Sci, wéwczas raz jeszcze zapoznatam sie
z procedurq i przystgpilismy do jej reali-
zadji.

Jak wygladat ten proces, czy procedura
byta zrozumiata i tatwa w realizacji?

Z tego co wiem, procedura zostata zmie-
niona i uproszczona, jednak miatam wiele
wqtpliwosci, poniewaz przystepowatam
do niej po raz pierwszy .

Duzym utrudnieniem byto zrozumie-
nie requty dotyczqcej budzetu finansowa-
nia, bowiem RDTL nie moze przekroczyc
3% wartosci kontraktu, i nie byfo jasne,
czy dotyczy to naszego szpitala, czy skali
kraju. Jesli dotyczytoby to naszej placéwki,
taki zakup nie bytby mozliwy. Dodatkowo
sposob finansowania i zakupu leku pozo-
stawiat wiele wqtpliwosci. Zakup lekow ze
srodkdw szpitala, a nastepnie prosba do
NFZ o zwrot poniesionych kosztdw, byty
dla dyrekdji bardzo ryzykowne ze wzgledu
na brak informadji, czy w budzecie NFZ sq
jeszcze srodki, aby tego zwrotu na rzecz
szpitala dokonac.

Mimo wszystko nie zniecheciliscie sie
Panstwo.

Tak, bardzo sie ciesze, ze udato sie nam
zrealizowac procedure RDTL. Pani prezes
szpitala Matgorzata Paszkowicz bardzo
nas wspierata i mimo niejasnosci, jakie
pojawiaty sie w procedurze, poprawiali-
sSmy wnioski, szukalismy informacdji, byli-

smy wytrwali i udafo sie.

Kto jeszcze musi zaopiniowac wniosek?

Konsultant krajowy lub wojewddzki w da-
nej dziedzinie medycyny musi wydac opi-

nie w sprawie zasadnosci zastosowania
leku w przypadku tego konkretnego pa-
¢jenta.

Pani Doktor, w koncu dla naszych pod-
opiecznych chyba najwazniejsze pyta-
nie, kto moze skorzystac¢ z Ratunkowe-
go Dostepu do Technologii Lekowych?

Minister Zdrowia jasno okreslit warun-
ki. RDTL mozemy stosowac w przypad-
ku, kiedy u chorego zostaty wyczerpane
wszystkie moZliwe do zastosowania do-
stepne technologie medyczne finanso-
wane przez NFZ lub brak jest mozliwosci
ich zastosowania. Zastosowanie terapii
lekami przyczynowymi musi by¢ uzasad-
nione i poparte aktualnq wiedzq medycz-
nq, a lek musi by¢ dopuszczony do obrotu
w Polsce. Musimy tez pamietac, ze RDTL
nie jest dedykowany tylko pacjentom
z mukowiscydozq i 3% budzetu dotyczy
wszystkich pacjentdw w krytycznej sytu-
acjiw Polsce.

Organizacje chorych walcza aktualnie
o refundacje lekow przyczynowych no-
wej generacji, wielu pacjentéw zbiera
indywidualnie $rodki na finansowanie
terapii lekowej Kaftrio. Mamy juz infor-
macje, jak ten lek poprawia zycie pa-
cjentdw za granicg i w Polsce, a tu moze
by¢ zastosowany tylko dla wybranych
pacjentow. To musi by¢ bardzo trudne.

Tak, chciatabym wypisac lek dla wszyst-
kich moich pacjentéw kwalifikujgcych
sie do leczenia. Niestety, jak sama nazwa
i wytyczne wskazujq, to procedura dla
szczegdlnej grupy chorych, czyli 0séb, dla
ktorych jest to jedyna szansa na wydtuze-
nie zycia lub znaczqcq poprawe zdrowia,
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a wszystkie dostepne refundowane te-
rapie zostaty wyczerpane. Kiedy leczenie
objawowe nie jest juz skuteczne, a pacjent
kwalifikuje sie do transplantacji ptuc. Sam
zabieg, czas oczekiwania, jak i powiktania
pooperacyjne obarczone sq duzym ryzy-
kiem. Cieszymy sie, gdy pacjent po prze-
szczepieniu jest w dobrym stanie, jednak
zabieg ten przedtuza jego Zycie o Srednio
7 lat.

Mamy wielu pacjentdw, ktdrzy
potrzebujq takiego leczenia. Na pewno
bedziemy wystepowac z kolejnymi wnio-
skami. Ciesze sie, ze zostaly przetarte
szlaki i cho¢ procedura wydaje sie skom-
plikowana, to warto dziata¢ w tym kie-
runku, bo najwazniejsze jest dobro i zycie
pacjentow.

Przy tej okazji chciatam zapyta¢, kto
moze wystawi¢ wniosek o RDTL?

Decyzje podejmuje specjalista w danej
dziedzinie medycyny odpowiedniej ze
wzgledu na chorobe lub problem zdro-
wotny pacjenta. Pamietajmy jednak, ze
nie kazdy osrodek moze ztozy¢ wnio-
sek o finansowanie leczenia w ramach
RDTL, wykaz jednostek jest okreslony
przepisami.

Jakie zmiany w zdrowiu pacjentéw
obserwuje Pani po rozpoczeciu terapii
Kaftrio?

Pierwszy pacjent rozpoczqt terapie pod
koniec kwietnia, tak wiec mingt dopiero
miesiqc. Leczenie trwa jeszcze zbyt krot-
ko, aby sie na ten temat wypowiadac.
Obecnie obserwujemy znaczny przyrost
masy ciata i poprawe wydolnosci ptuc
w  badaniu spirometrycznym. Chorzy
zgtaszajq zdecydowanie lepsze samo-

Dr Ewa Sapiejka (z prawej) podczas rozmowy z Julitg Wilinska (fot. z archiwum PTWM

Oddziat w Gdansku)

poczucie, wiekszq tolerancje wysitku
i poprawe apetytu. Liczymy na dalsze
pozytywne efekty leczenia, ktére przy-
niosq znacznq poprawe stanu zdrowia.
Mamy nadzieje, ze wkrdtce dostep do le-
kéw bedzie obejmowat szerszq grupe pa-
cjentdw, tak jak ma to miejsce w krajach

sqsiadujqcych.

Pani Doktor, co moze pomdc innym
lekarzom i osrodkom, a tym samym
pacjentom w stosowaniu tej proce-
dury?

Przede wszystkim wymiana doswiadczen.
Po wypisaniu wniosku odbieratam wiele
telefonéw od swoich kolegdw z pytania-
mi o formalnosci zwiqzane z RDTL. Pomdc

moze zapoznanie nas z wymaganiami,
dokumentacjq, jasnos¢ samego systemu
wydawania lekdw, jego finansowania,
bo jak przeczytatam w ,Gazecie Prawnej”
z kwietnia, wcigz nie jest to czytelne, a do-
poki nie jest, rodzi wiele obaw dotyczg-
cych procedury.

Dziekuje za rozmowe.

Z dr Ewa Sapiejka, kierownikiem
Oddziatu Pediatrii i Mukowiscydozy
Szpitala Dzieciecego Polanki

w Gdansku

rozmawiata Julita Wilinska,
dyrektor biura Polskiego
Towarzystwa Walki

z Mukowiscydoza Oddziat Gdansk
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§ Jak zy¢é w rodzinie|...

Leszek Putynski, psycholog kliniczny
Zaktad Psychologii Klinicznej i Psychopa-
tologii, Instytut Psychologii, t6dz

Ciekawi mnie, jakie masz pierwsze sko-
jarzenie z tym poczatkiem tytutu. Jak
kartkuje rézne cudowne przewodni-
ki, poradniki (nie kupuje, bo oszczed-
ny jestem) na temat zycia w rodzinie
czy w matzenistwie, to juz same kon-
cowki tytutdbw mnie odstraszaja:. ,i nie
zwariowac’, i przezy¢”, i da¢ rade” itp.
Zdawatoby sie, ze zycie w rodzinie to
codzienna walka o przetrwanie. Juz
psycholodzy wyliczyli, ze przeszto 70%
stresébw dnia codziennego wigze sie
7 rodzing, matzenstwem, uktadami mie-
dzy rodzenstwem. Zgadzam sie z tym.
Bo nie ma innego ukfadu miedzyludz-
kiego, w ktérym ludzie spotykaliby sie
na tylu poziomach - od najbardziej po-
wierzchownych, dnia codziennego, po
najbardziej gtebokie i intymne — jak to
sie dzieje wiasnie w rodzinie. Ale chyba
jednak warto zy¢ w rodzinie.

A wiec niech tytut brzmi: Jak zy¢
w rodzinie i mie¢ sie wystarczajgco dobrze.

Truizmem bedzie stwierdzenie,
7e rodzina jest podstawowg komorka
spoteczng. A takie komorki tworzg bar-
dziej skomplikowany organizm, czyli
w tym przypadku spoteczenstwo. Ja-
kos¢ funkcjonowania komorki (czytaj:
rodziny) zalezna jest z kolei od jej po-
szczegolnych czesci (czytaj: cztonkow
rodziny) i zdrowych pofgczen miedzy
nimi (czytaj: styléw komunikowania sie
w rodzinie).

O tym, jak zy¢ jako pojedyncza
czes¢ komorki i jak wspotgrac z innymi,
miate$ okazje dowiedzie¢ sie z moich
wczesniejszych  spotkan w  Krotkich
przewodnikach po dobrym zyciu (kolej-
ne przewodniki ukazaty sie w nr. 57,

58 i 59 ,Mukowiscydozy”). Teraz czas
na przyjrzenie sie catej komarce, czyli
rodzinie.

Nie jest to proste chociazby dla-
tego, ze rodzina to znowu szereg na-
wzajem przeplatajgcych sie podsys-
temow. Mamy matzenstwo (rodzice),
dziecko lub dzieci (rodzenstwo). Nie
mozemy zapomnie¢ o pokoleniu star-
szym — rodzice rodzicow (tesciowa,
tes¢ dla jednych, babcia i dziadek dla
drugich). A do tego jeszcze byty bliskie
nam i wptywajace na nas, cho¢ bedace
sktadowymi innych komorek - ciotki,
wujkowie, kuzynostwo. | mozna by tak
dtugo wymienia¢. Poza tym rodzina
nie jest strukturg statg, ale dynamiczng,
podlega ciaggtym przemianom. W za-
leznosci od okresu jej trwania i wieku
swych cztonkdéw ma coraz to inne zada-
nia do spetnienia. Inne wyzwania stojg
przed zatozong rodzing tuz na poczat-
ku zwiazku, inne przed rodzing z ma-
tym dzieckiem, podzniej nastolatkiem,
mtodym dorostym, inne w okresie tzw.
,pustego gniazda’, gdy dzieci wycho-
dzg z domu, i wreszcie inne w okre-
sie starosci. Poza tym w gre wchodzg

jeszcze  uwarunkowania  zwigzane
Z przemianami spofecznymi. Klasyczne
funkcje rodziny, takie jak prokreacyjna,
ekonomiczna, wychowawcza i opie-
kunicza, zdajg sie traci¢ na znaczeniu
na rzecz realizowania indywidualnych
potrzeb zwigzanych nierzadko z ego-
istycznym rozumieniem samorozwoju
czy tez samorealizacji.

Ale zacznijmy moze od poczatky,
czyli zatozenia rodziny. Niby sprawa
oczywista, ale biorac pod uwage to, co
zaznaczytem wczesniej, nie taka prosta.
Zwrd¢ uwage, ze spoteczne przemiany,
takie jak liberalizacja postaw w stosun-

ku do tradycyjnych norm (o znaczeniu

Edukacja i psychologia na co dzien

pojecia ,tradycyjny” jeszcze bedzie) zy-
cia matzenskiego, seksualnego, wspot-
zycia  przedmatzeniskiego, zwigzkéw
pozamatzenskich, wzrastajgca akcep-
tacja dla zachowar\ ocierajacych sie
wrecz o patologie, powoduja, ze czes$c
mtodych osoéb powstrzymuje sie od
zawarcia zwigzku matzeriskiego i podej-
muje alternatywne formy zycia partner-
skiego. Zauwazmy tutaj, ze czesto nie
jest to wigzane z dewaluacjg samego
matzenstwa jako instytucji, tylko wynika
z przyczyn psychologicznych. Przede
wszystkim z nieuswiadomionych albo
Swiadomych lekéw zwigzanych z traf-
noscia wyboru zyciowego partnera
i niepewnoscig dotyczacg pdzniejszej
jakosci i trwatosci zwiazku. Deklaracja,
ze $lub jest mato istotnym aktem urze-
dowym czy koscielnym, staje sie nie-
rzadko kamuflazem dla osobistych wat-
pliwosci i wigze sie z checig unikniecia
publicznej deklaracji o stworzeniu trwa-
tego, monogamicznego zwiazku.

Poza tym wspdtczesne matzen-
stwo obecnie zostaje niejako oderwa-
ne od szerszego kontekstu spotecz-
nego. Dawniej duzy wplyw na jego
funkcjonowanie miaty: grupa sasiedz-
ka, wspodlnota parafialna, dalsza rodzi-
na oraz przestrzeganie tradycyjnych
norm spotecznych. Dzisiaj wiekszego
znaczenia dla dobrostanu matzeriskie-
go nabieraja te aspekty, ktére zwigzane
sg nie tyle z kontekstem spotecznym,
ale ze wzajemnym zaspokajaniem po-
trzeb psychicznych, emocjonalnych.
A te sg pochodna osobistych zasobow
reprezentowanych przez matzonkow,
takich jak cechy osobowosci czy po-
stawy zyciowe.

Uwaza sie, ze w trwatosci i jakosci
matzenstwa kluczowg role odgrywa
wiez psychiczna miedzy matzonkami
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i jej jakos¢, szczegodlnie w pierwszych
latach zwiagzku. Badania wskazuja, ze
krytyczne dla trwania matzenstwa
majg by¢ dwa pierwsze lata. Jesli
przez ten okres zwigzek przetrwa, to
bedzie wystarczajagco dobrze. Jezeli
natomiast juz w tym czasie matzon-
kom towarzyszy rozczarowanie i nie-
chetna postawa wobec siebie, rokuje
to rychtym rozstaniem.

Przyjrzyjmy sie wiec roli wie-
zi matzenskiej dla trwatosci zwiazku.
W literaturze psychologicznej mozna
znalez¢ wiele teorii dotyczacych jego
doboru, trwatosci i jakosci. Jedne mo-
wig, ze matzonkowie trwajg przy sobie
dzieki podobierstwu cech osobowosci
i temperamentu, inne wskazujg na do-
bro uzupetniania sie w tym wzgledzie.
Badania te nie doprowadzity jednak do
jednoznacznych konkluzji.

Swego czasu sam zajatem sie ta
problematyka. Zadatem sobie pytanie,
czy wiez malzeriska rozumiana jako
wspoétodczuwanie,  wspoétrozumienie
i wspotdziatanie zwigzana jest z trwato-
$cig i dobrostanem matzenskim, a co za
tym idzie rodzinnym, i jakie style funk-
cjonowania i cechy osobowosci odgry-
waja najistotniejsza role.

Okazato sie, ze w przypadku ko-
biet najwazniejsze jest posiadanie re-
alistycznych oczekiwan w stosunku do
matzenistwa, umiejetnos¢ elastycznego
dziatania i skupienie sie na biezacych
aktywnosciach bez perfekcjonistycz-
nych oczekiwan.

Tutaj skojarzyta mi sie krotka przy-
powiastka, ktorg sparafrazuje, z ksigzki
Seks w statym zwiqzku o mitodej rybce.
Otéz mioda rybka ptywata bardzo nie-
spokojnie, to tu, to tam. Podptyneta do
starej ryby i moéwi do niej tak:,Pani rybo,
pani jest stara i doswiadczona, niech mi
pani powie, jak doptynac¢ do oceanu. Ja
ptywam tu i tam, i nie moge doptynac¢”.
Na to stara ryba powiedziata: ,Rybko,
przeciez ptywasz w oceanie” Na to ryb-
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Fot. Jupiterimages

ka: ,Phil To ma by¢ ocean? Przeciez to
jest zwykta wodal”

Zatem wazne jest posiadanie re-
alistycznych oczekiwan i umiejetnos¢
akceptowania sytuacji i takze przeba-
Czania.

W przypadku mezczyzn cechami
najbardziej zwigzanymi z sitg wiezi mat-
zenskiej okazaty sie zdolnos¢ do wspot-
pracy i udzielania pomocy, pozytywna
postawa zyciowa z poczuciem humoru
oraz dojrzatos¢ zwigzana z przestrzega-
niem tradycyjnych, ogdlnie obowigzu-
jacych norm.

Napisatem o poczuciu humoru.
Zycie to nie jest kabaret. Tutaj chodzi
mi o mechanizm radzenia sobie przy
pomocy humoru pogody ducha, ktéra
to cecha we wspotczesnej psychologii
uwazana jest za réwng transcendendji.
Odrobina humoru odcina nas od wta-
snych emogji i od sytuacji.

Przytocze tu dwa zdarzenia z zy-
Cia osobistego zwigzane z poczuciem
humoru i tradycyjnymi normami.
Kiedys rano schodzitem do kuchni,
w ktorej juz krzatata sie moja zona.
Spieszytem sie do pracy i chciatem
szybko zjes¢ $niadanie, a ona zaczeta
mi czyni¢ nagle zarzuty, wypowiadajac
je lekko podwyzszonym tonem gfosu.

Juz chciatem zachowac sie jak typowy
maz i facet, czyli ze ztoscig odpowie-
dzie¢. Powstrzymatem sie; stanatem
na bacznos¢, kiwnatem po wojsko-
wemu gtowa i sparafrazowanymi sto-
wami refrenu psalmu powiedziatem:
,taska jest chtosta z rak sprawiedliwej”.
Reakcjg zony byt usmiech na twarzy
i stowa: ,Przepraszam Cie, powinnam
to powiedzie¢ innym tonem”. Efekt to
totalne rozfadowanie sytuacji zamiast
eskalacja ktétni i rozstanie sie w ztosci
(zreszta w duchu przyznatem Zonie ra-
cje, bo to madra, acz czasami za szybko
dziatajgca osoba).

Kolejna rzecz - tradycyjne normy.
Kiedy$ udzielatem jakiego$ wywia-
du pewnej pani zurnalistce i uzytem
sformutowania ,tradycyjne normy”.
Zostatem przez te dziennikarke po-
traktowany jak stetryczaty, konserwa-
tywny dziad, bo tradycyjne to prze-
ciez staromodne. Szto zresztg o to, co
jest tematem naszego dzisiejszego
spotkania. Wtedy jej odpowiedziatem:
,A co jest lepsze, czy chleb z byle ja-
kiego sklepu sieciowego, czy chlebek
wypiekany wedle tradycyjnego prze-
pisu dziadka Tadka?" Pamietajmy —
tradycyjny to nie znaczy staromodny,
nieprzystajacy do terazniejszosci — to

10
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Prosze, ustosunkuj sie do kazdego z ponizszych pieciu stwierdzen poprzez Prawie Czasami Prawie
otoczenie kotkiem cyfry najlepiej odzwierciedlajacej Twoje odczucia: zawsze nigdy

Cieszy mnie, ze moge zwrdcic sie do mojej rodziny o pomocg, jesli mam jakies ktopoty 5 . 0
lub zmartwienia.
Ciesze sie ze sposobu, w jaki moja rodzina rozmawia ze mng o naszych wspdlnych
sprawach i dzieli sie ze mna swoimi problemami. 2 1 0
Uwazam, ze moja rodzina akceptuje i wspiera mnie w podejmowaniu nowych 5 1 0
aktywnosci.
Cieszy mnie sposob, w jaki moja rodzina wyraza emocje i reaguje na moje uczucia ) 1
takie jak zto$¢, smutek, mitosc. 0
Ciesze sie ze sposobu, w jaki moja rodzina i ja spedzamy wspdlny czas. 2 1 0

znaczy sprawdzony. Oczywiscie, jesli
mam tradycyjny przepis na potrawe,
to zawsze moge go troche urozmaicic¢
0 nowe przyprawy. Ale istota ma by¢
taka sama - tradycyjna, czyli spraw-
dzona.

Mysle, Zze czujesz niedosyt po
moim artykule. Prosze, potraktuj go
jako wstep do dalszych spotkan — jedli
takowe beda mi dane. Jednak tak jak
zaznaczytem na wstepie, pisanie o ro-
dzinie jest trudne. Moze w nastepnym
spotkaniu uda mi sie upraktyczni¢ te-
mat i zaja¢ sie innymi ptaszczyznami
funkcjonowania rodziny .

| jeszcze nieobciazajaca, a wydaje
mi sie, ze z pozytkami praca domowa.

Najlepiej bytoby, gdyby wszyscy
cztonkowie rodziny ustosunkowali sie
indywidualnie do powyzszego krotkie-
go testu (tab.) i pdzniej razem wyniki
przedyskutowali.

Zsumuj wszystkie zaznaczone war-
tosci. Jesli suma wynikow dla wszyst-
kich stwierdzert miesci sie w przedziale
7-10, to znaczy, ze zyje ci sie w rodzi-
nie dobrze. Wynik w granicach 4-6
wskazuje na przezywanie juz pewnych
trudnosci w zyciu rodzinnym. Wynik
0-3 przemawia za ztym samopoczu-
ciem zwigzanym z zyciem rodzinnym
i koniecznoscig wprowadzenia zmian.

Przedyskutujcie te wyniki; kto czuje sie

najlepiej w rodzinie, a ktéry z cztonkow
rodziny odczuwa dyskomfort ze wspdl-
nego zycia. W ukierunkowaniu pracy
nad zmiang na lepsze moze pomoc
analiza wynikéw oddzielnie dla kazde-
go stwierdzenia.

Stwierdzenie pierwsze mowi o po-
ziomie tzw. adaptacji, czyli o tym, w jaki
sposdb pomagacie sobie nawzajem,
rozwigzujecie problemy, szczegdlnie
w sytuacjach kryzysu, obcigzenia.

Stwierdzenie drugie wskazuje na
umiejetnos¢ partnerskiego komuniko-
wania sie ze sobga, wspdlnego podej-
mowania decyzji w wazkich dla rodziny
kwestiach, takich jak finanse, opieka
medyczna, powazniejsze zakupy czy in-
westycje, plany urlopowe itp.

Stwierdzenie trzecie pokazuje,
w jaki sposob rodzina wspiera kazde-
go jej cztonka w rozwijaniu jego stylu
Zycia czy udziela rad i pomocy w tym
zakresie.

Czwarte  stwierdzenie  dotyczy
sposobu  wyrazania emodji, zaréwno
pozytywnych, jak i negatywnych (cze-
sto szczegdlnie na ten aspekt trzeba
zwrdci¢ szczegdlng uwage, nie negujac
takze pomocy z zewnatrz, jesli takowa
bedzie potrzebna).

Ostatnie stwierdzenie méwi o po-
ziomie satysfakcji z czasu spedzanego
z rodzina.

W ten sposob dowiemy sie, co

szczegdlnie nalezatoby udoskonali¢

lub zmieni¢. Ale tak to juz jest, ze kazda
zmiana i kazde doskonalenie zwigzane
sg z wysitkiem. Antoni Regulski powie-
dziat kiedys o matzenstwie (ale mozna
to $miato rozciggna¢ na rodzine), ze to
,diament szlifowany cate zycie"

Warto szlifowac.

Zycze zdrowia i wytrwatosci
/ /i
putek@invar.net.pl
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Edukacja i psychologia na co dzien

Dzieci potrzebujq pomocy - skutki
diugotrwatej izolacji spotecznej i nauki

zdalnej

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkot Publicznych w Lenartowi-
cach

Od szesciu lat jestem dyrektorem szkoty
i na co dzierl spoczywa na mnie ogrom
obowigzkow wynikajacych z prowadze-
nia podlegtej mi jednostki. Przezywam
wiele szkolnych spraw zupetnie inaczej
niz nauczyciele czy wychowawcy klas.
Pandemia sprawita, ze szkota opusto-
szata z dnia na dzien, a my zaczelismy
sie bac¢ kontaktu z drugim cztowiekiem.
Uczniowie na co dziert biegajacy po
szkolnych korytarzach zostali zamknieci
w swoich domach, a sytuacja w kraju
stawata sie coraz bardziej napieta. Po-
jecia, takie jak pandemia, koronawirus,
COVID-19 staty sie dla nas codzienno-
$cig. Kazdego dnia budzimy sie i jeste-
smy wrecz bombardowani przez radio,
telewizje czy Internet informacjami
o aktualnym stanie epidemicznym
w naszym kraju, ale tez i na swiecie.
Wprowadzony ponad rok temu lock-
down oprécz tego, ze zatrzymat nas
w domach, by spowolni¢ rozprzestrze-
nianie sie choroby, wywotat tez lawine
probleméw w zakresie edukacji. Oto
po raz pierwszy na tak ogromna skale
w naszym kraju edukacja przeniosta sie
do swiata wirtualnego. Dyrektorzy szkét
dwaoili sie i troili, by zapewni¢ wszystkim
uczniom réwny dostep do edukacji on-
line. Nauczyciele w ekspresowym tem-
pie zaczeli poznawac roznorodne plat-
formy i aplikacje, ktore miaty umozliwic
im nauczanie. Z jednej strony wszyscy
zwigzani z edukacja: nauczyciele, ro-
dzice i uczniowie, obserwujg znaczacy

spadek poziomu nauczania, a z drugiej
strony juz wida¢ powazniejsze proble-
my zwigzane ze spotecznym odizolo-
waniem od siebie mtodych ludzi.

Zamkniecie szkdt z dnia na dzien
sprawito, ze ucznidow ogarneta rados¢,
zaobserwowac to mozna byto nawet
wsérod  nauczycieli. Na tamten czas
chwilowe spowolnienie i mozliwos¢ po-
zostania w domu wydawaty sie czyms
atrakcyjnym. Nikt jednak nie przewidy-
wat tego, ze jego dom stanie sie jedy-
nym miejscem, w ktorym bedzie mégt
przebywac przez kolejny rok. Szkoty
w rézny sposob zaczely realizowac
zajecia zdalne po to, by nie robi¢ zbyt
wiele zalegtosci w realizacji podstawy
programowej z kazdego z przedmio-
tow. W placéwee, w ktorej jestem dyrek-
torem, najpierw przyjelismy zasade, by
uczniowie na poczatku tygodnia otrzy-
mywali zakres materiatu do zapoznania
sie i dostawali tydzien na wykonanie
konkretnych zadan. Dziatalismy tak,
poniewaz nie wszyscy mieli dostep do
Internetu i w poczatkowej fazie tacze-
nie sie z wszystkimi nie byto mozliwe.
Wsréd ucznidw zaobserwowad mozna
byto mocne spowolnienie. Nawet ci
dobrzy, ktérzy nigdy nie mieli proble-
mow z nauka, zaczeli odsuwac w czasie
wykonywanie powierzonych im zadan.
Narastata tez panika zwigzana z nikomu
nie znanym, a rozprzestrzeniajgcym sie
w szybkim tempie wirusem.

Od 25 marca 2020 r. rozpoczeto sie
nauczanie zdalne. Wowczas nikt nie byt
gotow na takg forme nauki, ktdra, jak
sie pdzniej okazato, zagoscita na bar-
dzo dtugi czas. Z prowadzonych przeze

mnie obserwacji uczniéw zauwazytam,
ze przeszli oni kilka zasadniczych faz
izolacji spotecznej i edukacji zdalnej. Po
pierwszej fazie wstepnej euforii, zwigza-
nej z mozliwoscia spedzania catego cza-
su w domu, w zwiazku ze stopniowym
przerzucaniem obowigzkdéw szkolnych
na dziecko i jego rodzine pojawita sie
frustracja,a nastepnie znuzenie. Ucznio-
wie przyjmowali rozne strategie. Jedni
nadal probowali by¢ pilni i wykonywac
swoje obowigzki nalezycie, natomiast
u znacznie wiekszej liczby zaobserwo-
wafam zupetne rozleniwienie oraz lek-
cewazenie zadan szkolnych. Uczniowie
zaczeli oszukiwa¢ nauczycieli. Czesto
powotywali sie na problemy technicz-
ne, braki w sprzecie, problemy z siecig,
rownoczesnie zamiast w nauke ucie-
kajac w gry, ogladanie filméw czy ba-
jek, a takze w rozmowy z réwiesnikami
na réznych portalach internetowych.
Wiekszo$¢ z nich podczas przerw po-
miedzy zajeciami zdalnymi nie opusz-
czata swojego fotela, tylko przechodzita
do gier online. W domach, gdzie dziec-
ko zostawato pod opiekg dorostego,
byta jeszcze nad nim sprawowana kon-
trola, natomiast w przypadku ogromnej
grupy nastolatkéw takiego nadzoru juz
nie byto.

Wsrod zalecen, jakie wprowadzit
UNICEF Polska dla zagwarantowania
wiasciwego przebiegu edukacji zdalnej,
znalez¢ mozna miedzy innymi:

1. Stworzenie planu ksztatcenia dosto-
sowanego do sytuacji i mozliwosci
uczniow.

2. Regularne monitorowanie procesu
dydaktycznego.
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3. Zapewnienie infrastruktury do or-
ganizacji edukacji zdalnej oraz prze-
ciwdziafanie zjawisku wykluczenia
cyfrowego dzieci i mtodziezy.

4. Wsparcie nauczycieli i rodzicow
w uczestniczeniu w procesie eduka-
cji zdalnej.

5. Zagwarantowanie bezpieczenstwa
online i opracowanie zasad ,net-ety-
kiety”w kontaktach.

6. Zapewnienie inkluzyjnosci procesu
nauczania.

7. Zwrbcenie uwagi na rozwoj spo-
teczno-emocjonalny uczniéw i ich
dobrostan psychiczny.

8. Motywowanie uczniéw do rozwoju
fizycznego oraz zagwarantowanie
czasu na relaks i zabawe.

9. State utrzymywanie kontaktu i na-
wigzywanie relacji.

10. Partycypacja uczniow w kreowaniu
i przebiegu procesu ksztatcenia oraz
dbatosc o realizacje praw dziecka'.

I wtasnie nad trescig punktow 7,

8 1 9. powinnismy sie, my jako rodzi-

ce i nauczyciele, w tym trudnym dla

uczniow czasie pochyli¢. Rozwoj emo-
cjonalny dzieci jest niezwykle wazny

i nabiera zupetnie innego znaczenia

w sytuacji spotecznej izolacji. Dtugo-

trwate oderwanie od rowiesnikow

wptywa Zle na mtodych ludzi, gdyz
stajg sie oni odosobnieni. Problem
szczegolnie mocno dotyka dziedi,

w ktérych rodzinach stosowana jest

przemoc. Po dzi$ dzieri nie ma skutecz-

nych rozwigzan, ktére zagwarantowa-
tyby nauczycielowi postawienie online
trafnej diagnozy o stanie psychicznym
dziecka przebywajacego przez caty
czas w domu. Zaburzony zostat takze
rozwdj fizyczny dzieci ze wzgledu na
brak wystarczajacej ilosci ruchu. Sta-
ty sie one bardziej leniwe. Czesto tez

' Edukacja zdalna w czasie pandemii - za-
gadnienia, najakie zwraca uwage UNICEF Pol-
ska [dostep on-line 15.03.2021] https://uni-
cef.pl/co-robimy/aktualnosci/dla-mediow/
edukacja-zdalna-w-czasie-pandemii

potrzeba ruchu przerodzita sie w bunt
i agresje wobec domownikéw. W wielu
domach zupetnie pominieto tez czas
przeznaczony na swobodne zabawy
i zdrowy odpoczynek. Niestety, moje
obserwacje przyniosty alarmujace re-
zultaty. Po powrocie do szkot w kla-
sach szkolnych pojawity sie problemy
z nadmierng rywalizacja i brakiem
wspotpracy pomiedzy uczniami. Na-
uczyciele jako antidotum zaczynaja
wprowadzac coraz wiecej zaje¢, w kto-
rych wazna jest grupowa wspotpraca,
by zacza¢ odbudowywac wiezi pomie-
dzy uczniami.

Niepokojgce wyniki badan zapre-
zentowata Fundacja Orange, ich celem
byto poznanie samopoczucia uczestni-
kéw zdalnego nauczania. Jedna trzecia
uczniéw biorgcych udziat w badaniu
czesto lub caty czas odczuwata w cza-
sie edukacji zdalnej smutek (29%), sa-
motnos¢ (27%) oraz przygnebienie
(28%)?. Dtugotrwate zamkniecie w do-
mach wywotato szereg niepokojacych
zjawisk nie tylko u dzieci, ale réwniez
u rodzicow. Koniecznoscia stato sie po-
godzenie pracy z opiekg nad dzie¢mi.
W wielu domach nasility sie problemy
zwigzane z uzywaniem substancji psy-
choaktywnych, gtéwnie alkoholu. Po-
jawit sie wszechobecny strach przed
zakazeniem, a takze przed utratg pracy
przez rodzicdw. Zatarty sie takze grani-
ce pomiedzy zyciem prywatnym i za-
wodowym. Wielu rodzicéw przeniosto
sie takze ze swojg pracg do domu. Dla
ucznidw to ogromnie przyttaczaja-
ce doswiadczenie dzielenia sie swojg
przestrzenig osobistg przez cafg dobe
z domownikami. Kazdy cztowiek wy-
znacza sobie jakie$ okreslone granice,

2 K Nowakowska, Zdalne nauczanie
wypalifo nauczycieli i uczniéw. Ich stan psy-
chiczny jest duzo gorszy niz przed epidemiq
koronawirusa [dostep on-line 16.03.2021]
https://serwisy.gazetaprawna.pl/edukacja/
artykuly/1485654,zdalne-nauczanie-wyp-
alenie-nauczyciele-uczniowie-badania.html
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=

Fot. Zoonar RF

ktérych inny nie powinien przekraczac
bez jego zgody i wiedzy. W czasie pan-
demii w wielu domach doszto do zatar-
Cia sie tej waznej osobistej przestrzeni.
Uczniowie zaczeli odczuwac brak ener-
gii. U wielu oséb obserwuje sie niewyja-
$nione dolegliwosci somatyczne, a tak-
7e pojawito sie uczucie stresu?.

S3 jednak domy, w ktérych pande-
mia wptyneta pozytywnie na poprawe
relacji rodzinnych. llos¢ wspdlnie spe-
dzanego czasu pozwolita do$wiadczy¢
zwiekszonego poczucia bliskosci, spet-
nienia i poczucia wspdlnoty. Pandemia
Z pewnoscia przyczynita sie w wielu do-
mach do odnalezienia czasu na wspdl-
ne poranki i wieczory, jedzenie posit-
kéw, przebywanie w rodzinnym gronie.
To skutkowato poczuciem, ze jestesmy
w tym trudnym czasie razem, jestesmy
jednym zespotem®.

Na temat skutkow dtugotrwa-
tej izolacji spotecznej dzieci czytamy
w artykule, ktory ukazat sie na stronie
vox.com. Pandemia wywotata groz-
ng recesje spoteczng, ktéra wigze sie
z zatamaniem kontaktéw spotecznych.
Najbardziej narazonymi na izolacje
i samotnos$¢ sg osoby starsze, niepet-
nosprawne oraz przewlekle chore®.

® M. Pilecki, Dobrostan rodziny w czasie izo-
lacji, wynikajqcej z pandemii [dostep on-line
15.03.2021]

¢ Z Kedzierska, Relacje rodzinne w sytuacji
pandemii, Specjalistyczna Poradnia Rodzin-
na Dzielnicy Wawer Warszawy, s. 2 [dostep
on-line 16.03.2021]

> Gdy dom jest calym swiatem: Zycie Po-
lakéw podczas izolacji [dostep on-line 13.06.
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Zdaniem amerykanskich specjalistow
w spoteczenstwach wysoko rozwinie-
tych pojawi sie nowa fala cierpienia
spoftecznego®. Stan izolacji rozpatry-
wany jest jako fizyczne zagrozenie dla
zdrowia i zycia. Przebywanie w izolacji
wywotuje w organizmie cztowieka sta-
ny zapalne, uszkodzenie naczyn krwio-
nosnych oraz innych tkanek, zwieksza
ryzyko choréb serca, cukrzycy, cho-
rob stawdw, depresji, otytosci, a takze
przedwczesnej smierci. Aby zniwelo-
wac niepozadane efekty uboczne dtu-
gotrwatej izolacji, nie potrzeba wiele,
wystarczy na przyktad regularny spacer
na $wiezym powietrzu, wéréd zieleni
i mitego dla oka otoczenia. Pomozmy
dzieciom, tym starszym i mtodszym,
nawiaza¢ regularny kontakt z przyja-
ciétmi i rodzing. Pozwolmy dzwonic do
siebie, pisa¢, podtrzymywac wiezi ro-
dzinne. Dziecko trzeba zachecic, by za-
miast pisac kolejnego SMS-a, zadzwo-
nito czy pofaczyto sie z przyjaciotmi
podczas wideokonferencji. Spoteczna
izolacja oraz zwigzany z nig przewle-
kty stres sprawiajg tez, iz zwieksza sie
zapadalnos¢ na zaburzenia psychicz-
ne. Dystans spoteczny, czeste zabiegi
zwigzane z higieng osobista, obawa
przed drugim cztowiekiem, od ktérego
mozemy sie zarazi¢, to tak naprawde
strach przed kazdym spotykanym czto-
wiekiem. Trzeba dbac o pielegnowanie
relacji miedzyludzkich.

Kolejnym problemem, z ktorym
obecnie zmagaja sie dzieci i mtodziez,
jest naduzywanie mediow cyfrowych.
Jeszcze nie tak dawno, bo ponad rok
wielu

temu, rodzicow wyznaczato

2021] https://www.vox.pl/artykul-raport-
zycie-polakow-podczas-izolacji

¢ Drugie oblicze koronawirusa. Nadchodzi
pandemia samotnosci, izolacji i strachu
[dostep on-line 18.03.2021] https:/forsal.pl/
artykuly/1459915,oronawirus-nadchodzi-
pandemia-samotnosci-izolacji-spelecznej-i-
strachu.html

swoim dzieciom okreélong ilos¢ cza-
su przed komputerem czy telefonem,
by miaty one ograniczony do nich
dostep. Dzi$ nie mozemy tego nawet
zrobi¢ przez kilka, a nawet kilkanascie
godzin dziennie, poniewaz edukacja
odbywa sie zdalnie. Korzysci wynika-
jace z uzywania mediow cyfrowych
sg dzis dostrzegane w minimalnym
stopniu, poniewaz wiekszos¢ zycia
przeniosta sie do swiata wirtualnego.
Do negatywnych konsekwencji na-
lezy miedzy innymi utrata cennego
czasu. Niestety, dzi$ prawie w 0go-
le nie rozstajemy sie z urzadzeniem
mobilnym. Rodzi sie takze spoteczen-
stwo cyfrowego ,niewolnictwa" Dzie-
ci i mtodziez naduzywaja smartfonow,
uzalezniajag sie od gier, sg ciaggle wia-
czone w sie¢ Internetu, a co za tym
idzie, traca kontrole nad uzywaniem
technologii informacyjno-komunika-
cyjnej. State przebywanie w sieci on-
line powoduje, iz:
® zaczynamy w sieci funkcjonowac
pod wptywem wewnetrznego przy-
musu prowadzacego do sytuacji,
w  ktorej musimy na jakakolwiek
wiadomos¢ odpowiedzie¢ jak naj-
szybciej, najlepiej od razy;
® nadmiernie interesujemy sie zyciem
innych osob, a zaniedbujemy swoje
wiasne;
® nie potrafimy odpoczywac, spedzac
urlopu bez dostepu do Internetu;
® nie umiemy odpowiednio zadbac
0 swoje dobre samopoczucie;
® odczuwamy stres przed odrzuce-
niem spotecznym, musimy by¢ stale
na biezaco z informacjami zamiesz-
czanymi w sieci;
® stajemy sie mniej asertywni’.

7 M. Debski, Negatywne konsekwencje
naduzywania przez dzieci mediow cyfrowych
[dostep on-line 18.03.2021] https://portal.
librus.pl/rodzina/artykuly/negatywne-kon-
sekwencje-naduzywania-przez-dzieci-me-
diow-cyfrowych
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Rodzice dzieci przebywajacych
w dtugotrwatej spotecznej izolacji po-
winni jak najszybciej podjac tez szereg
dziatan zwigzanych z przeciwdziata-
niem negatywnym konsekwencjom
wynikajacym z naduzywaniem me-
diow cyfrowych. Tak jak juz wczesnie
pisatam, potrzeba niewiele. Wystarczy
kilka prostych rzeczy, jak na przykfad:
czytanie ksigzek, granie w wymyslone
gry, spozywanie wspolnie positkow
z dala od urzadzert mobilnych, prowa-
dzenie rozméw w rodzinnym gronie
o rzeczach przyjemnych lub waznych
dla rodziny. Odpowiednio tez planujmy
wieczory dla dzieci. Ponadto starajmy
sie, by dziecko nie spato w pomieszcze-
niach z urzadzeniami cyfrowymi. Staje-
my sie wszyscy w szybkim tempie nie-
wolnikami smartfondw, dlatego warto
sprébowac wydzieli¢ sobie w domu
lub mieszkaniu strefe, do ktérej nie
wchodzimy z urzadzeniem mobilnym.
Sytuacja epidemiczna w naszym kraju
nie jest fatwa. Pandemia uswiadomita
dzis wszystkim, ze trzeba sie cieszy¢
matymi rzeczami. Nalezy dbac o relacje
z bliskimi, podtrzymywac wiezi rodzin-
ne. Rozmowa, dotyk sg teraz jak defi-
cytowy towar, ktory trzeba dostarczac
naszym wyalienowanym dzieciom.
Nauka zdalna w rézny sposéb wptywa
na najmfodszych, starsze dzieci, a tak-
ze nastolatkdw. Widzimy, ze niezbyt
sie ona sprawdza w obecnej sytuacji.
Wszyscy sg znuzeni, zmeczeni i poiry-
towani sytuacja, z ktorg przyszto nam
sie zmierzy¢. W wielu domach, zwtasz-
cza na etapie klas 1-3, to wiasnie ro-
dzice musza przyja¢ na siebie wiele
obowigzkéw zwigzanych z dopilno-
waniem systematycznosci uczenia sie
dzieci. Dlatego jak najszybciej zacznij-
my dbac o nasze relacje rodzinne oraz
psychiczne i fizyczne zdrowie, by jak
najmniej odczuwac skutki izolacji spo-
tecznej.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

! Przyjaciele do walki z mukowiscydoza

Historia Krzysztofa Talaski uswiada-
mia nam, jaka sita tkwi we wsparciu
i ile dobra drzemie w ludziach. Po-
kazuje wytrwato$¢, determinacje,
zaangazowanie, zyczliwos¢. Zaczeto
sie od rodziny, potem wiaczyli sie
koledzy z boiska i tak ruszyta cata ak-
cja pomocy dla Krzyska. Dzis, kiedy
nie ma Go juz ws$rdéd nas, widzimy,
ze pomoc trwa nadal, jest kontynu-
owana i niezmiernie nas to cieszy.
O wsparciu rozmawiamy z Jakubem
Danielczykiem, kolega Krzyska, po-
mystodawca i realizatorem akgji , Tur-
bo Roy”.

PTWM Oddziat w Gdansku: Dla-
czego zaangazowat sie Pan w po-
moc dla Krzyska?

Jakub Danielczyk: Po nominacji do
challenge'u #zonglerka dla Roya przez
Anie, siostre Talasia, bitem sie z mysla-
mi, co mam zrobi¢. Dtugo chodzito mi
to po gtowie. Z racji tego, ze nie miatem
konta na Facebooku, cata akcja (,Zon-
glerka dla Roya") byta poza mna. Cho-
dzitem i zastanawiatem sie, jak postapic.
Moja zona widziata, ile mnie to kosztuje,
i postanowita zmotywowa¢ mnie do
dziatania. Pamietam jej stowa: ,Zréb to,
co podpowiada Ci serce”. Podjatem de-
cyzje, a potem wszystko potoczyto sie
dos¢ szybko. Moja mama, ktéra dziata
w strukturach koscielnych, zaangazo-
wata sie w projekt. Zaprosita Eweline
Grabowy, zone kolegi Krzyska. Zatozy-
tem profil na Facebooku. Wszystkiego
uczytem sie od poczatku. Przegladatem
wpisy i zastanawiatem sie, jak stworzy¢
dobre posty. Cho¢ wczesniej prowadzi-
tem strone internetowa, to odkrytem, ze
Facebook jest zupetnie czyms$ innym.
W miedzyczasie w akcje wiaczyta sie Ka-
rolina. | tak byto nas juz piecioro: mama,
ja, m¢j brat, Ewelina i Karolina. Zadzwo-

nitem wtedy do Krzyska i zapytatem:
Wchodzisz w to na powaznie, tak na
100% ze mnag, bo wiesz, ze jak sie czegos
dotykam, to na maksa” Talas odpowie-
dziat:, Z6tw, czekatem, az zadzwonisz!

PTWM: Skad pomyst na akcje
»Turbo Roy”?

J.D.: Pomyslatem, ze ten challenge to za
mato. Musimy dac jeszcze cos od siebie,
dac Talasiowi gtebszy impuls. Niestety,
przez epidemie mieliSmy ograniczone
mozliwosci pomocy. Nie moglismy zor-
ganizowa¢ meczu, koncertu czy wer-
nisazu. Na Canal+ jest program ,Turbo
Kozak’, ktory prowadzi Bartosz Ignacik.
Zainspirowatem sie. Postanowitem za-
angazowac sie i wykonac to na 100%.
Zadzwonitem do kolegéw z druzyny Po-
tok Pszczdtki. | tak powstat projekt ,Tur-
bo Roy” W ciggu tygodnia napisatem
scenariusz. Nastepnie zadzwonitem do
wojta. Dostatem zgode. Maciek, kolega
7 pracy, widzac mdj zapat do dziata-
nia, zaangazowat sie, bezpfatnie nagrat
i zmontowat filmik. Kiedy Krzysiek zoba-
czytfilmik, zadzwonit do nas wszystkich.
Plakat, byt szczesliwy. To byto niesamo-
wite uczucie. Zrobilismy kawat dobrej
roboty. Krzysiek ogladat filmik po 10
razy, byt wzruszony i ogromnie wdziecz-
ny. Liczba 39 tysiecy wyswietlen stata
sie dla nas duzym zaskoczeniem. Nie
sadzilismy, ze tyle oséb obejrzy ,Turbo
Roy” Zrobilismy to dla Krzyska. Jakie
byto moje zdziwienie, kiedy w Gdarisku
podszedt do mnie jeden chtopak i po-
wiedziat: ,Gratuluje, super «Turbo Roy»"
To byto mite.

PTWM: Potem byly aukcje, licy-
tacje, ruszyta lawina pomocy. Jak
wspomina Pan ten okres?

J.D.: To byt bardzo intensywny czas. Za-
angazowatem sie catym sobga. PéZno sie

ktadtem, mato spatem. Duzo sie dziato.
Moje zycie krecito sie wokdt pomocy
dla Krzyska. Rodzina, dom, praca i po-
moc dla Talasia. Moja zona bardzo mnie
wspierata. Duza sita byta w aukcjach.
Licytacje szybko sie rozkrecity, a telefo-
ny dzwonity. Aukcje konczyly sie okoto
godziny 21.00. Z Eweling Grabowy pla-
nowalismy kazdy kolejny krok. Podcho-
dzitem do tego zadaniowo. Wierzylismy,
ze moze sie udac.

PTWM: Pozytywna energia i en-
tuzjazm udzielity sie roéwniez
innym. Pojawito sie wiele oséb -
tych, co znali i nie znali Krzyska.
Kto jeszcze wiaczyt sie do akgji?
J.D.: Mieszkancy Kolnika. Panie robity
pierogi, a jeden pan przygotowywat
sery. Mieszkaricy Rebielcza piekli cia-
sto. Przygotowano 1700 pierogow, 40
blach ciasta i 60 seréw! Natomiast pa-
nie z Zelistawek robity palmy. Krzysiek
grat az w 8 druzynach. Wiele oséb Go
znato. Wiaczyli sie mieszkancy oko-
licznych miejscowosci — od Pruszcza
Gdanskiego przez Pszczotki, Suchy Dab
az po Trabki Wielkie. Poznatem panie
7 Kolnika, ktére przezywaty catg sytu-
acje. Zaangazowat sie takze proboszcz
z parafii, byla zbiérka w kosciele. Po-
dziwiam mojg mame, ktéra wiozyta
w pomoc cate swoje serce. Byta niesa-
mowita. Pomaganie sprawia jej wielka
rados¢. Dziekuje wszystkim, ktorzy byli
z nami, wiaczyli sie w akcje pomocy dla
Krzyska. Dziekuje przyjaciotom, znajo-
mym, mamie, mieszkaricom Pszczotek
i okolicznych miejscowosci i kazdemu,
kto dofozyt swoja cegietke. Wszyscy byli
fantastyczni.

PTWM: Czy wczesniej styszat Pan
o mukowiscydozie? Wiedziat Pan,
z jak powazna chorobg zmaga sie
Krzysiek?
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Sp. Krzysztof Talaska (fot. z archiwum prywatnego)

J.D.: Nigdy nie przyszto nam do gto-
wy, zeby sprawdzic¢ i wpisac w wyszuki-
warke stowo ,mukowiscydoza” My tak
naprawde przez te wszystkie lata nie
zdawalismy sobie sprawy, jak ciezka
chorobg jest mukowiscydoza. Mdéwi-
lismy: ,Kaszelek, Talas uspokdj sie, po-
klepa¢ Cie po pleckach?” Krzysiek raz
w roku jezdzit do szpitala. Kurowat sie
przez dwa tygodnie, tadowat baterie
na Polankach, a potem do nas wracat.
To byto dla nas takie normalne, przy-
zwyczailismy sie, zaakceptowalismy.
Poza tym Krzysiek byt pozytywna oso-
b3, starat sie nie narzekac¢. Nigdy nie
robit z siebie ofiary. Miat dystans do
cafej sytuacji. Te ostanie tygodnie, kie-
dy przebywat w szpitalu, byty trudne.
Szczegolnie ta cisza ostatniego tygo-
dnia, ktéra zapowiadata gtosny, nie-
dzielny finat — Smier¢ Roya.

PTWM: To musiato by¢ bardzo
trudne... Jednak wiadomos¢
o $mierci Krzyska nie przerwata
pomocy, nie zatrzymata Panstwa
zaangazowania.

J.D.: Krzysiek odszedt, to byto ciezkie.
Zastanawiatem sie, dlaczego w tym
momencie. Przeciez tak swietnie nam
szto, ludzie byli tacy usmiechniedci,
zyczliwi. Nasza gmina i powiat jed-
noczyty sie. Tak bardzo sie staralismy.
Moze tak po prostu miato by¢... Za-
pamietamy Krzyska jako wojownika,
mistrza rzutow wolnych i karnych. To
dla Niego chcielismy kontynuowac¢ po-
moc. Przedtuzylismy licytacje do swiat
wielkanocnych. Po raz kolejny wysta-
wilismy przedmioty. Zaangazowato sie
wiele osob. Pienigdze postanowilismy
przekaza¢ innemu choremu na muko-
wiscydoze z Pszczotek.

PTWM: To piekna inicjatywa. Do-
bro niesie sie dalej. Czy ma Pan
jeszcze jakies plany?

J.D.: Po zakonczeniu licytacji zdecy-
dowalismy podsumowac catg akcje.
Spotkalismy sie wspodlnie i wtedy
zrodzita sie mysl, zeby powtdrzy¢ ja
w rocznice $mierci Krzyska. Postara-
my sie to zrobi¢ dla innych chorych
na mukowiscydoze. Na Facebooku
pozostata grupa ,Przyjaciele Krzyszto-
fa Talaski do walki z mukowiscydozg”
Chciatbym jeszcze skontaktowac sie
7 nastepng chorg na mukowiscydoze
0sobga z Pszczoétek.

PTWM: Zyczymy powodzenia
i dziekujemy za rozmowe.

Historia pomocy trwa nadal, jest
cigg dalszy. Sa przyjaciele do walki
z mukowiscydoza. Sportowy duch,
determinacja i optymizm ich nie
opuszczaja. Chod, jak powiedziat
Jakub  Danielczyk, przegrali 0:1
z mukowiscydozg, to niewatpliwie
sprawdzili sie (wygrali) w przyjazni
i lojalnosci. Okazali dobre serce.
| to dobro niesie sie dalej. Dzieto
Krzyska jest kontynuowane.

Od dtuzszego czasu obserwu-
jemy, ze wokot zaktadanych przez
nas zbidrek dla podopiecznych
tworzy sie i rozrasta lokalna spo-
tecznos¢, sie¢ dobrych serc. Widzi-
my duze zaangazowanie i realng
pomoc. Powyzszym tekstem poka-
zujemy jeden z przyktadéw pomo-
cy. Mamy nadzieje, ze stanie sie on
inspiracja i motywacja do dziatania.
Razem mozemy wiecej dokonad.
Niech rozlewa sie dobro i dziejg sie
piekne rzeczy.

Rozmowe przeprowadzita
przedstawicielka PTWM
Oddziat w Gdansku
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Enzymy trzustkowe w przedszkolu - jak
sobie z nimi poradzic?

Chciatabym sie z Wami podzieli¢ tym,
jak uczytam sie akceptowac coraz wiek-
szg samodzielnos¢ dziecka w przyjmo-
waniu enzyméw trzustkowych, oraz
opowiedzie¢, w jaki sposéb wspieram
mojga juz 10-letnig corke w tym zadaniu.

Dobrze pamietam, jak w pierw-
szych miesigcach po diagnozie liczytam
granulki Kreonu 10 tys. i przesypywatam
je w kapsutki skrobiowe. Tak bardzo wte-
dy chciatam dobrze podzieli¢ kapsutke
na 6 czesci. Pamietam tez, ze zabierato
mi to duzo czasu. Jednoczes$nie wiem,
Ze byto to zajecie umozliwiajgce mi,pa-
nowanie” nad ta trudna, nowa sytuacja.
Przypominam tez sobie, ze miatam pu-
deteczka z roznymi czesciami kapsutki
Kreonu 10 tys, aby podawac¢ go Zosi
w zaleznosci od czasu, w ktorym kar-
mitam piersia, czy ilosci spozytej zupki.
W tamtym okresie zajmowanie sie en-
zymami byfo tylko moim zajeciem.

Powoli Zosia spedzata wiecej cza-
su tylko z tatg lub dziadkami, nawet caty
weekend. Uczytam sie oddawac kontro-
le nad enzymamiinnym osobom. Rodzi-
to to we mnie z jednej strony rados¢, ze
mam od tego zajecia chwile wolnosci,
a z drugiej strony trudnosci z akceptacja
tego, ze robi to ktos inny, i z daniem tej
osobie prawa do popetniania bteddw.
Uczytam sie tez, jak rozmawiac o lecze-
niu corki bez wprowadzania nerwowej
atmosfery i nadmiernej krytyki.

Kiedy nasza coreczka skonczy-
ta cztery lata, nastapit kolejny krok ku
jej samodzielnosci. Zosia pierwszy raz
przyjmowata enzymy bez obecnosci
mojej lub najblizszej rodziny zaznajo-
mionej z podawaniem Kreonu. Zostata
na trzy godziny pod opiekg 16-letniej
niani Justyny. Zjadfa serek i sama nalata

na tyzeczke sok jabtkowy, po czym wy-
sypata granulki i je potkneta. W wieku
pieciu lat Zosia uczestniczyta w wigilii
podczas zajec teatralnych. Tu mierzyli-
smy sie z wyzwaniem, ze nie wiemy, co
zostanie postawione na stole. Rowniez
sie udato. Zosia zjadta kawatek ciasta
i galaretke. Wzieta do tego samodzielnie
jedna kapsutke Kreonu 10 tys., zgodnie
z obrazkowsg instrukcja, ktorg wczesniej
zrobitysmy.

Nastat tez czas na edukacje. Cato-
dniowy pobyt w przedszkolu, a potem
szkolne obiady i jedzonko ze $niada-
niowki. Cieszytam sie na te zosing samo-
dzielnos¢, a jednoczesnie towarzyszyto
mi uczucie niepokoju zwigzane z od-
powiedzig na rodzace sie pytania: czy
branie lekéw zostanie zaakceptowane
przez rowiesnikow? Czy corka bedzie
o wszystkim pamietac? Czy nie skonczy
sie to ciagtymi bolami brzucha? Ot, ta-
kie matczyne obawy.

Powyzej podzielitam sie z Wami
moimi uczuciami. Teraz przejde do
drugiej czesci, w ktérej opowiem, jak
w tym wyzwaniu wspieratam i wspie-
ram moja corke.

Odkad pamietam, Zosia duzo mo-
wita, zadawata pytania. Zdecydowatam,
ze zadnego pytania o jej zdrowie nie
zostawie bez odpowiedzi. Tak, aby rozu-
miafa. Wiedza daje potrzebne kazdemu
cztowiekowi poczucie sprawczosci. Kie-
dy Zosia byta w wieku przedszkolnym, to
ttumaczytam jej, ze enzymy sa jak takie
mate nozyczki w brzuszku, ktére dzielg
jedzonko na mniejsze czesci. Dopiero
te mniejsze kawatki mogag odzywiac
brzuszek, raczki, cate ciato. Mowitam:
,Twoj organizm produkuje mniej takich
«dzielacych czastek», dlatego do je-

dzonka powinnas zjada¢ Kreon” W mia-
re jak Zosia rosta, wyjasniatam to samo,
uzywajac powazniejszego jezyka. Zosia
pytata np. o to, dlaczego do jabtka nie
musi bra¢ Kreonu? Tu poznatysmy po-
jecie biatek, cukrow i ttuszczéw. Potem
tez ta wiedza poszerzyta sie o organy,
ktére produkujg enzymy. Podobajg sie
jej takze animacje o budowie ludzkiego
organizmu w bajkach pt. Byfo sobie zycie
i Zaczarowany autobus. Czesto stawaty
sie one inspiracjg do rozmow o trawie-
niu w mukowiscydozie czy o réznicach
w funkcjonowaniu organizmu osoby
chorej i zdrowe;j.

Wspieratam tez mojg cérke w na-
uce tykania lekarstw. Mozna by rzec —
taka prosta rzecz jak potkniecie tabletki,
a jednak to duze wyzwanie dla dziec-
ka i rodzica. Tak wiec prébowatam od
czwartego roku zycia uczy¢ Zosie poty-
kania tic tacow czy ptatkéw kukurydzia-
nych. Co jaki$ czas, aby nie wprowadzac
nerwowej atmosfery. Jednak przez dwa
lata jej to nie wychodzito. Niespodzie-
wanie dla mnie, przed badaniem USG,
Zosia bez najmniejszego problemu po-
tykata przez trzy dni z rzedu Espumisan.
A potem sama zaproponowata, ze moze
sprébuje potknac Kreon, skoro ,jak sie go
potknie w catosci, to lepiej dziata” Miata
wtedy skoriczone 6 lat, byt to sierpien,
dobrze pamietam, bo juz sie zastana-
wiatam nad tym, co bedzie z Kreonem
w zerowce. Réwniez w tej sprawie mojg
regutg byto (i jest) rozmawianie z dziec-
kiem i thumaczenie mu, dlaczego cos ro-
bimy, oraz danie czasu, aby do pewnych
rzeczy po prostu dorosto.

Duzg pomoca w poradzeniu sobie
z regularnymi positkami w przedszkolu
byty obrazkowe jadtospisy. Ale zaczne
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Zosia (fot. z archiwum autorki)

od poczatku. W przedszkolu udato mi
sie nawigzac¢ dobrg relacje z panig inten-
dentka. Dzieki niej miatam szczegdtowe
jadtospisy, informowata mnie tez, ktéry
positek jest gotowany, pieczony, sma-
zony, jakiego uzywajg sera, masta, oleju
itp. Dzieki tym informacjom potrafitam
oszacowac, ile dana potrawa moze za-
wiera¢ ttuszczu. Nastepnie codziennie
rano przed przedszkolem mowitam
Z0si, co bedzie jadta na drugie $niada-
nie i obiad. Corka rysowata potrawy po
swojemu, a obok zapisywata, czy to ma
by¢ duzy, czy maty Kreon i jaka jego
ilo$¢. Moze kogo$ zastanowi¢, dlaczego

w jadtospisie nie ma sniadania. Pierwsze
$niadanie Zosia jadfa w domu. Miatam
wtedy pewnos¢, ze zje dobry kaloryczny
positek, ktory da jej podstawe na reszte
dnia. Zatem przedszkole zaczynata do-
piero 0 9.00, czyli od pierwszych zajec¢
z dzie¢mi. W wybranym przeze mnie
przedszkolu nie byto to problemem.

W przedszkolu positki byty przywo-
Zone przez panig wozng do sali, gdzie
Zosia miafa zajecia. Dlatego mozliwe
byto ustalenie z opiekunkami miejsca,
gdzie codziennie Zosia stawiata swoj
plecaczek. W nim trzymata obrazko-
wy jadtospis, opakowanie z wyliczona
iloscig Kreonu (plus dwie kapsutki Kre-
onu 10 tys. na zapas) w jednej bocznej
kieszeni i wode w bidonie w kieszeni
drugiej. Czasami zdarzaty sie positki,
ktére dzieci otrzymywaty bez kompotu
lub z kakao, ktérego Zosia nie lubi. Stad
dbalismy o noszenie wody do popijania
enzymaow.

W przedszkolu dzieci miaty duzo
wycieczek. Zazwyczaj byly one zapo-
wiadane na kilka dni przed terminem
wyjazdu poprzez ogtoszenie na tablicy.
Wtedy dodatkowe pudeteczko z Kre-

Jacy jesteSmy?

onem pakowatam do kieszeni kurtki.
Poza przedszkolem zdarzato sie, ze dzie-
ci otrzymywaty drozdzowki lub owo-
ce oraz soczki. Cérce przypominatam
o tym, aby pamietata o Kreonie podczas
wyprawy. Te momenty na wycieczkach
wiasnie byty najtrudniejsze pod wzgle-
dem enzymow. Zwykle pospiech, inne
miejsce jedzenia. Przyznam, ze nie za-
wsze sie to udawato. Natomiast pamie-
tam tez moment radosci, kiedy Zosia po
przyjsciu z przedszkola opowiedziata mi,
ze byli z grupa na zawodach i nie zda-
zyli wréci¢ na drugie $niadanie. Zosia:
,Mamo, wiesz, panie rozdawaty paczki
i powiedziatam, ze nie moge zjes¢, bo
7 przedszkola nie wzietam Kreonu i pani
dafa mi jabtuszko. Mamo, cieszysz sie?”
Bytam z niej bardzo dumna.

Na zakonczenie chciatabym do-
da¢ wszystkim rodzicom odwagi do
szukania wspdlnie z dzieckiem roz-
wigzan i zyczy¢ wytrwatosci, kiedy cos
idzie nie tak, jak bysmy chcieli. Jak to
mowia: ,Wszystko kiedys mija, nawet
najdtuzsza zmija".

Pozdrawiam!

Martyna Lewandowicz

Pandemiczne panny miode

Slub to jeden z najwazniejszych mo-
mentéw w zyciu kazdego cztowieka. Ci,
ktorzy decyduja sie na ten krok, pragna,
aby zaréwno sam $lub, jak i wesele byty
najpieknejszymi uroczystosciami, dopie-
tymi na ostatni guzik. Aby dogra¢ w tym
samym czasie dostepnos¢ sali, zespotuy,
kamerzysty i fotografa, narzeczeni czesto
rozpoczynajg przygotowania juz nawet
dwa lata wczesniej. Teraz wyobraZcie so-
bie, kto planujac $lub w 2018 czy 2019,
spodziewatby sie takich turbulengji rok
czy dwa lata pdzniej? Wiadomo, niby
wszystko sie moze wydarzyc. .. ale Swia-

towa pandemia? Lockdowny? Koronawi-
rus? Z pewnosciag nikt nie wysnitby sobie
tego nawet w najsmielszych snach. Przy-
gotowania do slubu i wesela w,normal-
nych” warunkach sg nie lada wyczynem,
a w czasach pandemii to juz ogromne
wyzwanie. Mimo sytuacji epidemicznej
wiele par zdecydowato sie na ten krok.
Wsréd nich sg nasi bohaterowie: Marty-
na i Szymon, Patrycja i Tomek oraz Mo-
nika i Marek. | to im oddaje dzisiaj gfos,
a dokfadniej:

- Martynie (23 1), ktéra slub brata 25
lipca 2020 r. Od urodzenia choruje na

mukowiscydoze. 26 pazdziernika 2017 1.
w Slaskim Centrum Chordb Serca w Za-
brzu przeszta transplantacje obu ptuc.
Aktualne czuje sie dobrze, funkcjonuje
jak ,zdrowa” kobieta i ma nadzieje, ze
bedzie to trwato jak najdtuzej;

— Patrycji (24 1), ktéra slub brata 26
wrzesnia 2020 r. w trakcie epidemii CO-
VID-19.W marcu zesztego roku prawdo-
podobnie zachorowata na Sars-Cov-2,
co, cho¢ moze to zabrzmiec absurdal-
nie, tylko utwierdzito jg w przekonaniu,
ze koniecznie musi wzig¢ $lub, i to jak

najszybciej;

18

MUKOWISCYDOZA 61/2021



Jacy jesteSmy?

— oraz Monice (24 1), ktéra mezatka jest
od 7 pazdziernika 2020 r. Studentka
ostatniego roku studiéw magisterskich,
a takze osoba aktywna zawodowo.
S3 dni, kiedy mukowiscydoza daje jej
popali¢, ale na te chwile jest stabilnie.
Od wrze$nia 2019 1. nie byfa na przelecze-
niu w szpitalu, wiec uwaza, ze trzeba sie
cieszy¢ i by¢ wdziecznym, ze jest aktual-
nie w dobrej kondycji i formie zdrowotne;.

Slub od pierwszego wejrzenia

Historia Martyny i Szymona

,Niedtugo minie rok od naszego slubu.
Jestesmy szczedliwi, ze podjelismy de-
cyzje, ktorej nie zatujemy i zatowac nie
bedziemy! Slub i wesele zorganizowali-
smy sobie tak, jak chcielismy od samego
poczatku. Ale wiasnie... Od poczatku.
Mojego meza poznatam w stycz-
niu 2018 r. i od razu wiedziatam, ze to
skonczy sie slubem, a my bedziemy
razem juz do konca zycia. Mimo Zze
wygladatam wtedy jak sierotka, wazy-
tam zaledwie 36 kilogramow i bytam
dwa miesigce po przeszczepie, Szy-
mon pokochat mnie taka, jaka bytam.

Fot. 1-6 zamieszczone za zgoda na wyko-
rzystanie wizerunku

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Slub zaczelismy planowa¢ ponad rok
wczesniej, dokfadnie w lutym 2019 r.
Nikt wtedy nie myslat o «jakiej$ tam
pandemii». Nasz Wielki Dzien odbyt sie
25 lipca 2020 r. Byt to czas obostrzen,
ktore dotyczyty m.in. zamkniecia nie-
ktérych restauracji i ograniczonej liczby
0s6b na imprezach okolicznosciowych.
Pochodze z Goérnego Slaska, to woje-
wodztwo slaskie, gdzie nie byto nawet
mowy o jakimkolwiek luzowaniu. Ze
wzgledu na duzg liczbe zakazen wsréd
gornikéw Slask byt w tym czasie epicen-
trum epidemii. Jednak od samego po-
czatku postanowilismy sobie, ze $lubu
nie przektadamy, a wesele organizujmy.

Pierwotnie nasz slub miat odbyc
sie na sali, ktorg zarezerwowalismy
wiasnie w lutym 2019 r. Miata to by¢
uroczystosc liczaca prawie 130 osob.
Niestety, ze wzgledu na pandemie
liczba gosci zmalata do 37 oséb, sala
odmoéwita nam organizacji przyjecia
7 poczatkiem czerwca 2020 r, a my
zostalismy na lodzie. Wpadlismy na
pomyst, zeby zorganizowal wesele
w plenerze z namiotem we wiasnym
ogrodzie, a jedzenie zaméwi¢ w formie
cateringu. Nie byto fatwo, bo zostat
nam praktycznie miesigc, ale udato sie.
Koszty takiego namiotu s3 trzykrotnie
nizsze niz wynajem sali, wiec tym bar-
dziej jestesmy zadowoleni z naszej de-
cyzji. Jesli chodzi o sam $lub, to w ko-
$ciele nie byto zadnych problemow ani
przeciwwskazan. Ksigdz nie narzucit
nam obowiazku zaktadania masek ani
zachowania odpowiedniego dystansu.

Przez caty czas oczekiwania do Na-
szego Dnia towarzyszyty nam ogromne
emocje — stres, nerwy i to ciagte za-
martwianie sie: oby nikt nie przyniost
na nasze wesele wirusa i oby nikt sie
nie zarazit. W tym dniu byli przeciez
Z nami nasi rodzice, rodzenstwo, rodzi-
ce chrzestni, dziadkowie, swiadkowie,
noimy —w tym ja, osoba chora na mu-
kowiscydoze i po przeszczepieniu. Cate

szczedcie udato sie unikna¢ zakazenia

wirusem na naszym $lubie i weselu.

Zabaw i taricow nie byto konca.
Bawilismy sie do biatego rana, nawet
w tak matym gronie, i jeszcze nam byto
mato. Zastanawiatam sie wczesniej, jak
ja dam rade pogodzi¢ catonocng zaba-
we, inhalacje, fizjoterapie i leki. Inhalacje
zrobitam z samego rana, jeszcze przed
wyjazdem do fryzjera, a pdzniej okoto
godziny 22.00, gdzie$ miedzy zdjeciami,
jedzeniem a zabawa, ktéra swojg droga
trwata do 4.00 nad ranem! Dostatam ta-
kiego kopniaka energii, ze nie wiedzia-
tam, kiedy ten czas tak zleciat... W tym
dniu bylismy najszczesliwszymi osoba-
mi na Swiecie. Cieszymy sie, ze wszyst-
ko sie udato i ze — przede wszystkim —
mamy siebie. Slub byt jednym z naszych
najskrytszych marzen, ale mamy jeszcze
jedno, ciche pragnienie. | liczymy, ze tez
sie niedtugo spetni...";-).

Magiczne wesele

Historia Patrycji i Tomka

,26 wrzesnia 2020 r, ta data to dzien,
ktéry na zawsze pozostanie najpiek-
niejszym dniem mojego zycia. Spemito
sie jedno z wielu marzer — zostatam
szczesliwg zong. Zarbwno nasze wese-
le, jak i cata ceremonia byty jak z bajki,
a wszystko przerosto moje oczekiwa-
nia. Ja ubrana w wymarzong suknie, ze
starannie zrobiong fryzurg i makijazem.
To byt dzieri peten wzruszenia i radosci.
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Jako osoba chora na mukowiscydoze

zawsze obawiatam sie, czy w ogole kie-
dys wezme $lub, ale... udato sie! Spo-
tkatam najcudowniejszego cztowieka
w swoim zyciu, ktéry mimo wszystko
chce ze mng by¢ i walczyc¢ wraz ze mng
ze wszystkich swoich sit, zebysmy to my
wyagrali, a nie mukowiscydoza. Postano-
wilismy zisci¢ nasze marzenie o $lubie
pottora roku wczesniej, na weselu na-
szych wspdlnych znajomych. A do tej
decyzji catkowicie przekonato mnie jed-
no przykre wydarzenie w moim zyciu.
W marcu zesztego roku, tj. 2020,
prawdopodobnie zachorowatam na ko-
ronawirusa. Stan mojego zdrowia zna-
Cz3co sie pogorszyt, spirometria spadta
7 48% do 30%, i pojawita sie mysl, ze
moze nie by¢ juz lepiej, dlatego tym
bardziej zalezato mi, aby wzig¢ slub
bez butli tlenowej u boku. Moi rodzice
i narzeczony dtugo dyskutowali ze mng,
czy to na pewno dobry pomyst, ale ja
nie widziatam innej opcji. Wiekszos¢

ustugodawcow mielismy juz zarezer-

wowanych, nasze menu i dekoracje na
sale byty ustalone, nauki przedmatzen-
skie skoriczone. Czekalismy tylko na
dopiecie ostatnich szczegdtow. Gdarisk,
w ktorym mieszkamy, byt wtedy w zie-
lonej strefie, co oznaczato jedynie limit
do 150 oséb. Oczywiscie, nie obyto sie
bez dezynfekcji, odstepu miedzy ludz-
mi i maseczek. Mielismy jednak mate
obawy, czy nie zostanie natozony ko-
lejny lockdown, na szcze$cie w czerwcu
zostaty zniesione obostrzenia i to byt
dla nas sygnat, ze moze sie udac. Jak sie
pdzniej okazato, dwa tygodnie po na-
szym weselu obostrzenia wrécity.

Jedli chodzi o stres zwigzany z tym,
jak potoczy sie epidemia i co z tego
wszystkiego wyniknie, to bylismy dos¢
spokojni. Ze wzgledu na mukowiscy-
doze ukfadalismy umowy z ustugodaw-
cami w ten sposéb, zeby w razie czego
maoc przetozy¢ date $Slubu bez straty dla
obu stron. | byto to najlepsze, co mo-
glismy zrobi¢, cho¢ wiele z tych umow
podpisalismy dtugo przed wybuchem
pandemii. Nawet sie nie spodziewali-
smy, ze to w przysztosci moze uratowac
nasze wesele.

Przez koronawirusa starsza czesc¢
cztonkéw naszych rodzin zrezygnowata
z udziatu w weselu, kilka oséb przyszto
jedynie do kosciota. Uszanowalismy ich
decyzje. My sami obawialismy sie gtow-
nie matej liczby gosci, ale nasi znajomi
staneli na wysokosci zadania. Bawilismy
sie prawie w petnym skftadzie — na za-
proszonych 120 oséb przybyto 80, co
w czasie pandemii byto bardzo dobrym
wynikiem. Ceremonia slubna to byto
cos cudownego: koscidt peten naszych
przyjaciot i cztonkéw rodziny, no i my.
Moment skfadania zyczen podzielilismy
na dwa etapy: pierwszy pod kosciotem
dla osob bedacych tylko na mszy; drugi
pod salg dla wspotbiesiadnikéw. Nie ba-
tam sie wirusa, ktory znienacka mogtby
pojawi¢ sie na weselu. Moimi gos¢mi
byty osoby, ktére mnie znaja. Wiedzia-

Jacy jesteSmy?

tam, Ze oni zdajg sobie sprawe z mojej
choroby i z tego, ze na mnie szczegdl-
nie trzeba uwazac¢ pod katem wszelkich
infekgji. Niektorzy przed weselem zrobili
nawet test na obecnos¢ wirusa. Oczywi-
$cie, dla pewnosci dwa tygodnie po $lu-
bie dzwonitam do kazdego, ale nikt nie
zachorowat.

To byta najpiekniejsza noc mojego
zycia — zabawa do biatego rana, $pie-
wy, tance, konkursy. Jedli mogtabym,
to chetnie powtorzytabym jg jeszcze
nie raz. Cho¢ mukowiscydoza chcia-
ta troche pokrzyzowa¢ mi plany, to
tego dnia byta ona na drugim miejscu.
Oczywiscie, nie zaniedbatam swoich
inhalacji czy rehabilitacji. Wszystko da
sie pogodzi¢: zrobitam je rano podczas
wizyty fryzjerki i makijazystki. Pierwsze
do malowania zasiadty moje druhny,
Swiadkowa, te$ciowa i moja mama,
dzieki czemu miatam czas na poranne
zabiegi i porzadne $niadanie. Jesli tyle
lat Zyje sie z mukowiscydozg, to wszyst-
ko da sie pogodzi¢, nawet w takim dniu.
Jedna osoba z naszego grona po-
wiedziata mi kiedys, ze nasze zycie
jest nasze, nie choroby. Ona bedzie,
ale to my jesteSmy najwazniejsi. Tym
sie kierowatam. Dzieki temu skupitam
sie na czasie z najblizszymi, na zabawie
i po prostu na przyjemnosciach, zeby
czerpac z tego wesela tyle, ile sie dato.
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Jesli mogtabym cofnac czas, to niczego
bym nie zmienita, zwtaszcza «bramy»
zrobionej z maseczek, ktéra czekata na
nas przy wjezdzie na sale.

Mimo ze 2020 . byt naprawde trud-
ny, to slub byt tg iskierka, ktéra data nam
duzo radosci i nadziei. Wesele skonczy-
to sie o piatej nad ranem, a spadajgca
gwiazda, ktérg zobaczylismy, wracajac
do domu, spowodowata, ze ten dzien
stat sie jeszcze bardziej magiczny, niz
mogtam sobie go wczesniej wyobrazic'”.

Moje mate, greckie wesele

Historia Moniki i Marka

,Nasz $lub zostat zorganizowany 7 paz-
dziernika 2020 r. na... wyspie Kreta
w Grecji. Byt to czas wprowadzania po-
nownych obostrzer i nadciggajacej dru-
giej fali zachorowan. W Polsce ogtaszano
wtedy codwutygodniowe rozporzadze-
nia z listg krajow, z ktérych po powrocie
nalezato przejs¢ kwarantanne. W Gregji
w tym okresie obowiagzywat nakaz no-
szenia maseczek w miejscach publicz-
nych, a na lotnisku wykonywano wyryw-
kowo wymazy w kierunku Sars-Cov-2.
Liczba zachorowan w Grecji w poréwna-
niu do Polski byta nizsza, jednak gestos¢
zaludnienia jest tam duzo mniejsza niz
w Polsce. W Grecji zaczynata sie wtedy
pierwsza fala zachorowar na koronawi-
rusa. Jesli chodzi o ruch turystyczny, to
byt on znikomy: deptaki byty praktycznie
puste, a potowe restauracji oraz hoteli juz
zamknieto w zwigzku z brakiem sezonu
turystycznego i idacym za tym kryzysem
gospodarczym.

Wraz z mezem marzylismy o $lubie
na plazy. Pragnelismy, aby ten dzier\ byt
w 100% poswiecony nam, spedzony tak,
jak my tego oczekiwalismy, a zarazem
sobie wymarzylismy. Nie chcielismy or-
ganizowac tego dnia dla gosci, aby im
dogodzi¢. Wolelismy skupi¢ sie na sobie
— bez stresu i presji ze strony rodziny

Pasje, doswiadczenia, refleksje

czy otoczenia. Wizja $lubu o zachodzie
sforca na piaszczystej plazy w zwiew-
nej sukience urzekata mnie i sprawiata,
ze miatam ciarki na catym ciele. Dlate-
go postanowilismy zorganizowac $lub
w Grecji na Krecie. Dlaczego doktadnie
tam? Poniewaz nigdy nie mielismy jesz-
cze okazji by¢ w Gredji, krajobraz oraz
widoki zapierajg dech w piersi, pogo-
da w pazdzierniku jest idealna, a nasz
pierwszy kierunek, tj. Dominikana, byt
niedostepny, by moc zorganizowad tam
uroczystosc.

Skontaktowalismy sie z biurem,
ktére zajmuje sie profesjonalng orga-
nizacja $lubdw za granica. Cata tzw.
«papierologia» poszta bardzo spraw-
nie. Mam wrazenie, ze udato nam
sie to zafatwic¢ szybciej, niz gdyby-
smy organizowali slub tutaj, w kraju.
W pierwszej kolejnosci nalezato sie
umowi¢ do urzedu stanu cywilnego
w Polsce, aby uzyska¢ odpisy aktow
urodzenia oraz zaswiadczenia o braku
przeciwwskazan do zawarcia zwigz-
ku matzenskiego poza granicami RP.
Zaswiadczenie takie otrzymuje sie po
odbyciu rozmowy, a takze wypetnieniu
formularza u kierownika badz zastepcy
USC. W zwigzku z pandemia, a takze
panujacymi obostrzeniami, nalezato
w pierwszej kolejnosci umowic sie te-
lefonicznie. Nastepnie przyszlismy na
wyznaczong godzine do urzedu. Na-
lezy powiedzie¢, ze w Polsce nie spo-
tkalismy sie z trudnosciami zwigzanymi
7 zatatwieniem wszelkich formalnosci.
Nastepnie dokumenty byty ttumaczo-
ne przez ttumacza przysiegtego, a po-
tem wysytane do greckiego urzedu. Na
tym etapie rébwniez nie mielismy do
czynienia z jakimikolwiek problemami.
Wszystko szto sprawnie, az za dobrze.
Niestety, w czwartek, tj. 1 pazdziernika,
siedzac w pracy, ustyszatam informacje
w radiu, ze od soboty Grecja staje sie
«czerwong strefa», wiec loty do Gregji
beda prawdopodobnie odwotywane.

W tej chwili przyszta chwila zatamania
i zdenerwowania... | co teraz? Bilety na
samolot kupione, $lub optacony, apar-
tament zarezerwowany, auto z lotni-
ska réwniez, a co najwazniejsze suknia
na plaze uszyta. W miedzyczasie maz
zadzwonit do biura z zapytaniem, co
z naszym $lubem. Czy ceremonie mu-
simy przetozy¢, moze jest jakie$ wyjscie
z tej sytuacji? Dostalismy informacje od
naszej konsultantki, ze na 99% nasz lot,
ktéry miat sie odby¢ w niedziele, be-
dzie odwotany i po prostu nie poleci-
my. Oczywiscie, zadne koszty zwigzane
z ceremonig nie przepadng i bedziemy
mogli zrealizowac nasz lot w 2021 r.
Pojawit sie tez promyk nadziei — opcja
zabukowania nowych biletéw i proba
wylotu nastepnego dnia z innego lot-
niska. Nie mielismy mozliwosci prze-
bukowania biletéw, poniewaz byta
to zupetnie inna linia lotnicza, a wiec
nalezato mie¢ tylko nadzieje, ze nasz
niedzielny lot zostanie oficjalnie odwo-
tany, a my dostaniemy zwrot pieniedzy.
Pamietam, ze kiedy wrdcitam z pracy,
maz miat juz gotowe dwie opcje, a mia-
nowicie: przektadamy $lub na wiosne
lub ryzykujemy i bukujemy nowe bile-
ty na nastepny dzien. Zadzwonitam do
swojej $wiadkowej z zapytaniem, czy
da rade spakowac siebie, meza i dwoj-
ke dzieci w osiem godzin i zatatwic
wolne w pracy. Przy okazji poinformo-
watam, ze w tej sytuacji mamy wyku-
pione bilety do Grecji na lot pigtkowy

i niedzielny, z czego nie ma pewnosdi,
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ze za bilety niedzielne dostaniemy

zwrot. Jaka byta odpowiedZ? «Kto nie
ryzykuje, ten nie pije szampana». | tak
zrobilismy! Zadzwonilismy jeszcze do
wiasciciela apartamentu, czy jest moz-
liwos¢ przyjechania dwa dni wczesniej.
Grek nie miat Zadnych gosci przed
namiiwrecz sie ucieszyt, ze przyjedzie-
my szybcie).

W pigtek rano, przed samym wylo-
tem, dostatam SMS-3, Zze nasz niedzielny
lot zostat odwotany. W tej chwili dowie-
dziatam sie réwniez, ze anulowano lot
powrotny, a my lecimy do Gredji tylko
w jedna strone, bez mozliwosci po-
wrotu! Cafe szczescie mielismy ze sobg
laptopa i internet. «Sa bilety!» — krzycze.
Gdy dolecielismy do Grecji, okazato sie,
ze byt to ostatni samolot z Polski, gdyz
wszystkie kolejne zostaty odwotane,
w dodatku do Polski wrécimy rowniez
ostatnim mozliwym lotem... Na miej-
scu wyrywkowo wykonywano badania
w kierunku wirusa. Oczywiscie, nam
wszystkim trafit sie wymaz. Podejrzewa-
my, ze byto to zwigzane z faktem, iz po-

chodzimy ze Slaska (a wtedy nasze wo-
jewddztwo stato sie jednym z gtéwnych
obszaréw zachorowan). Nastepnie uda-
lismy sie do zarezerwowanego apar-
tamentu, gdzie odbylismy dwudzie-
stoczterogodzinng  kwarantanne. Na
szczescie wyniki okazaty sie negatywne,
a my moglismy sie cieszy¢ osmiodnio-
wymi wakacjami oraz $lubem w Gregji
w towarzystwie Swiadkow,

Cata ceremonia sie udata, na miej-
scu nie mielismy juz zadnych proble-
moéw. Wszystko odbyto sie zgodnie
z planem - byto wrecz tak, jak sobie
wymarzylismy. Bylismy my, w tle grata
muzyka, a naszych uszu dobiegat szum
morza. Otaczafa nas piaszczysta pla-
7a i blask zachodzacego storca. Slub
udzielano nam w jezyku greckim i ttu-
maczono na polski. Po catej ceremonii
poszlismy do pobliskiej tawerny z wido-
kiem na morze. Mielismy stodki pocze-
stunek, grecka kolacje, wino oraz szam-
pana. Nastrdj i klimat byty wspaniate:
wokot rosto duzo soczyscie zielonych
roélin, a za nami znajdowata sie jaskinia.
Nad nami wisiaty loftowe lampki, a stot
roswietlat blask swiec. A potem rozpo-
czeta sie nasza grecka podréz poslubna.
Oczywiscie, nie zapominatam o swoich
obowigzkach zwigzanych z chorobg,
ktére musiatam pogodzi¢ z beztroskim,
wakacyjnym czasem. Poranki byty piek-
ne: jadtam sniadanie na tarasie, nastep-
nie robitam inhalacje z widokiem na
morze. Inhalacje z takim pejzazem w tle
naprawde sprawiaty przyjemnos¢. Na
codzierr wykonywatam oczywiscie re-
habilitacje — troche przyjemniejsza niz
zazwyczaj, bo: ptywanie w basenie czy
morzu, a takze dtuuugie spacery i wy-
cieczki w towarzystwie meza.

Pewnie wiele 0séb sie teraz zasta-
nawia, po co zadawac sobie az tyle tru-
du $slubem w Grecji, i to w trakcie pan-
demii?!  Postanowilismy  zrealizowac
nasze marzenie, poniewaz na koniec
epidemii nie mielismy co liczy¢. Wiem,

Jacy jesteSmy?

ze nie kazdy zdecydowatby sie na taka
podréz. My jednak nie zatujemy naszej
decyzji. Byto cudownie, pieknie, ro-
mantycznie... Byto doktadnie tak, jak
chcielismy”.

Osobiscie  bardzo  podziwiam
dziewczyny za ich odwage! Ogrom-
ne brawa dla Ciebie Martyno za to, ze
pomimo mukowiscydozy i przeszcze-
pu ptuc zdecydowatas sie wzig¢ $lub
w czasach pandemii — jestes prawdziwg
mukofighterka! Podziwiam Cie Patrycjo,
bo COVID-19 Cie nie oszczedzit, co wie-
cej, wrecz utwierdzit w przekonaniu, ze
warto walczyc¢ o szczesliwe chwile w zy-
ciu mimo czyhajacego zagrozenia tuz
za rogiem. | Ty o nie zawalczytas, prze-
zwyciezajac strach. Nie moge nie wspo-
mniec¢ tez o Monice — mysle, ze Twoja
wytrwatos¢ w organizacji ,greckiego”
slubu i $wiadomos¢ tego, czego chce
sie w zyciu, zmotywuje niejedng osobe,
aby nie poddawac sie przeciwnosciom
losu. Nie kazdego bytoby sta¢ na
takg odwage — wiele par zdecydowato
sie jednak odwotac swoj Najpiekniejszy
Dzien w zyciu. | to tez szanuje i catkowi-
cie rozumiem. W maju br. rzad pozwolit
na organizowanie wesel na $wiezym
powietrzu najpierw z ograniczeniem
do 25 osdb, nastepnie do 50 (juz w po-
mieszczeniu). Co bedzie dalej? Jedna
wielka niewiadoma. Mimo ze wiele
0s6b juz przechorowato wirusa, wie-
le tez sie zaszczepito, to jednak przed
przysztymi parami mtodymi ponownie
stoi ogromne wyzwanie i mnostwo dy-
lematow dotyczacych organizacji slubu
i wesela. | to poniekad od tej,niewiado-
mej" zaleze¢ bedzie, czy wszystko sie
uda, czy tez nie.

Dzieki, drogie ,pandemiczne” pan-
ny miode, Zze podzielityscie sie swojg
historig i datyscie przysztym nowozen-
com te iskierke nadziei ;-)!

Kinga Jazwinska
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Leki przyczynowe w mukowiscydozie -
moje doswiadczenia

Potowa grudnia 2020 roku

Po kilkunastu dniach oczekiwania mo-
gtem zazy¢ pierwszg dawke lekéw
przyczynowych, tj. Kaftrio i Kalydeco
(w USA funkcjonuja pod nazwg Trika-
fta). | czekatem na tak zwane ,to cos$"
LAle co?” — mégtby mnie kto$ zapytad.
Juz ttumacze. W taki sposéb pacjenci
z mukowiscydozg, ktérzy mieli juz oka-
zje przyjmowac wyzej wymienione leki,
opisujg szybki, a w niektorych przypad-
kach natychmiastowo zauwazalny efekt
ich dziatania. Tak m.in. o tym ,czyms”
mowita 31-letnia Marta Szerszen, ktora
jako pierwsza osoba w Polsce zaczeta
zazywac lek Kalydeco (jeden z czterech
dostepnych na catym $wiecie lekéw
przyczynowych stosowanych u oséb
chorych na mukowiscydoze):,Po trzech
dniach od zazycia leku poczutam to
«C0os», co trudno poczatkowo byto mi
okredli¢. Pewna ulge...? Kiedy miesiecz-
na kuracja cudownym lekiem sie skon-
czyta, poczutam te réznice. To «co$» to

"

byt komfort oddychania bez wysitku"'.

Sierpien 2020

Pierwsze informacje o Kaftrio zostaty mi
przekazane pod koniec sierpnia 2020,
kiedy przebywatem na dwutygodnio-
wym dozylnym przeleczeniu w klinice
Thoraxklinik w Heidelbergu (Niemcy),
w ktérej sie lecze. Po konsultacji z le-
karzem prowadzacym okazato sie jed-
nak, ze moja druga mutacja, nalezaca
do bardzo rzadkich, nie znajduje sie
na liscie producenta leku. To oznacza,
ze chorzy z t3 mutacjg nie brali udzia-
tu w badaniach klinicznych nad lekiem,

' Kinga Jazwinska, O Magicznym leku
i komforcie oddychania, [w: ,Mukowiscydo-
za"59/2020, s. 22.

a co za tym idzie, nie jest pewne, czy
takie osoby moga ten lek przyjmowac.
Rozmowa stanefa na tym, ze wyniki mo-
ich badan genetycznych zostang wysta-
ne do USA do producenta leku i to on
zdecyduje, co dalej.

Decyzja na ,tak” z matym
»ale”..

Na 26 listopada 2020 r. przypadt termin
standardowej wizyty kontrolnej w po-
radni mukowiscydozy. M&j dwczesny
stan zdrowia byt, uzywajac tagodnych
stow, bardzo kiepski. Tego dnia nie liczy-
tem na nic. Ani na pobtazanie i, gfaskanie
po gfowie"ze strony lekarki prowadzacej,
ani na pozytywny wynik spirometrii, kté-
ra — jak sie pézniej okazato — byta gtow-
nym wyznacznikiem planu na kolejne
dni.
pierwszosekundowa (FEV,) spadfa do

Natezona objetos¢ wydechowa

51%, co byto moim najgorszym wyni-
kiem, ktory kiedykolwiek odnotowata
aparatura pomiarowa. Réwniez znacznie
podwyzszone CRP stanowito oznake to-
czacej sie w moim organizmie walki,do-
bra"ze,ztem" - tj. zdrowia z choroba.

Nie podejmowatem Zzadnej dys-
kusji z lekarka ze wzgledu na zbyt duzy
spadek wartosci FEV, w stosunku do po-
przednich wynikéw, i to w tak krétkim
czasie. O ile pod koniec sierpnia, w dniu
rozpoczecia wczesniejszego dozylnego
przeleczenia, FEV, wynosito 60%, a po
dwodch tygodniach (4 wrzesnia) 75%,
o tyle pod koniec pazdziernika podczas
badania u lekarza rodzinnego nastapito
obnizenie spirometrii do 63%. Tak wiec
spadek o kolejne ponad 10 punktéw
procentowych podczas wizyty kontrol-
nej w klinice mowit sam za siebie. Bytem

zaflegmiony po przystowiowe uszy i nie

miatem juz kontroli nad przewlektym
stanem podgorgczkowym i bélami sta-
wow. Szczerze méwiac, nie radzity sobie
z nimi nawet leki przeciwzapalne i an-
tybiotyki doustne, ktére bratem krétko
po zakonczeniu ostatniego dozylnego
przeleczenia.

W trakcie rozmowy z lekarka dowie-
dziatem sie, ze producent leku dopuscit
— 7e tak to nazwe — mojg drugg mutacje
do kuracji. Tym samym otrzymatem zie-
lone $wiatto, ale... No wiasnie, z matym
,ale” ze strony lekarki. Nie byto mowy
o tym, abym rozpoczat kuracje w takim
stanie zdrowia i z tak stabymi parametra-
mi czynnosci ptuc. Dla 0s6b spoza $rodo-
wiska mukowiscydozy nalezy wyjasnic,
ze gtownym zadaniem lekow przyczy-
nowych jest poprawa funkcjonowania
wadliwego biatka CFTR, ktére u chorych
na mukowiscydoze nie dziata prawidto-
wo i powoduje m.in. gromadzenie sie
gestego $luzu w ptucach czy tez trzustce.

Gdy zacznie sie przyjmowac leki
przyczynowe, wada ta jest natych-
miast ,naprawiana”’. Co wiec zadziatoby
sie u mnie, gdybym rozpoczat kuracje
w tak kiepskiej formie? Pograzytbym sie
jeszcze bardziej. Nagte przywrocenie

Kaftrio, Kalydeco i broszura informacyjna
o lekach (fot. 1-2 z archiwum autora)
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funkcji biatka CFTR spowodowatoby
koniecznos¢ oczyszczenia ptuc z wy-
dzieliny, jaka w nich zalegata, co w prak-
tyce  skutkowatoby  kilkudniowym,
uporczywym kaszlem az do momentu,
kiedy ptuca oczyscityby sie z tej wiasnie
wydzieliny. A im bardziej zaflegmione
drogi oddechowe, tym jest gorzej. Bo
przeciez w jakis sposéb wydzielina ta
musi z nich ,wyjs¢”. Po prostu fizycznie
mogtoby mnie to jeszcze bardziej osta-
bi¢. Dlatego decyzja lekarza byta taka:
najpierw przeleczenie dozylne anty-
biotykami, zeby poprawit sie mdj stan
zdrowia, a dopiero potem wdrozenie
lekow Kaftrio i Kalydeco. W tym mo-
mencie z lekarka nie dyskutowatem, bo
jej decyzja byta jak najbardziej stuszna.
Swiadomos¢ tego, ze przeleczenie jest
moja przepustka do kuracji nowymi
lekami, sprawita, iz na bok odfozytem
swoje ego oraz dyskusje typu: ,A moze
jeszcze sprobowac sie ratowac antybio-
tykami doustnymi’, ,A moze to, a moze
tamto i nie wiadomo, co jeszcze”. Przed-
stawiony plan dziatania wydawat sie
sensowny, a do szpitala miatem sie udac
tak szybko, jak bedzie to tylko mozliwe.
W Zargonie medycznym powiedziatoby
sie: na cito. Zatem pierwszego grudnia
trafifem do szpitala i rozpoczatem do-
zylne leczenie, ktére miato by¢ prze-
pustkq do czegos nowego, dotad mi
nieznanego.

Do biegu... gotowi... start!

Po kilkudniowym pobycie w szpitalu
wrocitem do domu i przeleczenie konty-
nuowatem w ramach domowej dozylnej
antybiotykoterapii. Leki przyczynowe
zaczatem bra¢ 12 grudnia. Wczesdniej
zapoznatem sie szczegdtowo z ulotkami
zataczonymi do obydwu lekow. Szczerze
MOwIgc, pierwszy raz w zyciu przeczyta-
tem tres¢ takiej ulotki od przystowiowej
,deski do deski” Ponadto w Internecie
przesledzitem relacje pacjentéw z Nie-
miec, ktorzy te leki juz stosowali.

Przez pierwsze dni kuracji prowa-
dzitem réwniez szczegdtowe notatki
zwigzane z samopoczuciem i dziata-
niem lekow, ktére po dwodch tygodniach
zostaty wystane mailem do lekarki z od-
dziatu mukowiscydozy, aby byto wiado-
mo, czy wszystko ze mng w porzadku.
Fragmenty notatek zamieszczam w po-
nizszej tabeli.

Kazdy kolejny dzieri byt lepszy od
poprzedniego i powoli zauwazatem,
Ze wracajg mi sity do zycia. Jedynymi
problemami, jakie mi doskwieraty, byta
senno$¢ za dnia i brak ochoty na spa-
nie w nocy. Po prostu zasypiatem coraz
pdZniej, a w ciggu dnia coraz wiecej
spatem. Doprowadzito to do sytuadji, ze
w nocy z 30 na 31 grudnia nie spatem
w ogdle. Po konsultacji z lekarzem za-
lecono mi przestawienie godzin brania
lekow. To znaczy przyjmowane do tej

Jacy jesteSmy?
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Méj pierwszy rachunek za Kaftrio i
Kalydeco

pory rano Kaftrio zaczatem brac wieczo-
rem, a przyjmowane wieczorem Kalyde-
co —rano. Po kilku dniach opisany wyzej
problem zniknat, przy czym do potowy
stycznia miatem jeszcze dwie nieprze-

Spane noce.

Gdzie sie podziato ,to cos"?!

A gdzie sie podziato wspominane na
samym poczatku ,to cos”? W sumie ni-
gdzie sie nie podziato, bo w ogéle takie-
go czegos w moim przypadku nie byfo.
W zwiazku z tym, Ze leki przyczynowe
zaczatem bra¢ pod koniec dozylne-
go przeleczenia, moj stan zdrowia byt
wowczas stabilny. Dlatego nie odczu-
tem tak duzej roznicy w momencie roz-
poczecia kuracji. Tak jak pisatem wyzej,
przez pierwsze dni drogi oddechowe
oczyszczaty sie jeszcze z zalegajacej

Dzien 1.

Dostownie kilka godzin po porannej dawce z gtebokich partii ptuc odrywata sie wydzielina w kolorze
zielonym, a nawet ciemnozielonym. Po kolejnych kilku godzinach zaczeta sptywac rowniez wydzielina
7 zatok, co trwato do konca dnia. Dla utatwienia sprawy co kilka godzin robitem inhalacje z soli hiperto-
nicznej.

Dzien 2.

Tego dnia z ptuc odrywato sie jeszcze wiecej wydzieliny. Przez caty dzien sptywata nadal wydzielina
z zatok. Miatem zachrypniety gtos, jak ma sie zazwyczaj podczas kataru albo zapalenia zatok, co spowo-
dowane byto oczyszczaniem sie gérnych drég oddechowym. Poza tym nie zauwazytem zadnych innych
probleméw czy tez skutkéw ubocznych brania lekéw (béle gtowy, wymioty itp.).

Dzien 3.

W ciggu catego dnia dokuczaty mi mdtosci oraz dziwne uczucie ucisku w zotgdku. Ponadto bytem osta-
biony i spigcy.

Dzien 4.

Caty dzien towarzyszyto mi uczucie pieczenia, takie jak zazwyczaj ma sie przy refluksie, ale to odczuwal-
ne przeze mnie umiejscowione byto w dolnych partiach ptuc, pod mostkiem. | na pewno nie miato nic
wspolnego z refluksem.

Dzien 5.

Od piatego dnia wszystkie opisane wyzej problemy ustapity. Czutem sie dobrze. Nos i zatoki byty oczysz-
czone i nie sptywata z nich wydzielina, a podczas inhalacji w ogdle nie kaszlatem.
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w nich wydzieliny i po tych kilku dniach
wszystko wrdcito do normy.

Wyniki bardziej oficjalne
Chociaz z mojego punktu widzenia moj
stan zdrowia sie polepszyt, jednak waz-
nym elementem byto przeprowadzenie
badan kontrolnych u lekarzy prowadza-
cych. Pierwsza kontrole wykonatem w lu-
tym: badanie krwi u lekarza rodzinnego
oraz USG watroby u gastrologa. Wyniki,
ktore otrzymatem, potwierdzity, Zze or-
ganizm dobrze toleruje kuracje lekami
przyczynowymi. Wszystkie parametry
byty w najlepszym porzadku. W potowie
marca przyszedt czas na kontrolng wizyte
w poradni mukowiscydozy. Wartos¢ FEV,
wzrosta o jeden litr — do 76%. Na ponad
50 badanych parametrow we krwi, tylko
dwa byly poza normami. Jedyng rzecza,
ktora przekroczyta norme, byt jeden ze
wskaznikéw spirometrii — tzw. RV — choc
nie ulegt on zmianie i byt na takim samym
ztym poziomie jak przed rozpoczeciem
kuracji. Wskaznik RV pokazuije, ile powie-
trza zostato jeszcze w ptucach po maksy-
malnym wydechu nabranego wczesniej
powietrza. Im wiekszy, tym gorzej. Powdd
takiego stanu rzeczy byt wtedy nieznany.
Zeby sie go pozby(, zalecono mi przyjmo-
wanie przez kolejne miesigce silniejszych
lekow wziewnych. A ponadto fizjoterapie
i ruch na $wiezym powietrzu. Tego dnia
dowiedziatem sie, ze moge odstawic Pul-
mozyme, ACC i stabsze leki wziewne, kto-
re zamieniono na te mocniejsze. Cata za$
reszta pozostata bez zmian.

Trzeba trzymac reke na pulsie

Jakkolwiek dobrze leki przyczynowe by
nie dziataly, zawsze trzeba trzymac reke
na pulsie. Okazuje sie, ze jest grupa cho-
rych, u ktérych powoduja one zbyt wie-
le skutkdw ubocznych, a to na dtuzsza
mete staje sie ucigzliwe i obniza jakos¢
zycia. Przewlekte bole glowy, bole brzu-
cha, drzenie rak, wysypka czy tez suchos¢
oczu - to tylko kilka z takich problemdw;

Pasje, doswiadczenia, refleksje
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Ryc. 2. Wartos¢ CRP w latach 2015-2021 (mg/l)

niektére z nich mogg sta¢ sie powodem
do przerwania kuracji. Jesli o mnie cho-
dz, to ze wzgledu na wystapienie dwodch
ostatnich problemdw mam juz za sobg
konsultacje u okulisty, a w planach wizy-
te u dermatologa. Najwazniejszym ba-
daniem w trakcie przyjmowania lekéw
przyczynowych jest kontrola parametrow
krwi pod katem czynnosci watroby. Ich
ewentualne pogorszenie sie moze byc
réwniez powodem do przerwania kuracji.

Z racji tego, ze kuracja lekami przy-
czynowymi — w przypadku ich tolerandji
przez organizm — trwa cate zycie, nigdy
nie mamy stuprocentowej pewnosci,
jak dtugo bedziemy te leki tak naprawde
przyjmowac. Trzeba mie¢ na uwadze to,
7e obecnie poza badaniami klinicznymi
nie ma tak naprawde danych, ktére poka-
zatyby ewentualne skutki uboczne brania
lekéw przez kilkanascie, albo i kilkadziesigt
lat. Jesli na przykfad kto$ z moim dwcze-
snym stanem zdrowia zaczat brac leki, to
zamiast szacowanych wczesniej 40-45 lat

zycia (na warunki zachodnie), moze teraz
postawi¢ sobie poprzeczke znaczniej wy-
zej — 50, 60, 70... a moze i wiecej lat. To
bedzie stwarzato pewne nowe i nieznane
do tej pory problemy w sferze leczenia
mukowiscydozy. Jednak problemy sg
przeciez po to, zeby je rozwigzywac. | na
to przyjdzie rowniez czas.

Epilog

Osobiscie nigdy bym sie nie spodziewat,
ze doczekam chwili, w ktorej bede mogt
odetchnag¢ i po prostu odpocza¢ od
ciagtego chorowania i od mukowiscy-
dozy, z ktérg zyje 34 lata. Choc¢ choroba
W pierwszej potowie mojego zycia prze-
biegata raczej tagodnie, to juz od drugiej
pofowy zaczeto by¢ inaczej. Najbardziej
data mi sie we znaki ostatnia dekada,
z naciskiem na minione 3-4 lata. Do dzis
pamietam swoje przemyslenia sprzed
kilkunastu lat, kiedy czytatem artykuty
i opracowania na temat terapii geno-

wych w leczeniu mukowiscydozy. Tych
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czaséw jeszcze nie dozylismy, ale docze-
kalismy lekow, ktére dziatajg na przyczy-
ne choroby. To, co jeszcze przed dekada
byto nie do pomyslenia, teraz stato sie
rzeczywistoscia i ciesze sie, ze moge by¢
CzesCig tej rzeczywistosci.

Wielka zastuge w tym majg na
pewno moi rodzice, ktorzy w realiach
lat 80. 1 90. ubiegtego wieku nie mieli ta-
twego zadania do wykonania. A mimo
wszystko im sie udato. Gdy w wieku
kilku miesiecy zdiagnozowano u mnie
mukowiscydoze, dr Krystyna Karczew-
ska z Poradni Gastroenterologicznej dla
Dzieci w Szpitalu Klinicznym Nr 1 w Za-
brzu - jak opowiadajg rodzice — dawa-
ta mi kilka procent szans na przezycie.
Wtedy sie udato! Teraz do tych kilku
procent moge dotozy¢ pozostate, tak
aby w miare mozliwosci zy¢ na 100%
i wréci¢ do normalnosci, jakiej przez

ostatnie lata nie miatem: do zycia pet-
nego energii. Pozwole sobie zacytowac
fragment tytutu przeczytanej niedawno
ksigzki o $p. ksiedzu Janie Kaczkowskim
-,Zycie na petnej petardzie™.

W tym miejscu dziekuje wszystkim,
ktérzy przyczynili sie do tego, ze mimo
choroby, jakg jest mukowiscydoza,
i mimo przeciwnosci losu — doszedtem
w Zyciu tam, gdzie obecnie jestem.
Przede wszystkim chciatbym podzie-
kowa¢ Moim Rodzicom za wytrwatos¢
i wole walki o moje zdrowie i zycie. Po-
dziekowania nalezg sie rowniez wszyst-
kim lekarzom, ktorych spotkatem na
i prace wtozona w mojg osobe. Dzieku-
je rowniez kazdemu, kto w jakikolwiek

7 Ks. Jan Kaczkowski, Piotr Zytka, Zycie
na petnej petardzie. Czyli wiara, poledwica
i mifos¢, wyd. WAM, 2015.

Jacy jesteSmy?

sposéb przyczynit sie do tego, ze jestem
tu, gdzie jestem.

A wszystkim tym, ktorzy z nadzie-
jg oczekujg na pozytywny efekt staran
fundadji, stowarzyszen i organizacji dzia-
tajacych na rzecz chorych na mukowi-
scydoze w Polsce w kwestii refundadji
lekow przyczynowych, zycze doczekania
momentu, w ktorym dzieki lekom przy-
czynowym mogliby namacalnie poczu¢
to, co w jednym z wywiaddw powiedzia-
ta prof. Dorota Sands, kierownik Centrum
Leczenia Mukowiscydozy im. Dzieci War-
szawy w Dziekanowie Lesnym, prezes
Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy:
,Mukowiscydoza moze sta¢ sie chorobg
przewlekiy, a nie chorobg $miertelng’.
| oby ,wasza” mukowiscydoza tez taka
w najblizszej przysztosci sie stafa.

Robert Hellfeier

Ksigzka na lata, nie na lato

Zlamane serca, poswiecenie, genetyka
ifilantropia spotecznosciowa — w tej
ksigzZce jest wszystko

Heidi Ledford, z recenzji dla
magazynu,Nature”

Na poczatku 2021 r. za sprawg rekomen-
dacji zamieszczonej na blogu Billa Gate-
sa trafita w moje rece wydana w Stanach
Zjednoczonych ksiazka pt. Breath from
Salt: A Deadly Genetic Disease, a New Era
in Science, and the Patients and Families
Who Changed Medicine Forever (Stony
oddech. Rzecz o smiertelnej chorobie ge-
netycznej, nowej erze w nauce i ludziach,
ktorzy zmienili medycyne na zawsze)
autorstwa Bijal P. Trivedi. Jezeli wpadty
Ci w rece ksigzki Siddharthy Mukher-
jee Gen. Ukryta historia i Cesarz wszech
choréb. Biografia raka (polskie wydania
Wydawnictwo Czarne), wiesz, ze o trud-

nych tematach mozna opowiadac
w sposob porywajacy i przystepny, ale
nie trywialny. Nie ma przypadku w tym,
7e wszystkie te pozycje znalazty uzna-
nie juroréw konkursu organizowanego
przez Miedzynarodowe Stowarzyszenie
Pisarzy PEN Club.

Breath from Salt to co$ wiecej niz
tylko historia rozwoju tych obszaréw
medycyny, ktére zajmujg sie mukowi-
scydoza, to przede wszystkim fascy-
nujgca opowies¢ o sile ludzi, ktorych
ta choroba bezposrednio dotkneta.
Autorka ukazujac rézne perspektywy —
pacjentéw, rodzin, lekarzy, naukowcow
i przedsiebiorcow — prowadzi czytelnika
przez kolejne etapy poszukiwan i poka-
zuje, jak niewielka grupa zdesperowa-
nych, ale zdeterminowanych rodzicow
pomimo braku kierunkowego wyksztat-
cenia, czesto takze pieniedzy, ale z wiarg

Bijal Trivedi, autorka ksigzki Breath from
Salt; dostep: https://www.bijaltrivedi.com

i nadzieja ptynaca z niezgody na petna
cierpienia i rychtg $mier¢ ich dzieci, za-
poczatkowata nowy sposéb dziatania
i pomogta stworzy¢ jedng z najbardziej
wpltywowych organizacji non-profit na
Swiecie. Organizacja ta stata sie pionie-
rem w dziedzinie filantropii spoteczno-
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$ciowej, a jej dziatania zostaty przekute
na ogromne osiggniecia w genetyce
i medycynie. W tym ujeciu jest to histo-
ria bardzo podobna do tej przedstawio-
nej w filmie Olej Lorenza (dwie nomina-
cje do Oskaréw), opisujgcym historie
poszukiwania leku na adrenoleukody-
strofie (ALD), bardzo rzadkie nieuleczal-
ne zwyrodnienie mozgu. Roznica pole-
ga na tym, ze w tej ksigzce znajdziesz
dziesiatki, jak nie setki tak bohaterskich
ludzi, jak rodzice Lorenza, Augusto i Mi-
chaela Odone, ktorzy swoja krucjate
prowadzili praktycznie samodzielnie.
Bijal Trivedi z mistrzowska zna-
jomoscig szczegotdw bada  zawitosci
mukowiscydozy. Do $wiata tej rzadkiej,
ale najczestszej choroby genetycznej
wprowadza nas Dorothy Andersen — pa-
lgca jak smok lekarka, pediatra i patolog,
ktéra poznata wptyw choroby na ptuca
i trzustke w latach 30. XX w, nadata jej
nazwe i opracowata pierwszy test dia-
gnostyczny. Kolejne lata opisane przez
Trivedi to droga od rozpaczy, niewiedzy,
btednych diagnoz i rozproszonych dzia-
tan, poprzez niezgode na to, co w tam-
tych latach byto nieuniknione, tworzenie
pierwszych rejestréw chorych, protoko-
téw leczenia i rehabilitacji, poczatki or-
ganizacji dziatajacej obecnie pod nazwa
Cystic Fibrosis Foundation, jej rozwoj
i przemiane, po czasy najbardziej wspot-
czesne, kiedy wizja edycji wadliwych ge-
néw odpowiedzialnych za powstawanie
mukowiscydozy przestaje by¢ fantazja.
Przewodnikami tej podrézy sa cho-
rzy i ich bliscy, lekarze i naukowcy, a na
pierwszy plan wysuwa sie matzeristwo
Joe i Kathy O'Donnell, ktore stracito syna
Joeya w 1986 r, kiedy miat 12 lat. Smier¢
chtopca sprawita, ze znalezienie lekar-
stwa na mukowiscydoze stato sie ich
zyciowg obsesja. Dysponujac majatkiem
i koneksjami, zaangazowali sie w misje
Fundacji CFF i podjeli sie zebrania setek
milionéw dolaréw na sfinansowanie ba-

danl i mobilizowanie firm farmaceutycz-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

nych do dziatania w opracowaniu lekéw.
To miedzy innymi dzieki takim ludziom
jak O'Donellowie Fundacja CFF pomogta
sfinansowac badania, ktére odkryty ge-
netyczng przyczyne choroby — mutacje
w genie kodujgcym biatko CFTR, by na-
stepnie poprzez milionowe granty prze-
konac firmy farmaceutyczne do podijecia
trudnego zadania: wynalezienia lekdw
naprawiajgcych zepsute biatko.

Ksiazka Trivedi jest jak zycie, petna
niuansow i szarosci. Autorka nie ucieka
od trudnych watkow, jak chociazby ten
o niebotycznej cenie lekdw stworzonych
przez Vertex czy oskarzeri wobec CFF,
ktora wynegocjowata milionowe tantie-
my od sprzedazy tych lekéw, o czerpanie
korzysci kosztem rodzin, ktére poswiecity
sie, aby jg wesprzec¢. Co ciekawe, w 2014 .
Fundacja CFF sprzedata prawa do swoich
tantiem za 3,3 miliarda dolaréw, co czyni
ja najbogatsza organizacja charytatywna
na $wiecie skupiong na jednej chorobie.
Fundacja zobowigzata sie przeznaczyc
te fundusze z powrotem na badania,
wspierajac wysitki na rzecz wyleczenia
mukowiscydozy raz na zawsze.

Wedrujac przez kolejne rozdziaty,
7 jednej strony odkrywatam fakty, o kto-
rych pomimo mojej 12-letniej walki
z mukowiscydoza nie miatam pojecia,
jak chociazby o tym, ze gdy rodzita sie
moja corka, badania nad pierwszym le-
kiem przyczynowym byty juz dobrze za-
awansowane. Z drugiej strony miafam
wrazenie, ze wszystko, o czym czytam,
uktada mi sie w bliska, bardzo znajoma
cafos¢. Przeciez i ja na swoje drodze spo-
tkatam silnych w swej stabosci chorych,
zdeterminowanych i zaangazowanych
rodzicéw, wspaniatych i niecbojetnych
lekarzy, organizacje i ludzi, ktérzy wle-
wajac w moje serce nadzieje, nie osiedli
na laurach w walce o lepsze jutro dla
chorych na mukowiscydoze w Polsce.
Nawet historia o lekarzu kupujgcym
pizze dla swoich matych pacjentoéw na
oddziale © brzmi znajomo.
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Breath
from Salt

A Chigily G 1 i Thijaieid
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BLEAL 1% PRIV

https://www.goodreads.com/book/
show/53847362-breath-from-salt

Parafrazujgc  Billa Gatesa, Breath
from salt to hotd zlozony bohaterom
bedacym filarami walki z mukowiscy-
doza. Oni s3 solg ziemi, gdyz to dzieki
nim w stosunkowo krétkim czasie, bo
zaledwie kilkudziesieciu lat, dokonata
sie ogromna przemiana choroby smier-
telnej w taka, o ktorej juz w pewnych
rejonach swiata mowi sie jak o chorobie
przewlektej, nad ktérg mozna zapano-
wac. Miejmy nadzieje, ze réwniez u nas
w Polsce bedziemy mogli doswiadczy¢
tego, o czym opowiada epilog tej zna-
komitej ksigzki, stanowigcej pasjonujaca
lekture nie tylko dla oséb w jaki$ sposéb
zwigzanych z mukowiscydoza.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

PS. Ksigzka zostata dotychczas wydana
jedynie na rynku amerykanskim, ale
jest dostepna za posrednictwem ksie-
garh internetowych. Prébujemy takze
zainteresowac t3 pozycja polskie wy-
dawnictwa.

Zrodta

https://www.gatesnotes.com/Books/Breath-
-From-Salt

https://www.nature.com/articles/d41586-020-
02988-w
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Jacy jesteSmy?

Kacik poetycki: Zuzanna Ginczanka

Zuzanna Ginczanka, wifasciwie Sara
Polina Gincburg, polska poetka po-
chodzenia zydowskiego, urodzita sie 22
marca 1917 r. w Kijowie. Rodzina ucie-
kajac przed rewolucjg pazdziernikowa,
przeniosta sie do Rownego na Wotyniu.

Po rozwodzie rodzicoéw (ojciec
wyjechat do Ameryki, matka z nowym
mezem do Hiszpanii) wychowaniem
i opiekg Zuzanny zajeta sie babka Chaja
(Klara) Sandberg, ktéra w Réwnem pro-
wadzita sktad apteczny. W tym niewiel-
kim miasteczku mieszaty sie i przenika-
ty sie wzajemnie kultury, profesje oraz
narodowosci polskie, zydowskie, rosyj-
skie i ukrainskie. W domu babki méwito
sie po rosyjsku, zatem Sana, Sanoczka
(jak pieszczotliwie na nig mowiono),
chcac wejsé w tzw. wielki $wiat, chciata
i musiata nauczyc¢ sie jezyka i kultury
polskiej'.

Pierwsze proby poetyckie Zuzanna
podijeta juz w wieku 10 lat, a debiutowa-
ta w pismie Echa Szkolne’, wydawanym
w Gimnazjum Panstwowym im. Tade-
usza Kosciuszki. Jej wczesne utwory
,POMIMO pewnej niezgrabnosci arty-
stycznej, uderzaty bezsprzecznie swo-
im niepokojem tworczym. Zaskakiwaty
i frapowaty przedwczesnie rozbudzong
wyobraznig mtodej dziewczyny” — tak
0 poetce pisatinny poeta —Jan Spiewak.

W 1934 r. Julian Tuwim namowit
ja do udziatu w konkursie poetyckim
ogtoszonym przez ,Wiadomosci Lite-
rackie”; zdobyta w nim wyrdznienie.
Wiosng 1935 r. rozpoczeta wspotprace
z Wiadomosciami Literackimi”; naleza-
ta do kregu Skamandrytéw (grupy po-
etyckiej, ktérg tworzyli m.in. J. Tuwim,

' lzolda Kiec, Zuzanna Ginczanka. Poezje
zebrane (1931-1944), Wyd. Marginesy, War-
szawa 2019,s. 11.

A. Stonimski, J. lwaszkiewicz, K. Wierzyn-
ski oraz J. Lechon).

Po ukonczeniu gimnazjum prze-
niosta sie do Warszawy i rozpoczeta stu-
dia pedagogiczne na Wydziale Humani-
stycznym Uniwersytetu Warszawskiego.
W 1936 r. zaczeta pisac¢ do,Szpilek” (m.in.
zjadliwe satyry przeciw rosnagcemu an-
tysemityzmowi i faszyzmowi)?. Bywata
w Maftej Ziemiariskiej, stynnej warszaw-
skiej kawiarni dwudziestolecia miedzy-
wojennego, w ktérej spotykali sie inte-
lektualisci, artysci i politycy. Zuzanna
przyjaznita sie miedzy innymi z Witol-
dem Gombrowiczem. Swoj pierwszy
i jedyny tomik wierszy pt. O centaurach
wydata w 1936 r. Oprocz wierszy byta
takze autorkga stuchowisk radiowych dla
dzieci i dorostych (wspdlnie z Andrze-
jem Nowickim).

Byfa kobieta wyzwolong, famia-
cq stereotypy, zbuntowana, ktéra — jak
pisze lIzolda Kiec, autorka pierwszej
monografii Ginczanki — nie potrzebo-
wata meskiej rekomendacji, by zaistnie¢
w swiecie kultury. Ale pod pozorami tej
niezaleznosci, a takze zachwytami mez-
czyzn chwalacych jej wiersze i urode,
kryt sie tez dramat, ktéry wyrazi¢ mogt
sie w petni tylko w melancholijnej i pet-
nej androgynicznych watkow poezji.

Po wybuchu Il wojny swiatowe]
uciekta do Lwowa. Wyszta za maz za kry-
tyka sztuki Michata Weinziehera i praco-
wata jako ksiegowa. We wrzesniu 1940 r.
wstapita do Zwiazku Radzieckich Pisa-
rzy Ukrainy?. Publikowata wiersze swoje
i ttumaczong na jezyk polski poezje in-
nych autoréw (m.in. W. Majakowskiego,

2 https://culture.pl/pl/tworca/zuzanna-
-ginczanka
*  https//pl.wikipedia.org/wiki/Zuzanna_
Ginczanka

T. Szewczenki, t. Ukrainki, P. Tyczyny)*
w ,Nowych Widnokregach” oraz w ,Al-
manachu Literackim” Gdy do Lwowa
weszli w czerwcu 1941 Niemcy, poetka
zaczeta sie ukrywac (do 1943 r). Z tego
okresu pochodzi wiersz Non omnis mo-
riar, w ktérym utrwalita nazwisko wia-
scicielki mieszkania, w ktérym sie ukry-
wata, a ktéra wkrotce jg wydata. Udato
jej sie uciec i ponownie ukry¢, tym ra-
zem w Krakowie. Jesienig (lub wiosna)
1944 r, na skutek kolejnego donosu
sgsiadéw, zostata aresztowana przez
gestapo. Wedtug ostatniego ustalenia
historyka IPN Ryszarda Kotarby zostafa
rozstrzelana na terenie niemieckiego
obozu koncentracyjnego KL Ptaszow.

Przestanie artystyczne Ginczanki
to ,heroiczna rados¢” z samego istnie-
nia, cho¢by nawet naznaczonego eg-
zystencjalnym niepokojem czy obco-
scig (poetka nieustannie — w wierszach
i w zyciu — podkreslata swoja odmien-
nos¢ i osobnos¢ wynikajace z zydow-
skiego pochodzenia). Jej poszukiwania
w zakresie jezyka poetyckiego oraz bez-
kompromisowos¢ w  przedstawianiu
doswiadczen kobiety i Zydowki pozwa-
lajg przypuszcza¢, ze w przedwczesnie
zmartej Ginczance polska poezja XX w.
utracita wybitny talent®.

Joanna Jankowska

4 https//monitor-press.com/pl/2-pol/ar-
tyku-y/5185-17812.html

> https://culture.pl/pl/tworca/zuzanna-
-ginczanka
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Wjasnienie na marginesie

Nie powstatam

z prochu,

nie obroce sie

w proch.

Nie zstgpitam

z nieba

1 nie wroce do nieba.
Jestem sama niebem

tak jak szklisty strop.

Jestem sama ziemiq
tak jak rodna gleba.
Nie uciektam
znikqd

1 nie wroce

tam.

Oprocz samej siebie nie znam innej dali.
W wzdetem plucu wiatru

1 w zwapnieniu skat
musze

siebie

tutaj

rozproszong
znalez¢e.

Kacik poetycki

Mitologia radosna

Jak Atlas dzwigam hardo na barkach wtasne niebo —
wzwyz sie przedtuzam pionem:

azotu —

pary -

tlenu —

barometr serca krew cisnie jak rteéne srebro,

by zmierzy¢ ciezar szczes¢

na skali pulsu przemoéw;

lecz nie znam wcale cyfr, o ktérych cyrkle prawiq
1 nie znam wcale liczb barometrycznych cisnien,
gdy nocq brzemie nieb

w konarach

moich

ramion

zakwita jasniq gwiazd jak drobnokwietng

wisniq —

To jest nie lada sztuczka:

udzwignqé wlasne szczescie —

rados$nie,

Swietokradzko

nie ugiqc¢ sie pod niebem —

Jjak Atlas dzwigam hardo na barkach sing przestrzen,
na ktorej stonce z miedzi

Jjaskrami

znaczy

przebieg.

¢ https//www.zeszytyliterackie.pl/zuzanna-ginczanka-wiersze/?fbclid=lwAROhRmMUXLSWRD_8-n1cnPwOjiGIsmNnQIpABCk5abNoneU

b26R-DCV60bws
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Kobieta

Szukam w mysli warg meskich, by ramion go skué oplotem,

gdy w dusznej bezsennosci sekundy wybija szloch —
— a teraz zaci$nij usta i chlodno, twardo mnie potep:
oto masz moje noce, gole, wytuskane jak groch.

We dnie chce glod rozbudzaé reki cielistym dotykiem —
znam juz te meke: odczué tetnic najkrwistszy rdzen

— a teraz odwroé oczy 1 babg mnie okrzyknij:

oto masz prawd obnazonych maoj desperacki dzien.

Spotkany przechodni wzrok serce rozsadza jak drozdze
(blady, dzienny pétksiezyc przeklenstwa mego strzegt)
— zrozum, ze to jest zew dzieci czerwone rodzié:

oto jest moja Swietos¢ i oto moj grzech.

Dziewictwo

My...

Chaos leszczyn rozchetstanych po deszczu
pachnie ttustych orzechéw miazgq,
krowy rodzq w parnem powietrzu
po oborach ptongcych jak gwiazdy.
— O porzeczki i zboza Zrale
soczystosci wzbierajgca w wylew,

o wilczyce karmiqce mate,

oczy wilczyc stodkie jak lilie!

Scieka zywic miodna pasiecznosé,
wymie kozie ciqgzy jak dynia —

— plynie biate mleko jak wiecznosé

w macierzynskiej piersi Swigtyniach.

Amy...
... W hermetycznych
Jjak stalowy termos
szeScianikach tapet brzoskwiniowych
uwiklane po szyje w sukienki
prowadzimy
kulturalne
rozmowy.

Jacy jesteSmy?

Panteistyczne
(fragm.)

Nie objawil mi sie zaden bog
w gorejqgcych

1 ognistych

krzakach,

nie przemawiatl do mnie
pozarem

1 nie wzywat mnie
plomienisScie —

odnalaztam go w krzaku
bzu,

gdy w kisciastych

krocit sie znakach,
rozpoznatam go najzieleniej, gdy przez
mokre wotal mnie

liscie.

No -1 odtqd chodze zdumiona
zadziwieniom

naglym

naprzeciw

gdy rozpuchty kreci pagorek
olbrzymieje cudem jak
Synaj —

poprobujcie wqtpiqcey 1 zIi
jak zarowke

stonce zaswiecié;

mowie do was

hallo -

hallo -
ja:

radosny prorok —
dziewczyna.
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Defraudacja

O rublowe, talarowe — o brzeczqce dni,
czerwoncami dzwonit czerwiec,
potrzgsiscie dzwonil trzosem —
potnocami

jak reszkami

ksiezycowy potysk l$nit —

— potudniami

jak ortami

stonce bito w oczy ktosom —

— aja sama, a ja staba
wsradd rojen
zapomniatam, ze te dni sq
twoje.

Kacik poetycki

Non omnis moriar

Non omnis moriar — moje dumne wlosci,

Lqgki moich obrusow, twierdze szaf nieztomnych,
Przescieradta rozlegte, drogocenna posciel

I suknie, jasne suknie pozostanq po mnie.

Nie zostawitam tutaj zadnego dziedzica,

Niech wiec rzeczy zydowskie twoja dlon wyszpera,
Chominowo, lwowianko, dzielna zono szpicla,
Donosicielko chyza, matko folksdojczera.

Tobie, twoim niech stuzq, bo po c6z by obcym.
Bliscy moi — nie lutnia to, nie puste imie.
Pamietam o was, wyScie, kiedy szli szupowcy,
Tez pamietali o mnie. Przypomnieli i mnie.
Niech przyjaciele moi siqdq przy pucharze

I zapijg moj pogrzeb i wlasne bogactwo:

Kilimy i makaty, potmiski, lichtarze —

Niechaj pijq noc calq, a o Swicie brzasku

Niech zacznq szuka¢ cennych kamieni i ztota

W kanapach, materacach, kotdrach i dywanach.
O, jak bedzie sie pali¢ w reku im robota,

Kleby wiosia koriskiego i morskiego siana,
Chmury prutych poduszek i obtoki pierzyn

Do rgk im przylgnq, w skrzydta zmieniq rece obie;
To krew moja pakuty z puchem zlepi Swiezym

I uskrzydlonych nagle w anioléw przemieni.
1942

* Wizystkie wiersze (poza utworem Wyjasnienie na marginesie) pochodzq z ksigzki Izoldy Kiec, Zuzanna Ginczanka.

Poezje zebrane (1931-1944), Wyd. Marginesy, Warszawa, 2019.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Jacy jesteSmy?

Kulturalny zastrzyk: Na tropie opowiesci

Z roznych zakatkow Swiata

W tym odcinku Kulturalnego zastrzyku
proponuje filmy i animacje przeznaczo-
ne dla mtodszych odbiorcéw, cho¢ oso-
by doroste réwniez moga sie w trakcie
ich ogladania dobrze bawic. Pierwsza
propozycja jest film pt. Szajbus i pingwi-
ny (2015). Cho¢ tytut zupetnie tego nie
sugeruj
wies¢ przeznaczona dla catej rodziny.
Dodatkowym atutem sg piekne krajo-
brazy Australii oraz przyjemna muzyka.
Osig fabularng filmu staje sie ratowanie
rezerwatu pingwindéw matych w Middle

e, jest to ciepta, zabawna opo-

Island przed atakami wygtodniatych li-
sow. Wydarzenia te miaty miejsce w rze-
czywistosci, a populacji najmniejszych
australijskich  pingwinéw jeszcze kilka
lat temu grozito catkowite wymarcie. Los
rezerwatu zdawat sie przesadzony, ale
wtedy do akgji wkroczyt ekscentryczny
farmer — Swampy Marsh (w tej roli Shane
Jacobson) oraz jego czworonozny przy-
jaciel zwany Szajbusem. Warto zauwa-
zy¢, ze w 2005 r. z ponad tysigca pingwi-
néw na wyspie zostaty tylko cztery ptaki.
Wtedy pojawit sie pomyst, aby zatrudnic¢
do ich pilnowania owczarki maremma,
ktére w Europie pilnowaty owiec.

Film przybliza historie jednego
z takich psow. Puszysty, biaty olbrzym
wiecznie pakuje sie w tarapaty. Chociaz
zyje na farmie, to ma problemy z pilno-
waniem kur i ogdlnie trudno mu sie od-
nalez¢ w roli psa pasterskiego. Wszystko
sie zmienia, gdy na jego drodze pojawia
sie pingwin... Czy ptak pomoze niesfor-
nemu psu odkry¢ drugg nature i zosta¢
opiekunem morskich ptakow? Aby sie
o tym przekonad, trzeba obejrze¢ film.
Jak zauwaza Diana Rymuza' - obok
opowiesci o ocaleniu bezbronnych pin-

' D.Rymuza (2016), Szajbus i pingwiny: Na
kfopoty owczarek, dostep: https://film.dzien-
nik.pl/recenzje/artykuly/524332,szajbus-i-
pingwiny-na-klopoty-owczarek-recenzja.
html, stan z dnia 19.05.2021.

gwindw réwnolegle toczy sie tu takze
historia ratowania rodziny, ktéra na sku-
tek roznych wydarzen zyciowych odda-
lita sie od siebie. | tak Swampy March
wspolnie ze swojg corka i wnuczka stara
sie uratowac rezerwat, ktory miat wiel-
kie znaczenie dla jego zmartej zony.
Kolejng ciekawg opowiescig dla
dzieci w wieku 7-10 lat jest animacja
Sarila (2013). Tym razem przenosimy
sie w inny zakatek Swiata — do osady
Eskimosow. Na skutek klatwy rzuconej
przez boginie mieszkancy cierpia gtod.
Zty szaman wykorzystuje te sytuacje
do wiasnych celéw, aby zyskac¢ wieksza
wiadze nad ludZmi. Tymczasem gtowny
bohater Markussi, ktéry ma naturalny
dar rozmawiania ze zwierzetami, posta-
nawia wyprawic sie do magicznej krainy
zwanej Sarila, aby zdja¢ zaklecie i ura-
towac swoich braci. W podrézy towa-
rzyszy mu syn wodza Putulik oraz jego
narzeczona Apik, a takze wesoty leming
i zaprzeg husky syberyjskich. To pogod-
na opowies¢ o przyjazni i pokonywaniu
przeszkdd, ktora przy okazji przybliza
dzieciom mity z kregu kultury Inuitow.
Ostatnia propozycja to amery-
Sekret-
ne Zzycie zwierzakéw domowych 2
(2019). Druga odstona animacji dla
najmiodszych powraca z duzg dawkg

kariski  film animowany pt.

przygdd i humoru. Gtéwni psi bohate-
rowie — Max i Snowball — wyjezdzaja
razem ze swoimi wiascicielami na wa-
kacje na wies, gdzie musza sobie radzi¢
z czyhajacymi dookota niebezpieczen-
stwami. Dla lekliwego Maksa, ktéry do tej
pory zyt pod kloszem, stanowi to praw-
dziwe wyzwanie. Tym bardziej, ze czuje
sie odpowiedzialny za matego syna swo-
ich wiascicieli, ktérego traktuje jak cztonka
swojego stada. W animacji pojawiajg sie
takze inne zwierzeta, jak chociazby od-
wazny krolik, ktéry probuje uratowac znie-

PRAWDIIWA HISTORIA

MIESAMOWITE) PRZYJAZNI!

Plakat promujacy film Szajbus i pingwiny,
www.filmweb.pl/film/Szajbus+i+pingwiny

PR DR LT

FERAINTY L0

SARI le
“:g?;"’ﬁ"-:

Plakat promujacy film Sarila, www.film-
web.pl/film/Sarila-2013-537211/posters

wolonego tygrysa i pomoc mu wydostac
sie z cyrku. Zwierzeta muszg wspotpraco-
wac, aw decydujacych chwilach zmierzy¢
sie z tym, czego najbardziej sie boja.

We wszystkich  proponowanych
filmach bohaterowie ucza sie stawiac
czota wyzwaniom, odnajdujac sie w no-
wych rolach. Dzieci otrzymuja tez cenne
przestanie, ze niezaleznie od tego, co sie
wydarzy, tylko od nas zalezy, jak poto-
czy sie dana historia.

Marta Gliniecka
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ALA
UKOWISCYDOZA

Ewolucja: zycie przed cztowiekiem

BAKTERIE

Pierwszymi organizmami byly bakterie. Sa to prymi-
tywne, jednokomorkowe oraz mikroskopijne formy
zycia niewidzialne gotym okiem. Zeby je dostrzec,
nalezy uzy¢ specjalistycznych mikroskopéw. Moga mieé
rézne ksztatty, np. kulisty, pateczkowaty lub spiralny.
Bakterie rosna, a gdy osiagna okreslong wielkos$¢ ule-
gaja podziatowi. Jest to ich sposéb rozmnazania sie.

LANCETNIKI

Miedzy bakteriami a rybami, w procesie ewolucji, wystepowato wiele réznych form zycia. Jednq
z nich byly lancetniki. Lancetniki to organizmy wieksze od bakterii, przypominajace mate ryby. Zyja
w wodzie, ale wiekszo$¢ czasu spedzaja zakopane do potowy w piasku na dnie. Podobnie jak ryby
posiadaja skrzela, a rozmnazajq sie ptciowo. Nie maja mézgu ani kregostupa. Poruszajq sie, tak jak
ryby, wprowadzajac swoje ciato w ruch falowy. Pojawity sie okoto 540 min lat femu.

RYBY

Ryby to nastepcy lancetnikéw. Te zwierzeta juz sq wieksza rodzing organizméw. Oddychanie umozli-
wiaja im skrzela. Poruszaja sie za pomocg ptetw. Do tej pory odkryto 30 tysiecy gatunkéw ryb, naleza
one do kregowcow. Podobnie jak lancetniki wprowadzaja swoje ciato w ruch falowy. Najwieksza znana
ryba to rekin wielorybi osiagajacy dtugos¢ 20 m. Najmniejsza znana ryba to babka filipinka mierzaca

MUKOWISCYDOZA 61/2021 33



Mata Mukowiscydoza

1 cm, co pokazuje wielkie zréznicowanie tej grupy organizméw. Moment, w ktérym dochodzi do roz-
mnazania sie ryb, nazywamy tartem. Ryby pojawity sie na Ziemi okoto 460 mlIn lat temu.

Babka malutka Rekin wielorybi

PLAZY

Ryby ewoluowaty, co doprowadzito do powsta-
nia ptazéw. Ptazy to pierwsze organizmy, ktére
wyszly na lad, lecz niektére ptazy prowadzity row-
niez wodny tryb zycia. U ptazéw pojawily sie nogi,
maja tez szkielet. Reka wiekszosci ptazow kohczy
sie czterema palcami, a stopa piecioma palcami.
Ptazy sa miesozerne, zywiq sie gtownie owadami.
Rozmnazanie ptazéw zachodzi w wodzie podczas
okresu godowego - samica sktada jaja, tak zwany
skrzek, po czym samiec polewa je plemnikami (jest
to przyktad zaptodnienia zewnetrznego). Plazy
pojawity sie okoto 340 mlIn lat temu. Na zdjeciu
wida¢ chyba najpopularniejszego ptaza, czyli zabe.

Zaba $mieszka
GADY

Po ptazach nastapity w procesie ewolucji gady. Cecha charakterystyczna gadéw sq tuski lub skorupy
pokrywajace ich ciato. Gady réwniez posiadaja szkielet. Te zwierzeta saw petni przystosowane do zycia
na ladzie. Gady na ogét majq dtugie ogony. U gadéw dochodzi do zaptodnienia wewnetrznego, nastep-
nie skfadaja one jaja (na ladzie). Obecnie istnieje mato grup gadéw, najbardziej rozpoznawalne to
jaszczurki, weze, krokodyle i zotwie. Gadami byty wszystkim dobrze znane dinozaury. Pterozaury zali-
czaty sie do latajacych gadéw, z ktdrych wyewoluowaty ptaki. Gady pojawity sie okoto 320 min lat temu.

Pyton Szkielet tyranozaura
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PTAKI

Ptaki to nastepcy pterozauréw, czyli latajacych dinozauréw. To statocieplne kregowce, a charakte-
rystyczne dla nich sq piéra, pokrywajace ich ciato, przednie koficzyny w postaci skrzydet i szczeki
przeksztatcone w dziéb. Podobnie jak gady, skfadaja one jaja. Ptaki zaktadaja gniazda, zbudowane
z patykéw, gtéwnie na drzewach, ale niektdre z nich, na przykiad piecuszek, buduja gniazda na ziemi.
Te zwierzeta sq przewaznie mocno przywigzane do swoich mtodych i troskliwie sie nimi opiekuja. Nie
wszystkie ptaki potrafiq lataé, na przyktad pingwiny wykorzystuja swoje przednie kofczyny nie do
latania, a do ptywania. Ptaki pojawity sie okoto 150 mIn lat temu.

Pingwin biatobrewy Gniazdo piecuszka

SSAKI

Ssaki to najmtodsza grupa zwierzaf, pojawity sie ok. 225 min lat temu. Najbardziej charaktery-
stycznq cecha ssakéw jest zyworodnosé (nie skiadaja jaj, zarodek rozwija sie w organizmie matki)
oraz karmienie mtodych mlekiem. Wyjatkiem sq stekowce, np. dziobak, ktéry sktada jaja, a ponadto
ma dziéb, podobnie jak ptaki. Ciato ssakéw jest pokryte wtosami lub sierscia, Najwieksza grupa ssakow
sq_gryzonie obejmujace 2300 gatunkéw. Ssaki zamieszkuja zaréwno $rodowisko wodne, jak i ladowe.
Najwiekszym ssakiem jest niewatpliwie ptetwal btekitny, osiagajacy 30 m dtugosci.

Kot domowy Dziobak
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SSAKI I CZtOWIEK

Okoto 10 mIn lat temu w Afryce nastapita
duza zmiana klimatu. Spowodowato o zani-
kanie laséw i drzew, przez co czworonozni
przodkowie cztowieka i matp stracili mozli-
wos¢ zycia ha drzewach i musieli zej$¢ na zie-
mie. Na sawannach wystepuja wysokie trawy
i to zmusito te ssaki do coraz czestszego
stawania na dwéch nogach i wyprostowywa-
nia sie - w czasie polowania czy pilnowania
sie przed atakiem innych zwierzat. Dwunoz-
no$¢ miata tez inne korzysci, miedzy innymi
spowodowata uwolnienie rak, co pozwalato
na wykonywanie wielu dodatkowych czyn-
nosci. Z czasem linie ewolucyjne cztowieka,
goryla i szympansa, posiadajacych wspélnego
przodka, rozdzielity sie. Pierwszym gatun-
kiem cztowieka byt Homo habilis, czyli czto- Neandertalczyk

wiek zreczny, ktéry pojawit sie okoto 3 min

lat temu. Produkowat on narzedzia kamienne i polowat na niewielkie stworzenia takie jak jaszczurki.
Okoto 2 min lat temu pojawit sie gatunek Homo erectus, czyli cztowiek wyprostowany, ktory potrafit
rozniecaé ogieh i postugiwal sie nim. Ten gatunek zaczat réwniez polowania ha duze zwierzeta. Okoto
400 tys. lat temu pojawit sie cztowiek rozumny neandertalski, ktory wyginat dopiero okoto 20 tys. lat
temu. Ten gatunek tworzyt rodziny i rozdzielat prace. Nasz gatunek, czyli Homo sapiens (cztowiek
rozumny), pojawit sie na Ziemi okoto 200 tys. lat temu.

Zrédta:

1. Ewolucja: https://www.wprost.pl/edukacja/10034270/mniej-wiedzy-o-ewolucji-na-lekcjach-biologii-pan-krytykuje-to-krok-wstecz.html

2. Bakterie: https://www.focus.pl/artykul/co-one-jedz-niezwyke-bakterie-ywi-si-siarkowodorem

3. Lancetnik: https://www.diark.org/diark/species_list/Branchiostoma_floridae

4. Rekin wielorybi: wikipedia

5. Babka malutka: wikipedia

6. Zaba: https://www.ekologia.pl/srodowisko/przyroda/zaba-smieszka-opis-wystepowanie-i-zdjecia-plaz-zaba-smieszka-ciekawostki,23855.html
7. Waz: https://wiadomosci.onet.pl/waz

8. Szkielet tyranozaura: https://www.bankier.pl/wiadomosc/We-Francji-sprzedano-szkielet-dinozaura-za-3-min-euro-7980332.html

o

Pingwin: https://www.crazynauka.pl/guano-pingwinow-zdradzilo-historie-wybuchow-wulkanu/
. Piecuszek: https://www.encyklopedialesha.pl/haslo/piecuszek/
. Kot: https://pl.wiktionary.org/wiki/kot
. Dziobak: https://www.focus.pl/artykul/mleko-dziobaka
. Neandertalczyk: https://wyborcza.pl/7,75400,23692726 neandertalczycy-nie-byli-tacy-prymitywni-potrafili-krzesac.html

Pl T
w N = o

MUKOWISCYDOZA 61/2021

N
(o)}



Mata Mukowiscydoza

Na tatrzanskim szlaku

W przedostatni weekend roku szkolnego wysztam z mojq siostra, bratem i rodzicami na
dtuga wycieczke do Doliny Pieciu Stawow. Kiedy tam dotarlismy, bylo jeszcze wczesnie,
wiec poszliémy na spacer szlakiem w strone Zawratu. Na trasie najpierw zobaczyliémy duzq
kozice, ktora, gdy uciekata, przestraszyta cztery $wistaki. Jeden z nich od razu zaalarmowat
swoim gtosem pozostate Swistaki. Jak wréciliSmy do schroniska, graliémy w przerézne gry,
zjedliémy pyszny obiad i przenocowalismy. Wtedy tez wpadtam na pomyst zrobienia krzy-
zowki - mam nadzieje, ze sie Wam spodoba.

Gdy wracali$my na drugi dzien, byta okropna pogoda i musieliémy zmieni¢ nasze wyciecz-
kowe plany. Mielidmy i$¢ przez Swistéwke do Morskiego Oka, ale zrezygnowaliémy ze
wzgledu na aure i tq sama trasaq zeszlismy na parking na Palenicy. Do Zakopanego wrdcilismy
autobusem. I tak spedziliSmy wspaniaty weekend. Jak kiedys$ bedziecie w Zakopanem, idzcie
koniecznie do Doliny Pieciu Stawéw.

OOOOOOOOOOOOOOOOOOOOOLOOOOOOOHOLHOOOOOOOOO

Lena Wyraz
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Krzyzowka

Kochani! Zapraszamy Was na gérskie szlaki w Tatrach.
Mamy tez niespodzianke. Dla 10 pierwszych dzieciakéw
- podopiecznych PTWM, ktérzy przesla rozwigzanie
hasta krzyzéwki i wykonana wiasnorecznie (dowolna

technika plastycznag) ilustracje tego hasta na adres
poczta@ptwm.org.pl, przekazemy upominki ufundowane
przez Tatrzanski Park Narodowy.

www.tpn.pl

Mata Mukowiscydoza

1. Tradycyjnie je sie jaw schronisku 5. Stynny szczyt z krzyzem
2. Jelonek... 6. Potrafi gwizdal
3. Moze by¢ jadowita 7. Schronisko w dolinie
4. Zapobiega osuwaniu sie ziemi i lawin 8. Czarny ,smok" w zétte plamy
1
2
3
4
5
6
7
8
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Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprzeciw srodowiska chorych na
mukowiscydoze wobec negatywnych
rekomendacji prezesa AOTMiT w sprawie
refundacji lekéw przyczynowych

Pod koniec stycznia 2021 r. firma Vertex
ztozyta wniosek refundacyjny dla lekéw
Kaftrio i Symkevi. Proces refundacyjny
sktada sie kilku etapow, w ktérych Pol-
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
doza wraz z MukoKoalicjg od poczatku
brato czynny udziat. Bardzo waznym
etapem w tym procesie jest ocena le-
kéw przez Agencje Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikagji.

PTWM przygotowato i wystato
do AOTMIT swojg opinie ekspercka,
a Prezes PTWM Waldemar Majek wraz
z innymi przedstawicielami MukoKo-
alicji uczestniczyt w spotkaniach Rady
Przejrzystosci, przekazujgc osobiscie in-
formacje na temat sytuacji chorych na
mukowiscydoze w naszym kraju. Nie-
stety, pomimo jednoznacznie pozytyw-
nych opinii wszystkich ekspertéw oraz
wysokiej jakosci dowoddw naukowych,
Rada Przejrzystosci oraz Prezes AOTMIT
wydali negatywne rekomendacje dla
refundacji lekéw przyczynowych. Jako
gtéwna przyczyne podano cene lekdw.

Konsekwencjag negatywnej reko-
mendacji moze by¢ odmowa refundacji
lekéw przez MZ oraz juz teraz zabloko-
wanie finansowania tych lekéw w try-
bie Ratunkowego Dostepu do Techno-
logii Lekowych.

7 rekomendacjg prezesa AOTMIT
nie zgodzito sie srodowisko klinicystéw,
ktére opublikowato wspdlne stanowi-
sko Polskiego Towarzystwa Mukowiscy-
dozy oraz Konsultanta Krajowego ds.
Choréb Ptuc i Konsultanta Krajowego

Fot. z archiwum PTWM

ds. Choréb Ptuc Dzieci w sprawie Reko-
mendacji nr 68/2021 dnia 10 czerwca
2021 r. Prezesa Agencji Oceny Techno-
logii Medycznych i Taryfikacji w sprawie
objecia refundacjg produktu lecznicze-
go Kaftrio (iwakaftor plus tezakaftor
plus eleksakaftor) i Kalydeco (iwakaftor)
w ramach programu lekowego ,Lecze-
nie mukowiscydozy przy zastosowa-
niu iwakaftoru w skojarzeniu z tezaka-
ftorem i eleksakaftorem” u pacjentow
w wieku co najmniej 12 lat, ktdrzy sa
homozygotyczni lub heterozygotyczni
pod wzgledem mutacji F508del genu
CFTR z minimalng wartoscig funkgji.

poparty
wszystkie organizacje pacjentéw zrze-

Stanowisko  lekarzy
szone w MukoKoalicji. W dniu 17 czerw-
ca 2021 r. zostata zwotana konferencja
prasowa pn.: Chcemy zy¢! Dramatyczna
sytuacja chorych na mukowiscydoze
w Polsce. Konferencja prasowa byta od-
powiedzig srodowiska chorych i orga-

nizacji ich reprezentujacych na nega-
tywne rekomendacje Prezesa Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Ta-
ryfikacji w sprawie objecia refundacja
dwoch lekdw przyczynowych Kaftrio
i Symkevi.
Obok zorganizowania konferen-
cji MukoKoalicja podjeta szereg innych
dziatarh majacych nagtosni¢ problem
i konsekwencje negatywnych reko-
mendacji, w tym wystosowane zostaty:
® pismo do Romana Topora-Madrego,
prezesa AOTMIT,

® pismo do Adama Niedzielskiego,
ministra zdrowia,

® apel do producenta lekéw — Vertex
Pharmaceuticals — o obnizenie ceny
terapii przyczynowych.

O dostep do nowoczesnych tera-
pii walczymy na wielu ptaszczyznach.
Obok dziatan merytorycznych, wysyta-
nia pism, wypowiedzi naszych przed-
stawicieli i ich udziatu w konferencjach,
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od wielu miesiecy pomagamy réwniez
naszym dorostym podopiecznym i ich
rodzinom w przygotowaniu szeregu

do lekéw przyczynowych, historie cho-
rych, a takze wiele innych materiatow.
Transmisje z konferencji prasowe;j

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

°  https//pcfs.pl/stanowisko-polskiego-
towarzystwa-mukowiscydozy-i-
konsultantow-krajowych-2/

spotkan z parlamentarzystami oraz in-  z dnia 17 czerwca 2021 mozna odstu- Ponizej publikujemy réwniez petng

terpelacji poselskich. Dziatamy rowniez  chac pod ponizszym linkiem: informacje prasowa na ten temat.
https:.//www.facebook.com/watch/
live/?v=919508872227349&re-

f=watch_permalink

w przestrzeni medidw spotecznoscio-  © o } .
. . Jezeli masz pomyst, jak wesprzec¢ na-

wych. Na stronie www.mukokoalicja. o ) ) )
] o sze dziatania, chcesz sie zaangazowac,
pl oraz na FB, gdzie znajduje sie profil o ,
skontaktuj sie nami pod adresem:

Stanowisko ekspertow dostepne o
koordyntator@mukokoalicja.pl.

MukoKoalicji, mozna znalez¢ postulaty — ©

naszego srodowiska w zakresie dostepu jest na stronie:

MUKOKOALICJA

1 dydlr

T " Fund
' uhidacja
g, (8 X B
L"i ¥ Folskm Tormysrrealwo i' ; { \ L,i:‘ F‘\:III:H: lmdmluﬂ':
'V’ Wl y ow P =R slkiki P T " Dl il we Dullaniskng

Warszawa 17.06.2021 r.
Informacja prasowa
Chcemy zy¢! Dramatyczna sytuacja chorych na mukowiscydoze w Polsce

- Prezes Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji wydat negatywnq rekomendacje w sprawie objecia refundacjq
lekéw przyczynowych, ktdre radykalnie zmieniajq przebieg mukowiscydozy i przysztos¢ oséb chorych.

— Organizacje pacjenckie, chorzy i eksperci nie zgadzajq sie z opiniq Prezesa AOTMIT. Negatywna rekomendacja Prezesa
AOTMIT oznacza nie tylko brak standardowej refundacji, ale skutkuje zablokowaniem dostepu do tych lekéw w ramach
Ratunkowego Dostepu do Technologii Medycznych dla chorych w najciezszym stanie.

— W Polsce zyje blisko 2000 0s6b zmagajqcych sie z mukowiscydozq. Leki przyczynowe to cud, na ktéry czekali chorzy na
catym swiecie. To terapia mogqca zmieni¢ chorobe Smiertelng w chorobe przewlektq.

Prezes Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji wydat negatywne rekomendacje w sprawie
objecia refundacja dwoéch produktow leczniczych: Symkevi i Kaftrio. Negatywne rekomendacje prezesa
AOTMIT zostaly podjete pomimo dostepnych badan naukowych dowodzacych wysokiej skutecznosci oraz
bezpieczenstwa terapii i zostaly uzasadnione gtéwnie przestanka ekonomiczna: ,Podstawowym argumentem
przeciwko finansowaniu jest koszt, ktéry skutkuje znacznym przekroczeniem progu optacalnosci (...)"".

Poniewaz dane dotyczace cen lekéw zostaty zastrzezone przez producenta, organizacje skupione w ramach
MukoKoalicji nie s w stanie odnies¢ sie do analiz ekonomicznych bedacych podstawa rekomendacji Prezesa AOTMIT
oraz stanowiska Rady Przejrzystosci w tym zakresie. Istotne jest jednak to, ze kryteria oceny lekéw stosowanych
w chorobach powszechnych nie sa adekwatne dla lekéw stosowanych w chorobach rzadkich, gdzie koszt QALY
czesto wielokrotnie przekracza prog optacalnosci, co jednak nie powinno wyklucza¢ pozytywnej decyzji o objeciu
refundacja. Decyzji, ktéra przeciez moze by¢ decyzja warunkowa, uzalezniajacg stosowanie leku od pozytywnego
wyniku negocjacji finansowych producenta z Ministerstwem Zdrowia.

Zdecydowany sprzeciw $rodowiska chorych i ich opiekunéw budzi dodatkowe uzasadnienie rekomendacji
niesprawnoscig systemu opieki nad pacjentami z mukowiscydozg w Polsce, ktora jest przyczyng przedwczesnej
$mierci chorych w naszym kraju.,Leczenie standardowe w istotny sposob rézni sie miedzy krajami, szczegoélnie réznice

' https//bipold.aotm.gov.pl/assets/files/zlecenia_mz/2021/067/REK/2021_06_10_BP_Rekomendacja_68-2021_Kaftrio_publikacja_REOPTR.pdf
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zauwazalne sg miedzy warunkami polskiej praktyki klinicznej a warunkami praktyki krajow, w ktérych prowadzono
badania; w Polsce sredni wiek osoby chorej na mukowiscydoze w chwili smierci wynosi ok. 24 lat (we wigczonych
badaniach pacjenci w momencie randomizacji mieli srednio 25-30 lat). Tym samym ocena efektu terapeutycznego
oraz kierunek réznic jest niemozliwy do oceny na obecnym etapie”. Polscy pacjenci co do zasady nie sa pozbawieni
dostepu do dobrej jakosci opieki medycznej i podstawowych swiadczen oraz podstawowych lekéw
podtrzymujacych. Inna sprawa, ze z powodu braku wystarczajacej refundacji sa niejednokrotnie obcigzeni wysokimi
kosztami leczenia., W tym zakresie organizacje zrzeszajace pacjentow wydatkuja rocznie srodki rzedu 8 milionéw zt na
zakup lekéw i opfacenie kosztéw rehabilitacji — mowi Pawet Wojtowicz, prezes Fundacji Pomocy Chorym i Rodzinom
MATIO - s3 to srodki gtownie pochodzace z mechanizmu 1%, z dobroczynnosci oraz PFRON'.

,Od wielu lat zabiegamy o konkretne zmiany dotyczace organizacji opieki nad chorymi na mukowiscydoze.
Czes¢ z nich, dzieki determinacji organizacji pacjenckich i zaangazowaniu srodowiska lekarskiego, udato sie wdrozyc,
CO z czasem na pewno przetozy sie na $rednig dtugos¢ zycia chorych w Polsce. O wielu innych niedociaggnieciach
i zaniedbaniach systemowych informujemy Ministerstwo Zdrowia od lat. Uzasadnianie decyzji negatywnej brakiem
dziatania ze strony decydentéw czy wrecz ich niekompetencjg jest po prostu skandaliczne. Dla chorych odmowna
decyzja jest — w sytuacji braku dobrej opieki systemowej — dodatkowym ciosem, poniewaz pozbawia ich mozliwosci
dostepu do refundowanych w wielu innych krajach nowoczesnych lekéw przyczynowych” — dodaje Waldemar Majek,
prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Przerazajacy jest rowniez drugi aspekt stanowiska Prezesa AOTMIT. Zgodnie z przepisami wprowadzonymi
w ustawie o Funduszu Medycznym wydanie negatywnej rekomendacji przez Prezesa AOTMIT dla danej technologii
lekowej skutkuje wpisaniem jej na liste produktow leczniczych niefinansowanych w ramach procedury Ratunkowego
Dostepu do Terapii Lekowych. Jest to zapis, ktory dla pacjentéw z mukowiscydozg, w przypadku aktualizacji komunikatu
wydanego 12 maja br,, zamknie w ogodle mozliwosc¢ skorzystania z leczenia przyczynowego mukowiscydozy w ramach
srodkow publicznych dla oséb bedacych w najciezszym stanie. Warto podkredli¢, ze przepisy ustawy o Funduszu
Medycznym, ktéra zgodnie z intencja projektodawcy miata wspiera¢ pacjentow z chorobami rzadkimi, w zasadniczy
sposéb blokujg mozliwos¢ finansowania tego rodzaju terapii.

Leki, ktorych refundacji nie rekomenduje Prezes AOTMIT, s3 uznawane za prawdziwy przetom w leczeniu
mukowiscydozy. Potwierdzaja to nie tylko doniesienia ze Swiata i badania naukowe, ale tez relacje polskich pacjentéw,
ktérzy wyemigrowali, by uzyska¢ dostep do lekéw, lub finansujg ich zakup ze srodkéw pozyskanych w ramach
prywatnych zbidrek:,Dostownie juz kilka godzin po pierwszej dawce Kaftrio dato sie odczu¢, ze z gtebokich partii ptuc
odrywa sie wydzielina. Przez kilka kolejnych dni moj organizm oczyszczat sie, a ja z kazdym dniem miatem wiecej sit” -
mowi Robert Hellfeier, ktory kilka lat temu wyprowadzit sie do Niemiec.,Pierwsze efekty poczutem po 5 dniach. To byto
niesamowite. Wzig¢ naprawde gteboki oddech. Po 5 tygodniach terapii moja spirometria wzrosta do 80%, a ja czuje
sie jak zdrowa osoba. Mimo ze posiadam karte osoby niepetnosprawnej, nie korzystam z zasitkow. Pracuje na caty etat
i mieszkam sam” - dodaje Krzysztof Sepinski, réwniez mieszkajacy za granica. Z kolei Monika Kus, ktéra uzyskata dostep
do lekéw dzieki zbidrkom i zaangazowaniu darczyricow, dodaje:,Nie rozumiem tej sytuacji. Chetnie przedstawie swoje
wyniki. Moi lekarze sg w wielkim pozytywnym szoku. Caty czas wierzytam w refundacje tych lekéw. Teraz chce mi sie
ptakac... Niech powiedzg mojej rodzinie, ze umre, bo braknie mi srodkéw na leczenie. Niech powiedzg tym wszystkim
dzieciom, ze nie beda mogty spetniac swoich marzen, zaktadac rodzin, is¢ do pracy, ze bedg musiaty umierac, bo leki,
ktére s na wyciggniecie reki, sg za drogie”.

MukoKoalicja wystosowata oficjalny apel do firmy Vertex Pharmaceuticals o obnizenie ceny leku i gteboko wierzy,
ze w trakcie negocjacji pomiedzy Ministerstwem Zdrowia a producentem uda sie dojs¢ do porozumienia w zakresie
akceptowalnej dla polskiego rzadu ceny. Na ten moment pytanie — czy przetom w leczeniu mukowiscydozy, ktérego
jestesmy $wiadkami, bedzie réwniez udziatem Polek i Polakow, czy tez przepas¢ dotyczaca dtugosci zycia bedzie sie
pogtebia¢, a niechlubne statystyki méwigce o tym, ze mediana w momencie $mierci w Polsce to 24 lata, bedg nadal
dotykac chorych iich bliskich — pozostaje otwarte.

Mukowiscydoza to nieuleczalna choroba o podfozu genetycznym. Nawet milion Polek i Polakéw moze by¢ nosicielami zmutowanego
genu CFTR, ktéry powoduje mukowiscydoze. Co tydzieri do grupy blisko 2000 chorych dotqcza dwoje noworodkdw. Codzienna walka
chorych — dzieci i mtodych dorostych — o oddech to tysiqce godzin poswiecone fizjoterapii, setki tysiecy tabletek, miesiqce spedzane
w Sszpitalach, ogromne dawki antybiotykdw i kropldwek, Zywienie dojelitowe, tlenoterapia, przeszczepy ptuc i wqtroby. To takze
determinacja i zaangazowanie rodzicéw, lekarzy, pielegniarek, fizioterapeutdw, psychologdw. Tak wyglgda Zycie chorych od momentu
diagnozy. Wszystko po to, by wyrwac chorobie kolejne lata zycia, by doczekac przetomu w leczeniu mukowiscydozy dajqcego nadzieje na

2 Op.cit.
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Z zycia PTWM

to, ze mozna dozy¢ starosci. Ten przetom dzieje sie na naszych oczach - to niedostepne obecnie w Polsce leki dziatajqce na przyczyne, a nie
objawy choroby, o ktdre zabiegajg m.in. organizacje skupione w ramach MukoKoalicji.

MukoKoalicja to porozumienie 0s6b i organizacji pacjentdw, ktdrym tragiczny los chorych na mukowiscydoze nie jest obojetny. Ktdre
wierzq, ze poprzez wspdlne i skoordynowane dziatania mozna spowodowac realne, systemowe zmiany poprawiajqce jakosc i dtugos¢ zycia
chorych w Polsce. Priorytetem naszej dziatalnosci sq leki przyczynowe dajqce szanse na dtuzsze i lepsze zycie dla chorych na mukowiscydoze.

Cztonkami MukoKoalicji sq:

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozq https.//www.ptwm.org.pl/
Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze MATIO https.//www.mukowiscydoza.pl/

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozq oddziat Gdarisk http.//muko.gda.pl/

Fundacja Podaruj Oddech http://fundacjapodarujoddech.pl/
Fundacja MUKOHELP https.//muko.help/

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
2G PTWM XII kadenciji

Zarzad Gtowny XII. kadencji ze wzgle-
du na stan epidemiczny spotkat sie
w 2021 r.raz - 17 kwietnia.

Wsparcie dla podopiecznych,
pomoc szpitalom

W marcu 2021 r. wystalismy 120 zesta-
wow ochrony osobistej do uczestni-
kéw projektu Kompleksowa rehabilit-
acja chorych na mukowiscydoze 1V, aby
czuli sie bezpiecznie podczas rehabili-
tacji. Réwniez w marcu br. do kazdego
zamowienia ztozonego w naszym skle-
pie internetowym dokfadalismy dar-
mowa sol do inhalacji Symphar. Wraz
7 60. numerem ,Mukowiscydozy” roze-
stalismy do wszystkich podopiecznych
posiadajacych aktualne Karty Benefi-
cjenta zestawy ze srodkami ochrony
osobistej. Do 0séb, ktére nie posiadaty
aktualnych Kart Beneficjenta, wystali-
$my pismo z prosba o aktualizacje da-
nych drukow.

Z okazji Swiat Wielkanocnych nasi
podopieczni przebywajacy na leczeniu
w CLM w Dziekanowie Lesnym i IGICHP
w Rabce-Zdroju otrzymali upominki.

W kwietniu tego roku zakupilismy
na Oddziat Mukowiscydozy w Szpitalu

Klinicznym  Przemienienia Panskiego

w Poznaniu: 6 orbitrekdw, 2 rowerki
stacjonarne, 16 hantli oraz wage me-
dyczng ze wzrostomierzem. Wartos¢
przekazanych rzeczy to blisko 10 000 zt.
Mamy nadzieje, ze dzieki temu naszym
podopiecznym fatwiej bedzie wracac
do formy.

Zakupilismy réwniez na oddziat
Kliniczny Interny Dzieciecej i Alergologii
Wojewoddzkiego Wielospecjalistyczne-
go Centrum Onkologii i Traumatologii
im. M. Kopernika w todzi: 2 wozki do
rozwozenia positkéw, 2 mikrofalowki
oraz 2 czajniki.

Po modernizadji Kliniki Alergologii
i Mukowiscydozy w Rzeszowie zakupili-
smy nowe t6zka, szafki, stoliki, fotele dla
rodzicow, a takze 3 zestawy komputero-
we do pracy dla lekarzy, biurka i czes¢
mebli. Srodki na ten cel byty zarezerwo-
wane z | Balu Charytatywnego, zorgani-
zowanego w 2017 r. wspdlnie z mama
naszego podopiecznego Monikg Bart-
nik (obecna prezes Fundacji MukoHelp).

W zwigzku z przekazaniem wiek-
szej czesci bazy tézkowej Instytutu
GruZlicy i Choréb Ptuc w Warszawie
na potrzeby leczenia pacjentéw z CO-
VID-19 wyrazilismy protest wobec de-
cyzji Wojewody Mazowieckiego.

Projekty rehabilitacyjne
i psychologiczne dla
podopiecznych PTWM

Po raz kolejny nasze cykliczne projekty
rehabilitacji domowej uzyskaty dofinan-
sowanie z PFRON. W maju br. zostaty
podpisane umowy na ich kolejne edy-
cje. Dzieki sztandarowym projektom:
Szansa na samodzielnos¢ Ill, Domowa
rehabilitacja dzieci z mukowiscydozq
oraz Kompleksowa rehabilitacja chorych
na mukowiscydoze V jesteSmy w stanie
zapewni¢ wsparcie rehabilitacyjne na
kolejny rok dla 160 oséb w wieku do
18 rz. oraz 80 0séb w wieku od 15 rz.
Z chorymi na mukowiscydoze z catej
Polski pracuje ponad 130 pracownikéw:
rehabilitanci oraz psychologowie, co-
achowie i dietetycy. taczna kwota do-
tacji przyznanej PTWM przez PFRON to
1684 673,87 zt.
Ponadto caty czas trwajg mniejsze,
ale rownie wazne i potrzebne projekty
dla naszych podopiecznych:
® PARI na dobry poczqtek z muko-
wiscydozq,

® Wsparcie psychologiczne chorych na
mukowiscydoze dotknietych efektami
pandemii (projekt realizowany ze
Srodkéw PFRON),
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® Trening motywacyjny dla chorych na
mukowiscydoze Il (projekt psycho-
logiczny realizowany ze srodkow
PPGNIG).

Szkolenia

W dniu 15 maja 2021 r. odbyto sie szko-
lenie pn. Podstawy rehabilitacji w mu-
kowiscydozie przeznaczone dla fizjotera-
peutdw rozpoczynajacych wspodtprace
z PTWM przy projektach domowej re-
habilitacji. Szkolenie ze wzgledu na
utrzymuijacy sie stan epidemii odbywa-
to sie zdalnie za pomoca aplikacji MS Te-
ams. Prowadzit je mgr Mikotaj Kowalski
zWSD w Bydgoszczy.

Spotkania i wydarzenia

W dniach 27-28 kwietnia 2021 r. brali-
$my udziat w V Kongresie Patient Empo-
werment pod hastem #jutropacjentow.
Kongres poprzedzit i zakonczyt Tydzien
Pacjentdw realizowany na portalu Mede-
xpress.pl, co oznacza, ze w role wydaw-
cow portalu wcielili sie przedstawiciele
organizacji pacjentow. Dzien 12 maja Pa-
tient Empowerment: Podsumowania po-
Swiecony byt mukowiscydozie. W poran-
nej rozmowie na zywo z Waldemarem
Majkiem, prezesem Zarzadu Gtéwnego
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydoza, redaktor portalu rozmawiata
o tym, jak wyglada rzeczywistos¢ pacjen-
téw i ich rodzin w $wietle dostepnych
mozliwosci terapeutycznych w Polsce
i innych krajach Europy. Przedstawiona
zostata tez historia Agnieszki Zienkie-
wicz, mamy siedemnastoletniego Ada-
ma, podopiecznego PTWM, ktéra opo-
wiadata o tym, jak zmienito sie ich Zycie
po wyjezdzie na leczenie do Niemiec,
i 0 tym, jakie sg réznice miedzy Polska
a innymi krajami Europy, jesli chodzi
o standardy leczenia mukowiscydozy.
Wyemitowana zostata tez rozmowa na-
szych podopiecznych: Bartosza Grabow-
skiego i Kuby Stawianowskiego, ktérzy
opowiedzieli o problemach, z jakimi

borykaja sie chorzy dorosli. Na koniec
przypomnielismy wystawe pt. Do utraty
tchu..., w ktérej oddalismy gtos pod-
opiecznym naszego Towarzystwa, aby
mogli przedstawi¢ swoje naznaczone
przeciwnosciami, trudem i cierpieniem
historie. Wystawa pt. Do utraty tchu...
taczy obraz, historie chorych i fakty na
temat mukowiscydozy.

W dniu 18 maja br. wzielismy udziat
w dyskusji Wyzwanie w polityce lekowej
w obszarze chordb rzadkich w ramach
konferendcji Priorities and Challenges in
Polish and European Drug Policy. Roz-
mowcy wskazali m.n., ze w leczeniu
objawowym  mukowiscydozy  zostaty
wykorzystane  wszystkie  mozliwosdi,
ktore przy przestrzeganiu dyscypliny
stosowania terapii mogg doprowadzi¢
chorego do wczesnej dorostosci. Szansa
na to, zeby mukowiscydoza zaczeta by¢
postrzegana jako choroba przewlekta,
s3 nowoczesne terapie, czyli stosowa-
nie lekéw przyczynowych. Podkreslone
zostato, jakie korzysci przynosi lecze-
nie przyczynowe, jak zmienia sie stan
chorego w wymiarze holistycznym, nie
tylko medycznym, w jaki sposéb te leki
daja szanse na normalne i dlugie zycie.
Przedstawione zostaty rowniez postulaty
srodowiska i nadzieje, jakie niesie za sobg
oczekiwanie na decyzje o refundacji. Na
koniec wspomniano o potrzebach zwia-
zanych z dostepem do kompleksowej
opieki — osrodkéw dla dorostych, reha-
bilitacji, antybiotykoterapii domowej,
dostepu do specjalistow. Tylko petne,
skoordynowane leczenie i szeroki wy-
bér lekow dajg szanse na to, by oblicze
choroby zmienito sie réwniez w Polsce.
W dyskusji brat udziat Waldemar Majek,
prezes Zarzadu Gtéwnego PTWM.

Razem w walce o leki
przyczynowe

PTWM na prosbe naszych podopiecz-
nych z Instytutu Gruzlicy i Choréb Puc
w Rabce-Zdroju wystapito do Matopol-

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

skiego Oddziatu NFZ z pismem o wy-
jasnienie problemu braku $rodkow
finansowych na realizacje programu
lekowego dla Kalydeco. Osrodek nie
otrzymat wystarczajgcych funduszy na
pokrycie kosztow realizacji tego pro-
gramu i byt zmuszony odmoéwi¢ pa-
cjentom kontynuacji leczenia.

W ramach dziatari prowadzonych
razem z MukoKoalicjg (porozumie-
niem czterech organizacji pacjenckich:
PTWM Rabka-zdroj, PTWM Oddziat
w Gdansku, Fundacja Matio, Fundacja
MukoHelp, Fundacja Podaruj Oddech)
realizujemy szereg inicjatyw majacych
na celu dotarcie do decydentéw z na-
szymi potrzebami. Na rece prezesa
AOTMIT zostat przestany list MukoKo-
alicji prezentujacy miedzy innymi do-
$wiadczenia naszych chorych zmusza-
nych do organizowania zbiorek na leki
przyczynowe. W ostatnim czasie nasze
organizacje zostaty tez zaproszone do
zaopiniowania  wnioskéw  refunda-
cyjnych Kaftrio i Symkevi do AOTMIT
i przedstawienia stanowiska eksperc-
kiego w sprawie zasadnosci finanso-
wania tych terapii ze srodkéw publicz-
nych. Zwrocilismy sie takze do prezesa
AOTMIT z wnioskiem o dopuszczenie
nas do udziatu w posiedzeniu Rady
Przejrzystosci. W ramach wspotpracy
z MukoKoalicjg przygotowalismy tresc
interpelacji poselskiej i wspieramy na-
szych podopiecznych w przygotowa-
niach do spotkan z postami i senatora-
mi. Regularnie bierzemy réwniez udziat
we wszystkich spotkaniach z firma Ver-
tex, ktora informuje nas o postepach
prac nad refundacja.

O dostep do nowoczesnych terapii
walczymy na wielu ptaszczyznach. Obok
dziafan merytorycznych, wysytania pism,
przygotowania wypowiedzi naszych
przedstawicieli i ich udziatu w konferen-
cjach, dziatamy réwniez w mediach spo-
tecznosciowych. Zostata uruchomiona
strona www.mukokoalicja.pl, na ktorej
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mozna znaleZ¢ postulaty naszego $ro-
dowiska w zakresie dostepu do lekéw
przyczynowych, historie chorych, a tak-
ze wiele innych materiatow. Aktywnie
dziatamy réwniez na FB, gdzie znajduje
sie profil MukoKoalicji. Na poczatku maja
rozpoczelismy akcje Rozbij Banke, za po-
Srednictwem  ktdrej chcemy zwrdcic
uwage na problem chorych na muko-
wiscydoze, jakim jest zycie ze $miertelng
choroba. Ta akcja, majaca charakter wy-
zwania dla internautéw, chcemy wes-
prze¢ proces zatwierdzania lekéw do
refundacji i uwolni¢ naszych bliskich
z banki mukowiscydozy. Zachecamy
wszystkich do udziatu.

Pozostate dziatania

Podpisalismy kolejng umowe z PFRON
na najblizsze 3 lata dotyczaca wydawa-
nia czasopisma,Mukowiscydoza”.

Caty czas trwaja zapisy do udziatu
w 6. Biegu po Oddech. Szczegoty przed-
stawiamy w odrebnym artykule (zob.
s.51).

W kwietniu br. na www.allegro.pl
ruszyt wyjatkowy kiermasz ksigzek,
7 ktorego caty dochod zostanie prze-
znaczony na wsparcie chorych na
mukowiscydoze. Akcja trwa do kon-
ca sierpnia br. i wtedy zamiescimy jej
podsumowanie oraz informacje, ile

srodkéw wptyneto.

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

Caty czas trwa akcja Ubrania do
oddania. Dzieki darczynicom do tej pory
udato sie uzbiera¢ 2125,78 zt. Zachecamy
wszystkich do wiaczenia sie w akcje za-
réwno poprzez osobiste wietrzenie szaf
i przekazywanie ubran, jak i zachecanie
znajomych oraz udostepnianie informacji.

Osobom zainteresowanym prowa-
dzeniem zbidrek na serwisach interne-
towych oferujemy pomoc w zatozeniu
zbiorki,
zbiorki naszych podopiecznych na ta-
blicy PTWM na Facebooku.

takiej ponadto promujemy

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka

| Gdaniskie Ogrody Motylowe

Projekt Gdariskie Ogrody Motylowe taczy
edukacje ogrodnicza z promocja wolon-
tariatu wsréd spotecznosci szkolnej. Ce-
lem projektu jest promocja bioréznorod-
nosci, wsparcie standardowego procesu
edukacji, budowanie kompetencji do
pracy zespotowej, poczucia odpowie-
dzialnosci za swojg przestrzen i zréwno-
wazony rozwdj. Projekt wspiera integro-
wanie szkolnej spotecznosci, tworzenie
sieci kontaktéw i wymiane doswiadczen
miedzy szkofami oraz uczestnikami bio-
racymi udziat w projekcie (m.in. poprzez
udziat w warsztatach, wyktadach czy

spotkaniach ewaluacyjnych).

Ogrody motylowe s3 zaktada-
ne i pielegnowane przez spotecznosc
szkolng przy wsparciu miasta Gdan-
ska oraz Polskiego Towarzystwa Walki
7z Mukowiscydozg Oddziat w Gdarisku.
Partnerami projektu sa: Wydziat Biologii
Uniwersytetu Gdarnskiego oraz Cen-
trum Edukacji i Informacji Ekologicznej.
Projekt jest finansowany ze S$rodkow
miasta Gdarska.

Od 2020 r. w projekcie uczestniczy
15 szkot podstawowych, co przekfada
sie na 15 ogrodow motylowych oraz
prawie 200 osdb ze spotecznosci szkol-
nych zaangazowanych w projekt.

Edycja projektu 2020 odbywata sie
w sposob dostosowany do obostrzen
sanitarnych zwigzanych z trwajaca pan-
demia. W pieciu szkotach, ktére dota-
czyty do projektu w tym roku, powstaty
ogrody motylowe, czyli kolorowe raba-
ty wabigce motyle i inne owady zapyla-
jace. Podczas zaktadania ogrodu uczest-
nicy dowiadywali sie, jak prawidtowo
nalezy posadzi¢ sadzonki roslin i cebule
kwiatéw, a takze jak wyglada realizacja
projektu zieleni. Wykonanie cyrkla ze
sznurka i patykow, ustalenie, jak zakom-
ponowac kolory wiosennych kwiatéw,
oraz doswiadczenie w praktyce tego, jak
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dziafa efekt dZwigni przy obstudze wi-
det ogrodowych - to tylko czes¢ umie-
jetnosci nabytych przez uczestnikow
warsztatu ogrodniczego podczas reali-
zacji rabaty. Nowi uczestnicy projektu
brali réwniez udziat w zdalnym warszta-
cie dotyczacym wolontariatu przepro-
wadzonym przez Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza Oddziat w Gdan-
sku (www.muko.gda.pl), ktére jest inicja-
torem oraz partnerem projektu.

Do pozostatych dziesieciu szkot
podstawowych, ktére juz posiadaja
ogrody motylowe, zostaty przekazane
pakiety 200 cebul kwiatow oraz instruk-
Cja sadzenia. Koordynatorzy projektu
z danej szkoty mogli skorzystac ze zdal-
nej konsultacji dotyczacej pielegnacji
ogrodu oraz dalszego rozwoju projek-
tu. Cebule przebisniegdw, iryséw, tu-
lipandw i czosnkéw ozdobnych, ktére
zostaty dosadzone w istniejacych ogro-
dach motylowych, beda kwitty od lute-
go az do czerwca 2021 r.

W ramach edycji projektu 2020
dla wszystkich uczestnikéw odbyt sie
wyktad online ,Kolorowy $wiat motyli’,
a szkolni koordynatorzy projektu bra-
li udziat w spotkaniu ewaluacyjnym,

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Fot. 1-3 z archiwum PTWM Oddziat w Gdansku

podczas ktérego podzielili sie doswiad-
czeniami oraz pomystami dotyczacymi
dalszego rozwoju projektu.

Mimo ograniczen  wynikajacych
z obostrzen sanitarnych pojawity sie
rozwigzania i pomysty, ktére umozliwia-
ja korzystanie z projektu Gdariskie Ogro-
dy Motylowe réwniez w takich nietypo-
wych warunkach. Jedna ze szkolnych
koordynatorek projektu posadzita kilka
cebulek kwiatowych w przezroczystych
naczyniach, aby pokazac uczniom pod-
czas lekgji online, jak cebulki rozbudo-
wujg system korzeniowy lub tez... gnija
w zaleznosci od warunkdw, ktore im

zapewnimy. Innym pomystem jest ,ob-
serwacja” wiosennego ogrodu poprzez
robienie zdjec¢ kwitnacych rodlin i dzie-
lenie sie nimi w szkolnych mediach spo-
tecznosciowych. Rozwazane byty takze
pomysty na przeprowadzenie akcji wo-
lontariackich w formie online, a Cen-
trum Informacji i Edukacji Ekologicznej
(www.ciee-gda.pl), partner projektu,
zaproponowato szereg warsztatow, pre-
lekcji oraz innych wydarzen, z ktérych

moga skorzystac uczestnicy projektu.

PTWM Oddziat w Gdansku

| Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego

Od 2006 r. Polskie Towarzystwo Wal-
ki z Mukowiscydozg prowadzi projekt
pn.. Bezptatna wypozyczalnia sprzetu
medyczno-rehabilitacyjnego i pomoc-
niczego dla chorych na mukowiscydoze.
W ramach projektu podopieczni Towa-
rzystwa moga nieodptatnie korzystac
z niezbednych urzadzen do fizjoterapii
uktadu oddechowego, a takze ze stacjo-
narnych i przenosnych koncentratorow
tlenu. Projekt funkcjonuje dzieki wspar-
ciu Darczyncow.

Sprzet, ktéry udostepniamy cho-
rym w ramach wypozyczalni, jest nie-

zbedny w procesie rehabilitacji, jednak
w duzej mierze nie jest refundowany
przez NFZ badz poziom refundacji nie
pozwala wielu chorym na jego zakup.
Dzieki akcji charytatywnej ,Re-
Dzieciom”

klama organizowanej

przez Telewizje Polska oraz dzie-
ki Fundacji Sniezki ,Twoja Szansa”
w tym roku mogliSmy juz zakupié:
1 koncentrator stacjonarny tlenu,
35 urzadzen do rehabilitacji odde-
chowej PARI PEP System z manome-
trem, 20 pulsoksymetréw oraz 20

trampolin.

Poprzez wtlasciwe leczenie oraz
rehabilitacje mozna znacznie spowol-
ni¢ postepowanie zmian chorobowych
w organizmie chorego i spowodowac,
ze przez dtugie lata bedzie on aktyw-
ny spotecznie i zawodowo. Mozliwosc
udostepnienia chorym sprzetu, szcze-
golnie tego innowacyjnego, jest dla nas
priorytetem w dziafaniach.

Dziekujemy z catego serca naszym
Darczyncom. Wasza pomoc jest nieoce-
niona.

Zarzad PTWM
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| Podkarpacie

Mukowiscydoza jako choroba stata
sie rozpoznawalna na Podkarpaciu od
2002 r, gdy powstata Poradnia Muko-
wiscydozy, wtedy jedna z nielicznych
w Polsce. Poradnia zostata utworzona
przy Klinicznym Szpitalu Wojewddzkim
nr 2 im. sw. Jadwigi Krélowej w Rzeszo-
wie, przy ul. Lwowskiej 60. Promotorka
leczenia mukowiscydozy i zatozycielkg
poradni zostafa i jest nadal dr n. med.
Marta Rachel, specjalista chordb ptuc,
specjalista alergologii, mukowiscydozy,
pediatra. Jako pierwsza podjefa walke
o lepsze i godne warunki leczenia cho-
rych na mukowiscydoze na Podkarpaciu
i walczy o nie nadal. Niestety, w przeszto-
$ci nie byto szpitala leczagcego mukowi-
scydoze i pacjenci trafiali na oddziaty
pulmonologii, gdzie nie zawsze otrzy-
mywali izolatki. Bardzo czesto brakowa-
to miejsc na oddziatach pulmonologii
w Rzeszowie, by przeleczy¢ pacjenta
z ostrym zapaleniem ptuc. Rodzice byli
zmuszeni jezdzi¢ z dzieckiem na prze-
leczenie do odlegtych placowek, np. do
Rabki-Zdroju. Naszym marzeniem byto
powstanie osrodka leczenia dla dzieci.
Dzieki staraniom Pani dr Marty Rachel
i przychylnosci dyrekdji szpitala, a takze
otrzymanym srodkom z urzedu woje-
wodzkiego, w styczniu 2015 r. w szpitalu
na Lwowskiej zostata otworzona Klinika

Alergologii i Mukowiscydozy w Rze-

szowie. Oddziat powstat w pustych po-
mieszczeniach przy aptece. Wykonano
gruntowny remont i wkrétce zostali
przyjeci pierwsi pacjenci. Bardzo istotne
jest to, ze w klinice moga sie leczy¢ za-
rowno dzieci, jak i dorosli. Wreszcie pa-
cjent przychodzac do szpitala z powodu
ostrej infekgji czy zapalenia ptuc, trafiat
do pokoju, gdzie przybywat sam pod-
czas leczenia, bez kontaktu z innym cho-
rym. Klinika znajduje sie w bardzo dobrej
lokalizacji, w szpitalu, na pierwszym
pietrze, jest bezpieczna dla pacjentow
i profesjonalnie zaprojektowana. | choc¢
leczenie zawsze bedzie trudne i ciezkie,
to dla pacjenta dobre warunki podczas
dtugiego pobytu w szpitalu sprawiaja, ze
fatwiej to przetrwac. Miejsce jest bardzo
wazne, jednak bez profesjonalnej opieki
medycznej lekarzy i pielegniarek nie by-
toby mozliwosci efektywnego leczenia.
Zespodt pod  kierownictwem dr Marty
Rachel, jako ordynatora kliniki, wciagz sie
specjalizuje w dziedzinie mukowiscydo-
zy i alergologii. Przed oddziatem znaj-
duje sie Poradnia Alergologii i Mukowi-
scydozy oraz gabinety do wykonywania
badan. Klinika wyposazona zostata w 4
pokoje dla chorych, gabinet lekarski, po-
kéj zabiegowy i kuchnie. Niestety, bardzo
szybko okazato sie, ze potrzeby Podkar-
pacia, gdzie mieszka okoto 100 chorych,
s duzo wieksze, a liczba miejsc jest zde-
cydowanie za mata.

W czerwcu 2015 r. po raz pierwszy
zorganizowalismy spotkanie rodzicow
0s6b chorych na mukowiscydoze z Pa-
nig dr Marta Rachel, by wspdlnie podjac
starania, aby klinika zostata powiekszona.
Rozpoczelismy dziatania lobbingowe.
Rodzice oraz chorzy dorosli bardzo chet-
nie przyjezdzali na spotkania z postami,
wojewodg i marszatkiem wojewddztwa
podkarpackiego, by propagowac wiedze

Z zycia PTWM

o mukowiscydozie, ale przede wszyst-

kim po to, aby uzyskac¢ poparcie i Srodki
z samorzadu na powiekszenie oddziatu.
Inicjatywa rodzicow i opiekundw miata
dalszy cigg — powstata Podkarpacka Gru-
pa Wsparcia, ktéra spotykata sie regular-
nie na organizowanych warsztatach lub
szkoleniach. Najwazniejszym celem byto
nie tylko zdobycie wiedzy o nowych
metodach leczenia mukowiscydozy, ale
wspdlne spotkania integracyjne, rozmo-
wy, wymiana doswiadczen, dzielenie sie
radosciami i smutkami dnia codzienne-
go. Klinika caty czas sie rozwijata, ale bra-
kowato sprzetu do wykonywania badan.
Z tego tez powodu 1 czerwca 2017 r,
w Dniu Dziecka, odbyta sie loteria SMS
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WSzczesliwej 13" z radiem RMF FM. Za
srodki pozyskane z loterii zostat zakupio-
ny oscylometr do poradni mukowiscy-
dozy, ktéry bardzo ufatwit badanie okre-
$lajace objetos¢ i pojemnosc ptuc oraz
przeptywy powietrza znajdujgcego sie
w ptucach i oskrzelach. Zakupiony sprzet
pozwala oceni¢ wydolnos¢ drog odde-
chowych i precyzyjnie ustala, w ktérym
miejscu gromadzi sie wydzielina. Oscy-
lometr jest niezbedny do wykonania
badania spirometrycznego u matych
dzieci, ktére nie umiejg utrzymac ustni-
ka i niechetnie wykonujg polecenia. Do-
datkowo przedstawiciele radia ufundo-
wali upominki dla dzieci, ktére sprawity
im wiele radosci. Dzieki loterii udato sie

Sprawozdania, opinie, komentarze

wyposazy¢ klinike w niezbedny sprzet.
Jednak mielismy znacznie wiekszy cel,
a wyzwanie, ktére wspodlnie podjelismy,
nie byto tatwe, poniewaz dwukrotnie
zmieniat sie dyrektor szpitala. Mimo trud-
nosci udato sie go zrealizowac w 2019r. -
uzyskalismy zgode na powiekszenie od-
dziatu. Ruszyt remont adaptowanych
pomieszczen, w wyniku ktérego klinika
zostata powiekszona o dwa dodatkowe
pokoje. Powiekszenie kliniki dato moz-
liwos¢ leczenia kilku osob jednoczesnie
w osobnych pokojach. Na wyposazenie
dodatkowych pokoi wykorzystano $rod-
ki zarezerwowane w 2017 r. podczas
I Podkarpackiego Balu Charytatyw-
nego dla Chorych na Mukowiscydoze.

Fot. 1-4 z archiwum autorki

Bal zostat zorganizowany przez Panig
Monike Bartnik, obecng prezes Fundacji
Mukohelp, wspdlnie z Polskim Towarzy-
stwem Walki z Mukowiscydoza, gdy pre-
zesem byt Pan Jacek Juszczyniski. Podczas
balu zebrano 70 tys. 7, ktore zarezerwo-
wano na rozwdj osrodka leczenia mu-
kowiscydozy na Podkarpaciu. W 2020 r.
zostafa podpisana umowa wspotpracy
pomiedzy Wojewddzkim Szpitalem nr
2 im. Sw. Jadwigi Krolowej w Rzeszowie
a Polskim Towarzystwem Walki z Muko-
wiscydoza, w ktérej doprecyzowano, iz
przekazane srodki zostang wykorzystane
na doposazenie poradni mukowiscy-
dozy. Z powodu wystapienia pande-
mii wirusa COVID-19 dziafania zostaty
wstrzymane na ponad rok. Na poczatku
2021 r. z przekazanych $rodkéw zostaty
zakupione nowe tézka, materace, szafki,
stoliki, fotele do spania dla rodzicéw, trzy
zestawy komputerowe, drukarka do pra-
cy dla lekarzy i cze$¢ mebli do gabinetu
lekarskiego. Klinika bedzie odmalowana,
zostang zakupione klimatyzatory do po-
koi chorych, telewizor, nowe komplety
poscieli, a takze drobiazgi dla pacjentéw,
by pobyt w szpitalu byt przyjemniejszy.
Klinika spefnia wszelkie standardy lecze-
nia, obecnie sale chorych na mukowiscy-
doze sg oddzielone od pozostatej czesci
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oddziatu szklanymi drzwiami, tak aby pa-
cjenci czuli sie bezpieczni i nie dochodzi-
to do zakazen krzyzowych.

Bardzo serdecznie dziekuje w imie-
niu wszystkich chorych z Podkarpacia
Pani dr Marcie Rachel za to, ze podje-
ta wyzwanie leczenia mukowiscydozy
w Rzeszowie i od ponad 20 lat jest od-
dana swojemu powofaniu, a takze za to,
7e wcigz czyni starania, by leczenie tej
ciezkiej i trudnej choroby byto tatwiejsze
i skuteczniejsze. Przez te wszystkie lata

Pani doktor poznata wielu chorych, ich
rodziny, dla wielu stata sie nie tylko le-
karzem prowadzacym, ale réwniez przy-
jacielem. Obserwuje, jak z maluchow
wyrastajg doroste osoby i mimo, ze nie
zawsze udaje sie wygrac¢ z chorobg, bo
jest okrutna i zabiera to, co najcenniejsze,
czyli zycie, to i tak z podniesiong gtowa
idzie do przodu i sie nie poddaje.

Na kolejne lata pracy z chorymi
na mukowiscydoze zyczymy Pani
doktor Marcie Rachel duzo sity i wy-

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

trwatosci w tym, co robi, aby czer-
pata satysfakcje z pracy zawodowej,
ktéra jest jednocze$nie ratunkiem
dla pacjentéw. Aby nigdy nie zabra-
kto Pani powotania w misji lekarskiej.
Powotania, ktére charakteryzuje sie
spokojem, wyrozumiatoscia, kultura
i szacunkiem dla pacjenta.

Dziekujemy i zyczymy dalszych
sukceséw zawodowych!

Anna Mazur-Gatka

| Spotkanie w pandemii

Jak co roku planowalismy Czwarta
Ogodlnopolsky Pielgrzymke Oséb Wal-
czacych z Mukowiscydozg na Jasna
Gore. Niestety, ze wzgledu na ograni-
czenia epidemiczne i duze ryzyko zaka-
zenia koronawirusem podjelismy decy-
Zje, by spotkanie przetozy¢ na bardziej
bezpieczny czas. Z inicjatywy ks. Wojcie-
cha Bartoszka, krajowego duszpasterza
Apostolstwa Chorych, 16 maja 2021 r.
w uroczystos¢ Wniebowstapienia Pan-
skiego o godz. 1330 w parafii Wnie-
Marii

w Katowicach zostata odprawiona msza

bowziecia Najswietszej Panny
Swieta dziekczynna za otrzymane faski
7 prosbg o dalsze Boze btogostawien-
stwo, opieke Najswietszej Maryi Panny
Krolowej Polski oraz $w. Faustyny Kowal-
skiej dla wszystkich chorych na mukowi-
scydoze i ich rodzin. Msza byta transmi-
towana przez strone parafii, kilkanascie
rodzin brato udziat w spotkaniu online.
W wygtoszonej homilii ksigdz Wojciech
przekazat, czym jest stuzba przy oso-
bie chorej, jak wielkag mitoscig sg ob-
darzeni rodzice, opiekunowie chorych
na mukowiscydoze, ale réowniez caty
personel medyczny i socjalny, lekarze,
pielegniarki, salowe, rehabilitanci. Jak
wspomniat, sam od kilku miesiecy jest

kapelanem w szpitalu tymczasowym
na oddziale covidowym w Katowicach
i widzi, jak trudna i ciezka jest opieka
nad chorym, a szczegdlnie nad umiera-
jacym chorym. | cho¢ praca w szpitalu
nalezy do trudnych, uwaza jg za nie-
zwykle budujaca i wartosciowa. Stuzac
chorym w szpitalu, byt swiadkiem, jak
wielu z nich jest samotnych, bez kon-
taktu z rodzing, w izolacji, jakie relacje sg
miedzy nimi i personelem. Te wszystkie
przykfady przypominajag nam chore na
mukowiscydoze dzieci oraz dorostych,
ktérzy nadal czesto sg w podobnej sy-
tuacji — samotni, w petnej izolacji od
rodziny i najblizszych, gdy przebywajg
na leczeniu w szpitalach. Cierpienie, sa-
motnos¢, izolacja, czesto brak kontaktu
ze srodowiskiem to codzienno$¢ dla
naszych chorych. Wspdlnie modlilismy
sie za wszystkich chorych, za nasze ro-
dziny, za osoby, ktore odeszly, ale takze
za to, by leki przyczynowe w Polsce byty
jak najszybciej dostepne. Bardzo wazna
i istotna jest walka o jak najlepsze wa-
runki leczenia, dostepnosc¢ lekow przy-
czynowych w Polsce, dlatego wszystkie
dziatania, ktére podejmujemy, by wpty-
nac¢ na decyzje urzednikdw panstwo-
wych, sg stuszne, jednak bez wsparcia

duchowego i Bozego dziatania niewiele
mozna zrobi¢. Gteboko wierze i mam
nadzieje, ze wspdlnie podejmowane
starania wszystkich oséb zwigzanych
z mukowiscydozg oraz modlitwa przy-
niosg pozytywne efekty w leczeniu na-
szych chorych, a mukowiscydoza stanie
sie chorobg przewlekig, nie Smiertelna.

Bardzo serdecznie dziekujemy
ks. Wojciechowi Bartoszkowi, ze
jest z nami, wspiera nas, otacza mo-
dlitwg i dobrym stowem. Dziekujemy
wszystkim, ktorzy przyczynili sie, by
to spotkanie eucharystyczne sie od-
byto. Oczywiscie, nie odpuszczamy
i w najblizszym czasie, bezpiecznym
dla nas, postaramy sie zorganizowac
pielgrzymke do Czestochowy. Zache-
cam do modlitwy zywym rézancem,
obecnie aktywnie wigczonych jest 68
0s6b, ktére codziennie modlg sie za
posrednictwem Swietej siostry Fausty-
ny Kowalskiej, duchowej patronki cho-
rych na mukowiscydoze, za wszystkich
chorych o dostepnos¢ lekéw przyczy-
nowych w Polsce.

Osoby chetne | zainteresowane
prosze o kontakt telefoniczny: 782957855.

Anna Mazur-Gatka
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I Konczy sie trzecia edycja projektu PAR/
na dobry poczqtek z mukowiscydozq

Projekt ma na celu wsparcie rodzicow ma-
tych dzieci oraz, co zdarza sie znacznie rza-
dziej, dorostych chorych, ktérzy dopiero
co ustyszeli diagnoze: ,mukowiscydoza”
Zapoznawanie sie z chorobg jest
procesem nietatwym i petnym emodji.
Z jednej strony pojawia sie niedowie-
rzanie, z drugiej wielka obawa o to, co
przyniesie przysztos¢. W czasie pierw-
szych konsultacji w osrodku leczgcym
mukowiscydoze rodzice musza przyjac
duzg ilo$¢ informacji o chorobie i wska-
z6wek, dotyczacych podstawowych za-
sad postepowania. Niefatwo jest potem
samodzielnie w domu wykonac wszyst-
kie zalecenia — chocby te dotyczace in-
halacji i réznych form fizjoterapii.
Projekt ma wesprze¢ rodzicow
w tym najtrudniejszym, pierwszym
okresie walki z chorobg. W tym celu
realizowane sg warsztaty PARI na dobry
poczqtek z mukowiscydozq dla rodzi-
cow lub nowo zdiagnozowanych do-
rostych chorych. W wiekszosci wypad-
kéw warsztaty te odbywaja sie w domu
chorego, a prowadzg je doswiadczeni
fizjoterapeuci, przeszkoleni przez nas
do pracy z chorymi na mukowiscydoze.
Nie zawsze moZliwe jest udzielenie
wsparcia zgtaszajagcym sie do projek-
tu rodzicom. Ciagle jeszcze jest sporo
miejsc w Polsce, gdzie nie ma dostepu
do przeszkolonych fizjoterapeutow.
Sprobowalismy temu zaradzi¢ i dzieki
inicjatywie oraz wsparciu finansowemu
Oddziatu PTWM w Gdarisku zorgani-
zowalismy wspdlnie warsztaty online —
gtownie dla tych, ktorzy nie mieli innej
mozliwosci uczestniczenia w projekcie.
Prowadzita je fizjoterapeutka z Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekano-
wie Lesnym, Pani Natalia Jeneralska.
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Nasz projekt nie byltby mozli-
wy bez fundatoréw: firmy PARI oraz
sp6tki MEDICOM, ktérym serdecznie
dziekujemy za wsparcie. Dziekujemy
tez wszystkim fizjoterapeutom, ktérych
fachowos¢, zaangazowanie i zyczliwosc
byta prawdziwa pomoca dla rodzicow
w nietatwym pierwszym okresie zycia
z mukowiscydoza.

W aktualnym cyklu warsztatow
(2020/2021) uczestniczyty 23 rodziny
chorych z catej Polski. Wszystkie zosta-
ty zaopatrzone w dodatkowe $rodki
ochrony osobistej: maseczki, rekawiczki
i srodek odkazajacy do rak.

Zapraszamy do kolejnej edydji
projektu. Nabor odbedzie sie prawdo-
podobnie na poczatku wrzesnia tego
roku. Prosimy $ledzi¢ informacje na
Facebooku i na stronie PTWM.

Monika Zmudziriska-Hann
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Bardzo cieszymy sie, ze dostalismy sie
do projektu PARI na dobry poczqtek
z mukowiscydozq. Nasz synek Alan
mogt korzystac z profesjonalnej fizjo-
terapii, my przy okazji tez uczylismy
sie, jak fachowo pomagac dzieciom
z mukowiscydozg (na co dzier to my
- rodzice, opiekunowie — przejmuje-
my fizjoterapie). Pan fizjoterapeuta
Aleksander Lisanow, peten ciepfa,
zyczliwosci i empatii, od razu nawia-
zat kontakt z synkiem, wiec rehabili-
tacja przebiegata sprawnie i bardzo
mito. Uwazamy, ze takie projekty po-
winny by¢ norma w dzisiejszych cza-
sach. Dziekujemy za takie wsparcie.
Pozdrawiamy kazda osobe, ktéra
przyczynita sie do tego projektu i mo-
zemy $miato Wam napisac: robicie
kawat dobrej roboty. DZIEKUJEMY!

Agnieszka i Pawet Jastrzebscy
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| Dzien dziecka

| crerwica, (e tutimiry
W lirsg howantks, s vk Wiosi

W e tak pickmym | w
Hyimymy Wam sercem cabym)
Mue miniectiu § rodosed,

,1 czerwca, dzien radosny -

Kwitng kwiatki, to znak wiosny.
W dniu tak pieknym i wspaniatym,

Zyczymy Wam sercem catym:

Moc usmiechu i radosci,
Zdrowia, szczescia, pomyslnosci”.
Takie oto zyczenia sktadaliSmy naszym podopiecznym przebywajacym na
leczeniu w Instytucie Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju.

Dziekujemy wszystkim, ktorzy wsparli naszg akcje z okazji Dnia Dziecka:
e Mattel Poland sp. z.0.0,
e Strauss Cafe Poland sp. z.0.0,
e Max Producent i Dystybutor Stodyczy.

~slodki

FANT
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Ogtoszenia PTWM

6. wirtualny Bieg po Oddech trwa—iTy
pobiegnij razem z nami!

Udziat w wirtualnej wersji Biegu po

Oddech potwierdzito juz ponad 500

uczestnikéw. | Ty pomodz nam zwiekszad

Swiadomos¢ na temat mukowiscydozy.

We?Z udziat w biegu, zapro$ znajomych

do swojej druzyny i zdobadz wyjatkowa

nagrode ufundowang przez Nosalowy

Dwor Resort & Spa Zakopane.

6. BIEG PO ODDECH

29 SIERPNIAW ZAKOPANEM

BIEGWIRTUALNY 19)03-29,08,2021 R

Zasady konkursu sg bardzo prostel!
Zorganizuj swoj team (druzyne) w 6.
wirtualnym Biegu po Oddech.

Nadaj tytut swojej druzynie, aby kazdy,
kto do niej dotaczy, wiedziat, jakg na-
zwe klubu lub teamu wpisa¢ podczas
rejestracji swojego udziatu w biegu.
Konkurs trwa do momentu za-
mkniecia listy startowej biegu, tj. 29
sierpnia 2021 r.

Trzy osoby chore na mukowiscydoze
Z najlicznigjszg liczba uczestnikdw
w swojej druzynie otrzymaja vouche-
ry na weekendowy pobyt w Nosalo-
wy Dwor Resort & Spa Zakopane.

93 é BIEG PO

TL‘R ODDECH
AP
— .

-

S
At

3

? ? - Tk
TIogd & BIEG PO
W ODDECH

a
s Lm Ll

Dy pebishwcin

3N WOUTTIPT M wesnEncnyy DOET O ol oaoh
ity grees bisslney Deaior B & Spa

2apisy wa www bieg.nddychay pf

Regulamin  konkursu  znajdziesz
na stronie internetowej Biegu po
Oddech: https://bieg.ptwm.org.
pl/?s=regulamin

Osoby chore na mukowiscydoze,
ktére juz zapisaty sie na bieg wirtual-

ny, maja mozliwos¢ utworzenia na-

zwy swojej druzyny poprzez kontakt
mailowy: bieg@oddychaj.pl. Osoby
jeszcze niezapisane podajg nazwe
swojego teamu podczas rejestracji
zgtoszenia na bieg.

Zapisy na: https://bieg.ptwm.org.pl

Charytatvwny bieg dla charych na mukowiscydoze

ZAPISY NA WWW.BIEG.ODDYCHAJ.PL

S L™ Re-n Lot N a -‘ -
e —— R vl’-’ET!L-‘
BB L Ll AR PR L DT ¢ RPCishod EARBELLL Y  BLEINES LLOWRY

MUKOWISCYDOZA 61/2021

51




Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Informacja organizacyjna dla Cztonkow
Polskiego Towarzystwa Walki
Z Mukowiscydoza

Informujemy, ze 17 wrzesnia 2021 r. odbedzie sie XXIl Zwyczajne Walne Zebranie Cztonkéw Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza w Rabce-Zdroju (Zebranie). Ze wzgledu na utrzymujacy sie w Polsce stan epidemii COVID-19
i w trosce o bezpieczenstwo tegoroczne Zebranie odbedzie sie w trybie online. Takg mozliwo$¢ daja przepisy ustawy
z dnia 16 kwietnia 2020 r. o szczeg6lnych instrumentach wsparcia w zwigzku z rozprzestrzenianiem sie wirusa SARS-
-CoV-2, a takze ustawy z dnia 7 kwietnia 1989 r. - Prawo o stowarzyszeniach.

Przypominamy, ze zgodnie ze Statutem PTWM cztonkowie Towarzystwa sg zobowigzani do uczestniczenia w Walnych
Zebraniach Cztonkéw. Aby Zebranie zostato przeprowadzone skutecznie, a podjete uchwaty byly wigzace, musi wzig¢ w nim
udziat minimum 50 cztonkéw PTWM, dlatego zachecamy wszystkich do udziatu, tym bardziej, ze zaréwno udziat, jak i gtosowa-
nie odbywac sie beda w formule online. Wszystkie informacje, w tym proponowany porzadek obrad WZC i sposéb logowania,
zostang wystane do cztonkdw PTWM na adresy korespondencyjne w terminie pézniejszym.

Jezeli zalezy Ci, aby jaki$ temat zostat uwzgledniony podczas tegorocznego Walnego Zebrania Cztonkdw, prosimy o kon-
takt z Zarzadem w nieprzekraczalnym terminie do 30 lipca 2021 r. pod adresem: zarzad@ptwm.org.pl.

Jezeli jeste$ cztonkiem PTWM, pamietaj o obowigzku optacenia rocznej sktadki cztonkowskiej w wysokosci 30 zt
do konca | pétrocza kazdego roku na nr konta: 49 1020 3466 0000 9302 0002 3473, w tytule wpisujac: ,imie, nazwi-
sko, sktadka cztonkowska za rok...".

Pamietaj! To bardzo wazne, abysmy mieli Twoje aktualne dane niezaleznie od tego, czy jestes cztonkiem Towa-
rzystwa, jego beneficjentem, czy tez petnisz obie role. Tylko gdy mamy Twoje aktualne dane, mozemy sie z Tobg sku-
tecznie skontaktowac, przekazywac wazne informacje, oferowac realizowane formy pomocy. Zadbaj o jakos¢ swoich
danych. Jezeli masz watpliwosci czy np. mamy Twdj wiasciwy adres korespondencyjny, mailowy albo telefon — skon-
taktuj sie z nami.

Dane kontaktowe do nas znajdziesz na: https://www.oddychaj.pl.
Zarzad PTWM
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KARTA BENEFICJENTA POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

A. DANE DOTYCZACE OSOBY CHOREIJ (prosimy o uzupetnienie wszystkich pél)

IMIE I NAZWISKO ettt sttt st sttt et sbese b se s s4e st se st eb e s et aaeebe e bes et eae ses seesen s et are et sbenerseserees

Data UrOOZENIA et sttt et s er e s e s eb e e R ses s s b s e e e s ses e s e et neseae et s
PE S L e et e e et e ae e e e Rt R feeateRe e ReeR Saeeee e e eae et eReeResRe eateReeRenrese eneeneseeneean
Adres ZAMIESZKANIA ettt ettt et bt ses s ses e s b e s ses R es e s a R b eae sea et nes Rt e nes e
TelefON KONTAKEOWY ettt st sttt st bbbt ebe b sae st aea et eae st e e eabeb et ebeses st bentssene s
Bl e e et e b et e e s b s ek etk aeb et st ee b se b s ebenen et eaesean et eten
AGIES SEFONY WWW ettt ettt et eteeteete st eaeeseebesbesraeseetesbesae saeebeetesbesse sas ssersessaneeteste st sueetestessess stestestessenn
IMIE 1 NAZWISKO MALKI ottt et eete et e eteeaeebe et sassesessensanseteshe st saseteebeste st steetestessenn
IMIE I NAZWISKO 0JCA cooreeietee ettt st et e s te st s s st s e stesea et e e st stesesseseseeaeseesee st sensesareseesessentesereesesesensenarsanen
Czy ktorys z rodzicow ma odebrane/ograniczone prawa rodzicielskie NIE/ TAK*, KEOry?....ccveveeevcneeneserencerienne
*)esli tak, prosimy zatgczy¢ dokumentacje potwierdzajacg odebranie praw rodzicielskich

(Zatgczono NAStEPUJGCE AOKUMEBNTY: ...covici ettt etee ettt et ettt e st et s et e st es st e s st e s et stesessesessasesae st sssssens sunane )
Czy osoba chora jest ubezwtasnowolniona NIE/ TAK**
**)esli tak, prosimy zatgczy¢ dokumentacje potwierdzajgcg ubezwtasnowolnienie

(ZatgCczoN0 NASLEPUJGCE OKUMENTY: ...eoviveieeietiereee ettt ere vttt ter e eve st e bese e ebesb seetsssesessere sbessnsesensesestensesesersese seens )

Czy osoba chora jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK***
*** Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

B. INFORMACIJE DOTYCZACE OSOB UPOWAZNIONYCH DO UZYSKIWANIA INFORMACII

I SKLADANIA WNIOSKOW W IMIENIU OSOBY CHORE)J
Prosimy o uzupetnienie danych co najmniej jednej osoby. W przypadku niepetnoletnich chorych nalezy wpisac

dane rodzicéw lub opiekundéw prawnych. W przypadku chorych petnoletnich nalezy wskazaé dowolng osobe.

OSOBAI

IMIC I NAZWISKO e s sttt ste e et e e e b sae st ae s et eae saestesesseteas esesese st sesasese et st sessesesenssrsesenensnsess
DAta UFOOZENIA ettt et ettt st et e bt ae st st e s ses et et se st et et es ettt sebea sen et et st b et et en e eaeen st eenee
PE S E L ettt et sttt h et b she st hea et eae e et aea s b e et ehe st Aent et e ae e see et et et et she st beneee s
Ares ZamMIESZKANIA oottt ettt et sttt b et e ae e s sttt et e s ek e e b e st sebes et eaese e b ea bt eae et she e benene
TEIETON KONTAKEOWY et e bt be s e s e s st s4e s4esesbebereebesesbes es st ens st sessensesanestenns
Bl e e et et e b b st e sttt b e s ekt e b bR s a et e b sttt be st b en et een e

Czy osoba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****

*Ekx% Jedli tak, prosimy okreslic stopien POKIrEWIBNSTWA: .....cccves ceevreeiriereeseire et ss vt ssrese e sessseenens
Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****
y\) **E** Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)
|
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PTWM

OSOBAII

IMIE I NAZWISKO ettt ettt e et st e s et et ae s e e s ese e seeses e se et see st sessre et enesaesanssaesessesarseen senseserensanns
Data UrOOZENIA ettt et s et st sh bR R b e et s b Rt st ee bt e
PE S L e e et eh et et he et ehe st e ettt aebea £ ekt e £ebheateh et et eaeeheeee ehe she e aenben et enberene e
Ares ZAMIESZKANIA oo e et e s e e s R e e et e st s na e
TlefoN KONTAKLOWY ottt ettt et st et as sae e e s eae et ste sabesaseatesessesesesbesessesasesss sentesereatenes
Eomail e e e bbb bR b1 st e et et Rt sea e et b eae st n

Czy osoba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****
*Ex* Jesli tak, prosimy okreslic stopien POKFEWIEASTWAL ....ccccvees cevireeveiereteeiee et s nssae e

Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****
**%%* Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

C. DANE DO KONTAKTU ELEKTRONICZNEGO/TELEFONICZNEGO

Prosimy o podanie danych, poprzez ktére bedzie kierowana catos¢ korespondencji elektronicznej dotyczacej
dziatan pomocowych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg.

E-mail (podac jeden, SIOWNY aIES): ...t sttt e sttt et s s et e re s et ere e sesesareetensens

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH

Na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a oraz art. 9 ust 2 lit a Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27
przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzgdzenie o ochronie danych osobowych),

wyrazam zgode na przetwarzanie przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg moich danych osobowych/danych
mojego dziecka, w celach wynikajgcych z jego dziatalnosci statutowej okreslonych szczegétowo w Statucie PTWM.

Oswiadczam, ze zapoznatam/em sie z informacjg o przetwarzaniu danych osobowych, ktére podaje.

Czytelny podpis beneficjenta® Czytelne podpisy 0s6b upowaznionych?

|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
}
|
kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego }
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
N|

! Podpis osoby chorej petnoletniej lub rodzica/opiekuna prawnego niepetnoletniego chorego
2 Podpisy wszystkich oséb upowaznionych, wymienionych w czesci B } o
|
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Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zgodnie z Rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016r., w sprawie ochrony 0s6b fizycznych
w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE
(ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych), informujemy, ze:

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

2. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg wyznaczyto Inspektora Ochrony Danych, z ktérym w zakresie danych osobowych
mozna skontaktowac sie piszac na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczta na adres siedziby PTWM.

3. Dane osobowe beneficjenta PTWM / dane osobowe opiekuna prawnego / dane osobowe cztonka PTWM przetwarzane beda:

[
\

\

|

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

|

} a) w celu swiadczenia pomocy naszym beneficjentom i ich rodzinom m.in. poprzez wsparcie socjalne, psychologiczne, prawne i
} dietetyczne, prowadzenie wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego oraz platformy pomocowej dla podopiecznych, prowadzenie
\ subkonta 1% isubkonta darowizn, pomoc chorym w zbidrce srodkédw na leczenie, organizacje projektow domowej
} rehabilitacji, dziatalno$¢ informacyjna, edukacyjng i wydawnicza, w tym organizacje warsztatéw, szkolen, Walnego
} Zgromadzenia Cztonkéw, wydarzen charytatywnych, konkurséw, wysytke czasopisma, kontakt telefoniczny, mailowy i wysytke
} korespondencji dotyczacej funkcjonowania PTWM, w tym realizowanych projektéw i wydarzen, podejmowanie wszelkich
\ dziatan, niewymienionych wyzej, majacych na celu poprawe jakosci zycia chorych na mukowiscydoze zgodnych z realizacjg
} zadan statutowych PTWM okreslonych w par 7 Statutu: wszechstronne dziatanie na rzecz oséb chorych na mukowiscydoze
} oraz ich rodzin, poprawa jakosci zycia chorych na mukowiscydoze, dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych chorych na
} mukowiscydoze, co jest prawnie uzasadnionym interesem Administratora na podstawie Art. 6 ust. 1 lit. f RODO, a takze Art. 6
\ ust. 1 lit. a) lit. b) lit. c);

} b) dane wrazliwe (na temat stanu zdrowia) przetwarzane sg na podstawie Art. 9 ust 2 lit a) lit c) oraz lit. d);

} c) w postaci publikacji wizerunku, w celu promocji dziatan Administratora poprzez informowanie w mediach i publikacjach
[ wtasnych o dziatalnosci Administratora na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a); Art. 9 ust 2 lit a) tj. odrebnej, wyrazonej przez
} Panig/Pana zgody, litc)ie)

} 4. Dane osobowe osoby upowaznionej w postaci: imienia, nazwiska, numeru PESEL, stopnia pokrewienstwa, adresu
} korespondencyjnego, telefonu kontaktowego, adresu e-mail, przetwarzane bedg w celu uzyskiwania przez osobe upowazniong
\ informacji i sktadania wnioskéw w imieniu osoby chorej o zapewnienie ustug swiadczonych przez PTWM, na podstawie Art. 6 ust.
} 1lit. a) i lit. f) RODO. Uzasadniony interes administratora polega za zapewnieniu dostepu do ustug i $wiadczen dostarczanych przez
} PTWM osobom, ktdre nie moga tego zrobi¢ osobiscie.

} 5. Odbiorcami Pani/Pana danych osobowych mogga by¢ podmioty $wiadczace ustugi dla PTWM w zakresie obstugi informatycznej,
| organizacyjnej, podmioty zajmujgce sie hostingiem strony www, dostawca oprogramowania potrzebnego do prowadzenia sklepu
} internetowego, podmioty realizujgce dostawe towardw, pracownicy PTWM, wolontariusze, a takze podmioty swiadczace na
} zlecenie i we wspétpracy z PTWM formy pomocy dla podopiecznych, na podstawie odrebnych umoéw. Pani/Pana dane osobowe
\ moga by¢ réwniez udostepniane na podstawie powszechnie obowigzujacych przepiséw prawa organom administracji panstwowe;j
} i samorzadowej, ktérym jestesmy zobowigzani przekazaé Pani/Pana dane osobowe.

} 6. Pani/Pana dane osobowe bedg przetwarzane do momentu odwotania zgody, dane osobowe przetwarzane w celu dokonywania
} rozliczen beda przechowywane przez okres przechowywania dokumentacji ksiegowej i podatkowej wynikajacy z przepiséw prawa;
| dane przetwarzane w celu dochodzenia roszczern (np. w postepowaniach sadowych) bedg przechowywane przez okres
} przedawnienia roszczen, wynikajacy z przepiséw kodeksu cywilnego.

| 7. Posiada Pani/Pan:

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

\

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

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

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

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

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

f)  prawo do przenoszenia danych, na podstawie art. 20 RODO;

g) w zakresie, w jakim Pani/Pana dane s3 przetwarzane na podstawie zgody posiada Pani/Pan prawo do cofniecia zgody w dowolnym
momencie bez wptywu na zgodnos¢ z prawem przetwarzania, ktérego dokonano na podstawie zgody przed jej cofnieciem.

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

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

9. Podanie przez Pana/Panig danych osobowych jest niezbedne do korzystania z form pomocy wynikajacych ze statutu i oferowanych
przez PTWM. Brak podania tych danych bedzie skutkowac¢ brakiem mozliwosci zapisania go do bazy PTWM i $wiadczenia pomocy
na rzecz beneficjenta/ cztonka PTWM.

10. Pani/Pana dane osobowe nie podlegaja zautomatyzowanemu podejmowaniu decyzji, w tym profilowaniu (przetwarzanie bez

Cy\; udziatu cztowieka).
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Twoje dane osobowe - zadbaj o ich
bezpieczenstwo

Ciagle wiele mowi sie o ,ochronie da-
nych’, nie o ,ochronie oséb fizycznych’,
a przeciez istota tej ochrony sprowadza
sie jedynie do tego, by dane nie mogty
postuzy¢ w ztych celach, niezgodnych
z interesem i prawami osoby, ktorej
dane dotycza.

Pozyskiwane od podopiecznych
oraz ich przedstawicieli ustawowych
(np. rodzicow) w formularzach informa-
cje moga, a nawet muszg by¢ przetwa-
rzane w celach statutowych, gdyz wy-
nika to z profilu dziatalnosci Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
Czym innym jest jednak zbieranie da-
nych w zwigzku z realizacjg wymaga-
jacych tego przepisow prawa, a czym
innym udostepnianie danych przez
osobe w sposéb nierozwazny lub pod
wplywem impulsu. Czasem nawet nie
zdajemy sobie sprawy, ze to sami w réz-
nych sytuacjach ,uwalniamy” zbyt wiele
informacji na swoj temat. Jest kwestig
czasu i determinacji osoby zaintereso-
wanej pozyskaniem danych, by faczac
je, wykorzysta¢ dane w sposob bez-
prawny i uzyskac¢ profil swojej ,ofiary”
Chociaz za nami trzy lata obowiazywa-
nia RODO, zdarzajg sie pojedyncze sy-
tuacje, kiedy przesytane sg dokumenty,
ktérych PTWM przetwarza¢ po prostu
nie moze i jako nadmiarowe podda-
wane sg systematycznemu niszczeniu.
Wsrod dokumentow, ktdre w przypad-

ku ich przestania do PTWM zostang
zniszczone, nalezy wymieni¢ chociazby
wyniki badan lekarskich podopieczne-
go.

Oprocz opisanej powyzej proble-
matyki nadmiarowosci  przesytanych
informacji, pragniemy zwroci¢ uwa-
ge na réwnie wazng kwestie, jakg jest
bezpieczna komunikacja z PTWM, co
odnosi sie zarowno do komunikacji tra-
dycyjnej w formie papierowej, jak i elek-
tronicznej.

Decydujac sie na przestanie do-
kumentéw w formie papierowej, re-
komendujemy wytacznie przesytke
rejestrowana. Jezeli z jakiegos$ powodu
wyborem bedzie skorzystanie z pocz-
ty elektronicznej w celu przestania np.
formularzy rejestrowych czy innych
danych, zalecamy zabezpieczenie wia-
domosci e-mail poprzez zaszyfrowanie
zafgcznikdw zawierajagcych dane oso-
bowe. Wérdd najczesdciej stosowanych
sposobdw  zabezpieczenia informacji
przesytanych przy uzyciu poczty elek-
tronicznej naleza: szyfrowanie podczas
przesytania przy uzyciu protokotu TLS,
szyfrowanie tresci end-to-end oraz
szyfrowanie zatgcznikdw do wiadomo-
$ci e-mail (np. ZIP7). O ile dwa sposréd
wymienionych sposobow dla swo-
jej skutecznosci mogg by¢ trudne do
zrealizowania, z uwagi na powszech-
ng praktyke stosowania darmowych

skrzynek mailowych, o tyle szyfrowa-
nie zatgcznikéw do wiadomosci e-mail
jest rozwigzanie prostym, bezkoszto-
wym i skutecznym. Dlatego PTWM re-
komenduje wysytke zatacznikdw chro-
nionych przy pomocy hasta. Nawet
w przypadku przejecia wiadomosci e-
-mail przez osobe nieuprawniong (np.
z powodu wysytki do btednego adresa-
ta), zaszyfrowany zatgcznik nie zostanie
otwarty, poniewaz osoba nieupraw-
niona nie bedzie znata hasta. Nalezy
pamieta¢, ze hasto nalezy przekazac
PTWM jako odbiorcy innym kanatem
komunikacji (np. wiadomoscig SMS lub
telefonicznie). Przesytanie hasta wiado-
moscig e-mail nie ma oczywiscie wiek-
$Z€go sensu i na pewno nie poprawia
bezpieczerstwa danych.

Celem tego artykutu nie jest za-
szczepienie u czytelnika obsesji wszech-
obecnej inwigilacji, raczej jest to préba
zwrdcenia uwagi na zagrozenia ptynace
z sieci publicznej oraz na koniecznosc¢
stosowania odpowiednich zabezpieczen
i rozwigzan technicznych. Wszystko to
w trosce o bezpieczenstwo podopiecz-
nych oraz ich rodzin. Pamietajmy, Ze in-
formacje o nas w rekach nieodpowied-
nich osob to realne zagrozenie nie tylko
dla nas samych, ale rowniez dla tych, kté-
rych kochamy.

Matgorzata Kowalczyk
Inspektor Danych Osobowych w PTWM
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Zadanie dofinansowane ze srodkow

Fundacji PGNiG S.A. im. Ignacego tukasiewicza

FUNDAC 1A

-
=
-

iM. (GNACEGO

PGNIG tuxasiewicza

@ Polskie Towarzystwo

L, Walkl z Mukowiscydoza

Trening motywacyjny chorych na
mukowiscydoze i ich rodzin Il

Zycie z chorobg przewlektg stanowi wzy-
wanie dla osoby, ktéra jej doswiadcza,
ale takze otoczenia. W wyniku trwaja-
cej pandemii koronawirusa dodatkowo
moze pojawi¢ sie mnodstwo pytan bez
odpowiedzi, strach, bezradnos¢, lek,
samotnos¢ i inne trudne emocje. Chce-
my pomoc  naszym  podopiecznym
w tej emocjonalnej hustawce, dlatego
po raz kolejny podjelismy sie realizacji
projektu Trening motywacyjny chorych
na mukowiscydoze i ich rodzin Il. Projekt
jest wspotfinansowany przez Fundacje
PGNIG im. Ignacego tukasiewicza i trwa
od czerwca 2021 do grudnia 2021 r.

Projekt zaktada przeprowadzenie
indywidualnych spotkan z psycholo-
giem w formie online lub w wybranym
przez siebie gabinecie psychologicz-
nym: $rednio 3 godziny miesiecznie
przez okres 6 miesiecy dla 8 rodzin, kto-
re zgtosity sie do projektu. Wsparciem
sg objeci réwniez chorzy na mukowi-
scydoze przebywajacy w czasie trwania
projektu na oddziale IGICHP w Rabce-
-Zdroju.

Praca z psychologiem moze byc
Swietnym narzedziem pomagajacym
w radzeniu sobie z trudnosciami, nauka

w rozwigzywaniu problemdw, wyzna-

czaniu celdw i ich realizacji. Podczas se-
ri spotkan z wybranym psychologiem
mozna skupi¢ sie na poszukiwaniu
sposobdw radzenia sobie ze stresem
i trudnymi emocjami, poprawi¢ stan
psychofizyczny oraz funkcjonowanie
spoteczne, zbudowad poczucie wiasnej
wartosci, wzmocnic¢ postawy podtrzy-
mujace aktywnos¢ zyciowa, spoteczng
i nadzieje na lepsze jutro.

Dziekujemy serdecznie Fundadji
PGNIG im. Ignacego tukasiewicza za
ponowne dofinansowanie projektu.

Zarzad PTWM

| Wiz empatie

Projekt Wigcz Empatie skierowany jest
do chorych na mukowiscydoze w wieku
szkolnym z wojewddztw: pomorskiego,
zachodniopomorskiego, kujawsko-po-
morskiego, warminsko-mazurskiego.
W projekcie przewidziano miejsce dla
15 chorych.

Projekt zaktada wsparcie chorych
na mukowiscydoze w funkcjonowaniu
w szkole. Ma rozwing¢ w dziecku samo-
dzielnos¢, sprawnosc i aktywnosé. Zin-
tegrowac klase i spotecznos¢ szkolna.
Jego celem jest rowniez poprawienie

bezpieczenstwa chorego na mukowi-
scydoze w placéwce.

Wiqcz Empatie dziata na trzech
ptaszczyznach. Pierwsza z nich to szko-
lenie dla nauczycieli i personelu szkoty,
druga to spotkanie z dzie¢mi i wycho-
wawcg w klasie. Zajecia prowadzi do-
Swiadczony pracownik PTWM Oddziat
w Gdansku. Dodatkowo w spotkaniu
z dzie¢mi uczestniczy psycholog. Nato-
miast trzecig ptaszczyznga jest rozestanie
informacji o mukowiscydozie do gminy
i przychodni uczestnika projektu.

@ y PulslciaTm-.ranvﬁtwu

Walki z Mk rnsas pob
Oddzial w 'Eﬂini!‘:ll

Szkolenie dla nauczycieli i perso-
nelu obejmuje najwazniejsze informacje
na temat choroby, odzywiania, higieny,
zapobiegania infekcjom, sytuacjach wy-
magajacych uwagi, sytuacjach niedo-
zwolonych.

Podczas spotkania w klasie wyttu-
maczymy dzieciom, co to jest mukowi-
scydoza, jak chory moze sie zachowy-
wac, nauczymy akceptacji nietypowego
zachowania oraz zaszczepimy chec po-
mocy. Pomogg nam w tym opracowa-
ne na potrzeby projektu materiaty edu-
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kacyjne oraz film animowany. Warsztaty
z psychologiem umozliwig przetamanie
barier i pozwolg na swobodng, empa-
tyczng komunikacje miedzy dzieckiem
chorym na mukowiscydoze a uczniami
i kadrg pedagogiczna.

Tres¢ szkolenia dla  nauczy- w,l.qcz em putie
cieli oraz lekcji dla dzieci dostosu-
jemy indywidualnie po rozmowie

z rodzicem. PROGRAM EDUKACYINY
POLSKIECGD TOWARZYSTWA WALKI Z

Projekt realizowany bedzie w for- MUKOWISCYDOZA ODDZIAL W CDARSKU

mie tradycyjnej (w szkole) oraz formie
online. Wszystko bedzie zalezato od ak-
tualnej sytuacji zwigzanej z pandemia
koronawirusa w Polsce.

Wiecej informacji o projekcie moz-
na znalez¢ na stronie internetowej:
www.muko.gda.pl.

Mecenasem Gtéwnym projektu
Wigcz Empatie jest Energa Grupa Orlen.

Zadanie wspierane jest przez Ener-
ga Grupa Orlen w ramach realizagji stra-

tegii CSR.
PTWM Oddziat w Gdansku

& Energa | crupalzm

Wypowiedz Marty Kuli, mamy Lucjana chorego na mukowiscydoze, ucznia klasy V, u ktérego szkole w 2019 r.
goscita Marcelina Jazdzewska z PTWM Oddziat w Gdansku i przeprowadzita w klasie ,Lekcje Empatii” oraz szko-
lenie dla nauczycieli:

,Lucjan czut sie bardzo wazny w dniu, w ktérym miata odbyc sie lekcja w jego klasie. Mégt opowiedzie¢, jak wygla-
da jego dzien. Podczas lekcji okazato sie, ze nie tylko on ma w domu inhalator. Dzieci wiedziaty, ze inhalacja nie nalezy
do przyjemnych zabiegéw. Réwiesnicy z klasy zrozumieli, dlaczego Lucjan czasem zwyczajnie nie ma sity dotaczy¢
do zabawy, nie bierze udziatu we wszystkich aktywnosciach szkolnych, np. wyjsciu na basen. Po tym spotkaniu dzieci
okazaty tez Lucjanowi empatie i ogromne wsparcie.

Znaczna zmiana nastapita w podejsciu nauczycieli do Lucjana. Nauczyciele zobaczyli, jak wyglada jego dzien, jak
duzo czasu musi poswiecac¢ na profilaktyke, zrozumieli, z czym mierzy sie na co dzieri. Dla mnie to tez byto odczuwalne,
nie musiatam stresowac sie indywidualnymi rozmnowami z nauczycielami i dyrekcja. Nauczyciele byli zaskoczeni, ze zwy-
kta gabka do tablicy moze stanowic dla Lucka zagrozenie. Kadra nauczycielska byfa poruszona spotkaniem, nauczyciele
zostali uswiadomieni, ze ich uczen mierzy sie z tak straszng choroba. Umilkty uwagi i sugestie, ze Lucjan symuluje bole
brzucha czy udaje zmeczenie. W koricu skornczyty sie problemy z przekazywaniem lekcji podczas pobytu Lucka w szpitalu.
Wychowawczyni ustalita w klasie dyzury i kazdego dnia inny kolega dzielit sie z Luckiem lekcjami. Lucjan rok temu zmienit
szkote, w zwigzku z tym ponownie planujemy zorganizowac spotkanie w szkole i wzig¢ udziat w projekcie Wigcz Empatie”.
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Odkryj rados¢ pomagania, oddajac
niepotrzebne ubrania

W ten sposéb mozesz pomoc chorym na mukowiscydoze w walce o zycie!

Co mozes2 oddacé?
Czyste, niezniszczone i nadajace
sie jeszcze do noszenia ubrania

(buty, torebki, akcesoria).

Jak spakowaé ubrania?

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

min. 10 kg ubran, ale nie wiecej

niz 30 kg.

Wybierz nas2g kampanie i 2amow kuriera

Odwiedz strone www.ubraniadooddania.pl/campaigns/921
i wesprzyj kampanie Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza.

Twoje ubrania odbierze nieodptatnie -~
kurier DPD Polska e

o Odkryj rados¢ pomagania!
J{/@WSE!i‘iI&”JZL?YZ‘ZZ Kazdy 1 kg ubran = 1 zt pomocy
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| Podziekowania

Dziekujemy wszystkim, ktérzy wspierajg nasze dziatania na rzecz chorych na mukowiscydoze.
Dzieki Wam mozemy dociera¢ z pomocga do szerokiego grona naszych podopiecznych.

® Fundacja PGNiG im. Ignacego tukasiewicza
* Fundacja Sniezki Twoja Szansa

* Telewizja Polska ,Reklama Dzieciom”

* Staruss Cafe Poland Sp. z 0.0.

* Mattel Poland Sp. z o0.0.

® Producent i Dystrybutor Stodyczy Max

® Bright Junior Media Sp. z 0.0.

slodki
Sthauss’

COFFEE ’ FA Nﬂ

« Fundacja Sniezki

v’ Ergja fzwua

C_..:; FUNDACJA M. IGNACEGO

PGNIG tukasiewicza
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