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Niniejszy 68 numer ,Mukowiscydozy” ma do zaoferowania Czytelnikom ciekawe

tematy zaréwno w dziatach medycznym i psychologicznym, jak rowniez teksty opi-

sujace zycie naszej spotecznosci i aktualne dziatania Polskiego Towarzystwa Walki

7z Mukowiscydoza.

W dziale medycznym zapraszamy do zapoznania sie z relacjg z webinaru Woj-

ciecha Skorupy Praktyczne aspekty leczenia dorostych chorych na mukowiscydoze.

Podczas swojego wystapienia Pan Doktor méwit m.in. o sposobach leczenia za-

ostrzen w mukowiscydozie, skupiajgc sie przede wszystkim na antybiotykotera-

pii, wspomniat o interakcjach najczesciej stosowanych lekow w mukowiscydozie

z modulatorami oraz lekami hepatotoksycznymi oraz odpowiedziat na szereg py-

tan uczestnikow. Z kolei fizjoterapeutka Karolina Bogdat w swoim artykule zajeta

sie aktywnoscig fizyczng, ktéra — w potgczeniu z drenazem drzewa oskrzelowego

— w dobie modulatoréw powinna by¢ nieodzowna czescig postepowania fizjote-

rapeutycznego. Przyktadem takiej aktywnosci jest trening obwodowy, dokfadnie

omaoéwiony przez autorke wraz z przyktadami ¢wiczen, ktére mozna wykonac nawet

w domu. Chcielibysmy rowniez poinformowac, ze rozpoczynamy w dziale medycz-

nym serie krétkich artykutow autorstwa Aleksandry Cichockiej Z poradnika fizjotera-

peuty. W pierwszym tekscie autorka omawia uzycie tuby inhalacyjnej.

W dziale psychologicznym Urszula Borawska-Kowalczyk porusza temat zdro-

wego rodzenstwa oséb chorych na mukowiscydoze. Choroba przewlekta jest do-

datkowym czynnikiem utrudniajagcym funkcjonowanie rodziny i moze stanowi¢

zagrozenie dla zdrowia psychicznego oraz przystosowania spotecznego zdrowych

dzieci. Autorka dzieli sie radami, co moze by¢ pomocne rodzicom w wychowywa-

niu zdrowych dzieci po diagnozie mukowiscydozy u rodzenstwa.

W dziale Jacy jestesmy warto zwrdci¢ uwage na tekst Kingi Jazwinskiej-Szcze-

paniak o przygodzie, jakg moze stac sie wyjazd na studia do innego kraju w ramach

programu Erazmus+. Chciatabym tez zaproponowac Panstwu jeszcze raz poczuc

wiatr we wtosach i razem z laureatami konkursu na najlepszy tekst o wirtualnym

Biegu po Oddech ponownie przebiec dystans 5 kilometréw w szczytnym celu po-

mocy chorym na mukowiscydoze.

Artykuty w ostatnim dziale Z zycia PTWM sg w wiekszosci podsumowaniami

dziatan, podjetych w minionym 2023 roku: takie sg relacje z 8. Biegu po Oddech

w Zakopanem i Bydgoskiego Biegu po Oddech, podsumowanie akcji Mikotajki dla

Mukoludkéw 2023 i akcji #PrzeskoczMukowiscydoze — cata Polska skacze dla chorych

na mukowiscydoze!, ale tez wazne teksty dotyczace projektu aktywizacji zawodowe;]

chorych na mukowiscydoze realizowanego wraz z Fundacjg Energa oraz projektu

wsparcia fizjoterapeutycznego realizowanego wraz z Fundacja LPP.

Zimowa i swigteczng atmosfere tego numeru naszego czasopisma podkresla-

ja wiersze wybrane przez Joanne Jankowska do Kqcika poetyckiego oraz przepiekne

kartki $wigteczne wykonane przez podopiecznych naszego Towarzystwa dla dar-

CzyNncoOW i Sponsorow.

W tym miejscu chciatabym w nowym 2024 roku zyczy¢ Kolezankom i Kolegom

z redakgji, wspotpracownikom, cztonkom PTWM i Czytelnikom przede wszystkim

duzo zdrowia, spetnienia marzen, realizacji planow oraz powodzenia we wszystkich

dziataniach!

Olga Matecka-Malcew
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Praktyazne aspekty lezenia dorostych
chorych na mukowiscydoze - relacja

z webinaru

Wojciech Skorupa
Instytut GruZlicy i Chordb Ptuc, Warszawa

Webinar Pana Doktora Wojciecha
Skorupy nalezy do cyklu edukacyj-
nego Zycie z mukowiscydoza i jest
objety patronatem merytorycznym
Polskiego Towarzystwa Mukowi-
scydozy, a sfinansowany zostat
z grantu edukacyjnego Pfizer Pol-
ska sp. z o.0.

Na wstepie Pan Doktor przypo-
mniat, ze chorzy na mukowiscydoze
udajacy sie do poradni czy szpitali po-
winni zawsze nosi¢ maske, by chronic¢
sie przed zakazeniem nie tylko bakteria-
mi, ale i wirusami takimi jak RSV, SARS-
-CoV-2 czy tez wirus grypy.

Mukowiscydoza jest chorobg
wielonarzadowa, na ktérg obecnie na
Swiecie choruje powyzej 70 000 osob.
Objawy kliniczne mukowiscydozy do-
tyczag kazdej czesci ciata: drog odde-
chowych goérnych i dolnych, uktadu
pokarmowego, narzadow rodnych,
szczegOlnie u mezczyzn. Najczestsza
przyczyna zgonow jest przewlekta po-
stepujaca choroba ptuc, dlatego tych
chorych leczg gtéwnie pulmonolodzy
z pomoca lekarzy innych specjalnosci.

Dla usystematyzowania, Pan Dok-
tor wymienit, z czego skfada sie leczenie
mukowiscydozy:

* fizjoterapia,

® antybiotykoterapia,

® leczenie inhalacyjne,

®  zywienie ienzymy,

® leczenie modulatorami,

® leczenie choréb towarzyszacych,

® przeszczepienie ptuc i watroby.

Fizjoterapia jest odwiecznym pro-
blemem we wszystkich osrodkach na
catym Swiecie. Szczegdlnie widac to
U pacjentoéw dorastajacych i mtodych
dorostych. Dzieci sg pilnowane i mo-
tywowane przez rodzicéw, natomiast
dorastajac, mtodzi dorosli nie doce-
niajg jej znaczenia i czesto z niej rezy-
gnuja. Zatem pierwsza uwaga: zeby fi-
zjoterapia byta skuteczna, musi by¢
wykonywana. Trzeba zwrdci¢ uwage,
ze fizjoterapia to nie tylko inhalacje,
ktére sq czescig leczenia i z ktorymi
wigza sie wszelkiego rodzaju zabiegi
fizjoterapeutyczne. Nie ma jednej me-
tody fizjoterapii, ktérg mogliby stoso-
wac wszyscy chorzy i ktdéra na pewno
bytaby najlepsza, wiec fizjoterapie na-
lezy dostosowac do kazdego chorego:
jednemu odpowiada PEP, czyli dodat-
nie cisnienie wydechowe, a drugiemu
Flutter albo Aerobika, czyli urzadzenia
wytwarzajgce oscylacyjne dodatnie
cisnienie wydechowe. Obecnie coraz
powszechniej stosuje sie Simeox, ktory
jest urzadzeniem bardzo dobrym, ale

kosztownym. Pan Doktor sceptycznie
podchodzi do kamizelki i raczej jej nie
zaleca. Radzi, zeby po uzyciu kamizelki
(jesli ktos z niej korzysta) zastosowac
Flutter albo Aerobike. S3 réznego ro-
dzaju techniki oddechowe jak ACBT
popularne w Wielkiej Brytanii czy dre-
naz autogeniczny itd.; bedg one szerzej
omawiane na webinarze fizjoterapeu-
tycznym. Fizjoterapia jest dziataniem
majacym na celu utrzymanie chorego
w maksymalnie dobrej formie. Oprécz
sie
w okresach zaostrzen

fizjoterapii  stosuje antybiotyki
infekcyjnych
oraz przewlekle najczesciej u chorych
zakazonych Pseudomonas aeruginosa.
Antybiotyki podawane sg doustnie,
dozylInie lub w nebulizacjach.

Pan Doktor omowit wykres, na
ktérym zostaty wymienione drobno-
ustroje, z jakimi najczesciej mamy do
czynienia u chorych na mukowiscydo-
ze (ryc. 1). Istnieja tez bakterie niewy-
mienione na wykresie, ktore spotyka
sie rzadko, gtéwnie u oséb majacych
zaawansowang mukowiscydoze i cze-

Prevalence of Respiratory Microorganisms, 1994-2020

B0

Percentage of Individuals
&

S. aureus

w— F. aeruginosa

e MRSA

— H. influenzae

— 5. maltophilia

w— Achromobacter

B. cepacia complex

CFF Registry Report 2020
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sto wymagajacych dozylnej antybio-
tykoterapii. U nich wystepujg szczepy
bakterii
trudno sie leczy. U czesci chorych wy-

opornych; takie zakazenia
stepujg zakazenia mieszane np. gron-
kowcem ztocistym i pateczka ropy bte-
kitnej (Pseudomonas aeruginosa). Jesli
przyjrze¢ sie wykresowi, to od 2019 r.
obserwuje sie zmniejszenie czesto-
$ci zakazent — wtedy to, w listopadzie
2019 roku, zarejestrowano trojsktad-
nikowy modulator, czyli eleksakaftor-
-tezakaftor-iwakaftor, do uzycia w USA
i Europie. W wyniku zastosowania
modulatora u czesci chorych docho-
dzi do eradykacji zakazen, u czesci zas
zmienia sie ich charakter. Na przyktad
tam, gdzie wystepowato zakazenie pa-
teczka ropy btekitnej i gronkowcem,
hoduje sie juz tylko jedna z tych bakte-
rii. Zdarza sie tez zastgpienie zakazenia
gronkowcem zakazeniem Haemophi-
lus. Skuteczne oczyszczenie oskrzeli
po zastosowaniu modulatora stwarza
problemy z uzyskaniem plwociny do
badan. Chorzy przestajg wykrztuszac.
W takich przypadkach stosuje sie
na przyktad plwocine indukowang,
a w pewnych sytuacjach klinicznych
bronchoskopie.

Pan Doktor krotko przypomniat,
Co to jest zaostrzenie infekcyjne. Muko-
wiscydoza przebiega zwykle w sposob
,ptaski’, z okresami pogorszenia samo-
poczucia. Zaostrzenie w mukowiscy-
dozie nie zawsze objawia sie silnym
ostabieniem, wysokg goraczka, bardzo
wysokimi wskaZnikami stanu zapalne-
go itd. Jesli jednak spojrze¢ na kryteria
Fuchsa z 1994 r., to zeby uznac stan
chorego za zaostrzenie, wystarczy
spetni¢ cztery z dwunastu warunkéw
(ryc. 2). Na przyktfad chory moze mie¢
obnizenie tolerancji wysitku, nasilenie
dusznosci i kaszlu, moze tez odczuwac
ostabienie lub utrate apetytu. Czes¢
z chorych w okresach zaostrzen infek-
cyjnych bardzo szybko traci na wadze,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

,Cztery z dwunastu”

krwi — krew),
* nasilenie kaszlu,
* nasilenie dusznosci,

* temperatura powyzej 38°C,
* béle w okolicy zatok,

* zmiana charakteru kataru,
* zmiany w badaniu fizykalnym,

*zmiana ilosci lub koloru wykrztuszanej plwociny,
* krwioplucie (lub tylko zwiekszenie ilosci wykrztuszanej krwi... zytki

* meczliwosc, obnizenie tolerancji wysitku, ostabienie,

* utrata apetytu, obnizenie masy ciata,

« obnizenie wskaZnikéw spirometrycznych (FEV,) o 10% lub wiecej,
* nowe zmiany w radiogramie klatki piersiowej.

Fuchs i wsp., 1994

Ryc. 2.

np. w ciaggu dwoch tygodni 2 kg, co juz
jest wskaznikiem pogorszenia stanu
chorego.
W 2011 r. Bilton i wsp. opublikowa-
ta prostszg skale dotyczaca zaostrzenia
infekcyjnego. Wedtug tej skali wystarczg
dwa sposrod wymienionych warunkdw,
by rozpoznac zaostrzenie.
Na zaostrzenie wskazuja:
® zmiana w charakterze, objetosci lub
kolorze plwociny,

® nasilenie kaszlu; ostabienie; niska to-
lerancja wysitku,

® jadtowstret lub utrata wagi,

® obnizenie wskaznikéw spirome-
trycznych,

® nasilenie dusznosci.

W leczeniu zaostrzen stosuje sie
antybiotykoterapie oraz intensyfikacje
fizjoterapii. U chorych niewykonuja-
cych przed zaostrzeniem zadnej fizjo-
terapii pierwszorzedne znaczenie ma
wiasnie fizjoterapia, a antybiotyk jest
czynnikiem wspomagajacym. Pan Dok-
tor podkreslit, ze dawki antybiotykéw
muszg by¢ odpowiednio wysokie. Jezeli
chodzi o leczenie doustne, to najcze-
sciej stosuje sie je na zakazenia wywo-
tane bakteriami wrazliwymi, czyli MSSA,
Haemophilus influenzae, czasem MRSA,
czasem Pseudomonas aeruginosa.

Przewlekte leczenie azytromycy-
ng jest stosowane u chorych, ktorzy sg
przewlekle zakazeni Pseudomonas aeru-
ginosa, i tak naprawde nie jest to anty-
biotykoterapia w dostownym znaczeniu
tego sfowa , bo azytromycyna nie dziata
na PA, natomiast dziafa na biofilm, czyli
alginat, ktory wytwarzajg szczepy $luzo-
we PA. Azytromycyna zmienia strukture
biofilmu oraz dziata przeciwzapalnie, co
utatwia oczyszczanie drég oddecho-
wych. Przed laty nie stosowano azytro-
mycyny, bo nie byfa znana ta jej wia-
Sciwosc. Jest ona podawana w takich
wskazaniach 250 mg 3 razy w tygodniu
u 0sob o wadze ponizej 40 kg i 500 mg
3 razy w tygodniu u 0séb wazacych po-
wyzej 40 kg.

Mykobakteriozy to choroby wy-
wotane przez pratki niegruZlicze, kto-
re leczone sg przez wiele miesiecy
lekami doustnymi lub doustnymi i do-
zylnymi, czasem lekami doustnymi
i w nebulizacji, w zaleznosci od tego,
jaki to jest pratek i jak zaawansowa-
ne sg zmiany (rozstrzenie oskrzeli czy
jamy). Przyktadem zakazenia pratkami
jest zakazenie Mycobacterium absces-
sus. Leczenie takiego zakazenia trwa
wiele miesiecy, jest trudne i obarczo-
ne wysokim ryzykiem niepowodzenia.
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Poczatkowo stosuje sie kilkutygodnio-
we leczenie wstepne antybiotykami
dozylnymi, po ktérym nastepuje pod-
trzymujgce leczenie doustne i nebuli-
zacyjne. W czesci osrodkow w trakcie
leczenia podtrzymujacego stosuje sie
dwutygodniowe wstawki leczenia do-
zylnego.

Jezelichodzi o zakazenia gronkow-
cem ztocistym, to bardzo dobrym anty-
biotykiem doustnym jest cefadroksyl
(Duracef, Biodroxil). U dorostych zaleca-
na dawka wynosi 2 razy 1 g.

Leczenie zaostrzen jest bardzo
wazne, bo Zle wyleczone zaostrzenia
infekcyjne beda prowadzity do utra-
ty objetosci ptuc.

W okresach zaostrzen czesciej
wykonuje sie inhalacje i fizjoterapie
oczyszczajgcg drzewo  oskrzelowe.
U chorych zakazonych Pseudomonas
aeruginosa w czasie dozylnej antybio-
tykoterapii najczesciej rezygnuje sie
z antybiotykoterapii inhalacyjnej na
rzecz inhalacji ufatwiajacych oczysz-
czanie drég oddechowych. W pew-
nych sytuacjach klinicznych, gdy np.
nie mozna zastosowac kolistyny dozyl-
nie, stosuje sie jg w nebulizacji w po-
taczeniu z dozylnym antybiotykiem
betalaktamowym.

Jesli chodzi o zakazenia PA i in-
nymi patkami gram-ujemnymi (ryc. 3),
to zasadniczo zgodnie z zaleceniami
Europejskiego Towarzystwa Mukowi-
scydozy w leczeniu stosuje sie kom-
binacje dwoch antybiotykéw i trwa
ono okoto 14 dni (cho¢ moze trwac
dtuzej).

Kryterium, ktére wskazuje na to,
ze leczenie zaostrzenia byto skuteczne,
to przede wszystkim dobrostan cho-
rego potwierdzony poprawg wskazni-
kéw spirometrycznych. Porownuje sie
wtedy wyniki spirometrii z najlepszymi
wynikami z poprzednich przeleczen,
np. po ostatnich dozylnych antybio-
tykoterapiach lub z okresu stabilnego.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

LECZENIE ZAOSTRZENIA

Pseudomonas aeruginosa

* ~ 14 dni (ale i diuzej),
* antybiotyki podawane dozylnie,

* dwa antybiotyki (najczesciej a. betalaktamowy +
aminoglikozyd )... lub wiecej,

* wysokie dawki antybiotykow.

kolistyna

CYPROFLOKSACYNA...

Ryc. 3.

Celem jest osiggniecie takiego samego
wyniku, jaki byt przed zaostrzeniem.
Jesli nie udaje sie go uzyskac, nale-
7y rozwazy¢ alergiczng aspergiloze
oskrzelowo-ptucng (AAOP), zakazenie
pratkami niegruZliczymi lub aspergillo-
zowe zapalenie oskrzeli (ang. aspergil-
lus bronchitis).

AAOP to choroba alergiczna be-
daca nastepstwem kontaktu z anty-
genem grzyba Aspergillus, ktory moze
wystepowac w drogach oddechowych
oraz zatokach oséb chorych na muko-
wiscydoze. Badaniem przesiewowym
dla AAOP jest oznaczenie stezenia cat-
kowitego IgE. U chorych na mukowi-
jest taka potrzeba kliniczna) powinno
sie wykonywac posiewy w kierunku
pratkow. Wykonuje sie je w specjalny
sposob, poddajac probke dekonta-

minacji majacej na celu zapobiezenie
zarosniecia pozywki przez inne drob-
noustroje  z drzewa oskrzelowego
chorych na mukowiscydoze. Asper-
gillozowe zapalenie oskrzeli leczy sie
srodkami  przeciwgrzybicznymi  (itra-
konazol, worykonazol, izawukonazol;
ten ostatni to najnowszy lek, ktory jest
kosztowny, ale posiada bardzo korzyst-
ne spektrum dziatania dla pacjentow
i prawie nie ma interakcji z modulato-
rami).

Pan Doktor omowit leczenie an-
tybiotykami betalaktamowymi (ryc. 4).
Skupit sie na leczeniu ceftazydymem,
ktéry dla pacjentéw z mukowiscydoza
powinien by¢ podawany w minimalnej
dawce 9 g na dobe dla przecietnego
chorego, a przy ciezszych zaostrze-
niach nawet 12 g na dobe. Pofgczenie
ceftazydymu z awibaktamem (czyli

awibaktam),

ANTYBIOTYKI BETALAKTAMOWE

Pseudomonas aeruginosa

* ureidopenicyliny (piperacylina/tazobaktam),

* cefalosporyny Il G (ceftazydym, ceftazydym +

* monobaktamy (aztreonam),

* karbapenemy (imipenem, meropenem,
meropenem/vaborbaktam).

Ryc. 4.
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Dawkowanie

Tabela 1 przedstawia zalecane dawkowanie dozylne u pacjentow z szacowanym klirensem kreatyniny
(CrCL) = 51 ml/min (patrz punkty 4.4 oraz 5.1).

Tabela 1. Zalecany schemat dawkowania dozylnego u pacjentéw z szacowanym CrCL > 51 ml/min'

u pacjentow
Z ograniczonymi

Rodzaj zakazenia Dawka Czgstosé Czas Czas trwania leczenia
ceftazydymu/awibaktamu  podawania trwania
wlewu
Powiklane zakazenia 2g/05¢g Co 2 godziny 5-14 dni
w obrebie jamy 8 godzin
brzusznej??
Powiklane zakazenia 2g/05¢g Co 2 godziny 5-10 dni*
uktadu moczowego, 8 godzin
wtym
odmiedniczkowe
zapalenie nerek®
Szpitalne zapalenie 2g/05¢g Co 2 godziny 7-14 dni
phuc, w tym 8 godzin
respiratorowe
zapalenie pluc?
Zakazenia wywolane 2g/05¢g Co 2 godziny | Zaleznie od cigzkosci
tlenowymi 8 godzin zakazenia, rodzaju
drobnoustrojami _ patogenu(ow)
Gram-ujemnymi wywotujacych

zakazenia oraz
odpowiedzi klinicznej

opcjami i mikrobiologicznej na ChPL
terapeutycznymi*? leczenie®
Ryc. 5.

inhibitorem beta-laktamaz nowej ge-
neracji) jest stosowane przy leczeniu
szczepow bakteryjnych opornych na
pozostate antybiotyki. Wedtug Pana
Doktora wsérdéd  karbapenemdw  (imi-
penem, meropenem, meropenem/wa-
borbaktam) jednosktadnikowy mero-
penem jest lepszy. Przy antybiotykach
betalaktamowych bardzo korzystne
sq tak nielubiane przez pacjentow
wydtuzone wlewy, trwajace dwie lub
trzy godziny (na Zachodzie sg m.in.
stosowane ciagte wlewy wymagajace
pompy albo zbiornikow elastomero-
wych). W celu ilustracji wydtuzonych
wlewow w przypadku antybiotykow
betalaktamowych Pan Doktor przed-
stawit przykfad charakterystyki produk-
tu ceftazydym z awibaktamem, gdzie
w zaleceniach jest dwugodzinny wlew
(ryc.5).

Pan Doktor dodat réwniez uwage
dotyczacy kolistyny. Otéz przy kolisty-
nie podawanej dozylnie dtugi wlew
trwajacy godzine lub pottorej zmniejsza
ryzyko nastepstw w postaci mrowienia
w obrebie gtowy, bélu promieniujace-
go do szczeki, uszu lub szyi. Obecnie
kolistyne stosuje sie w schemacie dwa
razy dziennie: najpierw cata dawka do-
bowa w jednej wydtuzonej kropléwce,
a potem dwa razy dziennie ta dawka
dobowa podzielona na poét. Czesc pa-
cjentéw bardzo Zle znosi te dawke na-
sycajaca — u tych chorych stosuje sie
od poczatku leczenie w mniejszych
dawkach dwa razy dziennie. Objawy
dyskomfortu po kolistynie najczesciej
ustepuja po dwaéch dniach leczenia.

W leczeniu PA stosuje sie takze
ami-

aminoglikozydy  (tobramycyne,

kacyne). W tej chwili tobramycyna jest

niedostepna na polskim rynku. W wy-
padku aminoglikozydéw sita dziatania
antybiotyku nie zalezy od czasu poda-
nia, lecz od maksymalnego stezenia, za-
tem podaje sie catg dawke dobowa raz
dziennie, co po pierwsze poprawia sku-
teczno$¢ leczenia, a po drugie zmniej-
sza czestos¢ objawdw niepozadanych.
Wracajagc do gronkowcow, Pan
Doktor krotko omowit leczenie MSSA
(ryc. 6), dodajac, ze amoksycylina
z kwasem klawulanowym stabo dzia-
ta na te szczepy bakterii, a chinolony
(lewofloksacyna,  moksyfloksacyna)
stwarzajg ryzyko mutacji, dlatego nie
powinny by¢ stosowane w leczeniu
tych zakazen. Réwniez ciprofloksacy-
na nie jest antybiotykiem wykorzysty-
wanym w zakazeniach gronkowcem
ztocistym; to antybiotyk na zakazenia
bakteriami gram-ujemnymi. Jesli cho-

6
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dzio MRSA, to najczesciej stosowanym
w osrodku Doktora antybiotykiem
jest linezolid, ktory osigga niezwykle
wysokie stezenia w ukfadzie odde-
chowym i dziata btyskawicznie juz po
pierwszej dawce, hamujgc uwalnianie
toksyn bakteryjnych. Linezolid poda-
ny doustnie osigga takie same steze-
nia jak po podaniu dozylnym, co jest
ogromng wygodg, ale to antybiotyk
drogi: jedna kuracja w trybie ambu-
latoryjnym kosztuje ok. 4 tys. ztotych.
/ pozostatych lekéw na MRSA wan-
komycyna, cho¢ znajduje sie w zale-
ceniach, jest wykorzystywana bardzo
rzadko w osrodku Doktora, a cefta-
rolina nie ma rejestracji dla zakazen
uktadu oddechowego wywotanych
MRSA. Stad tez w przypadku ceftaro-
liny nalezy sie positkowac procedura
pozarejestracyjnego stosowania leku.
antybiotykoterapii
wzig¢ pod uwage kilka czynnikéow

Przy nalezy
(ryc. 7). Poniewaz teraz bardzo wie-
lu pacjentdow przyjmuje modulatory
CFTR, lekarze musza sprawdza¢, czy
antybiotyki wchodza z nimi w interak-
cje. Bardzo wazne jest tez wczesne roz-
poznanie zaostrzenia, czyli wywiad, i tu
pacjent musi wiedzie¢, ze jezeli cos sie
dzieje, to powinien zgtosi¢ sie do swo-
jego osrodka i uzgodni¢ dalsze poste-
powanie. Szczegdlne znaczenie u cho-
rych przyjmujacych modulatory ma
wiasciwy dobdr antybiotykow, w czym
pomagajg ostatnie oraz wczesniejsze
posiewy, a takze analiza tego, jakie leki
byty skuteczne dla konkretnego chore-
go. Jesli stan pacjenta sie nie poprawia,
to, jak Pan Doktor powiedziat juz wcze-
$niej, przyczyna moga byc¢ zakazenia
grzybicze, pratkami lub bakteriami
beztlenowymi.

Omawiajagc dostepne w progra-
mie lekowym antybiotyki w nebulizacji
(ryc. 8), czyli wysokostezong tobramy-
cyne i lewofloksacyne, Pan Doktor pod-
kreslit, ze nieszczesliwie w Polsce sto-

sowanie ktéregos z tych antybiotykow
wyklucza uzycie drugiego. Jesli u cho-
rego wystepuje nietolerancja kolistyny,
to przepisywana jest wysokostezona to-
bramycyna, a jezeli pacjent nie toleruje
nebulizacji z tobramycyny, moze leczy¢
sie lewofloksacyna. Przy nietolerandji
kolistyny nalezy sprébowac rozpusz-
czac ja nie w roztworze fizjologicznym
0,9% NaCl, lecz 0,45% NaCl (2 ml wody

Medycyna: informacje, porady, nowinki

do iniekgji i 2 ml 0,9% NaCl zmieszac
7 kolistyng w dawce 2 razy po 2 min).
Natomiast aztreonam ma te wade, ze
nie jest w programie lekowym i stosuje
sie go trzy razy dziennie, co stanowi dla
chorych dodatkowe obcigzenie. Kazda
nebulizacja antybiotykiem powinna
by¢ poprzedzona betamimetykiem,
a wszelka fizjoterapie nalezy wyko-
nywa¢ przed wykonaniem inhalacji.

cefadroksyl,
* klindamycyna,
* kotrimoksazol,

* linezolid,
* wankomycyna,

tego typu zakazen, ale ...,
* delafloxacin.

Staphylococcus aureus (MSSA)
* kloksacylina, cefalosporyny | generacji —

Czy jest tu miejsce dla antybiotykéw wskazanych
w zakazeniach MRSA?

* amoksycylina z kwasem klawulanowym,
* chinolony — lewofloksacyna, moksyfloksacyna.

MRSA

A czy tu jest miejsce dla antybiotykéw
wskazanych w zakazeniach MSSA ?

* ceftarolina — obecnie nie jest zarejestrowana dla

Ryc. 6.
— ocena interakcji z modulatorami CFTR,
— wczeshe rozpoznanie zaostrzenia (wywiad,
spirometria, pozostate badania dodatkowe),
— wiasciwie dobrane antybiotyki,
— wiasciwe, wysokie dawki!
— ocena skutecznosci leczenia (a co, jezeli stan chorego
sie nie poprawia ?).
Ryc. 7.
ANTYBIOTYKI W NEBULIZACII
— kolistyna,
—wysokostezona tobramycyna, } oG Lekouy
— levofloksacyna,
— aztreonam.
POWINNY BYC POPRZEDZONE BETAMIMETYKIEM
Ryc. 8.
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Leczenie inhalacyjne to takze ne-
bulizacje z roztwordw soli (najczesciej
stosuje sie roztwory 6% NaCl lub 7%
NaCl, bo sg najskuteczniejsze), dorna-
zy alfa (trzeba pamieta¢, by robi¢ fi-
zjoterapie ok. 2 godz. po Pulmozyme)
i betamimetykéw. O sprzet do nebu-
lizacji nalezy dbag¢, czysci¢ go, ptu-
kac¢ i w odpowiedni sposéb suszy¢,
a w wypadku inhalatoréw dyszo-
wych trzeba pamieta¢ o wymianie
filtrow powietrza.

Zywienie w mukowiscydozie be-
dzie omawiane na webinarach diete-
tycznych, ale Pan Doktor podkredlit, by
nie przyjmowac za mato enzymodw, co
wigze sie ze skutkami w postaci m.in.
biegunek.

Przy omawianiu programu le-
kowego B112 dla modulatoréow Pan
Doktor wspomniat o interakcjach
modulatoréw z innymi produktami
leczniczymi oraz substancjami; do
ostatnich nalezg m.in. grapefruity.
Obecnie nalezy bardzo ostroznie
podchodzi¢ do owocow cytruso-
wych, ktore czesto sg zmutowane,
a dodatkowo mogga uczula¢. Dla za-
interesowanych wyszukaniem szcze-
gotowych interakcji modulatorow
z przyjmowanymi lekami podajemy
adresy trzech stron:

Pytania

Pyt. 1. Laryngolog po przele-
czeniu syna, ktéry miat silny katar
i u ktorego doszto nawet do uposle-
dzenia stuchu, zalecita przebadanie
go na alergie. Czy zaleca Pan dla syna
rozpocza¢ od badan na podstawo-
we alergeny, czy od razu na choroby
alergiczne charakterystyczne dla mu-
kowiscydozy, czyli m.in. aspergiloze
ptucna?

Odp. Pierwsza rzecz, jaka nalezy
sprawdzi¢, to IGE catkowite. To podsta-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

* betalaktamy,

* kolistyna,

* aminoglikozydy,
* lewofloksacyna,
* linezolid,

* wankomycyna,
* klindamycyna.

BEZ INTERAKCIJI Z MODULATORAMI CFTR

https://reference.medscape.com/drug-interactionchecker

Ryc. 9.

® https://reference.medscape.com/
drug-interactionchecker,

® https://www.webmd.com/interac-
tion-checker/default.htm,

® https://go.drugbank.com/drug-in-
teraction-checker.

Pan Doktor podkredlit, ze spraw-
dza¢ trzeba wiasnie na dwoch lub
trzech stronach, gdyz na stronie amery-
kanskiej nie bedzie lekow zarejestrowa-
nych tylko w Europie.

Leki bez interakcji z modulatorami
zostaty wymienione w ryc. 9.

Pan Doktor przypomniat, ze szko-
dliwe moga by¢ nie tylko interakcje
z modulatorami, ale tez te z lekami
hepatotoksycznymi, czyli uszkadzaja-
cymi watrobe, jak np. ibuprofen (jego

wowe badanie przesiewowe, wskazuja-
ce alergiczna aspergiloze, w zaleznosci
od jego wynikéw trzeba bedzie podjac¢
nastepne kroki. Minimalne stezenie IGE
catkowitego wskazujgce na aspergiloze
wynosi 500.

Pyt. 2. Na czym polega fizjotera-
pia u chorych dorostych?

Odp. Jest szereg roznych tech-
nik, kilka z nich Doktor omowit w wy-
stapieniu, trzeba spotkac sie z fizjo-
terapeuty i wybrac¢ te techniki, ktére

przyjmowanie moze zwiekszy¢ aktyw-
nos¢ enzymdw watrobowych). Koniecz-
nie trzeba zwracac na te leki uwage.
Na koniec ustyszelismy jeszcze
0 przeszczepieniach, Zze sg takg meto-
da leczenia jak wszystkie inne, maja
swoje uwarunkowania i wskazania. De-
cyzje o przeszczepieniu podejmuje sie
w sytuacji naprawde krytycznej, kiedy
niebezpieczenstwo zgonu pacjenta
jest bardzo wysokie i ryzyko pozosta-
wienia go bez operacji przewyzsza
ryzyko zwigzane z przeszczepieniem.
W Polsce jest szereg osrodkéw trans-
plantacyjnych, gdzie pracujg chirur-
dzy o duzym doswiadczeniu, réwniez
w przeszczepianiu narzadéw u cho-

rych na mukowiscydoze.

bedg skuteczne i ktore zaakceptuje
pacjent.

Pyt. 3. Czy w przypadku bardzo
opornych na fizjoterapie pacjentow
mozna wdrozy¢ aktywnosc fizyczng
i czy to cho¢ troche moze zastgpic¢
standardowg fizjoterapie oddecho-
wa?

Odp. Wysitek fizyczny najlepiej
bytoby potaczy¢ z fizjoterapia. Czes¢
pacjentow twierdzi, ze moze podnie$c

sobie wyniki ¢wiczeniami i na pewno,
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majgc dobre wskazniki spirometrycz-
ne, mozna poprawic¢ wykrztuszanie.
Jednak u chorych z zaawansowanymi
zmianami ptucnymi sam wysitek fi-
zyczny nie wystarczy, musi byc¢ fizjo-
terapia.

Pyt. 4. Jakie sg inne (oprocz od-
krztuszania) metody pobrania plwoci-
ny do posiewu? Przy leczeniu lekami
przyczynowymi pozyskanie plwoci-
ny u chorych jest obecnie niezwykle
trudne.

Odp. Jest plwocina indukowana,
czyli inhalacje z soli stezonej. Niekto-
rzy lepiej odkrztuszajg rano, dlatego
czes¢ pacjentow wtedy dostaje jatowe
pojemniki, odkrztusza plwocine i przy-
nosi ja na badania. Jesli istnieje nato-
miast kliniczna przyczyna, to najlepsza
metodga pobrania probek jest broncho-
skopia.

Pyt. 5. Pytanie odnosnie do cho-
rych bez F508del: czy opracowywane
sg leki, czy co$ wiadomo na dzien dzi-
siejszy?

Odp. Caly czas sa prowadzo-
ne badania plus bada sie, czy obec-
nie istniejace leki mozna zastosowac
u chorych z rzadka mutacja. To kwe-
stia roznych systemow stuzby zdrowia
i mozliwosci zastosowania. Dotad nie
wiadomo, jak te leki beda silnie dziata-
ty u takich chorych.

Pyt. 6. Coraz wiecej kobiet z mu-
kowiscydozg bedacych na lekach przy-
czynowych zachodzi w cigze — w jaki
sposéb osrodki CF beda zapewniaty
opieke ciezarnym i czy ginekolog powi-
nien miec jakie$ pojecie o mukowiscy-
dozie?

Odp. Ogdlnie polega to na
wspotpracy lekarza prowadzgcego
mukowiscydoze i lekarza ginekologa.

Chore w cigzy sa normalnie pod opie-

ka pulmonologdw, ktorzy wymieniaja
uwagi z ginekologami. Jedli s3 jakie$
potrzeby zwigzane z mukowiscydozg,
to sie je spetnia. W ostatnim okresie
cigzy wykonywanie spirometrii nie ma
zadnego znaczenia, bo wyniki bedga za-
fatszowane. Oczywiscie trzeba dosto-
sowywac leki do cigzy. W Instytucie ist-
nieje taki schemat, ze przed porodem
pacjentka jest przeleczona antybio-
tykami, ktére mozna zastosowac u tej
chorej, by poprawic jakos¢ porodu. Ge-
neralnie ginekolog powinien wiedzie¢
o mukowiscydozie i kontaktowac sie
telefonicznie z lekarzem prowadzacym
mukowiscydoze w celu wspolnych
ustalen.

Pyt. 7. Jedli nie ibuprofen, to jakie
leki przeciwzapalne i przeciwgoraczko-
we przyjmowac?

Odp. Przede wszystkim stosowac
ich jak najmniej i powyzej temperatury
38,5°C. Nalezy pilnowa¢ nawodnienia.
S3 metody fizyczne chtodzenia organi-
zmu (chtodne reczniki czy kapiele). Nie
moze tych lekéw by¢ duzo.

Pyt. 8. Od roku przyjmuje leki
przyczynowe Kaftrio i Kalydeco, od pot
roku walcze z niegojaca sie rana na no-
dze, wyniki wszelkie s3 okej, watroba
okej, czy leki przyczynowe moga po-
garszac gojenie sie ran?

Odp. Nie, nie moga. Natomiast Zle
kontrolowana cukrzyca sprzyja niegoje-
niu sie ran.

Pyt. 9. Jakie mogg by¢ przyczyny,
ze leki przyczynowe nie dziataja?

Odp. Najczestsza przyczyng, ze
modulatory nie dziafaja, jest to, ze s
Zle przyjmowane, czyli nie sg przyj-
mowane z odpowiednig iloscig ttusz-
czu i odpowiednig dawka enzymow
trzustkowych. Jezeli méwimy o jakichs
mutacjach rzadkich, to tu site dziatania

Medycyna: informacje, porady, nowinki

leku przyczynowego trudno zagwa-
rantowac. Niektorzy pacjenci pamie-
taja o odpowiednim przyjmowaniu
leku porannego, natomiast zapomina-
ja o spozywaniu odpowiedniej ilosci
ttuszczu i dawki enzymow z lekiem
przyjmowanym wieczorem.

Pyt. 10. Czy jest szansa, ze kiedy$
zmienig sie dawki lekéw przyczyno-
wych, tak zeby byty one zalezne od np.
wagi chorego?

Odp. To raczej gdybanie, szansa
jest, ale na razie nie ma takiej mozliwosci.

Pyt. 11. Czy osoby doroste po
przeszczepieniu ptuc sg przyjmowane
w osrodkach leczenia mukowiscydozy
(kontrola np. laryngologiczna, hepa-
tologiczna), czy musza kontrolowac
sie w réznych poradniach? Nie chodzi
o kontrole przeszczepu w osrodku, ktd-
ry przeszczepiat.

Odp. Jezeli jest szpital wielospe-
cjalistyczny, to tak. Natomiast w osrod-
ku Pana Doktora nie ma takiej mozli-
WOSCI.

Pyt. 12. Czy rozwdj zespotu su-
chego oka i problemy z gruczotem
Meiboma moze by¢ spowodowany
przyjmowaniem lekéw przyczyno-
wych?

Odp. Sg pewnego rodzaju proble-
my oczne sygnalizowane przez niekté-
rych pacjentéw, ale czy to konkretnie
jest zwigzane z modulatorami, Pan Dok-

tor nie wie, ale sprawdzi.

Pyt. 13. lle graméw ttuszczu po-
winnismy przyjmowac, by leki przyczy-
nowe dobrze sie wchfaniaty?

Odp. W opisie leku zalecane
jest 15 graméw, ale brutalna prawda
jest taka, ze nalezy samemu indy-
widualnie sprawdzi¢. Czesto zaleca-
nymi ttuszczami sg masto, oliwa lub

MUKOWISCYDOZA 68/2023



olej. Lepiej wiecej ttuszczu niz mniej,
ale z odpowiednig dawkag enzymow
trzustkowych.

Pyt. 14. Czy osoba zakwalifiko-
wana do programu leczenia modula-

Odp. Nie musi przechodzi¢ po-
nownej kwalifikacji, moze nastapic tzw.
przekazanie programu, czyli osrodek, ktory
dotychczas prowadzit chorego, przekazuje
tego pacjenta do innego szpitala, pod wa-
runkiem Ze ten drugi osrodek go przejmie.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Odp. Trzeba zwiekszy¢ dawke
enzymow trzustkowych i zobaczy¢, jak
dawka kontroluje te stolce. Najlepiej
zwieksza¢ po jednej kapsutce i obser-

wowac.

torami przy zmianie osrodka na terenie Relacja zostata przygotowana
Polski

kwalifikacje?

musi  ponownie przechodzi¢ Pyt. 15. Ciagte biegunki przy le- przez redakcje czasopisma

kach przyczynowych. »~Mukowiscydoza"

URZADZENIA
DO REHABILITACJI ODDECHOWE)J

APARATURA | SPRZET MEDYCZNY

PARI O-PEP

Leczenie oscylacyjnym dodatnim cisnieniem wydechowym PEP.
Oczyszczanie drog oddechowych z nadmiernej ilosci wydzieliny.

PARI PEP S SYSTEM

Leczenie dodatnim cisnieniem wydechowym PEP.
Wytwarzany opér zapobiega zapadaniu sie oskrzelikow obwodowych.

Refundacja NFZ:
mukowiscydoza,
dyskineza rzesek.

Zastosowanie:

MUKOWISCYDOZA | ASTMA | POCHP | DYSKINEZA RZESEK

)

Dystrybutor: ul. M. Sktodowskiej-Curie 34 Tel: 32 271-76-66 firma@medicom.com.pl PARI Authorized
MEDICOM Sp. z 0.0. 41-819 Zabrze Fax: 32 273-22-19 www.medicom.com.pl Distributor
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I Trening obwodowy

Karolina Staba, z d. Bogdat
Fizjoterapeutka, Instytut GruZlicy i Chordb
Ptuc, Rabka-Zdrdj

Korzysci, jakie niesie za sobg trening
fizyczny w terapii chorych na muko-
wiscydoze sg juz powszechnie znane.
W dobie ogromnego postepu leczenia
mukowiscydozy, w sytuacji kiedy pa-
cjent dobrze reaguje na obecne moz-
liwosci leczenia modulatorami biatka
CFTR i rzadziej korzysta z hospitalizacji,
coraz wiecej uwagi i czasu bedziemy
poswiecali na dobdr odpowiedniej ak-
tywnosci fizycznej, ktéra — w potacze-
niu z drenazem drzewa oskrzelowego
- powinna by¢ nieodzowng czescig
postepowania  fizjoterapeutycznego.
Dobra wydolnosc¢ fizyczna ma bezpo-
sredni wptyw na poprawe jakosci zycia
i lepsze rokowanie u chorych na mu-
kowiscydoze.

Sposrod licznych aktywnosci na
szczegdlng uwage zastuguje trening
obwodowy (ang. Circuit Training). Jest
to rodzaj treningu interwatowego
z wykorzystaniem zestawu cwiczen
sitowych, eksplozywnych  (szybko-
sciowych) i wytrzymatosciowych (ae-
robowych). Poszczegdlne ¢wiczenia
nazwane sg ,stacjami” i wykonywane
sg jedno po drugim, z krétkimi prze-
rwami pomiedzy nimi lub bez przerw.
Caty cykl ¢wiczen to ,obwod’, z czego
bierze sie gtéwna nazwa. W jednym
obwodzie moze znaleZ¢ sie od kilku
do kilkunastu ¢wiczen, po ukonczeniu
obwodu nastepuje przerwa, a potem
wszystko zaczynamy od poczatky,
w tej samej kolejnosci. Trening ten
mocno angazuje uktad krazeniowo-
-oddechowy, a jego gtdéwnym zato-
zeniem jest przec¢wiczenie miesni
catego ciata, w przeciwieistwie do
tradycyjnego

treningu  sitowego,

w ktérym wykonywane sg ¢wiczenia
izolowane, czyli ¢wiczenia na po-
szczegdlne partie miesni. W treningu
obwodowym wykorzystuje sie ¢wi-
czenia wielostawowe, dlatego pozwa-
la on na jednoczesne zwiekszenie sity,
wytrzymatosci i kondycji.

Cwiczenia trwaja krétko i z reguty
sg bardzo intensywne, co nie oznacza,
Ze sg one przeznaczone wytacznie dla
0s06b zaawansowanych. Diugosc tre-
ningu zalezy od tego, jak bardzo wytre-
nowana jest dana osoba (im bardziej
zaawansowana, tym wiecej ¢wiczen
w obwodzie lub wiecej obwoddéw).
Poczatkujgcy powinni zacza¢ od matej
liczby obwoddw (2-3) oraz stosunko-
wo niewielkich ciezaréw. Zaawanso-
wani moga pozwoli¢ sobie na wiekszg
liczbe obwodéw i wieksze obcigzenia,
w zaleznosci od stanu zdrowia i moz-
liwosci ¢wiczacego. Nie ma zelaznej
zasady, ile powtdrzen nalezy wykonac
i w jakim czasie, ale przyjmuje sie, ze
pojedynczy obwdd sktada sie z 6-12
¢wiczen. Kazde z nich powinno anga-
zowac mozliwie jak najwiecej miesni.

Rozgrzewka )

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Przerwy pomiedzy c¢wiczeniami po-
winny wynosi¢ od 10 (zaawansowani)
do 30 sekund (poczatkujacy), a zakres
powtorzen w kazdym cwiczeniu to
10-20. Jezeli chcemy zwiekszy¢ site
miesni, w treningu wybieramy gtéwnie
¢wiczenia sitowe, takie jak praca z han-
tlami czy tasmami Thera Band, a gdy
stawiamy na wytrzymatos¢ organizmu,
to przewazaja ¢wiczenia aerobowe, np.
skakanie na skakance, bieg w miejscu,
natomiast kiedy chcemy doskonali¢
umiejetnos¢ organizmu do genero-
wania jak najwiekszej sity w jak naj-
krétszym czasie, to w przewadze beda
wystepowac ¢wiczenia eksplozywne
(szybkosciowe), podczas ktérych do-
chodzi do szybkich zmian pozydji ciata,
np. wskoki na podwyzszenie.
Zaczynajac trening, warto ustali¢
sobie kolejnos¢, w jakiej beda wyko-
nywane ¢wiczenia na okre$long partie
ciata, tzn. mozna najpierw wykony-
wac ¢wiczenia na nogi, nastepnie na
plecy, klatke piersiowa, barki, ramiona
oraz brzuch. Nastepnie wyznaczamy
sobie liczbe obwodow, jaka wykona-

Trening Obwodowy ) Rozcigganie Y

5

Trening obwodowy w

- warunkach domowych

Ryc. 1. Przykladowy obwdd ¢wiczen w warunkach domowych
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my podczas jednego treningu. Przed
rozpoczeciem treningu nalezy roz-
grza¢ ciato poprzez kilkuminutowe
¢wiczenia w postaci biegu w miejscu,
wymachéw ramion, pajacykéw (ryc.
1). Dopiero potem zaczyna sie trening
wiasciwy. Konczac, nalezy wykonac
kilka ¢wiczen rozciggajacych, ktére po-
zwolg miesniom przejs¢ w bezpiecz-
ny sposob w stan spoczynku. Trening
ten nalezy do aktywnosci bardzo wy-
czerpujacych, dlatego powinno sie go
wykonywac 2-3 razy w tygodniu, tak
by organizm miat czas na odpoczynek
i regeneracje, oraz koniecznie trzeba
zadba¢ o odpowiednig diete i ilos¢
przyjmowanych ptynéw. W innym
wypadku moze dojs¢ do przecigzenia
miesni, a tym samym do zmniejszenia
wydolnosci, odwodnienia oraz spadku
masy ciata, co bedzie niepozadanym
skutkiem w przypadku pacjentéw
z mukowiscydozg.

Trening obwodowy mozna wyko-
nywac na sitowni i w warunkach domo-
wych, co stanowi jego gtéwnga zalete.
Trzeba pamietac, ze wybierajac trening
w warunkach domowych, musimy za-

opatrzy¢ sie w mate do ¢wiczen oraz
tasmy Thera Band i hantle, ktére nadaja
treningowi charakter oporowy. Dzieki
réznorodnosci ¢wiczen, ktore wykonu-
je sie jedno po drugim, trening obwo-
dowy zajmuje o wiele mnigj czasu niz
inne rodzaje treningu i spetnia zalecang
forme aktywnosci fizycznej rekomen-
dowang dla os6b z mukowiscydoza.
Kolejng zaletg treningu obwodowego
jest szybkie pojawienie sie pierwszych
efektow (oczywiscie wszystko zalezy
od intensywnosci, systematycznosci
i rodzaju przeprowadzonych ¢wiczen).

Obecnie nie istniejg zadne wy-
tyczne dotyczgce ¢wiczen fizycznych,
ktore zostatyby opracowane specjal-
nie dla chorych na mukowiscydoze.
Wskazane sg c¢wiczenia przeznaczo-
ne dla populacji zdrowej z pewny-
mi zmianami dla oséb chorujacych,
w zaleznosci od stopnia zaawansowa-
nia choroby (ryc. 2.). Dlatego wazny
jest indywidualny doboér kazdego
treningu z uwzglednieniem stanu
zdrowia, stanu odzywienia, stop-
nia wytrenowania i mozliwosci
pacjenta - najlepiej po uprzedniej

ZALECENIA OG{)LNE DOTYCZACE
AKTYWNOSCI FIZYCZNE)J

DLA DZIECI
| MLODZIEZY

Trening aerobowy
¢ 60 minut dziennie o umiarkowanej
intensywnosci
¢ 3 x w tygodniu o duzej intensywnosci

Trening oporowy 3 x w tygodniu

Cwiczenia wzmacniajace mieénie i kosci
3 x tygodniu, np. skakanie.

Zachecanie dzieci i mtodziezy do aktywnosci

najwiecej radosci oraz roznorodnosci

-

fizycznej adekwatnej do wieku, dajacej im jak

/—C DLA DOROSLYCH )—\

Trening aerobowy
¢ 150-300 minut tygodniowo
o umiarkowanej intensywnosci
e 75-150 minut o duzej
intensywnosci

Trening oporowy 3 x w tygodniu

Cwiczenia wzmacniajace migénie
o umiarkowanej lub wiekszej
intensywnosci, ktére obejmuja
wszystkie gtéwne grupy miesni

3 x w tygodniu

J

Unikanie siedzgcego trybu zycia
- jakakolwiek aktywnos$¢ lepsza
niz siedzenie

- J

Ryc. 2. Zalecenia dotyczace aktywnosci fizycznej dla populacji ogdlnej [1]

Medycyna: informacje, porady, nowinki

konsultacji pacjenta z lekarzem i fi-
zjoterapeuta w osrodku, w ktérym
chory poddaje sie leczeniu. Warto
wspomnie¢, ze ewentualny wybor
dyscypliny sportowej rowniez powi-
nien by¢ dobierany indywidualnie,
zgodnie z upodobaniami ¢wiczace-
go. By¢ moze dzieki temu aktywnos¢
fizyczna przestanie by¢ postrzegana
jako obowigzek i bedzie traktowana
jako przyjemny sposéb na spedzanie
wolnego czasu. Pacjenci w stabilnym
stanie, leczacy sie w Instytucie GruZli-
cy i Chordb Ptuc OT w Rabce-Zdroju,
podczas hospitalizacji pod okiem fi-
zjoterapeuty moga korzystac z rozne-
go rodzaju sprzetéw do ¢wiczen do-
stepnych w tym o$rodku np. z biezni,
orbitreka, atlasu i wiele innych. Ow-
szem, wymaga to od pacjenta wysit-
ku, ale warto go podja¢, gdyz korzysci
jest bardzo wiele.

Samoocena wiasnych mozliwo-
$ci czesto zostaje znieksztatcona przez
chorych, dlatego tak wazne jest do-
stosowanie aktywnosci fizycznej do
wtasnego stanu zdrowia oraz zadba-
nie o odpowiednig motywacje. Jeden
z najstarszych w Polsce chorych na
mukowiscydoze, mentor oraz trener
personalny Michat Peryt prowadzi in-
folinie coachingowg i sportowg dla
chorych na mukowiscydoze, szcze-
gdlnie dla tych, ktérzy sg zaintereso-
wani tematem sportu oraz ktérzy nie
Czujg sie zmotywowani, zeby pomoc
im przekona¢ sie, ze warto podjac
wysitek. Zminimalizowanie postrze-
ganych barier oraz wybranie opty-
malnych czynnikéw motywujgcych
przyczynia sie do sukcesu programu
wigczajacego aktywnos¢ fizyczng do
rutynowej fizjoterapii. Istnieje silny ar-
gument, ktéry stwierdza, ze praca nad
sobga to jedyna ,przepustka” do dtuz-
szego i lepszego zycia.

12
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Medycyna: informacje, porady, nowinki

Kilka rodzajow ¢wiczen, ktore mozemy wykorzystaé w treningu obwodowym
w warunkach domowych

Cwiczenie 1.

Pozycja wyjsciowa: Ciato ustawione w podporze przo-
dem, ramiona wyprostowane, dtonie pod barkami w linii pro-
stej. Stopy w lekkim rozkroku, sg oparte o palce stép. Brzuch
mocno napiety.

Ruch: Zgiecie ramion - klatka piersiowa kieruje sie
w strone podtoza, gtowa jest przedtuzeniem kregostupa. Na-
lezy zejs¢ mozliwie jak najnizej, nie dotykajac tutowiem pod-
toza. Nastepnie powrdt do pozycji wyjsciowej. Wazne, zeby
Ciato pozostato w linii prostej (fot. 1).

Fot. 1. Uginanie rak w podporze przodem (pompki).
Fot. 1-10 z archiwum autorki

» N

Cwiczenie 2.

Pozycja wyjsciowa: Pozycja stojaca, plecy wypro-
stowane, ramiona skierowane w doét. Mieénie brzucha oraz
posladkowe napiete, topatki sciggniete, stopy w lekkim roz-
kroku.

Ruch: Wraz z wdechem przysiad do pozycji ponizej
kata prostego, ramiona wyciggniete przed soba. Wraz z wy-
dechem dynamiczny wyprost kolan i wyskok w gore, z praca
ramion. Opadajac, lekko uginamy kolana. Pracujgc z hantla-
mi, podczas wyskoku ramiona kierujemy w dot, bez hantli
ramiona albo wyrzucamy w gére, albo kierujemy je w dot
(fot. 2).

Fot. 2. Przysiad z wyskokiem w gore
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Fot. 3. Bieg bokserski

Fot. 4. Przysiad przy Scianie

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Cwiczenie 3.

Pozycja wyjsciowa: Pozycja stojaca, tutdbw wyprosto-
wany, stopy w lekkim rozkroku.

Ruch: Bieg w miejscu (skipping) potaczony z naprze-
miennymi wyprostami ramion w przéd. Kiedy wykonuje sie
cios prawg rekg, lewa noga jest ugieta, a kolano znajduje sie
wysoko uniesione z przodu ciata. Cwiczenie nalezy wykonac
dynamicznie, mozna uzy¢ hantli (fot. 3).

Cwiczenie 4.

Pozycja wyjsciowa: Stopy ustawione na szerokos¢ bio-
der, calg powierzchnig docisniete do podtogi. Plecy proste,
brzuch napiety, topatki sciggniete.

Ruch: Opierajac sie o $ciane, nalezy wykonac przysiad
do momentu, az uda beda réwnolegte do podtoza. Odcinek
ledZwiowy docisniety do $ciany, brzuch mocno napiety. Ra-
miona mozna wyciggna¢ przed siebie lub mie¢ opuszczone
wzdiuz ciata. Pozycje te utrzymujemy przez okreslony czas
(fot. 4).

14
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Medycyna: informacje, porady, nowinki

Cwiczenie 5.

Pozycja wyjsciowa: Ciato ustawione w wysokim pod-
porze przodem, ramiona wyprostowane, dtonie pod barka-
mi w linii prostej. Stopy w lekkim rozkroku, s oparte o palce
stop. Brzuch mocno napiety. Ciato tworzy linie prostg od
ramion poprzez biodra do piet.

Ruch: Naprzemienne i dynamiczne przycigganie kolan
do klatki piersiowej, przeskoki z nogi na noge (fot. 5).

Fot. 5. Wspinaczka gorska

Cwiczenie 6.

Pozycja wyjsciowa: Cialo ustawione w podporze
przodem na przedramionach, tokcie pod barkami, nogi zta-
czone, wyprostowane, ustawione w jednej linii z tutowiem
- réwnolegle do podtoza.

Ruch: Utrzymujac prawidfowa pozycje wyjsciowa i na-
pinajac mocno miesnie ndg, posladkéw oraz brzucha, nale-
7y wytrzymac okreslony czas (fot. 6).

Cwiczenie 7.

Pozycja wyjsciowa: Podpor na przedramieniu, kon-
czyny dolne ztgczone, wyprostowane, w jednej linii.

Ruch: Podobnie jak w desce przodem, utrzymujac pra-
widlowg pozycje wyjsciowa nalezy wytrzymac okreslony
czas (fot. 7).

Fot. 7. Deska bokiem
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Medycyna: informacje, porady, nowinki

Cwiczenie 8.

Pozycja wyjsciowa: Ciafo ustawione w wysokim pod-
porze przodem, ramiona wyprostowane, dtonie pod barka-
mi w linii prostej. Stopy w lekkim rozkroku, s3 oparte o palce
stop. Brzuch mocno napiety.

Ruch: Nalezy zrobi¢ dynamiczny przeskok w przdd,
przyciggajac przy tym kolana do klatki piersiowej, nastepnie
przeskokiem wrdéci¢ do pozycji wyjsciowej (fot. 8).

Cwiczenie 9.

Pozycja wyjsciowa: Pozycja lezaca na plecach, nogi
ugiete w kolanach, lekko rozstawione (nie szerzej niz biodra),
ze stopami utozonymi na wprost. Tasma zaczepiona na kost-
kach i pod stopami, naciggnieta na biodra.

Ruch: Ruch nalezy zacza¢ od oderwania posladkéw
oraz plecow od podtoza, przytrzymac biodra w skrajnym
gornym potozeniu przez 3 s, powoli wroci¢ do pozycji wyj-
Sciowej (fot. 9).

Fot. 9. Unoszenie bioder z tasma

16 MUKOWISCYDOZA 68/2023



Medycyna: informacje, porady, nowinki

Fot. 10. Przycigganie piet do posladkéw
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| Z poradnika fizjoterapeuty: tuba inhalacyjna

Aleksandra Cichocka

Kazda inhalacja z leku w formie MDI'
powinna by¢ podawana z wykorzysta-
niem tuby inhalacyjnej.

Oto krotkie przypomnienie, jak na-
lezy prawidtowo korzysta¢ z tuby inha-
lacyjneyj:

1. Przed uzyciem leku trzeba wstrza-
sna¢ dozownikiem.

2. Zdjac zatyczke z dozownika aerozo-
lu.

3. Wilozy¢ dozownik do pierscienia
tuby oraz - w wypadku korzystania
7 maseczki — przymocowad masecz-
ke do ustnika.

' MDI (ang. Metered Dose Inhalers) - inha-
latory cisnieniowe z podajnikiem (przyp. red.)

4.

5.
6.

Przytozy¢ maseczke do twarzy, tak
aby szczelnie przykrywata nos i usta
dziecka, lub obja¢ szczelnie ustami
ustnik, chwytajac go zebami, oraz
zatozy¢ klips na nos (aby mie¢ pew-
nos¢, ze pacjent w trakcie inhalagji
bedzie oddychat ustami).

Nacisna¢ dozownik jeden raz.
Poczekac z przytozong tubg lub po-
leci¢ dziecku wykonanie od 4 do
6 cykli wdech-wydech (6-8 sek.).
Nalezy przy tym pamietac, zeby od-
dechy w tym czasie byty spokojne
i gtebokie.

W wypadku zaleconej wiekszej

dawki leku przez lekarza (np. dwukrot-

nej) powtarzamy czynnosci z punktow

5 oraz 6.

Fot. z archiwum autorki

Adres autorki:
mgr Aleksandra Cichocka

Kliniczny Oddziat Choréb Ptuc, Samodzielny
Zespdt Publicznych Zaktadow Opieki Zdro-

wotnej im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie

Lesnym,

ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092 tomian
tel. 607 811 063, e-mail:
aleksandra.cichocka@szpitaldziekanow.pl

ki

MUKOWISCYDOZA 68/2023

17



Edukacja i psychologia na co dzien

Wplyw mukowiscydozy jako choroby
przewlektej na rodzenstwo oséb chorych

Urszula Borawska-Kowalczyk

Klinika Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie i Centrum Leczenia
Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym

Kiedy w rodzinie pojawia sie mukowi-
scydoza, zmienia sie wszystko. Doty-
czy to nie tylko dziecka, ktore wiasnie
zostato zdiagnozowane, ale rowniez
jego rodzicow i catej rodziny. Gdy my-
$limy o mukowiscydozie i zwigzanymi
z nig problemami psychologicznymi,
skupiamy sie przede wszystkim na
trudnosciach, z jakimi borykaja sie mali
pacjenci, a nastepnie osoby doroste
7 ta choroba. Duzo méwimy rowniez
o problemach, jakie stojg przed rodzi-
cami, dla ktérych mierzenie sie z cho-
robg dziecka, codziennymi zabiegami,
odpowiedzialnoscig za efekty leczenia
stanowi ogromne wyzwanie. Jednakze
w catej tej sytuacji czesto zapominamy
o zdrowym rodzenstwie, ktére rowniez
jest bardzo zaangazowane i odczuwa
czesto negatywne konsekwencje tej
choroby. Zdrowe dzieci w rodzinie do-
$wiadczajg bardzo roznych uczuc i dyle-
matéw zwigzanych z chorobg swojego
brata czy siostry, swojej roli w rodzinie,
a niekiedy niewystarczajagcego rozu-
mienia, na czym polega mukowiscy-
doza i leczenie. Zdrowe rodzenstwo
dzieci przewlekle chorych napotyka
rowniez wiele wyzwan. Przede wszyst-
kim doswiadcza cierpienia zwigzanego
z choroba brata lub siostry, ale rowniez
strachu, rozpaczy rodzicow, a takze roz-
taki z rodzicami i chorym rodzenstwem
z powodu ich pobytow w szpitalu.
Wiele badan pokazuje, jak kruche
i delikatne jest zdrowie psychiczne
dzieci i mtodziezy w obecnych czasach.

Chociazby opublikowany niedawno ra-
port z badania ,Mtode Glowy" ujawnia
dramatycznie niski poziom samooceny
dzieci i mtodziezy w Polsce. Okoto po-
towa badanych ucznidow ma skrajnie ni-
ska samoocene i czuje sie bezuzyteczna,
jedna trzecia dzieci nie ma checi do zy-
cia, a 9% uczniow przyznato sie do pod-
jecia préby samobdjczej. W tym swietle
7 jeszcze wiekszg uwaga trzeba pochyli¢
sie nad dzie¢mi z choroba przewlekiy
w rodzinie, ktora jest dodatkowym czyn-
nikiem utrudniajagcym funkcjonowanie.
Posiadanie brata lub siostry z chorobg
przewlekla moze stanowi¢ zagrozenie
dla zdrowia psychicznego oraz spotecz-
nego przystosowania zdrowych dziedi,
co potwierdzono w licznych badaniach.
Z drugiej jednak strony zwrécono uwage
na fakt, ze posiadanie rodzenstwa chore-
go przewlekle moze rowniez korzystnie
wptywac na zdrowego brata czy siostre.

W przeprowadzonym kilka lat
temu badaniu, w ktérym wzieto udziat
31 zdrowych braci lub siéstr oséb z mu-
kowiscydozg objetych opiekg Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Warszawie
oraz ich rodzicéw, sprawdzono jakosc¢
ich zycia w poréwnaniu z grupg rowie-
$nikéw wychowujacych sie w rodzinie
bez choroby przewlektej. Okazato sie,
Ze w prawie wszystkich badanych ob-
szarach rodzenstwo dzieci z mukowi-
scydozg funkcjonowato podobnie do
dzieci i mfodziezy bez takiego obcia-
Zenia w rodzinie. Jedyng wazng rozni-
ca okazat sie stopien samodzielnosdi,
bowiem w rodzinach z mukowiscydo-
73 zdrowe dzieci wykazywaty wieksza
samodzielno$¢ niz ich nieposiadajacy
chorego rodzeristwa rowiesnicy, zarow-
no we wiasnej ocenie, jak i w ocenie do-

konanej przez rodzicoéw. Samodzielnos¢
jest istotng umiejetnoscig i zasobem
kazdego cztowieka. Ze wzgledu na to,
ze zdrowe rodzenstwo otrzymuje mniej
uwagi rodzicow, ktorzy poswiecaja cze-
sto wiecej czasu na zabiegi zwigzane
7 leczeniem chorego dziecka, wizyty
w osrodku leczacym oraz hospitalizacje,
szybciej uczy sie samodzielnosci zwia-
zanej ze szkolnymi czy domowymi obo-
wigzkami, a nawet nie chce obarczac
rodzicow sobg i swoimi problemami
i uczy sie rozwigzywac je samodzielnie.

Duza role w odbiorze choroby
przez rodzerstwo odgrywa wiek dziec-
ka. Jesliw momencie, w ktorym pojawia
sie chore dziecko, zdrowe rodzeristwo
jest mate, wszystkie zwigzane z tym pro-
cesy bedga przebiegaty bardziej natural-
nie. Mate dziecko czesto wtedy walczy
0 czas z rodzicem i zabiega o jego uwa-
ge (w sposob konstruktywny, a czasami
wrecz przeciwnie — bedac tzw. ,nie-
grzeczne”). Moze sie zdarzy¢, ze cofnie
sie do wczedniejszych etapdw rozwoju
i bedzie wymagato wiecej uwagi rodzi-
cow, dotyczy to np. potrzeby karmienia
czy zakfadania pampersa. Takie rywali-
zowanie o uwage rodzicow ma miejsce
rowniez w rodzinach, gdzie nie ma ta-
kiego obciazenia jak choroba. W sytu-
acji, kiedy dodatkowo u malutkiej siostry
lub braciszka zostanie zdiagnozowana
mukowiscydoza, to zdrowe rodzenstwo
moze czuc sie zagubione, niepewne,
albo moze nawet nie do konca rozu-
mie¢, co sie dzieje, i przede wszystkim
bardzo sie martwic. Potrzebuje czasu,
by przyzwyczaic sie do nowych potrzeb
zwigzanych z chorobg i leczeniem swo-
jego brata lub siostry. Trzeba wtedy by¢
otwartym na zadawane przez zdrowe
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dzieci pytania oraz wyrazane przez nie
mysli i uczucia. Dla rodzicow moze to
by¢ trudne, szczegdlnie w pierwszym
okresie po diagnozie, kiedy sami bory-
kaja sie z wiasnymi przezyciami.

Brat czy siostra czesto reaguja
bardzo pozytywnie — z mitoscia, troska
i opiekuniczoscig. Ciesza sie, ze moga
poméc i wesprzed swojego chorego
brata lub siostre, jednakze czes¢ dzieci
moze mie¢ trudnosci z odnalezieniem
sie w tej nowej dla nich sytuacji. Pamie-
tajmy, ze starszy brat lub starsza siostra
jedynie czesciowo rozumie sytuacje,
w jakiej znalazta sie rodzina. Chciatby
albo chciataby by¢ pomocnym (po-
mocng), ale czesto nie wie jak. Moze od-
czuwac naturalng zazdros¢ o rodzicow,
ale rowniez zto$¢, poczucie porzucenia
i winy. Dodatkowo nie wie, czy ma pra-
wo tak sie czu¢, czy to jest normalne.

Troche inaczej wyglada sytuacja,
kiedy chore rodzenstwo pojawi sie
w rodzinie ze starszym dzieckiem lub
nastolatkiem. Mtodziez w wiekszym
stopniu juz rozumie istote choroby, po-
wage sytuadji i koniecznos¢ leczenia,
jednak jednoczes$nie nie dysponuje wy-
starczajaca wiedza na te tematy, mar-
twi sie 0 mtodszego brata lub mtodszg
siostre. Z jednej strony odczuwa réznice
w podejsciu rodzicow, ktorzy teraz maja
mniej czasu i poswiecaja mniej uwagi;
moze sie z tego powodu ztosci¢, smucic,
czu¢ rozczarowanie i obwinia¢ rodzi-
cow. Z drugiej strony bardziej rozumie
cat sytuacje i stara sie by¢ samodziel-
ne, bo widzi, ze rodzice sie martwia, s3
zmeczeni.

U nastolatkéw moze w tym czasie
dojs¢ do pewnego rodzaju wewnetrz-
nego konfliktu pomiedzy mitoscig
i troskg o chorego brata lub siostre
a zazdroscig o uwage i czas rodzicow,
a takze o to, ze chore dziecko jest lepiej
traktowane i ma wiecej przywilejow lub
mniej obowiazkéw domowych. Rzadko
rowniez wspomina sie o tym, ze zdrowe

Fot. Jupiterimages

rodzeristwo moze obwiniac sie za to, ze
jest zdrowe. Z jednej strony sami mto-
dzi ludzie moga miec takie wewnetrzne
poczucie winy, z drugiej strony niejed-
nokrotnie moga ustysze¢ od innych,
szczegolnie od chorego rodzenstwa, ze:
Iy masz szczescie, ze nie musisz tego
wszystkiego robic.. "

Bardzo poruszyta mnie opubliko-
wana na amerykanskim blogu wypo-
wiedzZ zdrowej siostry chtopaka z muko-
wiscydoza.

,Pamietam dorastanie jako rodzen-
stwo osoby z mukowiscydozg i jak bar-
dzo sie wtedy czutam samotna. Nigdzie
nie pasowatam. Brat miat te chorobe,
uwage, jaka przyciagata, swoich lekarzy,
ktorzy wyjasniali, na czym polega, oraz
wszystkie blogi i artykuty do przeczy-
tania o innych ludziach podobnych do
niego. Moi rodzice mieli grupy wsparcia
iinnych rodzicéw online, a takze lekarzy
do rozmow. Ja bytam po prostu siostra,
jesli w ogole ktos mnie zauwazyt” To,
co najbardziej przebija przez te stowa,
to przede wszystkim osamotnienie,
a takze brak uwagi i zrozumienia. Au-
torka w tym artykule namawia wszyst-
kich, ktérzy maja chore rodzenstwo, by
otwarcie méwili o tym, jak sie czuja, szu-
kali zrozumienia i wsparcia. Zwraca sie
rowniez do rodzicéw i catego personelu
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medycznego, by dopytywali rodzen-
stwo 0séb chorych o ich samopoczucie
i jak najwiecej z nim rozmawiali.

Dtugofalowe konsekwencje bycia
zdrowym bratem lub siostrg osoby cho-
rej przewlekle mogg byc¢ bardzo rézne.
Z jednej strony zdrowy nastolatek, ktory
otrzymuje mniej uwagi rodzicow i ma
ograniczong przestrzen dla siebie i swo-
ich trosk, moze poszukiwac¢ akceptadji
w grupach réwiesniczych (szkolnych,
sportowych, osiedlowych) i czesto sta-
wiac kontakt z nimi ponad kontakt z ro-
dzing. Bardzo dobrze, jesli sg to grupy
wspierajagce, akceptujace, pozwalaja-
ce na wyrazanie siebie, swoich uczuc.
Jest to wtedy zgodne z naturalnym
rozwojem nastolatkéw, ktérzy wraz
z uptywem lat coraz wiecej wzorcéw
zachowan i wartosci czerpig od swoich
rowiesnikow.

Natomiast moze sie zdarzy¢, ze na-
stolatek dotaczy do grupy, ktéra stanowi
mniej sprzyjajagce $rodowisko. Badania
pokazuja, ze mtodzi ludzie, ktorzy maja
rodzenstwo chore przewlekle, wyka-
zujg wieksza tendencje do zachowan
ryzykownych (takich zachowan, ktore
wychodza poza przyjete normy, mozna
powiedzie¢ typu buntowniczego). Na-
lezg do nich m.in.: nadmierne uzywanie
alkoholu, brawurowa jazda samocho-
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dem, przelotne kontakty intymne czy
generalnie famanie norm spotecznych.

Przyczyny takich zachowan moga
by¢ réznorodne, np. nie do konca
uswiadomione wyprébowywanie wia-
snych granic, badanie reakgcji otoczenia,
w tym rodzicéw, czy che¢ zaimponowa-
nia kolegom i zaistnienia w grupie. Takie
zachowania sg czesciej obserwowane
u miodych chtopakow niz u dziewczat;
mezczyzni zasadniczo majg  wieksza
sktonnos¢ do tego typu zachowan.

Z drugiej strony moze sie zdarzyc,
7e u mfodego cztowieka wychowujgce-
go sie w rodzinie z chorobg przewlekig
- kiedy od poczatku uczy sie, ze zycie
jest kruche, przyszto$¢ niepewna i ze
w jednej chwili wszystkie plany moga
ulec zmianie — rozwinie sie styl radzenia
sobie zwigzany z potrzebg nadmiernej
kontroli otoczenia. Dodatkowo zdrowe
rodzenstwo uczy sie odpowiedzialnosci
za innych, w wielu przypadkach przy-
bierajgc role opiekuna, czasami nawet
nadmiernie jak na swoj wiek. W kon-
taktach kolezenskich taka postawa nie
sprzyja budowaniu relacji i moze pro-
wadzi¢ do problemow, np. do izolowa-
nia sie od otoczenia.

Sytuacja zdrowego rodzenstwa,
ktére dorasta z chorym bratem lub sio-
strg, niesie za sobg takze wiele pozytyw-
nych aspektéw, m.in. to, ze dzieci staja
sie bardziej empatyczne i wspotczujace,
chetniej oferujg swojg pomoc i bardziej
dbajag o innych. Wiele badan pokazuje,
7e dzieci posiadajace przewlekle cho-
re rodzenstwo czesciej zachowujg sie
w sposob altruistyczny i dojrzaty niz ré-
wiesnicy. Ich postawy wobec réznego
rodzaju zjawisk spotecznych sa nierzad-
ko mniej oceniajgce. Dodatkowo sg bar-
dziej swiadome istnienia réznic miedzy
ludZzmi. Doswiadczenia dotyczace opie-
ki nad chorym i obserwowania swojego
chorego brata lub siostry mogg powo-
dowac, ze bardziej ciesza sie zyciem i ro-
zumieja jego kruchos¢, czego dzieci bez

takich dos$wiadczen najczesciej nie s3

w stanie zrozumiec. Rozwoj zalet takich

jak docenianie zycia, dbanie o zdrowie

oraz dojrzatos¢ moze dziata¢ ochron-
nie na zdrowe rodzenstwo w okresie
pdznej adolescencji. Empatia i wspot-
czucie réwniez moga by¢ pomocne

w budowaniu przyjazni, bliskich relacji

i Zwigzkow.

Co moze by¢ pomocne rodzicom

w wychowywaniu zdrowych dzieci po

diagnozie mukowiscydozy u rodzen-

stwa:

° Tak jak wy, rodzice, w rézny sposob
reagujecie na te trudng sytuacje, tak
samo wasze zdrowe dziecko (lub
dzieci) moze mie¢ bardzo rdzne re-
akcje. Starajcie sie z nim o tym roz-
mawiac. Trzeba by¢ cierpliwym i dac
dziecku czas.

® Starajcie sie zachowac dotychczaso-
we rutyny domowe, przynajmniej te
najwazniejsze w ciggu dnia. Dotyczy
to np. czasu positkdw, poér chodze-
nia spa¢, codziennych obowigz-
kow. Daje to rodzenstwu dziecka
chorego mozliwos¢ przewidywania
i oczekiwania na to, co sie po kolei
wydarzy.

® Zasady rodzinne, ktére dotad obo-
wigzywaty w domu, dobrze bytoby
zachowad. Moze pojawi¢ sie chec
ich rozluznienia, by pokaza¢ swoim
zdrowym dzieciom, Ze jest wyjatko-
we, ze o nich tez myslimy i chcemy
o nie zadba¢. Jednakze zazwyczaj
lepiej bedzie utrzymac wiekszos¢
rodzinnych zasad, tak jak to byto do-
tychczas.

® Mukowiscydoza moze wydawac
sie straszna. Dzieci maja bogata
wyobraznie i mogg mie¢ btedne
wyobrazenia na temat tego, co sie
dzieje. Wazne jest, by w odpowiedni
do wieku sposéb ttumaczy¢ te cho-
robe i jej leczenie.

® Pomimo tego, ze opieka nad cho-
rym dzieckiem zajmuje mndstwo
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czasu, konieczne jest, by spedzac tez
czas z pozostatymi dzie¢mi. Bywa, ze
nie ilo$¢, ale jakos¢ wspdlnego czasu
ma znaczenie, np. dzieci uwielbiajg
miec czas,jeden na jeden”ze swoimi
rodzicami, kiedy to one mogg decy-
dowac, co robic¢ i w co sie bawic.

® Pomozcie dzieciom czu¢ sie po-
trzebnym i zaangazujcie je w opieke
nad chorg siostrg lub bratem oczy-
wiscie w adekwatnym do wieku za-
kresie.

® Kiedy bedziecie w szpitalu, staraj-
cie sie pozosta¢ w kontakcie z ze
swoimi zdrowymi dzie¢mi. Oprécz
dzwonienia czy rozméw online
mozna np. przeczyta¢ im bajke na
dobranoc. Starszy brat lub siostra
chorego moze narysowac rysunek
albo réwniez nagrac filmik, jak czyta
bajke.

® (Czasami wasze zdrowe dzieci moga
czu¢ sie winne, ze sg zdrowe, Ze
moga wesofo sie bawid, kiedy siostra
lub brat jest w szpitalu. Zachecajcie
Panstwo zdrowe dzieci do zabawy.
Zapewnijcie je, ze maja prawo sie
$mia¢, spotykac z przyjaciétmi, kon-
tynuowac swoje hobby i mie¢ inne
dodatkowe zajecia.

W zrozumieniu, na czym polega
choroba i leczenie, moga poméc ksig-
zeczki czy historyjki. Dostepne obecnie
materiaty dla dzieci, takie jak np. Muko-
widzi-koza (https://www.youtube.com/
watch?v=04TSKansSRY), s3 juz nieste-
ty przestarzate, szczegolnie jesli chodzi
o metody leczenia. Zawsze jednak moz-
na sprobowac¢ samemu z dzieckiem
utozy¢ wiasng historie lub narysowac
rysunki, zwifaszcza ze w ostatnim cza-
sie bardzo wiele sie zmienia w leczeniu
i perspektywie na przysztosc.

W odniesieniu do starszych dzie-
ci i mtodziezy bardzo dobrym roz-
wigzaniem bytoby zorganizowanie
warsztatow, by¢ moze wyjazdowych,
gdzie w neutralnym, akceptujagcym
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srodowisku  mogliby porozmawiac
i wymieni¢ sie doswiadczeniami z in-
nymi, bedacymi w podobnej sytuacji
nastolatkami. Po prostu by¢ wystu-
chanym i uzyskac zrozumienie wobec
tego, jak to jest miec brata lub siostre

z mukowiscydoza.
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Dlaczego miody cziowiek rani sam siebie
— 0 samookaleczeniach wsréd dzieci

i modziezy

Anna Maria Sierecka
Uniwersytet Dolnoslgski DSW Wroctaw

Niestety dane sg przerazajace. Fundacja
Dajemy Dzieciom Site opublikowata dane
z prowadzonych przez siebie statystyk.
Kazdego dnia ponad 19 mtodych osob
dzwonito lub pisato na ich numer za-
ufania w sprawie mysli, zamiaréw i prob
samobojczych. Blisko 30 oséb dziennie
moéwito o lekach i niepokoju, ktdre nie
pozwalajg im normalnie funkcjonowag,
a 9 0s6b o samookaleczeniach. W 2022 .
konsultanci linii 116 111 podjeli 885 inter-
wendji ratujacych zycie lub zdrowie dzie-
ci. Wiéréd dzieci i mtodziezy odnotowuje
sie obecnie 30% wiecej stanow lekowych,
130% wiecej samookaleczen, 180% wie-
cej mysli, zamiardw i prob samobojczych’.

Rodzic odkrywajacy fakt, Zze jego
dziecko sie okalecza, przezywa ogrom-
ny szok. To, ze dzieci sie samookaleczaja,
najczesciej zostaje wykryte przypad-
kiem. Mtody cztowiek przezywajacy
czesto zaburzenia nastroju, majacy staba
odpornos¢ psychiczng, a takze trudnosci
w radzeniu sobie z emocjami wybiera

' https://fdds.pl/o-fundacji/co-nowego-
-w-fundacji/30-wiecej-lekow-130-
wiecej-samookaleczen-180-wiecej-mysli-
zamiarow-i-prob-samobojczych.html.

wiasnie te droge, by dac¢ im upust. Samo-
okaleczenie nalezy do grupy zachowan
autodestrukcyjnych. Takie zachowania
stanowig bardzo duzy obszar badawczy
i zalicza sie do nich wiele destruktyw-
nych i wrogich czyndw, ktore kierowane
s przeciw wlasnemu ciatu. S one ryzy-
kowne i grozne dla zycia badZ zdrowia.
Do ostrych, bezposrednich form autode-
struktywnosci zaliczy¢ trzeba samobdj-
stwo oraz samookaleczenie, natomiast
do posrednich wliczamy réznorodne za-
chowania destruktywne o negatywnych
konsekwencjach fizycznych i psycho-
logicznych (np. zaburzenia odzywiania,
naduzywanie substancji psychoaktyw-
nych, zachowania impulsywne, ryzykow-
ne, nieprzestrzeganie zalecen lekarzy).

Oczywiscie bezposrednie i posred-
nie przejawy autoagresji mogg ze sobg
wspotwystepowad. Tworzy sie wowczas
réznorodny obraz kliniczny, m.n. samo-
okaleczanie wraz z proba samobojcza,
jadtowstret psychiczny wraz z samookale-
czeniem, bulimia psychiczna wraz z nad-
uzywaniem substancji psychoaktywnych
i probami samobojczymi i tak dalej?.

2 W. Radziwittowicz, Autoagresja, samobdj-
stwa i samookaleczenie, s. 559, https://www.
researchgate.net/publication/341000007_Au-
toagresja_-_samobojstwa_i_samookaleczenia.

W niniejszym artykule skupie sie na
samookaleczeniach, inaczej nazywanych
samouszkodzeniami. S3 to przeprowa-
dzane z wiasnej woli i najczesciej z nie-
wielkim zagrozeniem dla zycia, a przede
wszystkim pozbawione intencji samo-
bojczych uszkodzenia wiasnego ciafa,
ktére nie sg akceptowane spotecznie.

Wystepujaca wsérod dzieci auto-
agresja ma na celu zmniejszenie dys-
komfortu psychicznego i uwarunkowa-
na jest réznorodnymi czynnikami®.

Samookaleczenia  s3  znakiem
ostrzegawczym, ze mtody cztowiek prze-
zywa intensywnie bardzo trudne oraz
przykre sytuacje, z ktérymi nie potraf
sobie poradzi¢. Jedyng mozliwg forma,
pozwalajacg na danie upustu wiasnym
emocjom, jest ranienie wiasnego ciata.
Dzieci, ranigc sie fizycznie, czesto probu-
ja ukarac same siebie, a takze posrednio
dorostych, na ktorych sie w jaki$ spo-
sob w danej sprawie zawiodty. Niestety
samookaleczenie sprawia, ze zaréwno
mtody czlowiek, jak i jego rodzice przezy-
wajg te sytuacje jeszcze mocniej. Najcze-

* M. Sroka-Ossowska, Samookaleczenia
dzieci i mtodziezy — przyczyny, objawy, pomoc,
https://avigon.pl/blog/samookaleczenia-
dzieci-i-mlodziezy-przyczyny-objawy-
pomoc.
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Fot. Christy Thompson

éciej popetnianym btedem przez doro-
stych, ktérzy odkrywaja prawde o swoim
dzieckuy, jest zarzucanie dziecka swoimi
emocjami zwigzanymi z tym tematem.
Psycholog Matgorzata Tomaszewska po-
daje szereg komentarzy, ktorych trzeba
unikac jak ognia, poniewaz zupetnie nie
przyczyniaja sie do poprawy komunika-
Cji pomiedzy dzieckiem samookaleczaja-
cym sie a jego rodzicem.
Nalezy unika¢ nastepujgcych sfor-
mutowan:
,Nie martw sie, wszystko sie utozy”;

- ,Nie przejmuj sie”;

-, Wyroséniesz z tego”;

— ,Ogarnij sie”;

- ,Chyba nie chcesz mnie wprowa-
dzi¢ do grobu?”;

-, Musisz wyjs¢ na ludzi”;

- Wez sie w garsc”;

- ,Nie moge znies¢ tego, co sobie ro-
bisz".

Warto tu wymieni¢ nastepujace
sytuacje, ktére moga przerosna¢ mozli-
wosci dziecka:
® przemoc fizyczna i psychiczna,
® naduzycie seksualne,
®  bullying szkolny,
® poczucie odrzucenia i izolacji od

grupy,
® silne konflikty w rodzinie,
® nagta utrata kogos bliskiego,
® nagta zmiana sytuacji zyciowej,
® trudnosci separacyjne,
® nadmierny krytycyzm.

4 K. Pétrola-Mietka, Samookaleczenie u dzieci
i miodziezy — rola rodzicdw we wspieraniu tera-
pii, https://www.centrumdobrejterapii.pl/ma-
terialy/samookalecznie-u-dzieci-i-mlodziezy-
rola-rodzicow-we-wspieraniu-terapii/.

Wowczas dzieciom najczesciej to-
warzysza emocjonalne konsekwencje,
takie jak:
® poczucie bezsensu,
® poczucie braku wyjscia,
® przyttaczajacy smutek,
® paralizujacy lek,

°  Z7os¢,

° wewnetrzny niepokdj,

® wzmozona drazliwosc,

® brak zaufania do dorostych®.

W jaki sposéb mtodzi ludzie okale-
Czaja swoje ciato? Najczesciej nacinaja
skére réznymi  ostrymi  przedmiota-
mi, zaczynajac od rak — nadgarstkow
i przedramion. Z czasem wybierajg
miejsca, ktore nie sg widoczne na pierw-
szy rzut oka, czyli uda i brzuch. Rzadziej
wybierajg forme rozdrapywania starych
ran, gryzienia czy przypalania skory®.

W jaki sposéb wspomdc mto-
dego cztowieka? Priorytetowe jest
wzmacnianie odpornosci psychicznej
nastolatkdw oraz dbanie o bliskie rela-
cje emocjonalne, gtéwnie w rodzinie.
W przypadku kryzysu psychicznego
warto skorzysta¢ ze wsparcia osrodka
interwencji kryzysowej. Oto kilka form
pomocy: dialektyczna terapia behawio-
ralna faczaca elementy terapii indywi-
dualnej i grupowego treningu umie-
jetnosci; karty obserwadji; interwencje
w sytuacjach kryzysowych; interwencje
w Srodowisku; terapia rodzinna; trening
umiejetnosci dla rodzin; spotkanie ze-
spotu konsultacyjnego; w razie potrze-
by — farmakoterapia. W celu leczenia
0sob, ktore dokonujg samookaleczen,
wykorzystuje sie z sukcesami metode

terapii poznawczo-behawioralnej.

> N. Perek, Samookaleczenie wsrod uczniow
— jak reagowac na samookaleczenie dzieci
i mfodziezy, https://epedagogika.pl/top-
-tematy/samookaleczenia-wsrod-uczniow-
jak-reagowac-na-samookaleczenia-dzieci-i-
mlodziezy-6303.html.

®  https://osrodekintra.pl/samookaleczanie-
u-nastolatkow-przestalo-byc-nosnym-
tematem-to-wcale-nie-znaczy-ze-
zrozumielismy-problem-i-wiemy-jak-reagowac/.

Edukacja i psychologia na co dzien

Bardzo wazne jest pracowanie nad
wiasnymi myslami, przekonaniami, a tak-
7e postrzeganiem siebie, swojej przy-
sztodci. Wszystkie te terapie majg na celu
wzmocnienie odpornosci  psychicznej
mtodego cztowieka oraz jego wyjscie
z kryzysu. Inng terapia z powodzeniem
wykorzystywang jest terapia poprzez
tworczos¢, ktéra polega na tym, ze wy-
twory danej osoby stajg sie narzedziem
do wyrazania wiasnych emocji. W tej
terapii uczy sie miodego cztowieka po-
zytywnego postrzegania swojego ciata,
akceptowania go i dbania o nie’.

Pandemia, zycie w wirtualnym
Swiecie, brak odpowiednich wzorcéw
zachowania, problemy w domu ro-
dzinnym i wsréd rowiesnikéw to tylko
nieliczne z naprawde wielu trudno-
4ci, z jakimi styka sie dzisiejszy mtody
cztowiek. Zachowania autoagresywne,
zwilaszcza samookaleczenia, sg reak-
Cja na to, z czym mierzy sie dzisiejsza
mtodziez. Dobre relacje z rowiesnikami,
poczucie bezpieczenstwa i przynalez-
nosci do grupy i rodziny sg buforami
dajacymi mtodym osobom psychicz-
ng pomoc. Stosowane dzis wszelkie-
go rodzaju terapeutyczne rozwigzania
majg pomoc im wytworzy¢ w sobie
zdolnos¢ samoobrony i samoreguladji
emocjonalnej. Trzeba takze pamietac,
7e pomoc i wsparcie ze strony rodziny
sg wartoscig niezwykle wazng, ale nie
najwazniejsza. Konieczna w przypad-
kach samookaleczer jest pomoc psy-
chologiczna lub psychoterapeutyczna
oraz psychiatryczna. Trzeba pamietac,
7e samookaleczanie to powazna spra-
wa, w ktorej trzeba poradzic sie specjali-
stéw. Pomoga oni poprawi¢ komunika-
cje miedzy cztonkami rodziny, a dzieki
odpowiednio dobranej terapii zmieni
sie relacja miedzy nimi.

7 M. Sroka-Ossowska, Samookaleczenia
dzieci i miodziezy — przyczyny, objawy, pomoc,
https://avigon.pl/blog/samookaleczenia-
dzieci-i-mlodziezy-przyczyny-objawy-pomoc.
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Lizbonska przygoda Oli

Poczuj ducha programu Erasmus+ wraz z Aleksandra

Zdanska

Pazdziernik, listopad i grudzien juz daw-
no za nami. Przez te trzy miesigce po-
wiato nieco chtodem, luneto deszczem,
gdzieniegdzie sypnefo biatym puchem,
temperatura spadfa ponizej zera, urlopy
wiekszosci pracownikow sie pokonczy-
ty, dzieciaki wrocity do szkoty, a studen-
ci... powrdcili na swoje uczelnie. Stu-
diowanie w szaro-burym klimacie, ktory
funduje nam nasza ,polska ztota jesien”
(ktéra rzadko kiedy jest taka piekna i zto-
ta) i,mrozna, $niezna zima" (ktdra coraz
czesciej przypomina listopadowy ma-
razm) jest pewnie wyzwaniem dla wie-
lu studentow. Sama pamietam te czasy,
kiedy — czy to w pazdzierniku, listopa-
dzie, czy w grudniu — szto sie na uczel-
nie opatulonym pod szyje, wracato sie
opatulonym jeszcze bardziej, czesto bez
grama $wiatta stonecznego, ktére jakos
to studenckie zycie by rozweselito.

Drodzy studenci, a co byscie po-
wiedzieli, gdybyscie mieli okazje spedzi¢
tych pare zimnych miesiecy w stoncu,
temperaturze okoto 20 stopni Celsjusza,
w klimacie podzwrotnikowo-$rodziem-
nomorskim, z tagodna zima i goragcym
latem? Powiedzielibyscie: ,Tak!"? No to
w droge! ,Dasz rade!l” = mowi Aleksan-
dra Zdanska, ktéra wiasnie na taki krok
sie zdecydowata i nie wahata sie ani
chwili.,Skoro ja datam rade, to i ty sobie
poradzisz”- dodaje.

Ola, tak jak ty czy ja, choruje na
mukowiscydoze od dziecka. Obecnie
ma 25 lat, studiuje i pracuje. Zdecy-
dowata sie wzig¢ udziat w programie
Erasmus+, ktory umozliwia uczestnic-
two w réznego rodzaju kursach i szko-
leniach za granica. W Portugalii, bo to

ona byfa celem jej podrozy, a doktadniej
w Lizbonie przebywata pie¢ miesiecy:
od wrzesnia 2022 do lutego 2023 r. Za-
pytatam Ole, dlaczego zdecydowata sie
na wyjazd i jaka trzeba by¢ osoba, by
znies¢ tak dtugi pobyt w obcym kraju.
,Kierowata mna gtéwnie che¢ podszko-
lenia jezyka angielskiego, bo zawsze
miatam z nim problemy. Poczatkowo
bytam niesmiata, przez co uzywanie
angielskiego sprawiato mi nieco trud-
nosci, dlatego wyjezdzajac, trzeba byc
odwaznym, co faczy sie z twoim drugim
pytaniem, bo nieraz trzeba zatatwiac
wazne sprawy, takie jak kwestia miesz-
kania czy spraw zwigzanych z uczelnia.
Smiato$¢ jest wiec naprawde duzym
plusem, rowniez jezeli chodzi na przy-
ktad o poznawanie nowych ludzi, bo
byto sporo studenckich integracji. Ja
Z reguty jestem raczej osobg rozgadang,
wiec nie byto dla mnie problemem po-
znawanie ludzi za granica, problemem
byt wiasnie jezyk” Mysle, ze ze stowami
Oli utozsami¢ sie moze wielu (muko)
studentéw. Pamietam, ze ja jako stu-
dentka nie zdecydowatam sie na FEra-
smusa, poniewaz blokowato mnie prze-
tamanie sie, by mowi¢ w obcym jezyku.
Poza tym nie miatam za bardzo z kim
wyjechac, w przeciwienstwie do Oli.,Do
Lizbony wylecielismy we trojke: ja, moj
chtopak i moja przyjacidtka. Mysle, ze
wtedy sama bym sie nie zdecydowata,
ale gdybym teraz miafa jecha¢, z moim
aktualnym doswiadczeniem, bez pro-
blemu pojechatabym w pojedynke” To
moze by¢ przestanie dla tych z was, kto-
rzy obawiaja sie samotnego wyjazdu ©.
A jezeli wymowka jest dla was na przy-

Jeden z wielu punktéw widokowych (Mi-
raduro, listopad 2022). Fot. 1-4 pochodza
z archiwum Oli

ktad przegapienie terminu zgtoszenia
sie do programu, to by¢ moze teraz ma-
cie czas, by przemysle¢ temat i czyhac
na kolejny termin zgtoszen'. ,Ja troche
za pdzno obudzitam sie z Erasmusem”
- przyznaje Ola.,Minat pierwszy termin,
dlatego musiatam zacza¢ kolejne stu-
dia, by méc wyjechac. To byt moment,
kiedy skorczytam ostatni semestr stu-
diéw na pierwszym kierunku, zacze-
tam kolejny kierunek na Politechnice
Slgskiej i jednoczesnie pracowatam.

' Jak zgtosic¢ sie do programu Erasmus+?
Mozna to zrobi¢ za posrednictwem biura
wspdtpracy miedzynarodowej lub biura pro-
gramu Erasmus+ na swojej uczelni” (Studia
za granica | Erasmus+ (europa.eu) [dostep
online 26.09.2023]
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Byt to naprawde ciezki dla mnie okres”.
Ale czego sie nie robi dla zrealizowania
swoich marzen... ©.

Zawsze ciekawito mnie, jak wy-
glada studiowanie w innym kraju. Czy
przypomina studiowanie w Polsce? Czy
program studiow jest podobny? Jak
wyglada czas wolny i codziennos¢ po
zajeciach w Portugalii? W Lizbonie stu-
diowatam energetyke” — opowiada Ola.
,Ciezko jednoznacznie okredli¢, gdzie
jest fatwiej, bo studiowanie tam rozni
sie od tego, ktére znamy z Polski. Na
przyktad w naszym wypadku zamiast
okoto dziesieciu przedmiotéw mielismy
tylko pie¢. Na swdj sposéb byto to ciez-
sze, bo np. w ramach jednego przed-
miotu moglismy zaliczy¢ wszystkie
szes¢ na siedem projektow i tylko ten
jeden niezaliczony decydowat o tym, ze
cztowiek nie zdawat z catego przedmio-
tu. Duzym zaskoczeniem byto tez dla
mnie to, ze czesto mielismy tylko jedno
podejscie, by zaliczy¢ dany przedmiot,
a w Polsce s jednak terminy popraw-
kowe. Co mnie takze dziwito, to czas od-
bywania sie zaje¢: bardzo czesto byty to

Lizbona, Alamada

godziny wieczorne, np. godzina 19.00,
a wczesniej caty dzien mielismy wolny.
Ten czas jednak wykorzystywato sie na
indywidualne przygotowywanie sie
do zaje¢, bo zadanych projektow byto
od gromal Jezeli chodzi o angielski, to
byto ciezko, bo postugiwano sie gtow-
nie stownictwem technicznym, ktére-
go w Polsce zbytnio sie nie uczylismy,
wiec musielismy wtozy¢ o wiele wiecej
pracy zarébwno w jego zrozumienie, jak
i w same studia” Nie mozna zapomi-
nac, ze tak bylo w przypadku uczelni
Oli (Técnico Lisboa), co nie oznacza, ze
studia na innej uczelni w ramach pro-
gramu Erasmus wygladajg tak samo.
Nie mozna tez jednak zaprzeczy¢, ze
niemalze za kazdym razem z takim wy-
jazdem f3cza sie edukacja i... rozrywka,
bo zwiedzanie, poznawanie obcej kul-
tury i lokalséw to nieodfaczny element
Erasmusa — wiasnie dla tych korzysci
wyjezdza wiekszos¢ studentow. ,Przez
pierwsze dwa miesigce gtownie studio-
walismy, dopiero pod koniec listopada
nieco sie rozluznito i byto wiecej czasu
na przyktad na podrézowanie czy po-
znawanie nowych ludzi” - opowiada.
Ola i jej ekipa byli zachwyceni nie tylko
samg Lizbong, ale rowniez Sintrg czy
Algarve. Udato im sie tez polecie¢ na
Madere, dokad jest bardzo blisko z Li-
zbony, i to za jedyne 10 euro! Marze-
nie, co nie ©? Mieli takze mozliwos¢
zobaczenia Azoréw, czyli archipelagu
dziewieciu wysp wulkanicznych nale-
zacych do Portugalii. ,Mnie akurat nie
udato sie tam polecie¢, bo musiatam
wracac¢ wtedy do Polski. Do dzisiaj nie
moge sobie tego wybaczyc..." - mdwi
ze smutkiem. Stuchajac, jak Ola opo-
wiada o tych pieknych destynacjach,
od razu mozna ustysze¢ w jej gtosie za-
chwyt i pasje. Nie bez powodu jej hob-
by to podrézowanie i nie bez powodu
rozwija w tym kierunku swdj profil na
Instagramie, ktéry powoli staje sie kon-
tem podrdzniczym.

Jacy jesteSmy?

Powréce teraz do poczatku ar-
tykutu, gdzie wspomniatam, ze Ola to
chora na mukowiscydoze, taka jak ja
czy ty. Z pewnoscig choroba to w nie-
ktérych przypadkach gtéwny czynnik,
przez ktoéry rezygnujemy z wielu na-
szych marzen czy planéw. Z jej powo-
du wielu mukostudentéw moze tez nie
zdecydowac sie na dtuzszy wyjazd na
Erasmusa. Zapytatam Olke, jak poradzita
sobie za granica jako osoba chora. Czy
obawy innych chorych co do dtugich
wyjazdow sg stuszne? Czy moze nie ma
sie czego ba¢, bo wszystko tkwi w na-
szych gtowach? ,Mnie mukowiscydoza
praktycznie nie przeszkadzata w zyciu.
Fakt, ze w Portugalii bytam juz na lekach
przyczynowych, jednak zdecydowatam
sie wyjecha¢, zanim dowiedziatam sie,
ze bedziemy mieli lekarstwa. Bez nich
nie wiem, jak wygladatby moj wyjazd.
W trakcie tych pieciu miesiecy, kiedy to
bytam w Portugalii, musiatam zjezdzac
do Polski w zwigzku z moimi wizytami
w szpitalu, np. pojechatam do Lizbony
dzien po szpitalu oraz przyjechatam na
Swieta wczedniej, bo miatam miec wizy-
te. I jedynie to byto bardzo uciazliwe. ..
Poza tym, tak jak moéwitam, w Lizbonie
choroba praktycznie mi nie przeszka-
dzata, a gdy bytam przeziebiona, to le-
czytam sie sama (przywioztam ze sobg
catg walizke lekow)" Znamy to, niepraw-
daz ©? Przynajmniej ja, gdziekolwiek
jade, zawsze mam przy sobie jeden ba-
gaz peten lekéw, a drugi — peten ubran.
Oprécz tego trzeba rowniez pamietac
o dobrym ubezpieczeniu zdrowotnym,
by w razie zaostrzenia choroby nie pfa-
ci¢ mase pieniedzy za pobyt w szpita-
lu, wizyty lekarskie czy te w aptekach,
w ktorych ceny lekow sg horrendalnie
wysokiel A przeziebiona podczas moje-
go wyjazdu bytam praktycznie caty czas”
—dodaje Ola. ,Zycie w Lizbonie ma tylko
dwa duze minusy: pierwszy — w tamtej-
szych mieszkaniach nie ma centralnego

ogrzewania, wiec w pokojach panuje
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ogromna wilgo¢ i ciagle byto nam zim-
no, w koncu mielismy zime, cho¢ wia-
domo, Ze nie taka sama jak u nas; i drugi
— w mieszkaniach brakuje pralek. Za to
tamtejszy klimat podpasowat mi bar-
dzo: przez podt roku ani razu nie miatam
krwioplucia, a gdy w lutym wrécitam
do Polski, juz w pierwszym tygodniu
plutam krwig" Czyli, jak wida¢, walizka
z lekami, dobre ubezpieczenie i zasoby
gotowki na konieczne powroty do Pol-
ski to trzy ztote $rodki, o ktére zadbata
Ola w kontekscie swojego zdrowia pod-
czas pobytu w Portugalii. Oczywiscie,
czestsze powroty wigzg sie z dodatko-
wymi kosztami, ale jest to czasami nie-
uniknione. ,Decydujac sie na Erasmusa,
trzeba mie¢ kase” — oznajmia Ola. ,Nie
ma szans, by jechac¢ tam i liczy¢ tylko
na stypendium z uczelni. Na przyktad
ja dostatam 2000 euro, niby nie mato,
tylko ze te pienigdze wydatam na opfa-
cenie czynszu za mieszkanie... | to tylko
za cztery miesigce. Wszystkie pozostate
wydawane pienigdze pochodzity z mo-
jej wtasnej kieszeni. Jak wspominatam,
przed wyjazdem za granice pracowa-
tam. Zarobitam i odtozytam, wiec mo-
gfam pozwoli¢ sobie na podrézowanie,
jedzenie i troche innych przyjemnosci”.
Poza tym, gdyby tak porownac¢ wydat-
ki osoby zdrowej i chorej w kontekscie
Erasmusa, to jezeli nic sie nie dzieje, nie
mamy zaostrzenia choroby, nie potrze-
bujemy wracac¢ do kraju czesciej niz to
naprawde konieczne, leczymy sie wia-
snymi lekami, to naprawde nie widzi
sie roznicy — wedtug naszej bohaterki —
w wydatkach osoby zdrowej czy chorej
na mukowiscydoze.

W kontekscie finanséw Ola dodaje
rowniez, ze warto uwazac na to, by nie
zosta¢ oszukanym i nie straci¢ swoich
pieniedzy, poniewaz w Portugalii jest
bardzo duzo scameréw?, ktérzy tylko

2 Scamer — osoba, ktéra, manipulujac czy-
imis emocjami, wytudza jego dane dla odnie-
sienia korzysci majatkowych (przyp. aut.)

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Zeruja na poszukujacych tam mieszkan
obcokrajowcach, a mieszkanie z legal-
nych Zrédet naprawde trudno znalez¢.
Z tego wzgledu Ola wraz z przyjaciotmi
byta bez mieszkania przez trzy tygodnie!
(Co prawda nie zostali oszukani, bo nie
dali sie oszukag, ale takich szemranych
ofert byto mndéstwo, a tych rzetelnych
— zero). Mieszkanie udato im sie znalez¢
przypadkowo, po wielu, naprawde wie-
lu prébach i w dzien przed ostatecznym
terminem, ktéry sami sobie wyznaczyli
na poszukiwania. Wywiesilismy kartke
Z nasza prosba na budynku uczelnii sie
udato! Fartem, bo juz naprawde bylismy
gotowi zrezygnowac z Erasmusa i wra-
ca¢ do Polski. Przez te trzy tygodnie
bez mieszkania spalismy w lokalach
tymczasowych, bo niestety akademiki
zapewnione byty w pierwszej kolejno-
éci Portugalczykom, w drugiej kolej-
nosci ludziom spoza Unii Europejskiej
i dopiero na szarym koncu studentom
7z UE.."" A wiec to nie choroba zakon-
czytaby lizbonska przygode Oli, lecz
sprawy zwigzane z zyciem codziennym
w obcym kraju. Mimo to nie poddawali
sie, do konca wierzyli i sie udato. W tej
sytuacji powiedzenie, ze ,wszystko tkwi
w naszych gtowach” nabiera jeszcze
wiekszego i przede wszystkim auten-
tycznego sensu.

,Le¢ i nie stuchaj ludzi, ktorzy mo-

wig ci, ze nie dasz rady, bo dasz rade!”

— cytuje jeszcze raz stowa Oli. Erasmus
to ogromne doswiadczenie. To réwniez
sprawdzian dla nas samych, bo mimo
checi, mimo odpowiedniej do takiego
wyjazdu osobowosci, mimo pokonania
przeciwnosci losu i poradzenia sobie
z zyciem w obcym kraju, moze nas do-
pas¢ tesknota za domem, bliskimi, na-
szymi zwierzakami, a wtedy to nie cho-
roba, nie kwestia mieszkania, nie nasze
bariery jezykowe stang sie dla nas pro-
blemem, lecz nasze ludzkie uczucia. Ale
nie przekonasz sie o tym, jezeli nie spro-
bujesz.,Wazne jest tez to, by nasi bliscy

Madera (3 grudnia 2022)

nie odradzali nam Erasmusa. Moi rodzi-
ce zgodzili sie od razu, lekarz rowniez.
| dobrze, bo gdyby oni byli niepewni, ja
rowniez zaczetabym sie wahac. Niepo-
trzebnie, bo warto! Podpisuje sie rekami
i nogami pod tym, zeby kazdy jechat
i przekonat sie na wiasnej skorze” - za-
checa Olka. Jezeli odwazymy sie raz, to
mozliwe, ze odwazymy sie po raz drugi,
trzeci, czwarty, a dzieki temu fatwiej be-
dzie nam wyjezdza¢, coraz dalej i dalej,
i zwiedzac swiat. Ale nie tylko, bo odwaz-
nos¢, ktérg nabywa sie na przyktad dzieki
Erasmusowi, moze wptyng¢ na osoby
niesmiate i ufatwi¢ im poznawanie no-
wych ludzi, czy to w Polsce, czy w kraju.
Nasza bohaterka moéwi, ze w Portugalii
poznata sporo innych, Erasmusow’, z ktd-
rymi do dzisiaj utrzymuje kontakt, a na-
wet czasami wzajemnie sie odwiedzaja.
A to jest mozliwe réwniez dzieki temu,
ze podszlifowata swoj angielski, ktérym
teraz postuguje sie na poziomie komu-
nikatywnym. (Ten, kto chociaz raz zawart
taka miedzynarodowa znajomos¢, wie,
ze dla cztowieka jest ona niezwykle war-
tosciowym doswiadczeniem).
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Nazare — to tam s3 najwieksze na catym
Swiecie fale, osiggajace wysokos¢ nawet
do 30 metréow

Program Erasmus+ daje wiele moz-
liwosci i dla kazdego jest,czyms” Dla Oli
byt ,przedtuzeniem mtodosci, studenc-
kiego sznytu oraz szansa na doswiadcze-
nia zycia w innym kraju’, a ono zawsze
bedzie réznito sie od zycia codziennego
w kraju rodzimym. ,Portugalskie slow-life
byto dla mnie nieco meczace, zwtasz-
cza w przypadku pilnego zafatwienia
jakich$ spraw. Kolejna ciekawostka dla
mtodych: zycie nocne zaczyna sie tam
0 potnocy, rano ulice s puste, a miasto
jest pozbawione zycia. Mnie odpowiada
jednak szybsze tempo”— opowiada.,Naj-
fajniejsza rzecza byty jednak te podroéze
i kontakty z ludzmi. Tych wspomnien nie
zabierze mi nikt” Z pewnoscig beda one
niezapomniane i pozostang z Olg juz na
zawsze.

Dla ciebie FErasmus moze byc
czyms podobnym lub zupetnie innym.
Kto wie czym...? Te historie musisz
napisa¢ wytgcznie ty. TY!,Zycie ma sie

Jacy jesteSmy?

jedno, wiec trzeba z niego korzysta¢” —
podpowiada bohaterka. A ja na zakon-
czenie dodam od siebie, ze trzy stowa
zawarte w tej sentencji:, zycie’-,jedno’~
,korzystac’, w naszym przypadku, cho-
rych na mukowiscydoze, majg wyjatko-
wo szczegodlne znaczenie. ..
| wielkg moc!

PS Fotorelacje z wyjazdu w ramach
programu Erasmus+, a takze z wielu
innych podrézy, mozecie zobaczyc
na profilu Oli: @zdanska (Instagram),
@aleksandrazdanska (Facebook). Je-
zeli kto$ z Was bedzie miat jakiekolwiek
pytanie do naszej bohaterki, odezwijcie

sie do niej’.

Kinga Jazwinska-Szczepaniak
(powyzszy artykut powstat na podstawie
rozmowy z Aleksandrg Zdarska)

*  Daneizacheta do kontaktu podane s3 za
zgoda i na prosbe Oli.

Konkurs Mdj wirtualny Bieg po Oddech

Pierwsze miejsce w konkursie
otrzymal Adrian Ostromecki za
merytorycznos¢ tekstu, hasta za-
checajace do aktywnosci na rzecz
chorych, przemyslang kompozy-
cje i prezentacje zdjed.

Pomaganie przez bieganie

Moja przygoda z bieganiem rozpoczeta
sie w 2022 roku, lecz zaczatem szukac
Czegos nowego, co mogtoby przekuc
bieganie na dobre dziatanie. Daleko nie
musiatem szuka¢, okazato sie, ze firma,
w ktérej pracuje od wielu lat, wspiera
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza. Nie czekajac ani chwili dtuzej,
dotozytem swojg cegietke i wystarto-
watem w 8. edycji wirtualnego Biegu
po Oddech. Biegnac bardzo malownicza

trasg, uswiadomitem sobie, ze kazdy
maoj krok i zmeczony oddech to cegiet-
ka dotozona do staran podopiecznych
zmagajacych sie z mukowiscydozg
o diuzsze zycie i wiecej oddechow.

Im wiecej przekazemy na orga-
nizacje PTWM, tym wiecej lepszych
oddechéw uczynia!

5 km mineto bardzo szybko, tym
bardziej ze koricdwka biegu byta niesa-
mowita. Postanowitem, Zze przy mecie,
ktéra przypadta w osiedlowym parku,
uswiadomie wypoczywajacym w par-
ku mieszkancom, czym jest organizacja
i jak mozna pomoc. Kazdy z nich wystu-
chat mnie z ciekawoscig i zaangazowa-
niem. Wierze, ze moja mata inicjatywa
przyczyni sie do poszerzenia grona dar-

czyncow.

To oni daja nadzieje, a nadzieja
umiera ostatnia!

Dlaczego pomagam, biegnac?

Przede wszystkim dlatego, ze
moge, chce i potrafie!

W chwili obecnej nie wyobrazam
sobie niczego innego. Coraz lepsze wy-
niki przynosza mi satysfakcje, lecz warto
skupi¢ sie na czyms, co dotozy szczescia
z biegania nie tylko mnie. Z drugiej stro-
ny, pomagajac innym, pomagamy tez
sobie. Jest to swego rodzaju transakcja
wigzana — gdy uda nam sie wywotac
na czyjejs twarzy usmiech, sami odczu-
wamy szczescie. Pomaga to wyzwoli¢
w sobie wiele pozytywnej energii. Bo
pomoc i wsparcie to najlepsze sposoby,
aby by¢ zyczliwym i czuc¢ sie potrzeb-
nym. A to zwyczajnie sprawia radosc.
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Bieganie ,na pustym przebiegu”
jest tylko pokonywaniem kolejnych ki-
lometrow. Jesli jednak postanowimy
zadedykowac je komus, to wtedy nasze
zwyciestwo jest jeszcze wieksze.

Jezeli poprzez swojg pasje i reali-
zacje postawionych sobie celéw moge
pomagac innym, w dodatku zaanga-
zowac swoich znajomych w aktywne
kibicowanie i pomaganie, to dlaczego
mam tego nie robi¢?

Biegnac, uswiadomitem sobie, ze
kazdy chory to nasz wielki bohater. Kaz-
dego dnia schorzenie, z ktérym sie zma-
ga, wymaga doktadnej uwagi. Od cho-
roby nie mozna wzig¢ wolnego. Nasz
dzielny bohater kilkukrotnie w ciagu
dnia wykonuje zabiegi, przyjmuje duza
liczbe lekow, czes¢ swojego zycia spe-
dza w poradniach i szpitalach. Drugim
bohaterem, ktérego nie wida¢, mozna
nazwac rowniez opiekuna. To on rezy-
gnuje z pracy zawodowej i przejmuje
na siebie wszystkie obowigzki zwigzane
z chorobg bliskiego. To on jest najlep-
szym psychologiem, fizjoterapeuta czy
dietetykiem. Poswieca swoje zycie, aby
wspolnie ze swoim podopiecznym wy-
grac¢ walke z choroba!

Tylko prawdziwy bohater jest
w stanie walczy¢ kazdego dnia z tak
nierdbwnym przeciwnikiem, jakim jest
mukowiscydoza!

Warto pamieta¢, ze mukowiscy-
doza jest chorobg nieuleczalna. Jedyne
mozliwe leczenie polega na fagodzeniu
objawdéw tak, aby poprawi¢ pacjentom
komfort zycia. W terapii stosuje sie bar-
dzo drogie leki. Kosztowny moze by¢ tak-
ze dobrze dobrany plan zywienia, ktory
jest niezbednym elementem leczenia.
Dzieki ogromnemu postepowi medycy-
ny zaréwno jakos¢, jak i $rednia dtugos¢
zycia 0sob chorujgcych na mukowiscy-
doze ulegly poprawie i wydtuzeniu.

Ciesze sie, ze moda na bieganie
dobroczynne jest coraz bardziej popu-
larna.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. z archiwum autora

To niezwykty bieg! Po pierwsze ze
wzgledu na jego formute — kazdy moze
pobiec z dowolnego zakatka $wiata. Po
drugie dlatego, ze nie biegniemy dla sie-
bie, ale — przede wszystkim — dla kogos.
Wszystko to sprawia, ze wirtualny Bieg po
Oddech jest wyjatkowym wydarzeniem.
To bieg, ktéremu towarzyszg wspaniate
emocje. Na samg mysl o kolejnej edydji
serce bije mi zdecydowanie mocniej.

Przede wszystkim nalezy pokazy-
wac Polakom, co daje im sport i co zy-
skujg dzieki temu, ze sie ruszajg. Moim
zdaniem cztowiek jest stworzony do ru-
chu. Codziennie wykonujemy mnostwo
czynnosci: wstajemy, robimy krok, dru-
gi, trzeci... Ruszamy sie, bo aktywnos¢
jest dla nas czyms naturalnym. Warto
sprobowac, by przekonac sie, jak wiele
korzysci niesie za sobg uprawianie spor-
tu, a wtedy nikogo nie trzeba bedzie do
tego namawiac.

Wierze, ze kazde zycie ma sens.
Kazde zycie wymaga troski, w szcze-
golnosci to, ktére dotyczy cztowieka
chorego, stabego, osoby z niepetno-
sprawnoscia. Mam nadzieje, ze biega-

czy chetnych wesprzec osoby chore na
mukowiscydoze kazdego roku bedzie
przybywac. Kiedy tylko mam mozli-
wos¢, przekonuje swoich bliskich do
wziecia udziatu w kolejnej, juz 9. edycji
Biegu po Oddech. Jestem przekonany, ze
razem staniemy na starcie, pokazujac,
jak wielkie mamy serca.

A na finale widzimy sie w Zakopa-
nem! © <3

Po prostu kocham biega¢. Ko-
cham podrézowac dzieki bieganiu.
Kocham sie czu¢ dobrze dzieki tre-
ningom. Kocham pomagac.

Nalezy pamietac, ze nie liczy sie to,
co posiadamy, lecz to, ile dajemy innym
i jak sie z nimi dzielimy.

Adrian Ostromecki, nr startowy 11

Jestem mukopomocnikiem,
zostan nim i ty! Razem dogonimy
lepszy Swiat!

Pomaganie Mukoludkom
nie jest nudne.
Bierzesz kije, dobry humor
i... zasuwasz
- to nietrudne ©©O!
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Drugie miejsce w konkursie
otrzymat Tomasz Merwinski
za wyobraznie i literacki jezyk
oraz za udane zdjecia z trasy.

Peten dzikiej, niepohamowanej furii
huraganowy wiatr chwycit w swe silne,
cho¢ przeciez efemeryczne dtonie po-
szarpane korony drzew. Targat bezlito-
$nie ich zielone czupryny, wszystkie $ci-
$niete jedna obok drugiej, sprawiajac, ze
niemal caty las pochylat sie chaotycznie
to w jedng, to w drugg strone. Czy pek-
na te wydtuzone szyje sosen, bukdw,
czy nawet majestatycznych, poteznych
debow? Tak brutalnie traktowanych si-
tami natury?

Patrzac na ten przerazajacy spek-
takl, powinienem chyba jednak bardziej
martwic sie o wiasng szyje i czy wichura
nie zerwie z mojego karku gtowy, kté-
ra probuje wiasnie kry¢ pod kapturem,
podkulajac ramiona i ostaniajac twarz
przed ostro zacinajacym deszczem. Ale
te rosnace wysoko ponad mojg drobna
sylwetkg drzewa réwniez miaty prawo
mnie martwic. Bo jesli one pekng, to dla-
czego nie miatbym peknac ija - znacznie
bardziej watly niz kilkusetletnie rosliny
o grubych konarach i gteboko zapusz-
czonych w ziemie korzeniach. Bo jesli
one pekng... to jakg mam pewnos¢, ze

taki kilkusetkilogramowy konar nie spad-

*

*T%

nie prosto na mnie, dobitnie uswiada-
miajac mi, jak bardzo przyziemna sprawga
jest takie smiertelne zagrozenie?

Ta apokaliptyczna pogoda nie daje
mi zadnej, cho¢by najmniejszej pewno-
éci na cokolwiek. Za duzo zmiennych,
zbyt wysoka dynamika sytuacji, zdecy-
dowanie zbyt wiele niepewnych. A prze-
ciezjeszcze kilka chwil temu, gdy przyjez-
dzatem do Doliny Baryczy, byto pieknie.
Storice wisiato wysoko nad mojg gtowa,
ponad koronami drzew tworzacych ten
spokojny i peten zieleni las. Miatem tylko
pobiegac albo chociaz przespacerowac
sie w rytmie nordic walking z iscie szla-
chetng ideg na duszy, jaka propaguje juz
przeciez 6smy Bieg po Oddech, prébujac
wykrzesa¢ z wiasnego czofta odrobine
potu w hotdzie sktadanym dla ludzi, kté-
rzy muszg sie zmagac z czyms znacznie
gorszym niz ta odrobina wysitku — z mu-
kowiscydoza.

Teraz jednak wychodzi na to, ze
zmagac sie z zyciem musze ja. | to nie
7 potwornoscig genetyki, lecz z nieprze-
widywalnoscig  zywiotow. Podkulony
podbiegtem szybko do wyrwanego
7 korzeniami drzewa - nie wiem, czy
wyszarpat je obecny wiatr, czy to jakas
starsza historia, nie ma to teraz dla mnie
wiekszego znaczenia. Najwazniejsze
7as, ze wyciaggniete z gleby grube korze-
nie drzewa stworzyty azyl, wysuwajac
swe dzikie i powykrzywiane ramiona do
przodu w ten sposob, ze mogtem sie
nimi otoczy¢. Miatem za swoimi pleca-
mi $ciane z warstwy ziemi, ktora drzewo
pociggneto razem ze soba, gdy byto
brutalnie obalane na lesng scidtke, a po
bokach owe wspomniane korzenie.

Zbierajgc potamane gafezie, mo-
gtem te konstrukcje wzmocnic, by ukry¢
sie w niej na dtuzej — ostaniatem swoje
ciato przed wiatrem i deszczem, cho¢
wcigz miatem na uwadze, ze inne drze-

wo moze zwali¢ sie w to samo miejsce.

Jacy jesteSmy?

Bo z nimi nie jest jak z piorunami, ze nie
uderzaja dwa razy w ten sam punkt.
Choc¢ i to pono¢ jest mitem...

W przypietej do pasa nerce mam
krzesiwo, ktore zazwyczaj nosze przy
sobie na wszelkie wypady poza miasto,
a ktorym wczesniej juz dziesigtki razy
rozpalatem ogient. Nigdy jednak w tak
skrajnych warunkach. W tak trudnej sy-
tuacji — z porywistym wiatrem i gestym
deszczem nad gtowag, ktore to zapragng
zapewne ugasi¢ kazda moja probe...
Ugasi¢ mojg nadzieje. Nigdy tez nie
robitem tego w $rodku lasu, nie tylko
dlatego, Ze jest to nielegalne, ale i dla-
tego, ze jest po prostu zbedne i niebez-
pieczne. Lecz jesli przyjdzie taka chwila,
ze uznam, iz nadmiar deszczu i wiatru
doprowadzajg mdéj organizm na skraj
hipotermii, nie bede miat wyjscia.

Czy przetrwam to szalone popo-
tudnie? Czy bedzie mi dane powrdcic
do domu, by opowiedzie¢ o moich
doswiadczeniach? Emocjach? Odczu-
ciach?

Bedzie mi dane... bo oto otwie-
ram oczy i moja ekstremalna fantazja
rozpierzcha sie na wszystkie strony, od-
staniajac przede mna realny swiat: praw-
dziwy dzien, jaki mnie teraz otacza. Oto
nie ma wichury, nie ma deszczu, nie ma
tamigcych sie drzew i chocby cienia stra-
chuw mej duszy. Jest za to cos innego. ..

Delikatny wiatr, pozostawiajacy
po sobie smuge jednostajnego, bez-
barwnego, lecz styszalnego szumu,
przebiega po koronach drzew petnych
zielonych lisci. Gatezie lekko trzesa sie,
nie przeptaszajac jednak siedzgcych na
nich sikorek, kowalikéw, koséw i petza-
czy, ktorych Spiewy wypetniajg las na-
turalnymi melodiami ptasiej symfonii.
Storice prazy gdzie$ tam wysoko, ponad
koronami bukoéw, sosen i debdw, a na-
wet znacznie wyzej — ponad bezchmur-

nym niemal nieboskfonem, zrzucajac
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7 bezkresnego kosmosu na Ziemie roz-
grzane do zéttosci promienie. Na szcze-
$cie posrod drzew jest nie tylko radosny
Spiew, ale i cien, ten zbawienny cien,
w ktérego otulinie, nieco chtodniejszej
niz ta skwarna atmosfera letniego dnia,
mozna skry¢ sie z luboscig, uciekajac
don z betonowej dzungli.

Méwigc innymi stowy: w lesie
byto bardzo przyjemnie — posréd przy-
rody, na jej tonie, przy jej dzwiekach
i zapachach. Nawet jesli to ta sama
przyroda — cho¢ moze w skali bardziej
kosmicznej niz tej mniejszej, lokalnej —
tworzyta te goracg atmosfere sierpnio-
wego dnia. Istny upat na 100 procent
i 35 stopni.

Jest dokfadnie tak, jak byto kilka
chwil wczesniej, zanim zamknatem
oczy i zaczatem wyobrazac sobie znacz-
nie trudniejszy dzier niz ten, ktéry mam
przed soba. Zanim zaczatem tworzy¢
w wyobraZni rozliczne niedogodnosdi,
problemy i przeszkody, jakie mogg po-
jawic sie niespodziewanie w naszym
zyciu, w naszym dniu codziennym...
Doktadnie tak, jak na niektorych spada,
niczym grom z jasnego nieba, wies¢

Trzecie miejsce w konkursie
otrzymata Teresa Skwarek za
wrazliwos¢, emocjonalnos¢ tek-
stu i wzruszenie czytelnika.

Moja historia z Biegiem po Oddech roz-
poczeta sie okoto 30 lat temu, ale wtedy
jeszcze nie wiedziatam, ze znajomos¢
z niezwyklym chtopcem zaprowa-
dzi mnie wiasnie tu. Sebastian, bo tak
brzmi imie wojownika, o ktérym chcia-
tabym opowiedzie¢, popchnat mnie do
udziatu w 8. wirtualnym Biegu po Odd-
ech, zrobit to catkowicie nieswiadomie.
Chce, Zzeby wiedziat, ze pamietam.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

o tym, iz potwierdza sie u nich te jakze
nikczemna mukowiscydoze.

Mam bujng wyobraZnie, jednak
chyba nie az tak, aby cho¢ przez chwile
poczuc te mieszanke ztych uczug¢, ktérg
wiasnie w takiej chwili — chwili okrutnej
diagnozy — moga czuc¢ ci ludzie. Gdy
Swiat wali im sie na gtowe, nawet naj-
piekniejszy dzien staje sie tym najbar-
dziej ponurym w roku. Zresztg, to nie
jest dobre wyjscie... zte emocje nigdy
nim nie sa. Lepiej otworzy¢ oczy szero-
ko na otaczajacy nas swiat i dostrzegac
w nim to, co najlepsze, bez wzgledu
na to, czy przyswieca nam storice, czy
wrecz przeciwnie — pogoda nie jest
nam zbyt przyjazna. IS¢ przed siebie,
chwytac petng piersig oddech - na tyle,
na ile pozwala nam zdrowie — i wreszcie
z optymizmem korzystac z zycia, ile tyl-
ko sie da. Jak najwiecej!

Dlatego stawiam kolejny krok
w 8. wirtualnym Biegu po Oddech, we-
drujgc po Dolinie Baryczy i radujac sie
pieknem otaczajacej mnie przyrody,
spokojem pogody... i réwnie waz-
na pogodag ducha. Po to tu jestem.
| po to, aby do tego samego zacheci¢

Mam na imie Teresa i pochodze
z Rabki-Zdroju, matego miasteczka
potozonego miedzy Krakowem a Za-
kopanem. Miesci sie tu Instytut Gruz-
licy i Chorob Ptuc Oddziat Terenowy
im. Jana i lreny Rudnikow, a w Klini-
ce Pneumonologii i Mukowiscydozy
na co dzien walcza z okropnym du-
sicielem dzieci i mtodziez w réznym
wieku.

M¢j dom zlokalizowany jest ok.
500 metrow od Instytutu, a moja
mama, odkad pamietam, wynajmowa-
ta pokoje. Przez nasz dom przewineto
sie wiele rodzin z chorymi dzie¢mi. Pa-

Fot. 1-2 z archiwum autora

wszystkich otaczajacych mnie ludzi:
do aktywnego czerpania przyjemno-
$ci z dnia powszedniego. | pozwolenia
sobie na zastrzyk dopaminy towarzy-
szacej zdrowotnej dawce aktywnosci
fizycznej. Zrob to teraz!

Tomasz Merwinski
numer startowy 55

Sebastian Przadka (fot. Anna Kobytecka)
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Fot. z archiwum autorki

mietam tych rodzicéw — ze strachem
w oczach oczekiwali na wyniki badan
i diagnoze, ktoéra czesto okazywata sie
ta najgorsza z mozliwych. PéZniej byty
tzy, wiele emodji, ktére na zawsze po-
zostang w mojej pamieci. Moja mama
miafa otwarte serce dla wszystkich
nocujgcych u nas oséb, byty rozmowy
do pdZnych godzin nocnych, szloch
i przezywanie kazdego dramatu, z kto-
rym pojawiali sie ludzie przekraczajacy
drzwi naszego domu. Juz jako mata
dziewczynka oswajatam sie z uczucia-
mi, jakie wywotywaty kolejne zte wiesci
przynoszone pod nasz dach. Gdy za-
sztam w cigze, zadawatam sobie wiele
pytan:,Czy moje dziecko bedzie zdro-
we?", ,Co zrobie, jesli bedzie chore?’,
,Czy sobie poradze?’, ,Czy jestem taka
silna, jak mysle?” Udato sie, mdj syn jest
zdrowy... Niestety nie kazdy rodzic ma
tyle szczescia.

Jednym z dzieciakow odwiedza-
jacych nasz dom byt Sebastian. Przy-
jezdzat do sanatorium, w ktorym sie
leczyt, poniewaz w wieku o$miu lat
zdiagnozowano u niego mukowiscy-
doze. Cyklicznie pojawiat sie w moim
miescie rodzinnym razem ze swojq
mamg badz dziadkami, a czasami prze-

bywat w sanatorium sam. Nasze rodzi-
ny sie zaprzyjaznity, a tego dzielnego
wojownika traktowatam juz nie tylko
jak przyjaciela, ale prawie jak brata.
Pamietam jego szczupte blade ciafo,
ktére codziennie zmagato sie z okrop-
nym i wycienczajagcym kaszlem. Gdy
przebywat w osrodku, zawsze odwie-
dzatam go, wracajac ze szkoty, i prze-
mycatam mu niezdrowe chipsy po-
midorowe, ktére uwielbiat, a czasami
zdarzato sie, ze zazyczyt sobie batony.
Siedzielismy, bawilismy sie, smialismy.
Staratam sie, jak mogtam, zeby nie my-
$lat o tych wszystkich okropienstwach
zwigzanych ze swojg choroba. Go-
dzinami gratam z Seba w tysigca - ta
mata inteligentna bestia czesto mnie
ogrywata, mimo ze byta o 6 lat mtod-
sza. Pewnego dnia wymyslilismy sobie,
Ze stworzymy swojg wiasng gre. Tak sie
tez stafo. Zatozylismy zeszyt, w ktérym
zaczelismy gra¢ w ,nieskonczonca” Tak
mijat czas, kolejne miesigce, lata. Ciez-
ko patrzyto sie na Sebe - dzier w dzien
pochtaniat garsci lekow. Do dzi§ sty-
sze ten przerazliwy dZzwiek inhalatora,
ktéry juz zawsze bedzie mi przypomi-
nat walke tego niezwyktego chtopaka
7 potworem zamieszkatym w jego ptu-
cach. Patrzytam, jak Sebastian dorasta,
jak zmienia sie jego styl. Widziatam
w jego oczach, ze ma juz dos¢. Pamie-
tam, jak sie buntowat, gdy po raz ko-
lejny mama przypominata mu o lekach
i inhalacjach.

Niestety nie udato sie, przeszczep
ptuc nie byt mozliwy. Jemu nie byto
dane dostac¢ drugiej szansy. To nie on
byt szczedciarzem, do ktérego zadzwo-
nit telefon, ze jest dawca. Jego orga-
nizm byt za bardzo wycienczony, zeby
poddac sie operacji. Sebastian odszedt
w wieku 21 lat, a 11 sierpnia 2023 r. mi-
neto 14 lat, od kiedy oddat swdj ostatni
oddech. Nie mogtam by¢ na pogrzebie,
bo przebywatam wtedy za granica. Nie

Jacy jesteSmy?

byto mi dane pozegnac¢ go w ostatniej
ziemskiej drodze...

Mysle, ze Swiadomos¢ spoteczna
na temat tej ciezkiej i jakze wyniszcza-
jacej organizm choroby jest wciaz za
mata. Niewiele osob wie, z jaka traumg
muszg zmagac sie kazdego dnia Muko-
laki. Obraz Sebastiana z tymi wszystkimi
rurkami, z inhalatorem na zawsze zosta-
nie w mojej gtowie.

Szczerze mowiac, to nie lubie
biega¢, w zasadzie rzadko to robie, ale
w tym roku za namowg mamy Seby,
pani Ani Kobyteckiej, zapisatam sie na
wirtualny Bieg po Oddech. Chciatam
pokaza¢ ludziom, ktérzy mnie obser-
wujg w social mediach, co$ wiecej niz
tylko usmiechniete zdjecia z wakacji.
Dlatego 31 sierpnia mimo ciezkiego
dnia — poniewaz o 5.00 rano wsta-
tam, zeby ztapa¢ samolot z Zurichu do
Warszawy, pdzniej miatam dtugi dzien
w pracy — padajac na twarz, zatozytam
buty do biegania. Moim celem byto
przebiegniecie tych 5 kilometréw bez
przerwy. Ptuca bolaty, ale co to takiego
w poréwnaniu z tym, co czut Sebastian.

Chce, Zzeby $wiadomos¢ nieule-
czalnej choroby, jaka jest mukowiscy-
doza, byta w naszym kraju coraz wiek-
sza. To nie bedzie mdj ostatni bieg, juz
postanowitam, ze co roku bede brac
udziat w tej imprezie, zachecajac ko-
lejne osoby do pomagania. Potrzeby
sq wielkie, a kazdy rodzic, ktory ma
w swoim domu Mukolaka, musi mie-
rzy¢ sie nie tylko ze swiadomoscia, ze
kazdy dzieh moze byc¢ tym ostatnim
spedzonym razem dniem, ale rowniez
z problemami finansowymi, jakie ge-
neruje leczenie.

Sebastian, ku Twojej pamieci, do
zobaczenie po drugiej stronie, bedzie-
my kontynuowac naszego ,nieskon-
czonca"...

Teresa Skwarek
nr startowy 26
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Wyréznienie przyznalismy An-
nie Batyckiej-Bartkowiak za
rzeczowy opis trasy oraz bieg
z Cookie.

Sporo biegam. Tak rekreacyjnie. Zacze-
tam w 2014 r, gdyz wowczas obiecatam
to mojej umierajacej na raka przyjaciot-
ce Magdzie. Kilka razy w roku startuje
w roznego rodzaju biegach charyta-
tywnych, ostatnio gtéwnie w tych wir-
tualnych. W sierpniu tego roku zupetnie
przez przypadek trafitam w social me-
diach na informacje o Biegu po Oddech.
Dtugo sie nie zastanawiatam nad klik-
nieciem ikonki zakupu pakietu starto-
wego. Fakt, ze pakiet taki jest cegietka
wsparcia i pomocg w walce o oddech
dla chorych na mukowiscydoze, prze-
konat mnie do podjecia sie tego biego-
wego wyzwania.

W moim codziennym otoczeniu
nie ma oséb chorujgcych na muko-
wiscydoze. Jeden raz w szpitalu, pod-
czas dziatan wolontariackich w ramach
fundacji realizujacej terapie smiechem
w dzieciecych placowkach szpitalnych,
spotkatam dziewczynke chorujacg na
mukowiscydoze. Mam nadzieje, ze Ona
wspomina to spotkania réwnie mito,
jak ja ©. W trakcie takiej wizyty szpital-
nej jako Doktorzy Clowni nie skupiamy
sie na chorobie, tylko wrecz przeciwnie
— robimy wszystko, by dziecko i rodzic
(lub opiekun) oderwali sie od tego,
co smutne, i przez kilkanascie minut
dobrze sie z nami bawili. | tak witasnie
byto. Gdy po wolontariacie wrécitam
do domu, to oczywiscie zgtebiatam
nieco wiedze na temat tej choroby,
jaka jest mukowiscydoza. Staram sie
teraz rozpowszechnia¢ informacje na
jej temat i mobilizowa¢ znajomych do
wsparcia finansowego organizacji po-
zarzagdowych zajmujacych sie poma-
ganiem chorym.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Wracajagc do tegorocznej edydji
Biegu po Oddech, to wieczorem, w so-
bote 26 sierpnia sprawdzitam prognoze
pogody i uznatam, ze nastepny dzien
bedzie wiasnie tym dniem, w ktorym
pokonam 5 km z mysla o chorujacych
na mukowiscydoze. Wazna kwestia —
od czterech lat, kiedy tylko jest taka
mozliwos¢, to startuje z moja suczka
Cookie. Gdy byta ona szczeniakiem,
to oczywiscie tylko truchtatysmy na
krétkie dystanse. Z kazdym miesigcem
pokonywatysmy jednak dtuzsze trasy.
Teraz jest juz powazng, czteroletnia
suczkaitaka nasza najczestsza biegowa
przyjemnoscia jest droga, w wiekszosci
przez las, o dtugosci 8 km w miejsco-
wosci, w ktorej mieszkamy, czyli w Pci-
miu. Naszym wspolnym najwiekszym
sportowym osiggnieciem byt bieg gor-
ski na dziesieciokilometrowy dystans
w Beskidzie Wyspowym, ktory odbyt
sie w maju 2022 r. Naprawde dzielny
ten mdj pies ©. Ostatni oficjalny bieg,
w ktorym wzietySmy udziat, liczyt 5 km

Fot. z archiwum autorki

w Murowanej Goslinie 10 wrzesnia br.
Byto wowczas gorgco i chyba najwiek-
sza rado$¢ miaty$my, whiegajac w kur-
tyny wodne przygotowane przez stra-
zakow ©. A na mecie byta oczywiscie
woda i przysmaczki dla mojej dzielnej
Cookie.

Generalnie jest tak, ze moj kun-
del, gdy tylko widzi, ze zaktadam strdj
sportowy i wyciggam buty biegowe, to
najpierw zaczyna sie rozciggac, a po-
tem staje przed szafka, w ktérej trzy-
mamy smycze sportowe, i cierpliwie
czeka. Rezultat jest taki, ze absolutnie
nie moge wyjs¢ pobiegac bez niej ©.
W trakcie biegu jest bardzo postuszna
i uwazna na moje komendy — skreca-
my w prawo albo w lewo, albo zawra-
camy.To, ze biegata ze mna od matego,
sprawito, ze idealnie sie do siebie do-
pasowatysmy.

Przygotowujgc sie do jakiekol-
wiek biegu lub innego intensywnego
wysitku, staram sie odpowiednio ,na-
stroi¢” organizm. Tak byfo i tym razem.
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W sobotni wieczdr staratam sie w miare
odpowiednio nawodni¢, zjadfam lekka
kolacje. Rankiem wypitam matg kawe
i zjadfam owsianke z odrobing miodu
i owocami, takimi jak: nasiona goi, ba-
nan, boréwka amerykanska. Zawsze
tak robie mniej wiecej 2 godziny przed
biegiem. Zauwazytam, ze jest to dobre
dla mojego organizmu, ze wéwczas nie
czuje sie jakos ciezko czy niekomforto-
wo podczas wysitku. Oczywiscie staram
sie tez pi¢ wode mineralng albo napdj
izotoniczny.

Przed samym biegiem zawsze sie
rozgrzewam. Nie jest to moze jaka$ pro-
fesjonalna rozgrzewka, ale staram sie
troche porozcigga¢, rozrusza¢ miesnie
i stawy. Wiem, ze nawet takie krotkie
przygotowanie do biegania zmniejsza
ryzyko kontuzji czy skurczu.

Gdy planuje bieg ponizej 5 km,
to wowczas zabieram picie w matym
bidonie tylko dla psa. Ale gdy planuje
troche diuzszg trase, zabieram rowniez
wode dla siebie i kilka przysmakow dla
Cookie. W Biegu po Oddech do pokona-
nia byto 5 km, wiec wzietam tylko picie
dla mojej suczki i wyruszytysmy. Z racji
tego, ze w nocy padato i wszedzie w le-

Wyréznienie otrzymata Anna
Nowicka za bardzo osobisty
tekst.

Aby opisac historie o udziale w wirtual-
nym Biegu po Oddech, musze zacza¢ od
poczatku mojej przygody z bieganiem.
Bytam na takim etapie w zyciu, ze stra-
citam swoje wewnetrzne dziecko, nic
mnie nie cieszyto. To byt dtugi i smut-
ny dla mnie czas, nic nie miato sensu.
Kazda proba odnalezienia tej radosci,
nowego hobby korczyfa sie niechecia.
To byt etap, w ktérym sie poddawatam.
| przez przypadek trafitam na strone,

sie i na polnych drogach byto sporo bto-
ta, postanowitam pobiec do centrum
Pcimia, przez ktadke, potem deptakiem,
koto stadionu i z powrotem do domu.
Juz wielokrotnie pokonywatam ten dy-
stans i mniej wiecej wiem, jak mierzyc
kilometry.

Storice przyswiecato od samego
rana, ale gdy zaczety$Smy bieg, to byto
jeszcze catkiem rzesko. Najpierw maty-
mi zakretami do tzw. ,starej zakopian-
ki’ a nastepnie w prawo i do centrum
Pcimia. Biegto sie swietnie. Po drodze
oczywiscie kilka razy byto ,psie ozna-
czanie terenu” i naturalnie (prawie za-
wsze w tym samym miejscu) konkretne
,uzyznienie gleby” w wykonaniu mojej
Cookie. Poza tym biegtysmy dosyc row-
nomiernie i byto naprawde przyjemnie,
bo ulicami nie jezdzity auta, nie chodzili
ludzie — z racji, ze byt to leniwy, niedziel-
ny poranek. Czas, ktéry ostatecznie osia-
gnetysmy, nie byt jakis oszatamiajacy, ale
to nie o to chodzi. Uwazam, Zze bieganie
przede wszystkim powinno by¢ przy-
jemnoscig, forma aktywnego relaksu,
a nie,spinaniem sie, by osiggnac lepszy
czas na okreslonym dystansie. Biorac
pod uwage fakt, ze 13 lat temu miatam

*

gdzie zbiera sie kilometry dla chorych
dzieci. Zawsze duzo chodzitam w pracy
i pomyslatam:,Okej, chodze duzo, wiec
moje kroki mogag pomagac”. To byt taki
punkt zwrotny. Jeszcze wtedy tego nie
wiedziatam, ale to byt,przypadek’, ktory
sprawit, ze zaczetam zy¢. Od tamtego
czasu duzo chodze, zaczetam biega,
aby zebrac jak najwiecej kilometréw dla
dzieci. Swiadomos¢, ze kazdy krok, kaz-
dy kilometr ma znaczenie, sprawia, ze
chce pokonywac swoje stabosci. Staram
sie jak najwiecej chodzi¢, biegam cze-
sciej i wiecej. Sg dni, gdy nie mam sity

Jacy jesteSmy?

operacje kregostupa, to uwazam, ze
biegajac 5 km w 32-33 minuty, osiggam
catkiem niezty wynik ©.

Starty w réznego rodzaju biegach
z reguly dedykuje mojej przyjaciotce
Magdzie, ktora 9 lat temu przegrata wal-
ke z rakiem. Tym razem do tej dedykadji
dodatam wiele cieptych mysli skierowa-
nych do oséb, ktére kazdego dnia sta-
wiajg czota mukowiscydozie.

Mam nadzieje, ze mdj start, jak
réwniez udziat wszystkich pozostatych
0sob w tym biegu, przyczyni sie do
wsparcia 0séb chorujacych na te ciezka
chorobe. Warto organizowac tego typu
imprezy wiasnie po to, by osoby po-
trzebujace miaty mozliwos¢ korzystania
z rehabilitacji, sprzetu do fizjoterapii,
odpowiednich lekow itp. Dziekuje orga-
nizatorom za te inicjatywe i mozliwos¢
startu w wirtualnym Biegu po Oddech.
Jestem dumna z tego, ze przebiegtam
te 5 km i mogtam wesprze¢ osoby cho-
rujgce na mukowiscydoze. | ciesze sie,
ze mogtam to zrobi¢ z moim kochanym
psiakiem.

Anna Batycka-Bartkowiak
numer startowy 588

przebiec krotkiego odcinka, i s dni, gdy
bije swoje rekordy. | mimo Ze czasem
nie jestem zadowolona z wyniku, ktéry
zrobitam, to wiem, ze takie dni sg po-
trzebne. Przychodzi kolejny dzien, a ja
mam i site, i motywacje, aby zrobi¢ wie-
cej kilometréw niz poprzedniego dnia.
Gdy biore udziat w wyzwaniu cha-
rytatywnym, najbardziej cieszy mnie to,
ze bije swoje rekordy, nie majac nieraz
juz sity, po prostu wyciskam z siebie, ile
moge. Z czasem tych wyzwan charyta-
tywnych i takich indywidualnych byfo
coraz wiecej. Szukatam nowych wyda-
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rzen, w ktorych mogtabym bra¢ udziat.
Odnalaztam znowu w sobie dziecko.
Bieganie, pomaganie poprzez zbieranie
kilometrow dla dzieci to jest mdj sens.
Kazdy medal to moja motywacja do
nastepnych wyzwan i ogromna radosc.
Kazdy pokazuje mi, ze jednak to, co ro-
bie, ma sens, ze to, co robie, pomaga
potrzebujgcym. Ogromnie ciesze sie, ze
mam wkfad w pomoc dzieciom. Bratam
udziat w ogoélnopolskim wyzwaniu. Byto
to pierwsze wyzwanie na tak duza skale
i zajetam miejsce w pierwszej dziesigtce.
To byt drugi raz, gdy poczutam, ze jestem
Cos warta, ze taka szara myszka z matego
miasteczka moze cos osiggnac.

Piszac ten tekst, patrze na swoje
zdobyte medale. Moze jest ich niewiele,
ale wiem, Ze kolekcja bedzie sie powiek-
szac. Patrze na te odznaczenia i przypo-
minam sobie, kiedy biegatam, jak na nie
czekatam, kiedy je odbieratam. Nawet
nie potrafie opisac tej radosci.

| znalaztam ten bieg, ktory dotyczy
mukowiscydozy. | szczerze, nie wiedzia-
tam duzo o tej chorobie. Podszkolitam sie
w tym temacie. Mam teraz swiadomos,
a jej nikt nam nie zabierze. Bieg pomogt
mi poszerzy¢ wiedze, dat motywacje
do dalszego biegania, a co za tym idzie,
moge zwieksza¢ swojg kondycje. Ale
istnieje tez jeden wazny aspekt tego bie-
gu: jest on dla mnie symboliczny, ponie-
waz to czas, gdy rzucatam palenie. To byt
pierwszy bieg, ktory najbardziej mi w tym
pomogt. | mimo Ze wszystkie pomagaja
zwiekszy¢ kondycje, to ten bieg — Bieg po
Oddech - dat mi ,nowy oddech w zyciu"
Miatam wiele préb rzucania palenia, wiele
nieudanych, a teraz wierze, ze uda mi sie
wytrwac. Takze to ja powinnam podzieko-
wac za motywacje. Dziekuje.

Zawsze staratam sie pomagac
innym, jak tylko potrafie, kazdy moze
zwroci¢ sie do mnie o pomoc. Dlatego
tez ciesze sie, ze cos, co robie codzien-
nie, pomaga innym. | niby to tylko kro-
ki, tylko kilometry, ktore musze robi¢

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. z archiwum PTWM

w pracy, ktére chce robi¢, biegnac po
pracy, to czuje ogromne szczescie, ze
mam swoj wkiad w co$ dobrego.

| nie pisze tego tekstu, aby cos wy-
gra¢. Chyba potrzebowatam podzieli¢
sie moimi uczuciami, swoimi matymi
zwyciestwami, wielkimi radosciami.

Ciesze sie, ze s3 osoby, organi-
zacje, ktére w taki sposdb pomagaja
innym. | nie pomagajg tylko chorym
dzieciom. Pomagajg rowniez osobom,
ktére swoimi biegami dorzucajg kilo-
metry. Moze nie kazdy jest tego $wia-
domy, ze pomagajac innym, pomaga
tez sobie. Kazdy ma swoja historie, kaz-
dy ma swoje problemy. | wiem, ze po
ciezkim, stresujacym dniu nawet krotki
bieg pomaga radzi¢ sobie z emocjami.
Pomaga pomyslec o problemie, pozwa-
lajac jednoczesnie uwolni¢ negatywne
mysli poprzez zmeczenie fizyczne. Na
pewno wiele 0séb tak jak ja bieganiem
motywuje siebie do niesiegania po pa-
pierosa. Inni biegnac, powstrzymuijg sie
przed zjedzeniem fast fooddw, a jeszcze
inni biegna, aby poprawic¢ swoj stan
zdrowia. Dla jednych codzienne biega-
nie to monotonia, katorga, nuda. Dla in-
nych to zycie, motywacja, zdrowie. Cie-
sze sie, ze jestem w tej drugiej grupie.

8. wirtualny Bieg po Oddech to dla
mnie wazny bieg, ktory byt punktem
na mapie mojego zycia. Zmotywowat

mnie do rzucenia palenia, zmotywowat
mnie do poszerzenia wiedzy na temat
mukowiscydozy, zmotywowat mnie do
dalszych dziatan. Na pewno bede brata
udziat w kolejnych edycjach. | czuje, ze
przypisze mu osobiste znaczenie. Na
pewno bede ciggle szukac¢ kolejnych
wyzwan, aby pomagac innym, a w ten
sposdb pomagac rowniez sobie.

Dziekuje, ze pomagacie innym. Dzie-
kuje, Ze dajecie mozliwos¢ zrealizowania
potrzeby pomagania innym. Dziekuje za
motywacje, ktéra pozwolita osiggnac¢ mi
zwyciestwo, pomogta rzucic¢ palenie. Czu-
je dume, ze mdj wysitek wiozony w ten
bieg przyczynit sie do czego$ dobrego.
Moze jestem jedna z wielu, ale wiem, Zze
kazda pomagajaca osoba jest catoscig
czego$ waznego. Dziekuje za szanse, za
motywacje, dziekuje za checi i site.

Wszyscy w pracy wiedza, ze biore
udziat w takich wyzwaniach, czasem
kto$ ze znajomych rowniez oddaje swo-
je kilometry dla dzieci. Dlatego ciesze
sie, ze grono dobrych oséb powieksza
sie dzieki mnie. Nie dotacze zdjec z bie-
gu, poniewaz ich nie robie po to, by
chwali¢ sie przed innymi. Uwazam, ze
powinno sie osiggac co$ w ciszy, aby
tylko rezultaty ,krzyczaty”

Anna Nowicka
numer startowy 507
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Kacik poetycki
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Kacik poetycki: Noc zimowa

Za oknem biato, zimno i szybko za-
pada ciemnos¢. Gdy ptatki sniegu
opadajg na ziemie, a wiatr stychac
w kominie, jest w tym magia i nieod-
party urok. Otuleni cieptym kocem,
z filizanka kawy lub rozgrzewajacej
herbaty z miodem w reku, bierzemy

Boleslaw Lesmian

Noc zimowa

Skrzen tajemnica,
Rozzlocenn mus!
We mgle ksiezyca
Jarzy sie mroz!

Okruchy $niegu
Sieciq swych fal
Zasnuty w biegu
Bezbronnq dal.

Gmatwajqc loty,
Tamujqc dech —
Obsiadly ploty,
Jak siwy mech.

Do szyb sie garng,
Jak biale ¢my,
Tchngc w izbe parng:
,To—my! To — my!”

Z karczmy, w zakrzeply
Rozwartej Swiat,

Dym bucha ciepty,

I blask i czad!

Zaprzepaszczony

W ciemni bez drog —
Drzewom przez szrony
Zloci sie — Bog.

Sad wsrad topieli

Sniegowych glusz
W $mierci sie bieli
Bez réz — bez zorz!

W swej pysze pawiej
Lez tlumiqc zndj,

Wsrod snieznych zawiej
Sen kroczy mdj...

ksigzke i odkrywamy nowe Swiaty,
inne przestrzenie, nieznane lady. Zimg
chetniej siegamy po poezje, wczytu-
jac sie w stowa, ktére przynosza nam
ukojenie i spokdj.

Zapraszam do przeczytania wier-
szy o tematyce zimowej, ktérych au-

torami sg nasi polscy poeci, niektorzy
moze juz troche zapomniani. Odkrywaj-
my ich utwory na nowo, gdyz piekno
i wzruszenie, jakie dajg, nie powinny
przeminac.

Joanna Jankowska

Mrok na schodach

Mrok na schodach. Pustka w domu.
Nie pomoze nikt nikomu.

Slady twoje $nieg zaprészyt,

Zal sie w $niegu zawieruszyt.

Trzeba teraz w $nieg uwierzyé

Jan Brzechwa

Zima

I tym S$niegiem sie oSniezy¢ —
I ocienié¢ sie tym cieniem,
I pomilczeé¢ tym milczeniem.

Niebo biekitniato, niebo owdowialo,
Owdowialy biekit bialym $niegiem spadi,
Co sie nagle stalo, ze tak bialo, bialo,
Pod nogami mymi zaszelescit Swiat?

Wiloze lisiq czape, przypne lisi ogon,

Zmyle wszystkie slady, zmiote $niezny kurz,
Pojde sobie drogq, pojde bez nikogo

I do ciebie nigdy nie powrdce juz.

34



Jacy jesteSmy?

Adam Asnyk

‘Na sniegu

Bielgq sie pola, oj bielg,
Zasnely krzewy i ziola

Pod miekkq $niegu poscielq...
Biata pustynia dokola. —

Gdzie byta lqczka zielona,
Gdzie gaj rozkoszny brzozowy,
Drzew obnazone ramiona
Sterczq spod zaspy $niegowej.

Opadta weselna szata,
Zniknely wiosenne czary,
Wiatr galgzkami pomiata,
Zgrzytajq suche konary.

Tylko swierk zawsze ponury,

W tym samym zalobnym stroju,
Wsréd obumartej natury

Modli sie peten spokoju.

Wiec drzewa obdarte z lisci
Na jego ciemnq korone
Patrzq sie okiem zawisci,
Glowami trzesq zdziwione...

Prézno glowami nie trzescie,
Wy nagie, bezlistne gaje!
Przemija rozkosz i szczescie,
Boles¢ niezmiennq zostaje.

Kacik poetycki

Zyczenie

Mineta wiosna, mineto lato,

I smutna jesien juz mija —

Kazdy dzien nowq zegna mnie stratq
I reszte tez mych wypija.

Skonczy sie jesien, nadejdzie zima,

Pajecza zerwie sie przedza —

Serce chwil jasnych w locie nie wstrzyma...
Zostanie rozpacz i nedza.

I zima minie, 1 Swiat na nowo
Przybierze postaé wiosniang;

Lecz mnie nie zbudzi mitoSci stowo —
Umarli z grobu nie wstanq!

Na godach zycia duchem i ciatem
Inni juz bedq przytomni...

Lecz niech ta, ktérq tyle kochatem,
Czasami jeszcze mnie wspomni!

Szumi w gaju brzezina

Szumi w gaju brzezina,
Bo inaczej nie moze —
Wiatr galqzki jej zgina,
Musi szumie¢ nieboze.

Wzdycha w gaju dziewczyna,
Mimo woli tzy ciekq —
Bo mitego wspomina,
Co jest od niej daleko.

Gdy nadejdzie juz zima,
Brzoza lisci pozbedzie,
Wszystkie wichry wytrzyma
I juz szumieé nie bedzie.

Gdy nadejdzie juz zima,
Dziewcze wspomni milego
I smutnymi oczyma...
Zacznie szuka¢ drugiego.
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Kacik poetycki

Jozef Czechowicz
Zima

Pada snieg, proszy $nieg,
wszedzie go nawialo.
Dachy sq juz biale,

na ulicach biato.

Strojne w biel, w srebrny puch

latarnie sie wdzieczq.

Dzin-dzin-dzin-dzin-dzin-dzin,

dzwonki sanek brzeczq.

Pada s$nieg, proszy $nieg,
bielutki jak mleko.

W sklepach gwar, w sklepach ruch:

— Gwiazdka niedaleko!

Jeszcze dzien, jeszcze dwa,
chiopcy i dziewczynki!
Bedq sta¢ niby las

na rynku choinki.

Jacy jesteSmy?

Jozef Antoni Birkenmajer
Zima

Nie wida¢ wcale drog 1 Sciezek:
wszystko zasypat bialy sniezek,
zasypal wyrwy i przykopy
Sniezek, gteboki na trzy stopy!

Ale dzis, jutro lub pojutrze
znowu sie piekna droga utrze,
wybita puchem tabedziowym;

a zwq jq — torem saneczkowym.

Po gtadkiej smudze tego toru
saneczki pedzq bez motoru;

1 nikt z tej drogi sie nie cofa,
cho¢ mu sie zdarzy katastrofa!

Jerzy Harasymowicz

Sad, styczen

Oto zimq jablonie,

oto gil w pgsie tonie.

Gil ma jak pestka serduszko.
Gil — zimowe jabluszko.

Na kore jabtonek gtupiutkie zajqczki

sieczkami naktadajq Slubne obrqczki.

Jest nieruchomo 1 cicho dokola,

czasem tylko gawron jak marszalek cos zawola.

A w nocy znow biekitne poktony
sad bije peten leku

nocy zimowej, wielkiej, bialej sowie,
co siada na ksiezyca seku.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: Ocali¢ od
Zapomnienia

W tym odcinku polecam polskie pro-
dukcje, ktére z poczatkiem jesieni poja-
wity sie na platformie Netflix. Na szcze-
golng uwage zastuguje nowa adaptacja
filmowa powiesci Tadeusza Dotegi-Mo-
stowicza Znachor (2023) w rezyserii Mi-
chata Gazdy. Wiele oséb czekato na te
ekranizacje, poniewaz w pamieci mamy
jeszcze obraz z lat 80. XX w. w rezyserii
Jerzego Hoffmana.

Film opowiada historie profesora
RafataWilczura — uznanego lekarza, ktory
w  wyniku niespodziewanego urazu
gfowy traci pamie¢. To wydarzenie ra-
dykalnie zmienia Zycie bohatera. Po-
zbawiony kontaktu z rodzing samotnie
przemierza Polske, prébujac ustalic
swojg tozsamos¢. Z czasem jego wie-
dza i umiejetnosci lekarskie zaczy-
najg przycigga¢ uwage miejscowej
ludnosci. Coraz wiecej mieszkancéw
wsi zgtasza sie do niego po pomoc,
co powoduje, ze Rafat Wilczur zostaje
lokalnym ,znachorem’, mimo ze takie
praktyki sg zakazane.

W role tytutowego znachora
wcielit sie Leszek Lichota, znany z se-
rialu Wataha. Aktor stangt przed trud-
nym zadaniem, bo musiat odegrac role
kultowego bohatera, ktérego wcze-
$niej grat lubiany przez widzow Jerzy
Binczycki. Udato mu sie jednak dosko-
nale sprosta¢ temu wyzwaniu. Nadat
bowiem nowy rys postaci i stworzyt
wyrazisty portret dojrzatego mezczy-
zny, ktéry balansuje pomiedzy checiag
niesienia pomocy a poszukiwaniem
osobistego szczescia. Natomiast w role
corki Rafata Wilczura — Marysi — wcieli-
ta sie Maria Kowalska, ktérg widzowie
poréwnywali do kreacji Anny Dymnej
z poprzedniej ekranizacji. Wiele osob

wyrazato przekonanie, ze mfoda aktor-
ka nie udzwignie tej roli. I cho¢ same;j
postaci brakuje subtelnosci i uroku,
jakim emanowata Anna Dymna, to
trzeba przyzna¢, ze w nowej adaptacji
Marysia Wilczurowna jest osobg od-
wazng i angazuje sie w zycie lokalnej
spotecznosci.

Warto podkredlic, ze Znachor
pod wieloma wzgledami rézni sie od
adaptacji filmowej w rezyserii Jerzego
Hoffmana. Zmiany dotycza zaréwno
scenariusza, jak i postaci doktora Do-
branieckiego, ktory w nowej wersji nie
jest przyjacielem profesora Wilczura,
tylko jego rywalem, co jest zgodne
z pierwowzorem literackim. Wprowa-
dzone zmiany s3 ciekawe z perspek-
tywy pogtebienia motywacji postaci,
ale jednocze$nie ostabity dramaturgie
finatowej sceny, ktéra byta rozgrywana
na sali sadowej. W wersji z lat 80. ubie-
gtego wieku to wiasnie doktor Do-
braniecki miat rozpozna¢ tozsamosc
tytutowego znachora, wypowiadajac
stynnga kwestie:,Prosze panstwa, to jest
profesor Rafat Wilczur.. "

Jerzy Hoffman zapytany o to, jak
ocenia zmiany fabularne w nowej ada-
ptacji, przyznat, ze to catkiem zgrabna
i dobrze zagrana produkcja, ale scena-
riusz nie do kornca go przekonuje, bo
jego wizja artystyczna byta zupetnie
inna'. Trzeba przyznac, ze mimo uwag
krytycznych pod adresem Michata Gaz-
dy nowy film oglada sie bardzo dobrze
i, CO wazne, nie czuje sie uptywu cza-
su, mimo ze seans trwa ponad dwie

") Murawska (2023), Jerzy Hoffman
0 nowym Znachorze, dostep: https://kultura.
onet.pl/film/wiadomosci/jerzy-hoffman-
sceptycznie-o-nowym-znachorze-nie-chce-
szkodzic/ngymh9y.

'FILM NETFLIX

INACHOR

27 WRZESNIA

TYLKO NA

Fot. 1. Plakat promujacy film Znachor, do-
step: https://fwcdn.pl/fpo/04/89/10030489
/8088447_1.6.jpg

godziny. Niewatpliwym atutem jest
Swietnie dobrana muzyka w postaci
rodzimego folkloru oraz piekne zdje-
cia wiejskich pejzazy. Jak przekonuje
Tomasz Zacharczuk, nowa adapta-
Cja Znachora to: ,Zgrabnie operujace
emocjami kameralne kino skupione
na relacji ojca z corka i opowiada-
jace o odzyskiwaniu wtasnej prze-
sztosci”?. Warto zatem obejrze¢ film
w gronie rodzinnym, z pewnoscia nie
bedzie to czas stracony.

2 T. Zacharczuk (2023), Recenzja filmu ,Zna-
chor” Netflixa. Lepszy niz poprzedni?, dostep:
https://kino.trojmiasto.pl/Recenzja-filmu-
Znachor-Netflixa-Lepszy-niz-poprzedni-
n182373.html.
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Fot. 2. Plakat promujacy dokument Ania,
dostep: https://fwcdn.pl/fpo/78/75/10007
875/8048532.6.jpg

Druga propozycja to film doku-
mentalny Ania (2022) w rezyserii Micha-
ta Bandurskiego i Krystiana Kuczkow-
skiego. Dokument opowiada historie
znanej i lubianej aktorki Anny Przybyl-
skiej, ktora w 2014 r. przegrata walke
z nowotworem i zmarfa w mtodym
wieku, zostawiajac trojke dzieci. W fil-
mie poznajemy historie Ani zaréwno
z perspektywy zawodowej (poczatki
kariery aktorskiej), jak i osobistej (zy-
cie rodzinne, relacje z przyjaciétmi).
Do udziatu w realizacji dokumentu
zostali zaproszeni znani aktorzy (np.
Cezary Pazura, Katarzyna Bujakiewicz)
i piosenkarze (np. Andrzej Piasecz-
ny), ktorzy wspominaja okolicznosdi,

w jakich poznali Anie. Tworcy oddaja
takze gtos rodzinie Ani - jej siostrze,
partnerowi Jarostawowi Bieniukowi
i najstarszej corce Oliwii. W filmie wy-
korzystano materiaty Zrodtowe po-
chodzace z rodzinnego archiwum ak-
torki i to wiasnie te sceny wzbudzaja
najwiecej emocji. Widzowie zyskuja
bowiem wglad w zycie codzienne
Ani — jej relacje z dzie¢mi, wypady ro-
dzinne czy nawet rytuaty zwigzane
z obchodzeniem swiat Bozego Naro-
dzenia. ,Taki obraz pozwala nam na
ujrzenie kobiety, ktoéra robi kariere, ale
najlepiej czuje sie w otoczeniu bliski-
ch™. Przyjaciele Ani wspominaja ja jako
osobe radosng, spontaniczng i auten-
tyczna. Nie byta typem celebrytki i nie
zalezato jej na stawie. Znacznie bardziej
cenita wartosci rodzinne. Szanowata
tez swojg prywatnos¢, stad dylemat,
czy wykorzystanie w filmie osobistych
nagran aktorki nie stanowi narusze-
nia zasad etyki. Wiadomo bowiem,
ze Anna Przybylska do $mierci unika-
ta rozgtosu w mediach, toczac walke
z nachalnymi dziennikarzami.

Warto podkresli¢, ze poczatkowo
tworcy planowali stworzy¢ produkcje
fabularna, jak miato to miejsce w przy-
padku filmu o znanej siatkarce Agacie
Mréz. Jednak taki zamyst spotkat sie ze
sprzeciwem rodziny, ktéra uwazata, ze
film fabularny nie oddatby tego, kim
Ania byfa naprawde. Stad ostatecz-
nie powstat film dokumentalny, ktéry

*  E_filmowiec (2022), Recenzja filmu ,Ania’
Przegrana walka o Zzycie, dostep: https:/
efilmeo.pl/recenzja-filmu-ania-przegrana-
walka-o-zycie/.

Jacy jesteSmy?

w 2022 r. trafit do kin, cieszac sie spo-
rg ogladalnoscig wsrod widzow, a od
pazdziernika 2023 r. jest dostepny na
platformie Netflix. Film zostat ciepto
przyjety przez widzéw, cho¢ krytycy
wysuwajg zarzuty w postaci nadmier-
nego sentymentalizmu. Czes¢ oséb
poréwnuje  fenomen  popularnosci
Anny Przybylskiej do sympatii, jaka Iu-
dzie przez dtugi czas darzyli po smier-
ci ksiezne Diane. Obie postaci budzity
pozytywne odczucia za sprawg swojej
zyczliwosci i otwartej postawy na swiat.
Fakt, ze Ania walczyta z nowotworem,
sprawia, iz wiele o0séb identyfikuje
sie z jej historig, bo jest to wsrdd nich
czesty problem zdrowotny. Cho¢ sam
dokument ma swoje wady na pozio-
mie realizacji, to mimo wszystko warto
poznac historie ,dziewczyny o twarzy
aniofa i charakterystycznym gtosie™,
ktéra miata wiele uroku osobistego
i potrafita doceniac uroki codziennosci.

Oba filmy faczy takze motyw od-
Rafat  Wilczur
- jako posta¢ fikcyjna — prébuje przy-

krywania  tozsamosci.
pomnie¢ sobie, kim byt i czym sie zaj-
mowat przed wypadkiem. Natomiast
w przypadku Ani mamy do czynienia
7 prawdziwag historig. W dokumencie ro-
dzina i przyjaciele aktorki moéwig o tym,
kim byta, aby ocali¢ pamiec¢ o niej od
zapomnienia.

Marta Gliniecka

¢ Adam Cissowski, Dziewczyna o twarzy
aniota i charakterystycznym gtosie. Dokument

LAnia” w kinach, dostep: https://kulturawo-

kolnas.pl/dziewczyna-o-twarzy-aniola-i-
charakterystycznym-glosie-dokument-ania-
w-kinach/.
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Kartki Swigteczne

DZIEKUJEMY
ZA PIEKNE
KARTKI
SWIATECZNE!

erdecznie dziekujemy za nadestane do nas prze-
Spiekne kartki $wigteczne, ktore tak licznie otrzy-
malismy. Kreatywnos¢ i zaangazowanie w ich stwo-
rzenie sq godne podziwu. Bardzo doceniamy Waszg
prace oraz wysitek wiozone w przygotowanie kazdej
z nich. Kartki zostaty wystane do wspierajacych nas
firm, instytucji, darczyncow, ktérzy z pewnoscia byli
mito zaskoczeni pocztéwkami przygotowanymi przez
naszych podopiecznych. Dzieki Waszej pomocy nie
tylko zrobilismy te swieta bardziej pieknymi, ale takze
przekazalismy darczyricom co$ wyjatkowego i osobi-
stego. Dziekujemy!
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Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XIIl kadengji

Zarzad Gtowny Xl kadencji obradowat
w 2023 r. w dniach 18 marca, 12 lipca,
21 pazdziernikai 10 grudnia 2023 r.

Dziatania na rzecz dostepu do
leczenia

Modulatory biatka CFTR

Zaniepokojeni przedtuzajacym sie pro-
cesem refundacyjnym, ktory dotyczyt
rozszerzenia stosowania preparatu Ka-
ftrio i Kalydeco dla pacjentéw w wieku
co najmniej 6 lat homozygotycznych
pod wzgledem mutacji delF508 lub he-
terozygotycznych pod wzgledem mu-
tacji delF508 z mutacjg o minimalnej
wartosci funkcji genu CFTR, w ramach

MukoKoalicji podjelismy w drugiej po-

towie roku szereg dziatari majacych na

celu przedstawienie sytuacji chorych

w Polsce i wskazanie na koniecznos¢ jak

najszybszego podjecia decyzji na temat

rozszerzenia refundacji:

1) w dniu 8 wrzesnia 2023 r, kiedy
obchodzony jest Swiatowy Dzien
Mukowiscydozy, opublikowalismy

list otwarty do Ministerstwa Zdro-

wia oraz Vertex Pharmaceuticals,

w ktérym pisalismy o koniecznosci

szybkiego zakonczenia rozmow
w sprawie zapewnienia leczenia jak
najwiekszej grupie chorych;

2) w dniu 12 wrzes$nia br. podczas Se-
nackiej Komisji Zdrowia miato miej-
sce wystapienie dr Macieja Urlika,
cztonka Zarzadu PTWM, ktéry pod-
sumowat dotychczasowe dziatania
zwigzane z dostepem do lekow
przyczynowych w Polsce;

3) w dniu 26 pazdziernika 2023 r. przy
poparciu  srodowisk medycznych

zrzeszonych w  Polskim Towarzy-

stwie Mukowiscydozy w pismie do
Ministra Zdrowia wyrazilismy swoje
zaniepokojenie przedtuzajagcym sie
procesem refundacyjnym prepara-
tu Kaftrio i Kalydeco, a takze apelo-
walisSmy o mozliwos¢ kontynuadji
leczenia w ramach procedury RDTL
chorych bedacych w najciezszych
stanach i nieobjetych obecng refun-
dadja.

Niestety kilka dni pdzniej firma
Vertex wycofata wniosek refundacyjny.
Odpowiedzig Ministerstwa Zdrowia
byto wydanie 10 listopada 2023 r. ko-
munikatu, w ktorym poinformowato
0 wpisaniu preparatu Kaftrio i Kalydeco
na liste lekdéw niepodlegajacych finan-
sowaniu w ramach procedury RDTL.
Zawiedzeni tragiczna sytuacja chorych,
ktérzy otrzymali kolejny cios, wystoso-
walismy w dniu 14 listopada br. pismo
na rece Dyrektora Generalnego Vertex
Pharmaceuticals w Polsce, w ktorym po
raz kolejny zaapelowalismy o elastycz-
nos¢ w rozmowach, a takze zwrécilismy
sie do firmy z pytaniami:

1) ,Jakie kroki zamierza podja¢ Vertex,
aby jak najszybciej zapewni¢ pol-
skim pacjentom nieobjetym obec-
nie funkcjonujgcym  programem
lekowym B112 dostep do terapii
lekami Kaftrio oraz Kalydeco?”;

2) Kiedy planowane jest ztozenie
whniosku o objecie refundacja pa-
cjentdbw w wieku 2+ oraz z muta-
cjami dotychczas nieobjetymi obo-
wigzujacym programem lekowym?
I wniosku o ustalenie urzedowej
ceny zbytu lekéw Kaftrio oraz Kaly-
deco dla tychze pacjentow?’;

3) ,Czy widzg Panistwo jakgkolwiek
szanse i planujg podja¢ dziatania

(a jesli tak, to jakie), aby produkty
lecznicze Kaftrio (iwakaftor + teza-
kaftor + eleksakaftor) oraz Kalydeco
(iwakaftor) nie byty ujete na wykazie
lekéw niepodlegajacych finansowa-
niu w ramach procedury ratunko-
wego dostepu do technologii leko-
wych?"

Enzymy trzustkowe

Jesienia, podobnie jak w latach wcze-
sniejszych, wystapity braki preparatu
Kreon 25 000. Jak co roku podejmo-
walismy dziafania w tej sprawie. Pre-
zes PTWM osobiscie kontaktowat sie
wielokrotnie z firma Mylan Healthcare,
a takze wystosowalismy do firmy pi-
smo, ktére zostato przestane rowniez do
Gtownego Inspektora Farmaceutycz-
nego. Jestesmy takze w kontakcie z or-
ganizacjg CF Europe, ktéra zauwazyta
problem dostepnosci Kreonu w wielu
krajach i rozmawiata na ten temat z fir-
ma Viatris. Niestety problem ten wyste-
puje corocznie, mimo podejmowanych
przez PTWM cyklicznych interwendji
w tej sprawie.

Nowy konkurs PFRON-u

W dniu 1 grudnia 2023 r. ztozylismy
whnioski w PFRON-ie w ramach nowe-
go konkursu. Wnioski sktadane s3 za
pomoca aplikacji iPFRON+. W tym tez
systemie bedziemy koordynowac i roz-
licza¢ wiasne projekty.

Ztozone wnioski:

1) Opracowanie i wydawanie czasopi-
sma ,Mukowiscydoza” wraz z inter-
netowg baza artykutow: okres reali-
zacji kwiecien 2024-marzec 2027,
6 wydan czasopisma; budzet 320
744,68 zt, w tym 20% wkfadu wia-
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snego 64 152,00 zt, z czego 34 200 zt
w wolontariacie;

2) Projekt Kompleksowa rehabilitacja
chorych  na mukowiscydoze VIl
okres realizacji kwiecien 2024-ma-
rzec 2025; 150 uczestnikdw; budzet
1488 532,52 zt, w tym wktad wiasny
2,4%, tj. 40 500 zt w formie wolonta-
riatu.

Projekt Moje zycie

z mukowiscydozq finansowany
w ramach grantu od firmy
Pfizer i Vertex

Do tej pory w ramach projektu zrealizo-

walismy cykl webinaréw:

® 24 kwietnia 2023 r. Dzis i jutro w mu-
kowiscydozie — o aktualnych mozli-
wosciach leczenia mukowiscydozy
w Polsce i perspektywach na przy-
sztos¢ moéwita prof. dr hab. Dorota
Sands;

® 30 pazdziernika 2023 r. Praktyczne
aspekty leczenia dorostych chorych na
mukowiscydoze — o obecnych stan-
dardach leczenia mukowiscydozy
dorostych méwit dr Wojciech Skoru-
pa z IGICHP w Warszawie;

® 15 listopada 2023 r. Fizjoterapia odd-
echowa u chorych na mukowiscydoze
— 0 obecnych standardach nebuli-
zaqji i technik drenazowych mowita
mgr Katarzyna Warzeszak z IGICHP
w Rabce-Zdroju;

® 4 grudnia 2023 r. Pomoc spoteczna
- najwazniejsze aspekty — o tym, co
warto wiedzie¢ z zakresu pomocy
spotecznej, dofinansowar\ z PFRON-
-u i orzekania o niepetnosprawnosci
mowita mgr Ewa Kochanek;

® 14 grudnia 2023 r. Te ohydne bak-
terie — o zapobieganiu zakazeniom
i higienie w mukowiscydozie mowili
mgr Bozena Pustutka i dr n. med. An-
drzej Pogorzelski z IGICHP w Rabce-
-Zdroju.

Réwniez ramach grantu w dniach
13-15 pazdziernika br. odbyly sie wy-
jatkowe warsztaty dla mam Ty teZ jestes
wazna — zadbaj o siebie, na ktorych
uczestniczki przy wsparciu Dagmary
Branki mogty odkry¢ swojg wewnetrzna
site i nauczy¢ sie dbac o swoje emodje,
a na zajeciach z Monikg Burdkg mamy
mogly ,przewietrzy¢” gtowe i stworzy¢
wiasnorecznie  przepiekne  szkatufki
i bransoletki.

Zachecamy do $ledzenia naszej
strony www i profilu na FB, gdyz projekt
Moje zycie z mukowiscydozq bedzie kon-
tynuowany w roku 2024.

Mikotajki dla Mukoludkow,
edycja 2023

Koniec roku to bardzo pracowity czas
w naszym Towarzystwie. Juz od listo-
pada trwaty przygotowania do akcji
Mikotajki - dla  Mukoludkow. — Bralismy
udziat w wielu kwestach i wydarze-
niach, aby pozyskac dary, ktore wywo-
tajg usmiech na twarzach naszych pod-
opiecznych. | tak, dzieki zaangazowaniu
pracownikow, wolontariuszy, rodzicéw
i wielu wspaniatych darczyncéw, mogli-
smy przygotowac¢ mikotajkowe paczki
dla naszych podopiecznych. W tym
roku paczki ze Swigtecznym upomin-
kiem trafity do 1400 domow. Ponadto
6 grudnia 2023 r. w ramach mikotajek
odwiedzilismy naszych podopiecznych
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przebywajacych na leczeniu w CLM
w Dziekanowie Lesnym i IGICHP w Rab-
ce-Zdroju. W tym roku takze poprosili-
smy naszych podopiecznych, aby wig-
czyli sie aktywnie w sktadanie zyczen
Swigtecznych dla przyjaciot i sympaty-
kéw PTWM i przygotowali swoja bozo-
narodzeniowg kartke. Akcja spotkata sie
ze wspaniatym odzewem i do naszego
biura wptyneto mnostwo  pieknych,
recznie wykonanych kartek, ktére mo-
glismy przekaza¢ do partneréw, spon-
soréw oraz darczyncow.

Pozostate inicjatywy

W dniu 3 wrzednia 2023 r. odbyta sie 8.
edycja Biegu po Oddech w Zakopanem.
Tradycja juz sie staje, ze bieg organizo-
wany jest w wersji wirtualnej oraz sta-
cjonarnej w Zakopanem. Relacje z tego
wydarzenia mozna przeczytac na s. 43.

Dzieki firmie Medical Innovation
we wrzesniu tego roku do naszej wy-
pozyczalni trafity urzadzenia Simeox do
drenazu autogenicznego. O zasadach
Wypozyczania przeczytacie na naszej
stronie www.ptwm.org.pl/pl/strefa-
-podopiecznego.

We wrzesniu br. bralismy udziat

w akcji organizowanej przez Pol-
skie  Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg Oddziat w Gdansku -

#PrzeskoczMukowiscydoze.

W dniu 8 pazdziernika 2023 r. od-
byt sie 4. Bydgoski Bieg po Oddech. Do-
chdd z tego wydarzenia przeznaczony
zostat na chorych na mukowiscydoze.
Krotkie podsumowanie imprezy znaj-
duje sie nas. 45.

Magdalena Moranska
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| Bieg po Oddech — coraz blizej jubileuszu

W tym roku juz po raz ésmy Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
zorganizowato Bieg po Oddech, ktory na
state wpisat sie w kalendarze biegowe
tak podopiecznych PTWM i ich rodzin,
jak i setek amatoréow tej dyscypliny
sportu w catej Polsce. Chyba juz nikt, kto
choc raz stanat na starcie naszego cha-
rytatywnego wydarzenia, nie wyobraza
sobie, ze miatoby sie ono nie odbyc.
Cho¢ jego organizacja to bardzo duze
wyzwanie, duzo nerwow, planowania,
wiele rozmow i spotkan, to satysfakcja
i rados¢ z realizacji — gdy juz ostatni
medal zawisnie na piersi, ostatni pakiet
startowy zostanie wydany, a serdeczne
stowa i zadowolenie uczestnikéw do
nas dotrg — s bezcenne.

Tegoroczne  wydarzenie  bylo
szczegolne. Niestety, w trakcie przygo-
towan do imprezy dotarta do nas dra-
matyczna wiadomos¢ o smierci Kacpra
Tekielego, wieloletniego Ambasadora
Biegu po Oddech, ktéry zginat, reali-
zujac swoje gorskie marzenia. Udziat
w tym wydarzeniu Justyny Kowalczyk-
-Tekeli, a z czasem rowniez Kacpra, byt
dla catego srodowiska zawsze bardzo
wazny i budujacy, dlatego - gdy do-
tarty do nas tragiczne wiesci — nie mie-
lismy watpliwosci, aby zadedykowac
Kacprowi tegoroczng edycje. Przed sa-
mym startem pamie¢ o nim uczcilismy
minuta ciszy, by cho¢ w taki symbolicz-
ny sposob wspomnie¢ tego serdecz-
nego, cieptego i zawsze usmiechniete-
go cztowieka.

Sama idea Biegu pozostata nie-
Jak
pienigdze dla oséb chorych na mu-

zmienna. zawsze  zbieralismy
kowiscydoze. Pochodzg one zarow-
no z Wpisowego Wnoszonego przez
biegaczy, ktérzy stajg na linii starty,

w Zakopanem czy wirtualnie, jak row-

Fot. 1-2 Adam Brzoza

niez od Sponsordw. Srodki pozyskane
w ramach organizacji Biegu po Oddech
sg przeznaczone na wsparcie realizacji
programéw pomocowych dla chorych
na mukowiscydoze, a w szczegolnosci
na doposazenie bezptatnej wypozy-
czalni sprzetu do fizjoterapii, wsparcie
psychologiczne, domowg rehabilitacje
czy wsparcie finansowe w zakupie le-
kéw dla chorych znajdujacych sie trud-
nej sytuacji materialnej. W tym roku osia-
gnelismy dochdd w wysokosci 95 tys. zt,
ktéry juz tradycyjnie jest przeznaczony
na realizacje tychze celdw statutowych
PTWM.

Osma edycja biegu po raz trzeci
odbyta sie w dwoch formutach: wirtual-
nej trwajacej od 1 kwietnia do 31 sierp-
nia 2023 r. oraz 3 wrzes$nia 2023 r. w Za-
kopanem. W obydwu edycjach tacznie
wzieto udziat 1377 zawodnikéw. Do
udziatu w wydarzeniu wirtualnym,
czyli takim, gdzie po zakupieniu pa-
kietu bedacego cegietkg wsparcia dla
podopiecznych PTWM mozna pobiec

w dowolnym miejscu na $wiecie, zgto-

sit sie 649 zawodnikow. W tej grupie po

raz kolejny znaleZli sie tez lekarze, piele-
gniarki i fizjoterapeuci z Centrum Lecze-
nia Mukowiscydozy ze Szpitala Uniwer-
syteckiego Karolinska w Sztokholmie,
ktérzy pod serdecznym przewodnic-
twem pani doktor Oli Kowalik pobiegli
w Szwedji na rzecz chorych w Polsce.

Do miejskiej edycji wydarzenia
w Zakopanem zgtosito sie 728 zawod-
nikow, z czego na mecie skalsyfikowa-
nych zostato 610 biegaczy. Wsrdd nich
nie zabrakto naszej kochanej Justyny
Kowalczyk-Tekieli, ktdra tego dnia szcze-
golnie otulalismy cieptymi myslami.

Na bieg zapisaty sie tez 62 osoby
z mukowiscydoza, dla ktorych jest to
Swietna forma budowania wydolnosci.
Chorzy na mukowiscydoze przygoto-
wujac sie do udziatu w Biegu po Oddech,
trenujg rézne dyscypliny i sg aktywni
fizycznie przez caty rok, co jest bardzo
waznym elementem rehabilitacji spo-
walniajacej postep choroby. Osoby te
potwierdzaja, ze regularny trening i cel,
jakim byt udziat w tym wydarzeniy,
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przetozyt sie na znaczna poprawe ich
kondydji fizyczne).

,...Zaczetam trenowac w 2016 .
ifaktycznie zauwazytam, ze mato ogrom-
ny wptyw na moje zdrowie i na wydol-
nos¢ ptuc. Badanie wydolnosci ptuc, czyli
spirometria — najwazniejsze badanie
w leczeniu mukowiscydozy — pokaza-
to jasno, ze nastgpita poprawa o kilka,
kilkanascie procent. Spodobato mi sie
tez dlatego, ze bieganie to sport, ktory
daje mi poczucie wolnosci i kontroli —
w koncu mam realny wptyw na to, jak
mi sie oddycha! A oddycha sie znacznie
Izej” — te stowa Joanny Baczul, dorostej
chorej na mukowiscydoze i cztonkini
Zarzadu Polskiego Towarzystwa Walki
7 Mukowiscydozg, w rozmowie z redak-
Cja serwisu Hellozdrowie.pl pokazuja,
jak wiele dobrego niesie za sobg orga-
nizowany przez nasze Towarzystwo Bieg
po Oddech.

Generalnie chec¢ udziatu w tym
wydarzeniu powoduje, ze coraz wiecej
chorych o0séb stawia sobie za cel regu-
larny trening, ktéry nie tylko wptywa na
efektywnos¢ rehabilitacji, ale réwniez
buduje pewnos¢ siebie i poczucie wia-
snej wartosci, uczy podejmowania wy-
zwan i radzenia sobie z trudnosciami.
Wiele os6b moze tez przygotowywac

Bieg po Oddech w liczbach:

sie do kolejnej edycji tego wydarzenia
w ramach obecnie realizowanego pro-
jektu PFRON-u Sportowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze. Nie bez zna-
czenia jest to, ze chorzy ze wzgledu na
duze ryzyko zakazen krzyzowych po-
winni unikac bezposrednich kontaktow.
Sq oni w swojej chorobie bardzo osa-
motnieni i czesto czuja sie wykluczeni.
Bieg po Oddech, a przede wszystkim
jego wirtualna formuta, daje im po-
czucie wspolnoty, mozliwos¢ interakdji
i wzajemng motywacje.

Jak co roku postawilismy sobie za
cel, aby w Biegu wzieto udziat mozliwie
jak najwiecej uczestnikow. Jednak zeby
mogto dotego dojs¢, przez wiele miesie-
cy realizowalismy szereg dziatan komu-
nikacyjnych, by o wydarzeniu ustyszato
jak najwiecej oséb. Przy wspotpracy
z Patronami Medialnymi, a takze innymi
mediami lokalnymi i ogolnopolskimi,
jak réwniez Sponsorami i podopiecz-
nymi dotarlismy z informacja o charyta-
tywnym wydarzeniu do szerokiego gro-
na spofeczenstwa, uswiadamiajgc mu
potrzebe wspierania oséb chorych na
mukowiscydoze. Przygotowalismy film
promujacy wydarzenie, kampanie ba-
nerowag, wystalismy szereg notatek pra-
sowych, na podstawie ktérych pojawito
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sie wiele newsdw na portalach interne-
towych oraz w prasie regionalnej i ogol-
nopolskiej. Nasi patroni medialni napi-
sali kilka ciekawych artykutéw, w tym
wywiad ze wspomniang juz wczesniej
Joanng Baczul czy poradnikowy artykut
Jak biegac dobrze emitowany na portalu
Medonet.pl. Wedtug raportu medialne-
go przygotowanego przez Press Service
osiagnelismy zasieg informacji na po-
ziomie 123,8 mIn potencjalnych odbior-
cow, przy czym liczba realnych kontak-
téw odbiorcow wynosi ponad 2,9 min.
Szacunkowy ekwiwalent reklamowy
wyniést 871,60 tys. zh. W poréwnaniu do
ubiegtego roku:

- zasieg informadji jest wyzszy o 94,8

min,
- dotarcie jest wyzsze 0 2,1 min,
— AVE szacunkowe jest wyzsze o 748
tys. zt.

Na Facebooku zostata utworzona
nowa strona 8. Biegu po Oddech. Wedtug
sporzadzonego raportu z platformy Fa-
cebooka na dzien 20 wrzesnia 2023 r.
osiggnelismy szacunkowy zasieg ponad
269 tys. 0sob, ktére zobaczyty tresci do-
tyczace tego wydarzenia. W stosunku
do roku ubiegtego liczba odwiedzin
nowej strony Biegu na Facebooku byfa
Wyzsza o 73 tys.

Bieg po Oddech Liczba zgtoszonych W tym sklasyfikowanych W tym chorych
w latach uczestnikéw na mecie na mukowiscydoze
2016 728 553 28
2017 719 608 31
2018 719 662 44
2019 842 735 49
2020 (pandemia) 1436 877 52
Wirtualny 751 274 25
2021 Zakopane 419 356 27
tacznie 1170 630 52
Wirtualny 649 337 28
2022 | Zakopane 586 509 43
tacznie 1235 846 70
Wirtualny 649 450 14
2023 | Zakopane 728 611 48
tacznie 1377 1061 62
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Samo wydarzenie zarowno wirtual-
ne, jak i miejskie w Zakopanem byto jak
zawsze petne atrakcji. Swietne jako$ciowo
autorskie koszulki biegowe, medale i dy-
plomy dla uczestnikow, ktérzy wykupili
swoje pakiety, dotarty do nich albo pocz-
tg, albo zostaty im przekazane w Biurze Za-
wodow. W Zakopanem na biegaczy cze-
kali partnerzy wydarzenia z upominkami
przygotowanymi w ramach pakietow
startowych, z energetyzujgca rozgrzew-
kg, poczestunkiem i swoimi stoiskami.
Mimo ze pogoda utrzymata sie tylko na
czas samego biegu, to i tak wszystkim
towarzyszyto wiele dobrych emocji. Na
zwyciezcow, ktorzy staneli na podium
w Zakopanem, czekaty atrakcyjne na-
grody. Dla uczestnikow obydwu edycji
Biegu zaplanowano tez szereg konkur-
sow ze wspaniatymi nagrodami.

Mozna by rzec, ze kolejny Bieg po
Oddech za rok. Zaréwno dla naszych
wiernych, jak i nowych biegaczy tak be-

dzie: w kwietniu ruszy wirtualny wyscig,
a w Zakopanem spotkamy sie 1 wrze-
$nia 2024 r, natomiast my tutaj, w Rab-
ce-Zdroju, aby zdazy¢ na czas, juz zaka-
salismy rekawy i przystapilismy do prac
nad przysztoroczng edycja.

Jednak na te chwile, jak zawsze,
7 catego serca dziekujemy wszystkim,
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ktérzy przyczynili sie do tego wydarze-
nia — Patronom Honorowym, Sponso-
rom, partnerom, wolontariuszom, no
i oczywiscie wszystkim biegaczom i ich
kibicom, bez ktérych nie bytoby Biegu
po Oddech.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

I Relacja z Bydgoskiego Biegu po Oddech

Tegoroczna edycja Bydgoskiego Biegu po
Oddech odbyta sie 8 pazdziernika w My-
$lecinku koto Bydgoszczy. Wydarzenie
to zostato zorganizowane juz po raz
czwarty przez Stowarzyszenie Waleczne
Serca i Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza. Gtownym celem biegu jak
co roku byto zebranie mozliwie jak naj-
wiecej pieniedzy na leczenie chorych
na mukowiscydoze i poszerzanie wie-
dzy na temat tej nieuleczalnej choroby.
W tym roku organizatorzy postanowili
wesprze¢ PTWM z Rabki-Zdroju i PTWM
Oddziat w Gdarisku. Bieg z roku na rok
cieszy sie coraz wiekszym zaintereso-
waniem, o czym $wiadczy liczba zapisa-
nych uczestnikéw, ktéra wyniosta 408,
a na starcie zameldowato sie 380 osdb.
Po gtéwnym biegu zostat zorganizo-

Fot. eMKa PHOTO

wany bieg dla dzieci z rzutami do cely,
w ktérym wystartowato 237 dzieciakdw.
Srodki, ktére udato sie zebra¢ w tego-
rocznej edycji, wynoszg rowno 35 000
zt. Na mecie na uczestnikéw czekaty

pamigtkowe medale i poczestunek od
pan z Kot Gospodyn Wiejskich z Warmii
i Mazur. Organizatorzy juz planuja kolej-
na edycje.

Pawet Lewandowski
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Podsumowanie akgji
#PrzeskoczMukowiscydoze — cala Polska
skacze dla chorych na mukowiscydoze!

Juz po raz piaty Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydozg Od-
dziat w Gdansku zorganizowato akcje
#PrzeskoczMukowiscydoze — cata Polska
skacze dla chorych na mukowiscydoze!
Wszystko w zwigzku ze Swiatowym
Dniem Mukowiscydozy, ktory jak co
roku obchodzilismy 8 wrzesnia.

Tegoroczne  wydarzenie  miato
zdecydowanie najwiekszg skale i byto
skierowane zaréwno do chorych i ich
rodzin, kadry medycznej, spotecznosci
szkolnej, jak i do wszystkich, ktorym bli-
skie sg potrzeby i problemy oséb zma-
gajacych sie z ta choroba.

Cata akcja zostata zainaugurowana
8 wrzesnia 2023 r. w Szpitalu Dziecie-
cym Polanki w Gdansku, gdzie rozpo-

Lekcja Empatii w kinie (fot. 1-2 PTWM
Oddziat w Gdansku)
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Piknik Na Zdrowie

czelismy wirtualng sztafete osrodkéw,
w ktérych leczg sie chorzy na muko-
wiscydoze, a jej celem byto potaczenie
wszystkich szpitali i zakonczenie jej
metg w Rabce-Zdroju. Wzieto w niej
udziat siedem osrodkéw, a nasza inicja-
tywa spotkata sie z bardzo pozytywnym
odbiorem pacjentéw i ich bliskich. Duzo
pozytywnych emocji wzbudzit fakt, jak
wiele oséb: lekarzy, fizjoterapeutéw
i pielegniarek uczestniczyto w tej akcji,
nagrywajac filmiki przedstawiajace ich,
czyli personel medyczny, skaczacych na
skakankach. Chcieli w ten sposéb prze-
kaza¢ chorym na mukowiscydoze soli-
darnosc i wsparcie.

Z kolei 10 wrzesnia w Parku Reaga-
na zorganizowalismy piknik Na Zdrowie,
ktérego gtownym celem byto zwieksze-
nie wiedzy spoteczeristwa na temat mu-
kowiscydozy oraz przyblizenie proble-
maow, z jakimi mierzg sie chorzy, a takze

ich bliscy. Zorganizowalismy cztery stre-

fy tematyczne. Pierwsza z nich to strefa
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg Oddziat w Gdansku, gdzie
uczestnicy mogli blizej zapoznac¢ sie
7 obszarami naszej dziatalnosci. Druga
to strefa sportowa; tam przygotowali-
smy szereg aktywnosci: bicie rekordu
w skoku na skakance, rzut pitkg do ko-
sza, zawody hobby horse czy gre tere-
nowa. W strefie zdrowia mozna byto
skorzystac z porad dietetyka, psycholo-
ga, zmierzy¢ cisnienie czy uczestniczyc
w pokazach pierwszej pomocy. Byta tez
strefa animacji, ktéra szczegdlinie zainte-
resowata najmfodszych uczestnikow.
Przez caty wrzesien trwat takze
konkurs dla szkét polegajacy na na-
kreceniu filmiku, w ktérym uczniowie
razem z kadra pedagogiczng skacza
na skakankach Wzieto w nim udziat 15
szkot, nie tylko z Pomorza, ale z catej
Polski. Nagrody ufundowane przez na-
szych partneréw to Lekcja Empatii na

46

MUKOWISCYDOZA 68/2023



duzym ekranie pofgczona z seansem
filmowym, rejs statkiem Pirat czy zwie-
dzanie Gdanska z przewodnikiem. Do
wszystkich szkét biorgcych udziat w ak-
cji wystalismy takze pakiety sportowe.

Zachecalismy réwniez  naszych
podopiecznych do udziatu w akcji. Kaz-
dy, kto wziat udziat w wydarzeniu i prze-
stat filmik ze swoimi skokami, otrzymat
nagrode ufundowang przez naszych
partnerow — byly to karnety do kina
oraz bilety wstepu do réznych osrod-
kéw kultury.

Zalezato nam, aby cata impreza

byta przepetniona dobrg energig i po-

zytywnymi emocjami, ale rowniez miata
wymiar edukacyjny i szkoleniowy, dlate-
go zorganizowalismy warsztaty dla na-
szych podopiecznych z fizjoterapeuta
oddechowym.

Po raz pierwszy byfa tez mozliwosc
zakupu pakietéw startowych, a dochéd
z ich sprzedazy przeznaczony zostat na
wsparcie naszej dziatalnosci.

Przez caty czas trwania kampanii
opowiadalismy o potrzebach chorych
i zachecalismy wszystkich do udzia-
tu w akcji — nie tylko catg spotecznosc
chorych, ale réwniez osoby ze swiata
sportu, kultury i medidw, szkoty, firmy,
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instytucje oraz wszystkich ludzi dobrej
woli — by w ten sposdb pomodc chorym
przeskoczy¢ trudnosci zwigzane z mu-
kowiscydoza, chorowaniem i codzien-
nym funkcjonowaniem. Zeby pomoc
przetamac im bariery, przeskoczy¢ gra-
nice, ograniczenia. Aby pokazac im, ze
majg moc, dodac sity w walce o oddech.

Serdecznie dziekujemy wszystkim
za udziat w akcji i mamy nadzieje, ze do
zobaczenia za rok.

Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza
Oddziat w Gdansku

Wsparcie fizjoterapeutyczne
realizowane z Fundacja LPP w Instytucie
Gruzlicy i Choréb Phuc

B\

Y

Dostep do wiedzy z zakresu fizjoterapii
jest podstawg do wczesnej interwencji,
wspomagania rozwoju i leczenia chorych
w kazdym stadium mukowiscydozy. Do-
datkowe indywidualne wsparcie fizjotera-
peutyczne dostarcza przebywajacym na
oddziale wiedze niezbedng do rozwiazy-
wania ztozonych problemdw zwigzanych
z mukowiscydoza, ufatwia im to proces
rehabilitacji i wigczenia w gtéwny nurt
7ycia spotecznego. Taki rodzaj bezposred-
niego wsparcia fizjioterapeuty otrzymuija
pacjenci rabczanskiej kliniki.

W ramach projektu wsparcia fizjo-
terapeutycznego dla chorych na muko-

wiscydoze realizowanego w Instytucie

Vyl’olskie Towarzystwao

Walki z Mukowliscydoza

GruZlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju
przez Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg i wspdtfinansowanego przez
Fundacje LPP wspotpracujemy z Panem
Arturem Lezariskim, doswiadczonym fi-
zjoterapeuta. Pan Artur ostatnio przepro-
wadzit z nasza podopieczna przebywaja-
ca na leczeniu w IGICHP w Rabce-Zdroju
krétkg rozmowe zwigzang z fizjoterapia

w trakcie leczenia przyczynowego.

Co zmienito sie w Twoim zyciu
po rozpoczeciu leczenia modulato-
rami biatka CFTR?

Odpowiadajac na to pytanie, mysle,

7e $miato moge powiedzie¢, ze zmienito

FUNDACJA
LPP

sie duzo, oczywiscie na plus. Przestatam
sie bac o przysztos¢, pozbytam sie lekdw
typu: ,Co bedzie, gdy przyjdzie kolejne
zaostrzenie? lle mdj organizm jeszcze
wytrzyma?”. Dzieki modulatorom biatka
CFTR odzyskatam spokdj i rados¢ z zycia.
Moja spirometria wzrosta o okoto 20%,
przestatam odczuwac¢ zadyszke, wcho-
dzac na pierwsze pietro, zmniejszyta sie
liczba moich hospitalizacji z powodu za-
ostrzen i najwazniejsze, ze nie korzystam
juz z koncentratora tlenu.

Jak oceniasz jakos¢ zycia po
rozpoczeciu terapii lekami przyczy-
nowymi?
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Fot. z archiwum Artura Lezanskiego

Wedtug mojej oceny jakos¢ zycia
znacznie sie poprawita. Musze przy-
znac, ze nie spodziewatam sie takiego
efektu. Przede wszystkim zmienito sie
to, ze moge planowac. Wczesniej nie
byto takiej mozliwosci. Nigdy nie wie-
dziatam, co sie bedzie ze mng dziato za
tydzien, dwa, a juz nie wspomne — za
miesigc. Zytam po prostu chwilg obec-
ng. Teraz wszystko sie zmienito. Moge
zaplanowac sobie wycieczke zagra-
niczng z wyprzedzeniem ©, organizo-
wac ze znajomymi wszelakie wypady
czy tez pojscie na wesele, chrzciny, ko-
munie itd.

Jak obecnie wyglada Twoja reha-
bilitacja? Jakie widzisz réznice (pozy-
tywne czy negatywne) w fizjoterapii
przed wdrozeniem lekéw przyczyno-
wych i po ich zastosowaniu?

Moja fizjoterapia po wigczeniu le-
czenia modulatorami nieznacznie sie
zmienifa. Nie widze zadnych negaty-

wow, a pozytywy, owszem, sg — pierw-
szy z nich to skrécenie czasu trwania
fizjoterapii do 20 min (wczesniej trwata
50 min) ©. Wedtug mojej oceny modu-
latory rozrzedzity mi wydzieline na tyle,
7e podczas drenazu autogenicznego
plwocina tatwiej jest usuwana z drog
oddechowych. Od lat korzystam z Flut-
tera, wiec dla mnie ten przyrzad jest
najlepszy.

Jak z Twojej perspektywy po-
winna wygladac fizjoterapia przy le-
czeniu modulatorami?

Mysle, ze tak samo jak przed leka-
mi. To, czy jestes na lekach, czy nie, nie
przyczynia sie do zaniechania fizjotera-
pii. Kazdy dobiera sobie sprzet dla sie-
bie, wedtug indywidualnych potrzeb
i pod okiem fizjoterapeuty. W moim
wypadku, tak jak pisatam wczesniej, jest
to Flutter. Mozna zmieni¢ czestotliwos¢
¢wiczen lub skroci¢ czas fizjoterapii.
Kazdego indywidualna sprawa. U mnie
wydzielina jest i raczej juz bedzie, a je-
$li jej nie ma, to fizjoterapie i tak trzeba
zrobic! Tak jak kropka w pacierzu. AMEN.

Jakie rady czy ostrzezenia chcia-
fabys przekazac innym chorym jako
osoba posiadajaca roczne doswiad-
czenie w stosowaniu lekéw przyczy-
nowych?

Wszystko robi¢, ale z gtowg ©. Cie-
szy¢ sie z zycia. Nie narzeka¢, a raczej
doceniac... By¢ wdziecznym i cieszy¢
sie, ze doczekalismy czaséw, w ktorych
jest lek minimalizujgcy postep choroby,
i nie zatraci¢ sie w tym wszystkim. Mu-
kowiscydoza byta i jest nadal.

Czym moze grozi¢ zaniechanie
lub ograniczenie fizjoterapii?

Chyba kazdy chory jest swiadomy,
co moze sie wydarzy¢, gdy zaprzestanie
fizjoterapii. Najprosciej méwigc: czest-
sze infekcje i spadek spirometrii. Leki nie
zdziafajg cuda. Wczesniej czy pdzniej to
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nastapi, bo tak to dziata przy zaniedby-
waniu rehabilitacji. Ja sobie nie wyobra-
7am zycia bez fizjoterapii. Zwyczajnie by
mnie ,zalato” wydzieling po jakims cza-
sie, nawet przy lekach przyczynowych.
Jestem tego swiadoma.

Co z Twojej perspektywy naj-
korzystniej wptywa na podnoszenie
jakosci zycia przy leczeniu przyczy-
nowym?

Tutaj $miato moge powiedzie¢, ze
aktywnos¢ fizyczna, i ja na nig posta-
witam. Skoro przed leczeniem modu-
latorami ¢wiczytam na rowerku stacjo-
narnym resztkami sit, z tlenem, to teraz
tym bardziej na lekach chce maksymal-
nie wykorzystywac przyptyw energii.
Wszelka aktywnos¢ fizyczna potagczona
z modulatorami, fizjoterapia, inhalacja-
mi i $miechem daje mi niesamowitego
kopal Ja wiem, ze doba jest zbyt krot-
ka i kazdy ma jakie$ swoje sprawy, ale
przynajmniej jedna aktywnos¢ fizyczna
dziennie musi sta¢ sie nawykiem. Czy
to bedzie skakanka, joga, biegi, marsze,
rower... cokolwiek, ale ten nawyk jest
wskazany! Ja bez fizjoterapii nie funk-
cjonuje, tak samo jak bez rowerka. Nie-
wazne, czy aktywnos¢ bedzie rano, czy
po potudniu, czy wieczorem. WAZNE,
ze Ty ja musisz podejmowac SYSTEMA-
TYCZNIE! | bez wymowek ©.

Jakie masz oczekiwania wzgle-
dem fizjoterapeutéw i proponowa-
nych przez nich programéw rehabi-
litacyjnych?

Jakie mam oczekiwania? Mysle,
ze duze (Smiech). Tak na serio, to obie
strony muszg siebie stucha¢ nawza-
jem. Kazdy fizjoterapeuta chce dla
nas dobrze, tak samo jak kazdy chory,
zwiaszcza dorosty, zna swoj organizm.
Wspdlnymi sitami trzeba zrobi¢ tak,
zeby fizjoterapia byta zgodna z oczeki-
waniem chorego, wiec tu musimy is¢
na kompromisy ©.
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No i duzego kopa daje motywacjal
Dlatego, drodzy fizjoterapeuci, musicie
nam wpajac na okragto to, jak wazne sg
rehabilitacja i wysitek fizyczny w muko-
wiscydozie. | dalej swoich chorych pod-
opiecznych motywowac, wierzy¢ w nas,
bo bez Was to nie bytoby to samo ©.

Artur Lezanski:
Dziekuje za tych kilka stow refleksji i cen-
nych uwag z pespektywy osoby cho-
rej, ktéra ma duzg swiadomos¢ i rozne
wiasne doswiadczenia z ta ciezkg cho-
robg. Podsumowujac: dla nas, fizjote-
rapeutéw, wprowadzenie do leczenia
modulatoréw biatka CFTR jest z jednej
strony utatwieniem, bo np. ich skutkiem
jest zmniejszenie ilosci wydzieliny i jej
zmiany strukturalne, ale z drugiej strony

— duzym wyzwaniem, bo wigze sie ze
stworzeniem dla kazdego chorego opty-
malnego, indywidualnego programu fi-
zjoterapii, ktéry bedzie w petni skuteczny
i ,zabierze” jak najmniej cennego czasu,
znacznie poprawiajac tym samym kom-
fort zycia. Wymaga to dokfadnej i kom-
pleksowej analizy przebiegu choroby
przed wprowadzeniem modulatoréw
i obecnie, po ich rocznym stosowaniy,
opartej na poréownaniu wynikow réz-
nych badan, najczesciej spirometrycz-
nych, obrazowych, laboratoryjnych, wy-
dolnosciowych czy oceniajacych stan
odzywienia. Zajmuje to fizjoterapeu-
tom sporo czasu, ale bez tego nie jest
mozliwe stworzenie ergonomicznego,
a jednoczesnie skutecznego programu
fizjioterapii dla kazdego chorego. Moze
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to by¢ modyfikacja poprzez przewar-
tosciowanie dotychczas stosowanych
technik pod wzgledem np. czasowym,
ale absolutnie nie pod wzgledem rezy-
gnadji z ich stosowania i to bez wzgledu
na zmniejszenie sie lub catkowite usta-
pienie niektorych objawdw — najczescie]
dotyczacych wydzieliny, kaszlu, dusz-
nosci czy niewydolnosci oddechowej
o roznym nasileniu. Niczego nie nalezy
zmienia¢ czy odstawia¢ bez konsultadji
7 zespotem medycznym.

Projekt wsparcia fizjoterapeutycz-
nego w Instytucie Gruzlicy i Choréb
Ptuc jest realizowany dzieki wsparciu
Fundacji LPP, za co bardzo serdecz-
nie dziekujemy.

Biuro PTWM

Dziesiata jubileuszowa edycja akji
Mikotajki dla Mukoludkow 2023

Gtowny cel tegorocznej, jubileuszowej
edycji Mikotajek dla Mukoludkéw, czy-
li 1400 Swigtecznych upominkow dla
wszystkich  podopiecznych Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza,
udato sie zrealizowac!

Serdecznie dziekujemy gtownym
partnerom akgji, ktérzy wsparli nas,
przekazujgc srodki finansowe na po-
krycie kosztow wysytki paczek: Fundagji
Inter Cars, firmie Medicom, firmie Arce-
lorMittal oraz ZEW Niedzica.

Dzieki zaangazowaniu wielu dar-
czyncow, szkét oraz  wolontariuszy
zostaty zebrane ponad trzy tony stod-
kosci, ktére beda rozestane do pod-
opiecznych w ramach swigtecznych
upominkow, by w kazdym domu zawi-
tafa rado$¢. Nasze podziekowania kie-
rujemy do 0séb prywatnych o wielkich

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

i hojnych sercach. Dziekujemy naszym
statym i nowym darczyricom, ktorzy
wsparli akcje online oraz dokonali

tradycyjnych przelewoéw, jak réwniez

setkom darczyncow, ktorzy przekazali
stodycze, zywnosc¢ i datek do skarbon
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w sklepach na terenie Rabki-Zdroju

oraz Nowego Targu.

Dziekujemy firmom, ktére pomogty
Swietemu Mikotajowi wypetni¢ worek
Z prezentami: zestawem witamin i suple-
mentéw od firmy Solinea, ksigzkami od
wydawnictw: Znak, Debit, Novae Res, So-
nia Draga, czapkami dla dzieci od firmy
Pupill, kosmetykami od firm: dr Irena Eris,
Bielenda, Global Cosmed, stodkimi sosi-
kami Fabbri od Gourmet Foods Polska,
kawami od Strauss Cafe, ciasteczkami
i stodyczami od firm: Bahlsen Polska, Ma-
nufaktura, GRAN-PIK Liwocz, zabawkami
od Mattel, a takze MWC oraz Medical
Innovation. Dziekujemy firmie Express
za bezpfatne uzyczenie samochodu na
czas przeprowadzenia zbidrek w szko-
tach i transport zebranych tam stodkosci.

Jak co roku, nie zawiedli nas pra-
cownicy Sadu Rejonowego dla Warsza-
wy-Woli, ktorzy przekazali liczne zabaw-
ki, gry i stodycze. Cate worki stodyczy
do naszych paczek, zebrane w trakcie
Swiqtecznego Zaprzegu Mikotaja i in-
nych imprez mikotajkowych w Nowym
Dworze Mazowieckim, otrzymalismy

od pana Marcina Ozdarskiego, radnego
miasta Nowy Dwor Mazowiecki, oraz
grupy Zjednoczeni. Serdecznie dzieku-
jemy! Za szczegdlng inicjatywe i wielkg
hojnos¢  dziekujemy hipermarketowi
Auchan Warszawa Wola, ktéry do akdji
przygotowywania paczek mikotajko-
wych wigczyt takze swoich klientéw.

W mikotajkowa akcje zaangazowato
sie 47 placowek szkolnych i przedszkol-
nych, ktére prowadzity zbidrki stodyczy
oraz drobnych upominkéw. Serdecznie
dziekujemy dyrekcjom, nauczycielom,
kotom wolontariatu za koordynowanie
akgji na terenie swoich szkét i przed-
szkoli. Dziekujemy uczniom i rodzicom
zaangazowanym w akcje za ich wielkie
serca. W wiekszosci byty to szkoty z tere-
nu Podhala, ale nie zabrakto rowniez pla-
cowek z innych czesci Polski. Serdecznie
dziekujemy takze tym, ktorzy sami wyszli
Z inicjatywa wsparcia i przystali do nas
wielkie paczki zebranych stodkosci oraz
drobnych upominkow.

Serdecznie dziekujemy Panu Woj-
ciechowi Grzybkowi oraz ks. Michatowi
Dziedzicowi z | LO im. Seweryna Gosz-
czynskiego w Nowym Targu za zaanga-
zowanie sie w organizacje mikotajkowej
zbidrki publicznej na terenie Nowego
Targu. Dziekujemy za zorganizowanie
catej akdji i jej skoordynowanie w osmiu
sklepach na terenie Nowego Targu. Je-
stesmy bardzo szczesliwi, ze co roku
mozemy liczy¢ na tak wspaniata pomoc
i wielkie oddanie sprawie. W Rabce-
-Zdroju zbidrka odbyta sie w dziewieciu
sklepach, w ktérych kwestowali ucznio-
wiezLOnr1im.Eugeniusza Romeraoraz
Szkoty Podstawowej nr 1 im. Obroncéw
Poczty Polskiej w Gdarisku. Dziekujemy
7 catego serca Pani Urszuli Pacholka za
wielkg pomoc w zorganizowaniu wo-
lontariuszy, a takze za wspaniatg inicja-
tywe kiermaszu ciast, z ktérego dochdéd
rowniez zostat przeznaczony na wspar-
cie Mikotajek. Dziekujemy dyrekgcji oraz
kadrze pedagogicznej ze Szkoty Podsta-
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wowej nr T w Rabce-Zdroju za pomoc
podczas akdji.

Dziekujemy harcerzom z 7. Pod-
halariskiej  Druzyny  Wedrowniczej
Viatores” w Rabce-Zdroju za wsparcie
i pomoc w pakowaniu swigtecznych
upominkéw oraz 8. Nowotarskiej Dru-
zynie Harcerek ,Gorski Potok” za wspar-
cie nowotarskiej kwesty.

Serdecznie dziekujemy wszyst-
kim wymienionym ponizej szkotom,
przedszkolom i placéwkom wycho-
wawczym, ktére dolaczyly do swia-
tecznej akcji pomocy chorym na
mukowiscydoze. Sprawiliscie, ze te
sSwieta byly magiczne!

- Branzowa Szkota | Stopnia ZDZ
w Krakowie z siedzibg w Czarnym Du-
najcu « Centrum Ksztatcenia Rolniczego
Zespot Szkot w Nowym Targu « | Liceum
Ogodlnoksztatcace im. Seweryna Gosz-
czynskiego w Nowym Targu « | Liceum
Ogodlnoksztatcace im. E. Romera w Rab-
ce-Zdroju « Katolickie Szkoty Integra-
cyjne i Przedszkole w Czerwiennem
« Klub Dzieciecy w Skomielnej Biatej
« Miodziezowy Osrodek Wychowawczy
we Wioctawku « Niepubliczny Punkt
Przedszkolny Sidstr Stuzebniczek NMP
Np im. bt Edmunda Bojanowskiego
w Rabce-Zdroju « Niepubliczne Przed-
szkole Siéstr Stuzebniczek NMP Np im.
bt. Edmunda Bojanowskiego w Spyt-
kowicach « Przedszkole Miejskie nr 1
w Rabce-Zdroju « Przedszkole w Cha-
béwce « Publiczna Szkota Podstawowa
nr 3 z Oddziatami Integracyjnymi im.
Tadeusza Kosciuszki w Puttusku « Sa-
morzadowe Przedszkole w Skomielnej
Biatej « Szkota Podstawowa 41 im. J.
Kochanowskiego w Krakowie « Szko-
ta Podstawowa im. Bohaterow Bitwy
Warszawskiej 1920 r. w Stanistawowie
Pierwszym « Szkota Podstawowa im.
M. Konopnickiej w Ochotnicy Goérne
« Szkota Podstawowa nr 1 w Lubomie-
rzu « Szkota Podstawowa nr 1 w Msza-
nie Dolnej « Szkota Podstawowa nr 1
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w Skawie « Szkofa Podstawowa nr 2
w Kasince Matej « Szkota Podstawowa
nr 2 w Rabce-Zdroju « Szkofa Podstawo-
wa nr 3 w Rabce-Zdroju « Szkota Podsta-
wowa nr 306 im ks. Jana Twardowskie-
go w Warszawie « Szkofa Podstawowa
nr 4 w Rabce-Zdroju « Szkofa Podsta-
wowa nr 9 w Etku « Szkota Podstawowa
w Jabtonce « Szkota Podstawowa w Ol-
szowce » Szkota Podstawowa w Rdzawce
« Szkofa Podstawowa w Skomielnej Bia-
tej « Szkota Podstawowa w Szczawnicy

« Szkota Podstawowa z Oddziatami Inte-
gracyjnymi nr 214 im. Stanistawa Skry-
pija w Warszawie « Szkota Podstawowa
z Oddziatami Integracyjnymi w Zakopa-
nem « Zespot Placowek Oswiatowych
w Niedzicy « Zespdt Placowek Oswia-
towych w Skrzydlnej « Zespdt Szkolno-
-Przedszkolny w Szczuczynie « Zespot
Szkolno-Przedszkolny w  Koscielisku e
Zespot Szkot i Przedszkola w tostowce
« Zespot Szkoty i Przedszkola nr 1 w Kasi-
nie Wielkiej « Zespot Szkoty i Przedszko-
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la nr 2 w Kasinie Wielkiej « Zespot Szkot
im. ks. prof. Jézefa Tischnera w Rabce-
-Zdroju « Zespot Szkét Informatycznych
w Mszanie Dolnej « Zespot Szkodt Po-
nadgimnazjalnych w Mszanie Dolnej
« Zespot Szkdt w Jugowie « Zespdt Szkot
w Lubraricu Marysinie « Ztobek i Przed-
szkole Madagaskar « Przedszkole Miejskie
nr17,Niezapominajka" w Kutnie « Zespot
Szkolno-Przedszkolny nr 3 w Krakowie.

Aneta Mazgaj, Biuro PTWM

Gléwni partnerzy akcji Mikotajki dla Mukoludkéw 2023

™ INTERCARS AN
SOLINEA Fundacja s

’1’EECJM:[1fTT

s

ZEW NIEDZICA 5A

mukowiscydoze

Do tej pory mukowiscydoza byta cho-
roba przewlekta i postepujaca, choroba
0 bardzo zréznicowanym przebiegu
klinicznym, wymagajacg codziennej fi-
zjoterapii przez cate zycie chorego oraz
hospitalizacji w szpitalu nawet kilka razy
w ciggu roku. Powodowato to czesto
u chorych brak mozliwosci ukonczenia
szkoty, zdobycia upragnionego zawodu.
Dostep do lekéw przyczynowych daje
naszym podopiecznym nowe perspek-
tywy, w tym szanse na dtuzsze, aktyw-
ne zycie, a co za tym idzie — mozliwos¢
studiowania, zdobycia zawodu i pracy.
Dla wielu z chorych otworzyly sie wiec
nowe mozliwosci, o ktérych wczesniej,
ze wzgledu na stan zdrowia, mogli tylko

marzyc.
Realizujac  projekty — aktywizagji
zawodowej, chcielibySmy wesprzec

naszych podopiecznych w odwaznym

wejsciu na rynek pracy, tak aby wyko-
rzystali swoj potencjat, ktéry w nich
drzemie. W ubieglym roku dzieki
wsparciu Fundacji Energa trojka na-
szych podopiecznych ukoriczyta swo-
je wymarzone szkolenie podnoszace
kwalifikacje zawodowe. Przeczytajcie
ich historie, ktére, mamy nadzieje, za-
inspirujg i zacheca Was do podjecia
wyzwan spetniajacych zawodowe ma-

rzenia.

Anna

,2 lutego 2022 roku to dzien, ktéry
zmienit moje zycie. Wtedy wtasnie po
raz pierwszy otrzymatam leki Kaftrio
i Kalydeco z programu MAP. M¢j stan
zdrowia poprawit sie na tyle znaczaco,
ze dopiero w wieku 38 lat mogtam
mysle¢ o podjeciu pracy na dtuzej, niz
byto to do tej pory. Przedtem najdtu-

Aktywizacja zawodowa chorych na

7ej pracowatam 9 miesiecy, to byt moj
rekord. W lipcu 2023 r. dowiedziatam
sie o programie PTWM, ktéry umoz-
liwiat zrobienie wybranego przez
siebie kursu aktywizacji zawodowej,
a koszty w catosci pokrywat éw pro-
gram. W zwigzku z tym, ze posiadam
wyksztatcenie pedagogiczne, zdecy-
dowatam sie na kurs opiekuna w ztob-
ku. Jestem jeszcze w trakcie szkolenia,
ktore konczy sie zrobieniem 2-tygo-
dniowych praktyk w ztobku. Opisu-
jac pokrétce mojg historie, chciatam
udowodni¢ Wam, ze podjecie pracy
w tak »dojrzatym« wieku jest mozliwe
©. Nie jest to tatwe, ale jak najbardzie;
mozliwe. Dotad brakowato mi satys-
fakcji z faktu, ze moge pracowac i cie-
szyc sie z zarabiania pieniedzy, a przez
to kreowac swoj wtasny los i nie by¢

uzaleznionym tylko od marnych
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Swiadczen finansowych, ktére oferuje
panstwo. Dopiero rozpoczynam swo-
ja droge jako osoba pracujaca. Nie
wiem, jak to wszystko sie utozy, ale
jestem petna nadziei, ze wreszcie uda
mi sie osiagnac to, o czym od zawsze
marzytam — moc pracowad. Tak nie-
wiele, a jednoczesnie tak wiele”.

Marcin

,Dzieki projektowi Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg finan-
sowanemu przez Fundacje Energa
mogtem zrealizowac¢ kurs doszkalaja-
cy. Zdecydowatem sie na kurs trene-
ra personalnego w Rodkiewicz Gym
Academy w Olsztynie. Co wazne, jest
to kurs stacjonarny, a nie wirtualny, jak
wiekszos¢ w dzisiejszych czasach. | tak
w dniach 8-10 wrzesnia 2023 r. odbyty
sie zajecia teoretyczne, a w nastepny
weekend (15-17 wrzesnia) praktyczne,
zwienczone egzaminem teoretyczno-
-praktycznym oraz certyfikatem po-
twierdzajgcym zdanie kursu.

Za czes¢ teoretyczng odpowiadat
Pawet Smolik — mistrz Polski w kultu-
rystyce, trener personalny, instruktor
kulturystyki, fitness, wyktadowca -
duzy cztowiek z sercem na dtoni, kto-
ry fachowga wiedze przekazuje w jasny
i prosty sposéb. Doskonale wie, czym
jest walka, nie tylko ta toczona na si-
towni z wiasnymi stabosciami czy na
arenie mistrzostw, ale rowniez ta nie-
rowna z chorobg (rak). Podejscie do
klienta, zrozumienie jego potrzeb i ce-
[éw, utozenie planu treningowego oraz
wyliczenie zapotrzebowania kalorycz-
nego wraz z doborem odpowiedniej
suplementacji to tylko czes¢ szerokiej
wiedzy, ktorg przekazat mi trener Pa-
wet.

Zajecia praktyczne odbyty sie pod
okiem Karoliny Szafran i Krzysztofa Rod-
kiewicza. Karolina to sportowiec, trener
personalny, bardzo mita i przyjemna
osoba, ktéra prowadzac trening funk-

cjonalny, spowodowata, ze moje uda,
posladki oraz ukryte pod tkankga ttusz-
czowy (©) miesnie brzucha ptonety!
Trener Krzysztof, mistrz Polski i Europy,
wiasciciel sitowni, w ktérej odbywat sie
kurs, zaznajomit mnie ze sprzetem oraz
prawidtowa technika korzystania z ma-
szyn na sitowni, zwrécit uwage na naj-
czesciej popetniane btedy oraz na to, jak
prawidtowo prze¢wiczy¢ poszczegdlne
partie miesniowe.

Kurs byt intensywny, wymagajacy,
zawierat duzo praktycznej i teoretycznej
wiedzy i zostat przeprowadzony przez
profesjonalistow, a prywatnie bardzo
cieptych i pozytywnych ludzi, do kté-
rych zawsze mozna powrdécic z pytania-
mi i problemami.

Dlaczego akurat kurs na trenera
personalnego? Z pewnoscig miat na
to wptyw czas, ktoéry byt jednak ogra-
niczony w realizacji projektu, ale takg
decyzje podjatem gtownie dlatego,
iz od pewnego czasu mam stycznosc
7 sitownig (zajecia z trenerem personal-
nym) oraz pracuje na sitowni. Tym sa-
mym kurs ten jest idealnym uzupetnie-
niem dajacym mi podstawy, pewnosc
w kontakcie z klientem oraz wiedze
z obstugi sprzetdw wykorzystywanych
do ¢wiczen.

Bardzo dziekuje Fundacji Energa
oraz Polskiemu Towarzystwu Walki z Mu-
kowiscydozg za mozliwos¢ odbycia kur-
su. Oczekuje na kolejne edycje ©"

Justyna

,Czes¢! Mam na imie Justyna i choruje
na mukowiscydoze od 41 lat. Od po-
nad roku jestem na lekach przyczyno-
wych, ktére znacznie zmienity moje
zycie. W koncu przyszedt ten czas, kiedy
moge sie rozwija¢, szkoli¢, planowac
i dziata¢ ©. Moja pasja sg miedzy innymi
podroze, a ze zyjemy w XX| w., postawi-
tam na angielski i zapisatam sie na dwa
kursy. Dzieki projektowi organizowa-
nemu przez Polskie Towarzystwo Walki

Z zycia PTWM

Fot. z archiwum uczestniczki projektu

7z Mukowiscydozg i czesciowo finanso-
wanemu przez Fundacje Energa rozpo-
czetam kurs jezyka angielskiego i to byt
strzat w dziesigtke! To jeszcze bardziej
mnie zmotywowato, zeby sie uczyc iis¢
do przodu. Potowe kursu dofinanso-
wata Fundacja Energa, a druga potowe
pokrytam z wtasnych srodkéw. Obecnie
koricze dwa kursy — jeden online, a dru-
gi normalnie w szkole — i jestem dumna
z siebie, ze sie na nie zdecydowatam
i ze dobrze mi idzie ©. Oba kursy trwa-
ja 7 miesiecy, przez ten czas wiele sie
nauczytam. Dwa tygodnie temu wroci-
tam z Wtoch, gdzie oczywiscie jedynym
jezykiem, ktorym sie postugiwatam, byt
angielski ©. Zachecam wszystkich, kto-
rzy majq jakiekolwiek watpliwosci, zeby
cos robi¢, rozwija¢ sie, spetnia¢ pasje
i by¢ ambitnym. Na to nigdy nie jest za
pbzno, a to tylko moze dodac pewnosci
siebie ©. Pozdrawiam! Zatgczam fotke
ze stonecznej Italii ©".

Monika Gronkiewicz,
Biuro PTWM
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Z zycia PTWM Ogtoszenia

Zaproszenie na VI Pielgrzymke Os6b Walczacych z Mukowiscydoza
na Jasna Gore

Serdecznie zapraszamy na VI Pielgrzymke Oséb Walczacych z Mukowiscydoza na Jasng Gore.
Pielgrzymka odbedzie sie pod hastem: PRZEBACZENIE
Termin: 23-24 marzec 2024 .
Przewodnik duchowy: krajowy duszpasterz Apostolstwa Chorych ks. Wojciech Bartoszek
Noclegi i konferencje: Dom $w. Kaspra, ul. Edwarda Makoszy 1, 23-217 Czestochowa

Koordynator pielgrzymki: Anna Mazur-Gatka

Rezerwacja, pytania: tel. 782957855, e-mail galkamazur@o2.pl

InfoMuko
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| 8 Bieg po Oddech
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W tym roku wydarzenie wsparto tacznie
1377 biegaczy, w tym 728 osdb w Za-
kopanem i 649 osob w edycji wirtual-
nej! To dla nas wielka rados¢, ze nasza
impreza sie rozrasta i ze przybywa jej
sympatykow. Dziekujemy za zakupio-
ne pakiety ,dobra” oraz dodatkowe
wptaty darowizn, ktére pomagaja
nam pomaga¢. Dziekujemy za Wasza
obecno$¢, za zachecanie do udziatu
w Biegu swoich przyjaciét, znajo-
mych i wspétpracownikéw.

Serdecznie  dziekujemy  Gléw-
nemu Sponsorowi Santander Con-
sumer Bank za state finansowanie
wydarzenia od samego poczatku jego
istnienia, jak réwniez zorganizowanie
licznej druzyny pracownikéw w za-
kopiarskim oraz wirtualnym Biegu po
Oddech.

Dziekujemy Ztotym Sponsorom:
firmie Vertex Pharmaceuticals, Nosa-
lowy Dwér Resort & Spa oraz Partne-
rowi Gtéwnemu Fundacji Inter Cars za
state wsparcie wydarzenia od wielu lat.
Zawsze mozemy na Was liczy¢!

8 BIEG PO

ODDECH

3 WRZESNIA 2023
ZAKOPANE

Jestesmy  wdzieczni  wszystkim
Patronom Honorowym: Justynie Ko-
walczyk-Tekieli, Panstwowemu Fun-
duszowi Rehabilitacji Os6b Niepetno-
sprawnych, Staroscie Tatrzanskiemu,
Burmistrzowi Miasta Zakopane oraz
Patronom Medialnym: Medonet, TVP3
Krakéw, Radio Plus, Tygodnik Pod-
halanski, Zakoplan, Hellozdrowie.
pl, Festiwal Biegéw, BiegamBoLu-
big, Trening Biegacza za nagtosnienie
i zachecanie do udziatu w biegu. Dzieki
Wam docieramy do wielu oséb, ktére
chca by¢ czescig Biegu po Oddech.
Dziekujemy stuzbom munduro-
wym za dbanie o bezpieczenstwo za-
wodnikéw: zakopianskiej Policji, Stra-
zy Pozarnej, Strazy Miejskiej, Malcie
Stubie Medycznej Oddziat Myslenice.

Dziekujemy wszystkim Partnerom
Biegu, ktérzy zaangazowali sie w jego
organizacje:

« Express Car Rental za wypozycze-
nie samochodu,

« Zespotowi Szkoét Hotelarsko-Tu-
rystycznych w Zakopanem za po-

mocC W organizadji biura zawoddw,

Z zycia PTWM

S-Time za obstuge informatyczna
zapisow, pomysty i coroczne in-
nowacje, ktére uatrakcyjniajg nasz
Bieg,

Leszkowi Behounkowi, Miejskie-
mu Osrodkowi Sportu i Rekreacji,
Urzedowi Miasta Zakopane, Za-
ktadowi Komunalnemu TESKO,
Towarzystwu Gimnastycznemu
Sokot Gniazdo w Zakopanem za
wsparcie w organizacji wydarzenia,
Chochotowskim Termom, Pol-
skim Kolejom Linowym, firmie
Tefal, Strefie Tlenu, restauracjom:
Zakopianskiej, Casa Mia, Las za
ufundowanie nagrod,

Restauracji Kryjéwka za najlepszy
catering, jaki tylko moglismy sobie
wymarzyc,

firmom: Bielenda, Bahlsen, Bzo-
mex, Dami, Dilmah, dr Irena Eris,
Norsa Pharma, Farmona, Ziaja
Ltd. sp. z 0.0. oddziat Krakéw za
doposazenie pakietow startowych,
DJ-owi Gustlikowi za oprawe mu-
zyczna,

paniom z Fitness pod Tatrami za
wspaniatg rozgrzewke,

Akademii
w Nowym Targu za masaze miesni

Nauk Stosowanych

po biegu,

Szkole Mistrzostwa Sportowego
za atrakcje dla dziedi,

Santander Consumer Bank za
pyszna kawe,

Bernadecie Cabale, Izabeli Sta-
churze, Bernadecie Trzepaczce
za tatuaze i malowanie twarzy naj-
mtodszym,

Adamowi Brzozie za serwis foto,
Katarzynie Stramie za szybka po-
moc przy dekoracji.
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Z zycia PTWM

Mikotajki dla MukaLudkow 2023
10. jubileuszowa akcia pomocy chorym na mukowiscydozg...
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a ten szczegdlny czas Swiat Bozego

Narodzenia i nadchodzacy Nowy
Rok pragniemy wszystkim naszym czytel-
nikom, podopiecznym i ich rodzinom, le-
karzom i calemu personelowi medycznemu
zaangazowanemu w kompleksowa opieke
nad chorymiz mukowiscydoza, darczyficom
i przyjaciolom zlozy¢ serdeczne zyczenia.
Niech te najblizsze dni przyniosa Panstwu
wiele radosci, ciepta oraz spokoju w gronie
najblizszych. Niech nadchodzacy rok spel-
ni nadzieje z nim zwiazane i bedzie czasem
wielu blogostawienistw — zdrowia, spelnie-
nia marzen i realizacji plandw.

Zarzad Glowny
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

wraz z pracownikami Biura PTWM




MUKOWOJOWNICY
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