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I Przeszczepienie ptuc u dzieci

Bartosz Kubisa

Klinika Chirurgii Klatki Piersiowej

i Transplantacji,

Katedra Chordb Pluc,

Pomorski Uniwersytet Medyczny
w Szczecinie

Specjalistyczny Szpital im. Alfreda
Sokotowskiego Szczecin-Zdunowo

Przeszczepienie ptuc (LuTx - lung

transplantation, w odréznieiniu od LiTx
— liver transplantation, przeszczepie-
nie watroby; samo LTx jest dwuznacz-
ne) jest ostateczng metodg leczenia
skrajnej niewydolnosci oddechowej,
niepoddajacej sie juz optymalnej, ak-
tualnej ze stanem wiedzy terapii za-
chowawczej, gdzie przewidywany czas
przezycia nie przekracza 2 lat, a u dzie-
ci z mukowiscydoza 5 lat. Pierwszej
udanej transplantacji ptuc u dziecka
dokonano w roku 1986 w Toronto,
Kanada, czyli w tym samym os$rodku,
gdzie 3 lata wczedniej przeszczepiono
po raz pierwszy z sukcesem jedno ptu-
co u dorostego.

W niniejszej publikacji bede opie-
rat sie gtéwnie na danych z rejestrow
ISHLT (International Society for Heart and
Lung Transplantation), do ktérych dane
przesyta tacznie ok. 250 osrodkéw prze-

szczepowych narzadéw klatki piersio-
wej ze Swiata (w tym 144 osrodki prze-
szczepiajace ptuca, a 36 serce i ptuca),
zrzeszonych w takich organizacjach jak
UNOS (United Network for Organ Sharing
— USA), Eurotransplant (Austria, Belgia,
Chorwacja, Niemcy, Holandia i Stowe-
nia), Scandiatransplant (Dania, Finlan-
dia, Norwegia, Szwecja), dwie organi-
zacje z Hiszpanii i po jednej z Australii,
Francji, Wielkiej Brytanii oraz 86 indy-
widualnych osrodkéw niezrzeszonych,
w tym takze jedyny z Polski osrodek ze
Szczecina.

Przeszczepianie ptuc u dzieci jest
rzadko wykonywang procedurg na
Swiecie. O ile w roku 2013 wykonano na
Swiecie wedtug rejestru ISHLT 97 prze-
szczepien ptuc u dzieci, a od roku 1995
razem tacznie 1985, to u dorostych od-
powiednie liczby to 3453 dla roku 2013
oraz 47 647 wszystkich zarejestrowa-
nych. Szczegoty w tabeli 1.

Jak wida¢, w roku 2013 przeszcze-
pienie ptuc u dzieci stanowito tylko
2,7% wszystkich przeszczepienn ptuc,
a ogodtem do tej pory stanowi 3,94%
wszystkich zarejestrowanych przeszcze-
piert od roku 1995. Wynika to z wielu
przyczyn, przede wszystkim z mniejsze-
go rozmiaru biorcy i zwigzanych z tym
trudnosci technicznych oraz z nieobec-
nosci rozedmy ptuc u dzieci, stanowia-
cej gtéwne wskazanie do transplanta-
¢ji u dorostych. Ponadto wskazania do
przeszczepienia ptuc u matych dzieci

zwigzane s3 ze wspotistniejgcymi wada-
mi serca, ktére nalezy srodoperacyjnie
skorygowac, co jednoczesnie podnosi
stopien trudnosci zabiegu i co za tym
idzie ryzyko powiktari okotooperacyj-
nych.

Charakterystyka dawcow,
biorcow i osrodkow
przeszczepiajacych ptuca
u dzieci
Skumulowane dane z lat 1990-2013
ilustrujg, ze najczestszym wskazaniem
w tej grupie chorych jest mukowiscy-
doza — 70%. Druga najczestsza przy-
czyng jest idiopatyczne nadcisnienie
ptucne — 8%. Kolejne rzadsze wskazania
to zarostowe zapalenie oskrzelikdw,
idiopatyczne witdknienie ptuc, retrans-
plantacje z powodu BOS (Bronchiolitis
Obliterans Syndrome), czyli przewlekte-
go zarostowego zapalenia oskrzelikow
ptucnych, ktére z kolei jest wyrazem
przewlektego odrzucania przeszczepu.
Medyczne wskazania do przeszczepie-
nia sg generalnie identyczne jak u do-
rostych, jedynie prognozowany czas
przezycia u chorego dziecka z mukowi-
scydozg krotszy niz piec lat (a nie dwa)
jest tez wskazaniem do przeszczepienia.

Wiek dzieci kwalifikowanych do
przeszczepienia rozkfada sie jak w tabeli 2.

Najczesciej przeszczepia sie ptuca
u nastolatkow w wieku 11-17 lat.

Jesli chodzi o dawcow, to w roku
2012 tylko dwa przeszczepienia u dzie-

Tabela 1. llos¢ wykonywanych przeszczepien narzadow klatki piersiowej u dzieci

i dorostych
Rok 2013 Ogotem od 1995 do 2013
Dzieci Dorosli Dzieci Dorosli
Ptuca 97 3453 1985 47 647
Serce 508 3300 11694 104 027
Pluca i serce 10 56 694 3772
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Tabela 2. Rozktad wiekowy dzieci — biorcow przeszczepienia ptuc

Wiek biorcy Ponizej 1. roku 1-5 lat 6-10 lat 11-17 lat
Procenty 4 6 14 76
Tabela 3. Wiek zmartych dawcéw ptuc dla dzieci
Wiek 0-10lat | 11-17 18-34 35-49 | 50-59 60+
dawcy lat lata lat lat
Procenty 38 25 18 13 5 1
Tabela 4. Poréwnanie przezywalnosci dorostych i dzieci po LuTx
Lata po LuTx 5 10 15
Dzieci (% zyjacych) 50 35 27
Dorosli (% zyjacych) 52 31 17

ci byty od dawcow zywych i to jedynie
w grupie wiekowej 6-17 lat, a pozostate
91 — od dawcow zmartych.

Dawcami ptuc dla dzieci nie sg
jedynie dawcy pediatryczni. W latach
1986 do 2013 pobierano ptuca dla dzie-
ci od dawcéw w nastepujacym wieku —
zob. tabela 3.

Jak wida¢, nie tylko dzieci sg daw-
cami ptuc dla dzieci, ale i dorosli. Nie-
watpliwie w tym wypadku przeszczepia
sie najczesciej dolne ptaty, a wiec tylko
cze$¢ pobranych ptuc, chociaz u bior-
cow ptuc do 10. roku zycia tylko 10%
dawcow jest wieku powyzej 10 lat. Czyli
dopiero nastoletni biorcy moga miec
ptuca od dawcy w praktycznie kazdym
wieku.

Przeszczepianie ptuc u dzieci jest
na tyle rzadkie, Zze w roku 2012 tylko
39 osrodkéw na swiecie przeszczepi-
to ptuca dzieciom. Z tego 34 osrodki
przeszczepity 4 lub mniej ptuc u dzieci,
a tylko 5 osrodkéw przeszczepito ptuca
u 5-9 chorych. Z czego mozna wysnuc
whniosek, ze zaden z osrodkdw nie wyko-
nuje tych zabiegdéw na duzg skale i ma
w zwigzku z tym mierne doswiadczenie.
W Ameryce Pétnocnej w poréwnaniu
do Europy wykonuje sie wiecej procen-
towo przeszczepien u dzieci w wieku
ponizej 10 lat, ale tez proporcjonalnie
wykorzystuje sie wiecej dawcow w tym
przedziale wiekowym.

LuTx i mukowiscydoza

U dzieci z mukowiscydozg jesli w spiro-

metrii warto$¢ FEV, (objetos¢ wydecho-

wa w pierwszej sekundzie) jest ponizej

30% normy oraz w gazometrii krwi

tetniczej warto$¢ PaO, jest ponizej 55

mm Hg lub PaCO, powyzej 50 mm Hg,

wtedy przewidywany czas przezycia nie

przekracza 2 lat, co moze by¢ pomocne

w kwalifikacji do przeszczepienia.

Wskazania do LuTx w mukowiscy-

dozie sg nastepujace:

® FEV, < 30% normy lub gwattowny
spadek FEV,, szczegdlnie u dziew-
czat,

® zaostrzenia wymagajace pobytu na
Oddziale Intensywnej Terapii (OIT),

® zakazenia wymagajace hospitaliza-
Cji powyzej 3 razy na rok,

® nawrotowa odma optucnowa,

® nawrotowe  krwioplucie  pomi-
mo wykonanej embolizacji tetnic
oskrzelowych.

Bezwzgledne

do LuTx:

® infekcja HIV,

® nowotwor ztosliwy,

przeciwwskazania

® aktywna gruZlica,

® nieodwracalne uszkodzenie central-
nego uktadu nerwowego,

® infekcja Burkholderia cenocepacia
GM 1.
W Polsce laboratoria bakteriolo-

giczne potrafig zidentyfikowac¢ Burkhol-
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-derie cepacie, ale nie potrafig ocenic
genomowaru (GM). Sposrod 10 geno-
mowaréw Burkholderii cepacii, tylko Il —
cenocepacia — jest przeciwwskazaniem
do przeszczepienia. W przypadku infek-
Cji Burkholderig cepaciq nalezy wysytac
prébki do laboratoriow zagranicznych
(Niemcy, Austria). Obecnie nie znamy
antybiotykéw ani nawet ich kombi-
nacji i stezenn do zwalczenia zakazenia
Burkholderig cenocepaciq.

Wzgledne przeciwwskazania do
LuTx:
® oporne infekcje bakteryjne,
® wirusowe zapalenie watroby (wzw)

typuBiC,

® niewydolno$¢ nerek,
® niewydolnos¢ watroby”,
® niewydolnos¢ serca”,
® cukrzyca z uszkodzeniem naczyn,
® osteoporoza,
°  BMI ponizej 17kg/m?,
° niesubordynacja, brak organizacji,
° brak wsparcia rodziny.

Przezywalnos¢ i inne wyniki
Przezywalnos¢ dorostych i dzieci po
przeszczepieniu ptuc nie rézni sie od
siebie w sposob istotny, cho¢ obserwo-
wane s3 pewne réznice, ktére ilustruje
tabela 4.

O ile poczatkowo umieralnos¢
wsréd  przeszczepionych  dzieci  jest
nieco wyzsza niz u dorostych, o tyle po
siedmiu latach obserwuije sie rozpocze-
cie korzystnego trendu w wydtuzeniu
zycia dzieci.

"W przypadku infekcji wzw C niezaleznie
od statusu wiremii, chory musi miec¢ zapew-
niong a priori 12-tygodniowa kuracje odpo-
wiednimi lekami. Jesli niewydolnosci odde-
chowej towarzyszy niewydolno$¢ watroby
lub serca, nalezy rozwazy¢ réwnoczasowe
przeszczepienie ptuc z watrobg lub ptuc
z sercem. Oczywiscie w takim przypadku ry-
zyko okotooperacyjne sumuje sie dla prze-
szczepienia danych narzadéw. Niesubordy-
nacja chorego oraz brak wsparcia rodziny
s3 nie mniej waznymi niemedycznymi prze-
ciwwskazaniami do LuTx.
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Tabela 5. Powiktania po przeszczepieniu ptuc u dzieci w procentach

Niewydolnos¢
Nadcisnienie | nerek (dializa lub Nowotwory:
Lata/% . .. Hyperlipidemia Cukrzyca BOS" 90% to
tetnicze przeszczepienie -
. chtoniaki
nerki)
1 rok 40,9 94(1,1) 50 22,2 12,9 53
5 lat 69,0 31,3(2,7) 17,8 35,7 35,5 10,7
7 lat bd™” 44,0 (4,0) bd bd 42,0 9.2
"Zarostowe zapalenie oskrzelikow, “Brak danych
Tabela 6. Przyczyny zgondw dzieci po przeszczepieniu ptuc
g
c ()]
© o— :U
é — .E’ § g. g [J]
Lata/% 5 2 g o § ° ]
o = (] T v c 9
v S | s s | 2% | § | £ s
8 Z 3 S g 2 2 S S g
| o z (V] £ Z o P-4 (S = £
0-30 dni 0 24 0 0 13,5 27,8 16,7 11,9 10,3 17,5
1-3 lata 37,2 1,3 34 0 15 25,2 1,7 2,6 4,7 9,0
Powyzej 5 lat 47,8 0 8,6 bd 8,7 19,1 09 1,7 5.2 7.8
"Aktywacja zakazenia wirusem cytomegalii, “Niewydolnos¢ wielonarzadowa
Odnosnie pytania, czy przeszcze-  plantacjach lekarze bedg zawsze mie¢  Podsumowanie

pia¢ jedno czy dwa ptuca, to odpo-
wied? jest jednoznaczna: tylko i wy-
tacznie dwa, poniewaz az 51% dzieci
przezywa 5 lat po przeszczepieniu
dwodch ptuc, a tylko 26% przezywa
5 lat po przeszczepieniu jednego ptu-
ca. Wynik wydaje sie oczywisty, skoro
najczestszym wskazaniem do LuTx
u dzieci jest mukowiscydoza i nad-
ci$nienie ptucne, gdzie jak wiadomo
zawsze nalezy przeszczepi¢ dwa ptuca.

Nie zauwazono istotnej réznicy
w przezywalnosci biorcow, porownu-
jac dawstwo od zmartego czy zywego
dawcy. Czyli nie trzeba za wszelkg cene
pobiera¢ ptatow ptuc od zywych daw-
céw, bo nie ma to istotnego wptywu na
przezywalnosc.

U dzieci czesciej niz u doro-
do
cji ptuc. Oczywiscie przezywalnosc

stych  dochodzi retransplanta-
za drugim razem jest nizsza niz za
pierwszym i wynosi 33% dozywa-
lat po
Retransplantacje w pierwszym roku

jacych 5 retransplantacji.

po LuTx rokujg najgorzej. Przy retrans-

watpliwosci, czy da¢ nowe ptuca ko-
mus$ pierwszy raz, czy dac¢ innemu
dziecku drugg juz szanse na prze-
szczepienie. Czy zdajg sobie Parstwo
sprawe, jaka to trudna decyzja?

Jakos$¢ zycia po LuTx jest porowny-
walna z ta u dorostych. Trzy lata po LuTx
82% dzieci podaje, ze nie narzeka na
jakos¢ zycia, czyli w skali Karnofsky'ego
ocenia sie na powyzej 80%. Wyjasnie-
nie skali pozostawiam czytelnikowi do
sprawdzenia w Wikipedii.

U wiekszosci pacjentow stosuje sie
indukcje immunosupresji, cho¢ nie ma
to istotnego wptywu na przezywalnosé.
W podtrzymujacym leczeniu immuno-
supresyjnym czesciej stosuje sie tacro-
limus niz cyklosporyne oraz mykofeno-
lanmofetilu niz azatiopryne.

Powikfania po przeszczepieniu ptuc
u dzieci s3 nieco inne niz u dorostych
i wygladaja nastepujaco - tabela 5.

Przyczyny zgondw dzieci po prze-
szczepieniu sg rézne w zaleznosci od
czasu wystapienia, przedstawione w ta-
beli 6.

Przeszczepienie ptuc u dzieci jest rzad-
ko wykonywanga procedurg na swiecie.
Zabiegi przeprowadzane sg przez nie-
liczne osrodki, ktére z kolei przewaz-
nie sporadycznie zajmujg sie takim
leczeniem. Dominujacym wskazaniem
do transplantacji jest mukowiscydo-
za. Przewazajgcym rodzajem zabiegu
jest przeszczepienie dwoch ptuc. Do
tego rodzaju zabiegdw wykorzystuje
sie najczesciej zmartych dawcow ptuc,
w wyjatkowych sytuacjach dawcow
zywych. Wyniki przeszczepiania nie
zaleza od rodzaju dawcy i sg porow-
nywalne z wynikami u dorostych. Prze-
zycia dtugoletnie sg dtuzsze niz u do-
rostych. Najczestszym powiktaniem po
przeszczepieniu jest BOS. By¢ moze
azytromycyna bedzie lekiem zmniej-
szajgcym czestos¢ wystepowania BOS,
ktory jest najczestszym wskazaniem do
retransplantacji ptuc. Dla nastoletnich
biorcéw ptuc mozna dobierac¢ ptuca
od zmartych dawcow w kazdym wieku.
Moze to wymagac redukcji rozmiaru
przeszczepu, czego do tej pory nie wy-
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konano jeszcze w Polsce z powodze-
niem.

Powyzsza praca zawiera osobisty
punkt widzenia autora (torakochirurga

i transplantologa) na przeszczepianie
ptuc u dzieci. Zagadnienie to jest jednak
bardzo szerokie, wymaga wspotpracy
i opinii pulmonologoéw, pediatrow, le-
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karzy specjalistéw choréb zakaznych,
hepatologéw, chirurgéw dzieciecych,
kardiochirurgéw i innych, opinii nieko-
niecznie zbieznych z pogladem autora.

Patogeny w przebiegu mukowiscydozy
w zaleceniach Amerykanskiej Fundacji
Mukowiscydozy. Aktualizacja 2013 (c. 2)

Mirostaw Wéjcik
Polskie Towarzystwo Walki
7z Mukowiscydozq

Konsultacja tekstu:

Dorota Piasecka-Pazik
Laboratorium Mikrobiologii Klinicznej
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne
Gdariski Uniwersytet Medyczny

Dzieki danym z rejestru mukowi-
scydozy prowadzonego przez Cystic
Fibrosis Foundation (CFF), nowym ba-
daniom eksperymentalnym i obserwa-
cyjnym oraz metodom molekularnym
w mikrobiologii mozliwe stato sie lepsze
zrozumienie mechanizméw  rozprze-
strzeniania sie najwazniejszych patoge-
néw wptywajacych na postepy choroby
oskrzelowo-ptucnej w mukowiscydozie.

CFF dokonato analizy czestosci
wystepowania zakazen uktadu odde-
chowego u chorych na mukowiscydo-
ze (dane z rejestru przedstawiono za
2012 r), wykazujac, ze w pierwszych 2
dekadach zycia u chorych na mukowi-
scydoze dominujg zakazenia S. aureus,
przy czym u dzieci mtodszych dominuja
szczepy MSSA, a czestos¢ wystepowania
MRSA jest najwyzsza w grupie 11-24-lat-
kéw, P aeruginosa wystepuje u 20% cho-
rych w grupie dzieci mtodszych (w wieku
ponizej 2 rz.) i juz u ponad 80% chorych
dorostych. Wraz z wiekiem chorych wzra-
sta réwniez czestos¢ wystepowania wie-
lolekoopornych gram-ujemnych bakte-

ri, np. Stenotrophomonas maltophilia,
Achromobacter xylosoxidans oraz Burk-
holderia cepacia. Analiza CFF wykazata
rowniez, ze w okresie 1988-2012 w po-
pulacji chorych na mukowiscydoze
wzrosta czestos¢ wystepowania niekté-
rych patogendw, np. MRSA, S. aureus i S.
maltophilia, natomiast zmalata czestos¢
wystepowania P aeruginosa i B. cepacia.

Ponizej prezentujemy omowienie
czesci wytycznych CFF dotyczacej epi-
demiologii patogendw, drég przeno-
szenia i zrodet zakazen.

Sposoby i mechanizmy
przenoszenia zakazenia
Istniejg rozne sposoby i mechanizmy
przenoszenia zakazenia:
® przeniesienie bezposrednie
- droga kontaktowa - bezposred-
nia stycznos¢ z osobg chorg, no-
sicielem bezobjawowym (przy-
ktadowo pocatunek, kontakt
seksualny), chorym zwierzeciem
(ugryzienie, pokasanie, zadrapa-
nie);
® przeniesienie posrednie
— stycznos¢ z materiatem zanie-
czyszczonym ptynami  ustrojo-
wymi, wydzielinami (przedmioty
codziennego uzytku);
— stycznos¢ ze skazonym sprze-
tem medycznym, skazong krwig
(transfuzja) lub  preparatami

krwiopochodnymi;

— droga powietrzno-kropelkowa —
styczno$¢ z rozpylonymi w wyniku
kichania, kaszlu lub mdwienia kro-
pelkami $liny i wydzielin pochodza-
cych zjamy nosowej (jadra skrople-
nia unoszg sie krotko w powietrzu
i moga trafic na bfone $luzowq
nosa, jamy ustnej, spojowki chore-
go na mukowiscydoze lub zanie-
czyscic¢ sprzet i rece pacjentow oraz
personelu medycznego);

- droga powietrzno-pytowa -
styczno$¢ z patogenami uno-
szacymi sie w powietrzu przez
dtugi czas (powstate w wyniku
odparowania wody drobne kro-
ple moga trafi¢ bezposrednio do
droég oddechowych chorego na
mukowiscydoze);

- stycznos¢ z materiatem pocho-
dzacym ze $rodowiska (przed-
mioty martwe, woda, $cieki, gle-
ba, nawozy naturalne).

Transmisja powietrzna jest bar-
dzo wazna droga zakazen krzyzowych.

W ostatnich badaniach wykazano

duzag dynamike transmisji kropelkowe;j.

W modelu doswiadczalnym zywe pa-

togeny byty odnajdywane w odlegto-

$ci nawet 6 metrow od osoby kaszlacej.

Zakazny aerozol zostat odzyskany z po-

wietrza w pomieszczeniach i koryta-

rzach szpitalnych, gabinetach fizjotera-
pii. W dalszej czesci artykutu opisujemy
konkretne Zrodta zakazen i patogeny.

6
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Drogi przenoszenia Przyktadowe patogeny Zrédto
Droga kontaktowa MRSA Dtonie personelu medycznego.
Pseudomonas aeruginosa Wspolne przedmioty.
Burkholderia spp. Zanieczyszczone urzgdzenia medyczne i powierzchnie.
Wirus RSV
Droga powietrzno- MRSA Przenoszone na odlegtos¢ nie wiekszg niz 1-2 metra w kro-
kropelkowa P aeruginosa pelkach o $rednicy ponad 5 um tzw. duze jadra skroplenia
Burkholderia spp. powstajgce w wyniku kichniecia, kaszlu lub méwienia.
Grypa
Rhinowirusy
Adenowirusy
Mycoplasma
Bordetella pertussis
Droga powietrzno- Mycobacterium tuberculosis Przenoszone na wieksze odlegtosci patogeny w postaci
pytowa Wirus ospy wietrznej i pdtpasca drobnych kropel (1-5 mikrometrow wielkos$ci), unoszace
Wirus odry sie w powietrzu nawet przez kilka godzin.
SARS-CoV

Burkholderia cepacia complex
(BCC)

Od lat 50. XX w. Burkholderia znana byta
jako fitopatogen wywotujacy zgnilizne
cebuli (stad nazwa od tacirskiego wy-
razu cepa — cebula). W latach 80. zaczety
pojawiac sie pierwsze doniesienia na te-
mat zakazen wywotanych niefermentu-
jaca pateczka Gram-ujemng Burkholderia
cepacia complex (BCC) u pacjentow
z mukowiscydozg. Obecnie wyrdznia
sie 18 gatunkéw wchodzacych w sktad
BCC (9 odmian genotypowych).
Burkholderia po-
wszechnie w $rodowisku wilgotnym,

wystepuje

w wodzie i glebie. W szpitalach zajmu-
je réwniez wilgotne nisze ekologiczne:
odptywy wody w umywalkach i brodzi-
kach, nawilzacze i przewody koncen-
tratorow i nebulizatoréw, respiratory,
cewniki, dreny. Ponadto moze wzra-
sta¢ w roztworze soli fizjologicznej,
ptynach infuzyjnych, Zzelach do USG,
ptynach do pftukania ust, niektérych

Burkholderia cepacia w skaningowym mi-
kroskopie elektronowym SEM (fot. CDC/
Janice Carr)

$rodkach do dezynfekgji, a nawet przez
kilka miesiecy w wodzie destylowanej.
Przenosi sie na rekach personelu me-
dycznego. Z tego wzgledu moze by¢
przyczynga zakazen i przetrwa¢ w wa-
runkach szpitalnych.

Burkholderia podobnie jak inne
bakterie glebowe ma naturalng odpor-
nos¢ na wiele antybiotykdw, w tym te
czesto stosowane u chorych na muko-
wiscydoze (m.in z grupy penicylin - an-
tybiotyki beta-laktamowe). BCC posiada
rowniez duzy i plastyczny genom (dwa
razy wiecej materiatu genetycznego niz
u pateczki okreznicy E. coli) warunkujacy
wzrost w niesprzyjajagcych warunkach.
BCC ma zdolno$¢ do wzrostu w postaci
biofilmu (formowanie sie biofilmu stuzy
patogenom do ochrony przed czynni-
kami $rodowiskowymi, w tym dziata-
niem antybiotykow).

BCC sporadycznie powoduje za-
kazenia u zdrowych ludz, ale wywotuje
ciezkie zakazenia ukfadu oddechowego
u 0s6b z obnizona odpornoscia (bakteria
oportunistyczna), w tym u oséb chorych
na mukowiscydoze. W wiekszosci przy-
padkéw zakazenie BCC nie ma wptywu
na nasilenie choroby lub tylko nieznacz-
nie pogarsza funkcje ptuc. W przypadku
20-30% najciezszych zakazen rozwija sie
przebiegajace z martwica i objawami po-
socznicy zapalenie ptuc (zespot cepacii).

Pogorszenie funkcji ptuc i zwiek-
szona $miertelnos¢, zarowno przed
i po transplantacji ptuc, sg zwiazane
z niektérymi szczepami Burkholderia.
Wyniki z kanadyjskich i amerykanskich
osrodkow leczenia oséb z CF wykazaty
2,5-krotny wzrost ryzyka zgonu u 0séb
z BCC. Najgorsze rokowania zwiaza-
ne bylty u osdb zarazonych szczepem
B. cenocepacia ET12.

Czesto$¢  wykrywania  gatunkéw
BCC u 0séb chorych na mukowiscydoze
rézni sie znacznie, choc najczesciej wyste-
puja Burkholderia cenocepacia (50% przy-
padkéw) i Burkholderia multivorans (35%).

W roku 1980 na podstawie wyni-
kéw badan genetycznych okreslono
wystepowanie wspolnych szczepdw
BCC u wielu oséb korzystajacych z opie-
ki medycznej w tych samych osrodkach,
sugerujgc tym samym rozprzestrzenia-
nie sie patogendw w sposéb bezpo-
sredni, czyli z osoby do osoby.

Obecnie wiemy, ze BCC mozna
sie zarazi¢ w kontakcie bezposrednim
miedzy osobami chorymi na mukowi-
scydoze. Kontakt z wydzieling z drog
oddechowych prowadzi do zakazenia
krzyzowego i ryzyka transmisji zakaze-
nia. Do zakazenia moze doj$¢ w warun-
kach domowych, np. podczas pocatun-
ku lub uzywania skazonych sztu¢cow,

kubkéw. W warunkach szpitalnych
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moze dochodzi¢ do zakazenia w wy-
niku stosowania skazonych ptyndw,
aparatury medycznej. BCC przenosi sie
droga powietrzng (B. cepacia obecna
byta w 40% probek powietrza w po-
mieszczeniach po fizjoterapii chorych
zakazonych BCC).

Wdrozenie skutecznych srodkéw
zapobiegania i kontroli zakazert wyelimi-
nowato kilka szczepow epidemicznych,
w tym szczepy SLC6 i ET12, wsrdd osob
z CF. Czesto$¢ wystepowania zakazenia
szczepem PHDC i Midwest spadta, ale
nie zostata wyeliminowana mimo wdro-
zenia nowych praktyk zapobiegania
i kontroli zakazen (IP&C, ang. Infection
Prevention and Control), a osoby z CF zo-
staly zainfekowane pomimo braku wy-
raznego kontaktu z innymi osobami z CF.

Szczep PHDC zostat odzyskany
z gleby rolnej w Stanach Zjednoczo-
nych, w tym z pdl cebuli i od oséb
z mukowiscydozg w réznych miejscach
w Stanach Zjednoczonych i Europie, co
sugeruje, ze szczep ten jest szeroko roz-
powszechniony w $rodowisku natural-
nym. Szczepy, identyczne do tych wy-
stepujacych u osdb z mukowiscydozg,
sg izolowane z cebuli. Bezwzglednie na-
lezy unikac¢ kontaktu z zakazong cebulg
i czosnkiem (objawy zgnilizny).

Wiecej na ten temat w artykule Ce-
bula i czosnek na cenzurowanym w nr. 33
magazynu,Mukowiscydoza”i na stronie
ptwm.org.pl w dziale Baza wiedzy".

B. cenocepacia i B. viethamiensis
zostaty wyizolowane ze sciekéw w Wiel-
kiej Brytanii, ale nie przeprowadzono
dalszych badan. Natomiast szczep
Midwest B. cenocepacia nie zostat od-
naleziony w s$rodowisku naturalnym
w regionach, w ktérych szczep ten ko-
lonizuje osoby z CF.

Pateczka ropy btekitnej
(Pseudomonas aeruginosa)
Pateczka ropy btekitnej wywotuje choro-
by u zwierzat oraz u ludzi. Zyje w glebie,

Pateczka ropy btekitnej (Pseudomonas ae-
ruginosa) w SEM (fot. CDC/Janice Haney-
Carr)

wodzie, jest sktadnikiem flory skory zwie-
rzat i ludzi. Dobrze ro$nie w warunkach
tlenowych oraz w atmosferze niedoboru
tlenu. Niektore szczepy pateczek ropy
btekitnej sa zdolne do rozktadu sktad-
nikdw ropy naftowej. W 2013 roku na-
ukowcy informowali o nietypowych
strukturach  biofilmu  formowanego
przez P aeruginosa w warunkach mi-
krograwitacji na Miedzynarodowej Sta-
cji Kosmicznej oraz podczas przelotow
wahadtowcami. P geruginosa wywotata
powazng infekcje astronauty podczas
stynnego feralnego lotu Apollo 13.
Zainteresowane tematem o0soby
zapraszamy do lektury artykutu o bada-
niach naukowych przeprowadzanych
na Miedzynarodowej Stacji Kosmicznej
oraz ich znaczeniu w leczeniu infekgji
pateczka ropy btekitnej (na naszej stro-
nie ptwm.org.pl w dziale Baza wiedzy”).
P aeruginosa jest bakterig ruchli-
wa, posiada jedng biegunowg rzeske
(w przypadku szczepdw izolowanych
u dzieci). Izolaty pdzniejsze sg szcze-
pami o braku zdolnosci do ruchu, wy-
twarzaja duze ilosci $luzu — alginianu,
macierzy dla biofilmu (przewlekte zaka-
zenia pateczka ropy bfekitnej zawsze sa
zwiazane z wytworzeniem biofilmu).
Podobnie jak Burkholderia cepacia
complex, jest bakterig oportunistycz-
na, wywotujacg grozne zakazenia we-
wnatrzszpitalne. Leczenie jest trudne,
gdyz P aeruginosa jest oporna na wiek-
5705¢ stosowanych antybiotykow.
Niektore szczepy epidemiczne
Pseudomonas sg zwigzane z pogorsze-
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niem stanu klinicznego chorych na mu-
kowiscydoze. Wykazano, ze szczep LES
(z ang. Liverpool Epidemic Strain) wiaze
sie ze zwiekszonym ryzykiem zgonu.

P aeruginosa izoluje sie z materiat-
ow pobranych od 20% dzieci chorych
na mukowiscydoze ponizej pierwszego
roku zycia. W przypadku oséb dorostych
z CF jest to juz 80-90%.

Nie jest jasne, czy wszystkie szcze-
py P aeruginosa majg porownywalng
zdolnos¢ do przenoszenia sie z jednego
pacjenta na innego.

Badania wykazaty, ze osoby z mu-
kowiscydoza, ktére s zakazone P ae-
ruginosa, moga by¢ skolonizowane
roznymi szczepami, przypuszczalnie
pozyskanymi ze $rodowiska natural-
nego. Dobrze udokumentowane jest
wystepowanie wspolnych szczepdw
wérod rodzenstwa. W 1986 roku w spra-
wozdaniu z Danii opisano rozprzestrze-
nianie sie wielolekoopornego szcze-
pu P aeruginosa w osrodku leczenia
mukowiscydozy. Analiza genetyczna
prébek P aeruginosa pozyskanych od
0s6b z 31 osrodkéw leczenia mukowi-
scydozy w Wielkiej Brytanii wykazata, ze
28% 0s6b zakazonych posiada szczep
wspdlny z co najmniej jedng inng cho-
ra osobg. Niektore szczepy byty szeroko
rozpowszechnione i zidentyfikowano
je w 48% (Liverpool) i 29% (Midlands)
osrodkow leczenia mukowiscydozy.

Zakazenia wspolnymi  szczepami
sg bardzo sugestywne i wskazujg na
przekazywanie tych szczepow z pacjen-
ta na pacjenta. Istnieje réwniez mozli-
wos¢ zakazenia ze wspdlnego Zrédia,
jednak kontrole w szpitalach i ambula-
toriach nie potwierdzity tego. Szczepy,
ktére sg bardziej rozpowszechnione
(obecne w wielu osrodkach opieki), su-
gerujg ewentualne nabycie ze $rodowi-
ska naturalnego.

W domach osob bez CF P aerugi-
nosa wykrywano najczesciej w kuchni
i tazience. Podobnie w domach oséb
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P. aeruginosa - ilustracja wygenerowana
komputerowo na podstawie zdje¢ z SEM
(fot. CDC/Melissa Brower)

chorych na mukowiscydoze P aerugi-
nosa wykrywano najczesciej w kanali-
zadji i rurach prysznicowych w tazien-
ce (odptywy). Nadal nie jest jasne, czy
szczepy P aeruginosa byty przenoszone
7 0s6b z mukowiscydoza na srodowi-
sko domowe czy odwrotnie, ale suge-
ruje to, ze wysitki zwigzane z czyszcze-
niem i dezynfekcja w domach oséb
chorych na mukowiscydoze powinny
koncentrowac sie na odptywach fa-
zienkowych.

W Szwajcarii odnotowano bar-
dzo niskg czestos¢ wystepowania
P aeruginosa w basenach publicznych.
P aeruginosa wyizolowano w spa z hy-
dromasazem i jacuzzi, a ogniska zapa-
lenia mieszkéw wiosowych i bardziej
powazne zakazenia wywotane przez
P aeruginosa byty zwigzane z uzyciem
wanien z jacuzzi i hydromasazem.

W Niemczech szczep P aerugi-
nosa oznaczony jako klon C pozyskano
od 0séb chorych na mukowiscydoze
oraz z probek $rodowiskowych z geo-
graficznie réznych obszaréw. Ten sam
szczep zostat nastepnie zidentyfikowa-
ny u 0séb z mukowiscydoza w Wielkiej
Brytanii, co z kolei sugeruje szeroka
dystrybucje tego konkretnego szczepu
w Srodowisku naturalnym. Inne szczepy
epidemiczne P geruginosa nie zostaty
zidentyfikowane w préobkach srodowi-
skowych.

Gronkowiec ztocisty
(Staphylococcus aureus)

Chociaz nie zawsze gronkowiec ztocisty
jest chorobotworczy, jest czesta przyczy-
ng zakazen skory, choréb uktadu odde-
chowego i zatru¢ pokarmowych. Okre-
sowo nawet do 50% populacji ludzkiej
jest nosicielami tych bakterii bez wysta-
pienia objawow chorobowych.

Staphylococcus aureus u pacjen-
téw z mukowiscydozg podobnie jak
Pseudomonas aeruginosa ma zdolno$¢
do przewlektej i trudnej w leczeniu ko-
lonizadji.

Oporny na metycyline S. aureus,
w skrécie MRSA, jest czesta przyczyna
zakazerh wewnatrzszpitalnych. Szczepy
MRSA s3 oporne na wszystkie antybio-
tyki B-laktamowe.

Ostatnie
ze dtugotrwate zakazenie MRSA jest

doniesienia  wykazaty,
zwigzana ze zwiekszong zachorowal-
noscia i smiertelnoscig chorych na CF.
W analizie bazy pacjentéw z rejestru
mukowiscydozy Amerykanskiej Funda-
¢ji Mukowiscydozy CFFPR (z ang. Cystic
Fibrosis Foundation Patient Registry) wy-
kazano, ze w poréwnaniu do prawie 14
tysiecy osob bez chronicznych infekgji
MRSA, 1732 o0séb przewlekle zakazo-
nych MRSA miato zwiekszong szybkos¢
pogarszania sie czynnosci ptuc (FEV,
spadek przewidywany 1,44% rocznie vs.
2,06% rocznie z MRSA).

Przewlekty charakter kolonizacji
wynika ze zdolnosci do przechodzenia
w mato aktywna metabolicznie for-
me SCV (z ang. small colony variants).
Szczepy SCV zostaty wyodrebnione
w 8% do 33% przypadkéw oséb z mu-
kowiscydozg zakazonych S. aureus.
Szczepy SCV zwykle wystepujg u star-
szych chorych i s3 zwigzane ze wspot-
zakazeniem P geruginosa, gorszg czyn-
noscig ptuc, dtugotrwatym leczeniem
antybiotykami.

Niedawno postawiono hipoteze, iz
istnieje zwigzek przyczynowy pomiedzy
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pojawieniem sie SCV S. aureus a spad-
kiem czynnosci wentylacyjnej ptuc.
W Stanach Zjednoczonych przeprowa-
dzono badanie 100 dzieci z mukowiscy-
doza, z ktorych 24 miato SCV S. aureus.
Dzieci byty obserwowane przez (sred-
nio) 1,7 roku. Dzieci ze szczepami SCV
miaty mniejsza wydolnos¢ ptuc na po-
czatku i na koricu badania, ale podob-
ny stopien zaostrzert zmian ptucnych.
Warto zauwazy¢, ze 33% dzieci ze szcze-
pami SCV nie miato normalnych kolonii
szczepow S. aureus. Ponadto 4 osoby
miaty te same szczepy SCV, co sugeruje
mozliwg transmisje SCV miedzy dzie¢mi
chorymi na mukowiscydoze.

W przeciwienstwie do innych pa-
togendw CF, zarowno MSSA (szczep
gronkowca ztocistego, ktory jest wraz-
liwy na metycyline, ale wytwarza pe-
nicylinaze) i MRSA moze kolonizowac
i zaraza¢ osoby zdrowe, w tym czton-
kéw gospodarstwa domowego i innych
bliskich oraz personel medyczny. Istnie-
je mozliwos¢ nabycia S. aureus przez
chorego na mukowiscydoze w placow-
kach opieki zdrowotnej i w kontaktach
z osobami zdrowymi (nosicielami).
Najskuteczniejszg metoda zapobiega-
nia transmisji S. aureus jest czeste i do-
ktadne mycie rak przez wszystkie osoby
w otoczeniu chorego na mukowiscy-
doze oraz stosowanie jednorazowych
fartuchéw i rekawiczek przez personel
medyczny. Wazne jest przestrzeganie
rutynowej procedury dezynfekcji na-
rzedzi, powierzchni i innych regularnie
dotykanych miejsc oraz nie korzystanie
z tych samych przedmiotéw uzytku
osobistego np. recznikdw lub maszynek
do golenia.

Pratki niegruzlicze (ang.
Nontuberculosis mycobacteria
-NTM)

Mykobakterie powszechnie wystepuja
w przyrodzie (gtownie w glebie i wo-
dzie). W warunkach ostabionej odpor-
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nosci, u chorych z mukowiscydozg,
mogq sie sta¢ zrodtem zakazenia. Diu-
gotrwate zakazenie pratkami NTM moze
prowadzi¢ do spadku wydolnosci ptuc
(spadek 0 0,78% FEV, rocznie). NTM po-
garszajg rokowania 0séb po przeszcze-
pieniu ptuc.

Czestosc NTM
u 0sob z mukowiscydozg rozni sie po-

wystepowania

miedzy krajami i wydaje sie rosnac.
U 0s6b z mukowiscydoza najczesciej wy-
stepuje  Mycobacterium avium complex
(MAC) i Mycobacterium abscessus. MAC
jest bardziej rozpowszechniona w Ame-
ryce Potnocnej, M. abscessus jest bardziej
powszechna w Europie i Izraelu. We Fran-
cji MAC wykryto u starszych pacjentéw
7 Izejszym przebiegiem choroby.

NTM
w $rodowisku naturalnym jest bardzo

Czesto$¢  wystepowania
zréznicowana pod wzgledem geogra-
ficznym. Chorzy na mukowiscydoze po-
winni ograniczy¢ prace rolnicze i ogrod-
nicze polegajace m.in. na kopaniu lub
przenoszeniu gleby, koszeniu trawy, sa-
dzeniu kwiatow.

Aspergillus spp.

U o0séb chorujagcych na  mukowi-
scydoze istnieje zwiekszone ryzyko
wystepowania kolonizacji grzybami
plesniowymi. Najczesciej zidentyfiko-
wane plesnie to: Aspergillus fumigatus,
Scedosporium apiospermum i Aspergil-
lus terreus. Mniej popularne grzyby to:
Aspergillus flavus, Aspergillus nidulans,

Aspergillus fumigatus (fot. CDC)

Exophilia dermatitidis, Scedosporium
prolificans, Penicillium emersonii i Acro-
phialophora fusispora.

Chorzy na mukowiscydoze sg
w grupie ryzyka wystapienia alergicz-
nej aspergilozy oskrzelowo-ptucnej
(AAOP). Szacuje sie, ze AAOP wystepu-
je u 2-8% chorych na mukowiscydoze.
Zwroci¢ nalezy uwage rowniez na to,
iz moze dojs¢ do inwazyjnego zaka-
zenia wywotanego przez Aspergillus
spp. U 0sdb po przeszczepie ptuc. Prze-
bieg AAOP moze mie¢ charakter ostry
(rozstrzenie oskrzeli, a u czesci chorych
zmiany wiokniste tkanki ptucnej pro-
wadzace w konsekwencji do przewle-
ktego serca ptucnego).

Naturalnym siedliskiem Aspergillus
spp. jest gleba, w ktérej grzyby te funk-
cjonuja jako roztocza rosngce na szczat-
kach organicznych. W efekcie, w postaci
aerozoli, konidia (zarodniki) sg wszech-
obecne w srodowisku.

W jednym z przeprowadzonych
przez naukowcéw badan powietrza
i powierzchni domowych 6 osdb cho-
rych na mukowiscydoze, duze stezenie
S. apiosporium wyizolowano w 36 z 55
roslin - doniczkowych.  Intensywnos¢
i czas ekspozycji na zarodniki grzybow
plesniowych moze zwiekszac ryzyko ich
nabycia przez osoby z mukowiscydoza.
Jednak bez badan genetycznych ta
zaleznos¢ pozostaje niepotwierdzona.
Najlepiej unika¢ niepotrzebnej ekspo-
zycji i ograniczy¢ prace ogrodnicze.

Haemophilus influenzae

25-80% catej populacji jest nosicielem
H. influenzae (obecnos¢ bakterii jest
czesciej spotykana u dzieci, zwtaszcza
tych najmtodszych uczeszczajacych
do przedszkoli). Przenosi sie wytacznie
z cztowieka na cztowieka drogg kro-
pelkowg lub przez bezposredni kon-
takt z wydzieling drog oddechowych
osoby zarazonej. Z materiatu pobra-
nego od chorych na mukowiscydoze,
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szczepy tych bakterii sg czesto izolo-
wane.

Stenotrophomonas
maltophilia

Stenotrophomonas maltophilia po raz
pierwszy wyizolowano w 1943 roku.
Nalezy ona do Gram-ujemnych pate-
czek tlenowych, zaliczana jest do bak-
terii niefermentujacych, czyli nieposia-
dajgcych zdolnosci fermentadji laktozy
zawartej w agarze. W warunkach labo-
ratoryjnych wydziela charakterystyczny
zapach amoniaku.

S. maltophilia  jest  uznawana
za organizm o matej patogennosci.
Wsréd  wiasciwosci chorobotwdérczych
wymienia sie zdolnos¢ do uwalniania
enzyméw  wykazujacych  aktywnosc¢
cytotoksyczng. Powoduje to wzrost in-
wazyjnosci S. maltophilia, ktore fatwiej
przenikajg do komorek osoby chorej,
a takze uposledzajg czynnosci uktadu
immunologicznego. Chorobotworczosé
tego drobnoustroju wynika z jego zdol-
nosci do przylegania do ludzkich komo-
rek nabtonkowych.

Nie bez znaczenia jest rowniez to,
7e pateczki S. maltophilia wykazuja zdol-
nos¢ do tworzenia biofilmu. Tworzenie
go utatwia bakterii przetrwanie w szpi-
talnych warunkach i przewlekta koloni-
zacje drég oddechowych. Chorzy na
mukowiscydoze sg podatni na zakaze-
nie S. maltophilia, P aeruginosa i S. au-
reus przede wszystkim dlatego, ze gesty
i lepki sluz, ktory zalega w ich drogach
oddechowych, stwarza idealne warunki
dla rozwoju biofilmu.

Wilgotne Srodowisko jest miejscem
bytowania S. maltophilia. Bakterie te
sq obecne w wodzie (zbiorniki wodne,
ale réwniez butelkowana woda pitna),
glebie, na rodlinach (warzywa, owoce,
kwiaty, zboza) i artykutach spozywczych
(mleko, jajka, rowniez surowe ryby i mie-
s0). Niewielkie wymagania tej bakterii
sprawiaja, iz ma ona utatwione mozliwo-
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$ci egzystowania w szpitalach. Wystepu-
je wiec m.in. w zlewach i prysznicach, ale
réwniez na sprzecie medycznym.
Czynnikami predysponujacymi do
zakazenia S. maltophilia sq m.in.: dtu-
gotrwate stosowanie  antybiotykow
o szerokim spektrum dziatania, pobyt
na oddziale intensywnej terapii, dtugo-
trwata hospitalizacja (w tym przypadku
najczesciej pateczki S. maltophilia sa izo-
lowane z drég oddechowych pacjenta).
Z uwagi na wielolekoopornosc
szczepdw S. maltophilia leczenie cho-
rych z tg bakterig jest trudne. Wynika-
jace 7z jej obecnosci ograniczenie w za-
stosowaniu srodkéw  terapeutycznych
skfania wiec do ciggtych poszukiwan
nowych, alternatywnych rozwiazan,
ktére pomogtyby w zwalczaniu lub
chociazby znacznym ograniczaniu za-
kazen S. maltophilia.
badan

z osrodkéw leczenia oséb z CF potwier-

Amerykaniskie  wyniki
dzajg mozliwos¢ przenoszenia S. malto-
philia z osoby na osobe. Jednak wiek-
szos$¢ infekcji u osdb z mukowiscydoza
wydaje sie pochodzi¢ ze Zrodet pozasz-
pitalnych.

Wirusowe patogeny uktadu
oddechowego

Wirusowe patogeny uktadu odde-
chowego, w tym syncytialny wirus
oddechowy (RSV) odpowiedzialny za
infekcje gdérnych drég oddechowych,
wirus niezytu nosa (rhinowirus) i wi-
rusy grypy, stanowig zagrozenie dla
0s6b z CF. U osob dorostych i dzieci
z mukowiscydozg infekcje wirusowe
moga wywotac zaostrzenia ptucne
(w szczegdlnosci wirus grypy i rhino-
wirusy). Czute metody wykrywania,
takie jak PCR w czasie rzeczywistym,
stajg sie coraz bardziej dostepne
i identyfikuja wiele wiruséw (m.in. ko-
ronawirus i ludzki metapneumowirus),
ktore moga powodowac zaostrzenia
choroby ptucnej u oséb z CF.

Zrodta zakazen

Nabycie od 0s6b zdrowych (bez
mukowiscydozy)

Okoto 10% 0s6b bez CF moze by¢ sko-
lonizowanych P geruginosa w przewo-
dzie pokarmowym. P ageruginosa jest
dobrze opisanym oportunistycznym
patogenem wystepujagcym u 0sob bez
CF, ktére majg obnizong odpornos,
w tym u pacjentéw onkologicznych,
u 0s6b z poparzeniami i chorych wenty-
lowanych. Wedtug naszej wiedzy, zostat
odnotowany tylko 1 przypadek prze-
kazania P aeruginosa wsréd cztonkow
jednego gospodarstwa domowego,
w ktorym doszto do przeniesienia P. ae-
ruginosa od osoby z mukowiscydoza na
osobe zdrowa. Zaréwno rodzice bez CF,
jak i 22-letnia kobieta z CF zainfekowani
zostali szczepem LES.

Szczepy B. cepacia complex nie ko-
lonizuja oséb bez CF, ale moga wywo-
tywac zakazenia u osdb z uposledzona
odpornoscia, w tym z przewlekta choro-
b3 ziarniniakowa lub po przeszczepach
narzadow miazszowych. Wedtug naszej
wiedzy, jest tylko jeden opis przypadku
wskazujacy na transmisje Burkholderia
spp. od osoby bez CF z przewlekig nie-
wydolnoscig oddechowg do wielu pa-
cjentow chorych na CF i bez CF.

Zaréwno MSSA i MRSA moze kolo-
nizowac i zaraza¢ osoby nie chorujace
na mukowiscydoze, w tym cztonkow
gospodarstwa domowego i innych po-
zostajgcych w bliskich kontaktach. Tak
wiec istnieje mozliwos$¢ nabycia S. au-
reus w placéwkach opieki zdrowotnej
i spotecznej przez osoby wolne od CF.
Ponadto, jak opisano powyzej, szczepy
MRSA powiazane z placéwkami leczni-
czymi oraz spotecznymi moga zakazac
chorych na mukowiscydoze.

Przez dziesieciolecia zakazenia
i kolonizacje MRSA u pacjentéw bez CF
byty zwigzane wyfacznie z ich hospita-
lizacja, dtugotrwatg opieka medyczng
lub korzystaniem z dializ. Poczawszy
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Na zdjeciu mikrobiolog Valerie Albrecht
w trakcie obserwacji posiewéw MRSA (fot.
CDC/Melissa Dankel)

od konca 1990, zakazenia MRSA zacze-
ty wystepowac w otoczeniu uprzednio
zdrowych oséb, tzw. CA-MRSA - po-
zaszpitalne szczepy S. aureus oporne na
metycyline (ang. community-acquired
MRSA). Zakazenia skory i tkanek miek-
kich s3 najczestszym objawem zaka-
zenia CA-MRSA, ale opisano rowniez
martwicze zapalenie pftuc, zakazenia
kosci i posocznice. Ostatnia metaana-
liza kolonizacji MRSA w nosie u dzieci
wykazata wystepowanie MRSA u 5,4%
dzieci hospitalizowanych i u 3% u dzieci
7 grupy pozaszpitalnej, co sugeruje, ze
MRSA jest stosunkowo czesty w popu-
lacji ogdlnej. W ciggu ostatnich kilku lat
pojawity sie doniesienia o ogniskach
pandemicznych wywotanych przez CA-
MRSA na terenie szpitali (szczepy praw-
dopodobnie zawleczone przez osoby
skolonizowane w otoczeniu pozaszpi-
talnym mogg stac sie endemiczne i na
state bytowac na terenie szpitala). Ze
wzgledu na swojg odmiennos¢ gene-
tyczng od szpitalnych szczepédw HA-
MRSA oraz na skutek btedéw w poste-
powaniu personelu medycznego moga
zostac przeniesione na inne osoby i wy-
wotac¢ objawy chorobowe.

Zostat opisany tylko jeden przypa-
dek przekazania MRSA od pacjentéw
bez mukowiscydozy do osdb chorych
na CF w zaktadzie opieki zdrowotnej.
W Australii zostata opisana transmisja
MRSA od o0séb bez CF do chorych na
CF hospitalizowanych na tym samym
oddziale, w tym samym czasie. Jednak
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autorzy nie opisuja drég przekazania
i strategii zapobiegania i kontroli zaka-
zen w tym osrodku.

W badaniu dzieci z mukowiscydo-
73 Z MRSA w wielu osrodkach w Nowym
Jorku wykazano, iz u cztonkdéw gospo-
darstwa domowego bez CF w nosie
wystepowata kolonizacja tego samego
szczepu MRSA (14,7% vs. 1,6% przypad-
kéw w grupie kontrolnej zamieszkujacej
to samo gospodarstwo domowe). Choc
kierunek transmisji jest nieznany, praw-
dopodobne jest, ze cztonek rodziny bez
CF nabyt MRSA od swojego dziecka
z CF. W badanych przypadkach nie do-
szto do objawdw chorobowych, osoby
bez CF byty tylko nosicielami MRSA.

Udziat w zajeciach sportowych zo-
stat zidentyfikowany jako czynnik ryzy-
ka rozwoju kolonizacji MRSA i zakazenia
w spotecznosci bez CF, przypuszczalnie
7 powodu kolonizacji skory, otar¢ skory,
bliskiego kontaktu pomiedzy graczami
i ztej higieny. MRSA wykryto zarébwno
w Srodowisku (np. szatnia, sprzet sitowy
i kondycyjny oraz urzadzenia z hydro-
masazem), jak i w probkach otrzyma-
nych od sportowcow (np. z nosa, sko-
ry, z butéw). Ponadto ogniska zakazen
MRSA skory i tkanek miekkich odnoto-
wano wsrod cztonkéw druzyn sporto-
wych. Jednak wedtug aktualnej wiedzy
nie ma doniesien o przenoszeniu MRSA
od osoby z CF bedacej w druzynie spor-
towej do innego sportowca bez CF lub
odwrotnie. Tak wiec nie ma danych uza-
sadniajacych wykluczenie danej osoby
z CF majacej MRSA w drogach odde-
chowych z udziatu w sporcie.

Amerykanska agencja CDC (Center
for Disease Control) opracowata zalece-
nia w celu zapobiegania przenoszeniu
MRSA wsréd sportowcdw i obiektow
sportowych. S3 to: (1) poprawa higieny
wsrod sportowcdw przez branie prysz-
nica po zajeciach sportowych, mycie
i suszenie odziezy po kazdym uzyciy,
nieuzywanie przedmiotéw osobistego

uzytku przez inne osoby (np. maszynki
do golenia), zgtaszanie mozliwych in-
fekcji zespotowi lekarskiemu, trenero-
wi, szkolnej pielegniarce lub lekarzowi
podstawowej opieki zdrowotnej, tak
aby leczenie mogto byc¢ rozpoczete
niezwtocznie; (2) czyszczenie i dezyn-
fekcja wyposazenia sportowego, w tym
prysznicéw, za pomocg odpowiednich
srodkow do czyszczenia i dezynfekgji;
oraz (3) wykluczenie z uczestniczenia
sportowcow z infekcja MRSA, ktérych
rany nie moga byc¢ catkowicie pokryte
lub jesli osoba odpowiedzialna za opie-
ke zdrowotng ustali, ze infekcja stanowi
zagrozenie dla osoby z infekcja. Spor-
towcy z zakazeniem MRSA nie powinni
uzytkowac wspdlnych urzadzen wod-
nych lub basenéw do momentu, az in-
fekcja zostanie wyeliminowana.
Transmisje Burkholderia spp. z 0so-
by do osoby opisano w poprzednich
dekadach,
z 0soby do osoby rozpoznano w osrod-

transmisje P aeruginosa

kach leczenia CF na calym Swiecie.
U o0séb z mukowiscydozg wykryto
szczepy MRSA  zidentyfikowane jako
epidemiczne, powodujace infekcje za-
rowno u osob chorych na CF, jak i zdro-
wych, wolnych od CF. Tak wiec badania
transmisji MSSA i MRSA sg zaburzone
przez fakt, ze czesto takie szczepy ko-
lonizujg ludzi bez CF. Ostatnio opisa-
no przekonujgce dowody transmisji M.
abscessus wsrdd ludzi. Aktualnie jest
badana droga (drogi) przenoszenia,
wigczajac potencjalng transmisje droga
kropelkowa, oraz rola czynnikow i wi-
rulencji pratkéw. Potrzebne s3 badania
wieloosrodkowe, gtéwnie laboratoryjne
z wykorzystaniem zaawansowanych
metod molekularnych w celu wyka-
zania czestotliwosci i droég transmisji
pratkéw u osob z CF. Biorgc pod uwage
ostatnie obserwacje, osoby z mukowi-
scydozg zakazone CA-MRSA, mozliwe
jest, ze niektdre transmisje S. aureus wy-
stepujg miedzy osobami z i bez CF. Po-
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MRSA w SEM (fot. NIAID)

trzebne sg dalsze badania, aby ocenic,
w jakim stopniu wystepuje takie zjawi-
sko. W przeciwienistwie do bakteryjnych
patogenow, jest wysoce prawdopo-
dobne, ze patogeny wirusowe s3 czesto
przekazywane miedzy osobami z i bez
CF (biorac pod uwage epidemie wiru-
sow sezonowych i ich wysokiej zdolno-
$ci przenoszenia miedzy ludzmi).

Woda oraz wilgotne srodowisko

Srodowisko to moze by¢ zrodtem za-
kazen zwigzanych z opiekg medyczng
i domowa. W badaniach $rodowiska
szpitalnego liczny wzrost bakterii uzy-
skiwano z dystrybutoréw ptynnego my-
dfa (Alcaligenes sp. i Pseudomonas fluore-
scens oraz ziarenkowce Gram-dodatnie)
oraz z kranéw i odptywoéw wody w zle-
wach i brodzikach (Pseudomonas aeru-
ginosa, Stenotrophomonas maltophilia).
Powierzchnie przedmiotéw moga
by¢ skazone patogenami. W przypad-
ku placowek szpitalnych i przychodni
badania laboratoryjne potwierdzaty
obecnos¢ takich patogendw, jak VRE,
MRSA, Clostridium difficile, Acinetobacter
spp. i norowirusy w ilociach wystarcza-
jacych do transmisji (takze na dtoniach
czy odziezy personelu medycznego).
W przypadku placéwek stosujgcych
rezim sanitarny ryzyko zakazenia z su-
chych powierzchni jest niskie.
Zanieczyszczenie sprzetu medycz-
nego (stetoskop, pulsoksymetr) moze
by¢ potencjalnym zrédfem zakazen osdb
chorych na mukowiscydoze. Nie istnieja
na ten moment wystarczajace dowody
na poparcie znaczenia mycia i dezynfek-
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gji tego typu sprzetu medycznego po
uzyciu przez osobe chorg na CF, a przed
badaniem kolejnej chorej osoby.

Powietrze

P aeruginosa zostat odnaleziony w po-
wietrzu w pomieszczeniach szpital-
nych po opuszczeniu ich przez osoby
chore w czasie miedzy 45 minut do 2
godzin, a epidemiczne szczepy P ae-
ruginosa utrzymywaty sie w powietrzu
na korytarzach kliniki nawet trzy go-
dziny po opuszczeniu ich przez osoby
chore. W Wielkiej Brytanii po wykona-
niu badan czynnosciowych ptuc lub
nebulizacji osobom z mukowiscydo-
73, epidemiczny szczep P aeruginosa
z Manchester oraz nieepidemiczny P
aeruginosa zostaty odzyskane z powie-
trza. We Francji stezenie P aeruginosa
byto najwyzsze u oséb z mukowiscy-
dozg zaraz po przebudzeniu lub wyko-
naniu fizjoterapii klatki piersiowej. Kilka
patogenéw (m.in. P aeruginosa, MSSA
i MRSA) zostato odzyskanych z powie-
trza; zebrano je w odlegtosci 3 metréw
od pacjentow z mukowiscydozg w ba-
danych pokojach.  Podkreslamy, Zze
zadne z tych badan obserwacyjnych
nie bylo zwigzane z transmisjg z 0so-
by do osoby, ale dane te dostarczaja
wiele dowoddéw  potwierdzajacych
mozliwos¢ takiego przekazania, a tym
samym wskazujg na znaczenie strate-
gii zapobiegania transmisji na drodze
kropelkowej. Ponadto, jak opisano po-
przednio, istnieje mozliwos¢ przekazy-
wania M. abscessus droga kropelkowsa,
ale zgodnie z nasza wiedza nie ma do
tej pory badania, ktore potwierdzato-
by konkretng droge (drogi) transmisji
NTM u 0séb z mukowiscydoza.

Zwierzeta domowe

Ponad 800 mikroorganizméw moze
powodowac¢ zakazenia odzwierzece,
zdefiniowane jako patogeny przeno-
szone ze zwierzat na ludzi lub z ludzi na
zwierzeta. Osoby z CF moga mie¢ moz-

liwos¢ bliskiego kontaktu ze zwierzeta-
mi, wigcznie ze zwierzetami domowy-
mi i zwierzetami wykorzystywanymi
w terapii, jak rowniez zwierzetami go-
spodarskimi i zwierzetami w ogrodach
zoologicznych.

W kilku badaniach zajeto sie prze-
noszeniem patogendw ze zwierzat na
ludzi z mukowiscydozg i z ludzi z muko-
wiscydozg na zwierzeta.

Po transplantacji ptuc bakteria Borde-
tella bronchiseptica byta przyczyna zapale-
nia ptuc u dwajki dzieci z mukowiscydo-
73, ktore nabyty ten patogen od chorych
pséw (jedno dziecko zmarto). Bakterie B.
bronchiseptica wykryto takze w drogach
oddechowych dziecka z CF, ktére nabyfo
ten drobnoustréj od chorego kota. Od-
notowano tez przypadek przekazania
szczepu LES P ageruginosa od chorego na
CF 54-letniego mezczyzny na domowego
kota (u kota rozwinety sie objawy choro-
bowe, problemy oddechowe).

Zwierzeta bardzo czesto sg bezob-
jawowymi nosicielami gronkowca zto-
cistego. Kolonizacja MRSA i zakazenia
zostaty opisane odnosnie psow, kotow,
krélikow, chomikéw, swinek morskich,
76twi, szynszyli i ptakow. Ogniska MRSA
zostaty opisane w zwierzecych szpita-
lach i schroniskach. Istniejg ograniczone
dane na temat czestotliwosci przekazy-
wania MRSA ze zwierzat na ludzi i nie
ma opublikowanych danych opisuja-
cych to zjawisko u 0séb z mukowiscy-
doza.

Zakazenia Mycobacterium mari-
num skéry i tkanek miekkich wystepo-
waty u pacjentéw z obnizong odpor-
noscia, w tym biorcéw przeszczepow.
Czynniki ryzyka obejmowaty ekspo-
zycje na zbiorniki rybne, obecnosc¢
otwartych ran skory podczas czyszcze-
nia zbiornikdw rybnych, rybotéwstwo
i wystawienie na dziatanie wody akwa-
riowej. Nie ma Zzadnych opublikowa-
nych raportow odnosnie zakazenia M.
marinum w zwigzku z narazeniem na
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ekspozycje na zbiorniki wodne zawie-
rajgce ryby u oséb chorych na muko-
wiscydoze.

CDC ma kilka zalecen zapobiegania
i kontroli zakazen dla 0séb posiadajgcych
zwierzeta, ktére s3 réwniez wazne dla
chorych na mukowiscydoze. Zalecenia
te podkreslaja stosowanie zasad higieny,
aby zapobiec infekcjom odzwierzecym.
Zalecenia ktadg nacisk na: (1) higiene rak,
(2) dezynfekcje klatek lub zbiornikdw, (3)
odpowiednig profilaktyczng opieke dla
zwierzat, (4) szybka ocene chorych zwie-
rzat przez lekarza weterynarii i (5) uzy-
wanie rekawiczek podczas czyszczenia
akwariéw i terrariow.

Zwierzeta gospodarskie
Zwierzeta gospodarskie zostaty po-
wigzane z przenoszeniem wirusowych
patogendw na ludzi, w szczegdlnosci
wirusa $winskiej grypy i koronawirusow.
Stajnie, szopy i kojce mogg by¢ mocno
zanieczyszczone florg katowa. Stad oso-
by z mukowiscydoza powinny unikac
Czyszczenia stajni, zagrod, kojcow.

Do tej chwili nie byto doniesien
0 przenoszeniu potencjalnych pato-
gendéw ze zwierzat gospodarskich na
osoby z mukowiscydoza. Niemnigj
jednak zwierzeta gospodarskie moga
stanowic¢ Zrodto potencjalnych pato-
gendw dla 0séb z grupy ryzyka. W teo-
rii dotyczy to: (1) infekcji grypy, (2)
alergicznej aspergillozy oskrzelowo-
-ptucnej spowodowanej czyszczeniem
stajni, (3) MRSA od koni i swir oraz (4)
P aeruginosa od koni.

Gleba, materia organiczna
i woda
Wystepuja obawy, ze Srodowisko natu-
ralne (woda i gleba) mogg by¢ rezer-
wuarem patogendw charakterystycz-
nych dla mukowiscydozy, takich jak
P. aeruginosa, Burkholderia spp., NTM,
Aspergillus spp.

Szczepy P aeruginosa sg wszech-
obecne w rzekach, zbiornikach wod-
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nych, glebie i roslinach na catym $wie-
cie. B. cepacia complex mozna znalez¢
W ryzu, pszenicy i strefie korzeniowej
(ryzosferze) kukurydzy oraz w $ciekach,
a B. gladioli i B. cepacia s3 dobrze rozpo-
znanymi patogenami roslin. Inne gatun-
ki, szczegodlnie Burkholderia amobifaria,
istniejag w ryzosferach niektorych roslin,
a Burkholderia multivorans jest rzadko
odzyskiwana z otoczenia.

Rzeki i potoki nie okazaly sie by¢

Zrédtem patogendw typowych dla CF,
ale zawsze nalezy unikac stojacej wody
ze wzgledu na obecnos¢ mikroorgani-
zmow, ktdre rozwijaja sie w szczatkach
organicznych. Po ulewnych deszczach
zbiorniki wodne i rzeki moga byc¢ zanie-
czyszczone $ciekami z przepetnionych
kanalizacji.

Chociaz wiele patogendéw cha-
rakterystycznych dla CF mozna znalez¢
w srodowisku nieozywionym, istnieje
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tylko kilka udokumentowanych przy-
padkéw wspdlnych szczepdw wystepu-
jacych w srodowisku naturalnym oraz
w  wydzielinach izolowanych z drég
oddechowych chorych na CF. Niemniej
jednak rozsgdnie jest unikac dziatan, kté-
re obejmujg dtugotrwate i intensywne
narazenie na oddziatywanie gleby, eks-
pozycje na roboty budowlane (w tym
rozbidrki starych budynkow) oraz ptywa-
nie w basenach, ktére nie sg odpowied-

Przechowywanie lekéw -
reguly i popeiniane btedy

Michat Jaskélski
Apteka Aspirynka, Zduriska Wola

W kazdym domu znajduija sie jakies
leki lub produkty dietetyczno-witamino-
we majace na celu utrzymanie naszego
zdrowia w dobrej kondydji. Przepisane
przez lekarza, kupione w aptece czy
nabyte z przypadku w markecie lub na
stacji benzynowe] zawsze zaopatrzone
sq w rozmaite informacje umieszczone
przez producenta na opakowaniu. Umie-
jetnosc ich czytania ze zrozumieniem ma
zasadniczy wptyw na zdrowotne konse-
kwencje ich stosowania. Inaczej mowiac,
musimy czyta¢ informacje zawarte na
opakowaniach oraz rozumie¢ ich tres¢,
aby leki czy suplementy diety, ktorych
uzywamy, poprawiaty nasze zdrowie, nie
za$ nam szkodzity. Skupimy sie na tema-
tyce aptecznej, gdyz tu wiasnie spotyka
sie substancje czynne o najsilniejszym
dziataniu oraz o specyficznych czesto
warunkach przechowywania i poda-
wania ich pacjentowi. W aptece sprawa
jest prosta, gdyz sg specjalne chtodziarki
do lekéw, chtodne (czesto pozbawione
okien) magazyny zaopatrzone sg w ter-
mometry i higrometry, a fachowy per-

sonel doskonale wie, gdzie mozna prze-
chowywac dany lek. A czy w domu tez
tak potrafimy?

Planujac  przechowywanie le-
karstw w domu, powinnismy wzig¢ pod
uwage kilka czynnikow. Po pierwsze:
obecnod¢ matych dzieci, po drugie:
temperatura i wilgotnos¢ powietrza, po
trzecie: obecnos¢ 0séb starszych lub
0 ograniczonych mozliwosciach inte-
lektualnych. Niestety, czasem z niedbal-
stwa, a czasem z niewiedzy popetniamy
w tym temacie rozliczne btedy. ..

Dzieci s bardzo ciekawskie, zajrza
w kazdy zakamarek i wyciaggng stam-
tad rzeczy, o ktérych nawet nie wiemy,
Ze tam lezaty. Zazwyczaj jest to dla nas
zabawne, ale inaczej sytuacja wyglada,
gdy nasz synek czy céreczka wypatrza
kolorowe opakowania, kolorowe tablet-
ki albo kolorowe ptyny w butelkach.
Kazdego roku wiele zatru¢, jakim ulega-
ja dzieci, spowodowanych jest, niestety,
kontaktem z niewtasciwie przechowy-
wanymi lekami. Zatrucie takie stanowi
powazne zagrozenie dla zycia, gdyz
nikt nie jest w stanie przewidzie¢ kon-
sekwencji spozycia kilku czy kilkunastu
roznych substancji chemicznych jed-
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podstawowe

noczesnie przez mate dziecko. Dlatego
wazne jest, aby leki przechowywane
byty w bezpiecznym miejscu, poza za-
siegiem dzieci. Najlepiej, abysmy mieli
wydzielong szafke z przeznaczeniem
tylko na leki. Szafka taka powinna wisie¢
w chtodnym, suchym i przewiewnym
miejscu. Absolutnym btedem jest loko-
wanie apteczki w fazience czy w kuch-
ni. Panujace tam warunki, czyli wysoka
temperatura i wilgo¢, bardzo szybko
dokonujg spustoszenia w fizykoche-
micznej strukturze leku. Wiekszos¢ ta-
bletek czy kapsutek poddanych dziata-
niu wysokiej temperatury i wilgoci traci
skutecznos¢ swojego dziatania zanim
minie termin waznoscil Popularne leki
Aspiryna, Polopiryna oraz inne oparte
na kwasie acetylosalicylowym ulegaja
rozpadowi do kwasu octowego i kwasu
salicylowego, a te sktadniki draznig bto-
ne $luzowg zotadka.

Wracajac do kwestii temperatury,
warto przypomnie¢, jak nalezy interpre-
towac okreslenia zakresu temperatur
przechowywania lekéw:

,Zimna"temperatura: od 0°C do 5°C,
,Chtodna” temperatura: od 5°C do
15°C,
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Fot. Robert Kneschke

- pokojowa temperatura: od 15°C do
25°C,

lub w innej interpretacji:

- temperatura nie wyzsza niz 30°C -
od 2°C do 30°C,

- temperatura nie wyzsza niz 25°C -
od 2°Cdo 25°C,

- temperatura nie wyzsza niz 15°C -
od 2°Cdo 15°C,

- temperatura nie wyzsza niz 8°C —
od 2°Cdo 8°C.

Wiekszos¢ lekéw mozemy prze-
chowywac w temperaturze pokojowej,
czyli do 25°C. O kazdym zas innym
przypadku producent informuje nas
na opakowaniu lekarstwa, dlatego tak
wazne jest, abysmy przechowywali leki
w opakowaniach fabrycznych, co daje
rowniez dodatkowg ochrone przed
dziataniem storica i innych czynnikow
zewnetrznych. Nigdy nie usuwajmy
pochfaniaczy wilgoci, jesli opakowanie
leku takowe posiada. Pamietajmy, aby
domowag apteczke trzymac z dala od
tazienki, okien, kaloryferow i oczywiscie
ciekawskich raczek naszych pociech
oraz aby co pot roku zrobi¢ przeglad
tego, co w niej przechowujemy. Nigdy
nie zamrazajmy lekéw (stad lokali-
zacja ,przechowalni” lekéw w lodéwce
powinna byc¢ z dala zaréwno od za-
mrazalnika jak i od drzwi, ktére przeciez
czesto otwieramy, wywotujgc wahania
temperatury wewnatrz chtodziarki).

Zasadniczo w naszej lodowce (2-
10°C) powinny by¢ przechowywane:
® wiekszos¢ rozrobionych (rozpusz-

czonych przez nas) antybiotykow
w formie ,syropu do picia”;
wszystkie czopki i gatki, jakie przy-
gotowano nam w recepturze ap-
tecznej (dodatkowo ze wzgledu na
ryzyko roztopienia sie) oraz niektére
gotowe (Gynoflor, Nystatyna w glo-
bulkach, Lactovaginal, Betadine);
Nystatyna w_proszku do przygoto-
wania zawiesiny doustnej (wbrew
rozmaitym internetowym teoriom,
przechowujemy jg w lodéwce caty
czas, czyli zaréwno lek nienapocze-
ty, jak i przygotowany roztworl);
szczepionki ;

insuliny;

niektore probiotyki zardwno typowe,
jak i ginekologiczne — Lakcid, Floractin
krople, Lacibios Femina. Dicoflor w kro-
plach oraz Dicoflor 30 i 60 trzymamy
w loddwce niejako z przyzwyczajenia,
poniewaz producent zadbat o komfort
pacjenta i sklad zmodyfikowat tak, ze
od dtuzszego czasu nalezy przecho-
wywac je w temperaturze do 25°C;
niektére preparaty witaminowe (np.
CebionMulti, Juvit Multi);

niektére krople do oczu (np. Roza-
com, Xalacom), ktére po otwarciu
opakowania przechowujemy w tem-
peraturze pokojowej 4 tygodnie,
a pdzniej nalezy je bezpiecznie zu-
tylizowac. Taflotan dla odmiany to
3 saszetki po 10 minimséw w kazdej.
Jedng saszetke uzywamy, a pozosta-
te trzymamy w lodéwece. Sulfaceta-
midum w minimsach przechowuje-
my w lodéwce caty czas.

olej Iniany;

niektére wziewne preparaty stery-
dowe (np. Atimos, Fostex). Tu jest
nieco inaczej, bo apteka przecho-
wuje je w loddéwce, natomiast pa-
cjent moze przechowywac lek do
5 miesiecy, ale juz poza lodowkag;
niektére kremy i Zzele (Lignocainum,
Mycosolon, Argosulfan w  temp.
5-15°C);
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® krazki antykoncepcyjne NuvaRing
(wydtuza to znacznie czas ich prze-
chowywania).

Wiele pytai ze strony pacjentow
dotyczy réwniez kwestii terminu przydat-
nosci leku do uzycia od momentu napo-
czecia opakowania. Najwiecej zaintere-
sowania zauwazam wokot antybiotykow
w postaci zawiesin do przygotowania.
Zapewne wielu rodzicow miato moz-
liwos¢ zapoznania sie z tym tematem.
Wiekszo$¢ ,antybiotykow w syropie’, poki
jest w proszku, mozemy przechowywac
w temperaturze pokojowej. Istniejg oczy-
wiscie wyjatki, jak np. Ospen 750, ktory
caly czas musi sta¢ w lodéwece. Sytuacja
zmienia sie w momencie rozpuszczenia
leku zgodnie z zaleceniami producen-
ta. Od tej chwili obowigzuje nas lodow-
ka i okoto 7dni (np. Ceroxim do 10 dni,
Amoksiklav do 7 dni, Sumamed do 5 dni)
do 14 dni (np. Amotaks do 14 dni) na zu-
zycie leku. S réwniez antybiotyki jak np.
Duracef, gdzie po rozpuszczeniu mamy
dwie moZliwosci bezpiecznego przecho-
wywania: w temperaturze do 30°C do
7 dni lub w lodéwce (2-8°C) do 14 dni.
Whiosek ptynie z tego jeden: CZYTAJMY
| RESPEKTUJMY INFORMACJE ZAWARTE
NA OPAKOWANIACH LEKU. Zwalczajmy
w sobie rowniez niezdrowy nawyk ,cho-
mikowania” na zapas, ktory w wypadku
wielu lekow jest nie tylko niepotrzebny, ile
wrecz grozny. Pod wptywem wilgoci, wy-
sokiej temperatury czy silnego nastonecz-
nienia wszystkie leki ulegajg zmianom
fizykochemicznym. Antybiotyki w zawie-
sinie przewidziane sg do przygotowania
w chwili rozpoczecia kuradji i powinny
wystarczy¢ na kilka dni i po tym okresie
leku nalezy sie pozbyc. Podobnie ma sie
rzecz z wiekszoscig kropli i masci do oczu.
Zazwyczaj opakowanie powinnismy zu-
7y¢ w ciggu 28 dni. Sg oczywiscie wyjat-
ki, ktore pozwalaja uzywac lek nawet do
kilku miesiecy (np. Hylo-Comod - 6 mie-
siecy). Wszystkie leki przeterminowane
zabieramy do najblizszej apteki posiada-
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jacej ogolnodostepny pojemnik na leki
przeznaczone do utylizacji, nigdy nie wy-
rzucajmy ich do smietnika czy do toalety!

W wieku domach jest jeszcze je-
den czynnik potencjalnie grozny, mia-
nowicie sg nim osoby schorowane,
niedowidzace lub o ograniczonych
mozliwosciach logicznego myslenia.
O takich bliskich w kontekscie przecho-
wywania lekéw nie wolno nam zapo-
mniec. W kontekscie dbatosci o bezpie-
czenstwo nalezy traktowac ich réwnie
nieufnie jak mate dzieci.

Osobny temat stanowig szeroko ro-
zumiane leki robione. Przygotowuje sie
je w aptece dla konkretnego pacjenta,
majg okreslony sktad i powinno starczy¢
ich na z géry okreslony czas trwania ku-
racji. Leki takie zazwyczaj nie zawieraja
konserwantoéw, wiec bedg szybko ulegaty
zepsuciu, a o sposobie przechowywania
leku oraz o jego trwatosci powinien po-
informowac farmaceuta. Spotykamy sie
z kilkoma postaciami takich lekéw, a po
kolorze sygnaturki rozpoznamy sposéb
uzycia: sygnaturka biata oznacza,do uzyt-
ku wewnetrznego', sygnaturka pomarani-
czowa zas,do uzytku zewnetrznego”:
® masci i kremy — ich trwato$¢ zalezy

od uzytych sktadnikéw oraz od typu
podtoza (podtoza ttuste ulegajg jet-
czeniu). Dodatek wody czy ptynnych
roztworéw witamin sprzyja krotszej
trwatosci (okoto 7 dniod chwili otwar-
cia opakowania i 30 dni od chwili
wykonania). Zwykle mas¢ robiong
nalezy przechowywac¢ w chtodnym
miejscu (8°C-15°C), jezeli wymagana
jest nizsza temperatura (lodowka),
dowiemy sie o tym réwniez z adno-
tacji aptecznej umieszczonej na opa-
kowaniu z lekiem. Nie nalezy dotykac
palcami leku bedacego w tubie czy
pudetku z unguatora', gdyz zwiek-

' Unguator - rodzaj miksera recepturo-
wego stosowanego w farmacji do otrzy-
mywania masci, kremow i czopkéw. Zrodto:
http://pl.wikipedia.org/wiki/Unguator

szamy wowczas ryzyko zanieczysz-
czenia specyfiku np. bakteriami czy
grzybami. Niektére masci i kremy
bez dodatku wody mozna przecho-
wywac nawet do 6 miesiecy od daty
produkgji lub do 30 dni od chwili na-
poczecia opakowania;

roztwory spirytusowe z wykorzysta-
niem wyciggoéw roslinnych (np. na-
lewki) sg stosunkowo trwate i moz-
na przechowywac je zwykle do 2-3
miesiecy, pamietajac, by naczynia
byty szczelnie zamkniete;
niekonserwowane wodne roztwory
zawierajace geste lub stodkie (do-
datek sacharozy) syropy rosdlinne
szybko ulegaja rozktadowi. Przecho-
wywane w lodoéwce nadaja sie do
spozycia w ciggu 14 dni, a przecho-
wywane w temperaturze pokojowej
nalezy wykorzysta¢ w ciaggu 7 dni.
Roztwory olejowe mozna uzytko-
wac do 6 miesiecy od sporzadzenia;
proszki (dzielone i niedzielone), pod
warunkiem trzymania ich z dala od
wilgoci i wysokiej temperatury, mo-
zemy przechowywac przez miesiac.
Poniewaz sktad leku umieszczone-
go w opfatku podany mamy tylko
na opakowaniu aptecznym, nigdy
nie przesypujmy lekéw do jakichkol-
wiek innych opakowan!;

krople do oczu to coraz rzadziej
spotykana postac lekow robionych,
najbardziej kfopotliwa w przecho-

wywaniu. Krople bez konserwantéw

nadajg sie do uzycia tylko w ciggu 24
godzin, a krople z dodatkiem konser-
wantéw trwate sg do 10 dni. Opako-
wania nienapoczete (nie otwierane
od chwili ich wyprodukowania w ap-
tece) po 30 dniach nalezy wyrzucic,
a doktadniej zutylizowac);

czopki i globulki dopochwowe, ze
wzgledu na duzg zawartos¢ oleju
(masta) kakaowego, sg bardzo wrazli-
we na wysokg temperature (moga sie
rozpuscic), musza wiec by¢ przecho-
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wywane w lodéwce, co pozwala na
uzywanie ich w terminie do 30 dni.

Mamy potowe kwietnia, za oknami
stonce zaczyna dokazywac, planujemy
urlopy i wycieczki... Podczas wypadow,
w szczegdlnosci tych dtuzszych, musimy
bra¢ pod uwage dodatkowy problem,
mianowicie transport lekéw z apteki
do domu czy z domu na wczasy. Krot-
kie okresy przebywania poza lodéwka
producenci lekow przewidzieli i nie sta-
nowig one problemu dla trwatosci leku.
Gorzej jest z wiekszymi odlegtosciami
pokonywanymi np. rozgrzanym samo-
chodem. W drodze z apteki wystarczy
nam chtodzony (klimatyzowany) scho-
wek w aucie, a jesli takiego nie mamy,
to musimy poradzi¢ sobie kupiong lub
otrzymang w aptece termo-torebka. Na
dtuzsze trasy powinnismy zaopatrzyc sie
w lodéwke turystyczng dowolnego typu,
ktéra pozwoli przechowywac leki w roz-
sadnie niskiej temperaturze. | tu powra-
ca problem matych dzieci... Obok ulu-
bionego soczku czy jogurtu trzymamy
syrop dla taty czy czopki babci. Ktopoty
gotowe. Z powodu sytuadji nieprzewidy-
walnych, ktére predzej czy pdZniej nam
sie przytrafig, dobrym pomystem jest za-
pisanie w apteczce numeru telefonu do
zaprzyjaznionego farmaceuty i lekarza
rodzinnego. W razie ktopotéw pomogga
oni opanowac sytuacje.

Loddéwka powinny zarzadzac osoby
doroste, nie dawajmy dzieciom zbyt wie-
le swobody w kwestii samoobstugi i wy-
kazujmy szczegdlng uwage, gdyz pod-
czas dtugich przejazddw dzieci sie nudza
i szukajg w samochodzie jakiejs rozrywki.

Z uwagi na powyzsze trudnosci
z bezpiecznym transportem lekdw,
duzym ryzykiem obarczone jest row-
niez wysytanie lekow za granice. Nie
mamy gwarancji, ze koperta czy pacz-
ka z lekarstwem bedga transportowane
w odpowiednich warunkach, zwtaszcza
gdy lek wymaga szczegdlnego sposo-
bu przechowywania. Majac na uwadze
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powyzsze argumenty, starajmy sie pa-
mieta¢, ze robigc zakupy w aptekach
internetowych, nie zawsze mozemy
mie¢ pewnos¢ co do nalezytej dbato-
$Ci 0 sposéb przechowywania podczas
transportu naszych termowrazliwych
zakupow. Personel apteki wysytajacej
nam zamowiony towar, z pewnoscig
doktadnie go zabezpieczy i opisze,
ale... z jakoscig ustug kurierskich, nie-
stety, bywa rdznie. Nie kazdy kurier
potraktuje odpowiednio powaznie ad-
notacje o przechowywaniu przesytki
podczas transportu w chtodnym miej-
scu, albo wrecz przeciwnie, podczas
ostrych mrozéw nie weZmie pod uwa-
ge faktu, ze temperatury ujemne sg dla
lekow réwniez bardzo szkodliwe. Moze
dlatego zaréwno podczas upatéw, jak
i w czasie zimowych mrozéw warto jed-
nak zastanowic sie nad wizyta w pobli-
skiej aptece, z pominieciem etapu prze-
sytki kurierskiej?

Jest jeszcze jedna postac lekéw
czesto uzywanych w przypadku nie-
ktérych chordb przewlektych, np. mu-
kowiscydozy czy tzw. ,chorob cywili-
zacyjnych” (alergii), czyli roztwory do
inhalacji przy pomocy nebulizatora,
np. Pulmicort lub tanszy odpowied-
nik o tym samym sktadzie — Nebbud,
Pulmozyme. Najczesciej s one w po-
staci matych jednorazowych fiolek
z ptynem, opakowanych dodatkowo
w srebrng folie. Nalezy je zuzy¢ w cia-
gu 12 godzin od otwarcia, a wszystkie
fiolki z rozdartej folii w ciggu 3 miesie-
cy od otwarcia. Pulmozyme mozemy
przechowywac¢ poza lodéwka nawet
do 24 godzin, ale w temperaturze nie
wyzszej niz 30°C. W przypadku wie-
lu lekow wziewnych do nebulizacji
uzywana jest takze sol fizjologiczna
(0,9% roztwor NaCl), niekiedy takze
hipertoniczna (10% roztwdr NaCl) lub
sl w stezeniach posrednich (np. 3%,

Najczesciej uzywane w mukowiscydozie leki, suplementy i odzywki’

Medycyna: informacje, porady, nowinki

7%). W przypadku wspomnianych
roztworow soli producent nie przewi-
duje przechowywania amputek po ich
otwarciu. Poniewaz roztwory takie nie
zawierajag konserwantow czy innych
substancji wydtuzajacych trwatos¢, nie
bierze sie pod uwage uzywania na-
poczetej amputki z solg po raz drugi.
O ile w aptece szpitalnej sg warunki do
bezpiecznego przechowania otwartej
fiolki, o tyle w domu bytoby to trudne,
choc nie jest niemozliwe. Wiele oséb
bezpiecznie i z powodzeniem stosuje
oszczedng metode wykorzystania na-
poczetej amputki do konca jej zawar-
tosci, przechowujac jg w lodéwce.

A co robi¢ w sytuacji, gdy zapo-
mnielismy schowac lek do lodowki?
Odpowiedzi moze by¢ kilka. Najgorzej
jest w sytuadji lekarstw, ktorych termin
przydatnosci mierzony jest w godzi-
nach od momentu napoczecia opako-
wania. Po nocy spedzonej poza lodow-

Nazwa leku

Sposéb przechowywania

Azytromycyna tabletki

temperatura pokojowa

AqUADEK-s w plynie

temperatura pokojowa

AqUADEK-s tabletki do zucia

temperatura pokojowa

AqUADEK-s kapsutki

temperatura pokojowa

Dicoflor 30, Dicoflor 60
Dicoflor krople
Diasip

temperatura nie wyzsza niz 25°C

temperatura nie wyzsza niz 25°C

temperatura nie wyzsza niz 25°C (po otwarciu przechowywac
w lodowce i zuzy¢ w przeciggu 24 godzin)

Essentiale forte

Hepatil

Kreon 10.000 j., Kreon 25.000 j.
Omegamed Baby

Omegamed Pregna
Nutridrinki — wszystkie rodzaje

temperatura nie wyzsza niz 25°C
temperatura nie wyzsza niz 25°C
temperatura pokojowa

temperatura nie wyzsza niz 25°C
temperatura nie wyzsza niz 25°C

temperatura nie wyzsza niz 25°C (po otwarciu przechowywac
w lodowce i zuzy¢ w przeciaggu 24 godzin)

Pulmozyme temperatura nie wyzsza niz 8°C
Proursan temperatura nie wyzsza niz 25°C
Ursofalk temperatura nie wyzsza niz 25°C

Resource junior, Resource 2.0 temperatura pokojowa (po otwarciu przechowywac¢ w lodéwce

i zuzy¢ w przeciggu 24 godzin)

Vigantoletten 1000
Vitacon tabletki

temperatura nie wyzsza niz 25°C
temperatura nie wyzsza niz 25°C

' Ze wzgledu na duzg liczbe réznych lekéw, suplementdw i odzywek stosowanych w mukowiscydozie, autor tego artykutu odnidst sie
tylko do najczesciej stosowanych. Liste lekdw dostarczyta redakcja.
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ka bezpieczniej bedzie sie ich pozby¢,
gdyz nie mozemy miec juz pewnosci co
do bezpiecznego dalszego stosowania
takiego specyfiku. Antybiotyki majace
kilka czy kilkanascie dni terminu przy-
datnosci po otwarciu bez obaw mo-
zemy nadal uzywac¢, pod warunkiem,
ze lek nie lezat w warunkach wybitnie
niewfasciwych (np. w poblizu gorgcego
kaloryfera).

W sytuacji zas, gdy lek jest tuz
po terminie przydatnosci do spozycia
(kilka do kilkunastu dni po), z wyla-
czeniem specyfikow ,lodowkowych’,
jatowych, rozpuszczonych w wodzie
lub bardzo silnie dziatajacych, zazwy-
czaj mozemy bezpiecznie je zuzyc. Ale
uwaga! Jest to temat trudny i ktopotli-
wy do wydawania opinii, gdyz moze
rodzi¢ sie tendencja do lekcewazenia
lub bagatelizowania przez nas zalecen
producental Moim zadaniem, jezeli
mamy mozliwos¢ kupienia nowego,
Swiezego opakowania leku — idZzmy do
apteki. Jesli okolicznosci nam na to nie

pozwalaja, spytajmy farmaceuty, czy

przyjecie ,podejrzanego” leku bedzie
bezpieczne...
Co pdt roku nalezy przeprowadzac
kontrole stanu naszej domowej aptecz-
ki. Sprawdzajmy nie tylko date waznosci
leku, ale i jego wyglad. Podwyzszona
temperatura stanowi swietny katalizator
wielu reakgji chemicznych, w tym rozkta-
du substancji chemicznych, co w konse-
kwencji prowadzi do ,ubytku” substancji
czynnej w leku i ostabienie jego dziata-
nia. Niestety, czesto patrzac na tabletke,
nie jestesmy w stanie zauwazy¢ i oce-
ni¢ skutku przebywania leku na storicu.
Badzmy czujni, gdy zauwazymy:
® napoczete syropy, zwifaszcza metne
czy z osadami;

® krople do oczu, uszu lub nosa, ktére
nie wiadomo kto, kiedy i jakim celu
uzywat,

® tabletki, kapsutki czy drazetki nad-
kruszone, zgniecione, odbarwione,
spuchniete, rozwarstwione lub po-
kryte nalotem;

® czopki oraz gatki nieforemne, pokry-
te nalotem lub rozwarstwione;
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® leki niewiadomego pochodzenia,
ktére zostaty w ,spadku” po dawno
zakoniczonych kuracjach.

Bezwzglednie nie wolno ta-
kich ,lekéow” uzywaé! W najlep-
szym wypadku tylko nie pomoga,
a w innym zagwarantujg nam po-
byt w szpitalu z objawami zatrucia.
Jesli znajdziemy podejrzane me-
dykamenty, powinnismy uda¢
sie z nimi do apteki i wyrzuci¢ je
do specjalnego pojemnika. Jedli
nie jesteSmy pewni, jak przechowy-
wac lek, wiézmy go do na wszelki
wypadek do lodowki i wro¢my lub
zadzwormy do apteki. Jesli mamy
jakiekolwiek watpliwosci co do trwa-
tosci, przechowywania, przewozenia
czy utylizacji lekéw, pytajmy zawsze
farmaceutéw. W tym przypadku slo-
gan reklamowy ,...spytaj swojego
farmaceuty...” jest czyms wiecej niz
tylko stowami, bo pozwala nam za-
dbac o bezpieczenstwo nasze i na-
szych bliskich.

Resource w zywieniu chorych na
mukowiscydoze

Matgorzata Matuszczyk
Instytut ,Pomnik-Centrum Zdrowia Dziec-
ka”w Warszawie

W grupie choréb przewlektych,
do ktérych nalezy mukowiscydoza,
wiasciwe postepowanie zywieniowe
jest réwnie istotnym ogniwem le-
czenia jak farmakoterapia czy opieka
fizjoterapeutyczna. Ze wzgledu na
rozny przebieg oraz wieloobjawowy
charakter schorzenia, terapia zywie-
niowa zawsze powinna mie¢ charakter
indywidualny i by¢ skoncentrowana na

zapewnieniu optymalnego rozwoju fi-
zycznego z uwzglednieniem aktualne-
go stanu zdrowia i mozliwosci chore-
go. Nie podlega watpliwosci istnienie
cistego zwigzku pomiedzy dobrym
stanem odzywienia, a poprawg funk-
uktadu
pokarmowego i immunologicznego,

cjonowania oddechowego,
a tym samym zwiekszeniem szans
chorego na walke z chorobg i dtuzsze
zycie w lepszej kondycji. Mimo state-
go postepu wiedzy i poszerzania za-
kresu dostepnych metod, interwencja
zywieniowa

czesto  podejmowana

jest zbyt péZno i zamiast na zapobie-
ganiu, skupia sie na leczeniu niedo-
zywienia — faktem jest, Zze znaczna
czes¢ chorych na mukowiscydoze do-
tyka problem ztego stanu odzywienia
i zwigzanych z nim konsekwencji.

Aby moc zrozumie¢ ogromne zna-
czenie wiasciwego sposobu zywienia
w grupie dzieci chorych na mukowi-
scydoze, trzeba uswiadomic¢ sobie isto-
te tego schorzenia i wynikajace z niej
odmienne potrzeby Zzywieniowe. Po
pierwsze, w wyniku zaburzen w funkcjo-
nowaniu uktadu oddechowego (prze-
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wlektych infekdji przebiegajacych czesto
z wysoka goraczka, kaszlu) i wynikajace-
go z nich zwiekszonego obciazenia dla
miesni oddechowych oraz zwiekszo-
nego wydatku tlenowego oddychania,
dochodzi do wazrostu podstawowego
wydatku energetycznego. Po drugie,
zdolno$¢ do wykorzystania sktadnikdw
zawartych w pozywieniu jest mniejsza,
gtéwnie jako efekt niewydolnosci trzust-
ki i zwigzanych z nig zaburzen trawienia
i wchianiania. Nie bez znaczenia jest tez
koniecznos¢ zapewnienia rezerw ener-
getycznych w postaci tkanki ttuszczowej,
ktére zostang wykorzystane w okresach
zaostrzen ze strony uktadu oddechowe-
go i zwigzanego z nimi pogorszeniem
apetytu. Z tych wzgledoéw zapotrzebo-
wanie energetyczne u pacjentow z mu-
kowiscydozg moze wynosi¢ od 110% do
nawet 200% w stosunku do zdrowych
rowiesnikow.

Warto pamieta¢, Zze najbardziej
miarodajnym wskaznikiem wystarczaja-
cego spozycia energii i skfadnikow od-
zywczych z dietg jest staty przyrost masy
ciafa. W celu prewencji niedozywienia
u chorych na mukowiscydoze wska-
zana jest dieta wysokoenergetyczna
i bogatobiatkowa (Resource 2.0, Reso-
urce 2.0+fibre, Resource Protein, Reso-

urce Junior).\Wyzsze jest takze zapotrze-
bowanie na ttuszcz (od 40% do nawet
50% catkowitej puli energii z diety). Ca-
to$¢ powyzszych zalecert powinna byc¢
poparta odpowiednio dobrang suple-
mentacjg witaminowa (A, D, E i K) oraz
podazg enzymow trzustkowych. Klu-
czowe znaczenie ma w zwiagzku z tym
komponowanie positkow  wytgcznie
w oparciu o petnowartosciowe skfad-
niki, z wytaczeniem produktéow o zni-
komej wartosci energetycznej i od-
zywczej. Nierzadko jednak sprostanie
powyzszym  wymaganiom,  nawet
mimo dobrego apetytu dziecka, nie jest
mozliwe w oparciu o zwyczajowg diete
- w takich sytuacjach pomocna moze
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by¢ m.in. proba zwiekszenia ilosci (obje-
tosci) positkéw badz wkomponowania
w nie wysokokalorycznych dodatkdw,
takich jak oleje, masto, smietana, mle-
ko w proszku, miod, jaja, sery, majonez
czy orzechy badZ proba zwiekszenia
ilosci (objetosci) positkéw. Przy braku
skutecznosci takiego postepowania ko-
nieczne moze by¢ rozwazenie wiacze-
nia zywienia enteralnego - to jest przez
sonde lub gastrostomie odzywczg -
z wykorzystaniem wysokoenergetycz-
nych diet przemystowych (Isosource
Energy 500 ml).

U chorych na mukowiscydoze naj-
lepsze efekty daje prowadzenie takiej
formy wsparcia zywieniowego meto-
da nocnej podazy diety przemystowe]
droga dojelitowa, w potaczeniu z utrzy-
maniem wysokokalorycznej diety spo-
zywanej doustnie w ciggu dnia. Zawsze
jednak przed podjeciem takiej decyzji
nalezy wyprébowac wszystkie mozli-
wosci pokrycia zwiekszonych potrzeb
zywieniowych droga doustng. W tym

kontekscie nie mozna zapomniec o sze-
rokiej gamie specjalistycznych prepara-
téw do podazy doustnej, dostepnych
obecnie na Polskim rynku.

Produkty te moga by¢ zaréwno
uzupetnieniem codziennej diety, jak
i stanowi¢ wylaczne zrédto sktadni-
kéw odzywczych. Cechuje je rézna
zawartosc kcal - od 1 do 1,5 kcal/100
ml w preparatach dla dzieci po ukon-
czeniu 1. roku zycia (Resource Junior
400 g, Resource Junior 200 ml oraz
Peptamen Junior 400 g) do nawet
2 kcal/T ml w produktach przewi-
dzianych dla pacjentéw powyzej
3. roku zycia (Resource 2.0 i Resource
2.0 + fibre).

Ich ptynna forma oraz réznorod-
no$¢ smakowa stanowig dodatkowe
zalety, wychodzac naprzeciw réznym
problemom zwigzanym z pobieraniem
pokarmu (nieche¢ do jedzenia, trud-
nosci w gryzieniu), jak i indywidualnym
preferencjom smakowym chorych na
mukowiscydoze.
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Transplantacje ptuc w mukowiscydozie
— ogromna nadzieja, ale takze powazne

ryzyko

Urszula Borawska-Kowalczyk
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie,
Zaktad Mukowiscydozy, Klinika Pediatrii

Mukowiscydoza jest nadal choro-
b3 nieuleczalng, ktéra konsekwentnie
prowadzi do wyniszczenia organizmu.
Leczenie polega przede wszystkim na
spowalnianiu tego procesu. U kazdego
pacjenta przebieg choroby oraz tem-
po jej rozwoju sg zupetnie inne. Nie
do konca s3 poznane tego przyczyny.
Znamy rodzenstwa z takimi samymi
mutacjami gendéw, wychowane w po-
dobnych warunkach, u ktérych choroba
przebiega inaczej. Dlatego tez nigdy nie
mozna przewidzie¢, jaki bedzie postep
choroby u konkretnej osoby.

Niestety, u kazdego pacjenta przy-
chodzi moment, ze objawowe leczenie
jest niewystarczajgce i dochodzimy do
tzw.,$ciany”. Z mojego punktu widzenia
mozliwo$¢ przeszczepienia ptuc jest,
metaforycznie ujmujac, ,pojawieniem
sie drzwi w tej $cianie” Daje ogromng
nadzieje, szanse na nowe zycie. Zupet-
nie zmienia perspektywe i myslenie
0 przysztosci.

Na swiecie od 30 lat wykonywa-
ne s transplantacje ptuc u chorych na
mukowiscydoze. Jednak w Polsce nie
jest to leczenie stosowane rutynowo,
szczegolnie jesli chodzi o pacjentow
niepetnoletnich. Zakwalifikowanie do
przeszczepienia ptuc zazwyczaj jest
procesem, ktéry zaréwno od zespo-
tu medycznego, od rodziny pacjenta,
a takze od fundacji wspierajgcych pa-
cjentdw wymaga bardzo duzego zaan-
gazowania.

Wedtug badan okoto 85% pacjen-
tow pomysinie przezywa przynajmniej
pierwszy rok po operacji. Jednak 85%
to nie wszyscy. Trzeba o tym ryzyku
pamietac, podejmujac decyzje o checi
przeszczepienia ptuc. Warto zdecydo-
wanie podkresli¢, ze przeszczepienie
ptuc nie jest magicznym sposobem na
wyleczenie mukowiscydozy. Choroba
nadal pozostaje. Ptuca sg nowe, ale po-
zostate narzady nadal chorujg i wyma-
gaja takiego leczenia jak dotychczas.
Dodatkowo leczenie po przeszczepie-
niu (immunosupresja) takze wymaga
duzej systematycznosci i statej kontroli.
Nowe ptuca sg narazone na infekcje
i odrzucenie. Takze leczenie nadal po-
zostaje intensywne.

Wybranie odpowiedniego
momentu

Wybranie odpowiedniego momen-
tu na przeszczepienie jest niezwykle
trudna decyzja (pomimo tego, ze ist-
nieja kryteria mowigce o tym, jakie wa-
runki musza byc¢ spetnione, by pacjent
mogt by¢ zakwalifikowany do opera-
cji). Jest to znalezienie odpowiednie-
go balansu pomiedzy tym, kiedy jest
jeszcze za wczesnie, a kiedy za pdZno.
Dlatego tez decyzja o rozpoczeciu
procedury przygotowywania do prze-
szczepienia jest zazwyczaj podejmo-
wana nie przez jedng osobe, ale przez
zespot 0séb opiekujgcych sie pacjen-
tem. Jednakze, jesli macie panstwo
pytania i watpliwosci dotyczace tego
tematu, zawsze warto porozmawiac
ze swoim lekarzem prowadzgcym. Byc¢
moze macie poczucie, ze dziecko jest

juz w momencie, kiedy trzeba zaczac
przygotowania do przeszczepienia
ptuc, nie chcecie przeoczy¢ optymal-
nego czasu. Nie wahajcie sie podjac
ten temat z lekarzem prowadzacym.
Chociaz z do$wiadczenia wynika, ze
czesto rodzice zaczynaja pytac zbyt
wczesnie, nie zmienia to faktu, ze war-
to rozwiac swoje watpliwosci i po pro-
stu porozmawiac.

Kwalifikacja

Niestety, przeszczepienie ptuc nie
jest mozliwe dla wszystkich chorych
na mukowiscydoze i z réznych po-
wodow nie kazdy pacjent moze by¢
zakwalifikowany do takiej operacji.
Jesli rozwazacie poddanie sie tej for-
mie leczenia (lub uwazacie, ze jest
to moment odpowiedni dla Paristwa
dziecka) i wasz lekarz prowadzgcy
jest tego samego zdania, zostaniecie
skierowani na badania kwalifikacyj-
ne. Wykonywane s3 one w osrodku
transplantologicznym i obejmuja
szereg réznego rodzaju badan. Na
ich podstawie zespdt transplantolo-
gow podejmuje decyzje o tym, czy
pacjent zostanie zakwalifikowany do
przeszczepienia ptuc.

W catym procesie jest to wazny
etap niosacy ze soba ogromny stres
dla pacjenta i catej rodziny. Dotyczy on
przede wszystkim ogromnego leku, ze
7 jakiegos powodu nie zostanie zakwa-
lifikowany do operacji, ze zamknie sie
przed nim ta mozliwos¢. Jest to zrozu-
miate, gdyz z przeszczepieniem ptuc
wigzg sie ogromne nadzieje na przy-
sztosc.
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Oczekiwanie na operacje

Zdaje sobie sprawe, ze pacjent, ktory
oczekuje na przeszczepienie ptuc, jest
w ogromnym napieciu i stresie. Potrze-
buje duzego wsparcia. Zaréwno rodzi-
na, przyjaciele, jak i zespot opiekuja-
cych sie lekarzy najchetniej chcieliby
go uspokoi¢, pocieszy¢ i powiedzied,
ze wszystko bedzie dobrze. Niestety,
nie mozemy tak powiedzie¢. Przede
wszystkim dlatego, ze nie wiemy, jak
diugo trzeba bedzie czeka¢ na ope-
racje. Czasami trwa to bardzo kroétko
(kilka dni), czasami bardzo dtugo (kil-
ka miesiecy). Moze zdarzy¢ sie tak, ze
telefon z informacjg o znalezieniu od-
powiedniego dawcy zadzwoni w mo-
mencie, kiedy chory nie bedzie mdégt
poddac sie operacdji (np. w czasie za-
ostrzenia choroby, infekcji). By¢ moze
trzeba bedzie naprawde sie uzbroi¢
w cierpliwosc i znies¢ catg ,nerwodwke”,
jaka sie z tym wiaze.

Jak sie do tego przygotowac?

Od samego poczatku trzeba by¢ spa-
kowanym i gotowym, tak jakby tele-
fon mogt zadzwonic¢ w kazdej chwili.
Wszystkie niezbedne rzeczy musza
by¢ przygotowane, ale takze takie,
ktore chciatoby sie mie¢ przy sobie
podczas kilkutygodniowej hospitali-
zacji. Nalezy tez pamietac¢ o tym, by
Srodek transportu réwniez zawsze
byt zapewniony. Trzeba sie przygoto-
wac na to, ze gdziekolwiek wyjezdza
sie z domu, np. odwiedzi¢ rodzine,
zawsze trzeba pamieta¢ o odlegtosdi,
zeby nie byto to zbyt daleko w razie
ewentualnego telefonu z osrodka
transplantacyjnego.

Najwazniejszg sprawa jest to, by
probowac pozostawac w jak najlep-
szym stanie zdrowia do czasu prze-
szczepienia. Dotyczy to przestrzegania
zalecen lekarskich, przyjezdzania na
wizyty kontrolne do wszystkich specja-
listow, zardwno w osrodku transplan-

Fot. Medioimages/Photodisc

tacyjnym, jak i tych, ktérzy do tej pory
sprawowali opieke. Trzeba tez szcze-
golnie dba¢ o wysokokaloryczng die-
te, gdyz stan odzywienia jest jednym
z gtéwnych czynnikéw odpowiadaja-
cych za stan zdrowia, a takze rekonwa-
lescencje po operacji. Niezwykle waz-
ne jest systematyczne wykonywanie
zabiegow fizjoterapeutycznych. Trzeba
tez w miare mozliwosci starac sie utrzy-
mywac aktywnos¢ fizyczng, ¢wiczyc
(przynajmniej tyle, na ile umozliwia stan
zdrowia).

Okres oczekiwania na operacje
jest bardzo trudny. Oprécz nadziei, ze
juz niedtugo bedzie po wszystkim i be-
dzie mozna zaczac¢ kolejny, zupetnie
inny etap zycia, budzi sie duzy niepokdj
zwigzany z samym czekaniem. Rodza
sie mysli, ze moze cos sie zdarzy¢ i nie
doczekam operacji, a moze nie znaj-
dzie sie odpowiedni dla mnie dawca. Te
mysli i niepokdj sg nieodtaczne na tym
etapie. Dlatego tez warto probowac
miec jakies zajecie, w miare mozliwosci
realizowac swoje pasje (zeby mie¢ tak
zwang ,odskocznie i wytchnienie” od
spraw zwigzanych z chorobg, leczeniem
i oczekiwaniem na operacje). Zdaje so-
bie sprawe, ze osoby, ktdre sg na liscie
oczekujacych na przeszczepienie ptuc,
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majg znacznie ograniczone mozliwosci
aktywnosci. Jednak w obecnej dobie
komputeréw i Internetu mozna znalez¢
aktywnosci, ktore nie wymagaja duzego
wysitku fizycznego (np. grafika kompu-
terowa, prowadzenie bloga). Duzym
utatwieniem w funkcjonowaniu sg tak-
7e portale spotecznosciowe, w ktorych
mozna kontynuowac znajomosci, wy-
mienia¢ sie roznorodnymi informacja-
mi, ale takze niejednokrotnie otrzymac
duzo wsparcia.

Operacja

Po otrzymaniu telefonu moze zdarzy¢
sie, ze zamiast radosci, ze w koricu nad-
szedt ten oczekiwany moment, moze
sparalizowac strach. Najchetniej wtedy
odwofalibyscie wszystko i nigdzie nie
jechali. Naprawde wymaga to niebywa-
tej odwagi, by swiadomie pojs¢ na sale,
na tak powazna operacje. Tej odwagi
trzeba od samej osoby chorej, a takze
od jej najblizszych. Przede wszystkim
trzeba pamietac, po co to robie. Ze jest
to naprawde ogromna szansa na lepsze
zycie. Nadzieja i optymizm to jest cos,
co rodzina powinna w jak najwiekszym
stopniu przekaza¢ osobie chorej (po-
mimo wiasnego strachu). Nie jestem
w stanie powiedzie¢, jak to zrobic, kazdy
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cztowiek jest inny i nikt nie zna go tak
dobrze, jak najblizsza rodzina i przyja-
ciele.

Po operac;ji

Niesamowite s3 stowa 0séb po prze-
szczepieniu ptuc, ktére opowiadaja
o tym, jak pierwszy raz od kiedy pamie-
taja moga gteboko nabra¢ powietrza,
jak zupetnie inaczej oddychaja. Jest to
istota tego leczenia i to, o co sie walczy.

Niestety, czasami putapka sg zbyt
wygoérowane oczekiwania dotyczace
tego, jak to bedzie po przeszczepie-
niu. Ze bedzie mozna zy¢ tak, jak oso-
ba zdrowa. Tak jak pisatam wczesniej,
nowe ptuca nie leczg mukowiscydozy.
Choroba pozostaje i trzeba jg nadal
intensywnie leczy¢. Jak réwniez nowe
ptuca wymagaja wiele systematycznych
zabiegdw, kontroli i przewlektego lecze-
nia immunosupresyjnego, ktére musi
by¢ prowadzone do korica zycia.

Kiedy oczekuje sie na przeszcze-
pienie ptuc, czasami ma sie takie wra-
zenie, ze po operacji juz wszystko
bedzie dobrze. Jednakze po udanej
transplantacji moze by¢ duzo rézne-
go rodzaju powiktar czy dolegliwosdi,
ktére moga sie niejednokrotnie bardzo
wydtuzac. Przed operacjg nikt o tym
nie mysli, bo cata energia jest skon-
centrowana na tym, by w ogdle do
tego przeszczepienia dotrwac. Jednak
pdZniej moze nastapi¢ duze rozczaro-
wanie, brak gotowosci i sit na to, zeby
nadal kontynuowac leczenie. Niestety,
trzeba o tym pamieta¢, ze przecze-
pienie ptuc pomimo tego, ze otwiera
nowy rozdziat w zyciu i niejednokrot-
nie daje mozliwosci na robienie rzeczy,
ktére dotad byty nieosiggalne, niesie ze
sobg réwniez ograniczenia. Niektorzy
mowia, ze jest to troche tak, jakby za-
mienic¢ jedng chorobe na inna. Jednak
PO przeszczepieniu, pomimo tego, ze
leczenie réwniez wymaga wiele wysit-
ku, to jakosc zycia jest zazwyczaj lepsza

niz przed operacjg i mozliwosci réw-
niez duzo wieksze.

Z drugiej strony podejmujac de-
cyzje o transplantacji ptuc, trzeba pa-
mieta¢, ze jest to operacja obarczona
bardzo duzym ryzykiem. Nie zawsze
wszystko sie udaje. Na kazdym etapie
moga pojawic sie powazne problemy.
Moze zdarzy¢ sie tak, ze po przeszcze-
pieniu ptuc funkcjonowanie moze by¢
jeszcze trudniejsze niz przed operacja,
moze wymaga¢ bardzo dtugich ho-
spitalizacji. Jest to ryzyko, ktére zawsze
trzeba bra¢ pod uwage, rozwazajac de-
Cyzje 0 przeszczepieniu ptuc.

Podsumowanie

W rozmowach z osobami, ktére prze-
szly juz transplantacje ptuc, na pierwszy
plan wysuwa sie kilka kwestii.

Pierwsza zwigzana jest z tym, ze
osoby takie majg poczucie niezrozu-
mienia przez wiekszos$¢ oséb z otocze-
nia. Nikt nie jest w stanie ich tak na-
prawde zrozumie¢ (jedynie ci, ktorzy
sg w takiej samej sytuacji). Kazdy z nich
ma poczucie, ze nikt inny nie wie, co oni
przezywaja. | wiasciwie taka jest praw-
da. Kazdy, kto nie przechodzit przez to
samo, chocby nie wiem jak sie starat,
nie jest w stanie odczuwac tego, co oni,
nie rozumie ich problemow. Z drugiej
strony, nawet jesli nie jesteSmy w sta-
nie w 100% rozumiec tego, co sie dzieje
z 0sobg chorg, to mozemy by¢ przy niej
i jg wspierac.

Druga kwestig byto utrzymywa-
nie nadziei dotyczacej catego procesu
transplantacji ptuc, jak i pdzniejszego
funkcjonowania. Nie wolno traci¢ wia-
ry i optymizmu, ze pomimo tak trudnej
sytuacji damy sobie rade, znajdziemy
site i wole do walki i przetrwamy ten
najtrudniejszy czas. Pomimo tego, ze na
pewno pojawiaja sie dni lub cate okresy,
kiedy wydaje sie, ze juz nie bedzie do-
brze, trzeba mie¢ nadzieje i stara¢ sie
nie poddawac.

Edukacja i psychologia na co dzien

Trzecia sprawa to przywigzanie
do zespotu leczacego. Bardzo waznym
aspektem jest zaufanie do lekarzy i ca-
tego personelu. Mozna powiedzie¢,
ze powierzamy im wiasne zycie, dla-
tego tez przeswiadczenie o tym, Zze s3
kompetentni, profesjonalni i naprawde
doswiadczeni w tym zakresie jest nie-
zwykle istotne. Niezwykle wazna jest
rowniez mozliwosc bycia w statym kon-
takcie. Gdy cokolwiek sie dzieje lub po-
jawiaja sie pytania, wazne jest, by miec¢
mozliwo$¢ porozmawiania z kims z ze-
spotu leczacego.

Rodzina i przyjaciele réwniez s
bardzo istotng czescig catego proce-
su zwigzanego z transplantacja ptuc.
Prawie wszyscy pacjenci podaja, ze nie
byliby w stanie przejs¢ przez to wszyst-
ko bez pomocy najblizszych. Jednocze-
$nie przyznaja, ze towarzyszenie komus
w catym tym procesie jest niezwykle
trudne i naprawde doceniaja to, co ro-
bili dla nich cztonkowie rodziny i przy-
jaciele.

Kolejnym waznym elementem
jest kontakt z inng osoba, ktéra réw-
niez miata transplantacje. Wiekszos¢
0s0b zapytana, w jaki sposob najlepiej
wesprzec osobe przygotowujaca sie do
przeszczepienia, podata odpowiedz, ze
pomogty jej inne osoby, ktére przeszty
przez to samo. Kazda osoba przygoto-
wujaca sie do przeszczepienia ptuc wy-
obraza sobie, jak bedzie wygladata ope-
racja, jak to bedzie pdzniej. Jesli mamy
obok siebie osobe, ktéra to wszystko
przeszta i moze o tym opowiedzie¢, na
pewno jest wtedy duzo tatwiej. Jed-
nak wiaza sie z tym takze pewne nie-
bezpieczenstwa. Nie mozna zakfadac,
7ze U mnie bedzie dokfadnie tak samo
jak u drugiej osoby, bo kazdy jest inny
i proces leczenia takze wyglada inaczej.
U nas moga wystapi¢ objawy, ktorych
nie byto u innej osoby, albo odwrotnie,
bedziecie spodziewac sie wystapienia
symptomow, ktére sie nie pojawia. Dla-
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tego tez trzeba w miare ostroznie prze-
ktadac na swoj przyktad doswiadczenia
innych oséb. Drugim problemem jest
to, ze chorzy z mukowiscydozg nie
moga sie spotykac¢, a tym bardziej oso-
ba po przeszczepieniu ptuc nie moze sie
spotykac¢ z pacjentem, ktéry na trans-
plantacje oczekuje. Dlatego tez jedyna
forma kontaktu, jaka jest dostepna, to za
posrednictwem telefonu lub Internetu.

Caly proces zwigzany z przeszcze-
pieniem ptuc jest czesto bardzo dtugi
i wyczerpujacy psychicznie i emocjonal-
nie zaréwno dla samej osoby chorej, jak
i jej najblizszych. W kazdym momencie
moze zdarzy¢ sie sytuacja, ze pojawig
sie mysli i uczucia, ze juz nie dajecie so-
bie z tym rady. Koniecznie wtedy trzeba
skontaktowac sie z psychologiem, najle-
piej takim, ktory ma juz doswiadczenie
z osobami bedacymi w takiej sytuadiji.
Niejednokrotnie wskazane bedzie takze
wsparcie farmakologiczne, ktére pomo-

ze przetrwac ten bardzo trudny okres.
Zdaje sobie sprawe, ze korzystanie
z pomocy lekarza psychiatry moze jesz-
cze niektorym osobom kojarzy¢ sie Zle.
Jednakze w tak trudnej, dtugotrwatej
sytuacji stresowej i powodujacej duzy
lek, korzystanie ze wsparcia psycholo-
gicznego i farmakologicznego jest jak
najbardziej normalne i wskazane.
Podsumowujac, nadrzednym ce-
lem w leczeniu mukowiscydozy jest wy-
nalezienie leku, ktéry pozwoli wyleczy¢
chorobe. Jednak do momentu, kiedy
to sie stanie, przeszczepienie ptuc jest
formga leczenia pacjentéw z zaawanso-
wang chorobg ptuc, ktéra daje ogrom-
ng szanse na znaczne wydtuzenie zycia
i poprawe jego jakosci. Niestety, nie jest
to leczenie, ktére z réznych przyczyn
jest wskazane u wszystkich chorych na
mukowiscydoze. Trzeba tez zawsze pa-
mieta¢ o ogromnym ryzyku, jakie wigze
sie z tak powazna operacja, na kazdym
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etapie procesu leczenia (rdwniez 0 moz-
liwych komplikacjach w pdZniejszym
okresie). Jednakze wsparcie najblizszych,
nadzieja na lepsze zycie po przeszcze-
pieniu i optymizm s3 duzymi moty-
watorami dajgcymi odwage i site do
przetrwania przez ten niezwykle trudny
okres, a takze do codziennego stawiania
czota czasochtonnemu leczeniu.
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Osmioletnia Oliwia juz z nowymi ptucami (fot. z archiwum rodzinnego panstwa Nalepkow)
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Nowe ptuca Oliwki

Trudno opisa¢ emocje, jakie to-
warzysza, gdy dzwoni koordynator
przeszczepdw w AKH i pada pytanie:
Jak szybko mozecie by¢ w Wied-
niu?" To pytanie oznacza, ze jest
dawca i pada najczesciej po wielu
miesigcach  oczekiwania, miesigcach
petnych nadziei, ale i obaw — bo prze-
ciez stuprocentowej gwarangji, ze
przeszczep sie powiedzie, nie daje nikt.
Kiedy we wtorek 20 stycznia 2015 r. ko-
ordynator z AKH wezwat do Wiednia
podopieczng PTWM, 8-letnig Oliwke,
na miejscu nie czekaty na nig organy,
a nadziei, ze sie uda, byto naprawde bar-
dzo mato. Dziewczynka w krytycznym
stanie jechata na rodzinny przeszczep
ptuc — jej rodzice zdecydowali, ze prze-
kazg umierajgcemu dziecku swoje ptu-
ca, dajac jej ostatnig nadzieje na dalsze
zycie. Oliwka byfaby wowczas nie tylko
najmtodszym chorym na mukowiscy-
doze biorcg ptuc w Polsce, ale rowniez
pierwszg chora, ktérej przeszczepiono
ptuca od zyjacych dawcow.

Wedtug naszej wiedzy Oliwka nie
miata szans na przeszczep w Polsce —
nikt w naszym kraju zabiegéw u tak
matych dzieci nie wykonuje, a w catym
Swiecie jest to bardzo rzadko wykony-
wana procedura. Kiedy stato sie jasne,
ze dziewczynka potrzebuje przeszcze-
pu ptug, jej rodzice zwrdcili sie 0 pomoc
do PTWM, a Towarzystwo z kolei przed-
stawito ich prosbe Fundacji Zdazy¢ na
Czas, ktéra od 2006 r. finansuje trans-
plantacje w AKH w Wiedniu. PTWM
zajeto sie tez kompleksowo organizacja
wyjazdu i korespondencjg z osrodkiem
transplantacyjnym. Jesienig 2014 r. roz-
poczety sie starania o przyjecie Oliwki
na liste oczekujagcych w AKH. W tym
miejscu nalezy podkresli¢, ze osrodki
zrzeszone w Eurotransplancie (a jest

nim wiedenski AKH) maja bardzo ogra-
niczong mozliwo$¢ przyjmowania na
transplantacje chorych z paristw nie-
zrzeszonych w tej organizacji. Zgodnie
z wprowadzonymi w 2012 r. requlacja-
mi Eurotransplantu, kazdy z osrodkéw
moze przyjmowa¢ maksymalnie 5%
pacjentoéw spoza panstw zrzeszonych,
co w przypadku AKH, ktére wykonu-
je rocznie ponad 100 transplantacji,
oznacza zaledwie okoto 5 0séb z kra-
jow takich jak Polska, Stowacja, Czechy
i inne. Dzieki wieloletniej wspotpracy,
od 2014 r. mamy mozliwos¢ kierowac
do AKH rocznie 2 pacjentow z Polski,
co wydaje sie niewielka liczbg, ale tak
naprawde stanowi bardzo duzg czesc
dostepnego limitu.

Po intensywnych  zabiegach
o ustalenie terminu wizyty kwalifikacyj-
nej, ostatecznie w grudniu 2014 r. Oliw-
ka zostafa wstepnie zakwalifikowana do
przeszczepu. Mineto Boze Narodzenie
i Nowy Rok i kiedy na poczatku stycznia
Oliwka znalazta sie w klinice w Rabce-
-Zdroju, nadal nie byto oficjalnego po-
twierdzenia kwalifikacji. Niestety, wkrét-
ce okazato sie, ze zaostrzenie jest bardzo
ciezkie, stan dziecka stale sie pogarszat
i pojawito sie zagrozenie zycia. Rozpo-
czat sie wyscig z czasem... Bardzo szyb-
ko uzyskalismy formalne potwierdzenie
kwalifikacji, a nasi wspaniali dobroczyn-
cy, Paristwo Anita i Przemystaw Sztucz-
kowscy, w ciggu jednego dnia wystali
do Wiednia przelew na niebagatelna
kwote 120 tys. euro. Od tego momentu
dziewczynka znalazta sie na aktywnej
liscie oczekujacych i rozpoczeto sie go-
raczkowe oczekiwanie na dawce. Wraz
z lekarzem prowadzacym Oliwki, pania
dr Beata Baran z Kliniki Pulmonologii
w Rabce-Zdroju, stale monitorowali-
smy parametry Oliwki i nawet kilka razy

Jacy jesteSmy?
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Oliwka w Wiedniu, 12 dni po przeszczepie-
niu ptuc (fot. z archiwum rodzinnego pan-
stwa Nalepkéw)

dziennie wysyfalismy je do Wiednia.
W poniedziatek 19 stycznia stan Oliwki
byt krytyczny i zaczeto rozwazac zain-
tubowanie dziecka. Sytuacja wydawa-
ta sie beznadziejna, wowczas rodzice
Oliwki podjeli dramatyczng decyzje, ze
oddadzg cérce wiasne ptuca. O takiej
metodzie leczenia pisat dr Kubisa w 33
numerze czasopisma ,Mukowiscydoza”
(s. 3), ale jak dotad nikt ze znanych nam
chorych nie byt t3 metoda leczony. Na
zadane AKH pytanie o takg mozliwosc
otrzymalismy informacje, ze aby dac
odpowied?, potrzebuja badan dawcow.
Byto pdZne popotudnie, wiekszos¢ la-
boratoriow o tej porze nie dziatato. Tu
7 pomocy przyszedt nasz podopieczny
Piotr, ktéry pracuje w szpitalu im. Jana
Pawfa Il w Krakowie i ktéry pot roku
wczesniej sam przeszedt transplantacje
ptuc. Dzieki pomocy Piotra sprawnie za-
tatwiono wszelkie formalnosci i wyko-
nano potrzebne badania.

Noc byta dla Oliwki bardzo ciezka,
nastapit powazny kryzys, a lekarz pro-
wadzacy obawiat sie, ze dziewczynka
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nie dotrwa do rana. We wtorek rano
wyniki badan rodzicéw dotarty do AKH
i wreszcie padfo pytanie, jak szybko
mozemy dowiez¢ dziecko do Wiednia.
Na lotnisku w Krakowie czekat samolot
Lotniczego Pogotowia Ratunkowego
i tuz przed potudniem rozpoczeta sie
droga Oliwki po nowe ptuca. Niestety,
w trakcie transportu karetka stan dziec-
ka ponownie sie pogorszyt i lekarz LPR
obawiat sie, ze nie dowiezie jej do Wied-
nia. Zaproponowat, ze cofnie Oliwke
na oddziat w Krakowie, ale jasne byto,
ze tylko w Wiedniu ma ona szanse na
dalsze zycie i ostatecznie po rozmowie
7 lekarzem prowadzacym podjat decy-
Zje, ze podejmie sie transportu. Do kor-
ca nie byto pewne, czy Oliwka przezyje
lot, w drodze lekarze dwa razy ja tracili,
ale jednak pomimo krytycznego stanu
dojechata do AKH i podpieto jg pod
ECMO (aparatu do pozaustrojowego
utlenowania krwi). Ostatnia wieczorna
rozmowa z koordynatorem w AKH dafa
nam potwierdzenie, Zze wcigz kierujg
ja na transplantacje ptuc od zyjacych
dawcéw. Okoto 6.00 rano kolejnego
dnia przyszedt SMS od mamy Oliwki, ze
zaczat sie przeszczep. Wkrotce dowie-
dzielismy sie, rodzice nie musieli odda-
wac swoich organdéw — niespodziewa-
nie w nocy przyszty dla Oliwki idealne,
pochodzace od 8-letniego dziecka ptu-
ca. Udafo sie... po prostu cudem.

Po operacji dziewczynka btyska-
wicznie zaczeta odzyskiwac sity, a dzis
jest juz w domu z rodzicami i siostrg,
i zyje (prawie) normalnie.

Zyje dzieki pracy i determina-
¢ji wielu ludzi i instytucji. Czuwali nad
nig lekarze, pielegniarki, fizjoterapeuci
z Rabki i AKH, w tym dwa ciche anioty —
doktor Beata Baran, ktora z wielkim ser-
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Oliwia z mama i mtodszg siostrg (fot. z archiwum rodzinnego panstwa Nalepkéw)

cem i zaangazowaniem zajeta sie Oliw-
ka w Rabce-Zdroju, i pielegniarka z AKH
Agnieszka Sterna, od wielu lat z wielkim
poswieceniem pomagajgca chorym le-
czonym w Wiedniu.

Zyje dzieki hojnosci Paristwa Anity
i Przemystawa Sztuczkowskich, ktérzy
od prawie 10 lat s3 z nami — przeznaczy-
li na leczenie Oliwki i kilkunastu innych
chorych niebagatelne sumy pieniedzy,
ale rowniez stale byli i s3 osobiscie zaan-
gazowani w ten i inne przeszczepy.

Zycie Oliwki to takze zastuga
PTWM - Pani Prezes Doroty Hedwig
i pracownikéw, dobrej komunikadji,
sprawnej organizacji, bo czasem na-
wet tak pozornie trywialna rzecz, jak
terminowo wykonany przelew, moze
zawazyc na powodzeniu catego przed-
siewziecia.

Oliwka zyje takze dzieki ofierze ro-
dziny anonimowego 8-letniego dziecka
—dawcy ptuc, a ciezar tego poswiecenia
trudno sobie nawet wyobrazi¢. Bardzo

wiele zawdziecza rowniez determinacji
swoich dzielnych rodzicow, ktérzy po-
stanawiajac przekazac jej wiasne ptuca,
sprawili, ze w ostatniej chwili udato sie
im dotrze¢ do AKH.

Jest jeszcze jedna bardzo wazna
Osoba, ktéra ma tutaj swoje zastugi, bo
to dzieki Jego interwencji potaczenie
catego dobra — pracy tych wszystkich
ludzi i szczesliwych ,zbiegéw okoliczno-
$ci”— mam odwage nazywac cudem.

Na prosbe rodziny Panstwa Na-
lepkéw pragne podziekowa¢ Wam
wszystkim, ktérzy walczycie o zycie
i zdrowie Oliwki i innych naszych cho-
rych. Cho¢ czasem gasnie nadzieja,
warto walczy¢ do konca.

Oliwce i jej rodzinie zyczymy, by
jak najdtuzej cieszyli sie tym cudem, ja-
kim jest zycie, i soba nawzajem ©.

Anna Skoczylas-Ligocka
Koordynator wyjazdéw na
transplantacje ptuc z ramienia PTWM
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Jak choroba dziecka zmienita nasze

matzenstwo

Podczas jednego ze szkolen
ustyszatam, ze odsetek rozwodéw
w rodzinach, ktére musza stawi¢ czo-
fa chorobie przewlektej dziecka, jest
znaczaco wyzszy niz w tych, ktére nie
maja takiego problemu. Wydawa¢é
by sie mogto, ze tak trudne wyzwanie
powinno rodzine jednoczy¢, tymcza-
sem czesto staje sie ono przyczyna
rozpadu matzenstwa.

Diagnoza, z ktérej dowiadujesz
sie, ze twoje dziecko jest nieuleczalnie
chore, stanowi swoistg cezure wyraznie
rozgraniczajacg zycie kazdego z rodzi-
cow. W ekspresowym tempie musisz
nie tylko opanowac wiedze o chorobie
od strony medycznej, ale takze zmierzy¢
sie z wkasnymi negatywnymi emocjami
i cierpieniem. Tak byto w naszym przy-
padku. Gdy, po kilku dtugich tygodniach
spedzonych w szpitalach, dowiedzieli-
Smy sie, ze nasza druga corka choruje
na genetycznie uwarunkowang, nieule-
czalng chorobe, ktdra sieje spustoszenie
w catym organizmie dziecka, nasz swiat
legt w gruzach. Z dnia na dzien nasze
wyobrazenia przysztosci, plany oraz co-
dzienny grafik musiaty ulec przeprojek-
towaniu.

Jeszcze zanim choroba zawita-
fta do naszego domu, majac jedno
dziecko, pilnowalismy, aby cho¢ kil-
ka godzin w miesigcu zarezerwowac
tylko dla siebie. Kino, wystawa czy
kolacja przy $wiecach byty dla nas tak
samo wazne jak czas spedzany z dziec-
kiem. Gdy urodzita sie Lenka i okazato
sie, ze jest chora, nasze zycie musiato
ulec przewartosciowaniu. Diagnoza
corki przelata czare goryczy, wsrdd in-
nych trudnych okolicznosci, ktére sku-
mulowaty sie w naszym zyciu w tam-

Fot. Magda Czerwinska-Wyraz

tym okresie, a po ktorych nastapita
lawina zmian.

Mozna powiedzie¢, Zze w naszym
przypadku rewolucja byfa kompletna.
Kariery budowane przez lata, pielegno-
wane marzenia z dnia na dzien prze-
staty miec jakiekolwiek znaczenie. Sta-
nelismy przed koniecznoscia podjecia
fundamentalnych decyzji dotyczacych
przysztosci. Poczawszy od rezygna-
cji z pracy, przeprowadzki do inne-
go miasta, poprzez zmiane zawodu
w przypadku meza i decyzje o pozo-
staniu w domu przeze mnie, skon-
czywszy na prawie poéttorarocznym
epizodzie weekendowego matzeh-
stwa. Nie mielismy nikogo do pomocy,
natomiast mieliSmy coraz mniej cza-
su dla siebie. Do tego zycie w ciggtym
stresie zwigzanym z kondycja dziecka,
niepewnoscia jutra, obnizeniem statu-
su materialnego, a jednoczes$nie moty-
wowani gtebokim przeswiadczeniem,
ze nikt inny nie zajmie sie tak dobrze
naszym dzieckiem jak my sami. Bomba
zegarowa, ktéra tylko czekata, zeby wy-
buchnac.

W takich okolicznosciach bardzo
trudno zadbac¢ o matzenskie relacje,
w efekcie czego droga, ktérg dotad
wspolnie kroczylismy, zaczeta sie coraz
bardziej rozwidla¢. Nie pamietam juz,
Co sprawito, ze w tym codziennym bie-
gu obok siebie udato nam sie zatrzymac
i stwierdzi¢, ze tak dalej by¢ nie moze,
ze powinnismy wspolnie zadbac o to,
co nas pare lat wczedniej potaczyto.
Tak od stowa do stowa stwierdzilismy,
ze musimy gdzies wyjechac. Sami, bez
dzieci, zeby odpocza¢, nabrac dystansu
i po prostu nacieszy¢ sie sobg. Pierw-
sze wyjazdy byly krétkie, caly dzien,
potem dwa, moze trzy, az w ubie-
glym roku zaszalelismy i wybrali-
Smy sie na dziesieciodniowa wypra-
we do Gruzji. W pierwszym odruchu,
gdy maz pewnego zimowego wieczora
rzucit hasto, zaoponowatam. Po chwili
przyszta jednak refleksja, ze moze nie
ma co czekac¢ na inng okazje, ze Lena
jest w dobrej formie i wiasnie teraz mo-
Zemy sobie na to pozwoli¢.

Od naszej

Swiadomej decyzji

0 tym, ze musimy popracowac nad,my’,
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mineto kilka lat. Nadal nie mamy niko-
go do pomocy na co dzien, ale mamy
rodzicéw meza, ktorzy w kryzysowych
sytuacjach zawsze gotowi s3 wsigsc
w auto i przejechac kilkaset kilometrow,

Pasje, doswiadczenia, refleksje

zeby nas wesprze¢. Mamy przyjaciot,
z ktorych pomocy korzystamy — byc
moze — za rzadko, no i mamy siebie. Jesli
nie mozemy przez dtuzszy czas gdzie$
wyjs¢, to gdy dzieci w koricu zasna, ro-

bimy sobie smaczng kolacje i wigcza-
my ulubiony film. Bo przeciez, zeby na
nowo sie soba zachwyci¢, nigdzie nie
trzeba wyjezdzac.

Magda Czerwinska-Wyraz

Moja przygoda z bieganiem

Mukowiscydoze wykryto u mnie
bardzo pézno, bo dopiero w wieku 36
lat. Wczesniej lekarze leczyli u mnie
inne choroby. Z reguty kazdego roku
bratem od 4 do 6 antybiotykéw. Mia-
tem 9 operacji polipéw. Ciggte kto-
poty z zatokami i ptucami. | nikt nie
wiedziat, co mi tak na prawde dolega.
Mimo staran lekarzy leczenie w wie-
lu klinikach i szpitalach nie przynosito
dobrych efektow. | tak dotrwatem do
2001 r,, ktory byt przetomowy. Mukowi-
scydoze ustalono w Centrum Genetyki
Cztowieka w Poznaniu. Potem trafitem
na dokfadne badania do Kliniki Ftyzjo-
pneumonologii AM im. Karola Marcin-
kowskiego przy ul. Szamarzewskiego
82/84 w Poznaniu. Tam pod opieka
Pani dr Lucyny Majki poznawatem
podstawy wiedzy o mukowiscydozie.
Pierwszy pobyt w klinice trwat miesiac.
Poczatki byty trudne. Przyjg¢ diagnoze
i caty szereg zwigzanych z tym dodat-
kowych obowiazkéw i rygorow leczni-
czych nie byto fatwe.

Inhalacje i dodatkowe lekarstwa
oraz zmniejszona liczba antybiotykow
pozwolity mi jako$ dalej funkcjono-
wac.

Moja rodzina zawsze byta aktyw-
na ruchowo. Wczeséniej bardzo lubitem
gory. Najpierw wyjezdzatem w Sudety.
Od 1989 r, po pobycie w sanatorium
nauczycielskim w Zakopanem, 3-4 razy
w roku wyjezdzatem z kolegami w Ta-
try. Najdtuzsze pobyty byty corocznie
w sierpniu. Zawsze spedzalismy ok. 10—

14 dni w Tatrach. Podczas kazdego po-
bytu sporo chodzilismy po tatrzanskich
szlakach. Wysoko w goérach czesto tapat
mnie kaszel i mocno odkrztuszatem,
musielismy zwalnia¢. Ale zawsze mo-
gtem liczy¢ na to, ze koledzy poczekaja,
az moj kaszel czesciowo zmniejszy sie.
Wyjazdy w Tatry odbywaty sie bardzo
regularnie az do 2001 roku.

Jesienig 2009 r. przeczytatem arty-
kut w jednym z amerykanskich czaso-
pism medycznych o prébach wykorzy-
stania biegania do fizjoterapii chorych
na ptuca. Nie byto tam ani stowa o mu-
kowiscydozie, ale koncowa konkluzja
artykutu byta taka, ze chorzy na ptuca
powinni sprobowac biegania. | pomy-
$latem sobie:, A czemu nie — skoro oso-
by majace astme moga biega¢, to dla-
czego nie ja?"

| tak sie zaczeta moja przygoda
z bieganiem. Na poczatku byto tylko

przyzwolenie rodziny na ruch, ale na

bieganie nie bardzo. Nikt nie wyobrazat

sobie takiej opcji, zeby osoba majaca

mukowiscydoze byta w stanie biegac.

Aby dojé¢ do dzisiejszego poziomuy,

musiatem pokonac trzy blokady:

— wiasny strach, czy sobie nie zaszko-
dze,

- opor rodziny (,Chyba zgtupiates, ze
chcesz biegac”),

- catkowity brak informacji, jak zacza¢
biega¢ w chorobie ptuc.

Jesienig 2009 r. zaczefa sie przy-
goda z bieganiem. W domu naméwili
mnie na chodzenie. Jednak pomimo
poczatkowych oporéw chciatem szyb-
ko zacza¢ biegac. ,Co, ja mam najpierw
zaczac¢ chodzi¢?” — wydawato mi sie to
niedorzeczne. Po pierwszej probie bie-
gania zorientowatem sie, ze nie jest to
takie proste, jak to sobie wyobrazatem.
Dzisiaj juz wiem, ze nawet osoby zdro-

Na trasie maratonu w Poznaniu 10.10.2010 roku — mj nr startowy 2750 (fot. z archiwum
Jerzego Wasilkowskiego)
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we maja ciezko, zaczynajac przygode
zbieganiem, a my mamy 1000 razy trud-
niej. Ale sie zapartem i postanowitem,
Ze sie nie poddam. Przez trzy miesigce
chodzitem bez kijkéw, stosujac zasade
zmiennego tempa chodzenia. Dzisiaj to
bytoby chodzenie z kijkami (nordic wal-
king). Zmienne tempo chodzenia miato
na celu przyzwyczajenie ptuc do kom-
presji przy roznych poziomach wysitku.
Najczesciej wygladato to tak: treningi
przygotowawcze do biegania zaczatem
od bardzo wolnego tempa spacerowe-
go. Chodzitem co drugi dzien. Pézniej
zaczatem stosowac rézne modyfikacje
tego treningu. Wszystko, co robitem,
byto dostosowane do mozliwosci moje-
go organizmu. Ale stopniowo wzrastata
wydolnos¢ i mogtem sobie pozwoli¢ na
rozne warianty treningowe. Na poczat-
ku byto tak: 5 minut wolne tempo mar-
szu, 1 minuta szybkie tempo marszu.
Potem zaczeto sie skracanie tempa wol-
nego i wzrost szybkosci marszu. Faza
wolnego 5-minutowego marszu trwata
u mnie ok. 3 tygodni. Na poczatku zda-
rzato mi sie stawac, kiedy nie mogtem
wydoli¢. Ale nie poddawatem sie. Stop-
niowo skracatem wolne tempo marszu
na rzecz szybkiego kroku marszowego.
| zaczely sie pojawiac efekty. Wydolnos¢
powolutku rosta. Byto mi lepiej oddy-
cha¢ po szybkich spacerach. Juz wte-
dy zaczynato powoli dziata¢ wysitkowe
oczyszczanie ptuc. Podczas szybkich
spaceréw odrywato sie wiecej plwociny
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Trening z dnia 16.05.2015 .

niz po inhalacjach Mucosolvanem. Wte-
dy nie robitem jeszcze inhalacji z soli
hipertonicznej. Wiedziatem juz, ze to
wiasciwa droga.

Zanim zaczatem biega¢, zmieni-
tem swdj strdj sportowy. Okazato sie,
ze uzywanie do aktywnosci fizycznej
stroju sportowego zrobionego z ba-
wetny byto niebezpieczne. Na poczatku
bawetna chtonie wilgo¢ i dziata jak nie-
przepuszczalna membrana. Nie odpro-
wadza potu, powodujgc wychtodzenie
ptuc, co w najlepszym razie skonczy
sie przeziebieniem lub chorobg. Zmie-
nitem koszulki na termoaktywne i pro-
blem mokrych plecéw sie skoriczyt. Jesli
kogos$ nie sta¢, to tak samo dziatajg na-
wet tanie koszulki techniczne.

Nastepnym etapem byto przejscie
z chodzenia na bieganie. Przyjgtem stra-
tegie stopniowego zwiekszania wysitku.
Trening wygladat nastepujaco: szybki
chdéd plus zrywy okoto 30-sekundowe-
go sprintu. Do$¢ wyraznie zwiekszyto
to moj komfort oddechu oraz bardzo
poprawito  czasy dotychczasowych
moich treningdéw. Taki nawet poczatko-
wy sprint zmienia cisnienie w ptucach,
co prowadzi tez do wiekszego ruchu
wydzieliny. Na poczatku jest to bardzo
trudne ¢wiczenie. Nigdy nie trzymatem
sie sztywno tych 30 sekund, czasami
byto 10, 30 lub 25 sekund lub wiecej.
Podczas takich ¢wiczen przygotowaw-
czych do biegania najtrudniejsze byto
nieprzerywanie szybkiego marszu zaraz

;
§
i
L]
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po krotkim truchcie. Mimo braku odde-
chu partem naprzédd. Dzisiaj nazywam
to przetaczaniem sie ptuc na,tryb awa-
ryjny”. Odcinajg nam dostep do powie-
trza, blokuja sie. Wynika to z tego, iz po-
lubity przez lata ptytkie oddychanie. Nie
lubig wysitku. Uwielbiajg rzadzi¢ nami
i doskonale wiedza, ze to one moga
dyktowa¢ nam warunki. Ale pora od-
wrocic¢ role — to my rzadzimy ptucami.
Podczas takich ¢wiczen ze sprintem
psychika odgrywa najwieksza role.
Nie mozna sie poddac. Ptuca tapia od-
dech znacznie szybciej i gtebiej, mimo
iz mamy uczucie, ze gtebiej sie juz nie
da. Efekt tych krotkich sprintéw jest
natychmiastowy. Po raz pierwszy na-
stepuje bardzo spore odkrztuszanie wy-
dzieliny i mozemy odczu¢, ze powietrze
wciska sie w takie miejsca ptuc, dokad
nie dawafto rady, albo gdzie wczesniej
nie mogto by¢ wpuszczone.

Po takim sprincie nie przerywamy
szybkiego marszu. Odpoczywamy, szyb-
ko maszerujac. Powtarzatem wielokrotnie
ten cykl: szybki marsz — sprint. Stopniowo
wydtuzatem dtugos¢ sprintu, skracajac
marsz. Staratem sie, aby taki trening na
poczatku nie byt krétszy niz 30 minut.
Stopniowo wzrastaty odlegtosci podczas
Na
poczatku byt to 1 km, a w ostatniej fazie

treningdw marszowo-sprintowych.

przed przejsciem do biegania — 10 km tre-
ningu  marszowo-spacerowego. Sprinty
wymuszaja przekroczenie granicy wydol-
nosci wiasnego organizmu. Nastepnym

5 F 4 ¢ F s "3 "

e e T T

Moje statystyki rocznego wybiegania
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etapem byto stopniowe zwiekszanie
dtugosci biegu kosztem chodzenia —
3 minuty biegu plus 2 minuty chodu.
Na poczatku jest to troche obcigzajace.
Mozliwy jest tez inny wariant — 3 minu-
ty marszu i 2 minuty biegu. Dla wielu
chorych jest on poczatkowo réwniez
bardzo trudny do zrealizowania, ale
stopniowo organizm sie przyzwyczaja.
No i przyszedt moment przeto-
mowy. Po 3 miesigcach treningdw mar-
szowo-biegowych 4 razy w tygodniu
zdecydowatem, Ze nie bede juz chodzit.
Zaczatem biegac. Dzieki przygotowaniu
w formie krotkich biegdw sprintowych
bylo troszke Izej. Na poczatku nie mo-
gtem przebiec wiecej niz 100 m. Poczat-
kowo tempo byto troche wolniejsze od
mojego tempa spacerowego. Stopniowo
zwiekszatem szybkos¢ biegania. Na po-
czatku byfo to 2 km/godz, a potem juz 5
km/godz. Najwazniejsze byto stopniowe
podnoszenie predkosci. Nawet przy takim
wolnym tempie dochodzi do utlenienia
organizmu i proceséw oczyszczania ptuc.
Wolne tempo jest znakomitym trenin-
giem dla ptuc. Uczymy sie pokonywac
Jryb awaryjny” ptuc, czyli wytgczania sie
czesci ptuc. Na kazdym treningu obiera-
tem sobie cel, do ktdrego musze dobiec.
Poczatki sg trudne, czesto stawatem, ale
stopniowo dystans sie wydtuzat. Oczywi-
scie niektérzy juz zwatpili, czy mi sie uda.
Miatem ciezki oddech, oddychatem bar-
dzo gtosno. No i ciggle stawatem.
Stopniowo wraz z wydtuzaniem
dystansu zaczeto sie oczyszczanie
ptuc. W zasadzie byto ono czasami tak
gwattowne, ze musiatem sie zatrzymy-
wa¢, aby odkrztusi¢. Wychodzita taka
ilos¢ wydzieliny z ptuc, jak nigdy dotad.
Z odkrztuszaniem zawsze jest zwigzany
wzrost tetna. Jezeli zaczyna sie odkrztu-
szanie, radze sie zatrzymac, aby po od-
krztuszeniu obnizy¢ podczas chwilowe-
go postoju wiasne tetno. Nawet teraz,
mimo Ze biegam juz od kilku lat, pod-
czas odkrztuszania przestrzegam tej
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zasady, bo tetno czesto skacze mi po-
wyzej 100% mojego tetna spoczynko-
wego, ktore wynosi maks. 180 uderzen
na minute. Potem na kazdym treningu
systematycznie zwiekszatem dystans.
Ale byta rados¢ z pierwszego poko-
nanego kilometral Zaczatem sie lepiej
czu¢. Dzieki lepszemu odkrztuszaniu
w trakcie treningdw biegowych lepiej
mi sie oddychato. Po 2 kolejnych miesia-
cach zatozytem sobie cel, ze pobiegne
nad zalew Szate koto Kalisza. Wszyscy
byli zdziwieni, ze mi sie udato przebiec
10 km i Ze nie mam zadyszki. Czutem sie
Swietnie, wiedziatem, Ze bieganie to jest
to, co daje oddech.

Efekty treningowe zaczety rosnac.
Stopniowo zwiekszytemn intensywnosc
biegania. Biegatem na réznych dystan-
sach, od 5 do 10 km. Treningi odbywaty
sie na roznorodnych powierzchniach.
Oprocz biegania nie zaniedbywatem
¢wiczen rozciggajacych przed i po bie-
ganiu. Do tego dochodzity ¢wiczenia
ogolnorozwojowe wykonywane pod-
czas treningdéw biegowych. Po wielu
miesigcach biegania stwierdzitem, ze
musze sprobowac pobiec w zawodach.
Nie skusitem sie na mate zawody. Od
razu zdecydowatem sie pobiec w ma-
ratonie. Jedyne zapisy byly wolne na
pazdziernikowe zawody w Poznaniu.
Zdecydowatem sie po cichu zapisa¢ na
maraton w Poznaniu 14.10.2010 .

Nikt nie wierzyt, Ze mi sie uda. A tu
taka niespodzianka. Maraton zaliczytem
w czasie ok. 5 godz. 40 min. To juz zu-
petnie przekonato mnie do regularnego
biegania. Potem juz systematycznie bie-
gatem w wielu zawodach, np. w Biegu
Ptolemeusza w 2014 r. na 10 km. Ko-
lejny maraton zaliczytem w 2014 1. we
Wroctawiu.

Dopiero od 2013 r. po zmianie
telefonu na smartfon moje treningi sg
rejestrowane na www.endomondo.
com. Przecietne podczas treningdw
przebiegam od 8 do 20 km. Biegam co

drugi dzien, najczesciej 4 razy w tygo-
dniu. Najdtuzsze biegi zostawiam sobie
na weekend. Bardzo czesto modyfikuje
swoje treningi.

Zima 2014 r. po uzyskaniu zgody
od lekarzy zaczatem biega¢ w zimo-
wych warunkach. Jedyny zakaz dotyczyt
biegania w temperaturach nizszych niz
-6°C, bo wtedy moze dojs¢ do skurczu
oskrzeli. Biegatem, majac BUFF przy
temperaturze —4°C.

Aby bieganie zaczeto przynosic
efekty, musi trwa¢ minimum 30 mi-
nut.

Najwazniejszym efektem biegania
s3 moje wyniki spirometryczne wykona-
ne w styczniu 2015 r. w Szpitalu Klinicz-
nym Przemienienia Panskiego UM im.
Karola Marcinkowskiego w Poznaniu.

Spirometria

FEV/FVC - 77,53% , FEV, - 83,2%,
FVC-87,1%,VC-852%

Bodyplezmografia

R eff — 73,0%, TGV - 115,0%, RV —
88,8%, TLC — 89,6%

Test 6 minutowego chodu

Przebyty dystans 705 metrow bez
dusznosci i innych dolegliwosci.

Od 2015 r. postanowitem biega¢
dla wszystkich chorych na mukowiscy-
doze. W dniu 3 maja 2015 r. pobiegtem
dla chorych na mukowiscydoze w Bie-
gu Konstytucji w Warszawie.

Korzysci z biegania

® zwiekszenie komfortu oddy-
chania,

® zmniejszenie lub czesciowy za-
nik meczacego kaszluy,

® dokfadne oczyszczanie ptuc
— 0 ok. 30-40% lepsze niz Mu-
cosolvanem lub solg hiperto-
niczng,

® zwiekszenie dotlenienia orga-
nizmu (10 kmm mojego biegu
daje mi ok. 200 litréw tlenu),

® spadek liczby inhalacji z soli
hipertonicznej (po biegowym
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0Czyszczaniu ptuc nie musze
na drugi dzie robi¢ inhalacji
z soli hipertonicznej),

® powolne zwiekszenie pojem-
nosci ptuc; najbardziej rosnie
po roku systematycznego bie-
gania,

® wzrost odpornosci organizmu
(w ciggu 3 lat tylko 2 razy przy-

jatem mocniejsze antybiotyki) —
biegacze rzadko choruja,

® catkowite odstawienie ACC
(uzywam bardzo rzadko),

® wzrost pewnosci siebie i naszej
checi do walki z chorobg,

® spadek tetna spoczynkowego —
oszczedzamy serce (moje tetno

spoczynkowe wynosi 51).

Jak cie widza...

Tekst pochodzi z portalu Maga-
zynu ,Nasze Sprawy’, ktory wyrazit
zgode na jego przedruk.

,Najwazniejsze jest niewidocz-
ne dla oczu” — pisat w Matym Ksieciu
Antoine de Saint- Exupery, ale wyglad
zewnetrzny jest bez watpienia elemen-
tem naszej osobowosci i determinuje
pierwsze wrazenie. Niepetnosprawnosé
wigze sie czesto ze znieksztatceniem
cCiafa i zdawac by sie mogto, ze anali-
zowanie wizerunku oséb z niepetno-
sprawnosciami w takim kontekscie jest
co najmniej niedelikatnoscia.

Julian Tuwim w wierszu pt. Garbus
pisat:

Chocby byt z teczy,
Chocby z papuzich byt barw,

Nikt nie powie: , Jaki Sliczny krawat!”
Kazdy powie: , Jaki straszny garb!”

Zyjemy jednak w $wiecie, w kto-
rym przekaz wizualny stat sie na tyle
powszechny i réznorodny, ze pewne
niedoskonatosci  przestaty szokowac
i budzi¢ zdziwienie, staty sie swoistg
norma, a i same osoby z niepetno-
sprawnoscig swojg postawa skutecznie
zmieniajg Stereotypy na swoj temat,
odwracajg uwage od swoich dysfunk-
cji. Poza tym nie s3 juz tylko pacjenta-
mi i kuracjuszami, dla ktérych pizama
i dres to jedyne odpowiednie stroje.

Wchodzg w rézne role spoteczne, reali-
Zujg sie na wielu ptaszczyznach i coraz
$mielej udowadniajg swoja indywidu-
alnos¢.

Stroj i wyglad zewnetrzny moga
byc¢ elementem wyrazania siebie i stu-
zy¢  przetamywaniu réznych  barier.
Dostrzegli to np. producenci wézkow
inwalidzkich, ktére nie sg juz atrybutem
kalectwa, lecz coraz czesciej tadnym
gadzetem o ciekawym wzornictwie,
dostepnym nawet w wielu kolorach.
Dobrym  przyktadem ewoluujacego
podejscia do niepetnosprawnosci sg
wybory Miss Polski na wodzku. Konkurs
stat sie okazjg do prezentacji mtodych
kobiet, ktore sg atrakcyjne nie tylko ze-
wnetrznie, ale swojg odwaga pokazuja,
na czym polega piekno najszerzej poj-
mowane. Duzy odzew tej inicjatywy na
pewno znacznie przystuzyt sie integracji
na szerszg skale.

Pojawia sie coraz wiecej pomy-
stow, by mode wykorzystac jako sposob
ksztattowania pewnosci siebie i odnaj-
dywania w sobie nowych poktadow
ekspresji. Mozna tu przywotal przy-
ktad krakowskiej Fundacji Hipoterapia
- Na Rzecz Rehabilitacji Dzieci Niepet-
nosprawnych, realizujgcej juz kolejng
edycje projektu Moda Bez Ograniczen
(pisalismy o tym w portalu i na famach
,Naszych Spraw”).

Jacy jesteSmy?

Wszystkim chorym  proponuje
sprébowac zacza¢ powoli przygode
z bieganiem jako jedng z najlepszych
metod poprawy naszego komfortu
oddychania, a docelowo zwiekszenia
szans na dorostos¢ oséb chorych na
mukowiscydoze.

Jerzy Wasilkowski

jkorw@interia.pl

Kilkanascie lat temu bylam na
obozie integracyjinym w Danii i tam
zorganizowano pokaz mody z udziatem
uczestnikow. W zabawowej formie pre-
zentowano rézne stroje uwzgledniajgce
potrzeby 0séb z niepetnosprawnoscia —
szlafrok w formie peleryny, kurtki prze-
ciwdeszczowe dla wozkowiczéw, etc.
Uczestniczytam tez w projekcie Mode
H, ktérego finat odbywat sie w Tours
we Francji. Celem tej miedzynarodowej
inicjatywy jest kreowanie nowego wi-
zerunku 0sob z réznymi dysfunkcjami.
Wielomiesieczne przygotowania obej-
mowaty préby spektaklu z udziatem
zarbwno 0s6b sprawnych, jak i z nie-
petnosprawnoscia, zgtoszenie filmu
i projektéw odziezy uwzgledniajacych
specyficzne potrzeby ludzi o réznych
ograniczeniach, gdyz — jak sie okazato
- zakup ubrania odpowiadajacego za-
rowno gustom, jak i potrzebom bywa
niefatwy. Nasza polska grupa oprocz ko-
lekcji ubran zaprezentowata rowniez. ..
slubny wozek inwalidzki. Do tej stylizacji
postuzyty gtoéwnie biate wstazki. Do-
dam, Ze ten niecodzienny gadzet bar-
dzo sie podobat odwiedzajgcym nasze
stoisko.

Swiat mody w poszukiwaniu ory-
ginalnosci i nowych pomystéw coraz
chetniej siega po modelki o wygladzie
nieco odmiennym od tego dominuja-
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cego przez lata. W 2013 roku brytyjski
dom mody Debenhams zaprezentowat
katalog, w ktérym pokazano model-
ki o petniejszych ksztattach, o réznych
kolorach skory, ale rowniez z niepetno-
sprawnoscig — bez nogi i reki. Pomyst
wydawat sie kontrowersyjny, ale spotkat
sie z bardzo pozytywnym odzewem.
Agencje na zachodzie juz od dawna
siegajg po modelki naznaczone pewng
odmiennoscig i s wéréd nich prawdzi-
we gwiazdy — Aimee Mullins z USA
(nie ma nog), Heather Mills z Wielkiej
Brytanii (nie ma jednej nogi), Brenda
Costa z Brazylii (nie styszy). Ich przyktad
inspiruje i otwiera coraz szerzej nie tylko
drzwi Swiata mody.

Niedawno w Polsce powstata
agencja zatrudniajgca modeli i modelki
Z niepetnosprawnoscig ruchowa. Jej ce-
lem jest ukazanie piekna, sity i tamanie
stereotypow.

Kilka lat temu brytyjska telewizja
pokazata reality show z udziatem osmiu
modelek z niepetnosprawnoscia, ktére
ubiegaty sie o profesjonalny kontrakt
i mozliwo$¢ zaistnienia w modelingu.
Zwyciezczyni Kelly Knox nie ma reki
i rzeczywiscie robi kariere, a niedawno
znalazta sie w grupie stu najbardziej
wptywowych 0séb z niepetnosprawno-
$cig w Wielkiej Brytanii.

Pomyst takiej rywalizacji moze
wydawac sie kontrowersyjny, ale jesli
wywotuje dyskusje, sktania do refleksji,
niesie pozytywny przekaz, to moze by¢
jednym ze sposobdéw udowodnienia,
Ze nic nie jest w stanie zamykac drogi
do spetniania marzen i realizowania
sie w wybranej dziedzinie. Podobnym
przyktadem jest tez niezwykfa woka-
listka z totwy — Viktoria Modesta. Ze
swojej niepetnosprawnosci (nie ma le-
wej nogi) uczynita atut i w najnowszym
teledysku mozemy ogladac jg z roznymi
protezami — $wiecaca, z wbudowanymi
gtos$nikami, szklang lub wykonana z od-
blaskowych krysztatkow. Bez wzgledu

Pasje, doswiadczenia, refleksje

na to, czy taka stylistyka sie komus po-
doba czy nie, nie mozna dziewczynie
odmaowic sex appealu, a przede wszyst-
kim odwagi i oryginalnosci.

Kilku znajomym osobom zadatam
nastepujgce pytanie:

,Czy wyglad zewnetrzny i widocz-
na niepetnosprawnos¢ w  jakikolwiek
sposdb determinujg Twoje postrzega-
nie siebie?”. Oto ich odpowiedzi:
Izabela (niedowidzi):

W moim odczuciu zyjemy teraz w kul-
turze obrazkowej. Istotna jest widoczna
warstwa i to, co powierzchowne. Sqdze,
Ze dzis bardziej niz kiedys jestesmy oceni-
ani przez pryzmat wiasnego wizerunku.
Oceny te bywajq czasem okrutne. Doty-
czy to wszystkich ludzi, cho¢ w réznych
srodowiskach sprawa ma sie réznie.
Wyglad zewnetrzny jest wiec bardzo
wazny. Dawniej pokutowat poglgd, ze
osoba niewidoma lub niedowidzqca jest
osobq z niemodngq fryzurg, w przyduzych
lub nieciekawych ciuchach. Konieczne
byly tez ciemne okulary na pdt twarzy.
Na szczescie to juz tylko wspomnienie.
Obecnie mamy coraz wiecej powoddw, by
wychodzi¢ z domu. Swiat staje sie nieco
bardziej otwarty na niepetnosprawnych.
Studiujemy, pracujemy i realizujemy swoje
pasje jak inni, wiec jak inni chcemy dobrze
wyglqdac. Ja sama lubie wyskoczy¢ cza-
sem na zakupy i upolowac kilka nowych
szmatek, choc teraz potrzebuje juz do
tego pomocnika, gdyz przy tak stabym
wzroku ciezko poruszac sie po nowocz-
esnych galeriach handlowych. Regularnie
odwiedzam tez fryzjera i kosmetyczke,
gdzie poddaje sie drobnym zabiegom
pielegnacyjnym. Swiadomos¢, ze dobrze
wyglgdam, daje mi pewnosc¢ siebie i kom-
fort. Po prostu jestem kobietq.

Maria (porusza sie na wézku inwa-
lidzkim):

Jak chyba wiekszos¢ kobiet, dopasowuje
swdj sposob ubierania sie do wtasnych
upodobari, poczucia estetyki, stylu czy
mody. I w chwili obecnej nie ma znaczenia

fakt, ze jestem osobq niepetnosprawnq.
Ale oczywiscie na przestrzeni ponad
trzydziestu lat, w czasie ktorych przyszto
mi zy¢ na wozku, mdj poglgd na te
forme wyrazania siebie zmieniat sie. Na
poczqtku zaistniatej niepetnosprawnosci,
gdy cafe moje Zycie podporzqdkowatam
rehabilitacji, codziennym strojem byt dres
i nie zwracatam uwagi na co$ — tak mi
sie wtedy wydawato — drugorzednego,
jak wyglgd  zewnetrzny. Ale wraz
7 dojrzatosciq, bywaniem w okreslonym
srodowisku czy tez miejscu pracy, jak
réwniez dostepnosciq réznych débr na
rynku, nauczytam sie bardziej dbac o sie-
bie i swdj wyglgd. Na pewno ma to wptyw
na moje samopoczucie i samoocene, ale
pewnie tez na postrzeganie mnie przez
innych, a wiec posrednio takze na ich
nastréj. Wszak samo powiedzenie ,Zle
wyglqdasz” niesie z sobq pejoratywne
skojarzenia. Francuzi modwiq ,naucz
sie kwitng¢, gdziekolwiek cie posadzq)
a wiec zrobmy wszystko, by w zyciu sie
realizowa¢ — w réznych dziedzinach,
réznymi srodkami i mimo wszystko. ..
Marta (porusza sie o kuli):

Bardzo  dfugo  sqdzitam,  ulegajqc
opiniom na swoj temat | na temat
niepetnosprawnych w ogéle (tzn. poru-
szajqcych sie na wdzkach czy o kulach),
ze powinnam  podporzqdkowac  sie
kanonom spotecznym, nie wychyla¢ sie.
Doktadnie rzecz ujimujqc, wiekszos¢ ludzi,
niestety, uwaza, ze powinnismy miescic
sie w ich ramach postrzegania, chetnie
maowig, co powinnismy, aczego nie—doty-
czy to réwniez wyglqdu. Dtugo chowatam
sie za strojami, nie chciatam sie rzucac
w oczy, dodatek w formie kuli czesto
powodowat, ze zmniejszata sie moja
pewnos¢ siebie, tym bardziej, ze nawet
bliscy uwazali, Ze to duza utomnos¢ i cza-
sem mniej lub bardziej swiadomie dawali
mi to odczu¢. Odkqd jednak zaczetam
pracowac z osobami niepetnosprawnymi
i na ich rzecz, moje spojrzenie na siebie

zupetnie sie zmienito. Pozwalam sobie
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Fot. Matgorzata Kaczmarek

na ekstrawagancje,  ekscentrycznosc
w stroju czy wyglqdzie, jesli tylko mam
na to ochote, poniewaz uwazam, Ze
kazdy cztowiek ma do tego prawo i nikt
nie powinien by¢ postrzegany przez pry-
zmat swojej niepetnosprawnosci, a przez
witasng osobowos¢, charakter, pragnie-
nia. Jestem cztowiekiem z okreslonym
gustem, stylem i zaden wdzek czy kule
tego nie zmieniq.

Tomasz (porusza sie na wozku inwa-
lidzkim):

Kiedys nie przywiqzywatem duzej wagi do
wyglqdu. Staratem sie raczej nie wyrézniac,
chciatem sie ukry¢ przed swiatem. Ubie-
ratem sie czysto, schludnie, ale prosto, bez
szatu. Nie traktowatem swoich ubiorow
jako narzedzia zjednywania sobie otoc-
zenia czy wzbudzania zainteresowania
u pari. Wtym sensie to niepetnosprawnosc
determinowata wdwczas mdj styl by-
cia, trudno sie byto uwolni¢ od mysli, ze
to gtéwnie te odmiennos¢ inni we mnie
dostrzegajq, a ona z géry mnie dyskwali-
fikuje. Dzisiaj wiem, Ze takie podejscie jest
gtupie. Wyglqd, sposdb ubierania wyraza
nas petniej i utatwia akceptacje innym.
Osoba zadbana, potrafigca zaskoczyc
wyglgdem widziana jest przez otoczenie
jako zapobiegliwa, energiczna i — co chyba
najwazniejsze — pozytywnie nastawiong,
a niepetnosprawnosc¢ schodzi na drugi
plan. Nas, mezczyzn, zmieniajg przede
wszystkim kobiety. Miatem to szczescie,

Ze znalaztem swojq drugq potéwke. Od
tego czasu koszula, krawat i marynarka
nie sq mi catkiem obce. Wczesniej nigdy
ich nie zaktadatem i, szczerze madwiqc,
do dzisiaj nie przepadam, ale jesli twoja
partnerka mowi, ze mezczyznie dodaje to
dostojeristwa i staje sie wyjqtkowo atrak-
cyjny, to wyjscia za bardzo nie masz. Wizy-
ty w sklepach odziezowych nie sq juz dzi-
siaj rzadkosciq, lubimy od czasu do czasu
kupic sobie jakis fadny ciuch dla odmiany.
Lubimy wyglgdac dobrze, gdy gdzies ra-
zem wychodzimy. Towarzyszy nam wtedy
sporo dobrej energii.
Emilia (choruje na mukowiscydoze)':
To prawda, ze wyglqd ma ogromne zna-
czenie, zwiaszcza dla nastolatek, ale nie jest
istotne, czy osoba jest chora, czy nie, wyglqd
ma takie samo znaczenie dla wszystkich.
Ja zawsze batam sie dostac fatke
osoby ,chorowitej” i tak byto przez catq
podstawdwke i liceum. W szkole police-
alnej nie przyznatam sie, ze jestem chora
i wydawato mi sie, ze bytam traktowana
,nhormalnie” Wychodzitam ze znajomymi
do pubu, chodzilismy na imprezy i Swiet-
nie sie bawilismy. Rozumiem, czasami
jest bardzo trudno ukry¢ chorobe przed
znajomymi, ja miatam takie szczescie,
ze catkiem nieZle sie trzymatam. Tym
samym tropem podqzam w dorostym

" Wypowiedzi oséb chorych na mukowiscy-
doze dodata redakcja ,Mukowiscydozy” za
zgoda autorki.
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zyciu, jesli nie ma potrzeby, nie przyznaje
sie do choroby, w niczym mi to nie po-
moze, a ktos moze opacznie zrozumiec
mojq dolegliwos¢.

Bardzo wazne jest poczucie wtasnej
wartosci i piekna. Z wiekiem dorastamy
i mamy inne wartosci, niekoniecznie naj-
wazniejszy jest dla nas wyglqd, ale jest on
bardzo wazny!ll Widziatam, Ze fadniejsze
(zdrowe) kolezanki miaty chtopakéw, cho-
dzity na randki, a ja rozpaczatam, obwinia-
fam o to chorobe nie raz. Tak jak wspomnia-
fam, tylko do liceum, pdzniej rozpoczetam
nowy rozdziat w zyciu i Zytam normalnie.

Kazda nastolatka ma kompleksy,
niewazne, czy jest osobq zdrowq czy cho-
rq, zawsze coS nam nie pasuje w naszym
wyglqdzie, czy to proste wtosy, kiedy ma-
rzymy o kreconych, czy piegi, czy krzywe
nogi. Jeslijest sie chorg nastolatkq, psychi-
ka podkreca dylematy i kompleksy, wiec
Jjest to dla nas podwdjnie trudne.
®  Zasadanr1-nieuzalaj sie nad sobq!!!
®  Zasada nr2 - idZ do przodu i zapom-

nij o tym, Ze sq na twojej drodze prz-
eszkody, ktdrych nie mozesz pokonac.
® Zasada nr 3 - pokochaj siebie takg,
jakq stworzyt cie Pan Bdg, bo miat
w tym bardzo wazny cellll
Joanna (choruje na mukowiscydoze):
W mtodosci, ze tak to ujme, miatam mno-
czutam sie inna i brzydka — niska, bardzo
chuda, z wielkimi okularami na nosie. No
i chora. Nikt co prawda nie znat szczegoé-
féw, a nawet nazwy choroby — mukowi-
scydoza, ale dorastatam z pietnem osoby,
o ktdrej kazdy wiedziat, ze ,jest chora” Taki
urok matego miasteczka. Wszystkie dziew-
czyny zaczynaty dojrzewac, stawac sie ko-
bietami, za ktérymi chtopcy wodzili ocza-
mi, a ja ciqgle wyglgdatam jak dziecko, bez
piersi, bez bioder; dziecko, za ktdrym nikt
nie wodzit oczami. Mnie Zaden chfopak nie
nacierat Sniegiem, nie prosit do tarica na
szkolnych zabawach ani nie oblewat wodgq
wlany poniedziatek. Dlatego uwazatam, ze
nikomu sie nie podobam i moje kompleksy

32

MUKOWISCYDOZA 41/2015



Jacy jesteSmy?

rosty w sife. W koricowce szkoly podstawo-
wej wyglqd fizyczny niewiele sie zmienif,
ale przynajmniej bytam wsrdd osdb, ktdre
sie dobrze uczyly. Nie widziatam, zeby ktos
mi sie smiat prosto w oczy, ale za plecami
pewnie tak. Zwiaszcza na lekcjach WF-
U, na ktdrych nie bytam w stanie skoczy¢
wzwyz, przeskoczyc ptotkdw ani porzqdnie
odbic pitki. Mimo, ze niewiele wazytam.
Sytuacja zaczeta sie zmieniac dopie-
ro po szkole sredniej. W studium i na stu-
diach mogfam sie juz umalowac, zatozy¢
Jjakgs kolorowgq bizuterie, zrobic¢ porzqdng
fryzure. | jak za dotknieciem czarodziejskiej
rézdzki postrzeganie mojej osoby zaczeto
is¢ we wtasciwym dla mnie kierunku. Za-
czetam sie podobac i sobie i innym, i my-
sle, ze to na pewno podniosto mojg samo-
ocene. Im stawatam sie bardziej dorosta,
tym akceptacja samej siebie szta mi coraz
lepiej, a wraz z niq akceptacja otoczenia.
Uwazam, ze wyglqd zewnetrzny jest bar-
dzo wazny, ale podparty tez bogatym
wnetrzem, ciekawq osobowosciq. | z ko-
niecznym usmiechem na twarzy. Nawet
najlepiej wykonany makijaz nie pomoze,
gdy cztowiek bedzie wiecznie skwaszony,
naburmuszony i wsciekty na caty swiat.
To, co kiedys spedzato mi sen z po-
wiek, a mianowicie szczupfe ciato i wyglgd
dziecka, charakterystyczne dla wiekszosci
050b z mukowiscydozq, zaczeto w ktdryms
momencie by¢ atutem. Bytam co prawda
za chuda, ale po ciqzy przybyto mi 10 kg
i to byt strzat w dziesigtke! Teraz najchetniej
pozbytabym sie paru kilograméw ©.
Jestem wreszcie z siebie zadowo-
lona, chociaz nie popadam w samoza-
chwyt, bynajmniej! Makijaz nadal potrafi
zdziatac¢ cuda, kolorowe fatataszki popra-
wiajq humor, i nie wiem, czy chciatabym
by¢ nastolatkq z wieloma kompleksami.
Pracuje nad sobq, staram sie wie-
dzie¢, gdzie Zyje i po co Zyje, a ze czasem
ktos mi powie: ,Ale ma pani chude te pe-
ciny...] to trudno. Rodzina, bliscy, pasja,
jakq sie zajmuje, powodujq, ze ,chude
peciny” nie spedzajq mi snu z powiek ©.
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Malinka (choruje na mukowiscy-
doze):
M¢j Synek uwielbia serie ksiqzeczek ,Mam
przyjaciela...” Jest kucharz, strazak, ki-
erowca | wielu innych. Ja od zawsze,
jak i wiekszos¢ z Was, mam swojego
nieodtqcznego przyjaciela, ktdry nazywa
sie mukowiscydoza. Ten mdj przyjaciel
robit mi rézne psikusy i na rézne sposoby
sobie ze mnie kpit. Czasem nie byto fatwo.
Jako chude dziecko, za to z wielga-
snym brzuchem, dwoma kotkami wycho-
dzqcymi gdzies spod plecéw i w dodatku
z ciggtym kaszlem i nieodtqcznq chustecz-
kg, nie miatam tatwo. Dzieci bywajq okrut-
ne. Dorosli, niestety, bywajq jeszcze gorsi.
Na dowdd moich stdw powiem, ze od tych
pierwszych styszatam: ,dobrze, ze gruZli-

"

ca jest uleczalna’, ,ty, kaszlqco-pierdzqca,
Jpluika ,chuderlak’ ,ale masz stupy do
podpierania d...” itp,, itd. A przez tych dru-
gich bywatam niewybrednie nazywana
,biatym afrykariskim dzieckiem z gruZlicq,
,dzieckiem z suchotami, czy ,prqtkujgcq
cholerq”.. Ze szkoly, pomimo ttumaczer,
bywatam odsytana do domu, zeby nie za-
razac. Albo zabraniano mi chodzi¢ do to-
alety, bo wymyslam i wcale nie potrzebuje.
Od nauczycielki w liceum po mojej prosbie
o0 zamkniecie okna, przy ktérym siedziatam
przy temperaturze ok. 0 st, ustyszatam, ze
moje symulacje sq nienormalne. A pani
ekspedientka w osiedlowym sklepie regu-
larnie wysytata mnie do lekarza, bo pewnie
mam koklusz. .. llez mozna ttumaczyc?! lle
mozna sie broni¢ przed dawaniem jedze-
nia przez sqsiada, bo chyba nie mam co
jesc, ze taka jestem chuda, takie mam koftki
zamiast nog. Ustyszatam réwniez, jakby na
prezent na osiemnaste urodziny, ze ,prze-
ciez takie potworki nie powinny tyle zy¢"

O maly wios, a uwierzytabym w to
wszystko! Uwierzytabym moze i w to, ze
skoro jestem niepetnosprawna (choc¢ pa-
radoksalnie w naszej ulubionej instytudji
zwanej ZUS-em ciqgle musze udowadniac,
Ze zasfuguje na rente pomimo najpierw —
chodzenia do szkoly, a teraz — zatoZenia

rodziny), musze zy¢ zamknieta w domu.
I w sobie samej. Szczesciem moim jest jed-
nak, ze mam cudownych rodzicéw, ktdrzy
walczyli o mnie czasem do utraty sit i dali
mi poczucie wtasnej wartosci. Szczesciem
moim jest réwniez to, ze spotkatam na
swojej drodze ludzi, ktdrzy utwierdzali mnie
w tym, Ze zastuguje na normalne Zycie. To
dzieki nim, dzieki mojemu najukocharisze-
mu mezowi, ktory nie pozwolit zwyciezyc
myslom o tym, Ze nie moge zatrzymywac
Go przy sobie i unieszczesliwiac byciem
z chorg, jestem tu, gdzie jestem, i jestem
taka, jaka jestem. Wcale nie musze ptacic
za to, Ze ktosS ze mnq jest. Nie jestem tak
odrazajqca, jak niektérzy mi sugerowali.
To miedzy innymi moja ,Siostra, niedawno
zmarta Karolcia (chyba pierwszy raz tak
o Nigj pomyslatam ©), utwierdzita mnie
w przekonaniu, Ze jestesmy wyjqtkowe. Jak
by nie byfo, jak by nam nie wmawiali, ze
JesteSmy gorsi, inni, my uwierzmy, ze mo-
zemy is¢ z podniesiong glowq! | mozemy
przy tym realizowac swoje plany, spetniac
marzenia czy planowac przysztosc. Ja nie
chowam urazy, nie rozpamietuje. Mimo
wielu przeszkéd mam cudownq rodzine.
(67 7 tego, ze jestem mata, chuda i wiecz-
nie kaszlgca? ,Zyji pozwol zy¢ innym’...

Jak wida¢, podejscie do wiasne-
go wygladu jest kwestig indywidualnej
dojrzatosci, dystansu do siebie, elemen-
tem osobowosci, na ktoérg sktadajg sie
rézne gusta i doswiadczenia.

Niepetnosprawnos¢ ciggle jeszcze
czesto jest pokazywana w kontekscie
cierpienia, przy okazji akcji charytatyw-
nych, a przeciez ludzie z réznymi scho-
rzeniami, dysfunkcjami sg po prostu
czescig spoteczenstwa i sg wsrdd nich
osoby o bardzo réznych charakterach,
potrzebach, zainteresowaniach, o0so-
bowosciach wreszcie. Varietas delectat
(rozmaitos¢ cieszy) pisat juz w starozyt-
nosci Eurypides. Jest sens w réznorod-
nosci tego swiata. Docerimy to.

Lilla Latus
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Jacy jesteSmy?

Spetnione marzenie Wojtka

25 marca 2015 r. dla 6-letniego
Wojtusia Domanskiego z teczycy byt
to dzien niezwykty, szczegdlny, wyjat-
kowy i z pewnoscig niezapomniany.
Tego dnia, dzieki Fundacji ,Mam ma-
rzenie’, chory na mukowiscydoze Woj-
tek mogt spetni¢ swoje wielkie marze-
nie. Zawsze pragnat zobaczy¢ wyscig
rajdowy i osobiscie pozna¢ swojego
idola, kierowce rajdowego Kajetana
Kajetanowicza. To zyczenie udato sie
zrealizowac i tym samym bardzo ura-
dowac chtopca.

Relacje z tego wydarzenia przed-
stawita mama Wojtka. Pokazata nam tez
zdjecia ©.

Alina Czarnecka

Wojtek do samego konca nic
wiedziat i nie przeczuwat, jaka nie-
spodzianka na niego czeka. Jadac
samochodem na miejsce catej akgji,
przez prawie trzy godziny nic sie nie
odzywat, a jesli cos mowit, to tylko
potstowkami. Gdy przyjechalismy na
miejsce, na Wojtusia czekat samo-
chod rajdowy. A obok niego stat Kaje-

Fot. z archiwum rodzinnego panstwa Do-
manskich

tan Kajetanowicz we wtasnej osobie.
Moj syn nie spodziewat sie takiego
spotkania. Byt bardzo zaskoczony.

Pan Kajetan zaproponowat wspolng

przejazdzke i pokazat doktadnie, jak
wyglada jego samochdd wyscigowy.
Na kazde nasze pytanie Wojtus od-
powiadat, ze jest rewelacyjnie i super.
Byt w swoim zywiole. Bardzo lubi by¢
w centrum uwagi. Pozowat do zdjec
niczym gwiazda ©.

Wojtek wspomina ten dzien z wiel-
ka ekscytacja. Powiedziat, ze nigdy sie
spodziewat, ze bedzie mdégt sie przeje-
chac autem rajdowym. A Kajto to jego
kolega © i tez zostanie takim kierowcg
jak on, gdy dorosnie. Wojtek chciatby
jeszcze raz pojecha¢ do Kajto i z nim
pojezdzic.

Cho¢ na koniec choroba przypo-
mniata sie Wojtkowi boélem brzucha,
to i tak byt zadowolony i szczesliwy
7 tego, ze byt tak blisko Kajetana Ka-
jetanowicza i mogt z nim pojezdzic.
To byt emocjonujacy dzier. Trudno
byto Wojtusiowi zasngc¢ z powodu tylu
ogromnych wrazen.

Serdecznie dziekujemy za spetnie-
nie marzenia.

Katarzyna Domanska

Relaga z warsztatow w Krakowie

Chciatabym  krétko opisac  wy-
darzenie z soboty 2 maja 2015 r. Otéz
w Krakowie 1-3 maja br. odbyt sie zjazd
- warsztaty PTWM dla rehabilitantow
0s6b chorych na mukowiscydoze z réz-
nych krajéw — oczywiscie z Polski, Ukra-
iny i Belgii (miedzy innymi). Przypadt mi
zaszczyt bycia,modelkg”dla Belga, ktory

pokazywat na mnie najnowsze metody
fizjoterapii. Z mojej strony byto to bar-
dzo ciekawe doswiadczenie, a wszyst-
ko, co pokazali belgijscy rehabilitandi,
zZnacznie rozni sie od naszych metod.
Na poczatku bardzo sie stresowatam,
ale w trakcie pokazu totalnie sie rozluz-
nitfam, zrozumiatam, ze to mi pomoze.

| rzeczywiscie, teraz, kiedy mama wyko-
nuje mi fizjoterapie, ktérg tam pokaza-
no, jest o wiele lepiej. Duzo tatwiej mi
sie odkastuje i nie musze sie tak meczy¢,
kaszlac. Jesdli wiec bedziecie mieli okazje
na cos takiego, to nie wahajcie sie ©!
Pozdrawiam wszystkich!

Gosia Wéjtowicz
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Nasze wrazenia z konsultacj

Tworczosé

fizjoterapeutycznej w todzi

Na takim spotkaniu bylismy pierw-
szy raz. Syn Adrian — 18-latek - pod-
chodzit nieufnie do tego spotkania. Po
wymianie kilku zdart z panem Arturem
okazato sie, ze obaj lubig motory i... ni¢
porozumienia zostata nawigzana! Pan
Artur przekazat nam kilka waznych rad,
jak ma wygladac¢ rehabilitacja osoby
dorostej, a ja jako mama upewnitam sie,

Ze teraz ¢wiczenia, ktére syn bedzie wy-
konywat, przyniosa lepsze efekty. Zapa-
dta umowa, ze po miesigcu Adrian ma
sie skontaktowac¢ z panem Lezariskim
i przekazac swoje obserwacje na temat
samopoczucia. Na koniec bytfa fotka z fi-
zjoterapeutg ©. Warto powtarzac takie
warsztaty.

Pozdrawiam - mama Adriana

k=

i
¥

Artur Lezanski i Adrian (fot. A.S.)

Kacik poetycki: Przy ksiezycu

Dalekowschodnia madros¢ powia-
da:,Kiedy medrzec wskazuje na Ksiezyc,
idioci patrza na palec” Ksiezyc od wie-
kow wkrada sie w naszg wyobraznie,
a dla artystéw stanowi niewyczerpalne
zrédto natchnienia. Powstato wiele zna-
komitych utworéw muzycznych (np.
Jezioro tabedzie | Jezioro w ksiezycowej
poswiacie Piotra Czajkowskiego, Sonata
Ksiezycowa Ludwiga van Beethovena),
napisano Mnostwo wierszy i poematow,
gdyz jego zmienne piekno od zawsze
fascynowato i urzekato. Sg nawet ludzie,
ktérzy wierza, ze ksiezyc ma wptyw na
nasze zycie. W tradycji ludowej miesiac
(bo i tak jest nazywany) jest symbolem
przemian i odradzania sie. Nic dziwne-
go, ze ladowanie cztowieka na Ksiezycu
uznaje sie za jedno z najwiekszych osia-
gnie¢ wspotczesnej nauki. Astronauta
Neil Armstrong skomentowat je stowa-
mi: ,To jest maty krok dla cztowieka, ale
wielki skok dla ludzkosci” Wakacje na
Ksiezycu to jednak ciggle cos nieosia-
galnego, ale wszyscy mozemy w jego
Swietle marzy¢, $ni¢, tesknic. ..

Lilla Latus

Opiekun RsigZyc

Ostkowymi gatqzkami porusza wiatr

Delikatng sennq kotysanke gra.

A na niebie ksiezyc z mnostwem gwiazd

Wedruje powoli, zaglgda do okien

I patrzy i nastuchuje oddechow
Naszych Julek, Martus, Wojtusiéw
Wszystkich naszych motylkowych

Kochanych, bohaterskich uparciuchow

Na zycie, na mito$¢-, na wszystko.

A ten ciekawski ksiezyc opiekun

Rozsypuje zloty gwiezdny pyt
Aby ich oddech zawsze lekki byt
A sny najpiekniejszymi kwiatami

Z ogrodu marzen i cudow.

Halina Kisiel
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Tworczos¢
Ksiezyc
(fragment)
niebo

Jacy jesteSmy?

... Zawieszony u tej szyby gornej,

tobie Swiece w noce niepochmurne,

w listach twoich przekrecam litery,

podzielone na pét
z jednej strony
ksiezyc

z drugiej —
pibéropusz biatych
chmur

na twe loki spadam deszczem srebrnym
1 sen tobie $ni sie w noc wrzesniowaq,

zes trqcita galqzke deszczowq —

1 twe oczy, jak dwa lichtarzyki,

w dwie radosci Swiecq, w dwa ptomyki.
Potem, swiatet réznych szafarz szczodry,
z Swiattem zblizam sie do twojej koldry;

Swiecqc jak latarnia Swiattem sutym,
koldre twq zahaftowuje w nuty,
Josin i ol w gwiazdy, w gwiazdki, w cate Drogi Mleczne,
w chmury, w ptaki, w baszty sredniowieczne.
A ty, srebrna, $pisz ze srebrnq twarzgq,
1 jest nocny czas, i sny sie marzq.
Gdy odejde, nie ptacz, moja zono —
ja ksiezycem wroce pod twe okno.
Kiedy w szybie promien zamigoce,
wiedz: to ja. Twoj ksiezyc. Serce nocy.

Ksiezyc

Plotkowaty drzewa w borze:

»Pan Ksiezyc jest nie w humorze”.

»Pan Ksiezyc mial jakie$ przykrosci”.

»Pan Ksiezyc jest blady ze ztosci”.

,Pan Ksiezyc ma twarz takq srogq”.

»Pan Ksiezyc dzis wstal lewq nogq”.

»Pan Ksiezyc jest troche nie w sosie”.

»Pan Ksiezyc dzis muchy ma w nosie”.

Jak tu Ksiezyc sie nie zgniewa:

,Coz, myslicie, glupie drzewa,

Ze ja mam przyjemne zycie?

Wy stonce tylko cenicie,

Was tylko storice zachwyca,

Wy kpicie sobie z Ksiezyca,

A ja wam na to odpowiem —

Uwazam, ze jest rzeczq po prostu bezwstydng
Porownywac stonce ze mnq,

Bo stonce swieci we dnie, gdy i tak jest widno,
A ja w nocy, gdy jest ciemno”.

Jan Brzechwa

Konstanty lldefons Gatczynski
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: The song of the sea
— 0 sekretach morskich gtebin

Za oknem robi sie coraz cie-
plej, a to zacheca do podrozowania.
Zanim jednak wyruszymy na waka-
cyjna wyprawe, warto zgtebic¢ ta-
jemnice morskich opowiesci. W tym
numerze chciatabym przedstawic
najnowszg animacje Tomma Mo-
ore'a — The song of the sea. Wydaje
sie, ze nie bez powodu animacja
otrzymata tegoroczng nominacje
do Oskara w kategorii ,Najlepszy
petnometrazowy film animowany"”.
Sekrety Morza (2014) to wyjatkowa
propozycja, ktéra przenosi nas w ba-
Sniowy $Swiat, peten mitdw i symboli.
W tej plastycznej opowiesci nie za-
braknie skrzatow, wrozek, ale tez pra-
dawnych bostw czy czarownic. Poja-
wiaja sie tez legendarne selkie, znane
z irlandzkich mitow dziewczyny, kto-
re potrafig zamieniac sie w foki.

Swiat basni faczy sie tu ze $wia-
tem ludzi. Rezyser celowo siega po
metafory, aby przyblizy¢ losy rodziny,
ktora probuje sie odnalez¢ po stracie
bliskiej osoby. Mamy wiec postac po-
grazonego w zatobie ojca, jego zrze-
dliwa matke i dwoje opuszczonych
dzieci. Szescioletnia Saoirse nie potra-
fi jeszcze moéwi¢, ale probuje zaprzy-
jazni¢ sie ze starszym bratem, ktory
chowa do niej gteboka uraze. Ben nie
moze sie pogodzi¢ z tym, ze matka

odeszta po narodzinach coérki. Chto-
piec zazdrosnie strzeze tajemniczej
muszli, ktérg podarowata mu przed
$miercig. Czy mtodsza siostra pomoze
mu odkry¢ zaklete w muszli odwiecz-
ne piesni morza?

Jak stusznie zauwaza Jakub De-
mianczuk, Sekrety morza to opowiesc
o ,dojrzewaniu i odpowiedzialno-
$ci, nieuchronnosci losu, a przede
wszystkim o probach poradzenia so-
bie ze stratg i sSmiercig najblizszych".
| cho¢ animacja powstata z myslg
o0 najmtodszych, to dorosli widzo-
wie réwniez odnajda w niej cenne
wartosci. To jedna z tych bajek, ktére
,zachwycaja i chwytaja za serce” - jak
pisata aktorka Matgorzata Kozuchow-
ska, bioraca udziat w nagraniu pol-
skiej wersji jezykowej. Warto zauwa-
7y¢, ze praca nad filmem trwata 5 lat.
Recznie wykonane rysunki urzekaja
swoja prostota. Dodatkowym atutem
jest rowniez piekna $ciezka dzwieko-
wa, ktorg stworzyt Bruno Coulais -
znany z filmu dokumentalnego Mak-
rokosmos.

Sekrety morza to opowies¢, ktora
bawi i wzrusza. Rezyser z niezwyktym

' JD. (2015): Sekrety morza: Moja siostra

selkie, dostep online: http://film.dziennik.
pl/recenzje/artykuly/489839,sekrety-
morza-moja-siostra-selkie-recenzja.html
(15.05.2015).

Plakat promocyjny filmu Sekrety morza,
zrédto: www.filmweb.pl

wyczuciem i wyobraznig tworzy mitycz-
ny $wiat, w ktérym nawet czarownica
,nie jest wcieleniem zta, lecz — niczym
Buka z opowiesci o muminkach - roz-
paczliwie nieszczesliwg istota o ztama-
nym sercu”. Klimat tej opowiesci sprzyja
wolnej narracji, pozbawionej zawrotne-
go tempa i zwrotéw akgji. A jednak widz
nie czuje znuzenia. Razem z bohaterami
odbywa mityczng podréz do krainy
morskich gtebin, z ktérej wszyscy wra-
cajg odmienieni.

Marta Gliniecka
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Kacik kulinarny

Dekalog pacjenta chorego

na mukowiscydoze - cd.

Szoste — jedz, aby przytyd,
zeby byto z czego chudngé.

Pamietaj — jedzenie daje
site do walki!

Gos¢ nieoczekiwany

Puk, puk... Dzwonek do drzwi. Otwie-
ram — goscie, niespodzianka! Cieszysz
sie? Hmm, jasne... Czuje zbierajaca sie
katastrofe, naleze do 0séb, ktére lubig
by¢ uprzedzane wczedniej o takich fak-
tach. Spontaniczne odwiedziny wybijaja
mnie z rytmu. Potrzebuje wtedy szyb-
kiego, kreatywnego myslenia. Asorty-
ment pomystéw jest w gtowie. Oceniam
na spokojnie zamiary gosci, czy tylko
kawa, czy posiedzg nieco dtuzej. Czasy
postawienia na stole stonych palusz-
kow w szklance dawno minety. Spizar-
ko... otwdrz sie, czym chata bogata...
Tradycyjna polska goscinno$¢ nakazuje
uraczenie gosci wspaniatym poczestun-
kiem. Jezeli wsréd odwiedzajacych sa
dzieci, powinnismy wiedzie¢, ze obok
wartosci smakowych trzeba dazy¢ do za-
chowania wartosci odzywczych i straw-
nosci potraw. Jesli wsréd mtodocianych
uczestnikdw niespodziewanej wizyty
znajduja sie zupetnie mate dzieci, dobrze
jest przygotowac do positku niezbyt wy-
soki stét. Mozna w tym przypadku przy-
gotowac stot-bufet o wysokosci, ktéra
umozliwi wszystkim fatwe sieganie po
przygotowane smakotyki. Niezbednym
elementem nakrycia powinny by¢ wiek-
sze ilosci bibutkowych serwetek, tak roz-
mieszczonych, aby szczegdlnie mtodsi
goscie mogli sie nimi fatwo postugiwac.
Dobrze jest takze do nakrycia stotu uzy¢
tadnego, praktycznego obrusa z koloro-
wej folii lub ceraty. Dla dorostych nawet

improwizowane nakrycie stotu moze by¢
eleganckie. Zamiast obrusa sprawdzajg
sie podkfadki, a odswietny serwis mozna
zastapi¢ codziennymi naczyniami, tylko
trzeba je dobrac¢ starannie! Przy odrobi-
nie pomystowosci, dobrego smaku, przy
wiasciwe]j organizacji mozna przygoto-
wac udane niezapowiedziane spotkanie.

Wszystko powinno by¢ estetyczne
i z zachowaniem higieny. Zachowanie
higieny jest szczegolnie wazne przy
sporzadzaniu positkdw, a lekcewazenie
podstawowych wymagan higieniczno-
-sanitarnych w ,dziafalnosci” kulinarnej
czesto staje sie przyczyng zatru¢ lub
zakazerr pokarmowych. Niedbale albo
nieumiejetnie przyrzadzone lub prze-
chowywane pozywienie jest podtozem
do rozwoju drobnoustrojow. Moga
w nim rowniez powstac szkodliwe dla
zdrowia substancje chemiczne. Nieza-
leznie od prawidtowej jakosci surowca
- na zdrowotng i odzywcza wartos¢
pozywienia majg wplyw czynnosci
zwigzane z jego przerdbka, a miedzy
innymi warunki sanitarne ,produkcji”
oraz czystosci sprzetu kuchennego
i stotowego. Mimo wielkiego postepu
w dziedzinie techniki zawsze w proce-
sie sporzgdzania positku bedzie domi-
nowat czlowiek. Konieczne jest state
przestrzeganie zasad higieny osobistej.
Dotyczy to przede wszystkim utrzyma-
nia odpowiedniej czystosci ciata i ubra-
nia. Osoba sporzadzajgca positki musi
rowniez przestrzegac nalezytej higieny
wioséw, ktére podczas gotowania nale-
7y ostania¢. W kuchni szczegdlnie waz-
ne jest mycie rak przed rozpoczeciem
kazdej pracy. Polecam zanurza¢ dfonie
co jakis czas w misce z wodg i plaster-
kami cytryny.

Jacy jesteSmy?

W czasie przyrzadzania positkdw
konieczne jest noszenie czystego fartu-
cha. Ubranie cztowieka pokrywa sie sta-
le kurzem, w ktérym znajduja sie duze
ilosci drobnoustrojéw. Drobnoustroje
mogg byc¢ réwniez przenoszone przez
owady. Powinno sie wiec prowadzi¢
z nimi stalg walke; jest to szczegdlnie
wazne w okresie letnim. Niezmiernie
wazng sprawg jest doktadne, codzien-
ne mycie naczyn stotowych i kuchen-
nych. Jezeli naczynia przez jaki$ czas
staty na odkrytej przestrzeni, przed uzy-
ciem nalezy je optuka¢ gorgcg woda.
Pamietajmy o dokfadnym myciu i ptuka-
niu produktéw. Warzywa i owoce nalezy
dokfadnie my¢ przed obraniem, a ptukac
po obraniu. Mieso myje sie w wiekszych
kawatkach, nie moczac go i nie przetrzy-
mujac niepotrzebnie w wodzie. Warzy-
wa straczkowe ptucze sie, moczy w prze-
gotowanej wodzie, a nastepnie gotuje
w tej samej wodzie. Kasze grube szybko
sie ptucze, natomiast ryz bardzo doktad-
nie. PAMIETAJMY! Nigdy, przenigdy nie
powinno sie wkiadac tyzki, ktérg sie mia-
to w ustach z powrotem do potrawy, lecz
sptuka¢ natychmiast pod biezgcg woda.

Zadbajmy, aby goscie wyszli
nie tylko zadowoleni, ale i zdrowi :-D.
Zauwazytam, ze szybkie, spontaniczne
positki majg duze powodzenie wsréd
biesiadnikéw. Czesto wielogodzinne
gotowanie wedtug skomplikowanych
przepisow wcale nie zachwycg gosci
i nawet grzecznosciowych pochwat
nie ma co oczekiwac. Bywa tak, kie-
dy na szybko co$ przygotuje z resztek
7 lodowki, wszyscy rozptywaja sie w za-
chwycie, co potwierdza teorig, ze w pro-
stocie sifa ©.

Danuta Sajdok
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Woda z cytryng do przemywania dtoni
(wszystkie fot. w tym artykule — Danuta
Sajdok)

Tuticzyk z awokado
i pomidorami

M Sktadniki:

1 dojrzate awokado, 2 wieksze pomido-
ry, 2 puszki tunczyka w oleju z oliwek
(ok. 80-100 g), 1/2 cytryny, natka pie-
truszki, olej z oliwek, morska sél, swiezo
zmielony pieprz, $wieza rzezucha.

M Sposéb przyrzadzania:

Pomidory nacig¢ z wierzchu na krzyz
i wlozy¢ na 1 minute do wrzacej, a na-
stepnie do zimnej wody. Obrac ze skor-
ki, pokroi¢ migzsz z ziarenkami, a twarda
cze$¢ pomidora pokroi¢ w kosteczke. Po-
krojone pomidory pofgczy¢ w miseczce
7 posiekang natka pietruszki i odrobing
oleju z oliwek. Awokado przekroi¢ no-
zem i wyjac pestke, tyzkg wybra¢ migzsz,
rozgnies¢ widelcem. Dodac sél, sok z cy-
tryny i kilka kropel oliwy z oliwek. Na dno
réwnego talerza potozy¢ forme ring, wy-
tozy¢ cze$¢ pomidorowe;j salsy, nastepnie
odcedzonego tunczyka, lekko przygnies¢
wierzch i ostroznie natozy¢ paste z awo-
kado. Odstawi¢ na 30 minut do lodowki.
Po wyjeciu ostroznie zdjac foremke. Przed
podaniem nalezy skropic oliwg z oliwek.
Posypac¢ rzezuchg i $wiezo zmielonym
pieprzem. Podawac z buteczkami z czar-
nymi oliwkami lub bagietka.

Buteczki z czarnymi oliwkami
(16-20 sztuk)

M skfadniki:
20 g drozdzy, 1 tyzeczka cukru pudru,
50 dag maki pszennej, 2 tyzeczki soli,

200 ml oliwy z oliwek, 100 g czarnych
oliwek bez pestek (najlepsze Kalamata)
1 tyzeczka suszonego tymianku na po-
sypanie, ciepta woda.

M Sposéb przyrzadzania:
Rozdrobnione w misce drozdze zasypac
tyzeczka cukru pudru. Miesza¢ ok. 2-3
minut az sie drozdze rozpuszcza. Do-
dac¢ 50 dag maki i 100 ml cieptej wody.
Zamieszac i przykry¢ $cierka. Odstawic
w ciepfe miejsce. Stopniowo dodawac
reszte maki i 150 ml cieptej wody. Na
koniec dodac sél i 3 tyzki oliwy z oliwek.
Nalezy wypracowa¢ gtadkie ciasto, po-
proszy¢ maka, przykryc Scierkg i odsta-
wi¢ na 1-2 godziny do wyrosniecia. Bla-
che wytozy¢ papierem do pieczenia. Do
ciasta dodac¢ oliwki pokrojone w talarki
i szczypte tymianku. Wyrobi¢ ciasto, roz-
dzieli¢ na 16-20 kawatkéw i uformowac
kulki. Utozy¢ na blasze, zostawiajac prze-
strzen, bo buteczki podwoja objetosc.
Kazda buteczke posmarowac oliwg z oli-
wek. Zostawi¢ na 30 minut do wyrosnie-
cia. W miedzyczasie rozgrza¢ piekarnik
do 200°C. Wyrosniete buteczki ponow-
nie posmarowac oliwg z oliwek, posypac
szczypta tymianku. Piec 15-20 minut.

Jajka w kokilkach ze szparagami

30

JaJka w kokllkach ze szparagami

§

M Sktadniki:

1 wigzka zielonych szparagéw, 20 g
masta, 4 duze jajka, morska sol, swiezo
mielony pieprz.

M Sposéb przyrzadzania:

Dolng czes¢ szparagéw obrac skro-
baczka do ziemniakow, krétko obgo-

Kacik kulinarny

towac w osolonym wrzatku, nastepnie
przetozy¢ do zimnej wody z kostkami
lodu - szparagi pozostang chrupiace.
Piekarnik rozgrza¢ do 150°C. Kokilki
wewnatrz obficie posmarowaé miek-
kim mastem, wbi¢ jajko, lekko popie-
przy¢ i posoli¢. Kokilki wtozy¢ do formy
do pieczenia i wla¢ goragcg wode do
potowy wysokosci kokilek. Ostroznie
wtozy¢ do piekarnika w kapieli wodnej.
Piec okoto 5 minut, do $ciecia biatka,
natomiast zoéttko ma by¢ nie $ciete. De-
korujemy szparagami, ktére maczamy
w zottku.

Marchewkowy (dyniowy) krem

Marchewkowy krem

M Sktadniki:

2 cebule, 2 tyzki masfa, 5 marchewek
lub mata dynia, szczypta gatki muszka-
totowej, szczypta soli, mielony pieprz,
szczypta cukru, 800 ml wywaru lub
wody, 2 cm $wiezego imbiru, 2 tyzki
miodu, sok z 1/2 cytryny.

M Sposob przyrzadzania:

Cebule pokroi¢ i zeszklic na masle

(musi to zrobi¢ osoba, ktdra nie cho-

Dodac¢
mar-

ruie na mukowiscydozel).

obrana, pokrojong w talarki

chewke, gatke muszkatotowa, sdl,
pieprz i szczypte cukru. Podsmazyc,
caly czas mieszajac. Zala¢ wywarem
lub woda. Gotowa¢ 10 minut. Do-
dac¢ obrany i utarty imbir, pogoto-
wac 5 minut. Zmiksowac na delikatny
krem. Na koniec doprawi¢ miodem
i sokiem z cytryny. Podawac z kleksem

Smietany, ozdobione makaronikami ze
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skorki pomaranczowej i papryczki chilli.
Swiezy imbir poznamy po wadze, powi-
nien byc ciezki (petny soku) i miectadna
napieta skorke. Kupowac nalezy w skle-
pie, w ktérym wiemy, ze nie ,lezakuje”!
Wybierajmy starannie, tylko swiezy
imbir ma wszystkie przypisywane mu
wiasciwosci. Zupe mozna udekorowac
uprazonymi ziarnkami stonecznika lub
dyni i kroplami dobrej oliwy z oliwek.

Makaronowe rurki (penne)
z suszonymi pomidorami

Makaronowe rurki z suszonymi pomidorami

M Skfadniki:

3 tyzki oliwy z oliwek, 3 zabki czosnku,
1 czerwona cebula, sél, mielony pieprz,
1 tyzeczka suszonego oregano, 1 ty-
zeczka suszonej bazylii, 80 g suszonych
pomidordéw, 15 czarnych oliwek bez pe-
stek, 1 peto ostrej (pikantnej) kietbasy,
80 dag pomidoréw bez skorki z puszki,
1-2 tyzeczki cukru, 40 dag makaronu
rurki, 50 g parmezanu, listki Swiezej ba-
zylii na ozdobe.

M Sposéb przyrzadzania:
Na rozgrzanej oliwie zeszkli¢ po-
krojong cebule i czosnek (musi to
zrobi¢ osoba, ktéra nie choruje na
Doda¢

i bazylie, sol i pieprz. Doda¢ suszone

mukowiscydozel). oregano
pomidory, pokrojone oliwki, plasterki
kietbasy i opiec, delikatnie mieszajac.
Doda¢ pomidory z puszki, szczyp-
te cukru, soli i dusi¢ na matym ogniu.
W miedzyczasie ugotowac makaron.

Jezeli sos jest zbyt rzadki, nalezy zre-
dukowa¢ bez pokrywki, aby nadmiar
cieczy odparowat. Ugotowany maka-
ron doda¢ do powstatego sosu i wy-
mieszac. Makaron z sosem roztozy¢ na
talerzu, posypac tartym parmezanem
i ozdobic listkami swiezej bazylii.

Kisiel domowy (dla dzieci)
M Skfadniki:

25 dag swiezych lub mrozonych owo-
cow (maliny, truskawki, jagody, po-
rzeczki), 2 szklanki wody, cukier do
smaku (1/2 tyzki), 2 tyzki maki ziemnia-
czane).

M Sposéb przyrzadzania:

W 1/2 szklanki zimnej wody rozprowa-
dzi¢ make ziemniaczana, reszte wody
zagotowac¢ z owocami i cukrem. Po
1-2 minutach gotowania zmniejszy¢
ogien i powoli, ciagle mieszajac, wle-
wac make. Gotowac 1-2 minuty, stale
mieszajac. Gotowy kisiel rozla¢ do mise-
czek. Mozna podawac z kwasng lub bitg
Smietana.

Deser lodowo-czekoladowy (dla
dorostych)

\ il

Deser lodowo-czekoladowy

M Skfadniki:

1/2 | lodéw czekoladowych, 8 tyzek
drobno startej czekolady (gorzkiej lub
deserowe)), 8 tyzek mocnej kawy, 8 tyzek
rumu lub adwokata.

M Sposob przyrzadzania:

Lody przetozy¢ do pucharkéw, posypac
czekoladg, pola¢ kawa, rumem i od razu
podawac.

Jacy jesteSmy?

Cynamonowe chrupki

Chrupki cynamonowe

M Sktadniki:

4 wczorajsze butki lub rogaliki (moze
byc¢ chleb tostowy), 2 tyzki masta, 2 tyzki
cukru krysztaty, 1 tyzeczka mielonego
cynamonu, 150 ml kwasnej smietany,
1 tyzeczka miodu.

M Sposob przyrzadzania:

Pieczywo pokroi¢ w kostke okoto 2 cm.
W gtebokiej patelni rozpusci¢ masto.
Wsypac kosteczki pieczywa, posypac
cukrem i cynamonem. Stale mieszajac,
opiec na ztoty kolor. Cukier z mastem
utworzg karmelowa warstwe. Wytwo-
rzone w ten sposob chrupki wsypac do
duzej miski. Smietane zmiesza¢ z mio-
dem i podac¢ w oddzielnej miseczce. Po-
da¢ mate wykataczki, aby kazdy mégtso-
bie namoczy¢ chrupkiwedtug wtasnego
uznania.

Smacznego!!!!

W nastepnym numerze:
Sa takie dni w tygodhniu...

40
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ALA
UKOWISCYDOZA

Oczy moje] mamy

Niebo petne gwiazd.

Tutaj, pod gwiazdami Oczy mojej mamy

w matym pokoiku spogladaja miekko,

btyszcza oczy mamy. moéwia: Spij kochany,
wieczor jest kolebka.

Teraz nie pytaja,
jak tam byto w szkole, Lampa I$ni na stole,

nie karca za psoty cien pada na Sciany,
i niecne swawole. trwamy jak w latarni
morskiej,

pomiedzy sztormami.

Matgorzata Wisniewska-Koszela

Rysunek: Iza Czarnecka
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Potbajka dla Mikotajka

Byly sobie dwie wyscigdwki. Zupelnie nowe, prosto z fabryki. Staly w wielkim garazu
1 czekaly na swoich kierowcoéw, ktorzy mieli po nie przyjs¢. Czerwone auto miato nadzieje, ze
dostanie mu si¢ usmiechnigty i wesoty kierowca, bo styszalo od starszych samochodéw, ze z takimi
ludZmi tatwiej si¢ dogadac 1 zaprzyjaznic niz ze smutasami 1 mrukami. A przeciez juz wkrotce mialy
si¢ zacza¢ wyscigi i to nie byle jakie, najwazniejsze na swiecie, Grand Prix della Vita! W wys$cigach
tej klasy wszyscy startujacy byli mistrzami i o zwycigstwie decydowata dobra wspolpraca kierowcy
zjego pojazdem. Niebieskiemu samochodowi byto natomiast wszystko jedno, kto do niego wsiadzie
— cieszylo si¢ swoja nowoscia, blaskiem lakieru, twardymi oponami najnowszej generacji i nie
zawracato sobie glowy drobiazgami.

Czerwony bolid miat szczescie — dostal mu si¢ kierowca taki, jakiego chcial. Miody,
sympatyczny Mikotaj. Niebieskiemu si¢ tak nie powiodto — cho¢ jego kierowca tez byt mtody
1 podobno dobry, szczegdlnie w jezdzie po mokrym torze, ale lubit ryzyko. Juz raz zdarzyto mu si¢
rozbi¢ samochdd i to tak, ze juz nikt go potem, po zabraniu z toru, nie widzial. Mechanicy tylko
szeptali migdzy soba, ze Patryk nie jest w porzadku, bo stracil §wietny woz przez to, Ze o niego nie
dbal, w dodatku uwielbiat ktocic sig ze wszystkimi w zespole 1 robi¢ wszystko na przekor. Auta nie
wiedziaty, co to znaczy, ale brzmialo to niezbyt przyjemnie. Mikotaj lubit przychodzi¢ przed
treningami i patrzec¢, jak personel techniczny przygotowuje ,,jego cudo” — czerwone auto — do jazdy.
A przygotowanie wymagato sporo pracy — zajmowali si¢ tym specjalisci z zespotu. Trwalo to od

Rysunek: Mikofaj Malcew
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dwoch do trzech godzin, a do najtatwiejszych czynno$ci nalezato ,,karmienie” (jak to Mikolaj
zartobliwie nazywatl), czyli wlewanie do baku odpowiedniej mieszanki paliwa, 1,,dotlenianie”, czyli
pompowanie opon. Mikotaj uwielbiat robi¢ to sam —oczywiscie kiedy nie patrzyt szef zespotu.

Zeby poznaé lepiej swoj pojazd, Mikotaj wybrat sie nawet do fabryki, w ktorej go
wyprodukowano. Opowiadat pdzniej wszystkim swoim znajomym, ze jego samochod jest tak
doskonaly, Zze moglby jezdzi¢ bez kierowcy, czyli bez niego. Czerwone auto zgadzalo si¢ z ta opinia,
ale wiedziato, ze nie jest to mozliwe —nikt by na to nie pozwolit —a poza tym polubito Mikotaja. Gdy
Mikotaj wsiadal do auta, czuto, Ze sa przyjaciotmi i $wietnie im si¢ razem jezdzito.

skksk

Wielkimi krokami zblizal si¢ termin wyscigu o Grand Prix della Vita. Czerwone auto
probowalo wypytac niebieskie, jak si¢ miewa, ale tamto nie chciato z nim rozmawiac. Nie wygladato
jednak dobrze, a inne samochody opowiadaly, ze Patryk w ogéle nie trenuje, nie pojawia si¢ w garazu
1 nie pilnuje, by wszystkie prace przy jego wozie byty wykonane na czas. Kiedy szef zespotu
probowal z nim o tym porozmawiaé, Patryk udawat, ze nic nie styszy, albo zmieniat temat, albo robit
z siebie pajaca—stroit miny i wyglupiat sig.

Nastapit dzien wyscigu. Wydawalo sig, ze pogoda sprzyja najwigkszemu rywalowi Mikotaja,
Patrykowi —szare niebo byto cigzkie od deszczowych chmur, wiat mocny wiatr. Auta juz wjechaly na
mokry tor. Czerwone byto gotowe w kazdej chwili wystartowaé. Niebieskie jeszcze stato w boksie —
dopiero teraz pojawit si¢ jego kierowca 1 ekipa pospiesznie zmieniata opony na deszczowe. Patryk
byl w ztym humorze i 0 wszystko si¢ czepiat: Ze nic nie jest zrobione, ze nie moze na nikim polegac. ..
Jednym stowem wszyscy byli winni, ze jego samochdd jeszcze nie jest gotowy, tylko nie on sam.

Wreszcie wystartowali. Patryk, bardzo pewien siebie i swoich umiejetnosci, probowat od razu
obja¢ prowadzenie. Po trzecim okrazeniu to mu si¢ udato, ale tylko dzigki temu, Ze Sciat zakrgt
1 zablokowat innych kierowcow. Sedziowie zauwazyli jego nieuczciwe postgpowanie i Patryk dostat
karg —musial zmniejszy¢ szybkos$¢ 1 przejechac wolniej przez pas serwisowy. Mikotaj trzymat sig tuz
za Patrykiem. Wiedzial, ze aby zwycigzy¢ w mistrzostwach, musi za wszelka ceng go przescignac.
Pierwsza préba objecia prowadzenia nie powiodta sig. Dopiero drugi atak udat sig, ale po tym, jak
Mikotaj wyprzedzit Patryka, ten nie dat za wygrana i kilka razy bardzo mocno uderzyt w tyt
czerwonego samochodu. I to zadecydowato o jego porazce. Niebieski samochdd miat uszkodzony
silnik, ale Patryk jechat dalej, nie chcac zjecha¢ do boksu, by je podreperowac. Niebieskie auto nie
mialo takiej woli walki, zeby mimo uszkodzenia, wraz ze swoim kierowca, do konca bi¢ sig
o wygrana — i poddalo sig, po kolejnym okrazeniu stang¢lo, i auta pomocnicze musiaty §ciagnac
jeztoru.

Czerwone auto zachowalo przewage do konca wyscigu i zajeto pierwsze miejsce. Wiedziato,
ze to przede wszystkim zastluga Mikolaja, ktory zawsze wierzyl w zwycigstwo 1 ktory codziennie
dbat o to, by byto w doskonatej formie!

Synku, Twoje ciato jest jak to §wietne auto i jesli bedziesz o nie dbal, nie zawiedzie Cig nawet

w najtrudniejszych chwilach ©!
MaMa

"6 T & \J
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»Mata kropla drazy skate” — tak mozna bytoby podsumowac nasz konkurs rebusowy, ktory
niniejszym chcemy ogtosi¢ za zamkniety. Kolejng i ostateczng zwyciezczynia tego konkursu zostata
Emilka, ktéra wykazata sie duzg pomystowoscia i talentem plastycznym, tworzac ciekawe zestawy
rebuséw i otrzymujac kupony podarunkowe firmy Decathlon. Zyczymy Ci, Emilko, zeby Twoje
zakupy sie udaty! Wkrétce ogtosimy nowe konkursy i mamy nadzieje, ze zainteresujg one innych
mtodych autoréw.

Redakcja
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HISIRUDY,

Lis jest drapieznym ssakiem z rodziny psowatych. Wystepuje przede wszystkim na
potkuli pétnocnej, tj. w Europie, Azji, pétnocnej Afryce i pétnocnej Ameryce oraz w Australii,
gdzie zostat sprowadzony przez cziowieka i okazat sie wyjatkowym szkodnikiem (bo brak mu
naturalnego wroga).

Lis rudy cechuje sie duzg zdolnoscig adaptacyjng do nowych Srodowisk. Jest
drapieznikiem. Poluje przede wszystkim na mate gryzonie, nie gardzi tez zajgcowatymi,
kurowatymi (kt6z nie zna opowiesci o lisie czynigcym spustoszenie w kurniku), matymi
gadami, a nawet zjada owoce i warzywa. Zwierzeta te majg bardzo dobry wzrok i stuch, ich
zrenice reagujg gtownie na ruch. Sg w stanie ustysze¢ ruch myszy z odlegtosci 100 m,
a nawet wrone, ktéra fruwa 0,5 km dalej. Polujg wczesnym rankiem, najpierw dokfadnie
lokalizuja ofiare, a nastepnie na nig skacza. Potrafig skoczy¢ nawet na wysokos¢ 2 m!

Lis rudy posiada wrogéw takich jak: wilki, kojoty, szakale oraz wieksze kotowate.
Cziowiek rowniez przez wieki polowat na lisy — z powodu cenionego futra, albo tepit,
uwazajac za szkodnika.

Lisy mogg zajmowac okreslone terytoria, ktére znakujg i uznajg za swoje, albo
prowadzi¢ wedrowny tryb zycia. Zyja jako rodzinna grupa lub tworzg stada, w ktérych
dominuje para ,alfa” i tylko ona moze mie¢ mtode. Mate liski rodzg sie wiosng i moze ich by¢
od 4 do 6 w jednym miocie, cho¢ zdarza sig, ze jest ich duzo wiecej (nawet do 12—13). Lisy
mieszkajg w norach, ktore preferujg kopac w zyznych glebach, dobrze osuszonych np. przez
korzenie drzew. Na ,co dzien” lubig duze przestrzenie porosniete gesta roslinnoscia, gdzie
poluja i moga sie skryc¢.

Jezyk ciafta liséw rudych skfada sie z ruchéw uszu, ogona i pewnych postaw,
oznaczajacych okreslone gesty. Lisy szczekajg, majg szeroka pieciooktawowg skale
wokalng. Specjalisci wyrdzniajg dwanascie roznych dzwiekow wytwarzanych przed doroste
osobnikii osiem przez miode.

Lisy $pig 9-10 godzin na dobe. Lisy rude moga zy¢ do 14 lat, jednak na wolnosci
zwykle nie dozywajg 1,5 roku. W kulturze europejskiej lis jest symbolem przebiegtosci
i sprytu. Do jezyka polskiego trafity powiedzenia: chytry jak lis, przebiegty jak lis.

iesz, ze...
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MaKa

Zrodta:
http://pl.wikipedia.org/wiki/Lis_rudy
http://www.anad.republika.pl/lis.htm
http://dinoanimals.pl/zwierzeta/
lis-vulpes-vulpes-rudy-spryciarz/
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Gekony

Witajcie!

W dzisiejszym numerze miatem opisac
kolejnego dinozaura, mianowicie kentrozaura,
ale z wyjatkowej okazji postanowilem, ze
przedstawi¢ Wam dzi§ mojego ,,nowego”
zwierzaka — samczyka felsumy madagaskarskie;j
(gekona) o imieniu Geko. Opis postanowitem
zrobi¢ w formie pytan i odpowiedzi:

1. Co jedzg felsumy?

Podstawa powinny by¢ rdéznego rodzaju owady np: S$wierszcze, maczniaki, karaczany, szarancze,
drewnojady, muchy, koniki polne, ¢my, larwy moli woskowych itd., jednak nie nalezy zapominaé
o urozmaicaniu diety. Felsumy przepadaja za stodkim pokarmem, ktorym w naturalnym $rodowisku jest
spadz od pluskwiakow oraz pytki kwiatowe. W hodowli zapewni¢ to mozna, podajac midd, papki owocowe,
dzemy. Dieta moze by¢ tez wzbogacona o chudy twarozek, a co bardziej oswojone osobniki potrafig jes¢
nawet delikatne, chude migsko.

2.Jak karmi¢ felsumy?

Mozna wpuszczac¢ pokarm bezposrednio do terrarium, a jesli gekon jest mato ruchliwy, to mozna karmic go
za pomocg pesety. Karmienie pgseta jest dobre dla matych osobnikéw — pomaga to w ich oswojeniu. Nie
zaleca si¢ karmienia tylko i wytacznie z misek, gdyz zmuszajac do polowania, zapewnia sig felsumie ruch.

Pl
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R\i/sunek ifotografie:
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3. Jak dlugo zyjq felsumy?

Wszystko zalezy od ich kondycji. W dobrych
warunkach moga dozy¢ nawet 15-20 lat, cho¢
przecigtnie zyja do 11-13 lat. Wplyw na to ma
ogolne zdrowie jaszczurki, choroby, z jakimi si¢
zmagata, jaki ma dostegp do pokarmu, a w przypadku
samic ilo$¢ ztozonych jaj.

4.Jak duze rosna felsumy?

Srednio osiagaja do 27 cm, jednak niektore osobniki
dorastaja nawet do 30 cm, z czego potowa przypada
na walcowaty ogon.

5. Jakie warunki powinny panowa¢

w terrarium?

Wilgo¢ powinna utrzymywac si¢ na poziomie 80%, cho¢ wyzsza nie bedzie szkodliwa. Temperatura za dnia
powinna wynosi¢ ok. 26 stopni. W ciagu nocy powinna by¢ nizsza o kilka stopni.

6.Czy mozna trzyma¢ wiecej niz jedna felsume?

Zaleca trzymac sig parg felsum —samice i samca. Przy wigkszej ich liczbie, powinno to by¢ w stosunku 2:1.
7.Czy naswietlanie UVB jest konieczne?

Zdecydowania tak. Brak dostgpu do $wiatta UVB moze powodowac choroby i nieprawidtowe wchlanianie
witamin.

8. Dlaczego felsumy nie pija wody z miski?

Dlatego, ze po prostu nie znaja czegos takiego. [lo$¢ wody w organizmie uzupehiaja poprzez zlizywanie
wody z siebie lub pobliskich zwilzonych przedmiotow.

9. Dlaczego felsumy lizg oczy?

Jest to sposob na zwilzenie. Felsumy nie posiadaja powiek, tak wigc z przesuszeniem i oczyszczaniem oczu

e

radza sobie wlasnie poprzez lizanie.

10. Moja felsuma zmienia kolor, co to oznacza?

Kolor skory jest uzalezniony od kondycji oraz nastroju. Najczgstszym przypadkiem zmian jest nastrdj.
Wplyw na ubarwienie ma np. stres, strach. Czgsto mozna zaobserwowac pociemnienie zaraz po obudzeniu.
Jesli brak wlasciwego ubarwienia lub mocno odmienne kolory utrzymuja si¢ przez dtuzszy czas, nalezy
zabra¢ jaszczurke do weterynarza, gdyz moze to znaczy¢, izjest chora.

11. Utrata ogona, co zrobié¢?

Jest to wsrod felsum co§ normalnego. Jezeli
osobnik stracit kawatek ogona poza terrarium,
jedyne, co mozesz zrobié, to postarac sig oczysci¢
miejsce odlaczenia. Przez najblizszy czas po
urazie zachowanie felsumy bedzie wskazywato
na to, ze odczuwa ona dyskomfort, gdy dotyka
rang otaczajace przedmioty. Po paru dniach
zachowanie powinno wroci¢ do normy, jakby
nigdy nic si¢ nie stato, a z kazdym nastgpnym
dniem ogon bedzie si¢ coraz bardziej regene-
rowat.

12. Co oznacza falowanie ogonem?

W ten sposob felsumy odwracaja uwage od
potencjalnego zagrozenia. Ma to zwiazek
z odrastaniem ogona. Falowanie ma odwrdcié¢
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13. Czy mozna oswoi¢ felsume?

Poniekad. Nie da si¢ jej na pewno wytresowac jak psa do robienia sztuczek, jednak przyzwyczajenie do
swojej obecnosci, tak, aby nie ploszyla si¢, kiedy manewrujemy w lub przy terrarium, jak najbardziej
wchodzi w gre. Zdarzaja si¢ mniej lub bardziej ufne osobniki. Niektore nawet bezproblemowo potrafiag wejs¢
nareke. Wszystko jednak jest uzaleznione od indywidualnego charakteru oraz naszego podejscia.

14. Gdzie felsumy mieszkaja w naturze?

Jak wigkszo$¢ gekondw, zamieszkuja tereny Madagaskaru oraz pobliskie wyspy.

Ciekawostki:
Gekony te latwo si¢ oswajaja, po adaptacji chetnie podchodza do reki opiekuna, zeby np. zlizaé
z palca kropelkg miodu (badz dzemu).
W przeciwienstwie do innych gekonow felsuma jest aktywna za dnia —jak jej wiasciciel.
Jak wszystkie gekony, jest dos¢ wrazliwa, dlatego nie nadaje si¢ dla poczatkujacych — poleca si¢ ten
gatunek terrarystom z pewnym doswiadczeniem.

_.? Potrafi zmienia¢ kolor z jasnozielonego na ciemnozielony w zaleznosci od temperatury i wyrazania
emocji.
Jak na gekona jest bardzo szybka.
Jak u wszystkich gekonéw, zdolno$¢ wspinaczki po $ciankach i suficie zawdzigczaja swoim
,»przylgom” (samoprzylepnym koncéwkom na palcach).
Ostatnia ciekawostke, jaka Wam podam, jest fakt, ze moj Geko, kiedy si¢ oswoil po pewnym czasie,
zaczat mi je$¢ z reki (miato to miejsce 3.05.20151.), co oznacza, ze juz mnie powoli lubi ©.

Z przykros$cia informujg tez, ze mdj poprzedni jaszczur Angus (anolis zielony), ktérego opisywatem

w numerze 39, zmart dnia 22.03.2015 r. Ale od dnia 8.04.2015 r. rozpoczatem ponownie hodowlg gadow!

Tym razem jednak kupitem w tym samym sklepie inng jaszczurke, czyli whasnie tg, ktora dzisiaj opisujg.

Mam nadziejg, ze zafascynowatem Was moim gadem Geko. W nastgpnym numerze opisz¢ Wam majazaurg,
dinozaura znanego jako ,,dobrze opiekujaca si¢ matka”.

Tymoteusz Bugla

Pokoloruj te pare gekonow!
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PRZEKASKI

Czesto miedzy positkami odczuwamy gtéd i chcemy zjes¢ matg przekaske. Co najlepiej
wtedy wybrac? Chipsy? Jogurt? Amoze jabtko?

Przekaska to mata ilos¢ jedzenia miedzy gtdwnymi positkami (Sniadaniem, obiadem
i kolacjg). Czesto jemy jg na spacerze, podczas jazdy na rowerze czy po prostu siedzgcw domu
przed komputerem. Wazne, aby takie jedzenie byto warto$ciowe, czyli zdrowe, i dawato nam
duzo energii. Bardzo czesto miedzy positkami jemy czekoladki, chipsy, ciasteczka w duzych
ilosciach, a pézniej nie mamy ochoty na obiad —co moze zdenerwowac rodzicéw ;-). Dlatego
taka przekaska nie moze byc¢ zbyt duza, aby nasz brzuch nie zrobit sie bardzo petny.

Co wiec warto wybierac? Jezeli jestes aktywny: jezdzisz na rowerze, spacerujesz,
bawisz sie na podwodrku, to zjedz cos, co da Ci duzo energii. Moze to by¢: kanapka, jogurt,
banan lub orzechy i koniecznie co$ do picia. Energetyczng kanapke przygotuj z mastem,
szynkg, serem z6ttym i warzywami lub tylko z mastem orzechowym. W domu, kiedy masz
wiecej czasu na przygotowanie przekaski, warto razem z rodzicami zrobi¢ domowy koktajl
zowocami, kefirem i Smietang, najlepiej 30%, gofry zowocami i bitg Smietang, budyn, jogurt
z orzechami i owocami — naprawde polecam. Kiedy nie masz czasu na gotowanie, a chcesz
szybko cos zjes¢, warto wybraé kabanosa lub paluszki serowe. A co z naszymi ulubionymi
stodyczami? | tutaj musze Cie troche zmartwié. Stodycze, chociaz sg kaloryczne, czyli dajg
nam duzo energii, nie sg najlepszg przekaska, bo majg duzo cukru i moga psuc Twoje zeby.
Mozesz je spozywac, ale zumiarem i najlepiej jako deser np. po obiedzie. Kiedy masz ochote
na cos stodkiego, lepszym rozwigzaniem bedg suszone owoce: zurawina, rodzynki, daktyle,
banany, morele. Pamietaj, ze wiekszos¢ przekgsek wymaga Kreonu!!!

Dietetyk Monika Mastalska

Przepisy na szybkie przekaski:

@ JOGURT Z DODATKAMI:
¢ Jogurt grecki 1 mate opakowanie
¢ Zurawina suszona 2 tyzki
¢ Orzechy wtoskie 2 tyzki
¢ Banan 1 sztuka

@ KOKTAJL SHREKA:

¢ Kiwi 2 sztuki

¢ Awokado % sztuki
¢ Gruszka 1 sztuka
¢
¢

Banan 1 sztuka
Jogurt naturalny 1 mate opakowanie
Dojrzate owoce doktadnie zmiksuj z jogurtem.
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Zacmieniemsl+11[+x:

Dzi$ opowiem Wam o zaémieniu Stonca.

Zaémienie Stonca polega na przestonieciu Stonca przez Ksiezyc. Obserwowane
z Ziemi, Stonce moze mie¢ ksztatt rogala — wtedy moéwimy o jego czesciowym zacmieniu.
Kiedy Ksiezyc przestania catg tarcze stoneczng i widac tylko korone Stonca, to zjawisko
nazywa sie catkowitym za¢mieniem. Catkowite zaémienie Stonca zdarza sie na danym
obszarze Ziemi srednio co 370 lat. Najblizsze catkowite zacmienie Stonca bedzie mozna
obserwowac w Polsce dopiero 7 pazdziernika 2135 roku. Zacmienie czesciowe wystepuje
czesciej, mniejwiecej co 10 lat, np. nastepne bedzie w Polsce 12 sierpnia 2026 roku.

W marcu 2015 r. mozna byto u nas zobaczy¢ czeSciowe zaémienie Stonca. Byta
w tym dniu fadna pogoda i mogtem obserwowac Stonce przez specjalne okulary —
rzeczywiscie wygladato jak rogalik i przypominato mi troche Pac-Mana.

Mikotaj Malcew

Copyright Neil Theasby na licencji Creati nmons Licence CC BY-SA 2.0
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Hej wszystkim!
W tym numerze znowu mam dla Was opowiadanie, a wlasciwie pierwszq czesc.
Pisatam je na potrzeby szkolne, ale jestem z niego bardzo zadowolona, wigc
zdecydowatam, ze udostepnie je tez innym. Milego czytania ©!
Gosia Waojtowicz

KIM TY JESTES?

Dawno, dawno temu... No dobrze, moze jednak nie tak dawno —kilka lat temu, trochg diuze;. ..

W matym miasteczku Shainta zyta dziewczyna. Miata blond wlosy siggajace pasa i madre,
bigkitne oczy, w ktdrych ukryta byla tajemnica. Jednak do tej pory nie znalazt si¢ nikt, kto odgadiby
skrywany gleboko sekret. Adila, bo tak miala na imi¢ dziewczyna, nie spotkata bowiem nikogo, komu
moglaby go wyjawi¢. Nie ufata ludziom latwo, oni z kolei nawet nie probowali go pozyskaé — jej
zaufania.

No c¢6z, przynajmniej do pewnego czasu. Pewnego razu w miasteczku rozlegla si¢ wies¢
o rodzinie, ktora niedtugo si¢ sprowadzi. A poniewaz nieczgsto dziato sig cos ciekawego, to wszyscy byli
bardzo przejeci. Na targu ustysze¢ bylo mozna praktycznie tylko rozmowy poswigcone przysztym
osadnikom Shainty. Nowym tematem migdzy ludZzmi zainteresowala si¢ rowniez Adila, cho¢ nikomu
tego nie okazywata. Byta jednak ciekawa, czy nowa rodzina bedzie taka jak wszystkie, czy moze inna.
Dziewczyna w duchu liczyla na druga opcjeg, ale jaka bedzie rzeczywisto§¢ — to si¢ okaze.
Wreszcie nadszedl ten dzien. Wszyscy mieszkancy Shainty wypatrywali nowej rodziny, czekali przy
drodze z balonami i byli bardzo przejgci. Samochdd §wiadczyt o pochodzeniu z wyzszych sfer. Po dlugim
powitaniu wyprawiono przyjgcie na czes¢ nowej rodziny, czyli Raindalow.

Podczas gdy wszyscy bawili si¢ w najlepsze, Adila siedziata na wierzbie, ktora rosta niedaleko od
domu nowych mieszkancéw Shainty. Adila mogla z tego miejsca spokojnie patrze¢ na dom, skryta
migdzy galeziami. Dziewczynie nie chodzilo oczywiscie o szpiegowanie nowej rodziny. Czgsto
przychodzita w to miejsce i patrzyta na TEN dom. Niegdys$ samotny, teraz wykupiony przez Raindalow.
Byl to najbogatszy dom w miasteczku, mozna by rzec, ze byl to wrecz dworek. Urzadzony w
amerykanskim stylu prezentowat si¢ bardzo dostojnie. Adila, w swych marzeniach, zawsze wyobrazata
sobie, ze tam mieszka. Westchneta ze smutkiem.

— Dhugo tam bedziesz siedzie¢? — Dziewczyna tak si¢ wystraszyta, ze prawie spadta z drzewa. Na
dole stat chtopak, ktorego nigdy wczesniej nie widziata.

—Czy cos ci w tym przeszkadza? — odparta spokojnie, patrzac na niego.

Nieznajomy si¢ uSmiechnat.

— Oczywiscie, ze nie. Zastanawia mnie tylko, czemu wolisz by¢ tam, na gorze, niz zejs¢ 1 si¢
przywitac.

Adila zamyslita si¢. Po chwili wolno zeszla z wierzby i stangta oko w oko z chtopakiem. On dalej
sigusmiechat, jej twarz nie wyrazata emoc;ji.

— Cze$¢ — powiedziala ze sztuczng uprzejmoscia. Stojacy przed nia szatyn unidst brew do gory.

— Ani trochg nie ciekawi cig to, kim jestem?

—No c6z, moze odrobing —odpowiedziata dziewczyna.

—Jestem Will —wyciagnal reke w jej strong.

—Adila—potrzasnetania.

—Niespotykane imig¢ — Will méwil ze szczerym podziwem.

—Mieszkasz tu? — Adila wskazata reka dworek.

—Niekoniecznie. A ty? — chtopak wolno ruszyt w strong $ciezki.
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—Niedaleko stad, blizej rynku —ruszyta za nowym znajomym dziewczyna.

Przez dluzszy czas szli w milczeniu. On myslat o niej, ona o nim.

,,Kim on jest? Dlaczego wczes$niej go nie spotkatam?” — my$lata Adila. W koncu odwazyta sig go
zapytac.

—Moge wiedzie¢, skad si¢ tu wziates?

— Przechodzitem obok, a gdy spojrzalem do gory, zobaczytem twoja niebieska sukienkg — Will
znow si¢ do niej usmiechnat.

—Wiesz, ze nie o to mi chodzi — przewrocita oczami. — Jak znalaztes si¢ w Shaincie?

Odpowiedziata jej cisza. Chlopak dlugo myslal, ale w koncu odpowiedziat wymijajaco:

—To akurat nie jest teraz istotne, ale. ..
Uniosta pytajaco brwi. Co$ tajemniczy ten typ... Jednak nie mogl dokonczy¢ swojej wypowiedzi,
poniewaz dotarli do rynku. Impreza trwata w najlepsze, chociaz bylo juz podzno.
Will odprowadzit Adil¢ pod same drzwi matego domku w kolorze kremowym.

—Noto co, zegnamy si¢ — chlopak westchnat, dziewczyna tez.

— Ale spotkamy si¢ jutro, prawda? — Adila sama nie wierzyla, ze wypowiedziala to na gtos. Co$
jednak ja do niego ciagneto, tylko nie wiedziata, co. Jedno byto pewne — musiata sig tego dowiedziec.

—Oczywiscie — Will przerwat jej rozmyslania. — Do jutra! Zawotal, pomachati odszedt.

—Dojutra... —wyszeptata Adila, patrzac na oddalajaca si¢ postac.

Ciqg dalszy nastqpi...

Zaslyszane, znalezione w necie

Rozmawiaja dwaj studenci:
— Stary, powtarzates co$ przed egzaminem?
— Powtarzatem.
—Aco?
— Bedzie dobrze, bedzie dobrze...

x Xk
Policjant zatrzymuje kierowcg, ktory przejechat skrzyzowanie na czerwonym $wietle.
Rozpoznaje w nim swego bytego nauczyciela polskiego.
— Noo, panie profesorze, mandatu panu nie wlepig, ale na jutro napisze mi pan sto razy: ,,Nie
bede przejezdzat na czerwonym $Swietle”.

x

Sedzia pyta oskarzonego:
— Czy to prawda, ze sprzedawal pan sok poziomkowy, twierdzac, ze to eliksir dlugowiecznosci?
— Tak, wysoki sadzie!
— Czy oskarzony byt juz za to karany?
— Tak. W 1358 roku, a p6zniej w 1789, potem w...

* ok ok
W szkole na matematyce pani pyta Jasia:
— Jasiu, co to jest kat?
Jasio na to:
— Kat to najbrudniejsza cz¢$¢ mojego pokoju.

X X Xk
Pani zadata temat wypracowania: ,,Kim bedziesz, jak dorosniesz?”. Jasio napisal w
wypracowaniu: ,,Najpierw bede lekarzem, bo tak chce tata. Potem zostang prawnikiem, jak chce
mama. A na koncu zostang kominiarzem, bo mi si¢ tez co$ od zycia nalezy.”

* X ok
Facet ztotym mercedesem przyjezdza na ryby. Wysiada caly w zlocie z samochodu (fancuchy,
bransolety itd.), wyciaga ztota wedke ze ztota zytka i idzie towi¢ ryby. Po jakims$ czasie tapie co?
... Oczywiscie zlota rybke. Popatrzyt na nig z pogarda i juz ma wyrzuci¢ z powrotem do wody, a
rybka na to:
— Hej rybaku! A trzy zyczenia?
— Eeeeeh, no dobra. Co chcesz?

NA WESOLO! ©

Opracowanie graficzne ,,Matej Mukowiscydozy" — Joanna Gérecka
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Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
Zarzadu Gtownego PTWM X. kadengji

W okresie od 2 marca do 8 czerw-
ca 2015 r. odbyto sie jedno posiedzenie
Zarzadu Gtéwnego PTWM. W zebraniu,
ktére miato miejsce 6 czerwca, wzie-
to udziat 6 cztonkow, ktorzy podjeli
7 uchwat. Biezagce dziatania skoncen-
trowane s3 na pozyskiwaniu funduszy
na zrealizowanie zaplanowanej w In-
stytucie Matki i Dziecka inwestycji po-
legajacej na wyremontowaniu czesci
oddziatu, gdzie znajdowac sie bedzie
6 izolatek przeznaczonych dla cho-
rych na mukowiscydoze. Trwajg prace
projektowe nad inwestycja. Staramy
sie o niezbedne zgody i pozwolenia
konieczne do zrealizowania przedsie-
wziecia. Prowadzimy réwniez rozmowy
w sprawie nawigzania statej wspotpra-
cy dotyczacej zakupu i serwisu kon-
centratorow tlenu na preferencyjnych
warunkach. Ze wzgledu na bardzo
duze zainteresowanie wypozyczalnia,
w ostatnim czasie zdecydowana wigk-
szo$¢ sprzetu zostata wypozyczona.
Niestety, nie otrzymalismy w tym roku
zadnego dofinansowania dziatalnosci
wypozyczalni. Z tego wzgledu prowa-
dzimy poszukiwania sponsoréw, dzieki
ktérym bedziemy mogli zakupic¢ sprzet
niezbedny do sprawnego funkcjono-
wania wypozyczalni.

Wprowadzilismy szereg udogod-
nien dla podopiecznych w zakresie
strony internetowej, caty czas prowadzi-
my prace nad dalszym zwiekszaniem
jej funkcjonalnosci i uzytecznosci. W ra-
mach naszych dziatan pomocowych
przygotowalismy rowniez dodatkowe
narzedzia, ktére kazdemu podopiecz-
nemu umozliwiajg zakfadanie indywi-
dualnych stron internetowych. Na tych
indywidualnych stronach mozna pro-

wadzi¢ dziatalnos¢ informacyjng, ale
takze zwracac sie z apelami o pomoc
dla chorego, jak réwniez prowadzi¢
swojego bloga. Szczegdtowe informa-
Cje na ten temat znajduja sie w tym nu-
merze ,Mukowiscydozy” na s. 66.

W zwigzku z brakiem dostatecznej
ilosci koncentratorow tlenu w naszej
wypozyczalni uruchomilismy i zintensy-
fikowalismy dziatania pomocowe doty-
czace uzyskania koncentratorow tlenu
z innych Zrodet. Pomoc w tym tema-
cie oraz wszelkie szczegoty dotyczace
koncentratoréw tlenu mozna uzyskac
u koordynatorki ds. programéw pomo-
cowych, Pani Anny Drozd.

W ramach odpfatnej dziatalnosci
pozytku publicznego (sprzedaz odzy-
wek i suplementow) realizujemy za-
rowno zamoéwienia, jakie sktadane sg
w wersji papierowej, jak i ztozone przez
platforme zakupowa. Coraz wieksza
liczba zamowien jest sktadana przez
strone internetowa. Niestety, w dalszym
ciggu naptywajg zamowienia, ktérych
realizacja jest nie tylko bardzo trudna,
ale czasami wrecz niemozliwa. Mowa
tutaj o zamowieniach sktadanych na
kartkach z notesu czy na skrawkach
papieru. Takie zamowienia czesto nie
zawierajg nawet niezbednych danych
umozliwiajacych identyfikacje nabyw-
cy. Z tego wzgledu apelujemy o skta-
danie zamdwien wyfgcznie na przezna-
czonym do tego formularzu (mozna go
znalez¢ w tym numerze czasopisma na
s. 68) lub najlepiej poprzez platforme
internetowa.

Bardzo duzy nacisk ktadziemy na
zintensyfikowanie dziatan w zakresie or-
ganizowania zbidrek publicznych. Doty-
czy to nie tylko organizowania zbiodrek,

ktére sg przeznaczane na ogodlne cele
PTWM, ale przede wszystkim indywidu-
alnych zbidrek dla podopiecznych - za-
checamy wszystkich do organizowania
takich zbidrek. Pracownicy biura udzie-
lajg pomocy i wszelkich wskazéwek od-
nosnie organizacji zbiérek. Pomagamy
przede wszystkim w sprawach orga-
nizacyjnych zwigzanych z legalnoscia
przeprowadzenia zbiorki. Zachecamy
rowniez do korzystania z pomocy plat-
form, takich jak charytatywniallegro.pl
oraz siepomaga.pl. Udzielamy wsparcia
w prowadzeniu takich dziatan.

Dziatania lobbingowe

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg wraz z Polskim Towarzystwem
Mukowiscydozy, Fundacja Matio oraz
Konsultantami Krajowymi ds. Choréb
Ptuc i Choréb Pruc Dzieci kontynuuja
dziatania majace na celu poprawe sys-
temu opieki zdrowotnej nad chorymi
na mukowiscydoze w Polsce. W dniach
14-16 maja br. w Ossie koto Rawy Ma-
zowieckiej odbyta sie konferencja PTM
i spotkanie Zarzadu Gtéwnego PTM,
w ktorym uczestniczyty Pani Prezes Do-
rota Hedwig i Pani Anna Skoczylas-Li-
gocka. Na spotkaniu przeprowadzone
zostato badanie ankietowe do audytu
osrodkéw  leczenia  mukowiscydozy
i ustalono zakres postulatow, ktére bedg
prezentowane w Ministerstwie Zdro-
wia. Podczas konferencji szczegdtowo
omawiane byty takze standardy lecze-
nia, problemy dotyczace rozpoznania
mukowiscydozy i przeszczepienia ptuc.

W dniu 16 czerwca 2015 r. w Mi-
nisterstwie Zdrowia planowane jest
spotkanie w ramach Parlamentarnego
Zespotu ds. Chorob Rzadkich poswie-
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Wyktad Pani Katarzyny Zybert na warsztatach Mazowieckiej Grupy Wsparcia (wszystkie
fot. w tym artykule — Mirostaw Wojcik)

cone problemom chorych na muko-
wiscydoze. Podczas spotkania zostang
zaprezentowane wyniki audytu osrod-
kéw CF oraz propozycja listy osrodkow
referencyjnych leczenia mukowiscydo-
zy, ponadto uwagi organizacji zajmu-
jacych sie chorymi na mukowiscydoze
do europejskich standardow mukowi-
scydozy, potrzeby chorych na muko-
wiscydoze na kazdym poziomie opieki
zdrowotnej oraz uwagi do programu
lekowego tobramycyny. W spotkaniu
udziat wezmga przedstawiciele organi-
zacji pacjenckich, lekarze, konsultanci
krajowi, przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia, NFZ i postowie.

W dniu 27 maja 2015 r. Pani Do-
rota Hedwig i Pan Jacek Juszczynski
uczestniczyli w otwarciu nowego pawi-
lonu w Slaskim Centrum Choréb Ptuc
w Zabrzu, w ktorym powstat réwniez
pododdziat przeznaczony dla chorych
na mukowiscydoze. W nowym budyn-
ku zorganizowano specjalnie izolowany
pododdziat leczenia mukowiscydozy
u dorostych i dzieci oraz kompleks pra-
cowni naukowych. Znalazly sie w nim
rowniez oddziaty: transplantacji, kardio-
chirurgii, intensywnej opieki poopera-
cyjnej, blok operacyjny, bank krwi i pra-
cownia

serologii  transfuzjologicznej,

pracownia diagnostyki obrazowej, pra-

cownia inwazyjnej diagnostyki i leczenia
choréb ptuc, centralna sterylizatornia.
Utworzenie nowoczesnie wyposazone-
go oddziatu transplantacji ptuc z pew-
noscig pozwoli na rozwdj i upowszech-
nienie transplantacji ptuc w polskiej
medycynie, dajac szanse na uratowanie
zycia takze chorym z mukowiscydoza.
Od lipca br. na listach refundacyj-
nych we wskazaniu mukowiscydoza
z odptatnoscia ryczattowa miata pojawic
sie nowa odzywka firmy Nutricia — Forti-
mel Max. Niestety, ze wzgledu na wspdl-
ny limit refundacji, wraz z wejsciem na
liste Fortimelu Max jednoczesnie spo-
dziewany byt znaczny, wynoszacy ok.
84 zt wzrost doptaty do Milupy Cystilac.
Ostatecznie odstgpiono od zmian na
listach refundacyjnych, co najprawdo-
podobniej przesunie termin refundacji
Fortimelu Max na czas kolejnych edycji
list refundacyjnych. Szczegoéty dotycza-
ce refundadji preparatéw Fortimel Max i
Milupa Cystilac beda na biezaco publiko-
wane na stronie internetowej PTWM.
PTWM  wzieto
w konsultacjach programu lekowego

rowniez  udziat
dla Kalydeco, ktéry jest obecnie w trak-
cie oceny Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji. Opinie eks-
percka w tej sprawie przygotowata pre-
zes PTWM Pani Dorota Hedwig.

Z zycia PTWM

Projekty PTWM

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza realizuje obecnie 8 projektow,
na ktére pozyskane zostaty dotacje ze
srodkéw PFRON i samorzadow lokal-
nych. Najwieksza czes¢ projektéw do-
tyczy rehabilitacji domowej, ktéra od
2010 r. w miare posiadanych $rodkow
jest dostepna dla coraz wiekszej grupy
chorych. Obecnie wsparciem PTWM
objete sg tacznie 103 osoby, a PTWM
Oddziat Gdanski
dziatania dla ponad 30 oséb.

realizuje podobne

Wsrod projektow rehabilitacyjnych
realizujemy 2-letni projekt sportowy pn.
Aktywni w rehabilitacji — zintegrowana
rehabilitacja przez sport dla chorych na
mukowiscydoze. PTWM pozyskato na
ten cel dotacje z PFRON. W projekcie
uczestniczy 40 osob z wojewddztw dol-
noslaskiego, wielkopolskiego, zachod-
niopomorskiego, kujawsko-pomorskie-
go i tédzkiego. Do pracy z chorymi na
mukowiscydoze zatrudniono ponad 30
pracownikow - fizjoterapeutdw i psy-
chologow.

Kolejnym  duzym  projektem
z zakresu rehabilitacji, réwniez do-
finansowanym ze $rodkéw  PFRON,
jest 2-letni projekt pn. Kompleksowa
rehabilitacia  domowa  chorych na
mukowiscydoze, ktory realizowany jest
dla 40 uczestnikdw w wojewddztwach
matopolskim, $laskim, podkarpackim,
mazowieckim i lubelskim.

PTWM pozyskuje takze mniejsze
dotacje na kilkumiesieczne projekty re-
gionalne z zakresu domowej rehabilitacji
ze srodkow samorzadowych. Staramy sie
w miare mozliwosci aplikowac o udziele-
nie dofinansowania we wszystkich woje-
wodztwach, jednak, niestety, tylko czes¢
ztozonych przez nas wnioskow jest pozy-
tywnie rozpatrywanych. Obecnie realizu-
jemy nastepujace projekty regionalne:
® Warsztaty funkcjonowania codzien-

nego dla rodzin i opiekunéw oséb

chorych na mukowiscydoze z wo-
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jewddztwa kujawsko-pomorskiego,
® Domowa rehabilitacja oséb chorych

na mukowiscydoze z wojewddztwa

kujawsko-pomorskiego,

° Indywidualne warsztaty funkcjono-
wania codziennego dla rodzin cho-
rych na mukowiscydoze z terenu
Gminy Miejskiej Krakow,

® Trening samodzielnego funkcjono-
wania dla chorych na mukowiscydo-
ze z wojewddztwa matopolskiego.

Prosimy osoby zainteresowane
uczestnictwem w projektach domowej
rehabilitacji o monitorowanie strony
internetowej PTWM, gdzie na biezgco
ogtaszane sg nabory do projektow.

Oprécz - domowej  rehabilitacji,

PTWM realizuje obecnie rowniez 3-letni

projekt wydawniczy ze srodkéw PFRON

pn. Opracowanie i wydawanie czasopis-
ma Mukowiscydoza. Przypominamy, ze

w zwigzku z wymogami PFRON czaso-

pismo wysyfane jest wyfgcznie na adres

0s6b chorych.

Dzieki

Urzedu Marszatkowskiego Wojewddz-

pozyskanej ze srodkow
twa Matopolskiego dotacji na pro-
jekt pn. Rowerem po gfebszy oddech.
IV Matopolski cykl rajdéw rowerowych
w sierpniu i wrzesniu 2015 r. po raz ko-
lejny wybierzemy sie na rajdy rowerowe.
Informacje o rajdach beda ogtaszane na
stronie internetowej PTWM.

Inne aktywnosci Polskiego
Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza

W dniu 9 marca br. w Teatrze im. Juliu-
sza Stowackiego w Krakowie odbyty
sie Albertiana. Ten wyjatkowy Festiwal
Tworczosci Teatralno-Muzycznej Oséb
Niepetnosprawnych Intelektualnie byt
rowniez okazja do wreczenia nagréd
tegorocznym Laureatom Medalu Sw.
Brata Alberta. Oprocz ksiedza Henry-
ka Zatka oraz Alaina Michela nagrode
otrzymata Pani Justyna Kowalczyk. Na-
grode w imieniu naszej Mistrzyni ode-

Sprawozdania, opinie, komentarze

brata Pani Matgorzata Krynke. To wyda-
rzenie byto dla nas kolejng okazjg do
wyrazenia naszej wdziecznosci dla Pani
Justyny Kowalczyk za pomoc, jaka nie-
ustannie od niej otrzymujemy.

PTWM  zorganizowato dziatania
edukacyjne skierowane do specjali-
stow pracujacych z chorymi na muko-
wiscydoze. W dniach 27-28 marca br.
w Rabce-Zdroju zorganizowano szko-
lenie wewnetrzne dla fizjoterapeutow
i psychologow — pracownikéw projek-
tow domowej rehabilitacji. W szkoleniu
uczestniczyto ponad 40 osob z catej
Polski. Wyktady i warsztaty poprowadzili
dr Andrzej Pogorzelski, mgr Bozena Pu-
stutka, mgr Artur Lezanski, mgr Justyna
Rostocka-Cholewa i mgr Urszula Boraw-
ska-Kowalczyk. Od 1 kwietnia br. ruszyfa
akcja endomondo. Przeprowadzenie
tej trwajgcej 2 miesigce akgji byto moz-
liwe dzieki sponsorowi Pani Justyny
Kowalczyk — Raiffeisen Polbank. Mimo
ogromnego zaangazowania wszystkich
pracownikéw biura PTWM, wolontariu-
szy, sympatykodw PTWM, radia RMF oraz
ponad 107 tysiecy zarejestrowanych
biegaczy, ktorzy dotaczyli do rywalizacji,
nie udato sie zebrac¢ 10 miliondw kilome-
trow. Chociaz cel nie zostat osiggniety,
sponsor Justyny Kowalczyk — Raiffeisen
Polbank — przekazat na rzecz Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg
kwote 100 tysiecy ztotych. W dniu 18
kwietnia br. w Warszawie w Instytucie
Matki i Dziecka odbyta sie pierwsza kon-
ferencja zainicjowana przez Mazowiec-
ka Grupe Wsparcia dla cztonkdw rodzin
chorych na mukowiscydoze z woje-
wodztwa mazowieckiego, lubelskiego
i podlaskiego. Uczestniczyto w niej oko-
to 50 osob, ktére miaty okazje wystu-
cha¢ wykfadow dotyczacych leczenia
mukowiscydozy, fizjoterapii i zywienia.
Warsztaty spotkaty sie z bardzo dobrym
odbiorem ich uczestnikéw. Wielu z nich
zadeklarowato réwniez swojg pomoc

i wsparcie w biezacych i planowanych

aktywnosciach Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg, jakie odbywac
sie bedga na terenie centralnej Polski.

W dniu 23 kwietnia br. w Osrodku
Pediatrycznym im. J. Korczaka w Od-
dziale Klinicznym Interny Dzieciece]
i Alergologii w todzi odbyto sie spo-
tkanie Studenckiego Kota Naukowego
7 Panig prof. Iwong Stelmach oraz czton-
kiem ZG Marig Gwadera. Spotkanie do-
tyczyto problematyki mukowiscydozy
i jej leczenia oraz zakresu dziafalnosci
PTWM. Prowadzono dyskusje na temat
mozliwosci i ksztattu wspotpracy Kofa
7 naszym stowarzyszeniem.

Stofeczne Centrum Sportu Aktyw-
na Warszawa ponownie zaprosito nas do
wspdlnego biegania. Tym razem wzieli-
$my udziat w Biegu Konstytudji, jaki miat
miejsce 3 maja br. w Warszawie. Nabie-
ramy rozpedu, bo jako reprezentacja
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydozg tym razem wystartowato az 6
wspaniatych zawodnikéw. Do Piotra Pru-
saka, ktory zainicjowat bieg ze skrzydtami
podczas zesztorocznego Biegu Niepodle-
gtosci w Warszawie, dofaczyli: Monika So-
chacka, Przemystaw Marszatek, Wioletta
Marszatek, Hubert Kifner oraz Jerzy Wasil-
kowski. Jerzy byt naprawde wyjatkowym
zawodnikiem, poniewaz dedykowat swoj
bieg wszystkim chorym, pomimo iz sam
jest chory. Obszernigjsza informacja na
temat Jerzego Wasilkowskiego znajduje
sie w tym numerze magazynu na s. 27.
Wspolny bieg ze skrzydtami stat sie nie
tylko znakomitg zabawa, ale takze dosko-
natg okazja, by mowi¢ o mukowiscydozie.
Naszym udziatem w biegu, podobnie jak
poprzednio, zainteresowat sie zardwno
Polsat, jak i TVN. Nagrania z tego wyda-
rzenia znalez¢ mozna na naszej stronie
internetowe).

Wyjatkowa okazjg do poszerzenia
wiedzy na temat fizjoterapii w mukowi-
scydozie byty pierwsze miedzynarodo-
we warsztaty organizowane w dniach
1-3 maja br. w Krakowie pn. International
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Na zdjeciu Wojciech Malajkat i Anna Ko-
bytecka

Cystic Fibrosis Physiotherapy Workshops
for Central and Eastern European Coun-
tries. Na szkolenie przyjechato ponad 50
uczestnikdw z Polski, Ukrainy, Czech, Sto-
wadji, Stowenii, Serbii, a wyktady popro-
wadzili szkoleniowcy z Belgii. Szkolenie
byto wspding inicjatywa PTWM i fede-
racji CF Europe, w ktérej zarzadzie dziata
Pani Alicja Rostocka. Szerszg relacje na te-
mat belgijskiej szkoty fizjoterapii mozna
byto obejrze¢ podczas webinarium prze-
prowadzonego w dn. 30 maja br. przez
mgr Justyne Rostocka-Cholewe. Relacja
z warsztatow znajduje sie na s. 58.

Z inicjatywy todzkiej Grupy Wspar-
Cia 23 maja br. zorganizowane zostaty
indywidualne konsultacje fizjoterapeu-
tyczne prowadzone przez Pana Artura Le-
zanskiego. Wzieto w nich udziat 9 rodzin.
Dzieki tej inicjatywie moglismy poprawic¢
poziom wiedzy o fizjoterapii zaréwno sa-
mych chorych, jak i cztonkéw ich rodzin.

W teatrze Syrena w Warszawie
27 maja br. odbyt sie przygotowywany
przez kilka miesiecy koncert operowy
pod hastem ,Dajmy szanse na dorosto$c¢
z mukowiscydozg” Wydarzeniem tym
rozpoczynamy zbiorke srodkéw na zre-
alizowanie remontu w Instytucie Matki
i Dziecka w Warszawie. Koncert spotkat

Dzien Dziecka w klinice w Rabce-Zdroju
(Maciej Patahicki z RMF i Monika Kus)

sie z bardzo duzym zainteresowaniem
réznych spotecznosci, firm i organizadji,
a takze mediow. Mamy nadzieje, ze juz
w niedtugiej przysztosci dadza sie zaob-
serwowac konsekwencje tej duzej akcji
informacyjnej zwigzanej z realizacjg re-
montu. Liczymy na to, ze przyjeta for-
muta koncertu i catej kampanii uwraz-
liwi szerszg spotecznosc i przyczyni sie
do efektywnej zbiérki funduszy.
Zgodnie z tradycja Polskiego To-
warzystwa Walki z  Mukowiscydozg,

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

z okazji Dnia Dziecka przygotowalismy
upominki dla naszych milusifskich. Juz
29 maja br. pacjentow Instytutu Gruzlicy
i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju odwie-
dzit zaprzyjazniony z nami reporter RMF
Maciej Patahicki. Przygotowat on dla
wszystkich dzieciakow przebywajacych
na leczeniu upominek w postaci ptyty
7 bajka pt. Legenda o smoku Barabanie
i Pomponie Dratewce. Nasza wizyta na
oddziale razem z reporterem RMF wy-
wotata ogromne zaskoczenie i rados¢.
Prezenty, ktére Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg przygotowato
dla dzieci (tych matych i tych duzych
tez), mielismy wielkg przyjemnosc
wreczac¢ 1 czerwca. Fotorelacja z Dnia
Dziecka zorganizowanego przez PTWM
w IGIChP w Rabce-Zdroju znajduje sie
na naszym profilu na Facebooku.

W dniu 7 czerwca br. w Krakowie
odbyt sie bieg z przeszkodami Men
Expert Survival Race. W biegu wziefa
udziat mocna reprezentacja Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
Piotr Prusak zaprosit do druzyny swo-
ich sportowych przyjaciot: Tomasza
Jakuba
Barttomieja Ostrowskiego i Dariusza

Brzeskiego, Chojnowskiego,

Pachuta. Druzyna wystartowata w spe-

Reprezentacja PTWM w biegu Men Expert Survival Race (od lewej: Dariusz Pachut, Bar-
ttomiej Ostrowski, Matgorzata Krynke, Piotr Prusak, Tomasz Brzeski, Jakub Chojnowski)
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cjalnej kategorii Legend dedykowanej
najlepszym zawodnikom. Nasz repre-
zentant Tomasz Brzeski zajat drugie
miejsce, a Piotrowi zabrakto zaledwie 16
sekund do podium. W klasyfikacji dru-
zynowej panowie zajeli drugie miejsce.
Druzyna wystartowata w specjalnych
koszulkach przygotowanych specjalnie
dla Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydozg przez firme Attiq z Rokicin
Podhalanskich. Naszg obecnos¢ na bie-
gu aktywnie wspierata druzyna wolon-
tariuszy z krakowskiego oddziatu WOPR
zorganizowana przez Pana Krzysztofa
Dude. Serdecznie dziekujemy sponso-
rowi, zawodnikom i wolontariuszom,

Sprawozdania, opinie, komentarze

ktérzy wsparli nas w organizacji tego
wydarzenia. W najblizszym czasie pla-
nowane jest jeszcze kilka aktywnosci,
w ktorych Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg bedzie brato udziat.
Jestesmy partnerami Spartakiady Dzie-
ci i Mtodziezy, jaka odbywac sie bedzie
w Rabce-Zdroju w dniach 10-16 czerw-
ca. W momencie wydania czasopisma
trwaja przygotowania do odbywajace-
go sie w dn. 19-20 czerwca br. w War-
szawie ogodlnopolskiego szkolenia dla
cztonkéw rodzin chorych na muko-
wiscydoze, w ktorym udziat weZmie
ponad 180 rodzicow i fizjoterapeutdw.
Szczegdty na temat przebiegu szkolenia

zostang opublikowane w kolejnym nu-
merze czasopisma.

Na poczatku lipca 2015 r. goscic¢
bedziemy rowniez w strefie NGO fe-
stiwalu Open'er w Gdyni, a 12 lipca br.
odbeda sie zawody triathlonowe w Ra-
dtowie dedykowane podopiecznym
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg. Szczegdtowa relacje z tych
wydarzen znaleZ¢ bedzie mozna na bie-
Z3Co na naszej stronie internetowej i na
naszym profilu na Facebooku, a takze
w kolejnym numerze magazynu,Muko-
wiscydoza”

Matgorzata Krynke
Anna Skoczylas-Ligocka

| Wspomnienia z Senioriady

Dnia 3 marca 2015 r.w Rabce Zdro-
ju odbytfa sie Il Ogdlnopolska Zimowa
Senioriada, w ktérej nasze Towarzystwo
wystapito w charakterze partnera z Ju-
styng Kowalczyk. Wraz zinnymi pracow-
nikami biura PTWM bytam $wiadkiem
niezwyktych rywalizacji z udziatem
seniorow, ktérych skala wieku siegata

nawet 90-tki. Jestesmy pod wielkim

wrazeniem ich niezwyktej sprawnosci
fizycznej podczas takich konkurengji
jak: nordic walking czy bieg narciarski.
MroZzna pogoda nie przeszkodzita
réwniez wolontariuszom ze szkot: I LO.im.
E.Romera i ll LO. im. J. Tischnera w prze-
prowadzeniu zbidrki na rzecz chorych na
mukowiscydoze. W tym krétkim czasie
udato sie nam zebrac¢ ponad 1400 zt.

Bedac obserwatorem tych nie-
zwyktych wydarzen, zachecam wszyst-
kich do aktywnego uprawiania sportu,
poniewaz taki styl Zzycia jest gwarancjg
Swietnego samopoczucia i wzmocnie-
nia kondycji, czego najlepszym przykia-
dem jest Uniwersytet Trzeciego Wieku.

Aneta Mazgaj

Spotkanie ze Studenckim Kotem

Naukowym

W Osrodku Pediatrycznym —im.
J. Korczaka na Oddziale Klinicznym In-
terny Dzieciecej i Alergologii w todzi
w dniu 23.04.2015 r. odbyto sie spotkanie
Studenckiego Kota Naukowego z Panig
prof. lwong Stelmach z udziatem czton-
ka Zarzadu Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza — Marii Gwadery.

Opieke nad kotem sprawujg Pani
prof. lwona Stelmach i Pani adiunkt dr

Joanna Jerzynska, koto zrzesza studen-
tow roznych rocznikodw Uniwersytetu
Medycznego w todzi. Kotu przewodni-
czy studentka 5. roku Pani Kamila Ma-
lewska, jej zastepca jest Pani Aleksandra
Swiercz, studentka 2. roku.

W pierwszej czesci spotkania stu-
denci prezentowali przypadki medycz-
ne na podstawie dostepnych publikacji,
potaczone z dyskusja. Prof. Stelmach i

dr Jerzynska udzielaty wskazéwek od-
nosnie postepowania w omawianych
przypadkach.

W nastepnym etapie spotkania
zostafa przedstawiona prezentacja dzia-
talnosci Polskiego Towarzystwa Walki
7z Mukowiscydozg i odbyta sie dyskusja
nad problemami chorych. Omawiano
problemy zwigzane z leczeniem cho-
rych dotyczace: opieki psychologicznej
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chorych i ich rodzin, potrzeby izolacyj-
nego leczenia szpitalnego, fizjoterapii,
leczenia chorych dorostych oraz prze-
szczepodw pluc.

Studenci z wielkim zainteresowa-
niem stuchali o tym, jak szeroki jest za-
kres dziatalnosci naszego Towarzystwa,
a takze o trudach i wielkich obcigze-
niach zycia chorych z mukowiscydoza
dotyczacych codziennych czynnosci.
Zwrbécono réwniez uwage na problemy
finansowe chorych. Moéwiono o tym,
jak wazna jest wspotpraca i wymiana
doswiadczert w $rodowisku lekarskim.
Poruszono problem zwigzany z wdro-
zeniem procedur domowej antybioty-
koterapii, kontynuacji leczenia chorych

po 18. roku zycia oraz zbyt wysokich
parametréw wskazar do przeszczepu
ptuc w pordéwnaniu z innymi jednost-
kami chorobowymi ze wskazaniami do
przeszczepu, CO znaczaco zmniejsza
szanse naszych chorych, ze wzgledu na
szybki postep choroby. Odejicie chore-
go z mukowiscydozg jest ciezkim prze-
zyciem dla rodziny, ale réwniez dla le-
karzy prowadzgcych i pozostatych oséb
uczestniczacych w procesie leczenia.
Pod koniec spotkania dofgczyli do
nas lekarze zajmujacy sie mukowiscy-
doza w szpitalu im. J. Korczaka: dr Teresa
Ruszczyk-Bilecka, dr Matgorzata Olszo-
wiec-Chlebna oraz dr Agnieszka Ko-
niarek-Maniecka, poruszono potrzebe

Z zycia PTWM

rozszerzania wiedzy o mukowiscydozie.
Studenci zostali zaproszeni do wspot-
pracy w formie wolontariatu. Mitym
akcentem byto zachecenie studentow
przez Panig prof. lwone Stelmach do
przeczytania pamietnika Igi.

Studenci wyrazili che¢ wspotpracy
z Polskim Towarzystwem Walki z Mu-
kowiscydoza, dziafajaca w nim tddzka
Grupg Wsparcia. Mtodzi ludzie sg zain-
teresowani naszym udziatem w spotka-
niach kota naukowego.

Na koniec spotkania zaprezento-
wano studentom pasje muzyczng jed-
nej z naszych podopiecznych.

Maria Gwadera

| Warsztaty fizjoterapeutyazne w Krakowie

W dniach od 1 do 3 maja br. od-
byty sie w Krakowie pierwsze mie-
dzynarodowe warsztaty dla fizjotera-
peutdéw zajmujacych sie chorymi na
mukowiscydoze z Europy Srodkowe]
i Wschodniej: International Cystic Fibrosis
Physiotherapy Workshops for Central and
Eastern Europe. Organizatorem byto Pol-
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
dozg oraz Cystic Fibrosis Europe.

Do Krakowa przyjechali fizjotera-
peuci z Czech, Stowadcji, Serbii, Macedo-
nii, Stowenii, Ukrainy, totwy oraz Polacy
z roznych osrodkow.

W pierwszym dniu wyktady wygto-
sili: prof. Dorota Sands z Instytutu Matki
i Dziecka w Warszawie, Karleen De Rijc-
ke — prezes Cystic Fibrosis Europe oraz
Justyna Rostocka-Cholewa — fizjotera-
peutka PTWM.

Zaproszeni z Belgii fizjoterapeuci:
Erik Van Den Bon i Annalis Meeus zapet-
nili swoimi wyktadami oraz praktycznymi
warsztatami caty drugi dzien. Przedsta-
wili nowoczesne metody fizjoterapii sto-
sowane w Belgii i innych krajach Europy

Zachodniej. Dzieki poswieceniu dwdch
dziewczyn chorych na mukowiscydoze:
Matgosi i Agnieszce oprocz teorii, szkole-
ni fizjoterapeuci mogli zobaczy¢ w prak-
tyce caly cykl inhalacyjno-drenazowy.
Nalezg sie im sie serdeczne podzieko-
wania. Matgosia i Agnieszka $wietnie
wspotpracowaty, co nie byto tatwe. Kaz-
da z nich pracowata z jednym fizjotera-
peuta belgijskim w oddzielnych salach.
Potowa fizjoterapeutdw przygladata sie

TR RN
v odadahadadal 7

drenazowi Matgosi, ktory wykonywat Erik
Van Den Bon, a druga pofowa uczestni-
czyfa w pracy Annalis Meeus z Agniesz-
ka. Inhalacja, kaszel, uciski itp. na oczach
wielu 0séb — ale Zadna teoria nie zastgpi
praktyki.

W Belgii od wielu lat nie stosuje sie
juz drenazu utozeniowego i popularnie
zwanego ,klepania” Belgowie nie sto-
sujg kamizelek drenazowych. Zalecany
jest poprawnie wykonywany drenaz au-

Grupa polskich i belgijskich organizatoréw warsztatéw (fot. z archiwum Alicji Rostockiej).
Od lewej: Justyna Rostocka-Cholewa, Annelies Meeus, Alicja Rostocka, Dorota Sands,

Karleen De Rijcke, Eric Van den Bon.
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togeniczny z uzyciem sprzetow bazuja-
cych na dodatnim cisnieniu wydecho-
wym. Fizjoterapeuci podkreslaja wage
rozluznienia podczas drenazu i kfadg
nacisk na prawidtowe oddychanie. Bar-
dzo wazng role w terapii chorych na
mukowiscydoze przypisujg aktywnosci
fizycznej.

Sprawozdania, opinie, komentarze

W Belgii bardzo rzadko zdarza sie,
by z powodu mukowiscydozy umierato
dziecko. Wiekszos¢ dozywa wieku doro-
stego.

Trzeci dzien to wyktad prof. Hen-
ryka Mazurka z Kliniki Mukowiscydozy
i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju oraz Ur-
szuli Borawskiej-Kowalczyk z Instytutu
Matki i Dziecka w Warszawie.

Mam nadzieje, ze przeprowadzone
warsztaty poprawia jakos¢ opieki fizjote-
rapeutycznej nad chorymi na mukowi-
scydoze w Polsce i w panstwach, z kto-
rych przyjechali uczestnicy warsztatow.

Inicjatywa spotkata sie z duzym od-
zewem ze strony organizacji pacjenckich
z Europy Srodkowej i Wschodniej - otrzy-
malismy wiele wyrazéw wdziecznosci.

Szczegodlne podziekowania sktada-
my belgijskim wyktadowcom: Annelies
Meeus, Erikowi Van Den Bon, Karleen de
Rijcke, ktérzy przeprowadzili szkolenie
charytatywnie, oraz Pani profesor Doro-
cie Sands, Panu profesorowi Henrykowi
Mazurkowi i mgr Justynie Rostockiej-
-Cholewie za charytatywnie wygtoszo-
ne wykfady.

Alicja Rostocka

I XXV Bieg Konstytucji 3 Maja w Warszawie

Udziat
Walki z Mukowiscydozg w XXV Biegu

Polskiego ~ Towarzystwa

Konstytucji 3 Maja w Warszawie byt
okazja nie tylko do zaakcentowania na-
szej wspolnej walki o oddech dla osob
chorych na mukowiscydoze, ale stat sie
Swietng okazjg do przekazania informa-
¢ji 0 organizowanym w Teatrze Syrena
w  Warszawie koncercie operowym
,Dajmy szanse na dorostos¢ z muko-
wiscydozg” Dziataniami informacyjny-
mi, sportowymi i kulturalnymi PTWM
pragnie zainicjowac¢ ogdlnopolsky de-
bate na temat sytuacji oséb chorych
na mukowiscydoze oraz rozpoczac
zbidrke Srodkéw na budowe Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Instytucie
Matki i Dziecka w Warszawie. W trakcie
dwdch kilkuminutowych transmisji na
zywo w TVN 24 i Polsat News dyrektor
zarzadzajaca Matgorzata Krynke przed-
stawita dziatania PTWM w tym zakresie
(wywiad Olgi Owczarek i Doroty Gardias
dostepny jest na stronie ptwm.org.pl).
W ramach uczestnictwa w tym
wydarzeniu przeprowadzilismy kweste,
rozdawalismy ulotki informujace o ry-
walizacji endomondo: ,Biegasz dla sie-

Ny Pied » -
i
My ]
! ’ 4. 7

o
-."

Uczestnicy XXV Biegu Konstytucji ze skrzydtami PTWM (fot. Mirostaw Wéjcik). Od lewej:
Monika Sochacka, Hubert Kifner, Piotr Prusak, Jerzy Wasilkowski

bie, pobiegnij dla innych”oraz materiaty
na temat Centrum Leczenia Mukowiscy-
dozy w IMiD. W namiocie PTWM dzieki
wspotpracy z warszawskim Prywatnym
Instytutem Zdrowia i Urody uczestnicy
biegu mogli bezptatnie sprawdzi¢ obje-
to$¢ i pojemnos¢ ptuc podczas badania
spirometrycznego.

Chcielismy serdecznie podzieko-
wac wszystkim wolontariuszom za po-
mMoC i zaangazowanie w przygotowanie

oraz udziat w wydarzeniu.

Na szczegdlne wyrdznienie za-
stuguja osoby biegnace ze skrzydtami
motyla PTWM: najszybszy fizjoterapeu-
ta Piotr Prusak (miejsce 54, w swojej ka-
tegorii migjsce 20), jeden z najstarszych
chorych na mukowiscydoze w Polsce,
Jerzy Wasilkowski, oraz Monika Sochac-
ka, Wioletta Marszatek, Przemystaw Mar-
szatek, Hubert Kifner.

Dziekujemy bardzo!

Mirostaw Wéjcik
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Konsultacje fizjoterapeutyczne w todzi

W dniu 23 maja 2015 r., w Osrodku
Pediatrycznym im. dr J. Korczaka przy
ul. Pitsudskiego 71 w pawilonie Poradni
Mukowiscydozy odbyty sie konsultacje
dla 0séb chorych na mukowiscydoze
z fizjoterapeutg — panem mgr Arturem
Lezariskim. W konsultacjach  wzieto
udziat 9 osoéb. Wiek chorych zawierat
sie w granicach od 10 miesiecy od 34
lat, a wiec nasz pan fizjoterapeuta mu-
siat sie wykazac niezwykig elastyczno-
écig i znajomoscig rzeczy ©. Srednio
na jedna osobe przeznaczone zostato
45 minut, ale czesto byto to wiecej. Pan
mgr Lezanski starat sie, aby kazda osoba
chora i (lub) rodzic jak najwiecej sie na
takim szkoleniu nauczyli. Pierwsza kon-
sultacja odbyfa sie na oddziale leczenia
mukowiscydozy, poniewaz zgtoszo-
na na konsultacje dziewczynka akurat
przebywata w szpitalu. Kolejne 7 miaty
miejsce w gabinetach tutejszej porad-
ni mukowiscydozy. Ostatnia konsulta-
cja odbyta sie w domu chorego. Dzieki
udostepnieniu nam az 3 gabinetow
oraz zachowaniu najwyzszych srodkow

ostroznosci — dezynfekcji rak i pomiesz-
czen, uzywaniu masek i nie stykaniu sie
0s6b chorych ze soba— zostaty zacho-
wane wszystkie wymogi sanitarne do-
tyczace naszych chorych.

Z ramienia PTWM organizacja ca-
tosci zajety sie Panie: Matgorzata Kacz-
marek i Maria Gwadera (cztonek ZG
PTWM). Przekazaty uczestnikom takze
upominki przygotowane przez sekreta-
riat PTWM - za co réwniez serdecznie
dziekujemy ©. Nie obyto sie bez pomo-
cy wolontariuszki — Zuzanny Kaczma-
rek, uczennicy Il klasy PG 1 w Zduriskiej
Woli.

Bardzo dziekujemy dyrekgji szpi-
tala im. dr J. Korczaka za udostepnienie
pomieszczen do konsultacji, oraz pani
dr Teresie Ruszczyc-Bileckiej za nieoce-
niong pomoc w organizadji.

Serdeczne podziekowania sktada-
my oczywiscie panu mgr Lezanskiemu
za to, ze znalazt czas, aby do nas przy-
jechac z dalekiej Rabki-Zdroju oraz pani
Annie Skoczylas-Ligockiej za pozyska-
nie srodkéw na konsultacje.

Artur Lezanski z pacjentka i jej mama (fot.
Matgorzata Kaczmarek)

Jeste$my przekonani, ze wszyscy
bioracy udziat w konsultacji s3 usatys-
fakcjonowani, o czym $wiadczyly za-
dowolone miny po wyjsciu z gabinetu
pana magistra, a takze wyrazane gtosno
wyrazy uznania.

Matgorzata Kaczmarek
Maria Gwadera

Endomondo - Justyna Kowalczyk
niezmiennie zaskakuje!

Tym razem nasza wspaniata am-
basadorka namoéwita swojego spon-
sora Raffeisen Polbank do wsparcia
naszej dziatalnosci w zupetnie nie-
typowy sposdb. , Biegasz dla siebie,
pobiegnij dla innych” - pod takim
hastem 1 kwietnia 2015 r. zostata
uruchomiona akcja, ktéra trwata do
31 maja 2015r.

»Biegasz dla zdrowia i lubisz poma-
gac¢ potrzebujagcym? To wyzwanie jest
wiasnie dla Ciebie... Bo wystarczy bie-

G

ga¢, aby pomagac!” Tak wiasnie Raiffe-
isen Polbank zachecat, by wigczy¢ sie do
akgji. Postawili przed nami wyzwanie:
jesli zbierzemy przy pomocy aplikacji
endomondo 10 miliondéw kilometrow,
przekazg na rzecz Polskiego Towarzy-

stwa Walki z Mukowiscydozg 100 tysie-
cy ztotych.

Ta wspaniafa inicjatywa sprawifa,
ze do akdji wiaczyto sie ponad 107 ty-
siecy osob. Od samego poczatku akcje
nagtasniato RMF FM. Dziennikarze i re-
porterzy czasami po kilka razy dziennie
zachecali wszystkich do przytaczenia sie
do akcji i wsparcia,Mukoludkow”.
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W zbieraniu kilometréw uczestniczyto takze cate biuro PTWM (fot. Mirostaw Wéjcik)

Z niematym zaskoczeniem, ale tak-
ze i napieciem obserwowalismy kazde-
go dnia rosnaca liczbe uczestnikdw ry-
walizacji i przybywajace kilometry. Juz
12 kwietnia mielismy pierwszy milion
kilometrow. Kazdy przebiegniety kilo-
metr to symboliczne 240 oddechow dla
chorych na mukowiscydoze. Uzbieranie
10 miliondéw kilometrow oznaczatoby 2
miliardy 400 milionéw oddechéw dla
chorych na mukowiscydoze.

Kilometry mozna byto zbiera¢,
nie tylko biegajac, ale takze chodzac,
wedrujac, uprawiajac nordic walking.
Niestety, nie udato nam sie namowic
organizatoréw na uwzglednienie w ry-
walizacji rolek i roweru, lecz i tak mimo

to uzbieralismy ponad 7 miliondéw kilo-
metrow. Kilometry zbierane byty przez
liczne organizacje, ktére bardzo chetnie
wigczaly sie w naszg wspdlng akcje. Do
akcji przystapili organizatorzy i uczest-
nicy Krakowskich Spotkant Biegowych,
uczestnicy biegu o Puchar RMF FM,
uczestnicy Biegu Konstytucji w Warsza-
wie, maratonu Kierat, Biegu RzeZnika
Ultra, Silver Run i wielu innych. W maju
do akgji z wielkg pompa dotgczyta szko-
ta w Kacwinie, do ktérej uczeszcza nasza
podopieczna Justynka, a takze harcerze
Choragwi Mazowieckiej ZHP. RMF FM
namowito do akcji nawet Zotnierzy,
ktérzy na codziennych treningach prze-
biegaja dziesigtki kilometréw, a Maciej

Patahicki, reporter RMF FM z Zakopa-
nego, namoéwit na wspdlne wejscie na
Kasprowy Wierch znanego skialpiniste
Andrzeja Bargiela.

Pod koniec rywalizacja nabierafa
coraz wiekszego rozpedu. Liderzy ry-
walizacji zebrali na swoich kontach po
ponad 1700 km! To naprawde nie lada
wyczyn. Wszystkim bardzo serdecznie
dziekujemy!

Chociaz cel 10 milionéw kilome-
tréow nie zostat osiggniety, sponsor Ju-
styny Kowalczyk — Raiffeisen Polbank
— przekazat na rzecz Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza kwote 100
tysiecy ztotych.

Matgorzata Krynke
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Polskie Towarzystwo Walki
Z Mukowiscydoza (PTWM) — jak mozemy
pomoc?

i iesi iost PTWM i
Ostatnie miesigce przyniosty w sporo zmian Y dosigele dospsiy ihebilisagiase

i przeobrazen — peMmni zapatu przystapilismy do pracy, aby ) e Tezase [ ANNA DROZ:
tel. 18 267 60 60 wew. 331, kom. 531 110 260
(pn.—pt. od 7.30 do 15.30)

lub e-mail: adrozd@ptwm.org.pl

udzielana przez nas pomoc przebiegata coraz sprawniej i byta
7 kazdym dniem bardziej efektywna. Zdajemy sobie sprawe,
ze nie kazdy moze sledzi¢ na biezaco wszystkie nowosci, dla-
tego w kolejnych numerach ,Mukowiscydozy” postaramy sie

przedstawic kolejne programy pomocowe oferowane przez

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, w ktérych opi- 4. Pomoc w zbieraniu srodkéw finansowych na leczenie i re-
. . ! habilitacje:
szemy krok po kroku wszelkie zmiany oraz podamy infor-

macje komu, kiedy | w jaki sposéb mozermy poméc. Ponize] mozliwos¢ bezptatnego zatozenia subkont, z ktérych

. . . 100% srodkow wykorzystywane jest na leczenie, reha-
przedstawiamy skrotowy wykaz programéw pomocowych.

Zachecamy réwniez do kontaktu z nami w razie jakichkolwiek bilitacje i poprawe jakosci zycia osoby chorej

pytan.
1. Mozliwos¢ zakupu w niskich cenach witamin, suplemen-

wsparcie w organizacji zbiérek publicznych dla kon-
kretnego chorego,

téw diety i srodkow odzywczych: Nutridrinki Nutricia, Ne- zakfadanie aukdji charytatywnych dla poszczeglinych

stle Resource, AqUADEKs, Aqua E, Dicoflor, Omegamed beneficjentow na portalu charytatywni.allegro.pl,

Baby i Omegamed Pregna, zaktadanie zbidrki na okreslony cel na portalu www.

2. Mozliwos¢ zakupu w niskich cenach $rodkéw do mycia siepomaga.pl,

i dezynfekdji rak Purell i Gojo. udzielanie jednorazowego wsparcia finansowego

Srodki dostepne sa w dozownikach elektronicznych oraz na leczenie i rehabilitacje osobom znajdujacym sie

w butelkach z pompka — w cenach specjalnie wynegocjo- W trudnej sytuadji materiainej.

wanych dla 0sob chorych na mukowiscydoze. W zaktadaniu i rozliczaniu subkont pomoze JOLANTA DALEKA:
tel. 18 267 60 60 wew. 342, kom. 531 110 250
(pn.—pt. od 7.30 do 15.30)
lub e-mail: jdaleka@ptwm.org.pl

W sprawie zamowien pomoze DAWID MACIAS:
tel. 18 267 60 60 wew. 331,
kom. 730 115 919 (pn.—pt. od 7.30 do 15.30)

i i W organizacji zbiérek oraz zaktadaniu aukcji pomoga:
lub e-mail: dmacias@ptwm.org.pl

KAROLINA SUMARA i ANETA MAZGAJ

3. Pomoc w dostepie do sprzetu rehabilitacyjnego i pomoc- tel. 18 267 60 60 wew. 342, kom. 536 210 250
niczego w postaci: (pn—pt. od 7.30 do 15.30)
bezptatne] wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego lub e-mail: ksumara@ptwm.org.pl; amazgaj@ptwm.org.pl

i pomocniczego,
poradnictwa w kwestii refundacji sprzetu rehabilita- 5. Infolinia i pozostate formy pomocy.

cyjnego przez NFZ, dotacji ze srodkéw PFRON oraz + Bezpfatne poradnictwo poprzez infolinie w zakresie
innych Zrodet, porad prawnych, fizjoterapii uktadu oddechowego, za-
poradnictwa w dostepie do koncentratoréw tlenu pobiegania zakazeniom oraz prawidlowych nawykoéw
w ramach NFZ oraz innych programow, zywieniowych;

dostepu do domowej fizjoterapii poprzez tworzenie - wsparcie w odwotaniach do Komisji Orzekania o Nie-
regionalnych projektéw aktywizujacych, jak réwniez petnosprawnosci;

szkolenie kadry fizjoterapeutow. « pomoc w innych sprawach socjalnych.
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Infolinia: 800 111 169
W sprawach socjalnych oraz odwotaniach od orzeczert pomoze ANNA DROZD:
tel. 18 267 60 60 wew. 331, kom. 531 110 260 (pn.—pt. od 7.30 do 15.30)
lub e-mail: adrozd@ptwm.org.pl

Programem, ktory opiszemy jako pierwszy, jest ten najbardziej znany i rowniez najczesciej wybierany:

Mozliwost zakupu w niskich cenach witamin, suplementaow diety
i srodkdw odiywezych;

Mozliwosc zakupu w niskich cenach srodkow do mycia i dezynfekcji
rak PURELLi GOID;

Mozliwosc bezplatnego wypozyczenia sprzetu rehabilitacyjnego
i pomocniczego;

Pomoc w zbieraniu srodkow finansowych na leczenie
i rehabilitacje;

Infolinia i inne formy pomocy merytoryczne|.

Sprzedaz witamin, suplementéw diety
i Srodkéw odzywczych
Od 2007 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg ofe-
ruje sprzedaz witamin, suplementow diety oraz $rodkow
odzywczych (Nutridrinki, Resource) stosowanych w mukowi-
scydozie w specjalnie wynegocjowanych, hurtowych cenach.
Od stycznia 2015 r. ceny wiekszosci produktow sg jeszcze
nizsze, a ponadto sposéb zamawiania zostat usprawniony.
Aby przyspieszyc¢ realizacje zamowien, zostata wprowadzona
mozliwos¢ ich przesytania droga elektroniczng (dopuszczalny
jest skan, faks — pod warunkiem ztozenia na zamowieniu wia-
snorecznego podpisu), jak rowniez zostat uruchomiony sklep
on-line: platforma internetowa na stronie www.ptwm.org.pl.
Zachecamy do zapoznania sie z ofertg i cennikiem pro-
duktow dostepnych w sprzedazy na s. 68 i 69.

Kto moze zamawiac

Zamawia¢ mogg osoby chore na mukowiscydoze, bedace
beneficientami PTWM, lub ich przedstawiciele ustawowi.
Jesli ktos nie jest beneficjentem PTWM, a chce ztozy¢ zamo-

wienie — wystarczy wyrazi¢ zgode na przetwarzanie danych
osobowych (wedtug obowigzujgcego wzoru) oraz dostarczyc
zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy. W ta-
kich przypadkach prosimy o kontakt z biurem na numer 18
267 60 60 wew. 331 -z checig udzielimy wszelkich wyjasnien.

Jak zamawiaé

Zamodwienia mozna sktadac droga tradycyjng — poprzez wy-
petnienie formularza (znajdujacego sie na s. 68 i 69 i przesta-
nie go do siedziby PTWM:

na adres e-mail (skan): poczta@ptwm.org.pl,

faxem na numer: 18 267 60 60 w. 331,

poczta tradycyjna na adres:
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza,
ul. J. Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdro;.

UWAGA: Zamowienie musi zawiera¢ wtasnoreczny
podpis i powinno by¢ ztozone na gotowym formularzu,
dostepnym na stronie www.ptwm.org.pl lub w kazdym
numerze czasopisma,Mukowiscydoza"
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Zamawia¢ mozna rowniez poprzez platforme interne-
towa — szczegdtowy opis zamieszczaliSmy w poprzednim
numerze ,Mukowiscydozy”. Po rejestracji nowe konta sg we-
ryfikowane przez pracownika biura. W razie potrzeby zareje-
strowana osoba zostanie poproszona o dostanie pocztg bra-
kujacych dokumentéw. Zamowienia sg realizowane dopiero
po pozytywnej weryfikacji.

Zmiany w ofercie produktowe;j

W 2015 r. firma Nutricia, producent nutridrinkdw, zaczeta wpro-
wadza¢ zmiany w portfolio produktowym. Niektére smaki nu-
tridrinkdw zostaty catkowicie wycofane ze sprzedazy:

Nutridrink smak owocéw tropikalnych,

Nutridrink MULTIFIBRE smak pomarariczowy,

Nutridrink PROTEIN smak owocéw lesnych.

Na ich miejsce wprowadzono kilka nowych smakéw:
Nutridrink owoce lesne (compact — 125 ml),
Nutrindrink protein berries — owoce lesne (compact — 125 ml),
protein brzoskwinia — mango (compact — 125 ml).

Stopniowo nutridrinki o pojemnosci 200 ml beda
przeksztatcane na nutridrinki w postaci compact, co
oznacza takg samg zawartos¢ odzywczg w mniejszej pojem-
nosci: 125 ml. Na chwile obecng taka przemiane przeszty nu-
tridrinki o smakach:

Truskawkowy, neutralny, waniliowy, czekoladowy;

Multifibre truskawkowy, multifibre waniliowy;

Protein waniliowy.

UWAGA: wszystkie nutridrinki w ,starej” wersji beda
sprzedawane do wyczerpania zapasow.

NUTRIDRINK
PROTEIN 200 ml

Zmiana na 125 ml

NUTRIDRINK
PROTEIN 125 ml

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Z kim sie kontaktowac¢

W sprawie zamdéwieri witamin i srodkéw odzywczych
pomoze DAWID MACIAS:
tel. 18 267 60 60 wew. 331, kom. 730 115919
pn.—pt od 7.30 do 15.30) lub e-mail: dmacias@ptwm.org.pl

Uwagi techniczne dotyczace dziatania platformy
internetowej prosimy zgtasza¢ do MIROSEAWA WOJCIKA
na adres e-mail: mwojcik@ptwm.org.pl

NUTRIDRINK 200 ml NUTRIDRINK 125 ml NUTRIDRINK wycofany

FRRPRPRPPTEIINN NELUTRALNY (01.2015)
—
CZEKOLADOWY (04.2015)

TRUSKAWKOWY (04.2015)

TROPIKALNY (04.2015)

MNowy smak 125 m|

OWOCE LESNE (04.2015)

NUTRIDRINK
MULTIFIBRE 200 ml

TRUSKAW KDWY (04.2015)
Zmianana 125 ml
—

WANILIOWY [04.2015)

Konies sproedaty o
>

NUTRIDRINK
MULTIFIBRE 125 ml

NUTRIDRINK MULTIFIBRE
wycofany

NUTRIDRINK PROTEIN
wycofany

e | WANILIOWY
Pozostaje w ofercie
—

LY
Cal

OWOCELESNE Sl

MNowy smak 125 ml

OWOCE LESNE (04.2015)

BERRIES - OWOCE LESNE (05.2015)

BRZOSKWINIA-MANGO (01.2015)

Opracowata: Anna Drozd
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| Zat6z wiasna strone WWW za darmo

Od 20 lipca br. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
dozg uruchamia ustuge utrzymania i wsparcia stron interneto-
wych i blogéw dla wszystkich naszych podopiecznych.

STRONA WWW. W ramach tej ustugi na podstawie
nadestanych informacji i zdje¢ bezpfatnie tworzymy prostg
strone internetowa z zaktadkami: o mnie, o chorobie, apel 1%,
darowizny, galeria, kontakt. W razie potrzeby lub trudnosci
w samodzielnym zarzadzaniu strong www w kolejnych mie-
sigcach na Panstwa prosbe pomagamy w aktualizacji mate-
riatéw i informadiji.

Czas przygotowania: 1-7 dni roboczych po otrzymaniu
materiatow.

BLOG INTERNETOWY. W ramach tej ustugi instalujemy
i uruchamiamy blog internetowy. Wybor szablonu i aktuali-
zacja tresci odbywa sie po stronie uzytkownika (pomagamy
w przypadku probleméw technicznych).

Czas przygotowania: 1 dzier roboczy.

Wszystkim posiadaczom subkonta w PTWM zaktadaja-
cym bloga lub strone www udostepniamy MODUL SZYB-

KICH PLATNOSCI do dokonywania wptat (darowizn) oraz
MODUL DO ROZLICZANIA PIT ONLINE (zeznania podatko-
we PIT wstepnie uzupetnione o cel szczegdtowy — imie i na-
zwisko chorego).

Zaktadajac u nas swojg strone lub bloga, otrzymujesz
darmowy adres internetowy w domenie:

TwojaNazwa.oddychaj.pl

TwojaNazwa.walkaooddech.pl

Istnieje mozliwos¢ zakupu wiasnej domeny interneto-
wej. Pomagamy w zakupie (koszt domeny.pl to okoto 13 zt
w pierwszym roku uzytkowania, w kolejnych latach — okoto
50 zt rocznie), instalacji i konfiguracji ze strong internetowa
lub blogiem na serwerze PTWM.

Szczegodtowe informacje oraz regulamin zaktadania bez-
ptatnych stron internetowych i blogdéw dostepny jest na stro-
nie walkaooddech.pl.

Pomocy w zaktadaniu stron i blogéw udziela MIROStAW
WOJCIK: mwojcik@ptwm.org.pl lub telefonicznie 536 210 290.

Kilka zdan o mozliwosci zorganizowania

zbiorki publicznej

Zbiodrka publiczna to jedna z najczestszych i najbar-
dziej popularnych metod zbierania pieniedzy przez pod-
opiecznych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
W mysl ustawy z 14 marca 2014 r. warunkiem przeprowadze-
nia zbiorki publicznej jest jej zgtoszenie w portalu zbidrek pu-
blicznych przez dang organizacje. Wszystkie zbidrki publiczne
realizowane przez PTWM organizowane sg wyfgcznie po uzy-
skaniu pozwolenia z Ministerstwa Administracji i Cyfryzacji.
W ramach istniejacych zbidrek mozemy prowadzi¢ zbiorki na
terenie catego kraju. Tym samym kazdemu, kto chce przepro-
wadzic¢ zbidrke, mozemy pomdc w jej organizacji. Zachecamy
wszystkich do aktywnego pozyskiwania srodkéw na leczenie
i rehabilitacje poprzez organizowanie zbidrek publicznych.
Aby przeprowadzi¢ zbidrke w ramach wydanego pozwolenia
dla PTWM, nalezy przejs¢ ponizszy proces krok po kroku i za-
stosowac sie do instrukcji:

Krok 1: ZtoZzenie wniosku (wedtug wzoru otrzymane-
go od PTWM) najpdzniej dwa tygodnie przed planowana
zbiodrka. We wniosku mozna zgtosi¢ potrzebe wypozyczenia
od Towarzystwa odpowiednio oznakowanych i zaplombo-
wanych puszek kwestarskich oraz identyfikatorow dla kwe-
stujacych. Jesli w zbidrce uczestniczy wieksza grupa, prosimy
o wybranie jednej osoby - koordynatora, ktory otrzyma od
nas upowaznienie do przeprowadzenia kwesty i bedzie od-
powiedzialny za jej rozliczenie.

Poprawnie wypetniony wniosek nalezy przesta¢ poczta na
adres siedziby Towarzystwa: ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700
Rabka-Zdroj, lub skanem na adres e-mail: poczta@ptwm.org.pl.

Krok 2: Jedli zbidrka bedzie organizowana podczas ja-
kiego$ wydarzenia, np. koncertu, niezbedne bedzie uzyskanie
zgody organizatorow wydarzenia na mozliwos¢ prowadzenia
zbiorki.
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Krok 3: PTWM przesyta do koordynatora dokumenty
(podpisang przez Towarzystwo zgode na przeprowadzenie
zbidrki oraz podpisane porozumienie dotyczace przeprowa-
dzenia zbidrki) i wskazang we wniosku ilo$¢ puszek oraz iden-
tyfikatoréw dla kwestujgcych.

Krok 4: Zbidrka.

Krok 5: Po skonczonej zbidrce nastepuje otwarcie pu-
szek, przeliczenie pieniedzy, a nastepnie wypetnienie proto-
kotu, w ktorym okresla sie kwote zebranych datkéw. Wszystko
odbywa sie w obecnosci 3-osobowej komisji, ktéra sktada sie
z koordynatora i 2 innych oséb kwestujacych.

Krok 6: Koordynator przesyta zebrane pienigdze na
konto PTWM, a wypetnione dokumenty odsyta na adres To-
warzystwa.

Krok 7: Koordynator zbidrki ma mozliwos¢ przekazania
zebranych $rodkéw na dowolny cel (w ramach celu okreslo-
nego w zbidrce), w tym réwniez na leczenie konkretnej osoby.

Dzieki takiemu rozwigzaniu nie muszg Panstwo zgta-
szac¢ kazdej zbidrki na portalu zbiorki.gov.pl i czeka¢ na wy-

Portal Zbiorek Publicznych

Znajdz szybko i prosto informacje
o zbiérkach publicznych

Strona gtéwna  Lista zbidrek

Organizatorzy

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

danie pozwolenia oraz pamietac o obowigzku sprawozdania
i rozliczenia sie z tego, jak zostaty rozdysponowane wszyst-
kie zebrane datki. Wszystkie te formalnosci spoczywaja na
Towarzystwie jako organizatorze zbidrki, ktéremu zostato wy-
dane pozwolenie. Ponadto kazda inicjatywa zorganizowania
zbidrki moze by¢ bardzo szybko zrealizowana, a $rodki zgro-
madzone w ramach zbiorki publicznej mozna przeznaczyc na
finansowanie dalszego leczenia chorego, zakupu lekdow czy
poprawe bytu podopiecznych znajdujacych sie w wyjatkowo
trudnej sytuacji materialnej.

Goraco zachecamy wszystkich tych, ktérzy chca pomoc
swoim bliskim, znajomym, przyjaciotom w zbieraniu fundu-
szy, tym bardziej, ze wiasna zbiorka jest doskonatg okazja do
nauczenia sie wspdtdziatania i odpowiedzialnosci.

W celu uzyskania dodatkowych informacji prosimy
o kontakt z biurem PTWM telefonicznie pod numerem:
+48 536 210 250 lub mailowo: poczta@ptwm.org.pl.

Karolina Sumara

Ministerstwo *“ \ﬂ/";

Administracji 7/
i Cyfryzacji @%{g\\%

Wykresy  Artykuty

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg wiccej v JOY

Zgtos lub rozlicz zbiérke

Znaleziono zbiorek: 4

Iy
[¢

Sprawozdanie z Sprawozdanie z

przeprowadzonej rozdysponowania
Nr zbidrki Organizator Nazwa zbidrki Stan zbidrki zbiorki zebranych ofiar
—_—— | || e || ————— || ———

¥

2015/502/0 Polskie 100 miliondw oddechdéw dla Realizowana 287 dni do 685 dni do
R Towarzystwo Walki chorych na mukowiscydoze zZiozenia zlozenia
2014/638/0 Polskie Wsparcie chorych na Zakoriczona Zaakceptowano Zaakceptowano
R Towarzystwo Walki mukowiscydoze koricowe koricowe



Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

+~PROWADZENIE SUBKONT”
REGULAMIN WEWNETRZNY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI z MUKOWISCYDOZA
(dalej: Regulamin)
po zmianach wprowadzonych przez XVI Walne Zebranie Cztonkéw, uchwata nr 16 z dnia 19 czerwca 2015 .

. Srodki przekazywane Polskiemu Towarzystwu Walki z Mukowiscydozg (zwanemu dalej PTWM)

w ramach odpisu 1% podatku dochodowego oraz przez osoby fizyczne i prawne w ramach daro-
wizn, na rzecz 0s6b chorych na mukowiscydoze, sa whasnoscia PTWM, ktdre jest ich wytacznym
dysponentem.

zgromadzone na SUBKONCIE 1% otwartym na wniosek tego beneficjenta, zostang przeznaczone
na realizacje celow statutowych PTWM.

. W przypadku braku mozliwosci kontaktu z potencjalnym beneficientem, o ktérym mowa w punk-

cie 8 zdanie 1, pomimo udokumentowanych staran podjetych w tym zakresie, odpisy celowe 1%

2. Zarzad Glowny PTWM, na pisemny wniosek osoby chorej na mukowiscydoze (zwanej dalej bene- podatku dochodowego, ktére mogtyby zosta¢ zgromadzone na SUBKONCIE 1% otwartym na
ficjentem) otwiera dla beneficjenta subkonta: SUBKONTO 1% i/lub SUBKONTO DAROWIZN whiosek tego beneficjenta, zostana przeznaczone na realizacje celow statutowych PTWM.
oraz prowadzi ich obstuge. Benefijentéw, ktérzy nie posiadaja petnej zdolnosci do czynnosci 10. Otwarcie whasciwego subkonta nastepuje po otrzymaniu przez sekretariat PTWM dokumentéw
prawnych, w zakresie czynnosci zwiazanych z subkontami reprezentujg ich przedstawiciele usta- wskazanych w punkdie 7.

WOWi. 11. Po otwarciu SUBKONTA 19% i/lub SUBKONTA DAROWIZN:
3. Subkonta moga by¢ prowadzone wspdlnie dla chorego rodzefistwa, z zastrzezeniem postanowien a. Imig i nazwisko chorego oraz informacja o stanie subkonta s3 wprowadzane na strong interne-
punktu 23 ponizej. towg PTWM;
4. Na SUBKONTO 1% przyjmowane sa odpisy 1% podatku dochodowego przekazywane PTWM na b. Sposéb dostepu do informacji wskazanych pod lit. a), tj. dostepnos¢ dla wszystkich uzytkowni-
podstawie imiennego wskazania przez podatnika osoby chorej na mukowiscydoze na wiasciwym kéw Internetu albo wytacznie dla beneficjenta, zalezy od pisemnej decyzji beneficjenta wyra-
formularzu PIT. W przypadku wskazania przez urzad skarbowy przy jednej wptacie odpisu podatku zonej w oswiadczeniu, o kt6rym mowa w punkcie 7 it. ¢);
danych rodzeristwa chorego na mukowiscydoze, jezeli dla kazdego z tych chorych s3 prowadzone ¢. Benefigjent otrzymuje przesytka polecong, za potwierdzeniem odbioru, identyfikator oraz hasto
odrebne SUBKONTA 1%, przekazane przez urzad $rodki zostang podzielone w réwnych czesciach dostepu, umozliwiajace $ledzenie poprzez Internet zdarzer dotyczacych jego subkonta oraz
pomiedzy wszystkie SUBKONTA 1% posiadane przez to rodzeristwo. identyfikator i hasto dostepu umozliwiajace telefoniczne uzyskiwanie informacji o zdarzeniach
5. Na SUBKONCIE DAROWIZN moga by¢ gromadzone darowizny finansowe przeznaczone dla cho- na danym subkoncie; wskazane identyfikatory i hasta beneficjent moze réwniez odebrac osobi-
rego na mukowiscydoze. W przypadku wskazania przez darczynice przy jednej wptacie darowizny scie w sekretariacie PTWM lub moga zostac przestane SMS-em na numer telefonu.
finansowej danych rodzerstwa chorego na mukowiscydoze, jezeli dla kazdego z tych chorych s3 12 Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zaleca rzetelne przedstawianie potrzeb chorego na
prowadzone odrebne SUBKONTA DAROWIZN, przekazane srodki zostang podzielone w rownych mukowiscydoze w kontaktach z podatnikami i mediami.
azesciach pomiedzy wszystkie subkonta posiadane przez to rodzeristwo. 13. Zatozyciel subkonta — PTWM — prowadzi SUBKONTA 1% i SUBKONTA DAROWIZN:
6. Srodki finansowe zgromadzone na SUBKONCIE 1% oraz SUBKONCIE DAROWIZN moga by¢ wyko- a. Imiennie - pod imieniem i nazwiskiem chorego/chorych na mukowiscydoze.
1zystane wyfacznie na nastepujace cele: b. Jawnie - wpisuje i udostepnia beneficjentowi SUBKONTA 19% kwoty przekazanych przez urzedy
a. Leczenie wszelkich schorzen chorego na mukowiscydoze, w tym: zakup lekéw, Srodkéw skarbowe odpiséw podatkowych, a beneficientowi SUBKONTA DAROWIZN kwoty przekazanych
dezynfekcyjnych, pomoc psychologiczna, pokrycie kosztéw badan diagnostycznych, pokrycie darowizn wraz z datami wptat oraz kwoty i numery faktur dokumentujacych wyptyw Srodkéw
kosztow dojazdow do oSrodkow leczniczych oraz koniecznych kosztow pobytu osoby chorej z danego subkonta (w przypadkach okreslonych w punkcie 16 1it. a).
i opiekundw towarzyszacych osobie chorej podczas jej leczenia; zakup Srodkdw wspomagaja- ¢ Bez oprocentowania.
cych leczenie: np. rodkéw specjalnego przeznaczenia dietetycznego, srodkéw dezynfekcyjnych; d. Bezptatnie.
w przypadku zakupow w aptece internetowej /sklepie internetowym refundacja obejmujerdw- 14 Informacje o stanie whasciwego subkonta beneficjent moze otrzymac telefonicznie lub na stronie
niez pokrycie kosztow przesytki; internetowej PTWM, przy wykorzystaniu indywidualnych identyfikatoréw i haset dostepu, o kt6-
b. Rehabilitacje wszelkich schorzeri chorego na mukowiscydoze, w tym: zakup urzadzen reha- rych mowa w punkdie 11 lit. ).
bilitacyjnych, pokrycie kosztéw dojazdéw do osrodkow rehabilitacyjnych, kosztow tumusow  15. Srodki PTWM zgromadzone na subkontach s wykorzystywane na udzielanie pomocy finansowej
i obozow rehabilitacyjnych dla chorego i jego opiekuna, kosztéw dojazdu na turnusy i obozy dla chorego/chorych na mukowiscydoze, dla ktdrego/ktorych subkonta sa zatozone, przed innymi
rehabilitacyjne, wynagrodzenie fizjoterapeuty; formami pomocy finansowej udzielanymi przez PTWM, z zastrzezeniem, ze srodki zgromadzone na
oraz — na pisemny wniosek beneficjenta, pod warunkiem wczesniejszej, pisemnej akceptacji wy- SUBKONCIE 19 wykorzystywane s w pierwszej kolejnosci. Jezeli srodki potrzebne beneficjentowi
datkow z subkonta przez Zarzad Gtéwny PTWM, na ponizsze cele: na cele wskazane w punkcie 6 przekraczaja zasoby zgromadzone na jego subkontach, mogg by¢
¢ Aktywizacje zawodowaq chorego na mukowiscydoze w zakresie pokrycia kosztow kurséw wyptacone facznie ze Srodkami udzielanymi przez PTWM w ramach innych form pomocy.
doskonalacych; 16. Zgromadzone na subkoncie prowadzonym dla benefijenta Srodki finansowe s dostepne dla be-
d. Adaptacje mieszkan dla potrzeb chorego na mukowiscydoze — konieczne przedstawienie nefigenta na podstawie nastepujacych dokumentow dostarczonych do sekretariatu PTWM:
kosztorysu okreslajacego zakres prac i ich przyblizong wartos¢; a. Oryginatu faktury wystawionej zgodnie z obowigzujacymi przepisami (w tym faktury elektro-
e. Poszerzanie wiedzy na temat mukowiscydozy przez chorego na mukowiscydoze lub nicznej) obejmujacej wytacznie wydatki podlegajace finansowaniu z subkonta, zgodnie z punk-
jego opiekuna w zakresie pokrycia kosztow uczestnictwa w konferencjach i szkoleniach doty- tem 6, wystawionej na pfatnika:
z3cych mukowiscydozy; Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza; 34-700 Rabka-Zdrdj, ul. prof. Jana Rudnika 3b;
f. Przygotowanie materiatow informacyjnych (np. ulotki, plakaty) do indywidualnej NIP: 735-00-27-693, ktdra musi w tresci wskazywac imie i nazwisko benefigjenta oraz jako
zbidrki srodkdw na subkonta — na podstawie kosztorysu; forme ptatnosci przelew. Faktura musi by¢ opisana przez beneficjenta pod wzgledem meryto-
g. Inne dziatania zmierzajace do poprawy jakosci zycia chorego na mukowiscydoze rycznym (np.,leki z tej faktury odebratam/em i przeznaczytam/em na whasne leczenie/leczenie
mieszczace sie w celach statutowych PTWM. mojego dziecka, [imie i nazwiskol, chorego na mukowiscydoze") — na fakturze lub na osobne]
7. Do zatozenia SUBKONTA 1% oraz SUBKONTA DAROWIZN konieczne jest ztozenie w PTWM nastepu- karcie ze wskazaniem numeru i daty faktury, ktérej opis dotyczy; lub
jacych dokumentow: b. Oryginatu dokumentu wystawionego zgodnie z obowigzujacymi przepisami (np. faktury, ra-
a. Pisemnej prosby o otwarcie SUBKONTA 1% i/lub SUBKONTA DAROWIZN. chunku, biletu za przejazd komunikacyjny, itp.) potwierdzajacego poniesienie wytacznie wy-
b. Zaswiadczenia lekarskiego potwierdzajacego rozpoznanie mukowiscydozy u chorego/chorych datku podlegajaceqo finansowaniu z subkonta, zgodnie z punktem 6; jezeli dokumentem takim
(o ile nie zostato wezesniej dostarczone do PTWM), dla ktdrego/ktdrych zaktadane jest SUB- jest faktura, winna by¢ wystawiona na chorego na mukowiscydoze (imie, nazwisko i adres
KONTO 19 i/lub SUBKONTO DAROWIZN. chorego) oraz opisana przez beneficjenta w sposéb wskazany pod lit. a); lub

¢. Podpisanego Regulaminu (co oznacza zobowiazanie beneficjenta lub jego przedstawiciela ¢ Oswiadczenia beneficjenta o dugosci trasy pokonanej samochodem w zwiazku z przejaz-
ustawowego do przestrzegania Requlaminu) wraz z oswiadczeniem o sposobie zamieszczenia dem podlegajacym finansowaniu z subkonta, zgodnie z punktem 6, zawierajacego dokfadne
informacji o wiasciwym subkoncie na stronie internetowej PTWM oraz z pisemna zgodg na okreslenie terminu i celu tego przejazdu. W przypadku wizyty w osrodkach leczniczych wy-
przetwarzanie danych osobowych w zakresie niezbednym do prowadzenia subkont. magane jest potwierdzenie wizyty pieczecia i podpisem lekarza, u ktérego odbyta sie wizyta;

Benefigjent moze, wraz z prosha o otwarcie subkonta albo w péZniejszym czasie, przestac do sekre- oraz

tariatu PTWM pisemne oswiadczenie, ze wskazuje okreslony adres mailowy, jako adres stuzacy do d. Pisemnego wniosku o wypfate Srodkéw z wiasciwego subkonta w oparciu o dokumenty wy-

biezacych kontaktéw z beneficjentem w sprawach zwiazanych z prowadzeniem jego subkonta (lub mienione pod lit. a) — ¢), ktéry dodatkowo powinien zawierac:

subkont). — w przypadkach wskazanych pod lit. b): wskazanie imienia i nazwiska chorego, ktérego do-

8. Zarzad Gtowny PTWM, po otrzymaniu celowych odpiséw 1% podatku dochodowego przeznaczo- tyczyt wydatek, oraz okreslenie sposobu wykorzystania wydanych srodkéw,
nych dla chorego na mukowiscydoze nieposiadajacego dotychczas SUBKONTA 1%, zwréci sie li- — w przypadkach wskazanych pod lit. ¢): wskazanie imienia i nazwiska chorego, z ktrym
stem poleconym wysfanym za potwierdzeniem odbioru do potencjalnego beneficjenta z propozy- zwigzany byt finansowany z subkonta przejazd,

(ja zatozenia subkonta 1%. W pismie tym Zarzad Gtéwny PTWM przesle Regulamin i poinformuje — w przypadkach wskazanych pod lit. b) i ¢) wskazanie sposobu przekazania srodkéw z whasci-
0 koniecznosci przedstawienia dokumentéw, o ktérych mowa w punkcie 7, w terminie miesiaca od wego subkonta (wypfata gotéwki w sekretariacie PTWM, wskazanie konta do przelewu Srod-
dnia otrzymania przez adresata pisma Zarzadu Gtéwnego PTWM. Jezeli we wskazanym terminie k6w albo wskazanie adresu, na ktéry kwota ma zostac wystana przekazem pocztowym).

potencjalny beneficjent nie dostarczy do PTWM dokumentéw wskazanych w punkcie 7 albo od- Wyptata srodkéw z subkonta nastepuje po dokonanej przez Zarzad Gléwny PTWM weryfikacji
mowi zatozenia SUBKONTA 1%, odpisy celowe 1% podatku dochodowego, ktére mogtyby zostac wskazanych powyzej dokumentow pod katem ich zgodnosci z punktem 6. Zarzad Gtowny PTWM
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jest uprawniony, przed wyptata Srodkéw, do zazadania od beneficjenta dodatkowych dokumentow

lub wyjasniert umozliwiajacych sprawdzenie, czy wydatkowane srodki objete wnioskiem o refun-

dacje 7 subkonta zostaty przeznaczone na cele wskazane w punkcie 6.

17. Srodki finansowe z subkont s3 wypfacane:

a. w przypadku wskazanym w punkcie 16 lit. a) — przelewem na konto wystawcy faktury,

b. w przypadku wskazanym w punkcie 16 lit. b) i ¢) — beneficjentowi, w sposob wskazany przez
niego we wniosku o wyptate Srodkdw z subkonta,

¢ w przypadku wskazanym w punkcie 16 lit. ¢) — w kwaocie zryczattowanej stanowiacej iloczyn
kwoty 0,5214 ztiliczby przejechanych kilometrow, na podstawie oswiadczenia, o kt6rym mowa
w punkde 16 it. ¢).

18. Koszty przelewow i przekazow pocztowych obciazaja whasciwe subkonto.

19. Faktury i rachunki optacone w walucie obcej bedg przeliczane po Srednim kursie sprzedazy danej
waluty NBP z dnia poprzedzajacego dzien wystawienia faktury/rachunku i wynikajace z tych doku-
mentow kwoty zostang przekazane beneficientowi w walucie polskiej.

20. Dopuszcza sie mozliwos¢ dobrowolnego przekazania przez beneficjenta czesci lub catosci Srodkéw
zgromadzonych na prowadzonym dla niego subkoncie na:

a. realizacje celow statutowych PTWM lub fundusze celowe utworzone przez PTWM,

b. subkonto prowadzone przez PTWM dla innego chorego na mukowiscydoze.

Powyzsza dyspozycja wymaga przekazania PTWM stosownego pisemnego oswiadczenia benefi-
(jenta/beneficjentow.

21. Faktury/rachunki/zwroty kosztow dotyczace poprzedniego roku kalendarzowego benefigient jest
z0bowiazany przesta¢ do sekretariatu PTWM w celu rozliczenia do 31 stycznia roku nastepujacego
po roku, ktérego ww. dokumenty dotycza.

22. W przypadku subkont prowadzonych dla jednego chorego na mukowiscydoze, z chwilg osia-

gniecia przez niego petnej zdolnosc do czynnosci prawnych, wszelkie czynnosci zwigzane
7 prowadzonymi dla niego subkontami beda podejmowane bezposrednio przez tego chorego.
Zarzad Gtowny PTWM skieruje do kazdego petnoletniego chorego, w terminie dwdch tygodni
od osiagniecia przez niego petnoletnosci, pismo z prosha o podpisanie Requlaminu i ztozenie
oswiadczer wskazanych w punkcie 7 lit. ) w terminie miesiaca od dnia otrzymania pisma Za-
rzadu. Pismo Zarzadu Gtéwnego PTWM zostanie wystane listem poleconym za potwierdzeniem
odbioru. W przypadku ztozenia przez chorego pefnoletniego oswiadczenia o niewyrazeniu zgody
na dalsze prowadzenie dla niego subkont lub w przypadku braku odpowiedzi chorego na pismo
Zarzadu Gtownego PTWM w wyznaczonym miesiecznym terminie, subkonta prowadzone dla
tego chorego zostang zamkniete, a Srodki na nich zgromadzone zostana przeznaczone na potrzeby
tego chorego, zgodnie z punktem 6, az do ich wyczerpania. W przypadku wptywania do PTWM
dalszych odpisow podatku 1% lub darowizn ze wskazaniem chorego, ktérego subkonta zostaty
zamkniete, Srodki te beda przeznaczane na realizacje celdw statutowych PTWM.
Wystanie przez Zarzad Gtéwny do penoletniego chorego, dla ktdrego prowadzone jest subkonto,
pisma z prosba o podpisanie Requlaminu i o$wiadczen wskazanych w punkcie 9 lit. ¢ nie jest ko-
nieczne, jezeli przed uptywem dwdch tygodni od osiagniecia przez chorego petnoletnosci podpisze
on wskazane dokumenty osobiscie w sekretariacie PTWM lub przesle takie dokumenty do sekre-
tariatu PTWM.

23. W przypadku subkont prowadzonych dla rodzerstwa chorego na mukowiscydoze, z chwil osia-
gniedia przez jedno z nich petnej zdolnosci do czynnosci prawnych, stosuje sie odpowiednio po-
stanowienia punktu 24, przy czym dla petnoletniego chorego zaktadane sg odrebne subkonta (lub
subkonto), a decyzja o sposobie podziatu $rodkéw zgromadzonych na dotychczasowych subkon-
tach (lub subkoncie) nastepuje w oparciu o zgodne o$wiadczenie woli, tozone w formie pisemnej
przez chorego pefnoletniego i przedstawiciela ustawowego osoby niepefnoletnie;.

24. Chory na mukowiscydoze posiadajacy peing zdolnos¢ do czynnosci prawnych, dla ktrego s3 pro-
wadzone subkonta, moze ztozy¢ w PTWM pisemne oswiadczenie zawierajace:

UWAGA!

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza podjeto
wspotprace z firma HCI, jednym z trzech bezposrednich
importeréow preparatow Gojo i Purell. Wytacznie dla pod-
opiecznych naszej organizacji wynegocjowalismy specjal-
ne ceny, ktére s3 najnizsze na rynku detalicznym. Przed-
stawiciele firmy HCl rozumiejac koniecznos¢ zachowania
wyjatkowo restrykcyjnej higieny w mukowiscydozie, zgo-
dzili sie wyfacznie dla chorujacych na mukowiscydoze na
ceny na takim poziomie. W ofercie znajdujg sie nie tylko
preparaty do dezynfekgji, ale réwniez szeroki wybor my-
det. Proces realizacji zamowienia wyglada zdecydowanie

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

a. upowaznienie osoby pefnoletniej, wskazanej z imienia i nazwiska, do dysponowania srodkami
finansowymi z jego subkont,

b. upowaznienie osoby petnoletniej, wskazanej z imienia i nazwiska, do podjecia decyzji o sposo-
bie przeznaczenia srodkdw z jego subkont w przypadku Smierci tego chorego, zgodnie punktem
25,

¢ dyspozycje okreslajaca, zgodnie z punktem 25 ponizej, sposob przeznaczenia srodkéw z jego sub-
kont w przypadku smierci tego chorego, przy czym dyspozycja beneficjenta ma pierwszeristwo
przed dyspozycja osoby wskazanej pod lit. b).

Wskazane oswiadczenia chorego maja dla PTWM charakter wiazacy.

25. W przypadku zgonu beneficjenta, niewykorzystane Srodki finansowe zgromadzone na prowadzo-
nych dla niego subkontach zostang przekazane na subkonto lub subkonta chorego na mukowi-
scydoze rodzeristwa zmartego (w przypadku wiekszej liczby pozostatego rodzeristwa, w réwnych
czesciach). Jezeli zmarty nie pozostawit chorego rodzenstwa:

3. srodki z jego subkont zostana wykorzystane zgodnie z pisemng dyspozycja beneficjenta albo
osoby wskazanej w punkcie 24 lit. b), przy czym $rodki te moga by¢ przekazane wyfacznie
na:

— realizacje celow statutowych PTWM lub
— fundusze celowe prowadzone przez PTWM lub
— subkonto innego beneficjenta;

b. w przypadku braku pisemnej dyspozycji, o ktdrej mowa pod lit. a), $rodki z subkont zostana
przekazane na realizacje celow statutowych PTWM, w terminie 3 miesiecy od daty uzyskania
przez PTWM informacji o zgonie beneficjenta.

26. W przypadku pisemnie potwierdzonej rezygnadji beneficjenta z dalszego prowadzenia dla niego
subkont, zebrane na jego subkontach $rodki zostang przeznaczone na realizacje celéw statutowych
PTWM.

27. Regulamin obowiazuje bezterminowo. Zmiany w jego brzmieniu moga by¢ wprowadzone uchwa-
f3 Walnego Zebrania Cztonkdw PTWM. Nowa wersja Regulaminu uwzgledniajaca uchwalone
zmiany bedzie doreczana listownie beneficientom za potwierdzeniem odbioru i bedzie ich wiazac,
jesli w terminie 30 dni od dnia otrzymania zmienionego Regulaminu nie wyslg na adres PTWM
pisemnego oswiadczenia o sprzeciwie wobec uchwalonych zmian.

28. Jezeli beneficjent, w terminie wskazanym w punkcie 27, wyrazi pisemny sprzeciw wobec zmian
Regulaminu uchwalonych przez Walne Zebranie Czfonkow PTWM, jego subkonta zostana zamknie-
te i nie beda na nie przyjmowane dalsze wpfaty darowizn i odpisow 1% podatku dochodowego,
a srodki zgromadzone na tych subkontach zostang wykorzystywane na potrzeby tego beneficjenta,
az do ich wyczerpania, na zasadach wynikajacych z Regulaminu obowigzujacego przed zmianami,
ktérych beneficjent nie zaakceptowat. W przypadku wptyniecia do PTWM dalszych odpisow 1%
podatku lub darowizn ze wskazaniem beneficjenta, ktérego subkonta zostaty zamkniete, srodki te
beda przeznaczane na realizacje celdw statutowych PTWM.

29. W kwestiach nieuregulowanych Regulaminem maja zastosowanie przepisy Kodeksu Cywilnego.

Niniejszym oswiadczam, ze:

a) zapoznatam/em sie z powyzszym Regulaminem,

b) jego postanowienia s3 dla mnie zrozumiate,

0) akeeptuje powyzszy Regulamin jako warunek otwarcia SUBKONTA 19 i/lub SUBKONTA DAROWIZN

data i czytelny podpis osoby wnioskujacej
o otwarcie subkonta 1%/subkonta darowizn

inaczej niz w przypadku odpfatnej dziatalnosci. Przyjmu-
jemy zamowienia, a nastepnie po zweryfikowaniu prze-
kazujemy je firmie HCI. Zamowienie jest realizowane bez-
posrednio od importera. Najczesciej zamowiony towar juz
nastepnego dnia dociera do zamawiajgcego.

Warunki wspotpracy okreslone sg w taki sposob, ze
za zamowione preparaty mozna zaptaci¢ wytacznie $rod-
kami z subkonta PTWM. Jedyna alternatywa jest ptatnosc
za pobraniem. Odpowiedzi na pytania w zakresie zama-
wiania produktéw Gojo i Purell udziela DAWID MACIAS:
dmacias@ptwm.org.pl, tel. 730 115 919.

Zapraszamy!
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

V ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

Produkt

Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie

Nutridrink — smak neutralny (compact)

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak czekoladowy

24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak owocow lesnych

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

NutridrinkYoghurt style — waniliowo-cytrynowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

NutridrinkYoghurt style — malinowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Multi Fibre — waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

NutridrinkJuice style — jabtkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

NutridrinkJuice style — truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Diasip - truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Diasip — waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Proteiny — smak czekoladowy

24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt

Nutridrink Compact Proteiny - smak owocéw lesnych

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

NutridrinkCompact Proteiny — smak waniliowy

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy

24 buteleczki po 125 ml 113,72 z

Nutridrink Compact Protein — smak mokka

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — smak berries-owoce lesne

24 buteleczki po 125 ml 113,72z

Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango

24 buteleczki po 125 ml 113,65 zt

Resource Junior — smak truskawkowy

24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt

Resource Junior — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt

Resource 2.0 — smak waniliowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 — smak morelowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 fibre — smak kawowy

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych

24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt

Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,02 zt
Peptamen(proszek — na zamoéwienie) Puszka 400 g 33,05zt
AqUADEKs™ 60 kapsutek 205,09 zt
AqUADEKs™ Pediatric Liquid w ptynie 60 ml 158,54 zt
AquADEKs™ tabletki do zucia 60 sztuk 172,80 zt
Aqua E (na zamodwienie) 237 ml 237,60 zt
Dicoflor 60 20 kapsutek 22,68 zt
Dicoflor 30 30 kapsutek 21,60 zt
Dicoflor krople 5ml 23,76 zt
Calogen smak neutralny(na zamowienie) 500 ml 40,85 zt

Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA

4-pak x 30 porgji twist off 67,73 zt

OmegamedPregna

4-pak x 30 porgji twist off 94,61 zt

UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszty wysytki. Wysokos¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamdwionych produktdw. Koszt przesytki do 30 kg wynosi

9,35zt brutto.

D. IMIE | NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...............

E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

O przelew (Oswiadczam, ze ptatnosci dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania faktury)

d gotéowka
O subkonto / subkonto1% / wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

G. DANE DO WYSYLKI (Jezeli inne niz w punkcie F):
Imie i nazwisko:

Ulica i numer domu:

Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowosc:
Numer telefonu:

Kod pocztowy i miejscowosc:
Numer telefonu:

E-mail:

E-mail:

Data i czytelny podpis

Numer przesytki (wypetnia pracownik PTWM)

MUKOWISCYDOZA 41/2015
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ZAMOWIENIE PURELL

* Prosze zaznaczy¢ wybrang opcje.

Ztozenie zamowienia poprzez formularz jest rownoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych Zamawiajgcego
w zakresie podanym w formularzu zamdwienia, przez Administratora danych tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT sp. k., N(!
o

[
\
\
[
Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ lloé¢ opakowan Cena brutto llos¢ }
4+dozownik 180,00 }
TFX 1200 ml 4 170,00 \
1 45,00 |
24 120,00 ‘
PURELL Advanced Hygienic Hand Rub — ‘
- 18 95,00 [
Antybakteryjny zel do rak 60 ml \
butelka z pompk 12 65,00 ‘
MR 6 35,00 }
12 210,00 ‘
b \
350 ml ] 20,00 }
GOJO Premium Foam Handwash & Skin OO 00 }
" ) ) . TFX 1200 ml 2 100,00 |
Conditioner - Pianka do mycia rak z odzywka |
1 50,00 |
2+dozownik 140,00 }
TFX 1200 ml 2 130,00 I
1 65,00 }
3+d ik 140,00 ‘
GOJO Anti-bacterial Foam Soap — OZONT ‘
: ) 700 ml 3 130,00 [
Antybakteryjne mydto w piance do rak \
LTX 1 45,00 |
2+dozownik 140,00 |
1200 ml 2 130,00 }
1 65,00 \
2+dozownik 130,00 }
TFX 1200 ml 2 120,00 }
1 60,00 }

3+d ik 130,00
GOJO Mild Foam Hand Wash - A |
: : 700 ml 3 120,00 |
tagodna pianka do mycia rak |
ITX 1 40,00 |
2+dozownik 130,00 }
1200 ml 2 120,00 [
1 60,00 |
2+dozownik 130,00 }
1200 ml 2 120,00 \
GOJO Freshberry Foam Hand Wash \
— Pianka do mycia rak o zapachu LTX ! €000 |
, , ylar P 3+dozownik 130,00 }

owocow lesnych

700 ml 3 120,00 }
1 40,00 \
Dozownik LTX 23,00 }
Dozownik TFX 23,00 |
zamoéwienie powyzej 300 zt gratis |
Koszt dostawy zamowienie do 300 zt ptatne z subkonta 16,00 }
zamowienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00 }
\
[
pobranie |
Forma pfatnosci* subkonto }
subkonto 1% }
[
\
Adres dostawy: }
Nazwa/Imie i nazwisko }
Ulica }
Kod pocztowy, miejscowos¢ }
[
\
Dane do faktury: }
Nazwa/Imie i nazwisko }
Ulica }
.. Iy ‘
Kod pocztowy, miejscowos¢ \
\
NIP (dot. instytucji) }
\
[
\
\
[

w celu realizacji zamodwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz.U. 2002 r. Nr 101 poz. }
926, ze zm.) Zamawiajgcemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania lub aktualizowania. |
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Z zycia PTWM Podziekowania

| Podzieckowania

Swojq rados¢ mozna znaleZ¢ w radosci innych, - prywatnemu Instytutowi Zdrowia i Urody w Warsza-
to wiasnie jest tajemnica szczescia. wie za wykonanie bezpfatnej spirometrii podczas XXV
Georges Bernanos Biegu Konstytucji 3 Maja w Warszawie,

firmie Purell za przekazanie darmowych zeli i dozow-

Szanowni Panstwo! nikow,

Pragniemy po raz kolejny serdecznie podziekowac Grupie Maspex Wadowice za wsparcie Towarzystwa

wszystkim naszym Sponsorom i Darczyrnicom za okazane w postaci daréw, tj. sokow, napoi, paluszkow oraz sto-

wsparcie. Dzieki Waszej pomocy mozemy sprawi¢ rados¢ dyczy,

naszym podopiecznym i wywota¢ usmiech na ich twarzach.  * firmie Nordwind za przekazanie galonow z woda do
sekretariatu Towarzystwa,

W szczegdlny sposéb pragniemy podziekowac:
Fundacji Zdazy¢ na Czas za finansowanie zagranicz-
nych transplantacji ptuc i zaangazowanie w ratowanie
zycia chorych na mukowiscydoze,

firmie Roche Polska za wsparcie finansowe warszta-
téw i szkolen dla fizjoterapeutdw oraz ogdlnopolskie-
go szkolenia dla cztonkéw rodzin chorych na mukowi-
scydoze 19-20.06.2015 w Warszawie,

firmom Chiesi Polska, Nutricia, Nestle, Sequoia, Pari,
Horn Wellness Group, Medyczny dla Dzieci za wspar-
cie ogoélnopolskiego szkolenia dla cztonkéw rodzin
chorych na mukowiscydoze 19-20.06.2015 w Warsza-
wie oraz regionalnych warsztatéw edukacyjnych,
firmie Meble Ziobro ze Spytkowic za wykonanie
przepieknych mebli dla Mariki i Sandry z Torunia,
oraz Firmie Express Rent a Car za bezptatny trans-
port mebli,

firmie Express Rent a Car za szczegdlng pomoc
w transporcie naszej podopiecznej,

F+U+N+D+A:C=+J+A
ZDAZYC NA CZAS
b w 2

ul. Zielno 26 42-360 Poraj

tel. 034/ 316 01 10, fax 034/ 316 01 11
www.naczas.org.pl
e-mail: naczas@zlomrex.pl

firmom Cobi, Mattel i EPEE oraz Fundacji Dr Clowna
za przekazanie naszym najmtodszym podopiecznym
zabawek, dzieki ktérym beda mogli cho¢ na chwile
zapomniec¢ o walce z chorobag,

firmie AttiQ za wykonanie koszulek sportowych dla
zawodnikoéw oraz pracownikow PTWM,

paniom: Magdalenie Wasilewskiej-Dygdon, Alinie
Pekali, Beacie Kaminskiej, Beacie Czyszczon, Mar-
cie Pawlik, Danucie Maciaszek, Matgorzacie Worwa,
Urszuli Rapacz, Izabeli Sienko, Alicji Nuciak, Ewie Wilk,
Halinie Skawskiej za reczne wykonanie przepieknych
kartek wielkanocnych.

Na wyjatkowe podziekowania zastugujg réwniez
wszyscy rodzice i wolontariusze, ktérzy aktywnie wspieraja
nas swojg obecnoscig podczas kazdej z naszych akgiji.

Redakcja czasopisma ,Mukowiscydoza” sktada ser-
deczne podziekowania wszystkim autorom tekstow oraz

O Chiesi

People and ideas for innovation in healthcare

zdjec.

' NUTRICIA

"Metabolics

@
NestleHealthScience
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