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W wakacyjnym 55 numerze ,Mukowiscydozy” nie brakuje relacji z zycia naszej
spofecznosci, ale réwniez waznych informacji z zakresu medycyny i psychologii
oraz edukacji.

Zwracam Panstwa uwage na tekst napisany przez zespot wspaniatych lekarzy
i pielegniarek ze Slaskiego Centrum Chordb Serca. Jest to opis jednego dnia z zy-
cia Pododdziatu Mukowiscydozy SCCS, zwyktego dla pracownikéw tego oddziatu
i bardzo niezwyczajnego dla nas. Z kolei zespdt specjalistéw z Kliniki Gastroente-
rologii Dzieciecej i Choréb Metabolicznych w Poznaniu analizuje w swoim arty-
kule stosowanie probiotykdw u chorych na mukowiscydoze. Doktor Ewa Wender-
-Ozegowska w swoim artykule zajeta sie aktualnym i coraz bardziej powszechnym
wsrdd dorostych chorych kobiet tematem cigzy w mukowiscydozie. Do tego ar-
tykutu nawigzujg wspomnienia kobiet, ktdre urodzity dzieci i dzielg sie swymi do-
Swiadczeniami z Czytelnikami.

Tuz przed zakornczeniem roku szkolnego dotarty do nas pytania dotyczace
Swiadectw szkolnych oraz sposoboéw na aktywne i satysfakcjonujgce spedzenie
wakacji. Na pytania te odpowiada w swoich tekstach Anna Sierecka.

W dziale Jacy jestesmy” znajda Paristwo relacje z dwdch waznych tegorocz-
nych wydarzen: Il Ogdlnopolskiej Pielgrzymki Osdb Walczacych z Mukowiscydozg
oraz | Piastowskiego Biegu po Oddech. Drugie wydarzenie, bedace impreza biego-
w3 zorganizowang przez rodzicéw dzieci chorych na mukowiscydoze: Katarzyne
i Huberta Owce, Krzysztofa Dude oraz Pauline Fielak-Bazan, zostato bardzo dobrze
przyjete i ocenione przez uczestnikdw. Siostrzana impreza organizowanego przez
PTWM zakopianskiego Biegu po Oddech ma szanse wpisac sie do kalendarza bie-
gowego wielu profesjonalnych oraz nieprofesjonalnych biegaczy.

W kwietniu tego roku w Szpitalu Klinicznym Przemienienia Panskiego w Po-
znaniu odbyto sie uroczyste otwarcie zmodernizowanego Oddziatu Pulmonologii,
Alergologii i Onkologii Pulmonologicznej z dobudowang czescig przeznaczong dla
dorostych chorych na mukowiscydoze. To znaczace wydarzenie zostato opisane
w dziale,Z zycia PTWM".

W czerwcu 2019 r. w Falentach odbyto sie zorganizowane przez Polskie To-
warzystwo Walki z Mukowiscydoza kolejne szkolenie dla cztonkéw rodzin i opie-
kundw chorych na mukowiscydoze. Podczas tej konferencji, na Walnym Zebraniu
cztonkéw PTWM zostaty wybrane nowe wiadze PTWM. Nowych cztonkdéw wiadz
przedstawiamy na stronie 53.

Dla wszystkich mitosnikdw smacznej kuchni Monika Mastalska w kaciku kuli-
narnym proponuje przepisy na pyszne koktajle, ktére po wzbogaceniu o kalorycz-
ne dodatki moga z powodzeniem zastapic positek.

Na koniec zapraszam wszystkich chorych dorostych do wziecia udziatu w kon-
kursie fotograficznym firmy PARI — warunki konkursu ogtaszamy na stronie 41.

Olga Matecka-Malcew
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Sita transplantologii tkwi
dzien z zycia Pododdziatu
Mukowiscydozy SCCS*

Zespot Transplantacji Ptuc SCCS

Mukowiscydoza jest chorobg uwarun-
kowanga genetycznie. To choroba ogdl-
noustrojowa, atakujaca wiele ukfadéw
i narzadow. Mimo postepu, jaki doko-
nat sie w ostatnich latach w medycy-
nie, mukowiscydoza wcigz pozostaje
chorobg nieuleczalng. Dzieki zastoso-
waniu odpowiednich lekéw i nowo-
Czesnej aparatury mozna znaczaco
wydtuzy¢ zycie chorych, ale wciagz to
najmtodsza grupa pacjentéw kwalifi-
kowana do transplantacji ptuc. Dane

Marek Ochman, specjalista transplantolo-
gii klinicznej i choréb ptuc

Alina Kliczka, pielegniarka oddziatowa,
specjalista pielegniarstwa chirurgicznego

Miedzynarodowego  Stowarzyszenia
Transplantacji Serca i Ptuc podaja, ze
to wiasnie pacjenci z mukowiscydoza
odnosza najwieksza korzys¢ z prze-
szczepienia ptuc (50% biorcéw ptuc
7 t3 chorobg zyje ok. 11 lat).

W Slgskim Centrum Chordb Serca
(SCCS) transplantacje ptuc sa rutynowo
przeprowadzane od 2004 r. Miato tutaj
miejsce pierwsze w Polsce przeszczepie-
nie chorego z mukowiscydoza. Zabieg
zostat przeprowadzony w 2011 r. przez
dra hab. Jacka Wojarskiego z zespotem.
Chory znajduje sie pod opieka SCCS i na-
dal cieszy sie dobrym zdrowiem.

Od tej pory w naszym osrodku
biorcami ptuc zostato 48 pacjentéw
z wibdknieniem  wielotorbielowatym.
Posrdd nich az 15 zostato przeszczepio-
nych w roku 2018 i 10 oséb w 2019 r.
7 bardzo dobrymi wynikami, nieodbie-
gajacymi od standardéw i wynikow
Swiatowych.

Osiagniecie takich rezultatow nie
bytoby mozliwe bez lekarzy, pielegnia-
rek, fizjoterapeutow. Jak wyglada dzien
7 7ycia takiego zespotu?

Tomasz Stacel, kardiochirurg

w zespole -

P> - : /

Slaskie Centrum Choréb Serca, Oddziat
Transplantacji Ptuc z Pododdziatem Muko-
wiscydozy, Pododdziatem Chirurgii Klatki
Piersiowej i Pododdziatem Choréb Ptuc
(fot. 1-6 z archiwum SCCS)

Jak w kazdym szpitalu, praca za-
czyna sie po tuz odprawie. W naszym
zespole lekarskim mamy dwoch pul-
monologéw (dra Mirostawa Neckiego
oraz dra Marka Ochmana, ktory rowniez
posiada specjalizacje z transplantologii)
oraz trzech kardiochirurgéw (dra Ma-
cieja Urlika, dra Tomasza Stacla oraz dra
Remigiusza Antonczyka). Ten niezbyt
duzy zespot lekarski zajmuje sie nie tyl-
ko posiadajagcym 5 tézek Pododdziatem
Mukowiscydozy, ale takze znajdujacym
sie na parterze Oddziatem Transplanta-
cji Phuc, gdzie hospitalizowani sa chorzy
po przeszczepieniu z powodu innych
choréb ptug, jak i chorzy do kwalifikacji
do tego typu leczenia. Praca na oddziale
idzie sprawnie dzieki swietnemu zespo-
towi pielegniarskiemu pod przewod-
nictwem mgr Aliny Kliczki na Oddziale
Transplantacji oraz mgr Agnieszki Gar-
bacik koordynujacej prace na Podod-
dziale Mukowiscydozy.

Obecnie mamy maj 2019 r. Na Pod-
oddziale Mukowiscydozy przebywa te-

* Slgskie Centrum Choréb Serca
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Zespot Transplantacji Ptuc SCCS podczas
operagji

raz 4 pacjentow, z ktérych wszyscy mieli
transplantacje w kwietniu tego roku. Do-
datkowo na oddziale przebywa réwniez
pacjent przeszczepiony w 2018 1. z po-
wodu pozaptucnych powikfari mukowi-
scydozy oraz pacjentka do kwalifikagji.
Pododdziat Mukowiscydozy z przyczyn
epidemiologicznych jest odizolowany
od pozostatych oddziatéw szpitala.
Dzien na oddziale zaczyna sie od
pobrania krwi do badar kontrolnych. Pa-
cjentka po transplantacji przyjeta celem
jednodniowej wizyty poza pobraniem
krwi wykona rowniez test 6-minuto-
wego chodu, RTG klatki piersiowej oraz
badanie spirometryczne - podstawowe
narzedzia oceniajace wydolnosc jej prze-
szczepionych ptuc. Po odprawie i zdaniu
raportu z dyzuru kardiochirurdzy uda-
ja sie do swojej rutynowej dziatalnosci
kardiochirurgicznej. Jesli maja dzien nie-
operacyjny, uczestnicza w wykonywa-
niu zadan na oddziale, takich jak wizyta
lekarska czy badania bronchoskopowe.
Na Pododdziale Mukowiscydozy zaczy-
na sie poranna wizyta. Zawsze obecni
sg dr Marek Ochman i dr Mirostaw Nec-
ki. Z uwagi na prace w tak matym ze-
spole lekarskim, lekarze zazwyczaj nie
schodza z dyzuréw przed wizytami na
Oddziale i Pododdziale. Zawsze starajg
sie znalez¢ czas, by porozmawiac dtuzej
z pacjentem. Po wizycie przeprowadza-

ne sg zabiegi bronchoskopowe. S3 one
czestsze u pacjentdw bezposrednio po
przeszczepieniu, ale nie jest to jedyna
grupa, ktéra ich wymaga. Pulmonolodzy
poza bronchoskopiami diagnostycznymi
wykonujg réwniez bronchoskopie inter-
wencyjne, takie jak balonowanie oskrzeli,
stentowanie, laserowanie i od niedawna
krioterapie. Po potudniu, gdy dostepne
sg wszystkie wyniki badan, lekarze de-
cyduja, czy pacjentka przyjeta celem
kontroli moze is¢ do domu. Na to sktada
sie doktadna ocena parametréw ocenia-
jacych wydolnos¢ jej ptuc oraz badan
laboratoryjnych, z czego jednym z waz-
niejszych jest ocena stezenia leku immu-
nosupresyjnego. Pacjentka po uzyskaniu
zadowalajacych wynikéw moze zostac
wypisana do domu. Jest jedyng pacjent-
kg z Pododdziatu Mukowiscydozy i jedng
7 3 pacjentéw do takiej wiasnie kontro-
li. Z uwagi na ogrom pracy planujemy
stopniowe powiekszanie zespotu lekar-
skiego. Ok. godziny 15.30, gdy wszyscy
wychodzacy pacjenci otrzymaja wypisy
i recepty, jest chwila czasu, aby poroz-
mawiac z pacjentami do kwalifikacji do
leczenia przeszczepieniem ptuc. W przy-
padku mukowiscydozy s to zwykle mto-
dzi ludzie. Oni takze s przyjmowani na
Pododdziat Mukowiscydozy. Majg zwy-
kle duzo pytan oraz watpliwosci, dlatego
takie rozmowy sg potrzebne. Transplan-
tacja zawsze wigze sie zduzym ryzykiem,
ale jest ono mniejsze niz potencjalne
korzysci z tego rodzaju zabiegu. Kwali-
fikacja jest procesem kilkuetapowym.
Zanim zostang zakwalifikowani, widzi-
my czesto tych pacjentdw co najmniej
2 razy. Nastepnie zaczyna wypetniac
swoje obowiazki lekarz dyzurny. Poza
piatka lekarzy tworzacych oddziat, w dy-
Zurowaniu pomagaja réwniez czasem dr
Piotr Pasek, ktory takze w razie zgtoszenia
jezdzi pobierac ptuca, oraz dr Michat Kret,
jeden z anestezjologéw znieczulajgcych
pacjentéw do zabiegu przeszczepie-
nia ptuc. Lekarz dyzurny robi zlecenia
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dla wszystkich pacjentow na Oddziale
Transplantacji oraz Pododdziale Muko-
wiscydozy (czasami ok. 20 osob) facznie
ze zleceniem badan na dzieri nastepny,
co zabiera sporo czasu. Slaskie Centrum
Chordb Serca jako szpital kliniczny zaj-
muje sie réwniez ksztalceniem przy-
sztych lekarzy. Dlatego tez na oddziale
czesto przebywaja studenci medycyny,
ktorzy stanowig nieoceniong pomoc
i ,zarazajg sie” pasja do transplantologii.
W tym roku, jako pierwsza,zarazona’, lek.
Magdalena Latos zasili nasze szeregi.

Tak wyglada dzien, gdy nie ma
zgtoszenia  potencjalnego  dawcy.
W momencie gdy koordynator trans-
plantacyjny dostaje informacje o zgto-
szeniu dawcy ptuc, zaczyna sie jeszcze
ciezsza praca. W zaleznosci od tego, kto
petni aktualnie dyzur, pani mgr Bogu-
mita Krél lub pan mgr Krzysztof Tkocz
zaczynaja wielogodzinny proces, pod-
czas ktérego czeka ich mnodstwo pracy.
Po uzyskaniu informacji zwrotnej, ze na
naszej liscie znajduje sie pasujacy bior-
Ca, zaczyna sie proces koordynadcji po-
brania, ktéry spoczywa na barkach ko-
ordynatora oraz dra Macieja Urlika. Jako
chirurg pobierajacy wyruszajg w droge
dr Piotr Pasek lub dr Remigiusz Anton-
czyk. Nie jest im straszna zadna droga.
W przypadku pewnego kwietniowego
zgtoszenia byt to Biatystok. Pobranie
ptuc wymaga umiejetnosci i doswiad-
czenia. Szczegdlnie gdy pobierane
bedzie takze serce z uwagi na warun-
ki anatomiczne i topograficzne tych
narzadéw. Tym szczegdlnym kwiet-
niowym dniem byt tegoroczny Wielki
Pigtek. W tym dniu zgtoszeni zostaja
dwaj dawcy, dla ktérych mamy dwadch
biorcow. Z uwagi na sytuacje dawstwa
ptuc w Polsce oraz swiadomosci stanu
zdrowia naszych podopiecznych za-
kwalifikowanych do zabiegu, nie od-
puszczamy. W swieta widzimy sie przy
stole... operacyjnym. W Wielka Sobote
odbedg sie dwa zabiegi przeszczepienia
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ptuc. Dobrze, Zze drugi dawca ptuc znaj-
duje sie nieco blizej Zabrza niz Biatystok.
Po pierwsze ptuca jedzie dr Remigiusz
Antonczyk. Pierwszy zabieg rozpoczna
nasi doswiadczeni chirurdzy: dr Maciej
Urlik i dr Tomasz Stacel. Transplantacja
nie bytaby mozliwa, gdyby nie nasz ze-
spot  anestezjologoéw  znieczulajacych
do tego zabiegu, ktéry tworza dr Dawid
Borowik, dr Michat Kret i dr Agniesz-
ka Wiklinska. Sam zabieg jest jednym
z trudniejszych technicznie. Wazne jest,
aby pamieta¢, ze taki zabieg wykony-
wany sprawnie i doktadnie trwa czesto
ponad 10 godzin. Jest to niebywaty wy-
sitek dla wszystkich, w szczegolnosci dla
operatoréw. Pododdziat Mukowiscydo-
zy jest unikalny ze wzgledu na to, ze na
jego terenie znajduje sie rowniez blok
operacyjny. Wszystko to dla bezpieczen-
stwa pacjenta. Zespot bloku tez mamy
niezwykty. Kiedy pojawia sie informacja,
7e bedg dwa przeszczepienia w trakcie
Swigt wielkanocnych, nikt nie marudzi,
duzo oséb oferuje swojg pomoc. Na
samym Pododdziale Mukowiscydozy
panie pielegniarki, chociaz maja duzo
pracy, bo juz obecne s3 dwie pacjentki
Swiezo po przeszczepieniu ptuc, sg takze
w petnej gotowosci, by zajgc sie dwoma
nowymi pacjentami. Pacjent do pierw-
szego przeszczepienia jest przyjmowa-
ny przez lekarza dyzurnego, w tym przy-
padku dra Marka Ochmana w samym
srodku nocy. Sprawdzane s3 aktualne
badania laboratoryjne oraz dobiera sie
antybiotyki wedtug dotychczasowych
antybiogramow. Te same dziatania zo-
stang wykonane u drugiego pacjentka,
rowniez tej samej nocy. Terapia immu-
nosupresyjna rozpoczyna sie w mo-
mencie operacji. Przed samg operacja
przychodzi anestezjolog, ktory bedzie
prowadzit znieczulenie pacjenta celem
konsultacji przed zabiegiem. Pierwszy
pacjent wjezdza na sale ok. 3.30. Zabieg
sekwencyjnego przeszczepienia oby-
dwu ptuc jest niezwykle wymagajaca

| zespét po pracy

operacja, jednak doswiadczenie i zdol-
nosci chirurgiczne naszych operatorow
sprawiaja, ze zabieg idzie sprawnie i bez
wiekszych powiktan. W kilka godzin po
rozpoczeciu przyjezdza dr Antonczyk
z ,nowymi” ptucami. W tym czasie dr
Pasek udaje sie w podrdz do drugiego
potencjalnego dawcy celem pobrania
organu. Mimo zmeczenia, dr Stacel i dr
Urlik kontynuuja zabieg. Dr Remigiusz
Antoriczyk rozpocznie drugi zabieg,
ktory znieczula dr Agnieszka Wiklin-
ska i dr Michat Kret. Dr Maciej Urlik i dr
Tomasz Stacel réwniez bedg przy nim
obecni po krotkim, ale potrzebnym wy-
poczynku. Caty pierwszy zabieg odbyt
sie bez powiktan. Pacjent z sali operacyj-
nej wyjezdza jeszcze zaintubowany na
specjalng sale Pododdziatu Mukowiscy-
dozy, ktéra posiada sprzet do monitoro-
wania jego stanu. Wszystko idzie zgod-
nie z planem. Zostaje ekstubowany po
niespetna 12 godzinach po opuszcze-
niu bloku operacyjnego. Zanim wyjdzie
ze szpitala, czeka go jeszcze intensywna
rehabilitacja pod czujnym okiem na-
szych rehabilitantéw oraz bronchosko-
pie, ktére w razie pilniejszej potrzeby
potrafi wykona¢ caty nasz zespot lekar-
ski. Nieoceniong pomoca w tych tygo-
dniach s3 panie pielegniarki, nie tylko ze
wzgledu na swojg ogromng prace, jaka
wykonuja podczas wczesnego okresu
po przeszczepieniy, ale tez ze wzgledu
na dobre stowo i czas na rozmowe z pa-
cjentem. Drugie przeszczepienie, ktore
konczy sie w Wielkanoc, réwniez zalicza
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sie do udanych. Obecnie obydwaj pa-
cjenci w stanie ogélnym dobrym prze-
bywaja na Pododziale Mukowiscydozy.
W tym roku dzieki pracy zespotowej
biorcami ptuc zostato 19 pacjentéw,
7 czego 10 z nich to pacjenci przeszcze-
pieni z powodu kraricowej niewydolno-
$ci oddechowej w przebiegu mukowi-
scydozy. JesteSmy zespotem, ktéry chce
i potrafi pomagac takim chorym. Nasze
wyniki osiggamy dzieki ciezkiej pracy,
pasji i oddaniu, a takze przekonaniu,
ze sita transplantologii tkwi w zespole.
Nasza praca nie bytby jednak mozliwa,
gdyby nie inne zespoty.

Zespoty Oddziatow Intensywnej Te-
rapii, ktorzy identyfikujg i prowadzg daw-
cow. Osoby pracujgce w Poltransplancie,
ktorych praca jest nieoceniona i dzieki
ktorym tak wiele osob dostaje nowe zycie.

Chcieliby$my podziekowac przede
wszystkim za zaufanie, ktorym obdarzyli
nas pacjenci i ich rodziny, ale tez LEKA-
RZE prowadzacy pacjentéw z mukowi-
scydoza. Mimo pefni zaangazowania,
w pewnym momencie stajg oni pod
przystowiowg $ciang, kiedy to konwen-
cjonalne metody terapeutyczne juz
nie moga pomac i trzeba zdecydowacd
o kwalifikacji do transplantacji. Dzieku-
jemy, ze juz wielokrotnie wybraliscie
nasz zabrzanski szpital. Obiecujemy, ze
dotozymy wszelkich starar, aby z roku
na rok poprawiac¢ nasze wyniki i wypet-
nia¢ misje naszego szpitala rozpoczety
przez Profesora Relige i kontynuowana
przez Profesora Mariana Zembale.
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| Probiotyki w mukowiscydozie

Stawomira Drzymata-Czyz, Dagmara
Wozniak, Jarostaw Walkowiak

Klinika Gastroenterologii Dzieciecej

i Choréb Metabolicznych w Poznaniu

Zgodnie z definiciay WHO probio-
tyki to zywe drobnoustroje, ktore
podane w odpowiedniej ilosci wy-
wierajg korzystny wptyw na zdrowie
gospodarza [1]. Drobnoustroje te spet-
niaja szereg funkcji metabolicznych,
troficznych i ochronnych w organi-
zmie cztowieka, odpowiadajac m.in. za
rozktad i fermentacje niestrawionych
resztek pokarmowych, wytwarzanie
witamin z grupy B oraz witaminy K
a takze utrzymanie ciggtosci nabton-
ka jelitowego. Dodatkowo wptywaja
rowniez na uktad immunologiczny (od-
pornosciowy), poprzez wytwarzanie
kwasu mlekowego i nadtlenku wodoru
potencjalnie zwiekszaja ochrone przed
patogenami [2, 3]. Do probiotykéw naj-
czesciej zaliczane sg mikroorganizmy
7 rodzaju Bifidobacterium (np. B. lactis
BB-12) i Lactobacillus (np. L. plantarum
299v, L. reuteri DSM 17938, L. rhamnosus
GG) oraz Escherichia coli (E. coli Nissle
1917) i niepatogenne drozdzaki (S. bou-
lardii CNCM [-745). Warto zapamietac,
7e wihasciwosci probiotykéw sg szcze-
pozalezne. W praktyce oznacza to, ze
bakteria bakterii nie jest rowna i mimo
podobnej nazwy ich dziatanie nie musi
by¢ tozsame [4]. Zrodiem probiotykdw
moga by¢ preparaty farmaceutyczne
(leki), suplementy diety lub fermento-
wane produkty spozywcze (np. kefir,
jogurt).

W mukowiscydozie (ang. cystic
fibrosis, CF) w wyniku mutacji genu
CFTR (ang. cystic fibrosis transmembrane
conductance rebulator) powstaje nad-
miernie lepki $luz, ktéry stanowi dobra
pozywke dla drobnoustrojow patogen-

nych. Dlatego u 0séb z CF obserwuje-
my zaburzenia liczby bakterii i sktadu
mikrobioty'. Co wiecej, zaburzenia te
nasilane sg przez stan zapalny, przewle-
kte zakazenia, stosowang antybiotyko-
terapie oraz choroby wspdfistniejace
(np. cukrzyca i choroby watroby) [5].
U chorych na CF powszechna jest ten-
dencja do supresji bakterii typu Fir-
micutes (bakterii mlekowych) i Bacte-
roidetes, czemu towarzyszy tendencja
do wzrostu potencjalnie patogennych
drobnoustrojow z rodziny Enterobacte-
riaceae i Fusobacterium spp. [6]. Zabu-
rzenia w skfadzie i liczbie bakterii jelito-
wych predysponuja do rozwoju stanu
zapalnego i infekcji przewodu pokar-
mowego (w tym zespotu jelitowego
przerostu bakteryjnego) [7]. U chorych
na CF zaburzenia bioréznorodnosci mi-
krobioty opisywane sg réwniez na po-
ziomie ukfadu oddechowego [5].

Jak wskazuja najnowsze wytyczne
dotyczace zywienia osob z CF, stosowa-
nie probiotykow w celu profilaktyki i le-
czenia stanu zapalnego uktadu odde-
chowego wydaje sie by¢ obiecujace [8].
Do chwili obecnej opublikowano tylko
9 wiarygodnych prac oceniajacych
wplyw podazy probiotykéw u pacjen-
tow z CF (w 3 z nich oceniano te same
parametry kliniczne przed i po suple-
mentacji [9-11], pozostate 6 nalezato do
tzw. badani randomizowanych, w kté-
rych pacjenci przydzielani byli losowo
do grupy otrzymujacej probiotyk albo
placebo. W analizie poréwnywano efek-
ty uzyskane w obu grupach [12-17]).
Wyniki przeprowadzonych badan suge-
rujg pozytywny wpltyw suplementacji
probiotykdw, a korzystny efekt dziatania
dotyczyt zarébwno przebiegu choroby

' Zespdt mikroorganizmow, gtownie bak-
terii, tworzacy w uktadzie pokarmowym zto-
zony ekosystem (za: pl.wikipedia.org)

oskrzelowo-ptucnej, jak i nasilenia stanu
zapalnego przewodu pokarmowego.
Szczegdtowe informacje dotyczace ro-
dzaju zastosowanego probiotyku, jego
dawki, dtugosci trwania suplementacji
oraz otrzymanego efektu przedstawio-
no w tabeli 1.

Przedstawione powyzej badania
przeprowadzone zostaty w stosunkowo
matych grupach pacjentéw (n=10-61),
z wykorzystaniem roznych gatunkow/
szczepdw probiotycznych (L. rhamno-
sus GG, L. rutei, L. casei, L. acidophilus,
B. bifidum i in.), w dawkach terapeu-
tycznych o duzej rozpietosci (od 10° do
10" CFU), stosowanych w okresie od
4 tygodni do 6 miesiecy. Stad konieczna
jest kontynuacja badan.

Polskie Towarzystwo Mukowiscy-
dozy zacheca, aby rozwazy¢ dtugotrwa-
ta suplementacje probiotykéw. Wydaje
sie, ze ich podaz w CF jest celowa, ale
nie ma obecnie wystarczajgcych dowo-
dow, aby jednoznacznie zaleci¢ kon-
kretny gatunek/szczep lub dawke pro-
biotykow [18].
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W przebiegu mukowiscydozy istnieje wiele przyczyn prowadzacych do zaburzen zréznicowania i liczebno$ci
gatunkow bakterii obecnych w zdrowej mikrobiocie jelit. Chorzy zgtaszaja roznorodne problemy ze strony uktadu
pokarmowego, ktore, jak pokazujg obserwacje medyczne, moga by¢ ztagodzone przez podanie probiotykow,
szczegoOlnie wieloszczepowych. Opracowania naukowe wskazujg réwniez, ze dobroczynne bakterie moga
wspiera¢ zdrowie uktadu oddechowego 1 uzupetnia¢ postgpowanie medyczne u chorych z mukowiscydoza.
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Tabela 1. Przeglad wymienionych artykutow
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Czas Liczba
Rodzai/ biot Dla wkat trwania |pacjentow ot fekt
odzaj/szczep probiotyczny supc ;:jr:: a- suplemen- | objetych rzymany efe
tacji badaniem
1. Zmniejszenie dyskomfortu
Lactobacillus rhamnosus LGG [9] 10" CFU 4 tygodnie |20 brzugn egq (u.81 % paqerﬁoyv)l
2. Zmniejszenie liczby wypréznien
(56%)
Lactobacillus acidophilus,
Lactobacillus bulgaricus, o Zmniejszenie liczby zaostrzen
Bifidobacterium bifidum, 6x10°CFU |6 miesigcy 10 oskrzelovvo—p’rucn;/ch
Streptococcus thermophiles [10]
Obnizenie stezenia kalprotektyny
Lactobacillus rhamnosus LGG [11] 5x10°CFU |4 tygodnie |10 w kale (zmniejszenie nasilenia stanu
zapalnego przewodu pokarmowego)
1. Obnizenie stezenia kalprotektyny
w kale (zmniejszenie nasilenia stanu
Lactobacillus rhamnosus LGG [12] 6x 10°CFU |4 tygodnie |22 zapalnego przewodu pokarmowego)
2. Zmniejszenie liczby bakterii
z rodzaju Bacterioides
Lactobacillus reuteri [13] 10"°CFU 6 miesiecy |61 Zmniejszenie liczby zaostrzen
oskrzelowo-ptucnych
Lactobacillus - rhamnosis,  Lactobacillus
acidophilus, Lactobacillus casei, Lactoba- 1. Zmniejszenie liczby zaostrzen
cillus bulgaricus, Bifidobacterium breve, Bi-|2 x 10° CFU |4 tygodnie |37 oskrzelowo-ptucnych
fidobacterium infantis, Streptococcus ther- 2. Poprawa jakosci zycia
mophilus [14]
Lactobacillus  rhamnosis, Lactobacillus
acidophilus, Lactobacillus casei, Lactoba- Obnizenie stezenia kalprotektyny
cillus bulgaricus, Bifidobacterium breve, Bi-| 10° CFU 4 tygodnie |47 w kale (zmniejszenie nasilenia stanu
fidobacterium infantis, Streptococcus ther- zapalnego przewodu pokarmowego)
mophilus [15]
1. Obnizenie stezenia kalprotektyny
w kale (zmniejszenie nasilenia stanu
zapalnego przewodu pokarmowego)
Lactobacillus ruteri [16] 108 CFU 6 miesiecy |39 2. Zmniejszenie dyskomfortu
brzusznego
3. Ztagodzenie dysbiozy jelitowej
(zwiekszenie populacji bakterii
z rodzaju Firmicutes)
1. Zmniejszenie liczby hospitalizacji
. 5 . i zaostrzen oskrzelowo-ptucnych
Lactobacillus rhamnosus LGG [17] 6 x 10 CFU |6 miesiecy |43 2. Wazrost FEV. 9%
3. Zwiekszenie masy ciafa

CFU - jednostka tworzaca kolonie (z ang.
(z ang. forced expiratory volume in 1 second)
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Szajewska H. What are the indications for us-
ing probiotics in children? Arch Dis Child 2016;
101: 398-403.

Li L, Somerset S. The clinical significance of the
gut microbiota in cystic fibrosis and the poten-

colony-forming unit); FEV,

tial for dietary therapies. Clin Nutr Edinb Scotl
2014; 33: 571-580.

Duytschaever G, Huys G., Bekaert M. i wsp.
Cross-sectional and longitudinal comparisons
of the predominant fecal microbiota composi-
tions of a group of pediatric patients with cystic
fibrosis and their healthy siblings. Appl Environ
Microbiol 2011; 77: 8015-8024.

- natezona objetos¢ wydechowa pierwszosekundowa

[71 Probert H.M.,, Gibson G.R. Bacterial biofilms in
the human gastrointestinal tract. Curr Issues
Intest Microbiol 2002; 3: 23-27.

[8] Turck D., Braegger C.P, Colombo C. i wsp.
ESPEN-ESPGHAN-ECFS guidelines on nutri-
tion care for infants, children, and adults
with cystic fibrosis. Clin Nutr 2016; 35: 557-

577.

MUKOWISCYDOZA 55/2019



[9] Infante Pina D, Redecillas Ferreiro S., Torrent
Vernetta A. i wsp. Optimizacion de la funcién
intestinal en pacientes con fibrosis quistica me-
diante la administracion de probidticos. An Pe-
diatria 2008; 69: 501-505.

[10] Weiss B., Bujanover Y., Yahav Y. i wsp. Pro-
biotic supplementation affects pulmonary
exacerbations in patients with cystic fibrosis:
a pilot study. Pediatr Pulmonol 2010; 45:
536-540.

[11] Bruzzese E., Raia V., Gaudiello G. i wsp. Intesti-
nal inflammation is a frequent feature of cystic
fibrosis and is reduced by probiotic administra-
tion. Aliment Pharmacol Ther 2004; 20: 813—
819.

[12] Bruzzese E., Callegari M.L, Raia V. i wsp. Dis-
rupted Intestinal Microbiota and Intestinal

Inflammation in Children with Cystic Fibro-
sis and Its Restoration with Lactobacillus GG:
A Randomised Clinical Trial. PLoS ONE 2014; 9:
e87796.

[13] Di Nardo G., Oliva S., Menichella A. i wsp.
Lactobacillus reuteri ATCC55730 in Cystic Fi-
brosis. J Pediatr Gastroenterol Nutr 2014;
58:81-86.

[14] Jafari S.-A., Mehdizadeh-Hakkak A., Kianifar
H.-R. i wsp. Effects of probiotics on quality of
life in children with cystic fibrosis; a random-
ized controlled trial. Iran J Pediatr 2013; 23:
669-674.

[15] Fallahi G.,, Motamed F, Yousefi A. i wsp. The
effect of probiotics on fecal calprotectin in pa-
tients with cystic fibrosis. Turk J Pediatr 2013;
55:475-478.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

[16] del Campo R, Garriga M., Pérez-Aragén A.
i wsp. Improvement of digestive health and re-
duction in proteobacterial populations in the
gut microbiota of cystic fibrosis patients using
a Lactobacillus reuteri probiotic preparation:
A double blind prospective study. J Cyst Fibros
2014;13: 716-722.

[17] Bruzzese E., Raia V., Spagnuolo M.l i wsp. Ef-
fect of Lactobacillus GG supplementation on
pulmonary exacerbations in patients with cystic
fibrosis: A pilot study. Clin Nutr 2007; 26: 322—
328.

[18] Mielus M., Drzymata-Czyz S., Oralewska B.
i wsp. Zywienie niemowlqt z mukowiscydozq
- stanowisko Polskiego Towarzystwa Mu-
kowiscydozy. Stand Med Pediatr 2019;
245-252.

! Mukowiscydoza a ciagza

Ewa Wender-Ozegowska
kierownik Kliniki Rozrodczosci UMP.

Poznari

Mukowiscydoza jest chorobg ogdl-
noustrojowa, objawiajacg sie przede
wszystkim przewlekta chorobg oskrze-
lowo-ptucng oraz niewydolnoscig en-
zymatyczng trzustki z nastepowymi
zaburzeniami trawienia i wchtaniania.
Gruczoly potowe wydalajg pot o pod-
wyzszonym stezeniu chloru i sodu.

U ponad 90% chorych wystepuja
objawy ze strony uktadu oddechowego,
takie jak: przewlekty i napadowy kaszel,
nawracajace i przewlekte zapalenia ptuc,
zapalenie oskrzelikow, obturacyjne zapa-
lenia oskrzeli, krwioplucie, przewlekte za-
kazenie Pseudomonas aeruginosa i (lub)
Staphylococcus aureus, nawracajaca nie-
dodma, rozdecie i rozstrzenie oskrzeli,
polipy nosa. Powazne trudnosci w oddy-
chaniu wynikajg z przewlektego kaszlu
(w postaci napaddéw) i nawracajacego
zapalenia ptuc. Pojawi¢ sie moze takze
krwioplucie, zapalenie oskrzeli oraz zapa-
lenie zatok przynosowych. Uszkodzenia
ptuc moga by¢ tak znaczne, ze niekiedy
konieczny okazuje sie przeszczep.

U okoto 75% chorych wystepu-
ja objawy ze strony przewodu pokar-
mowego: od wczesnego dziecinstwa
wystepuja  obfite,
cuchnace, ttuszczowe stolce, powiek-

nieuformowane,

szenie objetosci brzucha, niekiedy wy-
padanie odbytnicy, niedrozno$¢ smot-
kowa jelit w okresie noworodkowym,
spowodowana czopem gestej smotki
zatykajacym jelito grube, zespdt kor-
ka smotkowego, nawracajace epizody
bélu brzucha z objawami niedrozno-
SCi przepuszczajacej, okreslane jako
dystalna niedroznos¢ jelit (DIOS, distal
intestinal obstruction syndrome). Moze
wystapi¢ réwniez wtérna marskos¢ zot-
ciowa watroby z powodu niedroznosci
kanalikow zétciowych, kamica zétciowa,
zaczopowanie przewodow Slinianek
gesta wydzieling sluzowa, a takze skret
jelita w okresie ptodowym. W wyniku
zmian ptucnych i zwiekszonego oporu
krazenia ptucnego moze dojs¢ do po-
wstania serca ptucnego (cor pulmonale).
Gesty i lepki $luz blokuje przewody
trzustkowe, przyjmowane pokarmy nie
sq odpowiednio trawione (stad wyste-
powanie stolcow ttuszczowych - ste-
atorrhoea), doprowadzajac do objawdw

zespotu ztego wchtaniania i nawracaja-
cego zapalenia trzustki i niejednokrot-
nie zaburzen tolerancji weglowodandéw
i cukrzycy.

Leczenie choroby zasadza sie
gtéwnie na wdrozeniu antybiotykote-
rapii oraz fizykoterapii, a kuracja taka
jest kosztowna i diugotrwata. Stosuje
sie inhalacje oraz zaleca aktywnos¢
fizyczng, a takze diety wysokokalo-
ryczne. Co wazne, choroba ta, nieste-
ty, wptywa znaczaco na dtugosc zycia
pacjentow.

Mukowiscydoza moze powodo-
wac bezptodnosc. U kobiet ze wzgledu
na wzrost gestosci sluzu szyjkowego
dochodzi do trudnosci w przechodze-
niu plemnikow w kierunku komorki
jajowej. Natomiast u mezczyzn (prawie
wszyscy mezczyzni sg nieptodni) brak
posiadania potomstwa uwarunkowa-
na jest oligospermia lub azoospermia
spowodowang niedroznoscia i aplazja
nasieniowodow.

Juz ten krétki opis sugeruje, ze
mamy do czynienia z groznym, nie-
uleczalnym schorzeniem, ktére bardzo
utrudnia codzienne funkcjonowanie.
Dotyczy to tez ewentualnej cigzy,
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ktéra wymaga od organizmu kobiety
znacznego wysitku — zwiekszonej pra-
cy serca, przyspieszonego oddychania,
zwiekszonego zapotrzebowania na
tlen z uwagi na potrzeby rozwijajace-
go sie ptodu (w trakcie cigzy docho-
dzi czesto do narastajacej dusznosci
Z uwagi na rosnacy ptéd i ucisk na
przepone).

Czy w organizmie, ktory podejmo-
wac musi codzienng walke z uporczywa
choroba, moze rozwijac sie nowe zycie?
A jesli tak, czy to bezpieczne dla matki
i dziecka?

Powyzszy opis choroby, a szcze-
godlnie wzmianka na temat krotkiego
zycia chorych na mukowiscydoze moze
sugerowac, ze cigza u kobiety cierpia-
cej na owo schorzenie jest po prostu
wykluczona. Nie jest to do konca praw-
da, cho¢ do niedawna rzeczywiscie tak
byto. Winien byt temu fakt, ze plemniki
majg duze trudnosci z przedostaniem
sie do komarki jajowej chorej. Przyczyna
tego jest lepki $luz, ktory blokuje plem-
niki, a jesli nawet je przepusci — utrudnia
zagniezdzenie sie zaptodnionej komor-
ki jajowej w $cianie macicy.

Zaleganie gestego $luzu jest takze
przyczyng stosunkowo czesto wystepu-
jacych polipdw srédszyjkowych. Dzisiaj,
7 uwagi na rozwoj medycyny, nie stano-
wi to juz tak wielkiego problemu, cho-
Ciaz oczywiscie szanse na zajscie w Cig-
ze u kobiet chorych na mukowiscydoze
S mniejsze niz przecietnie.

Mukowiscydoza moze utrudniac
zaptodnienie takze z innego wzgledu.
Whplywa na czas wystapienia pierwszej
miesigczki i moze jg opdzni¢, a nawet
zupetnie zahamowac. Jezeli miesigczka
sie nie pojawi, oczywiste jest, ze kobie-
ta nie ma mozliwosci zajs¢ w cigze. Po-
nadto do zatrzymania miesigczki moze
dojs¢ wskutek nasilenia choroby. Za-
rowno taka sytuacja, jak i cykle bezowu-
lacyjne réwniez uniemozliwiajg chorej
zajscie w Cigze.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Fot. Vernon Wiley

Cigza u chorej na
mukowiscydoze

Do niedawna z uwagi na duzg $mier-
telnos¢ pacjentdw w okresie mtodzien-
czym problem cigzy byt wiasciwie mar-
ginalny, jednak ostatnie lata, z uwagi na
poprawe wynikow leczenia, sprawity,
ze kwestia macierzyistwa w tej grupie
chorych staje sie faktem.

Kobiety zmagajace sie z mukowi-
scydoza, ktére nie zamierzajg rezygno-
wac z macierzynstwa, muszg przede
wszystkim skonsultowac sie z lekarzem
i wesprzec sie jego opinig w tej dziedzi-
nie. Lekarz oceni stan organizmu chorej
oraz szanse na prawidtowy rozwaj cigzy.
Cigza bowiem, jak juz powyzej napisa-
no, to ogromne obcigzenie dla stabego
organizmu i niewykluczone, ze dodat-
kowo pogorszy stan pacjentki. Aby tego
unikna¢, pacjentke nalezy zaczac przy-
gotowywac do tego wyzwania jeszcze
przed zaptodnieniem.

Nalezy przede wszystkim wzmoc-
ni¢ ostabione ptuca, zatroszczy¢ sie
o lepsza wydolno$¢ oddechowa, wy-
leczy¢ lub ograniczy¢ towarzyszace
chorobie zakazenie drég oddechowych
oraz zadbac o nieprawidtowo dziafajacy
uktad pokarmowy. Pacjentka musi row-
niez w okresie przygotowania do cigzy

€

wdrozy¢ odpowiednig, wysokokalorycz-

na diete. Konieczna wiec bedzie konsul-
tacja z dietetykiem i aktywna wspotpra-
ca z nim podczas catej ciazy. Z uwagi
na to, ze tzw. refluks pokarmowy w tym
czasie moze sie nasili¢, u kobiet chorych
na mukowiscydoze konieczne jest nie-
kiedy wdrozenie karmienia dozylnego.
Powiekszajaca sie podczas cigzy maci-
ca zwieksza problemy z oddychaniem,
a przeciez u chorych na mukowiscydo-
ze problemy takie istniejg na co dzien.
Nalezy liczy¢ sie z ich nasileniem, a to
wymaga statego monitorowania stanu
ptuc oraz wydolnoséci oddechowej. Pra-
widtowa wydolnos¢ oddechowa, wy-
miana gazowa i odpowiednia preznos¢
tlenu sg warunkiem niezbednym dla
prawidtowego rozwoju ptodu.
Pacjentki, u ktérych w przebiegu
mukowiscydozy doszto do zaburzen
tolerancji weglowodanow czy cukrzy-
cy, musza w okresie planowania cigzy
uzyska¢ prawidtowe wyréwnanie me-
taboliczne. Dla prawidtowego rozwo-
ju ptodu niezbedne jest, aby odsetek
glikowanej hemoglobiny w okresie
planowania ciazy byt nizszy niz 6,5%,
a w przebiegu catej cigzy <6,0%. Swia-
domos¢ tego faktu jest tym bardziej

istotna, ze wysokokaloryczna dieta
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sprzyja  podwyzszonym  poziomom
glikemii i dlatego u niektérych pacjen-
tek niezbedne jest juz w okresie ciazy
wigczenie insulinoterapii dla uzyskania
wymaganych poziomow glikemii. Nie-
rzadko przed cigzg, ale i wielokrotnie
w okresie cigzy konieczne sg hospitali-
zacje, zarbwno z uwagi na zaburzenia
oddechowe, koniecznos¢ leczenia in-
fekcji drég oddechowych i niezbednej
niejednokrotnie tlenoterapii, a takze
zwiekszonego ryzyka porodu przed-
wczesnego i czestych powikfan u pto-
du manifestujgcych sie zaburzeniami
wzrastania. Przed cigza nalezy tez usta-
li¢c z lekarzem sposdb zmodyfikowania
dotychczasowej terapii. Warto réwniez
w tym czasie skorygowac leczenie fizjo-
terapeutyczne, ktére pomoze poprawic
ewakuacje wydzieliny.

Szanse dla dziecka

7 uwagi na to, ze mukowiscydoza jest
chorobga genetyczna, chorym ciezarnym
zaleca sie przeprowadzenie badar gene-
tycznych ptodu wiasnie pod katem wy-
stapienia choroby. Dziecko jest narazone
na jej wystapienie i z pewnoscig bedzie
nosicielem genu tej choroby, jednak

rzadko zdarza sie, aby choroba uaktyw-
nita sie, bowiem do tego niezbedny jest
tez gen mukowiscydozy od ojca.
Diagnostyka preimplantacyjna
pozwala na bardzo wczesne wykrycie
mutacji powodujacej mukowiscydo-
ze. Badanie mozna przeprowadzi¢ na
komadrkach rozrodczych przed zaptod-
nieniem. Jednak ze wzgledu na sposéb
dziedziczenia (autosomalnie recesywne),
bardziej wiarygodne jest badanie komo-
rek po zaptodnieniu badz tez zarodkéw
przed podaniem ich do macicy, w razie
zaptodnienia  pozaustrojowego  przy-
sztej matki. Badanie takie pozwala oce-
ni¢, czy dziecko bedzie zdrowe, i znajac
obecno$¢ mutacji badz jej brak, podjac
decyzje co do implantacji zarodka, gdy-
by para myslata o zaptodnieniu in vitro.
W przypadku zaptodnienia drogg natu-
ralng, mozna na drodze amniopunkdji
zbadac ptéd bedgcy w tonie matki.
Mimo trudu, na jaki musi sie przygo-
towac chora na mukowiscydoze ciezar-
na, donoszenie cigzy i poprawne prze-
prowadzenie porodu jest mozliwe. Bywa
niekiedy, ze konieczne jest wczedniejsze
zakonczenie cigzy z uwagi na pogarsza-
jacy sie stan ciezarnej, jednak nawet taka

Medycyna: informacje, porady, nowinki

sytuacja nie oznacza, ze kobieta nie moze
urodzi¢ zdrowego dziecka.

Jednak decyzja o cigzy powinna byc¢
w tym wypadku decyzja do gruntu prze-
myslang i $wiadoma. Kobieta powinna
mie¢ pewnos¢, ze dziecko bedzie miato
zapewniong wiasciwg opieke, ktorej, nie-
stety, sama matka nie jest mu w stanie
zagwarantowac. Warto przed podjeciem
ostatecznej decyzji przeprowadzi¢ testy
genetyczne, ktére pokaza, czy partner
jest nosicielem choroby, a co za tym idzie
— czy dziecko takze zachoruje.

Kazda cigza nie jest fatwa dla zad-
nej z pan, a juz na pewno dla tych, kté-
re chorujg na mukowiscydoze. Jednak
wielu pacjentkom z mukowiscydoza
udaje sie donosic cigze. Wszystko zalezy
od samego stanu ciezarnej. W momen-
cie jego znacznego pogorszenia lekarz
musi czasem podja¢ decyzje o rozwia-
zaniu cigzy przed terminem.

Kontakt do autorki:

Klinika Rozrodczosci UMP

ul. Polna 33, 60-535 Poznan

tel. 0048 61 8419302, 501 276060
e-mail: klinrozrod@gpsk.um.poznan.pl,
ewaoz@post.pl

Fot. BrandX Pictures
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§ Co nowego w fizjoterapii ECFS?

Katarzyna Warzeszak,
fizioterapeutka, PTWM, IGIChP Rabka-Zdrdj

Testy wysitkowe

Pacjenci z mukowiscydozg stanowig
szczegolng grupe chorych, u ktérych
nalezy systematycznie wykonywac testy
wysitkowe. Test wysitkowy jest funkcjo-
nalnym pomiarem dla poszczegdlnych
uktadow w trakcie pracy. Wykonujemy
testy w nastepujacych celach: zrozu-
mienia  funkcjonalnego,  ufatwienia
doboru ¢wiczen, a takze w ocenie ro-
kowania choroby. Co wiecej, testy wysit-
kowe mogga zacheca¢ do uczestnictwa
w ¢wiczeniach, jak réwniez ufatwi¢ do-
bor odpowiedniego treningu. Obecnie
dysponujemy szeregiem roznych me-
tod pozwalajacych dobra¢ odpowiedni
test diagnostyczny. Mianowicie mamy
do dyspozycji tzw. ,testy w terenie’, do
ktérych zaliczamy: test 6-minutowego
chodu, wahadtowy 10- i 20-metrowy,
step test. Na 42. konferencji CF Europe

odbywajacej sie w Liverpoolu szczegdl-
na uwage poswiecono testowi CPET
(cardiopulmonary exercise test). CPET stu-
7y do badania i oceny wysitku u pacjen-
téw na poziomie maksymalnym. Ocenia
u pacjenta funkcjonowanie uktadu od-
dechowego, krwionosnego i miesnio-
wego. Gtéwnymi zaletami wyboru tego
typu testu jest to, iz przyrostowy wysitek
prowadzi do maksymalnego obcigze-
nia, a dane sg precyzyjnym pomiarem
zdolnosci wysitkowej. Mierzy sie naste-
pujace parametry: tetno, saturacje, ,0d-
dech przez oddech’, analize wymiany
tlenu i dwutlenku wegla. Wyposazenie,
jakim musi dysponowac¢ osrodek, to:
karta metaboliczna, rower lub bieznia,
pulsoksymetr. Cykloergometr' jest reko-
mendowany przez ECFS, z kolei bieznia
moze by¢ wykorzystana dla mtodszych
pacjentow (z uprzeza bezpieczenstwa).
W celach diagnostycznych terapeuta
powinien wybra¢ odpowiedni protokot,

' Trenazer rowerowy, inaczej rower stacjo-
narny (przypis redakgji).

Tab. 1. Poréwnanie 4 testow stosowanych w praktyce

przyktadowo moze to by¢ w wypadku
cykloergometru protokdt Godfrey. W ra-
zie korzystania z biezni rekomendowa-
ny jest zmodyfikowany protokot Bruce.
CPET z pewnoscia nie jest uniwersalnie
dostepnym testem, wynika to z kosztow
urzadzenia. Kraje rozwijajace sie nie po-
siadaja tego sprzetu, a takze srodkdw na
zakup i utrzymanie urzadzenia. Z kolei
obiektywne pomiary stosowane w wy-
branych testach terenowych sg wystar-
czajaco precyzyjne, aby dokonywac
trafnych osadéw, dotyczgcych wyboru
intensywnosci ¢wiczen, zdolnosci do
¢wiczen, badania przesiewowego pod
katem dziatari niepozadanych zwigza-
nych z wysitkiem fizycznym. Przy tym
testy terenowe sg powszechnie dostep-
ne, a dodatkowym atutem jest maty
wkiad finansowy. W zwiagzku z brakiem
wystarczajacych dowodéw swiadcza-
cych o tym, ktory z testow wybrad, wy-
boér testu zalezy od preferencji danego
osrodka (tab. 1).

J1esty w terenie” & CPET

6-minutowy

3-minutowy step test

test wahadtowy

CPET

Pulsoksymetr,
karta metaboliczna

Potrzebne wyposazenie

Pulsoksymetr, stozki,

Pulsoksymetr, step,

Pulsoksymetr, tasmy
pomiarowe, stozki,

z pomiarem ,oddech
przez oddech’ analiza

tasmy pomiarowe taktomierz . .
CD test wymiany gazowej,
bieznia i/lub cykloer-
gometr
Koszt Minimalny Minimalny Minimalny K?’W ;akupu, kosty
biezacej konserwadji
Zdolny do mierzenia: tet- ik tak tak tak
na, saturacji, skala Borga
Czas na wykonanie testu |6 min 3 min 15-20 min oko’@ 1 godz (.CW|_
czenie 8-12 min)
Nie, zazwyczaj dla Nie, zazwyczaj dla
Maksymalne tempo? zdrowych lub tagod- | zdrowych lub tagod- | tak tak
nego CF nego CF
»Oddech przez oddech”, ) ) )
. . . |nie nie nie tak
analiza wymiany gazowej
VO, pomiar nie nie nie tak
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Typy aktywnosci fizycznej
w mukowiscydozie

Systematyczna ocena funkcjonalnej
wydolnosci wysitkowej jest istotnym
elementem prognostycznym w opie-
ce nad pacjentami z mukowiscydoza,
niezaleznym od czynnosci ptuc. Moni-
torowanie zmian u pacjentéw z CF do-
starcza istotnych informacji odnos$nie
wyboru fizjoterapii i wysitku fizycznego.
Bardzo waznym aspektem w doborze
intensywnosci ¢wiczen jest okreslenie
tetna maksymalnego, z tego wzgleduy,
iz praca w 90% tetna maksymalnego
moze spowodowac skurcz oskrzeli,
czego nastepstwem beda niepokoja-
ce objawy (Weatley, 2015). Aktywnos¢
fizyczna o umiarkowanej intensyw-
nosci jest rowna 40-59% szczytowej
pojemnosci ptuc badanej podczas wy-
branego testu. Natomiast intensywna
aktywnos¢ fizyczna podczas treningu
waha sie pomiedzy 60-80% szczytowe-
go przeptywu tlenu podczas testu. Aby
zoptymalizowac efekt treningu, zaleca
sie potgczenie 2 aktywnosci: trening ae-
robowy powoduje wzrost szczytowego
przeptywu tlenu, wzrost poziomu ak-
tywnosci, a takze poprawia jakosc zycia,
z kolei zaletami treningu sitowego jest
wzrost wagi, pozytywny wptyw na FEV,,
wzrost sity miesniowej. Trening interwa-
towy o wysokiej intensywnosci mozna
rozwazy¢ u pacjentéw, ktorzy osiggne-
li zalecang ilos¢ aktywnosci fizycznej
przez ponad szes¢ miesiecy.

Na schemacie 1. przedstawiono
wytyczne dotyczace dobowego spe-
dzania czasu i optymalnych korzysci dla
dziecii mtodziezy w wieku 5-17 lat (Ca-
nadian 24hour Movement Guidelines,
2017).

Preferowany typ aktywnosci oséb
z mukowiscydozg zostat zaproponowa-
ny przez grupe ekspertow, przewodnik
jest oparty na dowodach i zostat opu-
blikowany w Cardiopulmonary Physical
Therapy Journal (2015). Otéz wszyscy

pacjenci z mukowiscydozg powinni
codziennie podejmowac aktywnos¢ ru-
chowa. U dzieci w wieku 1-6 lat wedtug
wytycznych dzienna aktywnos¢ rucho-
wa ma wynosi¢ 60 min. W przypadku
treningu aerobowego nie istniejg for-
malne wytyczne poza t, ze powinny to
by¢ aktywnosci wspomagajace rozwoj
dziecka, nalezy zastosowac ¢wiczenia
ksztattujgce réwnowage, zwinnos¢,
a takze koordynacje ruchowa. Podob-
na sytuacja jest w przypadku trenin-
gu oporowego. U dzieci w wieku od 7
do 12 lat dzienna aktywnos¢ rowniez
ma trwac¢ 60 min. W przypadku zasto-
sowania c¢wiczen tlenowych trening
powinien trwac¢ od 30 do 60 min i by¢
wykonywany przynajmniej 3 razy w ty-
godniu (70% HRmax). Trening aerobo-
wy podobnie jak we wczesniejszym
wieku ma uwzgledniac¢ rozwdj dziecka,
czyli nalezy wykonywac ¢wiczenia ma-
jace na celu ksztattowanie réwnowagi,
zwinnosci i koordynacji. Natomiast tre-
ning oporowy ma przebiegac wyfacznie
z oporem wiasnego ciata. U 0séb w wie-
ku 13-19 lat dzienna aktywnos¢ powin-
na wynosi¢ 60 min. Cwiczenia aerobo-
we maja by¢ wykonywane 30-60 min
przynajmniej 3 razy w tygodniu (70%
HRmax), trening powinien uwzgled-
nia¢ kontrole posturalng. Z kolei trening
oporowy zaleca sie 2-3 razy w tygodniu
w seriach od 1 do 3 z ilodcig powtdrzen
8-12. Zalecenia dla os6b powyzej 19 1.z
trening aerobowy 30-60 min przynaj-
mniej 3 razy w tygodniu (70% HRmax),
trening oporowy 2-3 razy w tygodniu
po 8-12 powtdrzen w seriach 1-3. Typy
aktywnosci musza by¢ zalezne od cho-
rob wspoftistniejacych. Natomiast zale-
cana tygodniowa aktywnos¢ u 0séb po
19 rz.wynosi 150 min lub 300 min — jest
to zalezne od mozliwosci chorego.
Reasumujac, nalezy podkresli¢, iz
ogromny nacisk jest ktadziony na swia-
domy, zaplanowany i kontrolowany
trening u pacjentow z mukowiscydo-

Edukacja i psychologia na co dzien

Schemat 1. Zrodto: httpsy//www.heal-
thunit.com/24-hour-movement-guide-
lines-5-17

Sweat — ¢wiczenia o umiarkowanej in-
tensywnosci wykonywane w ciggu dnia
przynajmniej przez 60 min. Trening za-
wierajacy energiczna aktywnos¢ fizyczng
oraz ¢wiczenia na wzmocnienie miesni
i kosci powinien by¢ wykonywany co
najmniej 3 razy w ciggu tygodnia.

Step - lekka aktywnosc fizyczna, do tej
grupy zaliczane sg réznorodne zorga-
nizowane i nieustrukturyzowane lekkie
aktywnosci fizyczne trwajace nawet kilka
godzin.

Sleep - nieprzerwany czas snu u dzieci
w wieku 5-13 lat powinien trwa¢ 9-11
godz, a u dzieci w wieku 14-17 lat 8-10
godz.

Sit — siedzacy tryb zycia, nie wiecej niz
2 godz. dziennie czasu przed ekranem;
nalezy go ograniczy¢ w dtuzszej perspek-
tywie.

73, w zwigzku z tym bardzo wazne jest
monitorowanie parametrow pacjenta
podczas zastosowanego testu. Pacjenci
i ich opiekunowie powinni mie¢ swia-
domos¢, jak ogromne znaczenie ma ak-
tywnosc fizyczna dla oséb zmagajacych
sie zmukowiscydoza oraz powinni znac
réznice pomiedzy umiarkowang a in-
tensywna aktywnoscig fizyczna.
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Swiadectwo ukoriczenia szkoty
podstawowej — informacje praktyczne,
o powinno sie w nim znalez¢

Anna Maria Sierecka
Zespdt Szkét Publicznych w Lenartowicach

Koniec roku szkolnego jest dla kazde-
go ucznia podsumowaniem jego nauki
w danym roku szkolnym. Wowczas tez
wreczane s3 swiadectwa szkolne, czyli
oficjalne dokumenty poswiadczajgce
ukoriczenie okreslonego stopnia na-
uczania badz ukonczenia danej klasy.
Swiadectwo zawiera spis przedmiotéw
objetych naukg i osiggniete z nich oce-
ny na koniec roku szkolnego. Wyrdz-
niamy swiadectwa promocyjne, dzieki
ktérym uczen dostaje promocje do
klasy wyzszej, oraz Swiadectwa ukon-
czenia szkoty, ktére wreczane sg absol-
wentom'. Na swiadectwie znajduja sie
nastepujace informacje: imie (imiona),
nazwisko, klasa, data urodzenia ucznia,
data wystawienia $wiadectwa (przyje-
to sie za date wystawienia swiadectwa
wpisywac date zakornczenia rocznych
zaje¢ dydaktyczno-wychowawczych,
a w przypadku swiadectwa lub dyplo-
mu wydawanego na podstawie egza-
minu — date wydania $wiadectwa lub
dyplomu). W dokumencie tym mamy
takze

oraz wystawione z nich oceny, a takze

spis  przedmiotéw nauczania
ocene z zachowania. Wpisana jest tak-
ze nazwa szkoty w petnym brzmieniu.
Wszelkie niewypetnione wiersze musza
zosta¢ zakreskowane poziomg kreska.
Jezeli uczen jest w trakcie roku szkolne-
go zwolniony z nauki z danego przed-

miotu, wowczas wpisywany jest wyraz

' https://pl.wikipedia.org/wiki/Swiadec-
two_szkolne

,zwolniony”. Swiadectwa opatrzone sg
specjalnymi pieczeciami urzedowymi
(okragta pieczec szkoty).

Dokument zostaje podpisany przez
dyrektora szkoty oraz wychowawce kla-
sy, a w uzasadnionych przypadkach
dyrektor moze wskaza¢ nauczyciela,
ktory wypetni swiadectwo i sie na nim
podpisze. Uczniowie otrzymujacy sSwia-
dectwo ukonczenia szkoty dostajg doku-
ment podsumowujacy ich osiggniecia ze
wszystkich lat nauki w szkole. Przyktado-
wo, jezeli dany przedmiot uczen miat tyl-
ko i wylgcznie w piatej klasie, to na swia-
dectwie ukonczenia szkoty wpisuje sie
takze ten przedmiot zakonczony i nie-
kontynuowany w innych latach. Jezeli
przedmiot byt w klasie czwartej, piatej
i szostej, to na $wiadectwie ukoriczenia
szkoly wpisuje sie ten przedmiot wraz
7 oceng uzyskana w ostatnim roku nauki.

Oprocz ocen z poszczegdlnych
przedmiotéw na $wiadectwie odnoto-
wuje sie szczegdlne osiggniecia ucznia.
W tej czesci dokumentu jest niezwy-
kle wazne, by zapisa¢ uzyskane przez
ucznia wysokie miejsca — nagradzane
lub honorowane zwycieskim tytutem
- w zawodach wiedzy, artystycznych
i sportowych, organizowanych przez
kuratora o$wiaty albo organizowanych
Co najmniej na szczeblu powiatowym
przez inne podmioty dziatajgce na te-
renie szkdt, osiggniecia w aktywnosci na
rzecz innych ludzi, zwtaszcza w formie
wolontariatu na terenie szkoty.

Kazda szkota ma swdj statut. Jest to
najwazniejszy dokument, ktéry reguluje
wewnetrzne zycie szkoty oraz zawiera

informacje dotyczace wszystkich dzie-
dzin dziatalnosci danej placowki. Statut
to podstawowy dokument, ktory musi
znajdowac sie w kazdej szkole, a obo-
wigzkiem dyrektora jest dbanie o to,
by dokument ten byt powszechnie do-
stepny zarowno dla ucznidw, jak i rodzi-
cow i pracownikéw szkoty?.

Zgodnie z art. 98 ust. 21 ustawy
zdnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo o$wia-
towe (Dz. U. Z 2018 r,, poz. 996 z pdzn.
zm.), statut szkoty ma okreséla¢ sposob
organizadji i realizacji dziatari w zakresie
wolontariatu. Istotne jest to, by ucznio-
wie, jak i rodzice zaznajomili sie doktad-
nie ze statutem szkoty obowigzujacym
w ich placowce, poniewaz to wiasnie
w nim znajduja sie informacje, jakie kry-
teria trzeba spetnia¢, by uzyska¢ dodat-
kowy wpis na swiadectwie, na przyktad
potwierdzajacy aktywno$¢ ucznia na
rzecz innych ludzi.

Informacje o tym, jaka aktywnosc
w danej szkole mozna zaliczy¢ do
wolontariatu, powinny zawiera¢ od-
powiednie dokumenty szkolne. Jezeli
w szkole dziata koto wolontariackie,
wowczas zapisujac dziecko (ucznia) do
niego, warto zapytac¢ o mozliwos¢ uzy-
skania dodatkowego wpisu na $wia-
dectwie. Wolontariuszem jest osoba,
ktéra ochotniczo i bez wynagrodzenia
wykonuje swiadczenia na zasadach
okreslonych w ustawie z 24 kwietnia
2003 r. o dziafalnosci pozytku publicz-
nego i o wolontariacie. Niestety, nie
wszystkie dziatania ucznidw mozna

2 www.oswiataiprawo.pl/aktualnosci/sta-
tut-szkolny/
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zaliczy¢ do dziatalnosci wolontariac-
kiej. Wolontariuszami nie sg uczniowie,
ktorzy na przyktad z wtasnej inicjatywy
pomagajg potrzebujgcym w  swojej
okolicy (osobom starszym czy tez nie-
petnosprawnym), pomagaja witasnym
dziadkom; wolontariuszem nie jest tez
uczen, ktéry udziela w szkole pomocy
kolezenskiej uczniom majacym proble-
my w nauce’.

Uczen chcacy dziata¢ na zasadzie
wolontariatu moze: pomaga¢ w co-
dziennej pracy organizacji pozarzado-
wych (odbiera¢ telefony, przyjmowac
korespondencje), zajmowac sie osobami
starszymi i chorymi w osrodkach pomo-
cy spotecznej, pomagac w pracach do-
mowych, robi¢ zakupy osobom chorym,
starszym, niepetnosprawnym, pomagac
w Swietlicach srodowiskowych (odrabiac
lekcje z dzie¢mi, uczy¢ ich obstugi kom-
putera, organizowac im zabawy), poma-
gac przy organizacji imprez i zabaw dla
dzieci niepetnosprawnych, czyta¢ ksigz-
ki osobom niewidomym, pomagac im
w zatatwianiu réznych spraw poza do-

mem, pomagac w zbieraniu funduszy na

3 https://www.portaloswiatowy.pl/do-
kumentacja-szkolna-przepisy-ogolne/jaka-
aktywnosc-uczniow-mozna-zaliczyc-do-
wolontariatu-9179.html

rézne cele, pomagac w schroniskach dla
zwierzat, chroni¢ srodowisko naturalne,
Nnp. pracujac przy zalesianiu*.

Na s$wiadectwach promocyjnych
odnotowuje sie udziat w konkursach
i turniejach wiedzy organizowanych
przez kuratora o$wiaty — co najmniej na
szczeblu wojewddzkim, oraz osiggnie-
Cia artystyczne i sportowe uczniow — co
najmniej na szczeblu gminnym. Wpisow
dokonuje sie na podstawie przedsta-
wionych przez ucznia dyplomoéw i za-
Swiadczen. Poniewaz na $wiadectwach
jest ograniczona ilos¢ miejsca w rubry-
ce dotyczacej szczegodlnych osiggnied,
wpisy na swiadectwie powinny by¢
dokonywane wedtug wagi konkursu,
zawodow, turnieju lub olimpiady oraz
zajetego przez ucznia miejsca. Jako
pierwsze w kolejnosci do zapisu na
Swiadectwach powinno sie umieszczac
informacje dotyczace wysokich miejsc,
nagradzane lub honorowane zwycie-
skim tytutem. W $wiadectwie ukon-
czenia szkoty wychowawca musi takze
umiesci¢ informacje o szczegodlnych
osiggnieciach ucznia, biorac pod uwage
caty okres nauki w szkole®.

* Tamze
> www.plociczno.pl/prawo/dok_17/pro-
cedura%20%20wpis%20swiadectw.pdf
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Na swiadectwach w rubryce
,inne zajecia” wychowawca odnoto-
wuje takie zajecia jak wychowanie
do zycia w rodzinie, a takze wszyst-
kie zajecia, dla ktorych nie ustalono
podstawy programowej, lecz program
nauczania tych zajec¢ zostat wigczony
do szkolnego zestawu programoéw
nauczania, a w przypadku klas, w kto-
rych realizowana jest dotychczasowa
podstawa programowa ksztatcenia
ogdlnego - takze dodatkowe zajecia
edukacyjne z jezyka obcego, jezyka
mniejszosci narodowej, etnicznej lub
jezyka regionalnego, nieujete w ra-
mowym planie nauczania dla danego
etapu edukacyjnego, jezeli wymiar
godzin umozliwia realizacje podsta-
wy programowej ustalonej dla tych
zajec®.

Szczegdtowe wytyczne dotyczg-
ce Swiadectw szkolnych znajdujg sie
w  Rozporzadzeniu Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 26 kwietnia 2018 .
w sprawie swiadectw, dyplomow pan-
stwowych i innych drukéw szkolnych
(Dz.U.z 2018, poz. 939).

®  https://www.nadzor-pedagogiczny.
pl/porada/jakie-zajecia-nalezy-wpisac-na-
swiadectwie-w-rubry/1846

Wakacje - rozsadne wykorzystanie
czasu wolnego przez dzieci i mtodziez

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkét Publicznych w Lenartowicach

XXl wiek to czas intensywnego rozwoju
technologii  informacyjnych, szybkie-
go komunikowania sie oraz fatwego
przemieszczania sie po $wiecie. Wspot-
czesnie ze wzgledu na rozwoj automa-
tyzacji cztowiek powinien mie¢ wiecej

czasu wolnego. Uczniowie po dziesie-
ciu miesigcach intensywnej nauki szkol-
nej otrzymuja $wiadectwo szkolne
oraz dwa miesigce wolnego czasu. Dla
mtodego cztowieka, ktéry przez dtuzszy
czas miat wypetniony swoj kazdy dzien
od wczesnego switu do nocy, wazne
jest, by okres wakacyjny rowniez dobrze

i przemyslanie zaplanowac.

Czas wolny, ktéry wowczas otrzy-
muja dzieci i mtodziez, moze by¢ zna-
czacym stymulatorem ich rozwoju
biologicznego, w tym morfologicz-
nego i funkcjonalnego, psychicznego
oraz spofecznego. Kiedy podejmuje
sie okreslone formy aktywnosci fi-
zycznej, intelektualnej czy spotecz-
nej, wowczas wywotuje sie réwniez
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Fot. Pixland

pozadane skutki wychowawcze. Sg
one zwigzane zarébwno z procesem
socjalizacji ludzi, ktérzy wychowuja
sie w ,normalnych” rodzinach, oraz
dotyczg tez resocjalizacji mtodziezy,
ktéra przysparza problemy wycho-
wawcze, pochodzacy czesto z rodzin
dysfunkcyjnych oraz przebywajacych
w  placowkach opiekuriczo-wycho-
wawczych'.

Warto na dtugo przed okresem
wakacji pomysle¢ o tym, jak madrze
zagospodarowac ten czas i nie mowie
tu tylko o zaplanowaniu tygodniowego
lub dwutygodniowego urlopu spedzo-
nego wspdlnie, cata rodzing, podczas
ktérego dzieci maja okazje ciagtego
przebywania z rodzicami, ale réwniez
takiego zaplanowania tego czasu, by

' D. Puciato, T. Szczebak, Wybrane as-
pekty zagospodarowania czasu wolnego
u mftodziezy z réznych srodowisk, Zeszyty Na-
ukowe Matopolskiej Wyzszej Szkoty Ekono-
micznej w Tarnowie, t. 18, nr 1/2011, s. 84.

po okresie wspodlnego odpoczynku nie
pozostawi¢ na pozostatg czes¢ czasu
dziecka przed ekranem telewizora czy
komputera. Wakacje moga by¢ okresem
satysfakcjonujgcego wykorzystania cza-
su wolnego. U dzieci i mtodziezy, ktéra
w czasie szkoty byta poddawana ciggtej
presji nauki, rywalizacji szkolnej, trzeba
zadba¢, by da¢ im odpowiednia ilos¢
czasu na spowolnienie i wyciszenie. Or-
ganizm przyzwyczajony do wytezonej
pracy w nieustajgcej dawce adrenaliny
musi nauczy¢ sie regenerowac swoje
sity. Niestety, najczesciej obserwuje-
my przeznaczenie czasu wolnego na
przegladanie informacji w Internecie,
granie w gry komputerowe czy ogla-
danie telewizji. A przeciez mtody czto-
wiek w swoim czasie wolnym powinien
uprawiac sport, doswiadcza¢ przygdd
wraz ze znajomymi. W artykule Olgi
Wozniak Czasu wolnego naucz nas, Panie
znajduje sie ,recepta” na odpowiednie
zaplanowanie czasu wolnego. Zdaniem
autorki trzeba szczegdtowo zaplanowac
swoj rozktad zaje¢ i nie Zzatowac na to
pietnastu minut, ktére nam to zajmie.
Rozsagdne ustalenie harmonogramu
dziatan pozwala zaoszczedzi¢ znacznie
wiecej czasu. Trzeba okredli¢ priorytety.
To, co jest waznego do zrobienia czy
zrealizowania, powinno znajdowac sie
na pierwszych stronach listy, a te pomy-
sty, z ktorych ewentualnie mozna zre-
zygnowac, pod jej koniec. Nie powin-
no sie bra¢ na siebie zbyt wielu zadan.
Trzeba tez nauczy¢ sie odmawiac znajo-
mym, ktdrzy zajmujg sie czyms niewaz-
nym. To niezwykle istotne w przypadku,
gdy nasze dziecko podczas spotkan
ze swoimi réwiesnikami spedza z nimi
czas wytacznie przed ekranem kompu-
tera, grajac w gry komputerowe. Na-
uczmy swoje dziecko, by potrafito sie
przeciwstawia¢, odmowic¢ kolezenstwu
takiej formy spedzania wolnego czasu,
ma ono tez umie¢ zaproponowac cos
w zamian. Kiedy mamy do wykonania
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pracochtonne zadanie, ktére zabierze
nam duzg ilo$¢ czasuy, starajmy sie po-
dzieli¢ je na mniejsze czesci. Taki sposéb
pozwoli uporac sie z nim szybciej i nie
zniecheci od razu. Nauczmy sie odpi-
sywania na e-maile od razu i oddzwa-
niania w waznych sprawach. Zalegtosci
sprawiaja, ze trudno jest przypomniec
sobie, o co wiasciwie chodzito w danej
sprawie. Bgdzmy jednak czujni — nasze
dzieci nie zawsze chca dzieli¢ sie z nami
swojg  prywatnoscia.  Najwazniejsze,
by rozmawia¢ z nimi, podpowiadac,
wskazywa¢, co jest odpowiednie, do-
bre i fajne, a co niesie ze sobg niebez-
pieczenstwo, co jest zagrozeniem dla
mtodego cztowieka. Wolny czas to takze
okres, w ktérym warto planowac sobie
czas trwania spotkan ze znajomymi.
Przewaznie dobrze znajacy sie kole-
dzy i kolezanki chetnie przebywajag ze
sobg przez caty dzien. Rodzice powinni
wiedziec¢ i ustali¢ z gory, w jaki sposob
bedg wspdlnie spedzac czas ich pocie-
chy. Kodeks czasu wolnego zaprezen-
towany przez Olge WoZniak zaktada
rowniez to, by nie oszukiwac¢ samego
siebie. Jezeli nie chce nam sie wzig¢ za
cos do pracy, trzeba zrobi¢ co$ innego
pozytecznego badZ przyjemnego. Ten
czas warto spozytkowac w inny sposéb,
ale nie przed pozeraczami czasu, ktére
daja tylko i wyfacznie ztudzenie zajecia,
jakim jest telewizja lub siedzenie w sie-
ci. By wszystko zrobi¢ zawsze na czas
i nie by¢ niewolnikiem zegarka, warto
ustawic sobie wskazowki na kilka minut
do przodu. To pozwala nie czu¢ sie, ze
jestesmy w ciggtym biegu?.

Czas wolny dzieci i mtodziezy jest
zdecydowanie rézny od czasu 0sob
dorostych. Dzieci sg zalezne od swo-
ich rodzicéw, musza wiedzie¢, ze ich
brak doswiadczenia w radzeniu sobie

2 0. Wozniak, Czasu wolnego naucz nas,
Panie, tekst z archiwum tygodnika,Przekroj’,
za https//www.rp.pl/artykul/862318-Czasu-
-wolnego-naucz-nas--Panie.html
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z sytuacjami zyciowymi, niedojrzatosc
psychiczna s3 powodem do tego, by
to dorosty w petni decydowat o wybo-
rze sposobu spedzania wolnego czasu.
Zaleznos¢ wobec dorostych widac réw-
niez w sferze finansowej?.

Prawidtowo i dobrze zorganizowa-
ny czas wolny to wartos¢, ktéra sprzyja
wychowaniu, ksztatceniu i edukacji mto-
dego pokolenia. Czas wolny niekoniecz-
nie musi by¢ spozytkowany na ciagte
spotkania z kolezeristwem czy innymi
dorostymi. Mozna go takze spedzi¢
w samotnosci, by odczu¢ wytchnienie
i spokdj od codziennych obowigzkdw.
Dla dzieci czas wolny jest wypoczyn-
kiem, ktéry najczesciej przybiera forme
czynnego dziatania, rekreacji. Badania
K. Szewczuk na grupie ucznidw klas
trzecich szkoty podstawowej wskazaty,
ze dzieci mieszkajace na wsi uwazaja,
7e majg bardzo duzo czasu wolnego.
Ich réwiesnicy mieszkajagcy w miescie
wskazywali natomiast, ze majg mato
czasu wolnego. Badana grupa uczniow
zamieszkujgca wies wskazywata, ze swoj
czas wolny najczesciej spedzajg w gro-
nie rodziny (z mama lub tatg), natomiast
dzieci w miescie czas ten spedzajg z ko-
legami i kolezankami. Dzieci w swoim
czasie wolnym uczestnicza tez w zaje-
ciach pozalekcyjnych i dodatkowych.
Wiele rodzin przeznacza swdéj wolny czas
na zakupy w galeriach i centrach han-
dlowych, gdzie regenerujg swoje sity po
ciezkim dniu, badZ wybieraja te miejsca,
by,zabi¢"cho¢ czes¢ czasu wolnego.

3 K. Szewczuk, Formy spedzania czasu wol-
nego przez dzieci klas trzecich szkoty podsta-
wowej — raport z badari, Edukacja Elementar-
na, EETP 35(2015) 1,5. 50-51.

Kiedy wpisujemy do wyszukiwar-
ki Google hasto ,jak spedzi¢ wakacje
7 dzieckiem’, wyskakuje nam wiele stron,
ktére oferujg m.in. oferty wakacyjne
w Polsce i na Swiecie oraz réznego rodza-
ju porady z zakresu efektywnego spe-
dzania czasu wolnego. Na stronie www.
juniorowo.pl przytoczono wiele przykfa-
dow fajnego spedzania czasu wolnego
podczas wakacji z dzieckiem, np.: wyjazd
do jakiego$ centrum nauki, do zoo, do
skansenu. Elzbieta Manthey poleca, by
w okresie wakacji wrzuci¢ na luz i oswo-
i¢ sie w tym czasie z hastem ,nic nie
musimy”. ,Wakacje powinny by¢ przede
wszystkim przyjemne, a nie efektywne.
Nie robmy z nich jeszcze jednego obo-
wiazku. Pozwdlmy sobie na niedosko-
natosci. Dajmy sobie czas na zwolnienie
tempa. Lepiej zobaczy¢ pie¢ miejsc i na-
cieszy¢ sie nimi, niz dziesie¢ w pospie-
chu i atmosferze przesigknietej irytacja.
Planujmy atrakcje wspdlnie, cata rodzina.
Uwzglednijmy potrzeby wszystkich jej
cztonkéw i pozostawmy troche miejsca
na improwizacje i nic nierobienie™.

Wyszukujac hasto ,jak mam spe-
dzi¢ wakacje’, uzyskujemy szereg porad
w stylu trzydziestu pomystow na waka-
cje w domu; masz urlop, ale nie masz
pieniedzy; jak mito spedzi¢ wakacje i sie
nie nudzi¢.

Na stronie BeMaster istnieje lista
pomystow na wakacje w domu, wsréd
nich znajduja sie takie podpowiedzi jak:
1) podziwianie wschodu stonca,

2) wysypianie sie maksymalnie i bez
ograniczen,

4 https//www.juniorowo.pl/jak-efekty-
whnie-spedzic-wakacje-z-dziecmi/ [dostep
on-line 26.03.2019]
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3) codzienng aktywnos¢ na dworze
przez minimum trzy godziny,

4) robienie sobie domowego SPA,

5) spedzanie czasu z rodzing,

6) zwiedzanie miasta, w ktérym sie
mieszka,

7) zrobienie tego, co odktada sie na
wolng chwile,

8) czytanie ksigzki w hamaku,

9) zorganizowanie wspdlnych zawo-
dow sportowych,

10) rozbicie namiotu na ogrodzie,

11) malowanie w plenerze,

12) posadzenie roslin w ogrodzie,

13) wyjazd na pobliskie jezioro lub ba-
sen,

14) picie $wiezych sokéw owocowych
i jedzenie warzyw,

15) zorganizowanie pikniku,

16) wyjscie na koncert,

17) zrobienie minimum stu zdje¢ z wa-
kacji.

Ta lista jest oczywiscie otwarta

i ukazuje bardzo prozaiczne czynnosdi,

ktore czesto przychodza nam najtrud-

niej. Nie trzeba gtowic sie i trudzi¢, by wy-

mysli¢ super pomysty na wakacje. Trzeba

po prostu zy¢ w zgodzie ze swoimi po-

trzebami i mozliwosciami. Rozsadne wy-

korzystanie czasu wolnego przez dzieci

i mtodziez ma sprawi¢, ze bedg petni sit

i checi do kolejnej wytezonej pracy przez

nastepne dziesie¢ miesiecy nauki szkol-

nej. Powrdt do szkoty powinien by¢ po

takim okresie fatwiejszy, a che¢ do nauki

wieksza. Postarajmy sie my — rodzice, za-

dbac o to, by okres wakacyjny byt dla na-

szych dzieci mitg przygoda, beztroskim

relaksem, a dorostym przyniodst spokdj

i rados¢ wspdlnego planowania i spe-

dzania wolnego czasu.
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Jacy jesteSmy?

Mukomscydoza acigza - relacje kobiet

. Kiedy byta pierwsza miesigcz-
ka i czy miatyscie epizody zatrzymania
miesigczki?

2. Czy byty trudnosci w zajsciu
w cigze i jakie? Jak dtugo staratyscie sie
o dziecko?

3. Czy przeprowadzityscie badania
genetyczne ptodu? Czy Wasz maz (part-
ner) réwniez badat sie w kierunku mu-
kowiscydozy?

4. Jaki byt przebieg cigzy? Czy wy-
stapity jakies problemy i jakie (cukrzyca,
refluks, zwiekszone zapotrzebowanie
natlen itp.)?

5. Czy porod odbyt sie o czasie?
Czy doszto u Was do porodu przed-
wczesnego?

6. Jak rodzityscie: sitami natury czy
przez cesarskie ciecie?

7. Jak rosng Wasze dzieci? Czy maja
ktopoty zdrowotne ijakie?

Pierwsza miesigczka w wieku 13
lat. Regularnie jak w zegarku. Ciaze
w pierwszym i drugim cyklu ku zdziwie-
niu lekarzy. Badania zrobili mi w dru-
giej cigzy. Maz miat robione badania

genetyczne, zanim zaczelismy stara¢

sie o dziecko. Okres pierwszej cigzy to
byto samopoczucie najlepsze od 10 lat.
Wszystkie dolegliwosci minety. Pierwszy
raz zytam bez zgagi. Ciaza — marzenie.
Niestety, uciekajace wody byty przyczy-
ng porodu przez cesarskie ciecie w 34.
tygodniu. Syn zdrowy — 52 cm i 2580
kg. Bez cech wczesniaczych. Rozwija sie
pieknie. Dzi$ ma juz 11 lat. Druga ciaza
troche gorsza. Przesztam grype. Brak
szyjki i zagrozenie porodem w 28. ty-
godniu cigzy. Sterydy na rozwdj ptucek
i corcia dotrwata do 36. tygodnia. Uro-
dzona réwniez przez cc (w obu przy-
padkach lekarz pulmonolog nie wyrazat
zgody na pordd sitami natury ze wzgle-
du na wczesniej wystepujace krwotoki
z ptuc) 52 cm i 3310 kg. Dzis zdrowa, sil-
na, bardzo rezolutna szesciolatka.
A.l
U mnie miesigczka  wystapita
w 10-11 roku zycia, nigdy nie miatam
zatrzyman miesigczki, byly problemy
7 zajsciem w cigze i gdyby nie to, ze
miatam leczenie dozylne, ktére utatwito
mi zajscie w cigze, to pewnie do dzisiaj
bym nie zaszfa, obecnie sie staramy i sie
nie da. Badar genetycznych ptodu nie
robitam, bo wedtug mnie nie byto sensu,
robitam tylko badania prenatalne. Maz
przed cigza wykonat badania genetycz-
ne na nosicielstwo, inaczej bysmy sie nie
zdecydowali. W cigzy ze strony mukowi-
scydozy nie byto problemoéw, bardziej
ze strony ginekologicznej, dopiero w 30.
tygodniu, jak pojawit sie ucisk na przepo-
ne, to zaczely sie pogarsza¢ przeptywy,
a w 34. tygodniu zrobili cesarskie ciecie,
bo dostatam strasznych dusznosci i nie
mozna byfo ryzykowac. Synek po poro-
dzie miat wrodzone zapalenie ptuc i za-
stoj w nerce, ktdry jest do dzisiaj, ale taki
jest jego urok, bo nic sie nie dzieje, ani sie
nie powieksza, ani nie zmniejsza.
D.J.

Fot. Monika Bechta

Fot. Monika Bechta

Pierwsza miesigczke  dostatam
w swojg 18-stke, menstruacje byty re-
gularne bez jakichkolwiek zatrzyman,
trudnosci w zajsciu w cigze nie miatam,
wrecz odwrotnie, pierwsza cigza udata
sie bardzo szybko, druga niecate dwa
lata pdZniej tez niespodziewanie, wiec
staraf nie byto, tylko wszystko dosc¢
szybko poszto. Mielismy badania pto-
du w obydwu cigzach, wszystko w ba-
daniach wyszto bardzo dobrze, lekarze
moéwili, ze dzieci sg zdrowe. Maz nie ba-
dat sie w kierunku mukowiscydozy, nie
widzielismy potrzeby: ,Bedzie, co ma
by¢” - to byto nasze motto. Pierwsza cia-
7a przebiegta bez zarzutow, nie miatam
zadnych dolegliwosci, w 37. tygodniu
urodzitam sitami natury bez znieczula-
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Jacy jesteSmy?

Fot.J.Z.

nia corke Zuzie, wazyta 2550 g i miafa
52 cm dtugosci. Drugi porod tez odbyt
sie sitami natury bez znieczulenia, cigza
przebiegata troche gorzej - nudnosdi,
wymioty — ale ogdlInie byto dobrze. Nie-
stety, urodzitam w 31. tygodniu cigzy
wczesniaka 1450 g i 46 cm dtugosci, nie
dawali mu Zadnych szans, caty miesiac
lezat w inkubatorze, lecz z dnia na dzien
byto z nim coraz lepiej, az po przeszto
miesigcu zostat wypisany do domu.
Dzieci rosng bardzo dobrze, nie majg
zadnych problemow zdrowotnych, ta-
pig jedynie choroby wirusowe jak wiek-
szo$¢ dzieci, corka konczy druga klase,
syn od wrzesnia idzie do pierwszej kla-
sy. Bardzo sie ciesze, bo sg oboje zdrowi
i maja wspaniate dziecinstwo i ja moge
to z nimi przezywac i patrze¢, jak sie
zmieniaja z dnia na dzien.
J.Z.
Pierwszag ~ miesigczke  miatam
w wieku 14 lat. Nie byto epizodéw za-
trzymania miesigczki i nie miatam pro-
blemu z zajsciem w ciaze, cigza przy-
trafita sie znienacka przy przyjmowaniu
regularnie tabletek antykoncepcyjnych,
brak stararn, tzw. wpadka ;). Nie prze-
prowadzatam badar genetycznych
ptodu, a partner nie byt badany w tym
kierunku. Cigza przebiegata od strony
ginekologicznej ksigzkowo, od strony
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muko — znacznie pogorszyt méj stan
zdrowia, miatam czeste nawracajace
infekcje gdérnych drég oddechowych,
bardzo wysokie wzrosty CRP (do 200),
problemy z oddychaniem, 6 pobytow
w szpitalu na antybiotykoterapii do-
zylnej. Porod byt przedwczesny w 31.
tygodniu przez ciecie cesarskie. Hania
urodzita sie z dysplazjg oskrzelowo-
-ptucng oraz martwiczym zapaleniem
jelit, w pierwszych dobach zycia byta
intubowana, potem wspomagana tle-
nem oraz karmiona pozajelitowo przez
2 tygodnie. Obecnie ma skonczone 3
miesigce i rozwija sie prawidtowo, lecz
nadal jest kontrolowana przez specjali-
Stow.

Zapomniatam doda¢, ze porod
byt nagty, rozpoczeta sie akcja porodo-
wa, ktora trwata 14 godzin, poniewaz
probowano zatrzymac skurcze, lecz po
14 godzinach nastgpito rozwarcie oraz
zakazenie wod ptodowych oraz zakaze-
nie krwi posocznica i podjeto decyzje
o cesarskim cieciu. Nabawitam sie przez
to depresji poporodowej, bo bardzo
to przezytam: codzienne przebywanie
w szpitalu, patrzenie, jak corka walczy
0 zycie, a ja nie moge jej dotknac, kar-
mic itp. Teraz jest lepiej, powoli wracam
do zdrowia, ale wspomnienia zostang
w glowie na zawsze. Na szczescie dzisiaj
Mata juz jest ze mna w domu i od mie-
sigca uczymy sie siebie nawzajem.

Hania wazyta 1,5 kg przy urodze-
niu i miata 43 cm, dzisiaj ma prawie 6 kg
i 63 cm wzrostu.

M.T.

Pierwsza miesigczke miatam w wie-
ku 17 lat. Epizodéw zatrzymania nigdy
nie byto, ale miatam bardzo nieregularne
krwawienia, rozpietos¢ cykli byta dos¢
szeroka — miesigczka pojawiata sie cza-
sem co 28-30 dni, a czasem do 50 dni.

Przed $lubem maz robit badania
genetyczne na najczesciej wystepuja-
ce w Polsce (Europie) mutacje muko-
wiscydozy. Gdy okazato sie, ze nie jest

nosicielem choroby, zdecydowalismy sie
na dziecko. Przed tymi staraniami nie sto-
sowatam zadnej antykoncepcji. Niestety,
przez 4 lata nie udawato mi sie zajs¢
w cigze. Przymierzatam sie do jakichs
szczegdtowych badan  (nawet bytam
w Poznaniu u lekarza, ktéry mi mowit, co
powinnam zrobic), ale zycie samo napi-
sato swdj scenariusz. Niedtugo po prawie
miesiecznej antybiotykoterapii w szpita-
lu okazato sie, ze zostane mama. Nie ro-
bilismy zadnych badan ptodu, ufajac, ze
wszystko bedzie dobrze.

W cigzy czutam sie bardzo dobrze.
Wszystkie parametry byty dobre, oddy-
chato mi sie super, nie wymiotowatam.
Mniej wiecej w drugim miesigcu zacze-
tam mocno krwawic i wigczono mi leki
na podtrzymanie cigzy. Miatam sie tez
oszczedzad. Jezdzitam na wyznaczone
kontrole do dwadch szpitali: potoznicze-
go i pulmonologicznego, i wydawato
sie, ze dotrwam do korica. Na cukrzyce
chorowatam juz przed cigzg, wiec mu-
siatam sie bardziej kontrolowac i chyba
nigdy nie miatam tak dobrych pozio-
mow glukozy jak wtedy. Refluks tez juz
miatam i on rzeczywiscie mocno mi do-
kuczat, zwtaszcza ze odstawitam prawie
wszystkie leki (zarowno dotyczace ukfa-
du pokarmowego, jak i oddechowego).
Bywaty noce, ze zasypiatam na siedzaco,
bo nie mogtam sie potozy¢. Bardzo tez

Fot. M.T.
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dokuczata mi chrypka, w ogole nie mo-
gfam dtuzej pogadac. Lekarze zdecydo-
wali sie wigczyc¢ leki — tak mi sie teraz
wydaje — z grupy inhibitoréw pompy
protonowej. Tlenu nigdy nie potrzebo-
watam.

W szdstym miesigcu cigzy prze-
ziebitam sie i musiatam pojecha¢ do
szpitala na przeleczenie antybioty-
kami. Stamtad trafitam na kontrole
ginekologiczno-potozniczg i juz nie
chciano mnie wypusci¢ do domu. Po-
jawiaty sie skurcze i lekarze obawiali
sie, ze jakby nagle zaczeta sie akcja
porodowa, to w mojej matej miejsco-
WOSsCi czy powiecie nie znalaztabym

fachowej pomocy. Zostatam wiec

w Poznaniu, troche lezac na oddziale
potozniczym, troche u rodziny, ktora
wozita mnie na badanie KTG. Miatam
tez robiong amniopunkcje, ktéra bar-
dzo przezytam emocjonalnie, dostajac
sporej gorgczki, wiec wtgczono mi an-
tybiotyk i jakis lek na rozwiniecie sie
ptucek mojego dziecka. Minat ésmy
miesigc i z dnia na dzien zdecydowa-
no o cesarskim cieciu (inna opcja nie
byta brana pod uwage). Synek urodzit
sie w pierwszych dniach dziewigte-
go miesigca z wagq 2460 kg i 52 cm.
, niestety, okazato sie, ze w przegro-
dzie miedzykomorowej serca jest kilka
otwordéw, przez ktére krew przepty-
wa. Na szczescie nie byta potrzebna

Jacy jesteSmy?

operacja i z czasem, wraz z wiekiem,
wszystko sie zarosto.

Mdj syn chorowat, w zasadzie skon-
czyto sie wszystko w potowie gimnazjum.
Cafa zeréwka i szkofa podstawowa to
byly niekonczace sie infekcje, zapalenia
ucha, alergia i tak w kétko. Poza tym jako
wczesniak byt pod statg opiekg kardiolo-
ga, rehabilitanta, okulisty, neurologa. Wie-
le godzin poswiecalismy na rehabilitacje,
bo syn chodzit na palcach, miat krzywe
kolana, kregostup itp. Na szczescie wyrdst
7 tego i juz nie narzekamy. Dodam tylko,
ze nieomal wszystkie infekcje wirusowe
syna odchorowywatam i ja, dlatego nie
zdecydowatam sie na drugie dziecko.

JJ.

Szansa, ktorej nie zamierzam

Zmarnowac

Mam na imie Angelika, aktualnie mam
23 lata i od urodzenia walcze z nieule-
czalna choroba — mukowiscydoza. Przez
caty ten czas moje zycie byto z roku na
rok coraz wiekszg udreka, a szansa na
odrobine normalnosci  pojawita  sie
w dniu 3 lutego 2019 r, kiedy dostatam
nowe ptuca. Chciatabym wam przed-
stawi¢ chociaz w matym skrécie po-
réwnanie mojego zycia przed oraz po
przeszczepie. W wieku dzieciecym nie
dostrzegatam réznicy w stanie swojego
zdrowia w poréwnaniu do moich réwie-
$nikéw, dopiero pod koniec gimnazjum
zaczetam rozumiec powage swojej cho-
roby. Poczgtkowe objawy pogorszenia
mojego stanu zdrowia to byt gtownie
czesty meczacy kaszel, coraz wieksza
ilos¢ przyjmowanych lekéw oraz inha-
lacji. Znacznie pogorszyta sie réwniez
moja kondycja fizyczna, co dostrzega-
tam na lekcjach WF-u w szkole $rednie),
a W pdzniejszym czasie takze podczas

codziennych czynnosci. Podczas na-
uki w szkole $redniej miatam réwniez
praktyki w sklepie spozywczym, ktérych
musiatam zaprzesta¢ z powodu mojego
ztego stanu zdrowia. Bardzo mnie me-
czyfa praca, nierzadko miatam duszno-
$ci, kaszel oraz bardzo czesto infekcje,
problemem dla mnie byty rowniez wie-
lokrotne wizyty w szpitalu. Kulminacyj-
nym momentem postepu mojej cho-
roby byt pazdziernik 2018 r. Moje zycie
od tego czasu stato sie bardzo trudne.
Z dnia na dziel coraz rzadziej rozsta-
watam sie z tlenem, byfam ciggle zmu-
szona spedza¢ wiekszos¢ mojego cza-
su w czterech $cianach, a zabawy czy
imprezy, nawet te rodzinne, sprawiaty
mi wiele trudu. Wysitek w nie wtozony
skutkowat bardzo czesto pogorszeniem
mojego stanu zdrowia nastepnego
dnia. Najtrudniej byto mi sie pogodzi¢
w tamtym momencie z brakiem samo-
dzielnosci, prawie we wszystkich czyn-

Fot. 1-4 z archiwum autorki

nosciach musiatam liczy¢ na pomoc
rodziny oraz narzeczonego. Nawet tak
proste czynnosci jak ubieranie sie, $cie-
lenie tézka czy codzienna toaleta byty
dla mnie wtedy wykanczajace. W tam-
tym czasie moja waga bardzo spadta,
a ja spedzatam wiele czasu w szpitalu
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w Rabce-Zdroju. Wtedy, gdy lekarze
oraz personel szpitala w Rabce opieko-
wali sie mng najlepiej jak tylko mogli, ja
myslatam tylko, jak zyja inni moi znajo-
mi, Co w tym momencie robig oraz cze-
mu to wiasnie mnie spotkato.

Na moje szczesdcie wszystkie te sy-
tuacje, ktore opisatam, oraz cate moje
zycie zmienito sie o 180 stopni, gdy
dostatam nowe ptuca. Wszystko dzieki
Bogu, wspaniatym lekarzom oraz perso-
nelowi Slaskiego Centrum Choréb Ser-
ca w Zabrzu. To wiasnie tam narodzitam
sie na nowo. | na zawsze zapamietam
ten moment. Co wazne, nie ukrywam,
iz pierwsze 7 tygodni po przeszczepie
byty dos¢ trudne, poniewaz ten czas
jest ciggta pracg pod wzgledem fizycz-
nym oraz psychicznym, uwazam jed-
nak, ze to byto dos$wiadczenie Zzyciowe
oraz szansa, ktérej nie zamierzam zmar-
nowac. Poréwnujac moj stan zdrowia
sprzed przeszczepu i po, obecnie czu-
je sie swietnie. Jestem duzo bardziej
radosna, potrafie cieszy¢ sie kazdym
dniem i czerpac z zycia garsciami. Moje
codzienne obowigzki nie stanowig
dla mnie prawie Zzadnego problemu,
wreszcie wszystko moge robi¢ sama,
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moge swobodnie gotowa¢, chodzi¢
po schodach, ubierac¢ sie bez wysitku
oraz robi¢ wiele prostych czynnosci,
ktére sprawiaty mi tyle trudnosci przed
przeszczepem. Bardzo mi mito spoty-
kac¢ znajomych i rozmawiac z nimi bez
wysitku, walki o oddech oraz ciaggtego
kaszlu. Nie jestem na state uwigzana
w czterech $cianach, z tlenem przy téz-
ku, teraz czuje sie po prostu wolna. Wie-
le przyjemnosci sprawia mi codzien-
na rehabilitacja, co moze zdawac sie
dziwne, ale tak wiasnie jest. Ciesze sie,
Ze ¢wicze, jezdze na rowerze oraz wyko-
nuje trening z rehabilitantka, poniewaz
wreszcie sie nie mecze, moge swobod-
nie oddychac i nie mysle¢ o tym, czy mi
zaraz nie braknie oddechu. Od momen-
tu wyjscia ze szpitala, czyli od ok. 3 tygo-
dni moja waga wzrosta, co mnie mega
cieszy, bo przed przeszczepem ciagle
chudtam, a moja waga byta czesto po-
wodem komplekséw. Nie jest dla mnie
rowiez problemem duza ilos¢ lekow,
ktére musze przyjmowac o wyznaczo-
nych godzinach, czy czeste inhalacje,
to po prostu nic w poréwnaniu z tym,
co wreszcie moge. Teraz nareszcie mam
nadzieje na zycie takie, w ktorym nie
bede musiata walczy¢ o kazdy oddech.
Moje obecne zycie jest zupetnie inne -
moge planowac i patrze¢ w przysztos¢
bez strachu, a plandw mam bardzo

duzo. Chciatabym zy¢ jak inni i do tego

bede dazy¢ z catych sit, chce korzystac

7 7ycia, podrézowad, tapac kazdg dobra
chwile. Chce dotrzymac stowa, kté-
re datam sobie przed przeszczepem,
ze jesli dostane szanse na nowe zycie,
to wykorzystam je w stu procentach.
Mysle, Ze jest to bardzo dobra okazja,
aby podziekowac¢ wszystkim wspania-
tym osobom, ktére spotkatam podczas
swojej walki z chorobg. Szczegdlne po-
dziekowania naleza sie lekarzom oraz
personelowi szpitala w Rabce-Zdroju,
ktérzy opiekowali sie mng od urodzenia
az po sam dzien przeszczepu. Wspa-
niatym lekarzom ze Slaskiego Centrum
Chorob Serca w Zabrzu, ktérzy dali mi
szanse na nowe zycie, oraz catemu per-
sonelowi z Zabrza, ktéry opiekowat sie
mnga o kazdej porze dnia i nocy, zawsze
z usmiechem i pozytywnym nastawie-
niem. Drodzy Czytelnicy! Pamietajcie,
aby dazy¢ do osiggniecia swoich celow
pomimo przeciwnosci losu. Ta choroba
nie jest wyrokiem, jedynie kolejng pro-
ba zyciowa, do ktérej musicie podejs¢
7 odwaga. Pamietajcie, ze to wy jeste-
$cie gora.
Pozdrawiam!
Angelika Mamak
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Gdy choruje cala rodzina...

Patryk ma 20 lat, a od kilku choro-
ba daje mu w kos$¢ do tego stopnia,
ze miewa dni, kiedy btaga o smier¢.
Ptacze, nie chce jes¢, nie ma sit, zeby
podnies¢ sie zt6zka, nie moze ztapaé
oddechu, cho¢ bardzo sie o to stara
i modli sig, zeby caty ten koszmar juz
sie skonczyt.

— Wiesz, ludziom sie wydaje, ze
mukowiscydoza to ,tylko” niezliczona
liczba lekdw, inhalacji i drenazy. Ze to
tylko bdl fizyczny, dyskomfort w oddy-
chaniu, osfabienie organizmu, czeste
pobyty w szpitalu. Mato kto rozumie, ze
to piekfo przede wszystkim psychiczne.
Bo my, chorzy, po tylu latach nieustaja-
cej walki o kazdy dzier, o kazdg godzine
byle jakiego zycia, boimy sie juz nie tyl-
ko samej smierci w niewyobrazalnych
meczarniach. Boimy sie tez o naszych
bliskich. O rodzenstwo czy rodzicow,
ktérzy przezywaja te paskudng chorobe
razem z nami. Od pierwszego dnia uro-
dzenia, do tego ostatniego, kiedy trzeba
sie pozegnac i pozwoli¢ nam odejsc.

- Kiedy miatem kilka lat przede
wszystkim czutem sie duzo lepiej. Moje
ptuca nie byty jeszcze tak zdegradowane,
czutem wiekszg moc do tego, zeby po-
konac nawracajace infekcje. Moje utraty
wagi nie byty az tak bardzo odczuwalne,
a nabieranie masy ciata o wiele prostsze.
Mogtem nawet gra¢ w pitke z chtopa-
kami, uczeszcza¢ normalnie do szkoty,
bawi¢ sie z réwiesnikami na podworku
czy wyjezdzac na wakacje. | nie czuc stra-
chu. A przede wszystkim nie widziatem
wtedy zmartwienia u mamy, chyba ze
jeszcze wtedy tego nie rozumiatem. Po-
byty w szpitalu zdarzaty sie rzadziej, no
i tatwiej byto sie na to leczenie dostac.

Z perspektywy czasu widze, jak
ogromna jest réznica pomiedzy chory-
mi dzie¢mi a chorymi dorostymi. Cza-
sami odnosze wrazenie, ze nas, petno-

letnich z mukowiscydozg, spisuje sie
na straty. Okazuje sie mniej zaintereso-
wania, nawet fundacje ,wolg" pomagac
dzieciakom niz tym, ktorzy dzie¢mi juz
dawno przestali by¢. Ograniczone liczby
miejsc w placéwkach leczniczych, scho-
dy finansowe, notoryczne problemy na
komisjach orzekajacych i dostownie wy-
zebrane renty, o $miesznie niskich kwo-
tach. Gdyby nie mama i pomoc moich
dziadkow, wyladowatbym  w  jakims
domu opieki, bo jak mam sie utrzymac
za te kilkaset ztotych miesiecznie, bez
mozliwosci podjecia pracy? A wiek-
szos¢ tak ciezko chorych jak my, cho-
Ciazby bardzo chciata, nie ma mozli-
wosci pracowac. No wiasnie, gdyby nie
moja mama i moja siostra. ..

Wiele rodzin, w ktérych wystepu-
je mukowiscydoza, rozpada sie. Ktorys$
Z partnerow zwyczajnie nie wytrzymu-
je i odchodzi, zostawiajac wszystko na
barkach tylko jednego z nich. A przeciez
w tych domach czesto jest jeszcze inne
rodzenstwo. Co z tego, ze zdrowe, Ze nie
potrzebuje drogich lekarstw i sprzetu
do rehabilitacji. Tak samo jak chory brat
czy siostra potrzebuje przeciez ksigzek
do szkoty, ubran. Tak samo trzeba je
wyzywic i zapewni¢ chociaz minimum
tak zwanej normalnosci. A tu nie tylko
o pienigdze chodzi. Czesto, jak sie pdz-
niej okazuje, to najmniejszy problem
dla rodzin oséb chorych. Bo po latach
zmagan z przyttaczajacymi sytuacjami
po,gtowie” dostajg wszyscy.

— Choruje caty dom. Zrozumia-
tem to po latach, szczegdlnie dotkliwie
wtedy, gdy moja siostra zaczeta sie oka-
lecza¢, przestata jes¢, miata gtebokie
stany lekowe. Mama dostownie znikata
w oczach, nie raz styszatem, jak cichutko
ptakata, prawie sie duszac, bo nie dawata
sobie rady zogromem problemow jakie
na nig, na nas spadaty. Ktos, kto bedzie
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Fot. Katarzyna Kaczmarek

to czytal, moze powiedzie¢, ze trzeba
byto i$¢ po pomoc. Dokad? Psycholo-
gow i psychiatrow, ktorzy zrozumieliby
nasza sytuacje, jest ciggle za mato. Albo
gorzej, nikogo na nich nie sta¢, a wizyty
na tak zwany NFZ to mijajaca sie z ce-
lem $ciema. W takim matym miescie jak
nasze specjalistow jest jak na lekarstwo,
a potrzebujacych wsparcia — niekoncza-
ca sie kolejka. Wiec terapia nie spetnia
do konca oczekiwan oraz nie przynosi
rezultatéw. Wiem, jak to brzmi — ze my,
chorzy, mamy pretensje do wszystkich
i 0 wszystko. Ale ciezko mysle¢ inaczej,
gdy musisz zy¢ w piekle czterech $cian,
pozbawiony wszelkich perspektyw na
poprawe. | jeszcze patrzysz, jak przez
twoje chorowanie cierpig najblizsi. Bo
sie martwig, bo nie umiejg sobie po-
radzi¢ z lekiem przed najgorszym, bo
kazdej nocy za gardto trzyma ich bez-
silnos¢. | ciagle pod gorke, na kazdym
kroku. Bo nie ma akurat wolnych tézek
w szpitalu, nie ma $rodkéw na wsparcie
finansowe, nie mozemy panstwu w tym
momencie nic zaoferowa¢, bo s3 tez
inni potrzebujacy — ja nic innego od lat
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nie stysze. No, moze jeszcze ciggte obie-
canki, zazwyczaj konczace sie tym, ze
karmi sie nas ztudzeniami, zenujacymi
podwyzkami swiadczern o marne kil-
kanascie ztotych. Kto chciatby tak zy¢?
Uwierz mi, ze nikt. Wiekszos¢ bladego
pojecia nie ma, z czym borykam sie ja
i moi bliscy. To jest koszmar, ktérego
nie zyczy sie nikomu. To ciggta walka
bez gwarangji na nic. Nawet na godna
Smierc.

W Polsce system opieki zdrowotnej
nad chorymi dorostymi pozostawia wie-
le do zyczenia. Komisje orzekajace o nie-
petnosprawnosci to maskarada, ciggte
udowadnianie, ze jest sie na tyle ciezko
chorym, ze cho¢by nie wiem jak bardzo
sie chciato, nie da sie rady pracowac.
Nieustanne poszukiwania miejsc, gdzie
mozna sie leczy¢, bo klinik zajmujacych
sie chorymi z mukowiscydoza jest za
mato. Lekarzy mamy dobrych, ale ogra-
nicza ich brak specjalistycznego sprzetu,
limity albo brak tézek, gdzie mozna by
ludzi chorych potozy¢ i sie nimi zajac.
Opieka psychologiczna kuleje, a o de-
presji, niestety, méwi sie rzadko. Trudno
sie do niej przyznac, a nie zdiagnozowa-
na i nieleczona przynosi straszne skutki.
Rozpady rodzin, ucieczki w natogi, proby
samobdjcze. Brak motywacji, brak na-
dziei, brak checi do dziatania.

- Janigdy nie rozumiatem i juz pew-
nie nie zdaze poja¢, ze w innych krajach
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mozna to jakos zorganizowac. Tam tez
odchodzg ludzie miodzi, cierpig mate
dzieci. Ale majg wieksza liczbe specjali-
stow, przystosowane szpitale, nieogra-
niczong liczbe niezbednych izolatek.
Darmowy sprzet, refundowane leki i ta-
twiejsza droge do przeszczepow. Nie za-
pomne, co czutem, gdy umart mdj tata.
Te obrazy zostang we mnie juz na zawsze.
Bol, jakiego wtedy doznatem, jest nie do
opisania. | jeszcze wieksze przerazenie
mamy, takie przewrazliwienie na moim
punkcie. | to, Ze siostra panicznie bata sie
wychodzi¢ zdomu, bo ciggle myslata, ze
ze mna tez nie zdazy sie pozegnac.

Z depresjg i brakiem zdolnosci do
radzenia sobie w codziennym, wyda-
watoby sie zwyktym zyciu, problem ma
wiekszos¢ rodzin, w ktérych wystepuje
mukowiscydoza. To jest jak wspinanie
sie po schodach: wydaje ci sie, ze to juz
ostatnie pietro, ze w koricu na chwile
odpoczniesz. Po czym okazuje sie, ze
napotykasz drzwi, za ktérymi... sa ko-
lejne schody. | kolejne. Ttumione w so-
bie emocje, wstyd przed przyznaniem
sie do kfopotdw z pieniedzmi na lecze-
nie, niejednokrotnie dtugi i problemy
mieszkaniowe, to tylko skrawek tego,
z czym musza sie takie rodziny zmagac.
Komu powiedzg i kto ich zrozumie?
Ktos stojacy z boku nie ma mozliwo-
$ci tego poja¢, bo nie wie, czym jest ta
choroba. | zresztg na szczescie, bo kto

o zdrowych zmystach zyczytby innym
Znanego uczucia — zaciskajgcej sie wo-
kot szyi petli?

— Mam prawie 20 lat i $wiadomos¢
tego, ze za kilka miesiecy moge zostawi¢
mame i siostre same. Czy sobie poradzg,
jak to zniosg, czy kiedykolwiek sie z tym
pogodza? To najczesciej przychodzace
do gtowy pytania u ludzi takich jak ja.
Zostawionych samym sobie, fapigcych
oddech resztkami sit w bélu i poczuciu
przegranej. Chciatbym tylko, zeby ludzie
odpowiedzialni za nasz kraj, za system
leczenia zrozumieli, ze jedyne, czego
chcemy, to poczucie godnosci. Bo nam
ta okrutna choroba zabrata wszystko,
juz na starcie. Mam szukac pocieszenia
w tym, ze kiedy przyjdzie ten moment,
bedzie miat mnie kto trzymac za reke,
zeby wysta¢ w te ostatnig podrdz? Ja
zamkne oczy, przestane sie juz meczyc
i juz nigdy wiecej nie doswiadcze tego
przerazajgcego uczucia — braku powie-
trza w ptucach. A oni, moja rodzina?
Przeciez dla nich prawdziwy koszmar
zacznie sie whasnie wtedy. | najprawdo-
podobniej nikt im wtedy nie pomoze.

Chciatbym, zeby kazdy to przeczy-
tat i zrozumiat, ze mukowiscydoza to nie
tylko ja czy moi chorzy koledzy. To cho-
roba, ktéra niszczy nas wszystkich. Nie-
stety, za szczelnie zamknietymi drzwiami
totalnego niezrozumienia.

Anika Werner

Przeglad szpitalny dorostego chorego na
mukowiscydoze

Od kilku juz lat coroczne szpitalne le-
czenie rozpoczynam tuz przed weeken-
dem majowym. Ma to swoje plusy i mi-
nusy. Plusem jest cisza, spokdj i pusta
sala, a minusem to, ze niewiele badan

mozna wtedy zrobic.

Szpitalny dziert dla chorych na
mukowiscydoze szybko mija. Mimo to-
talnego spokoju, swoje trzeba zrobic.
Pierwszego dnia wstatam o godzinie
6smej, zmierzytam poziom glukozy we
krwi i ruszytam z kopyta. Po porannej

toalecie czas na niezdrowg kawke (bo
pusty zofadek) i pierwsze dwie inhalacje
na lezaco — jeden bok, potem drenaz,
kaszel, a nastepnie drugi bok i powtor-
ka. Trzeba uwazac, zeby sie nie udusic¢
kabelkami od inhalatora, gdy sie tak
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Fot. z archiwum autorki

przewraca z lewa na prawo ;-). Po inha-
lacjach trzeba porzadnie umy¢ nebuli-
zatory, a najlepiej jeszcze wyparzy¢, ale
miatam trzy duze torby i wyparzacz to
bytaby czwarta torba. Zrezygnowatam.
Polatam sprzet wrzatkiem. Wreszcie
mozna zaja¢ sie sniadaniem, ktére juz
dawno czeka. Ale najpierw musze zwa-
zy¢ chleb, dzem i to, co zawiera weglo-
wodany, zeby wiedzie¢, ile sobie podac
jednostek insuliny. Ktucie w brzuch,
a potem jedzenie. Talerze zabierajg salo-
we, ale sztucce, kubeczek i talerzyk trze-
ba umyc¢ i wytrze¢ stolik z okruchéw.
Czas na leki. Czes¢ dostaje, cze$¢ mam
swoich. Sprawdzam co, ile i jak, i tykam
gars¢ specyfikéw. Rozpuszczam jeszcze
ACC i szykuje kolejng inhalacje — z anty-
biotyku. Trzeba i$¢ do zabiegowego po
lek, strzykawki i igty. Rozpuscic lek w soli
i wla¢ do odpowiedniego sprzetu. Inha-
lacje tym razem na siedzaco. W potowie
tej czynnosci zastat mnie lekarz dyzurny.
Znowu musze umy¢ nebulizator (bo to
drugi zestaw) i wreszcie jestem wolna.
Okoto godziny trzynastej zaczynaja sie
kroplowki (trzy), ktore beda leciaty do
ciezkiego popotudnia. A wieczorem po-
wtorka z rozrywki z inhalacjami i znowu
kroplowka. Tak wyglada wolny dzier. Bo
w normalny dochodza badania, na kto-

re lata sie w rézne miejsca. Ja sie w szpi-
talu nie nudze, bo chwilami wyrobic sie
7 zyciem tutaj tez nie moge ;).

Po szesciu dniach totalnej laby,
przewracania sie z boku na bok badz
to z pilotem, badz to z telefonem, badz
tez z ksigzka, rozpoczat sie prawdziwy
pobyt w szpitalu. Pobudka od pigtej
rano (bo kropléwka z antybiotykiem),
ale cztek juz nie mogt podrzemac do
6smej, bo ruch na korytarzu rozpoczat
sie okoto széstej trzydziesci. Z wielkim
zalem zwloktam sie z tozka (ktére ma
pilota i mozna sobie np. podwyzszy¢
pod gtowa albo pod noézkami, albo
i to, i to) i rozpoczetam dzien na dobre.
O tej porze sala juz byta ogarnieta, a na
oddziale powoli robito sie gtosno. Le-
dwo zdazytam zrobi¢ inhalacje, ujrza-
tam tabuny studentéw, z ktérych czesc
zmierzata do mnie. Udzielitam bardzo
obszernego wywiadu na temat skad
i po co sie tu wzietam, jak i opowiedzia-
tam historie swojego zycia (czyt. cho-
roby). Szes¢ par rgk mnie ostuchiwato
stuchawkg, a jedna para jeszcze oba-
dafa brzuch. Gdy ta grupa poszia, przy-
szta nastepna, ktorej udzielitam innego
wywiadu — na temat swojego oddy-
chania, dusznosci i ogoélnej rehabilita-
cji oddechowej. W tzw. miedzyczasie
dostatam lokatorke, do ktérej dzikie
ttumy przychodzity z réwng ochota i co
chwila kto$ do sali wchodzit lub z nigj
wychodzit. Czutam sie jak na dworcy,
ani chwili spokoju. O drzemce nie byto
nawet mowy! Zreszta, adrenalina cato-
dzienna, jak i wizyta rehabilitantki sku-
tecznie mnie postawity na nogi i odsy-
pianie nocy nie miato juz sensu.

Poza wywiadami byfa u mnie pani
doktor i wspolnie ustalitySmy, czego
mi potrzeba (w sensie badan). Zato-
Zenia przedstawiaty sie nastepujgco:
gastroskopia, fiberoskopia, USG piersi
i mammografia (no céz, zblizam sie
do wyjacej 50-tki), densytometria (ba-
danie gestosci kosci), przeswietlenie
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zatok i konsultacja laryngologa. | w za-
sadzie wszystko sie udato, mimo Zze
cztery badania w jeden dziert troche
mnie wykonczyty. Szacun dla catego
szpitala, ze sie wszyscy tak sprezylil
Bo w domu musiatabym nie tylko za-
tatwiac skierowania na kazde badanie
osobno, to jeszcze czekac na wizyte,
a potem jechac na wszystko w réznych
terminach. Co prawda latatam po szpi-
talu jak kot z pecherzem, a pomiedzy
jednym badaniem a drugim leciata kro-
pléwka, a kochana rehabilitantka robita
mi drenaz. Zeby nawet w szpitalu nie
wyrabiac sie z zyciem!?! Od dziewiatej
rano do grubo po czternastej nie ja-
dtam i nie pitam, wiec jak juz mogtam,
to zjadtam co podali, bez zbednego
marudzenia. Chociaz krupnik z gruba
kasza jako$ mocno przypominat mi
peczak z poprzedniego obiadu ;-), wiec
przetknetam tylko kilka tyzek.
Najgorsze byty dwa badania in-
wazyjne. Jednego dnia miatam rure
w przetyku, a drugiego - w drzewie
oskrzelowym. O ile gastroskopia jest
bez znieczulenia i cztowiek mocno
przezywa potykanie tejze, leca tzy i jest
sie Swiadomym, o tyle fiberoskopia jest
zabiegiem  superowym. Oczywiscie
w Poznaniu. W tym sensie, ze w Zzyte
daja krotkie znieczulenie i pacjent pa-
mieta tylko to, ze mu cos$ wstrzykuja.
| zasypia snem sprawiedliwego. W za-
sadzie wiec nie wie, co oni (specjalisci)
tak naprawde robig ;-). Rurka z kamerka
oglada sobie wnetrze ptuc, wpuszczajg
tam sol fizjologiczna, biorg tzw. poptu-
czyny oskrzelowe, czasem daja do srod-
ka sterydy lub pobierajg jakis wycinek
do badania. Mnie chyba nic nie wycieto,
za to $rodek jak na mukowiscydoze wy-
glada pono¢ catkiem, catkiem. | to jest
najwazniejszelll Ale dam czadu na we-
selu w czerwcu, jak taka zdrowa jestem!
O ile wyniki badan byty napraw-
de zadowalajace, to przez pierwsze
dni martwitam sie brakiem dobrych
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zyt. Pierwszy wenflon wytrzymat tylko
dobe, a zeby zatozy¢ drugi, siostry ktuty
mnie sze$¢ razy. Bl towarzyszacy catej
tej ,operacji” jest specyficzny i niepo-
rownywalny z czymkolwiek... Pomie-
dzy jedna prébg a drugg mytam rece
az do fokci w bardzo cieptej wodzie,
klepatam je, pocieratam, zeby te dzia-
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dowskie zyly powytazity na wierzch
jak dzdzownice po burzy, ale niewiele
pomagato. Coz, wida¢, ze fizycznej ro-
boty to ja specjalnie nie wykonuje :-D.
Niestety, po kilku dniach szukatysmy
kolejnej zyty, ale pielegniarka tak sie
fajnie wbita, ze ustrojstwo wytrzymato
do korica pobytu.

Po tygodniu przyjechata kolezanka

w niedoli i w maskach chodzitysmy na
kawke (siedzac w pewnej odlegtosci od
siebie) i na spacery do namiastki parku
wokot szpitala. | czas zleciat nie wiadomo
kiedy. Jedenastego dnia dostatam wypis
i oby na rok wystarczyto mi tych atrakgji!
Joanna Jankowska

Il Ogéinopolska Pielgrzymka Osob
Walzacych z Mukowiscydoza

W dniach 13-14 kwietnia 2019 r. od-
byta sie Il. Ogoélnopolska Pielgrzymka
Oséb Walczacych z Mukowiscydoza
na Jasng Gore. Przypadta na podnio-
sty okres Wielkiego Postu, czas, gdy
zwalniamy na chwile, by zastanowic
sie nad sensem naszego ziemskiego
zycia. Z drugiej strony kwiecien to
miesiac, kiedy wszystko budzi sie do
zycia, rozkwita, zaczyna od nowa...
Tak wiec i my wyruszylismy na piel-
grzymke, aby zaczerpnac sity, ener-
gii, by pokonywac trudy naszego co-
dziennego zycia. W sobotni poranek,
tuz przed Niedzielg Palmowa, zebrali-
Smy sie na Jasnej Gorze u stép Czesto-
chowskiej Madonny, by podziekowac
za wszelkie dobro, jakie otrzymujemy
za jej posrednictwem, ale rowniez, by
ponownie zawierzy¢ Maryi cate nasze
zycie, radosci, smutki, nas samych, na-
sze rodziny, naszych chorych, lekarzy
i prosi¢ o wynalezienie lekarstwa na
mukowiscydoze.

Motywem przewodnim byt ,sens
cierpienia’ ktéry to temat przyblizyt
nam ks. Wojciech Bartoszek — dusz-
pasterz krajowy apostolstwa chorych.
Ksigdz Wojciech wypowiedziat bardzo
kluczowe stowa, ze to nie cierpienie
nas zjednoczyto na Jasnej Gorze, lecz
wiara, modlitwa, wspdlne spotkania,

konferencje. To zjednoczenie odbyto
sie w wielu miejscach w Polsce. W Rab-
ce-Zdroju w kosciele sw. Teresy miat
miejsce coroczny tradycyjny Koncert
Wielkopostny pt. Ja jestem z Tobg, zor-
ganizowany przez Miejski Osrodek Kul-
tury, podczas ktérego trwata zbiodrka
na rzecz 0sob chorych na mukowiscy-
doze.

W Dziekanowie Lesnym trwato
szkolenie dla fizjoterapeutow juz pra-
cujacych z naszymi chorymi badz takg
Tak
wiec byt to czas bardzo owocny dla

wspotpracg  zainteresowanych.
wielu ludzi. W gronie kilkudziesieciu
0s6b z roznych stron Polski spedzali-
$my czas na rozmowie, modlitwie, wy-
mianie doswiadczen, wspdlnych posit-
kach. Byto wiele radosci, usmiechu, ale
i tez. tez, ktére przynosza ulge, ukoje-
nie serca i duszy. Kazdy z nas potrzebu-
je nie tylko lekarza, by leczy¢ ciato, ale
lekarza, by leczy¢ dusze, by to wszyst-
ko, co nas spotyka w zyciu, miato sens,
a szczegdlnie nasza nieustajgca walka
Z przeciwnosciami zycia, cierpieniem
naszych najblizszych. Gdy choroba do-
tyka najblizszg nam osobe, nie ma stow
pocieszenia, nic nie jest w stanie ukoic
boélu, ktory nosimy, jedynie czas i wiara
przynosza ulge i dajg nadzieje na lep-
sze jutro.

Kazdy z nas inaczej odczuwa emo-
Cje, uczucia i to, jak sobie poradzimy, za-
lezy od nas. Ubiegtoroczna pielgrzymka
doczekata sie wspaniatych owocdw,
dzieki fantastycznym osobom mamy
Zywy Rézaniec. Ponad 40 osob codzien-
nie modli sie za chorych na mukowiscy-
doze i o to, by wynaleziono skuteczne
lekarstwo na te chorobe.

W pazdzierniku 2018 r. na prosbe
chorych i rodzicéw Arcybiskup Metro-
polita Krakowski Marek Jedraszewski
ustanowit siostre Faustyne Kowalska
duchowg patronkg chorych na muko-
wiscydoze. Jest to dla nas ogromny za-
szczytirados¢, ze ta swieta osoba, ktéra
byta sekretarka Pana Jezusa, stata sie
duchowg patronkg naszych chorych.
Podczas S$wieta Bozego Mitosierdzia
w tagiewnikach Abp. Marek Jedraszew-
ski polecat chorych, ich rodziny, lekarzy
Bozemu Mitosierdziu i wstawiennictwu
Sw. Siostry Faustyny, by oredowata za
nami u Jezusa Mitosiernego.

Z Dz. Sw. Faustyny 1488: ,Dziecie
Moje, zycie na ziemi jest walka, i to wiel-
ka walka o krolestwo moje, ale nie lekaj
sie, bo nie jestes sama. Ja cie wspieram
zawsze, a wiec oprzyj sie o ramie Moje
i walcz, nie lekajac sie niczego. Wez na-
czynie ufnosci i czerp ze zdroju zywota
nie tylko dla siebie, ale i pomysl o innych
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Akt Zawierzenia
0sob Walczacych z Mukowiscydoza

Matce Bozej Czestochowskiej
Krolowej Rodzin, Krélowej Polski

Wielka Boga - cztowieka Matko, Niepokalana Dziewico Maryjo,
Matko naszego zawierzenia.

W obliczu Boga w Tréjcy Swietej Jedynego, zawierzamy dzisiaj
Twojemu Niepokalanemu Sercu osoby chore na mukowiscydoze — dzieci
i dorostych, ich rodzicéw, rodzenstwo, opiekunoéw, lekarzy, pielegniarki,
fizjoterapeutow, wolontariuszy, naukowcow, kapelanow, dyrekeje szpitali,
wiadze miast i wsi oraz catego kraju, stowarzyszenia, fundacje i wszystkich,

ktorzy w jakikolwiek sposob wspieraja i stuza tym chorym.

Maryjo, zwracamy si¢ do Ciebie, jako wzoru cierpienia i odwagi.

Ty uczestniczylas w cierpieniu i $mierci Twojego Syna Jezusa Chrystusa.
Teraz uczestniczysz w Jego krélowaniu. My réwniez przezywamy cierpienie
w naszej codzienno$ci.

Ucz nas kazdego dnia cierpliwo$ci w walce z ta choroba
i ufnosci w milosierng oraz bezwarunkows opieke naszego
Ojca Niebieskiego.

Polecaj nas swojemu Synowi, pro$ za nami i wypraszaj
wszelkich potrzebnych task.

Badz nasza Oredowniczka u Twego Syna.

Matko Jezusa i Matko nasza - Maryjo!
Idac za wzorem $w. Jana Pawta IT —
my réwniez chcemy dzisiaj powiedziec — jestesmy cali Twoi.
W Twoim Niepokalanym Sercu skladamy nas samych, to kim jeste$my, nasze
mysli, pragnienia, nasza wole, nasze ciala, nasze smutki, radosci,
naszg chorobe i cierpienia, zranienia i stabosci, cala nasza przesztosé
od chwili poczecia i calg naszg przysztosé.
Ty, najlepsza nasza Matko,
ksztaltuj nas, ochraniaj od zta, prowadz i postuguj sie nami
wedhug woli Syna Twojego Jezusa Chrystusa, jedynego Zbawiciela Swiata,

od ktérego pochodzi wszelkie dobro, prawda i zycie. Amen.

W czasie 1I Ogolnopolskiej Pielgrzymki Oséb Walczgcych z Mukowiscydozg
CZESTOCHOWA, 13-14 kwiecieri 2019 roku
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duszach, a szczegdlnie o tych, ktérzy nie
dowierzajg Mojej dobroci”.

Jezu Ufam Tobie!

Atmosfera w czasie naszego piel-
grzymowania byta wspaniata, wrécili-
$my do domow radosni, z poktadami
energii, zapatem, z nowa nadziejg na
lepsze jutro.

Juz teraz serdecznie zaprasza-
my na kolejne pielgrzymowanie do
Czestochowy w 2020 r., w dniach
14-15 marca.

Osoby, chcace sie wigczy¢ w mo-
dlitwe Zywego Rozanca, gorgco do
tego zachecamy, to naprawde tylko
kilka minut dziennie. W grupie fatwiej,
zapraszam do kontaktu ze mna.

Anna Mazur-Gatka

Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza

tel. kom. 782 957 855

Dla zainteresowanych wiecej na
temat pielgrzymki:

https://ekai.pl/jasna-gora-ii-
ogolnopolska-pielgrzymka-osob-
walczacych-z-mukowiscydoza/

http://www.radiojasnagora.pl/n1-
22-ii-ogolnopolska-pielgrzymka-osob-
walczacych-z-mukowiscydoza

Relacje rodzicow

Jestesmy dziadkami malutkiego
,Mukolinka” W dniach 13-14 kwietnia
2019 r. bylismy uczestnikami Il Ogolno-
polskiej Pielgrzymki Oséb Walczacych
z Mukowiscydoza na Jasnej Gorze, kté-
ra zorganizowana zostata przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
oddziat w Gdarisku.

Byt to dla nas czas wyjatkowych
spotkan z rodzicami oséb chorych
na mukowiscydoze i Krajowym Dusz-
pasterzem Apostolstwa Chorych, ks.
Wojciechem Bartoszkiem. Uczestnic-
two w pielgrzymce w gronie 0sob,

ktore przezywaja na co dzien cierpie-
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nie swoich bliskich, pozwolito nam
zrozumiec¢ naszg role w tym doswiad-
czeniu zycia.

Wspdlne Msze Swiete, modlitwy
w kaplicy Matki Bozej, Apel Jasnogdrski,
konferencje ks. Wojciecha o tematyce
wsparcia psychologicznego i duchowe-
go, rozmowy i wymiana do$wiadczen
daty nam nadzieje i site.

Potagczyta nas wiara i wielka mi-
tos¢, petne prze$wiadczenie, ze sens
ma zawierzenie Matce Bozej chorych
i ich najblizszych oraz pracownikow
stuzby zdrowia i wszystkich tych, kto-
rzy wspierajg osoby walczace sie z t3
choroba.

Modlilismy sie réwniez o wynale-
zienie leku, ktory pomoze zwalczy¢ te
genetyczna chorobe.

Dziadkowie

W tych dniach, na ktére zaplano-
wano pielgrzymke, miatam inne pla-
ny... Jednak wewnetrznie czutam, ze
powinnam je zmienic i by¢ razem z in-
nymi, aby doda¢ mocy modlitwie w in-
tencjinaszych chorych. Byt to weekend
skupienia i modlitwy w stusznej spra-
wie. Spotkatam wspaniatych i warto-
sciowych ludzi gtebokiej wiary, z ktory-
mi mogtam porozmawiac o wspdlnych
problemach, z jakimi sie borykamy,
i wymieni¢ doswiadczeniami. Byty fzy,
wzruszenia, ale i rados¢, ze moglismy
wspolnie zanies¢ Matce Bozej nasze
intencje.

Wierze, ze cho¢ byta nas garstka, to
zostaniemy wystuchani i doczekamy re-
fundadji tych lekdw, na ktére najbardziej
czekamy.

Agnieszka,
mama 15-letniego Adama

Kochani! Pielgrzymka do cze-
stochowskiej Mateczki to dla mnie
bardzo wazna sprawa. Przeciez od
lat latem pielgrzymuje pieszo, aby
prosi¢ o pomoc dla nas wszystkich,
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a w szczegdlnosci dla naszych dzieci.
Na poczatku jako prezes, zarébwno ja,
jak i setki ludzi, prosilismy Boga o uru-
chomienie przeszczepéw ptuc w Pol-
sce. Potem sktadalismy prosby o dobre
warunki szpitalne, a od roku, wspdlnie
7 45-0sobowg grupka rodzicéw oséb
chorych na mukowiscydoze, szturmu-
jemy do nieba, proszac Mateczke, by
wyjednata nam btogostawiernstwo dla
naszych rodzin oraz tani, skuteczny
lek na mukowiscydoze. W tym roku,
pomimo wielu przeciwnosci, po raz
drugi spotkalismy sie u stép Czesto-
chowskiej Pani. Wprawdzie w matej
grupce, jednak moglismy nie tylko
oddac wszystkie nasze troski i prosby
w intencji catej spotecznosci chorych
na mukowiscydoze, ale i prosi¢ o ten
wyczekiwany skuteczny lek. Z jednej
strony towarzyszyta nam wielka ra-
dosd¢, wiara i nadzieja, ze zostaniemy
wystuchani. Przeciez B6g nie zawodzi,
wielokrotnie miatam okazje przekonac
sie, ze jest Bogiem, ktory wystuchuje
i dochowuje stowa, tylko robi to w od-
powiednim dla Niego czasie. Z drugiej
za$ strony ogromny bol w sercu, gdyz
jest nas wielu dotknietych pietnem
mukowiscydozy, okoto 1500 o0séb,
i wszyscy potrzebujemy skuteczne-
go leku dla naszych dzieci, a nas byto
tylko 15 osob i Kaptan. Pomyslatam
wowczas o tym, jak bardzo cztowiek
jest zadufany w sobie, jak bardzo liczy
na swoje wiasne watte sity. Poczatko-
WO W moim sercu pojawito sie roz-
czarowanie i ludzkie myslenie wzieto
gore, jednak po krotkiej chwili modli-
twy pojawit sie pokdj serca. Zrozumia-
tam, Zze nalezy sie cieszy¢, iz udato sie
nam w ogole zorganizowac i dotrzec
przed oblicze Mateczki, ze przybyli ci,
ktorzy maja wiare chociazby wielkosci
ziarnka gorczycy, ci, ktérzy wierza, ze
dla Boga nie ma rzeczy niemozliwych.
To byt czas wyjatkowy, modlitwa,
dzielenie sie stowem, ale tez ,kawa"

i wspodlnie spedzony czas. Towarzyszyt
nam Kaptan, ks. Wojciech Bartoszek,
ktory pomimo wielu obowigzkow
znalazt dla nas czas, by bezinteresow-
nie z nami byc¢. To ten skromny Kaptan
przyblizyt nam posta¢ btogostawione;
Hanny Chrzanowskiej, wspaniatej ko-
biety, pielegniarki i prekursorki pie-
legniarstwa domowego. W zaciszu
pieknej Kaplicy Siostr Mitosierdzia sw.
Wincentego a Paulo moglismy uczest-
niczy¢ w adoracji Pana Jezusa. Wyjat-
kowa atmosfera i blisko$¢ Pana spra-
wita, Ze nasze serca byty przepetnione
pokojem. Ksigdz Wojciech udzielit
kazdemu z osobna btogostawienstwa
Najswietszym Sakramentem zwanym
btogostawierstwem lourdzkim, a na-
stepnie kazdy mogt ucatowac relikwie
btogostawionej Hanny Chrzanowskie].
To byt piekny czas przepetniony obec-
noscig Boga. Podczas krotkiej konfe-
rencji ksigdz przyblizyt nam mitos¢
Jezusa powigzang z cierpieniem, ktére
przede wszystkim Jezusowi nie byto
obce. Mitos¢, ktérg wielu z nas nie do-
strzega w codziennych zmaganiach
z chorobg. Jak zawsze otrzymatam
wiecej, niz mogtabym sie spodziewac
- nowe sity i nadzieje, umocnienie,
aby wytrwac w wierze, pomimo wielu
niewiadomych i przeciwnosci. Ciesze
sie, ze byto kilku mtodych rodzicow,
to napetnito mnie optymizmem. Wia-
ra tych mtodych ludzi z pewnoscia
bedzie wzrastata i btogostawienstwo
Boze rozleje sie hojnie na ich rodziny,
bo Bdg zawsze daje wiecej, niz by-
Smy sie spodziewali. Wierze, ze nasza
mata grupka z czasem sie rozro$nie
i wymodlimy upragniony tani lek. Nie
ma takiej mamy, ktéra zostawia swoje
dzieci bez opieki i pomocy, a przeciez
my bylismy po pomoc u naszej Mamy.
Modlitwa sercem ma wielka moc
i moze przyspieszy¢ czas wynalezienia
leku, zeby jednak modli¢ sie sercem,
trzeba najpierw poznac Jezusa, co ro-
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hURIA METROPOLITALNA
W hRAROWIE

Krakéw, dnia 15 pazdziernika 2018 r.

Szanowny Panie Prezesie,

W imieniu Ksigdza Arcybiskupa Marka Jedraszewskiego, Metropolity
Krakowskiego, dzigkuje serdecznie za otrzymang prosbe w sprawie patronatu
$w. Siostry Faustyny, skierowana w imieniu Zarzadu Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza z siedzibg w Rabce Zdroju, rekomendowang przez
proboszcza parafii pw. $w. Teresy od Dziecigtka Jezus w Rabce Zdroju oraz
Instytut Gruzlicy i Choréb Pluc Oddziat Terenowy im. Jana i Ireny Rudnikéw
w Rabce Zdroju.

Sw. Faustyna zostala wybrana na patronke wielu miejscowosci, szkol,
doméw pomocy, szpitali zakladéw opiekuriczo-leczniczych, przytulisk,
jadlodajni, osrodkéw kultury, fundacji, két rézancowych i stowarzyszef.
Informujg o tym Siostry Matki Bozej Milosierdzia. Zamiescity te informacje
réwniez na stronie internetowej: www .faustyna.pl.

Pafistwo réwniez wybraliscie éwigta Faustyny na patronke. Ksiadz
Arcybiskup wyraza radoé¢, ze ta niezwykla $wieta stala sie Wam bardzo
bliska. Wiele razy przebywala w szpitalu i cierpiala z innymi chorymi.
Cierpienie nie oddalilo jej jednak od Boga, lecz jeszcze bardziej ja z Nim
zjednoczyto. Pamigé o mece Jezusa znoszonej za ludzi byla dla niej
umocnieniem. Niekiedy wyznawata: ,Dusza moja jest w morzu cierpiefi”
(Dz. 893). Gdy zachorowata i siostry musialy si¢ nia opiekowaé, napisata
w Dzienniczku: ,W pewnym dniu skarzylam si¢ Jezusowi, ze jestem ciezarem
dla siéstr. Odpowiedzial mi Jezus: Nie Zyjesz dla siebie, ale dla dusz.
Z cierpieri twoich bgda korzysta¢ inne dusze. Przeciagle cierpienie twoje da im
$wiatlo i site do zgadzania si¢ z wolg mojg” (Dz. 67). Stowa te dodawaly jej sily
w cierpieniu.

Strona1z2
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Jacy jesteSmy?

RURIA METROPOLITALNA
W RRAROWIE

Ksigdz Arcybiskup wyraza zgodg na to, aby §w. Faustyna byla w sensie
duchowym czczona jako Patronka chorych na mukowiscydoze, ich rodzin i
opiekunéw. W imieniu Ksigdza Arcybiskupa ogarniam modlitwa wszystkich
dotknigtych cigzka i nieuleczalng chorobs mukowiscydozy. Polecam
wstawiennictwu $w. Faustyny kazdego chorego i kazdga chora, a takze tych,
ktérzy im towarzysza w trudnym do$wiadczeniu. Niech ona, jako Wasza
patronka, wspiera Was w calym Waszym zyciu.

Z chrzescijariskim pozdrowieniem

Z:Nﬁ_ERZ KURII
omasz Szopa

Ks 1

Szanowny Pan Prezes

Waldemar Majek

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3B

34-700 Rabka Zdr6j

Strona2z2

bit, jak zyt i jak wielkg mitos¢ okazywat
swoim uczniom. Nalezy odkry¢ Jego
role w zbawczym dziele zbawienia
Swiata. Poja¢, ze gdyby nie Jego mitos¢
do nas, Jego okrutne katusze, sSmierc
i Zmartwychwstanie, to bylibysmy
ludzmi pozbawionymi sensu zycia. Dla
ludzi wierzacych tym sensem jest zycie
wieczne. Dopiero kiedy zatrzymamy
sie i zagtebimy w cierpienie Jezusa
i Jego matki, zrozumiemy Jego ogrom-
na mito$¢ do nas. Dopiero wtedy uzna-
my, ze bez Jego pomocy nie damy rady
poradzi¢ sobie z naszym pokreconym

zyciem. Zyciem naznaczonym trudem
i nieustanng walkg z choroba. Wow-
czas odkryjemy, ze z Nim jest zdecy-
dowanie fatwiej iS¢ przez zycie, a nasze
serca zaczng bi¢ mocniej, natomiast
On zacznie przemienia¢ nasze zycie
i objawia¢ swoja moc. Nasze troski sta-
ng sie mniejsze, a trudnosci fatwiejsze
do pokonania, staniemy sie ludzmi po-
koju. Oczywiscie kazdy ma prawo miec
inne zdanie, ja jedynie dziele sie ra-
doscig ze spotkania z zywym Bogiem,
dziele sie swoim wieloletnim doswiad-
czeniem dotyku Boga dobrego, fakta-

mi, ktore miaty i nadal majg miejsce
w moim zyciu. Pomimo wielu trudnych
sytuacji i zmagan wiem, ze On jest ze
mng i prowadzi mnie droga najlepsza,
chociaz na poczatku czesto dla mnie
niezrozumiafa.

Niech Pan nam wszystkim bto-
gostawi, otwiera nasze serca na Jego
mito$¢ do nas, uzdalnia kazdego do
poznania planu, jaki ma wobec nas
i w swoim niezgtebionym mitosierdziu
ofiaruje nam upragniony lek.

Dorota Hedwig
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~DOpoki walczysz — jestes zwyciezca', ayli
biegniemy dla chorych na mukowiscydoze

| Piastowski Bieg po Oddech juz za
nami...

Czasem stonce, czasem deszcz,
a czasem nawet grad... Jakze symbo-
liczna byta tego dnia pogoda. ..

Po wielkiej burzy, gradobiciu, jed-
nak juz w promieniach storica, ponad
400 uczestnikow wystartowato w Wo-
towicach pod Krakowem w | Piastow-
skim Biegu po Oddech. Celem impre-
zy byto zebranie srodkdw na wsparcie
podopiecznych Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. | Piastowski
Bieg po Oddech to pierwszy bieg — cor-
ka sztandarowej imprezy Polskiego To-
warzystwa Walki z Mukowiscydoza, jaka
jest Bieg po Oddech w Zakopanem,
ktérego juz czwarta edycja odbedzie
sie 1 wrzesnia w Zakopanem. Stat sie tez
przykfadem solidarnosci i bezposred-
niego zaangazowania grupy rodzicow
podopiecznych Towarzystwa, ktorzy
postanowili wesprze¢ jego dziatalnosé.
Gtownymi

organizatorami  impre-

zy byt Klub Sportowy Piast Wo-

towice oraz  Gmina  Czernichéw.
Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wicydozg petnito role wspdtorgani-
zatora i partnera dbajacego, aby bieg

odbyt sie na najwyzszym poziomie.

Foto: Ryszarc

Na starcie staneli ludzie dobrej woli -
zaréwno zawodowi biegacze, amatorzy,
jak i sami chorzy na mukowiscydoze.
Dla biegaczy przygotowane zostaty
dwa dystanse — 61 12 km. W biegu wzie-
to udziat 10 chorych. Na miejscu odbyt
sie rodzinny piknik z wieloma atrakcja-
mi dla kazdego, nie zabrakto zabaw dla
dzieci, zjezdzalni, smakotykdéw. W dniu
biegu mozna byto réwniez porozma-
wiac z ekodoradca oraz wykona¢ bez-
ptatna spirometrie.

| Piastowski Bieg po Oddech nie-
watpliwie promuje zdrowy tryb zycia
i sport nie tylko wséréd chorych jako for-
me rehabilitacji, ale réwniez wsérdd nas
wszystkich. Jest réwniez sposobem na
zbudowanie wiekszej swiadomosci mu-
kowiscydozy w spoteczenstwie.

Patronat honorowy nad 1. edycja
biegu objat wdéjt Gminy Czernichow
Pan Szymon tytek oraz Pani Jagna Mar-
czutajtis-Walczak — polityk, ale réwniez
zapamietana przez wielu snowboar-
dzistka, czterokrotna ztota medalistka
mistrzostw  Polski w snowboardzie,
podwdjna mistrzyni swiata juniorek,
mistrzyni i wicemistrzyni Europy, jedno-
czesnie mama walczacego z powazng
chorobag synka.

Pani Jagnie dziekujemy za obec-
nos¢ oraz wrazliwo$¢ na potrzeby cho-
rych na mukowiscydoze.

W dniu 19 maja byt z nami réw-
niez przedstawiciel Panstwowego
Oséb  Nie-

petnosprawnych, ktéry wreczyt jed-

Funduszu Rehabilitacji

nemu z chorych nagrode specjalna.
Niestety, z powodu przykrych spraw
rodzinnych do Wotowic nie dotart
gos¢ specjalny — Andrzej Grabowski,
jednak mamy nadzieje, ze jeszcze sie
spotkamy.

| Piastowski Bieg po Oddech nie
odbytby sie bez pomocy, jaka otrzyma-
lismy od sponsorow.

Ogromne podziekowania za zro-
zumienie, wielkie serce i wsparcie skifa-
damy Partnerowi Gtéwnemu - firmie
Tauron Polska Energia. Dzieki Wam
na miejscu wydarzenia panowata tak
wspaniata atmosfera. Wielu biegaczy
zwrdcito uwage na wspaniaty doping
na mecie i ten dzwiek trab... to byto
niesamowite... Cieszymy sie z nawia-
zanej wspotpracy i mamy nadzieje, ze
pozostaniecie z nami na dtuzej.

Dziekujemy réwniez Sponsorowi
Ztotemu - firmie Vertex Pharmaceuti-

cals, Sponsorowi Srebrnemu - firmie

I Piastowski Bieg:po'Oddect ==
~_ Foto: Ryszard ' Kulaga

MUKOWISCYDOZA 55/2019



Pasje, doswiadczenia, refleksje

Farmina — producentowi Gargarin Za-
toki, oraz Sponsorom Brazowym — fir-
mom Frapol, Nutricia, Les Gaz, Krakus
Bis. Wszystkim pozostatym sponsorom
i partnerom réwniez sktadamy ogrom-
ne podziekowania. To dzieki Waszemu
wsparciu moglismy pomaoc chorym na
mukowiscydoze.
| Piastowski Bieg po Oddech spo-
tkat sie z ogromnym zainteresowaniem
i zaangazowaniem lokalnych mieszkan-
cow, ktérzy licznie przybyli na boisko
LKS Piast Farmina oraz w piekny spo-
sob dopingowali biegaczy na trasie.
Do organizatorow docieraja sygnaty, jak
wspaniata, szlachetna oraz pouczajaca
byta to inicjatywa. Juz padajg pytania
o kolejng edycje ©.
Katarzyna Owca

A jak to wszystko sie zaczeto?
Skad wziat sie pomyst na bieg
- corke Biegu po Oddech?
Katarzyna: ,Pomyst na zorgani-
zowanie | Piastowskiego Biegu po Od-
dech narodzit sie bardzo spontanicznie.
Razem z krakowska grupa rodzicow

| Piastowski Bieg Po Oddech
fotografia Mariusz Wtoch

IPiastowskisBieg p
_Foto: RyszardH

prowadzilismy zupetnie luZzng rozmo-
we, jak moglibysmy wspomoc dziatal-
no$¢ Towarzystwa. Pomystow byto wie-
le, ale najwieksze mozliwosci pojawity
sie dzieki Klubowi Sportowemu Piast
Wotowice. Mdéj maz Hubert przetart
szlaki i przedstawit sprawe tak, ze klub
z ogromnym entuzjazmem przyjat nasz
pomyst na bieg i dat zielone $wiatto
do dziatania. Klub zapewnit wsparcie
w prowadzeniu rozméw z Gming Czer-
nichéw, ktéra zdecydowata sie zostac
wspotorganizatorem  biegu.  Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
udzielito nam merytorycznego wspar-
cia i skrupulatnie wyjasniato, od czego
zaczac, jak to wszystko powinno zostac
zorganizowane. | tak sie zaczeto. Dla
mnie osobiscie czas przygotowan bie-
gu byt ogromna mobilizacjg i wyzwa-
niem. Kiedys aktywna zawodowo, dzi$
pefnigca role mamy chorego dziecka,
W pewnym momencie poczufam, ze
brakuje mi samorealizacji, musze sie
spetni¢ réwniez spotecznie, to mi po-
moze zdoby¢ jeszcze wiecej sit, pozwoli
udowodni¢ sobie, ze potrafie stangc
na wysokosci zadania i przy okazji zro-
bi¢ co$ dobrego. | kiedy ,nasze dzieci”
przekraczaty linie mety, nie mogtam po-
wstrzymac emodji... fzy same naptywa-
ty do oczu. Wtedy zrozumiatam, ze byto

Jacy jesteSmy?

warto. Widzac Ich rados¢, usmiech, réw-
niez zmeczenie, ale tez zadowolenie,
motywacje, site, satysfakcje... tak wiele
Ich emodji, wiedziatam, ze to wszystko
ma ogromny sens. Mysle, ze kazdy z nas
- rodzicéw — jest w stanie znalez¢ w so-
bie tyle determinacji, aby organizowac
réznego typu akcje dla wszystkich pod-
opiecznych Towarzystwa — mniejszych
czy wiekszych, nie ma znaczenia — dla
naszego wspdlnego dobra. Doktadajac
swojg cegietke do tworzenia Towarzy-
stwa, mozna pomaoc nie tylko chorym,
ale rowniez sobie - daje to ogromng
satysfakcje i poczucie wartosci samego
siebie, ktore czesto gdzie$ w chorobie
naszych dzieci znika. »Dopodki walczysz
— jeste$ zwyciezcg« — taki napis widniat
na wieszakach na medale dla chorych,
ktorzy wystartowali w biegu. Jak te sto-
wa wiele znaczg dla kazdego z nas!”.
Hubert: ,Widzgc determinacje
zony oraz krakowskich rodzicéw, nie
dato sie sta¢ obok. Moja praca nie na-
lezata do zbyt tworczych - od koordy-
natorow biegu otrzymywatem krotkie,
zwiezte polecenia, ktére wykonywa-
tem ©. Bieg dla nas, rodzicéw, byt wy-
zwaniem, jednak styszac pozytywne
opinie, widzgc zadowolenie biegna-
cych i przede wszystkim naszych
chorych, trud zamieniat sie w rados¢.
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Czasem mysle, ze tatwo jest narzekac,
jednak nie poprawi to sytuacji, w jakiej
wszyscy chorzy i ich rodziny sie znaj-
duja. Dlatego dajmy co$ od siebie i na
miare wiasnych mozliwosci dziatajmy”.

Krzysztof. ,Jako wieloletni spo-
tecznik w innych organizacjach, do
przygotowania biegu podchodzitem
bardzo sceptycznie. Wiedziatem, ile jest
zatatwient formalnych, Zzeby takie wyda-
rzenie doszto do skutku, ale od samego
poczatku obiecatem, ze pomoge, jak

Pasje, doswiadczenia, refleksje

tylko bede dawat rade. Tak naprawde
uwierzytem, ze jeste$Smy w stanie zorga-
nizowac ten bieg, po rozmowach i za-
pewnionym wsparciu ze strony wajta
Gminy Czernichow i Klubu Sportowego
Piast Farmina. Jako ze biegam od czte-
rech lat, to wiedziatem, jak takie zawody
powinny wygladac od strony organiza-
cyjnej. Stworzylismy super zespot, ktory
zajat sie organizacja | Piastowskiego Bie-
gu po Oddech. Sprawa nie byfa prosta,
ale dalismy rade.

PS: Kto$ czuwat nad nami z samej
gory, prowadzit nas i nie pozwalat sie
poddac ;-)"

Paulina: ,Przez 8 lat korzystalismy
w réznej formie ze wsparcia PTWM.
Teraz pojawita sie okazja, zeby dac¢ cos
od siebie. Druga wazna sprawa to bu-
dowanie $wiadomosci spotecznej mu-
kowiscydozy w mojej wiasnej okolicy,
gdzie moje dziecko chodzi do szkoty,
do przychodni, do sklepu”.

| Piastowski Bieg po Oddech w Wotowicach

Cho¢ lekko obawialismy sie, czy dzieci
chore na mukowiscydoze beda na tym
biegu otoczone odpowiednig opiekg,
zjawilismy sie catg rodzing na starcie.
Osobne biuro zawodoéw umieszczone
na zewnatrz, opaski, maski, a nawet
zele do dezynfekdji rak, wszystko do-
piete byto na ostatni guzik. Standardy
przeniesione z Zakopanego pozwalaty
nam skupi¢ sie wytagcznie na stronie
sportowej tego charytatywnego wy-
darzenia. Sama inicjatywa organizacji
biegu juz wydata nam sie $wietnym
pomystem! Mam nadzieje, ze Piastow-
ski Bieg po Oddech na state zagosci
w naszym biegowym kalendarzu. To
dodatkowa motywacja dla chorych
dzieci, ktére przygotowujac sie do ta-
kich startéw, uczg sie statej aktywnosci
fizycznej, tak bardzo im potrzebnej. To
niewatpliwie najwiekszy sukces tego
biegu, nasze pociechy zmotywowane
przed, jak i po zawodach duzo chet-
niej daja sie namowi¢ na réznorodng
aktywnos¢ fizyczng (nie tylko na bie-
ganie). Dodatkowo musze wspomniec
, 7Ze organizatorzy dostownie rozpie-
$cili naszych Mukolinkéw specjalnymi

I Piastowski-Bieg po Oddech.....
Foto: Ryszard Kutaga

pakietami startowymi oraz nagrodami
na scenie. Ogodlnie bieg jak na pierw-
szg edycje przeprowadzony byt mega
profesjonalnie, cata otoczka, z duza
sceng i swietnym spikerem, oraz moc
atrakcji towarzyszacych nawet kibicom
nie pozwalata na odrobine nudy. Za-
wody rozegrano na dwoch dystansach,
CO uwazam za strzat w przystowiowa
dziesigtke. Poczatkujacy biegacze, ro-
dziny chorych, jak i sami chorzy mogli

zmierzyc¢ sie z 6-kilometrowg trasa. Bie-
gacze, ktorzy licznie tego dnia przyby-
li do Wotowic, mogli tez wybra¢ dwa
okrazenia, czyli 12 km, i takich smiatkow
byto sporo. Reasumujac, nawet burza,
ktéra przeszta tuz przed imprezg, nie
przeszkodzita nam wspaniale spedzi¢
ten dzien. Z Wotowic wracalismy bardzo
szczesliwi, myslac juz o starcie w Zako-
panem.

Tata Patryka
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Moje wrazenia z | Piastowskiego Biegu

po Oddech

Witam! Nazywam sie Majka. Chciatabym
podzieli¢ sie z Wami moimi wrazeniami
7| Piastowskiego Biegu po Oddech, ktory
odbyt sie 19 maja 2019 r. w Wotowicach.

Na poczatku jednak pragne ser-
decznie podziekowac¢ organizatorom,
sponsorom oraz wszystkim osobom,
ktdre przyczynity sie do zorganizowania

tej wspaniatej imprezy.

Fot. z archiwum autorki

Dziekuje takze rodzicom chorych —
Tobie Kasiu, Hubercie, Krzysku, Paulino —
wykonaliscie kawat dobrej roboty. Kazdy,
kto uczestniczyt w biegu w tym szczegol-
nym dniu, Z pewnoscia przyzna mi racje.

Po przyjezdzie do Wotowic i ode-
braniu pakietéw startowych poczutam
dreszcz emocji, adrenaline, ale i nie-
pewnos¢. Czy sprostamy zadaniu? Czy

ukonczymy ten bieg? W koncu dystans
6 km nie jest fatwym zadaniem. Trema
i obawa szybko ustapity, kiedy wystar-
towalismy. Rozpoczelismy bieg wraz
z mezem i moim synem Filipem. Wi-
dziatam mojego syna, ktory nieustannie
nas motywowat i krzyczat: ,Mamo, tato,

I

biegnijcie szybciejl” Dodawato mi to sit.
Jestem bardzo dumna z Filipa, wtozyt
on wiele wysitku w wykonanie tego za-
dania. Nigdy nie zapomne ludzi, ktorzy
obserwujac bieg, stale nas dopingowali,
machali flagami, oklaskiwali, wydawali
okrzyki: ,Chtopie, jestes wielki’, Wielki
szacunek dla was’, ,Trzymaj sie chtopie,
jestes silny” Gdy styszatam te hasta, 1zy
cisnety mi sie do oczu, a serce bito coraz
mocniej i szybciej. Byto to niesamowite
przezycie, ktérego nigdy nie zapomne
i ktorego nie da sie opisac.
Dzielac sie z Wami moimi wrazenia-
mi, chciatabym zacheci¢ wszystkich zain-
teresowanych do udziatu w takiej akdji, sa
to niesamowite emocje oraz niesamowita
atmosfera. Do tej pory w mojej pamieci
tkwi hasto umieszczone na wieszaku na
medale z biegu:,Dopdki walczysz — jeste$
zwyciezca" My zwyciezylismy, A Wy?
Mama Filipa

| Piastowski Bieg po Oddech za nami

Pierwszy, ale wszyscy uczestnicy maja
nadzieje, ze nie ostatni. Swietna orga-
nizacja catego projektu, liczba uczest-
nikéw, masa ludzi dopingujacych bie-
gaczy i ta wspaniata atmosfera! Widzac
tyle usmiechnietych twarzy zadowolo-
nych ludzi, wierzcie mi — serce rosnie!

Sam miatem duze obawy, czy dam
rade, czy jestem w stanie przebiec taki
dystans. Ja — zupetny amator, ktéry ze
sportem do tej pory miat gtéwnie do
czynienia podczas gapienia sie w ekran
telewizora. Moje obawy byly jednak
ptonne. Nie mozna byto odpuscic, bie-

gnac razem z tyloma ludZzmi, chcacymi
wiasnie w taki sposdb pomadc i wes-
prze¢ wszystkich chorych na muko-
wiscydoze. Miatem przyjemnos¢ przez
jakis czas biec u boku mojej wnuczki
Kingi — podopiecznej Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydoza, ktora
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Fot. z archiwum autora

bardzo dzielnie i zwyciesko walczyta
z dystansem. A przeciez jej walka i wie-
lu innych trwa kazdego dnia, w kazdej
godzinie.

Kazda pomoc dla Towarzystwa
zastuguje na ogromne brawa. Dlate-
go ,czapki z gtéw” dla organizatoréw
za naprawde swietnie zorganizowang
impreze. Duzy szacun dla ponad 450
biegaczy pomagajacych w ten wiasnie
sposob chorym. Ogromne dzieki dla
kibicow wspierajacych  zawodnikdw
na trasie. Ale najwieksze brawa dla
dzieciakow takich jak Kinga, Lenka, Fi-
lip, Michat i innych, ktérzy pokazali, ze
warto walczy¢, warto sie poswiecac
i warto pomagac.

A ja, no coz... juz zapowiedzia-
tem swoim najblizszym, Zze rezerwuje
termin wrze$niowy na Bieg po Od-
dech w Zakopanem - razem z Kingag,
rodzicami Kingi i babcig. Bedzie sie
dziato!!!

Dziadek Kingi (57 lat)

Pasje, doswiadczenia, refleksje
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Jacy jesteSmy?

Kacik poetycki: Anna Achmatowa

Na przetomie XIX i XX wieku w kulturze
rosyjskiej pojawit sie okres nazywany
,Srebrnym  Wiekiem” Cechg wspdlng
réznorodnych ugrupowan kulturalnych
i literackich tego okresu byta dbatos¢
o forme, kunszt i smak artystyczny oraz
odrzucenie zatozen realizmu. Inspiracje
czerpano z kultury Europy Zachodniej,
zwiaszcza z filozofii niemieckiej oraz
literatury  francuskiej; nawigzywano
rowniez do psychoanalizy Freuda oraz
filozofii Nietzschego'. Dusza rosyjskiego
Srebrnego Wieku byta jedna z najwybit-
niejszych rosyjskich poetek XX wieku
Anna Achmatowa, czotowa przedstawi-
cielka modernizmu i akmeizmu, poréw-
nywana z Safong i Mozartem.

Anna Achmatowa (wiasciwie
Anna Andriejewna Gorienko) urodzita
sie w 1889 r. w Odessie. Za namowg
matki zaczeta pisa¢ wiersze juz jako
nastolatka, a poniewaz ojciec (inzynier
kapitan drugiej rangi marynarki wojen-
nej w spoczynku) tego nie akceptowat,
podpisywata sie panienskim nazwi-
skiem prababki — Achmatowa.

' https://pl.wikipedia.org/wiki/Srebrny_
wiek_(Rosja)

Zakochani

Jest nam tak cicho, ze styszymy
Piosenke zaspiewanq wczoraj:

» 1y pojdziesz gorq, a ja doling...”
Chociaz styszymy — nie wierzymy

Nasz u$miech nie jest maskq smutku
A dobroé nie jest wyrzeczeniem.

I nawet wiecej, niz sq warct,
Niekochajgeych zatujemy.

Anna ukonczyta nauke na Wyz-
szych Kursach Zenskich w Kijowie, a po
nich na Wyzszych Kursach Historycz-
no-Literackich Rajewa w Petersburgu.
W tym czasie zadebiutowata wierszem
Na jego rece blyszczqcych pierscionkdw
mndéstwo. .. (1907), a w 1911 r. opubli-
kowata utwor Stary portret na tamach
,Czasopisma powszechnego” Po ukon-
czeniu studiéw podrézowata po Euro-
pie, odwiedzajac m.in. Francje i Wiochy
(poznata wtedy Amedeo Modiglianie-
go). Pomimo narastajagcego konfliktu na
terenach Rosji, nie opuscita kraju. Wojna
dotknefa ja jednak dogtebnie — rozstrze-
lano jej meza Nikotaja Gumilowa, wiezio-
no syna Lwa Nikotajewicza Gumilowa,
na jej oczach aresztowano wybitnego
poete Osipa Mandelsztama, a takze ko-
lejnego meza Nikotaja Punina? Poniewaz
nie mogta ,pochwali¢ sie” proletariackim
pochodzeniem, usunieto jg z Lenin-
gradzkiego Oddziatu Wszechrosyjskiego
Zwiazku Pisarzy, i zakazano jej publiko-
wac. Dlatego tez kazdego wiersza uczyta
sie na pamie¢, a rekopisy palifa.

2 https://poezja.org/wz/Achmatowa_
Anna/

Corka Stalina Swiettana Allituje-
wa uwielbiata wiersze Achmatowej
i zapewne na jej prosbe, a na rozkaz
Stalina, w 1941 r. ewakuowano Anne
z Leningradu, do ktérego powrdcita trzy
lata pd&Zniej. Po raz kolejny w 1946 r. za-
atakowano ja oraz satyryka Michaita
Zoszczenke za publikowane utwory,
co spowodowalto aresztowanie poetki
i wstrzymanie druku jej publikacji®.

Po ciezkich wojennych przezyciach
i po smierci Stalina i nastaniu tzw. odwil-
7y Achmatowa i jej wiersze na nowo wro-
city do zycia publicznego i $wiadomosci
spoteczenistwa rosyjskiego?. Wtedy uka-
zaly sie jej dziefa, tworzone w nurcie ak-
meizmu, czyli modernistycznego nurtu
realnego opisu $wiata. W 1962 r. zosta-
ta doceniona na Swiatowych salonach,
otrzymujac nominacje do literackiej Na-
grody Nobla. Jako mentorka wspierata
mtodych tworcow — opiekowata sie lo-
sifem Brodskim i Anatolijem Najmanem.
Zmarta 5 marca 1966 r. w Domodiedo-
wie na skutek czwartego zawatu serca.

Joanna Jankowska

> Tamze.
4 https://pl.wikipedia.org/wiki/Anna_
Achmatowa

Tacysmy zadziwieni sobq,

Ze co$ nas bardziej zdziwié moze?
Ani tecza w nocy.

Ani motyl na $niegu.

A kiedy zasypiamy,
We $nie widzimy rozstanie.
Ale to dobry sen,

ale to dobry sen.
Bo sie budzimy z niego.
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Zawsze cicha jest czutos¢

Zawsze cicha jest czuto$é prawdziwa,
Nic jej przed okiem nie skryje.

Prézno twoja reka troskliwa

Futrem otula mq szyje.

Prézno o mitosci wschodzqcej
Mowisz mi pokornym westchnieniem.
O, jak znam uparte, ptongce,

Twe nigdy niesyte spojrzenie!

Wieczorem

Muzyka brzmiala w tym ogrodzie
bolesciq tak niewystowionq.

I morza ostry zapach wionqgt

od ostryg na pétmisku w lodzie.

Rzekt: ,Jestem zawsze wierny tobie!”
i lekko dotkngl mej sukienkai.

Jak te dotkniecia jego reki

sq do usciskow niepodobne.

Tak ptaki glaszcze sie lub koty,
tak patrzy sie na woltyzerki.

I drwiqgce Swiecq sie iskierki
pod rzes ostong jasnozlotych.

A rozpaczliwych skrzypiec glosy
dochodzq poprzez dym rozwiany:
»Blogostawze szczesliwe losy

za pierwsze sam na sam z kochanym”.

To serce nie odpowie echem
na moj zew

To serce nie odpowie echem na moj zew

w uniesien chwili ni w smutku czy potrzebie.
Skonczone wszystko... I ptynie moj spiew

W noc pustq, gluchq, gdzie juz nie ma ciebie.

Tworczosc

W blaskach zachodu
PoZotkE swiat

W blaskach zachodu pozétkt swiat,
Czule kwietniowy chitdd sie skrada.
Spozniles sie o tyle lat,

A jednak jestem tobie rada.

Siqdz blizej, usiqdz przy mnie tuz
I usmiechajqc sie oczami

Na ten niebieski zeszyt spojrz —
Dziecinny zeszyt moj z wierszami.

Przebacz, ze tonqc w smutku ztym
Cieszy¢ sie storicem nie umiatam
Przebacz i to, ze w zyciu mym
Innych za ciebie czesto bratam.

Na szyi drobnych
sznur Rorali

Na szyi drobnych sznur korali,
W szerokiej mufce chowam rece,
Wzrok z roztargnieniem blqdzi
w dali,

A oczy nie zaptaczq wiecej.

I bledsza jest niz jedwab lila
Twarz moja od przeczucia losu,
I brwi dosiega mi co chwila
Nie zakrecony pukiel wiloséw.

I niepodobny jest do lotu

Moj chéd powolny, jak u chorej,
Jak gdybym dotykata stopq
Tratwy, a nie parkietéw wzoréw.

Usta oddechem rozchylone,
Magla dziwna oczy mi przystania,
I drzq do piersi przytulone
Kuwiaty naszego niespotkania.
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Pierwsza piosenka

Tajnego niespotkania
Odswietnos¢ tak jatowa.
Stowa nie powiedziane,
nie wymowione stowa.
Spojrzenia nie skrzyzowane
Co z sobg poczq¢ majq?
Lzy sq tylko wygrane,

Ze tak dlugo splywajq.
Podmoskiewskiej tarniny
Jakies w tym zawilosci...
Wszystko to nazwq inni
Niesmiertelng milosciq.

Jacy jesteSmy?

Gdysmy sig po raz ostatni spotRali

Gdysmy sie po raz ostatni spotkali

Na bulwarze, dokqd zwyklismy przychodzi¢,
Newa grozita przyborem fali

I miasto zylo w obawie powodzi.

Mowit o lecie, mowit takze o tym,

Ze byé poetkq — to absurd po prostu.
Jakze pamietam sobor biatozloty

I twierdze Pietropawtowskq!

Bo i powietrze dziwne — jak dar bozy
Cudowne, ze odetchnq¢ nie Smiesz.

I w chwili tej dane mi bylo stworzyé
Ostatniq z wszystkich oblgkanych piesni.

Niech znowu zagrzmiq organowe

Niech znowu zagrzmiq organowe tony,
Niczym wiosenne pierwsze burze.
Spojrze zza plecéw twojej narzeczonej

I oczy lekko przymruze.

Zegnaj mi, zegnaj, bgdz bardzo szczesliwy,
Twe slubowanie zwroce ci bez zalu,

Lecz strzez sie, nie mow przyjaciolce tkliwej
O mej malignie juz niepowtarzalnej.

Bowiem przeszyje was piekqcym jadem,
Milosci waszej zada cios bolesny,

A ja panowa¢ bede znéw nad sadem,
Gdzie stychaé krzyki muz i traw szelesty.

Wiersze wykorzystane w tym kaciku poetyckim pochodzg ze stron: https://poezja.org/, https://literatu-
ra.wywrota.pl/, https://milosc.info/anna-achmatowa/
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk w kinie: 0 bajkach,
ktore ucz, jak zmieniac siebie
i Swiat na lepsze

Ksigzki i filmy pozwalaja nam nieraz
powrdci¢ myslami do czasow dzie-
cinstwa. Dodajg otuchy i przywracaja
wiare, ze jedli bardzo czegos chcemy,
to wszystko jest mozliwe. Moze stad
w ostatnim czasie zapanowata moda
na tworzenie aktorskich wersji znanych
animadcji. Wystarczy przywotac takie ty-
tuty, jak: Krdlewna Sniezka, Kopciuszek,
Piekna i Bestia, Czarownica czy Mata
Syrenka. Twoércy odnosza sie do kla-
sycznych opowiesci basniowych, ale
zmieniajg ich przestania tak, aby trafity
do wspotczesnego pokolenia odbior-
cow. Sniezka nadal pozostaje wrazliwa,
ale jest tez odwazna i zaradna, potrafi
walczy¢ o swoje. Kopciuszek w dalszym
Ciggu rozmawia ze zwierzetami, sza-
nujac kazda najmniejszga istote, ale gdy
spotyka ksiecia, nie pada z zachwytu
na jego widok. Chce, aby traktowat jg
z szacunkiem, jak réwng sobie. Kolejne
filmowe produkcje wytworni Walta Di-
sneya prébujg na nowo podac stare ba-
Sniowe przestania. W najblizszym czasie
ma tez powsta¢ nowa adaptacja Ala-
dyna czy odnowiona wersja Kréla Lwa.
W tym odcinku chciatabym sie przyjrze¢
propozycjom filméw kierowanych do
mtodszych odbiorcow, cho¢ takze do-
rosli bedg sie na nich dobrze bawic.
Jednym z takich obrazéw jest film
Krzysiu, gdzie jestes? (2018) w rezyserii
Marca Forstera. Kubus$ Puchatek powra-
ca na ekrany tym razem w wersji aktor-
skiej. W role tytutowego Krzysia wcielit
sie sam Evan McGregor, znany miedzy
innymi z Gwiezdnych wojen. Film nawia-
zuje do znanej opowiesci o przygodach
poczciwego misia, cho¢ nie on jest

gtéwnym bohaterem. Kazdy odnajdzie
tu cos dla siebie. To kino familijne ad-
resowane zarbwno do mtodszego, jak
i starszego widza. Mocng strong filmu
jest humor sytuacyjny oraz wyraziste
postaci. Niektore rzeczy sa takie same,
jak w oryginale: Tygryska tradycyjnie
rozpiera energia, Prosiaczek wiecznie
sie martwi, a Ktapouchy bywa smutny
i przygnebiony. Wszyscy przyjaciele ze
Stumilowego Lasu czujg sie zagrozeni
przez Hefalumpy, dlatego Kubu$ Pu-
chatek postanawia wyruszy¢ do wiel-
kiego miasta, aby odnalez¢ towarzysza
dzieciecych zabaw - Krzysia. Gtowny
bohater to dorosty mezczyzna, ktéry
zapomniat, co to znaczy by¢ dzieckiem.
Odszedt tak daleko od swiata dzieciecej
fantazji, ze nie potrafi sie juz bawi¢ na-
wet z wlasng corka. Jego dni wypetniaja
obowiazki zwigzane z praca. Brakuje mu
Czasu na to, aby robi¢ cos, co wniesie
w jego zycie powiew $wiezosci. Cieka-
wa jest dewiza filmu, zgodnie z ktdrg
to wiasnie wtedy, kiedy odpoczywamy
i nic nie robimy, moga powsta¢ napraw-
de fajne,cosie”.

Kolejny film z atrakcyjnym przesta-
niem dla mtodego widza to najnowsza
ekranizacja Dumbo (2019) w rezyserii
Tima Burtona. Po wielu latach w jed-
nym filmie po raz kolejny spotkali sie:
Michael Keaton (znany z roli Batmana)
oraz Danny DeVito (Cztowiek Pingwin).
Przy czym tym razem to Keaton wciela
sie w role czarnego charakteru. Wydaje
sie, ze byt to celowy zabieg rezysers,
ktéry znany jest ze swojego zamitowa-
nia do przewrotnosci. Historia Dumbo
stanowi klasyczne nawigzanie do zna-

Ewan McGregor
ND iU, ‘
gazZIe jC Stes?

Plakat promocyjny filmu ,Krzysiu gdzie
jestes?’, www.filmweb.pl

nej animacji Disneya. Pocieszny ston
zwielkimiuszamiwraca po latach w no-
wej odstonie. Akcja filmu rozgrywa sie
w cyrku, gdzie trupa wedrownych arty-
stéw wykonuje rézne pokazy akroba-
tyczne, a dowodzi Max Medici (Danny
DeVito). Wkrétce dotacza do nich Holt
Farrier (Colin Farrell) — Zotnierz, ktory
w czasie wojny stracit reke. Mezczyzna
nie radzi sobie po smierci zony. Nie po-
trafi tez nawigzac kontaktu z wiasnymi
dzie¢mi, ktére czujg sie osamotnione.

o M TANY "
FARBELL KEATON DEVITO GEEN

UWIERT W SIEBIE

Plakat promocyjny filmu,Dumbo’,
www.filmweb.pl
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Plakat promocyjny filmu ,Ralph Demolka
w Internecie’, https://www.posters.pl/pla-
katy/ralph-demolka-ralph-breaks-the-in-
ternet-v52511

Wielkim zaskoczeniem dla catej grupy
cyrkowcéw beda narodziny matego
stonigtka, ktére rézni sie od pozosta-
tych stoni z powodu swoich wielkich
uszu. Maty Dumbo szybko zjednuje so-
bie serca widzdéw, a takze dzieci Holta.
Jego corka przez przypadek odkrywa
niezwykty talent stonia. Pozostali widza
w nim tylko $miesznego odmienca.
Dumbo czuje sie samotny i opuszczo-
ny. Przymusowa rozitgka z matkga spra-
wia, ze bardzo teskni. Szybko zaprzy-
jaznia sie z dzie¢mi, a gdy pozostali
odkrywajg fakt, ze potrafi lata¢, staje
sie gtéwna atrakcja na cyrkowej arenie.
Tim Burton z wielka fantazjg i wiasciwg
sobie groteska tworzy barwny $wiat
cyrkowego pokazu. W prostej historii
ukrywa podwojne przestanie. Z jednej
strony wystepuje przeciwko wykorzy-
stywaniu zwierzat w cyrku, uwrazliwia-
jac matych odbiorcéw na los zwierzat.
W filmie pokazana jest zaréwno relacja
miedzy stonica i jej dzieckiem, jak tez
wieZz miedzy cztowiekiem i zwierze-
ciem. Kolejny aspekt to kwestia sza-
cunku wobec odmiennosci. Dumbo
roézni sie od innych stoni. Poczatkowo

jest o$mieszany i wytykany palca-
mi, ale z biegiem czasu udaje mu sie
przeku¢ stabosci w moc. To, co po-
czatkowo uznawane jest za wade,
w poézniejszym czasie staje sie jego
atutem. Podobna sytuacja dotyczy
Holta, ktéry zmaga sie z akceptacja
swojego ciata po utracie reki. Kazdy
z nich probuje odnalez¢ swoje miejsce.
W filmie Tima Burtona to wiasnie ci,
ktérzy sg inni, majg moc zmieniania
Swiata na lepsze. Nie brakuje im bo-
wiem odwagi, aby w kluczowym mo-
mencie zawalczy¢ o to, co dla nich
wazne.

Na uwage zastuguje takze ze-
sztoroczna animacja Walta Disneya
— Ralph Demolka w Internecie (2018).
To druga czes¢ popularnej animadji
sprzed lat. Tym razem bohaterowie:
wielki, nieporadny Ralph Demolka
i jego filigranowa przyjaciotka Vanel-
lope’a dostajg sie do krainy Internetu
w poszukiwaniu rzadkiego towaru -
kierownicy do popsutego automatu
z grami wyscigowymi. Tworcy z wielka
pomystowoscig stworzyli kraine In-
ternetu. Jak pisze Pawet Mossakow-
ski, to ,gigantyczne metropolis, ze
sterczacymi  szklanymi  wiezowcami
o nazwach takich jak Google czy Ama-
zon, gdzie panuje nieustanny ruch:
miejsce zarazem przyttaczajace swo-
im ogromem, jak i kuszace wieloscig
mozliwosci”'. Mocng strong animadji
jest humor oraz satyryczne spojrzenie
na media spotecznosciowe, takie jak
Facebook czy YouTube. W filmie celo-
WO pojawiajg sie zabawne gagi, ktére
pokazuja, w jaki sposéb mozna zostac
sieciowym celebrytg, robiac rézne wy-
gtupy, ale tez jak szybko mozna spasc¢

" P Mossakowski (2019), Ralph De-
molka w  Internecie. Autoironia i dow-
cip dla starszych dzieci, dostep online:
http://cojestgrane24.wyborcza.pl/
Cjg24/1,13,24348538,0,-Ralph-Demolka-
w-internecie---Autoironia-i-dowcip-.
html, stan z dnia: 12.05.2019.

Jacy jesteSmy?

w rankingu popularnosci. To takze
refleksja na temat samotnosci w sie-
ci. Wielo$¢ watkéw i odniesiert spra-
wia, ze animacja przeznaczona jest
dla starszych dzieci (10-12 lat). Cho¢
i mtodsi odnajda tu uniwersalne prze-
stanie na temat przyjazni. Nowa ani-
macja Disneya daje do zrozumienia,
ze ,Czasem trzeba sie z nieroztagcznym
przyjacielem rozsta¢, pozwoli¢ mu is¢
wiasng drogga’, aby za sobg zatesknic.
Na uwage zastuguje postac Vanellopy.
Filigranowa dziewczynka nie jest ty-
powg ksiezniczka. Odwazna, rezolutna
i skora do psot. Wygladem i zachowa-
niem przypomina raczej chtopczyce niz
krélewne, co ma tez podkreslac fakt, ze
interesuje sie grami wyscigowymi. Gdy
w jednej ze scen trafia do Swiata Walta
Disneya, to czuje sie nieswojo. Spotyka
tam bowiem piekne ksiezniczki znane
z animadji Disneya, takie jak: Jasmina,
Bella, Pocahontas, Ariel czy Roszpun-
ka, ktére sugeruja, ze nie pasuje do ich
Swiata. Vanellope’a nie ma wtoséw do
ziemi, ktére mogfaby komus zrzucic¢
z wiezy. Zta czarownica nie rzucita na
nig uroku, nie zgubita pantofelka (nosi
ptaskie buty) i nie zjadfa zatrutego
jabtka. Nie ma zadnych cudownych
zdolnodci, a mimo to uwaza sie za
prawdziwg ksiezniczke. Twdrcy filmu
pokazuja w ten sposéb, ze nawet zwy-
czajna dziewczyna moze stac sie kim$
wyjatkowym, bo to kwestia charakteru.

Wszystkie prezentowane filmy
stanowia propozycje wspdlnego sean-
su na jeden z rodzinnych wieczorow.
Dzieci moga tam odnalez¢ ciekawe
i wartosciowe przestania, a dorosli od-
by¢ pasjonujaca podrdz do zapomnia-
nego basniowego swiata. Dla jednych
idrugichzpewnoscigbedzietozastrzyk
dobrego humoru, odrobiny wzruszen
i pozytywnych emocji.

Marta Gliniecka
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Jacy jesteSmy?

Koktajle petne kalorii

Koktajle to z pewnoscig positek idealny
na podwieczorek, deser czy tez szybkie
$niadanie. Mozna je w zasadzie przy-
gotowac ze wszystkiego, na co mamy
ochote. Wystarczy kilka kalorycznych
dodatkow i dzieki nim sprawimy, ze be-
dzie to energetyczna bomba. W szklan-
ce napoju mozna wyczarowac az 450
kcal, co stanie sie dobra alternatywa dla
odzywek.

Ciekawa forma podania z pew-
noscig zacheci matych i duzych nie-
jadkéw do sprébowania stodkiego na-
poju. Do komponowania ulubionego
shake’'a mozna zaangazowac dzieci, kto-
re same bedg wrzucac¢ dowolne sktadniki
do blendera. W zielonym smoothie moz-
na przemycic nie do konca lubiane przez
wiele dzieci warzywa lub ziofa (szpinak,
jarmuz, natke pietruszki czy pokrzywe),

Kacik kulinarny

ktore spozywane na surowo s3 bogac-
twem witamin i skladnikéw mineralnych.

Forma napoju sprawia, ze taki kok-
tajl mozemy przela¢ bo bidonu, najlepie;
termicznego, co ograniczy jego pod-
grzanie, i zabrac ze sobg na spacer lub na
piknik. Dla chetnych moze to by¢ forma
drugiego $niadania w szkole lub przeka-

ski miedzy zajeciami na uczelniiw pracy.
Monika Mastalska

Shake bananowy z mastem orzechowym

B Sktadniki:
1 dojrzaty banan,
3/4 szklanki mleka migdatowego lub innego ulubionego,
1 duza tyzka masta orzechowego,
4 daktyle.
M Sposob przyrzadzania:
Daktyle namoczy¢ ok. 15 min w goracej wodzie.
Wszystkie sktadniki dokfadnie zmiksowac.

Energia  Biatko [g] Thuszez [g] Weglowodany [g]
446 keal 10 19 56
Klasyk kefir + owoce
M Sktadniki:

3/4 szklanki kefiru,
2 tyzki ptatkdw owsianych btyskawicznych,
2 tyzki ptatkow migdatow,
1 tyzeczka miodu,
3/4 szklanki dowolnych owocow swiezych lub mrozonych
(truskawki, jagody, maliny).
M Sposob przyrzadzania:
Wszystko razem dokfadnie zmiksowac.

Energia  Biatko [g] Thuszcz [q] Weglowodany [g]
400 keal 19 20 33

RECEPTA NA KOKTAJL PELEN KALORII

+ co$ ptynnego: mleko krowie 3,2%, mleko roslinne, kefir, jogurt grecki,

owoce: petna dowolnos¢; warto wybiera¢ owoce sezonowe,

naturalna stodycz: dojrzaty banan, suszone daktyle (wcze$niej namoczone

w wodzie), midd, ksylitol, stewia,

thuszcz: masto orzechowe, Smietanka 36%, orzechy, pfatki migdatow,
rozpuszczony olej kokosowy lub ryzowy, ktéry ma najbardziej neutralny smak,
dodatkowa porcja btonnika: ptatki owsiane, orkiszowe lub ugotowana kasza
jaglana,

i wszystko to, na co mamy tylko ochote: lody, czekolada, ciastka, kawa.

Dzieki niewielkim zmianom
Twaj napdj moze zyskac
dodatkowo az 110 kcal:

« 3 tyzki ptatkéw owsianych,

« 1,5 tyzki masta orzechowego,
« 3 tyzki Smietanki 36%,
« 2 tyzeczki ptatkdw migdatow.
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Kacik kulinarny Jacy jestesmy?

Ciasteczkowy KU“ I. -
M Skiadnik CIAST

5 ciastek korzennych np. speculoos,
3/4 szklanki mleka 3,2%,
2 gatki lodéw waniliowych.
M Sposéb przyrzadzania:
Wszystko razem doktadnie zmiksowac. Mozna tez uzy¢ zwyktych herbatnikéw.

Energia  Biatko [g] Thiszcz[g] Weglowodany [q]
445 keal 1 17 60

Orzezwiajgca kawa mroZona

. Sktadniki:
100 ml mocnej schtodzonej kawy,
1 tyzeczka syropu z agawy,
100 ml mleka sojowego,
2 tyzki Smietany kremaowki,
2 gatki lodéw waniliowych,
opcjonalnie bita smietana.
- Sposodb przyrzadzania:
Kawe zaparzy¢ i od razu rozpusci¢ w niej syrop z agawy lub midd. Potaczyc kawe z mlekiem,
schtodzi¢, dodac¢ lody i ewentualnie bitg Smietane.

Energia  Biatko [g] Thiszcz[g] Weglowodany [q]
370 keal 9 20 36

Zielone smoothie

. Skfadniki:

1 dojrzaty banan,

1/2 awokado,

1/2 dojrzatej gruszki,

garsc szpinaku,

1 tyzeczka miodu,

1 tyzka nasion stonecznika,

100 ml wody,

lod.
- Sposéb przyrzadzania:
Wszystko razem doktadnie zmiksowac. Zamiast szpinaku mozna uzy¢ jarmuzu lub natki
pietruszki.

Energia  Biatko [g] Thiszcz[g] Weglowodany [q]
440 keal 83 15 57

Koktajl mango

- Sktadniki:
1/2 dojrzatego mango,
1/2 szklanki mleka kokosowego,
1/2 opakowania matego jogurtu greckiego,
1 cm startego korzenia imbiru,
1 tyzeczka ksylitoluy,
lod.
. Sposob przyrzadzania:
Wszystko razem dokfadnie zmiksowa¢. Dodac kostki lodu.

Energia  Biatko [g] Thuszcz[g] Weglowodany [q]
457kal 54 28 45

Autorkg wszystkich fotografii w tym artykule jest Monika Mastalska.
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Konkurs PARI

Konkurs PARI

Firma PARI i jej dystrybutor w Polsce, firma Medicom

ogtaszajg

konkurs fotograficzny

dla dorostych chorych na mukowiscydoze powyzej 18 r.z.

pod nazwa

+Moje aktywnosci fizyczne”

Konkurs ma sie odby¢ w terminie od 31 lipca 2019 roku do 30 wrzesnia 2019 roku.
Zdjecia prosimy przesyfac¢ na adres mailowy poczta@ptwm.org.pl
wraz z imieniem i nazwiskiem autora fotografii oraz opisem.
Najlepsze zdjecia zostang nagrodzone.

Nagrodami w konkursie sg:
« 2 karty podarunkowe Empik o wartosci 100 zt,
« 4 nebulizatory PARI LC SPRINT.

Nagrody ufundowane przez PARI i MEDICOM

MUKOWISCYDOZA 55/2019 41



Sprawozdania, opinie, komentarze

Z zycia PTWM

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci

2G PTWMXI.

Zarzad Gtowny XI. Kadencji w 2019
roku spotkat sie dwa razy: 22-23.03.
2019 r. w Dziekanowie Lesnym oraz
10-12.05.2019 r. w Gdansku.

Biezace dziatania Zarzadu nadal
gtownie koncentrowaty sie wokét re-
alizowanych przez PTWM projektow
pomocowych dla chorych, wydarzen
oraz inicjatywy w zakresie pozyskiwania
srodkow na cele statutowa oraz zwiek-

szania $Swiadomosci spofeczne).

Wydarzenia i imprezy
sportowe

W dniu 6 stycznia 2019 r. w Warszawie od-
byt sie II,Charytatywny Turniej szachowy
— Szachisci dla chorych na mukowiscydo-
ze', podczas ktorego zebrano blisko 9000
7t na rzecz naszych podopiecznych.

W dniu 1 marca br. z okazji Thustego
Czwartku czestowalismy naszych pod-
opiecznych, ale i pozostatych pacjentow
przebywajacych na leczeniu w Rabce,
przepysznymi paczkami ufundowanymi
przez firme UNIQA z Zakopanego.

W marcu rozpoczelismy wspotpra-
ce z naszg podopieczng Katarzyng Ja-
nas, ktérej rysunki, z duza dozg humoru
i dystansu do zycia z chorobag, publiku-
jemy na naszym fanpage’u.

Réwniez w marcu udato nam sie
pozyska¢ mikrofaldowki do wszystkich
sal w Centrum Leczenia Mukowiscydo-
zy w Dziekanowie Lesnym.

W marcu w zwigzku z obchodami
Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscy-
dozy wielokrotnie bralismy dziat w audy-
cjach radiowych, udzielalismy wywiadow
dla prasy i gtosno mowilismy o proble-
mach chorych na mukowiscydoze. Byli-
smy réwniez wspodtorganizatorami kon-
certu muzyki Fryderyka Chopina, ktory

kadengji

odbyt sie 1 marca 2019 r. w Dziekanowie
Lesnym (relacja — zob. s. 44).

W dniu 29 marca 2019 r. w czasie
koncertu Renaty Przemyk w Warszawie
kwestowalismy na rzecz naszych pod-
opiecznych. Podczas zbidrki do puszek
zebralismy 1666,39 zt.

W dniu 12 kwietnia br. z okazji Dnia
Czekolady na Facebooku przeprowadzi-
lismy konkurs na ulubiony przepis z uzy-
ciem czekolady. Nagrodzilismy 3 osoby.

W dniu 13 kwietnia 2019 r. w ko-
Sciele sw. Teresy w Rabce-Zdroju odbyt
sie Koncert Wielkopostny pt. Ja jestem
z tobq..., zorganizowany przez Miej-
ski Osrodek Kultury w Rabce-Zdroju.
Koncert miat charakter charytatywny.
Na rzecz PTWM zostato przekazane
1173,50 zt.

W kwietniu, przed swietami Wiel-
kanocnymi  rozdawalismy  upomin-
ki dzieciom przebywajacym w CLM
w Dziekanowie Le$nym oraz IGIChP
w Rabce-Zdroju.

W dniu 7 maja 2019 r. ruszylismy
z od$wiezong akcja,Urodzony Wojownik”
—razem z firma Norsa Pharma przygoto-
walismy pakiety dla nowo zdiagnozowa-
nych rodzin, zawierajace oprocz naszych
poradnikéw rowniez witaminy Cystisorb,
a wszystko to w przepieknej torbie za-
projektowanej przez naszg podopieczng
Katarzyne Janas (Kasandra rysuje).

W dniu 12 maja br. podczas Tar-
gow Budownictwa w Nowym Targu
kwestowalismy na rzecz naszych pod-
opiecznych i zebralismy 1030,51 zt.

W dniu 19 maja 2019 r. odbyt sie
| Piastowski Bieg po Oddech, zorgani-
zowany z inicjatywy rodzicow: Kata-
rzyny i Huberta Owcy, Krzysztofa Dudy
oraz Pauliny Fielak-Bazan. Polskie Towa-

rzystwo Walki z Mukowiscydozg byto
wspoforganizatorem tego fantastycz-
nego wydarzenia, a relacje z niego moz-
na przeczytac na s. 29-33.

W dniach 21-26 maja br. prowa-
dzilismy akcje na Facebooku na naj-
piekniejsze selfile z mama. Pieknymi
podarunkamiod firmy Dr Irena Eris i Bell
nagrodzilismy autorow az 11 zdjec.

W dniu 31 maja 2019 r. na tere-
nie IgiChiP organizowalismy ,Radosny
Dzient Dziecka z Pepco” dla wszystkich
dzieci przebywajacych w szpitalu (rela-
Cja —zob. s. 47-48).

Programy pomocowe
i projekty rehabilitacji dla
chorych

Do konca marca 2019 r. realizowalismy
projekt w ramach Matopolskiego In-
kubatora Innowacji Spotecznych pn.
Realizacja domowej antybiotykoterapii
dozylnej u chorych na mukowiscydoze
z Matopolski. Celem projektu byto testo-
wanie innowacji spotecznych — w tym
przypadku procedury domowej an-
tybiotykoterapii dozylnej. W ramach
projektu opracowany zostat kompletny
model wdrazania domowej antybio-
tykoterapii, przeszkolono pielegniarki
i fizjoterapeutdw, przeprowadzono pro-
cedure u 2 0séb. W koncowym raporcie
zamieszczono rekomendacje usuniecia
obowiazku realizacji swiadczenia przez
pielegniarki.

W dniu 31 marca br. zakonczo-
no realizacje wszystkich 3 projektow
PFRON oraz
1. okresu realizacji projektu wydania

domowej rehabilitacji

czasopisma ,Mukowiscydoza” W okre-
sie od 1 kwietnia 2018 do 31 marca
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Z zycia PTWM

2019 r. uczestniczyto w nich tacznie
220 0sob. Jednoczesnie od 1 kwietnia
2019 . ruszyty nabory do kolejnych pro-
jektéw domowej rehabilitacji: Szansa na
samodzielnos¢. Domowa rehabilitacja
dzieci z mukowiscydozq (przeznaczony
dla dzieci od zero do 10. roku zycia) oraz
Kompleksowa rehabilitacjia chorych na
mukowiscydoze Il (dla chorych powyzej
10. roku zycia). Projekty bedg realizowa-
ne do 31 marca 2020 r. Niestety, z powo-
du redukcji budzetu PFRON liczba oséb,
ktére zostaty objete wsparciem, wynio-
statacznie 161 0sob, dlatego limity osob
przyjetych do projektéw wyczerpaty sie
w pierwszych dniach rekrutacji.

Konferencje, warsztaty
i szkolenia

PTWM
z PFRON na nasze coroczne szko-

pozyskato  dofinansowanie
lenie w Falentach: projekt pn. Kom-
pleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze. Ogdlnopolskie szkolenie
potqczone z warsztatami dla cztonkéw
rodzin i opiekundw o0sdb chorych na
mukowiscydoze. Dzieki dofinansowaniu
moglismy przyja¢ na szkolenie ponad
120 osob i zrealizowac bogaty program
wyktaddw i warsztatow.

W dniach 13-14 kwietnia 2019 r.
w  Dziekanowie LeSnym odbyty sie
warsztaty dla fizjoterapeutow. Wzieto
w nim udziat 60 fizjoterapeutdw. Byto
to szkolenie przeznaczone dla o0séb
rozpoczynajacych wspotprace z PTWM
w ramach projektéw domowej reha-
bilitacji. Podejmowana tematyka obej-
mowata rehabilitacje dzieci oraz drenaz
z uzyciem urzadzenia Simeox. Podczas
szkolenia w Falentach odbyty sie dodat-
kowe warsztaty doskonalace dla fizjote-
rapeutow.

Spotkania i dziatania
lobbingowe

Wiceprezes PTWM, Magdalena Czer-
winska-Wyraz wraz z Fundacja ,Poda-

Sprawozdania, opinie, komentarze

ruj Oddech” uczestniczyta w spotkaniu
z dyrekcjg Wojewddzkiego Szpitala Spe-
cjalistycznego w Sosnowcu. Po odejsciu
zespotu pulmonologoéw, opieke nad
odziatem przejeta dr Cegtowska, ktéra
od stycznia br. roku sprawuje rowniez
funkcje p.o. dyrektora szpitala. Jeszcze
pod koniec 2018 r. zmniejszono liczbe
tozek (izolatek) do 5. Dyrekcja WSS w So-
snowcu podkresla, ze nie ma plandw za-
mkniecia pododdziatu mukowiscydozy,
jednakze wskazuje na duze trudnosci,
gtéwnie jezeli chodzi o lekarzy. Trwaja
poszukiwania pulmonologow.

W dniu 26 kwietnia 2019 r. Mag-
dalena Czerwinska-Wyraz i Anna Sko-
czylas-Ligocka uczestniczyty w  ofi-
cjalnym otwarciu wyremontowanego
Pododdziatu
Alergologii, Pulmonologii i Onkologii

Mukowiscydozy  Kliniki

Pulmonologicznej UMP w Szpitalu Prze-
mienienia Panskiego. Podczas otwarcia
podkreslano  zaangazowanie PTWM
w przeprowadzenie remontu, Magdale-
na Czerwinska-Wyraz zostata poproszo-
na o przeciecie wstegi, przedstawiciele
PTWM brali udziat w debacie na temat
mukowiscydozy. Relacja z tej uroczysto-
$ci —zob. s. 45-46.

W dniu 9 maja br. do Ministerstwa
Zdrowia i NFZ skierowano wniosek
0 zmiane rozporzadzenia w sprawie do-
mowej antybiotykoterapii dozylnej. Za-
sadnicza zmiana dotyczy przede wszyst-
kim zniesienia obowigzku podawania
leku przez pielegniarke. W obowigzuja-
cym rozporzadzeniu istnieje zapis na-
koniecznos¢

rzucajacy zapewnienia

podawania antybiotykéw dozylnych
w warunkach domowych przez piele-
gniarki. Zapis ten jest niezwykle trudny
do wdrozenia i doprowadzit do niemal
catkowitego braku realizacji tej procedu-
ry w Polsce. Trudnosci te wynikajg z faktu
koniecznosci podawania antybiotykow
dozylnych w schematach 3 lub 4 razy
dziennie, w tym w godzinach wcze-

snoporannych lub pdzno w nocy, co

w przypadku pielegniarek pracujacych
zawodowo praktycznie uniemozliwia
podjecie sie takiej opieki. W efekcie, poza
pojedynczymi  przypadkami, domowa
antybiotykoterapia dozylna, od poczatku
jej wdrozenia w Polsce, pozostaje $wiad-
czeniem praktycznie niedostepnym dla
pacjentéw. Nalezy podkreslic, ze we
wszystkich krajach Europy Zachodniej,
w ktorych realizowana jest ta forma le-
czenia, nie ma wymogu podawania le-
kow przez pielegniarki, a powszechnie
stosowang praktyka jest to, ze pacjenci
lub rodzina samodzielnie obstugujg doj-
$cie naczyniowe, uzyskawszy wczesniej
szkolenie w osrodku prowadzacym.

W dniu 29 maja 2019 r. Waldemar
Majek oraz Anna Skoczylas-Ligocka
uczestniczyli w konferencji prasowej pt.
O 10 lat wiecej. Jak poprawic polski system
opieki nad chorymi na mukowiscydoze?.
Podczas konferencji zaprezentowano
raport na temat obecnego stanu syte-
mu leczenia mukowiscydozy wraz z re-
komendacjami jego poprawy. Raport
przygotowata firma ,Dane i Analizy” we
wspotpracy z prof. Dorotg Sands i Anng
Skoczylas-Ligocka. W raporcie, ktory
opublikowano na stronie internetowe;j
PTWM, przedstawiono m.in. propozycje
koordynowanej kompleksowej opieki
nad chorymi na mukowiscydoze, po-
stulowano takze poprawe dostepu do
nowoczesnych terapii. W trakcie konfe-
rencji przeprowadzono debate, w ktorej
uczestniczyt Pan dr Andrzej Sliwczyn-
ski, zastepca dyrektora Departamentu
Analiz i Strategii w NFZ. Pan Sliwczyniski
zapowiedziat, ze trwajg prace nad pilo-
tazowym programem kompleksowej
koordynowanej opieki nad chorymi na
mukowiscydoze oraz ze program ten
wkrétce zostanie przedstawiony. PTWM
wraz z innymi organizacjami od wielu
lat zabiega o taki program oraz o jego
odpowiednie finansowanie.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka
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I Niezwykly koncert muzykl Chopina

To byt cudowny dzier, peten zachwytu
i wzruszen, a takze deklaracji niosacych
nadzieje dorostym chorym.

Na zakonczenie Tygodnia Mukowi-
scydozy, w pigtek 1 marca 2019 r. w auli
Szpitala Dzieciecego w Dziekanowie Le-
$nym odbyt sie uroczysty koncert chopi-
nowski, zorganizowany wspdlnie przez
Centrum Leczenia Mukowiscydozy i Pol-
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza.

Celem spotkania w dniu 209.
urodzin wielkiego kompozytora byto
- poza dostarczeniem stuchaczom

wspaniatych — wrazenn  artystycznych
- pokazanie, ze mozliwe jest owocne,
bogate, tworcze zycie z ciezka, nieule-
czalng choroba. Takie wiasnie Zzycie

wiédt od wczesnych lat dzieciecych

Fryderyk Chopin, ktéry by¢ moze cho-
rowat na mukowiscydoze.

Stynne utwory kompozytora wy-
konata pianistka Katarzyna Kraszew-
ska, a spotkanie prowadzili wspdlnie
prof. Dorota Sands i Waldemar Ma-
jek, prezes PTWM.

Na koncert przybyto wielu gosdi,
nie tylko z Polski. Nie zabrakto takze

Fot. 1-5 z archiwum PTWM

przedstawicieli zaprzyjaznionych orga-
nizacji: Mukohelp i Matio.

Muzyka Chopina wspaniale za-
brzmiafa w auli szpitala, stuchacze nie
kryli zachwytu i wzruszenia.

Podczas koncertu pani Elzbieta
Lanc, Cztonek Zarzadu Wojewddztwa
Mazowieckiego, ztozyta deklaracje fi-
nansowania powstania centrum lecze-
nia mukowiscydozy dla chorych doro-
stych w wojewddztwie mazowieckim.

Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg bedzie czynnie uczest-
niczyto i wspierato powstanie tego
osrodka.

Monika Zmudzinska-Hann
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Poznan — lepsze warunki leczenia dla
chorych dorostych

W dniu 26 kwietnia 2019 r. w Szpitalu
Klinicznym  Przemienienia Panskiego
w Poznaniu odbyto sie uroczyste otwar-
cie zmodernizowanego Oddziatu Pul-
monologii, Alergologii i Onkologii Pul-
monologicznej z dobudowang czescig
przeznaczong dla dorostych pacjentow
z mukowiscydoza. Byt to finat projektu
o nazwie ,PROPULMO - poprawa kom-
pleksowosci i jakosci leczenia pacjen-
téw ze schorzeniami uktadu oddecho-
wego ze szczegdlnym uwzglednieniem
opieki nad dorostymi chorymi z muko-
wiscydozg'"

Rozbudowa Szpitala Klinicznego
Przemienienia Parskiego zostata dofi-
nansowana ze $rodkéw Unii Europej-
skiej z Europejskiego Funduszu Rozwoju
Regionalnego. Nalezy jednak podkre-
éli¢, ze Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza wraz ze Stowarzyszeniem
Wspierania Pulmonologii Poznanskiej,
jako partner spoteczny utworzenia no-
wego pododdziatu, dofinansowato pro-
gram funkcjonalno-uzytkowy i projekt
architektoniczny. Projekty architekto-
niczne pozwolity dyrekcji szpitala wy-
stgpi¢ z wnioskiem o dofinansowanie
ze $rodkéw Unii Europejskiej. Wsparcie
finansowe Towarzystwa dla tego o$rod-
ka trwa nadal, miedzy innym dzieki woli
przekazania srodkéw na ten cel z sub-
konta Huberta Kaminiarczyka, zmartego
podopiecznego Towarzystwa i wielolet-
niego pacjenta szpitala.

Uroczystos¢ otwarcia byta dla nas
bardzo  wzruszajagcym  momentem.
Symbolicznego przeciecia wstegi doko-
nata Pani profesor Halina Batura-Gabry-
el, lekarz kierujacy Oddziatem Pulmono-
logii, Pan prorektor prof. Michat Nowicki
oraz

Magdalena  Czerwinska-Wyraz

Sala chorych na Oddziale Pulmonologii, Alergologii i Onkologii Pulmonologicznej po
modernizacji (fot. 1-5 z archiwum SKPP)

L
Wystep Ani AniKi Dabrowskiej podczas Europejskiego Pikniku Zdrowia potaczonego
z otwarciem zmodernizowanego Oddziatu Pulmonologii, Alergologii i Onkologii Pulmo-
nologicznej

Panel dyskusyjny na temat wyzwan wspétczesnej pulmonologii oraz leczenia mukowi-
scydozy z udziatem gosci z PTWM oraz lekarzy SKPP
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Przemowa Dyrektora Szpitala dr hab. Szczepana Cofty oraz Ordynator Oddziatu Pulmo-
nologii, Alergologii i Onkologii Pulmonologicznej prof. dr hab. Haliny Batury-Gabryel

[—

.__l S

Przeciecie wstegi przez prorektora prof. dr hab. Michata Nowickiego, ordynator prof. dr
hab. Haline Bature-Gabryel oraz wiceprezes Zarzagdu PTWM Magdalene Czerwinska-

-Wyraz

— wiceprezes PTWM. Jestesmy bardzo
wdzieczni za ten gest docenienia roli
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg w catym przedsiewzieciu.
Dopieciem czesci oficjalnej byta organi-
zacja Europejskiego Pikniku Zdrowia. Po
uroczystosci otwarcia zaproszeni goscie
udali do ogrodu przy szpitalu, gdzie wy-
stapita AniKa Dabrowska — wokalistka,
zwyciezczyni programu The Voice Kids

TVP i nasza podopieczna. Po wystepie
uczestniczylismy w panelu dyskusyj-
nym dotyczacym mukowiscydozy oraz
postepdw w leczeniu chordb ptuc. Pik-
nik byt takze okazja do bezptatnych ba-
dan profilaktycznych.

Zakonczona inwestycja czescio-
wo wypefnia luke w obszarze leczenia
chorych dorostych. W koncu po wie-
infrastruk-

lomiesiecznym remoncie

Z zycia PTWM

tura osrodka leczenia mukowiscydo-
zy umozliwia objecie opiekg grupe
ponad 100 pacjentow. Nowy oddziat
uwzglednia specyficzne wymagania
dotyczace rygoru sanitarnego zaleca-
nego w leczeniu chorych na mukowi-
scydoze, ktorzy narazeni sg na krzyzo-
we zakazenia uktadu oddechowego
i powinni by¢ izolowani podczas hospi-
talizacji. Dzieki temu chorzy moga byc¢
leczeni w bezpiecznych warunkach, co
w perspektywie przyczyni sie do lep-
szych wynikéw leczenia i wydtuzenia
ich zycia. Obecnie Szpital Przemienie-
nia Panskiego w Poznaniu jest jednym
z najwiekszych i najnowoczesniejszych
osrodkéw mogacych prowadzi¢ lecze-
nie dorostych pacjentéw z mukowiscy-
doza wedtug europejskich standardow,
jednak nadal jedynym wojewddztwie
wielkopolskim i jedynym w zachodniej
czesci Polski. Mamy $wiadomos¢, ze
niestety w Polsce podobnych osrod-
kow jest nadal zdecydowanie za mato
i nadal bedziemy prowadzi¢ intensyw-
ne dziafania na rzecz poprawy warun-
kéw leczenia.

Konczac wspomnienie tak waz-
nego dla catej naszej spotecznosci wy-
darzenia, pragniemy w tym miejscu
podziekowac w imieniu wszystkich
chorych dorostych, ich opiekunéw oraz
Zarzadu Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg — dyrekcji szpitala
oraz catemu zespotowi Oddziatu Pul-
monologii, Alergologii i Onkologii Pul-
monologicznej, a w szczegdlnosci Pani
profesor Halinie Baturze-Gabryel oraz
Panu profesorowi Szczepanowi Cofcie
- za determinacje, site do walki o lepsze
jutro dla dorostych chorych znajduja-
cych sie pod opieka szpitala, i wielkie
serca, ktére napedzajg Panstwa do pra-
cy i zmagania sie z codziennym trudem
walki o chorych.

Zarzad Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza
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| .Radosny Dzieri Dziecka z Pepco”
B ‘ |

0

W dniu 31 maja br, w przeddziers Dnia
B

Dziecka, matych i wiekszych pacjentéw

Instytutu GruZlicy i Choréb Phuc w Rab-

ce-Zdroju odwiedzity postacie z bajek,
z ktorymi dzieci spedzity kilka godzin |
na zabawach, grach, konkursach. Tego '
dnia dziedziniec szpitala zamienit sie
w radosny plac zabaw, a na buziach
dzielnych pacjentow zagoscity usmie-
chy. Byty pokazy tanca, stodkosci i drob-
ne upominki dla wszystkich dzieci. Nie
zapomnielismy takze o chorych, ktérzy
nie mogli uczestniczy¢ w ogdlnej za-
bawie. Z upominkami udali sie do nich
wolontariusze PTWM.

»Gdy smiegje sie dziecko, $mie-
je sie caty dSwiat« — te stowa Janusza
Korczaka przyswiecajg naszym dziata-
niom — méwi Magdalena Czerwinska-
-Wyraz, wiceprezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
Cieszymy sie, ze cho¢ na chwile dzieci
mogty zapomnie¢ o trudach zwigza-
nych z chorobg i koniecznoscia prze-
bywania w szpitalu. Bardzo nas tez
cieszy, ze dzieki wielu ludziom dobrej
woli w tym szczegdlnym wydarzeniu

uczestniczy¢ mogli nie tylko nasi pod-

Fot. 1-6 z archiwum PTWM
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opieczni, ale rdwniez pozostali mali pa-
cjendi instytutu”.

Za wilaczenie sie w organizacje
,Radosnego Dnia Dziecka z Pepco”
pragniemy podziekowa¢: Pepco Po-
land sp. z 0.0, dyrekcji Instytutu Gruz-

licy i Choréb Ptuc Oddziat Terenowy
w Rabce-Zdroju, Fundacji ,Pomozmy
marzeniom” oraz firmom: Laborato-
rium Kosmetyczne dr Irena Eris, Mattel
Poland, Wydawnictwo Znak sp. z 0.0,
sie¢ sklepow Adas z Rabki-Zdroju, Pie-

Z zycia PTWM

karnia-Cukiernia Piotr Zarnecki z No-
wego Targu, a takze tancerzom ze Szko-
ty Tanca So Beat w Rabce-Zdroju oraz
wolontariuszom.

Zarzad i pracownicy biura PTWM

XXXII Szkolenie dla cztonkéw rodzin
chorych na mukowiscydoze

oraz warsztaty doskonalace

dla fizjoterapeutow w Falentach

Kolejne, juz XXXII. ogélnopolskie szko-
lenie dla cztonkéw rodzin chorych na
mukowiscydoze przeszto do historii.
W dniach 14-16 czerwca 2019 r. w Fa-
lentach spotkato sie ponad 160 czton-
kéw rodzin, lekarzy, fizjoterapeutdw,
psychologdw, dietetykdw i innych osob
zaangazowanych w opieke nad chorymi
na mukowiscydoze. Nasze szkolenie od
kilku lat nosi nazwe Kompleksowa opieka
nad chorym na mukowiscydoze. To dla-
tego, ze podczas tych spotkarn staramy
sie w jak najszerszy i najbardziej wielo-
dyscyplinarny sposéb przedstawic zasa-
dy opieki nad naszymi podopiecznymi.
W biezacym roku szkolenie uzyskato
dofinansowanie z PFRON oraz wsparcie

Fot. 1-12 Rafat Sieminski
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sponsorskie od firmy Vertex, dzieki cze-
mu mielismy mozliwos¢ przeprowadzi¢
az 16 godzin wyktadoéw i szes¢ godzin
warsztatow, ktére zapetity nam 3 in-
tensywne dni szkolenia. Poniewaz w na-
szych szkoleniach uczestnicza zarowno
osoby, ktére od lat zmagaja sie z choro-

bg, jak i rodzice nowo zdiagnozowanych
dzieci, postaralismy sie przygotowac
sesje, ktdra w sposéb systematyczny
pozwoli przekaza¢ najwazniejsze, pod-
stawowe zasady opieki w pierwszych
miesigcach po diagnozie. W sesji tej
wystapili fizjoterapeuta, dietetyk, piele-
gniarka epidemiologiczna, pracownik
socjalny. Pierwszym prelegentem byt
zaproszony przez Zarzad Gtowny chory
dorosty — Rafat Sieminski, ktéry przygo-
towat i przedstawit swoje swiadectwo
zycia z mukowiscydoza. Nalezy podkre-
$li¢, ze ze wzgledu na miedzynarodowe
standardy juz od kilku lat na szkolenia
PTWM nie sg zapraszane osoby chore
(zakaz dotyczy zaréwno dorostych, jak
dzieci), z wyjatkiem jednej osoby nomi-
nowanej przez Zarzad PTWM, ktora pre-
zentuje historie swoich zmagan z cho-
robg oraz osobistych osiggnie¢. Takie
Swiadectwo jest bardzo wazne, szcze-
golnie dla rodzicow rozpoczynajacych
swojg walke z choroba. Gtos osoby do-
rostej, ktéra zyje samodzielne, aktywnie,
radzi sobie z leczeniem, dodaje otuchy
i pozwala wierzy¢ w przysztos¢. Dzie-
kujemy Panu Rafatowi Sieminskiemu za
jego wystgpienie.

W kolejnym dniu stuchalismy wy-
ktadow poswieconych aspektom klinicz-
nym mukowiscydozy, nowym lekom,
fizjioterapii i pomocy psychologicznej,
w tym dbaniu o dobrostan psychicz-
ny rodzicéw. Sobotni dziert zakonczyt
sie wzruszajacg prezentacja dr Marka
Ochmana, kierownika programu trans-
plantacji ptuc w SCCS w Zabrzu, oraz
wyktadem dr Andrzeja Pogorzelskiego,
ktory zgodnie z wieloletnig ,falentowa

tradycjg”mowit o tym, co nowego w mu-
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kowiscydozie. Ostatni dziert szkolenia to
dzien warsztatowy — mozliwos¢ spotka-
nia z wykfadowcami w matych grupach,
praktycznego zastosowania tej wiedzy,
ktéra byta prezentowana na wykfadach,
zadawania pytan i rozméw w kuluarach.
Jak co roku oprocz warsztatow psycho-
logicznych, fizjoterapeutycznych i diete-
tycznych dzieki uprzejmosci firmy Nu-
tricia zorganizowane zostaty warsztaty
kulinarne z profesjonalnym kucharzem.
Bardzo dziekujemy firmie Nutricia za
te wyjatkowo atrakcyjng forme eduka-
¢ji i bardzo doceniamy za wieloletnie
wsparcie naszych szkolen.

W tym roku szkoleniu w Falentach
uczestniczyta réwniez spora, prawie
30-osobowa grupa fizjoterapeutow
pracujacych z chorymi na mukowiscy-
doze w projektach domowej rehabili-
tacji. Dla nich zorganizowalismy warsz-
taty doskonalgce, ktére poprowadzit
Mikotaj Kowalski.

Nie sposéb poming¢ programu
towarzyszacego szkoleniu. W piatek
14 czerwca po zakonczeniu wyktadéw
cztonkowie PTWM wzieli udziat w Wal-
nym Zebraniu Cztonkéw potaczonym
z wyborami nowych wiadz. W sobote
rano przed wyktadami w kosciele pa-
rafialnym w Raszynie odbyfa sie msza
$wieta w intencji chorych na mukowi-
scydoze, a w godzinach popotudnio-
wych  w  Centrum Konferencyjnym
w  Falentach spotkanie MukoKoalicji.
Sobotni wieczér byt wyjatkowa okazja,
aby podziekowac naszemu wieloletnie-
mu wiceprezesowi oraz niezwyktemu
lekarzowi i cztowiekowi — Panu drowi
Andrzejowi Pogorzelskiemu - za jego
30 lat pracy na rzecz chorych na muko-
wiscydoze. Jakims$ cudem do samego
korica udato nam sie utrzymac w ta-
jemnicy niespodzianke, jaka byt wie-
czér wspomnien, podziekowan i stow
uznania, kierowanych do Doktora przez
pacjentéw, rodzicow, wspotpracow-
nikéw. Dziekujemy wszystkim, ktorzy

Sprawozdania, opinie, komentarze
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przestali swoje ciepte stowa dla Doktora,
a przede wszystkim Marcie Glinieckiej

za piekny i profesjonalny montaz filmu.
Wieczdr zakornczyt koncert jazzowej
wokalistki Joanny Kondrat.

Dziekujemy wszystkim wyktadow-
com, ktorzy przyjechali na nasze szkole-
nie, wolontariuszom wspierajagcym nas
organizacyjnie, a takze Paristwowemu
Funduszowi  Osob  Niepetnospraw-
nych i naszym sponsorom, bez ktérych
wsparcia bytoby nam trudno zorganizo-
wac tak duze szkolenie.

Anna Skoczylas-Ligocka

Panstwowy Fundusz

VERTEX Rehabilitacji Os6b

Niepetnosprawnych

PARTNERZY | FIRMY UCZESTNICZACE

» NUTRICIA

Metabolics NORSA

>
3

Via pharma PROMED

PARTNER W MEDYCYNIE

COpHARMABEST VivomiXXG

o

edyczny® =
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Wybory do wiadz Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
na lata 2019-2022

Tegoroczne XX. Walne Zgromadzenie
Cztonkdw Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza, odbywajace sie w Fa-
lentach w dniu 14 czerwca, miato na
celu nie tylko zatwierdzenie sprawoz-
dan z dziatalnosci Towarzystwa za 2018
rok, ale rowniez przeprowadzenie gto-
sowania w sprawie udzielenia absolu-
torium ustepujacym cztonkom Zarzadu
Gtownego i wybranie nowych wiadz,
ktére przez najblizsze trzy lata beda re-
prezentowaty interesy podopiecznych
PTWM.

XX. Walne Zgromadzenie Czton-
kéw, po gtosowaniu udzielajagcym ab-
solutorium poszczegdlnym cztonkom
ustepujacego Zarzadu, przeszto do wy-
boru naszych reprezentantéw do Zarza-
du Gtéwnego, Gtownej Komisji Rewizyj-
nej oraz Gtéwnego Sadu Kolezeriskiego.
W wyniku gtosowan nad kolejnymi kan-
dydaturami ukonstytuowaty sie witadze
Towarzystwa na lata 2019-2022 w na-
stepujacym sktadzie:

Zarzad Gléwny na lata 2019-2022
Waldemar Majek — prezes,
cztonkowie:

- Magdalena Czerwinska-Wyraz,
— Anna Mazur-Gatka,

- Magdalena Moranska,

— Monika Raczkiewicz,

— Agnieszka Zienkiewicz,

- Michat Zych.

Gtéwna Komisja Rewizyjna
na lata 2019-2022
Artur Brzyski — przewodniczacy,
cztonkowie:
— Jozef Jaworski,
- Grzegorz Kucharuk,
— Pawet Piwecki.

Gléwny Sad Kolezenski
na lata 2019-2022
Dorota Hedwig — sekretarz,
cztonkowie:
— Marta Bartoszek,
- Matgorzata Kaczmarek.

W tym miejscu pragniemy zto-
7y¢ serdeczne podziekowania za do-
tychczasowga prace cztonkom Zarzadu
Gftownego, Paniom Marii Gwaderze
i Olenie Krawczuk-Chojnackiej, oraz An-
nie Kobyteckiej, cztonkini Gtownej Ko-
misji Rewizyjnej, ktore zakonczyty swoja
prace we wiadzach PTWM, a ktére przez
wiele lat dziafaty na rzecz chorych na
mukowiscydoze. Drogie Panie, jestesmy
wdzieczni za Wasze zaangazowanie
w prace Zarzadu i Komisji Rewizyjnej
oraz uczestnictwo w dziafalnosci Towa-
rzystwa, daleko wykraczajace poza za-
kres Waszych bezposrednich obowigz-
kéw. Dziekujemy, ze Wasza niezawodna
pomoc chorym sprawiata, iz fatwiej im
byto pokonywac trudnosci i dawac so-
bie rade w zyciu.

Nowo wybranym reprezentantom
naszych spraw chcemy zyczy¢ samych
dobrych decyzji, wytrwatosci i zaanga-
zowania w dazeniu do polepszenia losu

chorych na mukowiscydoze w Polsce.

Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydozg
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Pie¢ kilometrow
dla chorych na mukowiscydoze
w 4. Biegu po Oddech w Zakopanem!

B 1 wrzesnia w Zakopanem odbedzie sie 4. edycja Biegu po Oddech organizowanego przez Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydoza.

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

B Uczestnikéw biegu wspiera¢ bedzie mistrzyni olimpijska oraz ambasadorka Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-

kowiscydoza Justyna Kowalczyk.

B Naszym celem jest pozyskanie srodkéw na zakup lekéw i sprzetu rehabilitacyjnego dla chorych na mukowiscydo-
ze oraz zwiekszenie $wiadomosci spotecznej mukowiscydozy.

B Po raz kolejny mozemy liczy¢ na sprawdzonych partneréw - Sponsorem Gléwnym wydarzenia zostat Santander Con-
sumer Bank, Sponsorem Ztotym jest Nosalowy Dwor Resort&Spa, a Sponsorem Srebrnym — Wisniowski sp. z 0.0. S.K.A.

B Zapisz sie na stronie www.bieg.oddychaj.pl

,Kiedy po raz pierwszy trafitam do szpita-
la w Rabce i zobaczytam, jak wyglada co-
dzienne zycie chorych na mukowiscydo-
ze, postanowitam, ze musze co$ zrobic,
zeby im pomdc” - opowiada Justyna Ko-
walczyk, ktéra od 2011 r. jest ambasador-
ka Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza. ,Trudno przejs¢ obojetnie
obok kilkuletniego dziecka, dla ktérego
kazdy oddech stanowi wyzwanie”.

1 wrzesnia br. juz po raz czwarty
spotkajg sie w Zakopanem biegacze
z catej Polski, ktérym los chorych na
mukowiscydoze nie jest obojetny. Im-
preza zgromadzi zaréwno wyczyno-
wych biegaczy, jak i zupetnych amato-
row, a wsrdd nich osoby bezposrednio
dotkniete chorobg, ich rodzicow, opie-
kunow, bliskich, lekarzy i rehabilitantéw.
Tradycyjnie swoja obecnos¢ zapowie-
dziafa tez Justyna Kowalczyk.

W zaawansowanych stadiach mu-
kowiscydozy przejscie kilku krokéw od
tézka do toalety moze by¢ dla chorego
duzym wyzwaniem” - ttumaczy Walde-
mar Majek, prezes PTWM. ,Aktywnos¢
fizyczna jest znakomita formga rehabi-
litacji, spowalniajaca postepy choroby,
dlatego dopoki tylko jest to mozliwe,
polecamy jg wszystkim chorym”.

Pierwsza edycja Biegu po Oddech
miata miejsce w 2016 r. i zakonczyta
sie duzym sukcesem frekwencyjnym

i organizacyjnym. ,Z kazdym kolejnym
rokiem impreza rozrasta sie i profesjo-
nalizuje, co nas oczywiscie cieszy, ale
dla nas szczegdlnie wazny jest jej wy-
miar charytatywny” — méwi Magdalena
Czerwinska-Wyraz, wiceprezes PTWM.
,Z kazdej z dotychczasowych edycji im-
prezy bylismy w stanie wygenerowac
dochod, ktéry w catosci zostat przezna-
czony na pomoc chorym. Réwnolegtym
celem imprezy jest zwiekszenie $wiado-
mosci spofecznej oraz zwrdcenie uwagi
na problemy, z jakimi borykaja sie cho-
rzy na mukowiscydoze w Polsce”.

W tym roku obchodzimy 30-lecie
odkrycia genu odpowiedzialnego za
mukowiscydoze” — dodaje Waldemar
Majek. ,Cho¢ od tego czasu udato sie
poczynic istotne postepy w leczeniu
objawow choroby, to jej przyczyna jest
w dalszym ciggu nieuleczalna, polscy
chorzy nadal umierajg przedwczesnie,
a ich $mier¢ poprzedza dtugotrwate
cierpienie. Z raportu przygotowanego
m.in. pod patronatem PTWM wynika,
ze w Polsce chorzy umierajg $rednio
w wieku 24 lat, czyli okoto 10-15 lat
wczesniej niz w krajach z dobrze zorga-
nizowanym systemem opieki”.

Catkowity dochod z 4. Biegu po
Oddech zostanie przeznaczony na
cele statutowe Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza, w tym zakup

niezbednego sprzetu rehabilitacyjnego
i wsparcie w zakupie lekéw dla pod-
opiecznych PTWM.

Patronat Honorowy nad 4. Bie-
giem po Oddech objeli tukasz Szu-
mowski — minister zdrowia, Witold
Koztowski — marszatek wojewddztwa
matopolskiego, Marlena Malag — pre-
zes Panstwowego Funduszu Reha-
bilitacji Oséb  Niepetnosprawnych,
Piotr Bak — starosta tatrzanski, Leszek
Dorula — burmistrz miasta Zakopane
oraz Justyna Kowalczyk, ambasadorka
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg, ktéra od wielu lat niestru-
dzenie wspiera chorych na mukowi-
scydoze w ich walce o kazdy oddech.
Sponsorem Gtéwnym wydarzenia po
raz kolejny zostat Santander Consumer
Bank, Sponsorem Ztotym Nosalowy
Dwor Resort&SPA, a Sponsorem Srebr-
nym Wisniowski sp. z 0.0. S.KA.

Pieciokilometrowa trasa biegu
wiodgaca ulicami Zakopanego zostata
wyznaczona z zachowaniem regut uje-
tych w przepisach PZLA. Zapewniamy
elektroniczny pomiar czasu i profesjo-
nalng obstuge zawodoéw, a po biegu za-
praszamy wszystkich na piknik rodzinny
w Parku Miejskim, gdzie na uczestnikow
bedzie czekato wiele atrakgji.

Nie zwlekajcie i zapisujcie sie na
stronie www.bieg.oddychaj.pl!
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o

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie

Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 117,66 zt
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 117,08 zt
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 117,08 zt
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 117,66 zt
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 117,15z
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 117,15z
Nutridrink Compact Proteiny — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 131,07 z
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Nutridrink Compact Protein — brzowskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 131,07 zt
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 104,45 zt
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 104,45 zt
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource 2.0 fibre — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource 2.0 — smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource 2.0 — smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource Protein — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 106,47 zt
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 32,35z
Peptamen (proszek — na zaméwienie) Puszka 400 g 40,94 zt
Calogen smak neutralny (na zamoéwienie) 500 ml 46,98 zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA 4-pak x 30 porcji 92,17 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 porcji 122,32zt
Puromalt Puszka 600 g 36,77 zt
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 82,08 zt
CYSTISORB ptyn doustny 60 ml 64,80 zt
LoGGic 60 20 kapsutek 9zt
LoGGic 30 30 kapsutek 9zt
LoGGic krople Krople 7 ml 12,34 z4
Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110z
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89zt
Wkiad do filtra 50 szt. 175z
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 21,85zt
Nebu-dose hialuronic (0,9% NaCl) 30 amputek 21,85zt
Nebu-dose isotonic (0,9% NaCl) 100 amputek 22,98 zt
Mamajoo odkamieniacz 1 szt. (150 gram) 10,32zt
Sterylizator Mamajoo 1 szt. 307,14 zt

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

A.IMIE I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...

B. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

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

U0 gotowka

O subkonto / subkonto1% / wsparcie

C. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

D. DANE DO WYSYLKI (JeZeli inne niz w punkcie F):
Imie i nazwisko:

Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:

E-mail:

Data i miejscowosc

Ulica i numer domu:
Kod pocztowy i miejscowos¢:
Numer telefonu:
E-mail:
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1" Oddychajpl

KARTA BENEFICJENTA 4
POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

A. DANE DOTYCZACE OSOBY CHOREJ (prosimy o uzupetnienie wszystkich pol)
IMIE 1 NAZWISKO ettt ettt ettt s bt e et e st e e e st e e s a b e e eab e e sab e e e at e e sab e e eab e e s a b e e eab e e st e e eat e e sabeeeabeesnbeenareas
(D) U oo b2T o - [ PRSP
o Y = PP PP PPPPPPPPPPPPPPPRt
Adres ZameldOWaNIa oot e e st e et e e e e b bt e e e ettt e e sttt e e e b bt e e et tee e aabteee e bbeeeeaabteesanbaeeeeabbeeeenanee
PN [ R oY =] oY Yo [=T VoLV 1o 1 AU PPUPNN
TelefONY KONTAKIOWE ettt e e ettt e e ettt e e e e eabeee e e bbeeeeasaeeaassaeeeansbeeeassaaessseseeassaseeanssseeasbeseeansseeeansens
2 ' T 1 OO
AAIES SEFONY WWW coiiiiiie ettt e e ettt e e ettt eeeeteeeeetteeeeetbeeeaaasseeeaasaseeassaeeeassaeeassseeeansseeeanssseesssseaeeasseseeanssaeessseeeannsaeeeansens
IMIE i NAZWISKO MALKI oottt e e ettt e e et e e e e tbe e e e ebaee e e asaeeesasaeeeastseseassaeesaassaeeansbeeesssseesanseaeeasseeannns
Lo 1T o P AV (o X [ USSP
Czy ktérys z rodzicow ma odebrane/ograniczone prawa rodzicielskie NIE/ TAK*, KEOrY? .....coovvievieeiieecie et
*)esli tak, to prosimy zataczy¢ dokumentacje potwierdzajaca odebranie praw rodzicielskich
(Zatgczono NASTEPUJGCE AOKUMENTY: . ..iiiii et e ettt e et e e et e e e e e e et e e e e etaeeesassaeeasabaeeeassaseesssaeeeassaeeeansseeesssaeessaseeeaan )
Czy osoba chora jest ubezwtasnowolniona NIE/ TAK**
**Jesli tak, to prosimy zatgczy¢ dokumentacje potwierdzajgcg ubezwtasnowolnienie
(ZatgCczono NASTEPUJGCE AOKUMENTY: . .eiiiiiiiiie ettt e e e e et e e et e e et e e e e etbeeesassaeeeaabaeeeassaeeeaassseeeassseeeansseeeessaeessaseeaaan )

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

B. INFORMACJE DOTYCZACE OSOB UPOWAZNIONYCH DO UZYSKIWANIA INFORMACJI
| SKLADANIA WNIOSKOW W IMIENIU OSOBY CHORE!J
Prosimy o uzupetnienie danych co najmniej jednej osoby. W przypadku niepetnoletnich chorych nalezy wpisaé dane
rodzicoéw lub opiekundw prawnych. W przypadku chorych petnoletnich nalezy wskaza¢ dowolng osobe.

OSOBA |

[ a1 g F= AT ] (o T PP USPPSR
DY = U T o b4=T o1 - T OO
o Y = PP P PP P PP PP PP PPPPPPPPPPPPPPPIRt
JAVe [ oE 2 Taa 1= fe (oYY - o Y - PP POPPRRP
P LT o =X oo T Ve 1= oYY/ o YRS PRSI
=112 o] )V (e 01 = 24 o 1Y SRS
' T 1O PP POPRRRPON
Czy osoba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****

*Ex% Jesli tak, to prosimy okreslic Stopien POKIEWIBASTWA: .....cccueiiviecieeciee ettt et te s e e s e e sa e e sabeesaseesaseessaeesnseenneeens
Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****

*E*%* Prosimy zatgczy¢ wypetniong deklaracje cztonkowskg (jesli nie byta dotychczas dostarczona)

OSOBA I

IMIE I NMAZWISKO oot e ettt e e s et e e st e e e st e e e e s teee e saeeeeaateeeeanssaeeenseeeeansseeeannaeeeenseeeeantseeeenneeeeanseeeeansreeeanns
D E ] U] de e b= o 1 - [T OO ST R PP R PR OPTORTPRPO
o ] = PP PPPPPTPN
JAXe [ 2 T 1=l fe (oYY o Y - T T PO P PP PUP PR PPPOPRRRPI
AAres KOTESPONTUENCYJNY  .ouiiiiiiieiie ettt ettt ettt et a et e e a bt e st e e ea bt e sab e e sat e e s bt e eabeesabeeeabeesabeeeab e e sabeeeabeesabeeeabeesabeeeabeesabeesnneas
Telefony KONTaKEOWE ottt et e bt e s at e e bt e e sae e e bt e e sab e e ebb e e sab e e eb bt e sabeeabb e e snteennteesareenneeas
' 1 O O O P PO P TP PPRR PP P OPRRRPON
Czy osoba upowazniona jest spokrewniona z osobg chorg? NIE/TAK****

*x%x Jesli tak, to prosimy okresli¢ Stopien POKIEWIEASTWA .....cuiiiiriiiieiierte ettt sttt sb e et st st e bt e sbeenbeeaee s
Czy osoba upowazniona jest/chce by¢ cztonkiem Towarzystwa? NIE/TAK*****

**%x* Prosimy zataczyé wypetniona deklaracje cztonkowska (jesli nie byta dotychczas dostarczona)
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C. DANE DO KONTAKTU ELEKTRONICZNEGO/TELEFONICZNEGO

Prosimy o podanie danych, poprzez ktére bedzie kierowana catos¢ korespondenc;ji elektronicznej dotyczacej dziatarn pomo-
cowych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

[ Y| (o TeTe o To[=Te [T YA =4 (o VN o 1V AF: Te [ Y] USSP

Telefon kontaktowy (podac jeden, gtdwny numer, najlepiej KOMOrkOWY): ........oooeiiiii i
Numer rachunku bankowego (dla posiadaczy subkont):

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH

Na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 .
w sprawie ochrony 0séb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu ta-
kich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzgdzenie o ochronie danych osobowych), wyrazam zgode na
przetwarzanie przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg moich danych osobowych, w celach wynikajgcych z jego
dziatalnosci statutowej, okreslonych szczegétowo w Statucie PTWM.

czytelny podpis beneficjenta? czytelne podpisy oséb upowaznionych?

miejscowosc i data

! Podpis osoby chorej petnoletniej lub rodzica/opiekuna prawnego niepetnoletniego chorego
2 Podpisy wszystkich os6b upowaznionych, wymienionych w czesci B

KLAUZULA INFORMACYJNA

Zgodnie z art. 13 RODO, tj. Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony oséb

fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/

WE (ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych), Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza jest w posiadaniu Pani/Pana danych osobowych

w zwigzku z realizacjg zadan statutowych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, na podstawie art. 6 ust 1 lit a), b), c) oraz f) RODO,

a ponadto:

1. administratorem Pani/Pana danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg z siedzibg przy ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-
700 Rabka-Zdroj;

2. z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza w zakresie danych osobowych mozna skontaktowac sie, piszac na adres e-mail: iod@ptwm.
org.pl lub poczta na adres siedziby Towarzystwa;

3. dane, o ktérych mowa w ust. 1, udostepnione zostaty nam przez Panig/Pana dobrowolnie przy okazji przystepowania do Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza, przetwarzane beda w celu prawidtowej realizacji celéw i zadan statutowych PTWM, a takze celem zapewnienia
Panu/Pani mozliwosci skorzystania z petni praw przystugujacych beneficjentom i cztonkom Towarzystwa i wywigzania sie ze spoczywajgcych
na nich obowiagzkéw. Dane te sg niezbedne do petnoprawnego funkcjonowania Pani/Pana jako cztonka/beneficjenta/opiekuna prawnego
beneficjenta PTWM;

4. Pani/Pana dane osobowe moga by¢ udostepnione innym podmiotom na postawie przepiséw prawa panstwowego;

5. Pani/Pana dane osobowe mogg by¢ przetwarzane réwniez przez podmioty, z ktérymi Administrator zawart umowy powierzenia przetwarzania
danych osobowych;

6. ma Pani/Pan prawo wniesienia skargi do organu nadzorczego, gdy uzna Pani/Pan, iz przetwarzanie danych osobowych Pani/Pana dotyczacych
narusza przepisy prawa;

7. posiada Pani/Pan prawo dostepu do tresci swoich danych oraz prawo ich sprostowania, usuniecia lub ograniczenia przetwarzania;

8. Pani/Pana dane osobowe beda przechowywane przez okres Pani/Pana cztonkostwa w PTWM oraz przez wymagany w $wietle obowigzujacego
prawa okres po jej wygasnieciu, w celu archiwizowania danych lub dochodzenia roszczen.

Jednoczesnie informuje, iz ma Pani/Pan prawo wniesienia sprzeciwu w zakresie otrzymywania korespondencji i informacji dotyczacych zycia i pra-

cy Towarzystwa. W tym celu prosze o przestanie takiej informacji na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczta na adres siedziby Towarzystwa.

Oswiadczam, ze zapoznatam/-em sie z trescig klauzuli obowigzku informacyjnego.

(data i czytelny podpis)
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Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg (PTWM) Tel. 018/ 26 76 060 wew. 331, Fax 349 Zarzad Gtéwny w Rabce-Zdroju,
ul. Jana Rudnika 3b; 34-700 Rabka-Zdréj e Email: poczta@ptwm.org.pl ¢ PKO BP S.A. nr: 49 1020 3466 0000 9302 0002 3473 » www.oddychaj.pl

DEKLARACJA CZLONKOWSKA %  ; ?
74 :
POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA I~ Oddychajpl
PTWAM
AL IMIQ E NAZWISKO: .....oooiieieiii et e e e ettt e e e e et e e e e e eaataeeeeeeataseeeastaeeeesstaeeeeanstaeeesanssseeeeanseneeenns
iMiQ i NAZWISKO 0JCA CROI@EO: ........oviiiiiieiee e e st e e s et bt e e s sbtreeessabtaeeesanseneessanns
(tylko jezeli deklaracje sktada chory na mukowiscydoze)
Adres zameldowania:
KO POCZEOWY: oot (oYY 074 - XTSRS
MIEJSCOWOSC: c.nevriieeeeiieeeeeeiree e e et e e e et e e e eeabre e e e eaneas ULICA: creiee ettt ettt st s r b er e
numer domu/mieszkania: .......ccueeeeereeireeeeiieeeeree e,
data Urodzenia: e PESEL: ottt s st s st e
T 10T 11 SRR
nUMeEr telefonU (Z KIErUNKOWYIM): .o i e et e e e e e et e e e e s eabaeeeesaataeeeesntaeeeesnstaeeeeanns
Jestem (otocz obwddkg wtasciwg odpowiedz):
rodzicem/opiekunem chorego chora/-y na mukowiscydoze zainteresowany PTWM

B. Adres do korespondenciji (jezeli inny niz w czesci A.)

KO POCZEOWY: oo (01074 - XTSRS
MIEJSCOWOSC: wrvveeeeeeeeeeeiitireee e e e e e e eecirrrrre e e e e e e e e e saneraeees (U117 USRS
numer domu/mieszKania: .....ocevveeevveveeeeiieinieeeieeieeesins

Potwierdzam zgodno$¢ z prawda powyiszych danych zawartych w czesci A i B, i prosze o przyjecie w poczet
cztonkéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg (PTWM).

(data i czytelny podpis)

C. Oswiadczam, ze zapoznatam/-em sie ze Statutem Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg (tekst
Statutu dostepny jest na stronie internetowej www.ptwm.org.pl oraz w siedzibie Zarzagdu Gtéwnego).
Zobowigzuje sie do:

1) przestrzegania postanowien Statutu oraz uchwat wtadz PTWM i regulaminéw wewnetrznych,

2) wspoétdziatania w realizacji celow PTWM,

3) uczestniczenia w Walnych Zebraniach Cztonkéw PTWM,

4) regularnego optacania sktadek cztonkowskich.

Cztonek PTWM jest zobowigzany do optacenia rocznej sktadki cztonkowskiej w wysokosci 30 zt niezwtocznie
po ztozeniu niniejszej ,,Deklaracji”, oraz do korica I. pétrocza kazdego roku na podany w nagtéwku numer konta
bankowego przekazem pocztowym lub osobiscie w siedzibie PTWM.

(data i czytelny podpis)
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ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH

Na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 .
w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu ta-
kich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzgdzenie o ochronie danych osobowych), wyrazam zgode na
przetwarzanie przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg moich danych osobowych, w celach wynikajgcych z jego
dziatalnosci statutowej okreslonych szczegétowo w Statucie PTWM.

(data i czytelny podpis)

D. Jezeli deklaracje cztonkowska sktada rodzic lub opiekun prawny dziecka chorego na mukowiscydoze (ponizej 18 r.2.),
prosimy o podanie ponizszych danych:
Imie i nazwisko oraz data urodzenia dziecka (dzieci) chorego na mukowiscydoze:

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH DZIECKA/DZIECI

Na podstawie art. 6 ust. 1 lit. a Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 .
w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu
takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych osobowych), wyrazam zgode
na przetwarzanie przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg danych osobowych mojego dziecka, w celach wynika-
jacych z jego dziatalnosci statutowe,j okreslonych szczegdétowo w Statucie PTWM. Jestem $wiadomy/-a, ze powyzsza zgoda
obowigzuje do czasu osiggniecia przez moje dziecko petnoletnosci.

(data i czytelny podpis)
KLAUZULA INFORMACYJNA

Zgodnie z art. 13 RODO, tj. Rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie ochrony oséb

fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/

WE (og6lne rozporzgdzenie o ochronie danych), Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg jest w posiadaniu Pani/Pana danych osobowych

w zwigzku z realizacjg zadan statutowych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, na podstawie art. 6 ust 1 lit a), b), c) oraz f) RODO,

a ponadto:

1. administratorem Pani/Pana danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg z siedzibg przy ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-
700 Rabka-zdréj;

2.z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza w zakresie danych osobowych mozna skontaktowac sie, piszac na adres e-mail: iod@ptwm.
org.pl lub poczty na adres siedziby Towarzystwa;

3. dane, o ktérych mowa w ust. 1, udostepnione zostaty nam przez Panig/Pana dobrowolnie przy okazji przystepowania do Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg, przetwarzane beda w celu prawidtowej realizacji celdw i zadan statutowych PTWM, a takze celem zapewnienia
Panu/Pani mozliwosci skorzystania z petni praw przystugujacych beneficjentom i cztonkom Towarzystwa i wywigzania sie ze spoczywajgcych
na nich obowigzkéw. Dane te s3 niezbedne do petnoprawnego funkcjonowania Pani/Pana jako cztonka/beneficjenta/opiekuna prawnego
beneficjenta PTWM;

4. Pani/Pana dane osobowe mogg by¢ udostepnione innym podmiotom na postawie przepiséw prawa pafnstwowego;

5. Pani/Pana dane osobowe mogg by¢ przetwarzane roéwniez przez podmioty, z ktérymi Administrator zawart umowy powierzenia przetwarzania
danych osobowych;

6. ma Pani/Pan prawo wniesienia skargi do organu nadzorczego, gdy uzna Pani/Pan, iz przetwarzanie danych osobowych Pani/Pana dotyczacych
narusza przepisy prawa;

7. posiada Pani/Pan prawo dostepu do tresci swoich danych oraz prawo ich sprostowania, usuniecia lub ograniczenia przetwarzania;

8. Pani/Pana dane osobowe bedg przechowywane przez okres Pani/Pana cztonkostwa w PTWM oraz przez wymagany w $wietle obowigzujgcego
prawa okres po jej wygasnieciu, w celu archiwizowania danych lub dochodzenia roszczen.

Jednoczes$nie informuje, iz ma Pani/Pan prawo wniesienia sprzeciwu w zakresie otrzymywania korespondencji i informacji dotyczacych zycia i pra-

cy Towarzystwa. W tym celu prosze o przestanie takiej informacji na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczta na adres siedziby Towarzystwa.

Oswiadczam, ze zapoznatam/-em sie z trescig klauzuli obowigzku informacyjnego.

(data i czytelny podpis)
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Podziekowania Z zycia PTWM

| Podziekowania

Jest to zlota zasada w zyciu: wymagac¢ mato od Swiata, a duzo od siebie.
Wiadystaw Bieganski

W imieniu naszych Podopiecznych pragniemy ztozy¢ podziekowania nastepujacym firmom, organizacjom
i osobom prywatnym:
Bell Polska sp.z 0.0.
Express Rent a Car
Fundacja Pomoézmy Marzeniom
Laboratorium Kosmetyczne dr Irena Eris
Mattel Poland sp. z 0.0.
Pepco Poland sp. z 0.0.
Piekarnia-Cukiernia Piotr Zarnecki
Sklep Adas$ Rabka-Zdroj
Studio tarica So Beat
TVP Reklama Dzieciom
Uniga Towarzystwo Ubezpieczen SA
Wydawnictwo Znak

Dziekujemy Annie i Krzysztofowi Bieniasom za przekazanie daréw otrzymanych w trakcie ceremonii $lubne;j.

Z calego sercadziekujemy rowniezwszystkim darczyncom, ktdrzy wspieraja dziatanianaszegoTowarzystwa.

Lirene

DERMOPROGRAM
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