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Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zqodnie zRozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 dnia 27 kwietnia 2016 . w sprawie ochrony 0s6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem
danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie o achronie danych), informujemy,
7e administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj. Dane osobowe przetwa-
rzane sq w celu wysyti czasopisma. Odbiorcami danych osobowych moga by¢: podmioty Swiadczace ustugi w zakresie konfekcjonowania i dystrybudji czasopisma. Dane
osobowe moga by¢ réwniez przekazane Paristwowemu Funduszowi Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (PFRON) w celu monitorowania i kontroli prawidtowosci
realizacji projektu przez Zleceniobiorce oraz do celow sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON, a takze na podstawie powszechnie obowiazuj-
cych przepiséw prawa podmiotom, ktérym jestesmy zobowiazani przekazac dane osobowe. Dane osobowe przechowywane beda do czasu wniesienia sprzeciwu, .
okazania nam w dowolny sposdb, ze nie chcg Partstwo otrzymywac czasopisma. 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 PTWM. Petna informacja nt. przetwarzania danych znajduje sie na stronie
https://ptwm.org.pl/pl/rodo oraz w siedzibie Administratora.
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W dniu 16 maja 2022 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza zorganizowa-

ZESPOL REDAKCYJNY to online webinar pt. Leki przyczynowe — gdzie jestesmy?, na ktory zaprosito wszyst-
Marta Gliniecka
Robert Hellfejer
Kinga Jazwiriska-Szczepaniak jacy nowa sytuacje chorych na mukowiscydoze w Polsce - refundacje leczenia
Matgorzata Kaczmarek

Martyna Lewandowicz . ) ) S
Lucyna Maksymowicz z niego przedstawiamy w dziale Medycyna w niniejszym numerze naszego cza-

kich chetnych. Wazny dla opiekundw i samych pacjentéw wyktad uwzglednia-
lekami przyczynowymi — poprowadzita profesor Dorota Sands, a doktadng relacje

Wiaczestaw Malcew (red. tech.) sopisma. Kontynuacjg i uzupetnieniem wyktadu Pani profesor z punktu widzenia
Magdalena Pieczka

Marzena Piejko-Synos
tukasz Wozniacki latorami biatka CFTR.
Agnieszka Wydmariska

rehabilitacji jest artykut Aleksandry Cichockiej Fizjoterapia w erze leczenia modu-

Nasza kolezanka redakcyjna Lucyna Maksymowicz w artykule Kilka refleksji
ADRES REDAKCJI o trudnej sztuce bycia rodzicem dziecka z chorobq przewlektq zajeta sie problemem

Siedziba PTWM postawy rodzicéw dzieci chorych, bo od tego jak postepuje rodzic zalezy, jakie

ul. Prof. Jana Rudnika 3B emocje beda przezywaty jego dzieci nie tylko wobec swojej choroby czy pojawie-

34-700 Rabka-Zdrdj nia sie mozliwosci leczenia modulatorami, ale réwniez w razie trudnych sytuadji

WYDAWCA i przeciwnosci zyciowych, takze tych, na ktére nie majg wptywu. Z kolei w tekscie

Polskie Towarzystwo Dorastanie z chorobq przewlektq a plany zyciowe ta sama autorka apeluje, by rodzice

Walki z Mukowiscydoza wiecej czasu poswiecali nastolatkowi, i przypomina, zeby pamietali o wszystkich
tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342, 349
Nr konta PKO BP SA O/Rabka

49 1020 3466 0000 9302 0002 3473 dorastajacych dzieci pomocng dton.

KRS 00000 64 892 W 64 numerze ,Mukowiscydozy” zamiescilismy dwa ciekawe wywiady: Marty

jego rozwojowych i psychicznych,mekach”i w razie potrzeby wyciggali do swoich

Glinieckiej z Magda Morarskg o pomocy niesionej uchodzcom z Ukrainy przez Pol-

% skie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg i prywatnie przez cztonkow Towarzystwa

V@ oraz Kingi Jazwinskiej-Szczepaniak z Krzysztofem Praszkiewiczem o jego akcji ,Ro-
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www.ptwm.org.pl o . . .
www.oddychajpl 7 cukrzycg typu 3 (CFRD). Autorka podkresla, ze dla chorych po skoriczeniu 26. rz.

leczenie cukrzycy jest bardzo kosztowne i apeluje, bysmy aktywnie wspierali dia-
betykéw w ich walce o refundacje niezbednych do leczenia sprzetéw, takich jak
Numer zostat dofinansowany przez

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob pompy insulinowe, osprzet czy sensory.

Niepetnosprawnych. Zapraszam réwniez do przeczytania poruszajgcego tekstu Marzeny Piejko-
-Synos, w ktérym opowiada o losach chorego na mukowiscydoze Ukraifca, ktory
Pafistwowy Fundusz z powodu dziatan wojennych i pogarszajacego sie stanu zdrowia musiat porzucic¢
Rehabilitacji Osob o o
Niepetnosprawnych swoj kraj i uciekac¢ do Niemiec.

Zachecamy naszych Czytelnikéw do kontaktu pod adresem omalecka@

Redakcja zastrzega sobie prawo do ptwm.org.pl. Postaramy sie na Paristwa watpliwosci i pytania odpowiedzie¢ w na-
stosowania skrotow oraz modyfikacji

stepnych numerach.
w nadsytanych tekstach. &pny

Rozpoczety sie wakacje, zycze wiec wszystkim Czytelnikom odpoczynku
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NA OKtADCE:

Joanna Gliniecka-Oprzatek z synkiem po Olga Matecka-Malcew
otrzymaniu lekdw przyczynowych (fot.

Mateusz Oprzatek)
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Drukarnia GOLDRUK Wojciech Golachowski
tel: 18442 26 38,444 22 13
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Relacja z webinaru prof. Doroty Sands
pt. Leki przyczynowe - gdzie jestesmy?

W dniu 16 maja 2022 r. mielismy
okazje uczestniczy¢ online w zorga-
nizowanym przez Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza webi-
narze pt. Leki przyczynowe - gdzie
jestesmy? Webinar prowadzita Pani
prof. Dorota Sands, prezes Polskie-
go Towarzystwa Mukowiscydozy,
kierownik Zaktadu i Kliniki Mukowi-
scydozy IMiD w Warszawie i Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w SZPZOZ
w Dziekanowie-Lesnym.

Na poczatku swojego wystapienia
Pani profesor pogratulowata polskim
pacjentom dotfaczenia do pierwszej ligi
i do elity miejsc na $wiecie, gdzie ma
miejsce decyzja o refundacji leczenia
przyczynowego w mukowiscydozie.

Jednak po ogtoszeniu decyzji mi-
nistra zdrowia i poczatkowej uzasadnio-
nej euforii wraz z mijaniem kolejnych
tygodni rados¢ ustapita zaniepokojeniu:
,Jest decyzja, ale co dalej?”.

Pani profesor poinformowata, ze re-
fundacja lekdw musi przejs¢ konieczne
etapy wdrozenia, wymienione ponizej:
® decyzja ministra zdrowia,
® zarzadzenie NFZ,
® ogtoszenie konkursu przez NFZ,
® rozstrzygniecie konkursu,
® kontraktowanie,
® ogfoszenie przetargu,
®  zasady cash flow,
® dostosowanie infrastruktury informa-

tycznej do prowadzenia programu,
® przeprowadzenie niezbednych ba-
dar kwalifikacyjnych u pacjentow.

Refundacja lekéw przyczynowych
w Polsce bedzie sie odbywac¢ w ramach
programu lekowego. Specyfika pro-
gramoéw lekowych jest czysto polska.
W innych krajach leczenie lekami przy-

czynowymi wyglada odmiennie — le-
karz przepisuje lek, a finansowanie jego
zakupu odbywa sie inaczej.

Cze$¢ pacjentow wie, jak funkcjo-
nuje program zwiazany z leczeniem
antybiotykami wziewnymi w mukowi-
scydozie, ale skale programu leczenia
Tobramycyng i programu lekéw przyczy-
nowych sg zupetie nieporownywalne.
Pani profesor podkreslita, ze praktycznie
zadna wysoko kosztowa technologia
w Polsce nie jest dostepna na recepte,
a udostepniana w programie lekowym.
Zatem, mimo pozytywnej decyzji mi-
nistra zdrowia, lekarze nie moga wy-
pisywac recept (e-recept) na leki przy-
czynowe, tylko musza czeka¢ na ich
dostepnosc¢ w programie lekowym.

Po decyzji ministra tez sie nic nie
dzieje, dopoki nie ma opublikowanego
zarzadzenia NFZ. Po ogtoszeniu zarza-
dzenia musi by¢ ogtoszony konkurs na
$wiadczeniodawcow, ktorzy beda ten
program prowadzi¢, potem odbywa sie
rozstrzygniecie konkursu i kontraktowa-
nie, a nastepnie ogtoszenie przetargu.
Ten ostatni punkt jest zwigzany z zasa-
dami zamowien publicznych w Polsce,
ktére wymagaja, by mimo jednego pro-
ducenta lekéw przyczynowych i jednej
hurtowni, ktéra je sprowadza, zakup
nastapit na drodze przetargu. Wreszcie
istnieje kwestia, ktora wszystkim dyrek-
torom szpitali spedza sen z oczu, czyli
zasada przeptywu gotowki, poniewaz
przy tak wysoko kosztowym leku nie
jest mozliwe oczekiwanie szpitala na
refundacje jego zakupu przez NFZ, jak
to funkcjonuje w innych programach,
gdyz w wielu szpitalach koszty te prze-
kraczatyby ich catosciowy budzet, co
catkowicie zablokowatoby mozliwos¢

wykonywania jakichkolwiek procedur
szpitalnych. W zwigzku z tym te zasa-
dy musza byc¢ inne niz przy dotychczas
praktykowanych programach. Fakt, ze
poziom zaawansowania przygotowan
do programu jest rézny w roznych
osrodkach, wynika z tego, ze czes¢
z nich miato juz podpisane umowy
na program lekowy leczenia Kalydeco
(lwakaftor). Te osrodki mogty szybciej
przejs¢ do kolejnego etapu, czyli prze-
targu na pozostate leki przyczynowe,
a podzniej do rozmoéw z wiasciwym te-
rytorialnie oddziatem NFZ o zasadach
rozliczen finansowych.

Pani profesor podczas spotkan
majacych na celu zapewnienie szybsze-
go kanatu komunikacji miedzy minister-
stwem i NFZ zauwazyta, ze ten ostatni
byt przekonany, iz juz duzo osrodkow
ma podpisany program leczenia przy-
czynowego. Jednak z tych kilkunastu
osrodkow  tylko nieliczne faktycznie
prowadzity pacjentéw. W duzych szpi-
talach administracja podpisuje wszyst-
kie mozliwe programy lekowe, liczac na
to, ze moze kiedy$ okaza sie potrzebne.
W zwigzku z tym powstata konsternacja,
dlaczego ten program nie jest realizo-
wany, a wynikato to z braku pacjentow,
ktérzy mogliby przyjmowac Kalydeco.
W zwigzku z tym trzeba byto ogflosic¢
konkursy, by osrodki, w ktérych faktycz-
nie sg pacjenci, znalazty sie na liscie.

Kolejne zadania do wykonania
to dostosowanie infrastruktury infor-
matycznej. Tzw. system SMPT jeszcze
sie do tego programu nie pojawit, bez
czeqo jest bardzo trudno robic rozlicze-
nia. |, oczywiscie, nalezy przeprowadzi¢
niezbedne badania kwalifikacyjne u pa-
cjentow.
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Te wszystkie etapy formalne mu-
szg zaistnie¢, zeby w ogdle lek przyczy-
nowy trafit do osrodka, ktéry moze go
wydac pacjentom.
Rownolegle prowadzone sg inne
dziatania:
® Spotkania z MZ i NFZ w sprawie
ustalenia listy rekomendowanych
osrodkow.

® Rekomendowano wszystkie osrodki
prowadzace rejestr oraz dodatkowo
osrodki pulmonologiczne dla doro-
stych w celu poszerzenia bazy lecz-
niczej dla chorych dorostych.

Polskie  Towarzystwo  Mukowi-
scydozy koordynuje sprawe rejestru
(polskiej czesci rejestru europejskiego)
i podato liste wszystkich osrodkéw, kté-
re prowadzg rejestr pacjentow (wpro-
wadzajg dane do rejestru europejskiego
— ECFPR), mato tego, rozszerzyto te liste
o osrodki dla dorostych. Wprowadzenie
nowego leku i nowego programu leko-
wego oraz zupetnie inne rokowania to
fantastyczny moment, by zaintereso-
wac chorymi na mukowiscydoze osrod-
ki pulmonologiczne przeznaczone dla
dorostych. Sytuacja jest podobna do
wprowadzenia w Polsce przesiewu no-
worodkowego, kiedy zaczeto tworzyc
osrodki pediatryczne dla dzieci chorych
na mukowiscydoze i ich siatka jest juz
catkiem niezta. To ogromna okazja, by
podobna sytuacja nastapita w tej chwili
w rozwoju opieki nad dorostymi. Chodzi
0 1o, by poza osrodkami, ktore sa w reje-
strze, a ktére sg osrodkami mieszanymi
lub gtéwnie pediatrycznymi, rozszerzyé
liste rowniez o osrodki pulmonologicz-
ne dla dorostych.

Taka lista zostata przekazana do
MZ, ministerstwo przekazato jg teryto-
rialnym oddziatom NFZ, a one z kolei
wystapity do osrodkéw o listy pacjen-
téw, ktdrzy moga byc¢ zakwalifikowani
do programu, wraz z ich numerami PE-
SEL, by przygotowac sie na koszty i na
ewentualne roztozenie tych kosztow

w czasie. W roznych miejscach kraju
w roznym okresie oddziaty terenowe
NFZ wystapity do osrodkow z prosba
o listy pacjentow, ktorzy moga byc za-
kwalifikowani do programu, wiec byto
troche nerwowosci.

Z tego wynika, ze lek bedzie do-
stepny w osrodkach w réznym czasie,
co zalezy od tego, na jakim etapie jest
dany osrodek, jak réwniez od decyzji
odpowiedniego oddziatu NFZ i przy-
dziatu $rodkéw w konkretnym momen-
cie. Zatem wszystko zalezy nie tylko od
przejscia wszystkich procedur, ale row-
niez od dawkowania $rodkow, ktore dla
wszystkich pacjentow beda, ale praw-
dopodobnie troche ,miareczkowane”
przez NFZ.

Nastepnie Pani profesor przyblizyta
program leczenia lekami przyczynowy-
mi (informacje o nim sg dostepne w In-
ternecie, np. na stronie PTWM https://
ptwm.org.pl/pl/aktualnosci/321).

W zakresie $wiadczenia gwaran-
towanego dostepne sg w Polsce cztery
leki: Kalydeco, Orkambi, Symkevi i Ka-
ftrio, ktére po kolei zostaty omoéwione
przez prowadzacg.

KWALIFIKACJA: Bapania

do 3 miesiecy przed rozpoczeciem leczenia

1. test potowy;

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Najwieksza réznica miedzy reje-
stracjg a refundacjg jest w leku Kaftrio,
ktéry w Europie zostat juz zarejestro-
wany od 6. rz dla wszystkich, ktorzy
maja przynajmniej jedna kopie mutacji
F508del, natomiast u nas, w Polsce, re-
fundowany jest on dla oséb od 12. r.z.
i dla wybranych grup mutacji. Ci, ktorzy
nie otrzymaja refundacji Kaftrio, beda
mogli skorzystac¢ z refundacji Symkevi.
Pani profesor zauwazyta, ze mimo ist-
nienia programu lekowego i kwalifikacji
do niego nie ma koniecznosci brania
leku. W przypadku starszych prepara-
toéw i w mtodszych grupach wiekowych
warto z lekarzem (zespotem) prowadza-
cym te sprawe omowic. Niekoniecznie
kazdy z pacjentébw musi przyjmowac
ktorys z lekéw przyczynowych, nalezy
rozwazyc ryzyka i korzysci.

W programie lekowym istnieje za-
tozenie, ze do 3 miesiecy przed rozpo-
czeciem leczenia nalezy przygotowac
pacjenta, robigc serie badan (zob. ryc. 1),
m.in. test potowy, a do 12 miesiecy przed
leczeniem badanie obrazowe klatki pier-
siowej, co stuzy monitorowaniu skutecz-
nosci leczenia. Dobrze wszystkim znany,

do 12 miesiecy przed rozpoczeciem
leczenia

2. badanie spirometryczne (u chorych, u ktérych rozwdj psychofizyczny i stan kliniczny

gwarantuje prawidtowe przeprowadzenie testu);

3. aminotransferaza alaninowa;

4. aminotransferaza asparaginowa;

5. stezenie bilirubiny w surowicy krwi;

6. badanie mikrobiologiczne plwociny lub wymazu z gardta;

7. konsultacja okulistyczna u pacjentow <18 r.z.

1. badanie obrazowe klatki piersiowej.

Ryc. 1
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,stary”test potowy okazuje sie Swietnym
parametrem monitorujgcym  efektyw-
nos¢ leku, przy czym najwieksze zmia-
ny zachodza pod wplywem stosowania
Kaftrio. Badania kliniczne u chorych z CF
potwierdzajg, ze u czesci tych pacjentow
bedacych na Kaftrio nastepowata nor-
malizacja testu potowego do wartosci
charakterystycznych dla oséb bez mu-
kowiscydozy. Ponadto, na co podczas
spotkar zwracali uwage lekarze z Nie-
miec, proba potowa to dobra metoda
monitoringu, czy lek jest prawidtowo
podawany, i to nawet nie pod wzgledem
przyjmowania Cczy nieprzyjmowania
leku, ale tego, czy jego wchianianie jest
odpowiednie chociazby przy niskottusz-
czowym positku (np. u wegan).

Wsréd  niezbednych badart do
wykonania przed rozpoczeciem le-
czenia zostaty przewidziane badania
watrobowe, gdyz w nielicznych przy-
padkach u pacjentéw wystapit stan
ostrej niewydolnosci watroby zwig-
zanej z wprowadzeniem leku. Z kolei
konsultacja okulistyczna dla oséb po-
nizej 18. rz. wynika z przypadkow za-
¢my u pacjentéw pediatrycznych przy
przyjmowaniu niektérych lekow przy-
czynowych. Badanie mikrobiologiczne
plwociny i wymaz z gardta to odrebne
zagadnienia, poniewaz pacjent na mo-
dulatorach ma duzo mniej wydzieliny
niz przed leczeniem lekami przyczy-
nowymi. Z tego powodu ciezko pro-
wadzi¢ monitoring mikrobiologiczny
i mimo przewlektego zakazenia nie da
sie uzyska¢ plwociny i przygotowac
antybiogramu, dlatego bardzo wazne
jest, by pacjent przed wprowadzeniem
leczenia znat swoja flore bakteryjna.
(zob.
ryc. 2) polega na okresowym wyko-

Monitorowanie  leczenia
nywaniu testu potowego, badaniach
spirometrycznych, badaniach mikrobio-
logicznych (jesli sie da), sprawdzaniu ak-
tywnosci watroby i u czesci pacjentéw
rowniez pomiarach cisnienia krwi.

MONITOROWANIE:
LECZENIA

1. Test potowy

2. Badanie spirometryczne (u chorych u ktdrych rozwdj
psychofizyczny i stan kliniczny gwarantuje prawidlowe
przeprowadzenie testu)

3. Badanie mikrobiologiczne plwociny lub wymazu z gardla

4. 4 i i ji joraz
bilirubiny

6. Pomiar ciénienia tetniczego - dotycry wylgcznie leczenia

o izl

Medycyna: informacje, porady, nowinki

po 3 mies. po & mies. po 9 mies. po 12 mies. corocznie
L] L ] L]
L] L] L]
L] L] L]
L] L] L] L] L]
L]
na kadde] wizyeie kontrolnej

Ryc. 2

MONITOROWANIE: procramu

1. wd j pacjenta danych dotyezaeych

ia leczenia | kadd ich na tqdanie kontrolerdw

Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ).

2.Uzupetnienie danych zawartych w rejestrze [SMPT) zgodnie z opisem programu | wymogami NFZ,

3, informacji

4, 0becnoéd, lub zarejestrowanie w clggu 12 miesigcy od rozpeczecia leczenia pacjenta w polskie] czedci pejski

terminowe wprowadzanie danych wymaganych przez protokét Rejestru.

KRYTERIA WYtACZENIA Z PROGRAMU

liczeniowych do NFZ zgodnie 2 wymaganiami apublikowanymi przez NFZ

go Rejestru Muk y oraz rzetelne |

1.Wystapienie dziatan niepozadanych, ktdre w opinii lekarza prowadzacego oraz zgodnie 2 Charakterystyky Produktu Leczniczego, ktdrym prowadizona jest

terapla, sq przeciwwskazaniami do leczenia dang substanciy czynng

2.5tan po przeszczepieniu pluc.

3. Akty i ¥ j lub &j 5-krotni
moina rozwaiyé powrdt do leczenia, bez ponownej kwalifikacji chorega).

4, Okresowe przerwanie leczenia lub kacja dawkiw

wigksza od gornej granicy normy lub 3-krotnie wigksza od gornej granicy normy
7 jednoczesnym podwyiszeniem steienia bilirubiny 2-krotnie powyiej gdrne] granicy normy (po I i il i

ci tych parametriw,

zinnymi lekami - zgodnie z ChPL poszczegdinych produktiw.

5.Cigikle

z iwakaftorem,

ia watroby (klasa C w skali Childa-Pugha) = dotyczy wylgcanie terapii fi w

6.Cigta, planowanie cigiy, karmienie piersig |wylaczenie czasowe, na okres trwania cigly, planowania cigty | karmienia piersia). (zalecenie wynika z braku

wystarczajqcych danych berpieczenstwa; stosowanie jest moiliwe, o ile lekarz prowadzcy i pacjentka wyraiq na to zgode)

h leczenia na

7wy gody na ie efektdw klini

informatycznych.

B.Uporcrywe db zalecen h lekarza p

danych zebranych przez wiad

lub platnika w

Ryc.3

Gromadzenie dokumentacji jest
bardzo wazne i dla NFZ, i dla oSrodkow,
i dla samych chorych, stad bardzo waz-
ny wymaog, ze pacjent musi wyrazi¢ zgo-
de na wprowadzenie swoich danych do
Europejskiego Rejestru Mukowiscydozy
wraz z rozpoczeciem leczenia lekami
przyczynowymi lub w ciggu 12 miesie-
cy od podjecia leczenia.

Omawiajac  kryteria  wytaczenia
7 programu (zob. ryc. 3), Pani profesor
podkreslita, ze program wyklucza pa-
cjentdw po przeszczepieniach ptuc, ale
nie po przeszczepieniach innych narza-
dow. Szalenie waznym problemem s3
interakcje z innymi lekami, co wymusza
przerwanie leczenia lub modyfikacje

dawki i stanowi powazne wyzwanie.
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Bardzo ciekawym zagadnieniem jest
cigza i karmienie piersia. U pacjentek
w Cigzy nie sg wykonywane zadne ba-
dania kliniczne, jednak pacjentki tak
dobrze czuja sie na leku, ze nie chca
przerywac leczenia i réwniez w tym
programie na wiasng odpowiedzial-
nosc¢ i za zgoda lekarza moga je konty-

W dalszej czesci wystapienia Pani
profesor podsumowata dotychczaso-
we dziatania dazace do poprawienia
stanu zdrowia chorych na mukowiscy-
doze, polegajace na leczeniu objawo-
wym choréb ptuc i chorob przewodu
doskonaleniu

pokarmowego  oraz

tego leczenia. Dodafa, ze leki modu-

nuowac. lujgce funkcje CFTR s3 ukierunkowa-
Klasy mutacji N
Klasa | Podstawowy defekt i mut:{l:il}:: pozlomie Przyklady mutacji Grupa lekow Przyklad leku
Mutacje nonsensowe - : i
powstanie Skracone i niefunkcjonalne Maskowanie P-‘l'lt}"biot}"kl
I P : R553X, G542X aminoglikozydo
przedweczesnie kodonu biatko PTC G A
STOP !
VX-809
Zaburzenie Biatko kierowane na droge (lumacaftor),
1 dojrzewanta biatka degradacji E508del. N1303K || Korekwory |y scy ‘vyigga,
Biatko dociera do btony
komérkowej ale wystepuje VX-770
Il | Brak aktywnosci biatka defekt G551D Wzmacniacze (ivacaftor)
otwierania/zamykania
kanatu
Zmniejszony przeplyw
W Ograniczona zdo‘]noéf ]om:‘lw cl- z powm:.lu R117H ot e
przewodzenia nieprawidtowej
konformacji
; .| Biatko prawdopodobnie z
v ?ahurzen;:;:}adama prawidtows funkcjg alew | 3849+10kbC>T Wzmacniacze
H zmniejszonej ilosci
Zaburzenie Zaburzona stabilno$é
odziatywania kanatu | kanatu CFTR i obniZone
il CFTR z innymi przewodnictwo jonow Qs pronachucs
kanatami innych niz Cl-
Ryc. 4

Wptlyw mutacji genu CFTR na biatko
CFTR

Ryc. 5

Kiasa VI
(defekty
oddziatywan)

Klasa V
(zmniejszona ilos¢
biatka CFTR,

np. 3849+10kb G>C) *aQOd He
Klasa IV

(zaburzenia

transportu jondw, np.
R117H, R334W,

R347P)

Kiasa lll

(brak

aktywnosci, np.

G551D)

Klasa ll

(zaburzenia dojrzewania,
np. delF508)

ciezkie

Klasa |
(zaburzenia
syntezy,

np. G542X, R553X)

Medycyna: informacje, porady, nowinki

ne na defekty powodujgce mukowi-
scydoze, czyli na przyczyny choroby.
Leczenie przyczynowe jest mozliwe
dzieki postepowi w technologii HTS
(high throughput screening), ktory po-
zwolit przetestowac ponad 250 tys.
czasteczek w kierunku potencjalnego
dziatania na mutacje powodujgce mu-
kowiscydoze. Dzieki tym badaniom
powstaty dwie gtéwne grupy lekéw:
korektory i wzmacniacze genu CFTR.
Korektory korygujg nieprawidtowo
sfatdowane biatko, ktére jest kierowa-
ne na droge degradacji, dziatajg zatem
na niektére mutacje klasy Il, wzmac-
niacze wspomagajg nieprawidtowe
dziatanie kanatu CFTR znajdujacego
sie w btonie komaorkowej, poprawiajac
jego funkcje. Wzmacniacze obejmuja
mutacje klasy ll-VI.

Na (zob.
ryc. 4) podczas wykfadu kazdy mogt

podstawie schematu
zobaczy¢, ktorg ma klase mutadji i co to
oznacza. Skrétowo mozna powiedzied,
ze im dalsza klasa mutacji, tym potrzeba
mniej korektora i wiecej wzmacniacza.
Jedli ktos posiada same mutacje klasy |,
to znaczy, ze tego biatka w ogdle nie ma
i przy wytacznie takich mutacjach modu-
lator nie pomoze i trzeba czekac na inne
metody leczenia (zob. ryc. 5). Pani pro-
fesor wspomniata, ze postep nauki jest
bardzo szybkiiistniejg juz nowe techniki,
jak np. edycja gendw, ktére sg obecnie
dzieki grantom bardzo rozwijane.

W programie lekowym mamy za-
tem do dyspozycji dwie grupy lekowe.
Juz pierwszy lek Kalydeco (iwakaftor)
Swietnie sie zapowiadat w badaniach
przedklinicznych, a po badaniach kli-
nicznych przyjeto go z duzym entuzja-
zmem, gdyz w rezultatach wyprzedzit
inne nowoczesne leki, ktére sie pojawia-
ty w leczeniu mukowiscydozy, o czym
Swiadczy np. poprawa FEV, o ponad 10
punktéw procentowych, normalizacja
testéw potowych oraz poprawa stanu
odzywienia. Podczas stosowania Kaly-
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deco nie zanotowano niepokojacych
objawéw niepozadanych, co jest wazne
w przypadku kazdego leku przyjmowa-
nego przewlekle. Jednak pacjentéw, dla
ktérych przeznaczony zostat ten lek, nie
tylko w Polsce jest stosunkowo mato,
a chodzito o to, by byt lek dla wiekszej
grupy chorych, dlatego zaczely sie dal-
sze intensywne poszukiwania. W ich
wyniku pojawity sie leki Orkambi (luma-
kaftor + iwakaftor) oraz jego nastepca
Symkevi (tezakaftor + iwakaftor), ktére
sg dwusktadnikowe i dziatajg dwueta-
powo (zob. ryc. 6). Wyniki stosowania
Orkambi byty dobre, cho¢ nie takie jak
przy Kalydeco, bo poprawa FEV, wynio-
sta kilka punktow procentowych, na do-
datek przy tym leku wystapity objawy
niepozadane, zwilaszcza u pacjentéw
7 bardziej zaawansowang chorobg ptuc,
m.in. dusznosci i zaburzenia oddycha-
nia. Kolejnym problemem okazaty sie
liczne interakcje z innymi lekarstwami,
co byto ogromnym wyzwaniem dla
lekarzy i samych pacjentow z zaawan-
sowang chorobg, przyjmujacych wiele
lekéw jednoczesnie, gtéwnie chodzito
o $rodki przeciwgrzybiczne, a u kobiet
dodatkowo o hormonalne $rodki an-
tykoncepcyjne. Dlatego szybko poja-
wit sie nastepca Orkambi, lek Symkevi,
w ktérym czasteczka lumakaftoru zosta-
ta zastgpiona tezakaftorem. Jest to pota-
czenie korektora ze wzmacniaczem, lek
ma podobne efekty lecznicze, ale mniej
objawéw ubocznych. Na bazie Symkevi
jest syntetyzowany najnowszy preparat
Kaftrio. Po dodaniu trzeciej substandji
- kolejnego korektora (eleksakaftora) —
uzyskano lek, ktory jest najpowszech-
niej wsroéd chorych stosowany (moze
go przyjmowac 90% pacjentéw) i ktéry
zostat szybko zatwierdzony przez orga-
ny decyzyjne. Ma tez najlepsze wyniki,
bo poprawia FEV, nawet o 14% (10%
u homozygot). Badania kliniczne poka-
ZUjg rowniez, ze zmniejsza sie czestosc
zaostrzen i jest zdecydowanie mniej in-

Modulatory CFTR wptywajg na aktywnos$¢
CFTR i zwiekszajg transport CI-12

2=

aptacis wiasna aulora prezentacil,

Leki korygujace CFTR

Zwigkszajg transport Cl- poprzez podwyzszenie
liczby czgsteczek CFTR na powierzchni komorki
np. lumakaftor; tezakaftor

Leki zwigekszajace aktywnosé CFTR
Zwiekszajg transport CI- poprzez
podwyzszenie prawdopodobienstwa otwarcia
kanatu biatka CFTR na powierzchni komaorki

. Vian Goor F, et 8l Proc Netl Acad Sci USA. 2011,108(46):18843-8; 2. Van Goor F, i wip, Presented at ECFS, Lisbon. Portugal, 15-17 June 2013,

WOThey
@

® %
¥
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o
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VX-445 (eleksakaftor)-tezakaftor-iwakaftor

W 24-tygodniowym badaniu klinicznym 3 fazy u pacjentow z CF 212 roku zycia
z 1 mutacjg F508del i 1 mutacjg MF w poréwnaniu z placebo wykazano:

* $redni wzrost FEV1 w nal. 0 14,3% (p<0.0001)
* zmniejszenie czestosci wystepowania PEx o 63% (p<0.0001)

dobrg tolerancje leku
* brak interakgji z innymi lekami

Ryc. 7

terakgji lekowych (zob. ryc. 7). To terapia

skierowana do szerszej grupy pacjen-

téw, z mniejsza liczbg interakgji, z moz-

liwoscig stosowania przewlekle lekow

i przede wszystkim z bardzo wysoka

skutecznoscia, ktéra ma korzystny pro-

fil bezpieczenstwa:

® mnigjsza liczba interakcji z innymi
lekami,

®  brak reakcji fotowrazliwosci,

® mozliwos¢ stosowania hormonal-
nych srodkéw antykoncepcyjnych.

Trwajace juz na $wiecie od jakiego$
czasu badania w rzeczywistym otocze-
niu chorego sa ciekawe z tego wzgle-

du, ze odpowiadajg na pytanie, ktore
jest rowniez zadawane przez pacjentow
w Polsce:,Czy przyjmujac te leki, mozna
odstawi¢ wszystkie inne?”. Pani profesor
podkreslita, ze zapewne na poczatku be-
dzie to bardzo indywidualne, poniewaz
wszystkie badania kliniczne byty robione
przy petnym leczeniu i zadne z tych ba-
dan, w ktérych mierzono efektywnos¢
i bezpieczenstwo lekdw przyczynowych,
nie byty prowadzone po odstawieniu
innych lekéw stosowanych w mukowi-
scydozie. Poniewaz jednak chorzy czuja
sie lepiej i chcg miec troche wiecej czasy,
to rozpoczeto takie badania. Srodowisko
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lekarzy z duzym zainteresowaniem cze-
ka na ich wyniki i ma nadzieje, ze juz na
najblizszej konferencji bedzie co$ wiado-
mo, przede wszystkim o substancjach
wziewnych o dziafaniu mukolitycznym.
Natomiast trzeba juz teraz spojrzec
na nowe wyzwania w opiece nad cho-
rymi z mukowiscydoza, wérdd ktorych sa
takie, jakie ma cata reszta populacji:
® wydtuzenie zycia... (starzenie sie?),
® wielochorobowos¢ (choroby wspot-
istniejace),
® nowe oczekiwania pacjentéw,
° nowe wyzwania dla opiekundw.
Trzeba bedzie takze rozwazyc
wplyw modulatoréw na inne uktady
organizmu. Zmiany moga by¢ zarowno
bardzo pozytywne, jak i mniej przyjem-
ne, bo modulator spowoduje ,cofniecie
sie” na wczesniejszy etap choroby (zob.
ryc. 8). Patrzac przysztosciowo, wcze-
$niejsze rozpoczecie leczenia u chorych
bezobjawowych moze nie dopusci¢
albo bardzo opdzni wystgpienie zmian,
natomiast jesli kto$ ma juz duze zmiany,
to czes¢ z nich, to, co jest odwracalne
(np. zaczopowane oskrzela lub kanaliki
trzustkowe), moze sie wycofac. Trze-

oMM

&

Ty

ba tez pamietac, ze u 0sdéb, ktére majg
wydolng trzustke, zwieksza sie ryzyko
zapalen, w zwiazku z tym, jesli trzustka
stanie sie czesciowo wydolna, to wzro-
$nie niebezpieczenstwo standw zapal-
nych. Panig profesor najbardziej niepo-
koi ryzyko zaburzen psychicznych, ktére
koniecznie muszg by¢ brane pod uwa-
ge i monitorowane zaréwno przez leka-
rza, jak i pacjenta (oraz rodzica). Na ten
punkt moze dodatkowo wptywac fakt,
ze modulatory wprowadzono do le-
czenia w szczycie pandemii, ktéra spo-
wodowata wzrost liczby zachorowan
na depresje, natomiast w badaniach
klinicznych nie odnotowano zaburzen
psychicznych. Ostatni problem dotyczy
interakgji lekowych. W zachodnich ze-
spotach leczacych mukowiscydoze to
farmakolog kliniczny zajmuje sie nimi
i je sprawdza. Na szczescie Internet daje
narzedzia, ktére sprawdzajg te interak-
cje, niemniej jest ich bardzo duzo. Na
pewno wiele rzeczy trzeba bedzie prze-
dyskutowac lub zmieni¢, bo problemy
psychiczne moga wigzac sie takze z in-
terakcjami lekéw przyczynowych z in-
nymi lekami lub nawet uzywkami.

‘@

Mozliwy wptyw modulatoréw biatka CFTR na inne narzady
i uktady

Wazrost masy ciata i BMI

Redukcja zastoju zdtci

Wplyw na metabolizm kwaséw zétciowych
Wazrost stezenia elastazy w kale

Korekcja jelitowego pH

uszkodzeniu trzustki)

Obnizenie stezenia kalprotektyny (zmniejszenie stanu zapalnego jelit)
Prawdopodobne dziatanie zapobiegajace rozwojowi cukrzycy (poprzez zapobieganie

+  Zmniejszenie objawow ze strony zatok przynosowych i poprawa w badaniach obrazowych (TK)

Zwigkszone ryzyko zapaler trzustki
Zwiekszone ryzyko biegunki
Wazrost zakazen spowodowanych bakteriami beztlenowymi

Brak danych na temat bezpieczeristwa stosowania w cigzy
Ryzyko zaburzen psychicznych

*  Wozrost aktywnosci enzymodw watrobowych
-
* Liczne interakcje lekowe

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Dzieki lekom przyczynowym pro-
blem starzenia sie w mukowiscydo-
zie jest juz podejmowany na $wiecie,
a wsrod zagadnien, ktore sg rozwaza-
ne, sa:
® zdrowie psychiczne,
® problemy sercowo-naczyniowe,
® problemy gastroenterologiczne,
® masa ciafa.

Ostatni punkt z tej listy jest juz
tematem debat i dyskusji wsréd cho-
rych, bo modulatory bardzo pomagaja
w zwiekszaniu masy ciata, co wywotuje
nieche¢ niektorych pacjentéw, a szcze-
golnie pacjentek. No i temat cigzy. Wy-
daje sie, ze modulatory bezposrednio
wptywaja na $luz szyjkowy, rozrzedzajac
go, i utatwiajg zaptodnienie. Najlepiej,
by kazda cigza niezaleznie od stanu
kobiety chorej byta zaplanowana, bo
dobrze przygotowana pacjentka ma
wiekszg szanse na lepszy przebieg cigzy
i szczesliwe rozwigzanie.

Dyskusje na temat lekéw przy-
czynowych trwaja rowniez wsréd pa-
cjentéw przeszczepionych. W Stanach
Zjednoczonych leki przyczynowe otrzy-
mywali wszyscy ubezpieczeni pacjendi,
rowniez po przeszczepieniach ptuc, co
nie zawsze sie dobrze konczyto, bo mo-
dulatory moga wchodzi¢ w interakcje
z lekami zapobiegajacymi odrzutowi
nowego organu, ktéry mozna z tego
powodu straci¢. Dlatego brak jest re-
komendacji do podawania lekow przy-
czynowych pacjentom po przeszcze-
pieniu ptuc. Natomiast w przypadku
innych  przeszczepionych  narzaddw,
m.in. watroby, jesli kto$ bedzie dobrze
tolerowat te leki, jest dobrze ustawiony
pod wzgledem leczenia immunosupre-
syjnego i mineto pdét roku od operacji,
moze je przyjmowac.

Dla pacjentow z rzadkimi mutacja-
mi dobrg wiadomoscig jest to, ze trwaja
dalsze prace nad lekami przyczynowy-
mi rowniez dla tej grupy chorych (zob.
ryc. 9).
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PROJEKT BADANIA

HIT@E{I@D&

Podczas badania zostang zgromadzone tkanki jelitowe pobrane w ramach biopsji od kazdego pacjenta, aby
wytworzy¢ wiasciwe dla danego pacjenta organoidy jelitowe.

Badane bedzie wykonane u 500 pacjentéw z réznych klinicznych osrodkéw badawczych w catej Europie.

Badane leki beda testowane na kaidym organoidzie w jednym z trzech laboratoriow uniwersyteckich

(Utrecht, Leuven oraz Lizbona).

W odniesieniu do kazdego pacjenta badanie bedzie trwato tylko jeden dzieri (dzieri pobrania biopsji), lecz

faczny czas trwania projektu wyniesie ok. 2 lata.

Celem projektu jest opracowanie spersonalizowanej terapii dla chorych na mukowiscydoze (CF)

majacych rzadkie mutacje.
Badanie sktada sie z 2 etapow:

* w pierwszej czesci stanowigcej badanie w celu wytworzenia organoidow, odbedzie sie kwalifikacja
pacjentow, ktdrzy potencjalnie mogliby odniesc korzysc z terapii przy zastosowaniu okreslonych lekdw.

* drugg czesc projektu stanowi badanie kliniczne w ramach ktdrego przeprowadzona zostanie analiza, czy
pacjenci faktycznie odnosza korzysc z lekéw zidentyfikowanych w badaniu przeprowadzonym w celu

wytworzenia organoidow.

& D

We take some tissue from  This tissue Is mlmud In the
the intestine

Ryc. 9

Nowe metody leczenia doprowadzity
do poprawy oczekiwanej dtugosci zycia, jednak

wyzwania nadal pozostajg

-@

The result is an organoid

A

©On this organold we test
medicines

=R

And we bring the correct
medicines to the patients

Wplyw terapii na oczekiwang diugos¢ zycia pacjentow z mukowiscydoza

40-
gen Twigzany z
35
Ziduntyliowana
biatko zwiazane
304 lnukwlm! ﬂn
g o
=
% 20+ Opracowanks = = —
§ F w pocle ac
15+
Odkrycle
oy
stydenia
10- Opis plerwsregs soll w L] D p g
ey
cheenby
54
0+
& ;o SIS
K s*’ & & & & S S
AZLI - : HTS (high - badanie 0 wysokiej przep i; IVA ) = iwakaftor; LUM (lumacaftor) -
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i : The E Lung Whﬂe Book Resplahory Health and Disease in Eurupe 2nd Ed. @ 2013 European Respiawry Society,

¥
ShElTheld UK. Lopes-Pacheco M. Front Pharmacol. 2016;7:275.

Ryc. 10

Zeby motywowa¢ wszystkich do
regularnej pracy nad swoim zdrowiem,
stosujac leczenie objawowe, Pani profe-
sor podata wyniki z Kanady, lidera w le-
czeniu mukowiscydozy, gdzie mediana
zycia jeszcze przed wigczeniem modu-
latoréw wyniosta imponujace 52,1 roku.
Jako podsumowanie tej czesci wystapie-

nia Pani profesor przedstawita wykres,
ktory krok po kroku ujmuje etapy lecze-
nia mukowiscydozy (zob. ryc. 10). Przy-
pomniafa réwniez, jakie sg zasady ruty-
nowych wizyt w osrodkach leczniczych:
® Pacjent z mukowiscydoza powinien

unikac¢ kontaktu z chorymi na infek-

cje drog oddechowych oraz z inny-

mi chorymi na CF — wskazane jest
noszenie maseczki ochronnej w pla-
cowkach opieki zdrowotnej!

® Podczas kazdej wizyty pacjenta na-
lezy:

— dokona¢ pomiaru masy ciata
i wysokosci i oceni¢ przyrost
masy Ciata/wysokosci,

— zebra¢ wywiad dotyczacy sto-
sowanej diety (wysokokalorycz-
na, u pacjentéw z CFRD lub IGT
z ograniczeniem cukréw pro-
stych),

- zwrdci¢ uwage na dolegliwosci
bolowe brzucha oraz rytm wy-
proznien.

® Nieprawidtowa suplementacja enzy-

mow trzustkowych moze wigzac z:

- zespotem ztego wchtaniania, kto-
ry objawia sie brakiem przyrostu
masy ciata oraz wystapieniem
stolcow z domieszka ttuszczy,

- lub zaparciem stolca, ktére pro-
wadzi¢ moze do wystapienia ze-
spotu dystalnej niedroznosci jelit
(ang. Distal intestinal obstruction
syndrome — DIOS).

Podstawy leczenia mukowiscydo-
zy nadal polegaja na:
® profilaktyce i leczeniu choroby

oskrzelowo-ptucnej,

® leczeniu zywieniowym i terapii ze-
wnatrzwydzielniczej niewydolnosci
trzustki,
® leczeniu zmian zlokalizowanych
w zatokach przynosowych,
® leczeniu choréb towarzyszacych

i powiktan CF.

Dopiero na to leczenie jest nakfa-
dana naktadka modulacyjna (modula-
tory CFTR, czyli wzmacniacze i korekto-
ry) zalezna od genotypu.

Nalezy nie dopuszcza¢ do za-
ostrzen i rozpoznawac je przed wystg-
pieniem, gdyz czesto nawet po przele-
czeniu antybiotykiem nie da sie wroci¢
do pierwotnej funkcji ptuc. Pani profe-
sor zakonczyta swojg prelekcje przypo-
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mnieniem, ze modulatory biatka CFTR  oskrzelowo-ptucnej nadal wystepuja, Po wyktadzie nastapit moment, kie-

nie wyleczg jednak z choroby i po- a zakazenie drég oddechowych utrzy-  dy mozna byto zada¢ prowadzacej pyta-

winny by¢ podawane razem z lekami  muje sie, dlatego nie nalezy odstawia¢  nia na czacie i otrzymac wyczerpujace

objawowymi. Zaostrzenia choroby  dotychczasowego leczenial odpowiedzi. Wérdd tych pytan byty muin.:

Pyt. 1. Czy te leki beda refundowane stale, czy to pro-
gram, ktéry sie za kilka lat moze skoriczy¢? Czy bezpieczne
jest, zeby pacjent po kilku latach przyjmowania lekow prze-
stat je przyjmowac (bo skonczy sie np. refundacja)?

Odp. Programy lekowe zawsze s podpisywane na
pare lat, generalnie sg uzupetniane i modyfikowane, ale nie
wstrzymywane, chyba Ze sie nagle co$ strasznego wydarzy
i lek przestanie by¢ dostepny badz rekomendowany dla pa-
cjentdw. Program ma by¢ poszerzany o inne mutacje; firma
Vertex ztozyta wniosek na poprzednich zasadach rejestracyj-
nych, teraz ma wystapi¢ z drugim wnioskiem. Poza tym juz
s3 programy z nowymi lekami, za chwile zaczng sie bada-
nia z duzo silniejszym lekiem, przyjmowanym raz dziennie,
zatem tempo rozwoju jest niesamowite i moze dobrze, ze
programy nie musza by¢ podpisywane na np. dziesiec lat.

Pyt. 2. Dlaczego w Polsce wcigz trwamy przy proce-
durach ,programow lekowych’, gdy na $wiecie wypisuje sie
recepty. Od czego to zalezy? Bo to zdecydowanie utrudnia
zycie lekarzom i pacjentom.

Odp. Pani profesor catkowicie sie z tym zgadza, nie-
stety, taki mamy u nas,klimat”.

Pyt. 3. Czy przewidywana liczba wizyt kontrolnych
sugerowanych przez program jest sensowna i realna do
spetnienia?

Odp. Jak najbardziej, wszystko zalezy od osrodka,
co trzy miesigce to jest absolutny standard. Wszedzie tam,
gdzie sg dobre wyniki leczenia, wizyty raz na kwartat sg
standardem. Ci chorzy, ktérzy lecza sie w takich osrodkach,
wiasciwie nie poczujg roznicy.

Pyt. 4. Czy dopasowanie dawki leku bedzie dokony-
wane zgodnie z zaleceniami, na wizytach kontrolnych, czy
rowniez poza nimi? Czy istniejg jakies instrukcje?

Odp. Firma nie okreslita dawki leku (oprécz gtéwnej
tabeli), nie ma mozliwosci oznaczenia poziomu leku w su-
rowicy (farmakokinetyki), lek daje sie w dawkach zaleca-
nych w zaleznosci od wieku i masy ciafa.

Pyt. 5. Czy program lekowy skierowany jest takze do
0s0b, ktore juz leki przyczynowe biora, np. to z racji tego,
ze robili wczesniej zbidrki, albo tez dla tych, ktorzy planujg

wroci¢ z zagranicy do Polski? Jaka jest droga otrzymania
leku w przypadku tych drugich oséb? Bo chyba mija sie
z celem to, aby takie osoby od,zera”musiaty sie stawiac¢ na
badania, tak jak musza to robi¢ obecnie chorzy.

Odp. Nie ma innej mozliwosci refundacji leku w Pol-
sce jak program lekowy, tacy chorzy beda musieli poddac
sie,rygorom” programu lekowego.

Pyt. 6. Dlaczego w kryteriach wytaczenia z progra-
mu, punkt 1. wystapienie dziatari niepozadanych, mozna
pacjenta wytaczy¢ z programu? Przeciez w takim przypad-
ku stosuje sie zasade: albo zmniejszenie przyjmowanych
dawek lekéw albo tylko tymczasowe zaprzestanie kuracji
do czasu ustapienia dziatan niepozadanych.

Odp. To zalezy, jakie bedg dziatania niepozada-
ne, niestety, zdarzaty sie bardzo powazne. To jest zasada
kazdego leczenia, ze czasami trzeba zmieni¢ preparat
lub catkowicie zatrzymac leczenie. Byta pacjentka, ktora
wymagata przeszczepienia watroby, bo miata ciezka nie-
wydolnos¢ tego organu zwigzang z lekiem, zdarzaty sie
ciezkie zaburzenia psychiczne. To sg sytuacje, kiedy nie
ma mowy o zmniejszeniu dawki.

Pyt. 7. Kto ostatecznie moze podja¢ decyzje o lecze-
niu lekami przyczynowymi u osoby z przeszczepiong wa-
troba — lekarz transplantolog czy lekarz pulmonolog?

Odp. Pulmonolog decyduje o leczeniu, uwzgledniajac
wyniki watrobowe, ktére maja spetniac kryteria wejscia do
programu, jak réwniez musi ming¢ min. 6 miesiecy po trans-
plantacji. Powinna by¢ ustabilizowana sytuacja chorego oraz
tolerancja leku. Generalnie przy leczeniu mukowiscydozy
konieczne sg kontakty miedzy lekarzami i rowniez leczenie
lekami przyczynowymi powinno sie odbywac konsyliarnie.
Lek wydaje pulmonolog, on podejmuje o tym decyzje po
ewentualnej konsultacji i zgodzie transplantologa.

Pyt. 8. Czy wiadomo co$ na temat dziatania leku przy
marskosci watroby? Czy lek moze pogorszy¢ stan takiej wa-
troby? Nie jest to przeciwwskazaniem do brania lekéw, jesli
wyniki s3 w normie?

Odp. Nie jest to przeciwwskazanie, natomiast przy
przegladaniu réznych przypadkéw Pani profesor stwierdzi-
ta, ze nie zawsze przypadki chorej watroby, ktore Zle reago-
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waty na lek, byty,najciezsze” Nadal istnieje szereg niewiado-
mych: dlaczego u niektorych oséb pojawiaty sie problemy
7 watrobg, a u niektérych — problemy psychiczne. Na te
pytania lekarze jeszcze nie znaja odpowiedzi i stad czeste
badania i stata obserwacja. Paradoksalnie osoby, ktore maja
watroby w kiepskim stanie, dobrze reagowaty na lek, a ich
wyniki sie poprawiaty, a osoby, u ktorych nie byto ciezkiej
postaci choroby watroby, miaty bardzo burzliwe reakcje ze
strony tego narzadu.

Pyt. 9. Czy istniejg przypadki, w ktérych po lekach
przyczynowych zapotrzebowanie na insuline u chorych na
cukrzyce sie zmienito?

Odp. Takito jest duzy bél glowy. Pani profesor od razu
radzi by¢ pod dobrg kontrolg diabetologiczna. U chorych,
ktorzy maja cukrzyce, moze by¢ zmniejszone lub w ogdle
zmienione zapotrzebowanie na insuline, co wymaga bardzo
elastycznego podejscia. Z kolei u chorych, ktérzy nie maja
cukrzycy, moze dochodzi¢ do hipoglikemii (niskiego po-
ziomu cukru we krwi). Warto o tym pamietac. Pani profesor
podkreslita, ze teraz, przed wprowadzeniem lekow, jest duzo
Czasu na przygotowanie pacjenta. Kazdy pacjent powinien
dokona¢ takiego ,bilansu otwarcia’, zeby nie bylo proble-
mow po wprowadzeniu leku, bo zmiany beda wielouktado-
we i trzeba sie do nich dobrze przygotowac.

Pyt. 10. Jak wyglada¢ bedzie postepowanie, jezeli
mam mutacje 3849kbc+t, zgodnie z programem powinie-
nem brac¢ Symkevi, ale co, jezeli nie bede go dobrze tolero-
wal? Czy wtedy w gre wchodzi Kaftrio?

Odp. Niestety, nie. Pani profesor ma nadzieje, ze to
sie zmieni, jak réwniez ze zmieni sie granica wiekowa. Je-
$li chodzi o tolerancje, raczej wiecej probleméw moze by¢
z Kaftrio, bo ten lek silniej dziata. Z tego powodu lekarze
spodziewajg sie problemoéw bardziej w przypadku Kaftrio
niz Symkevi.

Pyt. 11. Jeszcze odnos$nie do badania okulistycznego
przy kwalifikacji: czy za¢ma wyklucza przyjecie leku, czy to
lek powodowat zacme?

Odp. To lek moze powodowac za¢me. Badanie okuli-
styczne przed leczeniem nie jest po to, by wykluczy¢ z pro-
gramu, ale podja¢ wiasciwg decyzje, rozwazy¢ korzysci
i ewentualne problemy.

Pyt. 12. Jakie interakcje zachodzg w przypadku
stosowania srodkéw antykoncepcyjnych? Czy dotyczy to
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takze plastrow hormonalnych, czy jedynie antykoncepdiji
w postaci tabletek?

Odp. Dotyczy obu, to kwestia odpowiedniego do-
brania srodkéw antykoncepcyjnych.

Pyt. 13. Skad wiadomo, ze w trakcie przyjmowania
lekow przyczynowych wystepuje wzrost zakazen spowo-
dowanych bakteriami beztlenowymi? W jakich narzadach
to zaobserwowano?

Odp. Na razie opiera sie to na wstepnych doniesie-
niach, nie ma badan klinicznych, ale jesli wystepowaty
takie przypadki, to w charakterystyce produktu lekowego
(CHPL) muszg by¢ odnotowane. Pani profesor apelowata,
by zapoznac sie z ta charakterystyka, zeby rozmowa przy
decyzji o rozpoczeciu leczenia byta fatwiejsza.

Pyt. 14. Czy jest sens w podawaniu leku Symkevi
dziecku w dobrej formie bez zaostrzen, bez koniecznosci
hospitalizacji i antybiotykoterapii?

Odp. Leki od Symkevi w gére sg silnie dziatajagce i Pani
profesor sadzi, ze jest sens, bo potem mozna bedzie przejs¢
na mocniejsze. U mtodszych dzieci w przypadku Orkambi
jest to dyskusyjne.

Pyt. 15. Co sie stanie z chorym, jesli przerwie lecze-
nie objawowe, czy to moze mie¢ bardzo powazne konse-
kwencje?

Odp. Tego tak naprawde nikt dokfadnie nie wie. Cho-
rzy przerywali kuracje, jesli mieli powazne objawy niepo-
zadane. Takich badan jest na razie mato, najwiecej dotyczy
Kalydeco, ale réwniez one nie s3 spdjne. Po paru latach
przyjmowania leku spada dyscyplina i efekty sq gorsze, ale
nikt nie sprawdzat, czy chorzy zaprzestawali innych terapii.
Jesli pacjent przerwie leczenie, prawdopodobnie wréci do
punktu wyjscia. Leczenie modulujace jest przewlekte, jak
chemioterapia przy chorobach onkologicznych, i wymaga
rozsadnego prowadzenia i monitorowania. Pani profesor
sadzi, ze bedzie bardzo rézne dziatanie tych lekow w za-
leznosci od momentu wiaczenia. Inaczej bedzie u chorych,
ktérzy nie maja zmian, inaczej z bardzo zaawansowanymi
zmianami — u nich skutki odstawienia leczenia objawowe-
go moga miec gorsze nastepstwa.

Pyt. 16. Czy przed wejsciem do programu z lekami
przyczynowymi ma jakie$ znaczenie szczepienie przeciw
COVID-19? Czy osoby niezaszczepione beda kwalifikowa-
ne pozniej?

MUKOWISCYDOZA 64/2022

11



Odp. Pani profesor podkreslita, ze trzeba by¢ konse-
kwentnym. Jesli kto$ nie wierzy w szczepionki, to powinien
sie zastanowi¢, czy tak nowoczesna technologia leczenia
jak leki przyczynowe ma sens. | cho¢ administracyjnie pan-
demia zostata zakoriczona, to wirus tego nie wie. Wirus kra-
7y ijesien nie bedzie najtatwiejsza. Warto sie zaszczepic bez
wzgledu na to, czy bedzie to wejsciéwka do programu, czy
nie, ale restrykcje nie sg planowane.

Pyt. 17. Jak Pani profesor mysli, kiedy pacjenci zaczna
dostawac leki przyczynowe z programu? Domyslam sie, ze
moze to byc¢ réznie w poszczegolnych osrodkach, ale pew-
nie wszyscy chcieliby ustyszec jakis termin.

Odp. Po przejsciu szczebli administracyjnych rézne
osrodki s3 na réznych etapach, nie wiadomo tez, jakie beda
limity NFZ dotyczace przydziatu funduszy. Ministerstwu
Zdrowia bardzo zalezy na tym, zeby chorzy dostali te leki, ale
oprocz procesu administracyjnego muszg byc¢ odpowiednio
przelewane $rodki, zeby szpitale mogty te leki rozdyspono-
wac. | to sg te przeszkody, ktore, nawet jak formalnosci beda
pokonane, moga wptywac na terminy. Zatem trudno odpo-

wiedziec na to pytanie i pewnie nikt nie zna odpowiedzi.

Pyt. 18. Czy jest szansa na refundacje od 6. roku zycia
(jak w innych krajach)?

Odp. Jesli chodzi o wiek 6+, to rejestracja juz jest,
pozostaje juz tylko kwestia ztozenia przez producenta od-
powiedniej dokumentacji do MZ. Producent pracuje nad
ztozeniem tego wniosku, deklaruje, ze ma sie to stac przez
koricem pierwszego potrocza 2022.

Pyt. 19. Czy w ogole jest rozwazane leczenie lekami
przyczynowymi dla innych mutacji, np. N1030K?

Odp. Takie badania sg, zaczynajg sie takze badania
kliniczne, ktore dotycza kolejnej generacji modulatoréow
przyjmowanych raz dziennie, ktére podobno majg byc
jeszcze silniej dziatajace. Trwajg tez prace nad zastosowa-
niem istniejgcych modulatoréw przy mutacjach, ktére do-
tychczas nie miaty lekéw.

Pyt. 20. Na jakiej podstawie chorzy beda kwalifiko-
wani do terapii? Przy jakiejs puli pacjentéw, ktérym mozna
bedzie przekazac¢ lek w ramach refundadji, jakie kryteria
beda decydowac, kto z nich je otrzyma?

Odp. O kolejnosci leczenia decyduje zawsze o$rodek
prowadzacy. Standardem réwniez przy wielu innych terapiach
jest, ze najpierw otrzymuja terapie pacjendi, ktérzy maja kon-
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tynuacje leczenia, bo takie sa wymogi programdw pomoco-
przeciwwskazan. Leki przyczynowe nie s obojetne i trzeba
wzig¢ pod uwage, ze nie ma koniecznosci ich przyjmowania
w kazdym przypadku, natychmiast i od razu. W pierwszej ko-
lejnosci otrzymajg je ci chorzy, ktorzy beda przetaczani z in-
nych programow, a potem w zaleznosci od stanu klinicznego.

Pyt. 21. Jak wptywa leczenie Kaftrio na ptodnos¢
mezczyzn?

Odp. To bardzo wazne pytanie. Lek wplywa w ten spo-
sob, ze mezczyzna, ktéry do tej pory byt bezptodny, moze by¢
ptodny i trzeba to bra¢ pod uwage w swoim zyciu i zacho-
waniach. Lek dziata w ukfadzie rozrodczym tak, jak i w innych
narzadach, np. ptucach czy trzustce, czyli udraznia kanaliki.

Pyt. 22. Jak modulator zadziata na dziecko z jedna
mutacjg F508del i drugg z grupy I?

Odp. Na pewno jesli jest jedna mutacja, ktora blokuje
w ogole produkcje biatka, i druga, gdzie to biatko jest, to
taki modulator ma mniejsze pole do popisu. Pani profesor
uwaza, ze w lekach od Symkevi w goére proba jest warta
Swieczki i ze warto sprobowac leczenia.

Pyt. 23. Czy mozna gdzies sprawdzi¢, dla ktérych
mutadji Kaftrio jest refundowane?

Odp. Najlepiej wyjasni¢ to w swoim osrodku prowa-
dzacym.

Pyt. 24. Prosimy o wiecej informadji o leczeniu ge-
netycznym.

Odp. Jest wiele projektow, poczynajgc od klasycznej
terapii genetycznej, gdzie byt nosnik wirusowy lub niewiruso-
wy, ktory przenosit wiasciwg kopie genu; te proby trwaja od
wielu lat. S3 tez préby z edycja genu, ktére na razie przeprowa-
dzono na zwierzetach (gtéwnie na fretkach). Nie ma jeszcze
badan na ludziach. Edycja genu polega na korekcie komdorki.
W tych edycjach, ktére s dostepne, koryguje sie pule komo-
rek jednego narzadu, wszczepia sie je z powrotem, one sie
namnazajg, majac prawidtowg kopie genu, i organ zaczy-
na prawidtowo dziata¢. Na dalsze terapie s3 przyznawane
duze granty i ambicja amerykanskiej fundacji mukowi-
scydozy (www.cff.org) jest zapewnienie leczenia przyczy-
nowego dla wszystkich chorych, czyli szczegdinie dla tej
grupy pacjentow, ktéra nie ma jeszcze zadnego leczenia.

Relacje przygotowata Olga Matecka-Malcew
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Fizjoterapia w erze leczenia

modulatorami biatka CFTR

Aleksandra Cichocka? Justyna Mil-
czewska'?

"Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matki i Dziecka, Warszawa

? Kliniczny Oddziat Chordéb Ptuc, Samo-
dzielny Zespdt Publicznych  Zaktadow
Opieki Zdrowotnej im. Dzieci Warszawy
w Dziekanowie Lesnym

Leczenie modulatorami biatka CFTR
w Polsce niewatpliwie jest momentem
przetomowym nie tylko dla pacjentow
i rodzin osob chorujgcych na muko-
wiscydoze, ale takze dla oséb zajmu-
jacych sie leczeniem tego schorzenia.
Przyjmowanie lekéw przyczynowych
wigze sie ze zmiang postrzegania cho-
roby ze smiertelnej na przewlekia. Po-
prawiajg one jakos¢ zycia, tj.: zmniejsza
sie ilos¢ wydzieliny, poprawia sie stan
odzywienia, poprawiajg sie parame-
try funkgji ptuc. Chorzy maja wiecej
sity i energii. Czuja sie zdrowi. Jak kaz-
de leki, te takze niosg za sobg szereg
dziatan niepozadanych, m.in.: zaburze-
nia funkcji watroby i nerek, depresja,
wzrost wagi, spadek sprawnosci fizycz-
nej (zwigzany ze wzrostem objetosci
tkanki ttuszczowe)).

Musimy pamieta¢, ze sposrod catej
populacji 0séb chorych na mukowiscy-
doze nie kazdy pacjent bedzie mogt by¢
zakwalifikowany do leczenia przyczyno-
wego. Co wiecej, nie kazdy zakwalifiko-
wany chory bedzie dobrze odpowiadat
na leczenie modulatorami. Ci, ktorzy sie
nie zakwalifikuja badZ nie odpowiedza
na leczenie, beda pod opieka zgodnie
z wytycznymi obowigzujacymi dotych-
czas. Grupa pacjentéw, ktéra dobrze
zareaguje na leczenie nowymi lekami,
bedzie pod okiem specjalistéw miafa na

Osoby chorujace na mukowiscydoze

Czy dany pacjent jest kandydatem
do leczenia przyczynowego?

Dobra odpowiedz na leczenie

,Nowe” wytyczne leczenia mukowiscydozy

uwzgledniajace:

» Poprawe czynnosci ptuc

» Zwigkszenie masy ciata

» Spadek sprawnosci fizycznej zwigzany ze wzrostem
objetosci tkanki ttuszczowej

* Zmniejszenie ilosci zaostrzen choroby
oskrzelowo-ptucnej

Brak
odpowiedzi
na leczenie

Standardowa opieka chorych
na mukowiscydoze:

» Zgodna ze standardami
ECFS 2018 lub
poézniejszymi

» Zgodna z mozliwos$ciami
danego panstwa

Ryc. 1. Podziat os6b chorujacych na mukowiscydoze w kontekscie leczenia przyczy-

nowego

biezaco indywidualnie dopasowywane
leczenie (w tym fizjoterapie) odpowia-
dajaca na aktualne potrzeby: stan ptuc,
wzrost wagi, stopien wysportowania,
umiesnienia, wydolnos¢ fizyczna.

Rola fizjoterapii w leczeniu mu-
kowiscydozy od jakiego$ czasu ulega
zmianom, a przy obecnych mozliwo-
$ciach leczenia tempo zmian mocno sie
nasila.

Do tej pory gtownym obszarem
pracy fizjoterapeutéw byt wiasciwy in-
dywidualny dobor techniki wykonywa-
nia drenazu drzewa oskrzelowego oraz
nauka, jak prawidtowo nalezy wykony-
wac inhalacje. Odpowiedni dobdr nie
jest fatwy, poniewaz musi uwzgledniac
wiele czynnikow takich jak: ilos¢ zalega-

jacej wydzieliny, wiek pacjenta, zdolno-
$ci i mozliwosci pacjenta, stan odzywie-
nia, choroby wspdotistniejace.

W pierwszych dniach wiaczenia le-
kéw przyczynowych mozemy zaobser-
wowac zwiekszenie ilosci wydzieliny, co
moze spowodowac koniecznos¢ zwiek-
szenia liczby inhalacji i (lub) drenazy
drzewa oskrzelowego. Kazdorazowo
liczba sesji i ich intensywnos$¢ powin-
na byc¢ dobierana indywidualnie do
potrzeb i mozliwosci danego pacjenta.
W pdZniejszym czasie intensywnosc¢ fi-
zjoterapii drzewa oskrzelowego moze
ulec zmniejszeniu. Podczas dobrej re-
akcji pacjentow na leki przyczynowe
coraz wiecej uwagi bedziemy musieli
poswieci¢ na edukacje dotyczacg pro-
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wadzenia zdrowego trybu zycia, m.in.:
indywidualny dobor dziennej aktywno-
sci fizycznej, zwigzek miedzy wysitkiem
fizycznym a odzywaniem pacjenta, roz-
woj sprawnosci fizycznej. Musimy pa-
mietac, ze zmiany nieodwracalne, kté-
re juz zaszty w uktadzie oddechowym,
W nim pozostang.

Z racjitego, ze leki przyczynowe to
specyfiki, ktére pojawity sie niedawno,
nie mamy wielu badan jednoznacznie
wskazujacych nam droge postepowa-
nia fizjoterapeutycznego. Naszg baza
sg badania, ktére zostaty opublikowane
dotychczas. Méwia one, ze stosowanie
soli hipertonicznej (3-7%) powoduje
zmniejszenie liczby zaostrzeri choro-
by oskrzelowo-ptucnej oraz wzrost
wskaznika FEV, (ang. forced expiratory
volume in one second). Stosowanie do-
rnazy alfa powoduje wzrost wskaznika
FEV, zaréwno w stosowaniu dtugo-,
jak i krotkotrwatym, zmniejszenie liczby
zaostrzen choroby oskrzelowo-ptucnej,
jest takze lekiem dobrze tolerowanym
przez pacjentow.

Opracowano wyniki badania CPET
(ang. Cardio-Pulmonary Exercise Test)
oraz ocene aktywnosci fizycznej 3 na-
stolatkow, ktorzy do tej pory nie byli
poddawani leczeniu przy pomocy mo-
dulatoréw CFTR. Badania byty wykony-
wane na poczatku oraz po 6 tygodniach
stosowania leczenia eleksakaftor-teza-
kaftor-iwakaftor (Kaftrio). Kazdy z nich
w trakcie badania regularnie wykony-
wat inhalacje z dornazy alfa. We wszyst-
kich trzech przypadkach zaobserwowa-
no wzrost nastepujacych parametrow:
VO peak (szczytowe pochfanianie tlenu),
szczytowa moc wyjsciowa (Wpeak) oraz
prég aerobowy. Jest to pierwsze badanie
na $wiecie, w ktorym zaobserwowano
poprawe wydolnosci fizycznej po 6 ty-
godniach leczenia preparatem Kaftrio.

Dostepne jest takze badanie, kto-
rego wyniki pokazuja, ze leki przyczy-
nowe lumakaftor/iwakaftor nie powo-
dujg istotnego wzrostu VO max (putap
tlenowy).

Kolejne badanie przedstawia wy-
niki dtugoterminowej terapii iwaka-

= Pre
== Post
Case 1 (Mild lung disease) Case 2 (Moderate lung disease)
A 3.0 . B 3.0q
-."'
L] '.B‘m
- ) -
2.0 ot e 2.0 -
g Vo g o
- . = - ogo®@®
o‘_‘; - -W'M ON1 0 - -.-.n@mc-‘,&m
> 1.0+ ;oéo E ‘b""n g o°
0.0 T T T 0.0 T T 1
(] 50 100 150 20 0 50 100 150
Power Output (W) Power QOutput (W)
C 10 Case 3 (Severe lung disease) 1.5 Changes in AT pre-post treatment
— =
e 207 . -~ & 107
E """ o ': ° =
= - mEm '1};3“5 0® %o ° :
5 on 00 ° w®
Q 1.0 ° & %57
>
0.0 T T T 1 0.0
0 25 50 75 100 Case 1 Case 2 Case 3

Power Output (W)

Ryc. 2. Pomiary wydolnosci wysitkowej przed i po 6 tygodniach leczenia lekiem eleksa-
kator-tezakaftor-iwakaftor. Rysunek pochodzi z Causer A. J., Shute J., Elexacaftor-Tezaca-
ftor-lvacaftor improves exercise capacity in adolescents with cistic fibrosis
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ftorem (5 lat). Po rozpoczeciu leczenia
przez pierwsze 6 miesiecy u pacjentow
nastepowat wazrost wskaznika FEV.
Nastepnie wartos¢ ta zmniejszyta sie
i w ciggu kolejnych 5 lat powrdcita do
wartosci sprzed podania lekéw przy-
czynowych. Jesli chodzi o inne wskaz-
niki to: wskaznik masy ciata wzrastat
przez 4 lata, nastapito zmniejszenie
liczby dni hospitalizacji i przyjmowania
antybiotykéw dozylnie, utrzymujace
sie przez 5 lat.

Zarébwno pacjenci, jak i fizjotera-
peuci oraz lekarze zadajg sobie pytanie:
,Czy aktywnos¢ fizyczna moze zastapic
drenaze drzewa oskrzelowego?” Od-
powiedZ na to pytanie, niestety, jesz-
cze nie jest jednoznaczna. Jedynym
krajem, ktory ukonczyt badanie na ten
temat, jest Australia. Byto one oparte na
kwestionariuszu. Podczas badania 44%
chorych bioracych udziat w nim dekla-
rowato stosowanie aktywnosci fizycznej
zamiast tradycyjnych form oczyszczania
drog oddechowych w ciggu ostatnich
3 miesiecy. Najczesciej stosowang for-
ma aktywnosci byto szybkie chodzenie
i jogging. Wsrod chorych 43% uwazato,
7e aktywnos¢ fizyczna moze zastgpic
tradycyjne metody oczyszczania drég
oddechowych. Czynnikiem kierujgcym
chorych w udzielaniu odpowiedzi byto
doswiadczenie wiasne. Nie ma jednak
danych potwierdzajgcych, ze cwicze-
nia same w sobie sg samodzielng formg
oczyszczania drég oddechowych. Oso-
by, ktére decydujg sie na wykonywanie
¢wiczen zamiast drenazy wowczas, gdy
dobrze sie czujg, powinny uwzglednic,
7e w trakcie pogorszenia samopoczucia
oraz zaostrzenia choroby oskrzelowo-
-ptucnej powinny wréci¢ do wykony-
wania tradycyjnej fizjoterapii ukfadu
oddechowego. Nalezy wzig¢ pod uwa-
ge, ze chorzy mogli zawyza¢ stosowa-
nie sie do zalecen. S3 takze brakujgce
dane, takie jak np. réznice wskaznikéw
w badaniach czynnosciowych ptuc,
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a wyniki sa oparte na odczuciach pa-
cjentow. Stosowanie ¢wiczen przed
przystapieniem do drenazu zwieksza
efektywnos¢ wykonywanej fizjoterapii
drzewa oskrzelowego — tak zadeklaro-
wato 66% chorych. Z racji tego, ze ba-
daniu zostali poddani chorzy z réznych
osrodkow jednego kraju — Australii, nie
wiemy, czy wyniki mozemy zastosowac
w skali miedzynarodowej. Aktualne
dane miedzynarodowe mowig o wyko-
rzystywaniu aktywnosci fizycznej jako
uzupetnienia tradycyjnych form dre-
nazowych. Kilka badan prowadzonych
krétkoterminowo mowi o tym, ze ¢wi-
czenia potencjalnie moga by¢ stosowa-
ne jako forma oczyszczania drég odde-
chowych z wydzieliny, jednak brakuje
dowoddw w postaci badan dtugoter-
minowych oraz danych klinicznych, aby
potwierdzi¢ te teze. Obecnie udzielenie
odpowiedzi na to pytanie jest prioryte-
tem dla wielu specjalistow.

Podczas przyjmowania lekdw przy-
czynowych obserwujemy wiele korzy-
$ci: poprawe funkgji ptuc, zmniejszenie
liczby zaostrzenr choroby oskrzelowo-
-ptucnej, obnizenie stezenia chlorkéw
W pocie oraz poprawe stanu odzywie-
nia. Pacjenci deklarujg takze poprawe
jakosci zycia, co podczas wczesniejsze-
go leczenia byto duzo rzadziej spoty-
kane. Zmniejszenie liczby inhalacji oraz
drenazy zdecydowanie poprawitoby
jeszcze bardziej komfort zycia chorych,
jednak poki nie mamy wystarczajacej
liczby dowododw, nie mozemy pozwo-
li¢ sobie na daleko idgce modyfikacje
w postepowaniu fizjoterapeutycznym.

Prowadzenie fizjoterapii w erze
leczenia przyczynowego jest obsza-
rem ciggle badanym przez specjalistow
na catym sSwiecie. My, fizjoterapeuci,

Fot. Katarzyna Bialasiewicz

bacznie przygladamy sie coraz to no-
wym wynikom, ktére pomoga nam na
biezaco modyfikowac zalecenia, ktore
rekomendujemy naszym pacjentom.
Doradzamy im, aby wszelkie obserwa-
cje oraz modyfikacje fizjoterapeutyczne
konsultowali ze specjalistycznym osrod-
kiem, w ktérym poddaja sie leczeniu.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Kilka refleksji o trudnej sztuce bycia
rodzicem dziecka z choroba przewlekia

Lucyna Maksymowicz
Politechnika Koszaliriska

Choroba przewlekta
w rodzinie

Mukowiscydoze okresla sie jako cho-
robe rzadka, a jednoczesnie o wielu
maskach, bo czesto wspotwystepuja
z nig inne choroby, takie jak: cukrzyca,
kamica, marskos$¢ watroby, polipy czy
reumatoidalne zapalenie stawow. Moz-
na bytoby jeszcze wiele wymieniac. Przy
okazji Swiatowego Dnia Choréb Rzad-
kich (28 lutego) ze zdziwieniem od-
krytam, Ze nie s3 one az tak rzadkie, bo
w tej chwili jest juz zdiagnozowanych
okoto 7 tysiecy chorob tzw. rzadkich
i z kazdym rokiem ich przybywa. Mamy
rézne kwalifikacje tych choréb na swie-
cie, co nie ufatwia definiowania tego
pojecia. W Europie choroba moze by¢
uznana za rzadka, jesli dotyka 1 osobe
na 2000. Oczywiscie, liczba przypad-
kow w poszczegdlnych regionach czy
krajach moze byc¢ zmienna. Zaintere-
sowanym polecam polskg strone por-
talu  Orphanet  (https://www.orpha.
net/consor/cgi-bin/index.php?Ing=PL),
gdzie mozna znaleZ¢ wiecej szczego-
tow. Wiemy, ze choroby rzadkie to takze
rodzaj chordb przewlektych, wiekszos¢
jest genetycznie uwarunkowana, a wiec
towarzysza danej osobie od urodzenia,
chociaz nie zawsze s3 od razu diagno-
zowane. Jednak ze wzgledu na mniej-
szg czestotliwos¢ wystepowania wcigz
stanowia wielkie wyzwanie dla bada-
czy. W wielu przypadkach nie odkryto
jeszcze skutecznych lekow, co sprawia,
7e 53 Wcigz nieuleczalne, nieuchronnie
prowadzac do przedwczesnej $mierci.

| to w duzej mierze réozni je od typo-
wych chorob  przewlektych. Trudno
tez odpowiedzie¢ na pytanie, jak duza
jest populacja chorych, zwiaszcza je-
éli chodzi o nasz kraj, bo nie zawsze
prowadzono takie rejestry, teraz to sie
zmienia. Wiekszos¢ Zrédet dostepnych
w Internecie podaje, ze choroby rzadkie
moga dotyczy¢ okoto 6-8% populadji
na $wiecie. Z jednej strony to mato, ale
po przeliczeniu okaze sie, ze to miliony
oséb. Dla przykfadu, aktualnie mamy
w Polsce zdiagnozowanych 46 tys. cho-
rych na SM (https://pacjent.gov.pl/../
stwardnienie-rozsiane-nie-wyrok), cho-
rych na mukowiscydoze — okoto 2 tys.
(wedtug danych podawanych przez
stowarzyszenia i fundacje).

Ogromna réznorodnos¢ uwarun-
kowan i obrazu klinicznego chordb
rzadkich stanowi wyzwanie dla dia-
gnostéw, bo nie ma uniwersalnej me-
tody postepowania. Dopiero od 2009 r.
mamy w Polsce badania przesiewowe
noworodkéw w kierunku mukowiscy-
dozy. Prof. dr hab. n. med. Mieczystaw
Walczak potwierdza, ze aktualnie oko-
to trzydziestu chordb jest juz objetych
badaniami przesiewowymi (zob. wie-
cej: https://pulsmedycyny.pl/choroby-
rzadkie-wyzwania-diagnostyki-i-terapii-
debata-1109005),
panel poszerzony zostanie o badanie

a niebawem ten
w kierunku rdzeniowego zaniku miesni
(SMA). Wypada sie tylko cieszy¢, bo im
szybsza diagnoza, tym wieksze szan-
se na wlaczenie leczenia (pod wa-
runkiem ze mamy dostep do lekéw
i procedur!ll).
Oczywiscie to pieknie brzmi
w teorii. Diagnoza choroby przewlektej
u dziecka czesto dezorganizuje funkcjo-

nowanie rodziny, nikt przeciez wczesniej
nie zaktada takiej opgji. Pojawia sie wiec
szok, przerazenie, wzajemne obwinia-
nie, czasami brak akceptacji (rozwody),
najczesciej jednak rodzice odnajduja sie
w tej trudnej sytuacdji i szukaja pomy-
stow, jak konstruktywnie radzi¢ sobie
znowym wyzwaniem. Nie ulega watpli-
wosci, ze kazdy rodzic chciatby, aby jego
dziecko miato dostep do leczenia o naj-
wyzszych standardach, dajacych szanse
na lepsza jakos¢ i dtugos¢ zycia. Spet-
nienie tych warunkéw zalezy od wielu
czynnikéw. Jednym z wazniejszych jest
to, czy dana choroba zostata na tyle roz-
poznana (opisana), ze jeste$my w stanie
wskazac sposoby jej leczenia, a w prze-
biegu mukowiscydozy pojawiaja sie
dodatkowe schorzenia. Drugim czyn-
nikiem sg potencjalne koszty procedur,
czy beda do udzwigniecia spotecznie.
| tu pojawiaja sie kolejne czynniki: po-
lityka i zamozno$¢ danego panstwa,
stan stuzby zdrowia, nie bez znaczenia
bedzie tez sytuacja finansowa rodziny,
zwiaszcza w Polsce, gdzie leki sa tylko
czesciowo refundowane. Wazne jest,
aby sobie uswiadomic fakt, ze pewne
rzeczy nie zaleza od nas, nie zaleza
od chorego, a obwinianie siebie lub
innych nie rozwiaze realnych pro-
bleméw. To naturalne, Zze pojawia sie
strach czy ztos¢, kiedy naszemu dziecku
co$ zagraza. Nie chodzi o to, by thumi¢
swoje emodje, tylko dobrze je wykorzy-
stac. Ztos¢ moze zmotywowac nas do
dziatania, wskrzesi¢ dodatkowg energie.
| tu pojawia sie sedno problemu. War-
to skupic¢ sie na tym, co my jesteSmy
w stanie zrobi¢, zeby poprawi¢ sytu-
acje wiasnego dziecka, swojej rodziny.
Czy to, co juz robimy, jest potrzebne,
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wystarczajace, a moze cos nam umyka?
Jak czesto zadajemy sobie pytania, takie
jak: ,Jakie sg moje relacje z dzieckiem?’,
,Czy ma do mnie zaufanie, czy moze
liczy¢ na moje wsparcie, kiedy ma zty
dzien?’ ,Czy walka o leki, skupianie sie
na przestrzeganiu zalecer lekarskich,
wrecz nadmierne kontrolowanie nie
przestoni tego, co réwnie wazne - za-
pewnienie bezpieczenstwa, akceptacji
i mitosci, stwarzanie przestrzeni do wol-
nosci czy samodzielnosci?” Dostep do
najlepszych lekéw moze nie wystarczyc,
aby osoba zmagajaca sie z chorobg byta
szczesliwa.

Leczenie przyczynowe

- standardy polskie

i europejskie; lekcja pokory
Leczenie choroby przewlektej, a zwiasz-
cza rzadkiej, wymaga pokory. Dobrze
rozumieja to ci rodzice, ktérych dzieci
urodzity sie trzydziesci czy czterdziesci
lat temu. Kazdy nowy lek (np. wpro-
wadzenie Kreonu w kapsutkach) czy
sprzet do fizjoterapii przyjmowany byt
z radoscig, problemem byta skuteczna
motywacja dziecka do codziennej reha-
bilitacji. Postep technologiczny sprawit,
ze inhalatory nie waza juz kilka kilogra-
moéw i mozna zakupi¢ maty na baterie,
7e pojawit sie sprzet ufatwiajacy i umoz-
liwiajacy samodzielng fizjoterapie. Cho-
ciaz mukowiscydoza jest wcigz chorobg
zagrazajaca zyciu, zyje sie z nig o wiele
tatwiej i — co wazne - zdecydowanie
dtuzej w lepszej kondycji. Oczywiscie,
w najtrudniejszej sytuacji sa obec-
nie dorosli chorzy, ktérych znaczna
czes¢ leczona jest w szpitalach dzie-
ciecych, tak jakby system wciaz byt
zaskoczony, ze polski pacjent z mu-
kowiscydoza osigga dorostos¢. \Wspo-
mniana grupa chorych byta tez czesto
pdzno diagnozowana, co w potaczeniu
z ograniczonym dostepem do lekéw
tylko pogarszato ich stan. To wiasnie im
jestesmy winni zapewnienie szczegol-
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Jak czesto zadajemy sobie pytania takie jak: ,Jakie sg moje relacje z dzieckiem?” (fot.

Jupiterimages)

nej troski. Pozostaje mie¢ nadzieje, ze
pomocne w tym zakresie mogg okazac
sie leki przyczynowe.

Od kilku juz lat w krajach zachod-
nich dostepne sg leki nowej generadji,
ktére diametralnie zmieniajg zycie cho-
rego na mukowiscydoze, czesto hamu-
ja postep choroby, a nawet poprawiajg
zyciowe parametry. Czesto zdarza sie,
Ze rodzice chorego dziecka bgdz sami
dorosli chorzy decyduja sie na wyjazd
za granice w poszukiwaniu ratunku. Ja-
kos¢ opieki zdrowotnej w naszym kraju
zdecydowanie odstaje od standardéw
europejskich, chociaz ostatnio pojawito
sie swiatetko w tunelu. Minister zdrowia
Adam Niedzielski ogtosit na poczatku
roku, ze trzy nowoczesne przyczynowe
leki na mukowiscydoze (Kaftrio, Symke-
vi i Orkambi) znajda sie na nowe;j liscie
refundacyjnej, ktoéra miata obowigzy-
wa¢ od marca 2022 r. Teoretycznie
tak sie stato, w praktyce minety kolej-
ne miesigce i nie ma pewnosci, kiedy
(czy) wszyscy zostang zakwalifikowani
i otrzymaja tak wyczekiwany lek. Trudno
zrozumie¢, dlaczego w Polsce nowe leki
wprowadzane s3 w procedurze ,progra-
moéw lekowych’, co jest utrudnieniem
zaréwno dla pacjenta, jak i lekarzy. To
budzi niepokdj o przysztos¢, bo pro-

gram lekowy trwa okredlony czas. Ist-
nieje takze konieczno$¢ przeprowadza-
nia kwalifikacji, wydawania lekéw przez
osrodki prowadzace, co tylko wydtuza
caty proces. Nie mozna wiec dziwic sie
emocjom, jakie towarzyszg opiekunom
czy dorostym chorym. Sg wsrdéd nich
tacy, ktérzy juz od kilku miesiecy biora te
leki, bo zakupili je wczesniej dzieki pie-
nigdzom pozyskanym ze zbidrek, a i tak
teraz musza przechodzi¢ proces kwalifi-
kacyjny. ,Programami lekowymi” rzadza
$ciste procedury, ktére czesto z logika
nie majg wiele wspodlnego, nie biorg tez
pod uwage wysitku pacjenta, ktory do
osrodka prowadzacego jedzie czesto
kilkadziesigt albo kilkaset kilometréw,
bedac w réznej kondydiji, czesto korzy-
sta dodatkowo z noclegu, co zwieksza
koszty. Dlaczego w Niemczech pacjent
zgtasza sie z recepta po lek przyczyno-
wy do apteki, a w Polsce musi odbiera¢
w szpitalu czy osrodku prowadzacym?
Biorgc pod uwage brak wystarczajgcej
liczby specjalistéw w lecznictwie i ich
przepracowanie, nie wydaje sie, by do-
brym rozwigzaniem byto obcigzanie ich
dodatkowymi obowigzkami. Niestety,
znowu musze podkredli¢, ze to kolejna
rzecz, na ktérg chory czy rodzic nie ma
wptywu, wydaje sie, ze lekarze takze.
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Mimo utrudnien zwigzanych z sa-
mym pozyskiwaniem leku trzeba przy-
znac, ze to jednak przetom. Trzeba byto
czekac wiele lat, aby i w naszym kraju
zagoscita ,prawie normalnos¢”. Prawie,
bo dostep do wspomnianych lekow
w Polsce wciaz jest ograniczony po-
przez wprowadzenie innych limitow
wiekowych czy wskazywanie okre-
$lonych mutacji. Swiatowa mediana
zycia chorych na mukowiscydoze to
37-51 lat, w USA - 40, w Kanadzie -
50, a w Polsce potowa chorych umiera
przed 25. rokiem zycia. Te dane, kto-
rych chyba nie trzeba interpretowac,
potwierdzajg jakos¢ standardow opieki
nad chorymi. Dostep do leczenia przy-
czynowego w Polsce, chociaz w ogra-
niczonej jeszcze formie, to niewatpli-
wie zastuga ludzi dobrej woli, ktorzy
wspierali spotecznos¢ chorych w zgta-
szaniu interpelacji, brali udziat w roz-
nych formach manifestacji czy kampa-
nii spotecznych. Dziatania te przyniosty
konkretne efekty, pamietajmy jednak,
7e nie wszyscy otrzymali wsparcie. Wy-
maga to od nas budowania solidarno-
$ci spotecznej, aby wspomagac tych
chorych (nie tylko na mukowiscydoze),
ktérzy na rozne formy pomocy wcigz
czekaja.

16 maja biezacego roku odbyt sie
webinar zorganizowany przez PTWM,
w ramach ktérego prof. dr hab. Dorota
Sands (prezes PTM i kierownik Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekano-
wie Lesnym) wystapita z prezentacja:
Leczenie przyczynowe — gdzie jestesmy?
Byto duzo pytan i wiele emodji, ktére
towarzyszyty uczestnikom jeszcze dtu-
go po spotkaniu. Wypada sie cieszyc,
7e sg wsrdd polskich lekarzy tacy, ktérzy
wspomagajg chorych w walce — z bez-
dusznym czesto systemem — o lepsza
jakos¢ opieki i dostep do lekéw nowej
generacji. Czesto poswiecajg swoj wol-
ny czas, niekoniecznie uzyskujac od
podopiecznych wyrazy wdziecznosci.

Trudno dziwic sie jednak frustracji tych,
zwiaszcza dorostych chorych, ktérzy nie
majg mozliwosci leczenia sie w takim
osrodku jak Dziekanow Lesny (gdzie
jest mozliwos¢ konsultacji z réznymi
specjalistami, na co zwrdcifa uwage
prof. Sands). Osoby doroste z mukowi-
scydoza wciaz czekaja na takie centrum,
przeznaczone wiasnie dla nich, ponie-
waz kilka osrodkow z oddziatami dla
dorostych nie jest w stanie zaspokoic¢
potrzeb, wiec pozostaje im leczy¢ sie
w szpitalach dzieciecych. Leki przyczy-
nowe nie rozwigzg wszystkich proble-
mow jak za dotknieciem czarodziejskiej
rozdzki, a dodatkowo moga wywotac
skutki uboczne, w tym niepozadane
interakcje z innymi lekami, mimo to
wzmacniaja nadzieje, ze uda sie spo-
wolni¢ lub zatrzyma¢ patologiczne
zmiany, ktére wywotuje mukowiscydo-
za. Zorganizowanie takiego spotkania
byto bardzo potrzebne, chociaz nie
rozwiato wszystkich watpliwosci oséb
chorych, a na niektore pytania zabrakto
odpowiedzi.

W przestrzeni publicznej przywo-
tywane sg ostatnio przyktady chorych
na mukowiscydoze z Ukrainy, aby po-
kaza¢ tym z Polski, ze powinni sie cie-
szy¢ z postepow w opiece w naszym
kraju. Bardzo duzo zmienito sie na
lepsze, nikt nie ma chyba watpliwosci,
ale pod wieloma wzgledami bylismy
i jeszcze jestesmy w wielu dziedzi-
nach ,zapdznieni”. Osoby chorujgce na
mukowiscydoze, a mieszkajace obec-
nie we Francji, Niemczech czy Anglii,
wspomagaty ostatnio swoich polskich
przyjaciof, wysytajgc im Kreon, ktére-
go wiosng (nie pierwszy raz) zabrakto
w naszych aptekach, wczesniej podob-
nie byto z innymi lekami. Sg wiec blaski
i cienie codziennej egzystencji, zdecy-
dowanie lepiej bra¢ przyktad z krajow
zachodnich, jesli chodzi o standardy le-
czenia, niz ,pocieszac sie’, ze inni majg
gorzej.
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Moze niektérzy zadaja sobie teraz
pytanie, dlaczego tyle miejsca poswie-
cam lekom i procedurom leczniczym.
Odpowied? jest bardzo prosta. Jakos¢
leczenia oraz dostep do specjalistow
czy lekdw to wazne, a nawet najwaz-
niejsze aspekty zycia chorego i jego
rodziny, ktére czesto spedzajg sen z po-
wiek rodzicom i stanowig dla niektérych
brzemie nie do udzwigniecia. Nie zawsze
ma tego swiadomos¢ personel medycz-
ny czy nauczyciele. Kazda ze wspomnia-
nych stron ma swodj punkt widzenia,
swoje racje i pojawiajace sie frustracje.
Ze smutkiem stwierdzam, ze czes¢ oséb
zachowauije sie nieprofesjonalnie, nie ma
zyczliwosci, ani dialogu: jeste$ chory,
musisz sie podporzadkowac.

Ponad trzydziedci lat towarzysze
chorym na mukowiscydoze i ich ro-
dzinom. Z racji pracy zawodowej moje
zainteresowania sg szersze, uczestnicze
w roznych konferencjach dotyczacych
terapii dzieci i mtodziezy ze specjalny-
mi potrzebami edukacyjnymi. W tym
tygodniu, oprécz uczestniczenia we
wspomnianym wyzej webinarze, bra-
tam tez udziat w konferencji dotycza-
cej edukacji dzieci z zespotem Downa.
Kolejny raz uzmystowitam sobie, jak
wielka prace wykonuja w naszym kra-
ju rodzice dzieci dotknietych chorobg
przewlekig czy zaburzeniami rozwojo-
wymi, to jednak kropla w morzu po-
trzeb, brakuje rozwigzan systemowych.
Mijaja kolejne lata, a polscy rodzice za-
miast skupi¢ sie na wsparciu dziecka
w jego codziennych problemach (nie
tylko zwigzanych z chorobg, ale eduka-
Cja, relacjami z rowies$nikami, realizacja
marzen, znalezieniem odpowiedniej
pracy), catg uwage poswiecaja temu,
jak znalez¢ specjaliste, ktory pomoze
leczy¢ nowe zdiagnozowane schorze-
nia, jak np. polipy czy reumatoidalne
zapalenie stawow (RZS), a jednocze-
$nie bedzie znat specyfike mukowi-
scydozy. W dobie spoteczenstwa in-
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formacyjnego wszyscy oczekujemy,
ze przeptyw informacji bedzie szybszy,
ze bedziemy korzystac¢ z doswiadczen
innych krajow, gdzie juz zwraca sie
uwage na mozliwy zwigzek miedzy
wspomnianym RZS a mukowiscydoza,
wprowadzajac okreslenie: Cystic Fibro-
sis-Related ~ Arthritis  (https://cystic-fi-
brosis.com/clinical/cf-related-arthritis).
Problemem w Polsce jest brak cen-
trum leczenia mukowiscydozy dla
dorostych, gdzie byliby zatrudnieni
specjalisci znajacy specyfike dole-
gliwosci tej grupy wiekowej.

Tymczasem dzieci szybko dora-
stajg, majg coraz wiekszg swiadomos¢
sytuacji, z jakg musza sie mierzy¢ ich
rodzice: szukajac specjalistow, po-
zyskujac pienigdze na leczenie (ko-
nieczne zabiegi, za ktore czesto trze-
ba zaptaci¢, bo okres oczekiwania jest
zbyt dtugi) czy wykupujac chociazby
potrzebne leki. Dochodzg takze inne
koszty zwigzane z edukacja, wyjazdem
na studia, nie wspominajac o szansie
na zdobycie samodzielnego mieszka-
nia. Wszystkie te dziatania zwigzane s
z trudnymi do opanowania emocjami,
ktore towarzyszg wszystkim cztonkom
rodziny. Kazdemu z nas (rodzicom,
chorym, opiekunom) potrzebna jest
refleksja na temat wtasnego zachowa-
nia, bo to w nim kryjg sie symptomy
towarzyszacych nam uczuc. Warto by¢
Swiadomym wtasnych emocji i sposo-
bow ich wyrazania, aby nie obcigza¢
dodatkowo innych poczuciem winy.
Nie jest wing rodzica, ze posiada ta-
kie, a nie inne geny, ani wing dziecka,
ze urodzito sie chore. Rodzice maja
prawo i obowigzek dbania o swoje
zdrowie psychiczne (poprzez czas
wolny, odpoczynek, optymizm,
szanowanie siebie), bo tylko wtedy
beda w stanie wspierac¢ innych.

Czas pandemii pogorszyt sytu-
acje finansowa wielu rodzin, bo czes¢
0s0Ob stracita prace lub zarabiata mniej.

Sytuacja pandemiczna utrudnita tak-
ze dostep do placowek leczniczych,
Znaczaco obnizyta poczucie bezpie-
czenstwa, jeszcze bardziej odizolowata
osoby chore od spoteczenstwa. Cho-
ciaz mozna w tym dostrzec takze pozy-
tywne aspekty, bo jak zauwazyta jedna
z mam, nie tylko osoby z mukowiscy-
doza nosza teraz maseczki w placow-
kach leczniczych, czym wczesniej sie
wyrézniali, czujgc dyskomfort. Ostatnie
dwa lata nie sprzyjaty budowaniu do-
brych miedzyludzkich relacji, a do tego
doszty dziatania wojenne u naszych
bezposrednich sasiadéw, wysoka in-
flacja. Sfrustrowani rodzice nie zawsze
mieli (maja) $wiadomos¢, jak wazne
jest, zeby zainteresowac sie emocjami,
jakie towarzysza ich dzieciom, zeby po-
znac i oswoic ich leki. Bez wzgledu na
trudnosci (powroty do pracy, odrabia-
nie strat), trzeba znalez¢ czas na bycie
razem, wspoélne rozmowy i zabawy,
a nie tylko obowigzki. Dzieci - te mate
i dorastajgce - potrzebuja uwagi
i troski rodzicow, poczucia, ze sa
dla nich wazne. Jedli wiezi z rodzica-
mi opierajg sie na szacunku, akceptacji
i mitosci, dzieciom fatwiej bedzie radzic¢
sobie z opiniami réwiesnikow, krytyka
otoczenia czy po prostu z lekiem przed
odrzuceniem, ktéry tak czesto towa-
rzyszy nastolatkom. Przez ostatnie dwa
lata byty izolowane, niektore rozpoczy-
naty edukacje w nowym $rodowisku,
ktérego wczedniej nie poznaly, a teraz
muszg sie w nim odnaleZ¢. Potrzebujg
,szczesliwych”  rodzicow, akceptuja-
cych ich chorobe, dajacych nadzieje
i wsparcie. Nie bez powodu mowi sie:
,Szczesliwi rodzice to szczesliwe dzie-
ci’, ale co za tym sie tak naprawde kry-
je? Matka, starajaca sie zrobic¢ smaczny,
domowy positek, wktadajgca duzo cza-
su i serca w jego przygotowanie, moze
by¢ zdumiona, ze zostanie on szybko
(lub nie) przez pociechy pochtonie-
ty, ale niekoniecznie doceniony. Za to
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wspolna gra w pitke i jazda na rowerze
wyzwalajg ogromne poktady radosci.
To zrozumiate, Ze nie mozna zy¢ bez
jedzenia, zazywania lekarstw czy co-
dziennej fizjoterapii, ale czy rownie
oczywiste jest, ze nie moze zabraknac
chwil na zabawe?

Rodzicu, masz prawo do
swoich emogji, ale badz
proaktywny

Bycie proaktywnym to jeden z na-
wykow, jakie Stephen Covey opisuje
w swojej ksigzce: Siedem nawykow sku-
tecznego nastolatka. Czy to oznacza, ze
dotyczy to tylko nastolatkow? Dotyczy
to kazdego cztowieka, ktéry jest w sta-
nie podejmowac decyzje, przyjmo-
wac odpowiedzialno$¢ za swoje czyny
i swoje zycie. Wspomniany autor przy-
pomina, ze nie zawsze mamy wplyw
na pewne zdarzenia. My sami o tym
doskonale wiemy, czy jest zatem sens
przezywania takich sytuacji, méwienia
0 nich, nakrecania emocji? Czy zmieni-
my fakt, ze nie wszyscy zostali uwzgled-
nieni przez ministerstwo w refundadji
lekow przyczynowych, jesli przez kilka
dni bedziemy o tym dysputowac i prze-
zywac ewidentng niesprawiedliwosc,
wzmagac¢ w sobie poczucie winy i wy-
wotywac je u innych, mowiac: Wy do-
staliscie, a my nie”,,Ja juz dostatam, a ty
jeszcze nie’, zwtaszcza ze nie mielismy
na to wptywu?

Covey twierdzi, ze: ,Osoby reak-
tywne zazwyczaj dokonujg wyboru
pod wptywem impulsu. S jak butelka
wypetniona gazowanym napojem -
jesli kto$ mocno nig wstrzasnie, moze
nawet wybuchna¢” Tak moga zare-
agowac nastolatki, kiedy Zle poszta
im klaséwka, a rodzice dodatkowo
zabronili wyjscia do kina. Tak moga
zareagowac tez dorosli, ktérych nagle
ochlapat bfotem przejezdzajacy sa-
mochdd. Wygrazamy takiemu kierow-
cy czy machamy przyjaznie reka? Jak
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czesto w takich sytuacjach potrafimy
sie usmiechnac? Narzekanie i tak nie
sprawi, ze plama zniknie. Nie wszyst-
ko w zyciu mozemy kontrolowag,
ale mozemy kontrolowaé nasze re-
akcje na te trudne sytuacje. Chociaz
to wcale nie jest tatwe.

Metaforycznie przedstawita pro-
blem przemiany cztowieka reaktyw-
nego w proaktywnego Portia Nelson
w wierszu pt. Autobiografia w pieciu
krétkich rozdziatach —(dostepny jest
w Internecie w réznych przektadach).
Autorka sama walczyta z nowotwo-
rem, a jej wiersz czesto wykorzysty-
wany jest przez psychoterapeutow
w programach wsparcia. To bardzo
prosta, ale jakze trafna ilustracja analizy
naszego zachowania, przyznania sie, ze
czasami mozemy co$ zmieni¢, jednak
wolimy twierdzi¢, ze jest inaczej, ze:
,To nie moja wina”. Ponizej wersja w ttu-
maczeniu Anny Redzio:
|
Ide ulicq.

Na mojej drodze jest gteboka wyrwa.
Wpadam w nigq.

Jestem zagubiona. .. bezradna.

To nie moja wina.

Nigdy sie stqd nie wydostane.

I

Ide tq samq ulicq.

Na mojej drodze jest gleboka wyrwa.
Udaje, ze jej nie widze.

Zndw w nig wpadam.

Nie moge uwierzyc, ze zndw tu jestem.
Ale to nie moja wina.

Bardzo dfugo nie moge sie z niej wydo-
stac.

Il

Ide tq samq ulicq.

Na mojej drodze jest gteboka wyrwa.
Widze, Ze jest.

Lecz zndw w niq wpadam. To nawyk.
Mam oczy otwarte.

Wiem, gdzie jestem.

To moja wina. Wydostaje sie stamtqd na-
tychmiast.

v

Ide tq samq ulicq.

Na mojej drodze jest gleboka wyrwa.
Omijam jq.

1%

Ide innq ulicq.

W Zyciu musimy radzi¢ sobie z réz-
nymi przeciwnosciami, choroba jest
jedng z nich. Nie mamy wptywu na to,
ze zdiagnozowano u nas nowotwor, ze
tracimy koriczyne w wypadku, Ze za na-
sz granica toczg sie walki o wolnos¢, ze
ludzie tracg domy, caty dobytek, a nawet
zycie. W takich sytuacjach warto skupic¢
sie na tym, na co mozemy mie¢ wptyw,
np. wzig¢ udziat w 7. Biegu po Oddech
(4 wrzesnia 2022, Zakopane), podpisac
petycje, napisac artykut (co ja z lepszym
lub gorszym skutkiem czynie ©, pozy-
skac¢ fundusze na zakup lekdw. .. Amoze
warto zaangazowac sie w dziatania, ktére
beda wsparciem dla innych, jak ostatnio
— dzielenie sie jedzeniem, ubraniami czy
lekami z ukrairfiskimi uchodzcami lub
chorymi na mukowiscydoze. W zrobie-
nie czegos$, co jest moim wyborem, cze-
go nie musze, a chce, moge.

Rozmawiajmy... dzielmy sie
swoimi uczuciami

Kiedy na poczatku maja poproszono
mnie o przygotowanie artykutu do naj-
nowszego numeru ,Mukowiscydozy”,
miatam zupetnie inny pomyst. W trak-
cie jego pisania wzietam udziat w we-
binarze, ale przede wszystkim zacze-
tam przystuchiwac sie temu, czym zyje
spotecznos¢ chorych na forach, o czym
dyskutuja, co ich trapi. Nie wiem, czy
zaskoczyla, czy raczej uderzyta we mnie
sita i réznorodnos¢ emocji, ktére towa-
rzyszyty rozméwcom, a przezywaniu
choroby zawsze towarzysza rézne emo-
cje: lek, strach, wstyd, ztos¢, poczucie
niesprawiedliwosci. ..

W tych trudnych czasach, ktére sa
nieprzewidywalne, zagrazajace kolejng
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pandemia i wybuchem wojny, potrze-
ba nam szczegdlnej wrazliwosci, bo
wielu z nas nie radzi sobie z tymi wy-
zwaniami. Dla rodzicéw oznacza to ko-
niecznos¢ trafnego rozpoznawania po-
trzeb i stanu emocjonalnego wiasnych
dzieci, ale takze kontrolowania reakgcji
zwigzanych z wiasnymi emocjami,
0 czym juz wspominatam. Wyniki wie-
lu badan potwierdzity, ze czas pande-
mii ostabit kondycje psychiczng dzieci
i mtodziezy, czego efektem byt wzrost
liczby osob, ktére zachorowaty na de-
presje (tak sadzi 67% badanych spe-
cjalistéw), uzaleznionych od techno-
logii (59% specjalistow) czy majacych
zaburzenia lekowe (54% specjalistow)
(https://czasdzieci.pl/ro_artykuly/id,
1669813fhtml). Od kilku miesiecy zy-
jemy medialnymi doniesieniami na te-
mat walk toczonych w Ukrainie. Wrecz
,na naszych oczach” mordowani sg lu-
dzie, niszczone miasta. Swiadkami tej
przemocy sg takze nasze dzieci, ktorym
pewnie trudno to wszystko zrozumieg,
nawet nam dorostym ciezko uwierzyc,
7e to rzeczywistos¢, a nie film.

Nasze dzieci, podobnie jak do-
rosli, doswiadczajg réznych emodji.
Jako rodzice chcielibysmy, aby jak
najczesciej byty radosne, usmiech-
niete. Chcielibysmy za wszelkg cene
oszczedzi¢ im  smutku, cierpienia,
chociaz psycholodzy ciagle nam przy-
pominajg, ze nie ma ztych emocji. Kaz-
de uczucie jest nam potrzebne, waz-
ne i petni inng funkcje (polecam do
wspoélnego obejrzenia film: W gfowie
sie nie miesciz 2015 r.). Nie ma uniwer-
salnych odpowiedzi czy porad, jak sie
zachowac¢ w okreslonych sytuacjach,
bo kazdy z nas jest inny. Jedno jest
pewne, dziecko ma prawo (jak i do-
rosli) do przezywania emocji (m.in.
pfaczu, smutku). Ich ttumienie przez
dorostych nasila tylko jego frustracje.
Mate dziecko uczy sie dopiero roz-
poznawac i nazywac swoje emocje,
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a konkretniej, to my dorodli je tego
uczymy, dajemy tez przyktad wia-
snym zachowaniem. Czego oczekuje
rodzic, reagujac frustracjg na frustra-
Cje dziecka stowami: IdZ do swojego
pokoju, wyjdziesz, jak sie uspokoisz
i przemyslisz swoje postepowanie”.
Czy nasze dziecko na pewno wie, co
ma przemyslec¢, czy rozumie towarzy-
szace mu emocje? Czy wprowadzamy
granice, ktérych w relacjach nie wolno
przekraczac? | wreszcie: czy wszystkich
w rodzinie obowigzujg te same zasa-
dy? Czesto nieswiadomie przenosimy
wtasne leki na dzieci, nie radzimy sobie
z wiasnymi emocjami lub je ukrywamy.
Nie dajac sobie prawa do okazywania
smutku, uczymy, ze: ,Chtopaki nie pfa-
cz3" Rozwdj emocjonalny jest jednym
z trudniejszych proceséw, wcigz nie do
korica poznanym w sensie naukowym.
Zdecydowanie dzieci i mtodziez przy-
gotowuja sie dopiero do osiggniecia
dojrzatosci emocjonalnej.

Celem zaprezentowanego tekstu
byto zaproszenie do wspodlnej refleksji
nad trudami rodzicielstwa, tworzenia
relacji, w ktérych znaczaca role odgry-
wajg nasze emocje. To nie miat by¢ ty-
powy artykut, w ktorym przywotujemy
definicje, wskazujemy frazy, dajemy
rady. To pewien rodzaj prowokacji, aby
zastanowic sie nad tym, jakie towarzy-
sza nam w tej chwili uczucia. Jak czesto
w gniewie wypowiadamy stowa, ktére
ranig tak gteboko, ze zrywamy znajo-
mosci, przyjaznie, wiezy rodzinne. Jak
czesto te same emocje nie pozwalaja
nam naprawic relacji, kiedy juz ,burza
uczu¢” ucichnie. Czy jako rodzice po-
stugujemy sie jezykiem ,szakala”: ,Je-
ste$ dzieckiem, wiec nie masz nic do
powiedzenia’, ,Jesli dostaniesz z testu
jedynke, nie wyjdziesz przez caty week-
end’, ,Dostaniesz cukierka, jak zrobisz
inhalacje”, czy jezykiem ,zyrafy” ze
zrozumieniem, szacunkiem i empatia
(okreslenia wprowadzone przez Mar-
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shalla Rosenberga). Szakal oczekuje, ze
inni spetnig jego zgdania. Inni s3 po to,
by zaspokajac¢ jego potrzeby. Jesli tak
sie nie dzieje, szakal kasa, gryzie, dra-
pie... i juz jestesmy w srodku konflik-
tu. Zyrafa méwi w liczbie pojedynczej
i 0 sobie (widze, Zze jestes zdenerwo-
wany...), W czasie rozmowy nastawia
sie na stuchanie drugiego i bycie przez
niego ustyszana, potrafi dotrze¢ do
swoich i cudzych potrzeb, wyraza sie-
bie jasno i szczerze (mdwi nie’, kiedy
mysli ,nie”). Jakiego ,jezyka emocji’
uczymy wiasne dzieci?

A moze jest tak, jak méwi in-
dianskie powiedzenie, ze w kazdym
z nas walcza dwa wilki. Jeden jest zty,
to gniew, zazdros¢, chciwo$¢, pre-
tensja, pogarda... Drugi jest dobry,
to rados¢, pokoj, mitos¢, nadzieja,
uprzejmos¢, pokora, empatia i praw-
da. Ktory wilk wygra? Ten, ktérego
karmimy. Obysmy jak najczesciej byli
tego swiadomi.

Dorastanie z choroba przewlektq
a plany zyciowe

Lucyna Maksymowicz
Politechnika Koszaliriska

Marzenia nastolatka:,By¢
wreszcie dorostym”

Wiek dorastania (najczesciej oznacza
grupe wiekowg miedzy 10. a 24. ro-
kiem zycia) to czas bogatych przezy¢,
ale takze okres buntu. Potocznie okre-
sla sie go jako czas ,burzy’, ktéry ce-
chuje skrajna zmiennos¢ nastroju i cze-
sto nieprzewidywalne zachowanie.
Czasami stwierdza sie wrecz, ze: Bycie
,normalnym” w okresie dorastania

jest samo przez sie ,nienormalne”. Ire-
na Obuchowska za$ w swojej ksigzce
Drogi dorastania wyja$nia mechanizm
takiego zachowania, piszac: ,Kazde
dorastajace dziecko w pewnym sensie
ucieka od swoich rodzicéw, zmienia
dotychczasowe bezpieczenstwo na
niepewnos¢, a stabilnos¢ i harmonie
dzieciecego swiata na trudy poszu-
kiwan. Cho¢ pragnie utrzymac wiez
7 rodzicami, to réwnoczesnie pragnie
by¢ soba, podkresla swojg odrebnos¢
i walczy o prawo do niej"".

' |. Obuchowska, Drogi dorastania, Warsza-
wa 1996, s. 201.

Rodzice czuja sie czesto bezradni,
zastanawiaja sie, jak skfoni¢ nastolatka
do pilnosci w nauce, innego stylu ubie-
rania sie czy porzucenia natogéw. Nie
ma jednak gotowych recept i odpowie-
dzi, bo kazdy z nas jest inny, rozne sg
tez sytuacje konfliktowe. Dziwi¢ jednak
moze lek dorostych przed dojrzewa-
niem wiasnych dzieci. Okres ten jest dla
mtodego cztowieka trudny, ale nie musi
wywracac jego zycia do gory nogami.
Wystarczy odrobina zrozumienia, wraz-
liwosci i przede wszystkim wiecej czasu
poswieconego nastolatkowi. Tymcza-

sem postawa wielu rodzicéw moze
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budzi¢ niepokdj, bo wykazuje brak zro-
zumienia, z czym musi radzi¢ sobie na-
stolatek, co dobrze ilustrujg memy:

SPRZEDAM NASTOLATKA

Pelne wyposazenie:
-wywracanie oczami
-gtebokie westchnienia
-sarkastyczne komentarze.

Swietnie gra w gry komputerowe.
Wydajnosé na czacie:
200 siéw na minute.

Tylko powazne oferty

Stan prawie jak nowy.
Mozg rzadko uzywe

Fot. Memy. Zrédto: https://redmik.pl/bez-
-kategorii/nastolatek/

W okresie dorastania mozna wy-
rozni¢ dwa podokresy: w pierwszym
dominuja czynniki biologiczne (faza
pokwitania do okoto 16. roku zycia),
w kolejnym kulturowe (adolescencja
- mtodos¢, po 16. roku zycia). Dojrze-
wanie biologiczne wyprzedza rozwoj
psychiki. Zaréwno dziewczeta, jak
i chtopcy stajg sie nadmiernie pobu-
dliwi, niezréwnowazeni emocjonalnie.
Cechuje ich réwniez zmiennos¢ moty-
wacji oraz wzrost krytycyzmu. U chtop-
cow zdecydowanie zwieksza sie sita,
wrecz rozpiera ich poczucie energii,
w dodatku wzrasta pobudliwos¢ sek-
sualna, potliwos¢ ciata i pojawia sie
mutacja gfosu. To wszystko wyzwala
w miodym cztowieku poczucie zde-
nerwowania i zagubienia. Dojrzewanie
dziewczat rozpoczyna sie wczesnigj
i przebiega bardziej harmonijnie. Cho¢
sg bardziej wyciszone, problemow
rozwojowych tez im nie brakuje (np.
Wieksze

menstruacja). wymagania

spofeczne stawiane dziewczetom wy-

zwalajg u nich niechetny stosunek do
tego okresu. Mtodzi ludzie czesto prze-
zywajg konflikt pomiedzy potrzeba
bycia samodzielnym (dorostym) i jed-
noczesnie checig zachowania przywi-
lejow dziecka.

Okres mtodzienczy charakteryzu-
je takze rozwdj i doskonalenie proce-
sow psychicznych, w tym szczegdlnie
poznawczych (spostrzeganie, uwaga,
pamie¢, myslenie, wyobraznia). Nie
wszyscy jednak w tym samym stop-
niu opanowujg nowe umiejetnosci.
To, jak interpretujemy rozne fakty
z zycia, zalezy od tego, czy jesteSmy
w stanie dostrzec istniejgce zagro-
zenie. Dodatkowym czynnikiem za-
ktdcajacym  podejmowanie  decyzji
jest niezrbwnowazenie emocjonalne.
Silne uczucia towarzysza nam, kiedy
Czegos pragniemy czy O czyms$ ma-
rzymy. Czasami uskrzydlaja mtodego
cztowieka, ale potrafig tez ,zwies¢ na
manowce”. Pokwitanie to dla nastolat-
kéw czas silnych napiec¢ erotycznych,
pierwszych mitosci (zazwyczaj nie-
szczesliwych). Ktory nastolatek jest za-
dowolony z siebie, ze swojego wygla-
du?’ pyta Joanna Sikora? i odpowiada:
,Prawie zaden. Zazwyczaj przesadnie
przejmujq sie swoim wzrostem, tuszg,
twarzg, gtupota, brakiem pieniedzy,
tym, ze nigdy nie znajdg chfopaka,
dziewczyny. Jakze czasem daleko od
miodzienczych zainteresowarn lezy
szkofal Ale pamietajac o wszystkich
nastoletnich rozwojowych, psychicz-
nych mekach przezywanych przez
uczniéw, nie dziwmy sie, ze czasa-
mi «majg w nosie» kolejng klaséwke
i gderajaca mame”. W tym szczegol-
nym okresie eksperymentowania ze

2 ). Sikora, Ogdlna charakterystyka psy-
chospoteczna  mftodziezy w  wieku gim-
nazjalnym, w: Obys cudze dzieci wycho-
wywat... Jak sobie radzi¢ z problemami
wychowawczymi w  gimnazjum (i nie
tylko), pod red. M. Sakowskiej, J. Sikory,
A. Zwirblinskiej, Kielce 2003, s. 14.

SWoja tozsamoscig wazne jest nie tylko
towarzyszenie mfodym ludziom (nie
myli¢ z nadmiernym kontrolowaniem),
ale takze wspieranie emocjonalne, po-
niewaz radzi¢ sobie musza z wieloma
zmianami zachodzacymi w ich ciele
i aktywnoscig hormonalng, a takze in-
nymi wyzwaniami tego okresu.
Niestety, czesto porownujac sie-
bie ze zdrowymi rowiesnikami, chory
wypada gorzej: jest mniej sprawny, ma
mniej znajomych, co dodatkowo moze
wzmacnia¢ uczucie wrogosci i bun-
tu. Nikt nie ma watpliwosci, ze kazda
choroba przewlekta w jakim$ stopniu
zaburza funkcjonowanie dziecka, a po-
tem nastolatka, ze wzgledu na dole-
gliwosci somatyczne (bdl, cierpienie),
czestg konieczno$¢ hospitalizacji, lek
przed $miercig czy Swiadomos¢ ogra-
niczen zwigzanych z planami na przy-
szto$¢ (takich jak zdobycie wyksztat-
cenia, zawarcie zwiazku matzenskiego
czy posiadanie potomstwa). Moze wy-
stapi¢ ryzyko zaktdcen w rozwoju fi-
zycznym (opdznienie wzrastania czy
dojrzewania), zaburzeh w rozwoju
motorycznym (obnizenie sprawnosci
i wydolnosci fizycznej) czy zaburzen
w rozwoju psychospotecznym (ryzyko
zaburzen emocjonalnych i zaburzen
zachowania).? Nie bez powodu pod-
kreslam stowo ryzyko, gdyz sytuacja
ta moze, ale nie musi wystgpi¢, a przy-
najmniej nie we wszystkich zakresach.
W duzej mierze bedzie to zalezato od
procesu leczenia i rehabilitacji, od wia-
$ciwej postawy i wsparcia rodzicow.
Bywa jednak, ze choroba i dodat-
kowo problemy dorastania stanowig
zbyt wielkie obcigzenie psychiczne dla
nastolatka, przez co czesto nieswiado-
mie moze on uruchamia¢ mechanizmy

*  Por. Uczniowie z chorobami przewlektymi.
Jak wspierac ich rozwdj, zdrowie i edukacje,
pod red. B. Woynarowskiej, PWN, Warszawa;
a szczegodlne zawarte w tej pracy rozdziaty:
Mukowiscydoza — Doroty Sands oraz Choro-
by uktadu oddechowego — Henryka Mazurka.
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obronne. W takiej sytuacji moze poja-
wic¢ sie nieche¢ do dalszego leczenia
mimo swiadomosci skutkéw takiego
postepowania. Dlatego warto zacho-
wac czujnos¢, aby w razie potrzeby
wyciggna¢ pomocng dfon. Wiem, ze
wsrdd chorych byty i s3 takie osoby,
ktére nie widzg zadnego sensu w zyciu
z mukowiscydozg, nie wierza, ze jest
szansa na osiggniecie dorostosci, a tym
samym nie mysla o edukacji, nie robig
planow. Nagle dorostos¢ staje sie fak-
tem; i co teraz? Nigdy nie jest zbyt p&z-
no, zeby o siebie zawalczy¢, nawet jesli
bedzie trudniej, ale trzeba tego chciec¢
i wiozy¢ w to wysitek.

Kazdy mtody cztowiek, nawet jesli
nie boryka sie z chorobg przewlekts,
chce zwrdci¢ na siebie uwage. Stawia
przed sobg trudne zadania, planuje,
rozwija pasje, czasami tracac nad sobg
kontrole. A my — rodzice — nie pamieta-
my juz, z jakimi trudnosciami borykali-
smy sie w mtodosci. Czesto sami po-
gtebiamy krytyczny stosunek wiasnych
pociech, bowiem tylko pozornie akcep-
tujemy ich samodzielnos¢, starajac sie
za wszelkg cene chronic je przed ,wej-
$ciem w dorostosc”.

MASZ ZALEDWIE 16)LAT
CAEA NOC CHODZISZPO
DYSKOTEKACH)COZ CIEBIE

NA 30 URODZINY
& SWOJE) MATKI

Fot. Memy. Zrodto: https://besty.pl/4016705

Marzenia sie spetniaja: jestem
dorosty i co dalej?
Czym$ zupetnie naturalnym dla mto-
dego cztowieka jest zastanawianie sie
nad tym, co bedzie robit, czego uda mu
sie dokonac w przysztosci. System pod-
stawowych celow, do ktérych osoba
zmierza w swoim dziataniu, oraz ogol-
ne zasady ich realizowania okresla sie
w literaturze jako plany zyciowe. Z ba-
dan wynika, ze hierarchia celéw i dazen
zyciowych mtodych 0séb jest stabilna
i nie ulega wiekszym zmianom w po-
rownaniu do wczesniejszych pokolen.*
Na kolejnych miejscach odnajdujemy:
® udane zycie rodzinne,
¢ ciekawa i zgodna z zainteresowania-
mi praca zawodowa,
®  mitos¢ i przyjazn.
Mijajg kolejne dekady, a prezento-
wane wartosci sie nie zmieniaja. Zdro-
wie, rodzina i mitos¢ to trzy najwaz-
niejsze, potwierdzajace, jak wazne jest
dla nas poczucie stabilizacji i bezpie-
czenstwa. Dom ma by¢ lekarstwem na
niepewng prace, wyscig szczuréw i co-
dzienne trudnosci. Oczywiscie, w okre-
sie dojrzewania niektére cele nabierajg
szczegolnego znaczenia, wysuwajg sie
na pierwszy plan. Cele zyciowe dotyczg
bowiem réznych obszaréw, moga to
byc:
® plany edukacyjne (wyksztatcenie);
® plany zawodowe (zdobycie zawo-
du);

® plany rodzinne (zatozenie rodziny);

® plany bytowe (miejsce zamieszka-
nia, warunki socjalne);

® plany osobiste (czas wolny, zaintere-
sowania...).

Plany zyciowe ewoluujg, dostoso-
wujemy je do zmieniajgcych sie mozli-
wosci ich realizacji. Zadaniem rodziny

* M. Czerepaniak-Walczak,  Stereotypy
mfodziezy: koniecznos¢ i mozliwos¢ odczaro-
wania mtodosci, w: Wychowanie. Pojecia. Pro-
cesy. Konteksty. Interdyscyplinarne ujecie, pod
red. M. Dudzikowej, M. Czerepaniak-Walczak,
t. 1, Gdarisk 2007, s. 173-204.
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jest wspieranie i ukierunkowywanie
zyciowych wyboréw. Nasze oczekiwa-
nia, marzenia determinuje wiele czyn-
nikow: dotychczasowe doswiadczenie,
osiggane sukcesy i ponoszone porazki,
ale takze wiek, pte¢ czy stan zdrowia.
To pewnego rodzaju konfrontacja wia-
snych pragnien z obiektywnymi wa-
runkami.

Sam fakt niepelnosprawnosci
nie pozbawia mtodych ludzi zdolno-
sci do planowania wtasnej przyszto-
$ci, chociaz musza liczy¢ sie z pew-
nymi ograniczeniami w wyborze. Nie
ulega watpliwosci, ze sytuacja rodzinna
(poziom wyksztatcenia, dochody, styl
zycia rodzicow) ma wptyw na przysztosc
mtodego cztowieka. Nie bez znaczenia
jest tez miejsce zamieszkania (miasto,
wies) i wzorce kulturowe w srodowisku
lokalnym. Niestety, choroba przewle-
kia jaka jest mukowiscydoza, czesto
ogranicza mozliwo$¢ podjecia zatrud-
nienia, ale nie zawsze. W duzej mierze
zalezy to od naszej decyzji co do wy-
boru zawodu. Warto jak najdtuzej sie
uczy¢, zdoby¢ wyzsze wyksztalcenie,
a przede wszystkim zdoby¢ zawéd,
ktéry bedzie mozna wykonywac
mimo obciazen zwigzanych z choro-
ba. Pomagaja w tym réznego rodzaju
programy wsparcia czy stypendia (so-
cjalne, naukowe, specjalne) oferowane
przez wtadze samorzgdowe, uczelniane
czy tez roznego rodzaju stowarzyszenia
i fundacje.

Jakos¢ zycia dorostych oséb z mu-
kowiscydoza, w ostatnich latach, zde-
cydowanie ulega poprawie. Dopiero
w tym roku rozpoczeto proces wpro-
wadzania lekéw przyczynowych, choc
jeszcze w ograniczonym zakresie.. Mimo
gorszych standardow leczenia w po-
réownaniu do krajéw zachodnich coraz
czesciej w Polsce osoby chore koricza
studia, zdobywaja stopnie naukowe, roz-
wijajg sie artystycznie, zawierajg zwiazki
matzenskie, a nawet decyduijg sie na po-
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siadanie potomka®. Marzenia sie spel-
niaja, ale nie ma tu mowy o czarach,
trzeba o to zawalczy¢! To czesto trudy
wyrzeczen, traumatycznych przejs¢ sa-
mego chorego, jego rodziny, a takze
ciezka praca catego $rodowiska opieki
medycznej. Przyktadem, jednym z wie-
lu, ze marzenia sie spetniajg, jest zdjecie
zamieszczone obok. Joanna skonczyfa
wyzsze studia, wspolnie z mezem wzie-
ta kredyt i mieszka w swoim wiasnym
domu. Na wszystko musiata sama zapra-
cowac, wiele w zyciu przeszta i wcigz nie
jest fatwo. Wiasnie obchodzita 28 urodzi-
ny, kiedy otrzymata zaskakujacy prezent:
informacje o pozytywnej kwalifikacji do
leczenia przyczynowego. To byta wiel-
ka rados¢ dla catej rodziny, chociaz czas
dopiero pokaze, jakie bedg efekty. Jesli
nie te leki, to moze bedzie cos innego.
W tym miejscu nalezy szczegdlnie
podkresli¢ ogrom pracy wilozonej
przez zesp6t lekarzy i personelu me-
dycznego Oddziatu Pediatrii i Muko-
wiscydozy Szpitala Dzieciecego Po-
lanki w Gdansku pod kierownictwem
Ewy Sapiejki oraz Poradni Leczenia
Mukowiscydozy, ktéra koordynuje le-
karz Maria Bartnicka-Trawinska, dzieki
ktérym program tak szybko ruszyt. Kolej-
ne placéwki tez sie przygotowuja do tej
skomplikowanej procedury.
Chciatabym w tym miejscu pod-
kresli¢, ze dla kazdego mtodego czto-
wieka wchodzenie w dorostos¢ jest
wielkim wyzwaniem. Warto zastano-
wi¢ sie nad tym, czego rzeczywiscie
pragniemy, a jednoczesnie, co jeste-
smy w stanie osiggna¢ bez ryzyka po-

> M. Gliniecka, L. Maksymowicz, A. Zalew-
ska-Meler, Tajemniczy swiat muko. O proble-
mach codziennego funkcjonowania z mukowi-
scydozq, Stupsk 2007.
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Fot. Joanna wraz z jedenastomiesiecznym synkiem, ktéry jeszcze nie méwi, ale na ubran-
ku ma wymowny napis: ,You make me so happy”. Szpital Dzieciecy Polanki w Gdansku,
23 maja 2022r.

Autor zdjecia: Mati - szcze$liwy maz i tata

gorszenia stanu zdrowia. Chce przez
to powiedzie¢, ze znam osoby, ktére
odnalazty szczescie w zyciu, cho¢ nie
dane jest im pracowa¢ zawodowo.
Znam kobiety, ktére potrafity pogodzi¢

sie z faktem, Ze nie bedg mogty miec¢
dziecka, cho¢ byto to ich marzeniem.
Mam takie wrazenie, ze czesto nie po-
trafimy sie cieszy¢ z tego, co mamy, i to
jest naszym najwiekszym problemem.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

0 wyciaganiu pomocnej dtoni do innych
w sytuadji kryzysu — rozmowa z Magda

Moranska

Marta Gliniecka: Zycie juz nie raz
potwierdzito, ze powazne kryzy-
sy wydobywaja z nas - ludzi - to,
co najlepsze lub najgorsze. In-
wazja na Ukraine zaskoczyta
wszystkich, uruchamiajac rézne
postawy wobec konfliktu, ktéry
trwa od kilku miesiecy. W Polsce
wiele os6b dobrej woli postano-
wito udzieli¢ wsparcia uchodz-
com w réznych formach, od orga-
nizowania daréw po udzielanie
schronienia pod wilasnym da-
chem. Wiemy, ze do naszego kra-
ju przyjechato takze sporo oséb
chorujacych na mukowiscydoze.
W jakim zakresie Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydoza
wspiera rodziny z Ukrainy?
Magda Moranska: Gdy wybuchta
wojna w Ukrainie, nie mielismy zadnych
watpliwosci. Wiedzielismy, ze musimy
pomoc chorym na  mukowiscydoze,
ktérzy niemal z dnia na dziei zostali
pozbawieni leczenia. Docieraty do nas
niepokojace wiesci o braku podstawo-
wych lekow, takich jak Kreon czy sél do
inhalacji. Chorzy korzystajacy z tlenote-
rapii czesto przebywali w zagrzybiatych
piwnicach... W ramach MukoKoaligji
postanowilismy zorganizowac¢ zbiérke
lekdw. Po niespetna tygodniu pierwszy
transport lekarstw wyruszyt z Polski do
Ukrainy. Bylismy pierwszym krajem, kté-
ry tak szybko zorganizowat i wystat po-
moc. Pokazalismy nasze wielkie serca...
Jednoczes$nie do Polski zaczety tak-
ze przyjezdzac rodziny zchorymidzie¢mi.
W pierwszym miesigcu dostawatam po
kilka telefonéw dziennie z prosbg o po-
moc. Bagazem przybywajgcych do nas
0s6b czesto byfa tylko jedna reklamow-
ka, byly bez lekdw, odziezy oraz planu

na to, co dalej. Teraz jest tych telefonow
znacznie mniej. Wszystkie te rodziny ota-
czamy troskliwg opieka. Zaopatrujemy je
w leki, pomagamy umowic wizyte u le-
karza, organizujemy odziez, zywnosc,
a takze mieszkanie. Chcemy, aby czuty
sie ,zaopiekowane’, jednak staramy sie
tez, aby z czasem zaczety by¢ samodziel-
ne. Wszyscy wiemy, ze w Polsce zycie
z mukowiscydoza nie jest proste. Leki
w duzej mierze sg petnopfatne, a dostep
do osrodkéw leczenia mukowiscydozy
ograniczony, dlatego rodziny, ktére wy-
razaja chec, wysytamy dalej, na Zachod.

M.G.: Czy nasze Towarzystwo
dysponuje danymi, ile 0s6b z mu-
kowiscydoza z Ukrainy zostato do
tej pory objetych opieka?

M.M.: W chwili obecnej w ramach
MukoKoalicji sprawujemy piecze nad
blisko stu rodzinami. Ukrainskie rodzi-
ny w duzej mierze starajg sie zamiesz-
ka¢ w okolicy Warszawy, bo widzg tu
szanse na opieke medyczng i prace.
PTWM ma pod swojg opieka okoto
75% przebywajacych i odnotowanych
w naszych rejestrach rodzin. Tu praw-
dziwym skarbem jest nasza Monika
Hann, ktéra bezposrednio w Warsza-
wie pomaga tym rodzinom. W chwili
obecnej pomoc dla Ukrainy jest skoor-
dynowana. Pomagaja takze organizacje
zinnych, bogatszych krajéw. Bardzo nas
to cieszy.

M.G.: W mediach spotecznoscio-
wych (szczegélnie na Facebooku)
mozemy zobaczy¢ zdjecia oraz
przeczyta¢ relacje polskich pa-
cjentéw chorujacych na muko-
wiscydoze, ktérzy niemal od po-

czatku trwania konfliktu, mimo
trudnej kondycji zdrowotnej, wy-
ciagali pomocng dton do uchodz-
c6w, robigc paczki z zywnoscia
oraz dostarczajac im leki i od-
zywki. To tym bardziej niezwykte,
poniewaz na przelomie stycznia
i lutego 2022 r. w aptekach na
terenie Polski zaczeto brakowa¢é
takich lekéw jak Kolistyna czy
Kreon. Osoby z mukowiscydoza
oddawaly wiec wiasne leki. Jak
wygladata wspétpraca PTWM
z podopiecznymi w zakresie or-
ganizowania pomocy dla oséb
z Ukrainy?

M.M.: To prawda, nasi podopiecz-
ni, ktorzy czesto sami majg problemy
ze sfinansowaniem terapii, zaczeli prze-
syta¢ paczki do naszych biur w Rabce-
-Zdroju oraz Dziekanowie Lesnym. To
byto niezwykte. Do akcji dofgczyli takze
nasi partnerzy i przyjaciele, a takze cho-
rzy na mukowiscydoze mieszkajacy w in-
nych paristwach. To wszystko za sprawg
mocy, jakg ma Facebook. Pomagajg tak-
ze rodziny naszych podopiecznych, kto-
rym bardzo dziekuje za to, ze nigdy nie
pozostajg obojetni na moje prosby. ..

M.G.: Drobne gesty zyczliwosci
maja wielka wartos¢. Mam na-
dzieje, ze w dalszym ciggu be-
dziemy otacza¢ troska i opieka
osoby, ktére znalazly sie w trud-
nej sytuacji i caly czas potrzebu-
ja naszego wsparcia. Dziekuje
za rozmowe i zycze powodzenia
w realizowaniu wyznaczonych
celéw i zadan, ktére sg istotne dla
calej spotecznosci oséb choruja-
cych na mukowiscydoze.

Z Magda Moranska rozmawiata
Marta Gliniecka
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Wywiad z Krzysztofem Praszkiewiczem
o akcji ,Rowerem dla chorych na
mukowiscydoze”

5 kwietnia 2022 r. Krzysztof Prasz-
kiewicz (49 lat) wyruszyt w trase po
Polsce, aby edukowa¢ i promowaé
idee pomagania chorym na muko-
wiscydoze. Zrobit to nie tylko dla
chorych na mukowiscydoze, cho¢
to byt jego gtéwny cel, ale takze dla
swojego Swietej pamieci synka i sie-
bie. Nie uprawia wyczynowego ko-
larstwa, wrecz przeciwnie - jechat
na starym Grandzie kupionym za
150 zH Zaplanowana trasa facznie
wynosita 1200 km i trwata 12 dni - do
18kwietnia2022r.(whasciwy koniecto
poéinoc z 17 kwietnia na 18 kwietnia).
Swoja wyprawe Pan Krzysztof roz-
poczat w miejscowosci Janowo koto
Lipna, stamtad pojechat do Brzescia
Kujawskiego i przejezdzajac przez
Kazimierz Biskupi, Poniec, Szlichtin-
gowa, Stubice, Gorzow Wielkopolski,

Stargard, Goleniéw, Miastko, Koscie-

Fot. 1-4 z archiwum Krzysztofa Praszkie-
wicza

rzyna, tasin, Lipno, powrdcit do Ja-
nowa. Przebieg trasy relacjonowany
byt na Facebooku, gdzie Pan Krzysz-
tof utworzyt wydarzenie pod nazwa:
+Krzysztof Praszkiewicz - Rowerem
dla chorych na mukowiscydoze”
W postach opisywal, ze doswiadczyt
niemal wszystkiego - od zlych wa-
runkéw atmosferycznych poprzez
samotno$¢ az po niewiarygodna
pomoc ludzka. Mimo to juz planuje
druga edycje trasy, a moze i wiecej -
chcac objechac¢ w kolejnych edycjach
cala Polske. | to wszystko dla chorych
na mukowiscydoze!

Kinga Jazwinska-Szczepaniak:
Dzien dobry, Panie Krzysztofie.
Udato sie! Wyruszyt Pan w trase
5 kwietnia 2022 r.,, a zakohczyt
ja 18 kwietnia, osiggajac tym sa-
mym zamierzony cel, czyli poko-
nanie na rowerze 1200 km. | to
wszystko dla nas, chorych na mu-
kowiscydoze! Wspaniata inicja-
tywa - stad moje pytanie, skad
wziat sie na nig pomyst? | dlacze-
go akurat ,Rowerem dla chorych
na mukowiscydoze”?

Krzysztof Praszkiewicz: Nie jest to
zadna skromnos¢, czy cos takiego, gdyz
zrobitem to takze dla siebie, wiec nie
ma za co dziekowac. Nie jestem chory
na mukowiscydoze, ale miatem z nig
do czynienia. W 1999 r. w wieku 4 lat
zmart moj syn chory na te chorobe. Juz
wowczas myslatem, ze co$ z tym nalezy
zrobi¢. Niestety, nie miatem pomystuy,
no i codzienne sprawy mi przeszkadza-
ty. 19 marca 2022 r. po 11 latach izola-
¢ji opuscitem zaktad karny (nie jest to
zaszczyt, ale tego nie ukrywam, gdyz

staram sie by¢ przyktadem cztowieka,
ktory jesli chce, to potrafi zmieni¢ swoje
zycie). Jednak juz okoto roku wczesniej
zrodzita sie w mojej gtowie mysl, by
przejechac jakis dystans, by psychicznie
przejs¢ z tamtego zycia na normalne
i by nie byt to czas typu ruszyt, przeje-
chat i to tyle” Postanowitem zaanga-
zowa¢ w to wiasnie PTWM. Dlaczego
rowerem? Hmm... Nie wiem. Spontan.

K.J.-Sz.: Czy mégtby Pan opisaé
w skrécie swoja trase?

K.P.: Poczatek byt straszny. Juz pierw-
szego dnia doswiadczytem dostownie
wszystkich warunkéw atmosferycznych
na trasie. Pojawito sie nawet co$ w ro-
dzaju burzy piaskowej — wiat tak mocny
wiatr, ze porywat piach z pdl. Dostownie,
stanefa $ciana piachu, niczym w jakims
filmie. Przez 300 m jechatem w takich
warunkach i to dato sie we znaki. A jak
wygladaty dzienne etapy? Byt dzien, Zze
przejechatem tylko okoto 40 km. Byty
tez takie, gdy jechatem dzien i noc, po-
konujgc 150-180 km. Tego zaplanowac
sie nie da. Teraz to juz wiem. (Smiech)
Spatem w namiocie, do ktérego zakup
wyposazenia — to tez juz wiem — trze-
ba dobrze przemyslec. Positki zazwyczaj
sktadaty sie gtéwnie z zupek chinskich,
w dodatku nie zawsze zaparzonych.
Czasami bytem tak zmeczony, ze jadtem
na sucho, by zapcha¢ czyms Zotadek
i potozy¢ sie spac. Koszty pokrytem
z wiasnego budzetu, z zarobionych
pieniedzy, kiedy pracowatem w ZK'
Najtrudniejszy byt chyba trzeci dzien,

! Zaktadzie karnym — przyp. KJ.-Sz.
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ten po skutkach kraksy: porwane ogu-
mienie, peknieta felga, bol nogi i bez-
silnos¢. Podfamatem sie psychicznie.
,Co dalej?” — pytatem sam siebie. Para-
doksalnie, wowczas tez zdecydowatem
na 100% o corocznej edycji i za kazdym
razem chciatbym, by byta organizowana
z wiekszym rozmachem.

K.J.-Sz.: Pana przejazd mozna
byto sledzi¢ na Facebooku na
specjalnie utworzonym wydarze-
niu. Wiele razy w postach wspo-
minal Pan o przeciwnosciach
losu: o ztych warunkach atmos-
ferycznych utrudniajacych jazde,
0 zaatakowaniu Pana przez psy,
o matym wypadku (kiedy to, jak
Pan wspominal, miat krakse z po-
wodu silnego powiewu wiatru
i przejezdzajacego tira), o braku
noclegu. Zdarzato sie tez, ze spat
Pan w namiocie w ciemnym lesie,
czy tez, ze kottowaly sie w Panu
réozne emocje. Chciatabym zapy-
ta¢, jakie to byly uczucia i co da-
wato Panu silte, by te wszystkie
przeciwnosci losu pokonac i, na
szczescie, bezpiecznie dotrze¢ do

mety?

K.P.: Wiary dodawata mi pomoc, ktorej
udzielali mi na trasie ludzie. Ale takze mysl,
ze moja walka trwa tylko 14 dni, a Muko-
wojownicy walcza kazdego dnia Zycia.
Najgorsza w tym wszystkim byfa samot-
nos¢. Niby fajnie, bo mozna duzo sobie
przemyslec, ale jednak doskwierata.

K.J.-Sz.: Méwi Pan, ze na Pana
drodze pojawili sie dobrzy ludzie.
Jak ta pomoc od obcych ludzi
wygladata? Czy jest ktos, komu
szczegolnie chciatby Pan podzie-

kowac?

K.P.: Tego nie da sie opisa¢. Przed trasg
miatem watpliwosci, czy w tych czasach
ludzie pozwola, by kto$ obcy noco-
wat na ich terenie. Grubo sie mylitem.
Zyczliwos¢ ludzi byla nie do opisania.
Czesto bywato tak, ze rano zapraszany
bytem na kawe i sniadanie. Ludzie sg
tak fajni, ze zazwyczaj rozmowy trwaty
po dwie, a nawet trzy godziny. Podzie-

kowa¢ chce kazdej napotkanej osobie,
bo nawet chwilowe rozmowy dawaty
poczucie, ze to ma sens. Byty momen-
ty, kiedy samochody zwalniaty lub sie
zatrzymywaty, a kierowcy pytali mnie:
,Co to za akcja? Bo widziatem Pana tam
czy tam” Ludzie byli zainteresowani
i zadawali naprawde duzo pytan, wraz
z takimi typu:,Czy moga jakos wesprzec
finansowo PTWM?" Naprawde, serce sie
raduje na sama mysl, a co dopiero to
przezy¢! Chce wszystkim podziekowac,
gdyz pomoc w postaci otrzymanego
kota do roweru czy odbytej rozmowy
miata ogromng moc. W szczegolnosci
chce podziekowac¢ Ochotniczej Stra-
7y Pozarnej w tegowie koto Pruszcza

Gdanskiego. Sa to ludzie z powotaniem,

a wszyscy w okolicy moéwig o nich jed-
nym gtosem:, Ochotnicza Straz Pozarna
w tegowie jest pierwsza, gdy trzeba po-
moc” | sam tego doswiadczytem.

K.J-Sz.: Celem Pana trasy rowero-
wej po Polsce byta edukacja i pro-
mocja idei pomagania chorym na
mukowiscydoze. Czy to sie uda-

to? W jaki sposéb?

K.P.: Mysle, ze to sie udato, gdyz do dzis
odzywaja sie do mnie ludzie z rozny-
mi pytaniami itp. Wiem, Zze wiele oséb
sledzito mojg trase na Facebooku. Na
pewno rozmach przy drugiej edycji,Ro-
werem dla chorych na mukowiscydoze”
pokaze to w szczegdlnosci.
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K.J.-Sz.: Planuje Pan druga edy-
cje ,Rowerem dla chorych na mu-
kowiscydoze” (nawet dostatam
propozycje udziatu ©). Czym be-
dzie ona sie rézni¢ od pierwszej,
jak dtuga trase planuje Pan zrobi¢
i czy zamierza w te niesamowita
podréz wzigc kogos ze soba?
K.P.: Tak. Juz rozpoczatem przygoto-
wania. Otrzymatem takze propozycje
sponsorowania przejazdu, organizuje
ogodlnodostepny patronat medialny,
a wczoraj (fj. 26 maja 2022 r.) nawia-
zatem kontakt z zespotem Waterside?,
ktory chce wzig¢ udziat w charytatyw-
nym koncercie na zakonczenie trasy.
Wiec tylko do przodu. Na chwile obec-
na jest nas dwdch do tego projektu, ale
zainteresowanie rosnie i dostatem juz
sygnaty, ze kilka oséb chce dotaczyc.
Jesli tak bedzie, bede chciat utworzy¢
grupe piecioosobowa, decyduja o tym
wzgledy bezpieczenstwa uczestnikdw.
Dtugos¢ trasy to minimum 1200 km,
tym razem wybratem pétnoc kraju.

2 Tworcow piosenek takich jak: Wiesz juz
wszystko, Sick of it czy Wyjscie — przyp. K.J.-
-Sz.
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K.J.-Sz.: Czym zajmuje sie Pan na
co dzien, dlaczego wybrat Pan
kolarstwo jako swojg dyscypline
sportu i skad wzieto sie zaintere-
sowanie rowerem?

K.P.: Obecnie pracuje w réznych miej-
scach. Pracownik portu, budowlanka
i prace przy réznych eventach. tapie,
co sie da. Bywa, ze czasami jezdze
z pracy do pracy. Szukam czegos na
state, gdzie bede miat godziwe warun-
ki pracy i godziwa wyptate, z poszano-
waniem mnie jako cztowieka i moich
pasji. Kolarstwo? (smiech) Tak tego bym
nie nazwat. Tym razem jechatem na
starym Grandzie, kupionym przez In-
ternet za 150 zt. Nawet szczegolnie sie
do trasy nie przygotowywatem — wsia-
dtem i jechatem. (smiech) Wiec ,kolar-
stwo" to zbyt wielkie stowo.

K.J.-Sz.: Zdrowy styl zycia i upra-
wianie sportow staly sie modne,
lekarze zalecajg rowniez chorym
na mukowiscydoze ruch i aktyw-
nos¢ sportowa. Jak Pan sadzi, czy
jazda na rowerze bytaby dobra
dla chorego na mukowiscydoze?

Jak mégtby on zaczaé swoja przy-
gode z rowerem?

K.P.: To pytanie raczej nie do mnie. Wole
by¢ ostrozny w tej ocenie, tym bardziej ze
sq rézne stany zaawansowania choroby.
Mysle jednak, ze jazda rowerem jest do-
bra dla chorych na mukowiscydoze, ale
koniecznie trzeba zwraca¢ uwage na zale-
cenia medyczne. Jednak jesli ograniczen
medycznych nie ma, to jasne, ze tylko sia-
dac na rower i jecha¢. Oczywiscie, nie na
jakie$ wyprawy w moim stylu, a gdzies bli-
zej domu i z ograniczonym wysitkiem. Na
spokojnie. Jazda na rowerze ma wptyw
na cate ciato, w tym na ukfad oddecho-
wy i na umyst — dtuzsze trasy umozliwiaja
nam dokonanie wielu analiz, ktére maja
wptyw na swiatopoglad i na dalsze zycie.
Jest to dobra sprawa dla kazdego.

K.J.-Sz.: Dziekuje za rozmowe ©.

K.P.: Rowniez dziekuje. Serdecznie po-
zdrowienia dla Mukowojownikéw!

Z Krzysztofem Praszkiewiczem
rozmawiata Kinga Jazwinska-
Szczepaniak
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Jakby jednej walki byto mato

Pierwsze granaty na tej wojnie trafity
w jego serce. Bo czy kiedykolwiek my-
$lat o tym, ze w jego kraju rozpeta sie to,
0 czym jedynie czytat w ksigzkach? Czy
przypuszczat, ze do jego drzwi zapuka
to wszystko, co tak bardzo pozbawio-
ne jest jakiegokolwiek sensu? Czy sie
jej spodziewat? Tej wojny? Jakby swojej
miat za mato.

»Az do 2016 roku nie uwazatem
siebie za osobe ciezko chora”

Serhii Matviichuk ma 29 lat. Przed wy-
buchem wojny mieszkat w Kijowie, ale
urodzit sie w Sumach, miescie liczacym
okoto 250 tysiecy mieszkancéw i od-
dalonym od Kijowa o jakie$ 300 km. To
w Sumach tez, w 2015 r,, ukoriczyt Uni-
wersytet Panstwowy. Studiowat infor-
matyke. Chodzit na zajecia stacjonarnie,
nie miat nauczania indywidualnego, bo
wowczas czut sie jeszcze znosnie. Naj-
bardziej lubit matematyke i informa-
tyke i to wiasnie z tych przedmiotéw
miat bardzo dobre oceny, bo A albo B.
E zdobywat za to z historii czy filozofii.
Dlaczego akurat informatyka? Bo uwiel-
bia programowanie i ma matematyczny
sposéb myslenia.

Wczesniej jednak, gdy chodzit do
podstawowki, czesto chorowat, dlatego
rozpoczat nauke zdalng i wiasciwie nie
chodzit do szkoty. Jak sam przyznaje,
nie stracit jednak przez to kompletnie
nic, bo nadrabiat caty materiat w domu.
Lubit swdj tryb nauki, nie narzekat i po-
dobato mu sie tempo pracy, ktore sam
sobie narzucat.

Od  wczesnego  dziecinstwa
uczeszczat do klubu tanca towarzy-
skiego. Brat nawet udziat w zawodach.
Od trzynastego roku zycia ¢wiczyt na
sitowni. Starat sie zy¢ aktywnie, lubit
ruch i sport. Najbardziej armwrestling,

ktorym zarazit sie wiasnie na sitowni.
Postanowit, ze chce kontynuowac
przygode z tym sportem, i podszedt
do tego na powaznie. Zaczynat od
specjalnych ¢wiczen na miesnie rak,
skonczyt na zawodach armwrestlin-
gowych. To co$ niebywatego, zwtasz-
Cza patrzac na to, jak czesto choro-
wat w dziecinstwie. Serhii jest jednak
zawziety. Niestety, choroba rowniez.
Jesli gra w ping-ponga z przyjaciotmi
i w bilard z dziadkiem moga byc jakas
forma ucieczki przed chorobg, to tak,
Serhii przed nig ucieka.
,Mukowiscydoze zdiagnozowano
U mnie w szostym roku zycia. Az do
2016 r. nie uwazatem siebie za osobe
ciezko chora. Jasne, zdawatem sobie
sprawe z istoty choroby, wiedziatem, ze
réznie moze by¢”— moéwi Serhii. Jednak
wowczas byto w miare dobrze, a prze-
wlektos¢, ktora definiuje mukowiscydo-
ze, nijak nie pasowata mu do jego trybu
Zycia czy marzen o przysztosci.
Wszystko zmienito sie, gdy zacho-
rowat na cukrzyce. Wtedy pogorszyt
sie rowniez jego ogodlny stan zdrowia.
W ciggu pdt roku jego wydolnos¢ ptuc
bardzo spadta. Od tego momentu za-
czat doswiadczac tego, czego tak bar-
dzo sie obawiat. Ciaggtych antybioty-
koterapii, dtugich hospitalizacji. Serhii
pamieta to bardzo dobrze - 3 stycznia
2017 r. trafit do szpitala z powodu za-
palenia ptuc. To byta jego pierwsza
dtuzsza hospitalizacja i od tamtego
czasu zmienito sie wszystko. Spedzit
tam miesigc, a po wyjsciu wcale nie
byto lepiej. Doszty dusznosci, wiek-
sze zmeczenie, trudnosci z przejsciem
100 m bez zadyszki. Przez ten miesiac
jego zycie zmienito sie diametralnie.
Mukowiscydoza zaczeta pokazywac
swoje gorsze oblicze. Serhii jednak

zndw postanowit przejac stery. Zaczat
intensywnie ¢wiczy¢, skakanie, przysia-
dy i spacery po schodach staty sie jego
codziennoscig. Wszystko po to, zeby
uciec. Przed czym? Chyba tak napraw-
de przed nieuniknionym. Chociaz ¢wi-
czenia pomogty na tyle, ze mégt zno-
wu spacerowac i podrézowac, to jego
stan zdrowia nigdy nie byt juz taki jak
przed 2016 rokiem. Srednio trzy razy
do roku jezdzit na przeleczenie do szpi-
tala. 1 do 2021 r. byto w miare stabilnie.

Tym razem wszystko pogorszyt
COVID-19, na ktéry Serhii zachorowat
w lutym 2021 r. | mogtby teraz po-
wiedzie¢, ze tak naprawde to dopiero
koronawirus pokazat mu, czym jest
prawdziwa niepetnosprawnos¢ w mu-
kowiscydozie. Bo to, co byto przed, to
nic. Ten trudny okres spedzit na inten-
sywnej terapii, a potem na oddziale
zakaznym. Caty czas byt pod tlenem i,
niestety, po wyleczeniu ten tlen zostat
juz na state.

~Jeslimowa o lekach
przyczynowych, to w moim
kraju ich nie ma”

Jak wyglada leczenie mukowiscydozy
w Ukrainie? Serhii przyznaje, ze ono
jest tylko we Lwowie i Kijowie. Istnieje
gtownie teoretycznie. Bo lekarze chca
sie uczy¢, chcg pomagac chorym,
maja wiedze. Ale nie maja sprzetu. Nie
sg w stanie przestrzegac europejskich
standardéw leczenia. Brakuje lekdw.
Kolistyna jest na przyktad trudno do-
stepna, i w dodatku bardzo droga. Nie
wszystkie laboratoria wykonujg bada-
nia, ktére przy mukowiscydozie s3 cze-
sto wymagane. Jest na przykfad duzy
problem z wykonaniem stezenia wita-
min czy poziomu mineratow, a takze
gazometrig. W Ukrainie niebezpieczne
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Fotografia z prywatnego archiwum Serhia
Matviichuka, wykonana w schronie prze-
ciwbombowym w Ukrainie

jest leczenie tobramycyna, poniewaz
nie wykonuje sie badan, ktére monito-
rujg stan pacjenta podczas terapii. Wiele
0s6b z mukowiscydoza doznato efektu
ubocznego, tracac stuch.

,Jesli mowa o lekach przyczy-
nowych, to w moim kraju ich nie ma.
Nie ma Kaftrio. Nie ma Kalydeco” -
mowi Serhii. Organizacja Ukraine CF
walczy o dostepnos¢ tych lekéw. Od
organizacji dziafajacych na rzecz osob
z mukowiscydoza, oséb prywatnych,
pacjentéw i rodzin byto wiele maili do
rzadu z prosbami o rozpoczecie pro-
cesu rejestracji tych medykamentow.
Bez oczekiwanego rezultatu. Bez skut-
ku. ,Moja mutacja F508del kwalifikuje
mnie do leczenia modulatorami CFTR,
ale w Ukrainie nie mam na to szans” -
przyznaje Serhii.

»~Czwartego dnia wojny
zaczatem myslec o tym, jak
wydostac sie z Ukrainy”

,Kiedy zaczeta sie wojna... to byto ta-

kie nieoczekiwane, nierzeczywiste. To

prawda, wiele oséb moéwito, Zze jest
spore ryzyko wybuchu konfliktu, ale
nigdy w zyciu nie przypuszczatem, ze
to stanie sie naprawde. Nigdy. Mimo
ze poczatkowo wydawato mi sie to
tylko sennym koszmarem, to w koricu
dotarto do mnie, Ze to jest prawdziwe
zycie. Ze to sie dzieje. Wiasnie teraz.
Wiasnie w Ukrainie, w moim miescie.
Czwartego dnia wojny zaczatem my-
$le¢ nad tym, jak wydostac sie z Ukra-
iny. Bo wiedziatem juz, ze z moim
stanem zdrowia nie dam tam rady” -
opowiada Serhii.

Chtopak najbardziej obawiat sie
nagtych przerw w dostawie praduy,
nie wspominajac juz o jego catkowi-
tym braku. Przeciez jest zalezny od
koncentratora tlenu, korzysta z ma-
ski BiPAP. Serhii myslat o wyjezdzie
do Lwowa, a stamtad do jakiego$
europejskiego kraju. Nie miat jednak
zadnego konkretnego planu, zadne-
go konkretnego miejsca, do ktérego
mogtby sie udac. Miat jednak nadzieje,
ze zachodnie paristwa pomogg ukra-
inskim uchodzcom.

Wrzucit post na Facebooka ze swo-
im zdjeciem w schronie przeciwbom-
bowym. Zdjecie, na ktérym w cieptej
kurtce i czapce, na gotych deskach, bez
uzycia jakichkolwiek srodkéw higienicz-
nych podaje sobie antybiotyki dozyl-
nie za pomocg wkiucia. Napisat w tym
poscie tak: ,Wojna zawitata do mojego
Domu. Nigdy nie myslatem, e to sie sta-
nie w XX| wieku. Ludzie sie boja. Niszczg
domy, szpitale, przedszkola, ging cywile,
lekarze. Mam mukowiscydoze, musze
sie leczy¢, bedac w schronie przeciw-
bombowym. Nigdy bym tego nie zyczyt
nikomu. Zeby robi¢ zastrzyki z antybio-
tykiem w schronie i bac sie o zycie swo-
je i swoich najblizszych. Trzymajcie sie
razem, jestesmy silni. Wszystko bedzie
dobrze. Chorzy na mukowiscydoze, je-
stesSmy jedna, duza, silng rodzing. Ukra-
ino, pokonamy ten trudny czas".

Jacy jesteSmy?

Nie mineta doba od opubliko-
wania postu, a do chtopaka odezwata
sie osoba z Niemiec, ktérej mukowi-
scydoza nie jest obca. Zaproponowa-
ta pomoc w wyjezdzie do swojego
kraju. Jednak najpierw Serhii musiat
dostac sie do Lwowa. A szukanie ko-
gos$, kto bedzie w stanie go tam prze-
transportowac, trwato dwa tygodnie.
Zwazywszy na to, ze Serhii korzysta
z tlenu i maski BiPAP, nie byto to takie
proste.

,Po przyjezdzie do Lwowa czutem
sie okropnie. Moja saturacja wynosita
wowczas tylko 52%. Ciezko zniostem
podréz. Jechatem tam z mamg i to
ona na miejscu wezwata karetke, kto-
ra zabrata mnie do Iwowskiego szpi-
tala. Spedzitem tam prawie tydzien.
Musiatem w miare ustabilizowa¢ mdj
stan zdrowia przed dtugg podréza do
Niemiec. Poczatkowo planowalismy je-
chac do Berlina autobusem, prosto ze
Lwowa. Ale juz w szpitalu wiedziatem,
7e to sie nie moze udac. Napisatem
wiec do osoby z Niemiec, ze mdj stan
zdrowia bardzo sie pogorszyt i nie dam
rady przyjechac do Berlina autobusem,
ktéry dla mnie znalazta. Postanowi-
lismy wiec zrobi¢ to w inny sposéb.
Po prostu zamoéwilismy karetke, ktéra
zawiozta mnie do Warszawy. Stamtad,
wiasnym samochodem, zabrata mnie
tamta osoba. Podréz zajeta nam catg
noc, i od razu pojechalismy do szpitala.
O 6smej rano bytem juz na intensyw-
nej terapii w akademickim szpitalu
Charite” - opowiada Serhii.

»,Od trzeciego dnia
hospitalizacji w berlinskim
szpitalu zaczatem zazywac
Kaftrio”

Chtopak przyznaje, ze nawet gdyby
chciat napisac co$ o zyciu w Niemczech,
to nie moze tego zrobi¢, bo po prostu
nie wie, jak ono wyglada. To normalne
7ycie, poza murami szpitala.
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Od czasu przyjazdu do Berlina,
czyli od poczgtku marca, poza szpitalem
spedzit niecaty miesigc. Gdy zaczetam
Z nim rozmawiac jakie$ trzy tygodnie
temu, Serhii zndw przebywat w szpitalu.
Dzi$, gdy pisze te stfowa, jest 4 czerwca
i wiasnie dostaje wiadomos¢ od chto-
paka, ze wychodzi do domu. Ciesze sie,
nie moge powiedzie¢, ze w jakie$ czesci
tego nie przezywam.

,Od trzeciego dnia hospitalizagji
w berlinskim szpitalu zaczatem zazy-
wac Kaftrio. Dowiedziatem sie, ze jest
kilka programow, wedtug ktorych mam
dostep do tego leku, ale — szczerze moé-
wigc — nie zrozumiatem, co to za pro-
gram” — przyznaje chtopak. A co zmie-
nito sie po tych kilkunastu tygodniach
zazywania Kaftrio? Serhii mowi, ze przez
pierwsze dwa dni jego organizm pro-
dukowat ogromne ilosci wydzieliny.
P&Zniej ta wydzielina stata sie bardziej
ptynna i zdecydowanie mniej lepka, co
teraz znacznie utatwia mu pozbywanie
sie jej. Nadal czuje, ze flegmy jest jeszcze
sporo, jednak wie, ze wszystko musi is¢
swoim rytmem.

,Juz w pierwszych dniach poby-
tu tam zrozumiatem, Ze mam ogrom-
ne szczescie, trafiajgc do Niemiec. Jest
mi strasznie smutno, ze wiasciwie
wszystkie swoje rzeczy musiatem zo-
stawi¢ w Ukrainie. Wzigtem tylko tro-
che ubran, najwazniejsze leki i maske
BiPAP. Przykro, ale wiem, ze to byto
konieczne. Bo dzisiaj, mimo wszystko,
zyje. Nie wiem, co bytoby, gdybym
nie podjat decyzji o wyjezdzie, ale
przede wszystkim, gdyby nie zaofero-
wano mi tej pomocy. Jestem ogrom-
nie wdzieczny. Nie ukrywam jednak,
7e poczatkowo byto to dla mnie tro-
che podejrzane. Ta nieoczekiwanie
wyciggnieta pomocna dton, i to juz
w pierwszej dobie po wrzuceniu po-
stu na Facebooka. Naprawde nie wie-
dziatem, co o tym myslec. Ale po kilku
dniach rozmowy z tg osobga dotarto
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do mnie, ze w tym nic podejrzanego
nie ma. A jest szczera che¢ pomocy” -
przyznaje Serhii.

W czym tkwi najwieksza roznica
w leczeniu mukowiscydozy w Ukrainie
i w Niemczech wedtug chtopaka? Na
pewno w dostepie do lekow przyczy-
nowych. To zresztg jest kwestia, ktora na
ten moment najbardziej réznicuje kraje
w leczeniu mukowiscydozy.

Drugg istotng kwestig jest do-
Swiadczenie lekarzy. Ci w Niemczech
maja mozliwo$¢ pracy na nowocze-
snym sprzecie, a co za tym idzie, na-
bierania doswiadczenia. Ci w Ukrainie
juz nie zawsze. Warto jednak podkresli¢
to, ze ukrainscy lekarze naprawde chca
praktykowa¢, chcag leczy¢ na najwyz-
szym poziomie i maja niezbedng wie-
dze. Tego im z pewnoscig nie brakuje.
Brakuje narzedzi do pracy, bez ktoérych
opieka i leczenie chorych na mukowi-
scydoze nigdy nie beda na takim pozio-
mie, jakiego sami zyczyliby sobie leka-
rze i pacjenci.

Ostatnig roznica, o jakiej wspo-
mina Serhii, jest wielo$¢ osrodkow czy
szpitalnych oddziatow w Niemczech
przeznaczonych dla chorych na mu-
kowiscydoze, ktérych w Ukrainie nie
ma. S3 szpitale, w ktérych przyjmuje
sie pacjentow chorych na mukowi-
scydoze, ale nie s3 to specjalistyczne
kliniki. Takie szpitale zresztg znajdu-
ja sie jedynie w wiekszych miastach,
jak Kijow czy Lwow. Jak przyznaje
Serhii: ,Sam bytem pod opieka jedy-
nie lekarza rodzinnego. Na przele-
czenie jezdzitem na zwykty oddziat
pulmonologiczny. Czesto nie miatem
zadnych przywilejow jako chory na
mukowiscydoze. Dobrze pamietam,
gdy chciano potozy¢ mnie na sali z in-
nymi pacjentami chorymi na muko-
wiscydoze. Trzeba byto zrobi¢ awan-
ture, zeby zatatwiono wtedy osobne
pokoje. To przykre. Ale takie sg realia
w Ukrainie. Nie wszedzie, rzecz jasna,

ale w znacznej wiekszosci szpitali o ta-
kie rzeczy, jak np. zakazenia krzyzowe,
sie nie dba”.

O czym marzy Serhii? Jedli zycie
jest cudem, to wtasnie o takim cudzie.
Marzy mu sie zycie bez dusznosci.
Bez ciggtego zmeczenia. Chciatby by¢
zdrowszy, silniejszy, sprawniejszy. Ale
przede wszystkim chciatby byc.

Czy kiedykolwiek myslat o trans-
plantacji ptuc? Jakg decyzje podejmie,
gdy trzeba bedzie wybiera¢? Chtopak
przyznaje: ,Jesli przeszczep ptuc okaze
sie by¢ jedyng szansg na zycie, to ten
wybdr nie bedzie trudny”.

A jakie ma plany na najblizsza
przyszto$¢? Oprocz tych zwigzanych
7 poprawg swojego stanu zdrowia —
zadnych. Serhii po prostu marzy, zeby
rozwigzac wszystkie aktualne problemy
zdrowotne. Zeby wroci¢ do samopo-
czucia i sit sprzed COVID-19 najbardziej,
jak to tylko mozliwe. A potem? Potem
bedzie marzyt. | pomysli o przysztosci.
Kiedy to wszystko sie juz skoriczy. Bo
przeciez teraz najwazniejsze jest jedno.
No i zdrowie.

Marzena Piejko-Synos

To wlasnie nadzieja (...), kaze
nie ryzykowaé buntu, pogrqza
w martwote. To nadzieja rwie wiezy
rodzin, kaze matkom wyrzekaé sie
dzieci, zonom sprzedawaé sie za
chleb i mezczyznom zabijaé ludzi. To
nadzieja kaze im walczyé o kazdy
dzien zycia, bo moze wilasnie ten
dzien przyniesie wyzwolenie. Ach,
1 juz nawet nie nadzieja na inny,
lepszy Swiat, ale po prostu na zycie,
w ktorym bedzie spokdjiodpoczynek.
Nigdy w dziejach ludzkich nadzieja
nie byla silniejsza w czlowieku, ale
nigdy tez nie wyrzqdzita tyle zla, ile
w tej wojnie (...).

Tadeusz Borowski
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W swiecie diabetyka (stodko nie bedzie

©)

Niedawno na jednej z grup na Face-
booku zrzeszajgcej osoby chore na
mukowiscydoze przeprowadzitam an-
kiete, w ktdrej tgcznie udziat wzieto 85
chorujacych osoéb. Celem ankiety byto
gtownie to, by zorientowac sie, ilu z nas,
chorych na muko, jest réwniez diabety-
kami i jakie sposoby leczenia stosujemy
lub — wrecz przeciwnie — ilu z nas ma
muko, ale nie ma cukrzycy.

Ankietowani mieli do wyboru
pie¢ odpowiedzi, ktére brzmiaty naste-
pujaco:

1. Choruje na mukowiscydoze i na cu-
krzyce, stosuje insuline, jestem na
penach.

2. Choruje na mukowiscydoze i na cu-
krzyce, stosuje insuline, jestem na
pompie insulinowej.

3. Choruje na mukowiscydoze i na cu-
krzyce, stosuje tabletki.

4. Choruje na mukowiscydoze i mam
stan przedcukrzycowy, requluje cukry
dietq.

5. Choruje na mukowiscydoze, ale nie
mam cukrzycy ©.

Jak wygladaty wyniki?

Najwiecej, bo az 40 gfoséw otrzy-
mata odpowiedZ nr 5. Oznacza to, ze
cukrzyca nie jest az tak czesto spoty-
kana wsrdd nas i wiekszos¢ jest wolna
od tej ,wrednej i ucigzliwej przyjaciotki”
21 osdb zagtosowato na odpowiedz?
nr 1 — chorujg na muko i cukrzyce i sg
na penach. 17 oséb reguluje swoje cu-
kry dieta. Liczba osob, ktére leczg sie za
pomocg pompy insulinowej, wynosita
6. Natomiast odpowiedZ nr 3 wybrata
tylko 1 osoba.

Jak wida¢, przebieg cukrzycy
u osoby chorej na mukowiscydoze
jest naprawde przerézny. Sama naleze

do grona tych ankietowanych, ktorzy
wybrali odpowiedz nr 2. Od dwaoch lat
jestem na intensywnej insulinoterapii
i lecze sie za pomocg pompy insulino-
wej. Ale nie zawsze tak byto. O ile cu-
krzyce wykryto u mnie dos¢ wczednie,
okoto 12 rz, to do 25 r.z. stosowatam
jedynie baze, czyli insuline dtugodzia-
tajaca, a moja hemoglobina glikowa-
na' byla wzorowa. Zmiana leczenia
(przejscie z insuliny dtugodziatajacej
na krotkodziatajaca), brak wystarczaja-
cej wiedzy na temat leczenia cukrzycy
typu 1 (tak, pierwszego, nie trzeciego,
jak to zazwyczaj sie nam Mukolinkom
przypisuje) i brak konkretnego leczenia
spowodowaty, ze moje cukry posypaty
sie, wylgdowatam na oddziale diabeto-
logicznym i w ostatniej chwili zatapatam
sie na refundacje pompy insulinowej
(refundacja obejmuje diabetykow poni-
7ej 26 rz). Dlatego tak wazne jest, aby
- nawet jesli przez diugi czas nie macie
zadnych objawow zwigzanych z cukrzy-
3, lecz nagle cos sie zadzieje z waszymi
cukrami — is¢ do diabetologa, a w razie
koniecznosci wigczenia insuliny udac sie
do szpitala na tygodniowy pobyt, gdzie
lekarze (lub sami pacjenci ©) przekaza
multum informacji na temat leczenia.

' Hemoglobina glikowana — oznaczana
jest symbolem HbATc. Im wyzszy i duzej
utrzymujacy sie poziom glukozy we krwi,
tym wiecej cukru przenika do wnetrza krwi-
nek czerwonych i tym wiecej hemogobiny
ulega glikacji. Liczne badania wykazaty, ze
istnieje zalezno$¢ miedzy stezeniem HbATc
a poziomem cukru we krwi. Norma HbA1c
dla dorostych o0séb zdrowych to: 4-6%.
Cukrzyca rozpoznawana jest, gdy wartos¢
HbA1c jest wyzsza lub réwna 6,5% (https://
diabetyk24.pl/blog-section/prwidlowy-po-
ziom-hemoglobiny-glikowanej;  http:/cu-
krzycaazdrowie.pl/Files/file/Warto%20Wie-
dzie%C4%87%202017/Hemoglobina%20
glikowana%20a%20cukrzyca.pdf).

Jacy jesteSmy?

Szczegdlnie polecam Szpital Miejski im.
Franciszka Raszei w Poznaniu, gdzie na
Oddziale Diabetologicznym w ramach
waszego pobytu odbywajg sie codzien-
ne kilkugodzinne szkolenia, z ktérych
mozna naprawde duzo wyniesc.
Wracajac do ankiety, po jej prze-
analizowaniu mozna wysnu¢ nastepu-
jace wnioski:
® po pierwsze, wiekszos¢ z nas cukrzy-
cy (jeszcze) nie ma;

® po drugie, jesli juz kto$ na nig za-
choruje, jest to raczej albo stan
przedcukrzycowy, a cukry mozna
opanowac za pomocy diety, albo
cukrzyca okreslana jako ,zwigzana
z mukowiscydoza’, czyli jest typu 3,
gdzie glikemie trzyma w ryzach in-
sulina dtugodziatajaca, czesto pota-
czona z krétkodziatajaca, podawana
Za pomocy penodw;

® po trzecie, najmniej z nas jest na
pompie insulinowej, co moze ozna-
cza¢, ze ze wzgledu na typ cukrzy-
cy lub grupe wiekowga nie przystu-
guje nam refundacja na jej zakup,
a prywatnie nie mozemy sobie na
to pozwoli¢, lub ze nasze cukry sg
dos¢ wyréwnane, a hemoglobina
glikowana prawidtowa i pompa nie
wchodzi w gre.

W tym artykule chciatabym poru-
szyc¢ trzy istotne wedtug mnie kwestie:
1. A moze jednak pompa?

2. Sensory — co to takiego?
3. Zmiany dla pacjentéw chorujgcych
na cukrzyce typu 3.

Zaproponowane przez mnie te-
maty moga przydac sie osobom cho-
rujgcym na mukowiscydoze i cukrzyce
typu 3 lub 1, a takze tym niechoruja-
cym, ale narazonym na zostanie diabe-
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tykami. Pomijam zupetnie podstawy
zwigzane z cukrzyca, bo gdybym miata
rozwodzic¢ sie nad jej wszystkimi aspek-
tami, musiatabym chyba zaja¢ wszystkie
strony tegoz wydania ,Mukowiscydozy”
(lecz moge poleci¢ ksigzki dla poczat-
kujacych: Mam cukrzyce typu 1. Porad-
nik dla pacjenta i jego rodziny’, Cukrzyca
typu 1 u dzieci, mtodziezy i dorostych. Jak
stac sie znawcq swojej cukrzycy?; i ka-
nat na YouTube pt. Nie sfodze — kanat
o cukrzycy’)®©. Jesli wiec jestes osobg za-
interesowang ta tematyka, diabetykiem
lub zapowiadajgcym sie diabetykiem,
zapraszam do czytania.

A moze jednak pompa?
Analizujgc wyniki ankiety, nie zdziwi-
to mnie to, ze tak mato oséb wsrod
nas jest na pompie insulinowej. Jej
refundacja przystuguje diabetykom
do 26 r.z. chorujgcym na cukrzy-
ce typu 1. Nam, chorym na muko,
zazwyczaj przypisuje sie cukrzyce
typu 3 badz stan przedcukrzycowy,
ktéry nalezy kontrolowac. \Wazne jest,
by zaraz na poczatku, po wykryciu u nas
cukrzycy, poprosi¢ lekarza o zrobienie
testdw na przeciwciata ICA, GADA, IA-
-2A, 1AA, ZnT8.

,Badanie przeciwciat zwigzanych
z cukrzyca wykonuje sie w diagno-
styce réznicowej pomiedzy cukrzyca
typu 1. o etiologii autoimmunizacyj-
nej a cukrzyca spowodowang inny-
mi przyczynami (...). Obecnos¢ ICA,
GADA lub IA-2A potwierdza rozpo-
znanie cukrzycy typu 1. Oznaczenie
IAA musi by¢ wykonane przed wia-
czeniem terapii insuling. Podobnie

jak w przypadku ICA, GADA i IA-2A,

2 Mam cukrzyce typu 1. Poradnik dla pacjen-
ta i jego rodziny pod red. dr hab. n. med.
Agnieszki Szypkowskiej, ASCENSIA, 2018.

* Hanas R. Cukrzyca typu 1 u dziec,
mfiodziezy i dorostych. Jak sta¢ sie znawcq
swojej cukrzycy?, Dia-Pol. wyd. 2, 2010.

4 https://www.youtube.com/c/Nie-
$96C5%820dz%C4%99vIog
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dodatni wynik IAA u osoby z cukrzy-
cg nie leczonej insuling stanowi po-
twierdzenie wystepowania cukrzycy
typu 1.

,Nowoscig w diagnostyce cu-
krzycy typu | sa przeciwciata prze-
biatku
cynk (ZnT8), ktére stanowia idealne

ciwko transportujgcemu
uzupetnienie dotychczasowej dia-
gnostyki cukrzycy. Okoto 25-30%
pacjentéw, u ktérych nie wystepuja
przeciwciata GADA, IA2A oraz ICA,
wykazuje
ZnT8A"S

obecnos¢  przeciwciat

Mnie te testy wykonano po jakim$
czasie (poczatkowo réwniez z marszu
okreslono mojg cukrzyce jako typ 3),
mimo to przeciwciata jeszcze w jakims
stopniu zachowaly sie, chociaz w miare
postepu choroby zanikaja. Takie badanie
daje nam jasne potwierdzenie, na ktory
typ cukrzycy zachorowalismy, a posiada-
nie dokumentu potwierdzajgcego utatwi
nam sprawe chociazby ze staraniem sie
o refundacje pompy insulinowej czy re-
fundacje osprzetu. Bowiem:
W Polsce osobom chorym na
cukrzyce typu 1 korzystajacym z tera-
pii 0sobista pompa insulinowg przystu-
guje refundacja na dowolne zestawy
infuzyjne (10 na miesigc) do pompy
insulinowej:
® 100% refundacji dla 0s6b ponizej 26.
roku zycia;

® 70% refundacji (odptatnos¢ 30%)
dla oséb powyzej 26. roku zycia;

® 100% refundacji dla kobiet w cigzy"’

Podziatu na ,przed 26 rz' a ,po
26 rz! nie rozumie wiekszos¢ diabe-
tykéw. Czy to jakas magiczna granica
wieku, po przekroczeniu ktérej cukrzyca

°  https//www.labtestsonline.pl/test/au-
toprzeciwciala-zwiazane-z-cukrzyca

®  https//www.autoprzeciwciala.info/en-
dokrynologia/cukrzyca-typu-1/

7 https//www.heydoc.pl/s/article/Pom-
pa-insulinowa-jak-dziala-i-dla-kogo-jest-
przeznaczona-Wskazania-do-refundacji-
NFZ

Fot. dmI5050

staje sie mniej ucigzliwa albo wrecz za-
nika?! Bytoby pieknie... W rzeczywisto-
$ci jest tak, ze cukrzyca nie odpuszcza,
a i cztowiek meczony przez muko ma
coraz mniej sity, by pracowac wiecej,
czego wymagatyby rosngce, a nie ma-
lejace, koszty leczenia. Takie, niestety, sg
realia i na wiasnej kieszeni mozna od-
czuc¢ wyzsze koszty zakupu osprzetu, do
ktérego doptacamy ,tylko” 30% ceny, co
w praktyce wynosi zmiane doptaty z 0 zt
na 270 zt za zestawy infuzyjne na trzy
miesigce. Pojemniki na insuline kosztuja
bowiem z refundacjg 2,70 zt (tutaj refun-
dacja przystuguje kazdemu uzytkowni-
kowi pompy), wiec trzymiesieczny ich
koszt to 40,50 zt. Co daje nam faczny
koszt 310,50 zt za osprzet do pompy
insulinowej na trzy miesigce. Moze kie-
dys doczekamy sie czasow, kiedy petna
refundacja bedzie dotyczyta réwniez
pacjentéw, ktdérzy przekroczyli te ,ma-
giczng granice wieku”.

Mimo tych kosztéow o pompe jed-
nak warto sie postara¢, a szczegdlnie
powinny to zrobic¢ te osoby, ktérym po-
ziom glukozy we krwi bardzo sie waha
i za nic nie moga tego ustabilizowac
za pomocg pendw. topatologicznie
wyjasniajac, pompa podaje nam insu-
line przez caty czas, a jej dawki moga
mie¢ minimalng objetos¢ nawet od
0,025 j (w przeciwienstwie do najmniej-
szej dawki podawanej penem, ktdra wy-
nosi 0,5 j). Wiecej o pompie insulinowej
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znajdziecie np. w ksigzce Mam cukrzyce
typu 1 (zob. wyzej).

W parze z pompg, ale nie tylko, bo
rowniez dobrze i z penami, ida sensory.
Dlaczego postanowitam o nich napi-
sa¢? Bo dos¢ niedawno odkrytam ich
niezwykfg role w zyciu diabetyka (po-
wiedziatabym, ze wrecz ,magiczng’, ale
zrobitby sie tutaj dos¢ bajkowo, co jest
przeciwienstwem opisywanych przeze
mnie realiéw zwigzanych z refunda-
Cjg tych cudownych sprzetow), a poza
tym, kiedy zaczetam o nich mdwic
znajomym z muko, ustyszatam pytanie:
LA co to jest?” Kolejny powdd, dla kté-
rego osoby niechorujgce na cukrzyce,
ale majace muko i narazone na stanie
sie w przysztosci diabetykami, powinny
przeczytac ten artykut.

Sensory - co to takiego?

Sensory to innowacyjne systemy do
ciagtego monitorowania glikemii (CGM)
oraz do monitorowania glikemii typu
flash (FGM). Kontrolujg stezenia glukozy
w plynie $rédtkankowym za pomoca
matej diody poprzez umieszczenie na
ramieniu urzadzenia z ta diodg i skano-
wania go aplikacjg zainstalowang w te-
lefonie. W Polsce dostepne sg sensory
FreeStyle Libre (refundowane od 4 do
18 r.z.), firmy Medtronic lub Dexcom (re-
fundowane do 26 r.z. — wrrrl).

Sensor to wspaniate urzadzenie —
w koricu nie musimy sie ktu¢ w palec
dziesie¢ razy dziennie, a mozemy ,ska-
nowac sobie ramie” co minute! Ale jak
kazda przyjemnos¢ musi kosztowac ©.
lle? Przyjrze sie sensorowi FreeStyle Libre,
gdyz takiego uzywam (koszty innych
mozna sprawdzi¢ w Internecie lub na
stronie: www.mojacukrzyca.org.pl®). Za
jeden sensor dziatajacy przez 14 dni na
oficjalnej stronie producenta zaptacimy

& https://www.mojacukrzyca.
org/?a=text&id=5219&des=ile-realnie-
kosztuje-korzystanie-z-nierefundowanych-
systemow-ciaglego-monitoringu-glikemii-
CGM-FGM

bez refundacji 255 zI, czyli miesieczny
koszt to 510 zt. Z refundacjg koszt jed-
nego sensora to 76,50 z, miesiecznie
153 zt. Réznica? Znaczna. Na wydanie
takiej kwoty juz mozna sobie pozwolic,
biorgc pod uwage nasze wszystkie inne
wydatki zwigzane z leczeniem. Proble-
matyczna w dziataniu sensora jest jego
krotka zywotno$¢. Taki sensor dziata
przez 14 dni. Co zrobi¢ przez kolejng po-
towe miesigca, jezeli mozemy pozwoli¢
sobie na posiadanie tylko jednego sen-
sora na miesigc? Wréci¢ do glukometru
i poczeka¢, az znowu uda nam sie za-
kupi¢ sensor...? Jest troche rozwigzan,
gdybyscie byli ich ciekawi, zawsze moze-
cie do mnie napisa¢, poszukac na YouTu-
be lub Facebooku.

Wszystko bytoby o wiele prostsze,
gdyby refundacja obejmowata pacjen-
téw bez wzgledu na typ cukrzycy czy
ich wiek. | gtosno o to apeluje! Zresztg
nie tylko ja.

,O rozszerzenie refundacji czuj-
nika do systemu monitorowania
stezenia glukozy flash (Flash Glucose
Monitoring — FGM) takze dla pacjen-
tow powyzej 18. roku zycia cho-
rujacych na cukrzyce typu 1, bez
ograniczen wiekowych (...) apelo-
waly réwniez: Towarzystwo Pomocy
Dzieciom i Mtodziezy z Cukrzyca,
Fundacja Diabeciaki, Stowarzyszenie
Stodka Jedynka i portal mojacukrzy-
ca.org. O wprowadzenie refundacji
dla kobiet w cigzy i mtodych doro-
stych apelowata m.in. Fundacja Ad
Meritum. Niestety, te postulaty nie

7”9

zostaly uwzglednione™.

Zupetnie inaczej jest za granicg
i kiedy znajoma chorujgca na muko i cu-
krzyce, Wiktoria Dyduch, mieszkajaca

°  https://www.mojacukrzyca.org/?a=text
&id=5687&des=rozszerzenie-refundacji-na-
systemy-do-ciaglego-monitorowania-glike-
mii-o-pacjentow-z-cukrzyca-typu-3-od-
1-grudnia-2021

Jacy jesteSmy?

w Anglii (ktéra oczywiscie w ankiecie
wybrata odpowiedZ nr 2) opowiadata
mi, jak tam wyglada leczenie diabety-
ka, az przecieratam oczy ze zdumienia.
Do 16 rz. wszystko, dostownie wszyst-
ko: insulina, paski do glukometréw, igty,
lancety, pompa insulinowa, caty osprzet
do pompy insulinowej i sensory, np.
FreeStyle Libre, jest za darmo. Po 16 rz.
réwniez wszystko jest darmowe ztym, ze
aby otrzymac¢ pompe czy sensory, trze-
ba dostac sie do programu, lecz Wiktoria
podkredla, ze tych programoéw jest na-
prawde duzo i nie jest trudno byc¢ w ktd-
ryms$ z nich. Kazdy chory dostaje kartke
pt.,NHS Medical Exemption Certificate’,
ktéra upowaznia pacjenta do otrzymy-
wania lekow za darmo. Dodatkowo ba-
dania wzroku, ktére u cukrzykéw powin-
ny by¢ wykonywane raz na rok, rowniez
sg darmowe i odgdrnie umawiane przez
lekarza specjaliste lub rodzinnego (pa-
cjenci nie umawiajg sie sami na wizyty
do jakiejkolwiek poradni, dostaja jedynie
powiadomienia o jej dacie i godzinie),
a w dodatku mozna otrzymac znizke na
ewentualne kupno okularéw.

By nie byto az tak pesymistycznie,
teraz nieco optymizmu, wiec sprawdz-
my, co — na lepsze — zmienito sie u nas
w kraju!

Zmiany dla pacjentow
chorujacych na cukrzyce typu 3
Wiesci dla osob chorujacych na cukrzy-
ce typu 3! Od 1 grudnia 2021 r. nasta-
pito rozszerzenie refundacji na systemy
do ciggtego monitorowania glikemii
takze na pacjentéw chorujacych na
cukrzyce typu 3 jednak obejmuje ona
okreslong grupe wiekowg... Znowu.
Refundacji ulegty: sensory/elektrody;
transmiter/nadajnik oraz czujnik do sys-
temu monitorowania stezenia glukozy
flash (Flash Glucose Monitoring — FGM).
A doktadniej:

° sensor/elektroda do systemu
cigglego monitorowania glike-
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mii w czasie rzeczywistym (CGM-

-RT) - dla pacjentéw do ukoriczenia

26. roku zZycia z cukrzycq typu 1 albo

3 leczonych przy pomocy pompy

insulinowej, z  nieSwiadomoscia

hipoglikemii  (brakiem  objawdw
prodromalnych hipoglikemii z wy-
kluczeniem hipoglikemii poalkoho-
lowe));

° transmiter/nadajnik do systemu
ciggtego monitorowania glike-
mii w czasie rzeczywistym (CGM-
-RT) - dla pacjentdw do ukoriczenia
26. roku zycia z cukrzycq typu 1 albo
3 leczonych przy pomocy pompy
insulinowej, z  nieswiadomoscig

hipoglikemii  (brakiem  objawow
prodromalnych hipoglikemii z wy-
kluczeniem hipoglikemii poalkoho-
lowej);

® czujnik do systemu monitorowa-
nia stezenia glukozy flash (Flash
Glucose Monitoring - FGM) - dla
dzieci od ukoriczenia 4. do ukoriczenia
18. roku zycia z cukrzycg typu 1 albo

3 7 bardzo dobrze monitorowang

Pasje, doswiadczenia, refleksje

glikemig, tj. przy co najmniej 8-krot-
nych pomiarach glikemii na dobe
(nie moze by¢ zlecany pacjentom
zaopatrzonym w system ciggtego
monitorowania glikemii w czasie
rzeczywistym)"'.

To jest ogromnym ufatwieniem
dla Mukolinkéw nieprzekraczajacych
magicznej granicy wieku (18 rz. lub
26 rz), gdyz kiedy ja miescitam sie
w te] grupie wiekowej i kiedy jeszcze
uznawano, ze mam tylko cukrzyce
zwigzang z mukowiscydozg, refunda-
cji nie byto na zadne z tych urzadzen.
Potem 3 typ cukrzycy w koricu zbada-
no, wiec refundacja przystugiwata mi
przez naprawde krétki okres. Teraz nie
mam jej w ogdle, bo przeciez przekro-
czytam juz ,magiczna granice wieku’,
po przekroczeniu ktorej jest tylko le-
piej i choroba tak nie doskwiera, wiec
po co komu refundacja na sensory czy
pompe...? Oczywiscie, z przymruze-
niem oka ;)

10 |bidem.

*HX

Zycie diabetyka w Polsce nie jest proste.
| trzeba to jasno powiedzie¢. Jak pokazuje
ankieta — osoby, u ktérych cukrzyca ma
tak ostry przebieg, znajdujg sie w gronie
nielicznych, jednak kazdy z nas w jakims
stopniu sie z nig boryka. Wiec moze przy-
szedt czas, bysmy aktywnie utozsamili sie
nie tylko ze Srodowiskiem osob chorych
na mukowiscydoze, ale tez ze Srodowi-
skiem diabetykéw ©? Bo oni, tak samo
jak i my i nasze rodziny walczylismy o re-
fundacje lekow przyczynowych, walcza
o refundacje tak potrzebnych sprzetéw
jak: pompy insulinowe, osprzet czy sen-
sory. To nie s3 tylko ekskluzywne dodatki
utatwiajace leczenie, a podstawowe i po-
trzebne sprzety efektywnie leczace za-
awansowang cukrzyce, ktéra rozwija sie
wraz z wiekiem, a nie — zanika. W dodat-
ku prowadzi do réznych powiktan.
Gdyby kto$ z Was miat jakie$ pyta-
nia dotyczace cukrzycy i leczenia, $mia-
to do mnie piszcie. Znajdziecie mnie na
FB ©.
Kinga Jazwinska-Szczepaniak

Dziecko z muko nie sprzata

Ustyszatam osiem lat temu takie zdanie:
,Dziecko z muko nie sprzata”. Byto to na
jednym z wystapien podczas warszta-
téw dla rodzicow dzieci chorujgcych na
mukowiscydoze.

Pamietam, ze wszystko we mnie
wtedy zawrzato... ,Ale jak to, przeciez
moja corka bedzie kiedys$ dorosta i jak
ona poradzi sobie wtedy z codzienno-
$cig!”. Utrzymanie porzadku, zwtaszcza
przy osobie chorujacej na mukowiscy-
doze, jest przeciez wazne. Tego chyba
nikomu ttumaczy¢ nie trzeba.

Zastgpitam jednak to stwierdzenie
mysla, ze mam jeszcze malutkie dziec-

ko, wiec i tak niewiele pomoze mi ono

w porzadkach lub nawet poprzeszka-
dza. W koncu jesli ktos z Was sprzgtat
kiedys$ z 2-3 latkiem, to wie, ile przy tym
moze powstac bataganu, i wie, ze trwa
to o wiele dtuzej. Udato mi sie w tam-
tym czasie zorganizowac tak czas, aby
corki nie byto w domu, kiedy sprzatam
tazienke (no bo Pseudomonas) i odku-
rzam (no bo moze po odkurzaniu wie-
cej kaszleq).

Jak wiadomo jednak, dzieci ro-
sna. W naszej rodzinie tez zaczeto
Zosi przybywac rodzenstwa. Z cza-
sem przeprowadzilismy sie do innego
mieszkania, zyskujac wiekszy metraz.
No i zaczetam swojg corke angazo-

wa¢ w domowe obowigzki, chociaz
to ustyszane zdanie, ktore przywotuje
na poczatku, ttukto mi sie po gtowie.
Obecnie 11-letnia Zosia dba o porza-
dek w swoim pokoju, o stan sprzetu
do inhalacji, codziennie wyparza ne-
bulizatory, rozpakowuje produkty ku-
pione przez Internet (a takich u nas
w domu jest duzo) oraz zakupy zro-
bione w sklepie spozywczym, z wyia-
czeniem cebuliiziemniakow - ta czesc
zakupow przypada mtodszej o 1,5 roku
siostrze. Zosia samodzielnie pakuje
$niadaniéwke do szkoty i dzieli ubra-
nia po wyjeciu z suszarki na szescioro
cztonkoéw rodziny.
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Fot. antonioguillem

Mysle, ze dzieki tym obowigzkom
czuje sie wspotodpowiedzialna za funk-
cjonowanie domu. Ma wyzszg samo-
ocene i poczucie sprawczosci. Wie tez,

ze jej ufamy. Ufamy w jej kompetencje
i umiejetnosci.

A co do sprzatania tfazienki, bo
tam w koncu jest stojgca woda, biofil-

Czym jest pielgrzymka?

To piekny czas wspolnoty.

Dla mnie, pielgrzymujacej po raz
pierwszy z rodzicami chorych na mu-
kowiscydoze, byta duzym przezyciem,
poniewaz odkad rozpoczetam prace
w PTWM, powierzatam chorych i spra-
we lekow przyczynowych modlitwie
i wierzyfam, naprawde czutam, ze leki
beda w niedtugim czasie zrefundowa-
ne. A teraz jade podziekowac Matce Bo-
zej, jade przed Jej obraz na Jasng Gore
— to sama rado$¢ wyptywajaca z serca.

Zauwazytam réwniez, ze sens piel-
grzymowania jest gtebszy. Modlitwy,
konferencje, piesni... Tematem konfe-
rencji, ktérg prowadzit ksigdz Wojciech
Bartoszek, byta mitos¢ i piekny hymn
Swietego Pawta — Hymn do mitosci.

Dla mnie osobiscie drogowskazem
staty sie stowa:

J[Mitos¢ — przyp. red.]

wszystko znosi,

wszystkiemu wierzy,

we wszystkim pokfada nadzieje,

wszystko przetrzyma”.

Wszystko to stawato sie ducho-
wym przygotowaniem na spotkanie
z Matkg Boza. Z moich obserwadji
wynika, ze pielgrzymka to tez wspdl-
nota ludzi wierzacych, ufajacych Bogu
i Matce Najswietszej, niosacych do Jej
tronu tysigce intencji dziekczynnych,
btagalnych... Osoby, w tym i ja, z ro6z-
nymi zyciowymi bagazami jednocza
sie we wspolnej modlitwie, gdyz wie-
rzg, ze swoje sprawy najlepiej powie-
rzy¢ Matce, ktéra z radosdcig poda dtonr
i wystucha.

Wedtug mnie bardzo budujaca
jest postawa rodzicow wobec siebie
nawzajem, objawiajaca sie wspiera-
niem, dobrym stfowem i tym, co ktos
moze ofiarowac drugiemu cztowiekowi.
Jaka ogromna jest zyczliwos¢ ludzi dla
drugiego cztowieka pomimo trudy,
7 jakim spotykaja sie na co dzien! | to

Jacy jesteSmy?

my bateryjne itp., to nadal mam pewne
watpliwosci i obawy, czy powinnam ja
w te czes¢ pracy angazowac. Natomiast
decyduje sie juz na to, aby powierzyc jej
od czasu do czasu roztadowanie zmy-
warki lub wstawienie prania.

Zosia pomaga mi tez dbac o rosliny
na dziatce. Wykonuje czynnosci ogrodni-
cze w rekawiczkach. Natomiast w odku-
rzaniu wyrecza nas robot sprzatajacy.

Bardzo ciekawa jestem, jak wygla-
da podejscie do obowigzkow w Wa-
szych rodzinach i dlaczego tak wia-
$nie zadecydowaliscie. Jedli kto$ z Was
chciatby sie ze mna tym podzieli¢, to
sprawitby mi rado$c. Podaje swoj e-mail:
martynalewandowicz@wp.pl.

Pozdrawiam!

Martyna

nie jest tylko moja obserwacja, ale
i mojej siostry, ktéra powiedziata, ze
pomimo cierpienia i bolu, przez jakie
przechodzg ci rodzice, bije od nich
ciepto, sg otwarci i dobrzy dla drugie-
go cztowieka. Ta pielgrzymka w moim
odczuciu przyniosta doswiadczenie
daréow Ducha Swietego, a konkretnie
byty to: mitos¢, rados¢, cierpliwose,
zyczliwo$¢, tagodnosc.

Duzym przezyciem dla mnie byfa
chwila, kiedy oddalismy czes¢ Matce
Bozej przed Cudownym Obrazem, gdy
mogtfam by¢ tak blisko naszej Matki Kro-
lowej Polski.

Podsumowujac: z mojej perspek-
tywy pielgrzymka to czas wielkiej faski
Boga dla nas, czas, kiedy mozemy po-
dziekowac i prosic¢ o sity na dalsza dro-
ge, sity dla mnie do walki z chorobg na-
szych podopiecznych.

Gabriela Kopec
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IV Ogéinopolska Pielgrzymka 0sob
Walczacych z Mukowiscydoza na Jasng

Goére

MukoRodziny u Matki
Jasnogorskiej

Podczas planowania pielgrzymki mia-
tam wiele obaw, czy z powodu pan-
demii znowu zostaniemy zmuszeni
do odwotania lub przetozenia terminu
spotkania. Udato sie i pielgrzymka od-
byfa sie. Moze dla wielu zorganizowa-
nie takiego wydarzenia to nic trudne-
go, a jednak. Czestochowa to miasto
odwiedzane przez tysigce pielgrzy-
moéw z catego Swiata, wejscie przed
cudowny obraz Matki Bozej z Apelem
Jasnogdrskim wymaga rezerwadji ter-
minu okoto roku wczesniej. Codzien-
nie o godz. 21.00 przed odbiornikami
telewizyjnymi i radiowymi gromadzi
sie kilkanascie tysiecy osoéb z catego
Swiata, a kaplica, w ktorej znajduje sie
obraz, jest zapetniona bardzo szczel-
nie. Kazdy chce podejs¢ jak najblizej,
by zobaczy¢ obraz Matki Bozej i prosi¢
o faski, i tak od setek lat. Jak pokazuje
historia Polski, zbierali sie tu krélowie,
wiadcy, przywddcy i zwykli ludzie, by
na kolanach prosic¢ o zdrowie, o sity do
walki w obronie ojczyzny czy o sity do
walki z choroba. | my rowniez tam sie
znalezlismy, zeby dziekowac i prosic
o zdrowie dla naszych chorych. Przy-
jechalismy do Czestochowy po raz
kolejny zawierzy¢ wszystko Matce Naj-
Swietszej. Podobnie jak przed laty $w.
Faustyna, nasza oredowniczka i ducho-
wa patronka, ustyszata stowa:,Zycie na-
sze jest ciggta walka’, tak i my mozemy
sobie powiedziec¢ jako rodzice, opieku-
nowie chorych na mukowiscydoze, ze
ciggle walczymy o lepsze zycie naszych

Fot. 1-3 z archiwum Anny Mazur-Gatki

pociech, ciagle zabiegamy, staramy sie,
by niczego im nie zabrakto.

Przychodzi taki czas, by odpoczac
i chociaz na chwile odda¢ komus te na-
szg walke, te nasze trudy i zmartwienia,
dlatego wiasnie tu na Jasnej Gorze od-
dajemy to wszystko Maryi. Ktéz jak nie
Ona nas zrozumie, pocieszy, przytuli.
To do Niej spieszymy z réznych stron
Polski, aby po raz kolejny wszystko
zawierzy¢ Jej, Maryi, podziekowac za
wszystkie dobra, ktére otrzymujemy, ale
rowniez nadal chcemy prosi¢ o opieke
i oredownictwo. Kazdy uczestnik piel-
grzymki, przyjezdzajac na Jasng Gore,
zostawia wszystkie trudy w domu, jed-
nak w sercu zabiera wszystko ze soba.
Nie jest fatwo zorganizowac czas na wy-
jazd, bo zawsze co$ nam przeszkadza
— jest praca, sg obowigzki itd., a jednak
wielu z nas pielgrzymuje, by na chwile

odpocza¢, spotkac sie z osobami, ktére
nas rozumiejg, podzieli¢ sie radosciami,
smutkami, porozmawiac¢ o tym, co nas
boli, ale przede wszystkim spotkac sie
po dtugiej nieobecnosci spowodowa-
nej pandemia. Jasna Gora, a szczegdlnie
kaplica Matki Bozej, to miejsce szczegol-
ne, gdzie chyba kazdy odczuwa spokoj
w sercu, ukojenie i ogromng rados¢ ze
spotkania z Matuchng, dla ktérej kazdy
uczestnik jest jedyny i wyjatkowy. Jako
nasza Matka wszystkich traktuje wyjat-
kowo i nikt nie czuje sie tu Zle. Mysdle, ze
kazdy uczestnik pielgrzymki wyjechat
radosny i kazdy otrzymat faske, ktorej
nawet sie nie spodziewat, a nawet nie
przypuszczat, ze zostanie nig obdarzo-
ny. Bog dziata wszedzie, tylko my cza-
sem boimy sie do niego podejs¢ i po-
prosi¢. A my przyjechalismy dziekowac
za refundacje lekow przyczynowych,
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dziekowac za oredownictwo Matki Bo-
zej i $w. Faustyny Kowalskiej.

Podczas | Pielgrzymki, gdy pro-
silismy o $wiatto Ducha Swietego dla
naukowcéw o wynalezienie leku na
mukowiscydoze, nikt z nas nie przy-
puszczat, ze to marzenie stanie sie real-
ne — na pewno nie jest to przypadek, ze
refundacja zostata ogtoszona 15 lutego
2022 r, w dniu imienin $w. Faustyny Ko-
walskiej. Majac takie wsparcie i wspania-
te Oredowniczki, uda nam sie pokonac
wszelkie trudnosci. Nowe terapie leko-
we pozwolg nam inaczej spojrze¢ na
mukowiscydoze, bowiem dajg ogrom-
ng nadzieje na dtuzsze zycie naszych
chorych, jednak musimy pamietac, ze
choroba pozostaje, nie zostanie wyle-
czona po zazyciu lekow i nadal musimy
sie troszczy¢ o nasze dzieci. Dlatego
dalej chcemy prosic¢ o sity, cierpliwosc,
wytrwato$¢, mitos¢ w tym naszym
zmaganiu z choroba. Mukowiscydoza
jest bardzo okrutng, ciezkg i nieprzewi-
dywalng chorobga, ktéra ciggle zbiera
swoje zniwo, nie patrzy na wiek, stan
czy wyglad, nie patrzy, ze kto$ ma plany,

marzenia, czesto nasila sie niespodzie-

wanie i zabiera zycie, a my rodzice mu-
simy sobie z tym poradzi¢ i sie wzajem-
nie wspiera¢. Dlatego spotykamy sie,
rozmawiamy, dzielimy sie wszystkim,
co mamy. Spotkania w grupie, w ktorej
taczy nas nie tylko mukowiscydoza, ale
przyjazn, wspdlne positki, wspdlna mo-
dlitwa, usmiech itzy, wspdlne rozmowy,
wzajemne rady to co$, czego nie da sie
kupic. To czas niepowtarzalny i wyjatko-
wy, kiedy dostaje sie dosy¢ energii, by
iS¢ i dalej walczy¢, a w tym wszystkim
najwazniejszy jest Boég — Bog dobry
i mitosierny, ktory zawsze pomaga nam
nies¢ krzyz, nawet gdy Go nie widzimy.
Dziekuje wszystkim uczestnikom za
wspolne spotkanie, za wspding modli-
twe, dziekuje tez tym, ktorzy sie z nami
taczyli duchowo. Zachecam i zapraszam
na kolejne spotkanie pielgrzymkowe na
Jasng Gore.

Bardzo serdecznie dziekujemy ks.
prowadzacemu Wojciechowi Bartoszko-
wi, krajowemu duszpasterzowi Apostol-
stwa Chorych, Ze kolejny raz byt z nami,
za to, ze nas wspiera nie tylko duchowo,
ale i modlitwa, dobrym stowem, Zze cho-
rzy na mukowiscydoze i ich rodziny sg
waznga czescig postugi naszego kaptana,
bo tak moge juz napisa¢. Gdy w cza-
sie pandemii nie moglismy sie spotkac
i przektadalismy spotkania, ks. Wojciech

Jacy jesteSmy?

nas nie zostawit i modlit sie za nas, od-

prawiajac msze Swietg w Katowicach,
a my taczylismy sie online. Bylismy pod
duzym wrazeniem, gdy ksigdz wypowia-
dat sie w radiu o chorobie, wiedza o ob-
jawach mukowiscydozy, jej leczeniu oraz
sposéb, w jaki ksigdz opowiadat o niej,
pozwala nam ks. Wojciecha nazwac: Mu-
koKaptanem. Cieszymy sie bardzo, ze jest
ksigdz z nami, ze razem zaplanowalismy
kolejne spotkanie na Jasng Gore. Dzieku-
jemy za czas, ktéry ksigdz nam oddaje,
majac tyle obowiazkdw jako redaktor na-
czelny ,Apostolstwa Chorych” i krajowy
duszpasterz. Jeszcze raz serdecznie dzie-
kujemy, zyczymy wielu task i pamietamy
w modlitwie.

Ponizej homilia wygtoszona przez
ks. Wojciecha Bartoszka w niedziele
3.04.2022 r. podczas uroczystej mszy
Swietej odbywajacej sie przed obra-
zem Matki Bozej, mszy ofiarowanej za
wszystkich chorych, ich rodziny, opie-
kundw.

Anna Mazur-Gatka

Zachecam do wigczenia sie do wspdlnej
modlitwy rézaricowej za chorych i wcho-
dzenia na strone www.oddychajpl za-
ktadka PATRON.

Osoby  zainteresowane  prosze
o kontakt pod nr tel. 782 957 855.
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Kazanie wygloszone przez ks.
Wojciecha Bartoszka

Przychodzimy do Matki Najswietszej i prosimy o taske zdrowia dla siebie i dla najblizszych. Dzisiaj czynig to szcze-
golnie uczestnicy jasnogorskich rekolekgji — rodzice dzieci chorych na mukowiscydoze.

Mukowiscydoza jest najczestszg chorobg o podtozu genetycznym. Jest nieuleczalna i postepujaca, zazwyczaj
o ciezkim przebiegu. Prowadzi do skrécenia czasu zycia. Chorzy $rednio zyja nie dtuzej niz trzydziesci lat.

Mukowiscydoza ujawnia sie u 0séb, ktére odziedziczyty nieprawidtowe geny od obojga rodzicéw. Chodzi o je-
den - wydawatoby sie niewielki — btgd w materiale genetycznym. Wskutek tego dochodzi do kumulacji w organizmie
gestej wydzieliny. Jej zmieniony charakter uposledza wiele narzadéw. Przede wszystkim ukfad oddechowy i uktad
pokarmowy. Dzieci chore na mukowiscydoze nie mogg sie spotykac ze sobg, aby nie doszto do tzw. zakazenia krzy-
ZOwWego.

Dlatego tutaj, na Jasnej Gorze, gromadza sie jedynie rodzice i bliscy chorych. Czynig to w sposdb zorganizowany
w tym miejscu juz po raz czwarty. Ostatnie dwa lata nie moglismy sie tutaj spotkac z racji epidemii.

Modlimy sie o taske zdrowia dla chorych, zawierzajac Maryi, Uzdrowieniu Chorych, rodziny. Rodzice zawierzaja
Matce Bozej, Stolicy Madrosci, rowniez badania naukowe prowadzone nad lekarstwami. Powierzajg Matce Mitosier-
dzia ponadto kwestie refundacji bardzo drogich terapii. W tym roku, we wspomnienie sw. Faustyny Kowalskiej, ktéra
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg obrato jako swoja szczegdlng patronke, osoby chore na mukowiscydoze
otrzymaty znaczacg pomoc. 15 lutego Ministerstwo Zdrowia ogtosito refundacje kilku lekéw przyczynowych dla cho-
rych na mukowiscydoze. Dzieki nim istnieje wielka szansa przedtuzenia zycia chorym. JesteSmy tutaj, aby podzieko-
wac Maryi, sw. Faustynie oraz odpowiedzialnym za zdrowie w Polsce za ten dar.

Stawiamy pytania:,Dlaczego dzieci choruja na mukowiscydoze?’,,Skad sie rodza btedy genetyczne?’,,Dlaczego
cierpienie dzieci?’, ,Czy kto$ zawinit?”. Najtrudniejsze pytania. Chcemy je tutaj postawi¢ Matce Najswietszej. Bo nam
trudno szuka¢ odpowiedzi na nie. Przerastajg nas. Od strony medycznej znamy odpowiedzi na te pytania. Ale to nie
wszystko.

105 lat temu w Fatimie Franciszkowi, Hiacyncie i tucji Maryja postawita juz przy pierwszym objawieniu wazne
pytanie:,Czy chcecie ofiarowac siebie samych Bogu i przyjac¢ wszystkie cierpienia, ktdre zechce On na was zestac, jako
zados¢uczynienie za grzechy i dla nawrécenia grzesznikow?”.

Zanim podejmiemy temat ofiarowanego cierpienia, zwré¢my uwage, iz gtéwnym przestaniem objawien fatim-
skich byto wezwanie do nawrdcenia oraz wezwanie do ratowania biednych dusz grzesznikéw"” - jak méwita Maryja
w Fatimie. Wezwanie to jest gtéwnym przestaniem ptynacym z Ewangelii. Takze dzisiejszej. W Aklamacji przed Ewan-
gelig $piewalismy:,Nawrdccie sie do Boga waszego, On bowiem jest taskawy i mitosierny”. W Ewangelii za$ styszymy
opis dziatania Jezusa bronigcego grzesznika, kobiete cudzotozng, przed pragngcymi wymierzyc jej kare i bronigcego
kobiete przed nig sama.,ldZ, a od tej chwili juz nie grzesz”— tak konczy sie cata dzisiejsza Liturgia Stowa. Stowa, ktére
takze Jezus kieruje dzisiaj do nas.

Czy dotyka nas, nasze serce, wezwanie do nawrdcenia?

Nawrdcenie ma zawsze dwa wymiary: oderwania sie od zta, od konkretnego grzechu, przywiazania do niego.
Drugi wymiar dotyczy pdjscia za dobrem, za Osobga Chrystusa. Styszymy dzisiaj radykalne stowa sw. Pawfa. Pisze on
stowa jako wiezien, na krétko przed $miercig meczerska:, Wszystko uznaje za strate ze wzgledu na najwyzsza wartos¢
poznania Chrystusa Jezusa, Pana mojego. Dla Niego wyzutem sie ze wszystkiego i uznaje to za $mieci, bylebym po-
zyskat Chrystusa i znalazt sie w Nim”. Czy mégtbym podpisac sie pod tymi stowami?
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Gdy zawierzamy sie Maryi, to nie mozemy tego czyni¢ w sposéb magiczny. Uswiadamiamy sobie wpierw, w du-
chu wiary, méwimy w duchu,zawierzenia”konieczno$¢ nawrédcenia. To jest podstawa kazdego poswiecenia sie Maryi.

O wiasciwej postawie serca przy poswieceniu sie Matce Bozej czesto moéwita tucja. Jako dojrzata kobieta pro-
wadzaca zycie ukryte w Karmelu zwracata uwage:,Poswiecenie jest ostoja naszej modlitwy. Przede wszystkim chodzi
0 poswiecenie nas samych i naszych nieprawych upodoban majacych swe zrédto w zmystowosci, egoizmie, wygod-
nictwie i ambigji”.

Dodawata:,Poswiecenie musi by¢ przyjmowane i podejmowane dobrowolnie. Chodzi o poswiecenie, do ktore-
go kazdy z nas musi sie zmusi¢, by porzucic¢ zycie w grzechu i podazac drogg uczciwosci, czystosci, sprawiedliwosci,
prawdy i mitosci”.

Gdy przyktadam miare, ktdrg wyznacza siostra tucja, widze, ze przede mng daleka duchowa droga nawracania
sie. Podobnie jak w pomocy uchodzcom liczy sie dtugofalowe dziatanie, tak w pracy nad sobg konieczny jest rozto-
zony w czasie wysitek.

Drugim etapem duchowej drogi zawierzenia Maryi jest pokuta, podjeta jako zados¢uczynienie za swoje grze-
chy. Istnieje jednak réznica miedzy pokuta grzesznikéw, a pokuta, ktérg podjety dzieci z Fatimy. One pokutowaty
nie tyle za siebie, ile za innych, za grzesznikdw zagrozonych utratg zbawienia. Jak to robity? Dobrowolnie podejmo-
waty posty, oddawaty swaj positek biednym. Determinacja, z jaka podejmowaty te ofiary, zawstydza nas. Prowadzi
do namystu. Czy my dzisiaj — podobnie jak one 105 lat temu — widzimy, ze nasze, bliznich zbawienie moze by¢
zagrozone? Co robimy, aby przestrzec bliznich przed utrata zycia wiecznego?

Nie na nawroceniu i pokucie konczy sie przestanie fatimskie. W przestaniu tym wazna jest modlitwa. Aniot przed
Zjawieniem sie Maryi uczyt jej dzieci. P6Zniej czynita to sama Maryja, uczac: ,O mdj Jezu, odpus¢ nam nasze winy”
Istotnym elementem modlitwy jest wdziecznos¢ okazana Bogu i ludziom. Dziekczynienie Bogu rodzi nasza wiare —
widzimy w naszym zyciu dziatajgcego Boga. Konkretnie, w naszym przypadku, dziekujemy tutaj za refundacje kilku
lekdw przyczynowych. Modlitwa wdziecznosci idzie w poprzek mentalnosci roszczeniowe;.

Boég w Fatimie stopniowat dzieciom trudnosci. Ostatnim szczeblem tej duchowej drogi byto pytanie Maryi:
,Czy chcecie ofiarowac siebie samych Bogu i przyja¢ wszystkie cierpienia, ktére zechce On na was zestac, jako
zadoscuczynienie za grzechy i dla nawrdcenia grzesznikow?”. Dzieci zgodzity sie. Najpierw znosity niezrozumienie
bliskich. Nastepnie podjety ofiare cierpienia fizycznego zwigzanego z chorobami. Wazne byty stowa Maryi: ,Be-
dziecie musiaty wiele wycierpie¢, ale faska Boza bedzie wasza sitg". | inne zdanie:,Nie musicie sie niczego bac, nie
musicie lekac sie cierpienia, ktére jestescie gotowe przyjac. To bedzie trudne, ale poradzicie sobie z tym, bo taska
Boza bedzie wasza sitg”.

Maryja odpowiada nam na pytanie, ktore postawilismy na poczatku homilii. Droga ofiarowanego cierpienia,
o ktérym maowita w Fatimie, jest zbiezna z duchowoscig Apostolstwa Chorych. Droga, ktéra mozemy odkry¢ dzieki
tasce Boga jako powotanie. Moga jg odkry¢ rowniez towarzyszacy chorym, zwtaszcza rodzice dzieci chorych na mu-
kowiscydoze. Ofiarowanie cierpienia nie przekresla modlitwy o zdrowie.

Wczoraj mineta 17 rocznica $mierci sw. Jana Pawfa Il. Najgtebsza katecheze zostawit nam Papiez Polak, gdy
byt chory, gdy ukazat sie w oknie i nie potrafit wypowiedzie¢ ani jednego stowa. Catkowicie siebie i $wiat ofiarowat
Bogu i Maryi.

Ofiarujmy siebie i naszych bliskich Bogu i Maryi w duchu: wiary, nawrécenia, pokuty i wdziecznosci za otrzyma-
ne faski.

Ks. Wojciech Bartoszek,
krajowy duszpasterz Apostolstwa Chorych
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Akt Zawierzenia

Osob Walczgcych
Z Mukowiscydozq

Matce Bozej
Czestochowskiej

Krolowej Rodzin,
Krolowej Polski

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

W obliczu Boga w Trojcy Swietej Jedynego zawierzamy dzisiaj Twojemu Niepokalanemu Sercu osoby
chore na mukowiscydoze — dzieci i dorostych, ich rodzicow, rodzerstwo, opiekundw, lekarzy, pielegniarki,
fizjoterapeutdw, wolontariuszy, naukowcow, kapelandw, dyrekcje szpitali, wladze miast i wsi
oraz catego kraju, stowarzyszenia, fundacje i wszystkich, ktorzy w jakikolwiek sposdb
wspieraja i stuzg tym chorym.

Maryjo, zwracamy sie do Ciebie, jako wzoru mestwa i przezywania cierpienia.
Ty uczestniczytas w cierpieniu i Smierci Twojego Syna Jezusa Chrystusa. Teraz uczestniczysz
w Jego krélowaniu. My rowniez przezywamy cierpienie w naszej codziennosci.
Ucz nas kazdego dnia cierpliwosci w walce z t3 chorobg
i ufnosci w mitosierng oraz bezwarunkowg opieke naszego Ojca Niebieskiego.
Polecaj nas swojemu Synowi. Pros za nami i wypraszaj wszelkich potrzebnych task.
Badz naszg Oredowniczka u Twego Syna.

Matko Jezusa i Matko nasza — Maryjo!
Idgc za wzorem sw. Jana Pawia Il —
my réwniez chcemy dzisiaj jeszcze raz powiedzie¢ — jestesmy cali Twoi.

W Twoim Niepokalanym Sercu sktadamy nas samych, to, kim jestesmy, nasze mysli, pragnienia,
nasza wole, nasze ciata, nasze smutki, radosci, nasza chorobe i cierpienia, zranienia i stabosci,
cata nasza przesztos¢ od chwili poczecia i catg nasza przysztosc.

Ty, najlepsza nasza Matko,
ksztattuj nas, ochraniaj od zta, prowadz i postuguj sie nami
wedtug woli Twojego Syna Jezusa Chrystusa, jedynego Zbawiciela Swiata,
od ktérego pochodzi wszelkie dobro, prawda i zycie. Amen.

W czasie IV Ogdlnopolskiej Pielgrzymki Osob Walczgcych z Mukowiscydozq
CZESTOCHOWA, 2-3 kwietnia 2022 roku
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Kacik poetycki: Tworczosc Urszuli Koziot

Urszula Koziot urodzita sie 20 czerwca
1931 r. w Rakowce pod Bitgorajem, na
LubelszczyZnie. Jest poetkg, autorka po-
wiesci, felietondw, dramatow, w tym in-
scenizacji dla dzieci oraz monodramow,
a takze redaktorkg miesiecznika ,Odra”.
Jej rodzicami byli nauczyciele Hipolit
Koziot i Czestawa Kargol, a bra¢mi Lech
i Andrzej (zmarty niedawno wokalista
zespotu Vox). Urszula Koziot wyszta za
maz za Feliksa Przybylaka (1933-2010),
poete, germaniste, ttumacza literatury
niemieckojezycznej, ktéremu zadedy-
kowata tom wierszy pt. Klangor.

Do korica drugiej wojny $wiatowej
przebywata na Zamojszczyznie, uczyta
sie w Liceum Ogolnoksztatcgcym im.
Marii Konopnickiej w Zamosciu. Zostata
absolwentka polonistyki na Uniwersy-
tecie Wroctawskim. Od czasu studiow
zamieszkata we Wroctawiu.

Zaliczana jest do tzw. pokolenia
Wspdtczesnosci” (generacji - artystéw

Zanim

debiutujacych okoto 1956 r. w Polsce
i dominujacych w zyciu literackim przez
nastepne 10 lat, do ktérej nalezeli m.in.
Miron Biatoszewski, Marek Htasko, Ha-
lina Poswiatowska). Debiutowata jako
poetka w 1953 r. na famach dodatku
do,Gazety Robotniczej” pt.,Sprawy i lu-
dzie" Publikowata w miesieczniku,Odra"
(m.n. cykl felietonow Z poczekalni),
a takze w pismach:, Wspotczesnosc’;, Ty-
godnik Kulturalny’,,Poezja"

Pracowata jako nauczycielka, kie-
rowata dziatem literackiego pisma ,Po-
glady’, byta dyrektorem Wroctawskiego
Osrodka Kultury i radng Dzielnicowej
Rady Narodowej we Wroctawiu. Od
1970 r. wspotpracowata ze Studenckim
Teatrem Kalambur. Przebywata na sty-
pendiach literackich w lowa City (USA,
1991) oraz w Poitiers (Francja, 1993).

Urszula Koziot byta cztonkiem
Zwigzku Literatow Polskich, Polskiego
PEN Clubu oraz cztonkiem zatozycielem

Nim z tobq bede — juz przedpamie¢ ciebie
we fiotkowisko wnosze spodziewania

1 nadpamietam 6w jeszcze nie — moment
naszych zobaczen, lecz sam jego zamyst.

Miedzy co byto a miedzy co bedzie

Stowarzyszenia Pisarzy Polskich. Zostata
laureatka nagroéd m.in. Koscielskich, PEN
Clubu, Gtéwnej Slaskiej Nagrody Kultu-
ralnej Kraju Dolnej Saksonii i w Niem-
czech nagrody Eichendorffa (2002).
W 2003 r. uzyskata doktorat honorowy
Uniwersytetu Wroctawskiego. W 2011 r.
Urszula Koziot otrzymata nagrode Sile-
siusa za catoksztatt pracy tworczej.

Ostatnio opublikowata nastepu-
jace zbiory wierszy: Supliki (2005; uzy-
skafa za niego nominacje do Literackiej
Nagrody Nike 2006), Przelotem (2007),
Horrendum (2010), Fuga (1955-2010)
— 2011, Klangor (2014), Ucieczki (2016),
Znikopis (2019).

Jej tworczos$¢ zwraca uwage sSwo-
istym jezykiem, stylem i zwigzkami
z tradycja. Charakteryzuje sie rowniez
pewnymi pytaniami natury filozoficz-
nej: Kim jestem?’, ,Czym jest $wiat?”
oraz pytaniami o realnosc¢ swiata i czasu.

Joanna Jankowska

* &%k

Tak twoje imie

— gdys nie oglgdany —

Jjesli sie stato cos, to sie odstanie.
Wiec wciqz inaczej jeszcze dopowiadam
przedpamie¢ ciebie — nim jq zaémi pamiec.

Tak dowspominam cie i z przypomnianych,
1 z tych w domysle gestéw, co sq prawie.
— Pamietajqca i zapamietana.

Przezroczyscieje we mnie.

22024

Jeszcze mi nie bqdz

Jjeszcze mi sie zdawaj

Zanim nas zmoze czas i sobq splami,
nim suma wieku pojedyncze twarze

zepchnie w niepamiec.
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Przelotnie

To byto Nic
co weszto na chwile pomiedzy nas

niewidzialne lecz rozedrgane weszto
1 zaczailo sie.

Coz to za Nic.

Niby go nie ma a jest

1juz plata nam cos korci i plgcze,

od ramienia do ramienia urasta obwod
1 juz ptata nam cos korci i plgcze.

Zerkam a ty

dorysowujesz mu skrzydio.
Zerkasz —

to ja tez mu skrzydto przyprawiam

a to — mig mig —
1 odfrunelo.

Odfrunelo Nic z naszymi skrzydtami
1 zaraz nam czegos zabraklo.

TRK

dlaczego umieramy, na boga
c6z to za niedorzecznosé

czemu tak niedorzecznie przychodzimy
na Swiat

niedorzecznie rozmnazamy sie
zadomawiamy sie

Kacik poetycki

228 8¢

To dotyk zmierzchu czy oczu twoich
plynny szmer wody zaniepokoit

a moze stowik?

To stowik?

TRK

Placz méj odejmij od swego placzu
Niech nawet nasze tzy bedq osobno

TR

Wiec mnie opuszczasz?
Wiec cie opuscitam?
Zlqczeni

juz osobniejemy?

Nasze ciala przywotujq sie
Jeszcze nie wiedzq
Ze juz prawie nie bywamy u siebie.

Ale cos przeciez we mnie pozostato
z twego patrzenia
co$ z mojego w tobie

czemu sie jeszcze cofasz o stowo?
Zostane obok.

Wiec tak péjdziemy
— nie serce w sercu —
lecz ramie w ramie
noga za nogq?

Pozostaniemy z sobq
na pamieé?
Pojqé nie moge!
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N1 mniej ni wigcej
to co bylo
trwa nadal

ale jest jakies inne

inne jest to

albo my

stalismy sie jakos inni

jaito KX

nie pasujemy do siebie

jaito Jestes za blisko

rozmijamy sie ze sobq za naocznie jestes

jaito zebym cie mogta zobaczy¢ raz wtéry.

Jjest i nie jest

ajesli trwa

to trwa jakby inaczej
jakby gdzie indziej
jakby nie tu i nie teraz

Oto lis¢ jeden przybyt
w naszym drzewie
a nie wiem ktory.

Tak zacieramy sie. Im blizej siebie
Jjestesmy dalsi wciqz

moje ja
od zobaczenia.

jest juz jakby beze mnie
trzeba mi przej$¢ z nim na ,ty”

i méwié o sobie ,ona” Zbyt odstoniete mamy twarze. Przeciez

cos$ pozostato w nich
jatyiona do odgadnienia.
to wciqz jedno i to samo
ja
ni mniej ni wiecej

Zatem jedz wyjedz i badZ mi z powrotem
bowiem gdzie oczy za blisko sq oczom
blogostawiony rozjazd — i powroty.

A tak sie wlasnie do obrazu
wglgda
cofajqc kroki.

Zrodta:

https://culture.pl/pl/tworca/urszula-koziol

https://culture.pl/pl/dzielo/urszula-koziol-przelotem

https://pl.wikipedia.org/wiki/Urszula_Koziot

https://poezja.org/wz/Kozio%C5%82_Urszula/
http://akcentpismo.pl/spis-tresci-numeru-42015/urszula-koziol-wiersze/

Liryczne strofy, Wyd. Profile, Bielsko-Biata, 1994.

W imie mitosci. Antologia wierszy mitosnych poetek polskich, Oficyna Wydawniczo-poligraficzna Adam, Warszawa, 1995.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: Stacja jedenasta

I remember damage. Then

escape. Then a drift in a stranger’s
galaxy for a long, long time.

But I'm safe now.

,Postapokaliptyczna saga, ktorej akcja
toczy sie w kilku réwnolegtych osiach
czasowych. Gtéwnymi bohaterami se-
rialu sg ludzie, ktérzy przezyli pandemie
grypy i wspolnie probuja odbudowac
i wymysli¢ na nowo swiat, wspominajac
wszystko, co dobre” - to oficjalny opis
producenta serialu, platformy HBO.

Nie jestem entuzjastkg motywdw
postapokaliptycznych. Tym, co zwrécito
mojg uwage na ten serial, jest tematyka
pandemii, ktérg tatwo moge odnies¢
do wiasnego zycia, poniewaz jest tym,
z czym zmagalismy sie jako spoteczen-
stwo w ciggu ostatnich dwaoch lat.

Co ciekawe, mimo iz Stacja jede-
nasta zostata wyprodukowana w 2021 r,
scenariusz nie powstat w pospiechu,
gdyz bazuje na powiesci Emily St. John
Mandel wydanej w 2014 r, o tym sa-
mym tytule.

Gtoéwnym watkiem serialu nie jest
rozwdj ani nawet sposéb przetrwania
pandemii. Osig fabularng stat sie spek-
takl Hamlet. Utrata i roztaka, z ktérg
mierzg sie ci, co przetrwali, s3 wyrazone

wiasnie poprzez te sztuke Szekspira. Ilu-

—

opinie-serial-hbo-max/

struje je tez pewna ksigzka, a wiasciwie
komiks, ktéry oddaje uczucia bohate-
row i staje sie dla nich czyms w rodzaju
Swietej ksiegi.

Osobiscie za bardzo ciekawy wa-
tek uwazam historie grupy, ktéra zato-
Zyfa 0b6z na lotnisku. Wiekszos¢ z tych
0s6b przyleciata przedostatnim samo-
lotem i na szczescie nie byto wsréd
nich nikogo chorego. Nie poszczescito
sie jednak tym, ktérzy przybyli zaraz po
nich. Jako ze w samolocie byli chorzy,
a wirus okazat sie ekstremalnie zakaz-

< FeR P

Fot. 1-3 HBO MAX, dostep https://www.serialowa.pl/321954/stacja-jedenasta-recenzja-

ny i nieuleczalny, nie wypuszczono
ich. Przetrwanie jednych zostato wiec
okupione tragediag innych. Czy mozna
zaakceptowac taka decyzje? To tylko
jeden z wielu watkéw poruszanych
w serialu.

Sztuka, przyjazn, zmiany - se-
rial Stacja jedenasta to co$ wiecej niz
kolejny fantastyczny $wiat. To petna
emocji, wzruszajgca historia, ktorg
warto poznac.

Katarzyna Kaczmarek
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DZIEKUJEMY! =

W zwigzku z zakorczeniem kadencji w Zarzgdzie GJ(6W
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq
sktadamy serdeczne podziekowania:

Annie Mazur-Galce
sprawujgcej funkcje Skarbnika Zarzgdu w latach 2016-2022

Monice Raczkiewicz
sprawujgcej funkcje Cztonka Zarzgdu w latach 2019-2022

Agnieszce Zienkiewicz
sprawujgcej funkcje Cztonka Zarzqdu w latach 2019-2022

za spoteczng prace w Zarzgdzie Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozq. Dziekujemy za zaangazowanie
i po$wiecenie na rzecz podopiecznych oraz bliski kontakt
z podopiecznymi. Wasza praca przyozyni’(ct sie do rea|izacji p|anéw,
ktére zrodzity sie na przestrzeni tych lat.

L LS RS

| Szczegdlne podziekowania wyrazamy Ani Mazur-Gatce za wielkie
zaangazowanie podczas dwéch kadencji, aktywno$é na Podkarpaciv,
w tym dziatania na rzecz rozbudowy Oddziatu Mukowiscydozy
w Klinicznym Szpitalu Wojewddzkim nr 2 im. $éw. Jadwigi Krélowej
w Rzeszowie, a takze za inicjatywy i wsparcie duchowe,
ktére dawaty nam site do dziatania i wiare, ze nie jestesmy sami
w naszej walce o lepsze jutro naszych bliskich.

Agnieszce i Monice dziekujemy szczegdlnie za podejmowanie dziatarh
na rzecz budowy Centrum Leczenia Mukowiscydozy dla dorostych
w Mazowieckim Szpitalu Brédnowskim w Warszawie.

Dziekujemy réwniez lwonie Kopczynskiej, ktéra sprawowata
w ublngfym roku funkcje Cztonka Gtéwnego Sqdu Kolezerskiego
- i zakonczy’(a swojq kadencje.

Zyczymy Wam wielu sukceséw, nowych wyzwan i satysfakcji

'z wykonywanej pracy, spetnienia marzes, a przede
" wszystkim zdrowia i szczeécia w zyciu prywatnym.

o et TR o T Ty SR O R T
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Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
Zarzadu Giéwnego PTWM XII kadendji

W 2022 r. Zarzad PTWM spotkat sie na
4 posiedzeniach Zarzadu: 24 stycznia
2022 r.online, 19 marca 2022 w Dzieka-
nowie Lesnym, 26 kwietnia 2022 r. onli-
ne oraz 24 maja 2022 r. online.

24 lutego 2022 r. to dzien, ktore-
go nigdy nie zapomnimy — wybuch
wojny w Ukrainie. Zaczety do nas na-
ptywac niepokojace wiesci o braku
lekéw i dostepnosci leczenia dla cho-
rych na mukowiscydoze. W ramach
MukoKoalicji, przy olbrzymim wspar-
ciu naszych partneréw i sponsoréw,
a takze rodzin naszych podopiecz-
nych organizowalismy pomoc. Wy-
sytalismy paczki z lekami do Ukrainy,
ale takze otaczalismy opieka rodziny
chorych na mukowiscydoze uciekaja-
ce przed wojng do Polski. Przyjelismy
i zaopiekowalismy sie ok. 100 ukrain-
skimi rodzinami.

Spotkania i wydarzenia

W dniu 26 lutego br. odbyfo sie ,Spo-
tkanie z niespotykanymi — poznanski
Dzieri Choréb Rzadkich’, ktorego byli-
Smy patronem honorowym. Jest to dla
nas bardzo duze wyrdznienie. Podczas
spotkania wiceprezes Magda Czerwin-
ska-Wyraz przedstawita prezentacje Mu-
kowiscydoza. Choroba smiertelna czy juz
przewlekta?, ktéra miata zwroci¢ uwage
na aktualne problemy chorych na mu-
kowiscydoze.

W dniu 4 marca 2022 r. odbyt sie
juz czwarty z kolei koncert zorganizo-
wany z okazji 212. urodzin Fryderyka
Chopina. Miat on ponownie forme on-
line. Na miejscu, w siedzibie Time for
Chopin w Warszawie, tuz przy Zamku
Krolewskim, stuchaczy z catej Polski

przywitaty prezes Polskiego Towa-

rzystwa Mukowiscydozy prof. Dorota
Sands i wiceprezes Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg Magdale-
na Czerwinska-Wyraz.

W dniu 2 kwietnia br. odbyta sie
IV Ogodlnopolska Pielgrzymka Oséb
Walczacych z Mukowiscydoza na Jasna
Gore (zob. s. 37).

W dniu 14 maja 2022 r. odbyto sie
spotkanie rodzicow i opiekundw cho-
rych na mukowiscydoze z Podkarpacia.
Byfa to swietna okazja, aby przy wspdl-
nej kawie wymieni¢ sie doswiadczenia-
mi (relacja zob. s. 50).

W dniu 16 maja br. bylismy wy-
dawca specjalnym Tygodnia Pacjenta
w Medexpress. W rozmowie z prezesem
PTWM Waldemarem Majkiem poruszo-
no wiele waznych tematéw: czym jest
mukowiscydoza, czy pacjenci w Polsce
majg dostep do kompleksowej opie-
ki, czy mukowiscydoze mozna uznac
za chorobe przewlekia; méwiono tak-
ze o dziataniach na rzecz wspierania
pacjentéw z mukowiscydozg z Ukra-
iny. Podczas drugiej rozmowy mozna
byto pozna¢ zycie z mukowiscydozg
7 perspektywy najblizszego opiekuna.
Gosciem Medexpress byta Sylwia Ku-
lawik, mama szescioletniej Niny, pod-
opiecznej Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza, ktéra opowiedziata
o przebiegu mukowiscydozy u dziec-
ka, codziennych potrzebach matego
pacjenta, o tym, jak radzi¢ sobie z obo-
wigzkami zwigzanymi z leczeniem i jak
o chorobie rozmawiac z dzieckiem.

W dniu 28 maja 2022 r. goscilismy
w Gdansku, gdzie odbyto sie XXIII Zwy-
czajne Walne Zgromadzenie Cztonkdw
PTWM, podczas ktérego zostaty wy-
brane witadze Towarzystwa (zob. s. 49).

Tego samego dnia odbyto sie uroczyste
spotkanie z okazji 25-lecia Polskiego To-
warzystwa Walki z Mukowiscydozg Od-
dziat w Gdarisku.

W dniach 9-11 czerwca br. uczest-
niczylismy w 45th European Cystic
Fibrosis Conference w Rotterdamie.
Zdobywalismy cenng wiedze, ale takze
dzielilismy sie obserwacjami zwigza-
nymi z nasza polskg rzeczywistoscia.
Podczas konferencji wiceprezes Magda
Czerwinska-Wyraz opowiadata na przy-
ktadzie PTWM o tym, jak organizacje
pacjenckie w Polsce wspierajg chorych
na mukowiscydoze, czesto wyreczajac
system zdrowia.

Dziatania lobbingowe

W dniu 25 marca 2022 r. spotkalismy
sie z ministrem zdrowia Maciejem Mit-
kowskim w sprawie dozylnej antybio-
tykoterapii domowej. Mamy nadzieje,
7e w koncu podawanie antybiotykéw
dozylnych w domu bedzie mozliwe nie
tylko w teorii.

W marcu tego roku zgodnie z za-
powiedziami ministra zdrowia na liste
lekéw refundowanych w ramach pro-
gramu lekowego weszly leki przyczyno-
we, o ktdre razem z catym srodowiskiem
mukowiscydozy zbiegalismy. Niestety,
juz 20 maja dotarty do nas niepokojace
wiesci z IGIChP w Rabce-Zdroju. Mato-
polski Oddziat NFZ odmowit zwieksze-
nia limitéw na prowadzenie programu
lekowego. Zaniepokojeni sytuacjg jesz-
cze tego samego dnia wystosowalismy
pismo, w ktorym wyrazilismy nasz sprze-
ciw. Razem z przedstawicielami pacjen-
tow spotkalismy sie z ministrem zdrowia.
Podczas spotkania prezes PTWM Walde-
mar Majek przedstawit sytuacje osrodka
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w Rabce. W dniu 27 maja otrzymalismy
zapewnienie z MOW NFZ, ze srodki na
leczenie zostang zapewnione dla wszyst-
kich kwalifikujacych sie pacjentéw. Nadal
monitorujemy sytuacje i w razie proble-

mow bedziemy reagowac.

Dziatania na rzecz dla
podopiecznych

W marcu tego roku otrzymalismy od fir-
my Hitachi Vantra trzydziesci sze$¢ po-
leasingowych laptopdw, ktore trafity do
najbardziej potrzebujacych chorych na
mukowiscydoze.

W dniu 14 kwietnia br. z zycze-
niami oraz matym, stodkim zajacz-
kiem odwiedzilismy pacjentow prze-
bywajacych na leczeniu w IGIChP
w Rabce-Zdroju i CLM w Dziekano-
wie LeSnym.

W dniach 22 kwietnia i 7 maja
2022 r. podczas koncertu Renaty Prze-
myk prowadzilismy zbidrke na rzecz
naszych podopiecznych. Dziekujemy
bardzo Pani Renacie za wielkie serce, za-
wsze dla nas otwarte, a takze Pani Annie
Kobyteckiej za inicjatywe.

Z/ okazji Dnia Dziecka odwie-
dzilismy matych i duzych pacjentow
przebywajacych na leczeniu w IGIChP
w Rabce-Zdroju oraz w CLM Dziekano-
wie Lesnym. Dzieki naszym sponsorom:
CzuCzu, EPEE i Stodki Fant moglismy
wywotac¢ usmiechy na twarzach matych
pacjentow. Takze z okazji Dnia Dziecka
razem z Rabkolandem zorganizowa-
lismy zabawe na naszym profilu FB,
w ktorej mozna byto zdoby¢ catodnio-
we bilety do Parku Rozrywki Rabkoland.
Dziekujemy za wspolng zabawe i ufun-
dowanie nagréd (relacja zob. s. 52).

Projekty rehabilitacyjne

i psychologiczne dla
podopiecznych

W dniu 1 kwietnia 2022 r. ruszyta re-
krutacja do kolejnych edycji projektu
Kompleksowa rehabilitacjia chorych na
mukowiscydoze IV z elementami wspar-
cia psychologicznego i dietetycznego
oraz do projektu Sportowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze Il. tacznie
wsparciem w ramach projektow zostato
objetych 240 oséb.

W dniu 7 maja br. ogtosilismy
nabor do projektu realizowanego ze
srodkéw  wojewody mazowieckiego
pn. Wsparcie psychologiczne dla cho-
rych na mukowiscydoze mieszkaricow
Mazowsza. Celem projektu jest za-
pewnienie pomocy psychologicz-
nej dla chorych na mukowiscydoze
mieszkancéw wojewddztwa mazo-
wieckiego.

Szkolenia

W dniu 7 maja 2022 r. odbyto sie szkole-
nie podstawowe dla fizjoterapeutéw pt.
Podstawy fizjoterapii w mukowiscydozie.
Byto ono adresowane do fizjoterapeutow
wsptpracujgcych lub rozpoczynajacych
wspotprace z Polskim  Towarzystwem
Walki z Mukowiscydozg w ramach pro-
jektow domowej rehabilitacji oraz pra-
cujgcych z chorymi na mukowiscydoze
w osrodkach klinicznych. W spotkaniu
online wzieto udziat okoto 70 0sob.

W zwiagzku z wieloma pytaniami
i watpliwosciami 16 maja br. zorganizo-
walismy webinar z prof. dr hab. Dorota
Sands, podczas ktérego uzyskalismy
odpowiedzi na nurtujagce nas pytania.
Bardzo dziekujemy Pani profesor za po-

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Swiecony czas i podzielenie sie z nami
tak cennymi informacjami (obszerna
relacja zob. s. 3).

W czerwcu tego roku ogtosilismy
nabdr do warsztatow  szkoleniowych,
ktére odbedg sie w dniach 9-11 wrze-
$nia 2022 r. w Falentach. W tym roku po
raz pierwszy zdecydowalismy sie, aby
szkolenie rodzicéw i opiekundw chorych
na mukowiscydoze odbyto sie w formie
spotkan z fizjoterapeuta, dietetykiem
i psychologiem. Cze$¢ merytoryczna od-
bedzie sie online w pdzniejszym termi-
nie, tak aby mogli z niej skorzystac takze
dorosli chorzy na mukowiscydoze.

Pozostate dziatania

W dniu 1 kwietnia br. wystartowalismy
Z promocjg naszego 7. Biegu po Od-
dech. W tym roku biegniemy 4 wrzesnia
2022 r. w Zakopanem, a wzorem roku
ubiegtego kontynuujemy rowniez edy-
Cje wirtualna tej biegowej imprezy.

W dniu 15 czerwca 2022 r. uczest-
niczylismy w spotkaniu z przedstawicie-
lami Santander Consumer Bank Polska.
Rozmawialismy o trudach zycia z muko-
wiscydozg, dziataniach PTWM oraz o or-
ganizowanym przez nas juz po raz sivd-
my Biegu po Oddech, ktéry Santander
Consumer Bank wspiera od pierwszej
edydji, a jego pracownicy licznie biorg
w nim udziat.

W tym roku réwniez mamy aktyw-
na kampanie na stronie Ubrania do od-
dania. Zachecamy do porzadkowania
szaf i wspierania naszych dziatari. Wie-
cej informacji mozna znalez¢ na stronie:
www.ubraniadooddania.pl.

Magdalena Moranska
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XXIIl Walne Zebranie Cztonkow
Polskiego Towarzystwa Walki

Z Mukowiscydoza oraz wybory nowych
wiadz Towarzystwa na lata 2022-2025

Tegoroczne XXl Walne Zebranie
Cztonkoéw Polskiego Towarzystwa Wal-
ki z Mukowiscydoza odbyto sie w dniu
28 maja 2022 r. w Gdansku. Zebranie
rozpoczeto sie o godzinie 11.00. Ze
wzgledu na utrzymujacy sie w Pol-
sce stan zagrozenia epidemicznego
COVID-19, w trosce o bezpieczenstwo
cztonkdw PTWM i ich rodzin, XXIII
Walne Zebranie Cztonkéw odbyto sie
zdalnie za pomoca internetowego sys-
temu do gtosowania zdalnego WZA24.
Taka formuta pozwolita przede wszyst-
kim wzig¢ udziat w obradach dorostym
chorym, ktoérzy coraz czesciej i chetniej
angazuja sie w prace na rzecz PTWM,
i okresli¢ kierunki dziatarh naszego To-
warzystwa.

Zebranie rozpoczeto sie przypo-
mnieniem rozestanego wczesniej do
cztonkéw PTWM ,Proponowanego po-
rzgdku obrad XXIIl WZC PTWM"i podje-
ciem uchwat porzadkowych.

Nastepnie prezes Zarzadu Gtow-
nego PTWM Waldemar Majek przed-
stawit sprawozdanie merytoryczne
z dziatalnosci PTWM i Zarzadu Gtow-
nego w 2021 r, sprawozdanie finan-
sowe z dziatalnosci PTWM w 2021 r,,
a takze zapoznat uczestnikéw WZC
PTWM z opinig biegtego rewidenta,
ktory badat to sprawozdanie finan-
sowe. Badanie przeprowadzita firma
ProAudit.

Sprawozdanie z dziatalnosci finan-
sowej i merytorycznej Zarzagdu Oddzia-
tu PTWM w Gdansku wygtosili: prezes

PTWM Oddziat w Gdansku pan Tadeusz
Jazdzewski oraz dyrektor biura PTWM
Oddziat w Gdansku Matgorzata Cieslak.

Przewodniczacy Gtownej Komi-
sji Rewizyjnej PTWM Artur Brzyski
zaprezentowat sprawozdanie z dzia-
talnosci Gtownej Komisji Rewizyjnej
PTWM za 2021 r, a sprawozdanie
z dziatalnosci Gtéwnego Sadu Kole-
zenskiego przedstawita sekretarz GSK
Dorota Hedwig.

Przewodniczacy GKR Artur Brzyski
przedstawit takze opinie GKR w spra-
wie wyboru podmiotu uprawnionego
do badania sprawozdania finansowe-
go PTWM. Po przeanalizowaniu ofert
przedstawionych przez dwoch oferen-
téw wybrano firme majaca przeprowa-
dzi¢ audyt dziatalnosci PTWM w latach:
2022,202312024.

Wszystkie sprawozdania zostaty
przyjete wtasciwymi uchwatami. Podje-
to réwniez uchwate, ze zysk z 2021 r. zo-
staje przeznaczony na realizacje celow
statutowych  Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza.

Nastepnie przewodniczacy WZC
propozycje ZG PTWM
0 zmianie regulaminu subkont prowa-

przedstawit

dzonych przez PTWM. Zmiany zostaty
przegtosowane.

Walne Zgromadzenie Cztonkow,
na wniosek Zarzadu, zdecydowato réow-
niez o wyrdznieniu dwoch oséb, ktérym
W uznaniu zastug na rzecz stowarzysze-
nia nadano tytut Honorowego Cztonka
PTWM:

® dla prof. dr hab. Doroty Sands -
prezes Polskiego Towarzystwa

Mukowiscydozy, kierownik Cen-

trum  Leczenia Mukowiscydo-
zy w Dziekanowie Lesnym - za
szczegolne zastugi dla spoteczno-
$ci chorych w Polsce i podejmo-
wanie dziatah majacych na celu
poprawe losu chorych, w tym
ogromne zaangazowanie na rzecz
dostepu do optymalnego lecze-
nia, oraz

° dla Anny Kobyteckiej - bytego
cztonka Zarzadu PTWM, byfego
cztonka Gtéwnej Komisji Rewizyj-
nej — za wieloletnie oddanie i zaan-
gazowanie w wolontariat, stuzenie
wsparciem, doswiadczeniem i wie-
dza chorym dorostym i rodzicom
podopiecznych.

Ostatnim punktem tej czesci Wal-
nego Zebrania Cztonkow byto przegto-
sowanie uchwat o udzieleniu absoluto-
rium ustepujgcym cztonkom Zarzadu
Gtéwnego PTWM. Absolutorium jest
udzielane w celu potwierdzenia witasci-
wego wykonywania mandatu w orga-
nach towarzystwa. Udzielenie absolu-
torium stanowi zatem ,zatwierdzenie”
(akceptacje) przez cztonkéw organi-
zacji sposobu sprawowania funkdji
i podejmowanych w zwiazku z tym
dziatan przez cztonkéw zarzadu w po-
przednim roku obrotowym. Wszyscy
cztonkowie ustepujacego  Zarzadu
Gtoéwnego otrzymali absolutorium za
SWOjg prace.
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Druga czes¢ XXl Walnego
Zebrania Cztonkéw poswiecona
byta wyborom nowych wladz
Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza.

Przedstawiono  przygotowang
prezentacje 0sob, ktore wyrazity che¢
kandydowania do wtadz PTWM na
kolejng XllI kadencje. Walne Zgro-
madzenie Cztonkéw PTWM wybrato
prezesa Zarzadu, przewodniczace-
go Gtownej Komisji Rewizyjnej oraz
sekretarza Gtoéwnego Sadu Kolezen-
skiego oraz cztonkéw tych organéw.
Wszystkie ciafa statutowe ukonstytu-
owaty sie bezposrednio po zakoncze-
niu obrad Walnego Zgromadzenia
Cztonkow.

W sktad Zarzadu Gtéwnego

Polskiego Towarzystwa Walki

z Mukowiscydoza XIIl kadencji

weszli:

®  Waldemar Majek - prezes,

® Magdalena Czerwiniska-Wyraz — wi-
ceprezes,

® Joanna Baczul - skarbnik,

® Magdalena Morariska — sekretarz,

®  Pawet Smolinski — cztonek,

®  Maciej Urlik — cztonek,

®  Michat Zych - cztonek.

W sktad Gtéwnej Komisji
Rewizyjnej Polskiego
Towarzystwa Walki

z Mukowiscydoza weszli:

® Artur Brzyski — przewodniczacy,
®  Jozef Jaworski — cztonek,

® Grzegorz Kucharuk — cztonek,

® Pawet Piwecki — cztonek.

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

W sktad Gtéwnego Sadu
Kolezenskiego weszli:

® Dorota Hedwig — sekretarz,
® Grazyna Filipowicz,

®  Sylwester Furch,

® Matgorzata Kaczmarek,

® Aleksandra Krzysztofik.

XXl Walne Zebranie Cztonkéw za-
koriczono krotka dyskusja, przedstawie-
niem wolnych wnioskéw i ztozeniem
podziekowan.

Cieszymy sie, ze do witadz Towa-
rzystwa weszty nowe osoby, w tym
dorodli chorzy, ktérzy z pewnoscia
wniosg wiele dobrego. Wszystkim zy-
czymy wytrwatosci, wielu pomystow
i inicjatyw, a takze uwaznego wstuchi-
wania sie oraz odpowiadania, w miare
mozliwosci, na potrzeby podopiecz-
nych.

| Podkarpackie spotkanie integracyjne
\

W sobotnie popotudnie 14 maja 2022 r.
w restauracji Georgia w Tyczynie po diu-
giej przerwie zwigzanej z pandemia od-
byto sie wyczekiwane spotkanie Pod-
karpackiej Grupy Wsparcia rodzicow
dzieci chorych na mukowiscydoze.
W przemitej atmosferze przy wspdl-
nym obiedzie, a pdzniej kawie i ciastku
wspominalismy nasze poczatki, po-
dzielilismy sie sukcesami naszych po-
ciech. W naszych rodzinach wiele sie
zmienito — dzieci rosng, a z ich wiekiem
przybywa sukcesow, ale i problemow
zdrowotnych. Rozmawialismy o mozli-
wosciach, jakie daje nam teraz medycy-
na i rehabilitacja, a takze o pomocy ze
strony istniejacych fundacji. W naszej
grupie wszyscy moga liczy¢ na wspar-
cie, pomoc, jak réwniez mozliwos¢ wy-
stuchania i porozmawiania o wszyst-
kim i o niczym. Spotkania naszej grupy
integracyjnej sg czescig naszego zycia,

Fot. z archiwum Anny Mazur-Gatki

bo ktéz jak nie rodzice, ktorzy borykaja
sie z chorobg wiasnego dziecka, s dla
siebie najlepszym wsparciem. Musze
podziekowac Pani Ani Gatce, bo to z jej
inicjatywy i dzieki jej zaangazowaniu
powstata nasza grupa, ktéra trwa i po-
maga sobie nawzajem. To ona jest mo-

torem naszych spotkan i dzieki niej sq
one realizowane cyklicznie.

Na spotkaniu goscilismy dorosta cho-
ra na mukowiscydoze Monike, ktdra opo-
wiedziata nam o przeszczepie ptuci o tym,
jak zmienito sie jej zycie po operadji.

Justyna Niemczyk
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] Dobrze wykorzystany czas

Gdy przed szescioma laty pani prezes
Dorota Hedwig zaproponowata mi wej-
$cie do zarzadu Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza, dtugo wahatam
sie, czy przyja¢ propozycje. Zgodzitam
sie i powiem, ze byt to czas dobrze wyko-
rzystany i minat bardzo szybko. Dziekuje
osobom z Zarzadu: Magdalenie Czerwin-
skiej-Wyraz, Magdalenie Moranskiej, Wal-
demarowi, Michatowi, Agnieszce, Monice,
osobom z Komisji Rewizyjnej: Arturowi,
Pawtowi, Grzegorzowi, Jézefowi. Dziekuje
za ogromny kredyt zaufania, bo przez 5 lat
petnitam funkcje skarbnika, ale, jak wszy-
scy wiemy, nad finansami czuwata nasza
gtéwna ksiegowa pani Ania Michalak. Do
grona 0séb, ktérym chce podziekowac,
wliczam tez Anie Skoczylas-Ligockg —
dziekuje za wsparcie, dobre stowo, otwar-
tod¢; i mimo tego, ze nie jest zwigzana
bezposrednio z mukowiscydoza, razem
Z nami przezywa smutki i radosci. Nie da
sie ukry¢, ze przez ostatnie kilka lat do$¢
czesto sie spotykalismy. Dziekuje za spo-
tkania, dyskusje, smiech, czasem zdener-
wowanie, i cho¢ moze nie zostang jakies
duze przyjaznie, to zawsze bedzie nas fa-
czy¢ dobro naszych dzieci, dobro chorych
na mukowiscydoze.

Nie bede mowi¢ o odniesionych
sukcesach, bo na biezaco pisata o nich
w swoich sprawozdaniach na famach
czasopisma ,Mukowiscydoza” nasza
pani sekretarz Magdalena Morariska.
Najwiekszym osiggnieciem jest refun-
dacja w Polsce lekdw przyczynowych,
jednak by doszto do tego ogromnego
przetomu w leczeniu chorych na mu-
kowiscydoze, odbyto sie wiele spo-
tkan i wiele oséb poswiecito mnéstwo
swojego czasu. Dziekuje rowniez tym
wszystkim osobom, ktére podjety sie
codziennego wsparcia modlitewnego
za pomyslnos¢ tych dziatan, za oso-
by, ktére podejmuja wazne decyzje

Z zycia PTWM

Fot. z archiwum PTWM Oddziat w Gdansku

odnosnie do leczenia chorych, za leki
na mukowiscydoze, za chorych i we
wszystkich innych intencjach. Przed
szescioma laty marzylismy o nowych le-
kach, a teraz mamy je juz refundowane
w Polsce, i cho¢ nie s3 one dostepne dla
wszystkich chorych, wiem, ze bedziemy
walczyc¢ dalej, by wszyscy chorzy mogli
skorzystac z nowych terapii lekowych.

Dziekuje wszystkim pracownikom
biur zarbwno w Rabce-Zdroju, Dziekano-
wie LeSnym, jak réwniez pracownikom
PTWM Oddziat w Gdansku. Jestescie
wspaniali, zawsze do dyspozycji, zawsze
usmiechnieci i pomocni - jeszcze raz
dziekuje.

Nie bytoby Towarzystwa, gdyby nie
chorzy. To Wy kochani jestescie moty-

wacjg do pracy, to Wasz usmiech, ptacz,
prosba s3 nasza motywacja, by poma-
gac. Oczywiscie najlepiej bytoby, gdyby
choroba coraz mniej Wam dokuczata, ale
poki daje sie we znaki — pomagajmy!
Zachecam do kandydowania do
Zarzadu czy Komisji Rewizyjnej, bezin-
teresowna praca charytatywna przy-
nosi ogromne owoce, a emocje i Czas
spedzony razem w roznych czesciach
Polski sg niepowtarzalne i nie da sie
ich odtworzy¢. Poznane osoby, zawia-
zane relacje, jak na przyktad z osobami
w PTWM Oddziat w Gdarisku, nie znaja
granic, s bezcenne i dtugo pozostang
w mojej pamieci. Dziekuje rodzicom
i chorym dorostym, ktérzy chetnie po-
magaja i dzielg sie z innymi np. lekami,
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sprzetem rehabilitacyjnym i wieloma rze-
czami, ktérych nie sposob spisac. W tym
miejscu chce wymieni¢ kilka osoéb: Ja-
cek Juszczynski, Mateusz Data, Justyna
Niemczyk, Sylwia Kaczmarek (dorosta
chora, ktéra po ciezkiej, ale udanej ope-
racji przeszczepienia narzadéw oddata
na rzecz innych kilkanascie opakowan
Kreonu). Jest tez wiele innych, ktérych
nie wymienitam. Wszystkie te osoby
zbieraja $rodki dla swoich dzieci lub sie-
bie i z checig wsparty chorych w trudnej

sytuacji, kupujac leki, suplementy czy
sprzet dla tych, ktérzy byli w potrzebie.
Bardzo dziekuje wszystkim rodzicom
i chorym dorostym z Podkarpacia, zawsze
moge na Was liczy¢ i mozemy sie wspie-
ra¢. Dziekuje za mite stowa, listy i telefony,
obiecuje, ze nasze spotkania beda sukce-
sywnie kontynuowane, jestem zawsze do
dyspozydji — wystarczy zadzwonic.
Podsumowujac, jestem wdziecz-
na, ze mogtam cos zrobi¢ na rzecz
chorych i Polskiego Towarzystwa Walki

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

z Mukowiscydozg, i moze moje sukcesy
sg niewielkie, ale w grupie sita i razem
mozna wiele osiggna¢. Jestem szczedli-
wa, ze udato mi sie poméc wielu cho-
rym i ich rodzinom. Jeszcze raz dzieku-
je i zycze samych sukceséw nowemu
Zarzadowi, aby nasza walka nie usta-
wafa i przynosita same dobre nowiny
i rado$¢ podopiecznym, a mukowiscy-
doza przestata by¢ chorobg $miertelna.

Anna Mazur-Gatka

Dzien Dziecka w Instytucie Gruzlicy
| Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju oraz
Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie Lesnym

Gdy $mieje sie dziecko, Smieje
sie caly swiat.

Janusz Korczak

IQ/Q"\

\

g My
RABKOLAND

Park Rozrywkj

1 czerwca obchodzimy Miedzynarodo-
wy Dzient Dziecka. Najmtodsi spedzaja
go, bawiac sie, na piknikach zorgani-
zowanych z okazji ich $wieta. Niestety,
niektoére dzieci ze wzgledu na swoj stan
zdrowia nie majg takiej mozliwosci,
a dzien ten spedzajg w szpitalu.

To wiasnie dla nich zorganizo-
walismy matg niespodzianke. W dniu
1 czerwca mali i wieksi pacjenci prze-
bywajacy w Instytucie Gruzlicy i Choréb
Ptuc w Rabce-Zdroju i w Centrum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
LeSnym otrzymali podarunki. Byto duzo
usmiechow i radosci. Cieszymy sie, ze
cho¢ na chwile chorzy mogli zapo-
mnie¢ o trudach zwiagzanych z chorobg
i koniecznosciag przebywania w szpitalu.

7 okazji tego wyjatkowego dnia
zorganizowalismy rowniez na naszym
profilu FB konkurs, w ktérym do wygra-
nia byto pie¢ biletéw 4-osobowych do
Rabkolandu ©. Zwyciezcom konkursu
gratulujemy!

Za wigczenie sie w organizacje Dnia
Dziecka pragniemy podziekowac: EPEE
Polska, CzuCzu, Dr Irena Eris oraz Max —
Producent i Dystrybutor Stodyczy.

Zarzad i biuro PTWM

Fot. z archiwum PTWM
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Z zycia PTWM

25-lecie dziatalnosci Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
Oddziat w Gdansku

W dniu 28 maja 2022 r. odbyto sie
uroczyste spotkanie z okazji 25-le-
cia dziatalnosci Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg Oddziat
w Gdansku.

Zarzad, pracownicy PTWM Od-
dziat w Gdansku oraz zaproszeni goscie
swietowali jubileusz w Hotelu Mercure
w Gdansku. Byt to czas wspomnien, re-
fleksji i podsumowania. Wyréznionym
osobom zostaty wreczone podzieko-
wania. Uroczystos¢ uswietnit wystep

uczniéw Zespotu Szkdt Muzycznych

w Gdarisku-Wrzeszczu.

,Kameralne spotkanie byto okazjg
do $wietowania w gronie wspotpra-
cownikdw, partnerow i darczyncow.
Niewatpliwie ostatnie lata dziatalnosci
PTWM Oddziat w Gdansku przynio-
sty nowe do$wiadczenia i wyzwania.
Chcielismy podziekowac¢ przedstawi-

cielom organizacji i tym wszystkim,
ktorzy wspierajg nas w codziennej pra-
cy. Bez nich PTWM Oddziat w Gdarsku
nie bytby w tym samym miejscu. Nasze
pomysty, marzenia nie urzeczywistnity-
by sie bez ich zaangazowania. Cieszy-
my sie, ze PTWM Oddziat w Gdarisku
jest dzis nieustannie rozwijajagcym sie
stowarzyszeniem, ktére wspiera swo-

ich podopiecznych” — moéwi Tadeusz
Jazdzewski, prezes Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg
Oddziat w Gdansku.

Dziekujemy wszystkim za przyby-
cie i do zobaczenia na nastepnych eta-
pach wspdlnej pracy!

PTWM Oddziat w Gdansku

MUKOWISCYDOZA 64/2022

53



Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

0.
WPolskie Towarzystwo

L’ V Walki z Mukowiscydozg

Rabka-Zd6j, 28 maja 2022 1.

Polskie Towarzystwo Walki z MuRowiscydozq
Oddziat w Gdarisky

List gratulacyjny z okazji jubileuszu 25-lecia dziatalnosci
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq Oddziaf w Gdarisku

Z okazji pigRnego Jubileuszu 25-lecia dziatalnosci prosze przyjaé najlepsze Zyczenia
i gratulacje dla czfonkow Zarzqdu oraz wszystRich pracownikgw Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozq Oddziaf w Gdarisku.

Dzisiejsza uroczystos¢ to doskonata okazja do przekazania wyrazow uznania za wytrwafos¢
w pracy na rzecz chorych na mukowiscydoze w ®Polsce. Jestesmy pefni podziwu za wielkie
zaangazowanie na rzecz otwarcia oddziatu leczenia chorych na mukowiscydoze w Gdarisku.
Doceniamy poswigcenie i trud wloZony w realizacje wielu dziafati oraz cennych projeRtéw.
Z wdzigczng pamigciq wracamy rowniez do tych, Rtérych praca i ofiarnosé tworzyfy dorobek,
Towarzystwa w Gdarisku.

Niech Swigtowany jubileusz bedzie inspiraciq do realizacii wszystRich Rolepnych planéw
i zamierzen. Zyczymy dalszej wytrwafosci w pracy, wielu sukceséw, wszelkiej pomysiosci, twérczych
stf oraz aktywnosci potrzebnej do realizowania Rolefrrych dziatar na rzecz chorych na mukowiscydoze.

Z wyrazami szacunku
w imieniu Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq

hldawn Mocek

Waldemar Magek,
Prezes Zarzqdu
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Podsumowanie projektu
Porozmawiajmy o...

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdarsku od lipca
2021 do marca 2022 . realizowato pro-
jekt Porozmawiajmy o... dzieki dofi-
nansowaniu Fundacji LPP SA. Projekt
obejmowat spotkania w ramach grupy
wsparcia oraz webinary. W projekcie
uczestniczyly osoby chore na mukowi-
scydoze iich rodziny.

Spotkania grupy wsparcia dla cho-
rych realizowane byty w bezpiecznej for-
mule online. Byty okazja do podzielenia
sie sposobami na radzenie sobie z cho-
robg i réznymi trudnosciami. Rozmowy
dotyczyly m.in. akceptacji, mocnych
stron, motywadji i zycia codziennego.

,Fajne jest to, ze spotykamy sie
we wiasnym gronie. Nie musimy ttu-
maczy¢ innym, czym jest mukowiscy-
doza. Mozemy porozmawia¢, wymie-
ni¢ sie doswiadczeniami, doradzi¢. To
ciekawe zobaczy¢ z innej perspek-
tywy, jak wyglada zycie pozostatych
0sOb” — moéwi Patrycja, chora na mu-
kowiscydoze.

Celem grupy wsparcia dla rodzi-
cow 0s6b chorych na mukowiscydoze
byta m.in. pomoc w funkcjonowaniu,
¢wiczenie umiejetnosci komunikacyj-
nych oraz poprawienie relacji miedzy
rodzicami a dzie¢mi. Grupa wspar-
cia dla rodzicow podzielona byfa na
dwie podgrupy: dla matek i dla oj-
coOw. Spotkania rowniez odbywaty sie
przez Internet.

,Ciesze sie, ze moge uczestniczyc
w spotkaniach grupowych online dla
mam. Gdyby odbywaty sie tradycyjnie,
nie mogtabym przyjezdzac. Jest to dla
mnie duza wygoda i utatwienie. Spotka-
nia podnosza na duchu w naszej szarej
codziennosci. Ciesze sie, ze poznatam

(E FUNDACJA
LPP

prtjeéf
"porozma.wizy'my o...

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

@ h7 Polskie Towarzystwo
‘J Walki z Mukowiscydoza
Y Oddziat w Gdarisku

"

W ramach /arojeét‘u oryam’zxy’my :

- grupe online dla cﬂpryc/u

- grapy dla. rodzicsw /opickunsw

- weéuwuv

innych rodzicéw dzieci chorych na mu-
kowiscydoze. Mamy stuzg rada, chetnie
dzielg sie doswiadczeniami. Sa pomoc-
ne i wspierajgce. Caty czas jestesmy
w kontakcie. To super sprawa” — méwi
pani Magda, mama corki chorej na mu-
kowiscydoze.

Nowoscig w projekcie skierowa-
nym do oséb chorych na mukowiscy-
doze i ich bliskich byty prowadzone
przez specjalistbw webinary. Pierw-
szy webinar pn. Rozwdj emocjona-
Iny dzieci chorych na mukowiscydoze
poruszat takie tematy, jak wiedza
dziecka o aspektach choroby, odpo-
wiedzialnos$¢ i kontrola, Swiat oczami
nastolatkow. Podczas drugiego we-
binaru Wprowadzenie do komunikacji
bez przemocy uczestnicy nauczyli sie,
jak rozpoznawa¢ emocje i potrzeby

oraz jak porozumiewac sie bez 0sa-
dzania. Natomiast trzeci webinar Fiz-
Joterapia oddechowa o0séb chorych na
mukowiscydoze obejmowat nastepu-
jace tematy: motywacja do fizjotera-
pii oddechowej oczami fizjoterapeu-
ty, najczestsze btedy w fizjoterapii
i postepowania fizjoterapeutyczne
w terapii przyczynowej.

,Bardzo podobat mi sie webinar na
temat porozumiewania sie bez przemo-
cy. Pojawity sie cenne wskazowki, ktore
zaczetam juz stosowac. One naprawde
dziatajg i utatwiajg komunikacje z cérka”
— dodaje pani Magda.

Projekt
psychicznej

wplyngt  na poprawe

kondycji beneficjentow
- zarbwno 0s6b chorych na muko-
wiscydoze, jak i ich rodzin. Spotkania

z psychologiem pomogty uczestnikom
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w znalezieniu optymalnych warunkéw
do rozwoju, wyrazaniu emocji i potrzeb,
radzeniu sobie z aktualng sytuacja oraz
w odzyskaniu rownowagi.

,Grupa wsparcia ma za zadanie
stworzenie dobrej przestrzeni dla 0séb,
ktére s w trudnej sytuacji. Uczestni-
cy maja okazje przyjs¢ na spotkanie ze
swoimi emocjami, tym, co w nich aktu-
alnie zywe, i podzieli¢ sie nimi na forum.
Grupa dla mam jest formg wsparcia
kontynuowang z uwagi na informa-
cje od samych uczestniczek, jak wiele
daje im taka rozmowa. To chwila, gdy
moga pomysle¢ o sobie, «oderwac sie»
od rzeczywistosci, porozmawiac. Jest
to korzystne szczegdlnie ze wzgledu
na forme, ktéra pozwala im spotkac
sie online, bez koniecznosci organi-
zowania wyjazdu, opieki nad dziec¢mi,
Co nie zawsze jest mozliwe z uwagi na
miejsce zamieszkania. Podczas spotkan
uczestniczki zblizaja sie do siebie: budu-
ja nowe kontakty, wymieniajg sie waz-

nymi informacjami, np. odnosnie do
mukowiscydozy. Réwniez swiadomosc
wzajemnego zrozumienia sytuacji kaz-
dej z uczestniczek daje uczucie pewno-
$ci i spokoju. Tworzenie grup wsparcia
jest bardzo wazne réwniez z uwagi na
obecng sytuacje - trwajaca pande-
mie i wojne na Ukrainie. Niepewnosc¢
przysztosci rodzi silny lek, a gdy ludzie
zostajg sami, trudniej im sobie z nim
poradzi¢. Niejednokrotnie uczestniczki
grupy moéwity o tym, ze czekaty na spo-
tkanie, cieszyly sie, ze mogty sie zoba-
czy¢ i porozmawiac.

Dla mtodych os6b chorych na
mukowiscydoze to obecnie jedyna
mozliwa forma kontaktu, poniewaz ze
wzgleddw zdrowotnych nie powinny
spotykac sie osobiscie. Jest to czas, gdy
moga sie zobaczy¢, wymienic¢ sie do-
$wiadczeniami, przebiegiem swojego
leczenia, ale tez spotkac w gronie osob,
ktére «znajg tematy, rozluzni¢ sie i swo-
bodnie porozmawiac.

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Webinar to forma bezpieczna dla
0s0b, ktdre nie czuja sie pewnie w gru-
pie. Dzieki temu moga uczestniczyc
w spotkaniach bez koniecznosci ak-
tywnego udziatu. Podczas spotkania
uczestnicy mieli mozliwos¢ zadawa-
nia pytan, z czego réwniez korzystali.
Siegniecie po pomoc nie zawsze jest
tatwe. Prowadzacy webinar poza prze-
kazaniem wiedzy na konkretny temat
moze rowniez zacheci¢ do dalszego
kontaktu. Moze dzieki temu czes¢ osdb
zdecyduje sie na skorzystanie z szer-
szego wsparcia’ — wyjasnia psycholog
Ewa Reglinska.

Bardzo dziekujemy wszystkim za
zaangazowanie i udziat w projekcie Po-
rozmawiajmy o.... i mamy nadzieje, ze
w przysztosci bedziemy realizowac¢ po-
dobne projekty. Serdecznie dziekujemy
Fundacji LPP za wsparcie naszych Pod-
opiecznych i ich bliskich!

PTWM Oddziat w Gdansku

Nowy modut subkont i zmiany w Regulaminie Subkont

Od 13 czerwca 2022 r. mozna juz aktywowac swoje subkonta w nowym programie do subkont oraz sa-

modzielnie logowac sie do nich. Aktywacja subkonta wymaga osobistej aktywnosci posiadacza subkonta,

dlatego osoby, ktore tego jeszcze nie uczynity, proszone sa o kontakt z Biurem PTWM (tel. 531 110 260 lub

tel. 531 110 250).

Dodatkowo wychodzac naprzeciw potrzebom

podopiecznych, 28 maja 2022 r. XXIll Zwyczajne Walne
Zebranie Cztonkéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza przyjeto dodatkowy zapis do obowigzu-
jacego Regulaminu Subkont, ktory rozszerza akcepta-
cje wydatkéw z subkonta o dofinansowanie pomocy
psychologicznej lub psychiatrycznej dla rodzicow
(opiekunéw prawnych) chorego (pkt 6.1 -k).

Nowa wersja Regulaminu uwzgledniajgca uchwalo-
ne zmiany jest opublikowana na stronie:
https://ptwm.org.pl

Biuro PTWM
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

Panstwowy Fundusz ~ ‘y
Rehabilitacji Osob Ogl’oszenie o rekrutacji uczestnikow L,W(’ Polskie Towarzystwo

Niepetnosprawnych . Woalki z Mukowiscydoza
na szkolenie

Kompleksowa opieka nad chorym na mukowiscydoze

OGOLNOPOLSKIE WARSZTATY DLA CZtONKOW RODZIN OSOB CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE Hotel 4 Zywioty,
Falenty, 9-11.09.2022 .

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg serdecznie zaprasza cztonkéw rodzin i opiekunéw oséb chorych na
mukowiscydoze do uczestnictwa w ogdlnopolskich warsztatach pn. Kompleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze, ktére odbedzie sie w dniach 9-11 wrze$nia 2022 w hotelu 4 Zywioty Falenty, Al. Hrabska 4 05-090
Raszyn (www.4zywiotyfalenty.pl).

RAMOWY PROGRAM SZKOLENIA

9.09.2022 (piatek)

13.00 otwarcie recepcji szkolenia

14.00-15.00 lunch

15.00-19.00  warsztaty w grupach rownolegtych: fizjoterapeutyczne, inhalacyjne, psychologiczne, dietetyczne

10.09.2022 (sobota)

9.00-13.00 warsztaty w grupach réwnolegtych: fizjoterapeutyczne, inhalacyjne, psychologiczne, dietetyczne
13.00-14.00 lunch

14.00-18.00  warsztaty w grupach réownolegtych: fizjoterapeutyczne, inhalacyjne, psychologiczne, dietetyczne
18.00 kolacja

19.00 wieczor towarzyski

16.06.2019 (niedziela)
09.00-13.00  warsztaty w grupach réwnolegtych: fizjoterapeutyczne, inhalacyjne, psychologiczne, dietetyczne
13.00-14.00 obiad, zakoriczenie szkolenia

REGULAMIN REKRUTACIJI NA SZKOLENIE

1. Zasady uczestnictwa w szkoleniu
W szkoleniu moga uczestniczy¢ cztonkowie rodzin i opiekunowie oséb chorych na mukowiscydoze z catej Polski —
limit miejsc do 80 osdb.

Warunkiem kwalifikacji do uczestnictwa w szkoleniu jest rejestracja w systemie online na stronie
www.ptwm.org, a nastepnie dostarczenie do PTWM pocztg lub osobiscie w dniu szkolenia:

a) karty zgtoszeniowej — prawidtowo wypetnionej i podpisanej przez uczestnika,

b) orzeczenia o niepetnosprawnosci osoby chorej na mukowiscydoze .

2. Data i miejsce przyjmowania zgtoszen:
Rejestracji nalezy dokonaé w nieprzekraczalnym terminie do 15 lipca 2022 r. na stronie www.ptwm.org.pl.

3. Swiadczenia dla uczestnikéw
Osobom, ktére zakwalifikujg sie na szkolenie, Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zapewnia:
— atrakcyjny program warsztatow,
— bezptatne wyzywienie i nocleg w Centrum Konferencyjnym 4 Zywioty Falenty.
Potwierdzenie swiadczen uczestnicy otrzymujg w piSmie o zakwalifikowaniu na szkolenie.

W zwigzku z ograniczonym budzetem PTWM nie pokrywa kosztéw dojazdu oraz nie organizuje dojazdu
z Dworca Centralnego do Falent. Osoby posiadajgce subkonta w PTWM mogg pokry¢ koszty uczestnictwa oraz
dojazdu do Falent ze Srodkéw zgromadzonych na subkontach. W tym celu po zakonczeniu szkolenia nalezy ztozy¢
w PTWM prosbe o pokrycie kosztéw zwigzanych z uczestnictwem w szkoleniu zgodnie z zapisami w regulaminach
prowadzenia subkont w PTWM.
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4. Zasady kwalifikacji uczestnikow

O zakwalifikowaniu do udziatu w szkoleniu decyduje data przyjecia kompletnego zgtoszenia (decyduje data
wptywu do PTWM), przy czym w pierwszej kolejnosci przyjmowani bedg cztonkowie PTWM oraz rodzice chorych
nowo zdiagnozowanych. Liczba miejsc na szkoleniu jest bardzo ograniczona, dlatego bezptatny udziat zapewniamy
wyfacznie jednemu cztonkowi rodziny chorego. W przypadku checi uczestnictwa dwdch lub wiecej cztonkéw
rodziny, kolejne osoby mogg uczestniczy¢ w charakterze wolnego stuchacza. Chetnym, ktérzy nie zakwalifikujg sie
na bezptatny udziat w szkoleniu i zadeklarujg uczestnictwo w charakterze wolnego stuchacza, oferujemy wolny
wstep na sale obrad, bez zapewnienia noclegéw i wyzywienia. Potwierdzenie uczestnictwa dla o0sdéb
zakwalifikowanych na szkolenie zostanie przestane pocztg elektroniczng do 31 lipca 2022 r.

W wydarzeniu mogg wzig¢ udziat osoby, ktére (wedtug swojej najlepszej wiedzy):

e nie sg osobami zakazonymi COVID-19,

e nie majg objawéw COVID-19, takich jak dusznos$é, podwyiszona temperatura ciata, objawy
przeziebieniowe,

e nie przebywajg na kwarantannie lub pod nadzorem epidemiologicznym,

e w ciggu ostatnich 14 dni przed wydarzeniem nie miaty bezposredniego kontaktu z osobg zakazong
COVID-19.
Warunki uczestnictwa mogg ulec zmianie zaleznie od obowigzujgcych obostrzen.

5. Chorzy na mukowiscydoze na szkoleniu

W zwigzku z miedzynarodowymi wytycznymi zapobiegania i kontroli zakazen w mukowiscydozie decyzjg Zarzadu
Gtéwnego PTWM w szkoleniu w charakterze uczestnikédw nie moze bra¢ udziatu wiecej niz jedna osoba chora na
mukowiscydoze. Zarzad Gtéwny corocznie zaprasza jedng osobe chorg dorostg, ktdra uczestniczy w szkoleniu jako
prezenter, przedstawiajgc uczestnikom swoje osiggniecia. Kandydatury chorych dorostych z krétkim opisem
prezentacji, jaka chcieliby przedstawié, nalezy zgtasza¢ do PTWM drogg mailowa na adres zarzad@ptwm.org.pl
w nieprzekraczalnym terminie do 30.06.2022. Decyzje o zaproszeniu na szkolenie podejmuje Zarzagd PTWM.

6. Lista rezerwowa

Po wyczerpaniu limitu miejsc PTWM utworzy liste rezerwowgq. O kolejnosci miejsc na liscie rezerwowe]j decyduje
data przyjecia zgtoszenia. Osoby z listy rezerwowej zostang zakwalifikowane na szkolenie tylko w przypadku
rezygnacji z udziatu wczesniej zakwalifikowanego uczestnika.

7. Rezygnacja z uczestnictwa

W przypadku rezygnacji z udziatu w szkoleniu lub rezygnacji z czesci wyzywienia prosimy o niezwtoczne
telefoniczne lub mailowe poinformowanie o tym sekretariatu PTWM. Osoby, ktére nie zgtoszg sie na szkolenie
i nie poinformujg o tym organizatora, zostang zdyskwalifikowane przy rekrutacji na kolejne szkolenie.

8. Kontakt do organizatora
Informacji dotyczgcych uczestnictwa w szkoleniu udziela:

Anna Skoczylas-Ligocka
Tel. 662 033 999
e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl

Aktualne informacje o szkoleniu sg dostepne na stronie www.ptwm.org.pl.

Szkolenie jest dofinansowane ze srodkéw Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
w ramach umowy nr ZZ0/000441/06/D realizowanej w terminie od dnia 01-04-2022 do dnia 30-09-2022.
Tytut projektu: KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE. OGOLNOPOLSKIE
WARSZTATY DLA CZtONKOW RODZIN OSOB CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Kwota dofinansowania PFRON 25 600,00 zt
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

o

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

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

koszt wysytki za pobraniem wynosi 15,94 zt.

A.IMIE I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...

B. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

U Pobranie (ptatnosc kurierowi przy dostawie)

U Przedptata (faktura pro forma)

U Subkonto / subkonto1% / wsparcie PTWM

C. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

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

Ulica i numer domu:

Imie i nazwisko:

Kod pocztowy i miejscowos¢:

Ulica i numer domu:

|

|

|

|

|

Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie }

Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt I
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 z }
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt }
Nutridrink — smak owocoéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt |
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt }
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt I
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt }
Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt }
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt I
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt }
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt }
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 148,64 zt |
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 148,64 zt }
Nutridrink Compact Protein — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt I
Nutridrink Compact Protein — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt }
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt }
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt |
Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt }
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource Protein — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt |
Resource 2.0 fibre — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource 2.0 — smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource 2.0 — smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource DIABET truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource DIABET waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 45,64 zt }
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 92,17 zt }
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 122,32 z |
Puromalt Puszka 600 g 33,22zt }
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 79,80 zt I
CYSTISORB plyn doustny 60 ml 63,0024 |
LoGGic 60 20 kapsutki 16,66 zt }
LoGGic 30 30 kapsutki 14,10 z¢ |
LoGGic krople Krople 7 ml 17,49 zt }
Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110 z¢ }
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 109,84 zt |
395,50 zt/ I

Wkiad do filtra 100 s2t/50 szt. 197.75 2k |
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 24,22 z} |
Nebu-dose isotonic (0,9% NaCl) 100 amputek 23,19zt }
|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

Data i miejscowo$c

Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:
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Podziekowania Z zycia PTWM

| Podziekowania

Zwyciezajq ci, co najwiecej majq odwagi dla siebie i od siebie zqdaé.

Stanistaw Brzozowski

Sktadamy najserdeczniejsze podziekowania dla firm i 0séb prywatnych za pomoc okazang naszym podopiecznym:

® Bahlsen Polska sp.z 0.0. ®  Drlrena Eris SA

® EPEE Polska sp.z 0.0. ¢ RABKOLAND

®  Bright Junior Media sp.z 0.0 ¢ Restauracja Zdrojowa Rabka-Zdrgj

®  Cargill Poland sp. z 0.0. ®  Max - Producent i Dystrybutor Stodyczy
¢ Rossmann sp.z 0.0. °  CzuCzu

®  GRAN-PIK Liwocz sp. z 0.0. ®  Panu Krzysztofowi Praszkiewiczowi

Lirene

DERMOPROGRAM

€PN

R&@SSMANN

o

oMo
RABKOLAND

park Rozrywki
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