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Konkurs 
Mój Bieg po Oddech

Patryk 

P ierwsze miejsce w  konkursie 
otrzymał Patryk Wieczorek. Oto 
komentarze członków jury:

Piękna historia aktywnego życia chorego, 
od najmłodszych lat, rozwoju sportowej 
pasji do biegania i imponujących osią-
gnięć sportowych; bardzo motywujące, 
a równocześnie pokazujące wielki wpływ 
wsparcia rodziców na rozwój aktywnego, 
zdrowego stylu życia.

W tym tekście spodobało mi się rodzinne 
podejście do sportu i do biegania – syn, 
tata i mama. Historia tego biegacza po-
kazuje też, że dzięki systematyczności i wy-
trwałości można w życiu wiele osiągnąć.  

Zdecydowałam się wybrać tekst Patryka za:
1.	Jego historię, po prostu. 
2.	Udzielanie rad i wskazówek. 
3.	Przekroczenie granicy własnego ja.

silnym emocjonalnym przeżyciem. Do-
datkowa klasyfikacja chorych na mukowi-
scydozę motywowała mnie do biegania 
i kolejnych startów. Nie bez znaczenia 
jest fakt, iż Tata jako zupełny amator 
też biegał i startował w okolicznych za-
wodach. Wraz z upływem lat i kolejnych 
edycji zajmowałem coraz wyższe miejsca, 
a bieganie sprawiało mi ogrom szczęścia 
i satysfakcji. Trzy lata temu podjąłem de-
cyzję, aby zrezygnować całkowicie z piłki 
nożnej, która zawsze mi w jakimś stopniu 
towarzyszyła, by skupić się wyłącznie na 
trenowaniu biegania. Moim celem nie 
było już tylko wygrywanie kategorii pod-
opiecznych PTWM, a ciągłe poprawianie 
swoich czasów i walka ze zdrowymi ró-
wieśnikami. Trenowałem 3–4 razy w tygo-
dniu, a mój średni kilometraż miesięczny 
wynosił 200 km. Szczyt formy przygo-
towywałem na najważniejszy dla mnie 
start, czyli zakopiański bieg. Rok temu, 

Cześć, mam na imię Patryk. Swoją 
przygodę z Biegiem po Oddech 
rozpocząłem od pierwszej edycji 

i nie opuściłem żadnego biegu. Mam 18 
lat, więc pierwsze starty pamiętam jak 
przez mgłę, bo byłem małym dzieckiem. 
Aktywność fizyczna towarzyszyła mi od 
najmłodszych lat, rodzice zawsze chcieli, 
bym uprawiał jakąś dyscyplinę sportu. 
Próbowałem tenisa stołowego, hokeja, 
a do wieku juniora grałem w piłkę noż-
ną, z bieganiem wcale nie było mi po 
drodze. W 2015 r., kiedy po raz pierwszy 
startował Bieg po Oddech, miałem 9 lat. 
Jako że jestem podopiecznym Polskiego 
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą, po-
stanowiliśmy wspólnie, całą rodziną wziąć 
udział w tym wydarzeniu. Pamiętam, że 
przygotowywaliśmy się całe wakacje, 
a rodzice zaczęli mnie brać na dziecię-
ce zawody biegowe. Sam start był dla 
mnie dużym wydarzeniem i ogromnie 

pasje, doświadczenia, refleksje

43

mukowiscydoza  71/2025 jacy jesteśmy?



podczas 8. edycji, zameldowałem się na 
9. miejscu, co dało mi zwycięstwo w kate-
gorii wiekowej u17 ze zdrowymi rówieśni-
kami. To miejsce w top 10. dało mi jeszcze 
większego kopa i zachęciło do jeszcze 
cięższych treningów. Swoje przygotowa-
nia rozpocząłem już zimą jak nigdy wcze-
śniej, wykonując cztery lub pięć jednostek 
treningowych w tygodniu. Często również 
zdarzały się wyjścia na siłownie i krytą 
pływalnię. Natomiast w okresie letnim 
systematycznie dwa razy w tygodniu jeź-
dziłem na rowerze (50–100 km), co było 
idealnym dopełnieniem moich treningów. 
Nad całością planu przygotowań zawsze 
czuwał Tata, a we wszystkim wspierała 
Mama. Również wiele przydatnych in-
formacji dowiedziałem się od biegaczy 
dużo bardziej doświadczonych ode mnie. 
Swoją wiedzę wzbogacałem dodatkowo 
literaturą sportową. Na efekty nie trzeba 
było długo czekać!

W marcu tego roku zadebiutowałem 
na dystansie półmaratonu (21,097 km), 
notując czas 1:26:06, który był dla mnie 
zaskakującym osiągnięciem. Tradycyjnie 
całe wakacje podporządkowałem pod 
start w 9. Biegu po Oddech.

Nastał ten dzień, 1 września 2024 r., 
od rana towarzyszyła mi duża adrena-
lina, gdyż zakopiański start zawsze był 

dla mnie ważny. Wykonana ciężka praca 
i długie godziny spędzone na trenowa-
niu sprawiły, że oczekiwania były spore. 
Atmosfera, jaka towarzyszy naszemu 
wydarzeniu, sprawiła, że nie czułem ja-
kiejś dużej presji. Jednak na starcie, kie-
dy czekałem na wystrzał startera, stojąc 
w pierwszej linii obok Mistrzyni Olimpij-
skiej Justyny Kowalczyk-Tekieli, nogi lek-
ko się trzęsły. Po starcie wszystko już nie 
miało znaczenia, zostałem ja i pięcioki-
lometrowa niełatwa trasa. W głowie cią-
gle słyszałem radę Taty: „ Spokojnie pod 
górę, odrobisz na zbiegu”. Tak właśnie 
się stało, do samego końca zachowałem 
sporo sił na mocny finisz i wywalczyłem 5. 
miejsce OPEN z nowym rekordem życio-
wym: 17 min 35 sekund. Pierwszy też raz 
wyprzedziłem w Zakopanem Tatę.

Moim cichym marzeniem jest kiedyś 
stanąć jako chory na mukowiscydozę 
na podium głównej klasyfikacji. Coś, co 
kiedyś wydawało się niemożliwe, jest już 
w zasięgu ręki. Ależ to by była sensacja!

Chciałbym też zaznaczyć, jak w całym 
procesie ważna była systematyczność. 
Przyjmowanie kilkunastu leków, robienie 
paru inhalacji w ciągu dnia i fizjoterapia 
układu oddechowego do najłatwiejszych 
obowiązków nie należą. Dużo czasu mi 
zajęło, aby zaakceptować taki stan rze-

czy. Jako dzieciak długo walczyłem, aby 
się wymigać od choćby jednej inhalacji 
dziennie czy brania Kreonu, na przykład 
w szkole. Teraz wiem, że bez tego ani rusz. 
Nie mniej istotnym aspektem przygoto-
wań jest odpowiednia dieta. W tym miej-
scu należy zrobić ukłon w kierunku Mamy, 
która razem ze mną przygotowuje posiłki 
dostosowane do mojego trybu życia – 
adekwatnie zbilansowane kalorycznie 
i zgodne z zaleceniami dietetyka z Rabki.

Nie lubię pisać o swoich uczuciach, jest 
to dla mnie trudne, ale pragnę, aby ten 
tekst był motywacją dla innych chorych. 
Również chciałem pokazać, że ciężką 
pracą jesteśmy w stanie wiele osiągnąć 
i przekraczać swoje granice. Każdy na 
miarę swoich możliwości. Można rzec, 
że Bieg po Oddech, a szerzej bieganie 
ukształtowało mnie sportowo, nauczy-
ło systematyczności. I co równie ważne, 
a może najważniejsze, znalazłem dzie-
dzinę sportu, która sprawia mi mnóstwo 
radości. Dziś moje wyniki pozwalają mi na 
rywalizacje o najwyższe miejsca w odpo-
wiedniej kategorii wiekowej nawet w naj-
większych zawodach biegowych w Mało-
polsce czy Śląsku, gdyż mieszkam właśnie 
na granicy tych dwóch województw.

Powodzenia i do zobaczenia na 10. 
jubileuszowej edycji Biegu po Oddech!

Drugie miejsce w konkursie otrzy-
mała Agata Kęsy, a takie uza-
sadnienia swojego wyboru dali 

członkowie jury:

Piękny opis ciężkiej drogi od bardzo złego 
stanu zdrowia i psychicznej »podległości« 
chorobie do nauczenia się życia z mukowi-
scydozą, a nie bycia definiowaną przez nią; 
i drogi do spełnienia marzenia, jakim było 
przebiegnięcie 5 km. Historia bardzo moty-
wująca dla chorych, zwłaszcza że autorka 
jest też mamą, i uświadamiająca zdrowym 
wagę pokonania 5 km przez osobę chorą.

Agatę wyróżniam za to, że mimo cięż-
kiego stanu zdrowia (wiem, w jakim sta-
nie była, bo leżałyśmy na tym samym 
oddziale) zdecydowała się zawalczyć 
o swoje marzenia i pobiegła w Biegu po 
Oddech. Zrealizowała swoje marzenie. 
Nie żeby jej się jakoś tam udało to zrobić, 
ona po prostu o to zawalczyła i to zrobi-
ła. I ta symboliczna, pokonana przez nią 
trasa – to jest wyjątkowe.

To chora na mukowiscydozę, która opi-
sała swoje zmagania z chorobą i ze sła-
bościami, okazała wolę walki i postawiła 

przed sobą cel – udział w Biegu po Od-
dech – do którego warto było dążyć. 
Niezwykle ważne jest to, że ten cel udało 
jej się zrealizować!.

„Pokonać własne ograniczenia, 
mury, myśli, lęki” – to ta myśl mi 
towarzyszyła, gdy przygotowy-

wałam się do jednego z moich najwięk-
szych marzeń, jakim był Bieg po Oddech. 
Wiele osób mogłoby pomyśleć, że to ma-
rzenie nie zasługuje na miano jednego 
z największych marzeń. A dla mnie takie 
właśnie było – NAJWIĘKSZE. 

Konkurs 
Mój Bieg po Oddech

Agata 
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Trasa tego biegu ma 5 km, dla nie-
których to tylko 5 km, dla mnie aż 5 km. 

Diagnozę o mukowiscydozie usłysza-
łam w wieku 3 lat. Choroba jest częścią 
mnie, odkąd pamiętam. Moje dzieciń-
stwo naznaczone było licznymi pobytami 
w szpitalu. Nie mogłam biegać, szaleć jak 
zdrowe dzieci, gdyż nie wystarczało mi na 
to tlenu. Jako mała dziewczynka marzy-
łam, by móc swobodnie biec przed siebie, 
wciągając powietrze całą pojemnością 
płuc, jak widziałam to u innych dzieci. 
Żyłam w strachu, że pewnego dnia nie 
wystarczy mi tlenu. Czułam się gorsza od 
innych. Kiedy byłam nastolatką, ciężko 
mi było spojrzeć na siebie i nie widzieć 
tylko mojej choroby, która sprawiała, że 
myślenie o przyszłości, o dorosłym życiu 
napawało mnie niepokojem oraz brakiem 
nadziei. Na szczęście miałam wokół sie-
bie ludzi, którzy byli dla mnie wsparciem. 
To dawało mi ogromną siłę do walki ze 
sobą, z tym, co o sobie myślę i kim dla 
siebie jestem. Pewnego dnia podjęłam 
decyzję, że mukowiscydoza nie będzie 
moją tożsamością. Pomimo tego, że 
stan mojego zdrowia się nie poprawiał, 
to zmieniło się coś we mnie. Pozwoliłam 

sobie na życie z nią – mukowiscydozą. 
Kiedy osiem lat temu dowiedziałam się 
o istnieniu Biegu po Oddech, pomyśla-
łam, że chciałabym kiedyś w nim uczest-
niczyć. W tamtym momencie przejście 
100 metrów bez trzech przystanków było 
dla mnie niemożliwe. Gdy te osiem lat 
temu zaszłam w ciążę, przez cały czas 
jej trwania byłam podłączona do butli 
z tlenem. Urodziłam Marysię i wiedzia-
łam, że już nie walczę o siebie, tylko dla 
siebie, ale przede wszystkim dla niej. Dwa 
lata temu udało mi się uzbierać środki na 
leki przyczynowe, które bardzo mi po-
mogły i pomagają do dzisiaj. Zaczęłam 
trenować na siłowni, chodzić na długie 
spacery, tak przygotowywałam się do 
tego biegu. I oto po raz pierwszy w ży-
ciu przebiegłam 5 km, i zrealizowałam 
swoje największe marzenie. Trasa, którą 
wybrałam, była dla mnie bardzo znaczą-
ca. Przez całe życie jeździłam tą trasą do 
szpitala po „oddech”, teraz przebiegłam 
ją, oddychając samodzielnie. Stłumiłam 
w głowie myśli, które mówiły mi, że nigdy 
nie dam rady. Teraz nie tylko fizycznie, 
ale również psychicznie oddycham pełną 
piersią.

Trzecie miejsce w  konkursie 
otrzymał Marcin Złotkowski. 
Tak napisali o  jego tekście 

członkowie jury:

Zdecydowałam się wybrać tekst Marcina 
za:
1.	Relację opisaną literackim, opisowym 

językiem – czytając jego tekst, przypomi-
nałam sobie, etap po etapie, pokonywa-
ną przez siebie trasę w swoim Biegu po 
Oddech. Uważam, że odwzorował trasę 
i emocje, które się po drodze odczuwa, 
genialnie!

2.	Interpunkcję i język.
3.	Historię. Z tekstu wynika, że to nie był 

jego pierwszy bieg, więc doceniam też 

regularność udziałów w tym wydarzeniu;
4.	Wyjaśnienie pokrótce, czym jest dla 

niego bieg. (W tekście wyjaśnia też to, 
czym jest owa inicjatywa, co ma na celu 
i zachęca do udziału w kolejnej edycji).

Świetny kronikarski, bardzo plastyczny opis 
Biegu, z odnotowaniem własnych emocji; 
ciekawy i ciepło osobisty materiał.

W itajcie, kochani! To znowu ja, 
Wasze Złotko! Tak właśnie za-
czynałem swoje filmiki, które 

miały na celu zachęcić Was do wzięcia 
udziału w 9. edycji Biegu po Oddech. 
Biegu, który jest już za nami.

Pogoda w tym roku dopisała – słońce 

rozświetlało nam trasę, nie zostawiając 
szansy deszczowi, który rok temu moc-
no dawał się we znaki. Nie da się ukryć, 
że Zakopane bywa kapryśne pod wzglę-
dem warunków atmosferycznych. Na 
szczęście tym razem natura była dla nas 
łaskawa. W dodatku frekwencja była 
imponująca – na starcie pojawiły się aż 
684 osoby! To naprawdę niesamowi-
te, zwłaszcza gdy pomyśli się o tym, że 
każdy z nas biegnie z inną motywacją, 
a mimo to wszyscy mamy wspólny cel. 
Niezależnie od tego, czy ktoś startował 
z myślą o nowej życiówce, czy po pro-
stu dla czystej radości z biegu, wszyscy 
mieliśmy w sercu tę samą ideę: pomóc 
tym, którzy tego potrzebują.

Konkurs 
Mój Bieg po Oddech

Marcin 

Fot. archiwum autorki
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Jaki był ten tegoroczny bieg? No cóż, 
jak co roku, to pięć kilometrów po ulicach 
Zakopanego, z Giewontem w tle. Jeśli 
ktoś nie biegł nigdy z takim krajobrazem 
wokół, to nie sposób tego opisać – góry, 
które wydają się niemal na wyciągnięcie 
ręki, potrafią dodać sił nawet w najtrud-
niejszych momentach. W dodatku mniej 
więcej połowę trasy stanowi kompleks 
skoczni narciarskich, które majestatycz-
nie wznoszą się nad miastem. Widok 
tych skoczni zawsze przypomina mi 
o wyjątkowej tradycji sportowej, którą to 
miejsce posiada. Trasa? W teorii wyglą-
da prosto – wbiegasz pod skocznię, ro-
bisz nawrotkę i potem już tylko z górki do 
mety, gdzie czekają pamiątkowe meda-
le. Ale, jak to zwykle bywa, teoria teorią, 
a praktyka praktyką… W rzeczywistości 
trasa biegu nie jest aż taka łatwa, jak 
mogłoby się wydawać na pierwszy rzut 
oka. Ulice Grunwaldzka i Piłsudskiego, 
którymi biegnie się przez większość dy-
stansu, pną się w górę, a ich nachylenie 
daje naprawdę popalić. Odnosi się takie 
wrażenie, jakby cały bieg miał składać 
się z samych podbiegów! Te kilometry 
potrafią solidnie zmęczyć, zwłaszcza gdy 
człowiek nie do końca jest gotowy na 
takie wyzwanie. Ale jest w tym pewna 
magia – biegniemy przez serce Zakopa-
nego, a każdy krok to okazja, by cieszyć 
się niesamowitą atmosferą tego miej-
sca. Kiedy na horyzoncie pojawiają się 
skocznie narciarskie, w głowie zaczyna 
grać nowa melodia – to moment, kiedy 
człowiek łapie motywację. Przecież to już 
połowa dystansu. Stragany z zakopiań-
skimi pamiątkami, uśmiechnięci kibice 
na poboczu i świadomość, że do mety 
już coraz bliżej, działają jak energetycz-
ny zastrzyk. Tylko czy zbieganie z górki 
naprawdę jest prostsze? No cóż, pewnie 
każdy biegacz ma na ten temat swoją 
teorię. Moje doświadczenie – po pięciu 
startach w tym biegu – mówi mi, że zbie-
gi są równie wymagające, co podbiegi. 
Z jednej strony wydaje się, że biegnie się 
szybciej, ale z drugiej – kontrolowanie 
tempa i niedawanie się ponieść pręd-
kości to sztuka sama w sobie. W tego-
rocznym biegu zdecydowałem się na 
bardziej rekreacyjne tempo. Dzięki temu 
mogłem cieszyć się biegnięciem w peł-
ni, nie tylko fizycznie, ale i mentalnie. To 
była okazja, by pogawędzić z mijanymi 
znajomymi (a częściej to oni mijali mnie), 
zatrzymać na chwilę myśli i podziwiać 
piękno otaczającej przyrody. 

Zakopane jak zawsze robiło wraże-

nie, a ja chłonąłem każdą chwilę. Oczy-
wiście, jak to bywa, nie obeszło się bez 
zadyszki, zmęczenia i bólu stóp, ale kie-
dy na horyzoncie zobaczyłem ostatni 
zakręt przed metą, wiedziałem, że już 
prawie jestem na finiszu. Ten moment, 
gdy człowiek zbliża się do mety, jest je-
dyny w swoim rodzaju – wszystkie trudy 
znikają, a pojawia się euforia i poczucie 
satysfakcji. Jeszcze tylko ten krótki, ale 
wyczerpujący podbieg po bruku – jedyny 
moment, kiedy asfalt zamienia się w coś 
bardziej wymagającego dla zmęczonych 
nóg – i już! Meta! Uczucie radości i satys-
fakcji, że kolejny raz udało się dotrzeć do 
końca, jest nie do opisania. A w głowie 
oczywiście już mocne postanowienie po-
prawy, że za rok będzie lepiej, szybciej 
– bo przecież zawsze można poprawić 
czas, prawda? Czasem człowiek obie-
cuje sobie więcej, niż może zrealizować, 
ale to właśnie ta ambicja trzyma nas 
w ruchu. 

Tuż za linią mety czekały na nas pa-
miątkowe medale. Kolejka po posiłek 
regeneracyjny i wodę była dość długa 
– sporo nas było! Ale to tylko kolejna 
okazja, żeby spotkać się ze znajomymi, 
wymienić wrażenia z biegu, porównać 
czasy, pośmiać się i podzielić planami 

na przyszły rok. Atmosfera była świetna, 
jak zawsze. W takich momentach czuje 
się tę sportową wspólnotę – to nie jest 
zwykły bieg, to coś więcej. Każdy z nas 
miał swoje cele, ale wszyscy byliśmy tam 
zjednoczeni w duchu wspólnej zabawy 
i pomocy.

Po zakończeniu biegu czekaliśmy, aż 
konferansjer Dawid zacznie wyczytywać 
nazwiska zwycięzców w różnych kate-
goriach. Może w przyszłym roku, kiedy 
poprawię czas, moje nazwisko pojawi się 
na liście nagrodzonych? Kto wie. Ambi-
cje są, ale na razie to tylko marzenia. Za 
rok znów spróbuję i może wtedy uda mi 
się stanąć na podium. Nie można tracić 
wiary! 

Kawka od Santandera, kiermasz, ma-
saże i tatuaże to tylko część z atrakcji 
w Parku Miejskim w Zakopanem, które 
uzupełniały tegoroczną edycję Biegu po 
Oddech. Gratuluję wszystkim uczestni-
kom – jesteście wielcy! Dziękuję orga-
nizatorom – wiem, jak trudne i czaso-
chłonne jest przygotowanie tego typu 
wydarzenia, a zawsze jest „ideollo”. Cała 
ekipa Towarzystwa, wolontariusze, trud-
no byłoby wymienić wszystkich z imienia 
– szacun za ogrom włożonej pracy. Dzię-
kuję Paulinie Katarzyńskiej za cudowne 
towarzystwo w trakcie biegu, bo to wła-
śnie z Paulinką pokonałem prawie całą 
trasę. Motywowała, poganiała, czekała 
i wspierała, a także obiecała, że za rok 
będziemy lepsi. Taki mamy plan, ale nie 
mówcie nikomu. Każdy, kto choć raz brał 
udział w biegu, wie, że to nie tylko kwe-
stia stawienia się na starcie i docelowo 
na mecie. Za każdym biegiem kryje się 
historia osobistych wyzwań, treningów, 
a czasem i zwątpień. Każdy krok, każdy 
oddech podczas pokonywanej trasy miał 
znaczenie. 

9. Bieg po Oddech był niesamowitym 
doświadczeniem. To nie tylko sportowa 
rywalizacja, ale przede wszystkim szla-
chetna inicjatywa, która łączy ludzi, daje 
nam powód do ruchu oraz przypomina, 
jak ważne jest wsparcie dla innych. Każda 
edycja jest dla mnie zarówno sportowym 
wyzwaniem, jak i sposobem na refleksję 
nad tym, co naprawdę się liczy. Nie mogę 
się doczekać przyszłorocznej, jubileuszo-
wej, 10. edycji. Czas poprawić wynik 
i znów dać z siebie wszystko na trasie!

A Wy? Będziecie ze mną w przyszłym 
roku, 31 sierpnia 2025, w Zakopanem? 
Biegnijmy po oddech – mukoprzyjaciele!

Wasze Złotko

Fot. archiwum autora

pasje, doświadczenia, refleksje
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Długie zimowe wieczory najlepiej spędzać w rodzinnym gronie przy dobrej książce 
lub seansie fi lmowym. W tym odcinku chciałabym polecić kilka propozycji, które 
umilą czas, a także dostarczą wzruszeń i inspiracji.

Pierwszą propozycją jest powieść Alexandry Zöbeli pt. Bilet do Szkocji (2024). To peł-
na ciepła i humoru historia obyczajowa z wątkiem romantycznym. Główna bohaterka Jo 
Müller to utalentowana kucharka, która niespodziewanie traci pracę. Gdy przypadkiem 
trafi a na ogłoszenie o stażu ogrodniczym w malowniczej miejscowości, postanawia podjąć 
wyzwanie i, mimo braku doświadczenia w tej branży, wyrusza w podróż do Szkocji. Na miej-
scu poznaje Duncana, wymagającego ogrodnika, z którym początkowo trudno jej się po-
rozumieć. Los sprawia, że Jo poznaje również dziesięcioletniego syna Duncana – chłopca 
z niepełnosprawnością intelektualną. To przypadkowe spotkanie inicjuje ciąg intrygują-
cych zdarzeń, które zmieniają życie bohaterki.

Powieść porusza różne tematy: od poszukiwania własnej drogi przez budowanie relacji 
aż po odkrywanie własnych pasji i powołania. Styl Alexandry Zöbeli jest lekki i przyjemny, 
a humorystyczne akcenty nadają historii uroku. Bilet do Szkocji to doskonała lektura na 
relaksujący wieczór, która przenosi czytelnika w malowniczy świat szkockich krajobrazów. 
Warto dodać, że książka jest dostępna w formie ebooka i audiobooka.

Drugą propozycją jest fi lm pt. Niezwykła historia Sam Bloom (2020), dostępny 
na platformie Canal+. To oparty na prawdziwych wydarzeniach dramat biografi czny. 
Film opowiada historię Sam (w tej roli Naomi Watts), sportsmenki i matki trójki dzieci, 
która w wyniku tragicznego wypadku podczas wakacji w Tajlandii zostaje częściowo 
sparaliżowana. Dramatyczne okoliczności sprawiają, że bohaterka traci poczucie sensu 
życia i mimo wsparcia rodziny popada w głęboką depresję, co odbija się na jej relacjach 
z mężem i dziećmi. Przełomowym momentem dla całej rodziny okazuje się wizyta nie-
spodziewanego gościa. Gdy syn Sam przynosi do domu srokę, która wypadła z gniazda, 
rodzina postanawia zapewnić jej schronienie. Opieka nad pisklęciem wzmacnia więzi 
między domownikami, ucząc ich wzajemnej uważności i wsparcia. Sroka o imieniu Pen-
guin, która sama nie potrafi  latać, staje się także motywacją dla Sam, aby odnaleźć 
nowy cel w życiu.

Niezwykła historia Sam Bloom to opowieść o nadziei, odwadze i odkrywaniu nowych 
pasji. Film przypomina, że nawet w obliczu tragedii nie wolno się poddawać. Pokazuje 
też, jak ważne są więzi rodzinne oraz wsparcie ze strony bliskich. Warto dodać, że obraz 
stanowi ekranizację biografi cznej powieści, do której zdjęcia robił mąż głównej bohaterki 

– Cameron Bloom. Dodatkowym atutem 
fi lmu są malownicze krajobrazy Australii.

Ostatnią propozycją jest polski mini-
serial pt. Matki pingwinów (2024), który 
jest dostępny na platformie Netfl ix. Serial 
składa się z sześciu odcinków i przedsta-
wia losy kilku kobiet wychowujących dzieci 
z niepełnosprawnością. Bohaterki mierzą 
się z codziennymi wyzwaniami, próbując 
pogodzić różne role społeczne – matki, 
żony czy kobiety sukcesu.

Główną bohaterką jest Kama (Masza 
Wągrocka), zawodniczka MMA, której syn 
ma zaburzenia ze spektrum autyzmu. Gdy 
chłopiec zostaje wydalony ze szkoły, Kama 
podejmuje walkę o jego prawa, zderzając 
się z barierami systemowymi, ale też ze 
społecznymi uprzedzeniami. W serialu 
pojawia się kilka wyrazistych postaci. 
Jedną z nich jest matka chłopca z dystro-
fi ą mięśniową (Magdalena Różczka), 
która poświęca się całkowicie opiece nad 
synem, czy infl uencerka Ula Wojtal (bar-
bara Wypych), która wykorzystuje fakt, 
że jest matką dziewczynki z zespołem Do-
wna i próbuje nagłaśniać problemy osób
 z niepełnosprawnością w mediach spo-
łecznościowych. W serialu pojawia się 
także samotny ojciec-gej, który opiekuje 
się dziewczynką z rzadkim schorzeniem.

Reżyserka Kinga Dębska stworzyła 
realistyczny obraz bohaterów, którzy 
nie są wolni od wad, co czyni ich histo-
rie bardziej wiarygodnymi. Serial dotyka 
aktualnych tematów, takich jak inkluzja 
czy wyzwania systemowe w kontekście 
edukacji dzieci z niepełnosprawnością. 
Matki pingwinów to opowieść o sile i so-
lidarności rodziców, ale też ich codziennej 
walce o lepsze życie dla swoich dzieci. To 
historia, która może skłaniać do refl eksji.

Bohaterowie książki, filmu i serialu 
zmierzają się z wyzwaniami codzienności, 
ale szukają też inspiracji i stawiają sobie 
nowe cele. Jo odbywa podróż do Szkocji 
i próbuje swoich sił w ogrodnictwie, choć 
nie ma doświadczenia w tej branży. Sam 
próbuje odnaleźć się w nowej sytuacji 
i uczy się żyć na nowo, akceptując swoją 
niepełnosprawność. Z kolei Kama staje 
przed wyzwaniem, aby znaleźć dla syna 
nową szkołę, która zapewni mu odpo-
wiednie wsparcie. 

Wszystkie opowieści łączy przesła-
nie, że mimo życiowych zakrętów warto 
wyznaczać sobie wciąż nowe cele i mieć 
nadzieję na lepsze jutro. Nawet w najtrud-
niejszych chwilach można dostrzec jasne 
strony, a przełomowe punkty zwrotne 
mogą stać się nowym początkiem.

Kulturalny zastrzyk: 
od wyzwań codzienności 
do poszukiwania inspiracji
Marta Gliniecka

recenZje: ULUBione kSiĄżki, fiLMy, MUZyka

Okładka książki Bilet do Szkocji, www.
lubimyczytac.pl/ksiazka/5111352/bilet-do-szkocji            Zwiastuny promujące fi lm i serial, www.fi lmweb.pl               
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Francja

Paryż to miasto historii i sztuki, od-
wiedzane co roku przez setki tysięcy 
turystów. To magiczne miejsce jest 

piękne o każdej porze roku i przy dowol-
nej pogodzie. Odwiedzając je, oczywiście 
trzeba zobaczyć wieżę Eiffla, najbardziej 
znany obiekt architektoniczny Paryża, 
uznawany za symbol stolicy i całej Francji. 
Wieża jest najwyższą budowlą w Paryżu, 
a w momencie powstania była najwyższą 
budowlą na świecie. Na uwagę zasługu-
ją również katedra Notre-Dame i słynny 
Luwr – dawny pałac królewski w Paryżu, 
a obecnie muzeum sztuki. Uznawane za 
jedno z największych muzeów na świecie, 
jest też najczęściej odwiedzaną placów-
ką tego typu. Warto zajrzeć również na 
Montmartre. Ta malownicza dzielnica, 
którą tak bardzo kochają paryżanie i od-
wiedzający turyści, leży w sercu Paryża, 
na wzgórzu o tej samej nazwie. Nad nią, 
na szczycie pnących się w górę wąskich 
uliczek, góruje bazylika Sacré-Cœur. 
Znanymi miejscami w Paryżu są także 
Łuk Triumfalny, Muzeum Orsay, Katakum-
by, Pałac Inwalidów czy Opéra Garnier. 
Dodatkowo można wybrać się w piękny 
rejs po Sekwanie, która przepływa przez 
stolicę Francji.

Malta

Malta jest wyspiarskim pań-
stwem-miastem położonym na 
południu Europy, na Morzu Śród-

ziemnym, 81 km na południe od Włoch. 
Obejmuje cały archipelag Wysp Maltań-
skich, jednak większość ludności 
mieszka na półwyspie Sciberras 
w zespole miejskim VALETTY, sto-
licy państwa. Malta, uznawana 
za jedną z najpiękniejszych wysp 
na Morzu Śródziemnym, kusi po-
dróżnych swoim niezwykłym uro-
kiem, krystalicznie czystą wodą, 
zabytkami oraz architekturą i ofe-
ruje niezapomniane atrakcje dla 
wszystkich. Warto zwiedzić wy-
jątkową Mdinę, określaną też jako 
Città Vecchia (czyli Ciche Miasto), 
malowniczą wioskę rybacką Mar-
saxlokk z kolorowymi łódkami, piękne 
klify Dingli i Blue Grotto, nie można też 
pominąć wysp Gozo i Comino.

Grecja

Grecja przez cały rok przyciąga 
tłumy turystów. Unikalne zabytki 
i koloryt tego kraju zachwycają 

każdego. ATENY, największe miasto 
Grecji, oglądane z Akropolu zdają się 
ciągnąć aż po horyzont.

Nazwa Akropol znaczy dosłownie 
„górne miasto”. Jest to wapienne wzgó-

rze o wysokości 157 m n.p.m., wznoszące 
się 90 metrów ponad miastem. Na Akro-
polu zwykle zwiedza się Partenon, Teatr 
Dionizosa czy świątynię Ateny Nike. Na 
uwagę zasługują również liczne ateńskie 
muzea czy Stadion Panateński, warto też 
po prostu pospacerować w labiryncie uli-
czek, które oczarują podróżnych. 

Włochy

Rzym, stolica Włoch, jest 
skarbnicą ponadtysiącletniej 
historii, kultury oraz sztuki. 

Turyści mogą podziwiać stojące 
obok siebie starożytne budowle, 
średniowieczne kościoły, a także 
renesansowe pałace. W dodatku 
w najmniejszym państwie świata, 
Watykanie, tłumy zwiedzających 
ustawiają się w kolejce do jed-
nych z najwspanialszych Muzeów 
Watykańskich. Obok rozciąga się 
plac św. Piotra i wznosi Bazylika 
św. Piotra, imponująca swoim 
rozmachem. W  podziemiach 

świątyni kryją się groby wielu papieży. 
Koloseum to symbol Rzymu i najważniej-
sza – zachowana do dziś – starożytna 
budowla ufundowana przez cesarzy z dy-
nastii Flawiuszów. Dawniej odbywały się 
w nim walki gladiatorów oglądane przez 
rzymskich patrycjuszy i plebejuszy. Pante-
on jest najstarszym i świetnie zachowa-
nym budynkiem w Rzymie, ukończonym  
w  125 r. Jego fasada oraz wnętrze  

Najpiękniejsze  
kraje i zakątki Europy

Paryż
Fot. TravelScape na  Freepik

Malta, Valetta
Fot. Wirestock na Freepik 

Ateny
Fot. Jebulon, https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=46576308
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praktycznie nie zmieniły się od II w. n.e., 
ponieważ w 609 r. został zamieniony na 
kościół katolicki, co spowodowało, że nie 
można było zabrać z niego żadnego ka-
mienia na inną budowę. W Rzymie war-
to też zwiedzić Fontannę di Trevi, słynne 
Schody Hiszpańskie, Zamek św. Anioła 
i Ołtarz Ojczyzny nazywany też pomni-
kiem Wiktora Emanuela II, który widać 
z niemal każdego wyżej położonego 
punktu stolicy.

WENECJA jest jednym z najbardziej 
romantycznych i wyjątkowych włoskich 
miast, które słynie z kanałów, a zwłasz-
cza z tego, że tonie – rzeczywiście, teren 
miasta pogrąża się w wodach Laguny 
Weneckiej w tempie kilku milimetrów 
rocznie. Miasto ma kształt ryby, a plac 
Świętego Marka to serce Wenecji, ema-
nujące energią i przyciągające jak ma-
gnes podróżnych z całego świata. 

HISZPANIA

Stolicą Hiszpanii jest Madr yt, 
a  BARCELONA to drugie  naj-
większe po Madrycie hiszpańskie 

miasto. Położona nad Morzem Śród-

ziemnym, słynie z  modernistycznej 
architektury Gaudiego. Będąc w Bar-
celonie, koniecznie trzeba zobaczyć 
katedrę Sagrada Família, chyba naj-
bardziej znaną budowlę tego architek-
ta. Warto też udać się do parku Güell, 
który został zaprojektowany przez 
Gaudiego dla Eusebiego Güella jako 
projekt biznesowy, jednak z sześćdzie-
sięciu planowanych rezydencji powstały 
tylko dwie. Przy głównym wejściu do 
parku stoją charakterystyczne budyn-
ki, a jaskrawa jaszczurka na schodach 
jest jednym z symboli Barcelony. Casa 
Milà, budowla powszechnie uznawana 
za zwieńczenie twórczości i najbardziej 
dojrzały projekt Gaudiego, jest nazywa-
na przez barcelończyków La Pedrera, 
czyli „kamieniołom”. Jednocześnie to 
ostatni wykonany przez Gaudiego pro-
jekt, który nie był projektem budowli 
sakralnej. 

WIELKA BRYTANIA

Wielka Brytania oficjalnie nosi na-
zwę United Kingdom of Great 
Britain and Northern Ireland. 

Stolicą kraju jest LONDYN, który stanowi 
centrum życia politycznego, kulturalne-
go i gospodarczego. Będąc tutaj, warto 
zobaczyć Tower Bridge – nie tylko most 
przecinający rzekę Tamizę, lecz także 
świadectwo bogatej historii i dziedzictwa 
architektonicznego Wielkiej Brytanii. Od 
momentu zakończenia budowy w 1894 r.  
Tower Bridge stał się jednym z najbar-
dziej rozpoznawalnych miejsc Londynu 
– przyciąga miliony turystów rocznie. Inną 
znaną budowlą jest Big Ben (oficjalnie 
Elizabeth Tower). Wbrew powszechnej 
opinii nazwa dotyczy nie samej wieży 
zegarowej, ale ważącego ponad 13 ton 
olbrzymiego dzwonu znajdującego się 
w jej wnętrzu. Big Ben to jedna z dwóch 
wież wchodzących w skład kompleksu 
Pałacu Westminsterskiego, będącego 
siedzibą brytyjskiego parlamentu.

Źródła:
Wikipedia

https://www.sortiraparis.com/pl/
co-odwiedzic-w-paryzu/spacery/

guides/161866-co-robic-na 
-montmartre-nasze-wskazowki 

-i-najlepsze-adresy

https://podrozniczy.blog/rzym 
-na-wlasna-reke/

https://www.peregrynacje.pl/barcelona.
html

https://www.budowle.pl/ 
budowla/big-ben

Wenecja
Fot. Beata Maria Zdyb, 

https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=72370514

Rzym
Fot. Bert Kaufmann, Roermond, Netherlands, 

https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=24299901

Barcelona
Fot. Canaan, https://commons.wikimedia.org/w/ 

index.php?curid=113178605

Tower Bridge
Fot. Diego Delso, 

https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=35484310

Big Ben
Fot. Dave Bezaire,  

https://www.flickr.com/photos/dlbezaire/52207870371/,  
https://commons.wikimedia.org/w/index.php?curid=139488457
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1.	 Jedna z najlepiej zachowanych budowli Rzymu.
2.	 Most zwodzony w Londynie.
3.	 Słynny kościół w Barcelonie.
4.	 Najwyższe wzgórze w Atenach.
5.	 Montmartre w Paryżu.
6.	 Stolica Francji.
7.	 Niezwykła część Włoch słynąca z kanałów, gondoli i mostów.
8.	 Słynny amfiteatr Flawiuszów w Rzymie.

9.	 Najmniejsze państwo świata.
10.	 Triumfalny w Paryżu.
11.	 Stolica Malty.
12.	 Świętego Piotra w Rzymie.
13.	 Stolica Hiszpanii.
14.	 Największe muzeum sztuki w Paryżu.
15.	 Najsłynniejsza wieża w Paryżu.
16.	 Powszechna nazwa wieży zegarowej w Londynie.

1

2

3

4

5

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15

16

Krzyżówka

Hasło ...............................................................................................................................................
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RELACJE, OPINIE, KOMENTARZE

Sprawozdanie z bieżącej działalności 

ZG PTWM XIII kadencji

Zarząd Główny XIII Kadencji w 2024 r.  
obradował: 23 marca, 15 maja,  
2 lipca, 19 października i 23 listopada.

W 2024 r. kontynuowaliśmy projekt 
edukacyjny Życie z mukowiscydozą fi-
nansowany z grantu edukacyjnego Ver-
tex Pharmaceuticals. Na naszej stronie  
www.oddychaj.pl można zapoznać się 
z interesującymi materiałami dotyczą-
cymi m.in. żywienia, fizjoterapii, higieny.

W szpitalu każda chwila odprężenia 
ma ogromne znaczenie, a malowanie jest 
doskonałym sposobem na oderwanie się 
od trosk i odrobinę wytchnienia. Dzięki pro-
ducentowi Kolorowy Świat Bambino mogli-
śmy podarować artykuły szkolne naszym 
podopiecznym przebywającym w Centrum 
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie 
Leśnym. 

W dniu 8 lutego 2024 r. z okazji tłustego 
czwartku częstowaliśmy podopiecznych 
przepysznymi pączkami w Instytucie Gruź-
licy i Chorób Płuc w Rabce-Zdroju. Serdecz-
nie dziękujemy Piekarnia-ciastkarnia Piotr 
Żarnecki za podarowanie przepysznych 
pączków, które w tym dniu przyniosły pa-
cjentom wiele uśmiechów i radości.

W dniu 1 marca 2024 r. o godz. 15.30 
odbył się IV Koncert Chopinowski Chopin 
– młodość i miłość, który corocznie Polskie 
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą or-
ganizuje z Polskim Towarzystwem Mukowi-
scydozy. Koncert odbył się w formule onli-
ne. Partnerami wydarzenia byli: Samorząd 
Województwa Mazowieckiego, Mazowsze 
Serce Polski i bank City Handlowy.

W marcu zeszłego roku wystartowaliśmy 
z nową kampanią 1,5%, której bohate-
rem jest nasz podopieczny Patryk. Te 1,5% 
podatku to realna pomoc, którą niesiemy 
chorym na mukowiscydozę. 

W dniach 23–24 marca 2024 r. odby-
ła się VI Ogólnopolska Pielgrzymka Osób 
Walczących z Mukowiscydozą na Jasną 
Górę oraz konferencja pt. Przebaczenie. 
Przewodnikiem duchowym pielgrzymki był 
krajowy duszpasterz Apostolstwa Chorych 
o. Wojciech Bartoszek.

W dniu 12 kwietnia 2024 r. gościliśmy w strefie EXPO Cracovia Maraton, gdzie edukowa-
liśmy na temat mukowiscydozy, a także miała premierę nasza nowa koszulka przygotowana 
specjalnie na 9. Bieg po Oddech. Dla najmłodszych przygotowaliśmy mnóstwo zabaw 
i atrakcji z nagrodami, a każdy odwiedzający otrzymał pamiątkowy gadżet.

W dniu 18 kwietnia 2024 r. o godz. 19.00 w Ośrodku Kultury „Arsus” w dzielnicy Ursus m. 
st. Warszawy odbył się koncert Renaty Przemyk, podczas którego zbierano środki na rzecz 
naszych podopiecznych. Dziękujemy pani Annie Kobyłeckiej za zaangażowanie i pomoc. 

W dniach 14–16 czerwca 2024 r. w Warszawie w Arche Hotel Poloneza odbyła się XXXVII 
Ogólnopolska Konferencja dla Członków Rodzin i Opiekunów Chorych na Mukowiscydozę 
połączona z XXV Zwyczajnym Walnym Zebraniem Członków Polskiego Towarzystwa Walki 
z Mukowiscydozą. 

W czerwcu ubiegłego roku braliśmy udział w 47th European Cystic Fibrosis Conference 
w Glasgow. W Konferencji udział wzięły wiceprezes PTWM Magdalena Czerwińska-Wyraz 
i po raz pierwszy członkini Zarządu PTWM Joanna Baczul, która niedawno została wybrana 
do Community Advisory Board (CAB) przy CF Europe. CAB to rada, która przekazuje firmom 
farmaceutycznym wiedzę o potrzebach i oczekiwaniach pacjentów z mukowiscydozą 
bezpośrednio od samych zainteresowanych w celu optymalizacji badań i rozwoju inno-
wacji, leczenia i opieki. CAB składa się z grupy przeszkolonych przedstawicieli pacjentów 
z ponad 13 różnych krajów.

W dniu 1 września 2024 r. odbył się 9. Bieg po Oddech w Zakopanem. Więcej o wyda-
rzeniu przeczytacie na s. 53–54.

Są takie gesty i chwile, które zapierają dech w piersiach i odbierają słowa ze wzruszenia. 
Tak było 6 września, kiedy braliśmy udział w konferencji prasowej, podczas której Klaudia 
Zwolińska – srebrna medalistka w kajakowym slalomie K-1 Letnich Igrzysk Olimpijskich 
2024 w Paryżu – przekazała swój medal na aukcję charytatywną na rzecz naszych pod-
opiecznych. Aukcja zakończyła się 16 września, zwyciężczynią została pani Monika Koral, 
która wylicytowała medal za kwotę 101 000 zł. 

W dniach 9 września i 8 listopada 2024 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą 
w ramach projektu Łączy nas pacjent pełniło dyżur ekspercki, podczas którego odpowia-
daliśmy na pytania dotyczące mukowiscydozy. Organizatorem projektu jest Rzecznika 
Praw Pacjenta. 

W dniu 15 września 2024 r. na zaproszenie rodziców naszej podopiecznej Michalinki bra-
liśmy udział w pikniku charytatywnym w Małkini Górnej. Mimo własnych trosk organizatorzy 
cały dochód z pikniku w wysokości 11 443,70 zł przekazali na rzecz naszych podopiecznych. 

W dniu 25 września 2024 r. w Sejmie RP odbyło się otwarcie wystawy przygotowanej 
przez MukoKoalicję pt. Moje życie z mukowiscydozą. Dzięki zaproszeniu pani poseł Alicji 
Chybickiej mogliśmy pokazać, jak zmieniło się życie chorych po wdrożeniu terapii modu-
latorami CFTR. Uczestniczyliśmy też w posiedzeniu Zespołu Parlamentarnego ds. Chorób 
Rzadkich.

W dniu 6 października 2024 r. odbył się 5. Bydgoski Bieg po Oddech, w którym wzięło 
udział blisko 400 zawodników. Więcej zob. na s. 55–56.

W dniu 10 października ubiegłego roku rozpoczęło się 19. Międzynarodowe Sympozjum 
Evidence-Based Health Care pt. Shaping the future of sustainable healthcare. PTWM było 
partnerem tego wydarzenia.

W dniu 26 października w Teatrze Lalek „Rabcio” odbyła się Muzyczna dobranocka, 
charytatywny koncert Dzieci dzieciom chorym na mukowiscydozę, w którym wystąpił Chór 
Dziecięcy z Rabki-Zdroju. Podczas koncertu zebraliśmy 1040 zł na pomoc dla naszych 
podopiecznych.

Magdalena Morańska, PTWM
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W październiku dzięki uprzejmości firm Lanola i Pościelove przekazaliśmy serwis obiado-
wy oraz komplet pościeli do strefy rodzica w Instytucie Gruźlicy i Chorób Płuc w Rabce-Zdroju 

W dniu 3 grudnia 2024 r. Członek Zarządu PTWM Maciej Urlik reprezentował głos 
chorych na mukowiscydozę w Sejmie RP na posiedzeniu Parlamentarnego Zespołu ds. 
Chorób Rzadkich. 

W dniu 6 grudnia 2024 r. tradycyjnie odwiedziliśmy naszych podopiecznych przeby-
wających w Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Leśnym oraz w Instytucie 
Gruźlicy i Chorób Płuc w Rabce-Zdroju, wręczając im mikołajkowe upominki. 

Grudzień to czas, gdy działania PTWM 
skupiały się na przygotowywaniu świą-
tecznych upominków dla naszych pod-
opiecznych. Podczas 11 edycji tej akcji 
wysłaliśmy ponad 785 paczek o wartości 
ok. 122 000 zł. Serdecznie dziękujemy 
wszystkim wspierającym Mikołajki dla 
Mukoludków! 

Magdalena Czerwińska-Wyraz, PTWM

Klaudio, Grzegorzu  
– dziękujemy!

Ubiegłoroczne rodzinne wakacje mie-
liśmy zaplanowane na przełom lip-
ca i sierpnia. Kolejny raz wybraliśmy 

się na Kaszuby z nadzieją na dwa tygodnie 
odpoczynku w naturze, bez codziennego 
zgiełku i hałasu – ja, mąż i trójka dora-
stających dzieci. Miejsce, do którego tak 
chętnie wracamy, ma wiele zalet, a jedną 
z nich jest bardzo słaby zasięg i brak tele-
wizora. O letnich igrzyskach olimpijskich 
wiedziałam, że właśnie się odbywają, trzy-
małam solidarnie kciuki za wszystkich re-
prezentantów Polski, ale specjalnie też nie 
przywiązywałam dużej uwagi do tego, co 
dzieje się w Paryżu, no może poza zainte-
resowaniem startami Grzegorza Hedwiga, 
któremu kibicowałam nie ze względu na 
znajomość dyscypliny, którą uprawia (ka-
jakarstwo górskie), ale znajomość z jego 
Mamą – Dorotą. 

29 lipca rozpoczynał się drugi tydzień 
naszego urlopu. Właśnie wróciliśmy 
z rowerowej wycieczki, kiedy zadzwo-
nił telefon. Ze względu na wspomniany 
brak zasięgu musiałam trochę pochodzić 
wokół domku, żeby dobrze słyszeć słowa 
w słuchawce. To była Dorota, która za-
dzwoniła z informacją o sukcesie Klaudii 
Zwolińskiej. Klaudia, prywatnie narze-
czona Grzegorza, zapisała się w historii 
jako pierwsza reprezentantka, która pod-
czas XXXIII Letnich Igrzysk Olimpijskich 
w Paryżu w 2024 r. zdobyła pierwszy me-
dal dla Polski, srebro w swojej koronnej 
konkurencji K1. Kilka chwil po dekoracji 
świeżo upieczona medalistka ogłosiła, 
że przekaże srebrny krążek na licytację, 
by wesprzeć chorych na mukowiscydozę. 
Jeszcze tego samego dnia skontaktowa-

łam się z Klaudią, której problemy cho-
rych stały się bliskie za sprawą związku 
z Grzegorzem, bratem zmarłej w 2010 r. 
Igi, i dzięki Julce, młodszej siostrze Grze-
gorza. W rozmowie telefonicznej po-
twierdziła swoją decyzję o przekazaniu 
medalu na licytację.

Potem wszystko potoczyło się bardzo 
szybko. Ustalony został termin rozpoczę-
cia licytacji, w organizację konferencji 
prasowej zaangażował się Polski Komi-
tet Olimpijski, a Klaudia (wraz z Grzego-
rzem) w swoim napiętym grafiku znalazła 
czas, żeby opowiadać w mediach o tym, 
dlaczego akurat chorym na mukowiscy-
dozę dedykuje swój medal, w którego 
zdobycie włożyła tyle lat treningów. Dnia 
6 września odbyła się w siedzibie PKOL 
konferencja prasowa, a pierwszy polski 
medal igrzysk olimpijskich w Paryżu trafił 
na aukcję charytatywną.

Wiem, że swoją decyzją Klaudia po-
ruszyła wiele ludzkich serc. Dziękujemy 
wszystkim, którzy przy okazji tego wy-
darzenia ofiarowali nam trochę czasu, 
uwagi i kompetencji. Za organizację kon-
ferencji prasowej i gościnę dziękujemy 
Polskiemu Komitetowi Olimpijskiemu, 
mediom za uwagę, Pani Profesor Doro-
cie Sands za znalezienie czasu i udział 
w spotkaniu z mediami i eksperckie wy-
stąpienie. Dziękujemy wszystkim, którzy 
licytowali medal, dziękujemy Pani Monice 
Koral, do której trafił srebrny krążek i któ-
rej niezwykle szczodry gest sprawił, że 
możemy jeszcze lepiej pomagać chorym 
na mukowiscydozę.

Już po zakończeniu licytacji otrzymali-
śmy wiadomość o następującej treści: „Po 

ogłoszeniu Klaudii o akcji charytatywnej 
razem z grupą znajomych, znaną jako 
MML, zrobiliśmy zbiórkę. Na medal nie 
starczyło, ale chcemy zebrane pieniądze 
przekazać na Państwa Towarzystwo”. Kil-
ka dni później od grupy MML (Mąż Matki 
Lekarki) wpłynęła darowizna w wysokości 
14 500 zł na pomoc naszym podopiecz-
nym, za którą również dziękujemy.

Klaudio, Grzegorzu, są takie gesty 
i chwile, które zapierają dech w piersiach, 
odbierają słowa ze wzruszenia i zostają 
z nami na zawsze. Jeszcze raz dziękujemy 
z całego serca za te piękne chwile, waszą 
otwartość, mądre słowa, za to, że swoją 
wrażliwością zarażacie wiele osób, a nam 
dodajecie skrzydeł do dalszej pracy na 
rzecz naszych podopiecznych. 

Fot. archiwum PTWM

Środki finansowe uzyskane z licyta-
cji pierwszego medalu Igrzysk Olim-
pijskich Paryż 2024 wywalczonego dla 
Polski przez Klaudię Zwolińską zostały 
przeznaczone na zakup 4 urządzeń 
Simeox wykorzystywanych w inno-
wacyjnej terapii dróg oddechowych. 
Urządzenia te są dostępne w ramach 
bezpłatnej wypożyczalni prowadzonej 
dla podopiecznych przez PTWM.
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Podsumowanie

9. Biegu po Oddech 
Aneta Mazgaj, PTWM

Kolejna edycja 
charytatywnego 
wydarzenia 
zakończona 
sukcesem! To 
nie tylko sukces 
pod względem 
organizacyjnym, 
to również setki 
historii biegaczy, 
którzy biorąc udział 
w wydarzeniu, łączą 
się z chorymi na 
mukowiscydozę. To 
emocje, wspólna idea, 
chęć pomagania!

B ieg po Oddech jest wydarzaniem, 
które wspiera nasze starania w za-
kresie szerzenia informacji o muko-

wiscydozie, o problemach i zmaganiach 
podopiecznych. 

Zasięg medialny dziewiątej 
edycji biegu wyniósł

1,5 mln 
potencjalnych odbiorców w prasie, 

radio, TV, Internecie, social mediach.

Szacunkowy ekwiwalent 
reklamowy wyniósł 

311 500 zł
Bieg promuje działania naszego To-

warzystwa i aktywnie włącza uczestników 
wydarzenia do dbania o swoje zdrowie 
oraz kształtowania systematycznej ak-
tywności fi zycznej. Wśród chorych na mu-
kowiscydozę, członków ich rodzin oraz 
najbliższego otoczenia buduje świado-
mość znaczenia codziennej fi zjoterapii 
oraz jej wpływu na jakość i długość życia.

Łącznie udział w biegu wzięło 

1374 biegaczy
w tym 60 osób chorych 

na mukowiscydozę. 

Całkowity dochód uzyskany w ramach 
organizacji 9. Biegu po Oddech jest prze-
znaczony na realizację celów statutowych 
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydozą – pomoc dla chorych na muko-
wiscydozę.

Osiągnęliśmy dochód w wysokości 

ok. 125 000 zł 
na realizację programów 

pomocowych dla 
1700 podopiecznych 

Polskiego Towarzystwa 
Walki z Mukowiscydozą. 

Fot. Paweł Dutka (2)

reLacje, opinie, koMentarZe
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Zapraszamy do udziału w 10. jubile-
uszowym Biegu po Oddech, który od-
będzie się 31 sierpnia 2025 r. w Zakopa-
nem oraz w wersji wirtualnej w terminie: 
1 kwietnia–30 września 2025 r.

Zapisy na www.bieg.oddychaj.pl od 
1 kwietnia 2025 r.

Z okazji jubileuszu każdy nasz pod-
opieczny, który utworzy minimum 
30-osobową drużynę w 10. Biegu po 
Oddech w Zakopanem lub w biegu 
wirtualnym, otrzyma sprzęt sportowy 
o wartości 1500 zł! 

Do zobaczenia na starcie! 

RELACJE, OPINIE, KOMENTARZE

Fot. Paweł Dutka (4)
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Fot. archiwum PTWM

Prognozy pogody na 15 września 
2024 r. nie były dobre: pole niżowe 
nad Polską, spadek temperatury… 

Na placu przy Gminnym Ośrodku Kultury 
i Sportu w Małkini Górnej wszystko było 
już gotowe do pikniku. Stoiska Kół Gospo-
dyń Wiejskich z Kiełczewa i Rostek Wiel-
kich uginały się od smakołyków własnej 
roboty, mistrz świata w boksie, Dariusz 
Sęk, czekał w gotowości na poprowadze-
nie treningu z chętną młodzieżą, za chwi-
lę mieli nadjechać wykonawcy koncertu 
na scenie plenerowej: zespół Express 
i gwiazda wieczoru – Marcin Siegieńczuk. 
Ponadto na uczestników pikniku czekało 
wiele innych atrakcji: malowanie buziek, 
maskotki dla najmłodszych, zawody si-
łowe w wyciskaniu sztangi, dyskoteka, 
popcorn, kiełbaski z grilla.

I wtedy przyszła wielka ulewa. Wy-
dawało się, że na nic ogromny wysiłek 
licznych osób zaangażowanych w organi-
zację pikniku. Mieszkańcy Małkini Górnej 
nie dali się jednak zastraszyć. Ulewa prze-
szła, pozostawiła po sobie wielkie kałuże, 
ale piknik ruszył pełną parą. Małkinianie 
wzięli udział w przygotowanej zabawie, 

hojnie wspierając chorych na mukowiscy-
dozę. Skarbony pękały w szwach. Zebra-
no prawie 11 500 zł.

Za pomysł i organizację tej niezwy-
kłej imprezy odpowiada tata naszej 
podopiecznej, dwuipółletniej Micha-
linki, Emil Tomaszewski. Pomogło mu 
w tym wiele osób dobrej woli. Nasze 
szczególne podziękowania kierujemy 
do Pani Ewy Siwek, dyrektor Gminne-
go Ośrodka Kultury i Sportu w Małkini 
Górnej, sponsorów – Pana Łukasza 

Kamińskiego i Wędzarni Kazikówka Ka-
rola Kazimierczuka, obu Kół Gospodyń 
Wiejskich i wszystkich, którzy swoją pra-
cą przyczynili się do wsparcia chorych 
na mukowiscydozę. Dziękujemy miesz-
kańcom Małkini Górnej, którzy potrafią 
wspaniale się bawić, nie zapominając 
o ludziach w potrzebie.

Szczególnie wdzięczni jesteśmy mu-
ko-tacie Emilowi Tomaszewskiemu i jego 
rodzinie za zaangażowanie, empatię i so-
lidarność z całym naszym środowiskiem.

Piknik na rzecz chorych na 
mukowiscydozę w Małkini Górnej
Monika Żmudzińska-Hann, PTWM

RELACJE, OPINIE, KOMENTARZE

Fot. archiwum PTWM

Magdalena Czerwińska-Wyraz, PTWM

Za nami również  
5. Bydgoski Bieg po Oddech!

W dniu 6 października 2024 r. w Myślęcinku pośród 
wszystkich uczestników nie zabrakło miłośników bie-
gania, chorych wraz z rodzinami i wszystkich tych, któ-

rym leży na sercu zdrowie i pomaganie innym. W tych pięknych 
okolicznościach przyrody już po raz piąty odbył się Bydgoski 
Bieg po Oddech, który jak poprzednie edycje cieszył się dużym 
zainteresowaniem biegaczy – z zapisanych 393 zawodników na 
mecie odliczyły się 353 osoby.

55

mukowiscydoza  71/2025 Z ŻYCIA PTWM



Inicjatorem zaproszenia tej imprezy do stolicy województwa 
kujawsko-pomorskiego jest Paweł Lewandowski, który wraz ze 
Stowarzyszeniem Waleczne Serca organizuje z powodzeniem 
siostrzaną edycję Biegu po Oddech. Tradycyjnie już celem biegu 
było pozyskanie środków finansowych dla chorych na mukowi-
scydozę oraz szerzenie wiedzy na temat choroby. Zebrana kwota 
w wysokości 40 000 zł została podzielona pomiędzy Polskie 
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą w Rabce-Zdroju i Polskie 
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą Oddział w Gdańsku. Nie 
bez znaczenia jest fakt, że dla osób z niepełnosprawnościami 
tego typu wydarzenia są okazją do integracji społecznej, a dla 
wielu szansą na zacieśnianie więzi duchowych z pozostałymi 
chorymi.

Dla uczestników były przygotowane pakiety startowe, które 
zawierały zestawy kosmetyków ufundowane przez sponsorów, 
dodatkowo każdy zawodnik otrzymał koszulkę techniczną zapro-
jektowaną specjalnie na bieg. Na mecie na wszystkich czekały 
pamiątkowe medale, a na tych, którzy zameldowali się w pierw-
szej trójce w danej kategorii wiekowej, czekały piękne statuetki.

Imprezie towarzyszyło wiele atrakcji – poza udziałem w biegu 
można było uczestniczyć w kilku konkurencjach sprawnościo-
wych, które spontanicznie zorganizowane sprawiły nieopisaną 
radość młodszej grupie obecnych. Nieopodal mety, w „mia-
steczku namiotowym” można było odwiedzić stoisko Polskiego 
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą, przy którym zorganizowa-
liśmy atrakcje dla małych i dużych dzieci, promując jednocześnie 
wsparcie naszych podopiecznych. Obok panie z zaprzyjaźnio-
nych Kół Gospodyń Wiejskich częstowały chętnych przygotowa-
nymi przez siebie przepysznymi smakołykami. Przyznać należy, 
że kunszt kulinarny pań nie ma sobie równych i zaspokoił nawet 
najbardziej wymagające podniebienia. Niezawodnie oraz licznie 

w tym dniu pomagali wolontariusze – ich gotowość udzielania 
pomocy jest nieocenionym wkładem w wydarzenie. 

Cieszymy się, że mogliśmy być tego dnia w bydgoskim My-
ślęcinku. Warto podkreślić, że ta inicjatywa rodziców naszej 
podopiecznej pięknie się rozwija i jest kolejnym przykładem ich 
solidarności z całym środowiskiem chorych. Pawle! Stowarzysze-
nie Waleczne Serca! Dziękujemy jeszcze raz za Wasze wielkie 
serca, determinację i organizację bydgoskiej edycji Biegu po 
Oddech w waszych rodzinnych stronach, a wszystkim zaangażo-
wanym w wydarzenie: sponsorom, partnerom i wolontariuszom, 
nisko się kłaniamy.

RELACJE, OPINIE, KOMENTARZE

Fot. Mariusz Wiśniewski

Podsumowanie akcji 
Mikołajki dla Mukoludków 2024 

Dzięki zaangażowaniu wielu dar-
czyńców, szkół oraz wolontariuszy 
zostały zebrane ponad 3,2 tony 

żywności, rozesłane w ramach świątecz-
nych upominków. Nasze podziękowania 
kierujemy do osób prywatnych o wielkich 
i hojnych sercach. Dziękujemy naszym sta-
łym i nowym darczyńcom, którzy wsparli 
akcję przelewami online oraz tymi trady-
cyjnymi, jak również setkom darczyńców, 

którzy przekazali słodycze, żywność i datki do skarbon w sklepach na terenie Rabki-Zdroju 
oraz Nowego Targu. 

Serdecznie dziękujemy głównym partnerom akcji: Medicom, Arcelor Mittal, ZEW Niedzi-
ca, którzy wsparli nas, przekazując środki finansowe na pokrycie kosztów wysyłki paczek. 

Dziękujemy firmom, które pomogły Świętemu Mikołajowi wypełnić worek z prezentami: 
książkami od wydawnictw (Debit, Novae Res, Rebis, Sonia Draga), zabawkami od Mattel 
i CzuCzu, czapkami dla dzieci od firmy Pupill, kosmetykami od dr Irena Eris, Bielenda, 
Delia, mydełkami od dr Miele, piżamkami od Kaczmarek-Zakrzewski sp.j., herbatkami 
od Dilmah, kawami od Strauss Cafe, bakaliami od Bazar Zdrowia i Hebar, ciasteczkami 
i słodyczami od Bahlsen Polska, gadżetami od Rabkolandu. Dziękujemy firmie Express 

W ramach jedenastej edycji Mikołajek dla Mukoludków do podopiecznych 
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą wysłano 785 świątecznych 
upominków o szacowanej łącznej wartości ponad 122 000 zł.

Aneta Mazgaj, PTWM

56

mukowiscydoza  71/2025Z ŻYCIA PTWM



za bezpłatne użyczenie samochodu na 
czas przeprowadzenia zbiórek w szkołach 
i transport zebranych tam słodkości. Jak 
co roku nie zawiedli nas pracownicy Sądu 
Rejonowego dla Warszawy-Woli, którzy 
przekazali liczne zabawki, gry i słodycze. 

W mikołajkową akcję włączyły się 44 
placówki szkolne i przedszkolne, które pro-
wadziły zbiórki słodyczy oraz drobnych 
upominków. Serdecznie dziękujemy dyrek-
cjom, nauczycielom, kołom wolontariatu 
za koordynowanie akcji na terenie swoich 
szkół i przedszkoli. dziękujemy uczniom 
i rodzicom zaangażowanym w tę akcję 
za ich wielkie serca. W większości były to 
szkoły z terenu Podhala, ale nie zabrakło 
również placówek z innych części Polski. 
Serdecznie dziękujemy także tym, którzy 
sami wyszli z inicjatywą wsparcia i przysłali 
do nas wielkie paczki zebranych słodkości 
oraz drobnych upominków.

Serdecznie dziękujemy Panu Woj-
ciechowi Grzybkowi oraz ks. Michałowi 
Dziedzicowi z I LO im. Seweryna Gosz-
czyńskiego w Nowym Targu za zaangażo-
wanie w organizację mikołajkowej zbiór-
ki publicznej na terenie Nowego Targu. 
Dziękujemy za zorganizowanie całej akcji 
i jej skoordynowanie w ośmiu sklepach 
na terenie Nowego Targu. Jesteśmy bar-
dzo szczęśliwi, że co roku możemy liczyć 
na tak wspaniałą pomoc, wielkie odda-
nie i zaangażowanie. W Rabce-Zdroju 
zbiórka odbyła się w jedenastu sklepach, 
w których kwestowali uczniowie z LO nr 1 
im. Eugeniusza Romera oraz Szkoły Pod-

stawowej nr 1 im. Obrońców Poczty Polskiej w Gdańsku. Dziękujemy z całego serca Pani 
Urszuli Pacholce za wielką pomoc w zorganizowaniu wolontariuszy, a także za wspaniałą 
inicjatywę kiermaszu ciast, z którego dochód również został przeznaczony na wsparcie 
Mikołajek. Dziękujemy Dyrekcji oraz Kadrze Pedagogicznej ze Szkoły Podstawowej nr 1 
w Rabce-Zdroju za pomoc podczas akcji. W dniu 30 listopada 2024 r. w sklepach kwe-
stowało 140 wolontariuszy. 

Składamy serdeczne podziękowania również rodzicom naszych podopiecznych, którzy 
zaangażowali w akcję lokalne społeczności. Wasza inicjatywa nie tylko wniosła radość 
i wywołała uśmiechy na twarzach wielu dzieci, ale także pokazała, jak wielka siła tkwi 
w jedności i wzajemnym wsparciu.

Serdecznie dziękujemy wszystkim wymienionym poniżej szkołom i przedszkolom, 
które dołączyły do świątecznej akcji pomocy chorym na mukowiscydozę. Sprawiliście, 
że te święta były magiczne!

reLacje, opinie, koMentarZe

Główni Partnerzy akcji Mikołajki dla Mukoludków 2024

DZIĘKUJEMY

I Liceum Ogólnokształcące im. Eugeniusza Romera w Rabce-Zdroju, I Liceum Ogólnokształcące im. Seweryna Goszczyńskiego w Nowym 
Targu, Niepubliczne Przedszkole Sióstr Służebniczek w Spytkowicach, Niepubliczny Żłobek i Przedszkole Madagaskar w Rabce-Zdroju, 
Przedszkole im. Jana Pawła II Zgromadzenia Sióstr Urszulanek SJK w Zakopanem, Przedszkole w Chabówce, Samorządowe Przedszkole 
nr 14 w Krakowie, Samorządowe Przedszkole w Skomielnej Białej, Szkoła Podstawowa im. Bohaterów Bitwy Warszawskiej 1920 r. w Sta-
nisławowie Pierwszym, Szkoła Podstawowa im. Bohaterów Walk o Wolność w Rdzawce, Szkoła Podstawowa im. ks. J. Sczechowicza 
w Orawce, Szkoła Podstawowa im. M. Konopnickiej w Ochotnicy Górnej, Szkoła Podstawowa im. Stanisława Kostki w Maruszynie Górnej, 
Szkoła Podstawowa im. Św. Jana Kantego w Odrowążu, Szkoła Podstawowa nr 1 im. H. Sienkiewicza w Szczawnicy, Szkoła Podstawowa 
nr 1 im. Świętego Jana Bosko w Skawie, Szkoła Podstawowa nr 1 w Ełku, Szkoła Podstawowa nr 1 w Jabłonce, Szkoła Podstawowa nr 
2 im. Juliana Tuwima w Kasince Małej, Szkoła Podstawowa nr 2 im. Władysława Orkana w Rabce-Zdroju, Szkoła Podstawowa nr 3 im. 
Adama Mickiewicza w Rabce-Zdroju, Szkoła Podstawowa nr 4 im. Jana Kochanowskiego w Rabce-Zdroju, Szkoła Podstawowa nr 9 
im. Jana Pawła II w Ełku, Szkoła Podstawowa Sióstr Salezjanek w Krakowie, Szkoła Podstawowa w Jabłonce Bory, Szkoła Podstawowa 
w Chyszówkach, Szkoła Podstawowa z Oddziałami Integracyjnymi nr 1 im. Heleny Marusarzówny w Zakopanem, Szkoła Podstawowa 
z Oddziałami Integracyjnymi nr 214 w Warszawie, Zespół Placówek Oświatowych w Niedzicy, Zespół Placówek Oświatowych w Skrzydl-
nej, Zespół Szkolno-Przedszkolny w Rokicinach Podhalańskich, Zespół Szkoły i Przedszkola nr 2 w Kasinie Wielkiej, Zespół Szkoły i Przed-
szkola nr 1 w Kasinie Wielkiej, Zespół Szkoły i Przedszkola w Łostówce, Zespół Szkoły i Przedszkola w Olszówce, Zespół Szkół Centrum 
Kształcenia Rolniczego w Nowym Targu, Zespół Szkół im. ks. prof. Józefa Tischnera w Rabce-Zdroju, Zespół Szkół im. Marii Grodzickiej 
w Lubrańcu Marysinie, Zespół Szkół Ogólnokształcących nr 2 w Nowym Targu, Zespół Szkół Techniczno-Informatycznych w Mszanie 
Dolnej, Szkoła Podstawowa Kaszewy Dworne im. Ireny Kosmowskiej, Szkoła Podstawowa im. Kornela Makuszyńskiego w Krzyżanowie, 
Szkoła Podstawowa im. Marii Konopnickiej w Byszewie, Przedszkole Specjalne nr 1 w Kutnie
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Jubileuszowa uroczystość z okazji 
30-lecia istnienia Poradni Leczenia 
Mukowiscydozy w Gdańsku

Podsumowanie projektu Inwestuj w siebie ii

W grudniu 2024 r. w Szpitalu 
Dziecięcym Polanki w Gdań-
sku odbyła się wyjątkowa, ju-

bileuszowa uroczystość z okazji 30-lecia 
istnienia Poradni Leczenia Mukowiscy-
dozy. W  chwili powstania była ona 
pierwszą poradnią w północnej Polsce, 
która diagnozowała i leczyła osoby z tą 
chorobą genetyczną. Uroczyste spotka-
nie wypełnione było chwilami pełnymi 
wzruszeń, wspomnień, refl eksji, a przede 
wszystkim podziękowań dla tych, którzy 
przez trzy dekady przyczynili się do roz-

woju i sukcesu tej wyjątkowej placówki.
Wydarzenie stało się okazją do uho-

norowania Pani doktor Marii Trawińskiej
-Bartnickiej, która z pasją i oddaniem 
stworzyła to miejsce i kieruje nim od jej 
powstania do chwili obecnej. 

Podczas uroczystości wspominaliśmy 
początki poradni, stawiane przed jej 
personelem trudne wyzwania i uzyskane 
ogromne osiągnięcia. Podkreślaliśmy, jak 
bardzo zmieniło się podejście do opieki 
nad pacjentami z mukowiscydozą na 
przestrzeni lat, od leczenia wyłącznie 

objawowego, po terapie modulatora-
mi, które diametralnie zmieniają życie 
pacjentów. 

Impreza była nie tylko okazją do po-
dziękowań, ale także do snucia refl eksji 
nad tym, jak wiele udało się osiągnąć 
dzięki wspólnemu wysiłkowi i ogromnej 
determinacji. To spotkanie utwierdziło nas 
w przekonaniu, że Poradnia Leczenia Mu-
kowiscydozy w Gdańsku jest miejscem, 
gdzie pacjenci otrzymują kompleksową 
i troskliwą opiekę. 

Zakończył się projekt Inwestuj w siebie II, który miał na 
celu zwiększenie możliwości rozwoju zawodowego, oso-
bistego oraz umożliwienie zdobycia nowych umiejętności 

i wiedzy przez chorych na mukowiscydozę, a także ich rodziców 
i opiekunów.

W projekcie wzięło udział łącznie 25 osób, z czego 9 osób 
to chorzy na mukowiscydozę, a 16 – rodzice i opiekunowie. 
Całkowita wartość dofi nansowania wyniosła 50 tys. zł.

W ramach tej inicjatywy benefi cjenci mogli skorzystać z po-
rad specjalistów: psychologa, psychiatry, doradcy zawodowego 
oraz trenera rozwoju osobistego. Celem tej części projektu była 
pomoc w wyborze zawodu, kierunku kształcenia czy dalszego 
szkolenia z uwzględnieniem sytuacji życiowej i potrzeb rynku 
pracy. Program miał też zwiększyć u uczestników pewność sie-
bie i wiarę we własne umiejętności, co jest kluczowe w poszuki-
waniu pracy lub powrocie na rynek pracy, zwłaszcza po długiej 
przerwie. Z tego rodzaju wsparcia skorzystało łącznie 11 osób.

Każda osoba, która brała udział w projekcie, mogła również 
starać się o sfi nansowanie: szkoleń, kursów lub warsztatów, 
a także miała możliwość zakupu materiałów edukacyjnych. 
Dawało to benefi cjentom możliwość zdobycia nowego zawodu, 
uzupełnienia swojego wykształcenia albo doskonalenia swoich 
umiejętności, co bezpośrednio przełożyło się na zwiększenie 
szans w odnalezieniu się na rynku pracy. W tej edycji programu 
wśród sfi nansowanych szkoleń znalazły się m.in. kursy językowe, 
makijażu i stylizacji paznokci, a także kurs operatora wózka 
widłowego, menagera czy montera drzwi. Łącznie sfi nansowa-

liśmy 15 różnych kursów i szkoleń, a 3 osoby zakupiły materiały 
edukacyjne.

Dzięki realizacji projektu 6 osób znalazło zatrudnienie, 3 oso-
by aktywnie poszukują pracy, a pozostali uczestnicy znacząco 
podnieśli swoje kwalifi kacje, co sprzyja rozwojowi osobistemu 
i umacnia ich pozycję na rynku pracy.

Sytuacja chorych na mukowiscydozę i ich opiekunów znacznie 
się zmieniła po wprowadzeniu leków przyczynowych oraz umoż-
liwieniu łączenia opieki nad dzieckiem z aktywnością zawodową, 
bez pozbawienia rodziców świadczenia pielęgnacyjnego. Jest to 
ogromnie ważna decyzja przywracająca opiekunów osób z nie-
pełnosprawnościami na rynek pracy, eliminująca ich wykluczenie, 
dająca jednocześnie szansę na poprawę sytuacji fi nansowej oraz 
możliwość utrzymania równowagi pomiędzy opieką nad chorym 
dzieckiem a realizacją własnych celów i ambicji zawodowych. 

Biorąc pod uwagę znaczne zwiększenie zainteresowania tego 
rodzaju wsparciem, przewidujemy, że zapotrzebowanie na kursy 
i doradztwo zawodowe będzie niezwykle ważne w najbliższym 
czasie, dlatego złożyliśmy wniosek dotyczący kolejnej edycji 
projektu, która ma szansę ruszyć na przełomie kwietnia lub maja 
bieżącego roku.

Projekt został sfi nansowany ze środków 
Gdańskiej Fundacji Rozwoju Gospodarczego.

PTWM Oddział w Gdańsku

PTWM Oddział w Gdańsku
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Relacja z transmisji VII koncertu 
Chopin i przyjaciele

Dnia 28 lutego br., jak co roku od 
siedmiu lat, świętowaliśmy roczni-
cę urodzin Fryderyka Chopina, 

kompozytora szczególnie nam bliskiego, 
zmagającego się całe życie z ciężką cho-
robą, którą być może była mukowiscydo-
za. Dzięki wspólnej inicjatywie Polskiego 
Towarzystwa Mukowiscydozy i Polskiego 
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą 
po raz kolejny odbył się koncert Chopin 
i przyjaciele, transmitowany online dla ca-
łego środowiska mukowiscydozy. Wstęp 
do koncertu wygłosiły prof. Dorota Sands, 
prezes PTM, oraz Joanna Baczul, członek 
Zarządu PTWM.

W tym roku słuchaliśmy drugiego 
z koncertów fortepianowych Chopina, 
koncertu f-moll, skomponowanego przez 
dwudziestoletniego kompozytora jesz-
cze w Warszawie, zanim wyjechał do 
Wiednia i ostatecznie do Paryża, żeby 
już nigdy nie wrócić do ojczyzny. Koncert 
był tworzony w okresie rozkwitu pierw-
szej platonicznej miłości Fryderyka do 
śpiewaczki Konstancji Gładkowskiej – to 
pod wpływem tego miłosnego uniesie-
nia powstała przepiękna środkowa część 
koncertu, Larghetto. Utworu słuchaliśmy 
w wersji na fortepian solo w wykonaniu 

wybitnego pianisty młodego pokolenia Tomasza Zająca. Artysta zaproponował 
w programie ciekawe zestawienie koncertu f-moll, wyrażającego gorące młodzieńcze 
uczucia, z dwoma nokturnami, skomponowanymi przez Chopina w ostatnich latach 
życia, pełnymi zadumy i dystansu.

Przygotowując nasze muzyczne spotkanie, opieraliśmy się na współpracy z zaprzy-
jaźnioną firmą Time for Chopin. Serdecznie dziękujemy za to niezawodne, wieloletnie 
partnerstwo.

Szczególne podziękowania kierujemy do sponsorów: Samorządu Województwa 
Mazowieckiego i banku Citi Handlowy, bez których nasz koncert nie mógłby się odbyć. 

Przy okazji koncertu gratulowaliśmy Pani prof. dr hab. n. med. Dorocie Sands otrzy-
mania Kryształowej Gwiazdy Kapituły Dnia Chorób Rzadkich, która została przyznana 
za nieocenione działania w tworzeniu systemowych rozwiązań leczenia i opieki nad 
chorymi na mukowiscydozę.

VII koncertu Chopin i przyjaciele można wysłuchać w serwisie YouTube pod linkiem: 
https://youtu.be/zdEuxZ7Dclc.

Monika Żmudzińska-Hann, PTWM

Fot. Edward Łepkowski, Studio 222

RELACJE, OPINIE, KOMENTARZE

Magdalena Czerwińska-Wyraz, PTWM

W dniu 12 marca 2025 r. pod-
czas konferencji prasowej Pan 
wiceminister zdrowia Marek 

Kos ogłosił zmiany na wchodzącej od  
1 kwietnia br. liście leków refundowanych, 
a wśród nich rozszerzenie refundacji te-

rapii Kaftrio+Kalydeco dla chorych na 
mukowiscydozę. Po wielu miesiącach 
trudnych negocjacji Ministerstwo Zdro-
wia podjęło decyzję o włączeniu do pro-
gramu lekowego B.112 kolejnych grup 
pacjentów – od 1 kwietnia chorzy od  

Kolejny kamień milowy w leczeniu 
chorych na mukowiscydozę w Polsce! 
„Tak” dla Kaftrio! 
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Rekrutacja do projektu Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydozę IX

RELACJE, OPINIE, KOMENTARZE

2. roku życia z co najmniej jedną mutacją 
F508del otrzymają leczenie najbardziej 
efektywną terapią w mukowiscydozie.

Leczenie mukowiscydozy jest przy-
kładem ogromnego postępu, który do-
konał się w medycynie na przestrzeni 
kilkudziesięciu ostatnich lat, ale to mo-
dulatory białka CFTR stały się prawdzi-
wą rewolucją. U wielu osób zmieniły się 
diametralnie: obraz choroby, system ich 
leczenia, rokowania, a przede wszystkim 
perspektywy i nadzieje. Choroba, którą 
definiowaliśmy dotąd jako „ciężką, nie-
uleczalną, skracającą życie” na naszych 
oczach staje się chorobą przewlekłą, któ-
rą można kontrolować. Eksperci kliniczni 
zgodnie podkreślają, że od chwili, w któ-
rej wprowadzono w Polsce program leko-
wy B.112, doszło do poprawy wyników 
dotyczących wszystkich kluczowych pa-
rametrów klinicznych, takich jak badania 
czynnościowe płuc i BMI. Zmniejszyła się 
częstość rozpoznawania zakażeń płuc, 
liczba zaostrzeń choroby oraz hospitali-
zacji. Zauważalny jest także spadek licz-
by zgonów, jak również wzrost mediany 
wieku w momencie śmierci, opustosza-
ły listy oczekujących na transplantację 
płuc. Wielu chorych na mukowiscydozę 
w końcu doczekało się momentu, kiedy 
może zakładać rodzinę, rozwijać karierę 
zawodową, wyczynowo uprawiać sport 
i nie jest zmuszonych do rozważania emi-
gracji z powodów zdrowotnych.

Dziś szansę na lepsze i dłuższe życie 
otrzymały kolejne osoby, w tym naj-
młodsi chorzy, a Polska dołączyła do 
krajów, gdzie mukowiscydoza leczona 

jest zgodnie z najnowocześniejszymi 
standardami. 

Dziękujemy przedstawicielom Mini-
sterstwa Zdrowia, a szczególnie Pani 
minister Izabeli Leszczynie i Panu wice-
ministrowi Markowi Kosowi, za decyzję 
o finansowaniu leczenia kolejnych grup 

pacjentów, a także wszystkim, którzy byli 
zaangażowani w działania na rzecz uzy-
skania dostępu do leków przyczynowych 
– środowisku medycznemu, z profesor 
Dorotą Sands na czele, organizacjom 
zrzeszonym w MukoKoalicji, z którymi 
ramię w ramię zabiegaliśmy o dostęp 
do leków przyczynowych i rozszerzenie 
refundacji, a także innym organizacjom 
i pacjentom, którzy byli rzecznikami w na-
szej wspólnej sprawie.

Dziś możemy wziąć głęboki od-
dech, jednocześnie musimy pamiętać, 
że choć do dającego spektakularne 
efekty leczenia modulatorami białka 
CFTR kwalifikuje się bardzo duża licz-
ba osób, jednak nie jest to taka sama 
opcja terapeutyczna dla wszystkich 
chorych na mukowiscydozę. Cały czas 
pozostają pacjenci, dla których nie ma 
jeszcze w ogóle na świecie leku, są też 
chorzy po przeszczepieniu płuc, którzy 
również nie mają możliwości leczenia 
modulatorami, są wreszcie osoby z za-
awansowaną chorobą, która dokonała 
już w ich organizmach nieodwracalnych 
zmian – dla nich jedynym bądź wiodą-
cym rozwiązaniem nadal pozostaje 
leczenie objawowe, czyli codziennie, 
żmudne zabiegi ratujące życie. O tych 
wszystkich osobach, z jakiegoś powo-
du „wykluczonych”, musimy pamiętać 
i dla nich podejmować kolejne działania. 
Twarz mukowiscydozy niewątpliwie ule-
ga zmianie, ale tak długo, jak nie będzie 
„leku na mukowiscydozę”, będzie ona 
stanowić wyzwanie zarówno dla opieku-
nów, chorych, jak i dla systemu zdrowia.

Polskie Towarzystwo Walki 
z Mukowiscydozą od 
początku swojego istnienia 
zabiega o konieczne 
zmiany w systemie zdrowia, 
inicjuje powstawanie 
nowych placówek 
medycznych i remonty 
istniejących, podejmuje 
działania mające na 
celu poprawę jakości 
i długości życia chorych na 
mukowiscydozę. Od 2017 r.  
jako MukoKoalicja wraz 
z innymi organizacjami 
pacjenckimi oraz przy 
ogromnym zaangażowaniu 
środowiska medycznego 
podejmujemy szereg 
działań na rzecz dostępu do 
leczenia przyczynowego.

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą z dniem 1 kwiet-
nia 2025 r. rozpoczyna rekrutację uczestników do nowego 
projektu rehabilitacji społecznej realizowanego ze środków 
PFRON i własnych. Zajęcia realizowane będą od maja 2025 r. 
do marca 2026 r. na terenie całej Polski. PTWM pozyskało na 
ten cel dofinansowanie w wysokości  1 620 990,00 zł.

Dla osób, które zakwalifikują do projektu, oferujemy formy 
wsparcia:
1.	indywidualny trening samodzielnego funkcjonowania, 
2.	indywidualny trening rozwoju osobistego,
3.	indywidualny trening żywieniowy,
4.	rehabilitacja psychiatryczna.

Do projektu zapraszamy:
•	 chorych na mukowiscydozę z całej Polski bez względu na 

wiek,

•	 posiadających aktualne na dzień przystąpienia do projektu 
orzeczenie o niepełnosprawności, 

•	 nieuczestniczących na dzień przystąpienia do projektu 
w projektach realizowanych ze środków PFRON i innych 
w podobnym celu.
Na stronie www.ptwm.org.pl można znaleźć więcej 

informacji i druk zgłoszenia do projektu. 

Serdecznie zapraszamy!!!

Zadanie dofinansowane ze środków Państwowego 
Funduszu Rehabilitacji Osób Niepełnosprawnych
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Biuro PTWM

OGŁOSZENIA

W dniu 13 czerwca 2025 r. pla-
nowane jest Zwyczajne Walne 
Zebranie Członków Polskiego 

Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą 
połączone z wyborami do władz PTWM. 
Zebranie odbędzie się w formule hybry-
dowej. Szczegółowe informacje będą 
rozsyłane do członków Towarzystwa 
oraz opublikowane na stronie www.od-
dychaj.pl w późniejszym terminie. 

Jeżeli jesteś Członkiem PTWM i uwa-
żasz, że są tematy, które powinny być 
ujęte w porządku obrad Walnego Ze-
brania Członków, napisz do nas na adres 
e-mail: zarzad@oddychaj.pl, do dnia 
30 kwietnia br. Podczas tegorocznego 
Walnego Zebrania Członków odbędą 
się wybory władz Polskiego Towarzystwa 

Dnia 1 stycznia 2025 r. weszła w życie nowelizacja ustawy 
o rencie socjalnej, która wprowadziła nowe świadczenie, 
tzw. dodatek dopełniający (Ustawa z dnia 27 września 

2024 r. o zmianie ustawy o rencie socjalnej oraz niektórych innych 
ustaw Dz. U. z 2024 r. poz. 1615).

Osoby, które w dniu wejścia ustawy – 1 stycznia 2025 r. – miały 
orzeczoną równocześnie całkowitą niezdolności do pracy oraz do 
samodzielnej egzystencji, otrzymają ten dodatek z urzędu przez 
ZUS bez konieczności składania dodatkowego wniosku. Pierwsze 
wypłaty świadczenia będą wypłacane przy rencie socjalnej w maju 
2025 r. z wyrównaniem od stycznia 2025 r. 

Pozostałe osoby pobierające rentę socjalną, ale bez orze-
czenia o niezdolności do samodzielnej egzystencji, będą mogły 
złożyć w ZUS-ie wniosek o przyznanie dodatku dopełniającego 
(druk wniosku EDD-SOC jest już do pobrania w każdej placówce 
ZUS-u oraz na stronie internetowej www.zus.pl). W tym wypadku 
dodatek dopełniający będzie przysługiwał na wniosek, pod wa-
runkiem jednak, że osoba uzyska orzeczenie o niezdolności do 
samodzielnej egzystencji wydane przez komisję, która oceni stan 
zdrowia pacjenta. Dlatego do wniosku EDD-SOC należy dołączyć:

1.	zaświadczenie o stanie zdrowia wystawione przez lekarza 
leczącego nie wcześniej niż miesiąc przed dniem złożenia 
wniosku oraz

2.	posiadaną dokumentację medyczną z przebiegu leczenia.
Tym osobom, które złożą wniosek i zostaną uznane za osoby 

niezdolne do samodzielnej egzystencji, dodatek będzie wypła-
cony od miesiąca złożenia wniosku. 

Dodatek dopełniający wynosi 2520 zł miesięcznie. Będzie on 
waloryzowany co roku od 1 marca tak samo jak renta socjalna. 
Również podobnie jak renta będzie podlegał opodatkowaniu 
podatkiem dochodowym od osób fizycznych oraz oskładkowaniu 
składką na ubezpieczenie zdrowotne na zasadach obowiązują-
cych dla świadczeń emerytalno-rentowych.

Uwaga: przyznanie dodatku dopełniającego wiąże się 
z wstrzymaniem świadczenia uzupełniającego dla osób nie-
zdolnych do samodzielnej egzystencji, tzw. 500+ dla osób nie-
samodzielnych.

Strony źródłowe::
strona rządowa gov.pl, Internet

Walki z Mukowiscydozą na kolejne 3 lata. Przed nami wiele wyzwań i nowych zadań, 
które wraz ze zmieniającym się obliczem choroby i dostępem do nowoczesnych 
terapii wymagają zaangażowania i otwartości. Zachęcamy członków PTWM do kan-
dydowania do Zarządu Głównego, Głównej Komisji Rewizyjnej oraz Głównego Sądu 
Koleżeńskiego. Jeśli możesz poświęcić trochę czasu i zaangażować się społecznie, 
skontaktuj się z nami – zadzwoń do obecnych członków władz PTWM lub napisz na 
adres e-mail: zarzad@ptwm.org.pl.

Rezerwujcie termin na szkolenie! 
Kompleksowa Opieka nad Chorym na Mukowiscydozę już w czerwcu!

W dniach 13–15 czerwca 2025 r. w Warszawie odbędzie doroczne szkolenie 
dla rodzin osób chorych na mukowiscydozę. Tegoroczne szkolenie będzie 
połączeniem sesji wykładowej z praktycznymi warsztatami. Szczegółowy 

program zostanie opublikowany na stronie www.oddychaj.pl w późniejszym terminie. 
Zapisy wkrótce! 

Ogłoszenie o terminie Walnego 
Zebrania Członków PTWM

Nowy dodatek do renty socjalnej 
od 2025 roku 
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OGŁOSZENIA

„Moc w słabości się doskonali”  
– zaproszenie na VII Ogólnopolską Pielgrzymkę 
Osób Walczących z Mukowiscydozą na Jasną 
Górę w dniach 12–13 kwietnia 2025 roku

Strefa rodzica w Instytucie Gruźlicy 
i Chorób Płuc w Rabce-Zdroju 

Doświadczenie cierpienia jest codziennością każdego człowieka, niezależnie od 
sytuacji życiowej, w jakiej się znajduje. Jeśli jednak wiąże się z przeżywaniem 
ciężkiej choroby przez nas samych albo kogoś, kogo kochamy, jego ciężar cza-

sami wydaje się zbyt duży. Nawet kiedy w miarę dobrze radzimy sobie z trudnościami, 
niełatwo nam dostrzec sens cierpienia i słabości.

Chcąc wspierać się nawzajem i szukać wsparcia duchowego, organizujemy po raz 
kolejny pielgrzymkę dla osób zmagających się na co dzień z mukowiscydozą. Zapra-
szamy na nią wszystkich członków Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą, 
rodziny osób chorych, przyjaciół, szczególnie tych, którzy jeszcze nigdy nie byli z nami 
na Jasnej Górze. 

Będzie to czas zarówno modlitwy w Kaplicy Cudownego Obrazu i zawierzenia 
naszego środowiska w sobotnim Apelu Jasnogórskim, jak i wspólnego przebywania, 

wysłuchania konferencji, dzielenia się do-
świadczeniami oraz odkrywania Mocy, 
która w słabości się doskonali. Opieku-
nem duchowym pielgrzymki będzie po 
raz kolejny ks. Wojciech Bartoszek, kra-
jowy duszpasterz Apostolstwa Chorych.

Nocleg w Domu św. Kaspra w Czę-
stochowie. Zapisy i wszelkie informacje 
można uzyskać u koordynatorki piel-
grzymki – pani Anny (tel. 782 957 855).

Zapraszamy wszystkich, dołączcie 
do nas!

Fot. archiwum PTWM (2)

Zpomysłem wyremontowania i utwo-
rzenia aneksu mieszkalnego dla 
rodziców dzieci hospitalizowanych 

na Oddziale Anestezjologii i Intensywnej 
Terapii Instytutu Gruźlicy i Chorób Płuc 
w Rabce-Zdroju zgłosił się do nas koordy-
nator tego Oddziału – doktor Wojciech 
Szatkowski. Od samego początku byli-
śmy przekonani, że to jest bardzo ważna 
i potrzebna inicjatywa, i bardzo szybko 
zaangażowaliśmy się w jej realizację. Przy 
wsparciu Fundacji Castorama, która za-
pewniła finansowanie remontu i zakup 
sprzętów, oraz dzięki pracy wspania-
łych wolontariuszy ze sklepu Castorama 
w Nowym Targu w ciągu kilku dni dwie 
szpitalne salki przeszły metamorfozę  
– przeistoczyły się w nowoczesne i przy-
tulne przestrzenie. W komfortowych 
warunkach rodzice dzieci walczących 
o zdrowie, a niejednokrotnie o życie 
mogą znaleźć chwilę wytchnienia, zjeść 
ciepły posiłek, odpocząć po nieprzespa-
nej nocy, a może wypłakać się z bezsilno-
ści w poduszkę, pozwalając lękowi i zwąt-

pieniu znaleźć ujście, by kolejnego dnia 
z dzielnym uśmiechem i sercem ponownie 
wypełnionym nadzieją towarzyszyć swo-
jemu dziecku i jego lekarzom w procesie 
leczenia.

Nie byłoby tego miejsca, gdyby nie 
empatia rabczańskich lekarzy pracują-
cych na Oddziale Anestezjologii i Inten-
sywnej Terapii w IGiCHP, przychylność 
Fundacji Castorama oraz serdeczność, 
zaangażowanie, ogrom pracy wolonta-
riuszy ze sklepu Castorama w Nowym 
Targu. Uzupełnienie wyposażenia poko-
ju i kuchni możliwe było dzięki firmom: 
Lanola, która podarowała serwis obia-
dowy, oraz Pościelove, która przekazała 
pościel. Powiedzenie, że dobro, które 
się dzieli, pomnaża się po wielokroć, po 
raz kolejny zmaterializowało się w Rab-
ce. Przytulne wnętrza strefy rodzica na 
Oddziale Anestezjologii i Intensywnej 
Terapii Instytutu Gruźlicy i Chorób Płuc 
w Rabce-Zdroju będą w najtrudniejszych 
chwilach służyć rodzinom doświadczo-
nym chorobą dziecka.

Zarząd i biuro PTWM

62

mukowiscydoza  71/2025Z ŻYCIA PTWM



podZiĘkowania

9. Bieg po Oddech za nami! Z ca-
łego serca dziękujemy wszystkim 
biegaczom, którzy tak licznie 

przybyli do Zakopanego, by wesprzeć 
chorych na mukowiscydozę! Tworzycie 
wyjątkową, wspaniałą i niezapomnianą 
atmosferę każdego roku! Gratulujemy 
zwycięzcom, a także tym, którzy po raz 
pierwszy ukończyli 5-kilometrowy bieg! 
Jesteście najlepszymi biegaczami-po-
magaczami! 

Dziękujemy za obecność i zaangażo-
wanie Pani Justynie Kowalczyk-Tekieli, 
Głównemu Sponsorowi biegu – Santan-
der Consumer Bank, Złotym Sponsorom: 
Nosalowy Dwór Resort & Spa Zakopa-
ne, Vertex Pharmaceuticals, Brązowym 
Sponsorom: Fundacji Inter Cars, Skarbiec 
TFI, restauracji Kryjówka w Zakopanem. 
Z całego serca dziękujemy za Waszą po-
moc na każdym etapie realizacji 9. Biegu 
po Oddech.

Dziękujemy wszystkim Patronom Ho-
norowym, Patronom Medialnym, któ-
rzy na łamach swoich stron informowali 
o tym wydarzeniu i zachęcali do udziału 
w biegu. Dziękujemy współorganizatoro-
wi UM Zakopane oraz MOSiR Zakopane 
za wsparcie organizacyjne, partnerom 
biegu za nagrody dla biegaczy oraz 
atrakcyjne pakiety startowe. Dziękujemy 
partnerom, którzy byli z nami w Parku 
Miejskim i wspierali naszych zawodni-
ków swoją pracą. Dzięki Wam mali i duzi 
mogli miło spędzić czas. Dziękujemy 
służbom policji, straży pożarnej, straży 
miejskiej, Malcie Służbie Medycznej za 
wielkie wsparcie w zapewnieniu bez-
pieczeństwa uczestnikom. Dziękujemy 
wolontariuszom, ZHR z Zakopanego 
i obsłudze biegu, którzy dwoili się i tro-
ili, by biuro zawodów, trasa, scena i Park 
Miejski były dla Was gotowe. Dziękuje-
my wszystkim, którzy wsparli bieg swoją 
pracą, zakupem pakietu, cegiełką pod-
czas kiermaszu. Dziękujemy, że jesteście! 
Dziękujemy, że biegniecie dla chorych na 
mukowiscydozę!

Zarząd i biuro PTWM

Podziękowania 
za 9. Bieg po Oddech
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Mikołajki dla Mukoludków 2024
11. akcja pomocy chorym na mukowiscydozę 

Składamy serdeczne podziękowania dla Partnerów akcji:

podZiĘkowania
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