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PRZESZCZEPY PLUC

Andrzej Pogorzelski

Moje doswiadczenia z przeszczepami pluc w poczatkach
pracy zawodowej ograniczaly sie do informacji czysto teore-
tycznych. Z réznych lektur dowiedzialem sie, ze pierwszg probe
przeszczepu pluc na $wiecie podjeto 11 czerwca 1964 r. w USA.
58-letniemu choremu na nowotwor ptuca przeszczepiono lewe
pluco. Niestety, chory przezy! tylko 18 dni. Za pierwsza udang
probe transplantacji uznaje si¢ natomiast przeszczepienie ptuc
iserca przeprowadzone 09.03.1981 w Stanford (USA). Pierwszy
przeszczep jednego pluca wykonano w 1983 r., a obu ptuc w 1986
r. — oba dokonane w Toronto. U chorych na mukowiscydoze po
raz pierwszy wykonano przeszczep pluc i serca w pazdzierniku
1985 r., a oba pluca przeszczepiono w 1988 r.

Na podstawie zebranych z pismiennictwa informacji juz
w 1993 r. napisalem do pierwszego numeru ,, Mukowiscydozy”
krotki, trzystronicowy artykul dla wszystkich zainteresowa-
nych. Dla mnie samego informacja o tym, ze gdzies na $wiecie
przeszczepia si¢ pluca, miala wtedy wymiar czysto teoretyczny.
Podejmowano wprawdzie pierwsze proby leczenia w Polsce -
prof. Zbigniew Religa 29.11.1986 w Zabrzu operowal 32-letnig
kobiete — niestety, pierwsze dziewie¢ polskich prob w latach
1986-1997 skonczylo sie niepowodzeniem.

Koszty przeszczepu ptuc w latach dziewieédziesigtych
byty bardzo wysokie, co skutecznie blokowalo nawet marzenia
o przeszczepie dla chorych na mukowiscydoze, ktérych wowczas
leczytem. Dla lekarza obserwujacego stopniowe pogarszanie sie
stanu zdrowia swoich pacjentéw i dysponujacego coraz mniejszga
mozliwoscig pomocy az do zupelnej bezsilnosci w koncowe;j
fazie zycia nie bylo to mite doswiadczenie.

Pierwszym promykiem nadziei stala si¢ historia Danusi, ktéra
przez kilka lat, do roku 2000 byta kilka razy leczona w Rabce. Danka
wyjechata do Egiptu, gdzie ze wzgledu na korzystny klimat poczatko-
wo $wietnie sie czula. Niestety, postepujaca nawet tam choroba dopro-
wadzita do dramatycznego pogorszenia stanu zdrowia. Wowczas jej
rodzice dokonali rzeczy praktycznie niemozliwej — przetransportowa-
li Danusie do Berlina, gdzie udato si¢ im uzyska¢ (wymoc?) zgode na
przeszczep pluc, ktory zostat wykonany 19.10.2001 r. Danka kolejne
tygodnie przezyla w szpitalu, niestety, nie udalo si¢ jej uratowac i ze
wzgledu na powiktania po przeszczepie zmarta. Historia czasem lubi
zbiegi okolicznosci. 6 dni po przeszczepie u Danusi (24/25.10.2001)
profesor Religa wykonal w Zabrzu pierwszy zakonczony powodze-
niem przeszczep pluc i serca.

Doswiadczenia przekazane mi przez rodzicéw Danusi,
dotyczace organizacji przeszczepu, nie napawaly wowczas
optymizmem. Jednym z wiekszych prawnych probleméw byt
brak przynaleznosci Polski do Unii Europejskiej, blokujacy
naszym chorym dostep do narzadéw pozyskiwanych od daw-
cow z tego obszaru. Przystapienie Polski do Unii w dniu 1 maja
2004 otworzylo przed Polakami wiele mozliwosci, a chorym na
mukowiscydoze dalo nadzieje na przeszczepy pluc.

Kolejnym etapem drogi do uzyskania mozliwoscileczenia sta-
ta sig decyzja Panstwa Sztuczkowskich z Fundaciji ,Zdazy¢ na Czas”
o sfinansowaniu przeszczepéw dla chorych na mukowiscydoze
za granicy. Pierwszy kontakt pan Przemystaw nawigzat z Polskim
Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza w dniu 17 grudnia 2004
r. Moim zadaniem stalo si¢ wéwczas wytypowanie pierwszych
kandydatéw do przeszczepu pluc. Musze przyznad, ze nie byto
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to proste, jednak wybratem sposrdd chorych pozostajacych pod
opieka Kliniki w Rabce 12 0s6b na potencjalnych biorcéw ptuc.

Nastepny prég do pokonania to kwalifikacja do przeszczepu
pluc, jaka zawsze wykonuje osrodek transplantacyjny. W tej
kwestii przydatne byly wcze$niejsze doswiadczenia pani Doroty
Hedwig i jej corki Igi, ktdre juz wezedniej przetarly $ciezke do
Wiednia. Sposrdd 12 osob z listy wstepnej sze$cioro byto w zbyt
ciezkim stanie i, niestety, nie doczekato do wizyty kwalifika-
cyjnej. Kolejnych szescioro po wyjezdzie do Wiednia przeszto
proces kwalifikacji. Okazalo sig, ze ze wzgledéw zdrowotnych
jedng z os6b nie przyjeto na liste oczekujacych, czyli zostala
zdyskwalifikowana. Pozostala pigtka weszla na liste biorcow.
Niestety, jedna osoba nie doczekata przeszczepu. Pozostatych
czterech chorych w réznym czasie poddano transplantacji.

Mysle, ze do konca zycia nie zapomne daty 17 stycznia
2006 r. To data przelomowa. Wtedy w Wiedniu zostaly prze-
szczepione pluca Idze Hedwig. Z tego, co wiem, byt to pierwszy
udany przeszczep u chorego na mukowiscydoze z Polski. Jego
efekty, po okresie niezbednej rehabilitacji, byly spektakularne.
Iga z dziewczyny niemogacej wstac z 16zka stata sie wulkanem
energii, co najlepiej demonstrowato skutecznos¢ transplantacji.

Dzieki dalszemu wsparciu Panistwa Sztuczkowskich w roku
2006 przeprowadzono tacznie 3 przeszczepy, w 2007 — dwa,
w 2008 - pie¢ipo jednym w 2009 i 2010 r. Zatem 12 przeszcze-
péw wykonanych u chorych z calej Polski zawdzieczamy pomocy
Fundacji ,,Zdazy¢ na Czas”

Rok 2010 stal si¢ réwniez momentem przelomowym
w kwestii finansowania przeszczepdw. I znowu pionierky stala
sie Iga Hedwig. Dzieki staraniom jej Mamy Narodowy Fundusz
Zdrowia wyrazil zgode na pokrycie kosztéw retransplantacji
u Igi, ktérg wykonano 6 lutego 2010 r. W calym roku 2010
przeprowadzono 6 przeszczepdw finansowanych z budzetu
panstwa polskiego. Réwniez w roku 2010 PTWM sfinansowato
ze $rodkéw wlasnych jeden przeszczep pluc.

Przeszczepy otworzyly nowy rozdziat w leczeniu mukowi-
scydozy. Dzieki nim zaréwno przed chorymi, jak i przed perso-
nelem medycznym pojawila sie nowa perspektywa. Wiemy, ze
duza cze$¢ chorych z bardzo zaawansowang choroba ma szanse
na znaczace przedtuzenie ich zycia. Przeszczepy daly nam na-
dzieje. Nadzieje wspierang dodatkowo pierwszym przeszczepem
w Polsce, jaki miat miejsce w marcu 2011 r.
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DALEKA DROGA (SPOJRZENIE WSTECZ)

Rok 1987

24 lata temu, jako mloda mama pierwszego dziecka,
dowiedzialam sie, ze moja siedmiomiesieczna céreczka jest
chora na mukowiscydoz¢. Niewiele mi to méwito, nie mia-
fam nic wspdlnego z medycyng i trudno bylo mi powtorzy¢
stowo ,,mukowiscydoza”. Przekazano mi informacje, ze dzieci
z mukowiscydozg zyja bardzo krétko, ze bedziemy musieli
wykonywa¢ systematycznie inhalacje i drenaze, podawa¢ do
kazdego positku enzymy i czesto przyjezdzaé do Rabki na
leczenie dozylne.

Nasze zycie rodzinne dostosowali$my do potrzeb zwig-
zanych z wytycznymi lekarza prowadzacego nasza corke.
Staralismy si¢, pomimo ciezkiej choroby, jaka jest mukowi-
scydoza, zy¢ w miare normalnie i przez jaki$ czas catkiem
dobrze nam si¢ to udawato. Na $wiat przychodzily kolejne
dzieci, finansowo dawali$émy sobie rade, jednak w sercu ciagle
tlit si¢ zasiany niepokdj. Dzieci z mukowiscydoza zyja krétko
- co to znaczy? Ile? Kiedy to nastapi? W jaki sposéb? Teiinne
pytania towarzyszyly mi przez wiele lat. Zaakceptowalismy
fakt, ze inhalacje i drenaze sg na porzadku dziennym. Caly
jednak czas byli$my skoncentrowani na walce o zycie naszej
corki. Taki stan rzeczy trwat 13 lat, do momentu, kiedy to po
raz pierwszy zobaczylam, w jak dramatyczny sposéb konczyla
zycie 20-letnia cérka mojej przyjaciotki, rowniez chora na
mukowiscydoze.
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Rok 2000

Wtedy pojawilo si¢ realne zagrozenie. Byl to rok fatal-
nej w skutkach dla chorych reformy stuzby zdrowia. Zycie
naszej corki Igi byto powaznie zagrozone, miala zaledwie
13 lat. Tamten okres polozyl kres ztudzeniom; teraz juz
wiedzialam, ze moze by¢ tylko gorzej... Kazdy oddech
mojego dziecka okupiony byl niewyobrazalnym wysitkiem;
jej cierpienie zdawalo si¢ nie mie¢ konca. Modlitam sig
zarliwie, proszac o cud, pod$wiadomie jednak wiedziatam,
ze cud, o ktéry prosze, przyniostby korzys¢ tylko mojemu
dziecku, a wokét umieraja mlodzi ludzie, doswiadczeni
tak jak i moja corka okrutng chorobg. Wzbudzalam w so-
bie nadzieje, aby po chwili ja traci¢. Wladnie w tym roku
zmarta bardzo bliska nam Ula, chora na CE. Wowczas po raz
pierwszy zobaczylam, jak umieraja chorzy na mukowiscy-
doze, patrzylam na jej ogromne cierpienie i osamotnienie
w koncowym stadium choroby, na bezradnos¢ rodzicow
i lekarzy. Zaczetam goraczkowo szuka¢ rozwigzania. Oczy-
wiscie, poczatkowo bladzitam po omacku, nie majac pojecia,
czego tak naprawde szukam.

Tak zaczela si¢ piecioletnia batalia o swobodny oddech dla
mojej ukochanej céreczki i innych chorych na mukowiscydo-
z¢, zyjacych w Polsce, walka, ktérej finalu nie bytam w stanie
przewidziec.

X6

»Kiedy Pan Bég zamyka drzwi, to otwiera okno”
Stan Igi pogarszat si¢ dostownie z dnia na dzien, a ja
tkwitam w martwym punkcie, bez pomystu, co dalej. Wtedy

dotarta do mnie informacja, ze 6wczesny prezes PTWM wy-
jezdza do Berlina na konferencje, ktorej gtéwnym tematem
mialy by¢ przeszczepy pluc u chorych na mukowiscydoze.
W Polsce byto to wowczas absolutne tabu. Bitam si¢ z mysla-
mi, nie wiedzialam, co o tym sadzi¢. Owszem, styszatam, ze
stosuje si¢ metode przeszczepu w walce z choroba, ale gdzie
doktadnie i z jakim skutkiem, a przede wszystkim, jakim kosz-
tem - o tym wszystkim nie miatam najmniejszego pojecia.
A jednak iskierka nadziei zaploneta zywym blaskiem - czu-
tam, Ze to moze by¢ rozwigzanie, ktérego szukam. Nalezato
si¢ jednak $pieszy¢.
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Chwila zwatpienia

Pojechali$my do Berlina, aby wzia¢ udzial w konferencji,
z ktorg wigzalam tyle nadziei. Sklamatabym, gdybym powie-
dziala, Ze nie czutam leku, ale $wiadomos¢, ze oto uczestnicze
w jedynym w swoim rodzaju biegu po Zycie dla mojego dziecka,
odganiata wszelkie obawy. Spontanicznie podjeta decyzja o wy-
jezdzie do Berlina okazala sie strzalem w dziesigtke! Zaznatam
tam tyle dobroci, i to ze strony zupelnie obcych ludzi.

I tak bardzo zyczliwie potraktowal mnie prezes, zabierajac
ze sobg. Polecony przez niego cztowiek pomdgl w znalezieniu
noclegu. Kolejnego dnia, ot tak po prostu, pomoc zaoferowata
pracujaca w restauracji Polka, Malgosia, ktdra ostatecznie do
wspolpracy zaangazowala jeszcze swojg kolezanke. Niemalze
z minuty na minute poszerzal si¢ krag ludzi dobrej woli - bezin-
teresownych, szlachetnych, wspanialomyslnych - dzieki ktérym
we mnie rosta nadzieja.

Wzmocniona wewnetrznie wzigtam udziat w konferencji.
Jak sie okazalo, jej gléwnym tematem byla historia 18-letniej
Danusi Polinskiej — Polki chorej na mukowiscydoze, ktéra
w stanie bardzo ciezkim matka przywiozla z Egiptu, gdzie przez
jakis czas mieszkaly. Chora na mukowiscydoze dziewczyne pod-
dano w miejscowej klinice przeszczepowi pluc. Mialam okazje
podczas pobytu w Berlinie odwiedzi¢ Danusie kilka tygodni
po przeszczepie, na intensywnej terapii. Zaprowadzita mnie do
niej jej waleczna mama. W oczach Danusi wida¢ bylo wielkie
zmeczenie, od razu zorientowalam sig, Ze musi by¢ na bardzo
mocnych lekach przeciwbodlowych. Ta chwila zapadla w moim
sercu bardzo mocno. Po powrocie do Polski zadawatam sobie
pytanie, czy na pewno chce, aby moja cérka przechodzita przez
to wszystko, co zobaczylam podczas krotkiej wizyty na oddziale
intensywnej terapii. Miatam pelna $wiadomos¢, ze przeszczep
pluc wigze sie z wielkim bélem i cierpieniem, i Ze niekoniecznie
musi sie zakonczy¢ sukcesem. Niestety, po kilkunastu tygo-
dniach Danusia zmarta. Lekarze nie zdotali uratowac jej zycia,
poniewaz, jak twierdzili, decyzja o zabiegu zostala podjeta zbyt
pozno. Ten fakt jeszcze bardziej wzbudzit we mnie watpliwosci.
Dramat matki Danusi byl moim dramatem, przezytam moment
zwatpienia...
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I wtedy spotkalam na swej drodze Czlowieka...
A jednak zaledwie dwa tygodnie pdzniej bytam z powro-
tem w Berlinie; tym razem towarzyszyta mi Iga. Jezeli istniat
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cho¢by cien nadziei, musialy$Smy sprobowaé. W tamtym
czasie nie wiedzialy$my jeszcze, jak dluga droga przed nami.
Lekarze podczas konsultacji nie pozostawiali watpliwosci,
ze do przeszczepu moze w ogoéle nie dojs¢ - stan Igi bardzo
szybko si¢ pogarszal. Powodzenie operacji uzaleznione byto
m.in. od tego, czy cérka przybierze na wadze, czy jej orga-
nizm bedzie wystarczajaco dotleniony, jak zniesie gastro-
stomie, ale przede wszystkim, czy znajdzie si¢ odpowiedni
dawca - pod warunkiem, ze Iga w ogoéle trafi na europejska
liste oczekujacych na przeszczep. Polska wowczas nie byta
krajem czltonkowskim Unii, a to znacznie komplikowato
sprawe, o ile zupelnie nie niweczylo naszych planéw. No i,
rzecz jasna, kwestia pieniedzy — kolosalnej kwoty, ktéra miata
stanowi¢ by¢ albo nie by¢ dla mojego dziecka. WrécitySmy
do Polski pelne obaw i watpliwosci. Plomien nadziei zdawal
sie przygasac...

I wtedy znow wydarzyto si¢ co$ niesamowitego — dzielili-
$my si¢ naszym bdlem z przyjacioimi, ci opowiedzieli historie
Igusi swoim znajomym, znajomi znajomych przekazali ja
jeszcze dalej... Za stowami poszly propozycje konkretnych
rozwigzan, sugestie, co i jak nalezy zrobi¢. W koncu mielismy
wlasne subkonto w PTWM, na ktore zaczely naptywacé pie-
nigdze. Ludzie organizowali si¢ dla nas, podejmowali coraz to
nowe inicjatywy, do dziatania przyltaczyla si¢ takze miejscowa
szkota, za nig inne szkoly, media; w konicu pieniadze zaczely
naptywacé z calej Polski. Ale rGwnoczesnie dokonalo si¢ cos
jeszcze; co$, o czym nie §miatam marzy¢ — ludzie dowiedzieli
sie o istnieniu choroby o nazwie mukowiscydoza. To byt nie-
zaprzeczalny sukces wszystkich tych, ktérym lezy na sercu
dobro drugiego cztowieka. Nie starczy mi stéw, aby wyrazi¢
wdziecznos¢, czesto anonimowym, darczyncom. Nie starczy
mi sit, aby zastuzy¢ na ich wdzigczno$¢... Tym bardziej, ze
nie tylko moje dziecko stato w kolejce po Zycie; kazde z tych
cudownych dzieciakdéw chorych na mukowiscydoze zastugi-
walo na dar zycia. I oto dzigki ludziom o wielkich sercach
pojawily sie nowe mozliwosci. ..

%%

Wyscig z czasem

Kiedy przeszczep Igi zaczynal nabiera¢ realnych ksztaltow,
zaczelisSmy poszukiwania odpowiedniego miejsca; uptyneto
troche czasu, zanim zdecydowali$émy sie na klinike w Wied-
niu - jak zwykle zadecydowal cudowny zbieg okolicznosci.
Ale po kolei. Pan Tadeusz, nasz ksiegowy, opowiedzial nam
ktoéregos dnia o udanym przeszczepie ptuc kolegi przeprowa-
dzonym wtasnie w Wiedniu. To przesadzito sprawe — Niemcy
w tym czasie nie mogli sie poszczyci¢ wieloma udanymi
operacjami, Stany Zjednoczone byly poza zasiegiem naszych
mozliwosci finansowych, w Polsce nie dawano nam zadnej
nadziei: ,,Dziecka nie da si¢ uratowaé, pozwdlcie mu spokoj-
nie odej$¢”- ustyszatam od lekarza, ktéry wprawdzie nie byt
zwigzany z mukowiscydoza, ale zajmowal si¢ przeszczepami
w innej dziedzinie.

Ja jednak wiedziatam swoje i nikt nie byl w stanie od-
wie$¢ mnie od raz podjetej decyzji — w konicu w gre wchodzito
nie tylko zycie mojego dziecka, ale setek mu podobnych,
ktérzy pojawiajac sie na tym $wiecie, nie mieli tyle szczescia,
co ich zdrowi réwiesnicy. A przeciez wielu z nich znatam
osobiscie: spotykatam sie z nimi, $miatam, z wieloma tez...
zegnalam.

Bez wahania podjetam dalsze kroki — wkroétce, znow
dzieki pomocy i wsparciu dobrej kolezanki, miatysmy
wyznaczony termin konsultacji w jednej z wiedenskich
klinik. Ku naszej wielkiej radosci prof. Walter Klepetko na
podstawie przeprowadzonych badan stwierdzil, iz nie widzi
przeciwwskazan, aby Iga znalazta si¢ na liscie oczekujacych
na przeszczep; nalezato jedynie wptaci¢... bagatela - 95
tys. euro!

ook

Pietrzace sie przeszkody

Takiej kwoty, niestety, nie mieli$my... Po rado$ci przy-
szedt czas na Izy - bylismy tak blisko, tyle przeszlimy i nagle
pieniadze, a wlasciwie ich brak, okazaly si¢ przeszkodg nie do
pokonania. Brakowalo nam niemal potowy wymaganej kwoty.
Powoli tracitam nadzieje, nie wiedzialam, co robié. Znajo-
mi znéw pospieszyli z pomoca, w tym miejscu chciatabym
wspomnie¢ cudowny zespét MEGRO z Wielogtowéw, Wujka
Mirka i Stefana.

Juz nie miatam sily dalej w to brna¢. Bylam wyczerpana
medialnym szumem, ktéry towarzyszyt nam od dluzszego
czasu, zmeczona psychicznie wycigganiem reki po kolejne
datki. Zrozumiatam, Ze przyjmowanie jest nie lada sztuka,
ktéra chyba jednak mnie przerosta. Stan Iguli w tym czasie
ustabilizowal si¢ - wprowadzenie zalecen berlinskich lekarzy
dato rezultaty - przybrata na wadze, poczuta sie lepiej, mogta
w miare normalnie funkcjonowacé... Wprawdzie w nocy spata
podlaczona do koncentratora tlenu, ale w ciggu dnia radzita
sobie bez dodatkowego tlenu. Z ufnoscia patrzylismy w przy-
szlo$¢, majgc nadzieje, ze ten stan potrwa wiecznie. Co wigcej,
niemal pogodzilismy si¢ z mysla, ze do przeszczepu nie dojdzie
ze wzgledow finansowych.

6%

Czlowiek jest mocny

Tymczasem mukowiscydoza, jak przyczajony tygrys,
wyczekiwata tylko odpowiedniego momentu, aby zaatakowa¢
ze zdwojona sila. I oczywiscie, moment ten nadszed! szybciej,
niz mogli$my si¢ spodziewa¢. Po okoto dwdch latach od po-
wrotu z Wiednia stan Igi ponownie drastycznie si¢ pogorszyt,
tym razem juz na stale musiata korzysta¢ z tlenu 24 godziny
na dobe. Zycie naszego dziecka zawisto na wlosku, whasciwie
kazda minuta mogta by¢ tg ostatnig. Nie baczac na brak $rod-
kow, rozpaczliwie zaczeliSmy dazy¢ do przeszczepu. Ale ba-
dania byty nieaktualne, nalezalo dokona¢ kolejnej kwalifikacji
w Wiedniu. Dzialali$my jak w amoku: miatam obawy, czy nie
braknie podczas jazdy do Wiednia tlenu, balam sie, jak Iga
poradzi sobie z tak wielkim wysiltkiem... Czgsto mysle o tym,
jakim nadludzkim wysitkiem moja bohaterska céreczka zdo-
tata przetrwac ten okres, zaréwno przed, jak i po przeszczepie.
Gdyby nie wiara, wsparcie przyjaciot oraz pojawiajacych si¢ na
naszej drodze wyjatkowych ludzi, pewnie i ja nie podotatabym
tej probie...

6%

Ostateczna rozgrywka
Byl rok 2004, zostatam prezesem PTWM i wspdlnie z dr.
Andrzejem Pogorzelskim oraz wieloma innymi ludzmi dobrej
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woli szukali$my sposobdw i §rodkéw na wsparcie wysoce
kosztownej terapii dzieci chorych na mukowiscydoze. To byt
mdj sposob na splacenie dlugu zaciggnietego wobec wszystkich
tych, ktérzy wsparli w walce z chorobg moja wlasng corke.
Telewizja wlasnie wyemitowata program ,,Pod napigciem”,
poswiecony tej strasznej chorobie. Mielismy $wiadomo$¢,
ze oto dokonuje si¢ co$ wielkiego, niemal przelomowego -
miliony telewidzow $ledzily dramat chorych i ich rodzin, do
wielu dotarlo, ze mukowiscydoza moze by¢ takze ich proble-
mem - badaniom genetycznym poddaje sie przeciez znikomy
procent populacji.

Ogromng rados¢ tlumil wzrastajacy niepokdj o coraz
bardziej podupadajaca na zdrowiu cdrke. Jednocze$nie
odbieratam telefony od poruszonych programem ludzi,
dozowatam doptyw tlenu do stabnacego z kazda minutg
organizmu dziecka i wznositam oczy ku Niebu, btaga-
jac o mitosierdzie. Jednym z rozméwcoéw okazal sie dr
A. Pogorzelski — dzwonil z informacjg, ze skontaktowali si¢
z nim ludzie sklonni wplaci¢ brakujacg kwote potrzebng na
sfinansowanie przeszczepu Igi, o ile nadal trwamy w swoim
zamierzeniu. Zamarfam z wrazenia. Wymodlony cud? Nie
moglam uwierzy¢, ze to wszystko dzieje si¢ naprawde. Wraz
z mezem i zaprzyjazniong osobg wyruszylismy w droge na
umoéwione przez dr. Pogorzelskiego spotkanie z tajemniczymi
darczyncami.

Wkrétce odbywali$my jedna z najwazniejszych rozméw
w zyciu - na szali wazylo si¢ nie tylko zycie naszego dziecka,
ale i wielu innych pokrzywdzonych przez los dzieciakéw,
ktérym brakowato pieniedzy na podstawowe leki. Po wy-
stuchaniu mojej relacji dotyczacej i stanu Igi, i probleméw
chorych na mukowiscydoze, zwlaszcza fatalnych warunkow,
w jakich sg leczeni, braku wsparcia i Srodkéw na farmaceutyki
podtrzymujace zycie, Pafistwo Anita i Przemyslaw Sztucz-
kowscy, zalozyciele Fundacji ,Zdazy¢ na czas”, oznajmili,
ze dofinansuja przeszczep naszej corki, a takze trzy kolejne,
ponadto przeznaczg pienigdze na roczng terapi¢ dla stu
najbardziej potrzebujacych chorych. Dokonalo si¢ co$ nie-
prawdopodobnego!

6%

I znéw oczekiwanie

Mineto kilkanascie miesiecy, zanim prof. Klepetko
wykonal udany przeszczep. W tym czasie dr. A. Pogorzelski
dokonywal cudéw, aby utrzymacé nasze dziecko przy zyciu.
Juz na miejscu, podczas drugiej kwalifikacji w wiedenskiej
klinice, spotkalismy Agnieszke Sterne, polska pielegniarke
uczestniczaca w kwalifikacjach do przeszczepow. W krotkim
czasie ta wyjatkowa osoba o niewyczerpanych pokfadach
wrazliwosci zostala rzeczniczka naszych polskich pacjentow
w Wiedniu. Bez jej pomocy z pewnoscig nie doszloby ani do
przeszczepu Igi, ani kolejnych chorych. Bo w sumie Pafistwo
Sztuczkowscy sfinansowali 12 przeszczepdw, kazdy za 95 tys.
euro! Walka o pierwszy przeszczep trwala pig¢ lat, bywaly
rézne chwile, bywaly momenty, kiedy wydawalo sie, ze to tylko
marzenia, utopia, ktora nigdy sie nie zrealizuje. A jednak, Boza
Opatrzno$¢ jest wielka! Bog wyznaczyt nam trudng droge do
pokonania, ale jednocze$nie postawil na niej ludzi — Aniolow.

Drodzy memu sercu: Panstwo Sztuczkowscy, Doktorze
Pogorzelski, Siostro Agnes, droga Basiu, ksieze Bartku, ksi¢ze
Tadeuszu, siostry z Rabki, Profesorze Klepetko, a takze Wy,
nierzadko anonimowi, Dobrzy Ludzie, jakze Wam dzigkowac?
Ofiarowali$cie wielu naszym chorym najcenniejszy dar - Zy-
cie; wszystkim pozostalym - nadzieje; $wiatu — najpiekniejszy
przyktad mifosci, na jaki zdoby¢ si¢ moze cztowiek wobec
cztowieka.

Z serca gorgco Wam dzigkuje.

Dorota Hedwig

ook

Ludziom, ktérzy umozliwili wyjazd do Wiednia i podda-
nie si¢ transplantacji pluc podzigkowali Iga, Sandra, Patryk,
Piotrek, Marta, Jola, Jasiek, Alina, Malgosia, Marcelina,
Paulina, Denis oraz Tomek. Oto fragmenty ich wspomnien,
zebrane jako podziekowanie dla Panistwa Anity i Przemystawa
Sztuczkowskich, Fundacji ,,Zdazy¢ na czas” oraz Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.



»JUTRO TO NAJPIEKNIEJSZY
DZIEN TYGODNIA..>*

Lilla Latus

Rézne sa wspomnienia 0os6b chorych na
mukowiscydoze, ktérym przeszczepiono pluca.
Wszystkie jednak majg wspélng ceche - przewi-
ja si¢ w nich nie do konca nazwane cierpienie,
trud zycia, ogromny wysitek w zmaganiu si¢
z codziennos$cig. Dla nas, zdrowych oséb, jest
oczywistoscia, ze sami si¢ myjemy, ubieramy,
wchodzimy po schodach, zalatwiamy rézne
sprawy w urzedach itp. Tak naprawde czesto nie
doceniamy i nie cieszymy sie z tego, bo nie ma
w tym nic nadzwyczajnego. U 0s6éb chorych na
mukowiscydoze, na pewnym etapie choroby,
te podstawowe czynno$ci urastaja do rangi
wyczynu. Kazdy wysilek fizyczny okupiony jest
ogromnym zmeczeniem, cierpieniem i czesto
brakiem zrozumienia w oczach innych.

O swoich perypetiach zyciowych zwigzanych
z choroba pisza Iga, Sandra, Piotrek, Marta,
Jola, Jasiek, Alina, Malgosia, Marcelina, Paulina,
Denis, Tomek. Dolacza sie tez rodzina tak lubia-
nego przez wszystkich Patryka, ktérego, niestety,
nie ma juz wéréd nas. Przezywali oni w swoim
przedprzeszczepowym zyciu wzloty i upadki, a te
ostatnie wraz z postepem choroby stawaly sie

Anita i Przemystaw Sztuczkowscy

coraz czestsze. Wszystkim przy$wiecata jednak
nadzieja na nowe jutro, zwigzana z mozliwoscia
przeszczepu pluc, jaki dawala operacja w Al-
Igemeines Krankenhaus w Wiedniu. Nadzieja
ta mogla ulec realizacji dzigki wspanialym
Sponsorom - Panstwu Anicie i Przemyslawowi
Sztuczkowskim i Ich Fundagji.

* fragment wiersza autorstwa Lilli Latus ,Do jutra”

Dzigkujemy Panstwu wspolnie za to, ze ZDAZYLISCIE NA CZAS.

Dzickujemy takze wyjatkowej osobie, Agnieszce
Sternie, polskiej pielegniarce pracujacej w Klinice
AKH w Wiedniu, ktéra od samego poczatku naszych
staran o umozliwienie przeprowadzenia przeszczepoéw
pluc w tym osrodku, stuzyla nam pomocs i otacza-
ta swoja opieka rodziny chorych przebywajacych
w Wiedniu. Bez jej zyczliwosci i zaangazowania
z pewnoscig nie pokonaliby§my wielu barier, ktére
musieli$my przezwyciezy¢ w naszej drodze do uda-

nych przeszczepow.

Malgorzata Kaczmarek

Agnieszka Sterna z me¢zem Adamem stale niosg
pomoc rodzinom chorych na mukowiscydoze
przebywajacym w AKH w Wiedniu



LJESTEM...
BEDE?”
- KARTKA Z PAMIETNIKA

Z dnia na dzieit moje ciato bylo coraz stabsze, a codzienne
obowigzki stawaly si¢ przeszkodami nie do pokonania. Pomi-
mo cigglej tlenoterapii, krotki oddech gwattownie przyspieszat
w szaleficzym pedzie za grzmigcym na alarm serduchem. Do
tego w glowie kigbily si¢ rozpaczliwe mysli: ,.Czy przetrwam do
rana? Czy moze to juz koniec? Jak to mozliwe, ze oto dla mnie
koticzy sig Swiat?”.

Odpowiedzi na te pytania, oczywiscie, przerastaty umyst
miodej dziewczyny... Gdyby nie zngkane cierpieniem ciato... Bol
tagodzit rozpacz. Gdzies tam w przeblyskach swiadomosci docie-
rato do mnie niejasne przeswiadczenie, Ze to nie moze ot tak, po
prostu sig skoriczy¢... W koricu On czuwa nade mng. Juz dawno
bezgranicznie Mu zaufatam, wszystkie moje nadzieje wigzatam
z Jego wolg - a przeciez wie, jak bardzo chce zy¢... I to nawet nie
chodzi o strach przed Smiercig, predzej czy pozniej kazdy stanie
z nig twarzq w twarz. Zwyczajnie zal mi bylo tych dni, ktore
jeszcze przede mng, tych planow niezrealizowanych, porannego
spiewu ptakéw, wiosny, ktora lada moment miata wybuchngé
kaskadg barw i zapachoéw.

Chce czué, widziel, styszec - krzyczatam kazdg czgstkg mo-
jego udreczonego ciata. Tyle tylko... i az tyle... Moze i tym razem
On usmiechnie si¢ wyrozumiale i pozwoli mi trwac... Jeszcze ...
Jeszcze chwil...

Iga przed przeszczepem

No i pozwolil, cho¢ nie bylo tatwo. Musiatam dotrze¢ az do
Wiednia, a w moim stanie to nie byfo takie oczywiste - chciatam
zy¢, ale to moje zycie naznaczone cierpieniem zaczynato mnie
troche uwieraé. Gdyby nie sita i determinacja Rodzicow, rodziny,
oddanych przyjaciél, cudownych ludzi, ktorzy uwierzyli, ze warto
zainwestowacl (dostownie!) w moje istnienie — dziekuje Pani
Anito, uszanowanie Panie Przemystawie! Gdyby nie Pan, Panie
Doktorze, nie wygratabym tej walki...

Mukowiscydoza jest bezlitosna, zbiera obfite Zniwo, ale ja jej
tym razem zagratam na nosie... Czy si¢ batam? Pewnie, ze tak,
bytam przerazona, zwlaszcza ze tutaj, w kraju nad Wistg, nikt

nie wierzyl w powodzenie, a moze nawet sens walki z tg okrutng
chorobq. Przeszczep, jedyna alternatywa dla takich jak ja, mégt
zostaé wykonany tylko poza granicami naszego kraju. W pewnym
sensie jestem pionierkg, obalam mity, przetamuje tabu, udowad-
niam, ze mozna i warto cos dla CF-kéw zrobic. Cos... o ironio!
- w tym wypadku oznacza... ZYCIE! Czasem mysle, Ze z tg mojg
nieodlgczng butlg tlenowg albo wbrew niej udato mi si¢ wspigé na
jakis strasznie wysoki szczyt, prawie tak, jakbym zdobyta wilasny
Mount Everest, zeby wbié tam flage CF-kéw, pomachaé do nich
i wykrzykngé: ,,Jestem tutaj, to sie naprawde da zrobic¢!!”. Oby tylko
zdgzyli mnie zobaczy( i ustyszel... Tak wielu odeszto i odchodzi
po cichutku, za murami szpitali i ludzkiej obojetnosci... Dlatego
pozwalam sobie krzyczec...

Iga rok po przeszczepie ptuc

Nie ukrywam, czas po przeszczepie nie jest bajkg — rekon-
walescencja wymaga nie mniej wysitku niz wszystko to, co przed
nig, ale JESTEM... Jestem ... Jestem... Upajam sig tym stowem!
I nadal mam marzenia... Niektore nawet udato mi sig zrealizo-
waé - np. jestem dumng posiadaczkg prawa jazdy, ba - mam
»patent” barmana (!!!), a cho¢ ducha stawiam na pierwszym
miejscu, nauczytam sig takze pielegnowac ciato, w kovicu to Jego
dar - studium stylizacji i wizazu wzbogacito mnie o kolejne do-
Swiadczenia. Nie ma dla mnie ograniczei, wyzwa, ktorych bym
sig nie podjeta. Taniec? Czemu nie!

Pojdzmy dalej — wybieram szkole dla instruktorow tarca.
I lada moment jg ukoricze (I!).

A jutro?

Jutro bede... Wystarczy, ze BEDE...

Iga

I 7



CUD

Narodzitam si¢ po raz drugi. W Wiedniu, w czwartek
12 pazdziernika 2006 r. Dostatam wtedy drugie ptuca. Nowe
i zdrowe. Zawdzigczam je talentom wiedetiskich chirurgow i Fun-
dacji ,Zdgzy¢ na czas’.

Bylam juz na granicy zycia i Smierci. Jedynym ratunkiem
byt przeszczep. Ale do tego potrzebny byt cud. I cud si¢ zdarzyt.

O mukowiscydozie ustyszeli Paristwo Sztuczkowscy. Byla
to dla nich choroba tak nieznana jak dla moich rodzicow, gdy
zdiagnozowano jg u mnie w Rabce.

Cudem jest, ze zechcieli podzielic¢ sig swoimi pieniedzmi
akurat z nami, chorymi na mukowiscydoze, cho¢ dla wielu innych
inwestowanie w nieuleczalnie chorych - to strata pieniedzy. Wiec
czy to nie cud, ze postanowili ratowac wlasnie nas?

Przeciez nasze krotkie zycia pokazujg, jak mato obchodzimy
ministerstwo, decydentow, koordynatoréw, konsultantow i innych
wazniakow, ktérych los obdarzyt stanowiskami, a oszczedzit cho-
16b. Oszczedzit im tez wyobrazni i poskgpit serca...

Sandra po przeszczepie pluc

Wiec moze dla rownowagi, naprzeciw tym nieczulym,
dobry los postawit Dwoje Wspaniatych? Tych Dwoje wy-
starczyto, by pokonaé absurdy i bezdusznos¢, biurokracje
i niemoc blokujgcq poprawe naszego losu. Wtasnie dlatego
JA 2je.

Zyje, bo to hojnos¢ Paristwa Sztuczkowskich pozwolita mi
unikngé procedur, ktérych zawitosé, dtugotrwatosé i komplet-
ne oderwanie od rzeczywistosci skazatyby mnie na Smier¢ i to
w majestacie prawa.

Zyje takze dzigki determinacji doktora Andrzeja Pogorzel-
skiego z Rabki, bo wyekspediowat mnie do Wiednia w stanie, ktory
zgodnie z polskim prawem byt wskazaniem nie do ratowania mi
zycia, ale do odstgpienia od uporczywej terapii i zgody na to, bym
to Zycie zakoticzyla.

Zyje wreszcie dzigki decyzji genialnego, austriackiego trans-
plantologa prof. Waltera Klepetko, ktéry wbrew ogdlnie przyjetym
procedurom zezwolit mi na przyjazd do wiederiskiej kliniki AKH,
mimo braku organu.

Tak wigc JA Zyje wbrew prawu, wbrew procedurom, wbrew
urzedniczej logice. Zyje, cho¢ zy¢ nie powinnam.

Wiec czy to nie cud?! - pytam codziennie. Czy to nie cud, ze
doczekatam sig nowych ptuc, cho¢ nie istnial nawet cieni szansy
na spetnienie takiego marzenia?

Czy to nie cud, ze juz cztery lata oddycham pelng piersig
i zZyje pelng parg? Studiuje na uniwersytecie, kapie si¢ bez wysit-
ku, chodze bez tlenu i ciesze sig nowym Zyciem, jakze innym od
tamtego, w ktérym nie dano mi Zadnych szans...

I cho¢ spetnilo si¢ moje marzenie, ja nadal marze, tak jak
wszyscy i wszedzie... Bo tylko z marzen ,o siggnieciu gwiazd”
niemozliwe staje sig faktem. Marze wigc, zeby juz wkrétce, takze
w moim kraju, odnotowano taki rekord jak w wiedenskiej klinice
AKH, gdzie w jednym tylko 2009 roku przeszczepiono ptuca 100
(stu!ll) pacjentom, a chorzy na mukowiscydoze stanowili tam
duzy procent tej liczby.

Marzg o tym, wiedzqgc, ze marzenia sig spetniajg, chocby cu-
dem jakims... Ja jestem tego przykladem i gwarantem. Bo przeciez
ciesze si¢ kolejng wiosng i mam plany na zime, cho¢ kiedys nie
siegaty one nawet nastgpnego dnia...

I za ten cud wlasnie dzigkuje dzis i kazdego dnia Patistwu
Sztuczkowskim - sprawcom moich drugich urodzin, szczesliw-
szych niz te pierwsze.

Wdzigczna Sandra
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SZANOWNI PANSTWO!

Ostatni rok zycia Patryka byl rokiem szczegélnym dla
Niego samego i calej naszej rodziny. Przezyt go, cieszac si¢
kazdym glebokim oddechem wypelnionym radoscia, wiarg
w spelnione marzenia i przyptywem sitl do podejmowania
nowych zyciowych wyzwan.

Jak wielkim przywilejem bylo ogladanie Patryka powra-
cajacego do zdrowia po udanej operacji. Cho¢ dane Mu byto
cieszy¢ si¢ tylko jeden rok tym cudownym darem, to dla osoby,
ktéra cate zycie pragneta odetchng¢ niczym zdrowy cztowiek,
byl to czas absolutnie bezcenny. (...) Chory czlowiek, w swej
drodze przez trudy i ciernie, mogt przez chwile dotkna¢
gwiazd. Za to wszystko Serdecznie Dzigkujemy.

Rodzina Patryka Dziekiewicza

MOJE ZYCIE W WIELKIM SKROCIE

W wieku 10 lat dowiedziatem sig, Ze jestem chory na muko-
wiscydoze. (...) Dzigki wsparciu rodzicow i najblizszych ukoticzy-
tem szkole podstawowq z bardzo dobrymi wynikami, nastgpnie
liceum i dwuletnig szkote policealng o kierunku ,Technik infor-

matyk”. Bylo to mozliwe réwniez dzigki pomocy i wyrozumiatosci
nauczycieli, ktorzy od poczgtku wiedzieli o mojej chorobie i zawsze
wspierali mnie jak tylko mogli. Miatem mnéstwo przyjaciét, byli to
ludzie, z ktérymi moglem zawsze szczerze i o wszystkim pogadac

(Patik, Igus i inni). Kazdego dnia mobilizowali mnie do dalszej
walki i walczyli razem ze mng.

W marcu 2007 roku trafitem do Rabki (méj drugi dom)
z ostrym zapaleniem ptuc. Pobyt byt dtugi. Zostatem podleczony.
Podczas tego pobytu odbytem powazng rozmowe z dr. Andrzejem
Pogorzelskim na temat transplantacji ptuc. Pomyslatem wtedy
o nowym, tym lepszym zyciu. Wiedziatem, ze jak tylko uda mi sig
zakwalifikowa¢, dam rade. Decyzje o przeszczepie podjgtem sam,
pozniej powiadomitem o tym moich rodzicéw i brata.

Po szanse na lepsze zycie musiatem pojechaé do wiedenskiej
kliniki, poniewaz w Polsce nie wykonuje si¢ transplantacji u cho-
rych na mukowiscydoze.

Bardzo si¢ batem, ze nie zostang zakwalifikowany do na-
tychmiastowego przeszczepu.

Miatem szczescie, gdyz w Wiedniu wspierali mnie rodzice,
brat i Agnieszka Sterna - polska pielegniarka, ktéra tam pracuje.

Pomyslatem wtedy o nowym, tym lepszym zyciu. Zostatem
zakwalifikowany :) - to byl najszczesliwszy dzief w moim zyciu. (...)

Byt 7 czerwca 2007 . okolo godziny 21.30, gdy zadzwonit
telefon z Wiednia. Odebrata mama, poniewaz mnie nie bylo
w domu. Zadne z nas nie mowi biegle po niemiecku, jednak jakims
cudem mamie udalo si¢ podaé numer do brata Leszka. Leszek
wszystko wyjasnit i natychmiast zadzwonit do mnie, ze mam sig
pakowac i jechaé karetkg do Warszawy. Tym razem bylem juz
spakowany ;). Samolot byt na Okeciu 0 3.00 nad ranem. Okoto
9.00 trafitem na stét operacyjny.

Po transplantacji obudzitem si¢ dopiero o godzinie 13.00
nastgpnego dnia. To byl niezapomniany dzier. Otworzylem oczy
i przekrecitem glowe w prawg strong, a tam byl duzy zegar, ktéry
wskazywat 13.00 - dla mnie nie pechowg, ale szczesliwg godzing ;).




Szybko zdrowiatem, az sami lekarze byli zdziwieni. Po 2 tygo-
dniach opuscitem szpital. Wszyscy byli zaskoczeni mojq dobrg
formgq. Jednak nie moglem wrécic jeszcze do Polski, poniewaz
musiatem chodzié na specjalistyczne badania.

Po miesigcu wrécitem do domu juz wlasnym samochodem
i od powrotu zaczelo sig to inne, lepsze zycie, o ktérym tak ma-
rzytem od dawna. Zaczglem spotykal sig z przyjaciétmi. Juz
inaczej, bo bez tlenu.

Po 3 miesigcach od powrotu podjglem prace w pizzerii, gdzie
pracowatem pétroku. Obecnie prowadze wlasng myjnie samochodowg,
w ktérej od poniedziatku do soboty sam jestem szefem i pracownikiem.

Teraz musze tylko pamietaé o lekach, ktore przyjmuje gar-
Sciami dwa razy dziennie. A poza tym korzystam z Zycia i oddy-
cham petng piersig, nieraz zapominam, ze miatem przeszczep.
Moja operacja mogla dojs¢ do skutku dzieki Pafistwu Anicie
i Przemystawowi Sztuczkowskim, ktorzy sfinansowali méj
i przeszczepy innych 0s6b chorych na mukowiscydoze.

Piotrek

BYLA SOBIE MARTA STASZCZAK... INADAL JEST!

Styczen 2011

Urodzitam si¢ w 1984 roku. Przez pierwsze 2 miesigce
bytam ,zdrowa”, 12 nastepnych spedzitam w szpitalu. W tym
czasie lekarze wymyslali mi rézne choroby. W kovicu rodzice
ustyszeli: , To mukowiscydoza, pét roku do roku zycia - na to
dziecko prosze nie liczyl”. A ja na przekor medykom rostam
i dobrze si¢ miatam. Duzo biegatam, tazitam po drzewach,
tariczytam. Ale kiedy odebratam dowdd, moja wydolnos¢
bardzo spadta. Coraz czesciej jezdzitam do szpitala. W koticu
doczekatam sig tlenoterapii i decyzji, ze to juz czas. Czas na
przeszczep pluc. Rozpoczeta sig zbidrka pieniedzy. Jednak
spoty telewizyjne i koncerty szkolne nie wystarczg, by zebra¢
potrzebng kwote. Na szczescie pojawita sie Fundacja ,,Zdgzy¢
na czas”, ktora dziewigldziesigt pigé tysiecy euro wyciggata
jak z rekawa dla kazdej kolejnej osoby, ktéra zostata zakwali-
fikowana do operacji w Wiedniu.

Od kwalifikacji do operacji czekatam 18 miesiecy. W ko#-
cu 0 2.00 w nocy z 25 na 26 stycznia 2008 r. zadzwonit telefon

Marta (po przeszczepie ptuc) z me¢zem
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z AKH z wiadomoscig, ze sg dla mnie ptuca. Po 12 godzinach
od przeszczepu rozintubowano mnie bez Zadnych komplikacji.
Dzigki transplantacji ptuc zyje juz 3 lata bez wgsow tlenowych,
inhalacji, drenazy, tapania kazdego oddechu i powstrzymywania
sie od Smiechu, ktéry powodowat ataki kaszlu.

Marta z mezem

Po przeszczepie wysztam za mqz, podjetam prace, a obecnie
planujemy z mezem otworzenie wlasnej firmy fotograficznej. Nie
bytoby to mozliwe, gdyby nie szansa, jakg dostatam na nowe Zycie.

Z pozdrowieniami
Marta Piechociriska (Staszczak)



KROTKA HISTORIA O ZYCIU...

Nazywam si¢ Jola Owsianka. Mam starszego brata i dwdjke
mitodszego rodzetistwa. Z naszej rodziny tylko najstarszy jest zdro-
wy. Dzisiaj domyslam sig, co przezywali moi rodzice, dowiadujgc
sig kolejno o chorobie mojej, a potem Ani i Marcina. Kilkanascie
lat temu rokowania nie byly pomyslne, ale c6z bylo robi¢. Zylismy
jak normalna rodzina, borykajqgc si¢ z codziennoscig. Jezdzitam
do Rabki, najpierw jako dziecko, pozniej jako dorosta. Tylko, nie-
stety, ta dorostos¢ przyniosta ze sobg pogorszenie stanu zdrowia.
Podczas jednego z pobytéw w Instytucie sytuacja stata si¢ na tyle
powazna, ze zaczely sig rozmowy o przeszczepie. Jak to sig tatwo
teraz pisze... Smiejgca sig najglosniej na oddziale Jolka zmienita
sie w cichg, bez entuzjazmu osobeg.

Jola przed przeszczepem pluc

Wiadomo, ze po nocy przychodzi dzien. Storice zaswiecito
i dla mnie. Dzigki Dobrym Ludziom jestem i znowu zwracam
uwage innych swoim $miechem.

Jola (po przeszczepie) z me¢zem

Przeszczep odbyt si¢ w sierpniu 2007 r. Pojechata ze mng
mama. Nie obylo si¢ bez przygéd i perypetii, ale mam szczescie
do dobrych ludzi, ktorzy wiedzg, jak pomdc i nie oczekujg niczego
w zamian.

Obecnie mija czwarty rok, odkgd otrzymatam nowe ptuca.
Uktadam powoli swojg nowqg rzeczywistos¢. Mitos¢, ktérej po-
czqgtki siggajg czasow sprzed operacji, przetrwata probe czasu.
Teraz jestesmy udang parg, wziglismy slub w pazdzierniku 2010.
Zrobitam prawo jazdy. Staram sig wypetnia¢ czas, aby nie Zatowa¢
uptywajgcych chwil, stuzyé pomocg innym. Moje myslenie i po-
glgdy na zycie zmienily sig, kiedy ustyszatam: ,,Jest taka Fundacja
»Zdgzyé na czas«, pomogg ci na pewno’...

Jola

OD MATKIISYNA

16 maja 2008 r. 0 godzinie 6.00 zadzwonil telefon
z Wiednia. O 15.00, w godzine Milosierdzia Bozego, m¢j
najmlodszy syn zostal zawieziony na blok operacyjny.
Rozpoczelo sie czekanie na spotkanie z nowym zyciem
dzieki komus, kto odszed! i zostal nam bliski, dzieki
dobrym ludziom, sponsorom, lekarzom, Ojcu Filipowi
wraz z zespolem, ktorzy przez ostatni rok dwa razy
w tygodniu wpadali z wizyta, z lekami, z u$miechem
iwsparciem tak bardzo potrzebnym w takich chwilach,
kiedy z kazdym dniem bylo coraz gorze;.

Mama Jaska

Jas przed przeszczepem pluc
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Czesto wspominam chwile przed przeszczepem, czas rekon-
walescencji i powrotu do normalnego zycia. Dwa lata wczesniej,
8 maja 2006 r., w Rabce usunieto mi lewe ptuco. Tu poznatem Panig
Viole i Doktora Pogorzelskiego. Prawe ptuco tez bylo uszkodzone.

Dodatkowo przyplgtata mi si¢ cukrzyca. Od pot roku bytem
juz caly czas pod tlenem. Rozpoczely sie bardzo czeste pobyty
w szpitalu w Warszawie, na Kasprzaka.

Jas po przeszczepie (pierwszy z prawej) z przyjaciélmi na wycieczce w gorach

Byto coraz gorzej. Z hospicjum wypozyczyltem przenosny
koncentrator tlenu, z ktorym moglem wyjsé z domu. Jednak
w péZniejszym czasie i to stalo si¢ niemozliwe.

Najbardziej wspierali mnie rodzice i rodzenistwo. Brat
Andrzej przez caly czas byt przy mnie w Wiedniu, wspierat
i opiekowat si¢ mng. Ksigdz Pawel modlit si¢ z wiernymi na
kazdej mszy o moj powrét do zdrowia. Nie batem sig odejsé, ale
miatem 17 lat. Marzylem, by pojezdzi¢ skuterem, spotkac sig
z przyjaciotmi, ktérych bylo coraz mniej. Teraz moge normalnie
Sfunkcjonowad.

Pamigtam swoje zycie przed przeszczepem, doceniam
troske swojej mamy, trud wszystkich dobrych ludzi, jestem
wdzigczny i zawsze bede o tym pamietal. Jakby nie byto, bedzie
dobrze - to moje ostatnie stowa przed przeszczepem z nadziejg
na lepsze jutro.

Po dwéch miesigcach pobytu w Wiedniu wrécitem do
Polski bez koncentratora tlenu i ze swobodnym oddechem.
Zaczglem spelniaé swoje marzenia. Te male i te duze: ma-
tura, prawo jazdy, a obecnie studia. Slyszgc o dzieciach,
ktore rodzg sig z mukowiscydozg, i tych, ktérzy walczqg o ich
zycie, prosze Boga, aby natchngt dobrg wolg i checig pomo-
cy odpowiednich ludzi w Ministerstwie Zdrowia i sytuacja
w Polsce zmienila sig, a chorzy na mukowiscydoze mogli mie¢
przeszczepy ptuc we wlasnym kraju. Aby mogli spetniaé swe
marzenia tak jak ja.

Jan Mazurek

ZYCIOWE
ZAKRETY

Kilka lat temu moje w miare pouktadane zycie
rodzinne i zawodowe zaczelo sig rozsypywac jak domek
z kart. Dowiedziatam sig, ze przyczyng moich dolegli-
wosci jest mukowiscydoza. Wiele tygodni targaly mng
mieszane uczucia — Zalu, buntu, bezsilnosci.

Kiedy juz przywyktam do nowej sytuacji, mu-
siatam przetkng¢ kolejng gorzkg pigutke - jedyng
szansg na przedtuzenie mojego zycia jest przeszczep
pluc. Kilka oséb jest juz po takim zabiegu. Wykonujg
go w Wiedniu. Tylko kto za to zaplaci? Jest Fundacja
»Zdgzyc na czas”. Co si¢ czuje w takiej chwili? Zaze-
nowanie, Ze ktos nieznajomy tak po prostu przeznacza
nieosiggalng dla ciebie sume pieniedzy, aby cie ratowac
przed przedwczesng Smiercig. .. Niepewnosé, czy aby to
prawda... Rados¢, ze jednak czeka cig jakas przyszlos¢
tu na ziemi, wsrod bliskich...

Dni nabierajg wowczas blasku, mysli stajg sie
pogodniejsze. To, ze komus zupelnie nieznanemu
zalezy na twoim istnieniu, staje si¢ dodatkowg mo-
tywacjg do walki z chorobg.

Dzis mam juz zdrowe ptuca. Doczekalam tej
chwili i w ciggu kilku miesigcy statam sig znow samo-
dzielng osobg. Wyjezdzatam z Wiednia z postanowie-
niem, Ze postaram si¢ wykorzystaé darowany czas jak
najlepiej potrafie, mam przeciez ,,dwie dusze”. Nie da

Alina przed przeszczepem
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sie o tym tak po prostu zapomnied, cigzy na nas niepisany dtug
wobec reszty $wiata.

Wrécitam do pracy, cho¢ nie byla to tatwa decyzja. Pracuje
w szkole i nie zatuje, ze tak postanowitam. Przebywam miedzy
ludzmi i niejednokrotnie miatam okazje dzieli¢ si¢ mojg radoscig.
To mife uczucie, kiedy czasami prawie nieznany cztowiek zyczliwie
sie uSmiechnie i ucieszy si¢ z twojego widoku.

Wiem, ze sposrod chorych po przeszczepie jestem jedyng
osobg, ktora ma dziecko. Wiasnie mojego syna byto mi najbar-
dziej zal. Bardzo spowaznial przez ten czas, przeszedt przyspie-
szony kurs dorostosci. Jak na dziesigciolatka, ma duzy bagaz
doswiadczen. Widziatam jego strach, niepewnos¢, tesknote.
Dzieci przeciez zawsze czujg, kiedy w swiecie dorostych dzieje
sig cos niedobrego.

Czasami mam wrazenie, ze wymodlit dla mnie dar ,,drugiego
zycia”. Kiedy opowiadatam mu, Ze po operacji bede mogla bez
trudu wszystko robi¢, nawet jezdzi¢ z nim na rowerze, to patrzyt
na mnie z niedowierzaniem, ale nie negowat moich stéw, usmie-
chat sig tylko i nie pytat o nic, bo chyba myslal, ze juz zawsze bede
bezsilnie leze¢ z wgsami tlenowymi, a on bedzie mnie okrywat
kocem i pytal, jak si¢ czuje. Dzisiaj nie ma juz w jego oczach tego
niepokoju. Znowu Smieje si¢ tak beztrosko, jakby Smiat si¢ z nim
catly $wiat.

Nie zapomne nigdy zycia sprzed przeszczepu, tak samo
jak nie zapomne dobra, jakie mnie spotkato od znanych i nie-
znanych ludzi, ktérzy przyczynili sie do tej wielkiej zmiany.
Szkoda mi tylko wszystkich, ktorym sig¢ nie udato, bo musieli

Alina po przeszczepie pluc

zbyt dtugo czekaé na podpis, na pienigdze, na zaswiadczenie...
A sit ubywa i kiedy nie ma wsparcia, kiedy pietrzq sig prze-
szkody, wowczas plomien nadziei przygasa z kazdym dniem,
kazdg minutg i kazdg godzing. Najgorsze jest to, ze wcale nie
musi tak by¢, wiele zalezy od ludzi i ich dobrej woli.

Alina Grzeszczuk

»MARZENIE ZAWSZE ZNACZNIE WYPRZEDZALO CZLOWIEKA.
DOSCIGNACJE, ABY MOC PRZEZ CHWILKE ZYC ZNIM W HARMONII

- TOBYL CUD”.

Anais Nin

29 wrzesnia 2008 r. byt
najpiekniejszym dniem, jaki
mégt mnie spotkac po 25 la-
tach zmagania sie z mukowi-
scydozg - pojawit sie dla mnie
dawca. Paristwo Szczutkowscy
- nie znajgc mnie - wplacili
niewyobrazalng kwote na
konto AKH w Wiedniu. Moje
lekarki zegnaly mnie na ply-
cie lotniska w srodku nocy.
Cata machina ruszyta. Lot
z Gdatiska do Wiednia byt
chwilg, kiedy anioty na swych
skrzydtach obracaly moje
zycie o 180 stopni. Dostatam
szanse na nowe, lepsze zycie ze
zdrowymi plucami. A wokét
mnie znalazlo sig wielu wspa-
niatych ludzi, ktérzy chcieli
mnie uratowac.

Malgosia 2 tygodnie po transplantacji ptuc w Klinice AKH
w Wiedniu

Matgosia po przeszczepie
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Teraz kazdy dzie# jest jak spelnione marzenie.

Na kazdym kroku jestem petna wzruszenia i wdzigcznosci
za dar, jaki otrzymatam. Zaufatam Bogu i wygratam Zycie.
Jestem petna rozpierajgcej mnie energii, optymizmu i plandw na
dalsze zycie.

W nowym zyciu pragne pokazal innym, jak wazny jest
ogromny postep dzisiejszej medycyny, ktora pozwala czynié cuda.
Daje szanse ludziom, ktorzy kiedys byliby skazani na Smier.
Chorzy na mukowiscydoze to miodzi ludzie, przed ktorymi caty
Swiat stoi otworem, trzeba im tylko da¢é szanse, aby siegneli po
swoje marzenia. Cho¢ dla nich najwigkszym marzeniem jest moc
swobodnie oddychat.

Zycie zdrowego czlowieka jest pelne mozliwosci i wyboréw,
ktérych moze dokonywaé codziennie — choremu pozostaje w osta-
tecznosci jedynie nadzieja i pokorne oczekiwanie na dawce.

Przez ostatnie lata bytam uzalezniona od koncentratora
tlenu, inhalacji i cigglych hospitalizacji. Wezesniej nie starczato
mi sit na swobodne przemieszczanie sig, a na kovicu juz na nic
- dzisiaj spetniam si¢ zawodowo, udzielam si¢ w wolontariacie,
mam sife biega¢, tanczy¢ i glosno sie Smiad, a co najwazniejsze -
oddycha¢ petng piersiq.

Nieskoticzenie wdzigczna
Malgorzata Lemariczyk

,A PONOCY PRZYCHODZI DZIEN..”

Przed przeszczepem moje Zycie wyglgdato jak zly sen. Oczy-
wiscie, zdarzaly si¢ w nim tez wspaniale i niezapomniane chwile,
ale wigcej w nim bylo cierpienia i bélu. Z kazdym dniem bylo coraz
gorzej. Ciggle wizyty w szpitalu, leczenie, coraz plytszy oddech.
Wszystko to sprawialo, ze popadatam w rozpacz. Niby pragnetam
Zy¢ z calego serca, ale z takim samopoczuciem tej checi miatam
coraz mniej. Myslatam czasem: ,,Jesli ma by¢ gorzej, to po co w ogéle
2yé?”. Widziatam, ze wszyscy chcg mi pomdc, a nie potrafig, bo jak?
Patrzytam, jak cierpig moi rodzice, myslatam: ,,Boze, dlaczego to
wlasnie mnie spotkata taka choroba? Dlaczego akurat moja rodzina
musi by¢ doswiadczana?”. W tych najtrudniejszych chwilach moi
najblizsi okazali si¢ jednak wyjgtkowi i wspaniali, wiem na pewno,
Ze zawsze moge na nich liczy¢. Nie umiatam planowacd, nie chciatam
nigdy wybiega¢ w dalekg przyszto$¢, bo nigdy nie wiedziatam, co
przyniesie nowy dzien, a co dopiero miesiqgc, rok. Po prostu wola-
tam nie kusi¢ losu. Ostatnie miesigce przed przeszczepem stawaly
sig coraz wigkszq udrekq, cate dnie spedzatam w domu. Nie bylo
juzmowy o dalekich wyjazdach, bo wig-

telefon, ze jesli decydujemy sig na kwalifikacje do przeszczepu,
to musimy si¢ stawi¢ w Wiedniu za kilka dni. Nie zwlekajgc,
rozpoczelismy przygotowania do wyjazdu. We wtorek o 5.00
nad ranem przywitat nas pusty zaspany Wieden. Jeszcze wtedy
nie zdawatam sobie sprawy, ile to miasto bedzie w przysztosci
dla mnie znaczy¢. Niedtugo klinika zaczeta zy¢ i wypetniaé sie
tysigcami ludzi. Pierwszy raz widziatam cos takiego — ogromny
gmach, a wszystko zorganizowane jak w szwajcarskim zegarku.
Czekalismy w kolejce. Kiedy pielegniarka wywolata moje nazwi-
sko, straszny dreszcz przeszedl po moim ciele. Po konsultacjach
zostata podjeta decyzja, ze to jeszcze nie ten czas. Odetchnelam
z ulgg, Ze dopiero za pot roku mam sie jeszcze raz zglosié.

Po powrocie do kraju moi rodzice wiedzieli, ze to juz pora,
aby zbieral pienigdze. Wiadomo, ze przeszczep optacg hojni
sponsorzy, lecz trzeba tam bedzie kilka miesigcy mieszkad ze mng,
potem kontrole, leki. W ciggu tych 7 miesiecy méj stan pogorszyt
sig na tyle, ze kazde dluzsze wyjscie wigzato si¢ z podlgczaniem

zaly sig one z zabraniem tlenu, ktdrego
coraz czesciej potrzebowatam. Po prostu
bytam zamknigta w czterech Scianach.
Zazdroscitam wtedy zdrowym, normal-
nym ludziom. Mnie problem sprawiato
nawet umycie si¢, ubranie, przejscie po
schodach. Nie dawatam juz rady, nie
miatam sit.

Z tego okresu wspominam dobrze
to, Ze na mojej drodze Bog postawit
wielu wspanialych, fantastycznych
ludzi. Pokazali mi, ze nawet w tak
ciezkich chwilach i dla mnie moze
zaswiecié storice. Nie jestem w stanie
nawet wszystkich wymieni¢, jednak
Smiato moge powiedziel, Ze te osoby
przywrécity mi cheé do zycia, wolg
walki. To dzigki nim nie poddawatam
sig, bo wiedziatam, jak wazne jest dla
nich moje zycie.

Pamietnego lipca 2007 roku rodzi-
ce zabrali mnie nad morze, jednak szyb-
ko musielismy wracac, gdyz dostalismy

Marcelina (po przeszczepie) na wycieczce w Rzymie
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do tlenu, a mycie, ubieranie, nawet spanie sprawiato mi juz nie
lada problem. W wielu czynnosciach wyreczata mnie mama. Po-
jechalismy po raz drugi do Wiednia. Podroz byta znacznie cigzsza
i meczgca, do tych samych lekarzy, co 7 miesiecy temu, posztam
juz z tlenem i meczgeg dusznoscig. Tym razem decyzja o wejsciu
na liste oczekujgcych zapadta. W tym momencie dla calej mojej
rodziny rozpoczgl si¢ nowy etap.

W pewien wtorkowy wieczor jak zawsze siadlam do ksigzek
i ustyszatam, ze dzwoni telefon, a moja mama wota: , Marceli-
naaa, Marcelina! ChodZ tu!l”. Wiedziatam. Zaczely sig¢ wielkie
pozegnania, placz, strach! Pojechatam z rodzing po nowe zZycie.

Operacja trwata 8 godzin, ale przez 2 dni utrzymywana
bytam w spigczce. Obudzitam sig z cigzkim bélem, ktory uswia-
domil mi, ze jestem tu, Ze mam te nowe ptuca i wszystko jest juz
za mng. Czekata mnie dtuga droga, aby powréci¢ do normalnego
zycia. Gdy przyszli rodzice, byli naprawde szczesliwi.

,,Zycie, chol pigkne, tak kruche jest. Zrozumial ten, kto otart
si¢ 0 Smierc” - spiewa zespot Golden Life. I ja wlasnie doswiad-
czylam, jak pigkne i wspaniafe jest Zycie. Po przeszczepie wszystko
zmienito sig diametralnie. Nie sqdzitam, ze kiedykolwiek bede sie
tak wspaniale czuta. Teraz naprawde moge normalnie funkcjono-
wad - mycie sig, ubieranie, chodzenie nie sprawia mi juz Zadnego
ktopotu. Najcudowniejszym momentem byt ten, kiedy niedtugo
po operacji wchodzitam na drugie pigtro i w ogdle nie czutam
zmeczenia. Wtedy wlasnie zrozumiatam, jak bardzo zmienifo
sie moje zycie. Sg to drobne sprawy, na ktére zdrowy czlowiek nie
zwraca uwagi, ale dla mnie osobiscie ten nowy kolejny dzien bez
tlenu, bez zmeczenia, bez obawy, Ze cos moze zlego si¢ wydarzy(,
jest tak wspanialy i niezwykly, Ze nawet nie umiem tego opisac.

Poczgtkowo czesto musiatam wyjezdzaé do Wiednia i Za-
brza, teraz coraz rzadziej. Wiem, zZe to cale Zycie w cierpieniu,
a szczegodlnie droga po przeszczepie, nauczyly mnie wielkiej pokory,
ale takze tego, iz zycie i zdrowie to najwigksza wartos¢ tego Swiata.

Dzis nadrabiam kazdg godzine, zeby nie powiedzie¢ minute.
Moge robi¢ wszystko, tylko z umiarem. Oczywiscie, musze robié

Marcelina po przeszczepie ptuc

badania, przyjmowac leki. Bieganie, tariczenie, skakanie - nic nie
sprawia mi trudnosci. Spotykam sig ze znajomymi i nie przejmuje
sie tym, iz nagle ztapie mnie atak kaszlu i wszyscy bedg na mnie
patrzec. To wszystko za mng. Moja mama mowi, Ze nie moge
usiedzie¢ w miejscu.

Jestem szczesliwa i optymistycznie patrze w przysztosc.
Miatam ogromne szczescie spotkac tak dobrych, zyczliwych
i wspaniatych ludzi!

Marcelina Wojciak

MOJE PODZIEKOWANIE

Czesto myslami wracam do chwil, kiedy jeszcze miatam
w sobie ptuca, z ktérymi przysztam na swiat. Pamigtam lzy
mojej mamy, dzieki ktorej udato mi sig doczeka¢ operacji. Wiem,
ze bez jej pomocy nie databym sobie rady, brakowato mi sit i de-
terminacji. Poza tym $wiadomos¢ tego, ze nie moge zy¢ jak inni,
sprawiata, ze czutam sig gorsza od moich rowiesnikow. Nigdy nie
mogtam chodzi¢ do szkoly, a moje samopoczucie z roku na rok
bylo coraz gorsze. Dusznosci coraz wigksze, waga ciata spada,
pobyty w szpitalach coraz czestsze i coraz dtuzsze, a w domu czesty
sen w dzien i brak sit na normalne funkcjonowanie - tak wlasnie
wspominam moje Zycie przed przeszczepem.

Nadzieja przyszta pod koniec lutego 2008 roku podczas
kwalifikacji do przeszczepu ptuc w Wiedniu. Musze przyznad, ze
jadgc do Wiednia, w glowie miatam metlik. Pragnienie Zycia byto
we mnie ogromne, a z drugiej strony strach przed tym, co mnie
czeka po operacji, brat gére. Do dzis brzmig mi w uszach stowa
Humacza, Ze w ciggu roku otrzymam nowe ptuca. Wtasnie od tej
chwili zaczelo si¢ moje czekanie na dawce. Czesto staratam sie
wyobrazi¢ moment, kiedy zadzwoni telefon z Wiednia. Oczywiscie,

zawsze takie mysli koriczyly sie ptaczem. Strach stat sig moim
najwigkszym towarzyszem.

Po 11 miesigcach zadzwonit wyczekiwany telefon z Wiednia
i ustyszatam, Ze mam osiem godzin, aby dotrze¢ do Wiednia, bo
wlasnie znalazt si¢ dla mnie dawca. Jeden telefon, a wywotat
w moim mieszkaniu tyle zamieszania i tez. Do dzi$ pamigtam
pozegnanie z rodzing, podroz karetkq i wszystko az do momentu
na bloku operacyjnym, kiedy polski lekarz powiedziat mi: ,Dobra-
noc, do zobaczenia jutro!”. Nie pomyslatam nawet przez chwile,
Ze moge sig nie obudzi¢, Ze cos moze pojs¢ nie tak. Wiedziatam,
Ze moje Zycie bedzie trwalo dalej i bedzie juz tylko lepiej. Moj
optymizm mimo strachu i w tamtej chwili mnie nie opuscit.

Tak wigc 29.03.2009 roku narodzitam si¢ na nowo. Te pierw-
sze chwile po przeszczepie byly bardzo trudne i bolesne. Wtedy
toczytam prawdziwg walke sama z sobg o to, aby jak najszybciej
dojs¢ do siebie i stang¢ na nogi. Wspierato mnie bardzo duzo 0séb.
Nie sgdzitam, ze mam tylu wspaniatych znajomych, ze tyle ludzi
trzyma za mnie kciuki i jest blisko mnie pomimo dzielgcych nas
kilometrow. Bytam tym faktem wrecz wzruszona.
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Paulina tuz po transplantacji ptuc w Klinice AKH w Wiedniu

Po powrocie z Wiednia zaczetam wszystko od nowa, a moje
zZycie bardzo sig zmienito. Dzis zZyje prawie jak zdrowy czlowiek.
Od moich znajomych réznie sig tylko tym, Ze musze brac leki i dba¢
o0 swoje zdrowie. Bardzo si¢ zmienitam od czasu operacji. Mam
zupetnie inne podejscie do Zycia, a rzeczy, ktore byly kiedys dla
mnie niemoZzliwe do zrobienia, sq dzis czyms zupetnie normalnym
i codziennym. Na kazdy nowy dzien patrze jak na najpiekniejszy
dar, jaki moglam otrzymac, pamietajgc o czlowieku, ktory podaro-
wat mi zycie. Po przeszczepie udato mi sie spetnic juz kilka swoich
marzeti i dalej, oczywiscie, marze i dgze do realizacji wszystkich
planéw. Jako wielka mitosniczka pséw pozwolitam sobie na kolejne
psy. Jeden to Gucio (yorkshire terrier), a drugi Marley (labra-

dor). Musze przyznad,
ze labrador byt dla mnie
wyzwaniem, poniewaz
wiadomo, Ze ta rasa wy-
maga sporo ruchu, za-
bawy i zainteresowania.
Posiadanie labradora
przed przeszczepem nie
byto mozliwe, ponie-
waz nie miatam sity na
spacery, a co dopiero
mowié o wigkszych za-
bawach. A dzis Marley
jest moim najlepszym
przyjacielem i cate dnie
spedzamy na wspolnych
zabawach, biegach.

Spotkatam mez-
czyzne, z ktorym wy-
jechatam do Irlandii
i miatam mozliwo$¢ poznania innego kraju u boku ukochanej
osoby. Nabratam odwagi i pewnosci siebie podczas stawiania
kolejnych krokéw w moim Zyciu.

Planuje zda¢ prawo jazdy, dokoriczy¢ szkole, wychowad
kolejnego psa i... CIESZYC SIE TYM WSPANIALYM DAREM,
JAKIM JEST JAK NAJDLUZSZE ZYCIE. Nie wyobrazam sobie,
aby miato mnie dzis tu nie by(, przeciez zycie jest takie pigkne
i petne niespodzianek. Wierze, ze wszystko, co si¢ wydarzylo
w moim zyciu, nie stato si¢ przypadkiem. Czuje si¢ kochana
i potrzebna ludziom, ktérzy mnie otaczajg, i wiem, Ze dla nich
musze zy¢, dlatego nigdy nie poddam sig, nawet jesli przyjdzie mi
jeszcze kiedys walczyé o kazdy oddech. Nie znam stéw, ktorymi
moglabym wyrazié swojg wdzigczno$¢ za to, ze moge tu z Wami
by¢. Stowo dzigkuje to stanowczo za mato. Mysle, ze najwigkszym
podzigkowaniem dla ludzi, ktérzy przylgczyli sie do tego, aby
przedtuzyc moje zycie, jest rados¢, jakg z niego czerpie.

Paulina po przeszczepie pluc

Paulina Gajewska

ZYJE1 ODDYCHAM

Urodzitem sig 24.11.1986 r. Juz po szesciu tygodniach
zycia doktor na oddziale dzieciecym wykryt u mnie nieule-
czalng chorobe genetyczng - mukowiscydoze. Kiedy doktor
przekazal mojej mamie te wiadomos¢, ktéra brzmiata jak
wyrok, byta bezsilna i tzy sptywaly jej po policzkach. Wzigta
mnie na rece i poszta do kaplicy szpitalnej i tam oddata moje
Zycie w rece Maryi i Jezusa. W czasie dorastania objawy tej
choroby nie byly tak ucigzliwe, jak po okresie dojrzewania.
Moéj stan zdrowia pogarszal si¢ z dnia na dzien, a leczenie
nie dawato zadnych efektéw. Nie moglem samodzielnie od-
dycha¢ i zwykte codzienne czynnosci byty dla mnie wielkim
wysitkiem.

Po rozmowie z moim doktorem dowiedziatem sig, ze
przeszczep ptuc jest dla mnie jedyng szansg na dalsze zycie.
Ale byla réwniez ogromna przeszkoda finansowa. W Polsce

Denis przed przeszczepem pluc w izolatce w Klinice Pneumonologii i Muko-
wiscydozy w Rabce-Zdroju
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nie wykonywano tego zabiegu i na operacje za granicg po-
trzebowatem 95 000 euro. Uzbieranie takiej sumy graniczyto
z cudem. Pomoc otrzymatem z Fundacji ,,Zdgzy¢ na czas”,
z ktérg byta zaprzyjazniona pani Dorota. Czas oczekiwania
na przeszczep byt bardzo trudny — byly momenty, kiedy méj
organizm byt tak ostabiony, ze lekarzom nie udawato sie
opanowac infekcji ptuc. Dostatem telefon z Wiednia, ze sq dla
mnie organy, ale na miejscu okazato sie, Ze mam tak wysoki
stan zapalny, ze nie mogq mi przeszczepi¢ ptuc. Wrécitem
rozgoryczony do Polski, a tam znowu walka, bezradnos¢
i iskrzqgca si¢ nadzieja. Dzigki interwencji profesora Mazur-
ka otrzymatem kolejne wezwanie na operacje do Wiednia.
I tym razem okazalo sig, ze nie bedzie przeszczepu. Zaczeto
sie krwioplucie. To przesqgdzito o tym, ze wiederiscy lekarze
zatrzymali mnie na tamtejszym oddziale. Po dwdch tygo-
dniach leczenia nadeszta szczesliwa wiadomosé, ze sq dla
mnie organy i odbedzie si¢ przeszczep.

Po przeszczepie bardzo szybko wracatem do sil. Teraz
Zyje prawie normalnie. Jestem bardzo aktywny, ciesze sig
kazdym dniem, ucze sig - robie kurs instruktora BHP i za-
mierzam zrobi¢ kurs instruktora prawa jazdy kategorii B.
Nie jestem w stanie wyrazi¢ wdzigcznosci wszystkim, ktérzy
przyczynili sig do tego sukcesu, jakim jest dla mnie przeszczep
ptuc. Dzigkuje ludziom dobrej woli, ktérych spotkatem na
swojej drodze. Dzigkuje Wam z calego serca za to, ze zyje
i oddycham.

Denis Marek

15 maja 2010 roku narodzitem si¢ na nowo w wiedetiskiej
klinice AKH. Dostatem nowe ptuca. Moj przypadek byt bardzo
ciezki i miatem naprawde duze szczescie. Moje Zycie wisiato
na wlosku, zostatem zakwalifikowany do przeszczepu pluc
w Wiedniu, a zaraz po powrocie do Polski zakwalifikowano
mnie do przeszczepu ptuc w Zabrzu. Ten fakt uniemozliwial
sfinansowanie mojego przeszczepu w Wiedniu przez NFZ.
Wiedziatem, ze szanse na przeszczep w Polsce sq praktycznie
zadne - w naszym kraju jest ogromny problem z organami,
szczegblnie z ptucami, tak wiec Swiadomos¢ takiej sytuacji
wecale nie napawata mnie optymizmem. Dodatkowo wéwczas,
pomimo wieloletnich zapewniet, nie wykonano w Polsce zad-
nego przeszczepu ptuc u chorego na mukowiscydoze, a biorgc
pod uwage moj wyjgtkowo cigzki stan zdrowia, pozostawato
mi modli¢ sie, abym otrzymat nowe Zycie. Zadzwonit tele-
fon z Wiednia, ze sq dla mnie organy, ale nie wiedziatem,
co bedzie dalej, kto zaptaci za mojg operacje?

Gdyby nie decyzja Zarzqdu Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg, dzisiaj najprawdopodobniej by mnie

Denis po przeszczepie pluc

juz nie bylo wsrod zZywych. Mimo ze podczas przeszczepu
zostat uszkodzony nerw strzatkowy, co byto dla mnie bar-
dzo trudne, to nie zZatuje Zadnego bélu i zadnej chwili tam
spedzonej. Noga dochodzi do sprawnosci, a ptuca dobrze sig
sprawujg. Moj oddech jest o niebo lepszy. Nie ma stéw, zeby
wyrazic to, co teraz czuje, jak duzo zawdzieczam Panu Bogu
i dobrym ludziom, ktérych postawit na mojej drodze, gdyz
moj przeszczep bez nich bylby niemozliwy. Przypominam
sobie chwile przed przeszczepem i to, jak zmienito si¢ moje
Zycie po przeszczepie.

Dzigki Polskiemu Towarzystwu Walki z Mukowiscydozg
moge podzielic sie z wami tym, co przezylem, jak réwniez moim
szczesciem, Ze moge cieszyc sig swoim Zyciem i oddychaé petng
piersig. W koricu mogtem cieszy( sig swietami spedzonymi z ro-
dzing i sylwestrem w gronie znajomych, gdyz od 3 lat spedzatem
je w szpitalu. Na szczescie ten koszmar sie skoriczyl. Dzigkuje
catemu Towarzystwu, Pani Dorotce, wszystkim ludziom dobrej
woli, ale przede wszystkim Bogu za to, ze dal mi szanse na to,
aby rozpoczgc nowe, lepsze zycie.

Tomek Szewczyk
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PRZESZCZEPY PLUC U CHORYCH
NA MUKOWISCYDOZE W POLSCE

Od pigciu lat toczg si¢ rozmowy w sprawie uruchomienia
przeszczepow pluc u chorych na mukowiscydoze. Jedynym
o$rodkiem w Polsce, ktory zajmuje si¢ przeszczepami pluc, jest
Slaskie Centrum Choréb Serca w Zabrzu. Cata spoleczno$é cho-
rych na mukowiscydoze z uwaga $ledzi kroki podjete w kierunku
transplantacji ptuc w Polsce, wierzac, ze w koricu nadejdzie taki
dzien, kiedy przeszczepy ptuc beda czyms$ naturalnym, dostep-
nym w polskiej klinice.

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zbiera srodki,
z ktérych pomaga chorym w zakupie lekéw, sprzetu rehabilitacyj-
nego, prowadzi bezplatng infolini¢ itd. W 2010 r. po raz pierwszy
sfinansowalo przeszczep ptuc u 20-letniego Tomka, ratujac mu
zycie. Koszt tego przeszczepu wynidst 100 tysiecy euro. Tym, ktorzy
zostaja zakwalifikowani do Wiednia, Towarzystwo pomaga w zor-
ganizowaniu pobytu. Czesto barierg jest brak znajomodci jezyka
niemieckiego lub angielskiego wsrdd rodzin i samych chorych oraz
brak srodkéw finansowych, aby pokry¢ koszty kilkutygodniowego
zakwaterowania i wyzywienia, by moc towarzyszy¢ swojemu dziec-
ku podczas bardzo ciezkiego okresu po przeszczepie.

7 marca 2011 roku w Slaskim Centrum Choréb Serca
w Zabrzu miala miejsce pierwsza w naszym kraju operacja
przeszczepu pluc u chorego na mukowiscydoze. Operacje
wykonatl kardiochirurg Jacek Wojarski, ktory od pieciu lat
prowadzi i jest odpowiedzialny za program transplantacji
pluc w zabrzanskim o$rodku. To milowy krok do poprawy
warunkow zycia i leczenia polskich chorych na mukowiscy-
doze oraz do dostosowania wymogow leczenia tej choroby
w naszym kraju do europejskich standardéw. Oby takich
dobrych wiadomosci dla chorych na CF bylo jak najwiecej!

Z pewno$cig przeszczepy pluc w mukowiscydozie nie
sa sprawg tatwa, wiemy, ze dla zabrzanskiej kliniki ograni-
czenie stanowig warunki lokalowe, ktore sa bardzo wazne
w przypadku chorych na mukowiscydoze (chodzi o infekcje
krzyzowe). Przeszczepom pluc nie sprzyja tez bardzo mata
liczba pobieranych w Polsce organdéw - rocznie pobiera si¢
zaledwie okoto 15 ptuc.

Mija juz ponad pie¢ lat od pierwszego udanego przeszczepu
polskiej chorej na mukowiscydoze w wiedenskiej klinice, a nasi
chorzy nadal pozostajg ,,na wygnaniu’, teskniac za chwilg, kiedy
usltysza, ze przeszczepy pluc u chorych na mukowiscydoze sg
rutynowo wykonywane w Polsce.

Wystapiliémy do Ministerstwa Zdrowia z prosba
o kontynuacje finansowania przeszczepéw pluc za granica
u chorych na mukowiscydoze, gdyz w Polsce, jak dotad,
odbyla sie tylko jedna taka operacja. Kolejnych kilku cho-
rych zostalo skierowanych do Wiednia i do Paryza, niestety,
nie wszyscy mieli takie szczes$cie. Ubieganie sie o sfinan-
sowanie przeszczepu pluc za granicg jest trudne i wymaga
duzego zaangazowania. Nasi chorzy i ich rodziny borykaja
sie z niewyobrazalnymi trudno$ciami; ciezki stan zdrowia,
brak $rodkéw finansowych na leczenie i dodatkowy stres
zwigzany z surowymi procedurami sfinansowania operacji za
granica zazwyczaj przyspiesza postep choroby, a cata rodzina
zyje w ciaglej niepewnosci. Wielu z chorych odchodzi, nie
doczekawszy szansy na lepsze zycie.

Mamy jednak nadzieje i liczymy na to, ze Ministerstwo
Zdrowia stworzy naszym chorym w bliskiej przysztosci warunki
do przeszczepow pluc u nas w Polsce. Czas ucieka, odchodza
miodziludzie, a nasze Panistwo nie gwarantuje im wystarczajacej
pomocy, chociaz na Zachodzie forma leczenia przeszczepowego
u chorych na mukowiscydoze jest standardem.

Dzigki wsparciu Fundacji ,Zdazy¢ na czas” od 2006 do
2010 roku 12 polskich chorych na mukowiscydoze¢ zostato
poddanych transplantacji ptuc w Wiedniu. W 2010 roku
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg sfinansowato
ze $rodkow statutowych jeden przeszczep pluc u chorego na
mukowiscydoze.

Ten sukces pozwolit nam przekonaé Ministerstwo Zdrowia,
ze przeszczepy pluc u chorych na mukowiscydoze sa mozliwe
- w 2010 roku kolejnych 5 chorych uzyskalo refundacje prze-
szczepu pluc z Narodowego Funduszu Zdrowia.

Do chwili obecnej w sumie 23 chorych na mukowiscydoze
z Polski przeszlo transplantacje ptuc, 18 z nich zyje nadal.

Z catego serca dzigkujemy catemu Zespotowi Transplantologéw ze Slaskiego Centrum Chordb Serca
w Zabrzu, a w szczegolnosci prof. Marianowi Zembali za wsparcie tej trudnej inicjatywy, jaka sa przeszcze-
py pluc u chorych na mukowiscydoze. Dzigkujemy dr Jackowi Wojarskiemu, wykonujacemu zabieg oraz
doktorom Stawomirowi Zegleniowi i Markowi Ochmanowi, ktérzy z wielkim zaangazowaniem prowadza

naszych chorych po przeszczepach.

Wierzymy, ze kolejne lata ich pracy pozwola na dynamiczny rozwoj osrodka przeszczepowego i posze-
rzenie dostepnosci przeszczepéw pluc dla chorych na mukowiscydoze w Polsce.
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Co to jest mukowiscydoza?

Mukowiscydoza to cigzka choroba genetyczna. W Polsce
choruje na nig okofo 1500 0sdb - gtéwnie dzieci i osoby mtode.
Mukowiscydoza powoduje wytwarzanie w organizmie cho-
rych gestego i lepkiego $luzu, ktory zatyka drogi oddechowe,
wywolujac postepujace wyniszczenie pluc, a w konsekwencji
niewydolno$¢ oddechowq i przedwczesng $mier¢.

Choroba dotyka réwniez narzady uktfadu pokarmowego
— trzustke i watrobe, w rezultacie czego chorzy wolniej rosna
i stabiej przybieraja na wadze.

Informacje o Polskim Towarzystwie Walki
z Mukowiscydoza

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza istnieje od
1989 roku, w 2004 roku uzyskatlo status Organizacji Pozytku
Publicznego. Przez prawie 25 lat dzialalno$ci Towarzystwo
pomoglo setkom polskich chorych poprzez organizowanieco-
rocznych szkolen dla chorych, ich rodzin, lekarzy, pielegniarek.
Wydajemy czasopismo ,,Mukowiscydoza’, prowadzimy bezptat-
ng wypozyczalnie sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego.
Nasza dziatalnos$¢ zaktada réwniez prowadzenie subkont dla
chorych, organizowanie spotkan lokalnych grup wsparcia, im-
prez okoliczno$ciowych itp. Utworzona w 2008 roku bezptatna
infolinia 800 111 169 umozliwia uzyskanie wielu porad socjal-
nych, prawnych i medycznych.

Sytuacja chorych na mukowiscydoze w Polsce jest bardzo
trudna. System opieki nad chorymi dalece odbiega od euro-

pejskich standardéw, przez co chorzy w Polsce Zyja $rednio
okoto 22 lata podczas gdy chorzy w Europie Zachodniej Zyja
ponad 36 lat.

Zdecydowana wigkszos¢ rodzin boryka sie z proble-
mami finansowymi, gdyz zapewnienie choremu dziecku
warunkéw do leczenia przekracza ich mozliwosci. Wraz
z postepem choroby wzrastaja potrzeby pacjenta, pojawiaja
sie choroby towarzyszace, a tym samym konieczno$¢ przyj-
mowania wigkszej ilosci lekdw. Miesieczny koszt leczenia,
jaki ponosi rodzina chorego, w zaleznosci od zaawanso-
wania choroby siega od 1000 do 5000 zI. Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza dofinansowuje zakup lekow,
odzywek, suplementéw diety i sprzetu rehabilitacyjnego,
jednakze potrzeby chorych na mukowiscydoze wymagaja
rozwigzan systemowych.

W sferze marzen pozostaje dostosowanie warunkéw na
oddziatach leczacych chorych na mukowiscydoze do stan-
dardéw europejskich. Osrodki takie powinny dysponowa¢
odpowiednig liczbg jednoosobowych sal wyposazonych
w pelny wezel sanitarny. Jest to warunek unikniecia zakazen
krzyzowych, uznanych za jedna z gléwnych przyczyn szybkiego
pogarszania si¢ stanu zdrowia i przedwczesnej $mierci. Nie-
stety, pomimo staran $rodowiska lekarskiego oraz Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, w Polsce nadal nie ma
ani jednego oddziatu i przychodni, ktére gwarantowaltyby
chorym bezpieczne leczenie. Wierzymy, ze ponawiane przez
nas starania w niedalekiej przyszloéci przyczynia sie do tego,
ze Ministerstwo Zdrowia doprowadzi do poprawy warunkéw
na oddziatach, a tym samym do poprawy jakosci i wydluzenia
zycia chorych na mukowiscydoze.

JAK MOZNA NAM POMOC

Przekaz nam swéj 1% podatku dochodowego
Wpisz w swojej deklaracji podatkowej w miejscu na nazwe organizacji pozytku publicznego:

Numer KRS 0000064892

Przekaz nam darowizne finansowa
Prosimy kierowa¢ darowizny na konto Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza w PKO BP S.A.
nr konta zlotéwkowego: 49 10203466 00009302 00023473
nr konta dewizowego: 84 10203466 00009802 00070128

Pomagamy 1300 chorym na mukowiscydoze w calej Polsce
Nasze glowne cele to:

- refundacja i wspieranie zakupu niezbednych lekow

- prowadzenie bezptatnej wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego i infolinii dla chorych

- pomoc socjalna i psychologiczna dla chorych i ich rodzin

- pomoc w pozyskiwaniu funduszy i organizacji przeszczepow pluc za granica

- edukacja chorych, rodzin i spoleczenstwa

- starania o poprawe warunkéw leczenia w systemie opieki zdrowotnej i dostep do lekow

- wsparcie osrodkéw leczenia mukowiscydozy
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Moja wola jest, by w wypadku naglej §mierci moje tkanki i narzady zostaly przekazane do transplantacji w celu ratowania
zycia innym. Informuje takze, ze o swej decyzji powiadomilem moja rodzine i najblizszych, ktorzy w krytycznym momencie
winni jg uszanowac.

DAt .. Czytelny podpis
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