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Od redakgji

Oddajemy w rece Czytelnikéw kolejny juz, 40 numer czasopisma. Mamy

nadzieje, ze bedzie on stanowit dla Was ciekawg i inspirujgca lekture.

Podobnie jak poprzednie wydania magazynu, rowniez ten numer zawiera

duzo nowosci i przydatnych informacji. Szczegolnie pragniemy poleci¢ dziat

medyczny, poniewaz zostaty w nim poruszone bardzo wazne dla naszych

chorych zagadnienia. O przewlektych bolach brzucha u dzieci z mukowiscydoza

traktuje artykut autorstwa Beaty Oralewskiej, a tematycznie taczy sie z nim tekst

Moniki Mastalskiej o sposobach na niejadkéw i metodach wypracowania u nich

wiasciwych nawykow zywieniowych.

Niezwykle istotny temat zapobiegania i kontroli zakazerh w mukowiscydozie

podejmujg Anna Skoczylas-Ligocka i Mirostaw Wojcik w omdwieniu znowelizo-

wanych w 2013 roku wytycznych Amerykanskiej Fundacji Mukowiscydozy.

Bezposrednio z tym zagadnieniem wigze sie rowniez artykut Andrzeja

Pogorzelskiego i Bozeny Pustutki o zasadach czyszczenia i dezynfekcji sprzetu

medycznego.

Od strony psychologicznej o wptywie zapobiegania zakazeniom na jakos¢ zycia

dzieci chorych na mukowiscydoze pisze Urszula Borawska-Kowalczyk. Z kolei Bartosz

Orlicz w swoim artykule zastanawia sie, czy w obecnych czasach Internet jest dla

nastolatkdw dobrodziejstwem czy zagrozeniem. Nie sposéb po przeczytaniu tego

tekstu pozostac¢ obojetnym wobec pytania: a jak to jest z moim synem lub cérka?

Wielu rodzicow waha sie, czy warto ubiegac sie dla swoich dzieci o orzeczenie

0 niepetnosprawnosci i co ono daje. Dokfadne omdwienie tego tematu, m.in.

definicje niepetnosprawnosci, oraz odpowiedzi na pytania, co to jest orzeczenie,

jak je zatatwic i przygotowac sie na komisje, jak odwotywac sie w razie odmowy

proponuje Beata Redziak.

Dziat Pasje, doswiadczenia, refleksje to miejsce, w ktorym nasi Czytelnicy moga

opowiedzie¢ o sobie, swoich zainteresowaniach, doswiadczeniach i przemysleniach.

Tym razem Klaudia Rusek pisze o przeszczepieniu ptuc, dokonanym w Zabrzu we

wrzesniu zesztego roku. To jedyny tekst, ktory dotart do nas od Czytelniczki, ale

wierzymy, ze bedzie lepiej. Z kolei w naszych galeriach goscimy Kubusia Wéjcika

oraz Sylwie i Piotra Wisniewskich. Zapraszamy wszystkich do wspéttworzenia tego

dziatu i czekamy na wiecej zdjec oraz artykutoéw od Was i o Was.

Mata Mukowiscydoza na state zagoscita w naszym czasopismie. Mozna

powiedzie¢, ze jej autorzy sg juz weteranami, cho¢ bardzo mtodymi ;-). Ciekawi

jestesSmy opinii Czytelnikdw, zwiaszcza miodych, na tematy poruszane w tym

dziale. Mamy nadzieje, ze nie rozmijamy sie zbytnio z Waszymi oczekiwaniami.

Napiszcie do nas, o czym jeszcze chcielibyscie poczytac.

W czerwcu spotkamy sie, a przynajmniej cze$¢ z nas, na ogoélnopolskim

szkoleniu w Warszawie. Bedzie woéwczas okazja, aby podyskutowac rowniez nad

tematyka poruszang w ,Mukowiscydozie” Chetnie postuchamy Waszych opinii

i propozycji. Dla nas to réwniez okazja to porozmawiania z potencjalnymi autorami

artykutow do czasopisma.

Zyczymy wszystkim, zeby $wieta wielkanocne napetnity Was sitg oraz radoscig

i sprawity, by usmiech i optymizm towarzyszyty Wam kazdego dnia.

Olga Matecka-Malcew
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Przewlekte bole brzucha u dzieci
z mukowiscydoza

Beata Oralewska

Klinika Gastroenterologii, Hepatologii, Za-
burzent Odzywiania i Pediatrii I-P Centrum
Zdrowia Dziecka, Warszawa

Przewlekte bole brzucha u dzieci
stanowig czesty problem zaréwno dla
rodzicow i opiekundéw dziecka, jak i dla
lekarzy. Nie zawsze udaje sie ustali¢ ich
przyczyne mimo przeprowadzenia sze-
regu specjalistycznych badan.

Przyczyny  przewleklych — bolow
brzucha mozna podzieli¢ na organiczne,
czynnosciowe i psychogenne. Wiekszo$¢
béléw brzucha u dzieci stanowig bole
czynnosciowe. U ich podfoza nie wyste-
puja przyczyny organiczne; wyniki wszyst-
kich badan diagnostycznych wypadaja
prawidtowo. Czynnosciowe bdle brzucha
nie maja wplywu na rozwdj dziecka, nie
wystepujg w nocy, na ogét nie majg kon-
kretnej lokalizacji. Z uwagi na ich przewle-
kty charakter mogg obniza¢ komfort Zycia.

Istniejg objawy alarmujace, tzw.,czer-
wone flagi’ ktorych nie mozna lekcewazyc.
Do objawéw,czerwonej flagi"naleza:

W przypadku pojawienia sie u dziecka
alarmujacych objawoéw nie mozna ich lek-
cewazy¢ (wszystkie fot. w tym artykule —
Matgorzata Kaczmarek)

- bodle budzace dziecko ze snu,

- nagle pojawiajace sie zaburzenia
wyproznienia — biegunki (zwifasz-
cza z domieszkg krwi lub ropy), za-
parcia,

- Utrata badz brak przyrostu masy ciata,

- bol zlokalizowany daleko od pepka,
promieniujacy,

- objawy ogdlne towarzyszace dole-
gliwosciom bdélowym — goraczka,
wymioty, ostabienie, béle stawowe,
niedokrwistos¢,

- palpacyjnie wyczuwalny guz w ob-
rebie jamy brzusznej.

W przypadku pojawienia sie

u dziecka alarmujacych objawow za-

wsze nalezy rozpocza¢ diagnostyke

w poszukiwaniu organicznych przyczyn

dolegliwosci.

Przyczyny dolegliwosci bélowych

u matych pacjentéw z mukowiscydoza
moga wynikac z choroby podstawowej,
jak réwniez z wielu innych przyczyn nie-
zwigzanych z mukowiscydoza. Pokrotce
omaoéwie przyczyny, z ktérymi spotykam
sie najczesciej w poradni gastroentero-
logicznej.

Niewydolnos¢

zewnatrzwydzielnicza trzustki
Nie ulega watpliwosci, ze niewydolnos¢
zewnatrzwydzielnicza trzustki i wynika-
jace z niej zaburzenia trawienia i wchta-
niania s3 jedna z czesciej wystepujacych
przyczyn bolow brzucha u pacjentow
z mukowiscydoza. Béle brzucha sa umiej-
scowione na ogét w dole brzucha; wy-
proznienie badz oddanie gazéw przynosi
ulge. Czesto boélom towarzyszg luzne,
ttuszczowe stolce i wzdecia brzucha. Do-
legliwosci s zalezne od nieadekwatnej
podazy enzymow trzustkowych. Wazna

jest zaréwno odpowiednia dawka, jak
i sposob ich podawania. Enzymy trzust-
kowe muszg by¢ podawane do kazdego
positku zawierajagcego ttuszcz — réwniez
do przekasek typu batoniki i chipsy oraz
do odzywek. Nie wolno miesza¢ enzy-
moéw z positkiem (np. dodawac do butelki
z mieszankg dla niemowlat lub do zupy).
Enzymy powinny by¢ podawane na po-
czatku positku; mozna podzieli¢ rowniez
dawke enzyméw na potowe i druga
czes¢ podac w potowie dtuzej trwajacego
positku (wazne u niejadkéw). W przypad-
ku dzieci w wieku szkolnym czestym pro-
blemem jest zapominanie o dawce enzy-
mow badZ wstyd przed przyjmowaniem
enzymow w szkole. Czasem u mtodziezy
zdarza sie celowe nieprzyjmowanie enzy-
mow w celach odchudzania.

Ekwiwalenty niedroznosci
smoétkowej (DIOS)

Powodem ich wystepowania jest nad-
mierna lepkosc¢ tresci jelitowej oraz za-
burzenia motoryki przewodu pokarmo-
wego. Czestos¢ wystepowania zwieksza
sie z wiekiem, moze mie¢ charakter na-
wrotowy, ma prawdopodobnie zwigzek
z ciezkimi mutacjami. Klasyczng triada
objawow jest bol brzucha w podbrzu-
szu po stronie prawej, palpacyjnie
wyczuwalna miekka masa w prawym
podbrzuszu oraz radiologiczne cechy
niedroznosci badZ zalegania mas ka-
towych w dystalnym odcinku jelita
cienkiego. Bélom brzucha moga towa-
rzyszy¢ zaparcia i wzdecia. Ostry stan
czasem wymaga leczenia operacyjne-
go, a zawsze wiasciwego nawodnienia
i wlewow doodbytniczych. W zapobie-
ganiu nawrotu DIOS wazna jest wtasci-
wa suplementacja enzymatyczna (nie
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zawsze zmniejszenie dawki enzymaéwl),
leczenie zapar¢ (dietetyczne i farmako-
logiczne), unikanie odwodnienia i le-
kéw hamujacych perystaltyke.

Kamica pecherzyka
z6tciowego

Wystepuje u ok. 10% chorych z mukowi-
scydozg i na ogdt jest bezobjawowa. Tyl-
ko u 4% chorych dochodzi do zapalenia
pecherzyka zotciowego. Boéle brzucha
wystepuja w prawym podzebrzu, po po-
sitku. Mogg im towarzyszy¢ odbarwione
stolce, zottaczka, gorgczka. Objawowa
kamica pecherzyka Zotciowego jest
wskazaniem do cholecystektomii.

Okoto 30% pacjentéw z mukowi-
scydozg ma maly pecherzyk zétciowy;
czesto nie udaje sie go uwidoczni¢
w kolejnych badaniach USG mimo dtu-
gotrwatej przerwy w positkach przed
badaniem. Taki pecherzyk gromadzi
i wydziela mniej z6tci, jednak rzadko jest
przyczynga dolegliwosci bélowych.

Refluks zotadkowo-
przeltykowy

Wystepuje czesciej u chorych z mu-
kowiscydozg niz w ogdlnej populacji.
Wsrod objawow nalezy wymieni¢ zga-
ge, bole brzucha wysoko w nadbrzuszu,
nudnosci i wymioty, uczucie cofania sie
tresci pokarmowej do ust, kwasne od-
bijania. Refluks zotadkowo-przetykowy
moze nie dawac zadnych objawow ze
strony przewodu pokarmowego, a je-
dynie nasila¢ przebieg choroby oskrze-
lowo-ptucnej. Czesto objawy choroby
refluksowej mylone sg z objawami mu-
kowiscydozy i w zwiazku z tym leczenie
wdrazane jest z opdznieniem. W dia-
gnostyce wykorzystuje sie pH-metrie,
czyli 24-godzinny pomiar pH w prze-
tyku za pomoca cienkiej sondy wpro-
wadzonej przez nos, i gastroskopie.
W gastroskopii widoczne jest zapalenie
przetyku jako nastepstwo refluksu, ale
nalezy pamietac, ze nie kazdy pacjent

z refluksem  Zofgdkowo-przetykowym
ma zapalenie przetyku. W przypadku
pacjentéw z refluksem bez zapalenia
przetyku rozpoznanie mozna postawic¢
po wykonaniu pH-metrii.

W leczeniu stosuje sie leki obni-
zajace kwasowos¢ soku zotadkowego
(tzw. inhibitory pompy protonowe;j).
Leczenie jest na ogdt wielomiesiecz-
ne. Refluks Zzotadkowo-przetykowy jest
choroba nawrotowa. W przypadkach
niepoddajgcych sie leczeniu farmakolo-
gicznemu stosuje sie leczenie operacyj-
ne (fundoplikacja).

Nietolerancje pokarmowe

Opisano ponad 150 pokarméw moga-
cych dawac objawy nietolerancji. Czesto
wystepuje nietolerancja laktozy, cukru
wystepujacego w mleku i jego produk-
tach. Nietolerancja laktozy powoduje
bole brzucha umiejscowione na ogot
w podbrzuszy, luzne ,strzelajace” stolce,
wzdecia, nadmierne oddawanie gazéw,
czasem nudnosci i wymioty. Dolegliwo-
$ci wystepuja po spozyciu mleka i jego
produktow, ale nie wszyscy pacjenci
kojarza dolegliwosci z konkretnym posit-
kiem; czesto dopiero po przejsciu na die-
te ubogolaktozowg odczuwajg poprawe.
W diagnostyce stosuje sie wodorowy
test oddechowy po obcigzeniu laktoza.
W nietolerangji laktozy nie jest koniecz-
ne wprowadzenie diety bezmlecznej,
a jedynie ograniczenie spozycia laktozy
do progu tolerancji. Pomocne moga by¢
produkty bezlaktozowe lub preparaty za-

W nietolerancji laktozy dolegliwosci wy-
stepuja po spozyciu mleka i jego produk-
tow
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wierajace enzym laktaze do przyjmowa-
nia przed positkiem mlecznym.
Podobne objawy daje nietolerancja
fruktozy — cukru wystepujacego w owo-
cach i warzywach, ale rowniez w mio-
dzie, stodyczach i wszechobecnym ostat-
nio syropie glukozowo-fruktozowym.
W przypadku podejrzenia nietolerangji
fruktozy wykonuje sie wodorowy test
oddechowy po obcigzeniu fruktoza.
Diagnostyka nietolerancji  innych
produktow jest trudna i na ogot opiera sie
na tescie prowokacji (wycofanie podej-
rzanego produktu daje ustgpienie dole-
gliwosci, a jego ponowne wprowadzenie
—nawrot). Testy oparte 0 0znaczanie prze-
ciwciat IgG4 majag watpliwg wartosc.

Alergia pokarmowa

Rowniez moze byc¢ przyczyng bolow
brzucha, wystepowania  biegunek,
zmian skoérnych i oczywiscie objawdw
ze strony ukfadu oddechowego. Alergia
pokarmowa wystepuje u 4-8% dzieci
i 2-4% dorostych. Uczula¢ moze prak-
tycznie kazdy pokarm. Do najczestszych
alergenow u dzieci nalezg mleko i jajka,
a u dorostych orzechy, owoce morza,
seler, cytrusy. W diagnostyce stosuje sie
oznaczanie specyficznego IgE lub testy
skorne (punktowe, pfatkowe). Czesto

pomocny jest test prowokacji.

Celiakia

Jest to glutenozalezna choroba trzew-
na, charakteryzujaca sie uszkodzeniem
btony sluzowej jelita cienkiego pod
wptywem glutenu (biatka zawartego
w pszenicy oraz podobnych zawartych
w zycie i jeczmieniu) i zwigzanych z tym
zaburzen wchifaniania. Celiakia wystepu-
je z czestoscia 1 na 100-200 0séb i moze
sie ujawni¢ w kazdym wieku, nie tylko
u najmtodszych dzieci. Wystepowanie
celiakii jest zwigzane z obecnoscig ge-
néw HLA DQ2/DQS8, ale nie kazdy no-
siciel tych gendw zachoruje na celiakie.
Geny HLA DQ2/DQ8 wystepujg u 30%
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Leczenie celiakii polega na $cistym prze-
strzeganiu diety bezglutenowej przez cate
zycie

Polakéw. Objawami celiakii moga by¢
boéle brzucha, biegunki (ale rowniez za-
parcia), wzdecia, wymioty, niedokrwi-
stos¢, niskorostos¢, podwyzszenie enzy-
mow watrobowych. Nalezy pamieta¢, ze
objawy celiakii s3 podobne do objawdw
mukowiscydozy — oczywiscie poza ob-
jawami ze strony uktadu oddechowego
- i moga by¢ tatwo przeoczone. Diagno-
styka opiera sie 0 oznaczanie specyficz-
nych przeciwciat w surowicy krwi (prze-
ciwciata przeciw endomysium, przeciw
transglutaminazie tkankowej oraz prze-
ciw deamidowanym peptydom glia-
dyny) oraz o wykonanie biopsji jelita
cienkiego podczas gastroskopii. Wedtug
najnowszych zalecen u niektérych pa-
cjentéw, spetniajgcych scisle okreslone
kryteria, mozna odstapi¢ od wykona-
nia biopsji. Leczenie celiakii polega na
cistym przestrzeganiu diety bezglute-
nowej przez cate zycie. Konieczne jest
badanie krewnych pierwszego stopnia
chorego z celiakig (rodzice, rodzenstwo)
Z uwagi na prawdopodobienstwo roz-
woju celiakii wynoszace 10%.

Nalezy pamieta¢, ze diagnostyke
w kierunku celiakii wykonuje sie na die-
cie zawierajacej gluten. Niedopuszczal-
ne jest wigczenie diety bezglutenowe;j
przed ukoriczeniem diagnostyki.

Zapalenie btony sluzowej
zotadka i dwunastnicy,
choroba wrzodowa

Bole brzucha wystepuja w nadbrzuszu,
na czczo i pomiedzy positkami, czesto
budzg w nocy. Diagnostyka polega na
wykonaniu gastroskopii. U czesci cho-

rych przyczyng zapalenia zofadka lub
choroby wrzodowej jest zakazenie He-
licobacter pylori, ktéra jest jedyng bak-
terig bytujgca w kwasnym srodowisku
zotagdka. W populacji polskiej zakazenie
Helicobacter jest bardzo czeste; uwaza
sie, ze >80% dorostych i >40% dzieci jest
zakazonych. Nie u kazdego zakazonego
pacjenta dojdzie do rozwoju zapalenia
btony sluzowej Zotadka i dwunastnicy
lub choroby wrzodowej i nie wszyst-
kich zakazonych trzeba leczy¢, jedynie
tych, ktérzy maja objawy choroby. Za-
kazenie Helicobacter pylori wykrywa sie
7a pomoca testu ureazowego podczas
gastroskopii. W pobranych podczas ga-
stroskopii bioptatach z zotadka mozna
oceni¢ bezposrednio obecnos¢ Helico-
bacter pylori; mozna réwniez z pobra-
nego wycinka wykonac¢ posiew i an-
tybiogram. Istniejg nieinwazyjne testy
pozwalajace na ocene zakazenia Helico-
bacter pylori bez wykonywania gastro-
skopii — test oddechowy, testy apteczne
z katu i krwi.

Leczenie zapalenia btony sluzowej
zotadka i dwunastnicy polega na podawa-
niu lekdw obnizajacych kwasowos¢ soku
zotagdkowego (omeprazol lub pochodne,
ranitydyna). Eradykacja Helicobacter py-
lori polega na leczeniu dwoma lub trzema
antybiotykami oraz lekiem obnizajgcym
kwasowos¢ soku zofgdkowego. Wazne
jest regularne spozywanie positkdw.

Choroby pasozytnicze

Najczesciej bole brzucha wywotuje lam-
blioza. Giardia lamblia jest pierwotnia-
kiem bytujagcym w jelicie cienkim oraz
w drogach Zoétciowych. Poza bdlami
brzucha moze powodowac biegunki,
brak apetytu, wzdecia, gorszy przyrost
masy ciata. Lamblioze rozpoznajemy,
badajac kat na obecnosc¢ cyst lub trofo-
zoitow (koniecznie w trzech prébkach
katu pobranych w odstepie 2-4 dni) lub
wykrywajac antygeny w kale za pomo-
cg testu ELISA. W surowicy mozna wy-
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kry¢ przeciwciata anty-Giardia w klasie
IgM, swiadczace o ostrym zakazeniu
oraz w klasie IgG, utrzymujace sie dtugo
po ustgpieniu zakazenia. Wazne jest ba-
danie wszystkich cztonkow rodziny i le-
czenie tych, ktdrzy sa zakazeni, nawet
jesli nie maja zadnych objawow.

W Europie inwazje glista ludzka sa
rzadkie. Do zakazenia dochodzi w wyni-
ku zjedzenia zanieczyszczonego ziemia
lub sciekami pokarmu z obecnoscia in-
wazyjnych jaj glisty. Wsréd objawodw na-
lezy wymieni¢ bole brzucha, biegunki,
wzdecia, zmiany skérne, brak apetytu,
kaszel. Diagnostyka polega na wykryciu
jaj glisty w kale badz stwierdzenia swo-
istych przeciwciat w surowicy krwi.

Owvsica jest bardzo rozpowszechnio-
na, dotyczy gtéwnie dzieci. Do zakazenia
dochodzi przez potkniecie lub wdychanie
jaj. Pasozyt bytuje w jelicie grubym; sami-
ce owsika sktadajg jaja w okolicy odbytu
zakazonego dziecka. Typowym objawem
owsicy jest swigd odbytu. Mogg rowniez
wystepowac bole brzucha, nerwowosc,
brak apetytu. Owsice rozpoznaje sie po-
przez badanie katu lub test tasmy celofa-
nowej. Test polega na dotknieciu tasma
celofanowa okolic odbytu, co powodu-
je przywieranie do niej jaj. Zakazeniom
sprzyja przebywanie w duzych skupi-
skach dzieciecych (ztobki, przedszkola).

W celu zapobiegania zakazeniom
pasozytniczym istotne jest przestrzega-
nie higieny osobistej, mycie rak, mycie
warzyw i owocodw, likwidacja nieszczel-
nych szamb.

Nieswoiste zapalenia jelit

To grupa przewlektych choréb zapal-
nych przewodu pokarmowego, gtéw-
nie jelita grubego i cienkiego. Najczest-
szymi chorobami z tej grupy sg choroba
Lesniowskiego-Crohna i wrzodziejace
zapalenie jelita grubego. Z objawéw
nalezy wymieni¢ bole brzucha, biegun-
ki (czesto z krwig), chudniecie, gorgczki,
ostabienie. Choroba przebiega z okre-
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sami zaostrzen i remisji. W diagnostyce
nieswoistych zapalen jelit znaczenie
majg badania krwi, w ktérych stwier-
dza sie niedokrwistos¢, podwyzszenie
OB i CRP oraz obnizenie stezenie zelaza
i biatka. Konieczne jest wykonanie ba-
dan endoskopowych (sigmoidoskopii,
kolonoskopii i gastroskopii) z pobra-
niem wycinkéw do badan histopato-
logicznych. Pomocne bywa wykonanie
USG i wlewu doodbytniczego.

Leczenie jest na ogot wielolekowe,
przewlekte. Pacjent musi by¢ pod opie-
ka gastrologa.

Psychogenne béle brzucha

Stanowig one oddzielng kategorie.
Podtozem tego typu bdlow jest sy-
tuacja stresowa. Bdle brzucha spo-
wodowane stresem szkolnym zde-
cydowanie nasilajg sie w czasie roku
szkolnego, a prawie nie wystepuja
w czasie wakacji i ferii. Poprawa jest
robwniez w czasie weekendow, choc
czesto bole zaczynaja sie w niedziele
wieczorem. Stale mogg wystepowac
bole zwigzane ze stresujaca sytuacja
rodzinna, np. wynikajacg z rozwodu
rodzicow, ktotni w domu, dtugotrwa-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

tej nieobecnosci jednego z rodzicow
(emigracje zarobkowe). Czasem bole
brzucha s sktadowa depresji; o niej
mozna mysle¢ zwiaszcza u dorastaja-
cej mtodziezy.

Podsumowujac, mozna stwier-
dzi¢, ze u dzieci z mukowiscydoza
béle brzucha sa czestym objawem.
Przede wszystkim trzeba rozwazy¢
prawidtowos$¢ suplementacji enzy-
matycznej. Nie nalezy lekcewazyé
boléw brzucha, cho¢ nie zawsze sg

one sygnatem powaznej choroby.

Jak wypracowac prawidtowe nawyki
Zywieniowe?

Monika Mastalska
Dietetyk, Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg, Rabka-Zdrdj

Wychowanie dziecka z mukowi-
scydozg niesie wiele wyzwanr dla ro-
dziny. Codzienne czynnosci, do jakich
zalicza sie m.in. spozywanie positkdw,
moze okaza¢ sie ogromnym proble-
mem. Rodzice skupiaja sie na tym, jak
dtugo dziecko je, ile kesow bierze do
buzi, koncentruja sie na spozywanych
kaloriach, zamiast cieszy¢ sie positkiem.
W przeciwienstwie do ciagtej kontroli
i powtarzania komend, pozytywne za-
chowanie przy stole, spokojna i przyja-
zna atmosfera sprzyjaja temu, ze dziec-
ko wiecej zje.

Jednym z elementéw leczenia
mukowiscydozy jest scisty rezim zywie-
niowy. Zapotrzebowanie energetyczne
u chorych na mukowiscydoze stanowi
120-150% (RDA) w stosunku do zdro-
wych réwiesnikow, a ponadto 40%
energii powinno pochodzi¢ z ttuszczu.

Spozycie wystarczajacej ilosci kalorii jest
niezbedne do prawidtowego funkcjono-
wania dzieci z CF. Badania pokazuja, ze
prawidtowy stan odzywienia ma Scisty
zwigzek z funkcjg ptuc i dtugoscia zycia
chorych na mukowiscydoze. Odpowied-
ni stan odzywienia stanowi istotny czyn-
nik prognostyczny przebiegu choroby,
w tym zachowania wydolnosci uktadu
oddechowego. Takie informacje wywo-
tujg u rodzicow bardzo duzy stres zwia-
zany z karmieniem i jedzeniem dziecka.
Rodzice muszg by¢ pewni, ze
dziecko spozywa odpowiednig ilos¢
kalorii, co wptynie na jego stan zdro-
wia. Dazenie rodzicow do zaspokoje-
nia tego rezimu generuje bardzo duzo
probleméw zwigzanych z karmieniem
i odzywianiem dzieci chorych na mu-
kowiscydoze. Rodzice i opiekunowie
chorych na mukowiscydoze wskazuja
spozycie positkdw jako jedno z najwiek-
szych zrédet stresu. Porownano rodziny
dzieci chorych na mukowiscydoze z ro-

dzinami dzieci zdrowych i wykazano, iz

wiecej problemdw jest u rodzin dzieci
chorych na mukowiscydoze, co ma tez
wptyw na ogdlne funkcjonowanie ro-
dziny. Stres rodzica, ze dziecko otrzyma
za mato jedzenia, wigze sie ze zmusza-
niem go do jedzenia, co paradoksalnie
czesto prowadzi do mniejszego spo-
zycia pokarmu, a to z kolei wptywa na
zwiekszenie niepokoju u rodzicéw — po-
wstaje bfedne koto. Rodzice dzieci cho-
rych na mukowiscydoze wydaja wiecej
komend w trakcie positku. Czesto po-
spieszajg dziecko: ,Zjedz; pospiesz sie;
jeszcze troche; szybciej; musisz jesc,
zeby by¢ zdrowym”. Wazne, aby positek
odbywat sie w przyjaznej atmosferze,
poniewaz wptywa to na zwiekszenie
spozycia.

Kolejnym czynnikiem wskazywa-
nym jako problem podczas positku sg
enzymy trzustkowe. Rodzice s3 odpo-
wiedzialni za wiasciwe dawkowanie le-
kow. Swiadomose, iz enzymy trzustkowe
dawkujemy na okreslong ilos¢ ttuszczu
w positku, moze potegowac tendencje
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Wazne jest, aby dzieli¢ enzymy trzustko-
we na mniejsze dawki - w momencie, gdy
dziecko nie zje catego positku, mozna nie
podawacd ostatniej dawki enzymow (fot.
Matgorzata Kaczmarek)

do zmuszania dzieci do jedzenia: ,do
ostatniego kesa’,,musisz jes¢, bo inaczej
bedzie Cie bolat brzuszek” Rodzice cze-
sto powtarzaja: ,Skoro dostat Kreon, nie
moge mu odpusci¢, musi zjes¢”.

Bardzo wazne jest odpowiednie
dzielenie dawki enzymdow w trakcie po-
sitku. Enzymy podajemy na poczatky,
w trakcie positku i pod koniec. W mo-
mencie, kiedy dziecko naprawde nie
chce juz jes¢, zaczyna ptakac, lepigj
przerwac positek i po prostu nie podac
ostatniej dawki enzymow.

Sprawdz, czy Twoje dziecko
prawidtowo sie rozwija

Istotne bedzie monitorowanie stanu od-
zywienia. Petng ocene stanu odzywienia
przeprowadza sie przy pomocy wywia-
du zywieniowego, badania fizykalnego,
pomiaréw antropometrycznych  oraz
badan biochemicznych. W warunkach
domowych najprosciej wykorzystac¢ po-
miary antropometryczne: sprawdzenie
masy ciata i wzrostu. U dzieci parame-
try te odnosimy do odpowiednich dla
wieku i ptci siatek centylowych. Wedtug
zalecent Cystic Fibrosis Foundation ko-
rzystny wptyw na funkgcje ptuc ma stosu-
nek masy ciata do wzrostu na poziomie
>50 centyla (dzieci do 2. roku zycia) oraz
BMI >50 centyla (u dzieci powyzej 2.
roku zycia). Istotne jest, aby uwzgledni¢
predyspozycje genetyczne. Jezeli mama
i tata sg bardzo szczupli i niewysocy,
a w dziecinstwie znajdowali sie w dol-
nych polach siatki centylowej, to nalezy

sie spodziewa¢, ze dziecko réwniez nie
bedzie masywne. Warto prowadzi¢ ad-
notacje na siatce centylowej i nanosi¢
badane parametry. Nie powinna streso-
wac sytuacja, jezeli dziecko od urodzenia
znajduje sie ponizej 25 centyla, ale roz-
wija sie prawidtowo, a rodzice sg bardzo
szczupli. U osob dorostych wykorzystuje-
my wskaznik masy ciata do wzrostu BMI
(Body Mass Index), powinno by¢ ono
utrzymywane powyzej 22 l<g/m2 u ko-
bieti23 kg/m2 U mezczyzn.

NAWYKI | ZWYCZAJE ZYWIENIOWE
UKSZTALTOWANE W PIERWSZYCH
LATACH ZYCIA POZOSTAJA NA
CALE ZYCIE.

Kim sa tak naprawde dzieci

Jniejadki”?

® Zdrowe dzieci, ktore maja obnizone
taknienie

® Rozpieszczone dzieciaki”

° Ofiary btedéw wychowawczych
swoich rodzicéw i dziadkow

¢ Dzieci o prawidtowe] masie ciata,
ktére wedtug rodzicdw nic nie jedzg
—,Subiektywne odczucie”

® Dzieci z problemem zdrowotnym

Z pewnoscig kazda z powyzszych
definicji obrazuje przyktadowego ,nie-
jadka” W kontekscie dzieci niejadkéw
warto wspomnie¢ o bardziej ztozonym
problemie, jakim jest zaburzenie kar-
mienia.

Zaburzenie karmienia dotyczy
niemowlat i matych dzieci, ktore wyma-
gajg karmienia przez opiekundéw i od-
nosi sie do sytuacji, kiedy niemowle lub
mate dziecko odmawia przyjmowania
pokarmu, ma trudnosci w jedzeniu lub
jest niezdolne do jedzenia. Do czestych
przyczyn organicznych naleza: refluks
zotadkowo-przetykowy (choroba refluk-
sowa), alergia na biatko mleka krowie-
go, zywienie przez sonde w przesztosci.
Jednak najczesciej sg to zaburzenia be-
hawioralne (zachowania).

W artykule skupimy sie gtéwnie
na zaburzeniach zachowania, ktére
czesto wynikaja z nieprawidlowe;j
postawy rodzicow.
® Rodzice sg bardzo surowi i majg wia-
sny poglad na to, jak dziecko powin-
no jes¢ i rosna¢, nie biorg pod uwa-
ge np. uwarunkowan genetycznych
dziecka.

® Rodzice sg bardzo chaotyczni, stosu-
ja nieprzemyslany sposob karmienia
o réznych godzinach, nie daja dziecku
odpowiedniego wzorca (np. siedze-
nie razem przy stole), jednego dnia
zabraniaja stodyczy miedzy positkami,
a kolejnego pozwalaja dziecku je jesc.

® Positki sg nieprawidtowo zbilanso-
wane pod wzgledem energetycz-
nym (za mato kalorii), majg nieod-
powiednig konsystencje w stosunku
do wieku.

® Rodzice prowadza zbyt duzg kon-
trole, np. karmig 5-6-latka, lub prze-
ciwnie — zupetnie nie sg zaintereso-
wani positkami dziecka.

Btedy najczesciej popetniane

przez rodzicow

® Karmienie w nocy,,bo w dzien — gdy
dziecko nie spi — odmawia jedzenia
lub zjada mniejsze porcje”.
Jezeli dziecko je w nocy 3—4 razy bu-
telke, w ciggu dnia nie bedzie gtodne.

®  Przesladowcze”karmienie
Ciagte oferowanie jedzenia w ciggu
dnia, bieganie za dzieckiem i kar-
mienie ,po tyzeczce” lub po tyczku
mleka’, wielokrotne proby karmienia,
odgrzewanie obiadu po kilka razy.

® Karmienie schematyczne
Niezwracanie uwagi na objawy gfo-
du ze strony dziecka, podawanie po-
sitkow z zegarkiem w reku.

® Odwracanie uwagi
Telewizja, zabawki, gry, teatrzyki
itp. Dziecko skupia sie na zabawie,
a czynnos¢ jedzenia staje sie nie-
Swiadoma.
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Zbyt dtugie positki
Positek trwajacy dtuzej niz 30 min
najczesciej konczy sie ptaczem

dziecka i zdenerwowaniem rodzica.

Ze wzgledu na istote zywienia
w mukowiscydozie jako czynnika
leczacego bardzo wazne jest, aby
od poczatku wyrabia¢ u dziecka
prawidtowe nawyki zywieniowe.

Podstawowe zalecenia dla
rodzicéw dzieci ,niejadkéw”

Planuj positki

Dbaj o regularne spozywanie posit-
kéw o okreslonych porach co 3-4
godziny i wzgledng ich liczbe w cia-
gu dnia (4-6 na dobe).

Ogranicz stodycze i stodkie soki mie-
dzy positkami.

Gdy miedzy positkami dziecko ma
nieograniczony dostep do stody-
(chipsy),
kiedy przychodzi pora jedzenia nie

czy, stonych przekasek

odczuwa ono gfodu. Chociaz tego
typu produkty stanowig dobre Zro-
dto kalorii, nie majg zbyt wielu war-
tosci odzywczych (biatka, witamin).
Istotne jest, aby dziecko zjadto pet-
nowartosciowy positek np. obiad,
a dopiero na deser dostato co$ stod-
kiego.

Stodkie soki i napoje pite w nadmia-
rze réwniez moga zaburzac¢ apetyt
u dziecka. Do picia najlepsza bedzie
woda mineralna.

Nie przedtuzaj positkow.

Czas positku nie powinien by¢
dtuzszy niz 20-30 min, chociaz sa
dzieci, ktore potrzebujg az 45 min.
Nie zmuszaj dziecka do siedzenia
przy stole, poki talerz nie bedzie
pusty. Kiedy pora positku dobie-
gnie konca, zabierz mu talerz
i powiedz spokojnie, ze positek
dobiegt konca, a nastepny bedzie
za 2-3 godziny. To jest zalecenie,
ktore bardzo przeraza rodzicow.

Czesto powtarzaja:,Przeciez dostat
Kreon, musi zje$¢" Jest to wpraw-
dzie wazny argument, ale ponie-
waz enzymy trzustkowe dziataja
na okreslong ilos¢ ttuszczu (czyli
porcje positku), wazne jest, aby
dzieli¢ enzymy trzustkowe (Kreon,
Lipancrea) na mniejsze dawki, np.
2 razy w ciggu positku. W momen-
cie, kiedy dziecko nie zje catego
positku, nie podajemy ostatniej
dawki

skonczy¢ w mitej atmosferze niz

enzymow. Positek lepiej

w nerwach i ptaczu dziecka.
Pamietaj o odpowiedniej kalorycz-
nosci positkdw.

Wybieraj produkty wysokottusz-
czowe: masto, petnottuste mle-
ko, sery, $mietane 30%, jogurt
typu greckiego, majonez.

Jako dodatek do zupy, satatek,
ziemniakow stosuj oliwe z oli-
wek/olej rzepakowy.

Dodawaj zoéttko do zupki lub
kaszki, budyniu.

Wybieraj  zdrowe  przekaski:
orzeszki ziemne, pestki dyni,
pestki stonecznika.

Otoczenie podczas positku

Nie zmuszaj dziecka do jedzenia.
Jedzenie powinno by¢ przyjemno-
$cia, a nie ciggty walkg z dzieckiem
o kolejny zjedzony kes. Grozby,
kary i przekupstwo nie rozwigzujg
problemu. Nalezy unika¢ sytuacji,
kiedy kazdy positek staje sie stre-
sujacy zaroéwno dla rodzica, jak
i dziecka.

Nie odwracaj uwagi dziecka od je-
dzenia

Podczas positku nie ogladaj z dziec-
kiem telewizji, bajek.

Dziecko nie powinno podczas je-
dzenia wedrowa¢ po mieszkaniu,
a my za nim z zupga. Positek powi-
nien odbywac sie przy stole, dla

Wiacz dziecko w przygotowanie positku
(fot. Anna Wéjtowicz )

mniejszych dzieci warto zainwesto-
wac w odpowiednie krzesetko.

Zachowanie podczas positku

Zacznij od matych porcji.
Przygotowujemy mate porcje, ade-
kwatne do wieku dziecka. Trzylet-
nie dziecko nie zje porcji dorostego
mezczyzny. Wazna bedzie kalorycz-
nos¢ positku, a nie jego wielkos¢.
Karmiagc dziecko, podajemy mate
porcje na tyzeczce.

Zachecamy dziecko do samodziel-
nego jedzenia odpowiednia tyzecz-
ka, a w przypadku maluchéw — re-
kami. Pozwdl dziecku sie pobrudzi¢.
Dawaj przyktad.

Spozywaj positki razem z dzieckiem.
Dzieci chetnie jedzg w obecnosci
innych osob. Wazne jest tez to, co
jedza rodzice.

Positki state podawaj na poczatkuy,
napoje na koncu.

Uwazaj na temperature. Positki nie
powinny by¢ ani za zimne, ani za
ciepte.
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®  Wycieraj buzie i rozrzucone jedzenie
po skonczeniu positku.

® Wiacz dziecko w przygotowanie
positku.

® Positek powinien odbywac sie w mi-
tej atmosferze. To nie jest dobry czas
na wygtaszanie dtugich kazan i cia-
gte karcenie dziecka za to, Ze nie je.

ZELAZNA KONSEKWENCJA

«  Wszystkie positki przy stole.

«  Krzesetko do karmienia
u niemowlat.

«  Przekaski i positki o statych

porach.

.« Bez ciggtego odwracania
uwagi, TV, komputera, tele-
fonu.

«  Wyrazanie radosci, gdy dziec-
ko sprébuje czegos nowego,
zamiast mowienie: ,Na pew-
no nie zjesz".

«  Ograniczenie ciggtego podja-
dania stodyczy miedzy posit-
kami.

« Ignorowanie dziecka, gdy
przejawia niewtasciwe zacho-

wania.

Szanuj apetyt dziecka

To rodzic decyduje o tym, CO i KIEDY
dziecko bedzie jadto. Ale to dziecko
decyduje, ILE ZJE. Jako rodzic jestes
odpowiedzialny za to, co dziecko zja-
da i co mu podajesz na talerzu. Zadbaj
0 to, aby dziecko dostawato pie¢ zdro-
wych i odzywczych positkow dziennie.
Mozesz mu tez przed positkiem dawac
wybodr z dwdéch dan, aby samo mogto
zadecydowac, ktére zje. W przypadku

mukowiscydozy bardzo wazna jest ka-
loryczno$¢ positkdw i to do rodzica na-
lezy odpowiedni dobor produktow.

PORADA

«  Wigcz dziecko w przygotowanie
positku.

« Planujcie  wspdlnie  positki,

warto zainwestowac¢ w fartuch
i czapke kucharza, oraz ksigzki
kulinarne dla dzieci. Mozecie
réowniez sami wykonac¢ wasz
,Przepisnik”. Potraktujcie positek

jako specjalne wydarzenie.

Pamietaj o neofobii zywieniowej
Neofobia to unikanie spozywania
nowych produktéw, ,wybidrcze je-
dzenie” Najsilniej wyrazone jest to
miedzy 2. a 5. rokiem zycia dziecka.
Najczesciej dotyczy spozywania mie-
sa, warzyw i owocow. Dziecko nie
chce jes¢ nowych produktéw. Wazne,
aby nie zniecheca¢ sie przy pierw-
szej odmowie dziecka. Dopiero po
15 probie podania nowego pokarmu
i odmowie dziecka mozemy wniosko-
wac, ze rzeczywiscie czego$ nie lubi.
Pamietaj, ze dziecko chetniej zje nowy
produkt, np. warzywa, kiedy bedzie
widziato, ze pozostali domownicy tez
je spozywaja.

Wyksztatcenie dobrych nawykéw
zywieniowych u dzieci wptynie na ich
zachowanie w okresie dojrzewania i do-
rostym zyciu, kiedy zacznie sie rodzi¢
bunt przeciwko chorobie. Gdy rodzice
za bardzo skupiaja sie na positkach, za-
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pominaja o innych potrzebach dziecka

lub zdrowym rodzenstwie.

SPOSOBY NA ZACHECENIE
DZIECKA DO JEDZENIA WARZYW

- Kroj warzywa w rozne ksztatty.

- Utdz na talerzu buzie z warzyw,

chlebaisera.

- Dawaj dobry przykfad — dziec-

ko lubi nasladowac dorostych.

- Warzywa mozesz tez miksowac

w zupie lub wykorzystac jako
farsz do nalesnikow, pierogow.
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Wytyczne zapobiegania i kontroli zakazen
w mukowiscydozie Amerykaiiskiej Fundagji
Mukowiscydozy. Aktualizacja 2013 (zesc 1)

Anna Skoczylas-Ligocka,
Mirostaw Wéjcik
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozq, Rabka-Zdréj

Publikacja dokumentu Infection Prevention and Control Guide-
line for Cystic Fibrosis: 2013 Update, czyli aktualizacji wytycz-
nych Cystic Fibrosis Foundation (CFF), to kolejna okazja do
poruszenia zagadnienia zapobiegania zakazeniom ukfadu
oddechowego w mukowiscydozie, a jednoczesnie przedsta-
wienia Czytelnikom ,Mukowiscydozy” standardu wyznacza-
nego w kraju, w ktorym opieka zdrowotna znajduje sie na
najwyzszym swiatowym poziomie.

Nalezy podkredli¢, ze poprawa swiadomosci i wdroze-
nie zasad zapobiegania zakazeniom uktadu oddechowego
u chorych na mukowiscydoze wsrdd samych chorych oraz
0s6b zwigzanych z ich leczeniem i sprawowaniem nad
nimi opieki, a takze poprawa warunkéw sanitarnych w pol-
skich osrodkach leczenia mukowiscydozy to jedne z naj-
wazniejszych celow Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydozg. Dlatego tez o zapobieganiu zakazeniom
uktadu oddechowego na tamach czasopisma,Mukowiscy-
doza” pisano juz niejednokrotnie (polecamy szczegdlnie
artykuty autorstwa mgr Bozeny Pustutki), jest to rowniez
staty element wiekszosci organizowanych przez nasze To-
warzystwo szkolen dla rodzicow. Od wielu lat temat ten
jest przedmiotem rozmoéw z urzednikami panstwowymi
oraz dyrektorami szpitali, szczegdlnie w kontekscie ko-
niecznosci modernizacji osrodkdéw zajmujacych sie lecze-
niem mukowiscydozy.

Celem publikacji wytycznych CFF jest wskazanie
kluczowych sposobdw na ograniczenie ryzyka przeno-
szenia zakazen uktadu oddechowego w szpitalu, ambu-
latorium i poza osrodkami opieki zdrowotnej, ze szcze-
golnym
z osoby na osobe. U ich podstawy lezy bowiem zato-
zenie, ze kazda osoba chora na mukowiscydoze, bez

uwzglednieniem przenoszenia patogendw

wzgledu na dotychczasowe wyniki badan mikrobio-
logicznych, moze by¢ potencjalnie zré6dtem zakaze-
nia dlainnych chorych. Zalecenia CFF w miare dostep-
nych danych i dowoddéw naukowych rozstrzygaja wiele
kwestii dotyczacych zagrozen obecnych w codziennym
zyciu 0so6b chorych - przede wszystkim kontaktu mie-

dzy chorymi, kontaktéw ze zwierzetami i srodowiskiem
naturalnym.

W niniejszym artykule chcielibysmy przedstawi¢ wy-
brane elementy rekomendowane przez CFF, majac nadzie-
je, ze pozwoli to naszym chorym, cztonkom ich rodzin oraz
pracownikom stuzby zdrowia w bardziej swiadomy sposéb
ksztattowac swoje zachowania w sytuacjach stanowigcych
potencjalne ryzyko zakazenia ukfadu oddechowego u osoby
chorej na mukowiscydoze. Nie ulega watpliwosci, ze pomi-
mo niejednokrotnie trudnych warunkéw lokalowo-sanitar-
nych w wielu szpitalach mozemy na naszym gruncie podjgc¢
trud wdroZzenia tej czesci zalecen, ktéra odnosi sie do kwestii
organizacyjnych i do nawykow personelu medycznego oraz
samych chorych - takie zmiany wymagaja jednak odpowied-
niej $wiadomosci, dobrej woli i wysitku z obu stron.

Jak czytac wytyczne CFF?

Rekomendacje CFF zostaty opracowane przez zespét skta-

dajacy sie m.in. z 21 pracownikéw stuzby zdrowia — w tym

lekarzy specjalistéw w dziedzinie mukowiscydozy, mikrobio-

logdw, specjalistow chordb zakaznych, pielegniarek, fizjotera-

peuty, a takze 3 rodzicéw dzieci chorych na mukowiscydoze

i dorostej osoby chorej. Zespdt analizowat wykonany przeglad

systematyczny literatury, istniejgce wytyczne (np. wytyczne

z CFF z 2003 r,, wytyczne CDC, tj. Amerykanskiego Centrum

Kontroli Chorob — Centre for Disease Control, wytyczne higie-

ny rak Swiatowej Organizacji Zdrowia — WHO) i doniesienia

naukowe, a nastepnie anonimowo gtosowat nad przyjeciem

poszczegdlnych zalecen.

Zaleceniom przyporzagdkowano system gradacj:

¢ Kategoria IA - silnie rekomendowane do wdrozenia i po-
parte rzetelnymi badaniami klinicznymi, eksperymental-
nymi lub epidemiologicznymi.

® Kategoria IB - silnie rekomendowane do wdrozenia i po-
parte niektérymi badaniami klinicznymi, eksperymental-
nymi lub epidemiologicznymi oraz przestankami teore-
tycznymi.

® Kategoria IC - pozgdane do wdrozenia i usankcjonowane
w standardach lub regulacjach stanowych/krajowych.

® Kategoria Il - sugerowane do wdrozenia i wsparte suge-
stywnymi badaniami klinicznymi lub epidemiologicznymi
lub przestankami teoretycznymi.
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@ Unikaj kontaktow z innymi chorymi
na mukowiscydoze

O ile to mozliwe nie przebywaj wjednym pomieszczeniu
zinng osobg chorg na mukowiscydoze lub zachowuj
bezpieczna odlegtos¢ (minimum 2 m, zalecane 4 m) od
innych osdb chorych na mukowiscydoze lub osob
z widocznymi objawami infekcji.

® ® ® O

" 2m " ] [
Brak rekomendacji — nierozstrzygnieta kwestia, praktyki,
dla ktérych brak wystarczajacych dowoddw naukowych
lub brak konsensusu co do efektywnosci.

® Nie dotyczy — ograniczone dowody naukowe znalezione
w przegladach systematycznych przeprowadzonych na

potrzeby wytycznych CFF w 2013 r, dlatego nie przypo-
rzadkowano systemu gradacji.

® 9% zgodnosci — >= 80% gtoséw ,za” w anonimowym gto-
sowaniu.

® Niska pewnos¢ — <= 80% gtosow ,za" w anonimowym
gftosowaniu, dlatego uznaje sie, ze istnieje niewystarczaja-
ca liczba dowoddw za lub przeciw rekomendadji.

Autorzy podkresdlaja, ze dokument powstat przede
wszystkim z myslg o stuzbie zdrowia, a jego celem jest re-
dukgcja ryzyka przenoszenia i nabywania zakazeri wywota-
nych przez patogeny charakterystyczne dla mukowiscydo-
zy, przy czym uznaje sie, ze ryzyko to nie bedzie wynosito
zero. W dokumencie opisano wiekszos¢ patogendw maja-
cych znaczenie w przebiegu choroby oskrzelowo-ptucnej
u chorych na mukowiscydoze, sposoby przenoszenia zaka-
zen oraz przedstawiono zalecenia, ktére zostaty podzielone
na 7 sekcji:

. Podstawowe zalecenia przeznaczone dla wszystkich osob
z mukowiscydozg (wigczajac osoby po przeszczepieniach
ptuc lub watroby) dla pomieszczerh ambulatoryjnych i szpi-
talnych.

Il.  Zalecenia dla mikrobiologii i epidemiologii molekularnej.

lll. Zalecenia dla poradnileczenia mukowiscydozy i pomiesz-
czeri ambulatoryjnych.

IV. Zalecenia dla pomieszczen szpitalnych.
V. Zalecenia dla otoczenia pozaszpitalnego.

VI. Zalecenia dla personelu medycznego chorujacego na
mukowiscydoze.
VII.

Zalecenia dotyczace psychospotecznego i medycznego
wptywu zapobiegania i kontroli zakazen.

I. PODSTAWOWE ZALECENIA PRZEZNACZONE
DLA WSZYSTKICH OSOB Z MUKOWISCYDOZA
(WLACZAJAC OSOBY PO PRZESZCZEPIENIACH
PLUC LUB WATROBY) DLA POMIESZCZEN
AMBULATORYJNYCH I SZPITALNYCH

Edukacja/monitorowanie stosowania sie do zalecen
dla personelu medycznego, osob chorych na
mukowiscydoze, cztonkow rodzin

1. CFF zaleca, aby caly personel medyczny sprawujacy
opieke nad chorymi na mukowiscydoze (wigczajac zespdt me-
dyczny, stuzby porzadkowe, zespoty badawcze, zespoty w ob-
szarze diagnostyki i leczenia — w tym pracowni badan czynno-
sciowych, radiologii, flebotomii, sal operacyjnych, fizjoterapii)
miat przeprowadzane szkolenia z zakresu zapobiegania i kontro-
lizakazer w mukowiscydozie. Szkolenia powinny by¢ powtarza-
ne w takich odstepach, jakie kazdy o$rodek uzna za stosowne.

Kategoria IB/Il

Konsensus: 100%

2. CFF zaleca, aby zespoty zajmujace sie leczeniem muko-
wiscydozy opracowaly strategie monitorowania stosowania sie
do zalecert dotyczacych zapobiegania i kontroli zakazen przez
personel medyczny i przekazywaty im informacje zwrotna.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

3. CFF zaleca, aby wszystkie osoby chore na mukowi-
scydoze oraz cztonkowie ich rodzin otrzymywali szkolenia
z zakresu zapobiegania i kontroli zakazert w mukowiscydozie
przy uzyciu odpowiednich do wieku i mozliwosci poznaw-
czych narzedzi i poziomu jezyka. Nalezy zaangazowac osoby
chore na mukowiscydoze i ich rodziny w opracowanie pro-
graméw edukacyjnych i praktyczng implementacje zalecen.
Szkolenia powinny by¢ powtarzane w takich odstepach, jakie
kazdy o$rodek uzna za stosowne.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

Wspéitpraca ze szpitalnymi zespotami ds. kontroli
zakazen

4. CFF zaleca, aby zespoty leczace chorych wspotpra-
cowaly ze szpitalnymi zespotami ds. kontroli zakazert w celu
wdrozenia rekomendacji z wytycznych.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

5. CFF zaleca, aby zespoty leczace chorych wspot-
pracowaty ze szpitalnymi zespotami ds. kontroli zakazen
w celu opracowania protokotéw, list kontrolnych, audy-
tow majacych na celu standaryzacje postepowania w za-
kresie:

- postepowania ze sprzetem jednorazowego uzytku, wy-
korzystywanym przez jednego pacjenta,
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2)Chron siebie i innych,
nos$ maseczke !

Prawidtowo noszona maseczka
powinna zakrywac¢ usta inos.
Nie musisz nosi¢ maseczki kiedy
przebywasz sam w pokoju badan
lubw saliszpitalnej.

\ /

- czyszczenia i dezynfekcji sprzetu wielorazowego uzytku
(np. sprzetu medycznego, pulsoksymetréw, tabletdw,
komputeréw),

— czyszczenia i dezynfekcji powierzchni w osrodkach me-
dycznych (np. ambulatoriéw, pracowni badan czynno-
sciowych, pokoi szpitalnych, zlewow, prysznicow).

Kategoria ll
Konsensus: 100%

6. CFF zaleca, aby w przypadku ekspozycji na pyt w trakcie
prac budowlanych i kanalizacyjnych w pomieszczeniach ambu-
latoryjnych i szpitalnych, gdzie sprawowana jest opieka nad cho-
rymi na mukowiscydoze, zapewnic stosowanie praktyk rekomen-
dowanych na poziomie krajowym lub instytucjonalnym.

Kategoria IB/IC

Konsensus: 100%

7. CFF zaleca, aby zespoty medyczne wychodzity z za-
tozenia, ze WSZYSCY chorzy na mukowiscydoze moga miec
w wydzielinie z drog oddechowych patogeny, ktore moga
zostac przeniesione na inng osobe chorg na mukowiscydoze.

Kategoria IA

Konsensus: 100%

Zalecenia dla personelu medycznego

8. CFF rekomenduje, aby we wszystkich zaktadach opie-
ki zdrowotnej sprawujacych opieke nad chorymi na mukowi-
scydoze zapewniono statg dostepnosc do ptynéw do dezyn-
fekcji rgk na bazie alkoholu lub mydfa przeciwbakteryjnego
i wody we wszystkich pokojach pacjentéw, pracowniach
czynnosciowych ptuc, poczekalniach.

Kategoria IA

Konsensus: 100%

9. CFF rekomenduje, aby personel medyczny wykony-
wat higiene rak (za pomoca ptynéw do dezynfekdji rak na ba-
zie alkoholu lub mydta przeciwbakteryjnego i wody) zgodnie
z zaleceniami CDC i WHO w nastepujacych sytuacjach:

a) przed wejsciem do pokoju oraz po wyjsciu z pokoju jakie-
gokolwiek pacjenta,

b) przed i po bezposrednim kontakcie z jakimkolwiek pa-
cjentem,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

c) przed zatozeniem rekawiczek i po zdjeciu rekawiczek, za-
rowno dla sterylnych i niesterylnych procedur,

d) po kontakcie ze skoérg pacjenta, btonami sluzowymi, wy-
dzieling z drég oddechowych lub innymi ptynami ustrojo-
wymi,

e) po kontakcie z przedmiotami osobistymi (wigcznie ze
sprzetem medycznym) w poblizu pacjenta, ktére moga byc
potencjalnie skazone wydzieling z drég oddechowych.

Kategoria IA
Konsensus: 100%

10. CFF rekomenduje, aby personel medyczny nie nosit
sztucznych paznokci ani tipsow, jezeli ma bezposredni kon-
takt z chorymi na mukowiscydoze.

Kategoria IA

Konsensus: 100%

11. CFF rekomenduje, aby personel medyczny dezynfe-
kowat stetoskopy przed i po uzyciu u kazdego pacjenta zgod-
nie z lokalnymi wytycznymi zapobiegania i kontroli zakazen.
Stetoskopy, ktére pozostaja w pokoju chorego i sg dedykowa-
ne do uzytku u jednego pacjenta, nie muszg by¢ dezynfeko-
wane przed i po kazdym uzyciu.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

12. CFF zaleca, ze cztonkowie zespotu medycznego spra-
wujacego opieke nad chorymi na mukowiscydoze nie musza
by¢ rutynowo badani pod katem kolonizacji MRSA, o ile nie
sg epidemiologicznie powigzani z ogniskiem zakazenia MRSA
zgodnie z lokalnymi lub krajowymi wytycznymi z zakresu za-
pobiegania i kontroli zakazen szpitalnych.

Kategoria IB

Zasady izolacji

13. CFF zaleca, aby caty personel medyczny wdrozyt kon-
taktowe $rodki ochrony (w tym noszenie fartucha i rekawiczek)
podczas sprawowania opieki nad osobami chorymi na mukowi-
scydoze bez wzgledu na ich wyniki badari mikrobiologicznych,
zarbwno w pomieszczeniach ambulatoryjnych, jak szpitalnych.

Kategoria IB/IC

Konsensus: 100%

14. CFF nie rekomenduje, aby personel medyczny nosit
rutynowo maski podczas sprawowania opieki nad chorymi
na mukowiscydoze. CFF rekomenduje noszenie masek zgod-
nie z wytycznymi CDC, t:

a) Maski chirurgiczne sg noszone przez personel medyczny
sprawujacy opieke nad jakimkolwiek pacjentem zgodnie
z zasadami izolacji kropelkowej z podejrzeniem lub z po-
twierdzonym zakazeniem patogenami, ktére sg przeno-
szone drogg kropelkowa (np. adenowirus, rynowirus, wi-
rus grypy lub Mycoplasma pneumoniae).

12
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b) Maski i srodki ochrony oczu powinny by¢ stosowane
przez personel medyczny, jezeli spodziewane sg rozpryski
wydzieliny z drog oddechowych zgodnie ze standardo-
wymi srodkami zapobiegawczymi.

c) Maski N95' lub maski typu PAPR (0 wymuszonym obiegu
powietrza) noszone sg przez personel sprawujacy opieke
nad pacjentami zgodnie z zasadami izolacji powietrzno-
-pyfowej (tj. 0s6b umieszczonych w izolatce powietrzno-
-pyfowej z podejrzeniem lub z potwierdzong gruzlica).

Kategoria IB
Konsensus: 100%

15. CFF rekomenduje stosowanie u chorych na muko-
wiscydoze z pierwszym pozytywnym wynikiem z pateczkami
kwasoopornymi w wymazie zasade izolacji powietrzno-py-
towej (wymagania dla izolacji powietrzno-pytowej: izolatka
z podcisnieniem, powyzej 12 wymian powietrza na godzine,
powietrze wydalane na zewnatrz) w ambulatorium i na od-
dziale szpitalnym, zanim nie zostanie wykluczona infekcja My-
cobacterium tuberculosis.

Alternatywnie, na obszarach z bardzo niskg czestoscia
wystepowania gruzlicy mozna zastosowac ocene ryzyka
obejmujacg prawdopodobienistwo ekspozycji na gruzlice
przed zastosowaniem izolacji powietrzno-pytowej oraz skon-
sultowac sie z lokalnym zespotem ds. zakazen i/lub specjalista
chorob zakaznych.

Kategoria IA/IC

Konsensus: 100%

16. CFF konkluduje, ze w momencie publikacji wytycznych
nie ma wystarczajacych argumentéw za lub przeciw umieszcza-
niu chorych na mukowiscydoze zakazonych Nontuberculosis my-
cobacteria w warunkach izolacji powietrzno-pytowe;.

Brak kategorii, niska pewnos¢.

Wytyczne dla 0s6b chorych na mukowiscydoze oraz
cztonkow ich rodzin/przyjaciot

17. CFF zaleca, aby wszystkie osoby chore na mukowi-
scydoze, bez wzgledu na ich wyniki badarn mikrobiologicz-
nych, byty odseparowane od innych chorych na mukowi-
scydoze w odlegtosci co najmniej 2 metrow, w celu redukgji
ryzyka przenoszenia patogendw droga kropelkowa. Zasada
nie dotyczy osdb zamieszkujacych w tym samym gospodar-
stwie domowym.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

18. CFF zaleca, aby wszystkie osoby chore na mukowi-
scydoze oraz cztonkowie ich rodzin/przyjaciele wykonywali
higiene rak (za pomoca ptynéw do dezynfekcji rak na bazie
alkoholu lub mydta przeciwbakteryjnego i wody), jezeli istnie-

' Maski filtrujace co najmniej 95% czastek pytowych (przyp. red.).
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je ryzyko skazenia rak patogenami, a w szczegolnosci:

a) przy wchodzeniu i wychodzeniu z poradni, pokoju zabie-
gowego lub sali szpitalnej,

b) gdy rece zostana zanieczyszczone wydzieling z drég od-
dechowych (np. po kaszlu, badaniach czynnosciowych
ptuc, fizjoterapii).

Kategoria IA
Konsensus: 100%

19. CFF nie zaleca, aby osoby chore na mukowiscydoze
nosity fartuchy lub rekawiczki w poradniach leczenia muko-
wiscydozy, w innych pomieszczeniach ambulatoryjnym lub
podczas hospitalizacji.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

20. CFF zaleca, aby osoby chore na mukowiscydoze
otrzymywaty instruktaz dotyczacy higieny drég oddecho-
wych w zakresie postepowania z wydzieling z drég oddecho-
wych podczas kichania lub kaszlu (m.in. kaszle¢ w chustecz-
ke, natychmiast wyrzuci¢ zuzyta chusteczke do zamykanego
kosza na $mieci, wykona¢ higiene ragk po wyrzuceniu zuzytej
chusteczki). Preferowane sa zamykane kosze pedatowe.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

21. CFF zaleca, by osoby chore na mukowiscydoze
podczas pobytu w osrodku medycznym nosity maseczki
chirurgiczne w celu redukgji ryzyka przeniesienia i nabycia
zakazenia patogenami. Maski powinny by¢ noszone w ca-
tym budynku, wigczajac toalety. Maski nie powinny byc
noszone podczas wykonywania badan czynnosciowych
uktadu oddechowego, w gabinecie zabiegowym, w sali
szpitalnej, w ktorej przebywa na state osoba chora. Jezeli
nie jest dostepna maska w optymalnym rozmiarze (np. dla
niemowlat i noworodkéw), nalezy uzy¢ najmniejszego do-
stepnego rozmiaru. Jezeli osoba chora nie toleruje maski
z powodu dusznosci nalezy, zachecac te osobe do stoso-

@Naucz sie prawidiowo kaszle¢

Tak robi¢ nie nalezy !
Kaszlac w reke rozsiewamy
drobnoustroje w Srodowisku
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Medycyna: informacje, porady, nowinki

:4) Dbaj o higiene przy odkrztuszaniu

Jezeli musisz odkrztusi¢ wydzieline stosuj jednorazowg chusteczke, a po jej uzyciu wyrzuc

chusteczke do kosza na $Smieciizdezynfekujrece.

L 2

0

i

wania zasad higieny uktadu oddechowego. Wilgotne maski
powinny by¢ wymieniane.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

22. CFF zaleca, aby osoby chore na mukowiscydoze,
ktére nie zamieszkuja w jednym gospodarstwie domowym,
unikaty aktywnosci i czynnikow ryzyka, ktére sg zwiazane
z mozliwoscig przenoszenia patogendw podczas pobytdw
w osrodkach leczniczych i poza nimi, w tym:

a) kontakty socjalne pomiedzy osobami chorymi na muko-
wiscydoze,

b) fizyczny kontakt miedzy osobami chorymi na mukowi-
scydoze (np. podawanie reki, pocatunki, kontakty intym-
ne),

c) podrdze samochodem zinnymi osobami chorymina mu-

kowiscydoze,

dzielenie pokoi hotelowych z inng osoba chorg na muko-

wiscydoze,

d)

e) zajecia fitness z innymi osobami chorymi na mukowiscy-
doze.

Czynnosci, ktérych powinny unika¢ wszystkie osoby
chore na mukowiscydoze, w tym réwniez osoby zamieszku-
jace w jednym gospodarstwie domowym, s3 nastepujace:

a) dzielenie sie z inng osobag chorg na mukowiscydoze
przedmiotami uzytku osobistego (np. szczoteczka do ze-
bow),
dzielenie sie zinng osobg chorg na mukowiscydoze sprze-
tem do fizjoterapii oddechowe;j.

Kategoria IA

Konsensus: 100%

23. CFF zaleca, aby:
a. woda z kranu lub woda Zrédlana, ktére spetniaja krajo-
we standardy higieny, woda destylowana lub butelko-

wana byfa uzywana przez osoby chore na mukowiscy-

doze do:

- picia,

- kapieli,

— czyszczenia nebulizatoréw, innego sprzetu do terapii
drég oddechowych (np. sprzetu do drenazu, komor
inhalacyjnych, pojemnikéw do ptukania zatok), jezeli
nastapi potem dezynfekgja,

przeprowadzania dezynfekcji w wysokiej temperaturze
(np. do wygotowywania, sterylizacji w mikrofaléwce,
sterylizacji parowe)),

- tylko sterylna woda moze by¢ uzywana do ptukania zatok
(np. w pojemnikach), napetniania nawilzaczy powietrza
oraz do ostatecznego przeptukiwania sprzetu do terapii
drég oddechowych (np. po zimnej dezynfekgji).

Brak kategorii
Konsensus: 100%

Szczepienia/profilaktyka lekowa grypy

24. CFF zaleca, aby zgodnie z krajowymi rekomenda-
cjami, caty personel medyczny (o ile nie istniejg medyczne
przeciwwskazania do immunizacji) zostat zaszczepiony lub
miat dokumentacje o szczepieniu przeciwko swince, odrze,
rézyczce, ospie wietrznej, krztuscowi (Tdap) oraz wirusowe-
mu zapaleniu watroby typu B, a takze co roku otrzymywat
szczepienia przeciwko grypie.

Brak kategorii

25. CFF zaleca, aby zgodnie z krajowymi rekomenda-
cjami, wszystkie osoby chore na mukowiscydoze oraz czton-
kowie ich rodzin i osoby pozostajagce w bliskim kontakcie
otrzymywaty szczepienia zgodnie z rekomendowanym ka-
lendarzem szczepien, wiekiem, dawka i drogg podawania,
o ile nie istniejg medyczne przeciwwskazania.

Brak kategorii
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26. CFF zaleca stosowanie lekowej profilaktyki przeciw-
wirusowej lub leczenia (np. oseltamivir) w celu zapobiegania
lub leczenia grypy, zgodnie z krajowymi rekomendacjami.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

Osrodki badan klinicznych

27. CFF rekomenduje, aby we wszystkich czynnosciach
zwigzanych z badaniami klinicznymi osoby chore na muko-
wiscydoze, cztonkowie ich rodzin/przyjaciele oraz personel
medyczny postepowat zgodnie z wytycznymi zapobiegania
i kontroli zakazen dla osrodkéw opieki zdrowotnej.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

Il. REKOMENDACJE DLA PORADNI LECZENIA
MUKOWISCYDOZY | INNYCH POMIESZCZEN
AMBULATORYJNYCH

Planowanie wizyt w poradniach leczenia
mukowiscydozy

34. CFF zaleca, by poradnie leczenia mukowiscydo-
zy planowaty wizyty oséb chorych na mukowiscydoze
w taki sposob, aby zminimalizowad czas ich przebywania
w poczekalniach, w szczegdlnosci poprzez nastepujace
strategie:

a) zaplanowany harmonogram wizyt w poradni,

b) umieszczanie oséb chorych na mukowiscydoze, bez
wzgledu na ich wyniki badarn mikrobiologicznych,
w pokoju badan natychmiast po przybyciu do po-
radni,

C) uzywanie systemdw na bazie pagera lub telefonu komor-
kowego, aby zawiadomi¢ osoby chore na mukowiscydo-
ze, ze pokdj badan jest dostepny,

d) zatrzymanie osoby chorej na mukowiscydoze w jednym
pokoju badan, podczas gdy zespdt medyczny rotuje mie-
dzy pokojami badan,

:5) Dbaj o czystos¢ sprzetu do
inhalacji i drenazu

Myj i dezynfekuj sprzet do inhalacji i drenazu po kazdym
uzyciu. Nie stosuj sprzetu, ktéry nie nadaje sie do
dezynfekciji.

— =
Q/ﬁﬁ%
<~ —

Medycyna: informacje, porady, nowinki

e) chorzy nie korzystaja z przedmiotow ogolnodostepnych
(np. komputer, zabawki), s proszeni o przynoszenie wia-
snych rzeczy.

Kategoria l
Konsensus: 100%

35. CFF rekomenduje, aby dzieci w wieku ponizej 2 rz. pod-
czas wizyty w ambulatorium byty odseparowane od innych oséb
chorych na mukowiscydoze, dopoki opiekunowie dzieci nie otrzy-
maja adekwatnej edukacji w zakresie zapobiegania i kontroli zaka-
zen i nie zostanie ona przez nich nalezycie zrozumiana.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

36. CFF zaleca, aby nowo zdiagnozowani chorzy na mu-
kowiscydoze podczas wizyty w ambulatorium byli odsepa-
rowani od innych oséb chorych na mukowiscydoze, dopdki
chorzy i ich opiekunowie nie otrzymaja adekwatnej edukacji
w zakresie zapobiegania i kontroli zakazen i nie zostanie ona
przez nich nalezycie zrozumiana.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

37. CFF konkluduje, ze w momencie publikacji wytycz-
nych nie ma wystarczajacych argumentéw za lub przeciw
rutynowemu umawianiu wizyt na podstawie specyficznych
patogendw wyizolowanych z drog oddechowych chorych.

Pewnos¢ niska

Badania czynnosciowe ptuc

38. CFF zaleca, aby badania czynnosci ptuc byty wykony-

wane w nastepujacy sposob:

a) w pokoju badan na poczatku wizyty,

b) w pokoju z podcisnieniem,

€) w pracowni badan czynnosciowych ptuc z przenosnym
lub zintegrowanym filtrem HEPA,

d) w pracowni badan czynnosciowych ptuc bez filtréw HEPA
z zachowaniem 30-minutowego odstepu pomiedzy ba-
daniami u kolejnych chorych.

Procedury dotyczqce otoczenia

39. CFF zaleca, aby pokoje badan byty czyszczone i de-
zynfekowane pomiedzy wizytami pacjentéw w procesie
1-stopniowym przy uzyciu srodkow dezynfekcyjnych/de-
tergentéw zarejestrowanych w Agencji Ochrony Srodowiska
(EPA) do uzytku szpitalnego przeznaczonych do sprzatania
zgodnie z zaleceniami lokalnego zespotu ds. zakazen.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

Projektowanie nowego ambulatorium

40. CFF zaleca, aby kierownictwo centrum leczenia mu-
kowiscydozy wspotpracowato z lokalnym zespotem ds. za-
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kazen podczas planowania budowy nowego ambulatorium
w celu zapewnienia nastepujacych warunkow:
a) zabezpieczenie mozliwosci leczenia oséb wymagajacych
izolacji powietrzno-pytowe)j,
b) odpowiednia liczba pokoi badan,
C) jednoosobowe tazienki.
Brak kategorii
Konsensus: 100%

Ill. REKOMENDACJE DLA POMIESZCZEN
SZPITALNYCH

Umieszczanie w pokojach

41. CFF zaleca umieszczanie oséb chorych na muko-
wiscydoze w pokojach jednoosobowych. Tylko osoby chore
zamieszkujgce w jednym gospodarstwie domowym moga
dzieli¢ ten sam pokdj.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

42. CFF zaleca umieszczanie oséb chorych na mukowi-
scydoze po przeszczepieniu ptuc w pokojach jednoosobo-
wych zgodnie z lokalnymi zasadami i krajowymi wytyczny-
mi. Brak wystarczajgcych dowododw, aby rekomendowac za
lub przeciw stosowaniu srodowiska chronionego (tj. izolatka

@Pamietaj o higienie rak

Czesto myj i dezynfekuj rece,

szczegolnie:

- przed wejsciem i wyjsciem
z poradni lub sali szpitalnej

* po kaszlu lub kichaniu

* po kontakcie z klamkami lub
innymi przedmiotami dotykanymi
przez inne osoby

* po badaniach lub fizjoterapii

Zmoczy¢ rece.

Pociera¢ wewnetrzng czescig

prawej reki o grzbietowq

czes¢ lewej reki i odwrotnie.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

7 podcisnieniem, filtry HEPA) dla 0séb po przeszczepieniu
ptuc.

Kategoria: Nierozstrzygniete zagadnienie

Konsensus: 100%

Procedury dla chorych na mukowiscydoze oraz cztonkéw
ich rodzin

43. CFF zaleca okresowga kontrole oséb chorych na
mukowiscydoze zgodnie z lokalnymi wytycznymi w za-
kresie zapobiegania i kontroli zakazen, aby ich aktywnosci
poza pokojem szpitalnym (np. przemieszczanie sie w kory-
tarzach, chodzenie do pokoju zabaw, gabinetu fizjoterapii,
sali gimnastycznej czy szkoty) odbywaty sie tylko wéwczas,
gdy nie jest tam obecna inna osoba chora na mukowiscy-
doze i tylko pod nadzorem przeszkolonego pracownika
szpitala.

Nalezy bra¢ pod uwage umiejetnos$¢ osoby chorej na
mukowiscydoze do postepowania z wydzieling z drég odde-
chowych, wiek, endemiczne szczepy patogendw istniejgcych
w danym osrodku, a takze stosowanie sie osoby chorej do na-
stepujgcych procedur:

a) wykonywanie higieny rak oraz zakfadanie maski natych-
miast po wyjsciu z pokoju szpitalnego,

Nanies¢ odpowiednig doze
mydta.

HX”"

Pociera¢ wewnetrznymi czesciami
reki z przeplecionymi palcami.

2%

Pociera¢ wewnetrzna strong lewej
reki o wewnetrzng strone
prawej reki i odwrotnie.

—ET

Pocierac¢ gorna czes¢ palcow
prawej reki o wewnetrzng
czesc¢ lewej reki i odwrotnie.

Czas:

40-60 sekund

Ruchem obrotowym pocierac
kciuk prawej reki wewnetrzng
czescig lewej reki i odwrotnie.

Osuszy¢ rece recznikiem
jednorazowym.

Ruchem okreznym opuszkami
palcéw lewej reki pocieraé
wewnetrzne zagtebienie prawej
reki i odwrotnie.

Uzy¢ recznika do zakrecenia wody.

Optukac rece woda.

Twoje rece sg czyste.
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Medycyna: informacje, porady, nowinki

:7)Wsp6lpracuj z zespotem medycznym
- przestrzegaj ustalonych w szpitalu zasad bezpiecznego pobytu

Dobre (zalecane) praktyki przy hospitalizacji chorych na mukowiscydoze:
- w jednej sali szpitalnej moze przebywac tylko jedna osoba chora na mukowiscydoze (wyjatek stanowi rodzeristwo),
- chorzy na mukowiscydoze nie wychodzg z pokoju bez uzasadnienia, nie przebywajg w swietlicy i innych miejscach spotkan

grupowych

- fizjoterapia przeprowadzana jest w salach chorych — obowigzuje zakaz korzystania z centralnego inhalatorium i sali

drenazowej,

+chorzy z zakazeniami B. cepaciai MRSA hospitalizowani sg na osobnym oddziale,

+ chorzy na mukowiscydoze wychodzac z pokoju noszg maseczki chirurgiczne,
+ wtrakcie hospitalizacji obowigzuje zakaz spotkar integracyjnych poza szpitalem.

Uwaga LU 50
Badz odpowiedzialny!
Chronigc sie przed zakazeniem uktadu oddechowego

walczysz o dtuzsze zycie swoje i innych chorych na
mukowiscydoze! Pomdzim czuc sie bezpiecznie!

Nie panikuj -)
Pamietaj, ze chorzy na mukowiscydoze nie stanowig
zagrozenia dla osob zdrowych.

b) czyszczenie powierzchni i przedmiotéw dotykanych
przez osobe chorg na mukowiscydoze detergentami szpi-
talnymi po wyjsciu chorego ze swietlicy szpitalnej.

Kategoria IB/II
Konsensus: 100%

44. CFF zaleca, aby osoby chore na mukowiscydoze wykony-
waty zabiegi medyczne (np. aerozoloterapie, fizioterapie, zbidrke
wydzieliny z drég oddechowych) w swoich pokojach szpitalnych.
Jezeli osoby chore zamieszkujgce jedno gospodarstwo domowe
dziela jeden pokdj szpitalny, zabiegi te nalezy wykonywac w miare
mozliwosci bez obecnosci drugiej osoby w pokoju.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

45. CFF zaleca, aby sprzet do drenazu (np. Flutter, Aca-
pella, PEP, kamizelka Vest) byt przeznaczony wyfacznie do in-
dywidualnego uzytku pacjenta, zgodnie z lokalnymi wytycz-
nymi w zakresie zapobiegania i kontroli zakazen.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

46. CFF zaleca stosowanie lokalnych wytycznych w za-
kresie zapobiegania i kontroli zakazerh w odniesieniu do sto-

sowania masek, fartuchoéw i rekawiczek przez osoby odwie-
dzajace chorych na mukowiscydoze w szpitalu.

Kategoria: Nierozstrzygniete zagadnienie

Konsensus: 100%

47. CFF zaleca, jak nastepuje:

a) nebulizatory sg przeznaczone wytacznie do indywidual-
nego uzytku,

b) postepuje sie zgodnie z technikami aseptycznymi pod-
czas obstugi nebulizatoréw i przygotowywania lekdw do
nebulizadji,

c) do nebulizacji zawsze preferowane sg leki w pojedyn-
czych fiolkach,

d) z podrecznymi, jednorazowymi nebulizatorami postepu-
je sie w nastepujacy sposéb:

- po kazdym uzyciu przeptuka¢ odpowiednig iloscig
sterylnej wody i przetrze¢ maske/ustnik sciereczka na-
sgczong alkoholem,

- wymieniac nebulizator co 24 godziny.

e) z podrecznymi nebulizatorami wielokrotnego uzytku (np.
sprzet uzywany w domu) postepuje sie w nastepujacy
sposob:

- po kazdym uzyciu wyczysci¢, zdezynfekowad, prze-
ptuka¢ sterylng wodga (po uzyciu metody zimnej de-
zynfekgji — jesli dotyczy), wysuszyc,
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- po kazdym uzyciu nebulizator moze by¢ ponownie od-
dany do uzytku (np. po zastosowaniu sterylizacji parowej),
jesli zostanie zdezynfekowany zgodnie z instrukcjami pro-
ducenta oraz z wytycznymi CFF, a takze, jesli zostanie do-
starczony pacjentowi na czas do kolejnego zabiegu.

Kategoria IB
Konsensus: 100%

Zwierzeta

48. CFF dopuszcza mozliwos¢ uczestnictwa przez osoby
chore na mukowiscydoze w terapii z uczestnictwem zwierzat
zgodnie z lokalnymi wytycznymi.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

Planowanie budowy nowego oddziatu szpitalnego

49, CFF zaleca, aby kierownictwo centrum leczenia mu-
kowiscydozy wspdtpracowato z lokalnym zespotem ds. zaka-
zen podczas planowania budowy nowego oddziatu szpital-
nego w celu zapewnienia nastepujacych warunkow:

a) zabezpieczenie odpowiedniej liczby pokoi jednoosobo-
wych dla chorych na mukowiscydoze,
b) zabezpieczenie mozliwosci izolacji powietrzno-pytowej,
c) zapewnienie dostepu do ¢wiczen podczas hospitalizadji
(np. odpowiednia przestrzen na sprzet do ¢wiczen),
d) zapewnienie odpowiedniej przestrzeni dla $rodkéw
ochrony osobistej (np. masek, fartuchéw i rekawiczek)
w miejscu ich uzytkowania.
Brak kategorii
Konsensus: 100%

IV. REKOMENDACJE DLA SRODOWISKA
POZASZPITALNEGO

Rodziny z wiecej niz jednq osobq chorqg na
mukowiscydoze

50. CFF zaleca, aby osoby chore na mukowiscydoze za-
mieszkujace w jednym gospodarstwie domowym, o ile to
mozliwe, wykonywaty drenaz drég oddechowych bez obec-
nosci drugiej osoby chorej w pokoju.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

Imprezy i aktywnosci

51. CFF jest przeciwne organizowaniu obozéw lub spo-
tkan edukacyjnych dla oséb chorych na mukowiscydoze.
Tylko jedna osoba chora na mukowiscydoze moze uczestni-
czy¢ w obozie lub spotkaniu edukacyjnym, o ile nie mieszka
z druga osobg w jednym gospodarstwie domowym. W spo-
tkaniach edukacyjnych moga uczestniczy¢ cztonkowie oséb
chorych na mukowiscydoze, a chorzy zachecani sg do uczest-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

nictwa w obozach, aktywnosciach sportowych z osobami nie
chorujgcymi na mukowiscydoze.

Kategoria IB

Konsensus: 100%

52. Osoby chore na mukowiscydoze oraz ich rodzice/
prawni opiekunowie nie sg zobligowani, aby ujawniac rozpo-
znanie mukowiscydozy lub wyniki badan mikrobiologicznych
w szkole lub personelowi sprawujgcemu opieke nad chorym.
Jednakze CFF rekomenduje informowanie o chorobie, aby
personel szkoty lub innej placéwki opiekunczo-wychowaw-
czej sprawujacej opieke nad osobga chorg byt swiadomy ko-
niecznosci zapobiegania i kontroli zakazer i zasad ochrony
osoby chorej przed zagrozeniami. Taka informacja powinna
by¢ traktowana jako poufna, o ile chory lub jego opiekunowie
nie zdecyduja o jej szerszym ujawnieniu.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

53. CFF zaleca, aby osoby chore na mukowiscydoze
uczeszczajace do tej samej szkoty lub innej placéwki opie-
kuniczo-wychowawczej nie przebywaty w tym samym czasie
w jednym pomieszczeniu, o ile nie zamieszkuja w jednym
gospodarstwie domowym. CFF rekomenduje edukowanie
personelu szkoty/placéwki opiekunczo-wychowawczej w za-
kresie zasad zapobiegania i kontroli zakazer, aby mogli oni
wspotpracowac z chorym lub z jego opiekunami w opraco-
waniu strategii pozwalajacych na zminimalizowanie kontaktu
pomiedzy osobami chorymi (np. umieszczenie w innych kla-
sach, separowanie w miejscach spotkari grupowych, takich
jak obiad, zajecia wychowania fizycznego, przerwy).

Kategoria l

Konsensus: 100%

54. W celu redukgji ryzyka zakazen krzyzowych miedzy
chorymi na mukowiscydoze CFF rekomenduje, Ze tylko jedna
osoba chora na mukowiscydoze moze uczestniczy¢ w spo-
tkaniach organizowanych w pomieszczeniach zamknietych
przez CFF, osrodek leczenia mukowiscydozy Iub inng jed-
nostke opieki zdrowotnej (np. szkolenia, dni edukacji na te-
mat mukowiscydozy). Nie dotyczy to oséb zamieszkujacych
w jednym gospodarstwie domowym.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

55. CFF rekomenduje opracowanie i wykorzystanie alter-
natywnych programéw edukacyjnych (np. nagrania wideo,
konferencje wideo, szkolenia oparte na kanatach interneto-
wych, aplikacjach), ktére nie wymagaja osobistych spotkan.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

56. CFF rekomenduje, ze osoby chore na mukowiscydo-
ze moga uczestniczy¢ w spotkaniach organizowanych przez
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CFF, osrodek leczenia mukowiscydozy lub inng jednostke
opieki zdrowotnej na wolnym powietrzu (np. marsze, rajdy
rowerowe) pod warunkiem utrzymywania co najmniej 2-me-
trowych odlegtosci pomiedzy chorymi.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

MRSA

57. CFF rekomenduje, aby osoby chore na mukowiscy-
doze unikaty bezposredniego kontaktu z osobami z zaka-
zeniami skory lub tkanek miekkich spowodowanymi przez
MRSA, o ile rany nie sg zakryte. Aby zredukowac ryzyko za-
kazenia MRSA, nalezy czesto wykonywac higiene rak, rzeczy
osobiste (np. reczniki) nie powinny by¢ wspodtdzielone, sprzet
sportowy powinien by¢ czyszczony po kazdym uzyciu, po-
winny by¢ wdrozone procedury czyszczenia powierzchni.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

58. CFF konkluduje, ze osoby chore na mukowiscydoze
z zakazeniem drog oddechowych MRSA nie musza ograni-
cza¢ kontaktow w miejscach spotkan zbiorowych (np. druzy-
ny sportowe, klasa szkolna, miejsce pracy), jezeli osoba cho-
ra na mukowiscydoze wykonuje odpowiednig higiene rak
i uktadu oddechowego.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

Nebulizatory: czyszczenie i dezynfekcja

59. CFF rekomenduje nastepujace postepowanie z ne-
bulizatorami w warunkach domowych natychmiast po ich
uzyciu:

a) oczysci¢ czedci nebulizatora woda i ptynem do mycia na-
czyn,

b) zdezynfekowac czesci nebulizatora jedng z nastepuja-
cych technik:

metody z wysokq temperaturq

- wiozy¢ do gotujacej sie wody i gotowac przez 5 mi-
nut,

- wiozy¢ do pojemnika odpornego na dziatanie mikro-
fal, zanurzy¢ w wodzie i wigczy¢ mikrofaléwke na 5
minut,

- my¢ w zmywarce do naczyn w temperaturze co naj-
mniej 70°C przez 30 minut,

- uzyc¢ wyparzacza parowego.

metody zimne

- zanurzy¢ w 70% roztworze alkoholu izopropylowego
na 5 minut,

- zanurzy¢ w 3% roztworze wody utlenionej na 30 mi-
nut,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

- sptukac¢ roztwor dezynfekcyjny za pomocag sterylnej
wody (nie wodg z kranu) lub wody, filtrowanej przy po-
mocy filtru o rozmiarze pordw nie wiekszym niz 2um,

— osuszy¢ czesci nebulizatora przed przechowywa-
niem.

Kategoria ll
Konsensus: 100%

60. CFF rekomenduje, aby nebulizatory uzytkowane
w domu nie byly dezynfekowane z uzyciem octu, roztworéw
wybielaczy, chlorku benzalkoniowego.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

Aktywnosci w czasie wolnym

61. CFF zaleca, aby w celu zmniejszenia ekspozycji na
potencjalne patogeny pochodzace ze Srodowiska (np. Burk-
holderia spp. lub Aspergillus spp.), osoby chore na mukowi-
scydoze ograniczaty przedtuzajace sie lub powtarzajace sie
czynnosci, ktére generuja pyt pochodzacy z gleby lub odpa-
dow organicznych (np. ogrodnictwo).

Brak kategorii

Konsensus: 100%

62. CFF zaleca, aby, w celu zmniejszenia ekspozycji na
potencjalne patogeny, np. Aspergillus spp., osoby chore na
mukowiscydoze unikaty prac budowlanych i remontowych
zwigzanych z obecnoscia pytu.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

63. CFF dopuszcza mozliwos¢ korzystania przez osoby
chore na mukowiscydoze z basendw lub parkéw wodnych
pod warunkiem, ze jest w nich przeprowadzana nalezyta de-
zynfekcja (np. chlorowanie).

Brak kategorii

Konsensus: 100%

64. CFF zaleca, aby osoby chore na mukowiscydoze nie
korzystaty z jacuzzi, basenow termalnych, zbiornikéw z woda
stojaca.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

65. CFF konkluduje, ze w momencie publikacji wytycz-
nych nie ma wystarczajacych argumentéw za lub przeciw
zalecaniu osobom chorym na mukowiscydoze unikania ko-
rzystania z naturalnych zbiornikéw z wodg niestojacg (np.
oceany, jeziora, gorace Zrodta).

Pewnosc niska

Kontakty ze zwierzetami domowymi i hodowlanymi

66. CFF rekomenduje, aby osoby chore na mukowiscy-
doze wykonywaty higiene rak po kontakcie ze zwierzetami
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hodowlanymi, ze zwirkiem dla kotéw, odchodami zwierzat
domowych, po czyszczeniu i dezynfekdji klatek i akwariéw
zwierzat domowych.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

67. CFF rekomenduje, aby osoby chore na mukowiscy-
doze unikaty czyszczenia stajni, kojcow, zagrod.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

V. REKOMENDACJE DLA PERSONELU
MEDYCZNEGO Z MUKOWISCYDOZA

68. CFF rekomenduje, aby osoby z personelu medyczne-
go chorujgce na mukowiscydoze nie sprawowaty opieki me-
dycznej nad innymi osobami chorujgcymi na mukowiscydoze.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

69. CFF rekomenduje, aby osoby chore na mukowiscy-
doze zainteresowane karierg zawodowg w stuzbie zdrowia
uzyskiwaty porade swojego zespotu leczacego w zakresie
specjalnosci, w ktérych ich obowigzki zawodowe pozwola
na minimalizacje ryzyka potencjalnej transmisji lub nabycia
zakazenia patogenami.

Kategoria Il

Konsensus: 100%

70. CFF rekomenduije, aby osoby z personelu medycznego
chorujace na mukowiscydoze rozwazyty poinformowanie dziatu
bezpieczenstwa i higieny pracy swojego pracodawcy o swojej
chorobie w celu zapewnienia, ze ich obowiazki zawodowe zosta-
ng dostosowane do praktyk pozwalajacych na minimalizacje ryzy-
ka potencjalnej transmisji lub nabycia zakazenia patogenami. Taka
informacja powinna by¢ prawnie uznana za informacje poufna.

Brak kategorii

Konsensus: 100%

71. CFF rekomenduje, ze jezeli jest wiadomo, ze pracow-
nik stuzby zdrowia z lub bez mukowiscydozy jest zainfekowa-
ny lub skolonizowany przez MRSA, powinien zosta¢ oddele-
gowany w odpowiednie miejsce pracy zgodnie z zasadami
ustalonymi w szpitalu.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

72. CFF zaleca, aby osoby z personelu medycznego choru-
jace na mukowiscydoze byty kierowane do opieki nad pacjenta-
mi bez mukowiscydozy w zaleznosci od przypadku i z uwzgled-
nieniem czynnikéw zdrowotnych i behawioralnych, takich jak:
a) czestotliwos$¢ i nasilenie epizoddw kaszlu, ilo$¢ wydzieliny

podczas kaszlu, umiejetnos$¢ postepowania z wydzieling
z drog oddechowych,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

b) mozliwos¢ uzycia srodkow ochronnych i dostosowania
sie do zaleceri zapobiegania i kontroli zakazen oraz innych
wytycznych

c) ryzyko przeniesienia patogendw przez osoby z personelu
medycznego chorujace na mukowiscydoze w kontekscie
specyficznych obowigzkéw zawodowych.

Kategoria ll
Konsensus: 100%

VI. ZALECENIA DOTYCZACE
PSYCHOSPOLECZNEGO | MEDYCZNEGO WPLYWU
ZAPOBIEGANIA | KONTROLI ZAKAZEN

73. CFF zaleca edukowanie znajomych, nauczycieli, pra-
codawcow, wspdtpracownikdw oséb chorych na mukowi-
scydoze na temat zasadnosci wdrazania rekomendacji zapo-
biegania i kontroli zakazen.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

74. CFF zaleca identyfikowanie specyficznych proble-
mow  wynikajacych z potencjalnego psychospotecznego
wptywu zapobiegania i kontroli zakazer na osoby chore na
mukowiscydoze w szpitalu, ambulatorium, szkole, domu oraz
wdrozenie strategii, wigczajac doradztwo, majace na celu mi-
nimalizowanie negatywnego wptywu.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

75. CFF zaleca, aby zespdt medyczny informowat oso-
by chore na mukowiscydoze i ich rodzicow lub opiekundw
prawnych o wynikach ich badar mikrobiologicznych. Chorzy
na mukowiscydoze i ich opiekunowie zdecyduja, kogo o tym
poinformuja.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

76. CFF zaleca wspotprace z pracownikami zajmujacymi
sie opieka nad dzie¢mi w celu zapewnienia dzieciom zindy-
widualizowanego programu uwzgledniajgcego zalecenia
w zakresie zapobiegania i kontroli zakazen.

Kategoria ll

Konsensus: 100%

77.CFF zaleca wprowadzenie udogodnien (np. zapewnie-
nie rozrywki, usprawnienie komunikacji ze $wiatem zewnetrz-
nym, utatwienie wizyt 0sob bez mukowiscydozy, dostosowanie
programoéw pobytu dla dzieci) majacych na celu zlagodzenie
psychospotecznego stresu wynikajacego z zalecen zapobiega-
nia i kontroli zakazen bez narazania osob chorych na ryzyko
nabycia lub nieprzeniesienia zakazenia patogenami.

Kategoria |l

Konsensus: 100%
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Czyszczenie i dezynfekcja sprzetu

medycznego

Andrzej Pogorzelski,

Bozena Pustutka

Instytut GruZlicy i Chordb Ptuc Oddziat
Terenowy w Rabce-Zdroju

Réznego typu urzadzenia stoso-
wane do leczenia zmian w uktadzie
oddechowym moga stac sie rezerwu-
arem patogennych bakterii. Nebuliza-
tory, ustniki, maski, spejsery (komory
inhalacyjne — utatwiajace podawanie
lekoéw wziewnych), urzadzenia do fi-
zjoterapii (Flutter, RC Cornet, Acapel-
la, Thera Pep, Pari-PEP System itd.)

wymagaja regularnego czyszczenia
i dezynfekgji lub sterylizacji. Dotyczy
to nie tylko warunkow szpitalnych, ale
rowniez urzadzen wykorzystywanych
w domu.

Skazony bakteriami sprzet staje sie
zrédtem infekgji dla stosujgcej go osoby.
W ten sposéb moze dojs¢ np. do prze-
niesienia bakterii z innych miejsc ciata
do uktadu oddechowego - zwykle za
posrednictwem brudnych rak. Z kolei
zastosowanie skazonych urzadzen po
powrocie do domu, po zakoriczonym
leczeniu szpitalnym, moze zniweczy¢
efekty antybiotykoterapii dozylnej.

W badaniach przeprowadzonych
w latach 1986-1989 w 21 osrodkach
mukowiscydozy udowodniono, ze wia-
sciwe mycie i dezynfekcja nebulizato-
row wyraznie zmniejszyty ryzyko zaka-
zenia przez Burkholderia cepacia. Wiele
innych badan potwierdzito, ze nebuliza-
tory stosowane w domu sg skazone réz-
nymi patogennymi bakteriami. Jedno-
czesnie wykazano, ze juz zwykte mycie
wodg z detergentem (np. ptynem do
mycia naczyn) usuwa wiekszo$¢ bakterii
ze skazonego sprzetu.

REGULARNIE MYJ | DEZYNFEKUJ
NEBULIZATORY | INNY SPRZET
MEDYCZNY!

Mycie

Bezposrednio po kazdym uzyciu, za-
nim resztki organiczne (slina, plwocina
itd.) zanieczyszczajace sprzet zdazg wy-
schna¢, trzeba go dokfadnie umy¢. Jeze-
li mycie zostanie odtozone ,na pozniej’,
wyschniety materiat moze by¢ bardzo
trudny do usuniecia, a dezynfekcja sta-
je sie nieskuteczna. W wyjatkowych ()
przypadkach, przy braku czasu na my-
cie, mozna urzadzenie zanurzy¢ w wo-
dzie, najlepiej z detergentem, i zostawic
w niej do czasu umycia. Trzeba jednak
pamieta¢, ze przy braku efektywnego
mycia i dezynfekcji, zanurzenie sprzetu
w wodzie utatwia rozwdj bakterii i pro-
wadzi do ich namnazania sie.

Przed myciem nalezy sprzet roz-
montowac na poszczegodlne czesci skia-
dowe. Kazda z nich myjemy osobno. Do
mycia najlepiej stosowac ciepta wode
(ok. 40°C) z dodatkiem detergentu, np.
ptynu do mycia naczyn. Nie zalecamy
mydfa w ptynie ze wzgledu na mozli-
wo$¢ osadzania sie zawartych w nim
srodkow nattuszczajacych, np. lanoliny,
na $cianach mytego sprzetu.

W myciu pomocne s3 miekkie
szczoteczki — jak do mycia rak lub mycia
zebow, albo specjalnie produkowane
do danego sprzetu, ktére powinny by¢
przeznaczone tylko do mycia sprzetu.
One rowniez wymagajg okresowego
czyszczenia i dezynfekcji. Mycie wielu
urzadzen mozna réwniez przeprowa-
dzi¢ w zmywarce do naczyn, jednak
wowczas nie mozna jednoczesnie myc
brudnych naczyn. Zaleca sie, zeby tem-

peratura wody w zmywarce miafa przy-
najmniej 50°C. Przed wykorzystaniem
zmywarki nalezy upewnic sie w instruk-
¢ji obstugi urzadzenia, czy producent
dopuszcza takg mozliwos¢. Do mycia
sprzetu medycznego w zmywarce nie
zalecamy stosowania preparatow typu
JKilka w jednym”. Zawierajg one sktadni-
ki nabtyszczajace szkfo, ktére sg zdecy-
dowanie przeciwwskazane dla chorych.
Po umyciu sprzet nalezy bardzo dokfad-
nie wyptukac i wysuszy¢, a nastepnie
zdezynfekowac.

Jezeli bedziemy sprzet dezynfeko-
wac, woéwczas do pfukania mozna uzyc
wody z kranu. Resztki wody powinny
zosta¢ wytrzasniete z zakamarkéw ptu-
kanego urzadzenia, a jego powierzchnie
mozna osuszy¢ Np. papierowym reczni-
kiem. Nastepnie mozna pozostawic¢ go do
wyschniecia, ktére trwa okoto 4 godzin.
Jednak zdecydowanie lepszym rozwig-
zaniem jest szybkie suszenie strumieniem
gorgcego powietrza z suszarki do wio-
sow. Roéwniez przed dezynfekcja sprzet
powinien by¢ wysuszony. Dezynfekcja
mokrego sprzetu powoduje zmniejszenie
skutecznosci tego procesu, np. przy me-
todzie chemicznej dochodzi do rozcien-
Czania roztworu i tym samym obnizenia
jego skutecznosci.

Jezeli sprzet nie bedzie w kolej-
nym etapie dezynfekowany (takiego
postepowania nie zalecamy!), wowczas
do ptukania najlepiej uzy¢ wody czy-
stej mikrobiologicznie. Nie zaleca sie
wody z kranu ani wody destylowanej,
albowiem mogg one zawiera¢ rozne
bakterie, jak cho¢by Burkholderia cepa-
cia, Pseudomonas aeruginosa czy pratki
atypowe. W domu najprosciej uzyskac
wode czystg mikrobiologicznie, gotujac
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ja przez 5 minut (od momentu rozpo-
Czecia wrzenia).

Dezynfekcja

Po umyciu, wyptukaniu i wysuszeniu
sprzetu poddajemy go procesowi de-
zynfekdji (zob. definicja w ramce), ktory
zabija bakterie. Powinno sie go wykony-
wac po kazdym cyklu inhalacji (np. lek
rozszerzajacy oskrzela, sl hipertonicz-
na i antybiotyk). Dezynfekcje w warun-
kach domowych mozna przeprowadzi¢
kilkoma sposobami.

Zanurzenie w ptynnym srodku
dezynfekcyjnym

W aptekach i hurtowniach medycz-
nych dostepne s3 profesjonalne pre-
paraty dezynfekcyjne (np. Aldesan E,
Aldewir, Cidex, Lysoformin 3000, Me-
dian 2000, Sekusept Forte, Sekusept
Pulver, Seku Extra i inne) stosowane
w zaktadach opieki zdrowotnej. Ich
wadg jest dos¢ wysoka cena. Dezyn-
fekcje w tej metodzie uzyskuje sie
dzieki dziataniu srodkéw chemicznych
(np. aldehydu glutarowego) na za-
nurzony w nich sprzet. Urzadzeniem
bardzo pomocnym dla tej formy de-
zynfekcji jest tzw. wanienka dezynfek-
cyjna. Jest to réznej wielkosci naczy-
nie z tworzywa sztucznego, z pokrywa
zabezpieczajagcg przed parowaniem
(fot. 1) i wktadkg z perforowanym
dnem, tzw. sitem, utatwiajacym wyje-
cie czystych urzadzen bez zanurzania
rgk w roztworze (fot. 2, 3). Poniewaz
dezynfekcja bedzie wykonywana wie-
lokrotnie, przez dtugie lata, zakup ta-
kiej wanienki jest uzasadniony i opta-
calny. Mozna je naby¢ w hurtowniach
sprzetu medycznego (np. CEZAL) lub
sklepach internetowych. Niestety, ich
cena jest bardzo wysoka, zwykle oko-
to kilkuset ztotych. Przy zakupie nalezy
pamietac¢ odpowiedniej wielkosci wa-
nienki, ktéra umozliwi petne zanurze-
nie dezynfekowanego sprzetu.

Fot. 1 Zamknieta pokrywa wanienka de-
zynfekcyjna (wszystkie fot. w tym artykule
- Andrzej Pogorzelski)

Fot. 2 Wanienka dezynfekcyjna, obok niej
wkfadka z perforowanym dnem, tzw. sito

|

Fot. 3 Sito utatwia wyjecie czystych urza-
dzen bez zanurzania rgk w roztworze

Jak to zrobic?

Przygotowujemy odpowiednig obje-
to$¢ jednego z wyzej wymienionych
preparatow, rozpuszczajac go w wodzie,
doktadnie wedtug instrukcji producen-
ta. Do wanienki dezynfekcyjnej zawsze
w pierwszej kolejnosci wlewamy wode,
a dopiero w drugiej kolejnosci odmie-
rzong porcje preparatu dezynfekcyjnego
(odwrotna kolejno$¢ moze prowadzic
do rozprysniecia koncentratu prepara-
tu dezynfekcyjnego i uszkodzenia okal).
Dezynfekowany sprzet musi by¢ cat-
kowicie zanurzony w przygotowanym
ptynie — kazdy fragment wystajacy nad
powierzchnie nie zostanie zdezynfe-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

kowany. Jezeli chcemy przeprowadzi¢
dezynfekcje réznego typu rur, np. prze-
wodu faczacego inhalator z nebulizato-
rem, wowczas nalezy dopilnowac, zeby
ich wnetrze byfo catkowicie wypetnione
ptynem i nie zawierato powietrza. Z po-
wyzszych wzgleddw objetos¢ roztworu
dezynfekcyjnego zwykle musi by¢ dos¢
duza (2-3 litry). Po zanurzeniu przez czas
niezbedny do dezynfekcji, podany przez
producenta na opakowaniu danego
srodka, sprzet wyjmujemy z roztwory,
najlepiej za pomocy sita stanowigcego
element wyposazenia wanienki, i bar-
dzo dokfadnie ptuczemy. Ptukanie po
dezynfekgji wykonuje sie czysta mikro-
biologicznie wodg (zob. wyzej — mycie).
Nastepnie sprzet nalezy wysuszy¢ — jak
przed dezynfekcja. Nalezy zwrdci¢ uwa-
ge na przestrzeganie czasu zanurzenia
sprzetu w roztworze dezynfekcyjnym.
Jego skracanie powoduje, ze caty pro-
ces staje sie nieskuteczny, a wydtuzanie
powoduje niepotrzebne niszczenie de-
zynfekowanego sprzetu. Przed wyjeciem
i ptukaniem zdezynfekowanego sprzetu
wskazane jest umycie lub dezynfekcja
rak przez osobe wykonujaca te czynno-
$ci. Kazdy, swiezo przygotowany roztwor
dezynfekcyjny ma $cisle okreslony przez
producenta czas skutecznego dziafania
(aktywnosci). Po jego uptywie nalezy
przygotowac swiezg porcje roztworu. Je-
zeli tego zaniechamy, wdwczas mozemy
spowodowa¢, ze srodek dezynfekcyjny
zmieni sie w siedlisko bakterii. Wymiane
najczesciej trzeba robi¢ raz na dobe.

Koszty

Wyzej opisana dezynfekcja chemicz-
na wymaga naktadéw finansowych,
przede wszystkim na regularne zakupy
odpowiednich preparatéw. Ich ceny s
bardzo zréznicowane. Nie zawsze pre-
parat tanszy na potce sklepowej oka-
zuje sie tani w stosowaniu. Nalezy pa-
mieta¢ o tym, ze z podobnej wielkosci
opakowan réznych preparatéw mozna
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przyrzadzi¢ rézne objetosci tzw. roz-
tworu roboczego. Tak nazywamy ptyn
gotowy do zanurzenia w nim dezynfe-
kowanego sprzetu.

,Domowe srodki
dezynfekcyjne”

W amerykanskich  rekomendacjach
kontroli zakazen dla chorych na mu-
kowiscydoze (Infection prevention and
control guideline for cystic fibrosis: 2013
update; Lisa Saiman i wsp., Infection
Epidemiology
2014; 35; S1) proponuje sie stosowanie

Control and Hospital

w warunkach domowych takich sub-

standji jak:

® alkohol izopropylowy o stezeniu
70%; przez 5 minut,

® 3% woda utleniona; przez 30 minut.

W opinii autorow artykutu wykorzy-
stanie powyzszych substancji w domu
jest niepraktyczne, drogie lub niezgodne
zobowigzujacymi w Polsce zaleceniami
ekspertéw kontroli zakazen. Powyzsze
rekomendacje wspominajg rowniez, ze
brak jest uznanych zalecen co do cze-
stotliwosci wymiany preparatéw ,domo-
wych” Jednak opierajac sie na czestosci
wymiany  profesjonalnych  roztworéw
dezynfekcyjnych, sugerujemy wymiane
po kazdej dezynfekdji.

Wode utleniong wedtug polskich
standardow zaleca sie obecnie do stoso-
wania wytacznie w procesie dezynfekcji
ran; nie powinna by¢ wykorzystywana
do dezynfekcji sprzetu medycznego.
Orientacyjny koszt jednego litra wody
utlenionej w aptece wynosi okoto 9 z,
co dodatkowo czyni te substancje cat-
kowicie nieopfacalna. Preparaty wody
utlenionej dostepne w formie aerozoly,
do spryskiwania powierzchni, nie nada-
ja sie do dezynfekcji sprzetu medyczne-
go — on musi by¢ zanurzony w roztwo-
rze dezynfekcyjnym.

Do dezynfekcji NIE WOLNO stoso-
wac roztwordéw octu, czesto propono-
wanych przez producentéw nebuliza-

toréw. Ocet nie zabije ani gronkowca
ztocistego ani pateczki okreznicy, moga-
cych zakazac¢ ptuca chorego na muko-
wiscydoze. NIE WOLNO stosowac row-
niez preparatow opartych na chlorku
benzalkonium oraz podchlorynie sodu.

Srodki bezpieczenstwa

W domu bardzo duza uwage nalezy
zwrdci¢ na miejsce  przechowywania
i wykonywania dezynfekcji chemicznej.
Uzywane srodki s3 toksyczne réwniez
dla organizmu ludzkiego. Ich przypad-
kowe wypicie, np. przez mate dziecko,
moze prowadzi¢ do zatrucia i uszko-
dzert przewodu pokarmowego. Wa-
nienke ze S$rodkiem dezynfekcyjnym
najlepiej ustawi¢ w miejscu jak najlepiej
wentylowanym, aby zmniejszy¢ nara-
zenie domownikéw na dziatanie szko-
dliwych par tych substancji. Przy catym
procesie dezynfekcji nalezy zachowac
podstawowe $rodki bezpieczenstwa,
unikajac rozchlapywania roztworu, za-
nurzania w nim rak czy przypadkowego
dostania sie do oczu.

Mikrofale

Urzadzenia odporne na dziatanie pro-
mieniowania mikrofalowego mozna
zdezynfekowac w kuchence mikrofalo-
wej. Pieciominutowe dziatanie mikrofal
(2,45 GHz) zabija bakterie.

Goraca woda

Alternatywng metoda dezynfekdji jest
gotowanie. Mozna je stosowac tylko
do urzadzen odpornych na wysoka
temperature, co najprosciej sprawdzi¢,
doktadnie czytajac instrukcje obstugi.
Gotowac nalezy przez co najmniej 5
minut — od rozpoczecia wrzenia wody.
Rowniez w tej metodzie do uzyskania
dezynfekdji niezbedne jest petne zanu-
rzenie sprzetu. Warto wykorzystywac
jedno naczynie, zarezerwowane tylko
do celow dezynfekdji, ktérego nie be-
dzie sie stosowac np. do gotowania po-
sitkow. Dezynfekcje termiczng mozna

Fot. 4 Sterylizator parowy do dezynfekgji,
na zdjeciu wyparzacz,,Petra”

Fot. 5 Podstawka wyparzacza, korpus
z dnem w formie sita i pokrywka

Fot. 6 Wyparzacz wiacza sie, przekrecajac
pokretto w pozycje ,1”

przeprowadzi¢ réwniez w zmywarce,
pod warunkiem, ze ma ona mozliwos¢
mycia woda o temperaturze powyzej
70°C przez co najmniej 30 minut. Proces
ten wydaje sie by¢ mato ekonomiczny
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ze wzgledu na fakt, iz w trakcie wypa-
rzania sprzetu nie mozna jednoczesnie
wyparzac naczyn stotowych.

Para wodna

Dezynfekcje sprzetu mozna uzyskac,
poddajac go dziataniu pary wodnej
0 wysokiej temperaturze. Stosuje sie
do tego celu urzadzenia zwane po-
tocznie ,wyparzaczami” lub okreslane
przez producentéw jako ,sterylizatory
parowe”. To ostatnie okreslenie wpro-
wadza w btad, albowiem sterylizacja
(zob. definicja w ramce) wymaga dzia-
tania pary o temperaturze 121°C przez
20 minut. Takie warunki sg niemozliwe
do osiggniecia w opisywanych urza-
dzeniach. Z wypozyczalni prowadzo-
nej przez Polskie Towarzystwo Walki
7 Mukowiscydozg (szczegdtowe infor-
macje w poprzednich wydaniach ,Mu-
kowiscydozy”i na stronie www.ptwm.
org.pl) mozna wypozyczy¢ przedsta-
wione na fotografiach urzgdzenie ,Pe-
tra” (fot. 4, 5, 6). Na podstawke wlewa
sie 80 ml wody, na nig zaktada pojem-
nik zdnem w formie sita, na ktére kta-
dzie sie dezynfekowane przedmioty
i zamyka pokrywkg (fot. 5). Wigczenie
urzadzenia nastepuje po przekre-
ceniu pokretta w pozycje ,1" (fot. 6).
Aparat wylgcza sie automatycznie po
zuzyciu wlanej porcji wody, zwykle
po okoto 8 minutach. Opisany wypa-
rzacz jest pierwotnie przeznaczony
do dezynfekcji butelek dla niemowlat,

SLOWNICZEK

podobnie jak ,sterylizatory” parowe
produkowane przez firmy Avent, Phi-
lips i inne. Aparaty te mozna obejrze¢
w sklepach z artykutami dla niemow-
lat i sklepach internetowych. Ich ceny
zawierajg sie w przedziale od 60 do
400 zt. Drozsze z nich wytwarzaja pare
wodnag, korzystajac z energii elektrycz-
nej (jak ,Petra”), a tansze s3 pojemni-
kami z tworzywa sztucznego wktada-
nymi do mikrofalowki. Dezynfekcja
przy uzyciu pary wodnej ma wiele
zalet, m.in. eliminuje ryzyko zwigzane
ze stosowaniem $rodkow chemicz-
nych i koszty ich zakupu, nie wymaga
ptukania jatowg woda. Zuzycie energii
elektrycznej jest stosunkowo niewiel-
kie, przecietna moc wyparzaczy to
okoto 400 W. Przed wykorzystaniem
wyparzacza nalezy upewnic sie, czy
dane urzadzenie mozna w ten sposéb
dezynfekowac.

Przechowywanie

Zdezynfekowanego i wysuszonego
sprzetu nie powinno sie przechowywac
w  wilgotnych pomieszczeniach, np.
w fazience. Najlepiej do przechowywa-
nia wykorzystywac zamykane pudetka
Z tworzyw sztucznych. Warto pamietac
o okresowym umyciu i dezynfekcji row-

niez takiego pojemnika.

Sterylizacja
W warunkach domowych nie jest wy-
magana. W szpitalach, jezeli jedno

urzadzenie jest stosowane kolejno

Medycyna: informacje, porady, nowinki

przez kilku chorych, wéwczas, dla unik-
niecia zakazen ,pacjenta od pacjenta’,
niezbedna jest sterylizacja (definicja
w ramce) lub dezynfekcja wysokie-
go stopnia (wéwczas niszczona jest
wiekszos¢ przetrwalnikdéw). Mozna je
uzyskac, przedtuzajac czas zanurzenia
w $rodkach dezynfekcyjnych (zwykle
powyzej 4 godzin) lub stosujac ste-
rylizacje parg wodng pod cisnieniem
(w autoklawie), albo sterylizacje gazowa
tlenkiem etylenu.

Wady i zalety

Do niewatpliwych zalet chemicznej
metody dezynfekcji (zanurzenie w od-
powiednim roztworze) nalezy mozli-
wos¢ jej zastosowania do niemal kaz-
dego rodzaju sprzetu medycznego.
Jej wady to stosunkowo wysoka cena,
potencjalnie szkodliwe dziatanie par
srodkéw chemicznych, niebezpieczen-
stwo przypadkowego zatrucia. Metody
termiczne nie moga byc¢ stosowane
do sprzetu wrazliwego na wysoka
temperature. Ich zaletg jest niski koszt
i szybkos¢ dezynfekcji oraz brak ko-
niecznosci dodatkowego ptukania po
zakonczeniu procesu.

Podsumowanie

Zdaniem autorow, rekomendowang
metoda domowej dezynfekcji sprzetu
do inhalacji i fizjoterapii jest stosowana
raz dziennie metoda termiczna z zasto-

sowaniem pary wodnej.

Dezynfekcja: jest to eliminowanie drobnoustrojéw znajdujacych sie na nieozywionych powierzchniach poprzez

wptyw na strukture bakterii lub ich przemiane materii. W wyniku dezynfekgji uzyskuje sie zniszczenie form wegetatywnych

bakterii, natomiast nie ulegaja zniszczeniu formy przetrwalnikowe drobnoustrojéw (spory).

Sterylizacja (wyjatawianie): to proces majacy na celu trwate zniszczenie wszystkich form drobnoustrojéw, w tym

rowniez tych najbardziej odpornych na wiele czynnikow chemicznych i fizycznych, tj. przetrwalnikow (spor), innymi stowy

jatowos¢ to brak drobnoustrojow.

Dezynfekcja w zaktadzie opieki zdrowotnej: dodatkowo, do opisu przedstawionego w artykule, stosuje sie tzw. de-

zynfekcje wstepna, wykonywang przed rozpoczeciem mycia sprzetu. Ma to na celu ochrone pracownikéw przed ryzykiem

skazenia materiatem zakaznym. W warunkach domowych nie ma potrzeby prowadzenia dezynfekcji wstepnej.
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Zapobieganie zakazeniom ukfadu
oddechowego — wptyw na jakos¢ zycia
dzieci chorych na mukowiscydoze

Urszula Borawska-Kowalczyk
Instytut Matki i Dziecka w Warszawie, Za-
ktad Mukowiscydozy, Klinika Pediatrii
Zakazenie drog oddechowych
bakteriami takimi jak Pseudomonas ae-
ruginosa czy Burkholderia cepacia jest
jedng z podstawowych przyczyn po-
gorszenia stanu zdrowia dzieci z mu-
kowiscydoza. Wczesne  wykrywanie
zakazenia bakteriami i wigczenie od-
powiedniego leczenia sg istotnymi za-
daniami stojgcymi przed specjalistami
zajmujacymi sie mukowiscydoza. Pomi-
mo tego, ze préby wczesnej eradykacji
bakterii przynosza efekty, znacznie le-
piej bytoby im zapobiega¢. Coraz wiecej
wiemy o tym, w jaki sposéb mozna sie
bakteriami zakazi¢ i w jakich sytuacjach
dochodzi do infekcji krzyzowych. Dlate-
go tez potrzebny jest wykaz mozliwych
zrédet nowych zakazen w srodowisku
i rozsadnych srodkdw ostroznosci, ktére
moga by¢ podjete, by unikna¢ infekdji.
Pozostaje jednak pytanie, jak dziatania
zapobiegajace zakazeniom wplywaja
na jako$¢ zycia dziecka i funkcjonowa-
nie catej rodziny.

Perspektywa rodzica

Lek przed bakteriami

Kazdy z rodzicéw dziecka z mukowiscy-
dozg ma wiasne spojrzenie i koncepcje
dotyczacg mozliwosci zakazenia sie
bakteriami (a szczegolnie Pseudomo-
nas aeruginosa) ze srodowiska, w kté-
rym przebywa. Dotyczy to sposobu,
w jaki dochodzi do zakazenia, kiedy

ono nastepuje i co oznacza kolonizacja
w uktadzie oddechowym, a takze, jakie
codzienne srodki ostroznosci powinny
by¢ podejmowane, by sie przed nimi
uchronic.

Duza cze$¢ rodzicéw skoncentro-
wana jest na unikaniu kontaktu z bak-
teriami. Sprawdzaja, jakie elementy
dnia i aktywnosci dziecka moga byc
zagrazajace i podejmujg dziatania ma-
jace na celu temu zapobiega¢. Charak-
terystyczna jest wtedy ciggta uwaga,
postrzeganie otoczenia przez pryzmat
mozliwych siedlisk bakterii. Moze to by¢
bardzo uciazliwe, szczegdlnie w niezna-
nym otoczeniu. Podejmowanie takich
aktywnosci jak np. wyjscie z dzieckiem
do nowego miejsca jest dla rodzica du-
zym obcigzeniem. Dlatego tez najlepiej
rodzina czuje sie w domu czy innym
,Sprawdzonym” otoczeniu, np. u babdi,
bo wtedy nie trzeba tak duzej uwagi
przeznacza¢ na pilnowanie dziecka.
Jednak nawet we wtasnym srodowisku
ciagle zdarzaja sie sytuacje, kiedy trzeba
zareagowac, np. kiedy w zabawce pozo-
stawionej na dworze uzbiera sie woda.
Takie podejicie niesie ze sobg pewne
niebezpieczenstwo, o ktérym warto
pamieta¢. Oprocz tego, ze jest bardzo
obcigzajace dla opiekundw, to fatwo
jest ,wpas¢ w putapke” wprowadzania
kolejnych i kolejnych ograniczen.

Naturalny lek przed bakteriami,
ktory prowadzi rodzicéw do podej-
mowania dziatarh majacych na celu za-
pobieganie zakazeniom, jest réwniez
odbierany i odczuwany przez dziecko.
| tak jest dobrze, o ile ma on niewielkie

nasilenie. Jest wtedy motywacja i dla
rodzicéw i dla dziecka, by pilnowac
przyjetych zasad. Jednak lek staje sie
niebezpieczny, kiedy zaczyna sie nasi-
la¢ i przyjmowac forme obsesji. Wtedy
codzienne funkcjonowanie zaczyna
przypominac nieustajacg walke z nie-
widzialnym wrogiem, jakim sg bakterie.

Co zrobi¢, zeby nie wpasc w taka
putapke? Rozsadne jest przyjecie pew-
nych zasad, opartych na rzetelnych
rekomendacjach, i ich konsekwentne
stosowanie. Po pewnym czasie stang
sie rutyna, ktora bedzie statym elemen-
tem dnia, np. zasada mycia rak w czy-
telnych dla dziecka sytuacjach (zawsze
po wejsciu do domu, przed positkiem
itd) Trzeba dziecku wyraZznie powie-
dzie¢, kiedy i jak ma to robi¢, i potem
konsekwentnie tego przestrzegac. Ale
to, co jest bardzo wazne, by nie popas¢
w przesade, to reguta, zeby nie wprowa-
dzac nowych, gdzie$ zastyszanych, nie-
pewnych, niesprawdzonych srodkow
ostroznosci. Bo jedna taka zastyszana
nowina, ktérg wprowadzimy w zycie, to
nie dramat, ale zaraz pojawia sie druga,
trzecia... i mozna zamienic zycie swoje
i dziecka w pasmo ciagtych zakazow.

Z drugiej strony czes¢ rodzicow jest
skoncentrowana na dziecku, a nie na
bakteriach. Uwazaja, ze codziennie kaz-
dy z nas spotyka sie z bakteriami, wiru-
sami, grzybami itd., nie da sie tego unik-
nac i musimy sobie jakos z nimi radzi¢.
Dlatego wazniejsze jest, by bardzo dbac
o kondycje dziecka. O to, zeby jego stan
odzywienia, a takze odpornosc¢ byty jak
najlepsze, aby w przypadku kontaktu
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z bakteriami nie doszto do zakazenia.
W trosce o jak najlepszy stan zdrowia
dziecka bardzo dbajg o wykonywanie
zabiegow fizjoterapeutycznych i innych
¢wiczen fizycznych. Czasami wigze sie
to z przekonaniem, Zze wprowadzanie
ograniczen dotyczacych zapobiegania
zakazeniom bakteriami znacznie po-
garsza jakos¢ zycia dziecka, a ,pseudo-
monasem i tak wczesniej czy podzniej
kazdy sie zarazi” Uwazam, ze w Swietle
obecnej wiedzy na temat zakazen ze
$rodowiska i mozliwych dziatarh moga-
cych temu w pewien sposéb zapobie-
ga¢ nalezy powaznie to przemyslec.
Dostepna jest literatura, ktéra przytacza
racjonalne argumenty przemawiajace
za tym, ze warto taka probe podjac.
Dbanie o stan zdrowia dziecka oczywi-
$cie pozostaje najwazniejszym celem
opieki rodzicielskiej. Jednak zapobiega-
nie infekcjom jest jednym z podstawo-
wych elementéw utrzymywania jak naj-
dtuzej dobrej kondycji dziecka. Mysle,
ze z powodzeniem mozna te dziatania
potaczy¢, bez strat dla funkcjonowania
catej rodziny. | nie warto rysowac sobie
przerazajacych wizji, ze teraz cate zycie
bedzie podporzadkowane chorobie, bo
nie dos¢, ze leczenie, to jeszcze zapo-
bieganie zarazeniem sie bakteriami. Tak
jak pisatam powyzej, jesli wprowadzi-
my w codzienne zycie jasne zasady, po
pewnym czasie zostang one wigczone
w normalny schemat dnia.

Moim problemem przed napisa-
niem tego artykutu byta mysl, jak to zro-
bi¢, by byt on jednoznaczny dla wszyst-
kich. Aby rodzice, ktérzy sa nadmiernie
skoncentrowani na codziennym rygo-
rystycznym pilnowaniu, by dziecko nie
miato kontaktu z bakteriami, nie poczu-
li, ze powinni zaangazowac sie jeszcze
bardziej (gdybysmy za duzy nacisk po-
tozyli na to, jak bardzo jest to wazne).
Z drugiej strony rodzice, ktérzy uwa-
7ajg, ze i tak dziecko (tak jak my wszy-
scy) codziennie sie spotyka z wieloma
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bakteriami i bardziej nalezy dbac o jego
odpornos¢, dobre odzywienie, aby tymi
bakteriami sie nie zakazity, zeby nie ode-
brali takiego przekazu, ze nie mozna
przesadzac z tym pilnowaniem.

Juz samo napisanie artykutu byto
proba znalezienia ,ztotego $rodka’, a co
dopiero podejmowanie codziennych
decyzji, czego Paristwo doswiadczacie.

Tak naprawde rozwigzaniem sg
jasne i konkretne wytyczne, ktorymi
nalezy sie kierowac i by¢ w tym konse-
kwentnym! Ale by te wytyczne byty dla
Parstwa wiarygodne, musza by¢ przeka-
zane przez osobe lub instytucje, ktérg da-
rzycie Panstwo zaufaniem i ktora jest dla
Panstwa autorytetem. Trzeba miec prze-
konanie, ze wytyczne te nie sg wylacz-
nym domniemaniem osoby, ktéra Wam
je przekazuje. Ze osoba ta posiada rze-
telne argumenty i sama réwniez opiera
sie na zatwierdzonych przez doswiad-
czonych specjalistéw rekomendacjach.
W przeciwnym wypadku nie minie wiele
czasu, a zaczniecie Panstwo podwazac te
wytyczne... ,A moze to wcale nie jest az
tak istotne, by robi¢ toito...,,... Jak raz
Czegos$ nie zrobie, to nic sie nie stanie. .,
... Co prawda podobno nic nie stoi na
przeszkodzie, by moje dziecko poszio tu
i tu, ale moze tak na wszelki wypadek go
nie puscic...” | takim sposobem wrdci-
cie Panstwo do swojego poprzedniego
sposobu dziatania.

Zdaje sobie sprawe, ze wiedza me-
dyczna sie zmienia. To, co byfo aktualne
kilka lat temu, teraz wyglada zupetnie
inaczej. Kiedys promowano wspdlne
turnusy rehabilitacyjne dla dzieci z mu-
kowiscydoza, teraz absolutnie sie przed
tym przestrzega. Jednak nie wiemy,
jakie nowe odkrycia nas czekajg i nie
jesteSmy w stanie ich przewidziec. Nie
mozemy takze podejmowac réznych
dziatan ,na zapas”

Z drugigj strony, fatwo jest powie-
dzie¢, ze na wszelki wypadek warto pod-
ja¢ jakies okreslone s$rodki ostroznosci.

Rozsadne jest przyjecie pewnych zasad,
ktore po pewnym czasie stang sie rutyna,
np. zasada mycia rak zawsze po wejsciu do
domu, przed positkiem itd. (fot. Matgorza-
ta Kaczmarek)

W przypadku choroby, bazujac na duzym
leku przed bakteriami, przed pogorsze-
niem sie stanu zdrowia, chetniej sg po-
dejmowane zachowania zapobiegawcze,
nawet jesli tylko jest podejrzenie, ze co$
moze negatywnie wptywac. Jednak nie-
potwierdzone, przesadne srodki ostroz-
nosci moga doprowadzi¢ do duzych
kosztéw psychicznych i emocjonalnych
dla dziecka i obnizy¢ jego jakos¢ zy-
cia. Dlatego jeszcze raz podkreslam, jak
wazne jest, by kierowac¢ sie rzetelnymi
rekomendacjami, ktére sg wynikiem kon-
sensusu wielu specjalistow od wielu lat
pracujacych z osobami chorymi na mu-
kowiscydoze (a nie np. tego, co zastyszeli-
$cie Panstwo, ze stosujg inni rodzice).

Poczucie kontroli

Waznym  psychologicznym  efektem
wprowadzenia w zycie wytycznych do-
tyczagcych zapobiegania infekcjom jest
poczucie kontroli. Wczesniej rodzice
robigc systematyczne posiewy w kie-
runku bakterii takich jak Pseudomonas
aeruginosa, czekajac na wynik mogli tyl-
ko liczy¢ na to, ze ,nic sie nie wyhoduje”
Podejscie, ze ,pseudomonasem wcze-
sniej czy podzniej kazdy sie zarazi” byto
powszechne, pozostawat tylko silny nie-
pokoj — kiedy? Obecnie macie Panstwo
szanse, by nie tylko czeka¢ na wyniki
laboratoryjne, ale réwniez aktywnie co$
robi¢, zeby na te wyniki wptywac. Taka
mozliwos¢ dziatania daje dodatkowe
(oprécz leczenia), naprawde istotne zro-
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dfo poczucia kontroli nad przebiegiem
choroby.

Jesdli okaze sig, ze doszio do
zakazenia uktadu oddechowego
Niestety, nigdy nie wiemy, na ile podjete
dziatania okazg sie skuteczne. Caly czas
mowimy o prébach zapobiegania zaka-
zeniom. Nie mamy takich mozliwosci,
zeby moc powiedzied, ze po wykonaniu
rekomendowanych wytycznych dziec-
ko na pewno nie zarazi sie bakteriami,
a jedynie, ze zmniejszy sie ryzyko zaka-
Zenia. Zdarza sie, ze rodzice maja po-
czucie winy, kiedy okaze sie, ze doszto
do infekgji drog oddechowych. Moga
obwinia¢ sie o to, ze niedostatecznie
dbali o higiene, czystos¢ w mieszkaniu,
na zbyt wiele pozwalali dziecku, ze za-
sadniczo mozna byto bardziej sie po-
stara¢. Mogg miec¢ poczucie, ze dziecko
nie uchronito sie przed bakterig z ich
winy. Nie jest to prawda, bo na pewno
kazdy rodzic stara sie o zdrowie dziecka
tyle, na ile potrafi. Zawsze mozna po-
wiedzie¢, ze mozna byto zrobi¢ wiece),
ale to donikad nie prowadzi. Zrobilismy
wszystko na miare swoich mozliwosci,
ale w przypadku choroby nie wszystko
zalezy od nas.

Perspektywa dziecka

Dzieci w znacznej mierze przejmuja
emocje i postawy od rodzicéw. Poprzez
swoje postepowanie i nastawienie
rodzice ksztattujg swoje dzieci. Jezeli
mama lub tata majg poczucie, ze dziec-
ko nie ma szczesliwego dziecinstwa
przez chorobe, czasochtonne zabiegi
i duzo ograniczen, jest bardzo prawdo-
podobne, ze dziecko bedzie odczuwato
to samo.

Kiedy przyjrzatam sie doktadnie
rekomendacjom dotyczacym zapobie-
ganiu zakazeniom bakteriami, uzna-
tam, Zze wiekszos$¢ z nich jest stosowana
w kazdym domu, tzn. unika sie wizyt
dzieci przeziebionych, dba o higiene
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Zamiast,zakazanych” aktywnosci zawsze trzeba zaproponowac cos innego (fot. Szymon
Brzdska)

rak. Roznica jest taka, ze w przypad-
ku mukowiscydozy przestrzega sie ich
bardziej radykalnie. Zdarza mi sie nie
przypomnie¢ moim dzieciom o umyciu
rak po przyjsciu do domu, ale moge na
to ,machnac reka” Natomiast mysle, ze
dzieci z mukowiscydoza sg bardziej pil-
nowane w tym wzgledzie. Ale prawde
mowiac, z perspektywy dziecka taka
konsekwencja jest duzo fatwiejsza do
przyjecia. Ma wtedy jasnos¢ sytuacji.
Bo w przypadku dzieci jest tak, ze kiedy
rodzic raz zapomni cos$ zrobi¢ albo na
cos pozwoli, to kolejnym razem dziecko
bedzie probowato znéw tego samego
(by¢ moze znoéw sie uda). Tutaj konse-
kwencja i przestrzeganie zasad dziata na
korzys¢ dziecka.

Kolejng sprawg zwigzang z rozwo-
jem dziecka jest ciggta préba sprawdza-
nia przez nie granic. Czasami dziecko
czegos bardzo chce i strasznie sie upie-
ra, a nawet bardzo pfacze i histeryzuje,
nie dlatego, ze akurat na tym mu zalezy,
tylko Zeby ,dopigc¢ swego” Miatam kie-
dys taka sytuacje, ze mdj syn koniecznie
chciat sie bawi¢ samolotem przezna-
czonym dla starszych dzieci, ktéry miat
duzo elektronicznych czesci, Swiatetek
itd. Tak bardzo nalegat i sie upierat, ze
w koncu mu ulegtam. W konsekwendji

po pewnym czasie samolot miat poury-
wane $wiatetka i nic juz w nim nie dzia-
tato. Zdatam sobie sprawe z tego, ze to
byt btad, ze mu na to pozwolitam. Gdy-
bym mu wtedy zabronifa, teraz miatby
fajng zabawke, z ktérej mogthy dtugo
korzystac¢. A wtedy nic by nie stracit, bo
pomimo ptaczu znalaztby inng zabawke.
To my, rodzice, decydujemy, jak i czym
bedzie sie bawito nasze dziecko. Ono
nie wie, co jest dla niego wskazane, a co
niebezpieczne. Nawet gdyby strasznie
sie upierato, ze chce n6z do zabawy, to
przeciez mu nie damy. W kazdym domu
jest inaczej i nie mozna powiedzie¢, ze
jakos¢ zycia dzieci, ktérym rodzice na
wszystko pozwalaja, jest lepsza od tych,
ktére majg wiecej zakazow.

Podobnie w przypadku choroby, to
Panstwo decydujecie, jakie zasady bedg
w domu obowigzywaly, jakie zabawy
beda dozwolone, a jakie nie (réwniez
dlatego, ze mogg by¢ przyczyng zaka-
zenia bakteriami). Dziecku nie bedzie
dziata sie zadna krzywda. Nawet gdyby
wyjatkowo mocno domagato sie, ze
chce zrobi¢ cos, czego mu nie wolno,
to nie jest to powdd, zebyscie Parstwo
czuli zal, ze mu odmawiacie. Kazdy ro-
dzic chce swemu dziecku ,uchyli¢ nie-
ba" i da¢ mu wszystko, a szczegdlnie
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dzieciom chorym pragniemy w jakis
sposéb wynagrodzi¢ chorobe. Dlatego
tez naturalna jest obawa, ze wprowa-
dzanie kolejnych ograniczen i zakazow
pogorszy jakosc¢ ich zycia. Jednak prosze
pamietac o tym, ze to gtéwnie Paristwa
zal o to, co chcielibyscie, zeby robito
(chociazby poréwnujac do zdrowych
rowiesnikow), a robi¢ nie bedzie. Dziecko
nie bedzie miato poczucia straty czegos,
Czego nie zaznato, a poza tym nie mozna
powiedzie¢, ze przez to jego zycie bedzie
bardziej ubogie. Oczywiscie zamiast ,za-
kazanych” aktywnosci zawsze trzeba za-
proponowac co$ innego.
Wychowywanie dziecka chorego
przewlekle mozna poréwna¢ do wagi
z szalkami. Z jednej strony rodzice chca
zapewni¢ jak najbardziej normalne
dziecinstwo, wesotg i beztroskg zaba-

we oraz doswiadczanie wszystkiego, co
rowiesnicy. Z drugiej strony jest chec
ochrony przed wszystkimi potencjal-
nymi sytuacjami, ktére mogg wptynac
na pogorszenie stanu zdrowia. W skraj-
nym wypadku moze to prowadzi¢ do
unikania wychodzenia dziecka z domu,
w ktorym panuje jak najwieksza steryl-
nos¢, tzn. ,zycie w ochronnej barice”
| tutaj zndw jest potrzebny rozsadek
i madro$¢, aby podejs¢ do choroby, le-
czenia i ochrony dziecka tak, aby ta row-
nowaznia nie przechylita sie za bardzo
na zadng ze stron.

Na koniec chciatabym wyjasni¢, ze
artykut ten dotyczy rodzin z mniejszymi
dzie¢mi. W przypadku dzieci starszych
i miodziezy sg inne problemy: przede
wszystkim flora bakteryjna zazwyczaj
wyglada inaczej i wiekszy nacisk trzeba
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ktas¢ na mozliwosc infekcji krzyzowych.
Poza tym argumentacja skierowana do
mtodziezy jest zupetnie inna.
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Zespot uzaleznienia od Internetu -
epidemia XXI wieku?

Bartosz Orlicz
Centrum Medyczne Karpacz SA

Dostep do Internetu, praktycznie
nieograniczony, daje cztowiekowi wiel-
kie pole manewru dla rozwoju, przyjem-
nosci, komunikacji z catym swiatem. Na
pierwszy rzut oka jest to wynalazek epo-
kowy, dajacy olbrzymie mozliwosci sa-
morealizacji. W wiekszosci przypadkdéw
tak wiasnie jest, gdyz dzieki Interneto-
wi znajdujemy prace, robimy przelewy
bankowe, poznajemy nowych ludz,
poszerzamy swoja wiedze, a wyjazd do
Londynu czy Singapuru to kwestia jed-
nego,klikniecia”

Cztowiek nieposiadajagcy dostepu
do Internetu, szczegolnie mtody, wyda-
je sie dla spoteczenstwa kims w rodzaju
cztowieka dzikiego, mieszkajacego w ja-

skini. Sam osobiscie jestem postrzegany
za dziwaka nie z racji zawodu, lecz z ra-
¢ji nieposiadania konta na Facebooku.
Lecz kim wydaje sie by¢ nastolatek,
ktory spedza 8 godzin dziennie w Inter-
necie (korzystajac z laptopa, smarfona,
tableta)? Niech ponizszy przypadek
zobrazuje doktadniej problem, ktérego
niniejszy artykut bedzie dotyczyt.
19-latek chorujgcy na mukowiscy-
doze, badany psychologicznie w celu
oceny stanu psychicznego. W tescie
CFQ-R (specjalny test do analizy jakosci
zycia tylko u chorych na mukowiscydo-
ze) wyniki wskazuja na obnizong jakosc
zycia pod katem stabej wydolnosci,
niedozywienia, zaburzen depresyjnych,
izolacji od rowiesnikow. Wprowadzo-
ne nauczanie indywidualne od paru
lat. Przebywanie z rowiesnikami na

podworku ograniczone, co wydaje sie
nastepstwem licznych zaostrzert muko-
wiscydozy. Od 6 do 8 godzin dziennie
korzysta z Internetu w réznych celach,
od gier online, przez analizowanie au-
kcji, a skonczywszy na wielogodzinnych
dyskusjach z innymi na portalu spofecz-
nosciowym. Pewnego dnia, w trakcie
pobytu w szpitalu, dostep do Interne-
tu zostat ograniczony z powodu awarii
serwera. Pacjent zaczat zachowywac sie
niespokojnie, byt agresywny, miat pro-
blemy z zasnieciem. Zaczat przejawiac
te objawy, ktére niebezpiecznie sugero-
waty uzaleznienie.

Zespot uzaleznienia od
Internetu - diagnostyka
Uzaleznienie od Internetu jest do$¢ no-
wym aspektem w psychopatologii; nie
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Wiekszo$¢ ludzi ucieka od swoich probleméw w $wiat wirtualny do czasu poradzenia
sobie z trudnosciami w rzeczywistosci (fot. Katarzyna Kaczmarek)

do konca zbadanym jak w przypadku
hazardu - jedynego uznanego przez
Amerykanskie  Stowarzyszenie = Psy-
chiatréw za uzaleznienie behawioralne
(czyli te, ktére nie dotyczy zazywania
substancji  psychoaktywnych). Aktu-
alnie przeprowadzane s3 badania na
szerokg skale, majace wspomoc wdro-
Zenie,zespotu uzaleznienia od Interne-
tu" do podrecznikow diagnostycznych
w psychiatrii i psychologii klinicznej
(DSM-V; ICD-11). Brak ujednoliconego
standardu rozpoznawania tego zabu-
rzenia nie jest jednak dowodem na
nieistnienie takiego zaburzenia w spo-
teczenstwie. Brak ten spowodowany
jest gtownie tym, ze omawiany tu ze-
spot uzaleznienia spetnia¢ moze kryte-
ria wielu réznych zaburzen psychicz-
nych. Problem istnieje, jest powazny,
szczegolnie ze w Chinach uzaleznienie
od Internetu okreslane juz jest epide-
mia, a w Ameryce generuje spore kosz-
ty leczenia odwykowego.

Uzaleznienie od Internetu wyste-
puje pod wieloma okresleniami, takimi
jak: patologiczne uzywanie Internetu,
naduzywanie Internetu, kompulsywne
uzywanie Internetu. Spetnia ono gtow-
ne komponenty typowego uzaleznie-

nia: odczuwanie silnej potrzeby, mo-
dyfikacja nastroju, tolerancja, gtéd
narkotyczny, konflikty spoleczne,
nawroty. Uzalezniony od Internetu
wykazuje silng potrzebe aktywnosci
internetowej, czesto do$wiadczajac
Jaknienia” Internetu, gdy jest ,offline”
Uzywajac Internetu w celu ucieczki od
niechcianych uczuc i nastrojow, bedzie
doswiadczat coraz mniejszej tolerancji
— taki cztowiek z czasem bedzie potrze-
bowat coraz dtuzej przebywac ,online’,
bedzie coraz stabiej reagowat na stres
i coraz czesciej uciekat w swiat wirtual-
ny; w momencie braku dostepu do In-
ternetu bedzie przejawia¢ typowy gtdd
narkotyczny. Uzalezniony bedzie miat
liczne konflikty z otoczeniem, starajgcym
sie pomdc mu w walce z problemem,
czesto po prébie odstawienia Internetu
uzalezniony bedzie wracat do niechcia-
nego zachowania (Young, s. 6).
Uzaleznienie od Internetu dzieli sie
dalej na specyficzne i ogdlne. Specyficz-
ne wystepuje wtedy, gdy naduzywa sie
okreslonych tresci dostepnych w Inter-
necie (np. hazard, aukcje internetowe,
ogladanie pornografii). Ogdlny typ uza-
leznienia od Internetu charakteryzuje
sie uogdlniona tendencjg do przebywa-

nia,w sieci’, gtéwnie w celu komunikagji.
Taka osoba jest na tyle wciggnieta w styl
komunikacji internetowej, ze dochodzi
do wybierania — zamiast komunikagji
twarzg w twarz — komunikacji wirtual-
nej nawet z wiasng rodzing (Young, s. 7).
Rozpoznawanie i ewentualne le-
czenie tych probleméw nie jest prosta
procedury, nie tylko dlatego, ze dotyczy
trudnego tematu samego uzaleznienia.
Problem polega na tym, Ze o ile alkohol
czy narkotyki nie nalezg do rzeczy nie-
zbednych do funkcjonowania w spo-
teczenstwie, o tyle Internet i dostep
do niego staje sie czesto warunkiem
,prawidtowego”funkcjonowania w spo-
teczenstwie. Z tego tez wynika proble-
matycznos¢ diagnostyczna — cztowiek
majacy pracowac dzieki dostepowi do
Internetu, nie bedzie swojego stanu
psychicznego rozpatrywat pod katem
uzaleznienia czy uzywania patologicz-
nego. Miody cztowiek moze takze ttu-
maczyc sie tym, ze przeciez uczy sie po-
przez komputer i dostep do Internetu.

Na kazdy deficyt jest
odpowiedni narkotyk

Dzieci i szczegdlnie miodziez przeja-
wiaja sporo deficytow w okresie rozwo-
jowym. Deficytami mogg by¢ finanse,
niezalezno$¢, samotnosé, niska samo-
ocena, bezsennosc¢ i tym podobne. Ni-
ska samoocena i brak pewnosci siebie
w sytuacjach spotecznych rozwija u pa-
cjenta lek spoteczny (fobie spoteczna).
Gdy tenze pacjent zazyje amfetamine,
jego krytycyzm wobec samego siebie
zmniejszy sie diametralnie, pacjent za-
cznie czuc sie peten energii i przestanie
odczuwac lek. W przypadku deficytu
snu pacjent zacznie starac sie o recepte
na $rodki nasenne i uspokajajgce. Pa-
cjent z deficytem finansowym zacznie
szukac¢ prostej i fatwej drogi do pozy-
skania pieniedzy, uzalezniajac sie od ha-
zardu bgdz kompulsywnego wysytania
Jotka” Pacjent doswiadczajacy ,nudy”
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i samotnosci zacznie pali¢ marihuane
badZz na imprezach spozywac LSD
w celu dazenia do innych, ,ciekawszych”
doswiadczen. Pacjent, ktory nie wie, jak
poradzi¢ sobie ze smutkiem, pomaga
sobie co noc alkoholem.

W przypadku uzaleznienia od
Internetu pacjent, szczegdlnie w mto-
dym wieku, bedzie poszukiwat kom-
pensacji' wiasnej tozsamosci, sa-
mooceny i sieci spotecznej. Zanim
Internet zagoscit na dobre w praktycz-
nie kazdym gospodarstwie domowy,
to gitara, powiesci, skauting, harcer-
stwo, muzyka, filmy, fotografia i tym
podobne wystarczaty, aby wypetnic te
wymienione deficyty, pozwalaty opisac
swoje — jeszcze trudne do nazwania -
mtodziencze problemy i emocje. Teraz
narzedzia na bazie dostepu do Interne-
tu, gry online oraz portale spoteczno-
sciowe zajmujg pierwsze miejsce dla
wypetnienia probleméw mtodziezy.
Uzaleznieni od Internetu zaczynaja
odczuwac trudnosci w tworzeniu bez-
posrednich, intymnych relacji z innymi,
kryjac sie za anonimowoscig w cyber-
przestrzeni — dzieki temu relacja nie za-
boli, a cztowiek moze by¢ w Internecie
kim chce. Koloryzowanie swojej bio-
grafii, swojego charakteru, metoda , ko-
piuj-wklej” w Internecie s3 nagminne,
nagminne wiec jest tworzenie siebie
na nowo. Dzieki temu pacjent wchodzi
w spotecznos¢ o wiasnych standar-
dach, wifasnym stownictwie, wiasnej

etyce. Tam moze rozmawiac o swoich

' Wystarczajgcym wyttumaczeniem kom-
pensacji jako terminu psychologicznego jest
definicja Wikipedii: ,Jest to wynagradzanie
siebie za braki lub defekty. Daje chwilowg
przyjemnos¢, ale powtarzane moze spowo-
dowac utrwalenie sie podswiadomego sko-
jarzenia danego defektu z nagrodg i utrud-
ni¢ jego usuniecie. Przyktad: Dziewczyna
uwaza sie za nieatrakcyjng, wiec wynagra-
dza to sobie stodyczami. Ogodlniej uzywa sie
tego terminu takze w nieco innym znacze-
niu, skierowania aktywnosci na cele podob-
ne do tych, ktérych nie potrafimy osiggnac.
Przykfad: Flirt zamiast statych zwigzkéw!"

problemach, tajemnicach, szuka¢ po-
rad, zrozumienia, a nawet romansu.

Uzalezniony zaczyna wchodzi¢
w $Swiat rownolegtly, rezygnujac z cza-
sem ze swiata realnego, gdzie rzeczy-
wisci ludzie przestajg istniec. Te ,nowe’,
,alternatywne’, ,wirtualne” spoteczen-
stwo jest oparte na tekscie, na otwartej,
jasnej komunikacji, czego najwyrazniej
brakuje w rzeczywistosci realnej (np.
w domu). To zatozenie bywa czasami
LSmiertelnie” ztudne. 16-latka wchodzi
w ,alternatywng’ spofecznos¢, na pierw-
szy rzut oka jest zrozumiana i wystucha-
na, lecz w pewnym momencie zostaje
wysmiana, wchodzi w ,sale samobdj-
cow’, ,pokdj’ w ktérym zostaje namo-
wiona, najczesciej przez tak zwanego
Jtrolla” (swiadomego prowokatora) do
popetnienia samobojstwa.

Zdaniem psychologéw cztowiek
jest zwierzeciem spotecznym. Nieste-
ty, takie zyciowe okolicznosci, jak by-
cie izolowanym, niepetnosprawnym,
zamknietym w domu z réznych przy-
czyn, ograniczajacych kontakt osoby ze
Swiatem zewnetrznym, predysponujg
do uzaleznienia — bo niby gdzie indziej
wejs¢ do spofecznosci, skoro realne
spoteczeristwo pacjenta ignoruje? W in-
nym przypadku pacjent, ktoremu brak
umiejetnosci komunikacji, czujacy sie
wyobcowanym (niepasujagcym do gro-
na rowiesnikow), takze wchodzi catym
soba w Internet.

Naduzywanie Internetu jest wiec
charakterystyczne dla ludzi izolowanych
spotecznie (przez innych i przez siebie
samych) oraz przejawiajacych zaburze-
nia depresyjne. Ludzie doswiadczajacy
zyciowych stresow, takich jak rozwaod,
zmiana miejsca zamieszkania, utrata
pracy lub zatoba, moga szuka¢ pomocy
w Internecie, w Swiecie fantazji, komedii
romantycznych czy wirtualnych leka-
rzy. Tym oto sposobem Internet moze
stac sie drogg psychologicznej ucieczki,
przychodnig lekarza POZ bez jakiejkol-
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wiek kolejki, poradnig psychologiczno-
-pedagogiczna. Psychologiczna uciecz-
ka nie musi oznacza¢ zaburzenia, nie
wszyscy przeciez muszg od razu stac sie
uzaleznieni. Wiekszos¢ ludzi ucieka od
swoich problemdéw w $wiat wirtualny
na pewien moment, do czasu, gdy psy-
chologicznie sie przygotujg i poradza
sobie z trudnosciami w rzeczywistosci.
Dla wielu ludzi to czas leczy rany’, spo-
ro z nich wiec korzysta z Internetu zbyt
intensywnie, ale mimo wszystko krétko.
Problem nastepuje jednak wtedy, gdy
korzystanie z Internetu jest przewlekte.

Young (s. 12) przytacza wazne
pytania, na ktére odpowiedzi moga
wskazac etiologie problemu uzaleznie-
nia: ,Czy pacjent uzywajacy Facebooka
wypetnia tym braki w kontaktach spo-
tecznych? Czy pacjent uzalezniony od
wirtualnych relacji cierpi na fobie spo-
teczng? Czy pacjent uzywajacy gier in-
ternetowych czuje sie dzieki temu lep-
szy, silniejszy, jego samoocena wzrasta?
Czy pacjent uzalezniony od Internetu
cierpi na depresje? Czy przesiadujacy
ciagle w internetowym kasynie badz na
portalu aukcyjnym nie przejawia przy-
padkiem patologicznej sktonnosci do
hazardu?”

Przyktadem moze byc¢ 21-letnia
pacjentka, cierpigca na agorafobie z na-
padami paniki (jedna z odndg zaburzen
lekowych). Pacjentka nie moze wyjsc¢
z domu sama, boi sie, gdy pozostaje
w domu bez nikogo, wtedy doswiad-
cza napadow paniki i leku przed $mier-
cig lub przed tym, ze nikt nie zdazy jej
Z pomoca. Leczeniem takiego zespotu
lekowego jest czesto korzystanie z eks-
perymentéw polegajacych na tym, ze
powoli, lecz konsekwentnie wystawia
sie pacjenta na doswiadczenia, w kto-
rych ma on zwalczy¢ napady leku (od
objawéw  fizjologicznych po  poglad
na temat sytuacji). Niestety, terapia tej
pacjentki jest na tyle utrudniona, ze je-
dynym dla niej ,uspokajaczem” okazuje

30

MUKOWISCYDOZA 40/2015



sie ciagte, kompulsywne korzystanie
z Internetu, wskutek czego pacjentka
nie jest w stanie wyjs¢ poza swoj dom,
by ¢wiczy¢ radzenie sobie z lekiem.
W jej swiecie istnieje jedynie obiad, to-
aleta, Facebook, YouTube, seriale onli-
ne lub bezproduktywne wyszukiwanie
niewaznych informacji. W momencie
,odtaczenia” na dtuzsza chwile, pacjent-
ka zaczyna skupiac catg swojg uwage na
objawach lekowych, wiec powraca do
Swiata wirtualnego. W ten oto sposob
nakreca sie btedne koto uzaleznienia
w reakgcji na lek.

Proces uzaleznienia

Jezeli uzaleznienie od Internetu oraz
jego pochodne spetniaja kryteria ty-
powego uzaleznienia (takze od sub-
stancji), to przewidywalnym bedzie tak
zwany efekt odstawienia w momencie
zablokowania dostepu do Internetu.
Efekt odstawienia moze przejawiac sie
w warstwie psychologicznej pacjenta,
kiedy zacznie on by¢ agresywny, nie-
spokojny, odczuwac lek, a nawet depre-
sje. W warstwie fizjologicznej, pomimo
tego, ze Internet nie jest substancja,
takze moga wystepowac nieprzyjemne
objawy (drgawki, zaburzenia snu, tachy-
kardia, zaburzenia koncentracji). Jest to
powigzane z tak zwanymi zaburzenia-
mi psychosomatycznymi, w przypad-
ku ktérych to, co dzieje sie z psychika,
moze wptywac na objawy ze strony cie-
lesnej pacjenta. Neuropsychologicznie
uzaleznienie od danego zachowania
i jego efekty (np. granie z ciggtym wy-
grywaniem) oraz liczna grupa substan-
cji dziafajacych bezposrednio na mozg
aktywujg osrodek nagrody w central-
nym uktadzie nerwowym. Jezeli czto-
wiek zaczatby gra¢ w kasynie i ciggle
by przegrywat lub korzystat z maszyny
tylko po to, by przegrac, osrodek ten nie
bytby aktywowany. Cztowiek nie uzalez-
nitby sie, bo zrezygnowatby z gry, gdyz
interpretacja bytaby jednoznaczna, czyli

nienagradzajaca, a kasyna umieratyby
$miercig naturalng z powodu bankruc-
twa.

Niestety, hazardowe automaty do
gier (jednoreki bandyta, elektroniczny
poker) sg tak zaprogramowane, zeby co
jakis czas,wypluwac”"nagrode (mniejsza
lub wieksza) wytgcznie po to, by ztapac
klienta na finansowg wedke. Osrodek
nagrody zostaje aktywowany tylko po
to, by po dezaktywacji znéw zostac¢ ak-
tywowanym. Najprosciej rzecz ujmujac,
uzaleznienie to btedne koto modyfiko-
wane naszym nastawieniem, przeko-
naniami o sobie i innych, jak réwniez
naszg osobowoscig i temperamentem
(niektérzy nadaja cechy osobowe takze
automatom do gry, ktére ,pamietaja’;,sa
klientowi cos winne’, ,robig na ztos¢™).
| podobnie rzecz sie ma w przypadku
korzystania z Internetu. Cyberporno-
grafia to aktywacja wyzej wymieniane-
go osrodka bezposrednio; internetowy
hazard takze. Nawet moment wygrania
aukcji jakiegos przedmiotu, na ktérym
pacjentowi bardzo zalezy, wzbudza
w nim niepowtarzalne uczucie (czasem
powoduje takze wyrzut adrenaliny) — to
uczucie moze by¢ dla niego tak wazne,
7e bedzie dazyt do jego powtdrzenia
i zacznie gra¢ w aukcjach coraz czesciej,
az do formy uzaleznienia.

Bardziej skomplikowanie rzecz sie
ma w kontekscie gier sieciowych, gdzie
przekonany o swojej niskiej wartosdi,
odizolowany od grupy rowiesniczej mto-
dy chtopak odnajduje sie na nowo jako
bohater, uwazany przez,gildie*"za kogo$
wartosciowego. Tutaj osrodek nagrody
nie aktywuje sie bezposrednio i szybko
(jak w przypadku substancji czy porno-
grafii) lecz powoli i w miare doswiadcze-
nia. Pacjent tworzy swojego bohatera

2 Moje ulubione okreslenie uzaleznione-
go od gier na automacie:,Maszyna musi by¢
tak nakarmiona, aby zwymiotowata"

® W spotecznosci komputerowej gildia to
zrzeszenie graczy grajacych w konkretna gre
komputerowa multiplayer poprzez Internet.
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i zdobywa nim wyrdznienia lub nagrody
znaczace dla gildii. Racjonalnie patrzac,
to bohater stworzony przez pacjenta
zdobywa te nagrody (podobnie jak mie-
cze, zbroje, charyzme, punkty magii), ale
pacjent niebezpiecznie przypisuje to
wszystko sobie. Inaczej rzecz sie ma z in-
ternetowg komunikacja, w ktorej $wiat
wirtualny i mozliwo$¢ szczerej rozmowy
taczy sie z przekonaniem pacjenta o bra-
ku odpowiedzialnosci, ale i braku skre-
powania. Ten typ komunikacji z jednej
strony moze byc zwiazany z os$rodkiem
nagrody, z drugiej z przejawem zabu-
rzenia obsesyjno-kompulsywnego.
Wystepuje ono wtedy, gdy nie mozna
zapanowac nad powracajacymi upo-
rczywymi myslami i przez to koniecz-
noscia wielokrotnego wykonywa-
nia tych samych czynnosci. Pacjenci
w wiekszosci przypadkéw sg $wiadomi
tych mysli, wzbudza to w nich emocje
negatywne, lecz musza dziata¢, by na
chwile poczu¢ ulge i przesta¢ czu¢ lek.
Trwa to jednak krétko, ulge zastepuje
ponowne myslenie, czasami ,przezu-
wanie” mysli (,Co napisali pod moim
zdjeciem, ktére wrzucitam na fejsa”;, Jak
mnie teraz nie bedzie na Facebooku, to
cos sie stanie ztego”;,Co teraz sie dzieje
na moim profilu?’, pacjenci moga mie¢
cafg noc wigczony czat spotecznoscio-
wy ,w razie komunikatu”). Nastepnie
wykonujg czynnos¢ majaca uspokoic,
przynies¢ ulge, wytaczy¢ mysl (,Wejde
na chwile, tylko rzuce okiem’, wtgcza-
ja w telefonie przesytanie danych, aby
strona Facebooka ciggle sie aktualizo-
wata). Te mysli i czynnosci zaczynaja
dezorganizowac zycie, ale sg jednak
dla nich obce, chcieliby sie ich pozby¢
(,Mam juz dos¢ tego fejsa), usuwaja
konto na portalu spoteczno$ciowym
z wielka ulgg, lecz na drugi dzier po-
nownie zakfadajg nowy profil*).

¢ Szczegdlnie ze usuniecie konta np. z Fa-
cebooka nie jest takie proste — nawet dla
informatyka.
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Profilaktyka i leczenie

Gdy mamy do czynienia z alkoholikiem,
metoda utrzymania go w trzezwosci
poprzez ograniczenie dostepu do al-
koholu wydaje sie najprostsza i zara-
zem najmniej efektywna, gdyz pacjent
na gtodzie potrafi wiele wycierpie¢ az
znajdzie substancje. W przypadku uza-
leznienia od Internetu cztowiek uzalez-
niony nawet nie musi za bardzo cier-
pie¢, gdyz dostep jest wszedzie.

Do terapii nalezy podejs¢ jak
Matolet-

q

najbardziej indywidualnie.
ni pacjent przejawia deficyt ,czegos’
i wzgledem tego,czegos”korzysta z In-
ternetu mniej lub bardziej patologicz-
nie. Najpierw nalezy znalez¢ ten deficyt
i logicznie potaczy¢ go z Internetem,
by wiedzie¢, co zaoferowac w zamian.
Alkoholik pijacy gtownie z kolegami to
deficyt znajomosci; zazywajacy amfeta-
mine — deficyt samooceny.,Siecioholik”
hazardzista to wygrana i pienigdze, cy-
berseks — przyjemnos¢ i uzaleznienie
od erotyzmu i autoerotyzmu, Face-
book i komunikacja z innymi — defi-
cyt spotecznosci. Uzaleznienie to nie
tozsamos¢, to metoda radzenia sobie
z deficytem. Uzalezniony moze by¢
Swietnym graczem w siatkowke, rysow-
nikiem, pisarzem, malarzem, fotogra-
fem. Jezeli chce sie uzaleznionemu za-
brac¢ substancje, nalezy mu zaoferowac
alternatywe tej substancji, a nastepnie
terapie przekonan. Nie krzycze¢, nie
chowad¢, nie blokowad, nie kara¢, nie
gani¢. Mozna zainstalowa¢ w kom-
puterze blokade czasowa, blokade
pornograficzng, blokade aukcyjng, ale
z drugiej strony odblokowac alterna-
tywne radzenie sobie z problemem.
Jezeli cztowiek pracuje tylko dlatego, ze
korzysta z Internetu, i tak tez ttumaczy
naduzywanie ,sieci” - nie zwalnia go to
od korzystania ze swiata rzeczywistego
(wycieczki, sport, sitownia, fitness). Je-
zeli mtody chtopak ttumaczy sie tym, ze
uczy sie, korzystajac z Internetu — to jest

to problem szkoty i metody nauczania.
Chtopak ze wsi chcacy gra¢ w siat-
kéwke i uzalezniony od Internetu — za-
oferowac¢ mu dwa razy w tygodniu zaje-
cia z siatkdwki, na ktére moze dowozic
ktérys z rodzicéw (kolejny problem to
wieczny brak czasu i ciggte zapraco-
wanie rodzicéw). 17-letnia dziewczyna
uwielbiajgca fotografie — zaoferowac jej
zajecia z fotografii (tam tez bedzie ko-
rzystanie z komputera, ale w innych ce-
lach). Jeden z moich pacjentow, w trak-
cie nauczania indywidualnego w matej
wsi, przejawiat objawy uzaleznienia od
Internetu do momentu, kiedy nie zaczat
do niego przyjezdza¢ fizjoterapeuta
i pokazat mu... sitownie, boisko, innych
rowiesnikow, ktorzy nie patrzyli na nie-
go jak na dziwaka z mukowiscydoza.
Young w podreczniku dotyczacym
uzaleznienia od Internetu wskazuje
na szereg pytan, na ktére odpowiedzi
pomoga stworzy¢ profil uzaleznienia
danej osoby. Odpowiedzi na te pytania
beda mogty skonkretyzowac, czy osoba
jest uzalezniona od danego zachowa-
nia w Internecie (pornografia, hazard,
komunikacja) i rozrézni¢ zachowanie
problematyczne od zachowania po-
trzebnego do pracy lub nauki:
® Kiedy pierwszy raz zaczate$ korzy-
stac¢ z Internetu?
® lle godzin tygodniowo spedzasz on-
line (w celach niezwigzanych z pra-
cq badZ naukg)?
® Jakich aplikacji uzywasz podczas
korzystania z Internetu (specyficzne
strony/grupy/qgry)?
¢ lle godzin tygodniowo spedzasz,
uzywajac kazdej z tych aplikacji?
® Jak posegregujesz wedtug waznosci
kazda aplikacje — od najmniej waz-
nej do najbardziej waznej?
® (o lubisz najbardziej w kazdej z tych
aplikacji? Czego nie lubisz?
® JakInternet zmienit twoje zycie?
¢ Jak sie czujesz, kiedy nie jeste$ w In-
ternecie?
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® Jakich problemdéw czy konsekwen-
¢ji doswiadczytes przez korzystanie
z Internetu?

®  Czyinniludzie zwracali uwage nato,
jak dtugo korzystasz z Internetu?

® (Czy spotkates sie z leczeniem uza-
leznienia od Internetu kiedykolwiek?

Jezelinie jest sie w stanie poméc
osobie uzaleznionej od Internetu
w warunkach domowych, miedzy in-
nymi poprzez specjalne aplikacje ogra-
niczajgce czasowos$¢, rozmowy oraz
aktywnos¢ fizyczna, nalezy zwrdcic sie
po pomoc do psychologa badz psy-
choterapeuty. W tym przypadku, we-
dtug badan, najlepsza formg leczenia
jest terapia poznawczo-behawioralna
oraz techniki wywiadu motywacyjne-
go, a najlepszym rozwiazaniem byfaby
konsultacja z osobg korzystajacg z tych
technik.

Dopdki nie przestaniemy patrzec
na kompulsywne korzystanie z Inter-
netu jak na przymus cywilizacyjny
lub ,lenistwo’, a zobaczymy problem
natury psychologicznej, spetniajacy
warunki zespotu uzaleznienia czy za-
burzenia obsesyjno-kompulsywnego,
problem bedzie sie rozszerza¢ do mia-
ry epidemii XXI wieku. Niestety, jako
opiekunowie, lekarze, psycholodzy,
jak réwniez rodzice powinnismy miec
na uwadze ten problem, gdyz - jak to
obecnie wida¢ w przypadku hazardu
- uzaleznienie behawioralne nie tylko
samo w sobie staje sie niebezpieczne,
ale pocigga za sobg inne uzaleznienia.
Warto zawczasu zaja¢ sie profilaktyka
- na poczatek wystarczy na urodziny,
komunie czy na $wieta nie kupowac
kolejnego tableta czy smartfona dla
swojej pociechy.
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Orzecznictwo o niepetnosprawnosci —
0 czym warto wiedzie¢

Beata Redziak
Dziennikarka portalu www.niepelno-
sprawni.pl

Orzeczenie o niepelnosprawnosci,
po spetnieniu okreslonych warunkéw,
pozwala korzystac z ré6znych form po-
mocy w zakresie rehabilitacji spotecz-
nej, zawodowej, ustug opiekunczych
czy swiadczen finansowych. Wyjasnia-
my, gdzie nalezy starac sie o jego wy-
danie, na co zwrdcic szczegblng uwage
oraz z jakich form pomocy mozna sko-
rzystac dzieki temu dokumentowi.

Definicja niepelnosprawnosci:
Niepetnosprawnymi sg osoby, ktorych stan
fizyczny, psychiczny lub umystowy trwa-
le lub okresowo utrudnia, ogranicza badz
uniemozliwia wypetnianie rél spotecznych,
a w szczegdlnosci ogranicza zdolnosci do
wykonywania pracy zawodowej.

Podstawa prawna: Ustawa o reha-
bilitacji zawodowej i spotecznej oraz za-
trudnianiu 0séb niepetnosprawnych (Dz.
U.2011nr127 poz. 721).

Nalezy pamietac, ze w Polsce funk-
cjonuja dwa systemy orzecznicze — do
celow rentowych i pozarentowych.
Pierwszy prowadzg lekarze orzecznicy
oraz komisje lekarskie Zaktadu Ubezpie-
czen Spotecznych (ZUS). Szczegdlnymi
grupami sg rolnicy i ich rodziny — podle-
gaja oni lekarzom rzeczoznawcom i ko-
misjom lekarskim Kasy Rolniczego Ubez-
pieczenia Spotecznego (KRUS), a takze
tzw. stuzby mundurowe (policjanci, zot-
nierze, celnicy) i ich rodziny — podlegaja
komisjom lekarskim MON lub MSWiA.

Orzecznictwo do celdow pozaren-
towych prowadza za$ powiatowe lub
miejskie zespoty ds. orzekania o niepet-
nosprawnosci (PZON/MZON).

Wazne! Orzeczenia ZUS wydawa-
ne s do innych celdéw niz orzeczenia
PZON/MZON. Orzeczenia ZUS ocenia-
ja zdolnos¢ do pracy i sa podstawg do
wyplaty sSwiadczer z ubezpieczenia
spotecznego, czyli renty, oraz daja takie
same uprawnienia do korzystania z roz-
nych ulg jak orzeczenia powiatowych
zespotow. Zespoty do spraw niepetno-
sprawnosci majg obowigzek stosowac
tzw. przektadke. Jesli osoba ubiegajaca
sie o ustalenie stopnia niepetnospraw-
nosci posiada orzeczenie ZUS, to PZON/
MZON musza wydac orzeczenie o nie-
petnosprawnosci i dopiero ono daje
prawo do ulgi, m.in. ulgi rehabilitacyjnej.

Orzeczenia zespotéw powiatowych
nie s3 w zadnym przypadku podstawg
do ubiegania sie o rente i emeryture, ale
stwarzajg mozliwos¢ skorzystania z ulg
i uprawnien oraz otrzymania roéznych
dodatkowych $wiadczen przystuguja-
cych osobom niepetnosprawnym, np.
zasitku pielegnacyjnego. Najlepiej wiec
miec orzeczenia obu tych organdéw.

Orzeczenia innych organéw

Osoby majace wazne orzeczenia o nie-
petnosprawnosci wydane przed wej-
sciem w zycie ustawy o rehabilitacji za-
wodowej i spofecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych z 27 sierpnia
1997 r. (przed 1 stycznia 1998 r), tzn:
Komisji ds. Inwalidztwa i Zatrudnienia
(grupa inwalidzka), orzeczenia Lekarzy
Orzecznikéw ZUS (o niezdolnosci do pra-
cy), orzeczenia Kasy Rolniczego Ubezpie-
czenia Spotecznego (0 niezdolnosci do
pracy w gospodarstwie rolnym), moga,
ale nie musza, wystapi¢ do PZON/MZON
0 ustalenie stopnia niepetnosprawnosci.
Posiadanie orzeczenia zespotu ds. orze-

kania o niepetnosprawnosciw duzej mie-
rze utatwia jednak korzystanie z réznego
rodzaju ulg i uprawnien przystugujacych
osobom niepetnosprawnym. Posiadacze
wymienionych orzeczerh moga ztozyc
do PZON/MZON wniosek o ustalenie
stopnia niepetnosprawnosci i réznego
rodzaju wskazan. Zazwyczaj stosowany
jest wtedy skrécony tryb postepowania,
a zespot ds. orzekania ma prawo zadac
od wiasciwych organdw rentowych ko-
pii orzeczen. Od orzeczenia o wskaza-
niach do ulg i uprawnien okreslajacych
stopien  niepetnosprawnosci  wydane-
go w postepowaniu uproszczonym, na
podstawie innego waznego orzeczenia
o zaliczeniu do jednej z grup inwalidéw
lub niezdolnosci do pracy w gospodar-
stwie rolnym, nie przystuguje odwota-
nie do wyzszej instancji, mozna jedynie
zaskarzy¢ sama procedure jego wydania
do Naczelnego Sadu Administracyjnego.
NSA ocenia, czy orzeczenie zostato wy-
dane zgodnie z prawem, nie rozpatruje
sprawy pod wzgledem merytorycznym.
Osoba posiadajgca wazne orzeczenie
0 niepetnosprawnosci wydane przez
stuzby mundurowe, aby moc korzystac
Z uprawnien przewidzianych przez usta-
we o rehabilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu oséb niepetnospraw-
nych z 27 sierpnia 1997 r, musi uzyskac
orzeczenie zespotu ds. orzekania o nie-
petnosprawnosci. W tym przypadku nie-
mozliwe jest zastosowanie uproszczonej
procedury.

Do czego przydatne
jest orzeczenie
o niepetnosprawnosci

Posiadanie orzeczenia o niepetnospraw-
nosci, orzeczenia o stopniu niepetno-
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sprawnosci lub orzeczenia o wskaza-

niach do ulg i uprawnier daje nam status

osoby niepetnosprawnej w sensie praw-

nym. Dzieki temu mozemy skorzystac

z réznych form pomocy, w zaleznosci od

spetnionych warunkéw, m.in.:

® w zakresie rehabilitacji zawodowej
i zatrudnienia — mozliwos¢ uzyska-
nia odpowiedniego zatrudnienia,
w tym w zaktadach aktywnosci za-
wodowej i zaktadach pracy chro-
nionej, mozliwos¢  uczestnictwa

w szkoleniach, takze specjalistycz-

nych, korzystania ze $cisle okreslo-

nych przywilejéw pracowniczych

(m.in: prawo do dodatkowego
urlopu wypoczynkowego, dtuzszej
przerwy w pracy, krotszego wymia-
ru czasu pracy), mozliwos¢ wsparcia
dziatalnosci gospodarczej lub rolni-
czej;

® w zakresie rehabilitacji spotecznej -
mozliwos¢ uczestniczenia w terapii
zajeciowej realizowanej w warsz-
tatach terapii zajeciowej oraz moz-
liwos¢ uczestnictwa w turnusach
rehabilitacyjnych;

® dofinansowanie zaopatrzenia
w przedmioty ortopedyczne, srodki
pomochnicze oraz pomoce technicz-
ne, ufatwiajace funkcjonowanie da-
nej osoby;

¢ ulgi w podatkach, znizki w komuni-
kacji, zwolnienie z optat radiowo-te-
lewizyjnych (abonamentu);

® ustugi socjalne, opiekuncze, tera-
peutyczne i rehabilitacyjne $wiad-
Czone przez instytucje pomocy spo-
tecznej, organizacje pozarzadowe
oraz inne placéwki;

® uprawnienia do zasitku pielegnacyj-
nego i innych swiadczer rodzinnych
(np. dodatkow do zasitku rodzinne-
go zwigzanych z niepetnosprawno-
$cig) oraz do zasitku statego z pomo-
cy spoteczne;.

PZON/MZON orzekaja o: niepet-
nosprawnosci (w przypadku dzieci

do 16. r.z.), stopniu niepetnospraw-
nosci (w przypadku oséb powyzej
16. r.z.), wskazaniach do ulg i upraw-
nien.

Orzeczenie o niepetnosprawnosci
do 16.r.z.

W Swietle przepisow dzieckiem jest

0soba, ktéra nie ukonczyta 16. roku zy-

cia. Podstawa uznania osoby, ktéra nie

ukonczyta 16. roku zycia, za niepetno-

sprawng sg kryteria:

® przewidywany okres trwania upo-
$ledzenia stanu zdrowia z powodu
stanéw chorobowych (okreslonych
w  rozporzadzeniu) przekraczajacy
12 miesiecy,

® niezdolno$¢ do zaspokojenia pod-
stawowych potrzeb zyciowych, ta-
kich jak: samoobstuga, samodziel-
ne poruszanie sie, komunikowanie
z otoczeniem, powodujgca koniecz-
nos¢ zapewnienia statej opieki lub
pomocy, W sposéb przewyzszajacy
zakres opieki nad zdrowym dziec-
kiem w danym wieku,

® znaczne zaburzenia funkcjonowania
organizmu, wymagajgce systema-
tycznych i czestych zabiegow lecz-
niczych i rehabilitacyjnych w domu
badZ poza nim.

Wszystkie wymienione przestan-
ki musza wystapic tacznie.

Podstawa prawna: Rozporzqdzenie
Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z 1 lu-
tego 2002 r. w sprawie Kryteriow oceny
niepefnosprawnosci u 0séb w wieku do 16
rz.(Dz.U.2002nr 17 poz. 162).

Niepetnosprawnos¢ dziecka jest
orzekana na czas okreslony, jednak na
okres nie dtuzszy niz do ukoriczenia
przez nie 16. roku zycia. O okresie tym
decyduje ocena mozliwosci poprawy
funkcjonowania dziecka. Orzeczenie
0 niepetnosprawnosci wydawane jest
na whniosek ztozony do PZON/MZON
przez

ustawowego  przedstawiciela

dziecka.
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Orzeczenie o stopniu

niepetnosprawnosci dla osob

powyzej 16 r.z.

W orzeczeniu PZON/MZON okresla je-

den z trzech stopni niepetnosprawnosci:

1. Znaczny stopienl niepetnosprawno-
$ci: 0soba z naruszong sprawnoscia
organizmu, niezdolna do pracy albo
zdolna do pracy jedynie w warun-
kach pracy chronionej i wymagajaca,
w celu petnienia rol spotecznych, sta-
tej lub dtugotrwatej opieki i pomocy
innych osob, w zwigzku z niezdol-
noscig do samodzielnej egzystencji.
Obie przestanki musza wystapic facz-
nie. Niezdolnos¢ do samodzielnej
egzystendji to naruszenie sprawnosci
organizmu, ktére uniemozliwia danej
osobie samodzielne zaspokajanie
podstawowych potrzeb Zzyciowych
bez pomocy innych oséb (samoob-
stuga, poruszanie sie, komunikacja).

2. Umiarkowany stopiert niepetno-
sprawnosci:  0soba z naruszona
sprawnoscig organizmu, niezdolna
do pracy albo zdolna do pracy jedy-
nie w warunkach pracy chronionej
lub wymagajgca czasowej albo cze-
$ciowej pomocy innych oséb w celu
petnienia rél spotecznych.

3. Lekki

$ci: osoba o naruszonej sprawnosci

stopierd  niepetnosprawno-
organizmu, ktéra powoduje w spo-
sob istotny obnizenie zdolnosci do
wykonywania pracy, w poréwnaniu
do zdolnosci, jaka wykazuje osoba
o podobnych kwalifikacjach zawo-
dowych z petng sprawnoscig psy-
chiczng i fizyczng, lub majaca ogra-
niczenia w petnieniu rél spotecznych
dajace sie kompensowac przy po-
mocy wyposazenia w przedmioty or-
topedyczne, $rodki pomocnicze lub
srodki techniczne. Te dwie przestanki
nie musza wystepowac facznie, czyli
posiadanie jednej z nich daje mozli-
wos¢ zaliczenia do stopnia lekkiego.
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Symbole przyczyn
niepetnosprawnosci

Symbol  przyczyny niepetnosprawnosci
W Orzeczeniu oznacza rozpoznanie uszko-
dzenia lub choroby, ktéra niezaleznie od
przyczyny jej powstania powoduje zabu-
rzenia funkgji organizmu oraz ograniczenia
w wykonywaniu czynnosci zyciowych i ak-
tywnosci spofecznej. Orzeczenie moze za-
wiera¢ wiecej niz jeden symbol przyczyny
niepetnosprawnosdi, ale nie wiecej niz trzy,
ktdre w pordwnywalnym stopniu wptywaja
na zaburzenie funkdji organizmu. Ustawo-
dawca ograniczyt liczbe symboli przyczyn
niepetnosprawnosci na kazdym z orzeczen
do trzech, wymagajac jednoczednie, aby
w przypadku orzeczenia stopnia niepetno-
sprawnosci albo niepetnosprawnosci, kaz-
dy z symboli zawartych w orzeczeniu nieza-
leznie od pozostatych stanowit samodzielng
przyczyne orzeczonej niepetnosprawnosci
lub orzeczonego jej stopnia.

Symbole: 01-U — uposledzenie umy-
stowe; 02-P — choroby psychiczne; 03-L -
zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu;
04-0 - choroby narzadu wzroku; 05-R —
uposledzenie narzadu ruchu; 06-E — epi-
lepsja; 07-S — choroby ukfadu oddecho-
wego i krazenia; 08-T — choroby ukfadu
pokarmowego; 09-M - choroby uktadu
moczowo-ptciowego; 10-N — choroby
neurologiczne; 11-l — inne, w tym scho-

rzenia: endokrynologiczne, metaboliczne,
zaburzenia enzymatyczne, choroby za-
kaZne i odzwierzece, zeszpecenia, choro-
by ukfadu krwiotwdrczego; 12-C — cato-
$ciowe zaburzenia rozwojowe.

Podstawa prawna: Rozporzqdzenie
Ministra  Gospodarki, Pracy i Polityki
Spofecznej z 15 lipca 2003 r. w sprawie
orzekania o niepetnosprawnosci i stopniu
niepetnosprawnosci (Dz. U. z 2003 r.nr 139
poz. 1328).

Orzeczenie o wskazaniach do

ulg i uprawnien

Orzeczenie o wskazaniach do ulg

i uprawnien wydaje sie osobie, ktéra po-

siada jedno z nastepujacych orzeczen:

® wazne orzeczenie lekarza orzeczni-
ka ZUS o: catkowitej niezdolnosci do
pracy i niezdolnosci do samodziel-
nej egzystencji lub niezdolnosci do
samodzielnej egzystencji lub catko-
witej niezdolnosci do pracy lub cze-
$ciowej niezdolnosci do pracy oraz
celowosci przekwalifikowania;

® wazne orzeczenie organu rento-
wego (ZUS, MSWiIA, MON), wydane
przed 1 stycznia 1998 r, o zaliczeniu
do jednej z grup inwalidow;

® wazne orzeczenie KRUS o niezdol-
nosci do pracy w gospodarstwie rol-

Rafat Sieminski, 37-latek chory na mukowiscydoze

Edukacja i psychologia na co dzien

nym, wydane przed 1 stycznia 1998 r.

W postepowaniu o wydanie orze-
czenia o wskazaniach do ulg i upraw-
nien stopien niepetnosprawnosci okre-
slany jest na podstawie przedtozonych
waznych orzeczen powyzszych orga-
néw rentowych. Zawarte w orzecze-
niu wskazania lekarz ustala stosownie
do naruszonej sprawnosci organizmu
i ograniczerr funkcjonalnych uzasad-
niajacych korzystanie z ulg i uprawnien
na podstawie bezposredniego bada-
nia osoby zainteresowanej. Orzeczenie
o wskazaniach do ulg i uprawnien wy-
dawane jest do czasu uptywu wazno-
$Ci orzeczenia o inwalidztwie lub nie-
zdolnosci do pracy. W przypadku tego
whniosku nie trzeba sktada¢ zaswiadcze-
nia o stanie zdrowia, a tylko petng doku-
mentacje medyczna.

W postepowaniu o wydanie tego
rodzaju orzeczenia uczestniczy wy-
lekarz-cztonek  PZON/MZON.
Wydawane jest ono w oparciu o inng

tacznie

prawomocng i ostateczng decyzje ad-
ministracyjna, nie przystuguje wiec od
niego odwotanie; jest ono ostateczne
i niezaskarzalne.

Whiosek o wydanie orzeczenia

Zespoty orzekaja na wniosek osoby zain-
teresowanej lub jej przedstawiciela usta-

Czesto radzi sie, zeby chory na mukowiscydoze, stajac przed komisjg orzeczniczg ciezko oddychat czy kaszlat, by widac¢

byto chorobe. Skoro na co dzien staram sie wyglada¢ dobrze, to dlaczego miatoby by¢ inaczej na komisji. Mimo tego nie mia-
tem problemow z orzeczeniem o niepetnosprawnosci. Utrudnieniem jest konieczno$¢ stawania na komisje co kilka lat, bez
wzgledu na stan zdrowia. Mysle, Ze wynika to bardziej z ograniczen systemu, a nie ze ztej woli lekarzy. Na pewno mozna spo-
tkac sie na komisji z,dziwnymi” pytaniami typu:,Po co panu grupa’. Miatem rente z ZUS, i zaktadajac dziatalnos¢ gospodarcza,
whnioskowatem o jej zawieszenie, a potem, po kilku latach, gdy staratem sie o przywrécenie grupy inwalidzkiej, tez nie miatem
ztym problemdw. W 2013 r. miatem termin komisji w ZUS, ale bytem w szpitalu, wiec komisja odbyfa sie zaocznie i otrzymatem
orzeczenie na state. Z kolei w zespole ds. orzekania spotkatem sie z lekarzem, ktory sam proponowat mi uwzglednienie réznych
punktéw w orzeczeniu, ktére wedtug niego mogty by¢ dla mnie pomocne. Nigdy nie wychodzitem z zatozenia, ze wszyscy
musza wiedzie¢ wszystko, réwniez na komisji orzeczniczej, czasami warto podejs¢ do tego z dystansem, rowniez wobec siebie
samego, i nie obrazac sie na lekarza, ktéry powie np. ze fadnie kto$ wyglada i nie widac choroby. Niekoniecznie musi to byc¢ atak
Z jego strony. Sam wielokrotnie to styszatem, a zawsze miatem przyznane orzeczenie. Jednak kazda komisja to stres, bo sadzac
po doswiadczeniach innych, nigdy nie wiadomo, co moze mnie spotkac.
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wowego badZ przedstawiciela ustawo-

wego dziecka. Wniosek musi zawierac:

® dane osobowe: imie i nazwisko
whnioskodawcy, date urodzenia, ad-
res zamieszkania,

® cel uzyskania orzeczenia (np. uzy-
skanie  swiadczern  finansowych
Z pomocy spofecznej, posiadania
uprawnien do korzystania z ulg, kar-
ty parkingowej, mozliwos¢ korzysta-
nia z warsztatow terapii zajeciowej),

® uzasadnienie wniosku (czyli okresle-
nie sytuadji spotecznej i zawodowej,
informacje o tym, czy dana osoba
ubiegata sie wczesniej o ustalenie nie-
petnosprawnosci i czy pobiera swiad-
czenia z ubezpieczania spotecznego).

Inne wymagane dokumenty

® zaswiadczenie lekarskie o stanie
zdrowia wydane przez lekarza, pod
ktérego opieka znajduje sie wnio-
skodawca (moze to by¢ lekarz pierw-
szego kontaktu), zaswiadczenie takie
wazne jest miesigc od daty wydania
i w tym czasie nalezy ztozy¢ wniosek,
° oryginaty lub uwierzytelnione kopie
(histo-
ria choroby), umozliwiajgce ocene

dokumentacji medycznej
stopnia niepetnosprawnosci,
® jesli wniosek dotyczy uzupetnienia

wydanego wczesnie] orzeczenia

Ekspert radzi

0 niezbedne wskazania, bez ktorych
dana osoba niepetnosprawna nie
moze korzysta¢ z jakiejs ulgi, musi
ona ztozy¢ oswiadczenie o posia-
daniu prawomocnego orzeczenia,
ale bez wymaganych wskazan (np.
brak jest w dokumencie informacji,
Ze jest niewidoma). Wymagane dru-
ki wniosku do wypetnienia mozna
otrzymac w zespole ds. orzekania
0 niepetnosprawnosci (mozna sie
zwrdci¢ do zespotu o przestanie czy-
stych wnioskéw poczta).

Druki wniosku o wydanie orze-
czenia oraz zaswiadczenia lekarskiego
mozna pobrac ze stron internetowych
PZON/MZON Iub otrzymac je w ich
siedzibach. Nalezy pamieta¢, ze kaz-
dy zespot ma swoje wzory formularzy,
gdyz rozporzadzenie nie narzuca jed-
nego ich wzoru. Kompletne wnioski,
wraz z dokumentacjg choroby, nalezy
ztozy¢ lub wystac listem poleconym
do PZON/MZON. Listowne powiado-
mienie o terminie posiedzenia sktadu
orzekajacego z wezwaniem do sta-
wienia sie w PZON/MZON otrzymamy
nie pdézniej niz 7 dni przed datg po-
siedzenia.

Jezeli dofgczona do  wniosku
dokumentacja okaze sie niewystar-
czajaca do wydania orzeczenia o nie-

Edukacja i psychologia na co dzien

petnosprawnosci, stopniu niepetno-
sprawnosci lub o wskazaniach do ulg
i uprawnien, przewodniczacy zespotu
ds. orzekania o niepetnosprawnosci
zawiadomi na pismie osobe zaintere-
sowang lub jej przedstawiciela ustawo-
wego o koniecznosci jej uzupetnienia.
Wyznaczy takze termin ztozenia braku-
jacej dokumentacji z pouczeniem, ze
nieuzupetnienie jej w okreslonym ter-
minie spowoduje pozostawienie wnio-
sku bez rozpoznania.

Gdy dokumentacja medyczna dota-
czona do wniosku jest niespdjna, osoba
ubiegajaca sie o orzeczenie moze zostac
skierowana na badania spedjalistyczne
do wojewddzkiego zespotu ds. orzeka-
nia o niepetnosprawnosci. Tam zostang
przeprowadzone badania pulmonolo-
giczne, okulistyczne, elektromiograficz-
ne, ultrasonograficzne i psychologiczne.
Mogg one zostac takze przeprowadzone
w trakcie postepowania odwotawczego
w wojewddzkim zespole. Trzeba pamie-
ta¢, ze odmowa przeprowadzenia badan
specjalistycznych przez osobe zainte-
resowang lub dziecko moze skutkowac
pozostawieniem wniosku o wydanie
orzeczenia lub odwotanie bez rozpozna-
nia. Do czasu wydania orzeczenia mozna
wycofa¢ wniosek o wydanie tego doku-
mentu bez uzasadnienia.

Dr Katarzyna Zybert, Klinika Pediatrii, Poradnia Mukowiscydozy i Choréb Ptuc Instytut Matki i Dziecka w Warszawie

Na pewno warto, by rodzic upewnit sie, ze ma dobry wniosek o orzeczenie, gdyz sg one rézne. Dobrze tez jest pa-

mietac, ze jest on wazny przez miesigc, potem trzeba wypetnia¢ go od nowa. Zawsze, wypetniajac formularz, dostarczo-
ny przez rodzica staram sie wpisywac zalecenia, jak najbardziej korzystne dla pacjenta, np. ze nalezy izolowa¢ go od 0sob
chorych czy tez to, ze pacjent nie jest zdolny do samodzielnej egzystencji. Chodzi o to, by wskazac, ze jest to choroba
kompleksowa. Na pewno do dokumentacji warto jest dotgczyc¢ badania analizy DNA, czyli potwierdzenie, ze pacjent jest
na pewno chory, jak réwniez wypisy ze szpitala lub inng dokumentacje, potwierdzajaca, ze sg odchylenia w badaniach
dodatkowych np. USG. Czesto pisze, ze jest wymagana dieta wysokokaloryczna, jest potrzebna suplementacja enzymaow
czy to, ze jest stosowana fizjoterapia kilka razy w ciaggu doby. Jesli badania spirometrii sg nieprawidtowe takze dobrze jest
wigczy¢ je do dokumentacji. Warto tez napisa¢, pod opiekg jakiego lekarza jest dziecko i na pewno nie bez znaczenia
jest to, ze pieczatka jest z osrodka specjalistycznego. Nie wydaje mi sie, ze konieczne jest kserowanie kart poradnianych,
co niektorzy rodzice chca robi¢, gdyz wigze sie to dla nich z dodatkowym kosztem, ale tez bardziej skuteczne wydaje
sie dotgczanie dokumentacji, o ktérej méwitam wczesniej. Zawsze na pewno tez warto jest porozmawiac z kims, kto juz
takie orzeczenie otrzymat.
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Iwona Fiuk, matka 20-letniego Patryka chorego na mukowiscydoze
Czesto po osobie chorej na mukowiscydoze, ktéra staje przed komisjg, nie widac, ze jest chora, co moze utrudnic¢ przebieg

Edukacja i psychologia na co dzien

procesu orzekania. We wniosku, ktory sktada sie w zespole ds. orzekania, lekarz moze wpisa¢ wskazanie do badania w miejscu za-
mieszkania — to moze by¢ pomocne w tym procesie, gdyz jest znakiem tego, ze sprawa jest powazna. Trzeba mie¢ Swiadomos¢ i nie
bac sie tego, gdy lekarz tak méwi, ze mukowiscydoza jest chorobg smiertelna. Niestety, lekarze orzecznicy czesto o mukowiscydozie
nie wiedza wiele, stuchac na komisji takze nie chcg i nie docierajg do nich argumenty, ze dziecko ma niewydolnos¢ oddechowa czy
czeste zaostrzenia stanu zdrowia. Dlatego uwazam, Ze orzekanie zaoczne moze by¢ pomocne, gdyz lekarze, gdy widzg na komisji

osobe bez tlenu, na nogach, samodzielng, to uznaja jg za zdrowa. Na pewno jednak nie mozna sie poddawac.

Posiedzenie skfadu
orzekajacego

Whioskodawca bierze udziat w posie-
dzeniu sktadu orzekajgcego, podczas
ktérego przeprowadzane jest badanie le-
karskie — ocena stanu zdrowia oraz ocena
ograniczen w petnieniu rél spofecznych
i zawodowych, jako wyniku naruszenia
sprawnosci organizmu. Nalezy pamietac,
Ze niestawienie sie 0soby zainteresowanej
na posiedzenie powoduje pozostawienie
sprawy bez rozpatrzenia. Usprawiedliwie-
nie nieobecnosci waznymi przyczynami
losowymi, np. chorobg czy wypadkiem,
moze wplyna¢ na wyznaczenie nowego
terminu rozpatrzenia sprawy, o czym de-
cyduje przewodniczacy zespotu ds. orze-
kania o niepetnosprawnosci. Nie ma on
jednak obowigzku uwzglednienia wnio-
sku o nowy termin posiedzenia komisji
orzekajacej; kazda sytuacja oceniana jest
indywidualnie.

Miejsce ztozenia wniosku
0 orzeczenie

Whniosek nalezy ztozy¢ w PZON/MZON
wiasciwym dla miejsca statego pobytu,
w rozumieniu przepiséw o ewidendji lud-
nosci i dowodach osobistych osoby zain-
teresowane] lub wiasciwym dla miejsca
pobytu w przypadku oséb: bezdomnych,
przebywajacych poza miejscem statego
pobytu ponad dwa miesigce ze wzgle-
doéw zdrowotnych lub rodzinnych, prze-
bywajacych w zaktadach karnych i po-
prawczych, przebywajacych w domach
pomocy spotecznej i osrodkach wsparcia
w rozumieniu przepiséw 0 pomocy spo-

tecznej. Miejscem statego pobytu jest
miejscowos¢, w  ktdrej wnioskodawca
zamieszkuje pod oznaczonym adresem

z zamiarem statego przebywania.

Komisja w miejscu
zamieszkania

W przypadku, gdy dtugotrwata i niero-
kujaca poprawy choroba uniemoZliwia
osobiste stawienie sie w zespole, bada-
nie stanu zdrowia, konieczne do wydania
orzeczenia, moze odbyc¢ sie w miejscu
pobytu danej osoby. Musi ona jednak
udokumentowac ten stan rzeczy odpo-
wiednim zaswiadczeniem lekarskim. Na-
lezy wtedy zaznaczy¢ w odpowiedniej
rubryce we wniosku, ze nie jest mozliwe
samodzielne przybycie na posiedzenie
sktadu orzekajagcego. Zawsze lekarz —
sktadu
- decyduje, czy rzeczywiscie zachodza

przewodniczacy orzekajacego
okolicznosci  uniemozliwiajace osobiste
stawiennictwo i potwierdza to ztozona
dokumentacja medyczna. Jesli uzna on,
7e dokumentacja medyczna, ktérg dyspo-
nuje, jest wystarczajaca do wydania orze-
czenia np. w przypadku oséb przewlekle
chorych lub przebywajacych w szpitalu
i majacych ograniczone mozliwosci poru-
szania sie, orzeczenie moze zosta¢ wyda-
ne bez badania wnioskujgcego.

Termin rozpatrzenia wniosku

Zespdt ds. orzekania o niepetnospraw-
nosci powinien rozpatrzy¢ wniosek
0 orzeczenie nie pdzniej niz w ciggu
miesigca od dnia jego ztozenia. Tylko
w bardziej skomplikowanych przypad-

kach moze to potrwac¢ do dwdch mie-

siecy, liczac od daty ztozenia wniosku.
W kazdym innym przypadku PZON/
MZON ma w obowigzku zawiadomic
whnioskodawce o przyczynach opdznie-
nia oraz poinformowac¢ go o terminie
rozpatrzenia sprawy. Do terminéw nie
wlicza sie okresdw zawieszenia poste-
powania oraz okreséw opdzniert spo-
wodowanych z winy strony albo z przy-
czyn niezaleznych od organu.

Gdy sktadamy wniosek o orzeczenie
pO raz pierwszy, postepowanie wszczete
jest z chwilg jego ztozenia, natomiast gdy
whnioskujemy o kolejne orzeczenie, termin
rozpatrzenia liczy sie od dnia nastepujace-
go po dniu uptywu terminu waznosci do-
tychczasowego orzeczenia. Wtedy wnio-
sek powinien by¢ sktadany nie wczedniej
niz na 30 dni przed uptywem waznosci
posiadanego orzeczenia.

Do terminu rozpatrzenia wnio-
sku nie wlicza sie okreséw opdznienia
spowodowanych przez dziatanie lub
zaniechanie wnioskodawcy np. okresu
oczekiwania na uzupetnienie wniosku
czy okresu oczekiwania na uzupetnie-
nie dokumentacji medycznej przez
wnioskodawce. Przedtuzenie terminu
postepowania orzeczniczego nie wply-
wa na waznos¢ wydanego orzeczenia,
tj. nie powoduje jego niewaznosci.

Co PZON/MZON przy orzekaniu
stopnia niepelnosprawnosci bierze
pod uwage:
® QOcene stanu zdrowia wystawiona

przez lekarza — przewodniczacego
sktadu orzekajacego, zawierajaca
opis przebiegu choroby zasadniczej
i choréb wspdtistniejgcych oraz wy-
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niki dotychczasowego leczenia i re-
habilitacji;

° Wiek, pfte¢, wyksztatcenie, zawod
i posiadane kwalifikacje;

® Ewentualne zatrudnienie i warunki
pracy (np. czy osoba moze praco-
wac jedynie w warunkach pracy
chronionej). Przy ocenie zachowa-
nia zdolnosci do pracy osoby, kto-
ra nie byta wczesniej zatrudniona,
bierze sie pod uwage, czy i jakie
zatrudnienie mogtaby podjac¢ przy
uwzglednieniu jej wyksztatcenia
i posiadanych kwalifikacji, przy ob-
nizonej sprawnosci organizmu, po-
rownujac ja do osoby o podobnym
wyksztatceniu i kwalifikacjach w pet-
ni sprawnej psychicznie i fizycznie;

®  Mozliwosci przywrdcenia zdolnosci
danej osoby do pracy — wykonywa-
nej do tej pory lub innej — poprzez
poddanie jej leczeniu, rehabilitacji
lub przekwalifikowanie;

®  Mozliwosci poprawy funkcjonowa-
nia danej osoby w zyciu codziennym
oraz w petnieniu rol spofecznych
(poprzez leczenie, rehabilitacje, za-
opatrzenie w przedmioty i $rodki
pomocnicze ortopedyczne, specja-
listyczne ustugi opiekuricze);

¢ Ograniczenia wystepujace w samo-
dzielnej egzystencji i uczestnictwie
w zyciu spotecznym.

Zespot ocenia réwniez, czy ist-

nieje koniecznos¢ korzystania przez

dang osobe z: odpowiedniego zatrud-
nienia, szkolen, uczestnictwa w terapii
zajeciowej, koniecznosci zaopatrzenia
w przedmioty ortopedyczne i $rodki
pomocnicze, systemu  srodowisko-
wego wsparcia w samodzielnej egzy-
stencji, ulg i uprawnien, prawa do nie-
stosowania sie do niektorych znakow
drogowych, czyli mozliwosci uzyskania
karty parkingowej w przypadku oséb
0 znacznie ograniczonych mozliwo-
$ciach samodzielnego poruszania sie.

Gdy stan zdrowia osoby z niepetno-
sprawnoscia ulegnie zmianie, a orzeczenie
jest nadal wazne, moze ona wystapi¢ do
zespotu ds. orzekania o niepetnospraw-
nosci 0 ponowne rozpatrzenie sprawy
i wydanie nowego orzeczenia.

Odwotania od decyzji PZON/
MZON w sprawie wydanego
orzeczenia

Jesli nie zgadzamy sie z otrzymanym
orzeczeniem lub jakimkolwiek jego
zapisem, mozna odwofa¢ sie do woje-
wodzkiego zespotu ds. orzekania o nie-
petnosprawnosci w terminie 14 dni od
doreczenia orzeczenia z PZON/MZON.
Nalezy to zrobi¢ za posrednictwem
PZON/MZON, ktéry wydat orzeczenie.
Od decyzji wojewddzkiego zespotu
mozemy sie za$ odwota¢ do sadu pra-
cy i ubezpieczen spotecznych, takze za
posrednictwem wojewddzkiego zespo-
tu, ktéry wydat nam orzeczenie, nie zas

Urszula Wasilewska, matka 20-letniej cérki z mukowiscydoza

Edukacja i psychologia na co dzien

bezposrednio do sadu. Mozna to zrobic¢
w terminie 30 dni od dnia doreczenia
nam orzeczenia. Postepowanie w takich
sprawach jest wolne od optat sgdowych.
Od orzeczen o wskazaniach do ulg
i uprawnien nie przystuguje odwotanie
do wojewddzkiego zespotu do spraw
orzekania o niepetnosprawnosci, gdyz
jest to postepowanie jednoinstancyjne.

Legitymacja osoby

z niepetnosprawnoscia
Legitymacja osoby niepetnosprawnej jest
potwierdzeniem posiadania orzeczenia
0 niepetnosprawnosci, ktdre uprawnia
nas do korzystania z systemu ulg przystu-
gujacych osobie z niepetnosprawnoscia.
O jej wydanie zwracamy sie do starosty.
Podstawg wydania legitymacji jest pra-
womocne orzeczenie O niepetnospraw-
nosci, stopniu niepetnosprawnosci albo
o wskazaniach do ulg i uprawnier. Orze-
czenie jest prawomocne wtedy, gdy nie
whniesiono od niego odwotania w przewi-
dzianym do tego czasie. Trzeba pamietac,
7e starosta wystawia legitymacje wytacz-
nie na podstawie orzeczerh wydawanych
przez PZON/MZON. Orzeczenia organéw
orzecznictwa (ZUS, KRUS,
MON, MSWIA) nie stanowig podstawy
do wydania legitymacji osoby niepetno-

rentowego

sprawnej.

Zrédta:  www.niepelnosprawni.gov.pl,

informacja wtasna

Trzeba pamieta¢, ze kazda sytuadja, jesli chodzi o stawanie na komisji orzeczniczej, moze byc inna. Na komisji ze swoja

corka bytam dotychczas cztery razy i zalezy, na jakiego trafi sie lekarza — czy lekarza-orzecznika, czy lekarza-urzednika. Na ko-
misjach do 16. 1. Z. to byta zwykfa formalnos¢. Spotkatam lekarza, ktérego znatam wczesniej z przychodni, ktéry miat wiedze
o mukowiscydozie, zadat pytania o spirometrie, leki, RTG — orzeczenie byto wydane adekwatnie do potrzeb. Obecnie odwo-
tujemy sie od orzeczenia i sprawa jest juz w sgdzie drugiej instancji, gdyz np. w orzeczeniu wpisano tylko symbol choroby
ptuc, dotychczas byty trzy symbole, oznaczajace takze inne problemy zdrowotne. Zalezy mi réwniez na opiece np. pielegniarki
Srodowiskowej, punkt o opiece osoby trzeciej nie zostat uznany w orzeczeniu. Nigdy nie bedziemy wiedzieli, na jakiego trafimy

lekarza, ale po fakcie mozna sprawdzi¢ nazwisko orzecznika w rejestrze Izby Lekarskiej. To moze by¢ bardzo przydatne, gdy
chcemy odwotac sie od wydanego orzeczenia, gdyz moze okazac sie, ze specjalizacja lekarza nie byta adekwatna do proble-

mow zdrowotnych naszego dziecka.
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| Anika — matka cudéw

Rozmawiata Beata Strzatka
Wywiad pochodzi z Gazety Sanockiej

W wiekszosci blogi maja forme
notek pisanych z pasja, ale sg tez
takie, ktére poruszajg tematy trud-
ne i bolesne. Sanoczanka Anika Za-
dylak, autorka Tamtej Strony Lustra,
znalazta sie w gronie najlepszych
blogeréw. Jej tekst Pieklo jest na
ziemi pretenduje do miana ,Tekstu
Roku".
Autorka ma za soba bagaz bardzo
Teksty
tam zamieszczane dotycza zmagan

Blog Aniki jest wyjatkowy.

bolesnych  doswiadczen.
z ciezka, nieuleczalng chorobg -
mukowiscydoza. Wywiad z Anika to
prawdziwa lekcja pokory.

Na swoim blogu porusza Pani te-
maty bardzo trudne i niezmiernie
wazne. Wpisy prowokuja do gteb-
szych przemyslen. W jakich oko-
licznosciach podjeta Pani decyzje
o prowadzeniu bloga?

Po smierci meza najciezszy byt pierw-
szy rok. Wydawato mi sie, ze jezeli prze-
trwam kilkanascie miesiecy, to pézniej
bedzie, sama nie wiem, fatwiej? Nie-
stety. Wracaty niechciane obrazy, pyta-
nia: czy na pewno zrobitam dla Niego
wszystko? Czy Jego $mier¢ w zaden
sposéb nie byta moja wina, bo moze
mogtam zrobic¢ cos wiecej? Przychodzi-
ty mi do gtowy naprawde absurdalne
mysli. Wtedy napisatam pierwszy post
na swoim prywatnym profilu na FB. To
byto kilka ktebigcych sie w mojej gto-
wie zdan. Platanina stow, pretensji do
losu i réwnoczesnie proba zrozumienia
tego, co sie stato trzy lata temu, gdy ser-
ce mojego meza przestato bi¢. Kto$ na-
pisat pod tym komentarz. Potem poja-
wit sie kolejny i kolejny. Niektorzy pisali,
ze maja wrazenie, jakby czytali o sobie,

cho¢ ich historie sg inne. Wtedy byta
u mnie kolezanka i powiedziata: ,Za-
167 bloga. Swojego. Niech bedzie tylko
twdj. Pisz, bo mam wrazenie, ze pozwoli
ci to choc¢ troche uwolnic sie od kosz-
maru, w ktorym tkwisz” To byto po tym,
jak zaprzestatam prowadzenia bloga na
jednym z sanockich portali. Usiadtam
i wystukatam na klawiaturze Tamta Stro-
na Lustra. Troche ze wzgledu na bliska
mi bajke, Alicje w krainie czaréw, ale row-
niez dlatego, ze przez pryzmat przezyc,
jakimi obdarzyt mnie los, patrze na zy-
cie z innej perspektywy. Wiasnie z innej
strony lustra.

Czy blog stat sie sposobem na
radzenie sobie z emocjami, kté-
re zbieraty sie w Pani przez te
wszystkie straszne wydarzenia?

Moje teksty sg pisane emocjami. Cze-
sto pod wptywem zastyszanego zdania.
Innym razem obrazu, strzepku wspo-
mnien, rozmowy czy odebranego te-
lefonu z informacja, ze ktére$ z bardzo
mtodych, chorych istnier wiasnie zga-
sto. Mozna powiedzie¢, ze pisanie jest
dla mnie forma terapii. Jedni, by odre-
agowac, biegaja, inni tancza, jeszcze
inni zamykaja sie w domu, a ja pisze.
,Kazdy tekst, mamo, jest pisany twoimi
tzami” - zauwazyta moja corka. To praw-
da. Do kazdego podchodze bardzo oso-
biscie, czesto otwierajgc na nowo swoje

wiasne niezabliznione rany.

Dlaczego zdecydowata sie Pani
wzig¢ udzial w konkursie ,Blog
Roku”?

Wiele 0séb w to nie uwierzy, ale ja nawet
nie wiem, jakie sg nagrody w tym konkur-
sie. Bardziej zalezy mi na kategorii Tekst
Roku” Piekfo jest na ziemi to opowies¢
o szpitalu w Rabce-Zdroju. Jest tam od-
dziat dla ludzi chorych na mukowiscy-

doze. Przebywajg tam dzieci, mtodziez
i tez dorosli. Kazda z opisywanych osob
byta mi bliska. Znalismy sie. Powstat pod
wptywem pewnego wydarzenia. Na tym
oddziale przebywat mdj syn. Gdy opusz-
czatam jego pokdj, z sali obok wywozili
ciato. Nogi odmowity mi postuszenstwa,
nie mogtam oddycha¢. Plakatam przez
catg droge do domu. Nie mogtam spac
w nocy. Wcigz myslatam o tym, ze w jed-
nej z takich przekletych sal lezy moj syn.
Walczy i sie boi. Boi sie bardziej, niz je-
stem w stanie sobie wyobrazi¢. Wstatam
i opisatam kazda z nich. Tam pozostato
juz tylko wspomnienie po leczonych
osobach. Pomyslatam wtedy o rodzi-
cach, ktérzy majg zdrowie, prace, domy,
rodzine. Czesto nie potrafig kompletnie
tego doceni¢. Maja to, co dla niektérych
na zawsze bedzie niespetnionym marze-
niem — zycie!

W ten sposéb chciata Pani uswia-
domi¢ ludziom, czym jest muko-
wiscydoza? Czy to byt ukryty cel
udziatu w konkursie?

Doktadnie. Chciatabym, zeby swiado-
mosc tej strasznej choroby trafita do jak
najszerszego grona ludzi. Moze dzieki
temu cos dla tych ludzi sie zmieni na
lepsze? Leczenie bedzie mniej bolesne.
Moze powstang nowe oddziaty, choc¢
kilka nowych szpitalnych sal... Gdyby
kto$ wiadczy zatrzymat sie nad tym pro-
blemem i sprobowat pomdéc chorym
i ich rodzinom, to bytaby dla mnie naj-
wieksza nagroda.

Czy udziat w konkursie jest trud-
ny i jak wyglada rywalizacja? Jaki
ma Pani stosunek do praktycznej
strony konkursu?

,Blog Roku"to bardzo wazny i potrzebny
konkurs. Dzieki niemu mniejsze, mniej

krzykliwe blogi zwiekszajg swoje szan-
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Zdjecie pochodzi z archiwum rodzinnego
Aniki Zadylak

se na przebicie. Niestety, jak w kazdym
konkursie, zdarzaja sie i mniej przyjem-
ne historie. Kupowanie sobie gtoséw na
Allegro, nieuczciwa rywalizacja czy ob-
rzucanie oskarzeniami. Anonimowo do-
statam e-mail oraz komentarz, ze lansuje
sie na plecach chorego syna oraz $mier-
ci innych. Pierwszym odruchem byto
wycofanie bloga z konkursu i zamknie-
cie go. Chciatam chroni¢ moje dziecko.
Te stowa zabolaty i to niewyobrazalnie.
W mojej obronie staneli inni, bardzo po-
czytni blogerzy. Jestem im wdzieczna
i bardzo dziekuje! A mdj syn powiedziat:
,Oj mamo, to chyba bede musiat troche
przyty¢, zeby cie na swoich plecach do
tej stawy donies¢, skoro tak”

O miodszych dzieciach jest tatwiej
pisa¢ niz o nastolatkach, chocby dlate-
go, ze nie trzeba sie martwic, czy tego,
€o o nich napiszemy, nie przeczytaja ich
rowiesnicy. Jest Pani mamg nastolat-
kow. Jak sobie z tym radza Pani dzieci?
Wiele ich prywatnych historii trafia wia-
$nie na bloga.

Zawsze bede powtarzata = mam
wspaniate dzieci! Tak, wiem, tak mowi
kazda kochajgca mama. Tylko... moje
dzieciaki przeszty i przechodza wiecej

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

niz niejeden dorosty. Syn podczas za-
ostrzen choroby wyjezdza do kliniki
na antybiotykoterapie, ktéra trwa mi-
nimum dwa tygodnie. Moja cérka ze
wzgledoéw emocjonalnych nie ma od-
wagi wejs¢ wtedy do jego pokoju. Cze-
sto pyta: ,Czy brat tym razem jeszcze
wrdci ze szpitala?” Jako rodzenstwo sg
ze sobg bardzo zwiazani, przyjaznia sie
i wspierajg. Wzruszam sie, gdy siedzg ra-
zem i dyskutuja. Jesli moj tekst dotyczy
moich dzieci, autoryzujg go osobiscie
i godza sie na publikacje. Powtarzaja,
Ze pisze prawde, a jesli ma to komus
pomoc, to nie widzg w tym nic ztego.
Gorsza batalia jest o dodawanie zdjec.
Czasem dyskusja jest burzliwa i musze
i$¢ na kompromis, publikujac fotografie
niekoniecznie zgodna z mojg sugestia.

Wiele oséb po ustyszeniu dia-
gnozy zadaje sobie pytania:,Jak
to bedzie?’, ,Jak zy¢?”. Co Pani,
jako osoba z tak ciezkim baga-
zem doswiadczen zwigzanych
z tg chorobg, chciatby przekaza¢
chorym na mukowiscydoze i ich
rodzicom?

Pierwszy jest szok, strach, fzy i brak
zrozumienia. Wydaje ci sie, ze Swiat sie
skoriczyt. Jest tylko ta ohydna choro-
ba i nic poza tym. Niestety, tak ogrom-
na liczba zgonéw na mukowiscydoze
w wiekszosci przypadkow zwigzana jest
z ogromnym kosztem leczenia. Umiera-
ja, bo nie stac¢ ich na systematyczne le-
czenie! S rodziny, ktére majg po dwoje,
troje chorych dzieci. Prosze sobie wy-
obrazic takg sytuacje! Tylko jeden rodzic
pracuje, bo drugi musi zajgc sie chorymi
dziec¢mi. Sa rodziny z réznych wzgledow
niepetne, jak moja. Samotne mamy mu-
szg dzwiga¢ to na barkach. Sytuacja
7 pracg w Polsce jest ciezka. Co zrobi,
gdy dochodzi choroba dziecka? Pienig-
dze na leki od panstwa to 156 zt zasitku
pielegnacyjnego oraz 80 zt na rehabili-
tacje. Czasem — podkredlam czasem -
bo nie zawsze matki mogg ubiegac sie
o swiadczenie pielegnacyjne w kwocie

1200 zt, ale to juz zalezy od wydane-
go orzeczenia o niepetnosprawnosci.
W wielu przypadkach komisja orzekania
0 niepetnosprawnosci wyglada tak, jak
opisatam to teksécie pt.,Komisja Odbie-
rania Godnosci” Trzeba nauczyc sie zy¢
ze strachem. My, rodzice chorych dzieci,
musimy wcigz pamietac o jednym — na-
sze dzieciaki maja tylko nas! Jesli my sie
poddamy, to skazemy je na $mierc.

Czy Pani dzien rézni sie od dnia
matki, ktéra ma zdrowe dziec-
ko?

Wstajemy wczesnigj niz rowiesnicy syna.
Syn przed wyjsciem do szkoty musi zrobic¢
dwie inhalacje oraz drenaz (pozbycie sie
z organizmu gestej wydzieliny, ktéra unie-
moZliwia oddychania i funkcjonowanie).
Do sniadania Patryk potyka pokazna gars¢
lekdw, w tym antybiotyki, ktére bierze od
kilku lat. Zaraz po powrocie z lekcji musi
zrobi¢ inhalacje. P&Zniej kolejne i znowu
drenaze. Niestety, kazde dtuzsze wyjscie
czy wyjazd wigze sie z zabraniem pokaz-
nej torby z lekami, inhalatorem oraz sprze-
tem do drenazu. Ciagle zarywamy noce,
bo syn ma dusznosci oraz krwioplucia.
Bardzo czesto musimy rezygnowac z pla-
now, bo choroba je krzyzuje. Mimo to sta-
ramy sie, zeby nie zaktécata naszego trybu
dnia codziennego.

Stracita Pani meza, a syn jest
Smiertelnie chory. Réwnocze-
Snie juz po pierwszej rozmowie
z Panig zauwazytam, ze bije od
Pani pozytywna energia i wy-
daje mi sie, ze mimo zlego losu
jest Pani szczesliwg matka. Wiele
os6b w takiej sytuacji zamyka sie
w sobie, w domu i w ten sposéb
zadaje sobie dodatkowy bél. Jak
to sie Pani udato? Jak zdotata Pani
pogodzi¢ obowiazki zwigzane ze
zdrowiem dziecka z obowigzka-
mi domowymi i prowadzeniem
bloga?

Osoby, ktére nic o mnie i mojej sytuadji
nie wiedza, tapig sie za gtowe i zawsze
maowia: ,Dziewczyno! Taka usmiechnie-
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ta, pozytywna i zyczliwa i tyle traumy?
Jak to mozZliwe?” Maz i syn nauczyli
mnie ogromnej pokory. Szacunku do
zycia i czerpania radosci z kazdego, na-
wet nieudanego dnia. UsSmiech moze
niespodziewanie da¢ site do pokonania
kolejnej zyciowej burzy. Syn kiedys po-
wiedziat:;,Mamo, ty sie $miejesz ze mnie
czasem, ze ja Ci pietnascie razy dziennie
powtarzam, jak bardzo cie kocham. Ro-
bie tak, bo nie wiem, czy jutro jeszcze
bedeiczy zdaze.. "

Mysle, ze warto to zapamietac.
Mam tez to ogromne ,szczescie w nie-
szczesciu” posiadac naprawde dobrych
przyjaciot i znajomych. Ludzi, ktorzy ko-
chaja nas za nic. Wiele tez zawdzieczam

moim tesciom, rodzicom tukasza. Ich
pomoc jest nieoceniona. Wspaniali, ko-
chani, dobrzy ludzie, s3 zawsze blisko nas,
bardzo im za to dziekujemy! Jak godze to
wszystko ze soba? Znajomi Zzartuja, ze
nieprzypadkowo trafito na mnie. Mowia,
Ze nie umiem chodzi¢, bo wszystko ro-
bie w biegu. Wychodze z zatozenia, ze
jesli moje dzieci, moje otoczenie bedzie
szczesliwe i radosne - to ja rowniez. Czer-
pie site z usmiechu innych ludzi.

Jakie sg Pani marzenia i plany na
przyszto$é? Czego mozna Wam
zyczy¢?

Moje najwieksze marzenie? Swobodny
oddech mojego synaiinnych chorych.

Zebysmy mogli jak najdtuzej smiac sie
wspolnie przy obiadach. | zeby ludzie
czesciej zwracali uwage na drugiego
cztowieka. Moja corka marzy o leku na
chorobe brata. Powtarza to od swo-
ich piatych urodzin. | o podrézy do
Japonii.

A syn? ,Chce Zzebys nigdy nie
przestata sie usmiecha¢, mamo. Jak
to robisz i gdy sie razem wygtupiamy,
zapominam, ze choruje. Chce, zeby
wszystkie dzieciaki miaty taka rodzine,
jaka mam ja. No i zebym zostat gwiaz-
da rocka i mogt z tras koncertowych
wraca¢ do domu, na twoj mistrzowski
rosét!”. Tak, jestem szcze$liwg mat-
ka. Matka Cudow.
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Wspomnienia z Zabrza

30 wrzednia 2014 r. trafitam do
IGIChP na Pfockiej w Warszawie z po-
Na-
po godzinie 21.00

wodu  kolejnego  zaostrzenia.
stepnego  dnia
zadzwonit telefon, koordynator trans-
plantacyjny oznajmit, ze s3 dla mnie
nowe ptuca. Po dwdch godzinach od
tej wiadomosci wyruszytam karetkg do
Zabrza. Na miejscu bytam o 2.30, zrobio-
no mijeszcze konieczne badania i okofo
godziny 8.00, w dniu swoich 24. urodzin
2 pazdziernika, wjechatam na blok
operacyjny. Operacja trwata 10 godzin.
Obudzitam sie rano nastepnego dnia,
koto potudnia zostatam rozintubowana.

Przez pierwszy tydzier co 2 go-
dziny przychodzit rehabilitant ¢wiczy¢
ze mnag, robic¢ inhalacje i drenaze, nawet
w nocy, z krotkg 4-godzinng przerwa
na spanie. PoZniej juz dawali mi pospac
dtuzej. Po dwoch tygodniach doktor
usunat mi po jednym drenie z kazdej
strony, a po kilku dniach dwa kolejne
i juz bytam uwolniona od wszystkich
kabelkow, bo zaraz po operacji to byto
ich mnostwo. Po kilka kropléwek do
wktucia centralnego, cztery dreny, cew-
nik, dwa wktucia do tetnicy, aby mie-
rzy¢ ciSnienie, monitorowanie pracy
serca i saturacji, mozna sie byto w tym
wszystkim zaplatac. Jedna z najwazniej-
szych rzeczy po przeszczepie jest reha-
bilitacja. Trzeba jak najwiecej siedzie¢,
w zadnym razie nie leze¢, bo wszyscy
od razu krzycza, ale robia to dla naszego
dobra, aby nowe ptuca mogty jak najle-

piej funkcjonowac. Z rehabilitantka ro-
bitam ¢wiczenia oddechowe, jeZdzitam
na rotorze, pézniej przyprowadzono
mi rower stacjonarny do sali, gdyz ze
wzgledu na ,pseudomonasa” musiatam
by¢ odizolowana od reszty pacjentéw,
i jezdzitam na nim kilka razy dziennie
po kilkanascie minut, zeby wzmacniac¢
miesnie nog, bo od wielu miesiecy
mato sie poruszatam ze wzgledu na
moj zty stan zdrowia. Mimo ¢wiczen,
niestety, kilka razy i tak byfa potrzebna
bronchoskopia, za ktérg nie przepadam,
aby usung¢ zalegajacg wydzieline. Po
jakim$ czasie doktor zgodzit sie na po-
potudniowe spacery po korytarzu. Mu-
siatam sie wtedy ubiera¢ w maske, cze-
pek, ubranie ochronne i ochraniacze na
nogi, bo w dalszym ciaggu moje bakterie
byty zagrozeniem dla innych pacjentéw
po przeszczepie. Na poczatku strasznie
bolaty mnie nogi, pdzniej juz byto coraz
lepiej, ale najcudowniejsze byto to, ze
nie odczuwatam zmeczenia i dusznosci,
a do tej pory przejscie 50 metréw z kon-
centratorem tlenu stanowito dla mnie
ogromny wysitek. Najtrudniejsze w tym
wszystkim dla mnie byto ograniczenie
spozywania ptynéw, na poczatku do
700 ml na dobe, zeby nie ,zala¢” ptuc,
bo na poczatku chtong wode jak gab-
ka. Pézniej lekarze powoli pozwalali mi
pi¢ juz coraz wiecej, a teraz dla odmiany
musze pi¢ co najmniej 2 litry dziennie,
aby nerki dobrze funkcjonowaty przy
duzejilosci lekow.

Jacy jesteSmy?

Na oddziale panuje rezim sani-
tarny. Na kazdym kroku mozemy zna-
lez¢ srodki do dezynfekcji i maseczki
ochronne. Sprzatanie odbywa sie dwa
razy dziennie, mopy s3 zmieniane dla
kazdej sali, uzywane sg jednorazowe
Sciereczki dezynfekcyjne. Osoby wcho-
dzace na mojg sale musialy ubiera¢
sie w maseczki i ubrania ochronne dla
bezpieczerstwa mojego i innych oséb
po przeszczepie, bedacych na oddzia-
le. Przez miesigc pobytu w Zabrzu po
przeszczepie lezatam sama na sali, ze
wzgledu na to, ze w wydzielinie dalej
hodowat sie Pseudomonas.

Po miesigcu, 3 listopada, wszystkie
wyniki byly na tyle dobre, ze mogfam
wyjs¢ juz do domu i zgtosic sie na kon-
trolne badania po dwdéch tygodniach.

Chciatam serdecznie podziekowac
za wspaniatg opieke catemu personelo-
wi Oddziatu Transplantacyjnego w Za-
brzu. Pielegniarki sg przemite, opiekuja
sie pacjentami z sercem. Zawsze pomo-
g3, odpowiedzg na kazde pytanie i po
prostu porozmawiajg. Na oddziale pa-
nuje przyjazna atmosfera, pielegniarki
i lekarze wspotpracuja ze soba i wymie-
niajg sie swoimi obserwacjami. Lekarze:
Dr Wojarski, dr Karolak, dr Ochman i dr
Zegler sg mistrzami $wiata w swoim
fachu i nie ma chyba lepiej zgranego
zespotu transplantacyjnego nigdzie na
Swiecie ©.

Klaudia Rusek
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Jacy jestesmy? Galerie

Galeria slubna

Niech kazdy dziert Waszego wspdélnego zycia bedzie dla Was wyjatkowy i niezapomniany.

Niech obfituje w radosc i szczescie. Spetnienia marzen bliskich i dalekich, matych i duzych.
Serdeczne gratulacje!

Redakcja

Prawdziwa mito$é zaczyna sie tam,
gdzie niczego w zamian juz nie oczekuje.

Antoine de Saint-Exupéry

Piotr Wisniewski z zonga Sylwig, $lub odbyt sie 4 pazdziernika 2014 roku
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Galerie Jacy jestesmy?

Galeria dzidziusiow

Dziecko to uwidoczniona mitosé.

Novalis

Matemu Kubusiowi, ktéry napetnit Wasz dom radosnym gwarem i ruchem, zyczymy beztroskiego i zdrowego dziecin-

stwa, a jego Rodzicom i bliskim radosci z odkrywania nowych urokéw wspdélnego zycia.
Redakcja

Kubus ze starszym bratem

Kuba w wieku 2 i pét roku
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Tworczosé

Kacik poetycki: Wrazliwos¢ — dar czy
przeklenstwo?

Dla wielu ludzi doswiadczanie rze-
czywistosci wigze sie z koniecznoscia
borykania sie z dojmujagcym uczuciem
bélu lub co najmniej dyskomfortu. Tak
réznie odczuwamy to, czym los nas
obdarza. Niektérzy sg jak mocne drze-
wo, ktore nie daje sie ztamac zadnym
burzom, innych niszczy byle podmuch.
Wrazliwcy dostrzegajg znaki, stowa, ge-
sty, ktére umykaja percepcji przecietne-

go $miertelnika. Ta umiejetnosc¢ to cze-
sto cecha artystéw, ktorzy czyniag z niej
narzedzie swojego talentu i obdarzaja
ludzkos$¢ dzietami, bez ktérych trudno
bytoby sobie wyobrazi¢ rozwdj cywili-
zadji.

Wrazliwos¢ moze tkwi¢ gteboko
jako co$ wstydliwego. Bywa Zrédfem
stresu, niepewnosci. Ale przeciez to
rowniez atut i cecha, dzieki ktérej prze-

TR

Trzeba mie¢ niematq odwage, by zyé,

Zywa sie wszystko intensywniej, moc-
niej, bardziej. Wazne, by szuka¢ w so-
bie réwnowagi, umiejetnosci widzenia
rzeczy we wiasciwych proporcjach, ale
z drugiej strony ,varietas delectat” (,roz-
maitos¢ cieszy”) — jak pisat juz w staro-
zytnosci Eurypides. A wiec musi tkwic
jakis gtebszy sens w tym, ze tak réznie
doswiadczamy i czujemy.

Lilla Latus

stgpa¢ po linie czasu, zgadzajqc sie na kazdq uciekajgcq godzine.

Trzeba mie¢ niematq odwage, by kochaé,

nie oczekujqc nic w zamian, po prostu byé dla kogos.

Trzeba mie¢ niemalq odwage, by wierzyd,

w to, czego nie widaé, czego nie mozna dotknqgé ani poczué.

Trzeba mie¢ niemalq odwage, by mie¢ nadzieje,

pomimo zycia we mgle, codziennych upadtych celow i chwil na kredyt.

Trzeba mie¢ niemalq odwage, by marzyé,

w to, co odlegle i prawie nie do osiggniecia.

Trzeba mie¢ niemalq odwage, by $nic¢,

w za krétkq noc z niepewnym jutrem.

Trzeba mie¢ niemalq odwage, by odwazy¢ sie,

spréobowacé rzeczy najbardziej odlegtych i na pozor nierealnych.

Trzeba mie¢ niemalq odwage, by byé

tu i teraz, nie wiedzqc, czy nadejdzie kolejna godzina.

Trzeba mie¢ niematq odwage, by zgodzi¢ sie na Smier¢,

1 powoli tracqc oddech, odchodzic¢...

Aneta Szynol
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Tworczosé

Mukolinkom

Nie pytaj o stonce
Nie pytaj o deszcz
Zapytaj o oddech
Czy lzejszy jest
Taki jak motyl
Nasz niebieski

Z rozpostartymi skrzydtami

Co lekkosé plucom naszym daje

A ta najwiekszq radosciq naszq jest.

Chce taticzyc

kikuty rqk
uniesione w strone
beznadziei

resztki oddechu
schowane gdzies na dnie

aja

chce tanczyé

w roziskrzonych
promieniach
stonca

bez stop

1 dloni
to niemozliwe

Joanna Jankowska

Halina

Dziewczyna

nie wyciosana
z jednej bryty
jak dagb

bez szerokich ramion
roztozystych lisci
kasztanowca

wiecznej zieleni
ostrokrzewu
waqtla brzoza

z czarno-bialq korq
Slubno-zatobnqg
sukienkq

Joanna Jankowska

Jacy jesteSmy?

Ruiny

rozdarta do kosci
rozpieta jak motyl
na szpilkach

rozrzucone

na cztery strony
Swiata

bezbronne ramiona

usta

niepotrzebnie zszarzale

od stow

niepotrzebnie wypowiedzianych

zamiast nad lgkq
nad ruinami
zapada noc

Joanna Jankowska
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: W poszukiwaniu

pasji

Niemal pot wieku temu Julie An-
drews w stynnym musicalu: DZwieki
muzyki (1965) spiewata, ze wszystko
dookota napetnia jej serce muzyka:
drzewa i ptaki, wzgoérza i niebo. Podob-
ne odczucia towarzyszyty bohaterce
filmu Mamma Mia (w tej roli Amanda
Seyfried), ktéra w 2008 roku wystapi-
ta na ekranie ze znanym przebojem:
Thank you for the music. Mineto kilka lat
i kolejni bohaterowie filmowi dzielg sie
z widzami swojg muzyczna pasja. Dlate-
go tez w tym odcinku proponuje filmy,
w ktérych szczegdlng role odgrywaja
dZwieki muzyki.

Zostan, jesli kochasz (2014) to
film oparty na bestsellerowej po-
wiesci Gayle Forman o takim samym
tytule. Film — w rezyserii RJ. Cutlera
— opowiada historie mtodej, utalen-
towanej muzycznie dziewczyny, ktora
w wyniku wypadku samochodowego
zostaje zawieszona miedzy zyciem a
Smiercig. Bohaterka musi podja¢ de-

Plakat promocyjny filmu If I stay; zrédto:
http://1.fwcdn.pl/po/50/14/505014
/7634187.3.jpg

cyzje, czy chce odejs¢, czy tez starczy
jej sity woli, aby podja¢ walke o wta-
sne zycie?

W role mtodej wiolonczelistki
wcielita sie Chloé Grace Moretz. Zna-
komity duet stworzyli takze: Mireille
Enos oraz Joshua Leonard, ktorzy za-
grali zwariowanych rockmanow - ro-
dzicow dziewczyny. Jak zauwaza Da-
riusz Kuzma, film mozna zaliczy¢ do
kina mtodziezowego, cho¢ momen-
tami prébuje wykroczy¢ poza jego
ramy, podejmujac z widzem swoisty
,dialog na temat nieprzewidywalno-

"

$ci ludzkiego zycia”' Dodatkowym
atutem filmu jest muzyka, ktora sta-
nowi potaczenie utwordw rockowych
z muzyka klasyczna, co buduje nastroj
catosci.

Podobna sytuacja ma miejsce
w  przypadku filmu Zacznijmy od
nowa (2013). John Carney — tworca
Once — powrdcit niedawno na ekra-
ny z nowa komediag muzyczna, ktéra
oczarowata publicznos¢ na festiwa-
lu w Toronto. Zacznijmy od nowa to
film o ludziach znajdujacych sie na
zyciowym zakrecie, ktorych potaczyta
wspdlna pasja — muzyka, o czym pi-
sze Monika Stachura.? Gtéwna boha-
terka Gretta jest mioda piosenkarka
i kompozytorka, ktéra wyjezdza razem
ze swoim chtopakiem do Nowego
Yorku, aby towarzyszy¢ mu u progu

' KuZma D, Zostar, jesli kochasz: mfodos¢
nie wiecznos¢ — recenzja, dostep online:
http://film.onet.pl/recenzje/zostan-jesli-
kochasz-mlodosc-nie-wiecznosc-recenzja/
jlomm, z dnia 25.01.2015.

2 Stachura M., Zacznijmy od nowa na DVD.
Recenzja, dostep online: http://zwierciadlo.
pl/2015/kultura/zacznijmy-od-nowa-na-
-dvd-recenzja/attachment/keira-knightley-
-stars-in-begin-again, z dnia 25.01.2015.

L
X A

EESA MAHE
KEMIGHTLEY RUFFALD LEVINE

o -
. NAEH DD 4 LIPCA
Plakat promocyjny filmu Begin again;

zrédto: http://1.fwedn.plpo/74/20/627420
/7618469.3.jpg

rozwijajacej sie kariery. W role gtéw-
nych bohaterow wcielili sie: popular-
na brytyjska aktorka Keira Knightley
oraz Adam Levine — wokalista zespotu
Maroon 5. Ciekawa kreacje stworzyt
rowniez Mark Ruffalo (znany z lluzji),
ktory zagrat posta¢ sfrustrowanego,
cho¢ niepozbawionego humoru pro-
ducenta muzycznego. Przypadkowa
wizyta bohatera w matym klubie mu-
zycznym, w ktorym wystepuje Gretta,
odmieni zycie catej trojki.

Warto zauwazy¢, ze rezyser filmu
sam pracowat kiedy$ w branzy mu-
zycznej. John Carney — rezyser i sce-
narzysta — zwraca uwage, ze chciat
stworzy¢ film ,0 dwdjce artystow,
zajmujgcych sie tg samg dziedzing
sztuki i o tym, jak potoczg sie losy ich
zwigzku, gdy tylko jedno z nich odnie-
sie sukces” Tworca filmu zastanawia
sie, czy: ,lojalnos¢, zaufanie i bliskos¢
majg szanse przetrwac w zderzeniu
ze stawg?". Ciekawostka moze by¢ row-
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niez fakt, ze popularny wokalista Adam
Levine po raz pierwszy wystapit na
filmowym ekranie. Dla Keiry Knighte-
ly byt to z kolei debiut muzyczny. Ak-
torka przyznaje, ze na potrzeby filmu
opanowata podstawowe chwyty gita-

Dekalog pacjenta chorego

rowe, aby zagrac i zaspiewac filmowe
ballady. Warto podkresli¢, ze sciezka
muzyczna z filmu znakomicie nadaje
sie na relaks.

Oba obrazy filmowe taczy nie tylko
duza dawka dobrej muzyki, ale tez po-

na mukowiscydoze - cd.

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

Pamietaj — jedzenie daje
site do walki!

Chleba naszego
powszedniego...

Jestesmy gtodni, nie mamy chleba..."
— poskarzyli sie poddani, na co krolowa
odpowiedziata: ,Jedzcie ciastka” Tymi
stowami dolafa oliwy do ognia i prze-
grafa. Frykasy nie zastapig chleba.

W obawie przed porazkg w kuchni
postanowitam zainwestowac¢ w dobry
néz do krojenia chleba. Pyszny domowy
chleb trzeba tadnie pokroic¢. Wybor nozy
jest ogromny i rozbroity mnie w sklepie
m.in. noze do jarzyn, noze do warzyw...
Byty identyczne, ale widocznie im wie-
cej nozy w kuchni, tym lepiej. A kiedys
wystarczyt jeden néz do wszystkiego.
Przy pierwszej biesiadzie postanowitam
gosciom zademonstrowa¢ mozliwosci
mojego noza, wiec przystapitam do
dziefa. Przy stole zapadfa cisza i wzrok
biesiadnikdw madwit mi, ze stato sie cos
strasznego. Poczutam, Ze moja proz-
nos¢ i pycha zostaty ukarane. Oczami
wyobraZni zobaczytam okaleczone dto-
nie — mowiac delikatnie. Bliska omdle-
nia spojrzatam na néz i palce. Wszystko
byto na swoim miejscu. Goscie szybko
wyjasnili, ze zaskoczyt ich znak krzy-

za, ktéry odruchowo zrobitam nozem
przed rozkrojeniem bochenka chleba.

Wszyscy pamietamy ten znak z do-
mow rodzinnych, ale w dobie kupowa-
nia chleba krojonego o znaku tym juz
nikt nie pamieta.

Znakiem tym przywotatam wszyst-
kim wspomnienia, jak bardzo kiedys
chleb szanowano i jedzono do ostatniej
skorki. Chleb nie tylko zaspokajat gtod,
ale petnit tez wiele innych funkgji w zy-
ciu cztowieka, w tym funkcje kulturowo-
-symboliczne.

Dzi$ mamy wiele gatunkéw chle-
ba. Podstawowym skfadnikiem jest
maka z mielonego ziarna, zagnieciona
w ciasto i upieczona. Jakos¢ i smak pie-
czywa zalezy rowniez od pieca. Inaczej
smakuje chleb z pieca, w ktérym rozpa-
la sie ogien, a inaczej z nowoczesnego,
ogrzewanego gazem.

Jak wczedniej juz wspomniatam,
podstawowym surowcem do spo-
rzadzenia ciasta na chleb jest maka.
O przydatnosci maki do wypieku decy-
duje zawartos¢ w niej glutenu. Gluten
jest ciagliwy, elastyczny i wiasnie te wia-
snosci przekazuje ciastu. Pod wptywem

Jacy jesteSmy?

zytywny przekaz. To opowiesci o przy-
jazni, mitosci, ale tez poszukiwaniu swo-
jego miejsca na $wiecie oraz znaczeniu
pasji w zyciu cztowieka.

Marta Gliniecka

ptynu dodanego do maki pecznieje,
a w czasie wyrabiania przyjmuje formy
nitek lub widkienek, ktére faczg sie ze
soba, tworzac siatke nadajaca ciastu
gabczasty strukture. Im wyzsza jest za-
wartos¢ glutenu w mace, tym pieczywo
lepiej rosnie i wydatniej zwieksza swojg
objetosc.

Do wypiekdéw stosowana jest
przede wszystkim maka pszenna. Maka
Zytnia zawiera gluten o innych wiasci-
wosciach. Maka kukurydziana zawiera
bardzo mato glutenu, a ziemniaczana
nie zawiera go wcale.

Maki te moga wiec by¢ stosowa-
ne do sporzadzania ciasta tylko w po-
taczeniu z maka pszenna. Wstepna
Czynnoscig przy sporzadzaniu ciasta
jest przesianie maki. Ma ono na celu
usuniecie z maki grudek i ewentual-
nych zanieczyszczen, a takze zwieksze-
nie w niej ilosci powietrza, co wptywa
dodatnio na spulchnienie ciasta. Doda-
ny do ciasta ttuszcz nadaje mu smak,
kruchos$¢ oraz wptywa na utrzymanie
Swiezosci. Drozdze powodujg nie tyl-
ko rosniecie i spulchnienie ciasta, ale

wprowadzajg réwniez do wypiekow

48

MUKOWISCYDOZA 40/2015



Jacy jesteSmy?

sktadniki odzywcze, przede wszystkim
witaminy z grupy B.

Obecnie w handlu znajdujg sie
chemiczne $rodki spulchniajace w po-
staci réznego rodzaju proszkéw do
pieczenia. Rdwnie czesto uzywana jest
soda oczyszczona i weglan amonia-
kowy, zwany potocznie amoniakiem.
W wilgotnym srodowisku i podwyzszo-
nej temperaturze $rodki te rozktadaja
sie, przy czym wydziela sie dwutlenek
wegla, co powoduje szybkie wyrastanie
ciasta. Aby chemiczny $rodek spulch-
niajagcy dziatat rownomiernie w catej
masie ciasta, musi by¢ starannie wymie-
szany z maka (najlepiej przesiany razem
Z nig). Proszek Zle rozprowadzony gro-

Chleb ze skwarkami i smalcem

M Sktadniki:

1/2 kg maki pszennej, 5 dag drozdzy, ok.
400 ml wody letniej, 1 tyzeczka soli, 1 ty-
zeczka cukru, 15 dag ttustego boczky,
1 mata cebulka, 2 tyzki smalcu (najlepszy
jest z gesi), 1 tyzeczka pieprzu, otreby.

M Sposéb przyrzadzania:

Na matej patelni przesmazy¢ na smalcu
pokrojong w kostke cebule (musi jg po-
kroi¢ i obsmazy¢ osoba, ktéra nie cho-
ruje na mukowiscydoze), doda¢ boczek
pokrojony w $rednia kostke iusmazycru-
miane skwarki. Pod koniec dodac¢ pieprz,
odstawi¢ w ciepte miejsce, aby skwarki
nie zastygty. Drozdze rozrobi¢ w matej
misce ze szklanka wody, 1/2 szklanki
maki, 1 tyzka cukru i odstawi¢ na 20-30
minut.

Do duzej miski wsypac¢ make, dodac
sol i dobrze wymiesza¢. Dodac zaczyn
i pozostatg wode, zagniatac ciasto ok.
7-10 minut, az bedzie gtadkie, elastycz-
ne i niezbyt twarde. Do ciasta doda¢
skwarki z ttuszczem i cebulka. Zagniatac
przez 5 minut. Sformowac kule i odsta-
wic¢ na 1 godzine, przykryta sciereczka,
w ciepte miejsce do wyrosniecia. Ufor-

madzi sie w niektérych miejscach ciasta,
powodujgc powstawanie duzych, nie-
rownomiernie rozmieszczonych dziur.
Nadmiar proszku zmienia kolor i smak.
W obecnych czasach mechani-
zacja procesu wypieku chleba wptywa
negatywnie na jego smak. Zbyt czesto
mozna dosta¢ w sklepach chleb peten
niepotrzebnych ulepszaczy, a z coraz
wiekszg tesknota wspomina¢ domowy
chleb o chrupiacej skoérce. Pieczywo
mozna wypieka¢ bez wiekszego wysitku
w domu, wystarczy mie¢ w domu make
i troche dodatkéw i od razu nie ma zmar-
twienia, ze w domu nie ma chleba.
Doceniajmy proste smaki. Eks-

perymenty przeprowadzajmy tak,

mowac bochenki, utozy¢ nablasze posy-
panej otrebami. Ponownie odstawi¢ do
wyrosniecia (do podwojenia objetosci).
Przed wiozeniem do nagrzanego do
220°C piekarnika posmarowac wierzch
chleba wodg i piec ok. 1 godziny.

Chleb z ziarenkami czarnuszki
i sezamu na zakwasie

Chleb z ziarnami mozna wypieka¢ bez
wiekszego wysitku w domu (wszystkie fot.
w tym artykule — Danuta Sajdok)

Zakwas:

M Skfadniki:

30 dag maki zytniej, kawatek skorki ra-
zowego chleba, 500 ml przegotowanej
wody.

M Sposéb przyrzadzania:
Do kamiennego lub szklanego garnka
wsypac make, wiozy¢ skérke chleba i za-

Kacik kulinarny

aby dodatki nie odwrdcity uwagi od
Delikatnie
serwujmy do ciasta suszone owoce

podstawowego  smaku.
w postaci zurawiny, sliwek, orzechéw,
ziarenek stonecznika, czarnuszki, seza-
mu itp. Nie mogg dominowac, ale lek-
ko podbija¢ smak. Na niedzielne $nia-
danie proponujg upiec buchty, ktére
w moim dziecinstwie byty szczytem
luksusu. Do pysznych, delikatnych
i mieciutkich bucht dopetnieniem be-
dzie kubek kakao.

Pozwoélmy sobie na odrobine luk-

Danuta Sajdok

la¢ woda. Wymieszac i odstawi¢ w cie-
pte migjsce na 3-4 dni. Po przelaniu za-
kwasu do butelki lub stoika i szczelnym
zamknieciu mozna przechowywac go
w lodéwce do 14 dni.

Chleb:

M Sktadniki:
1 kg maki zytniej, 50 dag maki pszennej,

500 ml zakwasu, 250 ml mleka, 1 tyzka
miodu, pét tyzki soli, odrobina czarnusz-
ki i ziarna sezamu.

M Sposob przyrzadzania:

Make przesia¢ przez sito kilka razy, aby
nabrata pulchnosci. Doda¢ wszystkie
skfadniki, doktadnie wymieszac i wyro-
bi¢ az do uzyskania jednolitego ciasta.
Odstawic w ciepte miejsce na posypana

maka stolnice na 2 godziny.

Dodatki, np. zurawina, nie powinny od-
wracac uwagi od smaku chleba
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Uformowac¢ bochenki i wtozy¢ je do
posmarowanych form. Odstawi¢ do
wyrosniecia w ciepte miejsce na 30 mi-
nut. Przed wiozeniem do piekarnika po-
smarowac wierzch ciasta gorgcg wodga
i posypac odrobing czarnuszki i sezamu.

Piec 30 minut w piekarniku nagrza-
nym do 200°C. Gdy chleb sie zrumieni
i wyrosnie, zmniejszy¢ temperature do
100°C. Piec jeszcze ok. 60-80 minut.

Chleb ze sliwkami suszonymi
i orzechami wloskimi

M Skiadniki:

1/2 kg maki pszennej, 5 dag drozdzy,
ok. 400 ml letniej wody, 1 tyzeczka soli,
10-15 dag cukru trzcinowego, 15 dag
suszonych sliwek pokrojonych w gruba
kostke, 10 dag grubo posiekanych orze-
chow wioskich, otreby.

M Sposéb przyrzadzania:

Drozdze rozrobi¢ w matej misce z 1/2
szklanki maki, szklanka wody i tyzka
15-20 minut.
Do duzej miski wsypac reszte maki, sol

cukru. Odstawi¢ na
i dobrze wymieszac¢. Doda¢ rozrobiony
zaczyn, pozostata wode z rozpuszczo-
nym cukrem trzcinowym i zagniata¢
ciasto 7-10 minut, az bedzie gfadkie,
elastyczne, niezbyt twarde. Dodac¢ $liw-
ki i orzechy, zagniesc¢ i sformowac kule.
Odstawi¢ w ciepte miejsce pod przykry-
ciemdowyrosniecia (do podwojeniaob-
jetosci). Ciasto uformowac w bochenki
i utozy¢ na blasze posypanej otrebami
i ponownie odstawi¢ do wyrosniecia.
Za pomocyg pedzelka posmarowac
chleb wodga przed witozeniem do pie-
karnika. Piec w nagrzanym piekarniku
do 220°C okoto 1 godziny.

Diabelskie grzanki
I Sktadniki:

3 tyzki oliwy z oliwek, 1 wieksza cebu-
la, 4 zabki czosnku, 20 dag mielonego
miesa wotowego, 2 papryki (czerwona

Diabelskie grzanki stanowig petnoprawne,
odrebne danie

i zofta), 1 czerwona papryczka chilli,
30 dag keczupu, szczypta papryki mie-
lonej stodkiej, szczypta ostrej, 2 po-
midory obrane ze skérki, 200 dag sera
ementalera, 8 kromek chleba, olej ro-
$linny na opiekanie kromek chleba.

M Sposob przyrzadzania:

Drobno pokrojong cebule i 3 zabki
czosnku podsmazy¢ na patelni na oli-
wie z oliwek (musi je pokroi¢ i obsma-
zy¢ 0soba, ktéra nie choruje na muko-
wiscydoze). Doda¢ mielone mieso oraz
drobno pokrojone papryki. Pare minut
wszystko razem smazy¢, dodac keczup,
sol i mielone papryki do smaku. Dusic¢
pod przykryciem okoto 20 minut, od
czasu do czasu mieszajac. Na koniec
doda¢ drobno pokrojone pomidory.

Na oddzielnej patelni rozgrzac
olej rodlinny i opiec kromki chleba. Po
upieczeniu odtozy¢ grzanki na recznik
papierowy. Natrze¢ zabkiem czosnku

kazda opieczona kromke chleba.

Na tak przygotowang kromke na-
tozy¢ diabelskie mieso i posypac utar-
tym dos$¢ grubo serem ementalerem.

Buchty

M Skfadniki:

40-45 dag maki, 2 dag drozdzy,
6 dag cukru, 200 ml cieptego mleka,
8 dag stopionego masta, 2 zottka,
1 czubata tyzka cukru wanilinowego,
starta skorka z 1 cytryny, sol, 15 dag
powidet Sliwkowych, 15 dag czeko-
lady, 2 dag masta do posmarowania

Jacy jesteSmy?

.

Do pysznych i delikatnych bucht dopetnie-
niem bedzie kubek kakao

blachy, 5 dag stopionego masta do
posmarowania buteczek, 5 dag cukru
pudru.

M Sposob przyrzadzania:

Drozdze rozetrze¢ z odrobing cukru.
Wia¢ 10 ml cieptego mleka i zmieszac
z 5-10 dag maki. Przykryte odstawic
do wyrosniecia. Zéftka zmieszac ze sto-
pionym mastem i resztag mleka. Do tego
dodac rozczyn razem z pozostata maka,
cukrem, cukrem wanilinowym, otarta
skorka z cytryny i szczypta soli. Zagniesc
ciasto i odstawi¢ na godzine do wyro-
$niecia. Piekarnik rozgrza¢ do 200°C.
Z ciasta uformowac watek i pokroi¢ go
w plastry. Sptaszczy¢ kazdy kawatek
i natozy¢ na potowe buteczek porcje
powidet, a na druga potowe kostki cze-
kolady.

Sklei¢ kazdg buteczke jak pacz-
ki. Posmarowac roztopionym mastem,
utozy¢ obok siebie, bo buchty powin-
ny sie poskleja¢ w trakcie pieczenia na
nattuszczonej blasze strong sklejania do
dotu. Posmarowac jeszcze raz mastem
i piec okoto 20-30 minut. Posypa¢ cu-
krem pudrem.

COS DO CHLEBA

Pasztet z wgtrobek do smarowa-
nia

M Skfadniki:

10 dag masta, 2 cebule, 2 zgbki czosn-
ku, 40 dag kurzych watrébek, 2 tyzki
Smietany 30%, sol, pieprz, kilka igie-
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Pasztet z watrébek jest doskonatym do-
datkiem do chleba

tek swiezego rozmarynu, 5 ptatkow
stoniny (ok. 5 dag), ptatki migdatéw,
zielony pieprz, zurawina suszona (do
dekoracji).

Polewa:

3 dag masta, 2 tyzki soku z pomaranczy.

M Sposéb przyrzadzania:
Cebule,
przesmazy¢ na tyzce masta (musi je

czosnek drobno pokroic,

pokroi¢ i obsmazy¢ osoba, ktéra nie
choruje na mukowiscydoze), dodac
oczyszczong watrébke i opiekac tak,
aby w srodku zostata rézowa, ale nie
surowa. Zmiksowac¢ na grubo, do-
da¢ pozostate masto, smietane, sol,
pieprz i rozmaryn. Nie oszczedzajmy
soli i pieprzu — wychtodzony pasz-
tet musi mie¢ wyrazny smak. Zmik-

sowa¢ wszystko na gtadka mase.

Doda¢ drobno pokrojong stonine
i np. ptatki migdatow lub suszona
zurawine albo ziarenka pieprzu zielo-
nego. Mase dobrze wymieszac i roz-
dzieli¢ do dwoch kokilek. Rozpuscic
3 dag masta z 2 tyzkami soku poma-
ranczowego i szczypta soli. Tak po-
wstatg polewga zala¢ pasztet na kilka
milimetrow. Odstawi¢ do lodowki.
W chwili jak polewa zastygnie, ozdo-
bi¢ np. kawatkiem pomaranczy lub,
jak wyzej, zurawing, ptatkami migda-
tow lub zielonym pieprzem

Pasta z sera Zéttego

M Skfadniki:

20 dag zottego sera o ostrym sma-
ku, 10 dag masta, tyzka musztardy
sol, pieprz do smaku.

M Sposob przyrzadzania:

Ser utrze¢ na tarce i doktadnie wymie-
sza¢ z mastem i musztarda. Doprawic
solg i pieprzem.

Pasta rybna
I Skiadniki:

15 dag konserwy rybnej w pomidorach,
3 dag masta, tyzka musztardy, mielona
papryka do smaku.

Kacik kulinarny

M Sposéb przyrzadzania:

Rybe zemle¢ w maszynce, utrze¢ z ma-
stem i takq iloscig sosu pomidorowego,
aby masa nie byta zbyt rzadka. Dodac
musztarde i papryke.

Pasta z jajka i szynki

M Sktadniki:

20 dag szynki, 1 jajko ugotowane na
twardo, tyzka musztardy, 2 dag masta,
sél, pieprz do smaku.

M Sposob przyrzadzania:
Szynke ijajko ugotowane na twardo ze-
mle¢ w maszynce. Rozetrze¢ z mastem

i musztarda, doprawic solg i pieprzem.

Pasta z jaj
M Sktadniki:

3 jajka ugotowane na twardo, 1/2 pecz-
ka szczypiorku, 5 dag masta, 2 tyzki
Smietany, sél, pieprz do smaku.

B Sposob przyrzadzania:

Jajka obra¢, drobno posiekac lub zemle¢
w maszynce. Szczypiorek doktadnie
optuka¢, odsaczy¢, drobno posiekac.
Wymiesza¢ z utartym mastem, dodac
Smietane, doprawic solg i pieprzem.

W nastepnym numerze: Gos¢
nieoczekiwany
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Klawiaturg, stacjq dyskéw
| malutkg, zwinng myszkq!

Mé6j komputer, méj komputer, Wirus grozny niestychanie
On jest super, super, super! Pozart program, potkngt
On najlepszym jest kolegq, pamiegd!

nie potrzeba mi innegol Wirus popsut mi komputer,
Och! Ach! Och! Ach! Juz komputer nie jest super!
To najlepszy kumpel w grach! Ale za to mam dobrego,
Nagle, rety! Co sie dzieje?! Mam kolege prawdziwego!
W komputerze cos szaleje, Och! Ach! Och! Ach!

~—~ ~, Tlonajlepszy kumpel w grach.

Stanistaw Karaszewski

Rysunek: Iza Czarnecka
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Wyprawa bociana

Mtody bocian nie méwiac nic nikomu, wymknat si¢ z gniazda po kryjomu. Postanowil, ze sam
w podréz do Afryki ruszy. Zrobit pare krokdw, lecz wtem zbladt ze strachu, nie miat bowiem mapy
ani kompasu. Szybko jednak przypomnial sobie, ze przeciez kazdy bociek zna droge, bo jak wyrusza
na wczasy, to zapamigtuje morza, gory, lasy. Zas droge powrotng do gniazda wyznacza mu gwiazda.
Bocian odetchnat z ulga, zaklekotat dziobem i Zzeby si¢ nie przezigbié, stanagt na jednej nodze.
Tesknym wzrokiem rozejrzat si¢ po okolicy, ale nie ujrzal tam kreta, zaby czy nawet dzdzownicy.
I'tylko kukutka mata niespodziewanie zza krzaka wyjrzala.
—Akuku, panie bocianie, czyzby dopiero $niadanie?
—Alez skad, od rana mamy wazne zebranie!
—Ach, to stad to klekotanie!
— Tak, to sejmiki bocianie. Odbywajg si¢ zawsze sierpniowg pora i obraduja, ktore bocki zostaja,
aktore odlecie¢ mogg! Najpierw leca bo¢ki mtode, a potem rodzice.
—Adokad tak lecicie?

— Do RPA, spegdzimy tam
cztery lata!

— Ach, to wysmienicie, bo my
zaraz po was ruszamy, wigc
moze si¢ w Afryce spotkamy?
— Wy kukuiki fajnie macie, bo
w samotng podr6z wyruszacie.
— Ja tam wole lecie¢ z wami,
niz sama wedrowa¢ dniami
inocami.

—Ale zato zprzygodami!

— Lepiej uwazaj, bo w Afryce
poluje si¢ na bociany, dlatego
czasem wracaja z rannymi
skrzydtami.

— Ja bede miat szczescie i do-
lecg caty!

— No nie wiem, nie wiem, moj
maty.

— Ludzie mowia, ze bociany
szczgscie daja!

— Innym, co nie znaczy, ze
same je majg.

—Ale po holendersku bocian...
— Bociek, ale ty jestes Pola-
kiem. Zresztag moim rodakiem.
To wy boc¢ki nie wiecie, ze
Polakiem co czwarty bocian na
$wiecie? Co roku mamy ponad

FothyJoannalGorecka
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czterdziesci tysiecy bocianich par!

—To bocki sktadaja tyle jaj? A do nas kto przylatuje?

—Ano cho¢by sikorka i jemiotuszka zimuje.

—Tonetezlecag calym stadem?

— Tak, bo wtedy wiecej energii majg, razem opdr powietrza pokonaja. Wiesz, kiedy nasze sity
faczymy, to znacznie wigcej potrafimy!

—Alejapotrafi¢ macha¢ skrzydtami 120 razy na minute.

—Ajak si¢ zmeczysz, bocianie?

—Tak si¢ nie stanie!

—Adzieci mowily, ze madra z ciebie ptaszyna, bo odlatujesz, jak si¢ tylko rok szkolny zaczyna. ..
—Tak, dzieci tez méwig, ze ptaki w locie klucz tworza! I co nim niby otworza?

Kukutka rozesmiata si¢ Spiewnie.

— A moze wspolne dziatanie to klucz do sukcesu, bocianie? Ale jak wrocisz, to si¢ tu spotkamy i wtedy
dtuzej o tym pogadamy. W koncu wy, boc¢ki, wracacie w okolice rodzinnego gniazda.

—Skad tyle o mnie wiesz, taka ze mnie gwiazda?

—Tylko nie le¢ sam, prosze, bo bede si¢ martwic, a tego nie znosze!

—Naprawdg¢ bedzie ci smutno, jak odlece?

—Tak, bez twojego klekotu cicho zrobi si¢ w ptasim $wiecie.

© Marta Gliniecka

Polacz kropki zgodnie z numerami — czy juz wiesz, na jaka okazje przeznaczona
jest ta kartka?

) 4
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Tym razem serdeczne podziekowania za przygotowanie rebusu sktadamy
Pani Kamili Borkowskiej. Autorka otrzymuje od nas kupon podarunkowy
Decathlon o wartosci 100 zt. Ponownie jest to jedyna praca, ktdra wptyneta
do redakcji ,,Mukowiscydozy”, a wiec czekamy na nastepnych autoréw.

Prace prosimy przesyta¢ do 1 maja 2015 roku.
Redakcja
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Welociraptor

Witajcie Kochani!

W dzisiejszym numerze opisz¢ Wam, tak jak obiecatem, zwinnego, niebezpiecznego,
o haczykowatym pazurze unogi, welociraptora. Najpierw gars¢ fachowych informacji:
Znaczenie nazwy —szybki rabus
Odkrywca—Henry Fairfield Osborn (1922)
Opisat—Henry Fairfield Osborn (1924)
Okres, w ktorym zyt—pdzna kreda (84—71 mln lat temu)
Miejsce znalezienia—Mongolia i Chiny
Dhugos¢—1,8 m
Wysokos¢—ok. 0,5m
Waga—do20kg
Dieta—migsozerny
Biotop —tereny pustynne i sawanny
Sposdb poruszania—na dwoch nogach
Rzad —gadziomiedniczne
Gatunek — Velociraptor mongoliensis

Welociraptor to jeden z lepiej rozpoznawalnych dinozauréw, a to za sprawg filmu
,Jurassic Park”, gdzie jednak Zle zobrazowano jego wyglad. Przede wszystkim w filmie jest
on za wysoki, w rzeczywistosci osiggal on ok. 0,5 m. Znaleziony zostal po raz pierwszy

Rys. Tymoteusz
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w Mongolii w 1922 roku na pustyni Gobi. Prawdopodobnie to jeden z inteligentniejszych
dinozaurow. Uwaza sig¢, ze byt on szybkim, dwunoznym biegaczem (mogt biec z predkoscia
nawet do 55 km/godz.), zyjacym pod koniec kredy. W jego dtugim pysku miescito si¢
kilkadziesiat ostrych zgbdw zakrzywionych do tylu. Przednie konczyny posiadaty trzy palce
zakonczone ostrymi pazurami. Réwniez tylne koniczyny posiadaty trzy palce z ostrymi
pazurami, ale jeden z palcéw byt lekko odgiety do gory. Pazur na tym palcu stluzyt mu
zapewne do zadawania $miertelnych ciosOw ofiarom. Jego ogon byl sztywny 1 dhlugi,
co pomagato mu w utrzymaniu rdwnowagi, zwlaszcza podczas biegu. Istnieja dowody na to,
1z dinozaur ten posiadat pidra.

Welociraptor byt dinozaurem migsozernym. Jego ofiarami byty: protoceratopsy,
prenocefale, gallimimy i1 niewielkie ptasiopodobne szuwuje. W 1971 roku badaczom, m.in.
Polakom, udato si¢ wydoby¢ kolejne szczatki welociraptora. Znalezli najstynniejszy znany
szkielet welociraptora lezacy obok szkieletu roslinozernego protoceratopsa. Oba zwierzeta
stracily zycie w walce ze soba, odnoszac ciezkie rany. Zaden z walczacych nie puscit rywala.
Okaz ten zostat uznany za skarb narodowy Mongolii, ale w 2000 roku zostal pozyczony
Amerykanskiemu Muzeum Historii Naturalnej w Nowym Yorku.

Do tego krotkiego tekstu dotgczam moj rysunek. Mysle, ze Was cho¢ troszke
zainteresowalem tym ptasioksztalttnym drapieznikiem, znanym z filmu ,,Park Jurajski”.
W nast¢pnym numerze opisz¢ Wam kentrozaura —roslinozernego i kolczastego dinozaura.

Zycze Wam duzo radosci i zdrowia!

Tymek

Cay mnen poeo fupe

Pogo jumper to rodzaj dragzka zakonczoneg -
u gory uchwytem - troche jak prosta kierownica 'b: ) t‘ i
od roweru, oraz sprezyng u dotu. Stuzy do skaka _
Mozna na nim wykonywa¢ nawet akrobacje
i ta umiejetnos¢ nosi nazwe stunt pogo.

Poczatkujgcym oczywiscie akrobacji nie
zalecam, ale i tak nawet uczac si¢ na tym urzadzeniu
skakaé, mozna sie niezle wytrzasé¢, a przy okazji i
wyszale¢. Najlepiej nadaje sie do tego boisku
lub podwoérko, w kazdym razie jakas utwardzona
powierzchnia. Podtogi nie polecam, nie wytrzyma
albo podtoga, albo rodzina ©©O©. -

Poczekajmy wiec do wiosny, a ta juz niedtugo ©,
i naméwmy rodzicéw na zakup tego superowego
urzadzenia. Mozna je kupi¢ w sklepach sportowych
(lepiej, bo mozna wyprobowacg) lub przez Internet.

MaKa
Zrédta: |
doswiadczenia wiasne
http://pl.wikipedia.org/wiki/Drazek_pogo Fot. Matgorzata Kaczmarek
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Netykieta
W sieci rowniez obowigzuje zbior norm zachowania, zwyczajéw i form
towarzyskich. Nazywamy go NETYKIETA (net, czyliang. sieé, i etykieta).
Zasadami netykiety, ktérych nalezy przestrzega¢ na forach dyskusyjnych,
w poczcie elektronicznejitym podobnych, sg miedzy innymi:
V1 zakaz pisania wulgaryzmow,
M zakaz spamowania (wysytania niechcianych wiadomosci),
M zakaz wysytania fancuszkow”,
VI zakaz nagabywania osob, ktére sobie tego nie zycza,
VI zakaz naruszenia praw autorskich,
M zakaz grozeniainnym uzytkownikom Internetu.
Szczegolnymi przyktadami zachowan sprzecznych z etykietg (oprécz
wymienionych powyzej) sg ,trollowanie” oraz ktétnie internetowe.

Trollowanie (trolling) to antyspoteczne zachowanie charakterystyczne dla
forow dyskusyjnych. Osoby uprawiajgce trollowanie nazywane sg trollami.
Trollowanie polega na zamierzonym wptywaniu na innych uzytkownikow w celu ich
osmieszenia lub obrazenia.

Ktétnia internetowa to zas tzw.
wojna na obelgi (jedne z naj-
wiekszych pogwatcen netykiety).
Czesto sg wszczynane przez trolli
internetowych.

Nieprzestrzeganie tych zasad
niesie na sobg konsekwencje takie
jak zgtoszenie uzytkownika do dziatu
,<abuse” i odciecie go od okreslonej
ustugi, czylitzw. ,zbanowanie”.

Kasia Kaczmarek

Zrodta:

http://pl.wikipedia.org
http://socjomania.pl/netykieta-czyli-o-
kulturze-zachowania-w-sieci
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Zima to moja ulubiona pora roku zaraz
po lecie. To pora roku, ktéra nie wystepuje
jednoczesnie we wszystkich miejscach na
Ziemi. Ziemia krazac po orbicie wokoét
Stonca, odchyla sie od niego to jedna, to
druga potkula. Kiedy nasza pétnocna pétkula
jest bardziej oddalona od Stonca, mamy
zime.

Zima mozemy sie Swietnie bawic.
Przychodzi do nas Mikotaj rozdawac
prezenty. Sa S$Swieta Bozego Narodzenia,
czyli: znoéw prezenty, dzielenie sie
optatkiem i spotkanie z rodzina.

Sa takze ferie zimowe, czyli
odpoczynek od szkoty. Mozemy w tym czasie
zjezdzac na sankach, rzuca¢ sie sniezkami,
budowac igloo i robi¢ batwana oraz aniotki w
$niegu. Ale to nie wszystko. Mozemy jezdzic¢
na tyzwach, nartach i robi¢ wiele innych
rzeczy. Po tym wszystkim fajnie jest napi¢
sie goracej czekolady.

To wszystko mozemy robic¢ zima!
Zycze Wam wesotej zimy!
Mikotaj
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Wedrujace motyle

Sezonowe wedrowki zwierzgt kojarzg nam sie zazwyczaj z ptakami. Sg jednak
gatunki motyli, ktére réwniez odbywajg podréze i to wcale niekrotkie. Motyl monarcha
(Danaus plexippus), zwany rowniez danaidem wedrownym, potrafi pokona¢ odlegtos¢
prawie 2900 km. Wystepuje on na obszarze od Kanady po Argentyne, na Hawajach,
w Indonezji, Australii i Europie. Populacje zyjace w Ameryce Pdtnocnej odbywajg zimowg
wedrowke az do Meksyku. Pokolenia letnie zyjg 3—4 tygodnie, a pokolenie zimujgce 7—8
miesiecy. Wedréwka rozpoczyna sie w sierpniu: ogromne chmary monarchow liczace po
kilka tysiecy osobnikow wyruszajg na potudnie, by tam spedzi¢ zime. Wedrujg w ciggu dnia,
a noce spedzajg na drzewach. Motyle zimujg w lasach na wysokosci ok. 3000 m n.p.m.
Niektore ich skupiska potrafig zaja¢ obszar ponad 8 hektaréw. Drzewa robig sie poma-
ranczowe, a gatezie pod wptywem ciezaru motyli czesto sie famia.

Na poczatku marca, po przebudzeniu ze snu zimowego monarchy odbywajg
kopulacje na terenach zimowisk, a po tym rozpoczynajg wedrowke na pétnoc.

Pokolenie zimujgce, ktére zyje najdituzej, pokona wiosng tylko czes¢ trasy. Te
wracajgce z Meksyku dolecag do Teksasu i Oklahomy. Tu, na mtodych trojesciach (specjalny
gatunek roslin) samice sktadajg ,przywiezione” z zimowisk jaja. Z nich wylegajg sie
gasienice, przepoczwarzajgce sie wkrotce w dorostego osobnika. Do letnich siedlisk dolatuje
wiec dopiero drugie lub kolejne pokolenie, gdyz motyle, ktére nie zimowaty, zyjg zaledwie
3—4 tygodnie, za to po drodze intensywnie sie odzywiajg i rozmnazajg. W pazdzierniku cud
sie powtarza. Monarchy zyjgce po wschodniej stronie Gér Skalistych lecg do rezerwatu
biosfery Mariposa Monarca w Meksyku, a te zyjgce po zachodniej — na wybrzeze Kalifornii.
Trafiajg bezbtednie. Caty lot zajmuje im 1-2 miesigce, zaleznie od pogody. Pokolenie to
przed nastaniem wiosny juz sie nie rozmnaza.

Do nawigacji monarchy wykorzystujg potozenie stonca. Nie jest to, jak wiadomo,
proste, gdyz storice w ciggu dnia tez ,wedruje po niebie”. Motyl musi uzywac ,dobowego
zegara”, aby korygowac¢ lot w wyznaczonym kierunku. Mechanizm ten znajduje sie
w czutkach owada. Motyle, ktére zostaty pozbawione przez naukowcow czutkéw, tracity
orientacje, a te, ktérych czutki pomalowano na czarno, zbaczaty z kursu, gdyz umieszczone
w nich ,zegary” tracity synchronizacje ze stoncem. Nie ulegat jednak zaktéceniu ich dobowy
rytm zycia, sterowany osobnym ,zegarem”, ktoéry znajduje sie w mébzgu.

Monarch jako jedyny gatunek owada jest objety ochrong w ramach ,Konwencji
o ochronie wedrownych gatunkéw zwierzat” (tzw. Konwencji Bonskiej).

W Polsce réwniez mamy rodzimych motylich globtroteréw. Sg to przede wszystkim
dwie rusatki — osetnik (Vanessa cardui) i admirat (Vanessa atalanta). Oba gatunki zimujg na
potudniu Europy (a niektére osobniki nawet w potnocnej Afryce!), skad wracajg do nas
w maju. Nie wszystkie jednak odlatujag na zime. Nieliczne osobniki zimujg w kraju
w piwnicach, na strychach, a takze w jaskiniach i bunkrach.

Przed podrézg na zimowiska rusatki formujg sie w wieksze grupy, choé nie sg to
skupiska tak spektakularne jak u monarchéw. Mozna je wtedy tatwo zobaczy¢, poniewaz
wedrujg za dnia, a noce spedzajg na drzewach.

iesz, ze...

3
>
N
O

Diugosé dorostego
osobnika wynosi
ok. 3 ¢m,
rozpigtosé
skrzydet

ok. 10 cm.

Zrédta:

http://pl.wikipedia.org/wiki/Danaus_plexippus
http://magazyn.salamandra.org.pl/m30a12.html
http://kopalniawiedzy.pl/monarch-motyl-migracja-genetyka-Meksyk-USA, 15942
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Czes¢! ©

Poniewaz nie udalo mi si¢ napisa¢ nic do poprzedniego numeru ,, Mukowiscydozy”,
postanowitam teraz dac krotkie opowiadanie mojego autorstwa.

Powstato ono na konkurs ,, Moj odlotowy dzien” organizowany w trzech jezykach — polskim,
czeskim i stowackim, a kazdy podzielony byt na kategorig szkoly podstawowej i gimnazjum. Wszyscy
spotkalismy si¢ 24 czerwca 2014 roku na rozdaniu nagrod w Czeskim Cieszynie, w kawiarni przy moscie,
ktory praktycznie ustanawia granice Czech i Polski.

Bylo to w zesztym roku, uczylam sig¢ wtedy w szostej klasie. Do szkoly przyszedlt list, Ze zostatam
laureatkq. Bytam mile zaskoczona, gdyz piszqc to opowiadanie w ostatniej chwili, spontanicznie i kilka
miesiecy wczesniej, nie myslatam, ze znajde sie wsrod nagrodzonych osob.

Zdobytam 3 miejsce w kategorii polskich szkol podstawowych. Byto to dla mnie swietne
doswiadczenie, zachgecam was takze do brania udziatu w takich konkursach i zapraszam do
przeczytania ©.

Pozdrawiam!
Gosia Wojtowicz

N iezn};amnmny test

Dzi§ byt niesamowity dzien, na pewno dtugo go nie zapomne¢. Cho¢ na poczatku nic nie
wskazywato na to, ze bedzie on taki wspaniaty. No wigc zaczgto si¢ nieciekawie. ..

Rano z trudem si¢ obudzitam. Ale w koncu zebratam si¢ i wyszykowalam elegancko do szkoty,
w koncu mieli$my pisac test szostoklasisty. Bylam bardzo zestresowana. Kiedy wesztam do szkoly, to
zobaczytam moja klase na korytarzu. Kazdy przejety cos robil, jedni obgryzali paznokcie, inni bawili si¢
piornikami, a kilka osob w pospiechu przegladato ksigzki. Gdy zawotali nas do sali gimnastycznej,
szli$my jak otumanieni, nie docierato do nas, ze dzi$ ten test. Ten najwazniejszy w szkole podstawowe;.
ZajeliSmy miejsca w tawkach, a pani rozdata kartki. Zakodowali$my si¢ i oznajmiono nam: ,,czas —
start”. Odwrocitam stron¢ 1 moim oczom ukazat si¢ wielki, czerwony napis: ,,Powodzenia! Tylko nie
zabtadz :)”. Nie bardzo rozumiatam i1 gdy rozejrzatam si¢ po sali, zauwazytam, ze inni tez sg
zdezorientowani. Odwrocitam kolejng strong ,,testu” i zobaczytam ,,zadanie” pierwsze: ,,Szybko zabierz
rzeczy 1 wyjdz ze szkoty. Zaczekaj na calg klas¢ 1 nie zapomnij zabrac testu!”. Okej, to juz byto catkiem
dziwne. Spojrzatam w strong stotu nauczycieli, ale. .. nie byto ich! Spojrzatam w bok, w stron¢ kolezanki.

,,EJ, co si¢ dzieje? Co to ma znaczy¢?” — spytalam. Ale ona tylko pokrecita gtowa na znak, Ze tez
nie ma pojecia. Nikt nie podniost si¢ z miejsca, ale ja zrobitam tak, jak pisato na kartce. Przy wyjsciu
odwrocitam si¢ do klasy: ,,No chodzcie! Tak kaze nam test!”. Wszyscy wstali i wyszlismy z sali
gimnastycznej, a po chwiliize szkoly. Nastepne zadanie kazato nam i$¢ na boisko, co zrobilismy szybko.
Potem zeszliSmy do lasu za szkota. Na drzewach widzieli$my strzalki, ktore pokazywaty nam kierunek
drogi. Byty tez karteczki, gdyby$smy zabtadzili. ZrobiliSmy to chyba ze trzy razy! W koncu wyszlismy na
droge. Teraz mielisSmy i8¢ pod kosciol, ktory byt ulice stad. Na tablicy ogloszen koscielnych pisato, ze
przeszliSmy pierwszy etap: orientacja w terenie. ByliSmy mocno zdziwieni. Zadanie w tescie kazato
wejs¢ do srodka koSciota, co tez zrobiliSmy. L awki byty ponumerowane naszymi numerami z dziennika,
wigc usiedlismy w ,,przypisanych” nam. Na mojej byta karteczka: ,,Zmeczona? No to czas na wigce;j!
Szybko biegnij na boisko szkolne!”. Ze co, znowu tam? Zobaczytam, Ze niektérzy z klasy wychodza,
wiec tez to zrobitam, a po opuszczeniu terenu kosciota wszyscy rzucili si¢ biegiem w strong boiska. Ku
naszemu zdziwieniu z podwyzszenia szkolnego zobaczylismy wielki napis na trawie: O.S.P. Moj kolega
pierwszy rozgryzt zagadke. MieliSmy i8¢ do OSP! Tak tez zrobiliSmy. Naszym oczom ukazal si¢ na
srodku sali wielki stot z biatym obrusem i jedna, mata szklanka wody. Przy niej napis: ,,Dla catej klasy”.
Chcac nie cheae, musielismy sie podzieli¢. Podawalismy sobie szklanke i kazdy brat matego tyka. Kiedy
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byla pusta, rozejrzeliSmy si¢ po sali. Na scenie byta duza kartka z napisem: ,,No dobrze, wystarczy.
Gtlodni? Pora na pizze¢!”. Ojej, to dopiero zaskoczenie! Predko pobiegli$my do pizzerii, niedaleko stad.
W srodku byto ciemno, gdy nagle §wiatto SAMO sie wlaczyto. Pod §ciang stat wielki stot, a na talerzach
lezaty kawalki goracej pizzy. Przy kazdym talerzu byt napis: ,,Brawo! Test zaliczony! Teraz juz tylko
potrzeba wam zimnej coli :)”. I w tym momencie weszli nasi szkolni nauczyciele, niosac wielkie butelki
coli. Byli roze$miani, a my zdezorientowani, ale i usmiechnigci. Wychowawczyni powiedziata: ,,Test
zostal przetozony na 22 kwietnia, ale pomyslelismy, ze nie chcielibyscie si¢ nudzic!”.

No naprawdg, czego$ takiego si¢ nikt z nas nie spodziewal. Po pizzy pan od WF-u rozpalit
ognisko przed pizzerig 1 wszyscy smazyliSmy kietbaski. RobiliSmy sobie §mieszne Zarty na prima aprilis,
o ktorym sobie przypomnielismy. Nawet nie spostrzegtam, ze zrobito si¢ ciemno! Mama przyjechata po
mnie 1 bytam pewna, ze wiedziata o tym. W domu tez bylo mito, wspdlnie z rodzicami ogladalismy moja
ulubiong komedie¢. Jutro mial by¢ dzien wolny od szkoty dla naszej klasy, wigc dtugo w nocy siedziatam
zrodzicami, zartowali$my i $mialiSmy si¢. Opowiadatam, jak byto na ,,tescie”.

Teraz, gdy leze juz w t6zku, to wcigz nie wierze w ten fantastyczny dzien. W ten odlotowy dzien.
Takie testy to jamoge rozwigzywac zawsze!

Matgorzata Wojtowicz

Zaslyszane, znalezione w necie

Naco czekakolejarz? Na swoja kole;j.
X K K
Szes$ciolatka powiedziata rodzicom, ze Jasio pocatowat ja w obecnosci calej klasy.
— Jak to si¢ moglo sta¢? — zdziwita si¢ mama.
— To nie bylo proste — przyznala corka — ale trzy kolezanki pomogly mi go zlapac¢

1 przytrzymac. x X X

— Jasiu, powiedz jakie$ zdanie w trybie oznajmujacym.
— Kon ciggnie woz.
— A teraz w trybie rozkazujacym.

— Co to jest dziedzicznos$¢? — pyta nauczycielka ucznia.
— Dziedzicznos¢ to jest wtedy, gdy uczen dostaje dwoje za wypracowanie,

ktore napisat jego ojciec. *x Xk X
Kto to jest facet z klasg? Nauczyciel.

Dwoch chtopcdéw rozmawia w przedszkolu:
— Moj tata ptywa w marynarce! — chwali si¢ pierwszy.
— A mdj w kapielowkach! — odpowiada drugi.

X X *

Dwaj chtopcy podbiegaja do policjanta:
— Panie wladzo! Szybko, szybko! Nasz nauczyciel!
— Miatl wypadek?
— Nie! Zle zaparkowat!
k koK
Nauczycielka na lekcji matematyki:
— Od dzi$ bedziemy liczyli na komputerach.
— Huurrra! Super! — ciesza si¢ dzieci.
— No to kto mi powie, ile to bedzie pig¢ komputeréw doda¢ dwanascie komputeréw?

NA WESOLO!

Opracowanie graficzne ,,Matej Mukowiscydozy" — Joanna Gdérecka
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Sprawozdania, opinie, komentarze

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
Zarzadu Gtownego PTWM X. kadengji

W okresie od 7 grudnia 2014 r. do
4 marca 2015 r. odbyto sie jedno po-
siedzenie Zarzadu Gtownego PTWM.
W zebraniu, ktére odbyto sie 28 lutego
br, wzieli udziat wszyscy cztonkowie Za-
rzadu, ktérzy podjeli 17 uchwat. Trwaja
dziatania i dyskusje nad poszukiwaniem
rozwigzan utatwiajgcych podopiecz-
nym PTWM korzystanie z dziatan po-
mocowych Towarzystwa.

Dziatania lobbingowe
Opieki  Am-
bulatoryjnej nad pacjentem chorym

Projekt  Kompleksowej
na mukowiscydoze (KAOS CF') zostat
przedstawiony 15 stycznia 2015 r. na
posiedzeniu Parlamentarnego Zespotu
ds. Choroéb Rzadkich. Projekt uzyskat po-
parcie postanek Janiny Okragty i Barba-
ry Czaplickiej. W zwigzku z tym, ze KAOS
CF uzyskat pozytywne opinie konsultan-
téw krajowych, przygotowano wstepng
wycene $wiadczenia. W dniu 9 marca
br. w Warszawie odbyto sie spotkanie
w Ministerstwie Zdrowia w tej sprawie,
w ktorym wziety udziat Panie Dorota
Hedwig i Anna Skoczylas-Ligocka oraz
przedstawiciele PTM, Fundacji Matio,
Ministerstwa Zdrowia i NFZ. Oprocz
KAOS na spotkaniu omawiano inne
problemy chorych na mukowiscydoze,
w tym problem dostepnosci rehabili-
tacji leczniczej, refundacji lekow i nie-
odpowiednich warunkéw sanitarnych
w osrodkach leczenia mukowiscydozy.
Konkluzjg spotkania byto zobowigza-
nie ze strony Konsultanta Krajowego
ds. Chorob Ptuc Dzieci, prof. Zbigniewa
Donca, do opracowania wspdlnie z or-

' Pisaliémy o nim w 39 numerze czasopi-
sma,Mukowiscydoza” (s. 80-85).

ganizacjami reprezentujgcymi interesy
chorych na mukowiscydoze audytu
osrodkéw leczenia  mukowiscydozy,
listy osrodkow referencyjnych i mapy
potrzeb naszych chorych.

Na prosbe todzkiej Grupy Wspar-
Cia utworzonej przez rodzicow dzieci
chorych na CF 16 stycznia 2015 r. od-
byto sie w todzi w szpitalu im. N. Bar-
lickiego spotkanie z Panem prof. Paw-
tem Gorskim i Panem prof. Adamem
Antczakiem, w ktorym uczestniczyty
rowniez Panie Dorota Hedwig, Anna
Skoczylas-Ligocka oraz  Matgorzata
Kaczmarek. Rozmawiano na temat
dalszego leczenia chorych dorostych
w tamtejszej klinice. Uzyskalismy m.in.
zapewnienie o kontynuacji leczenia
chorych na mukowiscydoze oraz infor-
macje o planowanym przed dyrekcje
szpitala remoncie, ktéry daje szanse na
poprawe bardzo trudnych warunkéw
panujgcych w tym szpitalu. Pani prezes
Dorota Hedwig zapewnita o poparciu
PTWM dla osrodka oraz uzgodnifa z kie-
rownictwem kliniki organizacje szkole-
nia dotyczacego leczenia i opieki nad
chorymi na mukowiscydoze dla perso-
nelu kliniki.

Na zaproszenie Pana prof. Mariana
Zembali, Dyrektora Slgskiego Centrum
Choréb Serca, 26 stycznia 2015 r. Pani
Dorota Hedwig uczestniczyta w konfe-
rencji prasowej z okazji Dnia Transplan-
tacji w Zabrzu. W maju br. w Slaskim
Centrum Choroéb Serca zostanie oddany
do uzytku nowy pawilon dedykowany
programowi transplantacji ptuc z pod-
oddziatem dla dorostych chorych na
mukowiscydoze. Istotnym problemem
zgtaszanym przez prof. Zembale jest
brak wystarczajacej liczby narzaddw.

W dniu 9 marca 2015 r. odbyto sie spo-
tkanie Pani prezes Doroty Hedwig z prof.
Romanem Danielewiczem, Dyrektorem
Poltransplantu, w sprawie mozliwych
dziatarh majgcych na celu zwiekszenie
donagji i dostepnosci do transplantacji
ptuc dla chorych z CF w Polsce.

Projekty w 2015 roku

W dniu 28
no rekrutacje do dwdch projektow

lutego br. zakonczo-
dofinansowanych przez PFRON:
Aktywni w rehabilitacji oraz Komplek-
sowa rehabilitacja domowa chorych na
mukowiscydoze. Dziekujemy za wszyst-
kie bardzo liczne zgtoszenia. Wszelkie
informacje dotyczace realizacji projek-
téw mozna uzyskac bezposrednio u ko-
ordynatoréw.

Projekt Domowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze dofinanso-
wywany przez PFRON wtasnie dobie-
ga konca. Trwa ostatnia faza projektu.
Wiekszos¢ uczestnikdw tego projektu
skorzystata z mozliwosci kontynuadgji re-
habilitacji w ramach jednego z dwdch
nowych projektow.

Czekamy na decyzje o dofinanso-
waniu dwudniowego ogdlnopolskie-
go szkolenia Kompleksowa opieka nad
chorym na mukowiscydoze oraz cyklu
5 szkolen regionalnych. Bez wzgledu na
przyznanie dotacji, ogélnopolskie szkole-
nie odbedzie sie w terminie 19-20 czerw-
ca 2015 r. w Warszawie w hotelu Fort.

Ztozone zostaty wnioski dotycza-
ce 8 innych regionalnych projektow
O mniejszym zasiegu, organizowanych
przez organy samorzadowe i rzgdowe
na szczeblach miejskich, gminnych,
wojewodzkich, a takze ministerialnych.
W przypadku pozytywnego rozpatrze-
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nia wnioskéw wszelkie ogtoszenia re-
krutacyjne znajdowac sie beda na na-
szej stronie www.ptwm.org.pl.

PTWM we wspotpracy z CF Europe
podjeto wspdlne dziatania majace na
celu organizacje zajec¢ edukacyjnych dla
fizjoterapeutow. W dniach 1-3 maja br.
w Krakowie zostang przeprowadzone
International Cystic Fibrosis Physiothe-
rapy Workshops for Central and Eastern
Europe Countries.

Programy pomocowe

Zmiany w funkcjonowaniu odpfatnej
dziatalnosci PTWM spowodowalty, ze
czas realizacji zaméwien zostat istotnie
skrocony. Osoby zamawiajace suple-
menty i odzywki otrzymujg je nawet
w ciggu 1-2 dni roboczych. W celu
utatwienia dostepu do produktow ofe-
rowanych w ramach odptatnej dziatal-
nosci Towarzystwa na poczatku stycz-
nia zostata udostepniona platforma
internetowa  http://muko.ptwm.org.pl
zblizona do sklepu internetowego, za
pomocy ktérej mozna szybko skfadac
zamowienia. W najblizszym czasie pla-
nujemy réwniez dziatania, w ramach
ktérych za pomoca platformy bedzie
mozna sktadac¢ wnioski do wypozyczal-
ni, sprawdzac subkonta, a takze uzyskac
dostep do innych formularzy dedyko-
wanych dla naszych podopiecznych.
Trwajg prace nad przebudowg strony
internetowej, by w jak najszerszym za-
kresie mogli korzysta¢ z niej zaréwno
podopieczni PTWM, jak tez nasi sym-
patycy i wolontariusze. Uruchomiony
zostat réwniez klub wolontariatu — poza
dotychczasowym zakresem dziatania
wolontariusze moga dodatkowo spo-
tkac sie w kazdy wtorek o godz. 16.30
w siedzibie PTWM.

Czynimy starania, aby cata ob-
stuga dziatalnosci odptatnej odbywa-
ta sie wylgcznie poprzez zamdwienia
online. W dalszym ciagu prowadzimy
intensywne rozmowy z firmg Sequoia

(jedynym dostawcg preparatow Aqu-
ADEKs™) majgce na celu zapewnienie
statej dostepnosci tych produktow.
Wszystkie problemy zwigzane z bra-
kiem ciggtosci dostaw wynikajg wytacz-
nie z brakéw towarowych dostawcy.
W zwigzku z duzym zainteresowaniem
preparatem Omegamed Pregna® zo-
staje on wprowadzony do statej oferty
w pakiecie zawierajgcym 4 opakowania
produktu (3 petnoptatne plus 1 opako-
wanie gratis).

Zgodnie z nowym regulaminem
wypozyczalni (zob. s. 75), dostepnym
rowniez na stronie internetowej, nie
ma juz koniecznosci odsytania do
PTWM podpisanej obustronnie umo-
wy wypozyczenia sprzetu rehabilita-
cyjnego. Wazng zmiang jest rowniez to,
ze z uptywem 2 lat od daty wypozycze-
nia wiekszos¢ drobnego sprzetu pod-
lega automatycznej kasacji. W zwigzku
7 brakiem dostepnosci w wypozyczalni
koncentratoréw przenosnych, ich duzg
awaryjnoscia i wysokimi kosztami na-
praw oraz brakiem srodkéw na zakup
nowych urzadzen, PTWM poszukuje al-
ternatywnych rozwiazan dla pacjentéw
potrzebujgcych tlenoterapii. Wszelkie
nowe informacje na ten temat beda po-
jawialy sie na naszej stronie interneto-
wej. Osobg, z ktérg nalezy kontaktowac
sie w sprawie wypozyczenia sprzetu,
a takze szeroko rozumianych spraw so-
cjalnych, jest Pani Anna Drozd (nr tele-
fonu: 531 110 260).

Prowadzimy réwniez prace nad
zmiana regulaminu subkont, by w moz-
liwie szerokim zakresie pomaga¢ pod-
opiecznym w finansowaniu nie tylko
kosztow wprost zwigzanych z leczeniem,
pokryciem kosztéw dojazdu i fizjoterapii,
ale takze by rozszerzy¢ zakres kosztéw
socjalnych, jakie moga by¢ finansowane
ze $rodkow zgromadzonych na subkon-
tach. Tym samym pragniemy zachecic¢
wszystkich cztonkéw i beneficjentéw
PTWM do zakfadania subkont umozli-

Z zycia PTWM

wiajgcych zbieranie funduszy koniecz-
nych do poprawy jakosci zycia chorych.
Szukamy rozwigzan, w ktérych Towarzy-
stwo bedzie pomaga¢ podopiecznym
w pozyskiwaniu srodkéw na indywidual-
nych subkontach.

W zakresie strony internetowej
oraz portali spotecznosciach prowadzi-
my intensywne dziatania informacyjne
majace na celu utatwienie podopiecz-
nym PTWM dostepu do najnowszych
informacji na temat mukowiscydozy.
Jestesmy otwarci na wszelkie inicjatywy
sugerujace zmiany lub inne funkcjonal-
nosci naszego systemu. Chcielibysmy
skoncentrowa¢ nasze dziatania spo-
teczne na utatwianiu chorym kontaktu
za pomocyg kanatéw elektronicznych.
W tym celu zamierzamy miedzy innymi
podja¢ dziatania promujgce najciekaw-
sze blogi i blogeréw.

Planowane sg zmiany w zakresie
funkcjonowania infolinii. Jakkolwiek har-
monogram pracy osob dyzurujacych po-
zostanie bez zmian (z wyjatkiem porad
psychologicznych, ktére chcielibysmy
wkrétce uruchomic), to zmianie ulegnie
sam numer telefonu, ktéry nie bedzie juz
bezptatnym numerem 0-800, lecz be-
dzie numerem komorkowym pfatnym
wedtug indywidualnych taryf operatora.

Sprawy kadrowe

Nastgpity niewielkie zmiany kadrowe.
Do ksiegowosci na czas urlopu macie-
rzynskiego Gabrieli Korwel zatrudniono
Panig Anne Smiech, na miejsce Pani
Joanny Horabik, ktéra zrezygnowata
7 pracy, zatrudniono Panig Anete Ma-
zgaj. Na czas nieobecnosci Pani Moniki
Gronkiewicz (w zwigzku z urlopem ma-
cierzynskim) zatrudniono Panig Karoline
Sumara. Zatrudniony zostat réwniez Pan
Dawid Macias, jako osoba dedykowana
przede wszystkim do obstugi odpfat-
nej dziatalnosci pozytku publicznego,
tj. sprzedazy odzywek, suplementéw
i probiotykéw.
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XIV Ogolnopolski Tydzien

Swiadomosci Mukowiscydozy
W zwiazku z tygodniem mukowi-
scydozy, jaki miat miejsce w okresie
22.02-1.03 br.
Walki z Mukowiscydozg angazowato sie

Polskie Towarzystwo

w dziatalnos¢ informacyjng. Na naszej
stronie i FB umiescilismy kilkanascie
nowych artykutéw pomagajacych oso-
bom niezwigzanym z chorobg zrozu-
miec istote mukowiscydozy.

W tym roku zaobserwowalismy
réwniez niemate zainteresowanie Tygo-
dniem Swiadomosci Mukowiscydozy ze
strony mediéw, w tym réwniez telewizji
ogdlnopolskich. Udzielalismy informadji
i wywiadow, umozliwialismy kontakt
z naszymi podopiecznymi, wzielismy
udziat w kilku nagraniach, w tym réw-
niez w transmisji na zywo w TVP Kra-
kéw. Wszystkie materiaty fotograficzne
i wideo mozna znalez¢ na FB Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Wydarzenia i imprezy

W dniu 7 stycznia 2015 r. na zaproszenie
Fundacji Sw. Brata Alberta oraz Fundadji
Anny Dymnej ,Mimo Wszystko" wzieli-
$my udziat w konferencji prasowej w Kra-
kowie, na ktdrej ogtoszono laureatow
Medalu Sw. Brata Alberta. Jedna z laure-
atek zostata Pani Justyna Kowalczyk za
swojg dziafalnos¢ na rzecz naszego sto-
warzyszenia. W dniu 9 marca br. teatrze
im. Juliusza Stowackiego w Krakowie
odbyt sie XV festiwal Albertiana organi-
zowany przez Fundacje Anny Dymnej

Vb

Sprawozdania, opinie, komentarze

,Mimo Wszystko” oraz Fundacje Sw. Brata
Alberta. Na festiwalu tym odbyfo sie row-
niez uroczyste wreczenie Medali Sw. Bra-
ta Alberta. Jedna z laureatek tegorocznej
nagrody jest Pani Justyna Kowalczyk. Na-
grode w imieniu Pani Justyny odebrafa
dyrektor zarzadzajaca Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozg Matgo-
rzata Krynke.

W sobote 7 lutego 2015 r. w War-
szawie odbyta sie uroczysta gala ho-
norowa wreczenia nagrod Gwiazdy
Dobroczynnosci. Ku naszej radosci Ka-
pituta przyznata Honorowa , Gwiazde
Dobroczynnosci” Justynie Kowal-
czyk, nominowanej przez Polskie To-
warzystwo Walki z Mukowiscydoza. Na-
grode w imieniu Pani Justyny odebrali
przedstawiciele ZG PTWM Anna Koby-
tecka i Waldemar Majek.

Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg zostato zaproszone do
objecia patronatem - wraz z Justyng
Kowalczyk — Il Ogoélnopolskiej Zimowe;]
Senioriady w Rabce-Zdroju, ktéra odbyta
sie w dniu 3 marca 2015 r. W wydarzeniu
wzieto udziat niemal 300 uczestnikow
z Uniwersytetéw Trzeciego Wieku z te-
renu catej Polski. Z nieoceniong pomoca
30 wolontariuszy z rabczanskich szkot:
| Liceum Ogdlnoksztatcgce im. E. Romera
oraz Il Licceum Ogolnoksztatcace im. ks.
prof. J. Tischnera sprzedawalismy cegiefki
i zbieralismy fundusze do puszek. tacz-
nie udato sie zebrac¢ ponad 1400 zt.

W zwigzku z podpisaniem umowy
z Instytutem Matki i Dziecka w Warsza-

wie, w ramach ktérej PTWM zadekla-
rowat sfinansowanie remontu czesci |ll.
pietra Budynku Gtéwnego, gdzie po-
wstac ma osrodek leczenia mukowiscy-
dozy jako baza dla Kliniki Mukowiscy-
dozy, prowadzimy intensywne dziatania
zmierzajace w kierunku pozyskania fun-
duszy na ten cel. Zgodnie z wczesniej-
szym komunikatem kwota, jaka na
dzien dzisiejszy musimy zarezerwowac
na realizacje tej inwestycji, to ok. 2 milio-
néw ziotych. Pierwszg naszg aktywno-
$cig w kierunku pozyskiwania funduszy
bedzie operowy koncert charytatywny,
ktéry planowany jest na dzien 27 maja
2015 r. i odbedzie sie w teatrze Syrena.
Wkrétce na naszej stronie internetowej
pojawi sie petna informacja o koncercie.

Wszystkie osoby, ktdére maja po-
myst na pozyskanie $rodkéw lub zna-
lezienie sponsordw, serdecznie prosi-
my o kontakt. Kazdy pomyst jest dobry
i wart zastanowienia sie.

Obserwujemy liczne aktywnosci
rodzicéw, ktérzy spotykajg sie, by wza-
jemnie sie wspiera¢ w walce z muko-
wiscydozg. Serdecznie zachecamy do
kontaktowania sie z biurem ZG, bardzo
chetnie pomozemy w organizacji tego
rodzaju spotkan oraz umiescimy sto-
sowne komunikaty, dla szerszego grona
odbiorcéw, pomozemy zorganizowac
wyktadowcow i sponsorow.

Jestesmy dla Was, bo Polskie To-
warzystwo Walki z Mukowiscydoza
toWy ©.

Matgorzata Krynke

Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza
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Z Kopernika do Korczaka — zmiana
miejsca leczenia w wojewoddztwie

todzkim

Szpital na miare XXI wieku - tak
mozna powiedzie¢ o nowo wyremon-
towanym tédzkim szpitalu im. J. Kor-
czaka. Kolorowe jasne sale, korytarze,
wygodne tazienki, przestronne wne-
trza, a takze renowacja zabytkowe;j
stolarki okiennej i drzwiowej, wymia-
na instalacji, dachu, stropéw - tak
w duzym skrécie mozna opisac efekt
gruntownego remontu, przeprowa-
dzonego dzieki unijnej dotacji warte;j
okoto 27 min zt. W ramach rewitaliza-
¢ji szpitala udato sie wyremontowac
5 z 8 zabytkowych budynkéw wcho-
dzacych w jego skitad.

Od stycznia 2015 r. dzieci do 18 rz.
nalezace do Poradni Mukowiscydozy szpi-
tala im. M. Kopernika leczone sg w nowo
wyremontowanym Osrodku Pediatrycz-
nym im. J. Korczaka znajdujgcym sie przy
al. Pitsudskiego w todzi. Po trwajacej 2
lata rewitalizacji szpitala nasze ,Muko-
ludki” maja doskonate warunki leczenia.
W zabytkowych murach szpitala, we

wnetrzach, ktére obecnie przypominaja

bardziej przedszkole niz szpital, znajduje
sie 11 poradni spedjalistycznych, w tym
m.in. leczenia mukowiscydozy, alergolo-
giczna, leczenia niedoboréw odpornosci
i pulmonologiczna. Efektowny projekt
wyposazenia wnetrz oddziatu i przychod-
ni przygotowali studenci Akademii Sztuk
Pieknych z todzi. Poza opieka wykwalifi-
kowanej kadry, pacjenci chorzy na muko-
wiscydoze majg dostep do kilku izolatek
wyposazonych w  kolorowe wygodne
tazienki i nowoczesny sprzet medyczny.
W zwiazku z powyzszym jeszcze raz przy-
pominamy rodzicom, ze dzieci, ktére mia-

ty wyznaczone tegoroczne wizyty w ,Ko-
perniku’, powinny przyjezdza¢ na nie juz
do szpitala im. J. Korczaka.

Poradnia Mukowiscydozy czynna:
wtorek 9.00-13.00
lekarz Agnieszka Koniarek-Maniecka

$roda 9.00-13.00

drTeresa Ruszczyk-Bilecka
czwartek 13.00-18.00

dr Agnieszka Koniarek-Maniecka

pigtek 9.00-13.00
dr Matgorzata Olszowiec-Chlebna

Olena Krawczuk-Chojnacka
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| Lédzka Grupa Wsparcia — po spotkaniu

W dniu 21.02.2015 r. odbyfo sie
drugie spotkanie t6dzkiej Grupy Wspar-
cia. Tym razem spotkalismy sie w no-
wej siedzibie Poradni Mukowiscydozy
w Osrodku Pediatrycznym im. J. Korcza-
ka przy al. Pitsudskiego 71.

W spotkaniu wzieto udziat 18 ro-
dzicow, pan fizjoterapeuta Damian So-
pata oraz wolontariuszki — Zuzia i Joasia.
Spotkanie poprowadzita nasza liderka,
Pani Danuta Piecha.

Wiodacym tematem  spotkania
byta fizjoterapia naszych dzieci. Kaz-
dy z uczestnikow opowiedziat krétko
o sposobach rehabilitacji, jakie stosuje
w domu, a pan fizjoterapeuta udzie-
lat fachowych porad. Okazuje sie, ze
gtownym problemem wiekszosci osob
jest motywacja do wykonywania co-
dziennych zabiegéw oraz mobilizacja
naszych pociech, zaréwno tych mniej-
szych, jak i wiekszych, do aktywnosci
fizycznej.

Matgorzata Kaczmarek zdata krét-
ka relacje ze spotkania przedstawicie-
lek PTWM, Pani prezes Doroty Hedwig
i Pani Anny Skoczylas-Ligockiej, z le-

karzami leczacymi chorych dorostych:

J

Fot. Matgorzata Kaczmarek

Panem prof. Pawtem Goérskim i Panem
prof. Adamem Antczakiem w szpitalu
im. N. Barlickiego w todzi, ktére miato
miejsce 16.01.2014 r.
Nasza todzka Grupa Wsparcia Ro-
dzicéw podjeta decyzje o dziataniu pod
patronatem PTWM.
Pani Danuta Piecha wystosowata
do Zarzadu Gtéwnego w Rabce-Zdroju
pismo, w ktérym przedstawita potrzeby
naszej grupy, m.in.:
® Prosbe o umdwienie i sfinansowa-
nie krotkiego wyktadu dla naszej
Grupy Wsparcia przez lekarza lecza-
cego chorych dorostych ze szpitala
im. N. Barlickiego.

® Prosbe o organizacje na terenie to-
dzi szkolenia dla rodzicow z zakresu
opieki nad chorymi.

¢ Organizacje w todzi dla pacjentéw
leczacych sie w naszej Poradni indy-
widualnych konsultacji z fizjotera-
peutg Panem mgr Arturem Lezan-
skim w terminie weekendowym.

®  Prosbe o kontynuowanie wideokon-
ferencji, ktére cieszg sie wielkim
aplauzem, zwiaszcza samych cho-
rych, ktorzy ze wzgledu na ryzyko
zakazen krzyzowych nie moga brac¢
udziatu w szkoleniach stacjonarnych.

Ponadto

omowilismy  wstepny
plan naszych kolejnych spotkan, ale po-
niewaz nie zapadly jeszcze konkretne
decyzje o terminach szkolen, to na razie
ich nie podajemy. Bedziemy Panstwa in-
formowac na biezgco na stronie PTWM
oraz Facebooku. Na dzien dzisiejszy, t.
03.032015 r. wiadomo, ze ZG bardzo
przychylnie potraktowat nasza inicjatywe,
deklarujgc wsparcie i przeznaczajac w bu-
dzecie $rodki na wsparcie dziatar t GW.

Na spotkaniu nie zabrakto wspol-
nych i indywidualnych rozmow réwniez
na inne tematy, zwigzane z mukowiscy-
doza. Takie podzielenie sie problemami,
wymiana doswiadczen jest dla nas nie-
zwykle wazna — daje sity do dalszej wal-
ki zchorobg i sprawia, ze nie czujemy sie
osamotnieni w naszych codziennych
zmaganiach.

Matgorzata Kaczmarek
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Poradnictwo dla chorych na mukowiscydoze

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza prowadzi poradnictwo z zakresu obstugi i konserwacji sprzetu
rehabilitacyjnego, zywienia, zapobiegania zakazeniom i pomocy socjalno-prawnej dla chorych na mukowiscydoze.

Osobom bedacym pod opieka oddziatu szpitalnego i poradni Kliniki Pneumonologii i Mukowiscydozy w Rabce-Zdroju
zapewniamy dostep do konsultacji fizjoterapeuty mgr Artura Lezanskiego i dietetyka mgr Moniki Mastalskie].

Porady fizjoterapeuty udzielane sg w Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy IGIChP w Rabce-Zdroju codziennie
w godzinach ustalonych z lekarzem prowadzacym.

Konsultacje dietetyka w kazdy wtorek i czwartek w godzinach ustalonych z lekarzem prowadzacym.

Codziennie w godzinach 7.30-15.30 pozostajg do dyspozycji Podopiecznych pracownicy biura PTWM:
tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342; faks 18 267 60 60 wew. 349; e-mail poczta@ptwm.org.pl.

Poniedziatek Tutaj nalezy skierowac swoje kroki, jesli szuka sie pomocy
w uzyskaniu zwrotu kosztéw, obstudze subkonta, tresci

15.00-17.00 Aneta Knurowska koniecznych do dokumentowania wydatkdw.

[prawnik: uprawnienia chorych z orzeczeniami o niepefnosprawnosdi,
0rzecznictwo o niepenosprawnosdi, renty, prawo pracy, prawo rodzinne

o - _ Dziatalnos¢ odptatna - sprzedaz suplementéw
(Uwaga! W przypadku koniecznosci pomocy w napisaniu odwotania pro-

) i i odzywek
simy o kontakt z biurem Zarzadu PTWM)] 20 Gl sl e e s e

Wtorek Dawid Macias

16.00 — 18.00 Bozena Pustutka Udziela pomocy we wszystkich sprawach zwigzanych
[pielegniarka epidemiologiczna: zapobieganie zakazeniom ptuc, dezyn- zzamowieniami.

fekcja sprzetu, zasady bezpieczeristwa w domu i szpitalu]
Koordynator spraw socjalnych i programéw pomocowych
tel. 531 110 260; adrozd@ptwm.org.pl

Anna Drozd

Poza sprawami zwigzanymi z obstuga wypozyczalni pomaga

18.00 - 21.00 Artur Lezanski
[fizjoterapeuta: podstawy fizjoterapii, zasady korzystania z urzadzeri
pomocniczych, dostepnosc i wybor sprzetu, postepowanie w powikta-

niach] .

. w sprawach socjalnych.

Sroda

15.00 - 17.00 Monika Mastalska Koordynator ds. IT
[dietetyk: zasady zywienia chorych na mukowiscydoze, poprawa stanu tel. 536 210 290; mwojcik@ptwm.org.pl
odzywienia, gastrostomial Mirostaw Wojcik

Do niego mozna zgtasza¢ wszelkie uwagi do strony i FB oraz

. - prosby o zamieszczenie komunikatow.
Sekretariat, fundraising

tel. 536 210 250; fundraising@ptwm.org.pl

Karolina Sumara i Aneta Mazgaj

Udzielaja informacji dotyczacych wptywajacych zamowien i
pism, stuzg pomocg i radg w zakresie organizowania zbiorek,
pozyskiwania funduszy, pomagaja skontaktowac sie z
odpowiednig osobga do zatatwienia kazdej sprawy w zakresie
dziatalnosci biura.

Dyrektor zarzadzajacy

tel. 883 985 662; mkrynke@ptwm.org.pl

Matgorzata Krynke

Mozna dzwonic¢ w kazdej sprawie, w ktorej potrzebna jest
pomoc. Przyjmuje wszystkie uwagi i sugestie z zakresu
podejmowanych aktywnosci i funkcjonowania biura.

Ksiegowos¢ Kontakt do dr. Andrzeja Pogorzelskiego
tel. 531 110 250; ksiegowosc@ptwm.org.pl tel. 18 267 60 60 wew. 408 lub tel. komdrkowy
Anna Michalak, Anna Smiech i Jolanta Daleka — pracownik 604 219 718 (w dni robocze, najlepiej w godz. 7.00-8.00)

obstugi subkont

Uwagal!

W najblizszym czasie planujemy zmiane numeru infolinii. Nie bedzie to juz bezptatny numer 0-800, ale numer
komorkowy ptatny wedtug indywidualnych taryf operatora. Zmiana ta wynika z wielu présb i sugestii ze strony pod-
opiecznych, ktérzy zgfaszali problemy z korzystaniem z infolinii ze swoich telefonéw komérkowych. Harmonogram
dziatania infolinii pozostaje bez zmian. Planujemy w niedtugim czasie rozszerzy¢ poradnictwo o pomoc psychologa.
Bardzo prosimy o panstwa opinie na ten temat. Komentarze, uwagi i sugestie dotyczace dziatania infolinii mozna wysytac
na adres poczta@ptwm.org.pl.
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| Poznajmy sie. .. Pracownicy biura PTWM

Mamy przyjemnos¢ przedstawic Panstwu osoby, ktdre w ostatnim czasie dotgczyty do zespotu:

Karolina SUMARA
- specjalista ds. mediéw i komunikacji

dokfadna,
a przy tym niezwykle spontaniczna.

Staranna, zaplanowana,
Z calg pewnosciag mozna na niej pole-
gac. Prywatnie mocno zaangazowana
w rézne formy plastyczne artystyczne-

go przekazu.
Kontakt:
tel. 536 210 250,
fundraising@ptwm.org.pl,
ksumara@ptwm.org.pl

Aneta MAZGAJ
- marketingowiec

Odwazna i zaangazowana, nie boi sie
nowych zadan, z wrodzong fatwoscig
nawigzuje kontakt z kazdg spotkang
osoba. Twardo stapa po ziemi, btyska-
wicznie przyswaja nowe wiadomosci,

stale szukajac nowych pomystow.

Kontakt:

tel. 536 210 250,
fundraising@ptwm.org.pl,
amazgaj@ptwm.org.pl

Anna SMIECH
- ksiegowa

Jedli szukac ksiegowej, to najlepiej takiej.
Bezkonfliktowa i pracowita, z tatwoscia
wywigzuje sie z powierzonych jej zadan.
Cho¢ pozornie niesmiafa, to silna i za-
angazowana dziewczyna. Uwielbia réz-
norodno$¢. Czasem woli rekodzieto czy
uktadanie puzzli, a dla podniesienia adre-
naliny uprawia rézne dyscypliny sportu.
Kontakt:
tel. 531 110 250,
ksiegowosc@ptwm.org.pl,
asmiech@ptwm.org.pl

Dawid MACIAS

- obstuga odptatnej dziatalnosci po-
zytku publicznego, tj. sprzedazy od-
zywek, suplementéw i probiotykéw

Z petnym zaangazowaniem dba, by

nikt nie czekat na zamowione produkty.

Wspiera caty zespét dobrym humorem,

serdecznoscia, zawsze mozna na niego

liczy¢. Nie zostawia nic na potem. Pry-

watnie trener pitki noznej druzyny KS
,Skawianin”w Skawie.

Kontakt:

tel. 730115919,

dmacias@ptwm.org.pl,

platforma@ptwm.org.pl

(obstuga platformy pomocowe;j

na stronie www)

Zespot pracownikow biura PTWM to
takze:

Matgorzata KRYNKE
- dyrektor zarzadzajacy
mkrynke@ptwm.org.pl,
tel. 883 985 662

Anna MICHALAK
- gtéwna ksiegowa
amichalak@ptwm.org.pl,
tel. 531 110 250

Jolanta DALEKA
- wszystkie sprawy zwigzane
z obstuga subkont
jdaleka@ptwm.org.pl,
tel. 531110 250

Anna DROZD
- sprawy socjalne, dziatania
pomocowe, wypozyczalnia
adrozd@ptwm.org.pl,
tel. 531 110 260

Mirostaw WOJCIK
- strona internetowa, FB
mwojcik@ptwm.org.pl,
tel. 536 210 290
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I Programy pomocowe PTWM

Nutridrinki

Firma Nutricia poinformowata o zaprzestaniu
sprzedazy Nutridrink Protein 200 ml. Zastapigo
Nutridrink Protein 125 ml (smaki truskawkowy,
waniliowy i mokka). Nutridrink o smaku
neutralnym réwniez bedzie produkowany
w  pojemnosci 125 ml. Nutridrink Protein
i Nutridrink o smaku neutralnym o pojemnosci
200 ml beda dostepne do wyczerpania
Zapasow.

W sprzedazy produkty firmy Nutricia:
Nutridrink, Nutridrink Yoghurt style,
Nutridrink Multi Fibre i Nutridrink Juice
style w réznych smakach, Diasip — produkt
O obnizonej zawartosci weglowodandw
(smaki truskawkowy i waniliowy) oraz
Calogen (500 ml) — wysokoenergetyczna
emulsja  ttuszczowa (4,5 kcal/ml) do
podawania doustnego.

Oferujemy nowy produkt firmy Nutricia o nazwie
Nutridrink Compact Protein i objetosci 125 ml.
Jest to wysokobiatkowy i wysokoenergetyczny pre-
parat odzywczy w ptynnej postaci. Podany w matej,
skoncentrowanej dawce, dostarcza choremu duzo
biatka, energii i innych skfadnikow odzywczych
tylko naturalnego pochodzenia. Smaki waniliowy,
truskawkowy i mokka. Wiecej informacji na temat
produktu mozna uzyskac¢ bezposrednio w sekreta-
riacie PTWM.
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Oferujemy sprzedaz produktéw firmy Nestle w atrakcyjnych cenach.

Resource Junior

Kompletna pod wzgledem odzywczym, wysokoenergetyczna dieta (1,5 kcal/ml) dla dzieci powyzej
1. roku zycia i mtodziezy. Sktad dostosowany do potrzeb dzieci. Odpowiednia do stosowania jako
jedyne Zrodto pozywienia badzZ uzupetnienie codziennej diety.

Resource 2.0 i Resource 2.0 fibre

Kompletna pod wzgledem odzywczym, wysokoenergetyczna (400 kcal/200 ml) i wysokobiatkowa
(18 g/200 ml) dieta. Resource 2.0 fibre zawiera btonnik prebiotyczny. Odpowiednia do stosowania jako
jedyne Zrédto pozywienia badZ uzupetnienie codziennej diety. Nie stosowac u dzieci ponizej 3. roku zycia.

Ze wzgleddw organizacyjnych prowadzimy sprzedaz w opakowaniach zbiorczych.

e =
=

fibre S T

Peptamen proszek 400 g

Kompletna pod wzgledem odzywczym normokaloryczna die-
ta oparta na biatkach serwatkowych. Zawiera 100% zhydroli-
zowanej serwatki. Przeznaczona dla dzieci powyzej 1. roku
zycia. Smak waniliowy.

Resource junior proszek 400 g

Kompletna pod wzgledem odzywczym dieta zapewniajaca
wsparcie procesu wzrastania i przyrostu masy ciata u dzieci
od 1. do 10. roku zycia. Zawiera wysokiej jakosci mieszanine
biatkowga ztozong w 50% z biatka serwatkowego i 50% kazeiny.
Smak waniliowy.

Petne informacje o produktach dostepne na opakowaniach.
Produkty w puszkach sa sprzedawane na sztuki.
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Witaminy, probiotyki, NKT

Z zycia PTWM

Jezeli chcesz zaoszczedzi¢, kupujac rekomendowane preparaty witaminowe (AQUADEKs kapsufki,
tabletki do zucia, krople), probiotyki (Dicoflor 30, Dicoflor 60 i Dicoflor krople) lub preparat kwasu
dokozaheksaenowego (Omegamed Baby), mozesz skorzysta¢ z oferty Polskiego Towarzystwa Walki

z Mukowiscydoza.

Omegamed® Pregna to preparat opracowany specjalnie w celu pokrycia zwiekszonego zapotrzebowania

na DHA w okresie cigzy oraz w celu wzbogacenia naturalnego
pokarmu matki w okresie karmienia piersiag. Optymalny sktad
preparatu powstat z udziatem specjalistow na podstawie
najnowszej wiedzy medycznej poparte] wartosciowymi
badaniami naukowymi. Produkt Omegamed® Pregna zawiera
unikalng forme DHA z alg. Nie zawiera oleju rybiego, dzieki
czemu jest dobrze tolerowany i nie poteguje mdtosci.
Ze wzgledu na optymalng dawke polecany dla dorostych
chorych na mukowiscydoze oraz dzieci od 6 1. Z.

pregna |
=9=- DHA @

e, :==|—_.'=I_-—F-h

W trosce o poprawe jakosci obstugi kurierskiej i mozliwo$¢ ubezpieczania przesytek

od 7 stycznia 2015 r. wszystkie zamdwienia w ramach odpftatnej dziatalnosci pozytku

publicznego PTWM sg wysytane za posrednictwem Poczty Polskiej.

Za kazda paczke (do 30 kg) obowiazuje stata optata w wysokosci 9,35 zt brutto.

Aktualne ceny wszystkich produktow wraz z kosztami wysytki znajdujg sie na stronie

www.ptwm.org.pl w zaktadce ,Programy pomocowe”
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Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego
dla chorych na mukowiscydoze

"H -
- e

Fot. Krzysztof Duda Fot. Beata Probierz
Lp. Sprzet rehabilitacyjny Stan na dziert 05.03.2015
1 Butla tlenowa (21,51, 101) dostepna (mata ilos¢)

2 Reduktor do butli tlenowej dostepny (mafa ilos¢)

3 RC Cornet dostepny (duza ilos¢)

4 Jala-Neti dostepny (duza ilos¢)

Uchwatg Zarzadu PTWM zostaty przeprowadzone istotne zmiany w funkcjonowaniu wypozyczalni. Przede wszystkim
nie ma juz koniecznosci obustronnego podpisywania umowy. Potwierdzeniem wypozyczenia jest wypetniony protokdt wraz
z numerem listu przewozowego wysytki. Kolejna istotna zmiana to automatyczna kasacja niektorych sprzetow po uptywie
2 lat od ich wypozyczenia. Regulamin obowigzuje od 7 stycznia 2015 r. i dotyczy wszystkich obowigzujgcych umdw. Bardzo
prosimy o szczegdtowe zapoznanie sie z nowym regulaminem, zamieszczonym na s. 75.

Informacje o aktualnych stanach magazynowych wypozyczalni oraz o jej funkcjonowaniu mozna uzyska¢ od Anny
Drozd pod numerem tel. 531 110 260 (adrozd@ptwm.org.pl) oraz na stronie internetowej Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza www.ptwm.org.pl w zaktadce ,Programy pomocowe”.

Wszystkie wnioski ztozone do dnia 7 stycznia 2015 r. na wczesniejszych drukach i nadal oczekujace na realizacje nalezy
ponownie wypetni¢ na nowym formularzu (s. 74 lub www.ptwm.org.pl), a nastepnie przesta¢ do biura PTWM zeskanowane
mailem, faksem lub poczta tradycyjna. Uwagal! Na jednym druku mozna wnioskowac tylko o jeden sprzet.

o

L

v Polskie Towarzystwo
V Walkiz Mukowiscydoza
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CZESC A. WYPELNIA OSOBA WYSTEPUJACA Z WNIOSKIEM

(imie i nazwisko osoby wystepujacej z wnioskiem)
(ulica, numer domu) LV

(kod, miejscowosc)

(telefon kontaktowy)

Whniosek do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj

Prosze o wypozyczenie na €zas NIeOKIeSIONY ... (poda¢ nazwe sprzetu rehabilitacyjnego),
ktory jest niezbedny do codziennej rehabilitacji nizej wymienionej osoby chorej na mukowiscydoze

................................................................................................................................ (imie, nazwisko i data urodzenia osoby, dla ktérej wnioskuje sie o sprzet).
D Zapoznatem/am sie z regulaminem wypozyczalni, rozumiem i akceptuje wszystkie jego postanowienia.

D Osdwiadczam, iz korzystatem / nie korzystatem z refundacji NFZ na sprzet do fizjoterapii oddechowej

(data refundadji kwota refundacji .o, , Nazwa sprzetu ).

data i podpis skfadajacego wniosek

CZESC B.WYPELNIA PRACOWNIK PTWM

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza wypozycza beneficjentowi nieodptatnie sprzet:
O nazwie:
o wartosci poczatkowej ztotych ( Ztotych)
posiadajacy nr inwentarzowy: oraz nr fabryczny:
do wytacznego uzywania przez
chora/ego na mukowiscydoze.
"""" data | podpis w imieniu Dysponenta ~ datai podpis wimieniu Dysponenta
Data WYpOZYCZENIA: ..o
Numer przesytkic ...

Protokot wypozyczenia sprzetu i
N

-
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REGULAMIN DZIALALNOSCI WYPOZYCZALNI SPRZETU REHABILITACYJNEGO | POMOCNICZEGO
PROWADZONEJ PRZEZ POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

Postanowienia ogolne:

1.

Wypozyczalnia stuzy do gromadzenia i przechowywania
w niej sprzetu rehabilitacyjnego i urzadzerh pomocniczych
(zwanych dalej sprzetem), stanowigcego witasnos¢ Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg (zwanego dalej Dyspo-
nentem), celem ich wypozyczania osobom chorym na muko-
wiscydoze (zwanymi dalej Beneficjentami).

a. zaswiadczenie lekarskie o rozpoznaniu mukowiscydozy
(o ile nie zostato juz wczesniej dostarczone do PTWM),

b. pisemny wniosek Beneficjenta, ktérego wzor stanowi za-
facznik niniejszego Regulaminu,

c. odwiadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobo-
wych Beneficjenta w zwigzku z realizacjg celéw statuto-
wych Dysponenta (o ile o$wiadczenie takie nie zostato juz

2. Siedziba wypozyczalni jest siedziba Zarzadu Dysponenta, tj. wczesniej przekazane PTWM) — wzor oswiadczenia jest do
34-700 Rabka Zdroj, ul. Prof. J. Rudnika 3b. pobrania na stronie www.ptwm.org.pl.

3. Benefigentem wypozyczalni moze byc osoba petnoletnia cho- 16, Dopuszcza sie sktadanie wnioskéw drogg pocztows, elektro-
ra na mukowiscydoze majaca petng zdolnos¢ do czynnosci niczng (skan), faksem oraz osobiscie w siedzibie Dysponenta
prawnych lub przedstawiciel ustawowy osoby chorej na muko- w godzinach pracy sekretariatu.
wiscydoze, zamieszkujacy na terenie Rzeczpospolitej Polskiej. 17. Wnioski o wypozyczenie sprzetu rehabilitacyjnego Iub urza-

4. Dysponent, majac na celu wspieranie najbardziej potrzebuja- dzenia pomocniczego sg ewidencjonowane przez Dysponen-
cych Beneficjentéw, przy wypozyczaniu sprzetu bedzie brac¢ ta z rejestracjg daty ich wptywu do jego siedziby.
podluwage sytuacje ma/)tletnalna choregg, stopien Zaawanso- 18 Dysponent deklaruje rozpatrzenie wniosku w terminie 15 dni
wania choroby, wysokosc i formy wsparcia dotychczas udzie- roboczych od otrzymania wniosku Beneficjenta. Jesli czas na
lonego danemu Beneficjentow. rozpatrzenie wniosku bedzie dtuzszy niz 15 dni roboczych,

5. Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet sprawny tech- Dysponent poinformuje o tym niezwfocznie Beneficjenta, nie
nicznie, spetniajacy normy bezpieczeristwa. pdzniej niz przed uptywem wskazanego terminu. Jezeli sprzet

6. Dysponent prowadzi ewidencje ustug, zwigzanych w wypo- wskazany we wniosku jest niedostepny, Dysponent poinfor-
7yczaniem sprzetu, ktéra zawiera w szczegdélnosci: rodzaj wy- muje o tym Beneficjenta telefonicznie w terminie 15 dni robo-
poZyczonego Sprzetul date WypoZyczenia, ZWrotu oraz ewen- CZyCh (Jeéh we wniosku zostat podany adres mailOWy lub faks
tualnej kasadji sprzetu, dane dot. Beneficjenta. Beneficjenta, informacja ta moze zosta¢ przekazana poczty

: : ) ) elektroniczna lub faksem).

7. Nastepujace rodzaje sprzetu: wyparzacz, Pari PEP system, tram-
polina, Flutter, RC Cornet, Acapella, Jala Neti, klin do drenazu, 19 Whnioski niekompletne nie beda rozpatrywane.
inhalatory, nasadki do oklepywania oraz pitki rehabilitacyine  20. W przypadku zapotrzebowania przekraczajacego ilos¢ sprzetu
uznaje sie za zuzyte po uptywie 2 lat od wypozyczenia i sprzet dostepnego w wypozyczalni o kolejnosci wypozyczenia decy-
taki nie podlega obowigzkowi zwrotu ani zgtoszenia do kasadji. duje kolejnos¢ sktadania wnioskéw — wg ewidencjonowanej

8. Beneficjent zobowiazuje sie do uzywania sprzetu zgodnie daty wptywu wniosku o wypozyczenie do siedziby Dysponen-
Z jego przeznaczeniem oraz instrukcja obstugi. ta, przy uwzglednieniu postanowien pkt. 4 oraz pkt. 22 Regu-

. . . , . - laminu.

9. Beneficjent nie moze przekazac¢ sprzetu osobie trzeciej do
uzywania. 21, Kompletne wnioski ztozone osobiscie w siedzibie Dysponenta

10.  Dysponent moze zazadac¢ natychmiastowego zwrotu wypo- Lﬁodgél by; reihfjovvane poza koIeJnosoa,. poza 'pézypadkam[,
zyczonego Beneficjentowi sprzetu w przypadku stwierdzenia ledy wniosek dotyczy sprzetu o ograniczonej dostepnoscl

. ; . . (niewielka liczba dostepnych egzemplarzy).
uzywania go w sposob sprzeczny z przeznaczeniem lub od-
stapienia go osobie trzeciej. 22. Decyzje o wypozyczeniu sprzetu podejmuje Dysponent po
. : - . ' zgromadzeniu dokumentéw wskazanych w pkt. 15 i w opar-
11. Jezeli zgodnie z niniejszym Regulaminem Beneficjent obo- ; S L . . .
; : i . , . ciu o niniejszy Regulamin dziatalnosci wypozyczalni.
wigzany jest zwrdci¢ sprzet, sprzet powinien by¢ zwrécony
w stanie niepogorszonym, jednakze Beneficjent nie ponosi ~ 23.  Po pozytywnej weryfikacji wniosku Dysponent wypetnia pro-
odpowiedzialnoéci za zuzycie sprzetu bedace nastepstwem tokdt wypozyczenia sprzetu znajdujacy sie w czesci B wnio-
prawidtowego uzywania. W przypadku naturalnego zuzycia sku o wypozyczenie. W protokole wypozyczenia okredla sie
sprzetu Beneficjent zobowiazany jest do poinformowania warto$¢ poczatkowq sprzetu i jego cechy indywidualne (nr
Dysponenta o tym fakcie poprzez wypetnienie wniosku o ka- fabryczny, symbol wyrobu, oznaczenie wewnetrzne) oraz date
sacje ww. sprzetu (zgodnie z obowiazujacym wzorem) i prze- wypozyczenia i numer przesytki (w przypadku osobistego od-
stanie go do Dysponenta. bioru sprzetu w miejscu ,numer przesytki” wpisuje sie ,odbiér

12. W przypadku ustania wskazari do dalszego stosowania wy- osobisty"i zamieszcza podpis 0soby odbierajace).
pozyczonego sprzetu Beneficjent jest zobowigzany do nie- 24 Sprzet wraz z kopig wypetnionego protokotu wypozyczenia
zwilocznego, pisemnego poinformowania Dysponenta o tym jest dostarczany Beneficjentowi optacong przez Dysponenta
fakcie oraz do zwrotu sprawnego sprzetu. przesytka pocztowa lub kurierska za zwrotnym potwierdze-

. . niem odbioru.

Zasady wypozyczania: 25.  Przypadki odmowy wypozyczenia dostepnego sprzetu beda

13.  Dysponent wypozycza Beneficjentowi sprzet nieodptatnie na uzasadnione pisemnie i wystane do wnioskodawcy w termi-
czas nieokreslony. nie 15 dni roboczych od daty wptywu wniosku do siedziby

14, Przy uwzglednieniu zasad okreslonych w pkt. 4 Regulaminu Dysponenta.
kazdemu Beneficjentowi przystuguje prawo do wypozycze-  26.  Wnioskodawcy przystuguje odwotanie od decyzji odmow-
nia po jednym sprzecie kazdego rodzaju w odstepie czasu nej, w terminie dwoch tygodni od jej otrzymania, do Zarzadu
minimum 2 lata, przy zatozeniu, ze Beneficjent wykorzystat Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg,
juz przystugujace mu prawo do uzyskania refundacji NFZ na a rozpatrzenie odwotania nastepuje na najblizszym posiedze-
zakup sprzetu, ktérego dotyczy jego wniosek. niu Zarzadu.

15. W celu wypozyczenia sprzetu rehabilitacyjnego lub urzadze-  27. W sprawach, nieuregulowanych w niniejszym Regulaminie,
nia pomocniczego nalezy dostarczy¢ do biura PTWM naste- obowiazuja przepisy Kodeksu Cywilnego, w szczegdlnosci do-
pujace dokumenty: tyczace umowy uzyczenia (art. 710-719).
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CZESC A. WYPELNIA OSOBA WYSTEPUJACA Z WNIOSKIEM

(imie i nazwisko osoby wystepujacej z wnioskiem)
(ulica, numer domu) LV

(kod, miejscowosc)

(telefon kontaktowy)

Whniosek o kasacje do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdroj

PI’OSZQ o kasa CJQ ............................................................................................................... (podac nazwe wypozyczonego sprzetu rehabilitacyjnego),
WYPOZYCZONEGO W ANiU .oovvrrrreververessvssernness (poda¢ date) NiZzej wymienionej osobie chorej na mukowiscydoze
................................................................................................................................ (imie, nazwisko i data urodzenia osoby, dla ktérej wypozyczono sprzet).
Uzasadniam MOjg PrOSDE TYM, ZE .o sssssssss s ssssssssss s ssssssssss s s

Sprzet zutylizuje we wiasnym zakresie.

data i podpis skfadajacego

CZESC B. WYPEENIA PRACOWNIK PTWM

Protokot kasacji sprzetu

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg niniejszym przekazuje do kasacji nizej wymieniony sprzet:

O NAZWIE! oottt

O Warto$Ci POCZatkOWE] ... ZIOTYCN (oo ztotych)
POSIadajgCy NI INWENTAIZOWY: ..oooooveeeeveessssieeeeeessssssssesssessssoneee 0raz NrfabryCzny: e |
WYPOZYCZONEGO W ANiU weovvvrvvverrvvversnsesessinenns A1 s i

chora/ego na mukowiscydoze.

data i podpis pracownika PTWM

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

D.IMIE INAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...

E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakre$li¢):
U przelew (O$wiadczam, ze ptatnosci dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania faktury)
U gotéwka
O subkonto / subkonto1% / wsparcie

|
} % . ? PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA
s
| v ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH | SUPLEMENTOW DIETY
} Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie
} Nutridrink — smak neutralny (compact) 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink — smak owocéw tropikalnych 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
1| Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 z
} Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Multi Fibre — pomaranczowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 z¢
} Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
|| Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 z¢
} Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Compact Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢
} Nutridrink Compact Protein — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢
} Nutridrink Compact Protein — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72z
} Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢
} Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z¢
I | Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82z
} Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt
} Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
} Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
} Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
} Resource 2.0 fibre — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
} Resource Junior proszek waniliowy Puszka 4009 28,02 zt
I | Peptamen (proszek — na zamowienie) Puszka 400g 33,05z
} AqUADEKs™ 60 kapsutek 205,09 zt
} AquADEKs™ Pediatric Liquid w ptynie 60 ml 158,54 zt
} AqUADEKs™ tabletki do zucia 60 sztuk 172,80 zt
} Aqua E (na zamoéwienie) 237 ml 237,60 zt
} Dicoflor 60 20 kapsutek 22,68 zt
} Dicoflor 30 30 kapsutek 21,60 zt
} Dicoflor krople 5ml 23,76 zt
I | Calogen smak neutralny 500 ml 40,85 zt
} Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA | 4-pak x 30 porcji twist off 67,73 zt
} Omegamed Pregna 4-pak x 30 kapsutek 94,62 zt
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
\
[
\
\
\
|

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

} Imie i nazwisko: Imie i nazwisko:

} Ulica i numer domu: Ulica i numer domu:

| Kod pocztowy i miejscowosc: Kod pocztowy i miejscowos¢:

I Numer telefonu: Numer telefonu:

I E-mail: E-mail:

|
N o
1 Data i czytelny podpis Numer przesytki (wypetnia pracownik PTWM)
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| Zakupy na platformie pomocowej PTWM

Platforma pomocowa odptatnej
dziatalnosci pozytku publicznego zosta-
ta uruchomiona dla beneficjentow lub
cztonkéw PTWM. Nowe konta sg weryfi-
kowane po rejestracji przez pracownika
biura. W razie brakéw w dokumentagji
zarejestrowana osoba zostanie popro-
szona o odestanie poczta dokumentéw
(zaswiadczenie o chorobie). Zamodwie-
nia beda realizowane dopiero po pozy-
tywnej weryfikadji.

PIERWSZE ZAKUPY
1. Rejestracja (klikniecie w gornej nie-
bieskiej belce menu -> REJESTRA-

CJA/LOGOWANIE):

+ uzupetnienie sekcji TWOJE DANE
OSOBOWE (dane osoby zaktada-
jacej konto: imie, nazwisko, adres
mailowy i hasto opiekuna, rodzi-
ca, osoby chorej);

+ uzupetnienie sekcji ADRES BENE-
FICJENTA (dane osobowe i adre-
sowe osoby chorej, ktére zostang
wpisane na fakturze i na podsta-
wie ktorych weryfikowana jest
mozliwos¢ zakupu).

UWAGA: w polu ,Dodatkowe in-
formacje” prosimy doda¢ adno-
tacje o zakupach realizowanych
przez inng fundacje, stowarzy-
szenie (nazwa, jezeli potrzebny
takze identyfikator chorego).

2. Po zarejestrowaniu konta lub kolej-
nym logowaniu uruchamia sie stro-
na MOJE KONTO, na ktérej mozemy
przegladac
zmieniac i dodawac adresy do wy-
sytki (domyslnie jest to adres rozli-
czeniowy z faktury).

szczegoty  zamowien,

3. Zakupy (klikniecie w goérnej niebie-
skiej belce menu ->ZYWIENIE ME-
DYCZNE, WITAMINY, PROBIOTYKI):

produkty dodaje sie do koszyka
po kliknieciu -> DODAJ DO KO-
SZYKA;

POSLANME WA CEESCE o L

AN

R -

1) rejestracja i logowanie, 2

l...u_-

3

-
B

) wybor kategorii produktéw, 3) dodanie produktu do koszy-

ka zakupdw, 4) koszyk zakupdw, 5) podsumowanie zakupéw i realizacja

- zakupy mozna
(dodawac kolejne produkty) lub
przejs¢ do etapu realizacji zamo-

kontynuowac

wienia;

« po kliknieciu w -> REALIZUJ ZA-
MOWIENIE uruchamia sie podsu-
mowanie zakupow;

«w sekcji ADRESY widoczny jest
adres do wysytki oraz adres roz-
liczeniowy;

« w sekcji METODA DOSTAWY do-
mysinie wybrana jest ubezpie-
czona przesytka kurierska poczty
polskiej;

- w formularzu ZOSTAW WIADO-
MOSC informujemy o realizadji
ptatnosci przez inng fundacje lub
stowarzyszenie, zgtaszamy tez
wszystkie dodatkowe uwagi;

« w sekcji WYBIERZ METODE PLAT-
NOSCI wybieramy ptatnos¢ ze
Srodkow
subkoncie PTWM lub zaptate po
odbiorze towaru na podstawie
faktury z odroczonym terminem
ptatnosci;

«w sekcji PODSUMOWANIE po-
twierdzamy zamoéwienie kliknie-

zgromadzonych  na

ciem -> POTWIERDZAM ZAMO-
WIENIE;

« zamowienie zostaje zarejestro-
wane w systemie i jest realizo-
wane.

Wszystkie informacje dotyczace
etapow zamowienia wysytamy dro-
ga mailowa. W razie braku maili lub
watpliwosci i pytarh prosimy o kon-
takt telefoniczny z koordynatorem
internetowej platformy pomocowej
Dawidem Maciasiem pod numerem
telefonu 730 115 919 (od poniedziat-
ku do pigtku w godzinach od 7.30 do
15.30).

Uwagi techniczne, btedy w dziata-
niu sklepu, strony internetowej prosi-
my zgfaszac na adres mwojcik@ptwm.

org.pl.

WAZNE: Do prawidtowego dzia-
tania koszyka potrzebna jest wtaczona
ustuga,ciasteczek” Pozwala to na funk-
cjonowanie koszyka oraz umozliwia
powrdt do zakupow w ciggu 24 godzin,
jeslizjakichkolwiek przyczyn zakupy zo-
stang przerwane.
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@ International Cystic Fibrosis Physiotherapy
"'7.? Workshops : (
L, V for Central and Eastern European Countries Eun

1-3 May 2015, Krakow, Poland

General information

CF Europe and the Polish Society Against Cystic Fibrosis (CF) are pleased to invite physiotherapy specialists
from Central and Eastern European Countries for the first International CF Physiotherapy Workshops held
in Krakow, Poland, 1-3 May 2015.

The aim of the meeting is to offer the participants a basic course on physiotherapy in CF, including practical
issues and hands-on-training. The scientific programme will be delivered by CF specialists from Poland and
Belgium, one of the pioneers and leading countries in the field of physiotherapy for CF. The meeting
language is English.

Each national association (or CF group) from Central and Eastern Europe is entitled to delegate 2-3
physiotherapists per country to participate in the workshops.

The meeting in free of charge — all the participants will receive accommodation in Fero Express Hotel
including catering. The organisers will also provide travel costs remuneration for representatives from
lower income countries.

More information on the workshops on the website: www.ptwm.org.pl

The meeting venue
Fero Express Hotel
Boleslawa Smialego 60
30-398 Krakow, Poland
www.fero.krakow.pl

Registration

To register for the meeting please, fill-out the registration form and send it via e-mail to the address:
alarost@interia.pl

Deadline for registration is 31 march 2015.

Visas and letters of invitation for Poland

Participants who require an entry visa must allow sufficient time for the application procedure. If you need
a visa for Poland please, contact the nearest embassy or consulate to determine the appropriate timing of
their visa applications. Individuals requiring an official Letter of Invitation can request one upon their
registration.

Contact to the organisers
Alicja Rostocka, member of CFE Board, Polish CFA
tel. +48 530 750 468
e-mail: alarost@interia.pl
www.ptwm.org.pl
The workshops' Exclusive Sponsor
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hops for Central and Eastern European Countries .
PRELIMINARY PROGRAMME urope

@ ’ International Cystic Fibrosis Physiotherapy
‘/"'!? Works C
v

1 May 2015 (Friday)

15.00 - 15.15: Welcome message
Alicja Rostocka, Karleen De Rijcke, Dorota Hedwig

15.15 - 16.00: Cystic Fibrosis from the basics
Prof. Dorota Sands, Institute of Mother and Child, Warsaw, Poland

16.00 — 16.45: Aerosol therapy in CF - inhalation techniques
Prof. Henryk Mazurek, Institute of Tuberculosis and Lung Diseases, Rabka-Zdroj, Poland

16.45 - 17.30: CF physiotherapy and standards of care across Europe
Karleen De Rijcke, President CF Europe

18.00 — welcome reception

2 May 2015 (Saturday)

Lecturers

Erik Van den Bon, respiratory physiotherapy practitioner, Mechelen, Belgium
Annelies Meeus, respiratory physiotherapy practitioner, Mechelen, Belgium

Jaana Meiesaar, respiratory physiotherapist, CF Reference center, Leuven, Belgium

09.00 — 13.00: Introduction to Quality Physiotherapy for children and adults with Cystic Fibrosis
e Overview of the physiotherapy techniques in CF
o Physiotherapy in CF infants and toddlers
e Physiotherapy in exacerbations and complications
e CF physiotherapy in daily practice

13.00 —14.00: lunch

14.00 - 15.30: practical workshops (3 simultaneous groups)
15.30 - 16.00: coffee break

16.00 — 17.30: practical workshops (3 simultaneous groups)

18.00 — dinner
20.00 — Social programme: Free walking tour “Krakow by night”

3 May 2015 (Sunday)

09.00 - 09.45 — Home physiotherapy programme in Poland
Justyna Rostocka-Cholewa, Polish Society Against Cystic Fibrosis, Poland

09.45 - 10.30 Motivating patients to physiotherapy
Urszula Borawska-Kowalczyk, Institute of Mother and Child, Warsaw, Poland

10.30 — 11.00 Handing of Certificates, closing
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% International Cystic Fibrosis Physiotherapy

., ? Workshops C
L‘V for Central and Eastern Europe Countries
v Europe

Pelskie Towarrystwi 1-3 May 2015, Krakow, Poland

Walkl r biks

REGISTRATION FORM

Please, send the filled-out form via e-mail to the address: alarost@interia.pl
Deadline for registration is 31 March 2015.

Name, Surname
Hospital/Clinic

Private practice

Postal Address
(incl. country)

Telephone
E-mail
Education

Number of CF patients
under care

Letter of invitation data
(e.g. private address,
birth date, passport
number) if required

Remarks

More information on the website: www.ptwm.org.pl

www.cf-europe.eu

The workshops' Exclusive Sponsor

Roche)
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KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE

%ny XXVIIIl OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE POt ACZONE Z WARSZTATAMI DLA

CZEONKOW RODZIN | OPIEKUNOW CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

Poisie Towarrastwe

ke : Warszawa, Hotel Fort, 19-20 czerwca 2015 r.

OGLOSZENIE O REKRUTACJI UCZESTNIKOW

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza serdecznie zaprasza cztonkéw rodzin i opiekunéw oséb chorych na
mukowiscydoze do uczestnictwa w XXVIIl ogélnopolskim szkoleniu pn. Kompleksowa opieka nad chorym na muko-
wiscydoze, ktére odbedzie sie w dn. 19-20 czerwca 2015 w Hotelu Fort, ul. Mogilska 310/312, Warszawa (informacje
o miejscu szkolenia na stronie www.forthotel.pl).

Uczestnikom szkolenia zapewniamy:

«  atrakcyjny program wyktadéw z zakresu leczenia, opieki domowej nad chorymi na mukowiscydoze, pro-
bleméw laryngologicznych, gastroenterologicznych, fizjoterapii, zywienia oraz pomocy psychologicznej
i socjalno-prawnej. Zaplanowano réwniez praktyczne warsztaty fizjoterapeutyczne, zywieniowe i psycho-
logiczne oraz konsultacje indywidualne prowadzone przez specjalistdw w dziedzinie leczenia i rehabilitacji
mukowiscydozy;

«  niezapomniang atmosfere i mozliwos¢ nawiazania wielu kontaktéw i przyjazni;

«  bezptatne wyzywienie i zakwaterowanie;

« daryrzeczowe.

REGULAMIN REKRUTACJI NA SZKOLENIE

1. Zasady uczestnictwa w szkoleniu

W szkoleniu moga uczestniczy¢ cztonkowie rodzin i opiekunowie oséb chorych na mukowiscydoze z catej Polski
— limit miejsc do 150 o0s6b.

terminie do 30 maja 2015 r., kompletu dokumentéw:
a) karty zgtoszeniowej — prawidtowo wypetnionej i podpisanej przez uczestnika (uwaga — zgtoszenie wypetnia
osobno kazdy uczestnik, prosimy nie zgtasza¢ dwoch oséb na jednej karcie),

b) kopii orzeczenia o niepetnosprawnosci osoby chorej na mukowiscydoze - aktualnego, waznego réwniez na
dzien 19 czerwca 2015 r. (osoby, ktére nie posiadajg orzeczenia, proszone sg o kontakt z organizatorem),

¢) zgody na przetwarzanie danych osobowych - wypetnionej i podpisanej przez uczestnika.

Uwaga!

W zwiazku z najnowszymi miedzynarodowymi wytycznymi zapobiegania i kontroli zakazen w mukowiscy-
dozie decyzja Zarzadu Gtéwnego PTWM w szkoleniu nie mogaq uczestniczy¢ osoby chore na mukowiscydo-
ze, zarowno doroste, jak i niepetnoletnie.

2. Swiadczenia dla uczestnikow

Osobom, ktére zakwalifikujg sie na szkolenie, Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza zapewnia:

- atrakcyjny program wyktadéw i warsztatéw (poczatek 19.06.2015 o godz. 10.00),

- bezptatne wyzywienie i nocleg w Hotelu Fort,

— bezptatne obiady i kolacje (bez noclegéw) dla oséb z Warszawy i okolic (w promieniu 25 km od Warszawy).
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3. Zasady kwalifikacji uczestnikéw

O zakwalifikowaniu do udziatu w szkoleniu decyduje data przyjecia kompletnego zgtoszenia (decyduje data wptywu
do PTWM), przy czym w pierwszej kolejnosci przyjmowane beda osoby, ktére nie uczestniczyty w szkoleniu PTWM
w poprzednim roku. Liczba miejsc na szkoleniu jest bardzo ograniczona, dlatego bezptatny udziat zapewniamy
w pierwszej kolejnosci jednemu cztonkowi rodziny chorego. W przypadku otrzymania zgtoszen od dwéch cztonkéw
rodziny jedna osoba zostanie umieszczona na liscie rezerwowej. Chetnym, ktérzy nie zakwalifikuja sie na bezptatny
udziat w szkoleniu, oferujemy wolny wstep na sale obrad, bez zapewnienia noclegéw i wyzywienia. Potwierdzenie
uczestnictwa dla oséb zakwalifilkowanych na szkolenie zostanie przestane poczta do 10 czerwca 2015 r.

4. Lista rezerwowa

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

5. Rezygnacja z uczestnictwa

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

6. Kontakt do organizatora

Informacji dotyczacych szkolenia udziela Anna Skoczylas-Ligocka
tel. komorkowy 662 033 999
e-mail: askoczylas@ptwm.org.pl.

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

i KOMPLEKSOWA OPIEKA NAD CHORYM NA MUKOWISCYDOZE

} % XXVIIl OGOLNOPOLSKIE SZKOLENIE POLACZONE Z WARSZTATAMI DLA CZLONKOW
- 7

i Wf—? RODZIN | OPIEKUNOW CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE

| L’

|

| V Warszawa, Hotel Fort, 19-20 czerwca 2015 r.

| oiskiE fowarrstan

5

|

} KARTA ZGtOSZENIOWA

|

|

s s

| Imig i nazwisko uczestnika szkolenia PESEL

|

|

|

nr telefonu adres e-mail

Kim jestes?:*  [1 cztonek rodziny/opiekun osoby chorej z orzeczeniem o niepetnosprawnosci
[] cztonek rodziny/opiekun osoby chorej bez orzeczenia o niepetnosprawnosci

Zamawiam bezptatne noclegi: 19/20 czerwca 2015 TAK NIE
Zamawiam bezptatne wyzywienie:* 19 czerwca — obiad TAK NIE
19 czerwca — kolacja TAK NIE
20 czerwca — obiad TAK NIE

Dla oséb z Warszawy i okolic (w promieniu 25 km od osrodka), oferujemy bezptatne obiady i kolacje (bez
noclegéw). Te osoby prosimy o zaznaczenie TYLKO wybranych positkdw.

Czy potrzebny Pani/u transport z dworca Warszawa Centralna: TAK* NIE *
Jezeli TAK, prosimy o podanie prawdopodobnej daty i godziny przyjazdu: .......c.eeeereereeeeenees

Czy moze Pan/i podwiez¢é samochodem osoby z okolicy swojego miejsca zamieszkania do Warszawy:

data, podpis
Prosimy wypetnic karte oraz zgode na przetwarzanie danych osobowych i odesta¢ wraz z kopig
orzeczenia o niepetnosprawnosci na adres:
ZG PTWM, ul. Prof. Jana Rudnika 3b; 34-700 Rabka-Zdrdj.
Zgtoszenia przyjmujemy do 30.05.2015 r.
Przyjmujemy tylko kompletne zgtoszenia, o przyjeciu na szkolenie decyduje data wptywu do PTWM.
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OSWIADCZENIE

Dane osobowe przekazane przez uczestnikéw projektu realizowanego w ramach art. 36 ustawy z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowe;j i spotecznej oraz o zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych
(t.j. Dz. U. z 2011 r. Nr 127, poz. 721 z pdzn. zm.), do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, ul.
Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdroj oraz Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych z siedzibg w Warszawie przy A. Jana Pawfa Il 13 (administratora danych) bedga
przetwarzane w celu realizacji ,,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej
i spotecznej osdb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym przez
PFRON”. Dane osobowe mogg byc¢ takze przetwarzane, gdy jest to niezbedne dla wypetnienia prawnie
usprawiedliwionych celéw administratora danych. Kazdy uczestnik projektu posiada prawo dostepu do
tresci swoich danych oraz ich poprawiania, aktualizacji, uzupetniania i usuwania. Podanie danych jest
dobrowolne, jednak ich niepodanie skutkowac bedzie brakiem mozliwosci wziecia udziatu w zadaniu
realizowanym zgodnie z ,Zasadami wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez
PFRON”.

(adres uczestnika szkolenia: miejscowos¢, nr kodu, ulica, nr domu, nr mieszkania)

Biorgc pod uwage powyzsze informacje, wyrazam zgode na przetwarzanie danych osobowych zawartych
w zgtoszeniu przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700
Rabka-Zdréj oraz PFRON z siedzibg w Warszawie przy ul. Jana Pawta Il 13 (administrator danych)
w celach zwigzanych z realizacjg ,Zasad wspierania realizacji zadan z zakresu rehabilitacji zawodowe;j
i spofecznej oséb niepetnosprawnych, zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzgdowym przez
PFRON”. Zgodnie z ustawg z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz. U. z 2002 r.
Nr 101, poz. 926 ze zm.). Zostatem (-am) poinformowany (-a) o prawie dostepu do tresci swoich danych
oraz ich poprawiania, aktualizacji, uzupetniania i usuwania.

(data i podpis uczestnika szkolenia)

UWAGA! Brak zgody na przetwarzanie danych osobowych uniemozliwia przyjecie zgtoszenia.
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WALNE ZEBRANIE CZLONKOW PTWM

Informujemy, ze 19 czerwca 2015 r. o godz. 19.00 w Hotelu Fort w Warszawie planowane jest Zwyczajne Wal-
ne Zebranie Czlonkéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, na ktére Zarzad Giéwny zaprasza
wszystkich Cztonkéw Towarzystwa niezaleznie od uczestnictwa w szkoleniu.

PROPONOWANY PORZADEK OBRAD
XVI WALNEGO ZEBRANIA CZLONKOW
POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA (PTWM)

Warszawa, Hotel Fort 19.06.2015 godz. 19.00

1. Otwarcie Walnego Zebrania Cztonkéw PTWM (WZC PTWM) przez cztonka Zarzadu Gtéwnego.
2. Wybor Przewodniczacego WZC PTWM.

Stwierdzenie przez Przewodniczacego:

- prawidtowosci zwotania WZC i jego zdolnosci do podejmowania uchwat;

— liczby obecnych na Zebraniu cztonkéw PTWM uprawnionych do gtosowania.

Przyjecie porzadku obrad.

Wybor czteroosobowej Komisji Skrutacyjne;j.

Wybér Sekretarza WZC PTWM.

Wybor trzyosobowej Komisji Uchwat i Wnioskow.

Podjecie uchwaly o przyjeciu Regulaminu Obrad WZC PTWM

© ® N o Uun o»

Przedstawienie przez Prezesa ZG sprawozdania merytorycznego z dziatalnosci PTWM za rok 2014,
sprawozdania finansowego PTWM za rok 2014 oraz sprawozdania z dziatalnosci Zarzadu Gtéwnego
zarok 2014.

10. Przedstawienie przez Zarzad Oddziatu w Gdansku sprawozdania z dziatalnosci Oddziatu za rok 2014.

11. Przedstawienie przez Przewodniczacego GKR sprawozdania z dziatalnosci Gtéwnej Komisji Rewizyjnej
PTWM za rok 2014.

12. Przedstawienie przez Sekretarza GSK sprawozdania Gtéwnego Sadu Kolezenskiego PTWM za rok 2014.

13. Przedstawienie propozycji, dyskusja i gtosowanie uchwat w sprawach:

+ przyjecia nowego wzoru sprawozdania finansowego za 2014 rok,
przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania finansowego PTWM za rok 2014 oraz sprawozdania merytorycz-
nego z dziatalnosci PTWM za rok 2014,

« przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziatalnosci ZG za rok 2014,

+ przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziatalnosci Oddziatu PTWM w Gdansku za rok 2014,

+ przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziatalnosci Gtéwnej Komisji Rewizyjnej za rok 2014,

+ przyjecia i zatwierdzenia sprawozdania z dziatalnosci Gtéwnego Sadu Kolezenskiego za rok 2014,

+ zmiana Statutu PTWM,

« zmiana regulaminu wewnetrznego PTWM ,Subkonto” i,Subkonto 1%,

+ nadania godnosci Cztonka Honorowego PTWM,

« wyboru firmy majacej przeprowadzi¢ audyt dziatalnosci PTWM za rok 2015,

« zmiany/uchylenia uchwaty WZC PTWM z dnia 1 czerwca 2013 r. o tresci: ,XIV Walne Zebranie Cztonkéw
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza nie wyraza zgody na udzielanie upowaznien przez Zarzad
Gtéwny na zbiérki publiczne organizowane indywidualnie przez podopiecznych Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg”.

14. Wolne wnioski — o charakterze porzadkowym.
15. Zamkniecie obrad XVIWZC PTWM.
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W‘,’ Polskie Towarzystwo
‘, V Walki z Mukowiscydozg

www.oddychaj.pl

Rabka-Zdréj, 09 marca 2015 r.

Nowoczesne Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Instytucie Matki i Dziecka w Warszawie

Juz w 2015 r. w Instytucie Matki i Dziecka rozpoczng sie prace nad stworzeniem nowoczesnego Cen-
trum Leczenia Mukowiscydozy. Jego powstanie sfinansuje Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydo-
z3 (PTWM) wraz ze swojg ambasadorka — mistrzynig w biegach narciarskich - Justyng Kowalczyk, ktéra
wspiera inwestycje takze wizerunkowo. Otwarcie Centrum zaplanowano na 2017 r.

Centrum znajdzie sie w wyremontowanej i specjalnie przystosowanej czesci Budynku Gtéwnego IMID.
Prace rozpoczng sie juz w 2015 roku i obejma przebudowe czesci obecnej Kliniki Pediatrii, z ktérej wydzielo-
nych zostanie 6 izolatek z osobnymi weztami sanitarnymi wraz z niezbednym zapleczem klinicznym i gospo-
darczym oddziatu. Koszt prac budowlanych wstepnie wyceniono na kwote 2 min zt, ktéra w catosci zostanie
pokryta ze srodkéw PTWM. Inwestycja ma na celu poprawe warunkéw lokalowo-sanitarnych w Instytucie i do-
stosowanie ich do miedzynarodowych standardow, przyjetych w leczeniu chorych na mukowiscydoze. Dzieki
remontowi chorzy na mukowiscydoze bedg hospitalizowani w izolacji, co pozwoli na ograniczenie ryzyka wy-
stepowania krzyzowych zakazen uktadu oddechowego, a w perspektywie przyczyni sie do lepszych wynikéw
leczenia tej grupy chorych.

&
Instytut

Matki i1 Dziecka
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W mukowiscydozie konieczne jest zachowanie najwyzszych mozliwych standardéw higieny. Niestety, obec-
nie warunki lokalowe w IMiD sq bardzo trudne — na oddziale sq przestarzate wieloosobowe sale i jedna toaleta. Po-
niewaz takie warunki zagrazajg naszym chorym zdecydowalismy sie wyremontowac oddziat z wtasnych srodkow”

- powiedziata Dorota Hedwig, Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Towarzystwo juz w 2013 r. rozpoczeto pozyskiwanie srodkéw na pokrycie kosztéw remontu, przeznacza-
jac na ten cel dochody z akgcji charytatywnych, przeprowadzonych wspdlnie ze swojg ambasadorka — Justy-
na Kowalczyk. W 2013 r. mistrzyni w biegach narciarskich przekazata Towarzystwu zdobyte przez siebie auto
BMW X1, ktdre zostato zlicytowane za kwote 155 000 zt, zas w 2014 r. za kwote 97 000 zt sama zlicytowata
sztabke ztota, ktorg otrzymata za ztoty medal olimpijski w Soczi.

~Remont w IMiD to dla nas trudne i wymagajqce duzego wysitku przedsiewziecie, jednak zdajemy sobie spra-
we z tego, ze jezeli my nie poprawimy warunkdéw w tym osrodku, to jeszcze przez wiele lat nikt tego nie zrobi, a nasi

chorzy po prostu nie mogq czeka¢” — dodaje Hedwig.

Instytut Matki i Dziecka to drugi pod wzgledem wielkosci osrodek leczenia mukowiscydozy w Polsce,
obejmujacy swoja opieka ponad 400 dzieci z catego kraju. Poprawa warunkéw lokalowych w szpitalu to dla
chorych szansa na diuzsze zycie. Idealng sytuacja bytoby utworzenie samodzielnej Kliniki Leczenia Mukowi-
scydozy. Osoby, ktére chcg wesprze¢ remont Centrum Leczenia Mukowiscydozy w IMiD moga wptacac daro-
wizny na konto Towarzystwa (nr 49 1020 3466 0000 9302 0002 3473) lub przekaza¢ swéj 1% podatku wpisujac
w deklaracji podatkowej numer KRS: 0000064892, cel szczegdtowy: Remont w IMID.

Informacja o chorobie

Mukowiscydoza (zwtdknienie torbielowate, ang. Cystic Fibrosis - CF) jest choroba genetyczna. Oznacza to,
ze dziecko rodzi sie z nig, a nie nabywa w pdzniejszym zyciu. Choroba zapisana jest w DNA rodzicéw, ktére petni
role nosnika informacji genetycznej, okreslajac rowniez wiele innych cech dziecka, takich jak np. jego wysokos¢,
kolor wtoséw czy oczu. Mukowiscydoza dotyka wielu uktadoéw i narzadéw. Najczesciej wystepuja objawy ze stro-
ny uktadu oddechowego oraz pokarmowego. W postaci ptucnej objawem choroby jest produkcja przez orga-
nizm gestego, lepkiego sluzu, ktéry zatyka ptuca stajac sie doskonatym miejscem do rozwoju zagrazajgcych zyciu
infekcji bakteryjnych. Stopniowe wyniszczenie ptuc ostatecznie prowadzi do catkowitej niewydolnosci oddecho-
wej i w konsekwencji przedwczesnej Smierci. Za strony uktadu pokarmowego najczesciej wystepuja zaburzenia
pracy trzustki, powodujace trudnosci we wchtanianiu ttuszczéw i biatka. Z tego powodu bardzo czesto u chorych
wystepuje niedozywienie, ktore jeszcze bardziej ostabia organizm.

Wiecej na: http://www.ptwm.org.pl/o-mukowiscydozie.

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza (PTWM) jest najstarsza i najwieksza w Polsce organizacja dziataja-
cg na rzecz chorych na mukowiscydoze. Towarzystwo zostato powotane w 1987 r. z inicjatywy o0sob, ktére codzien-
nie wspdlnie walcza o zdrowie i zycie chorych na mukowiscydoze: lekarzy i rodzicéw chorych dzieci. Towarzystwo
ma siedzibe w Rabce-Zdroju. Obecnie niesie pomoc ponad 1300 osobom chorym - zaréwno dzieciom, jak i doro-
stym w catym kraju.

Misja Towarzystwa jest niesienie wszechstronnej pomocy i wsparcia osobom chorym i ich rodzinom
w walce z ciezka, nieuleczalng choroba, jaka jest mukowiscydoza. Organizacja wspiera chorych w zakupie lekéw
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i odzywek, organizuje domowa rehabilitacje, warsztaty i szkolenia dla rodzicédw, opiekunéw i chorych, prowadzi
wypozyczalnie sprzetu rehabilitacyjnego, dziatalno$¢ wydawnicza oraz bezptatna infolinie. Od 2006 roku organi-
zuje i, dzieki wspotpracy z Fundacjg Zdazy¢ na czas, optaca wyjazdy na transplantacje ptuc w osrodkach
zagranicznych. Administruje réwniez subkontami chorych, na ktérych zbierane sg darowizny oraz wptaty z 1%
podatku przeznaczone na leczenie i rehabilitacje.

PTWM wspélnie ze srodowiskiem lekarskim prowadzi intensywne dziatania, zmierzajace do poprawy sytuacji
bytowej chorych i podniesienia standardéw leczenia mukowiscydozy w Polsce, a w efekcie do wydtuzenia czasu
zycia chorych, ktéry wciaz znaczaco odbiega od $redniej zachodnioeuropejskiej.

Od 2004 r. PTWM posiada status Organizacji Pozytku Publicznego (OPP), ktéry uprawnia do otrzymywania 1%
podatku od oséb fizycznych. Status organizacji pozytku publicznego jest potwierdzeniem wysokiej skutecznosci
w realizacji celéw statutowych, a przede wszystkim dowodem przejrzystosci i rzetelnosci dziatari podejmowanych
przez Towarzystwo. PTWM aktywnie uczestniczy w pracach Swiatowego i Europejskiego Towarzystwa Mukowiscy-
dozy, ktorego jest cztonkiem i od ktérego otrzymuje wsparcie. Towarzystwo wspiera biegaczka narciarska — Justyna
Kowalczyk.

Dodatkowych informacji udziela:
Matgorzata Krynke

Dyrektor Zarzadzajacy

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza
kom. +48 883 985 662

e-mail: mkrynke@ptwm.org.pl

www.ptwm.org.pl

ORGANIZACJA POZYTKU PUBLICZNEGO
KRS: 0000064892, NIP: 7350027693; REGON: 001280740
Bank: PKO BP S.A. O/Rabka-Zdr¢j BIC (SWIFT): BPKOPLPW
[PLN]: 49 1020 3466 0000 9302 0002 3473; [EUR]: 84 1020 3466 0000 9802 0007 0128

Walki z Mukowiscydoza poczta@ptwm.org.pl
www.oddychaj.pl www.ptwm.org.pl

% . ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdr6j
V@ Polskie Towa rzystwo tel./fax + 48 18 267 60 60 wew. 331, 349, 342
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| Podziekowania

Im dajesz wiecej, tym wiekszym sie stajesz. Firmy i instytucje:
Ale potrzebny jest ktos, aby przyjmowac. Chiesi Poland sp. z 0.0
Bowiem dawac to nie znaczy tracic. Decathlon sp. z 0.0.

Dr Irena Eris SA

Firma Handlowa Zakard
LPP SA

Mattel Poland sp. z 0.0.

) Mars Polska sp. z c.0.
Z okazji zblizajacych sie Swiat Wielkiej Nocy sktadamy  Roche Polska sp. z 0.0.

Antoine de Saint Exupery

Szanowni Panstwo!

wszystkim najlepsze zyczenia. Niech ten wyjatkowy czas na-

pefni Paristwa serca otuchg i nadzieja oraz pozwoli przezwy- Szczegodlne podziekowania kierujemy do Dyrekcji oraz

ciezy¢ nawet najwieksze trudnosci. Wolontariuszy | LO im. E. Romera oraz Il LO im. ks. prof. J. Tisch-
nera w Rabce-Zdroju za pomoc w dziataniach PTWM, zwtasz-
cza za udziat w zbidrce publicznej organizowanej podczas

Brocky Spensaizy | Berezficy! Il Ogdlnopolskiej Zimowej Senioriady w Rabce-Zdroju.

Serdecznie dziekujemy za udzielong pomoc finansowg  Redakcja czasopisma,Mukowiscydoza” dziekuje autorom
i materialng dla Podopiecznych naszego Towarzystwa. zdjec i tekstow.

LABORATORIUM KOSMETYCZNE

.
SPORT DLAWSZYSTKICH-WSZYSTKO DLA SPORTU Dr I rena ErIS

LPP

MARS

polska
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