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Żegnamy naszego Doktora Jerzego Żebra-
ka. Piszę naszego, gdyż odkąd tylko pamiętam, 
zawsze Pan Doktor był bardzo blisko chorych na 
mukowiscydozę i  Polskiego Towarzystwa Walki 
z  Mukowiscydozą, utarło się więc, że w  pewnym 
sensie Doktor jest nasz. Kiedy w niedzielę o godzi-
nie 22.19 odebrałam wiadomość o odejściu Pana 
Doktora, długo nie mogłam zasnąć. Wróciły wspo-
mnienia: pawilon szósty i wiele historii przeplata-
nych radością, trudnymi momentami i smutkiem. 
Powróciły uczucia i obrazy: biegające po oddziale 
Panie pielęgniarki i zawsze gotowy do pomocy Pan Doktor, walczący o życie kolej-
nego chorego na mukowiscydozę. Nie sposób zapomnieć o ogromnym zaangażo-
waniu i poświęceniu Doktora, wyczerpujących dyżurach i wyjątkowym podejściu 
do pacjentów i ich rodzin oraz pomocy w działalności PTWM. Zapamiętaliśmy Pana 
Doktora jako człowieka ciepłego, pełnego optymizmu i  godnego zaufania, gdyż 
zawsze można było na niego liczyć. Nawet wtedy, kiedy wcale nie było mu łatwo, 
przebierał się w  strój Świętego Mikołaja, by z  uśmiechem na twarzy odwiedzać 
chorych na oddziale, wręczając każdemu upominek i obdarzając każdego odrobi-
ną swojego wspaniałego wewnętrznego ciepła. Do niedawna niósł radość chorym 
pacjentom, dotkniętym codzienną rutyną leczenia i znużeniem. Kiedy ostatni raz 
miałam okazję porozmawiać z  Panem Doktorem podczas wigilijnego spotkania 
Towarzystwa, ujęła mnie Jego pogoda ducha, świeżość umysłu i podążanie za cza-
sem. Był na bieżąco z działalnością Towarzystwa, śledził naszą stronę internetową 
i Facebooka, mimo że wiele lat temu odszedł na emeryturę, to cały czas sercem był 
bardzo blisko wszystkich spraw związanych z postępem w leczeniu mukowiscydo-
zy. Wielkością Doktora Jerzego Żebraka była skromność i bezinteresowna miłość 
do drugiego człowieka, wrażliwość na cierpienie, nie tylko to fi zyczne, ale i ducho-
we, które bardzo często zadaje ogromny ból. Potrafi ł rozmawiać, podbudowując 
drugiego człowieka swoją postawą, zarażał swoim charakterystycznym dobrym 
humorem. Kilka lat temu otrzymałam od Pana Doktora książkę Zadziwienia – było 
to dla mnie bardzo miłe, tym bardziej, że każdą stronę chłonęłam z wielkim zacie-
kawieniem. Doktor pisał między innymi o zaczarowanych dzieciach, dzieciach sło-
nych chorujących na mukowiscydozę, którym poświęcił większość swojego życia, 
a które na początku Jego pracy umierały w wieku niemowlęcym. To właśnie on był 
prekursorem w leczeniu mukowiscydozy w Polsce, przecierał szlaki, płacąc za to dużą 
cenę życia osobistego. Wielkość tego skromnego, pełnego bezinteresownej miłości 
człowieka sprawia, że traktujemy go jak naszego najbliższego, drogiego przewodnika 
i Przyjaciela. Tacy ludzie nie zdarzają się często, są wyjątkowi i tym boleśniej odczu-
wamy stratę Pana Doktora. Chciałabym przytoczyć fragment z napisanej przez Pana 
Doktora książki Zadziwienia: „Po co zająłeś się tą mukowiscydozą – zapytał kiedyś 
kolega jeszcze ze studiów. Tyle jest fajnych chorób, i to dających się wyleczyć… Nie 
mam odpowiedzi. Pewnie tak było potrzeba. Po latach już nie umierają niemowlęta. 
Chyba już coś potrafi my. I wkrótce dochodzą wieści – zdałam maturę! Przyjęli mnie 
na studia! Podjąłem pracę! Założyłem własną fi rmę! Wyszłam za mąż! Urodziłam 
córkę”. Te ogromne zmiany zaszły dzięki Tobie, Doktorze, miałeś w tym swój bardzo 
duży udział, za co z całego serca Ci dziękujemy! Do zobaczenia w pięknym niebie!

Całym sercem wierzymy, że wielkie dobro, jakie czynił Pan Doktor, zostanie mu 
hojnie wynagrodzone w niebie. 

Dorota Hedwig
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Problemy ortopedyczne chorych 
na mukowiscydozę

Tomasz Rawo
Specjalista ortopedii i  traumatologii na-

rządu ruchu, Oddział Chirurgii Kręgosłu-

pa i  Ortopedii, Instytut Matki i  Dziecka 

w Warszawie

Opieka ortopedyczna nad chorym 

z  mukowiscydozą stanowi dopełnie-

nie opieki podstawowej prowadzonej 

przez pediatrów i  innych specjalistów 

zajmujących się bezpośrednio proble-

mami oddechowymi, metabolicznymi 

i  pokarmowymi pacjentów z  mukowi-

scydozą. Specjalista ortopedii zajmuje 

się przede wszystkim kontrolą rozwoju 

narządu ruchu oraz postawy. Wady po-

stawy występują powszechnie w  po-

pulacji dzieci szkolnych, zarówno do-

tkniętych chorobami przewlekłymi, jak 

i  zdrowych. Wady postawy mogą pro-

wadzić do pogorszenia funkcji układu 

oddechowego oraz krążenia u  dzieci 

i  młodzieży z  mukowiscydozą. Mogą 

także mieć istotny wpływ na przebieg 

ich rozwoju somatycznego, jak i  psy-

chicznego.

Spotkania dziecka chorego na 

mukowiscydozę z ortopedą są rzadkie, 

ale powinny być regularne. Celem ni-

niejszego artykułu jest zaznajomienie 

opiekunów pacjentów chorych na mu-

kowiscydozę z rolą ortopedy oraz z pro-

blemami, z jakimi mogą się spotkać pa-

cjenci oraz ich opiekunowie. 

Mukowiscydoza a rozwój 
narządu ruchu
Mukowiscydoza jest schorzeniem prze-

wlekłym, mającym wpływ na niemal 

każdy element życia osoby dotkniętej 

tą przypadłością. Problemy dotyczące 

narządu ruchu pojawiają się później niż 

problemy oddechowe i  metaboliczne. 

U  większości pacjentów z  mukowiscy-

dozą rozwój narządu ruchu do 10. roku 

życia przebiega jak w  populacji bez 

mukowiscydozy. Powyżej 10. roku życia 

zwiększa się odsetek pacjentów z wada-

mi postawy  oraz dotkniętych skoliozą. 

Pacjenci z  cięższymi przebiegami 

mukowiscydozy, z  liczbą zaostrzeń wy-

magających hospitalizacji większą niż 

3 w ciągu roku oraz z problemami me-

tabolicznymi, takimi jak niewydolność 

wątroby i zaburzenia funkcji przewodu 

pokarmowego, prezentują zaburzenia 

ze strony narządu ruchu przed ukoń-

czeniem 10. roku życia. 

Zaburzenia te wiążą się z  opóź-

nieniem rozwoju, występowaniem 

osteoporozy wtórnej do zaburzeń me-

tabolicznych i niedożywienia oraz z osła-

bieniem mięśni szkieletowych związa-

nym z niewydolnością oddechową. 

Problemy ortopedyczne związane 

z  ciężkimi przebiegami mukowiscydo-

zy, zarówno u dzieci przed, jak i po 10. 

roku życia, są wymienione poniżej.

yy Zahamowanie rozwoju (rozwój <3 

percentyla) w  wypadku ciężkich 

przebiegów:

	 –	 nasilenie wad postawy,

	 –	 niska aktywność fizyczna.

yy Występowanie osteoporozy u  pa-

cjentów z  niedoborami żywienio-

wymi:

	 –	 zwiększone ryzyko złamań.

yy Osłabienie układu mięśniowo-szkie-

letowego u  pacjentów z  ciężkimi 

przebiegami mukowiscydozy:

	 –	 przewlekłe zespoły bólowe koń-

czyn i grzbietu.

Opieka ortopedyczna obejmuje 

zarówno problemy związane z powikła-

niami mukowiscydozy, jak i z problemy 

typowe dla populacji ogólnej. Należy 

pamiętać, że dziecko dotknięte muko-

wiscydozą przechodzi taką samą drogę 

rozwojową jak dziecko zdrowe. Tak więc 

opieka ortopedyczna dotyczy nie tylko 

problemów zdrowotnych wynikających 

z powikłań mukowiscydozy, ale przede 

wszystkim problemów typowych dla 

wieku rozwojowego populacji ogólnej. 

Ortopeda w pracy z pacjentem do-

tkniętym mukowiscydozą zajmuje się 

następującymi zagadnieniami:

yy Problemy rozwojowe typowe dla 

populacji ogólnej:

	 –	 kontrola stawów biodrowych 

w 1. roku życia,

	 –	 występowanie fizjologicznej ko-

ślawości kolan oraz stopy płasko-

-koślawej fizjologicznej między 

2.–4. rokiem życia,

	 –	 wady wrodzone typowe dla po-

pulacji ogólnej,

	 –	 wady postawy w  wieku szkol-

nym,

	 –	 urazy narządu ruchu.

yy Problemy rozwojowe typowe dla 

pacjentów z mukowiscydozą:

	 –	 plecy okrągłe,

	 –	 klatka piersiowa beczkowata,

	 –	 skoliozy.

Opieka ortopedy dziecięcego 
w pierwszym roku życia
W  pierwszym roku życia nie ma istot-

nych różnic pomiędzy rozwojem dziecka 

dotkniętego mukowiscydozą, a  dziecka 

nieobciążonego tym schorzeniem.

Każde dziecko urodzone w Polsce 

podlega kontroli ortopedycznej w  po-

radni preluksacyjnej. Cel kontroli stano-

wi przede wszystkim wczesne wykrycie 
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rozwojowej dysplazji stawu biodrowe-

go (Developmental Dysplasia of the Hip), 

która jest najczęstszą wadą wrodzoną 

narządu ruchu w  naszej populacji, jej 

częstość według badania Grafa wynosi 

około 1/1000 żywych urodzeń, a  spo-

sób jej leczenia zależy od czasu roz-

poznania. Dysplazja wykryta przed 6. 

miesiącem życia dziecka jest leczona 

nieoperacyjnie z  dobrymi wynikami, 

rozpoznanie po 1. roku życia wiąże się 

zwykle z  koniecznością leczenia ope-

racyjnego. Z  tego powodu dzieci pod-

legają ocenie preluksacyjnej w  6. i  12. 

tygodniu życia. Ponieważ jest to okres 

diagnostyki mukowiscydozy, albo po 

badaniu przesiewowym, albo po pierw-

szych powikłaniach, takich jak niedroż-

ność smółkowa, ocena ortopedyczna 

(preluksacyjna) może ulec opóźnieniu. 

Wykonanie pierwszego badania preluk-

sacyjnego po 8. tygodniu życia nie sta-

nowi problemu ani dla dziecka, ani dla 

lekarza oceniającego. W  wypadku wy-

krycia dysplazji leczenie trwa około 12 

tygodni i musi się zakończyć przed roz-

poczęciem chodzenia, tak więc opóź-

nienie leczenia dysplazji nawet do 3–4 

miesiąca życia nie wiąże się z  istotnym 

pogorszeniem rokowania.

Ocena preluksacyjna polega na 

badaniu ortopedycznym dziecka, obej-

mującym ocenę nie tylko stawów bio-

drowych, ale także napięcia mięśniowe-

go, obecność kręczu oraz budowy stóp. 

Nieodzownym elementem badania 

preluksacyjnego jest badanie ultrasono-

graficzne (USG) według metody Grafa. 

Na rycinie 1 przedstawiono obrazy 

USG biodra zdrowego, jak i  nieprawi-

dłowego. W tabeli 1 zebrano informacje 

dotyczące badania według Grafa, jego 

interpretacji oraz postępowania.

Kolejnym problemem ortopedycz-

nym, jakim zajmuje się lekarz ortopeda 

Ryc. 1. Przykładowe obrazy USG według 
metody Grafa biodra zdrowego (IA) oraz 
dysplastycznego z  podwichnięciem (IIIA). 
W  przypadku biodra prawidłowego pa-
newka jest głęboka i  dobrze pokrywa 
głowę kości udowej, w przypadku biodra 
dysplastycznego panewka jest płytka, 
a głowa kości udowej wypada ze  stawu.

Typ
wg Grafa

Interpretacja Postępowanie

IA Prawidłowe Nie wymaga leczenia
IB Prawidłowe Nie wymaga leczenia
IIA Fizjologicznie 

niedojrzałe
Obserwacja i kontrola po 6–8 tygodniach

IIB Dysplastyczne Leczenie w aparacie odwodzącym jak szelki 
Pavlika lub rozwórka Koszli

IIC Dysplastyczne 
krytyczne

Leczenie w aparacie odwodzącym jak szelki 
Pavlika lub rozwórka Koszli

D (IID) Dyslokujące 
(niestabilne)

Leczenie w aparacie odwodzącym jak szelki 
Pavlika lub rozwórka Koszli

III Podwichnięte Leczenie wyciągiem w szpitalu, repozycja biodra 
i unieruchomienie w gipsie

IV Zwichnięte Leczenie wyciągiem w szpitalu, repozycja biodra 
i unieruchomienie w gipsie.

W  niektórych przypadkach określanych jako 
zwichnięcie wrodzone lub teratologiczne lecze-
nie nieoperacyjne może być nieskuteczne, w ta-
kich przypadkach należy go zaniechać, ponie-
waż unieruchamianie w  aparacie odwodzącym 
zwichniętego biodra prowadzić może do martwi-
cy głowy kości udowej. Pacjent jest kwalifikowa-
ny do leczenia operacyjnego po ukończeniu 18. 
miesiąca życia.

Tab. 1. Interpretacja badania USG według Grafa. Lekarz oceniający dziecko kwali-

fikuje biodro do poszczególnego typu. W zależności od kwalifikacji zalecane jest 

postępowanie. W niektórych przypadkach może ono różnić się od podanego po-

wyżej, a decyzja zależy od lekarza prowadzącego badanie preluksacyjne.

oceniający dziecko w  pierwszym roku 

życia, są wady wrodzone stóp. Wielu 

rodziców niepokoi się wyglądem stóp 

po urodzeniu dziecka z  uwagi na licz-

ne problemy ułożeniowe, wynikające 

z ułożenia dziecka w łonie matki. Stopa 

ułożeniowa jest zawsze miękka i odpro-

wadzalna, daje się łatwo skorygować. 

W  ciągu pierwszych tygodni życia sa-

moistnie ustawia się w  sposób prawi-

dłowy. 

Problem ortopedyczny stanowią 

wady wrodzone. Najczęściej spoty-

ka się następujące wady: wrodzone 

przodostopie przywiedzione, wro-

dzona stopa końsko-szpotawa oraz 

wrodzona stopa płasko koślawa (sto-

pa suszkowata). Każda z  tych wad 

wymaga innego postępowania. Na 

rycinach 2–4 przedstawiono obrazy 

najczęstszych wad stóp, z ich krótkim 

omówieniem.
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Ryc. 2. Przodostopie przywiedzione (me-
tatarsus adductus, MTA) stwierdza się 
w  około 1–2 przypadkach/1000 żywych 
urodzeń. Jest najczęstszą wadą wrodzo-
ną stopy. Wada polega na przywiedzeniu 
samego przodostopia. Stopa jest płaska, 
przyjmuje kształt litery „C”.  Wada ma ten-
dencję do samokorekcji i w 80–95% przy-
padków ustępuje samoistnie w ciągu roku. 
W przypadkach średnich i ciężkich wyma-
ga ćwiczeń, niekiedy gipsów korekcyj-
nych. Leczenie operacyjne wskazane jest 
w  przypadkach ciężkich postaci wady po 
niepowodzeniu leczenia nieoperacyjnego.

Ryc. 3. Wrodzona stopa końsko-szpotawa (talipes equino-varus, clubfoot, TEV) to cięż-
ka, złożona wada stopy. Częstość występowania to 0,6–0,9/1000 żywych urodzeń, 
przewaga chłopców 4:1, i  w  blisko połowie przypadków wada ma charakter obu-
stronny. Stopa jest przywiedzona (szpotawa), nadmiernie wydrążona i  ustawiona 
w  pozycji końskiej (przykurczone ścięgno Achillesa z  uniesieniem pięty ku górze). 
Wada charakteryzuje się różnym stopniem sztywności. Szeroko stosowaną na świe-
cie metodą leczenia stopy końsko-szpotawej jest metoda Ponsetiego, polegająca 
na korekcji w  opatrunkach gipsowych, następnie wykonaniu przecięcia ścięgna 
Achillesa i doleczaniu w szynie Denis-Browne’a. Leczenie tą metodą daje od 70 do 
90% wyników dobrych. Podstawowym warunkiem powodzenia leczenia tą meto-
dą jest jak najwcześniejsze rozpoczęcie oraz systematyczność, aż do ukończenia 3. 
roku życia. Wczesne rozpoczęcie leczenia stopy końsko-szpotawej jest w metodzie 

Ryc. 4. Wrodzona stopa płasko-koślawa (congenital vertical talus, stopa suszkowata, 
CVT) to wada uważana za jedną z  najsztywniejszych i  najcięższych. W  blisko 50% 
przypadków jest elementem ciężkich zespołów genetycznych. Zniekształcenie swo-
im wyglądem przypomina suszkę do atramentu, stąd potoczna nazwa wady – stopa 
suszkowata. Stopa jest przełamana, a najniższy punkt stopy stanowi głowa kości sko-
kowej, która ustawiona jest pionowo (wertykalnie, stąd nazwa ang.), kość piętowa 
jest ustawiona w ku górze (końsko), a ścięgno Achillesa – przykurczone, przodosto-
pie ustawione jest ku górze (zgięcie grzbietowe) oraz w odwiedzeniu (koślawości). 
Wada jest sztywna i  nie daje się skorygować. To wada, którą z  założenia leczy się 
operacyjnie. Do ośrodka ortopedycznego zajmującego się chirurgią stopy pacjent 
powinien trafić w 1. roku życia, a leczenie operacyjne powinno odbyć się przed ukoń-
czeniem 2. roku życia.

Bez wątpienia, wydarzeniem 

budzącym największy niepokój u  ro-

dziców są urazy okołoporodowe. Są 

one częste i  dotyczą nawet do 3% 

porodów, niezależnie od ich przebie-

gu. Wyróżnia się dwa rodzaje urazów 

okołoporodowych leczonych przez 

ortopedę: złamania okołoporodowe 

(przede wszystkim obojczyka lub kości 

udowej) oraz okołoporodowe uszko-

dzenia splotu ramiennego. 

Złamania okołoporodowe naj-

częściej dotyczą obojczyka (0,5–1%) 

porodów, ale też są spotykane w przy-

padku kości udowej oraz ramiennej. 

Ponsetiego bardziej istotne od ciężkości 
samej wady. Pierwsze gipsy korekcyjne 
powinny zostać założone w  pierwszych 
dobach życia, po pilnym skierowaniu do 
poradni ortopedycznej. Okres leczenia 
stopy końsko-szpotawej pokrywa się 
z  okresem diagnostyki mukowiscydozy. 
Niestety, opóźnienie leczenia stopy koń-
sko-szpotawej wiąże się z pogorszeniem 
rokowania, jednakże metoda Ponsetie-
go jest skutecznym sposobem leczenia 
stopy końsko-szpotawej do 9. miesiąca 
życia.
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Wszystkie złamania okołoporodowe 

goją się bardzo szybko z  wytworze-

niem grubej kostniny, która również 

jest niepokojąca dla rodziców. Lecze-

nie polega na krótkotrwałym unieru-

chomieniu, w niektórych przypadkach 

złamań kości udowych stosuje się wy-

ciągi pośrednie. Rokowanie jest dobre, 

a  złamania okołoporodowe nie po-

zostawiają śladów ani niesprawności. 

W przypadku dzieci z mukowiscydozą 

złamania goją się tak samo jak w przy-

padku dzieci zdrowych. 

Znacznie więcej problemów przy-

sparzają okołoporodowe uszkodzenia 

splotu ramiennego. Dotyczą 0,1–0,6% 

żywych urodzeń, częściej u  nowo-

rodków dużych, powyżej 4000 g. Wy-

różnia się dwa podstawowe rodzaje 

uszkodzenia, w zależności od poziomu 

uszkodzenia. W  tabeli 2 zebrano pod-

stawowe dane o  wyglądzie poszcze-

Rodzaj uszkodzenia Obraz Rokowanie
Erba-Duchenne’a 
(uszkodzenie korzeni 
szyjnych C5 i C6)

Kończyna górna zwisa bezładnie ku dołowi przywiedziona i  zroto-
wana. Ręka ułożona w pozycji tzw. „kelnera biorącego napiwek”. Bark 
obniżony, brak czynnego zgięcia i odwiedzenia w stawie ramiennym, 
brak czucia na bocznej powierzchni ramienia i przedramienia. Może 
towarzyszyć porażenie przepony po stronie prawej (zespół Koffera-
tha).

Dobre

Typu Klumpkego Ruchomość stawu ramiennego jest zachowana, brak ruchów ręki (dło-
ni i palców), brak odruchu chwytania. Możliwy zespół Hornera (zwę-
żenie szpary powiekowej, zwężenie źrenicy i zapadnięcie gałki ocznej 
po stronie uszkodzenia)

Rokowanie złe

Tab. 2. Dwa najczęściej spotykane typy uszkodzenia splotu ramiennego

Ryc. 5. Porażenie splotu ramiennego typu 
Erba-Duchenne’a, obraz ręki „kelnera bio-
rącego napiwek”

gólnych uszkodzeń. Rycina 5 przed-

stawia obraz „ręki kelnera biorącego 

napiwek” charakterystyczny dla uszko-

dzenia typu Erba-Duchenne’a.

Leczenia przyczynowego nie ma. 

Rokowanie zależy od zdolności orga-

nizmu do odbudowy uszkodzonego 

nerwu oraz stopnia uszkodzenia (wy-

rwane korzenie nerwowe rokują źle, 

naciągnięte dobrze). Leczenie obejmu-

je unieruchomienie, masaże i  fizyko-

terapię. Uszkodzenia utrzymujące się 

dłużej niż 4 miesiące są trwałe. Dotyczy 

to 19–23% przypadków. Rokowanie 

zależy od rodzaju uszkodzenia. Uszko-

dzenia typu Erba-Duchenne’a  rokują 

lepiej. Mukowiscydoza nie ma wpływu 

na rokowanie.

Poza omówionymi problemami 

ortopedycznymi w 1. roku życia pojawia 

się jeszcze cały szereg innych schorzeń, 

jednakże są one rzadsze i  ich omawia-

nie przekracza ramy niniejszego opra-

cowania.

Badanie i ocena chodu po 
rozpoczęciu chodzenia
Kolejne profilaktyczne badanie ortope-

dyczne dziecka powinno mieć miejsce 

po rozpoczęciu chodzenia. Badaniu 

powinny podlegać wszystkie dzieci, 

a  rozpoznanie mukowiscydozy nie ma 

większego znaczenia dla momentu roz-

poczęcia chodzenia, z  wyjątkiem tych 

przypadków, gdzie wystąpiły ciężkie in-

fekcje lub zaburzenia układu pokarmo-

wego, które opóźniły rozwój dziecka. 

Badający dziecko ortopeda powinien 

wziąć pod uwagę te opóźnienia.

Badanie ortopedyczne ma na celu 

zakończenie oceny bioder. Badanie 

obejmuje ponowną ocenę zakresu ru-

chu i  długości kończyn (już bez USG) 

oraz ocenę chodu. Zwykle jest to bada-

nie krótkie. 

W  tym okresie zwykle nie wykry-

wa się nowych schorzeń ortopedycz-

nych. Uwagę zwraca się na ustawienie 

szyi. Kręcz mięśniowy szyi (przykurcz 

mięśnia mostkowo-obojczykowo-sut-

kowego) u dzieci powyżej 1. roku życia 

jest wskazaniem do leczenia operacyj-

nego – nacięcia (myotomii) mięśnia 

mostkowo-obojczykowo-sutkowego. 

Dzieci przed ukończeniem 1. roku ży-

cia są leczone nieoperacyjnie – rehabi-

litowane.

Dziecko rozpoczyna chodzenie 

przeważnie między 10. a 16. miesiącem  

życia. Chód dziecka rozpoczynającego 

chodzenie jest charakterystyczny, na 

szerokiej podstawie z  wysoko unoszo-

nymi nogami i  usztywnieniem tułowia 

(chód kaczkowaty). 

Chód dziecka rozpoczynającego 

charakteryzuje się:

yy ustawieniem zgięciowym stawów 

biodrowych i kolanowych,

yy pośladkami skierowanymi ku tyłowi,

yy szeroką podstawą chodzenia,

yy częstym wywracaniem się.

Chód normalizuje się i staje się ty-

powym chodem naprzemiennym do 

ukończenia 2. roku życia.
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Brak rozpoczęcia chodzenia do 

18. miesiąca życia u  dzieci bez roz-

poznania chorób neurologicznych 

ani ortopedycznych, nieobciążonych 

wcześniactwem, oznacza konieczność 

prowadzenia diagnostyki, w  pierwszej 

kolejności neurologicznej, a  następnie 

ortopedycznej. Również utrzymywanie 

się chodu kaczkowatego po ukończe-

niu 24. miesiąca życia jest wskazaniem 

do pogłębionej diagnostyki. 

Dzieci z mukowiscydozą rozpoczy-

nają chodzenie planowo, z  wyjątkiem 

przypadków obciążonych problemami 

metabolicznymi z opóźnieniem rozwo-

ju i niską masą – te dzieci rozpoczynają 

chodzenie później.

Ocena ortopedyczna w wieku 
2–4 lat
Dzieci z  mukowiscydozą podobnie jak 

dzieci bez rozpoznania mukowiscydozy 

między 2. a 4. rokiem życia przechodzą 

znaczne zmiany w  budowie stawów 

kolanowych i  stóp. To okres tzw. „fizjo-

logicznej koślawości”. Rozwój kończyn 

dolnych dziecka jest przedmiotem 

znacznego niepokoju rodziców. 

Ocena ortopedyczna odbywa 

się po bilansach 2-latka i 4-latka, tak 

Ryc. 6. Fizjologiczna koślawość kolan 
u  dziecka 2,5-letniego, zwraca uwagę 
ustawienie kolan w literę „X”

jak w  populacji dzieci bez mukowi-

scydozy.

Podstawowy problem stanowi fi-

zjologiczna koślawość kolan oraz fizjo-

logiczna stopa płasko-koślawa. Oba te 

stany, jak sama nazwa wskazuje, są fi-

zjologią, a nie chorobą. Koślawość kolan 

oznacza ich wychylenie do przyśrodka 

w  kierunku osi ciała z  jednoczesnym 

wychyleniem podudzi oraz pięt na ze-

wnątrz (rycina 6).

Fizjologiczna stopa płasko-koślawa 

występuje między 2. a  5. rokiem życia. 

Charakteryzuje się obniżeniem łuku po-

dłużnego stopy, pogłębiającym się przy 

obciążaniu. Stopa koryguje się przy sta-

waniu na palcach. Zakres ruchomości 

jest pełny, nie obserwuje się przykur-

czów ścięgien (rycina 7).

Dzieci w  wieku przedszkolnym 

podlegają przede wszystkim obserwacji, 

interwencje lecznicze oraz gimnastyka 

korekcyjna w  przypadkach określanych 

jako niefizjologiczne mają zwykle miejsce 

po ukończeniu 5. roku życia. Na tym eta-

pie życia nie ma istotnych różnic w mię-

dzy postępowaniem z dziećmi zdrowymi 

a z dziećmi obciążonymi mukowiscydozą. 

Stosowanie szeroko reklamowa-

nych wkładek i  bucików profilaktycz-

nych ma przede wszystkim działanie 

pomocnicze, a nie lecznicze w przypad-

kach fizjologicznej koślawości.

Wady postawy w wieku 
szkolnym
W  wieku szkolnym dochodzi do roz-

dzielenia się torów rozwojowych dzieci 

Ryc. 7. Fizjologiczna stopa płasko-koślawa (flexible flatfoot) u 4,5-latka. Zwraca uwa-
gę obciążanie wewnętrznej krawędzi stopy, koślawość pięty i korekcja łuków stóp 
przy stawaniu na palcach.

Autor Definicja prawidłowej postawy
 Wolański 1959 Taka, jaka występuje w  dostatecznie dużym odsetku, aby 

można było ją uznać za znamienną dla danej klasy wieku. Jest 
charakterystyczna dla populacji dzieci zdrowych.

Przybylski 1965 Harmonijne i  bezwysiłkowe ułożenie poszczególnych ele-
mentów postawy w stosunku do osi długiej ciała

Karwański 1992 Sylwetka, która jest wynikiem wpływu odziedziczalności 
kształtu ciała i utrzymującej się równowagi dynamicznej w ob-
rębie zbioru cech psychomotorycznych i funkcjonalnych.

Tab. 3. Definicje wad postawy. Na podstawie podręcznika: Kasperczyk T. Wady 

postawy ciała, diagnostyka i leczenie, Kraków 2004.
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z populacji ogólnej oraz dzieci obciążo-

nych mukowiscydozą. W  wieku szkol-

nym wyróżnia się dwa okresy krytyczne 

dla tworzenia się wad postawy. Pierwszy 

okres krytyczny przypada na wiek 6–7 

lat i związany jest ze zmianą trybu życia 

(kilkugodzinna pozycja siedząca). Drugi 

okres krytyczny pojawia się u dziewcząt 

w wieku 11–13 lat, a u chłopców w wie-

ku 13–14 lat i wiąże się ze skokiem po-

kwitaniowym (szybki wzrost ciała). Od 

10. roku życia obserwuje się większą 

liczbę wad postawy w  populacji dzieci 

z mukowiscydozą w porównaniu do po-

pulacji ogólnej.

Problem wad postawy jest szeroko 

akcentowany w mediach, zwłaszcza na 

początku roku szkolnego i  sprowadza-

ny do ciężkości plecaków szkolnych, 

co stanowi znaczne uproszczenie, po-

nieważ tworzenie się nieprawidłowości 

w zakresie postawy ma charakter wielo-

czynnikowy, a ciężkość plecaka szkolne-

go stanowi tylko jednym z problemów. 

Samo zdefiniowanie pojęcia po-

stawy jest trudne i do dziś nie ma zgo-

dy co do jej jednoznacznej definicji. 

W  tabeli 3 zebrano najpopularniejsze 

definicje postawy z  literatury polskiej. 

Problem definicyjny jest przyczyną 

Ryc. 8. Plecy okrągłe, zwraca uwagę zaokrąglenie kręgosłupa w odcinku piersiowym

Ryc. 9. Klatka piersiowa beczkowata w przebiegu mukowiscydozy, zwraca uwagę zwiększenie wymiarów klatki piersiowej

trudności w  porównywaniu badań 

oraz pojawiania się mediach informa-

cji, jakoby ponad 90% dzieci w  szkole 

miało złą postawę. W  rzeczywistości 

wymagające leczenia wady postawy 

występują, w  zależności od badań, 

u  30% do 60% uczniów w  populacji 

ogólnej. W wypadku dzieci z mukowi-

scydozą leczonych w  Instytucie Matki 

i Dziecka w Warszawie, wady postawy 

stwierdzono u  87% pacjentów, któ-

rzy zostali poddani badaniu. Z  czego 

wady, mogące mieć wpływ na funk-

cję układu oddechowego, wystąpiły 

u 31%. W grupie dzieci poniżej 5. r.ż. nie 
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stwierdzono odchyleń od normy w za-

kresie kręgosłupa ani klatki piersiowej. 

W grupie powyżej 13. r.ż. stwierdzono 

wady postawy u wszystkich badanych, 

były to przypadki zwiększonej kifozy 

piersiowej (pleców okrągłych), w  czę-

ści przypadków z towarzyszeniem sko-

liozy oraz klatki beczkowatej.

Wady postawy rozwijają się po-

woli, i początkowo nie dają dolegliwo-

ści, jednakże prowadzą do powstania 

utrwalonych deformacji. Kasperczyk 

wyróżnił trzy fazy tworzenia się wady 

postawy.

yy I  okres – zmian czynnościowych. 

Jedne grupy mięśni ulegają osłabie-

niu i rozciągnięciu, w innych wystę-

puje wzmożone napięcie i ich skró-

cenie. Trwa od kilku tygodni do kilku 

miesięcy.

yy II okres – powstawania przykurczy 

(mięśni, ścięgien, więzadeł). W  tym 

okresie interwencja ćwiczeniami ko-

rekcyjnymi może być całkowicie sku-

teczna. Okres ten może trwać przez 

kilka tygodni, miesięcy, a  nawet lat. 

W tym okresie ćwiczenia korekcyjne 

dają możliwość likwidacji wady.

yy III okres – zmian strukturalnych, 

czyli utrwalonych przykurczy. Wady 

postawy w  tym okresie określamy 

jako patologiczne. Ćwiczenia korek-

cyjne pozwalają zapobiec dalsze-

mu postępowaniu wady, jednakże 

całkowita jej likwidacja jest już nie-

możliwa i  często wymaga złożone-

go postępowania rehabilitacyjnego 

(w tym zabiegu chirurgicznego).

Nieprawidłowości postawy mają 

wpływ zarówno na stan psychiczny pa-

cjenta (akceptacja wyglądu ciała, chęć 

leczenia) oraz somatyczny (obniżenie 

wartości spirometrycznych i pletyzmo-

graficznych w  przypadku wad klatki 

piersiowej oraz kręgosłupa). W  okre-

sie pokwitania wady postawy u  dzieci 

z mukowiscydozą pojawiają się częściej. 

U  dzieci z  mukowiscydozą dominują 

Ryc. 10. Pacjentka 16-letnia z mukowiscydozą i skoliozą. Widoczne nieprawidłowości to 
asymetria łopatek, skrzywienie kręgosłupa oraz asymetria miednicy. W teście pochylenia 
(Adamsa) uwidacznia się garb żebrowy i lędźwiowy. Jest to typowy objaw skoliozy, wska-
zujący na rotację kręgów i deformację trójpłaszczyznową kręgosłupa.

trzy wady: plecy okrągłe, skolioza oraz 

klatka piersiowa beczkowata. 

Plecy okrągłe charakteryzują się 

nadmiernym wygięciem kręgosłupa ku 

tyłowi (nadmierna kyfoza piersiowa). 

Wada ma następujące składowe:

yy osłabienie mięśni grzbietu, 

yy wysunięcie do przodu głowy i  bar-

ków,

yy przykurcz mięśni klatki piersiowej,

yy upośledzona funkcja oddechowa 

klatki piersiowej. 

Częstą przyczyną powstawania 

pleców okrągłych jest przeciążenia 

pracą statyczną prostowników grzbie-

tu lub mięśni oddechowych. To naj-

częściej występująca wada postawy 

w  mukowiscydozie. Wadę tę uważa 

się za wtórną do postępów choro-

by oskrzelowo-płucnej i przeciążenia 

mięśni oddechowych. W  przypadku 

chorych na mukowiscydozę nie jest 

możliwa likwidacja tej wady, ale pro-

wadzenie ćwiczeń korekcyjnych umoż-

liwia zapobieżenie dolegliwościom 

bólowym towarzyszącym tej wadzie, 

a  w  wypadku obecności bólów umoż-

liwia ich znaczne zmniejszenie. Po-

mocniczo, w przypadkach z nasilonymi 

bólami, uzasadnione jest zastosowanie 

gorsetów. Na rycinie 8 przedstawiono 

wygląd pacjenta z  plecami okrągłymi 

oraz jego rentgenogram.

Klatka piersiowa beczkowata jest 

bezpośrednim powikłaniem choroby 

oskrzelowo-płucnej w  przebiegu mu-

kowiscydozy. Wiąże się z  obecnością 

zmian rozedmowych, które prowadzą 

do powiększenia wymiaru przednio-

-tylnego klatki piersiowej oraz objętości 

zalegającej (objętości powietrza niebio-

rącego udziału w  wymianie gazowej). 

Wadzie tej mogą towarzyszyć dodat-

kowe deformacje klatki piersiowej. Le-

czenie polega na kontroli postępów 

choroby oskrzelowo-płucnej oraz w  jej 

schyłkowym etapie na przeszczepieniu 

płuc. Ewentualne leczenie operacyjne 

ściany klatki piersiowej jest wskazane 

w  przypadkach wyjątkowych. Klatka 

piersiowa beczkowata nie poddaje się 

ćwiczeniom korekcyjnym. Na rycinie 9 

przedstawiono wygląd pacjenta z  klat-

ką piersiową beczkowatą.

Skolioza u osób 
z mukowiscydozą
Skolioza stanowi ciężkie zniekształcenie 

trójpłaszczyznowe kręgosłupa. Do roz-

poznania skoliozy, zgodnie z  definicją, 
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konieczne jest stwierdzenie skrzywienia 

bocznego kręgosłupa przekraczające 

10° w  płaszczyźnie czołowej, mierzone 

metodą Cobba, na zdjęciu rentgenow-

skim. To niezwykle istotna informacja, 

ponieważ określenie „skolioza” jest bar-

dzo nadużywane przez media, ale także 

i  lekarzy POZ, radiologów oraz fizjote-

rapeutów. Należy pamiętać, że nie każ-

de skrzywienie kręgosłupa to skolioza, 

również nie każdy opis radiologa, zawie-

rający sformułowanie „skolioza”, upraw-

nia do jej rozpoznania. Rozpoznanie zaś 

skoliozy jest znacznym obciążeniem dla 

pacjenta i  ma istotny wpływ na roko-

wanie dotyczące funkcjonowania, jak 

i progresji mukowiscydozy.

Skolioza składa się z następujących 

elementów: 

yy skrzywienie w  płaszczyźnie czoło-

wej (boczne skrzywienie kręgosłu-

pa),

yy skrzywienie w płaszczyźnie strzałko-

wej (lordo- lub kyfoskolioza),

yy skrzywienie w  płaszczyźnie pozio-

mej (rotacja i torsja kręgów).

W  praktyce klinicznej skoliozy 

dzieli się na pierwotne (idiopatycz-

ne), gdy nie jest znana przyczyna, 

oraz wtórne (gdzie przyczyną może 

być wada wrodzona kręgosłupa lub 

inne schorzenie, najczęściej nerwo-

wo-mięśniowe). W  85% przypadków 

skolioz są to schorzenia idiopatycz-

ne. Schorzenie to może się rozwinąć 

w  każdym wieku i  u  każdego dziec-

ka. Jednocześnie postęp skrzywienia 

wiąże się z okresami przyspieszonego 

wzrostu pacjenta. Dlatego im wcze-

śniej zostanie postawione rozpozna-

nie skoliozy, tym gorsze rokowanie co 

do jej progresji i  większe ryzyko po-

gorszenia w  czasie dalszego rozwoju 

dziecka.

W  wypadku pacjentów z  muko-

wiscydozą skolioza stanowi najpoważ-

niejszy problem ortopedyczny. U  pa-

cjentów obciążonych mukowiscydozą 

skolioza występuje znacznie częściej 

niż w  populacji ogólnej. W  badaniach 

prowadzonych w  Wielkiej Brytanii 

skolioza u  dzieci z  mukowiscydozą 

występowała około 20 razy częściej 

niż w  populacji bez mukowiscydozy. 

W  badaniach prowadzonych w  Insty-

tucie Matki i  Dziecka, w  populacji na-

Ryc. 11. Rentgenogram pacjentki z ryciny 10. Widoczne skrzywienia zarówno w odcinku 
piersiowym, jak i  lędźwiowym. Wartości kąta Cobba 40º skrzywienia piersiowego, 60º 
skrzywienia lędźwiowego.

Ryc. 12. Skan tomografii komputerowej 
pokazujący skoliozę i jej wpływ na klatkę 
piersiową, deformacja obejmuje także 
płuca pacjenta, prowadząc do zaburzeń 
restrykcyjnych, przede wszystkim obni-
żenia wartości TLC, zwiększenia RV oraz 
wskaźnika RV/TLC. Te zmiany nakładają 
się na obturację typową dla mukowiscy-
dozy.
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Ryc. 13. Pacjentka z  założonym gorsetem korekcyjnym. Gorset jest przygotowywany 
indywidualnie, może być noszony pod ubraniem, co ma istotny wpływ na komfort psy-
chiczny pacjenta.

stolatków z  mukowiscydozą powyżej 

13. r.ż. pod opieką Instytutu, skolioza 

występuje w  25% przypadków (po-

pulacja ogólna 2–3% według Scolio-

sis Research Society). We wszystkich 

obserwowanych przypadkach były to 

kifoskoliozy, czyli skoliozy połączone 

z  obecnością pleców okrągłych. Ryci-

na 10 przedstawia pacjentkę 16-letnią 

ze skoliozą i  mukowiscydozą. Rycina 

11 przedstawia rentgenogram tej pa-

cjentki.

Z punktu widzenia rodzica dziecka 

z mukowiscydozą i skoliozą najistotniej-

sze jest oddziaływanie deformacji na 

układ oddechowy. Skolioza wiąże się 

z  obecnością zaburzeń restrykcyjnych, 

w mukowiscydozie zaś dominują zabu-

Tab. 4. Błędne koło bólu w deformacjach narządu ruchu

rzenia obturacyjne. Tak więc obecność  

deformacji ma wpływ na nasilenie obja-

wów choroby oskrzelowo-płucnej. Aby 

zobrazować wpływ skoliozy na płuca, 

na rycinie 12 przedstawiono obraz to-

mografi i komputerowej pacjentki z  ry-

cin 10 i 11, pokazujący deformację klatki 

piersiowej i zmniejszenie objętości płuc 

towarzyszące skoliozie.

Główne czynniki ryzyka nasilenia 

choroby oskrzelowo-płucnej u pacjenta 

z mukowiscydozą to:

 y wartość kąta Cobba >70º,

 y liczba kręgów objętych wadą >7,

 y wczesny początek skoliozy (przed 

okresem pokwitania),

 y choroby towarzyszące (głównie 

nerwowo-mięśniowe).

Dla lekarza prowadzącego naj-

ważniejsza jest ocena ryzyka progresji 

skoliozy, czyli ryzyka nasilenia wady 

i  ryzyka pogorszenia stanu pacjenta. 

Ryzyko ocenia się, biorąc pod uwagę 

wynik testu Rissera, wiek pacjenta oraz 

kąt Cobba. Im większe ryzyko progresji, 

tym bardziej intensywne powinno być 

leczenie pacjenta.

Leczenie skolioz u  pacjentów 

z mukowiscydozą nie odbiega od lecze-

nia osób bez mukowiscydozy i  opiera 

się na takich samych schematach. Le-

czenie nieoperacyjne polega na kontro-

li, rehabilitacji i gorsetowaniu. 

Dzieci ze skoliozą <20° podlegają 

kontroli RTG co 6 do 12 miesięcy. Re-

habilitacja ma zdecydowanie mniejsze 

znaczenie niż pierwotnie sądzono. Na 

początku lat 90. po badaniach klinicz-

nych rozwiany został mit o skuteczności 

tzw. „gorsetu mięśniowego” w  leczeniu 

tej deformacji. Uważa się jednakże, iż 

należy zalecać chorym kontynuację 

ćwiczeń ogólnorozwojowych w  celu 

poprawy ogólnej wydolności orga-

nizmu. To wskazanie ma szczególnie 

istotne znaczenie w  przypadku dzieci 

z mukowiscydozą. 

We wszystkich przypadkach sko-

lioz ćwiczenia są wskazane jako lecze-

nie wspomagające, głównie u chorych 

z bólem kręgosłupa, nadmierną kyfozą 

piersiową (typową dla skolioz u pacjen-

tów z mukowiscydozą), a także w przy-

padkach nadmiernego napięcia mięśni 

tułowia i kończyn.

Gorsetowanie jest wskazane u pa-

cjentów ze skoliozą powyżej 20°. Idea 

gorsetowania obejmuje wykorzystanie 

Ból  ograniczenie aktywności  osłabienie mięśni  pogorszenie 
wydolności  nasilenie deformacji  Ból
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wzrastania do uzyskania korekcji, dla-

tego ta metoda ma zastosowanie u pa-

cjentów będących w  okresie wzrostu 

(test Rissera 0-III). Dla chorych z muko-

wiscydozą zaletą gorserowania jest od-

wrócenie  niekorzystnego  toru odde-

chowego oraz korekcja elipsoidalnego 

zniekształcenia klatki piersiowej. Gorset 

opiera się na wykorzystaniu układu wie-

lokrotnych trójpunktowych sił korekcyj-

nych zorientowanych w  trójwymiaro-

wej przestrzeni. Rycina 13 przedstawia 

pacjentkę z założonym gorsetem.

Osoby z dojrzałym układem szkie-

letowym (wyniki testu Rissera IV lub V) 

oraz skoliozy poniżej 20° nie wymaga-

ją leczenia, w wypadku skolioz 30–40° 

wskazana jest kontrola RTG co 2–3 lata, 

ponieważ skoliozy >30° mogą ulegać 

progresji przez całe życie. W  przypad-

ku ich progresji rozważa się leczenie 

operacyjne.

Leczenie operacyjne wskazane jest 

u pacjentów z niezakończonym rozwo-

jem układu kostnego (test Rissera 0-III) 

i postępującą skoliozą powyżej 25° (pro-

gresja 5° w  ciągu 6 miesięcy), w  przy-

padku stwierdzenia w pierwszym bada-

niu skoliozy 30°–40°.

W  wypadku skolioz z  kątem po-

wyżej 45–50° według Cobba leczenie 

operacyjne ma na celu zapobieżenie 

powikłaniom oddechowym. U pacjen-

tów z  mukowiscydozą należy wziąć 

pod uwagę opóźnienie wieku kost-

nego i  rozwoju, co zwiększa ryzyko 

progresji. U  dzieci z  mukowiscydozą 

należy dążyć do wczesnego leczenia 

operacyjnego, przed powstaniem za-

burzeń o  charakterze restrykcyjnym 

oraz deformacji utrudniających ewen-

tualny przeszczep płuc.

Leczenie operacyjne skoliozy nie 

prowadzi do całkowitej korekcji skrzy-

wienia, ale zapobiega jego progresji. 

Średnia korekcja skrzywienia wynosi 

70–80%, a  średnia derotacja wyno-

si około 20°. Leczenie operacyjne nie 

jest pozbawione ryzyka, ale jest ono 

względnie niskie, zwłaszcza biorąc pod 

uwagę rozległość zabiegu oraz niepo-

kój z  nim związany. Powikłania odde-

chowe występują w  około 20% przy-

padków i  wiążą się z  koniecznością 

przedłużonej wentylacji mechanicznej 

(respirator) z pobytem w OIOM (Od-

dziale Intensywnej Opieki Medycznej) 

do 24 godzin od zabiegu. Przyczyną 

jest przede wszystkim ból oraz zmiana 

warunków w  klatce piersiowej. Infek-

cje miejsca operowanego są rzadkie 

i  dotyczą 0,5–6,7% operacji. Typowa 

dla mukowiscydozy kolonizacja gron-

kowcem złocistym (S. aureus) zwiększa 

ryzyko infekcji. Największy niepokój 

budzą zawsze deficyty neurologiczne. 

W  rzeczywistości czasowe niedobory 

dotyczą 7,1% zabiegów, a trwałe 1,6%. 

Dla pacjenta ważnym problemem 

jest również kompleks psychiczny to-

warzyszący skoliozie. Obecność garbu 

żebrowego na plecach i zniekształcenia 

tułowia są przyczyną braku akceptacji 

własnego ciała. Powodują obniżenie 

nastroju, obniżenie pewności siebie 

oraz obniżenie motywacji pacjenta do 

leczenia choroby podstawowej, jaką 

jest mukowiscydoza.

Złamania kości u chorych 
z mukowiscydozą
Złamania kości są najczęstszą przyczy-

ną interwencji ortopedy w  populacji 

ogólnej w  wieku rozwojowym. Urazy 

w  obrębie układu kostno-stawowego 

u dzieci stanowią około 25% wszystkich 

urazów dziecięcych. Najczęstsza lokali-

zacja złamań to lewa kończyna górna. 

W 75% są to urazy sportowe, powstają-

ce w trakcie aktywności fizycznej.

W  mukowiscydozie charaktery-

styczne jest obniżenie gęstości mi-

neralnej kości w  porównaniu do po-

pulacji ogólnej, nawet u  pacjentów 

z suplementacją wapnia i witaminy D3. 

Z  uwagi na zaburzenia metaboliczne, 

zespoły złego wchłaniania i  osteopo-

rozę, złamania występują statystycznie 

częściej niż w  populacji ogólnej. Ko-

lejną przyczyną zwiększonej częstości 

złamań jest aktywność fizyczna. Z uwa-

gi na konieczność poprawy i utrzyma-

nia wydolności oddechowej, dzieci 

z  mukowiscydozą są zachęcane do 

uprawiania sportu. W  przypadku pa-

cjentów będących pod opieką Instytu-

tu Matki i Dziecka zalecenie to jest re-

alizowane i  większość podopiecznych 

uprawia sport. Należy pamiętać, iż ko-

rzyści z uprawiania sportu przez dzieci 

i młodzież z mukowiscydozą znacznie 

przewyższają ryzyko złamań, jak i ryzy-

ko ewentualnych zabiegów operacyj-

nych stosowanych w ich leczeniu.

W wypadku pacjentów z mukowi-

scydozą zmiany urazowe goją się w taki 

sam sposób jak w populacji ogólnej. 

Przy niedoborach żywienio-

wych oraz kolonizacji gronkowcem 

złocistym istnieje zwiększone ryzyko 

chorób infekcyjnych – zapaleń kości 

i stawów.

Przewlekłe zespoły bólowe 
Problem bólu z  narządu ruchu u  pa-

cjentów chorych na mukowiscydozę 

dotyczy młodzieży dojrzewającej i  do-

rosłych. U  pacjentów poniżej 13. r.ż. 

praktycznie nie spotyka się tego typu 

dolegliwości. 

Przyczyną bólu są deformacje po-

wstałe w wyniku wad postawy, a także 

przewlekła niewydolność oddechowa, 

która wiąże się z  osłabieniem mięśni 

szkieletowych, co prowadzi do wtór-

nych zniekształceń w  obrębie narządu 

ruchu. Zniekształcenia prowadzą do za-

burzeń osiowych i  przeciążeń stawów, 

zwykle kręgosłupa i  kończyn dolnych, 

i  dochodzi do powstania mechanizmu 

błędnego koła bólu. Błędne koło bólu 

przedstawiono w tabeli 4.

Na rycinie 14 przedstawiono przy-

kładową deformację – stopy płasko-
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Witamina D w mukowiscydozie
Patrycja Krzyżanowska
Klinika Gastroenterologii Dziecięcej i Cho-

rób Metabolicznych Uniwersytetu Me-

dycznego im. K. Marcinkowskiego w  Po-

znaniu 

Witamina D należy do grupy wi-

tamin rozpuszczalnych w  tłuszczach. 

Występuje w  dwóch podstawowych 

formach, jako witamina D2 oraz D3. 

Witamina D2, zwana również ergokar-

cyferolem, produkowana jest głównie 

przez rośliny i  grzyby, natomiast D3 

(cholekalcyferol) powstaje w  orga-

nizmie człowieka. Biosynteza wita-

miny D3 rozpoczyna się w  głębokiej 

warstwie naskórka przekształceniem 

prowitaminy D3 [7-dehydrochole-

sterol] do prewitaminy D3 [precho-

lekalcyferol] pod wpływem promie-

ni UVB, z  której następnie powstaje 

cholekalcyferol – związek nieaktywny 

biologicznie. W połączeniu z białkiem 

wiążącym witaminę D (ang. vitamin 

Ryc. 14. Młody dorosły z niewydolnością oddechową oraz wtórną stopą płasko-koślawą, rentgenogram pokazuje obniżenie łuku po-
dłużnego stopy, bez pionowego ustawienia kości skokowej, typowego dla stopy płasko-koślawej wrodzonej

-koślawe nabyte, wtórne do niewydol-

ności oddechowej, która spowodowała 

niewydolność mięśnia piszczelowego 

tylnego u  młodego dorosłego z  mu-

kowiscydozą. Efektem deformacji są 

przewlekłe bóle stóp, zmniejszające 

aktywność.

Podsumowanie
Ortopeda jest lekarzem, który zajmu-

je drugoplanową rolę w  opiece nad 

pacjentem z  mukowiscydozą, rola 

ta jednakże wzrasta wraz z  wiekiem 

pacjenta. Główne problemy, z  jaki-

mi spotyka się ortopeda u  chorego 

na mukowiscydozę, są takie same jak 

w populacji ogólnej, czyli urazy i wady 

postawy. Z  uwagi na przebieg oraz 

możliwość nasilenia objawów oskrze-

lowo-płucnych, najważniejsze scho-

rzenie z punktu widzenia ortopedy to 

skolioza, a  najważniejszym zadaniem 

jest odpowiednio wczesne jej wykry-

cie. Dlatego pacjenci z  mukowiscy-

dozą w  okresie poprzedzającym doj-

rzewanie powinni być oceniani przez 

ortopedę nie rzadziej niż raz do roku, 

wcześniej poza standardową wizytą 

preluksacyjną oraz oceną po bilansie 

2- i  4-latka, ortopeda powinien oglą-

dać dziecko przed rozpoczęciem szko-

ły (6–7 lat) oraz przy bilansie 10-latka. 

W razie wykrycia jakichkolwiek proble-

mów kontrole powinny odbywać się 

odpowiednio częściej.

Najważniejszą rolę w terapii i pro-

filaktyce ortopedycznej u  pacjentów 

z  mukowiscydozą odgrywa rehabilita-

cja oraz aktywność sportowa. Profilakty-

ka przewlekłych bólów u dorastających 

i młodych dorosłych z mukowiscydozą 

zaczyna się w  szkole podstawowej. 

Uprawianie sportu i aktywność fizyczna 

koreluje z mniejszą liczbą zaostrzeń oraz 

z  lepszym stanem fizycznym pacjenta. 

Wystarczą dwa miesiące regularnych 

ćwiczeń sportowych, aby widoczna 

była poprawa funkcji oddechowych 

dziecka z mukowiscydozą.

 Dzieci mają naturalną skłonność 

i chęć do ćwiczeń i sportu, należy więc 

te skłonności rozwijać. Po okresie doj-

rzewania chęć do aktywności fizycznej 

zmniejsza się, a współpraca z młodzieżą 

jest trudniejsza. 

Nie wolno zapominać, iż pacjent 

z  mukowiscydozą, poddawany regu-

larnym zabiegom fizjoterapeutycz-

nym, oddechowym oraz kontrolom 

i  bilansom może mieć po prostu do-

syć. Dlatego zadaniem rodzica jest 

odpowiednie motywowanie, wspo-

maganie, ale też i  zrozumienie mło-

dego człowieka mierzącego się z naj-

trudniejszym wyzwaniem – chorobą 

przewlekłą.
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D-binding protein – DBP) witamina 

D3 transportowana jest do wątroby, 

gdzie zachodzi proces hydroksylacji 

przy udziale 25-hydroksylazy. W  kon-

sekwencji powstaje 25-hydroksy-

witamina D3 [kalcydiol, 25(OH)D3], 

która stanowi podstawową formę 

witaminy D krążącej w ustroju i której 

stężenie jest zazwyczaj oceniane we 

krwi. Przyłączenie kolejnej grupy hy-

droksylowej zachodzi pod wpływem 

1α-hydroksylazy przede wszystkim 

w  nerkach, ale także w  skórze, ser-

cu, mózgu, mięśniach szkieletowych, 

chrząstkach, makrofagach i  komór-

kach dendrytycznych. W rezultacie po-

wstaje najbardziej aktywna forma wi-

taminy D – 1α25-dihydroksywitamina 

D3 [kalcytriol, 1α25(OH)2D3] będąca 

hormonem, którego stężenie regulo-

wane jest między innymi w mechani-

zmie sprzężenia zwrotnego. Następnie 

kalcytriol łączy się z  receptorem dla 

witaminy D (ang. vitamin D receptor – 

VDR), który reguluje ekspresję genów 

w  wielu komórkach. W  konsekwencji 

VDR tworzy homodimer lub heterodi-

mer z 9-cis receptorem retinoidowym 

X (ang. retinoid X receptor – RXR), któ-

ry łączy się z  odpowiednimi sekwen-

cjami w  obrębie promotorów genów 

zwanymi elementami odpowiedzi na 

witaminę D (ang. vitamin D response 

elements – VDRE), co wpływa na pro-

ces transkrypcji, a w konsekwencji na 

metabolizm komórkowy1,6,9,17.

Witamina D odgrywa istotną 

rolę w  regulacji gospodarki wapnio-

wo-fosforanowej organizmu oraz 

w metabolizmie kostnym6,8. Kalcytriol 

zwiększa jelitową absorpcję wapnia, 

stymuluje tworzenie osteoblastów 

oraz rekrutację osteoklastów, co pro-

wadzi do resorpcji kości. Biologicz-

na rola witaminy D nie ogranicza się 

tylko do jej udziału w  metabolizmie 

kostnym. Związane jest to z  obecno-

ścią receptora VDR również w  trzust-

ce, gruczołach płciowych, wątrobie, 

sercu, mózgu, układzie hematopo-

etycznym oraz immunologicznym3. 

Dostępne dane literaturowe wskazują 

na wpływ powyższej witaminy na me-

chanizmy odporności wrodzonej oraz 

nabytej poprzez hamowanie prolife-

racji i  cytotoksyczności limfocytów T, 

stymulowanie różnicowania limfocy-

tów T regulatorowych oraz modulo-

wanie działania makrofagów i  komó-

rek dendrytycznych8.

Niedobór witaminy D nadal po-

zostaje dużym problemem w  wielu 

krajach. Dotyczy często dzieci, osób 

w  podeszłym wieku, otyłych, a  także 

pacjentów z chorobami gastroentero-

logicznymi, w  tym z  mukowiscydozą 

(ang. cystic fibrosis – CF)11. Niedobór 

witaminy D w tej grupie chorych roz-

poznaje się, gdy stężenie witaminy 

25(OH)D3, oznaczone w surowicy krwi, 

wynosi poniżej 75 nmol/l (30 ng/ml)4, 

a  według rekomendacji europejskich 

dla populacji pediatrycznej z  muko-

wiscydozą, poniżej 50 nmol/l (20 ng/

ml)13. 

Do głównych czynników wpływa-

jących na występowanie nieprawidło-

wych zasobów ustrojowych witaminy 

D u  chorych na mukowiscydozę za-

licza się: niewydolność zewnątrzwy-

dzielniczą trzustki (85–90% chorych) 

powodującą upośledzone wchłanianie 

witaminy D zarówno z  produktów ro-

ślinnych, jak i  zwierzęcych, zreduko-

waną tkankę tłuszczową, zaburzony 

proces 25-hydroksylacji w  wątrobie, 

zmniejszone stężenie białka wiążące-

go witaminę D, a  także ograniczoną 

ekspozycję słoneczną ze względu na 

częste stosowanie antybiotyków mo-

gących wywołać reakcję nadwrażliwo-

ści na światło5,10. 

Ciężki niedobór witaminy D u dzie-

ci przyczynia się do rozwoju krzywicy, 

ale jej obraz w  mukowiscydozie jest 

bardziej łagodny. W badaniach przepro-

wadzonych u  zdrowych dorosłych wy-

kazano, że niedobór powyższej witami-

ny prowadzi do wtórnej nadczynności 

przytarczyc, powodującej osteomalację. 

U chorych dorosłych stwierdza się rów-

nież patologicznie wysokie poziomy 

PTH (parathormonu) oraz zmniejszoną 

liczbę osteoblastów w biopsji kości, co 

może wskazywać na zaburzenia w pro-

cesie mineralizacji5. 

U dzieci z mukowiscydozą, u któ-

rych stwierdzano stężenia witaminy D 

poniżej 20 ng/ml, częstość zaostrzeń 

płucnych była trzykrotnie większa10. 

Podobnie, u  chorych po przeszcze-

pieniu płuc z obniżonymi poziomami 

powyższej witaminy częściej obser-

wowano ostre odrzucanie przeszcze-

pu lub infekcje. Śmiertelność pacjen-

tów, którzy mieli niedobór witaminy 

D przez 1 rok od momentu przeszcze-

pienia płuc, była większa w porówna-

niu z  chorymi, którzy w  tym okresie 

utrzymywali jej prawidłowe zasoby 

ustrojowe7. Ponadto udokumentowa-

no, że niedobór witaminy D u chorych 

na mukowiscydozę może odgrywać 

również istotną rolę w  patogenezie 

cukrzycy12. 

W oparciu o dostępne dane litera-

turowe wykazano również, że niedobór 

witaminy D ma znaczenie w  patoge-

nezie chorób autoimmunologicznych, 

sercowo-naczyniowych, neurodegene-

racyjnych oraz nowotworowych, brak 

jest natomiast jakichkolwiek danych na 

ten temat w  odniesieniu do mukowi-

scydozy5,14.

Zasoby ustrojowe witaminy D 

u  chorych na mukowiscydozę nale-

ży oceniać raz w  roku, najlepiej pod 

koniec zimy, na podstawie pomiaru 

stężenia 25(OH)D3. Prawidłowe jej 

stężenie w okresie zimowym pozwala 

wnioskować, że taki stan utrzyma się 

przez najbliższy rok, zakładając, że bę-

dzie kontynuowany dotychczasowy 

schemat suplementacji15. Zalecenia 
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Tabela 1. Zalecenia suplementacyjne witaminy D u chorych na mukowiscydozę15

Grupa wiekowa Dawka 
witaminy D3/dobę

Od urodzenia do 1 r.ż. 400–500 j.m.
– w przypadku stężeń 25(OH)D3 na poziomie co najmniej 
20 ng/ml (≥50 nmol/l), ale <30 ng /ml (<75 nmol/l) 800–1000 j.m.

– w przypadku stężeń 25(OH)D3 <20 ng/ml (<50 nmol/l) Max. 2000 j.m.
Od 1 r.ż. do 10 r.ż. 800–1000 j.m.
– w przypadku stężeń 25(OH)D3 na poziomie co najmniej 
20 ng/ml (≥50 nmol/l), ale <30 ng/ml (<75 nmol/l) 1600–3000 j.m.

– w przypadku stężeń 25(OH)D3 <20 ng/ml (<50 nmol/l) Max. 4000 j.m.

Powyżej 10 r.ż. 800–2000 j.m.
– w przypadku stężeń 25(OH)D3 na poziomie co najmniej 
20 ng/ml (≥50 nmol/l), ale <30 ng/ml (<75 nmol/l) 1600–6000 j.m.

– w przypadku stężeń 25(OH)D3 <20 ng/ml (<50 nmol/l) Max. 10 000 j.m.

suplementacyjne witaminy D u  cho-

rych na mukowiscydozę przedstawia 

tabela 1. Według Polskiego Towarzy-

stwa Mukowiscydozy sugerowane 

wstępne dawki dla niemowląt oraz 

dzieci powyżej 1 r.ż. wynoszą odpo-

wiednio 400 j.m./dobę oraz 400–800 

j.m./dobę16. Z  doświadczeń własnych 

wynika, że mogą one wymagać istot-

nego zwiększenia. Za optymalne stę-

żenie witaminy 25(OH)D3 uznaje się 

75–150 nmol/l (30-60 ng/ml). Nato-

miast poziom do 250 nmol/l (100 ng/

ml) jest uważany za prawdopodobnie 

bezpieczny5.

Nie ulega wątpliwości, że działa-

nie witaminy D jest wielokierunkowe, 

a  utrzymanie jej prawidłowych zaso-

bów ustrojowych niezwykle ważne. 

U chorych na mukowiscydozę, którzy są 

szczególnie narażeni na występowanie 

niedoborów powyższej witaminy, za-

leca się suplementację zgodnie z obo-

wiązującymi rekomendacjami. Ponadto 

istotne jest monitorowanie jej zasobów 

ustrojowych poprzez ocenę stężenia 

25(OH)D3, co pozwala z  jednej strony 

zapobiegać niepożądanym skutkom jej 

niedoboru, a z drugiej objawom hiper-

witaminozy5. Chociaż toksyczne działa-

nie witaminy D obserwuje się rzadko, 

a  objawy są niespecyficzne (brak ape-

tytu, nudności, wymioty, utrata masy 

ciała, zaparcia, osłabienie, zaburzenia 

rytmu serca)2, należy brać to pod uwa-

gę, zwiększając dawki suplementacyjne 

pacjentom z mukowiscydozą. 
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Marzenia, które nabrały realnych 
kształtów…

Anna Gibas
Śląskie Centrum Chorób Serca w Zabrzu

Walka o  każdy oddech, każdego 
dnia – takiego określenia z  całą pew-
nością można użyć wobec osób cho-
rych na mukowiscydozę. Walka, która 
często kończyła się wielką przegraną… 
Nadzieję i  szansę na drugie życie przy-
niósł rozwój medycyny transplanta-
cyjnej, dzięki której ratuje się chorych 
będących przed wysoką stromą życio-
wą ścianą z  powodu nieodwracalne-
go uszkodzenia narządów. Trzeba było 
czasu i wielkiej determinacji wielu osób, 
aby w Polsce ruszył program transplan-
tacji płuc, w tym również transplantacji 
płuc u chorych na mukowiscydozę. Pro-
cedura przeszczepienia płuc u  pacjen-
tów z  mukowiscydozą, ze względu na 
specyfikę choroby, w  tym kolonizację 
wysokoopornymi szczepami, wymaga 
odpowiedniego przygotowania w  po-
staci szeregu działań organizacyjnych, 
rozwiązań technicznych i  logistycznych.

Kierowani pasją oraz pragnieniem 
stworzenia możliwości leczenia pacjen-
tów ze skrajną niewydolnością odde-
chową w  przebiegu mukowiscydozy 
w kraju, a nie tylko poza jego granicami, 
jako pierwsi w  Polsce podjęli to wy-
zwanie lekarze ze Śląskiego Centrum 
Chorób Serca w  Zabrzu. W  kwietniu 
2011 r. dr Jacek Wojarski wraz z  zespo-
łem przeprowadził pierwszą, pomyślną 
transplantację płuc u  chorego na mu-
kowiscydozę Damiana. Po pierwszym 
takim przeszczepie przyszły następne 
i  następne. Kierowani już własnym do-
świadczeniem i potrzebami naszych pa-
cjentów powzięliśmy myśl o stworzeniu 
oddziału, w którym mogliby być leczeni 
chorzy z mukowiscydozą. I stało się…

W  lipcu 2015 r. Śląskie Centrum 
Chorób Serca w  Zabrzu oddało do 

użytku nowy budynek – Pawilon C, 
w  którego strukturach znalazł się Od-
dział Transplantacji Płuc wraz z Podod-
działem Mukowiscydozy, miejscem, na 
które czekało wiele osób chorych na 
mukowiscydozę. Od kwietnia 2011 r. 
do chwili obecnej przeszczepiono płu-
ca u 15 chorych z mukowiscydozą. Już 
w  nowych strukturach oddziału tylko 
od września 2015 r. dokonano 6 prze-
szczepień. Pod naszą opieką jest rów-
nież około 20 pacjentów chorujących 
na   mukowiscydozę, którzy transplan-
tację płuc mieli wykonaną poza grani-
cami kraju.

Należy podkreślić fakt, iż innowa-
cyjny pomysł stworzenia całkowicie od-
rębnego modułu szpitalnego dla lecze-
nia chorych z  mukowiscydozą znalazł 
uznanie w  formie przyznania środków 
finansowych przez Unię Europejską 
(UDA-POIS.12.02.00-00-001/12/00). Na 
dzień dzisiejszy jest to jedyna taka struk-
tura szpitalna na skalę światową prze-
znaczona dla tego celu. Pododdział mu-
kowiscydozy to nowoczesny oddział, to 
gwarancja wysokiego standardu, wyso-
kiej jakości diagnostyki i  nowoczesnej 
terapii. Lokalizacja oddziału w odrębnej 
części budynku szpitala, poza innymi 
oddziałami szpitalnymi, wręcz narzuca 
maksymalne zachowanie reżimu sani-
tarnego i  przestrzegania zasad kom-
pleksowej izolacji. Z  całą pewnością 
dorównuje on standardom panującym 
w  wiodących światowych ośrodkach, 
a być może nawet je przewyższa.

Mieści się w  nim pięć jednooso-
bowych sal wyposażonych w  węzeł 
sanitarny oraz śluzę umywalkowo-
-fartuchową, z  czego dwie sale to sale 
intensywnej opieki, pomieszczenia 
gospodarcze, gabinet diagnostyczno-
-zabiegowy, kuchenka oddziałowa, 
magazyny sprzętu medycznego oraz le-

ków. W strukturach oddziału mieści się 
również sala operacyjna z całym zaple-
czem, przeznaczona tylko i  wyłącznie 
dla pacjentów z  mukowiscydozą. Roz-
wiązania logistyczne w  postaci dwóch 
odrębnych wejść prowadzących do od-
działu pozwalają na zachowanie zasady 
rozdzielności dróg. W praktyce oznacza 
to, iż potencjalny biorca zostaje przyjęty 
specjalnym wejściem z zewnątrz, gdzie 
w  osobnej sali po przygotowaniu do 
przeszczepu oczekuje na wjazd na blok 
operacyjny. Po zabiegu przeszczepienia 
pacjent wyjeżdża bezpośrednio na salę 
intensywnego nadzoru. W miarę popra-
wy stanu zdrowia zostaje przeniesiony 
do jednoosobowej sali ogólnej. Wejście 
główne do oddziału poprzedzone jest 
również śluzą. Osoba z  zewnątrz, która 
chce wejść na oddział, w  tym również 
odwiedzający i  rodzina pacjenta, musi 
się „prześluzować”, czyli ubrać odzież 
ochronną, zdezynfekować ręce i  do-
piero tak przygotowana może wejść na 
oddział. Każda śluza wyposażona jest 
w stanowisko do higieny rąk oraz środki 
ochrony osobistej w postaci jednorazo-
wych fartuchów, czepków, masek chi-
rurgicznych i rękawiczek. Personel, który 
bezpośrednio opiekuje się pacjentami, 
ma obowiązek podwójnego „prześlu-
zowania” oraz dodatkowo stosowania 
odpowiednich środków ochrony oso-
bistej adekwatnie do występujących 
zagrożeń i stosowanej izolacji. Każdemu 
pacjentowi przypisany jest oddzielny 
sprzęt medyczny i  personel. W  prak-
tyce oznacza to, iż jedna pielęgniarka 
opiekuje się tylko i  wyłącznie jednym 
pacjentem podczas dyżuru. Odpowied-
niego postępowania aseptycznego 
wymaga również inwazyjna procedura 
bronchofiberoskopii, która jest wykony-
wana z  dużą częstotliwością u  pacjen-
tów po przeszczepie płuc. Pacjent ma 
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wydzielony bronchoskop na czas ho-
spitalizacji, badanie odbywa się w  sali 
chorego. Bardzo istotnym elementem 
opieki pielęgniarskiej jest edukacja pa-
cjenta i  jego rodziny. Nowe płuca dla 
pacjenta to nowe, lepsze życie, ale też 
nowe wyzwania i nowe obowiązki. Pa-
cjentowi po przeszczepie płuc staramy 
się przekazać informacje na temat spo-
sobu przyjmowania leków immunosu-
presyjnych, diety, codziennej fizjoterapii 
i aktywności fizycznej, higieny osobistej 
i higieny otoczenia. Pacjent uczy się sa-
moobserwacji i samokontroli w zakresie 
własnego stanu zdrowia. Jako lekturę 
obowiązkową pacjent otrzymuje od 
nas poradnik Życie po przeszczepie, któ-
ry jest pomocny w usystematyzowaniu 
zdobytej wiedzy.

Nad czystością oddziału czuwa 
personel pomocniczy. Osoby odpo-
wiedzialne za utrzymanie czystości są 
wyposażone w  odpowiedni sprzęt, 
a  mycie dużych powierzchni, np. pod-
łóg, odbywa się w systemie „mopa jed-
nego kontaktu”. Do mycia i dezynfekcji 
powierzchni dotykowych służą jedno-
razowe chusteczki nasączone odpo-
wiednimi preparatami. Dysponujemy 
kilkoma rodzajami chusteczek w  zależ-
ności od tego, do czego mają być użyte, 
oraz jakie ma być spektrum działania. 
Wszystkie środki, które mają na celu 
utrzymanie odpowiedniego poziomu 
higieny, a  co za tym idzie bezpieczeń-
stwa pacjentów i  personelu, posiadają 
stosowne badania zgodne z  normami 
europejskimi.

Obowiązujące procedury i zasady 
postępowania, mające na celu utrzy-
manie wysokiego reżimu sanitarnego 
i  bezpieczeństwa epidemiologiczne-
go, są  niezwykle ważne w opiece nad 
pacjentami będącymi w stanie immu-
nosupresji, a  jednocześnie skolonizo-
wanymi wysokoopornymi patogena-
mi. Tylko dzięki wysokim kwalifikacjom, 
doświadczeniu i  determinacji kadry 
medycznej jest możliwy do osiągnię-
cia tak wysoki poziom świadczonych 
usług. Opieka nad pacjentem z  mu-
kowiscydozą po przeszczepie płuc 
stanowi swego rodzaju wyzwanie dla 
personelu lekarskiego, pielęgniarskie-
go i pomocniczego. Nad całością czu-
wa nasz szef – Koordyntor Programu 
Przeszczepiania Płuc – dr n. med. Jacek 
Wojarski, wspierają go: dr hab. n. med. 

Sławomir Żegleń, dr n. med. Marek 
Ochman, lek. med. Wojciech Karolak, 
lek. med. Maciej Urlik, dr n. med. Marcin 
Maruszewski. Kadra pielęgniarska pra-
cuje pod czujnym okiem pielęgniarki 
oddziałowej mgr Aliny Kliczki oraz  mgr 
Agnieszki Garbacik, która koordynuje 
pracą w pododdziale mukowiscydozy. 
Nie sposób pominąć nieocenionego 
w  swych działaniach personelu pra-
cowni inwazyjnej diagnostyki chorób 
płuc w  osobach Krystyny Czaja i  Jo-
anny Nowak, odpowiedzialnych za 
sprawne i  bezbolesne przeprowadze-
nie bronchoskopii.

Pracujemy z  przekonaniem, iż 
tylko dobra współpraca i partnerstwo 
w zespole terapeutycznym gwarantu-
je szybki powrót pacjenta do zdro-
-wia .

Fot. (1-5) autorki tekstu
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Współpraca nauczycieli, rodziców 
oraz rehabilitantów w podmiotowym 
funkcjonowaniu dziecka  
z mukowiscydozą w szkole

	 Edukacja i psychologia na co dzień

Anna Sierecka
Zespół Szkół Publicznych nr 1 w  Ple-

szewie

Katarzyna Tomczak-Góra 
Fizjoterapeuta, oligofrenopedagog w  Ze-

spole Placówek Specjalnych w Pleszewie

Bartosz Góra 
Fizjoterapeuta, Polskie Towarzystwo Walki 

z Mukowiscydozą

Mukowiscydoza należy do cho-

rób przewlekłych i  może wpływać 

niekorzystnie na całe życie osoby 

chorej. Ma ona wpływ na rozwój fi-

zyczny, psychiczny oraz społeczny 

dziecka, częściowo obniża jakość 

życia, a  także w zależności od inten-

sywności choroby zakłócone zostaje 

jego funkcjonowanie w  roli ucznia 

i  jego relacje z  rówieśnikami. Muko-

wiscydoza często utrudnia możli-

wość przygotowania do dorosłego 

życia. Dzieci dotknięte tą chorobą 

wymagają specyficznych potrzeb 

opieki medycznej, psychologicznej 

oraz edukacji. Do polepszenia życia 

chorego potrzebna jest pomoc wie-

lu różnych specjalistów, począwszy 

od lekarzy, fizjoterapeutów, psycho-

logów, na pedagogach skończyw-

szy. Choroba może być przyczyną 

edukacyjnych nierówności, a  dzieci 

z mukowiscydozą należą do uczniów 

o  specjalnych potrzebach edukacyj-

nych. Szkoła jest miejscem, w którym 

dziecko ma „wyjść” z  roli chorego 

i „wejść” w  rolę ucznia. Uczeń z  mu-

kowiscydozą oczekuje od szkoły tego 

samego, co uczeń zdrowy, między 

innymi zrozumienia, zainteresowa-

nia, życzliwości, szacunku, wsparcia 

oraz stworzenia warunków odpo-

wiednich do nauki. Dziecko oczekuje 

wsparcia instrumentalnego ze strony 

nauczycieli i  rówieśników, czyli kon-

kretnej pomocy w  czasie leczenia, 

w  trakcie powrotu do klasy szkolnej 

po dłuższej nieobecności oraz w wy-

równywaniu powstałych zaległości 

w  nauce. Uczeń potrzebuje również 

wsparcia emocjonalnego, pragnie 

empatii, troski, a  także stwarzania 

warunków do osiągnięcia sukcesu. 

Ostatnim rodzajem wsparcia, na ja-

kie liczy uczeń z mukowiscydozą, jest 

wsparcie wartościujące, odbywające 

się za pomocą komunikatów werbal-

nych i  niewerbalnych. Ma ono pole-

gać na angażowaniu dziecka do za-

dań w  zespole, udzielaniu słownych 

pochwał.

Poniższy artykuł  ma na celu  

przedstawienie, jak prawidłowo po-

winny funkcjonować  zależności 

wynikające ze współpracy nauczy-

cieli, rodziców oraz fizjoterapeutów 

w  podmiotowym funkcjonowaniu 

dziecka z  mukowiscydozą w  szkole. 

Z  posiadanej wiedzy autorów tekstu 

wynika jednoznacznie, iż całokształt 

powiązań społecznych  dziecka z cho-

rego na mukowiscydozę i  jego rodzi-

ny w  środowisku szkolnym wymaga 

znacznej poprawy. Twórcy tego opra-

cowania na podstawie własnych do-

świadczeń i  obserwacji pragną wyjść 

naprzeciw temu problemowi i przed-

stawić model prawidłowej, wręcz ide-

alnej korelacji społecznej w  funkcjo-

nowaniu dziecka z  mukowiscydozą 

w środowisku szkolnym.  

Funkcjonowanie dziecka 
z mukowiscydozą w szkole
Rodzinę charakteryzuje więź biolo-

giczna oraz emocjonalna, jaka łączy 

jej wszystkich członków. W  momen-

cie, gdy rodzice dowiedzą się o prze-

wlekłej chorobie swojego dziecka, 

dochodzi do zdarzenia szokowego. 

Informacja ta może również szoko-

wać bliższych i  dalszych członków 

rodziny, między innymi rodzeństwo, 

dziadków, wujostwo. Wiadomość 

o przewlekłej chorobie dziecka gene-

ruje wiele negatywnych przeżyć, któ-

re zwykle występują naprzemiennie, 

a jest to między innymi apatia, depre-

sja, rozpacz, spadek poczucia własnej 

wartości. Z upływem czasu i w miarę 

jak rodzice i rodzina poznaje i nauczy 

się sprawnie współdziałać z  chorym 

dzieckiem w  domu, rozpoczyna się 

poszukiwanie wielorakich związków 

z  innymi osobami. Rodziny dzieci 

chorych na mukowiscydozę spotyka-

ją się z  innymi rodzinami, z  grupami 

zorganizowanymi formalnie i  niefor-

malnie, z  przedstawicielami różnych 

instytucji. Powstaje tak zwana sieć 

społeczna, która stanowi całokształt 
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powiązań społecznych rodziny w śro-

dowisku. Rodzice współdziałają ze 

specjalistami medycyny – lekarzami, 

pielęgniarkami, rehabilitantami, psy-

choterapeutami, a  także wspierają 

innych rodziców, są cennym źródłem 

informacji o  chorobie ich dziecka 

i  sposobach jego skutecznego le-

czenia. Rodzice wyposażeni zostają 

w kompetencje niezbędne do opieki 

nad dzieckiem z mukowiscydozą.

W  momencie, gdy dziecko koń-

czy szósty rok życia, rozpoczyna na-

ukę w  szkole. Obowiązek szkolny 

polega na obowiązkowym uczęsz-

czaniu do szkoły podstawowej i gim-

nazjum. Ponieważ mukowiscydoza 

to choroba wielonarządowa, która 

dotyczy przede wszystkim układu 

oddechowego i  pokarmowego, nie-

zwykle ważne jest zatem współdzia-

łanie rodziców dziecka z  nauczy-

cielami. Szkoła jest miejscem, które 

bezwzględnie powinno wspierać 

rodzinę dziecka oraz dziecko w  ich 

codziennych zmaganiach z  tą cięż-

ką, długotrwałą chorobą. Ważne jest 

także stworzenie na jej terenie takich 

warunków, by uczeń mógł stosować 

zalecenia lecznicze, także podczas 

zajęć. 

O czym muszą wiedzieć 
nauczyciele?
Charakterystyczną cechą mukowiscy-
dozy jest to, iż dziecko kaszle. Nauczy-
ciele uczący nie mogą uciszać ani za-
braniać dziecku kaszleć. Powinni nawet 
w momencie, gdy zacznie ono kaszleć, 
zachęcić je do tego. Uczeń nie może 
czuć się skrępowany i zakłopotany. Wy-
dzielina, która zbiera się w  oskrzelach, 
musi zostać w jak największej ilości wy-
dalona. Wspólne rozmowy z  uczniem 
na temat krótkotrwałego opuszczenia 
klasy na czas ataku kaszlu powinny 
sprawić, że uczeń, a także cała klasa nie 
reaguje za każdym razem, gdy atak się 
przedłuża i dziecko wie, że ma przyzwo-
lenie na chwilowe wyjście. Dużą rolę od-
grywa także dbałość o higienę i dobre 
samopoczucie w trakcie lekcji. Na ławce 
dziecka zawsze powinna znajdować się 
butelka wody niegazowanej oraz chus-
teczki higieniczne. Uczeń z mukowiscy-
dozą ma wykrztuszać plwocinę, a nie ją 

połykać. 

O czym muszą wiedzieć 
koledzy z klasy?
Przede wszystkim nauczyciele uczący 

w klasie, w której uczy się dziecko z mu-

kowiscydozą, muszą przeprowadzić po-

gadankę o  tym, że choroba ta nie jest 

zakaźna. Podobną rozmowę powinno 

się przeprowadzić z rodzicami dzieci po 

to, by wiedzieli, że przysłanie do szkoły 

uczniów ze świeżymi infekcjami dróg 

oddechowych jest bardzo niebezpiecz-

ne dla zdrowia dziecka chorującego 

na mukowiscydozę. Wszyscy ucznio-

wie powinni dbać o  czystość rąk, myć 

je wodą z  mydłem, można także uży-

wać środki z alkoholem do dezynfekcji. 

Uczeń musi również mieć zezwolenie 

na natychmiastowe wyjście do toale-

ty, tak by wyeliminować zakłopotanie 

i upokorzenie. Dzieci z mukowiscydozą 

mogą spożywać w  szkole dodatkowe 

specjalnie przygotowane wysokokalo-

ryczne przekąski. Nauczyciel powinien 

dopilnować jednak, by wzięło po posił-

ku lub w jego trakcie dawkę enzymów. 

Liczne nieobecności wynikające 

z  choroby powinny być nadrobione. 

Nauczyciele uczący dziecko z muko-

wiscydozą powinni zadbać o  to, by 

w  razie dłuższej absencji zorganizo-

wać nauczanie domowe lub przeka-

zując zadania do wykonania w domu. 

Dziecko przebywające  w szpitalu zo-

staje objęte nauką przez nauczyciela 

tam pracującego. Ma on prawo skon-

taktować się z nauczycielami uczący-

mi dziecko po to, by omówić realizo-

wany aktualnie program nauczania. 

Zadaniem wychowawcy klasy jest 

pracowanie nad kształtowaniem po-

zytywnej samooceny ucznia. Peda-

gog szkolny lub psycholog muszą 

współdziałać z uczniem, a także jego 

rodzicami, tak by móc mieć możli-

wość wyłapania pierwszych niepo-

kojących oznak. Mukowiscydoza nie 

przekreśla udziału dziecka w pełnym 

życiu klasy, w  wycieczkach, uroczy-

stościach szkolnych i  imprezach 

pozaszkolnych. Zadaniem jednak 

nauczycieli i  całej szkoły jest zapew-

nienie odpowiedniej opieki nad tym 

uczniem.

Od lewej Bartosz Góra, Katarzyna Tomczak-Góra, Maciej Sobiepański, Anna Maria Sierec-
ka (fot. Bartosz Góra, fizjoterapeuta)
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Udział rodziców w rehabilitacji 
Rodzice dzieci chorych na mukowi-

scydozę biorą podmiotowy udział 

w  rehabilitacji swoich dzieci. Są 

oni świadomi, odpowiedzialni oraz 

uczestniczą stale w  tym procesie. 

W  rehabilitacji rodzice są pełnowar-

tościowymi partnerami fizjoterapeu-

tów, którzy na co dzień zajmują się 

rehabilitacją dzieci. Podczas współ-

udziału w  procesie rehabilitacji ro-

dzice nabywają oraz rozwijają u  sie-

bie kompetencje rehabilitacyjne. 

Rodzice wypełniają podstawowe 

obowiązki rodzicielskie, są jednak 

oni obciążeni wieloma dodatkowymi 

czynnościami i  odpowiedzialnościa-

mi. Właściwie prowadzona rehabi-

litacja przez przeszkolonego w  tym 

zakresie fizjoterapeutę pozwala 

wzbogacić rodzicielstwo, ponieważ 

wzmacnia więź między dzieckiem 

a rodzicami, rodzice lepiej je poznają, 

a dziecko jest skoncentrowane na re-

alizowaniu określonych ćwiczeń.

Fizjoterapeuta przeszkolony 

w zakresie rehabilitacji dziecka z mu-

kowiscydozą ustala indywidualny pro-

gram ćwiczeń, który dostosowuje do 

aktualnych możliwości dziecka. Będąc 

profesjonalistą terapii usprawniania, 

potrafi tak dostosować ćwiczenia fi-

zyczne, by podtrzymywać funkcjo-

nowanie płuc. Ćwiczenia fizyczne 

ułatwiają usuwać śluz i  wzmacniać 

mięśnie, które uczestniczą w  proce-

sie oddychania. Idealna sytuacja jest 

wówczas, gdy nauczyciel wychowa-

nia fizycznego współpracuje z  reha-

bilitantem oraz rodzicem i  wspólnie 

ustalają aktywność fizyczną dziecka. 

Musi to być zawsze indywidualnie do-

stosowane. U dziecka mogą czasowo 

występować okresy gorszego samo-

poczucia, może być ono zmęczone. 

Na lekcjach wychowania fizycznego 

wysiłek musi być każdorazowo dosto-

sowany do dziecka. Zalecane formy 

aktywności dla chorych na mukowi-

scydozę to między innymi: marsze, 

marszobiegi, nordic walking, jogging, 

jazda na rowerze, ściana wspinacz-

kowa, lekkoatletyka, taniec, aerobik 

i  inne. W  sytuacjach, gdy dziecko 

czuje się gorzej, może ono poma-

gać nauczycielowi w  prowadzeniu 

zajęć, na przykład sędziować mecz. 

W zaawansowanym stadium choroby 

proste czynności dnia codziennego, 

takie jak mycie, ubieranie, sprzątanie, 

spożywanie posiłków mogą sprawiać 

problem. Ze względu na częste ho-

spitalizacje i przyjmowane leki, a  tak-

że obniżoną wydolność fizyczną oraz 

niedobór masy ciała mukowiscydoza 

sprawia, iż dzieci te przestają zupełnie 

uczestniczyć w  zajęciach wychowa-

nia fizycznego. Im większa jest roczna 

liczba pobytów w szpitalu i antybioty-

koterapii, tym mniejsza jest aktywność 

fizyczna chorego i jego ogólna spraw-

ność.

Stała opieka medyczna nad 

dzieckiem z  mukowiscydozą sprawia, 

że dziecko w dobrych okresach może 

w  pełni uczestniczyć w  życiu klasy 

i  szkoły. Nad przestrzeganiem zale-

ceń lekarskich i  fizjoterapeutycznych 

pomoc nieść powinna pielęgniar-

ka szkolna. Dzięki dobrym relacjom 

z uczniem pielęgniarka może kontak-

tować się z lekarzem leczącym, współ-

pracować z  fizjoterapeutą, rodzicami, 

wychowawcą klasy, nauczycielem 

wychowania fizycznego. Pielęgniar-

ka szkolna powinna zorganizować 

w szkole miejsce, w którym chory bę-

dzie mógł wykonać inhalację z  leków 

oraz drenaż autogeniczny wspomaga-

ny oskrzeli.

W  rodzinach, w  których są dzieci 

chore na mukowiscydozę, pojawiają się 

liczne problemy emocjonalne, fizyczne, 

finansowe i  czasowe. Mukowiscydoza 

to choroba genetyczna, dlatego w przy-

padku rodzin wielodzietnych pozostałe 

dzieci mogą być także dotknięte tą cho-

robą. Nauczyciele, wychowawcy, na-

uczyciele wychowania fizycznego oraz 

fizjoterapeuci muszą włączać się do 

niesienia pomocy osobom z  mukowi-

scydozą, zwłaszcza własnemu uczniowi 

i jego rodzinie.

Autorzy artykułu życzą dużo sił do walki 

z chorobą Maciusiowi i jego rodzicom

Ewie i Pawłowi Sobiepańskim
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Metody relaksacji dla chorych na 
mukowiscydozę

Patrycja Łazewska 
Fizjoterapeutka, Polskie Towarzystwo 

Walki z Mukowiscydozą 

„Tu płynie rzeczka” – ręka wije się wzdłuż 
kręgosłupa
„Tu jest kładeczka” – palcem rysujemy od 
jednego do drugiego boku
„Tędy idzie pani na szpileczkach” – kłucie 
sztywnymi palcami
„I  pan w  klapeczkach” – uderzanie całymi 
dłońmi
„Tędy biegły konie” – zgięte palce wskazujące, 
uderzanie od dołu pleców
„I  szły wielkie słonie” – uderzanie miękką 
stroną pięści
„Biegały mróweczki” – przebieranie palcami 
po plecach
„Padał deszczyk” – kłucie palcami 
„Czy cię przeszedł dreszczyk?” – chwytanie 

za szyję.

Czym jest stres? 
To pytanie zadajemy sobie nieomal od 

zawsze i w zasadzie od zawsze mamy 

kłopoty, by udzielić konkretnej i jedno-

znacznej odpowiedzi. Stres wydaje się 

być czymś, co towarzyszy człowiekowi 

bez przerwy, czymś, czego nie lubimy, 

czymś, z  czym nie zawsze potrafimy 

walczyć i  dlatego coraz częściej do-

chodzimy do wniosku, że może warto 

oswoić się z  nim i  nauczyć się z  nim 

żyć, a nawet uczynić z niego sprzymie-

rzeńca. 

Konkretna sytuacja, a  czasami tyl-

ko czynnik stresujący staje się bolesnym 

przeżyciem, ale to, na ile bolesnym, 

zależy od indywidualnej wrażliwości 

człowieka – dorosłego i  dziecka. Prze-

ciętny człowiek stres odczuwa jako dys-

komfort, a  długotrwały stres jako coś, 

co niszczy ciało i  ducha. Skoro jednak 

stres istnieje, to jego istnienie zapew-

nie nie jest bezcelowe. To dzięki niemu 

możemy mobilizować się w  trudnych 

sytuacjach, możemy efektywnie działać 

i  zachować czujność w sytuacji odczu-

walnego zagrożenia. Objawy stresowe 

to żółta kartka ostrzegająca, że należy 

zwolnić tempo pracy i  nie przeciążać 

organizmu, by dać mu chwilę na odpo-

czynek.

Miejscem, którym bez wątpie-

nia występuje stres, jest przedszkole 

i  szkoła. Tam dziecko codziennie do-

świadcza wielu sytuacji stresogen-

nych. Przedszkole i szkoła to nie tylko 

miejsca, w  których zdobywa się wie-

dzę i  umiejętności, ale także miejsca, 

w  których dokonuje się ich oceny. 

Dziecko przebywające w  tych miej-

scach musi poddać się określonym 

zasadom, normom i  regułom, którym 

trzeba się podporządkować i  prze-

strzegać w kontaktach z nauczyciela-

mi i rówieśnikami.

W  przypadku dziecka przewle-

kle chorego sytuacja uzależniona jest 

w  znacznym stopniu od przebiegu 

procesu chorobowego. Choroba prze-

wlekła wywiera silny wpływ na psy-

chikę dziecka i  wprowadza do życia 

różnorodne zmiany. Zmiany te uzależ-

nione są od ogólnego stanu chorego, 

jego ograniczeń ruchowych, ilości za-

ostrzeń, konieczności pobytu w szpita-

lu i leczenia. 

Zdaniem M. Przetacznikowej, na-

ruszone zdrowie fizyczne powoduje, 

że dziecko chore jest fizycznie słabsze, 

łatwiej ulega zmęczeniu, jest znacznie 

bardziej narażone na silniejsze przeży-

cia stresu i frustracji. Choć na ogół jest 

sprawne intelektualnie, nie ma możli-

wości wypełniania obowiązków szkol-

nych w  tym samym zakresie, co jego 

zdrowi rówieśnicy. Przyczyną tego są 

częste hospitalizacje, wyjazdy na bada-

nia, zwolnienia, czasem indywidualny 

tok nauczania. Organizm, osłabiony 

częstymi infekcjami, nie jest zdolny 

do wysiłku fizycznego i  psychicznego 

koniecznego do  sprostania wymaga-

niom szkoły masowej. Często wystę-

puje mniejsza wydolność umysłowa, 

większa podatność na zmęczenie 

i  znużenie, co rzutuje na gorsze wy-

niki i  zmniejsza motywację do nauki. 

Fot. Renata Osińska
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Zły stan zdrowia ma także wpływ na 

psychikę i  właściwości procesów ner-

wowych. U dzieci  mogą  występować: 

zmienność nastrojów, nastawienie lę-

kowe, narastający egocentryzm, ogra-

niczenie zainteresowań, zobojętnienie, 

apatia, bunt, agresja. 

Jedną z  psychicznych zmian 

spowodowanych chorobą jest także 

zniekształcenie obrazu własnej oso-

by, najczęściej w  kierunku zaniżenia 

samooceny. Dziecko traci poczucie 

własnej wartości, nie czuje się pewne 

tego, co potrafi, obniża aktywność. 

Zwykle przejawia postawę bierną, 

a w sytuacjach zadaniowych – niezde-

cydowaniem. Choroba, będąca osią 

życia, odsuwa na dalszy plan więzi 

z  rówieśnikami, ogranicza możliwo-

ści, koncentruje myśli na doznaniach 

przykrych.

Dodatkowym obciążeniem są 

środki farmakologiczne, które dziec-

ko musi systematycznie przyjmować. 

Narzucają one reżim dnia, a  swymi 

działaniami ubocznymi (hormony, an-

tybiotyki, leki uspokajające) powodują 

zakłócenia procesów percepcyjnych 

i intelektualnych.

Dorosłym łatwiej poradzić sobie 

z  negatywnymi emocjami. Rodzice, 

nauczyciele i  fizjoterapeuci powinni 

pomóc dzieciom, tak aby zaprojekto-

wane ćwiczenia w  walce ze stresem 

stały się podstawą procesu dydak-

tyczno-wychowawczego każdego 

dziecka.

Zadając pytanie, w jaki sposób naj-

częściej odpoczywasz po wykonanej 

pracy, otrzymujemy takie odpowiedzi 

jak: oglądanie telewizji, drzemka, czy-

tanie gazet, spotkania z  przyjaciółmi 

i bliskimi oraz pobyt w zaciszu swojego 

ogrodu. Wszystkie te czynności mają 

jednak charakter bierny i  w  rzeczywi-

stości nie prowadzą do pełnej regene-

racji psychofizycznej. Więc co należy 

zrobić, by ciało mogło się w końcu za-

trzymać? Prawda jest taka, że tempo 

życia w dzisiejszych czasach pozbawiło 

nas umiejętności jakościowego relaksu, 

dzięki któremu świadomie dysponuje-

my swoimi zasobami energetycznymi 

w  ciągu całego dnia. Są jednak sposo-

by, by odzyskać tę umiejętność poprzez 

doświadczenie i uczenie się innego wy-

miaru odpoczynku.

Sposoby na jakościowy 
odpoczynek i… własny rozwój
Teoria reakcji zakłada dwa rodzaje 

odpoczynku, dzieląc relaksację na 

aktywną, do której zaliczyć moż-

na system ćwiczeń Tai-Chi, jogi itp., 

oraz bierną, w  której zastosowanie 

mają m.in. wizualizacje, trening pro-

gresywny Jacobsona, trening auto-

genny Schultza, joganidra, metoda 

Silvy, medytacja itp. W obecnym cza-

sie uznanie znalazła także metoda 

biofeedbacku, która oparta jest na 

zasadach biologicznego sprzężenia 

zwrotnego i  często wykorzystywana 

w  ośrodkach rehabilitacyjnych (Kul-

matycki 1993, 2002).

Podstawowe zasady technik 
relaksacyjnych
Pozycja siedząca, półleżąca, leżąca. 

Czynniki wpływające na relaks: ułożenie 

ciała, informacja o  celu ćwiczenia, ak-

ceptowana, cicho odtwarzana muzyka 

relaksacyjna. 

Prowadzący wypowiada słowa 

głosem cichym, niskim, w wolnym ade-

kwatnym do muzyki tempie. Tekst wy-

powiedziany na „żywo” działa skutecz-

niej niż odtworzony.

Dorosły pomaga dziecku, mówiąc 

do niego spokojnym, stanowczym gło-

sem, powoli i  wyraźnie wymawiając 

wszystkie słowa. Wyjaśnia przebieg 

i  zasady zabawy lub ćwiczenia, ko-

mentuje wykonywane przez dziecko 

ruchy, gesty i  ułatwia mu stworzenie 

ich wewnętrznego wyobrażenia. Wy-

powiadany tekst nie powinien być 

dłuższy od proponowanej muzyki. Jest 

taki moment, kiedy cichnie głos pro-

wadzącego, po chwili cichnie muzyka 

i  dziecko pozostaje w  ciszy, w  stanie 

maksymalnego odprężenia.

Jeżeli dziecko kończy ćwiczenie 

w pozycji leżącej, z  zamkniętymi oczy-

ma, nie powinno się gwałtownie prze-

rywać jego odpoczynku, by nie zburzyć 

poczucia spokoju i odprężenia.

Przemawiając spokojnym, cichym 

głosem do każdego dziecka, dorosły 

powinien sprawiać, żeby odzyskiwało 

kontakt z otoczeniem stopniowo, eta-

pami: po otwarciu oczu dziecko roz-

gląda się, powoli siada i bez pośpiechu 

wstaje.

Ważna jest wytrwałość. Musimy 

być konsekwentni i systematyczni w na-

szych działaniach, gdyż stanowi to o ich 

powodzeniu. Ćwiczenia stosowane raz 

na jakiś czas będą formą pracy doraź-

nej. Jeśli jednak chcemy zaobserwować 

trwałe i głębsze efekty, powinniśmy wy-

konywać ćwiczenia przynajmniej 2–3 

razy tygodniowo.

Należy pamiętać, iż dzieci łatwo 

się zniechęcają, zwłaszcza jeśli czują 

się do czegoś przymuszane. Dlatego 

pierwsze doświadczenia z  relaksacją 

powinny być krótkie. Dopiero w  mia-

rę upływu czasu i  zaobserwowanego 

zainteresowania nimi dziecka stopnio-

wo wydłużać, pamiętając, by chwalić 

i  nagradzać je za odniesione sukcesy 

i postępy.

Przykłady technik

Wizualizacja

Wizualizacja, czyli praca wyobrażenio-

wa, jest prostym procesem, który po-

lega na odszukiwaniu, odkrywaniu lub 

tworzeniu obrazu w umyśle. O roli i zna-

czeniu wizualizacji wśród najmłodszych 

wypowiadał się J. Day, podkreślając, że 

dzieci mają naturalną potrzebę twór-



mukowiscydoza 43/2015 23

Edukacja i psychologia na co dzień

czej wyobraźni, co powoduje, że omal 

bez wysiłku mogą świadomie stero-

wać wyobraźnią. Trening wizualizacji 

u  dziecka trwa zazwyczaj od 30 do 90 

min, w zależności od sytuacji i potrzeb, 

poszczególne fazy mogą trwać dłużej 

lub krócej. Tworzone wrażenia powinny 

powstać przy współudziale wszystkich 

zmysłów, dlatego trzeba też kontrolo-

wać stopień skupienia dzieci i  poziom 

ich pobudzenia energetycznego, a po-

ziom energii u  dziecka nieustannie się 

zmienia, szczególnie u  nastolatków. 

Dziecko w  trakcie seansów musi być 

wykonawcą, powinno więc widzieć 

swoją postać na przykład na ekranie czy 

w  lustrze. Podczas wizualizacji należy 

dziecko obserwować – zwracać uwagę 

na sposób oddychania, napięcie mięśni 

i  mimikę. Sugestie ze strony terapeuty 

powinny być krótkie, pozytywne i  wy-

powiadane w czasie teraźniejszym, naj-

lepiej w czasie wydechu dziecka. Należy 

też używać różnych technik wizualizacji, 

aby nie zniechęcić dziecka.

Ćwiczenia relaksacyjne „Pszczółka 
Słoduszka” (adaptacja treningu  
W. Schultza)

Dzieci układają się na kocykach w  wy-

godnej pozycji. Zaczyna brzmieć muzy-

ka np. Vivaldiego „Cztery pory roku” op. 

8 „Wiosna”. 

„Była wiosna. Słońce mocniej 

grzało. Słoduszka od rana zbierała 

z kwiatów słodki nektar. Poczuła zmę-

czenie. Ile to jeszcze kwiatów muszę 

odwiedzić? Zaczęła liczyć: jeden, dwa, 

trzy…, jedenaście, dwanaście (przy 

liczeniu należy zwalniać tempo). Sło-

duszce zaczął się plątać język… Po-

łożyła się wygodnie na dużym liściu, 

rozluźniła zmęczone nóżki i  łapki, za-

mknęła oczy. Jej brzuszek zaczął spo-

kojnie oddychać. Jak mi dobrze, słyszę 

tylko piękną, cichą muzykę, pomyślała 

Słoduszka. Moja prawa łapka staje się 

coraz cięższa, nie chce mi się jej pod-

nieść. Moja lewa łapka staje się leniwa, 

nie chce mi się jej podnieść. Tylko mój 

brzuch równiutko, spokojnie oddycha. 

Prawa noga z przyczepionym worecz-

kiem miodu staje się ciężka, coraz 

cięższa i cięższa. Lewa noga, też z wo-

reczkiem miodu, staje się ciężka, coraz 

cięższa. Nie chce mi się jej podnieść. 

Głowa jest tak wygodnie ułożona. Je-

stem spokojna, słyszę piękną muzykę. 

Czuję, jak słońce ogrzewa moje nogi 

i  łapki. Jest mi coraz cieplej… Ciepło 

z  łapek i  nóg przepływa do brzuszka. 

Całe ciało jest przyjemnie ogrzane 

słońcem. Jestem spokojna, czuję się 

bezpiecznie. Ogarnia mnie senność…” .

„(…) Pewnego razu Miś Uszatek 

poszedł na wycieczkę do lasu. Po drodze 

spotkał wiele różnych zwierzątek, swo-

ich dobrych przyjaciół. Rozmawiał z  je-

żem, skakał po łące z  zajączkiem, gonił 

wiewiórkę, grał w piłkę z kangurkiem. Po 

wesołej zabawie Misio poczuł się zmę-

czony i powędrował do domu. Mamusia 

czekała już na Misia i przygotowała mu 

ciepłe, miękkie łóżeczko. Pomogła mu 

zdjąć ubranko i położyła do snu. W po-

koju było cichutko, bo wszystkie zabawki 

już spały. Misio ułożył się wygodnie, za-

mknął oczka, rozprostował nóżki, rozluź-

nił rączki. Teraz Misio oddycha równo, 

spokojnie, jest mu dobrze, zagłębia się 

w  łagodną ciszę. Prawa rączka staje się 

coraz cięższa, nie chce mu się jej pod-

nieść. Oddycha lekko, równo, spokojnie. 

Prawa nóżka staje się ciężka, coraz cięż-

sza, jest taka ciężka, że nie chce mu się 

nią poruszać. Głowa spokojnie spoczywa 

na poduszce. Czuje spokój, spokój i ciszę. 

Odczuwa ciepło w rękach, nogach, coraz 

więcej ciepła. Ciepło z rąk i nóg przesuwa 

się w  kierunku brzuszka. Całe ciało jest 

ciepłe jak w kąpieli, jest spokojny i bez-

pieczny. Sen otula go ciszą, zasypia (…) 

zasypia (…)”.

Zdrowe dziecko w obliczu 
choroby rodzeństwa

Aleksandra Góra
Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie

Artykuł został stworzony w opar-
ciu o  pracę magisterską pt. Ocena 
funkcjonowania psychologicznego ro-
dzeństwa osób chorych na mukowiscy-
dozę, wykonaną pod kierunkiem prof. 
dr hab. n. med. Tadeusza Mazurczaka 
oraz dr Sylwii Kluczyńskiej.

Konsekwencje przewlekłej choroby, 

z  którymi mierzą się członkowie rodziny, 

często są źródłem wielu emocjonalnych, 

finansowych oraz behawioralnych kosz-

tów1. Poszczególni członkowie na co dzień 

1	 De Barbaro B. Pacjent w  swojej rodzinie. 
Warszawa, Springer PWN, 1997.

muszą stawić czoła nowym wyzwaniom, 

niejednokrotnie uczą się nowych ról. Każda 

rodzina jest inna, dlatego też to, jaką posta-

wę przyjmą jej członkowie w walce z cho-

robą, to bardzo indywidualna kwestia. 

Choroba może być spostrzegana 

jako zagrożenie, krzywda, a  nawet wy-
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zwanie – to, jakie stanowisko przyjmie 

wobec niej rodzina, będzie rzutowało 

na radzenie sobie z jej obecnością. W li-

teraturze dotyczącej rodzin z dzieckiem 

przewlekle chorym bardzo dużo wspo-

mina się o  cierpieniu i  ograniczeniach, 

jakie ta za sobą niesie. Jednak schemat 

nie zawsze musi być powielony, mówi 

się również o obecności pewnego para-

doksalnego skutku obecności choroby. 

Może ona stać się czynnikiem cemen-

tującym relacje pomiędzy członkami 

rodziny, korzystnie wpływającym na 

utrzymanie równowagi w  systemie ro-

dzinnym1. Wspomina się o pozytywnej 

roli choroby, jeśli ta motywuje członków 

rodziny do podjęcia wspólnego wysiłku 

w  celu złagodzenia jej konsekwencji. 

Jeżeli chorobie jednego z  członków 

rodziny zostanie nadane odpowiednie 

miejsce, nie będzie ona miała destruk-

cyjnego wpływu na rodzinę.

Przewlekła choroba dziecka to 

ogromne przeżycie dla rodziców, ale 

także dla jego zdrowego rodzeństwa. 

Choroba któregoś z  dzieci bardzo an-

gażuje uwagę rodziców, co jest natural-

nym zjawiskiem w takiej sytuacji, jednak 

może też skutkować nieświadomym 

odsunięciem zdrowego potomstwa2. 

Jeżeli zdrowe dziecko posiada nie-

wystarczającą wiedzę lub informacje 

o chorobie swojego brata bądź siostry, 

może to utrudniać poradzenie sobie 

z sytuacją choroby bliskich dla niej osób. 

To w konsekwencji może doprowadzić 

do nagromadzenia negatywnych emo-

cji takich jak strach przed porzuceniem, 

zazdrość czy poczucie winy3. Warto pa-

2	  Deręgowska J. Rodzeństwo dziecka prze-
wlekle chorego jako „bohater drugoplanowy” 
w  rodzinie. W: Deręgowska J., Majorczyk 
M., Świątkiewicz J. (red.), Oblicza kryzysu 
współczesnego człowieka. Poznań, Wyższa 
Szkoła Nauk Humanistycznych i Dziennikar-
stwa, 2012, s. 147–165.
3	  Antoszewska B. (red.) Dziecko przewlekle 
chore – problemy medyczne, psychologiczne 
i pedagogiczne. Toruń, Wydawnictwo Eduka-
cyjne Akapit, 2011.

miętać, że przystosowanie się do cho-

roby rodzeństwa nie zawsze jest równo-

znaczne ze zniknięciem negatywnych 

odczuć – mimowolne stawianie cho-

rego dziecka w  centrum uwagi po-

woduje, że zdrowe dziecko mierzy się 

z  towarzyszącymi mu emocjami. Każ-

de z  dzieci ma swój specyficzny „język 

stresu” – nagromadzenie sprzecznych 

emocji może skutkować drażliwością, 

wzmożonym lękiem przed byciem od-

rzuconym, problemami z koncentracją, 

a nawet dolegliwościami fizycznymi. 

Dostęp zdrowych dzieci do infor-

macji o  chorobie rodzeństwa bardzo 

często jest ograniczany do minimum4. 

Jednak warto pamiętać, że poprzez roz-

mowę o chorobie brata lub siostry, an-

gażowanie zdrowego dziecka w opiekę 

nad rodzeństwem, adekwatnie do jego 

możliwości, może pozytywnie wpływać 

na budowę więzi pomiędzy rodzeń-

stwem. Relacja, która będzie się opierała 

na wzajemnym zrozumieniu oraz blisko-

ści, będzie korzystna dla obu stron. Dla 

dziecka chorego może być to trening 

porozumiewania się ze zdrowymi ró-

wieśnikami, poszerzanie świata przeżyć 

dzięki wyjściu poza chorobę, natomiast 

dla dziecka zdrowego to możliwość 

nauki szczególnego rodzaju wrażliwo-

ści i  głębszego przeżywania, lecz nie 

litowania się nad kimś słabszym5. Mu-

kowiscydoza, będąca chorobą zagraża-

jącą życiu, może budować w zdrowym 

rodzeństwie postawę charakteryzującą 

się chęcią do stawiania czoła przeciw-

nościom. Fakt choroby bliskiej im osoby 

może stać się źródłem empatii i zdolno-

ści do doceniania własnego zdrowia. 

Pomimo presji, jaką choroba wy-

wiera na rodzinę i wszystkich jej człon-

4	  Buczyński F.L. Rodzina z dzieckiem cho-
rym na białaczkę. Lublin, Wydawnictwo KUL, 
1999. 
5	  Wacławik M. Zdrowe rodzeństwo chore-
go na mukowiscydozę – rola, oczekiwania, 
przeżywanie. W: Mukowiscydoza, 2006, nr 
19, s. 29–31.

ków, dobre funkcjonowanie rodziny nie 

jest niemożliwe. Wzajemne wsparcie 

oraz spójność rodziny mogą pełnić rolę 

bufora, chroniącego zdrowe potom-

stwo przed psychicznym cierpieniem. 

Zdrowe dziecko ma potrzebę wiedzieć 

więcej o  tym, co się dzieje z  jego sio-

strą czy bratem, chce zrozumieć, jakie 

miejsce zajmuje w systemie rodzinnym, 

a także być pewnym, że zajmuje w nim 

specjalną pozycję.

Literatura podejmująca tematykę 

funkcjonowania rodzin z  przewlekle 

chorym dzieckiem bardzo dużo uwagi 

poświęca negatywnym emocjom to-

warzyszącym zdrowemu rodzeństwu, 

tłumaczy mechanizmy ich powstawa-

nia. Pojawia się więc pytanie: jak zdrowe 

rodzeństwo widzi siebie w tej sytuacji? 

Czy faktycznie choroba siostry lub brata 

wpływa tak negatywnie na ich jakość 

życia? Na przełomie 2014 i  2015  roku 

zostało przeprowadzone badanie (w ra-

mach pracy magisterskiej), w  którym 

wzięły udział rodziny posiadające dzieci 

zdrowe i  chorujące na mukowiscydo-

zę oraz rodziny posiadające wyłącznie 

zdrowe dzieci. W oparciu o literaturę zo-

stały postawione hipotezy zakładające, 

że dzieci, które posiadają rodzeństwo 

chore na mukowiscydozę, będą dekla-

rowały niższe poczucie jakości życia, 

w porównaniu do dzieci posiadających 

zdrowe rodzeństwo. Wyniki okazały się 

dość zaskakujące, bowiem dzieci po-

siadające chore rodzeństwo prawie nie 

różniły się w  ocenie jakości swojego 

życia od oceny dzieci posiadających 

zdrowe rodzeństwo. Dzieci udzielały 

odpowiedzi dotyczących dziesięciu 

różnych wymiarów, składających się na 

jakość życia. Spośród nich wyróżniał się 

wymiar „Niezależność”, który mówi nam 

o  poziomie autonomii oraz świado-

mego budowania relacji społecznych 

(szczególnie w zakresie spędzania wol-

nego czasu). Uzyskane wyniki sugeru-

ją, że dzieci posiadające rodzeństwo 
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chore na mukowiscydozę charaktery-

zuje większa możliwość decydowania 

o  sobie i  niezależność, w  porównaniu 

do rówieśników posiadających zdrowe 

rodzeństwo. Ciekawe jest, że taką samą 

ocenę można było spotkać u rodziców 

posiadających zdrowe i  chore dzieci. 

Analiza średnich wyników uzyskanych 

przez dwie grupy uczestników po-

zwala na wniosek, że jakość życia była 

oceniana wysoko zarówno przez dzieci 

z chorym rodzeństwem, jak i te ze zdro-

wym rodzeństwem. Do podobnych 

wniosków doprowadziło także badanie 

przeprowadzone w 2010 roku6 – miano-

wicie, w porównaniu do dzieci ze zdro-

wym rodzeństwem, dzieci, posiadające 

rodzeństwo chore na mukowiscydozę 

deklarowały lepszą kondycję fizyczną, 

mniej problemów emocjonalnych czy 

mniej ograniczeń związanych z  aktyw-

nościami z  rówieśnikami i  szkołą. Kre-

ował się ich obraz jako osób, które są 

szczęśliwe, spokojne i zadowolone z re-

lacji z rodziną oraz rówieśnikami. Z kolei 

rezultaty jeszcze innego badania zwra-

cają uwagę na wyższe wyniki na skalach 

6	  Havermans T., Wuytack L., Deboel J., Tijt-
gat A., Malfroot A., De Boeck C. i Proesmans 
M. Siblings of Children with Cystic Fibrosis: Per-
ceptions of the Impact of the Disease. Child: 
care, health, development. 2010, 27, 2, 
s. 252–260.

dotyczących talentów i  umiejętności7. 

Można to interpretować w następujący 

sposób – codzienna opieka nad cho-

rym dzieckiem pochłania wiele uwagi 

opiekunów, dlatego też zdrowe dziecko 

dąży do tego, aby być ponadprzecięt-

ne w  wielu aspektach, choćby po to, 

by zwrócić na siebie ich uwagę. Zdro-

we dziecko poszukuje różnych strategii 

w celu normalizacji sytuacji, w której się 

znajduje.

Na podstawie obserwacji można 

wnioskować, że rodzice bardzo często 

noszą w  sobie obawę dotyczącą tego, 

że nie są w  stanie dostatecznie zająć 

się swoim zdrowym dzieckiem. Bywają 

wobec siebie krytyczni, zarzucają sobie, 

że nie poświęcają swojemu zdrowemu 

potomstwu należycie dużo czasu i uwa-

gi, boją się, że niewystarczająco dobrze 

okazują swoje uczucia względem nich. 

Jednak odpowiedzi udzielane przez 

dzieci zdają się być budujące dla rodzi-

ców. Zdecydowana większość dzieci 

posiadających chore rodzeństwo dekla-

rowała, że otrzymuje dużą ilość uwagi 

od swoich rodziców. Ponadto większość 

dzieci biorących udział w badaniu zdaje 

7	  Wennström I.L., Isberg P.E., Wirtberg I. 
i Rydén O. From children to young adults: cys-
tic fibrosis and siblingship. A longitudinal study. 
Acta Pediatrica, 2011, 100, s. 1048–1053.

się uważać, że choroba rodzeństwa nie 

wywiera na ich życie tak dużego wpły-

wu, jak mogłoby się wydawać. 

Wyniki wielu badań wskazują, że 

dzieci, które posiadają przewlekle chore 

rodzeństwo, częściej charakteryzują się 

zachowaniami altruistycznymi i  są bar-

dziej dojrzałe od swoich rówieśników8. 

Doświadczenia, które łączą się z opieką 

nad chorym rodzeństwem i  ich obser-

wacją, mogą prowadzić do odczuwa-

nia większej radości z  własnego życia 

i większej świadomości istnienia różnic 

między ludźmi. 

Przewlekła choroba jest bez wąt-

pienia trudnym doświadczeniem dla 

wszystkich członków rodziny. Codzien-

nie trzeba stawiać czoła konsekwen-

cjom, jakie ta za sobą niesie. Jednak 

wykorzystując wsparcie bliskich osób 

i wzajemne zaspokajanie potrzeb emo-

cjonalnych, będzie łatwiej przystoso-

wać się do obecności choroby w życiu 

rodzinnym. Aby potwierdzić wnioski 

płynące z  badania przeprowadzonego 

na przełomie 2014 i 2015 roku, należało-

by przeprowadzić je ponownie na więk-

szej grupie osób, jednak dotychczaso-

we prognozy napawają optymizmem. 

Na ich podstawie można twierdzić, że 

rodzice nie tylko znają potrzeby chore-

go i  zdrowego dziecka, ale też wiedzą, 

jak i  kiedy zareagować na potrzeby 

swojego potomstwa. Dzięki temu two-

rzone są optymalne warunki zarówno 

dla chorego, jak i  zdrowego dziecka. 

Osoby, które wychowują się wraz z cięż-

ko chorym rodzeństwem, mają w sobie 

ogromne zasoby, które pomagają im ra-

dzić sobie w tej sytuacji. Ich wielką siłą 

jest szczególny rodzaj wrażliwości, któ-

ry posiadają. Chociaż niejednokrotnie 

bywa im ciężko, gdy obserwują zmaga-

nia swoich braci i sióstr z chorobą, uczą 

8	 Hamerlińska A. Kształtowanie się oso
bowości dziecka zdrowego w  obliczu 
niepełnosprawnego rodzeństwa. W: Nauki 
o Edukacji. Rocznik Naukowy Kujawsko-Po-
morskiej Szkoły Wyższej, 2008, s. 113–122.

Fot. omgimages
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się cieszyć mniejszymi rzeczami, starają 

się poszukiwać i dostrzegać pozytywne 

strony własnego życia. Uczucia rodzeń-

stwa chorych dzieci mogą być bardzo 

skomplikowane. Myślę, że mogę zary-

zykować stwierdzenie, iż niejednokrot-

nie rodzeństwo dzieci chorych toczyło 

wewnętrzną walkę ze sprzecznymi 

emocjami – miało pewnego rodzaju 

poczucie krzywdy, choćby ze względu 

na mniejszą ilość uwagi, która jest mu 

poświęcana w porównaniu do chorego 

dziecka, a  jednocześnie wstydziło się 

swoich myśli, bo uważało, że skoro jest 

zdrowe, to nie wypada mu odczuwać 

takich żalów. Są to naturalne reakcje, nie 

należy obawiać się o nich mówić. Kiedy 

rodzic spróbuje zrozumieć i uszanować 

nawet te najbardziej negatywne emo-

cje, z  którymi walczy zdrowe dziecko, 

może być to bardzo pomocne w pora-

dzeniu sobie z nimi. Dlatego tak ważne 

jest, aby starać się zaangażować każ-

dego członka rodziny w  pomoc w  ra-

dzeniu sobie z  chorobą. Kiedy zdrowe 

dziecko będzie wiedziało, co niesie za 

sobą choroba, będzie łatwiej oswoić 

mu się z jej konsekwencjami. Warto na-

wzajem wykorzystywać swoje zasoby 

i  udzielać wsparcia osobom z  najbliż-

szego otoczenia, wtedy walka nawet 

z  tak ciężką chorobą jaką jest mukowi-

scydoza może stać się łatwiejsza.
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Jacy jesteśmy?  Pasje, doświadczenia, refl eksje

Lolita i Tomasz, ślub odbył się 25 kwietnia 2015 roku

Galeria ślubna

Na łamach naszego czasopisma gościmy dzisiaj trzy pary małżeńskie: Lolitę i Tomasza, Lidię i Michała Siudzińskich 
oraz Paulinę i Piotra Kwiatkowskich.

Cieszymy się bardzo, że zgodzili się swoją radością podzielić z czytelnikami „Mukowiscydozy”, za co serdecznie dzię-
kujemy. Życzymy wszystkiego najlepszego na wspólnej drodze życia, sił w pokonywaniu przeciwności, spełnienia ma-

rzeń i dużo zdrowia.

Redakcja „Mukowiscydozy” 

Miłość jest jedynym skarbem,
który mnoży się przez podział,
jest jedynym darem,
który powiększa się
przez rozdawanie,
jest jedynym przedsięwzięciem,
w którym im więcej się wydaje,
tym więcej się zyskuje:

podaruj ją, wyrzuć,
rozrzuć na cztery wiatry,
opróżnij kieszenie,
potrząśnij koszem,
wylej z pucharu,
a jutro będziesz
miał więcej niż dziś!

Gall Anonim

W marzeniach i miłości nie ma rzeczy niemożliwych.
Janus Arony

mukowiscydoza 43/2015 27
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Jacy jesteśmy?  Pasje, doświadczenia, refl eksjePasje, doświadczenia, refl eksje Jacy jesteśmy?

Lidia i Michał Siudzińscy, 
ślub odbył się 16 maja 2015 roku

Miłość jak słońce – ogrzewa świat cały 

I swoim blaskiem ożywia różanym; 

W głębiach przepaści, w rozpadlinach skały 

Dozwala kwiatkom zakwitnąć wiośnianym 

I wyprowadza z martwych głazów łona 

Coraz to nowe na przyszłość nasiona.

Adam Asnyk

mukowiscydoza 43/201528
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Paulina i Piotr Kwiatkowscy,
ślub odbył się 27 czerwca 2015 roku

Kocham Cię! Tęsknię! Wołam Cię do siebie!

Świat cały Twoim nazywam imieniem!

Tyś jest mą wiarą na wysokim niebie,

Tyś jest mi całej ludzkości wcieleniem…

Jacy jesteśmy?  Pasje, doświadczenia, refl eksje

Przez Ciebie kocham, nienawidzę… 

W Twoim istnieniu źródło mojego istnienia;

Ty jesteś moim sercem, krwi mojej zdrojem

i duszy mojej Tyś harfą z płomienia!
Kazimierz Przerwa-Tetmajer

mukowiscydoza 43/2015 29
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Historia mojego portu

Zimowe wejście na Świnicę

Jeszcze całkiem niedawno nie 

chciałam w  ogóle słyszeć o  założeniu 

portu naczyniowego. Gdy mama mi 

tylko o  tym wspomniała, krzyczałam, 

płakałam i  upierałam się, że nigdy go 

nie założę. Dlaczego? No cóż, miałam 

wiele wątpliwości i  pytań, czy będzie 

bolało jego zakładanie, czy będę mo-

gła nadal używać kamizelki drenażo-

wej, czy będzie bardzo widoczny, jak 

będzie działał itp.

Po kolejnej poważnej rozmowie 

z  mamą, która rozwiała większość mo-

ich obaw, zaczęłam zastanawiać się nad 

jego założeniem. Tym bardziej, że coraz 

częściej muszę jeździć na leczenie do 

Rabki-Zdroju, moje żyły są w coraz gor-

szym stanie, a ja osobiście strasznie boję 

się zakładania wenflonów.

Mama porozmawiała z  moim le-

karzem prowadzącym i  ustaliliśmy, że 

założymy port przy następnym pobycie 

w Klinice.

Kiedy znowu się rozchorowałam 

i  wylądowałam w  szpitalu, byłam już 

pewna swej decyzji, tym bardziej, że 

praktycznie co drugi dzień musiałam 

mieć zmieniany wenflon! 

Tak, chciałam tego portu na 100%. 

Kiedy nadszedł ten ważny dzień, 

stres zżerał mnie i  moją mamę. Mia-

łam nadzieję, że zamknę oczy i  nagle 

obudzę się i  będzie już po wszystkim. 

Podano mi tabletkę, po której rzekomo 

miałam „być spokojniejsza” i  zawiezio-

no mnie na salę operacyjną. Nie byłam 

uśpiona, ale dostałam środki znieczula-

jące. Mimo to trochę bolało.

Po operacji dużo spałam i czułam 

się słaba. Jednak z każdym dniem było 

coraz lepiej, aż w końcu przestałam brać 

środki przeciwbólowe i  zaczęłam spać 

na obu bokach . 

Fot. z archiwum rodzinnego Państwa Gielarowskich

Mimo że sam zabieg nie był niczym 

przyjemnym i  strasznie panikowałam 

przy zmienianiu opatrunku i  wyjmowa-

niu igły z portu (choć to wcale nie bolało), 

to czuję się znakomicie. Jestem bardzo 

szczęśliwa, że podjęłam tę decyzję. Teraz 

moje wyjazdy do Rabki nie będą wiązały 

się ze stresem przy zakładaniu wenflonu, 

obserwacją, czy kroplówka prawidłowo 

kapie, czy czasem ręka z wenflonem nie 

puchnie… To już przeszłość.

PS. Mój port nosi imię Olaf .

Alicja Gielarowska, lat 12

Pod koniec października tego 

roku razem ze znanym skialpinistą, hi-

malaistą  i rekordzistą świata w biegu 

na Elbrus Andrzejem Bargielem wybra-

łem się w Tatry. Celem naszej wyprawy 

była Świnica. W Tatrach panowały już 

zimowe warunki, było sporo śniegu 

– ale pogoda w tym dniu była wyma-

rzona, świeciło słońce i była dosko-

nała widoczność. Rano wyruszyliśmy 

z Kasprowego Wierchu, trasa biegła 

główną granią Tatr przez Beskid, prze-

łęcz Liliowe, Świnicką Przełęcz, aż na 

szczyt Świnicy. Na Świnickiej Przełęczy 

założyliśmy specjalistyczny sprzęt (raki, 

uprząż, kask, czekan) ponieważ dalsza 

część wyprawy była zdecydowanie 

bardziej wymagająca – strome odcin-

ki z łańcuchami asekuracyjnymi, oblo-

dzone skały, wąskie przejścia między 

skałami. Po pokonaniu tych niełatwych 

miejsc dotarliśmy na szczyt Świnicy 

(2301 m n.p.m.). Ze szczytu roztaczał 

się wspaniały widok na Tatry Wysokie 

oraz Zachodnie. Po zrobieniu zdjęć 

oraz podziwianiu panoramy Tatr ruszy-

liśmy w drogę powrotną.

Pasje, doświadczenia, refleksje	 Jacy jesteśmy?
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Jacy jesteśmy?		  Pasje, doświadczenia, refleksje

Mamy ruszamy!

Wyprawa ta była fantastycznym 

przeżyciem i doświadczeniem. Cie-

szę się, że wszystko się udało. Mimo 

tego, że zimą w górach spędzam 

dużo czasu na nartach, to nigdy nie 

byłem w takich warunkach na pieszej 

wyprawie. 

Paweł Bielański

Fot. z archwium PTWM

Fot. z archiwum autorki

Mamy różne mamy. Takie pra-

cujące na etacie i  takie, które zostają 

z  dziećmi w  domu, pracują zdalnie. 

Mamy jedynaków i mamy trzech córek. 

Mamy nadopiekuńcze i  mamy dające 

się wypłakać. Mamy, które pozwalają 

na ciastko przed obiadem, i takie, które 

pilnują diety. Mamy zabiegane i mamy 

biegające… Są też mamy, które spo-

tkasz rzadziej, a  one też są wśród tych 

wymienionych wcześniej. Mamy dzieci 

chorujących na ciężkie, nieuleczalne 

choroby. 

Ja jestem taką mamą. Bruno, mój 

syn, urodził się z rzadką chorobą gene-

tyczną – mukowiscydozą. Na pierwszy 

rzut oka nie dostrzeżesz w nim chorego 

dziecka. Rośnie jak każde inne, śmieje 

się i płacze, zachowuje się jak każdy inny, 

przeuroczy 3-latek. Jednak codziennie 

musi wykonywać masę czynności, któ-

rych zdrowe dzieci na szczęście nigdy 

nie poznają.

Ja jestem taką samą mamą, jak 

mama zdrowego trzylatka. Na pierwszy 

rzut oka nie dostrzeżesz żadnej różnicy. 

Martwię się o  stłuczone kolano, zasta-

nawiam się, co zrobić na obiad, myślę 

o  jego przyszłości, szkole, relacjach 

z  rówieśnikami, tęsknię tak samo, wku-

rzam się tak samo, myślę, czy ubrać mu 

cieplejszą czapkę, kiedy zmienia się po-

goda. Oprócz tego mam masę innych 

zmartwień, obowiązków, myśli, których 

mamy zdrowych dzieci na szczęście ni-

gdy nie doświadczą.

Bycie Mamą, rodzicem dziecka to 

nie tylko dodatkowe obowiązki wo-

bec samego dziecka, ale także, a nawet 

przede wszystkim, wobec samej siebie. 

Dzieci uczą się poprzez naśladowanie, 

na naszym zachowaniu się wzorują, od 

nas uczą się, jak reagować w danej sy-

tuacji. 

Dla mojego dziecka ruch i aktyw-

ność fizyczna jest niebywale ważnym 

elementem rehabilitacji. Nie ma lep-

szego sposobu na dłuższe życie, niż 

aktywność, ruch, sport. Nie ma lep-

szego sposobu na pokazanie dziecku, 

by z  tego magicznego rozwiązania 
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korzystało, niż samemu wziąć się „do 

roboty” i własnym przykładem zachę-

cać dziecko do działania, do czerpania 

przyjemności i  radości ze sportu, do 

uczenia się radzenia sobie z  poraż-

kami, zaszczepić zdrową rywalizację, 

chęć do doskonalenia się, stawania 

się silniejszym.

Bieganie przyszło mi do głowy 

jako pierwsze. Najprościej założyć 

buty i po prostu ruszyć ścieżką przed 

siebie. Bieganie jest najlepszym spo-

sobem na wentylację płuc, żadna 

fizjoterapia w  postaci drenażu czy-

li pukania po plecach, dmuchania 

w wiatraczki, wprawiania ciała w drga-

nie poprzez kamizelkę oscylacyjną, 

NIC nie da takich efektów jak RUCH, 

BIEG, SKAKANIE.

Bieganie czasem każe ci walczyć 

o oddech, tak jak chorzy na mukowi-

scydozę walczą o niego każdego dnia. 

Dlatego biegam, bo wiem, że moja 

walka jest też walką dla Bruna, czuję 

na sobie jego wzrok i  wiem, że i  on 

ruszy kiedyś i  razem przebiegniemy 

niejeden dystans, pokonamy niejedną 

ścieżkę, trasę. Niezależnie od tego, jak 

wyboista to będzie trasa, czy czasem 

nie będzie pod górkę, czy czasem 

nie będzie lało i wiało, czasem trzeba 

będzie przejść do marszu, czasem bę-

dzie ciężko o oddech. Kierunek jest je-

den. Do przodu. Najdłużej, najdalej jak 

się da! Ta prosta z  pozoru czynność, 

przebieranie nogami, daje mi niesa-

mowitą silę. A tą siłą dzielę się z moim 

dzieckiem. 

A potem okazuje się, że nie jestem 

sama.

Że jest stado matek, które czują, 

myślą podobnie. Dla nich to też ważne. 

Niezależnie od tego, czy dzieciaki chore 

czy zdrowe, półroczne czy nastoletnie. 

Czy motywacja jest podobna do mojej, 

czy też jest nią po prostu lepsza kondy-

cja lub powrót do sylwetki sprzed ciąży 

(albo i lepszej!).

Te matki odszukują się nawzajem, 

zaczynają spotykać w przestrzeni wirtu-

alnej, potem poznają się w realu, spoty-

kają na wspólnych treningach, biegach. 

Wspólnie się motywują, pilnują, zaraża-

ją pasją. Kiedy jakieś mamuśki zwalniają 

tempo, poddają się lenistwu, krzyczą 

dziarsko „MAMY RUSZAMY!”. 

I uwierzcie mi, tu nie chodzi tylko 

o  wsparcie przy kolejnych treningach, 

ale przekłada się to na wszelkie płasz-

czyzny życia…!

„Mamy ruszamy” to inicjatywa za-

początkowana przed dwie pełne ener-

gii mamuśki, Ilonę i Olę. Kobiety pełne 

pasji i  pomysłów na siebie, swoją ro-

dzinę. Mamy kilkuletnich dzieci. Mamy 

jakich wiele. Mamy nie wyobrażające 

sobie życia spędzanego z paczką czip-

sów i  colą przed TV. Mamy takie jak ty 

i ja. Każda z nas ma inne motywacje, by 

nie przestawać działać, każda ma inne 

charaktery, problemy, marzenia, możli-

wości. Łączy nas wiele, a przede wszyst-

kim to, że nie gadamy, a  działamy! Że 

nam się chce!

I kiedy pada hasło: „chore dziecko”, 

„można pomóc”, to nie ma zawahania, 

nie ma gadania „ooooch, jak mi przykro, 

biedna”, robienia smutnych, współczu-

jących oczu jak kotek ze Shreka, wysy-

łania serduszek SMS-em i  wirtualnego 

przytulenia, klepania po plecach, roz-

czulania się nad sobą – tylko jest odzew, 

reakcja. 

Pytanie: KIEDY, JAK, GDZIE? Będę. 

Możesz na mnie liczyć. I  to nie jest ga-

danie. One tam będą, pomogą!

Nie było inaczej podczas te-

gorocznego Biegu Niepodległości 

w Warszawie. Kolejny raz, wraz z  Pol-

skim Towarzystwem Walki z  Mu-

kowiscydozą, wspaniałymi ludźmi 

robiącymi kawał roboty dla naszej 

społeczności, biegliśmy w  zielonych 

skrzydłach, koszulkach, obklejeni na-

pisami MUKOWISCYDOZA, WIEM, PO-

MAGAM! ODDYCHAJ.PL. Biegamy dla 

podopiecznych fundacji, dla wszyst-

kich chorych na mukowiscydozę i ich 

bliskich. 

Mamuśki tam były, oj były, nie 

sposób było nie zauważyć. Ale nie tyl-

ko matki dzielnie wspierały akcję! Nie 

można nie wspomnieć o  fantastycz-

nych ojcach, mężach, chłopakach, któ-

rzy przybyli ze swoimi dziewczynami, 

niektórzy sami. I  też nie mogłabym 

pominąć przyjaciół i  znajomych, czę-

sto bezdzietnych, ale z wielkim sercem 

i empatią, którzy bezinteresownie sta-

wili się na starcie razem z  nami, prze-

jechali często kawał drogi z  drugiego 

krańca Polski, by wspomóc naszą akcję, 

by coraz więcej ludzi dowiedziało się 

o tej ciężkiej chorobie, by więcej cho-

rych miało szansę na dłuższe i  lżejsze 

życie, by nie byli niewidzialni, tak jak 

ich choroba. 

Dziękuję wam wszystkim! Najwięk-

sze słowa wsparcia nie dają tyle, co fi-

zyczna obecność, wspólne działanie. I ta 

świadomość, że kiedy pojawi się kolejna 

możliwość pomocy, znów pojawią się 

obok, będą biec co sił w nogach, a cza-

sem zwolnią znacząco tempo, będą się 

wręcz nudzić na trasie, by być z  tobą. 

Będą. Będziemy razem. 

I  chociaż ci, którzy mnie znają, 

wiedzą, że jestem z  natury twardziel-

ką, są jednak chwile, kiedy stają mi łzy 

w oczach. Wzruszam się, bo nawet nie 

wiecie, ile to dla mnie znaczy.

A  takich wzruszonych, jak ja, jest 

więcej!

MAMY MOC!

Monika
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Kącik poetycki: Wiara, nadzieja, miłość. 
I pojednanie
Magiczny czas świąt. Czas nadziei, 

miłości i  wiary. Czas pojednania. Zwol-

nijmy tempo, zatrzymajmy się na chwi-

lę, popatrzmy na padający z nieba śnieg. 

Ucieszmy się jak małe dziecko, które ję-

zykiem próbuje, jak ten śnieg smakuje.



Chwila pojednania
Weź w rękę siwy opłatek dnia
bo oto nadeszła chwila pojednania

Niech się pojedna
jabłko z nożem

drzewo z ogniem

dzień z nocą

śmiech z płaczem

nicość z ciałem

niech się pojedna
samotność z samotnością

Anna Kamieńska

Wyciągnijmy rękę do tych, z  któ-

rymi dawno się nie widzieliśmy, nie 

rozmawialiśmy, a  nawet – być może – 

wyrzuciliśmy ich z serca. Niech ten do-

datkowy talerz na wigilijnym stole nie 

będzie tylko pustym symbolem. Z wia-

rą i  nadzieją spójrzmy w  przyszłość. 

Na każdego z  nas czeka tam radość 

z każdego dobrego dnia. Dnia przeżyte-

go w zgodzie ze sobą i z innymi.

Joanna Jankowska



Pośpiesz się
Pośpiesz się
może zdążysz jeszcze powiedzieć
to co drzemie w wielkim milczeniu

pośpiesz się
może zdążysz jeszcze pokochać
to co zdaje się tylko przestrzenią

pośpiesz się
może zdążysz jeszcze odczytać
stronę księgi co się zamyka

pośpiesz się
może jeszcze zapragniesz tak mocno
że dotkniesz i znikniesz w dotyku

ale pośpiesz się

Anna Kamieńska


Różnica
Powiedz mi jaka jest różnica
między nadzieją a oczekiwaniem
bo moje serce tego nie rozumie
ciągle się rani o szkło oczekiwania
ciągle się gubi we mgle nadziei

ks. Jan Twardowski
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

Jak się nazywa
Jak się nazywa to nie nazwane
jak się nazywa to co uderzyło
ten smutek co nie łączy a rozdziela
przyjaźń lub inaczej miłość niemożliwa
to co biegnie naprzeciw a było rozstaniem
wciąż najważniejsze co przechodzi mimo
przykrość byle jaka jak chłodny skurcz w piersi
ta straszna pustka co graniczy z Bogiem

to że jeśli nie wiesz dokąd iść
sama cię droga poprowadzi

Joanna Jankowska



Modlitwa
Z iskry z prochu ulep mnie na nowo 
znów zasadź drzewa w moim raju 
jeszcze raz daj mi niebo nad głową 

Bym Ci mogła przeczyć rozumami 
przywoływać wszystkimi płaczami 
odnajdywać jak miłość wargami

Anna Kamieńska



Jest 
Jest jeszcze taka miłość
ślepa bo widoczna
jest szczęśliwe nieszczęście
pół radość pół rozpacz
ile to trzeba wierzyć
milczeć cierpieć nie pytać
skakać jak osioł do skrzynki pocztowej
żałować czego nie było
by dostać nic 
za wszystko 

miej serce i nie patrz w serce
odstraszy cię kochać

Joanna Jankowska



Siedmiowiersz 
Jak piękna jest brzydka pogoda
zabawny spóźniony generał
surowy wesoły śnieg
słońce rano podłużne w południe okrągłe
jak chuda goła pensja
jak dalekie bliskie serce
jak krótkie długie życie

Joanna Jankowska



Śnieg
Zmartwienia Boga
spisane na kartkach
wypadają z kosza

Na ziemi 
pada śnieg

Joanna Jankowska

Szóste – jedz, aby przytyć, 
żeby było z czego chudnąć.

Pamiętaj – jedzenie daje
siłę do walki!
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Kulturalny zastrzyk: Odrobina miłości 
w kulturalnym zastrzyku na święta
Zanim napiszemy list do Mikołaja, 

zastanawiając się, czego sobie życzymy 

z okazji nadchodzących Świąt Bożego Na-

rodzenia, warto obejrzeć polską komedię – 

Listy do M 2. To druga część kinowego hitu, 

tym razem w reżyserii Macieja Dejczera.

 Pierwsza część nawiązuje do zna-

nej brytyjskiej komedii To właśnie miłość 
(2003). Także w  drugiej odsłonie filmu 

splatają się historie różnych osób. Mamy 

dziennikarza radiowego (Maciej Stuhr), 

który tworzy wspaniałe audycje o miło-

ści, a swojej ukochanej kupuje na święta 

wazon. Pojawia się też odnoszący sukce-

sy muzyk (Maciej Zakościelny), próbują-

cy odzyskać względy dziewczyny, którą 

wcześniej porzucił, czy tytułowy Mikołaj 

(Tomasz Karolak), zabiegający o  szacu-

nek swojego czteroletniego synka. Na 

uwagę zasługuje także kreacja Agnieszki 

Dygant, która wcieliła się w  postać roz-

wiedzionej pisarki. Bohaterka chętnie 

udziela rad innym, jej książka staje się 

bestsellerem, a  jednocześnie nie potrafi  

poradzić sobie z własnymi problemami. 

Listy do M 2 to dobra propozycja 

na rodzinny seans w jeden z zimowych 

wieczorów. Zabawne dialogi i  humor 

sytuacyjny nie tylko dostarczą widzom 

rozrywki, ale także wzruszą do łez. 

Atutem filmu jest także gra aktorska. 

Na wyróżnienie zasługują szczegól-

nie najmłodsi aktorzy, którzy z  dużym 

wdziękiem odgrywają powierzone im 

role. Całość dopełnia ciepła i  pogod-

na muzyka, która wprowadza widzów 

w  świąteczny nastrój. Wiodącym mo-

tywem filmu pozostaje piosenka Some-

one stworzona przez polski zespół Tabb 

& Sound’n’Grace. Niespodzianką może 

Dekalog pacjenta chorego
na mukowiscydozę – cd.
Szóste – jedz, aby przytyć, 
żeby było z czego chudnąć.

Pamiętaj – jedzenie daje
siłę do walki!

Anioł, CC0, dostęp online: https://pixabay.com/pl/anioł-postać-boże-narodzenie-rysu-
nek-564351/

być fakt, że w oficjalnym teledysku pro-

mującym film pojawia się Maciej Zako-

ścielny, który wspólnie ze śpiewającymi 

artystami wykonuje utwór na trąbce. 

Listy do M 2 to film, który dostarcza po-

zytywnych emocji i przywraca nadzieję, 

że nawet w beznadziejnych sytuacjach 

szczęście może znowu do nas powró-

cić. Czasami coś się rozpada, aby można 

było z  kawałków ułożyć coś nowego, 

często lepszego. 

Marta Gliniecka

Kulinarne wpadki
Ryż, warzywa, trochę mięsa, niby nic cie-

kawego, ale risotto nie musi być nudne – 

zapewnia pan kucharz ze szklanego ekra-

nu. Risotto – popularna włoska potrawa, 

przejęta przez wiele kuchni europejskich, 

przyrządzona z  ryżu podsmażonego na 

tłuszczu razem z cebulką i czosnkiem.

Szybko notuję przepis… A w nim 

było mięso wołowe, wieprzowe, kur-
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czak, owoce morza, warzywa i ryż. Wer-

sja „bez umiaru”. Pan kucharz ugotował 

wszystko szybko i  sprawnie. Danie 

wykonane na szklanym ekranie aż pro-

siło się o  wypróbowanie. Poczułam, że 

muszę to ugotować. Tradycją w  mojej 

rodzinie są niedzielne obiady. Najpierw 

u  babci, później u  mamy, a  obecnie ja 

przejęłam pałeczkę. Menu przekazane 

z pokolenia na pokolenie.

Obiad obowiązkowo rozpoczyna 

rosół z domowej kury. Na drugie danie 

kaczka z  jabłkami, na zmianę z  rola-

dą śląską, kluskami i  „modrą kapustą”. 

Pewnej niedzieli uznałam, że czas na 

zmianę. Postanowiłam zaskoczyć gości. 

Risotto „na bogato” miało być wspania-

łym i oryginalnym niedzielnym daniem. 

Od samego początku klęska kulinarna 

wisiała w  powietrzu. To nie mogło się 

udać . Nie znałam podstawowych za-

sad gotowania risotto.

Risotto nie lubi pośpiechu, go-

tować należy spokojnie, powolutku, 

wręcz leniwie. Do risotto z  owocami 

morza nie dodaje się sera. Bardzo waż-

ne jest zachowanie umiaru. Najlepiej 

sprawdzają się dwa, trzy dodatkowe 

składniki. Głównym bohaterem powi-

nien pozostać ryż. Jeżeli nie mamy innej 

możliwości, możemy użyć dowolnego 

ryżu, ale nie do końca będzie to „risot-

to”. Zdecydowanie jednak warto za-

opatrzyć się w specjalną odmianę ryżu. 

Ryż do risotto ma spore, owalne ziarna, 

o nazwie arborio, cararoli lub po prostu 

ryż do risotto.

Risotto lubi kieliszek białego wina 

i  gorący bulion o  łagodnym smaku. 

Niestety, wiedzę tę posiadłam już po 

gotowaniu… Ugotowałam coś wyjąt-

kowo niejadalnego. Mięso wołowe było 

za twarde, kurczak za miękki, a  owoce 

morza rozgotowane ryżem. Jednogarn-

kowe danie zamieniło się w gar czegoś 

bliżej nieokreślonego. Było nie do spo-

życia. Zamówienie telefonicznie pizzy 

potwierdziło moją porażkę kulinarną.

Każdy z  nas kiedyś dopiero roz-

poczynał swoją przygodę kulinarną. 

I  niewielu zaczynało ją od… pełnego 

sukcesu. Moja znajoma, wtedy jeszcze 

studentka, zapragnęła zabłysnąć przed 

narzeczonym swoimi kucharskimi 

umiejętnościami. Zaprosiła go na obiad 

i  przewidująco zaplanowała klasyczne 

menu, bez kulinarnych ekscesów: rosół 

z kury oraz schabowe. Ówczesne realia 

wniosły korektę do jej planów – zamiast 

wieprzowiny udało jej się kupić sznycel 

cielęcy (wtedy niezwykły rarytas), a za-

miast kury rosołowej tylko… kurze nóż-

ki. Była pewna, że umie ugotować rosół 

i kotlety schabowe, zatem nie zmieniła 

swoich planów i pełna optymizmu roz-

poczęła gotowanie i smażenie. Niestety, 

kotlety wyszły grube i  sztywne jak po-

deszwa, a  z  rosołu po odstawieniu do 

ostygnięcia zrobiła się… galareta. Do-

brze, że do schabowych były kupione 

ziemniaki – znajoma razem z przyjaciół-

ką przyrządziła na szybko placki ziem-

niaczane, które tak spodobały się narze-

czonemu, że prosił jeszcze o dokładkę. 

Podobno do dzisiaj są jednym z  jego 

ulubionych dań, z którym wiążą się miłe 

wspomnienia młodości ;-). 

Wiele lubianych przysmaków po-

wstało w  wyniku wypadku. Kulinarny 

kryzys może przytrafić się każdemu. 

Czasami efekty wpadki okazywały się 

przepyszne.

Gotowanie bywa zabawą. Pozwala 

na eksperymenty, a rezultaty często nie 

są tym, czego się spodziewaliśmy. Dzi-

siaj wiem, że musi być „próba generalna”  

dania, więc nie ryzykuję zapraszania go-

ści na posiłek ugotowany „pierwszy raz”.

Danuta Sajdok

Sałatka z pieczonych  
pomidorków cherry

2 łyżki np.: ziarenek czarnuszki, ziarenek 

sezamu (może być, ale nie musi), sól, 

garść świeżej bazylii, duża garść świeżej 

rukoli, 20 dag mozzarelli.

��Sposób przyrządzania:
Pomidorki umyć, wysuszyć, włożyć do 

naczynia do zapiekania, skropić olejem. 

Włożyć do piekarnika nagrzanego do 

220ºC. Piec 15 minut, aż pomidorki zaczną 

mięknąć i pękać. W połowie pieczenia do-

dać czosnek pokrojony w  płatki (czosnek 

musi pokroić osoba, która nie choruje 

na mukowiscydozę). Piec dalej ostrożnie, 

aby nie spalić czosnku. Dowolne ziarenka  

(mogą też być orzeszki, np. piniowe) upra-

żyć na suchej patelni, wyjąć pomidorki 

z  piekarnika i  zostawić   do schłodzenia. 

Pozostałą oliwę z oliwek wlać do misy sa-

łatkowej, dodać sól i  ziarenka, następnie 

wystudzone pomidorki wraz z pozostałym 

sosem z  naczynia do zapiekania. Dodać 

listki bazylii, rukoli oraz naskubaną mozza-

rellę, lekko przemieszać. Sałatkę tę poda-

jemy z balsamicznym kremem, aby każdy 

mógł sobie ją skropić według własnego 

uznania.

Zupa grzybowa z jajkiem

��Składniki:
5 dużych obranych ziemniaków, sól, 1/2 

łyżeczki mielonego kminku, 1 liść lauro-

wy, suszone grzyby, 1 łyżka mąki, 200 ml  

Sałatka z pomidorków cherry smakuje 
przyprawiona balsamicznym kremem

��Składniki:
40–60 dag pomidorków cherry, 4 łyż-

ki oliwy z  oliwek, 1–2 ząbki czosnku,  
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kwaśnej śmietany, ocet, 4 jajka, pęczek 

koperku, może być natka pietruszki, 

świeżo zmielony pieprz.

��Sposób przyrządzania:
Ziemniaki pokroić w  kostkę i  zalać 1,25 l 

gorącej wody. Posolić, dodać kminek, liść 

laurowy, gotować 10 minut. Suszone grzy-

by wcześniej namoczyć w  letniej wodzie, 

a  w  przypadku świeżych grzybów naj-

pierw je oczyścić, pokroić, dodać do gotu-

jących się ziemniaków. Śmietanę zmieszać 

dokładnie z mąką i wlać do ugotowanych 

ziemniaków i  grzybów. Gotować dalsze 

10 minut. Do smaku przyprawić odrobiną 

octu. Do zupy wpuścić ostrożnie ze sko-

rupki jajka, nie mieszać, gotować na małym 

ogniu jeszcze 3 minuty. Delikatnie prze-

mieszać zupę, aby jajka nie przylepiły się do 

dna. Dodać posiekany koperek i gotować 

kolejne 5 minut. Serwować po 1 jajku na 

talerz. Mile widziana jako dodatek kromka 

chrupiącego chleba. 

Maślany łosoś w winie

1 łyżeczka suszonego rozmarynu, 5 ząb-

ków czosnku w łupince, 200 ml białego 

wina (riesling), świeże gałązki tymianku 

i rozmarynu na ozdobę, 1–2 cytryny.

��Sposób przyrządzania:
Piekarnik rozgrzać do 150ºC. Na blachę 

do pieczenia wlać oliwę, położyć łoso-

sia. Obłożyć go masłem, posolić, popie-

przyć, posypać suszonym rozmarynem 

i tymiankiem. Obłożyć ząbkami czosnku. 

Przykryć folią aluminiową i włożyć do pie-

karnika. Po 10 minutach   podlać winem 

i piec dalsze 10 minut. Zdjąć folię i zwięk-

szyć temperaturę do 200ºC. Piec kolejne 

5–10 minut. Gotowe danie podawać 

ozdobione świeżymi gałązkami rozmary-

nu, tymianku i ćwiartkami cytryny.

Udziec z indyka z jabłkami 
i suszonymi śliwkami

Podczas pieczenia uzupełniać wodę 

i podlewać udziec wytworzonym sosem. 

Po upieczeniu odłożyć udziec w  ciepłe 

miejsce, a  wytworzony sos z  jabłkami 

i śliwkami zmiksować i połączyć ze śmie-

taną. Podawać z kluskami śląskimi, pam-

puchami lub ziemniakami purée.

TiramisuDomowa zupa grzybowa z jajkiem

Sytny maślany łosoś w winie

Udziec z indyka z jabłkami i suszonymi 
śliwkami

Deser dla smakoszy – tiramisu

��Składniki:
Udziec z  indyka, 2–3 łyżki masła, sól, 

pieprz, papryka słodka mielona, 2 łyżki 

majeranku, 3 łyżki oleju, cytryna, 2 jabł-

ka, 10 dag suszonych śliwek, 200 ml 

kwaśnej śmietany.

��Sposób przyrządzania:
Udziec z indyka dokładnie umyć, osuszyć, 

skropić sokiem z cytryny, olejem. Posolić, 

popieprzyć i natrzeć majerankiem. Wsta-

wić do lodówki na 1–2 dni. Na patelni 

obsmażyć z obu stron udziec, a następnie 

przełożyć go do brytfanki, obłożyć ma-

słem i  posypać słodką papryką. Obłożyć 

udziec ćwiartkami jabłek i suszonymi śliw-

kami. Podlać wodą do wysokości 1 cm. 

Piec 2–2 1/2 godz. w temperaturze 160ºC. 

��Składniki:
10–12 biszkoptów, 250 g serka mascar-

pone, 3 jajka, 1/3 szklanki cukru, 1/2 

szklanki czarnej mocnej kawy, 250 ml 

alkoholu (do wyboru likier migdałowy 

amaretto, rum lub koniak), kawałek star-

tej gorzkiej czekolady lub kakao.

��Sposób przyrządzania:
Do miseczki wlać kawę, ostudzić, dodać 

alkohol. Biszkopty kolejno zamoczyć na 

sekundę w  kawie (mają być wilgotne 

tylko z wierzchu) i ułożyć ciasno na dnie 

i  na bokach prostokątnej salaterki. Nie 

przejmujmy się „nieszczelnością” spodu 

– szczelinki wypełnimy kremem. Żółtka 

utrzeć mikserem z  cukrem aż zbieleją, 

dodać serek i wymieszać na gładką masę. 

Ubić na sztywno pianę z dwóch białek 

ze szczyptą soli i  zmieszać delikatnie  

z  masą serową. Wyłożyć krem na bisz-

kopty. Wstawić do lodówki na co naj-

mniej 5 godzin. Przed podaniem posy-

pać startą czekoladą lub kakao. Pokroić 

lub wyciąć kółka kuchennym pierście-

niem. Ozdobić według własnej fantazji.

Smacznego!

W następnym numerze: 
Abecadło z pieca spadło…

��Składniki:
Płat łososia, 3 łyżki oliwy z oliwek, 2–3 łyż-

ki masła (ja daję dużo masła), sól, mielony 

pieprz, 1 łyżeczka suszonego tymianku, 

Jacy jesteśmy?		  Kącik kulinarny
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Sprawozdanie z bieżącej działalności 
Zarządu Głównego PTWM X. kadencji
XII zebranie Zarządu Głównego 

X. kadencji miało miejsce 28 listopada 

2015 r. W zebraniu brało udział 6 człon-

ków ZG, 2 członków Głównej Komisji 

Rewizyjnej, 1 przedstawiciel oddziału 

PTWM Gdańsk, dwóch pracowników 

oraz 3 zaproszonych gości. Podjęte zo-

stały 4 uchwały. Najistotniejsze sprawy 

omawiane w  czasie zebrania dotyczyły 

działań podjętych przez PTWM, ma-

jących na celu powstanie ośrodków 

leczenia mukowiscydozy dla chorych 

dorosłych. 

Przyjęto zmianę odnośnie dzia-

łalności wypożyczalni, polegającą na 

wprowadzeniu regulaminu wypożycza-

nia koncentratorów tlenu. Ze względu 

na to, że są to urządzenia kosztowne, 

które mogą długo służyć wielu pod-

opiecznym, dokładamy wszelkich sta-

rań, aby zadbać o ich jak najlepszy stan 

techniczny. Dlatego też koniecznością 

stało się ustalenie zasad regularnej ob-

sługi technicznej tych urządzeń. Wkrót-

ce wszystkie osoby zainteresowane 

zostaną powiadomione o  wprowadzo-

nych zmianach. Wierzymy, że wspólny-

mi siłami jesteśmy w stanie lepiej dbać 

o posiadany sprzęt. Ze względu na brak 

wsparcia ze strony dotychczasowe-

go głównego sponsora wypożyczalni, 

mamy dość ograniczone zasoby finan-

sowe, jeśli chodzi o nabywanie sprzętu. 

Mamy nadzieję, że w  2016 r. uda nam 

się znaleźć sponsorów, dzięki którym 

będziemy mogli zakupić odpowiednią 

ilość potrzebnych urządzeń. Jednocze-

śnie zachęcamy wszystkich do korzy-

stania z  możliwości nabywania sprzętu 

w  ramach refundacji NFZ. Przypomina-

my, że osobom chorym na mukowiscy-

dozę przysługuje  kwota 200 zł co 2 lata 

na sprzęt do rehabilitacji oddechowej, 

niezależnie od refundacji inhalatorów 

i  nebulizatorów. Szczegóły dotyczą-

ce refundacji można uzyskać u  Anny 

Drozd. 

W  ostatnim czasie sygnalizowali-

śmy zmniejszenie zainteresowania za-

kupem nutridrinków i resourców, które 

przypuszczalnie było konsekwencją 

wprowadzenia refundowanego pre-

paratu Fortimel Max. Dziękujemy za 

wszystkie przekazane nam opinie od-

nośnie nowego preparatu. Dla wielu 

z  Was to dobry sposób na obniżenie 

kosztów leczenia. Niestety, nadal ist-

nieje problem z  dostępnością prepa-

ratu AquADEKs. Produkt od dłuższego 

czasu nie jest produkowany, a  zapasy 

preparatu na rynku się wyczerpały. Nie 

dysponujemy informacją, czy preparat 

wróci do produkcji, ale mamy sygnały, 

że w  najbliższym czasie pojawi się dla 

niego alternatywa. O  szczegółach bę-

dziemy Państwa informować na bie-

żąco. Ponawiamy apel do wszystkich 

osób, które regularnie stosują Dicoflor 

i Omegamed oraz inne odżywki i suple-

menty, o zapoznanie się z ofertą ceno-

wą PTWM na te produkty. Wiele osób 

kupuje te preparaty w aptekach, płacąc 

znacznie wyższą cenę niż oferowana 

przez nas w  ramach odpłatnej działal-

ności pożytku publicznego.

Bardzo często kierowane są do nas 

pytania dotyczące dezynfekcji, higieny 

i warunków sanitarnych w domu. Coraz 

więcej osób korzysta z możliwości zaku-

pu za naszym pośrednictwem żelu do 

dezynfekcji rąk w znacznie niższej cenie. 

Wykaz dostępnych preparatów i  ich 

ceny można znaleźć na platformie za-

kupowej oraz na formularzu zamówień 

dostępnym w  tym numerze na str. 70.  

Wypełniony formularz należy wysłać do 

biura PTWM lub mailowo na adres dma-

cias@ptwm.org.pl.

Zachęcamy wszystkich podopiecz-

nych do korzystania z dostępnych form 

pomocy w  zbiórce środków na swoje 

subkonta w  PTWM. Pomagamy w  za-

kładaniu zbiórek na siepomaga.pl, cha-

rytatywni.allegro.pl, FaniMani.pl. Każdy, 

kto chciałby przeprowadzić zbiórkę 

publiczną środków na swoje konto, ma 

również taką możliwość w ramach pro-

wadzonych i  zarejestrowanych zbiórek 

PTWM. Chętnie pomożemy również 

w opracowaniu i wydrukowaniu mate-

riałów potrzebnych do przeprowadze-

nia zbiórki na subkonto 1%.

Działania lobbingowe
Polskie Towarzystwo Walki z  Mukowi-

scydozą wraz z  innymi organizacjami 

nieustannie zabiega o  zmiany syste-

mowe zapewniające chorym na mu-

kowiscydozę dostęp do najnowszych 

leków oraz odpowiedniej organizacji 

leczenia szpitalnego i ambulatoryjnego. 

Do 15 października br. trwały konsulta-

cje społeczne rozporządzenia ministra 

zdrowia w sprawie leczenia szpitalnego, 

w którym opublikowane zostały warun-

ki realizacji nowego świadczenia pn.: 

„Kompleksowe leczenie mukowiscydo-

zy”. Świadczenie to pozwoli na wprowa-

dzenie w  opiece szpitalnej chorych na 

mukowiscydozę zespołu wielodyscypli-

narnego składającego się m.in. z  leka-

rza, pielęgniarki, fizjoterapeuty, dietety-

ka i  psychologa. Ponadto zwiększą się 

wymagania wobec ośrodków leczenia 

mukowiscydozy w  zakresie dostępno-

ści procedur (np. wentylacja nieinwa-
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zyjna, leczenie dojelitowe, intensywna 

terapia) oraz konsultacji dotyczących 

leczenia powikłań mukowiscydozy. 

Oczekujemy na informację o  zatwier-

dzeniu zmian w rozporządzeniu w spra-

wie leczenia szpitalnego oraz na pu-

blikację analogicznego świadczenia 

kompleksowej opieki. Czynimy starania, 

aby nowe przepisy zaczęły obowiązy-

wać już w 2016 r. Prowadzimy również 

rozmowy na temat koniecznych zmian 

dotyczących świadczenia domowej an-

tybiotykoterapii dożylnej, tak by świad-

czenie to było dostępne dla możliwie 

szerokiej grupy zainteresowanych cho-

rych. W październiku 2015 r. złożyliśmy 

w  Ministerstwie Zdrowia propozycję 

zmian wymagań dotyczących podawa-

nia leków w domu przez pielęgniarki.

Jednym z  najbardziej palących 

problemów dotyczących zmian sys-

temowych jest niedostateczna do-

stępność specjalistycznych ośrodków 

leczenia mukowiscydozy przeznaczo-

nych dla chorych dorosłych. Z  tego 

względu prowadzone są jednocześnie 

rozmowy z kilkoma szpitalami m.in. na 

Podkarpaciu, na Śląsku i w Małopolsce. 

Niestety, wiemy już, iż decyzją dyrekcji 

Instytutu Gruźlicy i Chorób Płuc w Rab-

ce-Zdroju od nowego roku chorzy po 

18. roku życia nie będą przyjmowani na 

leczenie szpitalne do wieloosobowych 

sal. Leczenie dorosłych chorych na mu-

kowiscydozę w  rabczańskim instytucie 

będzie możliwe wyłącznie w miarę do-

stępności miejsc w czterech izolatkach. 

Od sierpnia 2015 r. prowadzone były 

rozmowy z  Konsultantem Wojewódz-

kim ds. Chorób Płuc prof. Jerzym Koziel-

skim, dyrektor Szpitala Wojewódzkiego 

nr 5 im. św. Barbary w Sosnowcu Panią 

Iwoną Łobejko, ordynatorem Oddziału 

Pulmonologii dr Tadeuszem Boldem 

oraz wicemarszałek województwa ślą-

skiego Panią Aleksandrą Skowronek 

w  sprawie uruchomienia pododdziału 

mukowiscydozy przeznaczonego dla 

dorosłych chorych na mukowiscydozę. 

Szpital planuje do połowy 2016 r. prze-

prowadzić remont X. piętra, gdzie dla 

naszych pacjentów przygotowanych 

będzie 11 jednoosobowych sal z odręb-

nymi węzłami sanitarnymi. Pododdział 

mukowiscydozy wraz z oddziałem pul-

monologii dysponować będzie pełnym 

zapleczem diagnostycznym i  łóżkami 

intensywnej terapii. Szpital ma wielo-

dyscyplinarne zaplecze specjalistyczne 

(m.in. laryngologia, gastroenterologia, 

diabetologia, rehabilitacja), dzięki cze-

mu ośrodek posiada potencjał, aby 

kompleksowo prowadzić leczenie mu-

kowiscydozy. Bardzo budujące jest 

także niezwykle życzliwe nastawienie 

dyrekcji i kadry szpitala do prowadzenia 

leczenia chorych na mukowiscydozę. 

W  dniu 16 grudnia 2015 r. Pani Doro-

ta Hedwig uczestniczyła w  spotkaniu 

Społecznej Rady Szpitala, podczas któ-

rej jednogłośnie podjęto uchwałę, na 

mocy której formalnie powołano pod-

oddział mukowiscydozy i  dokonano 

w  tym zakresie zmiany w  regulaminie 

organizacyjnym szpitala. 17 grudnia 

2015 r. odbyło się spotkanie z  wice-

marszałek województwa śląskiego Pa-

nią Aleksandrą Skowronek dotyczące 

możliwości dofinansowania prac bu-

dowlanych ze środków marszałka wo-

jewództwa śląskiego. O postępach prac 

nad utworzeniem ośrodka w Sosnowcu 

będziemy informować w  odrębnych 

komunikatach.

Pediatryczny ośrodek leczenia 

mukowiscydozy, którego powstanie 

planowane było w  Instytucie Mat-

ki i  Dziecka w  Warszawie, powstanie 

w Szpitalu im. Dzieci Warszawy w Dzie-

kanowie Leśnym. Dnia 19 październi-

ka br. odbyła się konferencja, na której 

została podpisana umowa między Ma-

zowieckim Urzędem Marszałkowskim 

a  dyrekcją szpitala w  Dziekanowie 

Leśnym. Już w  lipcu 2016 r. planowa-

ne jest otwarcie oddziału i  poradni 

mukowiscydozy, w  których leczeniem 

małych pacjentów zajmować się będą 

specjaliści z  Instytutu Matki i  Dziecka 

w Warszawie. Ośrodek, jaki ma powstać 

w Dziekanowie Leśnym, zlokalizowany 

będzie w  pawilonie IV A, który w  ca-

łości został przeznaczony na potrzeby 

leczenia mukowiscydozy. Na oddziale 

znajdować się będzie 12 sal dla cho-

rych, a  w  ambulatorium 5 pomiesz-

czeń w  systemie rooming in. System 

ten oznacza, że pacjent w czasie wizy-

ty w  poradni przyjmowany jest przez 

wszystkich specjalistów w  jednym 

pomieszczeniu w  celu unikania zaka-

żeń krzyżowych. Na parterze budynku 

zostały również przewidziane pokoje 

noclegowe dla rodziców i opiekunów. 

Pojawiły się istotne zmiany doty-

czące refundowanych leków. Na listach 

refundacyjnych pojawił się Proursan, dla 

którego przygotowaliśmy opinię eks-

percką. Podobną opinię przygotowali-

śmy również dla nowego preparatu ko-

listyny wziewnej w inhalatorze suchego 

proszku Colobreath, lecz jeszcze nie 

wiadomo, czy lek zostanie pozytywnie 

oceniony przez AOTMiT oraz na jakim 

poziomie uda się uzyskać refundację. 

Od września br. na listach refun-

dacyjnych pojawił się również preparat 

Fortimel Max. Ta nowa, wysokoenerge-

tyczna odżywka przeznaczone dla cho-

rych na mukowiscydozę dostępna jest 

wyłącznie na receptę w cenie ryczałto-

wej 3,20 zł za 4 butelki po 300 ml.

Projekty, szkolenia, 
konferencje i warsztaty
Trwa realizacja projektów domowej re-

habilitacji, które organizowane są na te-

renie całego kraju. Szczegółowo wszyst-

kie trwające projekty zostały opisane 

w  sprawozdaniu w  nr 42 „Mukowiscy-

dozy”. Złożone zostały 3 kolejne wnio-

ski na projekty z  zakresu rehabilitacji 

i  treningu personalnego, poradnictwa 

i przeprowadzenia szkoleń. Czekamy na 
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oceną złożonych wniosków oraz ewen-

tualną decyzję o ich dofinansowaniu ze 

środków PFRON.

W  miarę ogłaszanych konkursów 

składamy również wnioski na szereg 

projektów regionalnych. Aktualnie ocze-

kujemy na decyzję w sprawie wniosków 

złożonych w Warszawie oraz w Poznaniu.

W ostatnim czasie odbyło się rów-

nież kilka spotkań, szkoleń i warsztatów. 

W  Warszawie ruszył projekt psycholo-

gicznej grupy wsparcia dla rodziców 

i  opiekunów chorych na mukowiscy-

dozę. Moderatorką spotkań jest Pani 

psycholog Urszula Borawska-Kowalczyk 

z  Instytutu Matki i  Dziecka w  Warsza-

wie. Spotkania są organizowane w IMID 

i stanowią naszą odpowiedź na potrze-

bę wsparcia psychologicznego, jaką 

rodzice wielokrotnie zgłaszali zarówno 

w  PTWM, jak i  w  bezpośrednich roz-

mowach z  panią psycholog. Pierwsze 

spotkanie odbyło się 22 września br., 

a  kolejne 15 grudnia. Liczymy, że ten 

warsztatowy projekt będzie się cieszył 

dużą popularnością wśród rodziców.

Również w  Łodzi odbyły się dwa 

szkolenia. W  dniu 2 października br. 

miało miejsce spotkanie konferen-

cyjno-szkoleniowe dla zespołu Kliniki 

Pulmonologii i  Alergologii Szpitala im. 

Barlickiego w Łodzi, a 3 października br. 

w Szpitalu im. Korczaka w Łodzi odbyły 

się warsztaty szkoleniowe dla członków 

rodzin chorych na mukowiscydozę. Re-

lacje z konferencji można przeczytać na 

stronie internetowej PTWM oraz w tym 

numerze „Mukowiscydozy” na str. 52. 

W  dniu 3 października 2015 r.  

w  Szpitalu Wojewódzkim nr 2 przy 

ulicy Lwowskiej w  Rzeszowie odby-

ły się warsztaty psychologiczne dla 

rodziców dzieci chorych na mukowi-

scydozę z  Podkarpacia. Warsztaty pro-

wadziły Panie mgr Joanna Starzecka 

– psychoterapeuta i mgr Alicja Halejcio 

– pedagog z  Poradni Psychologiczno-

-Pedagogicznej w  Jarosławiu. Relację 

z  warsztatów można przeczytać na 

http://www.ptwm.org.pl/base/warszta-

ty-w-rzeszowie-relacja oraz w  tym nu-

merze na str. 54.

Konferencja, która odbyła się 19 paź-

dziernika br. z okazji utworzenia centrum 

leczenia mukowiscydozy w  Dziekano-

wie Leśnym skierowana była głównie 

do kadry medycznej, która zajmować 

się będzie leczeniem mukowiscydozy 

w  tamtejszym szpitalu po zakończe-

niu jego remontu. W konferencji wzięło 

udział również wiele osób ze świata po-

lityki, sympatyków i przyjaciół Polskiego 

Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą.

Niezwykle ważną z punktu widzenia 

leczenia chorych, a szczególnie leczenia 

dorosłych chorujących na mukowiscy-

dozę, stała się konferencja zorganizowa-

na we współpracy ze Śląskim Centrum 

Chorób Serca w Zabrzu we współpracy 

z  Fundacją Śląskiego Centrum Chorób 

Serca w Zabrzu. Konferencja była wyjąt-

kowa z wielu powodów. Przede wszyst-

kim wzięli w niej udział zarówno rodzice 

i opiekunowie chorych, jak również bar-

dzo wielu przedstawicieli kadry medycz-

nej z całej Polski. To pierwsza konferencja, 

która w tak szerokim zakresie traktowała 

o problematyce leczenia dorosłych oraz 

transplantacji płuc. Liczba chętnych do 

udziału w  konferencji była tak duża, że 

wielu osobom ze względu na ograni-

czenia lokalowe musieliśmy odmówić 

możliwości udziału. W  czasie spotkania 

odbyła się również konferencja prasowa 

dla dziennikarzy. Szczegółową relację 

z  konferencji w Zabrzu można przeczy-

tać w artykule Anny Drozd na str. 58 tego 

numeru „Mukowiscydozy”. Konferencja 

w Zabrzu zapoczątkowała nasze obcho-

dy VII Europejskiego Tygodnia Świado-

mości Mukowiscydozy.

Również w  ramach obchodów 

VII ETŚM w  Krakowskiej Akademii im. 

Andrzeja Frycza Modrzewskiego miała 

miejsce konferencja naukowo-szko-

leniowa „Mukowiscydoza – diagnoza 

i  terapia”, przeznaczona głównie dla 

studentów tej uczelni. Współorganiza-

torem konferencji był Wydział Zdrowia 

i Nauk Medycznych KA. Byliśmy wszyscy 

pod bardzo dużym wrażeniem dosko-

nałej organizacji konferencji i ogromne-

go zaangażowania w  organizację stu-

dentów, którzy również bardzo licznie 

wzięli w niej udział. Na sali wykładowej 

znalazło się niemal 300 słuchaczy.

Wszystkie działania, jakie zostały 

przeprowadzone w  ramach VII Euro-

pejskiego Tygodnia Świadomości Mu-

kowisydozy, zostały opisane w artykule 

Małgorzaty Krynke, który znajduje się na 

str. 60.

Stałym elementem działalności 

biura ZG jest organizowanie i  przepro-

wadzanie szkoleń dla rodziców (opie-

kunów) i kadry medycznej, a także spo-

tkań integracyjnych. Najważniejszym 

jest organizowane rokrocznie ogólno-

polskie szkolenie, które w tym roku mia-

ło miejsce w  hotelu Fort w Warszawie 

w  dniach 19–20 czerwca. Szczegóły 

dotyczące tego spotkania znajdują się 

w  artykule Anny Skoczylas-Ligockiej 

w  42 numerze „Mukowiscydozy”. W  ra-

mach spotkań integracyjnych trzykrot-

nie odbyły się również marsze nordic 

walking w  Wodzisławiu Śląskim, orga-

nizowane i  koordynowane przez lidera 

Śląskiej Grupy Wsparcia, Marcina Ko-

steckiego. Spotkania te miały miejsce 

13 czerwca, 1 sierpnia oraz 19 wrze-

śnia br. W  każdym ze spotkań licznie 

uczestniczyły rodziny i przyjaciele osób 

chorych na mukowiscydozę oraz sami 

chorzy. Jesienią tradycyjnie już odby-

ły się rajdy rowerowe – 13 września br. 

w  Niepołomicach i  4 października br. 

w Szczawnicy. 

Wspaniała pogoda, dobry humor 

i liczni uczestnicy sprawili, że rajdy rowe-

rowe można zaliczyć do tych naprawdę 

udanych. Szczegółową relację z rajdów 

można znaleźć w artykule autorstwa Ka-

roliny Sumary w tym numerze na str. 51.
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Pomorskie aktywności

Dnia 4 października br. odbyło się 

webinarium prowadzone przez Pana Je-

rzego Wasilkowskiego, traktujące o reha-

bilitacji sportowej. W czasie webinarium 

można było uzyskać instruktaż treningo-

wy dla osób chorych na mukowiscydozę 

zainteresowanych rozpoczęciem swojej 

rehabilitacji poprzez bieganie.

Inne aktywności Polskiego 
Towarzystwa Walki 
z Mukowiscydozą

Dnia 29 września br. mieliśmy oka-

zję wziąć udział w wyjątkowej gali „Lo-

dołamacze”. W  ramach tego konkursu 

przyznawane są nagrody dla osób, firm 

i  instytucji, w  sposób szczególny dzia-

łających na rzecz osób niepełnospraw-

nych. PTWM zostało zaproszone na 

imprezę jako organizacja działająca na 

rzecz takich osób. Nasze Towarzystwo 

reprezentowały Małgorzata Krynke 

i Anna Kobyłecka.

W tym roku po raz pierwszy nasze 

Towarzystwo otrzymało zaproszenie do 

udziału w Poznań Maraton. Nasza obec-

ność na tym wydarzeniu wiązała się 

również z udziałem w Poznań Sport Fair 

na Targach Poznańskich, które trwały od 

9 do 11 października br. Relację z tego 

wydarzenia można przeczytać w  tek-

ście Karoliny Sumary na str. 54. Jeszcze 

raz serdecznie dziękujemy za pomoc 

wolontariuszom, szczególnie rodzicom. 

Zaangażowanie Andrzeja Bargie-

la w  pomoc dla naszego Towarzystwa 

spowodowało, że ambasador PTWM 

postanowił zabrać na wyprawę w góry 

naszego podopiecznego, Pawła Bielań-

skiego, który swoją relację z tej wyprawy 

opisał na str. 30. Powstał również film, 

który miał uwiecznić wyprawę i  przy-

czynić się do szerzenia świadomości 

mukowiscydozy. Film można obejrzeć 

na stronie internetowej PTWM.

Już drugi rok z rzędu otrzymaliśmy 

zaproszenie do udziału w  Biegu Nie-

podległości. Tym razem, bogatsi w do-

świadczenie, reprezentowaliśmy PTWM 

naprawdę mocną ekipą. Nasze szeregi 

zasilili członkowie „Działamy, działamy” 

i „Mamy ruszamy”. Więcej o biegu moż-

na znaleźć w artykułach Moniki Sochac-

kiej na str. 31 oraz Aleksandra Chromika 

na str. 57.

Zaledwie kilka dni po Biegu Nie-

podległości, 15 listopada br. uczestni-

czyliśmy w Targach Ślubnych, jakie zor-

ganizowane zostały w  Mszanie Dolnej. 

Naszym celem było szerzenie informacji 

o projekcie, jaki rozpoczęliśmy ponad pół 

roku temu, mającym na celu zachęcanie 

młodych par do wsparcia naszej organi-

zacji. Więcej na ten temat można znaleźć 

w artykule Anety Mazgaj na str. 61.

Zapoczątkowana w ubiegłym roku 

akcja „Mikołajki dla Mukoludków” na 

pewno na stałe wpisze się w kalendarz 

naszych aktywności. W  tym roku po-

nowiliśmy akcję, która zakończyła się 

nie gorszym niż rok temu rezultatem: 

zebraliśmy 8500 zł oraz wiele darów 

rzeczowych. Mamy nadzieje, że w kolej-

nych latach będzie jeszcze lepiej. Szcze-

góły przeprowadzonej akcji mikołajko-

wej – już w następnym numerze.

Małgorzata Krynke

Jak co roku Dzień Dziecka ob-

chodziliśmy w zoo. W  tym roku było to 

22 czerwca. Dla dzieci na terenie ogro-

du zoologicznego przygotowano moc 

atrakcji. Rozpoczęliśmy tradycyjnie od 

zwiedzania zoo ciuchcią i  wysłuchania 

opowieści o mieszkańcach ogrodu – co 

lubią, skąd pochodzą, u  kogo pojawiły 

się   młode i  o  nowych mieszkańcach. 

Kolejnym stałym punktem programu był 

park linowy i zabawa z ekipą Dr Clowna. 

Rodzice w tym czasie brali udział w wy-

kładzie „Gdzie szukać pomocy?”, podczas 

którego zaprezentowano organizacje 

i  instytucje udzielające wsparcia rodzi-

nom i chorym. Później przyszedł czas na 

warsztaty z  technik relaksacyjnych. Na 

koniec nastąpiła wielka niespodzianka – 

a  właściwie dwie. Pierwsza to fontanna 

czekolady i  chleb ze smalcem – wyrób 

własny Pani Bernadetty Bysewskiej. Dru-

ga to występ iluzjonisty Pana Tomasza 

Jusza, który pokazał wiele sztuczek. Z po-

mocą  Kacpra zademonstrował, „jak pod-

reperować domowy budżet”, bo z  jego 

noska leciały srebrne monety.

I tak właśnie rozpoczęliśmy wakacje, 

które nie były tylko czasem wypoczynku. 

W  lipcu przeprowadziliśmy Pomorską 

Kampanię Informacyjną pt. „Muko co? 

Mukowiscydoza”. Kampania polegała na 

uczestnictwie w  Maratonie Zumby lub 

marszu nordic walking pasem nadmor-

skim z Jelitkowa do Sopotu.

Dnia 21 września spotkaliśmy  się 

na szkoleniu w  Gdańskim Parku Na-

ukowo-Technologicznym. Tym razem 

poruszyliśmy temat inhalatorów i  ne-

bulizatorów. Na co zwrócić uwagę, do-

bierając inhalator dla naszego dziecka 

lub siebie, jak często wymieniać ne-

bulizatory i  jak dbać o  sprzęt, by jak 

najlepiej i najdłużej nam służył.  W tym 

czasie dzieci pod opieką wolontariuszy 

z  Dr Clowna uczestniczyły w  warsz-

tatach w  EduParku, gdzie poprzez za-

bawę poznawały otaczający nas świat. 

Przeprowadzały eksperymenty m.in. 

z  suchym lodem. Później zgodnie 

twierdziły, że było SUPER!       

Katarzyna Kłossowska
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Rowerem po głębszy oddech 2015 

Puszcza Niepołomicka (fot. z archiwum PTWM)

To już 4. edycja małopolskiego 

cyklu rodzinnych rajdów rowerowych 

dla chorych na mukowiscydozę i  ich 

rodzin. Ten pełen pasji i pięknych wido-

ków projekt został zrealizowany dzięki 

wsparciu finansowemu województwa 

małopolskiego.

Tegoroczna edycja rajdów była po-

dzielona na dwa etapy. Pierwszy z nich 

został zainaugurowany w dniu 13 wrze-

śnia br. wyprawą do Puszczy Niepoło-

mickiej.  Początkowo wydawało się, że 

pogoda nie dopisze, jednak dzięki entu-

zjazmowi towarzyszącemu wszystkim 

uczestnikom udało się przegonić ciem-

ne chmury i mogliśmy rozkoszować się 

piękną, słoneczną pogodą. 

Tradycyjną już rozgrzewkę po-

prowadził fizjoterapeuta Piotr Prusak, 

który opracował zestaw ćwiczeń przy-

gotowujących uczestników do wysiłku, 

rozbawiając przy tym wszystkich do 

łez. Każdy uczestnik otrzymał na drogę 

słodką przekąskę oraz wodę na ugasze-

nie pragnienia.

Piękna pogoda, wspaniałe nastro-

je, dobre samopoczucie wszystkich 

uczestników oraz misja tropienia żu-

brów sprawiły, że zakładane 15 km trasy 

zmieniło się w  ponad 20-kilometrową 

wycieczkę wzdłuż leśnych alejek.

Dzięki uprzejmości nadleśnictwa 

Niepołomice po zakończeniu prze-

jażdżki mogliśmy zorganizować ogni-

sko w położonej na terenie puszczy le-

śniczówki Sitowiec. 

Oczekiwanie na upieczenie kiełba-

sek upływało w  przyjaznej atmosferze 

i  rozmowach na różne tematy. Po po-

sileniu się przystąpiliśmy do losowania 

przygotowanych upominków. Oczywi-

ście nie było wcale tak łatwo zdobyć 

nagrodę. Wybrany przedstawiciel ro-

dziny miał za zadanie przedstawić ge-

stami wymyślone przez organizatorów 

hasło. Na zakończenie rajdu uczestnicy 

otrzymali również gadżety otrzymane 

z Urzędu Miasta Krakowa.

Drugi etap rajdu w  Szczawni-

cy, po kilkukrotnej zmianie terminu 

z powodu nieprzyjaznych warunków 

atmosferycznych, udało się zorga-

nizować 4 października br. W  godzi-

nach przedpołudniowych wszyscy 

uczestnicy rajdu spotkali się pod 

wyciągiem narciarskim Palenica, tam 

też odebraliśmy rowery z  wypoży-

czalni. Rozgrzewkę przeprowadziła 

Pani Danuta Hajnos, fizjoterapeutka 

współpracująca z  PTWM. Po wspól-

nym treningu uczestnicy wyruszyli 

w  ponad 20-kilometrową wyprawę 

wśród malowniczych, górskich wi-

doków. Początkowo ścieżka prowa-

dziła wzdłuż koryta rzeki Grajcarka, 

która poprowadziła nas do ujścia do 
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Dnia 3 października 2015 r. w szpitalu 

im. J. Korczaka w Łodzi odbyły się warsztaty 

szkoleniowe dla członków rodzin chorych 

na mukowiscydozę. Organizatorami warsz-

tatów byli: Pani Danuta Piecha – liderka na-

szej Łódzkiej Grupy Wsparcia – oraz Polskie 

Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą. 

Nie będę w tym miejscu przypo-

minać całego programu warsztatów, 

Dunajca, gdzie wjechaliśmy na trasę 

wiodącą wzdłuż Przełomu.

Uwagę przyciągały liczne tratwy 

pełne turystów, płynące w  dół rzeki, 

a  także piękny pejzaż górski. Bezpo-

średni kontakt z  naturą Pienin doda-

wał każdemu energii do pokonywa-

nia kolejnych kilometrów. Po dotarciu 

do Czerwonego Klasztoru przyszedł 

czas na regenerację sił. Podczas od-

poczynku można było napawać się 

widokiem na najwyższy szczyt Pienin 

Środkowych – Trzy Korony. Pani Da-

nuta w  asyście pań pielęgniarek oraz 

przedstawicieli biura PTWM zorgani-

zowała gry i  konkursy dla najmłod-

szych uczestników. Zabawa sprawiła 

dzieciom wiele radości. Zmagania ma-

łych i  dzielnych wojowników zostały 

nagrodzone drobnymi upominkami. 

Następnie wyruszyliśmy w  drogę po-

wrotną do Szczawnicy, gdzie czekał na 

nas pyszny obiad zamówiony w pobli-

skiej restauracji. Rajd został zakończo-

ny wręczeniem podziękowań i paczek 

z łakociami dla uczestników. 

Niewątpliwie te obydwie wyprawy 

rowerowe, spędzone aktywnie w miłym 

towarzystwie i  odbywające się wśród 

pięknych krajobrazów, zostaną na dłu-

go zapamiętane jako ciekawe i  warto-

ściowe przygody. Liczymy, że w  przy-

szłym roku również uda się nam spotkać 

w jeszcze szerszym gronie.

Karolina Sumara
Jolanta Daleka

Polana w okolicy Czerwonego Klasztoru, widok na Trzy Korony (fot. z archiwum PTWM)

z którym można się było wcześniej za-

poznać na stronie internetowej PTWM 

i  na Facebooku. Przypomnę tylko, że 

obejmował on następujące tematy: 

zakażenia w mukowiscydozie, cukrzy-

cę, odżywianie i fizjoterapię.

O  zapobieganiu zakażeniom 

w  mukowiscydozie według między-

narodowych wytycznych mówiła Pani 

Bożena Pustułka z  Instytutu Gruźlicy 

i Chorób Płuc w Rabce-Zdroju. Jak za-

wsze temat ten wzbudził wiele emocji 

i wywołał żywą dyskusję, która przenio-

sła się w kuluary. 

Pani Justyna Rostocka-Cholewa 

opowiedziała o  domowej fizjoterapii 

i  podsumowała z  perspektywy czasu 

dotychczas przeprowadzone przez 
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Fot. (1-2) Małgorzata Kaczmarek

PTWM programy domowej rehabilitacji. 

Wykładowczyni przedstawiła najczęst-

sze przyczyny niepowodzeń i  popeł-

nianych błędów podczas wykonywania 

przez chorych fizjoterapii, popierając 

je przykładami i  udzielając rad, jak ich 

unikać. Ponieważ i  w  tym przypadku 

wykład wzbudził żywe zainteresowanie, 

Pani Justyna była dostępna potem na 

indywidualnych konsultacjach. 

Kolejny wykład poprowadziła Mar-

ta Fulmańska-Anders z  Kliniki Pediatrii, 

Onkologii, Hematologii i  Diabetologii 

UM w Łodzi. Pani doktor zapoznała nas 

z  tematem cukrzycy u  dzieci chorych 

na mukowiscydozę i uczulała słuchaczy, 

na co zwrócić szczególną uwagę, jakie 

objawy powinny niepokoić oraz gdzie 

można uzyskać pomoc w przypadku stwier-

dzenia cukrzycy. 

Odżywianie osób chorych na mu-

kowiscydozę ma ogromny wpływ na 

przebieg tej choroby. Z  tym tematem 

zmierzyła się pani dietetyk Monika Ma-

stalska, która również przyjechała do 

nas z  Rabki-Zdroju. Wyjaśniła słucha-

czom podstawowe zasady odżywiania 

i  suplementacji enzymatycznej w  mu-

kowiscydozie oraz podała przykłady, jak 

wzbogacić kalorycznie dietę chorego, 

których produktów należy unikać, a  ja-

kie warto wprowadzić do jego diety. 

Pani Monika, w  kolejnym wykładzie, 

przybliżyła nam temat odżywiania 

w cukrzycy. 

Na warsztatach mieliśmy okazję 

wysłuchać prezentacji firm Nutricia 

i  Nestle.  Obie firmy zaprezentowały 

nam również swoje produkty. Uczestni-

cy warsztatów mogli popróbować wy-

śmienitych deserów przygotowanych 

na bazie wysokokalorycznych odżywek 

produkowanych przez te firmy. Co nie-

którzy na chwilę zapomnieli, że te dese-

ry to prawdziwe bomby kaloryczne ;-). 

W przerwach mieliśmy do dyspozy-

cji bufet kawowo-herbaciany ze słodko-

ściami i domowymi ciastami, które wzbu-

dziły wśród uczestników duży aplauz. Na 

ich prośbę chcielibyśmy w  ramach na-

szego krótkiego artykułu podziękować 

autorkom tych rozkoszy podniebienia : 

pani Mirosławie Kaczmarek, pani Małgo-

rzacie Kaczmarek (to nie autorka tego 

tekstu) i pani Marii Pięcie. 

Dziękujemy naszym wolonta-

riuszkom, Zuzi i  Joasi, które już chyba 

(taką mamy nadzieję) na stałe wrosły 

w środowisko naszej ŁGW. Dziękujemy 

również sponsorom – firmom Nestle 

i Nutricia. 

Poza tym serdeczne podzięko-

wania składamy dyrekcji szpitala im. 

J. Korczaka w  Łodzi za udostępnienie 

sal na potrzeby szkolenia, pani Danucie 

Piecha i Annie Skoczylas-Ligockiej, która 

z ramienia PTWM przyczyniła się do or-

ganizacji całości, wszystkim wykładow-

com i  niewymienionym tu z  nazwiska 

i  imienia osobom, które bezinteresow-

nie nas wspierały i pomagały. 

Małgorzata Kaczmarek
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W  dniach 9–11 października 

2015 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mu-

kowiscydozą wzięło udział w  trzeciej 

edycji targów dla osób aktywnych spor-

towo – Poznań Sport Fair – które odbyły 

na terenie Międzynarodowych Targów 

Poznańskich.

Wśród sklepów i  hurtowni arty-

kułów sportowych, dystrybutorów 

marek sportowych, a  także ośrodków 

sportu i  rekreacji swoje stanowisko 

miało również Polskie Towarzystwo 

Walki z Mukowiscydozą. Podczas tych 

kilku dni mieliśmy okazję przedsta-

wić nasze stowarzyszenie ogromnej 

Targi dla aktywnych i maratońskie 
wyzwania 16. PKO Poznań maraton 

Warsztaty w Rzeszowie – relacja
Dnia 3 października 2015 r. w Szpi-

talu Wojewódzkim nr 2 przy ulicy Lwow-

skiej w Rzeszowie odbyły się warsztaty 

dla rodziców dzieci chorych na muko-

wiscydozę z  Podkarpacia. Warsztaty 

prowadziły Panie mgr Joanna Starzecka 

– psychoterapeuta i mgr Alicja Halejcio 

– pedagog z  Poradni Psychologiczno-

-Pedagogicznej w Jarosławiu.  

Główne zagadnienie, którym za-

jęliśmy się, to: „Wspieram moje dziecko 

w  rozwoju. Skarby we mnie i  w  moim 

dziecku – czy potrafię je odkryć?”. W ra-

mach tego zagadnienia rozwijaliśmy 

treści: pozytywna samoocena, zaufanie 

do siebie i  innych, zdolność do poczu-

cia wdzięczności, umiejętność określe-

nia i  mówienia o  swoich potrzebach, 

obawach, radościach i  smutkach, jakie 

stosujemy mechanizmy radzenia sobie 

ze stresem lub frustracją oraz określenie 

sposobów obniżających napięcie, nie-

pokój i odreagowania stresu.

Rodzice we współpracy z  wykła-

dowcami określali, jak przebiega ich 

życie małżeńskie, rodzinne i zawodowe, 

gdy borykają się w  swoich rodzinach 

z  nieuleczalną chorobą – mukowiscy-

dozą. Jakich dokonują wyborów, jakie 

stawiają sobie i swoim bliskim, a przede 

wszystkim chorym dzieciom wymaga-

nia. Jak ich wspierają i pomagają w co-

dziennym życiu, w  codziennym lecze-

niu i rehabilitacji. 

Jednym z  celów spotkania, jaki 

chcieliśmy osiągnąć, była integracja 

tworzącej się grupy wsparcia – wymia-

na doświadczeń, popularyzacja wiedzy 

na temat mukowiscydozy w  środowi-

sku szkolnym i lokalnym. Odbył się krót-

ki wykład na temat: „Poszerzenie wiedzy 

o  etapach rozwojowych człowieka, ro-

zumienie zachowań w aspekcie proce-

sów rozwojowych”. 

Warsztaty przebiegały w  bardzo 

miłej atmosferze, przyświecała nam 

myśl, że razem można więcej. W trakcie 

spotkania był czas na kawę, herbatę 

i  ciastka, a  co najważniejsze – na roz-

mowę. Osoby biorące udział w  szko-

leniu otrzymały upominki z  PTWM 

w Rabce-Zdroju.

Uważam, że takie warsztaty są 

wspaniałą formą rozwijającą dobrą więź 

oraz współpracę z  innymi rodzicami. 

Podczas nich można utrwalić swoją 

dotychczasową wiedzę, jak również od-

kryć wiele nowości. Najważniejsze jed-

nak jest to, że każdy z nas może podzie-

lić się swoimi problemami, smutkami 

i  radościami. 

Justyna Niemczyk
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Fot. (1-2) z archiwum PTWM

liczbie osób, które w tych dniach od-

wiedzały targi. Udało się nam uzyskać 

wsparcie kilkuset zainteresowanych, 

którzy pisemnie wyrazili swoje popar-

cie dla działań PTWM zmierzających 

do zwiększenia świadomości społecz-

nej dotyczącej specyfiki choroby rzad-

kiej, jaką jest mukowiscydoza, pro-

mowania idei transplantacji płuc dla 

chorych na mukowiscydozę oraz po-

prawy warunków leczenia pacjentów 

z  mukowiscydozą, aby tym samym 

doprowadzić do wydłużenia i  popra-

wy jakości ich życia. 

Ponadto dzięki zaangażowaniu 

wolontariuszy z  Polskiego Towarzy-

stwa Opieki Paliatywnej Oddział w Po-

znaniu oraz przy wparciu rodziców 

naszych podopiecznych z  Poznania 

udało się również zorganizować zbiór-

kę środków pieniężnych, przeznaczo-

nych na realizację celów statutowych 

PTWM. Nasze stoisko odwiedzało wiele 

osób, które zaciekawione tym ciężkim 

do wypowiedzenia słowem „mukowi-

scydoza” pytały, co to za choroba i  jak 

można pomóc wszystkim, którzy na 

nią chorują. 

Zwieńczeniem całego wydarzenia 

była 16. edycja PKO Poznań Mara-
ton im. Macieja Frankiewicza. Polskie 

Towarzystwo Walki z  Mukowiscydozą 

reprezentowała 15-osobowa drużyna 

biegaczy oraz grupa zawodników z Gro-

dziskiego Klubu Biegacza, którzy biegli 

z  naklejkami „Mukowiscydoza – wiem, 

pomagam”. 

Tegorocznej edycji maratonu przy-

świecało hasło „Siła, odwaga, szybkość”. 

To cechy, które z  pewnością odegrały 

ważną rolę w pokonaniu trasy poznań-

skiego maratonu.

3, 2, 1, start! Prawie 6000 osób ru-

szyło w  ponad 40-kilometrowy bieg. 

Trasa była mieszanką szybkich, szalo-

nych zbiegów z  wymagającymi siły 

mięśni i hartu ducha podbiegami.

Nasi zawodnicy wyróżniali się 

spośród tłumu dzięki temu, że mieli na 

sobie specjalnie zamówione koszul-

ki w  barwach Polskiego Towarzystwa 

Walki z  Mukowiscydozą. Oczywiście 

nie dało się nie zauważyć wspaniałego 

motyla – Piotra Prusaka – który całą tra-

sę pokonał, biegnąc w  skrzydłach, co 

z pewnością tego biegu nie ułatwiło.

Tuż po upływie 3 godzin biegu na 

mecie pojawił się pierwszy zawodnik 

z naszej drużyny – Paweł Nalepka, tata 

dwóch córek, które chorują na mukowi-

scydozę. Zaraz za nim wbiegł nasz mo-

tyl, Piotr Prusak, a następnie Piotr Osuch, 

kolejny tata chorego na mukowiscy-

dozę. Bardzo dobry wynik uzyskał też 

Aleksander Chromik, nowy zawodnik 

w  naszej drużynie, który wniósł nie-

prawdopodobną dawkę energii do 

naszego zespołu. Nie sposób nie 

wspomnieć też, że w  maratonie 

udział wziął Jerzy Wasilkowski, chory 

na mukowiscydozę, który niezmien-

nie wszystkie swoje starty dedykuje 

naszym podopiecznym. Oczywiście 

dziękujemy wszystkim zawodnikom, 

którzy swój bieg poświęcili naszym 

podopiecznym, a  w  szczególności 

Stanisławowi Olszewskiemu, Karolinie 

Banach, Tomaszowi Grochocińskiemu, 

Robertowi Szulcowi, Sandrze Jaroc-

kiej, Joannie Szeler, która cały mara-

ton pokonała ze swoim cudownym 

psiakiem, Marzannie Perz, Łukaszowi 

Ciećmierowskiemu, Michałowi Jago-

dzińskiemu, Michałowi Sokołowi oraz 
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Dziekanów Leśny – nasz sukces w walce 
o warunki leczenia dzieci
Dnia 19 października br. odbyła się 

w  szpitalu dziecięcym w  Dziekanowie 

Leśnym konferencja zorganizowana 

przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-

kowiscydozą oraz Szpital im. Dzieci 

Warszawy w  Dziekanowie Leśnym. Ten 

wyjątkowy dzień stał się zwieńczeniem 

wieloletnich starań naszego stowarzy-

szenia o  poprawę warunków leczenia 

dzieci w centralnej Polsce.

W  grudniu 2014 r. podpisaliśmy 

umowę z  Instytutem Matki i  Dziecka 

w Warszawie, największym pediatrycz-

nym ośrodkiem zajmującym się lecze-

niem mukowiscydozy, na mocy której 

na III. piętrze Budynku Głównego mieli-

śmy przeprowadzić remont fragmentu 

oddziału pediatrii. W wyremontowanej 

części miało powstać 6 izolatek prze-

znaczonych dla pacjentów chorych na 

mukowiscydozę.

Kiedy w  czerwcu 2015 r. pojawiła 

się nowa możliwość, z zapartych tchem 

czekaliśmy na rozwój sytuacji. Dyrekcja 

szpitala w  Dziekanowie Leśnym wyra-

ziła swoje zainteresowanie podjęciem 

leczenia pacjentów z  mukowiscydozą 

w  tamtejszym ośrodku. Najważniejszą 

kwestią było znalezienie źródła finan-

sowania remontu budynku, który wła-

śnie na leczenie mukowiscydozy miał 

być przeznaczony. Z pomocą przyszedł 

Urząd Marszałkowski Województwa 

Mazowieckiego. Dyrektor Robert Laso-

ta oraz dyrektor Andrzej Krupa z uwagą 

wsłuchiwali się w  sugestie odnoszące 

wszystkim zawodnikom z Grodziskie-

go Klubu Biegacza. 

Kiedy się jest tuż za metą i  patrzy 

na wszystkich zawodników, którzy do 

niej dobiegali, dociera do umysłu fakt, 

z  jak ogromnym wysiłkiem zmierzył się 

każdy z  nich, ile słabości pokonał pod-

czas biegu i  jaki sukces osiągnął. Nasza 

drużyna ukończyła 16. PKO Poznań Ma-

raton w komplecie, wszyscy przekroczyli 

linię mety, osiągając zapewne cel, który 

sobie wyznaczyli. Jesteśmy niezmiernie 

dumni, że mamy tak wspaniałych repre-

zentantów naszego Towarzystwa, którzy 

są gotowi do takich poświęceń, aby wes-

przeć nasze działania w  walce o  lepsze 

jutro chorych na mukowiscydozę.

Karolina Sumara
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Bieg Niepodległości 2015 
Co roku w dniu 11 listopada obcho-

dzimy rocznicę odzyskania przez Polskę 

Niepodległości. Istnieje cały wachlarz 

sposobów świętowania tejże podniosłej 

daty. W  tym roku dzięki zbiegowi kilku 

okoliczności dane mi było móc święto-

wać ten doniosły dzień, startując w Bie-

gu Niepodległości w  Warszawie. Udział 

w  tym biegu był dla mnie wyjątkowy 

z kilku powodów.  Pierwszym powodem 

to zaproszenie na Bieg, które otrzyma-

łem od Pani Małgorzaty Krynke, dyrektor 

zarządzającej Polskiego Towarzystwa 

Walki z Mukowiscydozą, wraz z oczywi-

stą propozycją startu w zielonych koszul-

kach PTWM. Kolejną wyjątkowa sprawą 

była informacja o  tym, że będę mógł 

pobiec ze skrzydłami motyla. Chciałem 

w  tych skrzydłach złamać życiówkę na 

dystansie 10 km, ale na miejscu pozna-

łem fantastyczną ekipę biegaczy, którzy 

również biegli w  fantastycznych, zielo-

nych koszulkach. Wśród nich były Mo-

nika, Beata, Małgorzata i Dorota. Wspól-

nie postanowiliśmy pobiec w  zwartej 

grupie, tak aby jak najbardziej zwracać 

uwagę. Okazało się, że oprócz mnie ze 

skrzydłami motyla pobiegną jeszcze 

Beata i Małgorzata. Plan łamania mojej 

życiówki legł w gruzach, ale za to wyło-

niła się nasza Fantastyczna Zielona Piąt-

ka. I pobiegliśmy. Cały dystans zwartym 

szykiem. Bez wątpienia byliśmy widocz-

ni na trasie. Część z nas robiła wszystko, 

aby zwrócić uwagę na siebie, a  tym 

samym na Polskie Towarzystwo Walki 

z Mukowiscydozą, którego logo zdobi-

ło nasze koszulki i skrzydła. Przed samą 

metą chwyciliśmy się za ręce i  razem, 

całą szerokością trasy po 54 minutach 

i  28 sekundach od startu wbiegliśmy 

na metę. Czas, jaki uzyskaliśmy, nie był 

najważniejszy. Bieganie dobroczynne 

to innym wymiar biegania. Łamanie ży-

ciówek to jedno, ale poczucie, że zrobiło 

się do planowanego remontu, jakie ra-

zem z panią prof. Dorotą Sands zgłasza-

liśmy, a dotyczące wymogów organiza-

cyjnych i sanitarnych. 

Po przeprowadzeniu bardzo wie-

lu drobiazgowych rozmów ustaliliśmy 

potrzeby i przygotowaliśmy dla szpitala 

program funkcjonalno-użytkowy, który 

stał się podstawą do dalszych działań 

związanych z  planowanym powsta-

niem oddziału i poradni. 

19 października br. właśnie na kon-

ferencji została podpisana umowa mię-

dzy szpitalem a  Urzędem Marszałkow-

skim Województwa Mazowieckiego na 

finansowanie planowanej inwestycji.

Na uwagę zasługuje również życzli-

wość i zaangażowanie dyrekcji Instytutu 

Matki i Dziecka, która wsparła nasze roz-

mowy w  zakresie utworzenia ośrodka 

w  Dziekanowie Leśnym. Szczególnie że 

opieką nad małymi pacjentami w nowo 

powstałym centrum leczenia mukowiscy-

dozy zajmować się będzie zespół Zakładu 

Mukowiscydozy Instytutu Matki i Dziecka 

pod kierownictwem prof. Doroty Sands.

Od lewej Adam Struzik, marszałek województwa mazowieckiego, i Robert Lasota, dyrek-
tor szpitala w Dziekanowie Leśnym (fot. 1-2 z archiwum PTWM)

Już od 1 lipca 2016 r. mali pacjenci 

chorzy na mukowiscydozę będą leczeni 

w  szpitalu w  Dziekanowie Leśnym. Na 

oddziale mukowiscydozy znajdować się 

będzie 12 sal dla chorych, a  w  poradni 

5 pokoi w systemie rooming in. Oznacza 

to, że pacjent, który znajdzie się pod opie-

ką poradni, zostanie przyjęty w  jednym 

pokoju, w  którym wykonywane będą 

wszystkie możliwe badania i  konsultacje 

lekarskie, dietetyczne i fizjoterapeutyczne.

Małgorzata Krynke
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Relacja z konferencji zorganizowanej 
przez Polskie Towarzystwo Walki 
z Mukowiscydozą we współpracy ze 
Śląskim Centrum Chorób Serca w Zabrzu

Zdobywać szczyty, łamać bariery, osiągać 
nieosiągalne – nasza walka o oddech
Andrzej Bargiel, wybitny skialpi-

nista i himalaista, postanowił włączyć 

się w pomoc chorym na mukowiscy-

dozę. Aby pokazać, że chorym warto 

i  trzeba pomagać, postanowił zabrać 

ze sobą na Świnicę, piękny Tatrzański 

szczyt, 23-letniego chorego z  Nowe-

go Sącza, Pawła.

Tatry były ślicznie przyprószone 

śniegiem, a  mocne słońce powo-

dowało, że w  niektórych miejscach 

tworzyła się niebezpieczna pokrywa 

lodowa. Doskonała pogoda, bardzo 

duża przejrzystość powietrza i  przy-

jemna temperatura sprawiały, że 

wszystko wydawało się jeszcze pięk-

niejsze. Kiedy dotarliśmy do prze-

łęczy świnickiej, dalsza trasa możli-

wa już była wyłącznie z  właściwym 

osprzętem. Andrzej pomógł Pawłowi 

odpowiednio się przygotować do 

dalszej drogi. Odpowiednie buty, 

raki, uprząż i  czekan umożliwiły im 

kontynuację wędrówki. 

Wejście na szczyt nie sprawiło 

większego kłopotu, ale emocje, jakie to-

warzyszyły tej wyjątkowej wyprawie, na 

pewno pozostaną na długo w pamięci 

i  sercu. Paweł jest pasjonatem narciar-

stwa i dobrze zna góry, dużo jeździ na 

nartach, ale w  takiej wycieczce brał 

udział po raz pierwszy.

Kiedy zeszli ze szczytu, na twarzy 

Pawła malowała się radość i  zachwyt 

tym, co mógł podziwiać, będąc na 

szczycie.

Ta wyprawa była nie tylko świet-

ną wycieczką, ale próbą pokazania, że 

jeśli chorzy na mukowiscydozę dosta-

ną odpowiednią pomoc, wsparcie, leki 

i  właściwe warunki leczenia, to mogą 

„zdobywać szczyty”. Wyprawa była fil-

mowana przez operatorów Andrzeja 

Bargiela, a  powstały film można obej-

rzeć na stronie ptwm.org.pl. Oczywi-

ście film to nie tylko obraz, ale i  mu-

zyka. A  muzyka to wyjątkowa zasługa 

kompozytorki – Marty Glinieckiej. Za-

chęcamy do obejrzenia, posłuchania 

i udostępniania filmu.

Małgorzata Krynke

„Wyzwania opieki nad chorym na 

mukowiscydozę” to temat konferencji 

zorganizowanej 13 listopada br. w Ślą-

skim Centrum Chorób Serca w Zabrzu, 

która zapoczątkowała tegoroczne 

obchody VII Europejskiego Tygodnia 

Świadomości Mukowiscydozy.

Na konferencji wiele uwagi po-

święcono problematyce transplantacji 

płuc u  osób chorych na mukowiscy-

dozę. Zespół wybitnych specjalistów 

z  Zabrza w  skłądzie: dr hab. med. Sła-

womir Żegleń, dr med. Marek Ochman, 

mgr Bogumiła Król, mgr Anna Gibas, 

mgr Anna Kliczka i  mgr Agnieszka 

się coś dobrego w szczytnym celu – to 

drugie. Cała nasza Fantastyczna Zielona 

Piątka była jednomyślna co do tego, że 

było to wyjątkowy bieg. W tym miejscu 

wypada również wspomnieć o dwóch 

naszych kolegach – Piotrkach, którzy 

również odziani na zielono i ze skrzydła-

mi pobiegli przed nami, robiąc również 

świetną robotę dla PTWM. Wspomnieć 

też należy o całej armii biegaczy, którzy 

z  naklejkami PTWM na swoich koszul-

kach udział w biegu dedykowali chorym 

na mukowiscydozę. Warto biegać. Warto 

biegać dobroczynnie.

Aleksander Chromik
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Garbacik opowiedział o  tym, na czym 

polega kwalifikacja do przeszczepu 

płuc w Śląskim Centrum Chorób Serca, 

w  jaki sposób należy się prawidłowo 

przygotować do transplantacji, jak wy-

gląda opieka nad pacjentem po samej 

operacji oraz jak zorganizowany jest 

nowy oddział przeznaczony dla cho-

rych na mukowiscydozę w SCCS. Przy-

toczono również statystki dotyczące 

przeszczepów płuc, z  których wynika, 

iż liczba transplantacji tego organu do-

tyczących chorych na mukowiscydozę 

ciągle wzrasta. Aktualnie na liście osób 

oczekujących do przeszczepu płuc 

znajdują się 42 osoby. Ogromną otu-

chą napełnił fakt, iż od września br. licz-

ba przeszczepów wśród naszych pod-

opiecznych wzrosła rekordowo. Wśród 

14 przeszczepień dokonanych od 

2011 roku, aż 5 miało miejsce w ostat-

nich dwóch miesiącach. Niezwykłym 

uwieńczeniem dla przytaczanych sta-

tystyk była świadomość, że jeden ze 

wspomnianych pięciu przeszczepów 

wykonywany był dokładnie podczas 

trwania konferencji. Z  tego powodu 

uczestnicy nie mieli okazji wysłuchać 

wykładów dr Jacka Wojarskiego, który 

wraz z dr Wojciechem Karolakiem wy-

konywał operację. Uczestnicy jednak 

mogli osobiście zobaczyć efekt pracy 

zespołu zabrzańskiego, gdyż na wykła-

dach byli obecni dwaj chorzy, którzy 

poddani byli transplantacji płuc w Za-

brzu (4 lata temu i 1,5 miesiąca temu). 

Jeden z nich, Damian Król, podzielił się 

z obecnymi osobistą historią przemia-

ny i  otrzymania przed czterema laty 

„nowego życia” .         

Podczas konferencji poruszono 

również problematykę leczenia cho-

rych dorosłych, dla których w  Polsce 

brakuje wyspecjalizowanych ośrod-

ków leczenia mukowiscydozy. Sytu-

acja dorosłych chorych na Śląsku jest 

wyjątkowo trudna, gdyż dotąd w  wo-

jewództwie śląskim nie było ośrodka 

Fot. z archiwum PTWM

dostosowanego do ich potrzeb i  po-

siadającego niezbędne doświadczenie. 

Obecnie ok. 70 chorych na mukowi-

scydozę z regionu Śląska to osoby do-

rosłe, jednak należy spodziewać się, że 

dzięki postępowi medycyny ich liczba 

będzie stale wzrastała.   Jest nadzieja, 

że dzięki staraniom prof. dr hab. med. 

Jerzego Kozielskiego, Konsultanta 

Wojewódzkiego ds. Chorób Płuc, oraz 

pani Iwony Łobejko, dyrektorki Woje-

wódzkiego Szpitala nr 5 im. św. Bar-

bary w  Sosnowcu, pierwszy na Śląsku 

oddział przeznaczony dla dorosłych 

chorych na mukowiscydozę powstanie 

właśnie w tym szpitalu.   Polskie Towa-

rzystwo Walki z  Mukowiscydozą jako 

partner społeczny współpracuje z  dy-

rekcją szpitala i zabiega o wsparcie tej 

inicjatywy przez Urząd Marszałkowski 

Województwa Śląskiego. 

Kolejnym interesującym tema-

tem wykładu była antybiotykoterapia 

dożylna, o której mówił pionier tej for-
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VII Europejski Tydzień Świadomości 
Mukowiscydozy
Tegoroczne obchody VII Europej-

skiego Tygodnia Świadomości Muko-

wiscydozy rozpoczęliśmy wyjątkową 

konferencją, którą zorganizowaliśmy 

we współpracy ze Śląskim Centrum 

Chorób Serca w  Zabrzu. Konferencja, 

która odbyła się 13 listopada br., cie-

szyła się dużym zainteresowaniem śro-

dowiska medycznego zajmującego się 

leczeniem mukowiscydozy, rodziców 

i opiekunów, a także mediów. Stało się 

tak zapewne z  powodu okołoprzesz-

czepowej tematyki wykładów, jak rów-

nież problematyki leczenia dorosłych. 

Szczegóły dotyczące przebiegu kon-

ferencji znajdują się w  artykule Anny 

Drozd powyżej.

Konferencja była także okazją do 

premierowego wyświetlenia filmu, jaki 

został zrealizowany przez ekipę filmową 

Andrzeja Bargiela w czasie jego wypra-

wy z  naszym podopiecznym Pawłem 

Bielańskim na Świnicę. Film można 

obejrzeć na stronie ptwm.org.pl, a rela-

cję Pawła z tej wyprawy można znaleźć 

na stronie 30 tego numeru „Mukowiscy-

dozy”.

Również w piątek 13 listopada br. 

została uruchomiona charytatywna au-

kcja, w ramach której można było wy-

licytować wyprawę na Mnicha z  am-

basadorem Polskiego Towarzystwa 

Walki z  Mukowiscydozą Andrzejem 

Bargielem oraz wyjątkowe kalendarze 

ze zdjęciami z  jego wypraw „Shisha 

Pangma Ski Challenge 2013”, „Manaslu 

Ski Challenge 2014” i „Broad Peak Ski 

Challenge 2015”.

W niedzielę 15 listopada br. w Wo-

dzisławiu Śląskim odbył się półmaraton, 

na którym nasze Towarzystwo repre-

zentowała dwójka naszych wspaniałych 

biegaczy: Paweł Nalepka, tata chorych 

na mukowiscydozę Amelki i Oliwki, oraz 

Aleksander Chromik, który dołączył do 

naszej sportowej drużyny już na mara-

tonie w  Poznaniu. Serdecznie dzięku-

jemy za zaangażowanie i  gratulujemy 

obu Panom wyników.

W ramach działań realizowanych 

w VII Europejskim Tygodniu Świado-

mości Mukowiscydozy odbyła się 

również konferencja naukowo-szko-

leniowa „Mukowiscydoza – terapia 

i  diagnoza”. Konferencja została zor-

ganizowana we współpracy z  Wy-

działem Zdrowia i Nauk Medycznych 

Krakowskiej Akademii im. Andrzeja 

Frycza Modrzewskiego. Byliśmy mile 

zaskoczeni serdecznym przyjęciem 

nas przez studentów, którzy z  zaan-

gażowaniem uczestniczyli w  przy-

gotowaniach. W  konferencji wzięło 

udział ponad 250 osób. Relację moż-

na przeczytać w  artykule Anety Ma-

zgaj na s. 62.

my leczenia w  Polsce – dr hab. med. 

Szczepan Cofta z  Kliniki Pulmonologii, 

Alergologii i  Onkologii Pulmonologicz-

nej w Szpitalu Przemienienia Pańskiego 

w Poznaniu. Przedstawił on stan prawny 

obowiązujący w Polsce, historię począt-

ków wprowadzenia antybiotykoterapii 

dożylnej w Poznaniu, jak również zalety 

i problemy związane z wprowadzeniem 

tej formy leczenia w innych ośrodkach. 

Serdecznie dziękujemy wszystkim 

prelegentom i  osobom zaangażowa-

nym w pomoc osobom chorym na mu-

kowiscydozę, a w szczególności kadrze 

SCCS z Zabrza, dzięki którym nasi chorzy 

odzyskują nadzieję na „nowe życie”. 

Anna Drozd
Prof. dr hab. med. Jerzy Kozielski, Klinika Chorób Płuc SUM w Zabrzu (fot. Małgorzata 
Kaczmarek)
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Do akcji szerzenia świadomości 

mukowiscydozy włączyły się także dwa 

przedszkola: Samorządowe Przedszko-

le nr 123 w  Krakowie oraz Akademia 

Dziecka w  Naprawie. Na zaproszenie 

Pani dyrektor Violetty Świątko oraz Pani 

Marty Kucharek przygotowaliśmy krótki 

wykład i prezentację dla rodziców dzieci 

uczęszczających do przedszkola w Kra-

kowie. Razem z panią Moniką Mastalską 

opowiedziałyśmy im, na czym polega 

codzienna walka o  oddech naszych 

podopiecznych. W  Akademii Dziecka 

w Naprawie zorganizowaliśmy warszta-

ty mycia rąk i higieny kaszlu. Przedszko-

laki były zachwycone wspólną zabawą, 

dmuchaniem balonów i kolorowaniem 

maseczek. Dyrekcja i wychowawcy Aka-

demii Dziecka postanowili włączyć ak-

tywnie rodziców w  pomoc chorym na 

mukowiscydozę poprzez prowadzenie 

kampanii informacyjnej oraz zbiórkę 

środków dla chorych.

W  ramach prowadzonych działań 

zorganizowaliśmy na terenie Rabki-

-Zdroju, Rdzawki, Skomielnej Białej, 

Zarytego, Chabówki i  Skawy zbiórkę 

środków dla chorych na mukowiscy-

dozę. Zaangażowanie mieszkańców 

oraz wolontariuszy PTWM przeszło na-

sze oczekiwania. Cieszymy się, że nasze 

działania są dostrzegane przez lokalną 

społeczność, a chęć pomocy, z  jaką się 

spotykamy, dodaje nam siły i motywacji 

do dalszego działania.

Na zakończenie VII Europejskie-

go Tygodnia Świadomości przygoto-

waliśmy wyjątkową niespodziankę. 

Z  inicjatywy Poznańskiego Między-

narodowego Stowarzyszenia Policji, 

dzięki współpracy i  zaangażowaniu 

wielu osób i  organizacji: charyta-

tywni.allegro.pl, fundacji Allegro All 

For Planet, Polskiego Związku Nar-

ciarskiego, Norweskiej Federacji Nar-

ciarskiej, TVP Sport, Pana prezydenta 

miasta Poznania oraz wychowanków 

zakładu poprawczego w  Poznaniu 

zorganizowana została wyjątkowa 

aukcja. Pani Justyna Kowalczyk, któ-

ra od lat wspiera działania Polskiego 

Towarzystwa Walki z  Mukowiscydo-

zą, oraz Marit Bjoergen przekazały 

na licytację swoje stroje narciarskie. 

Całość kwoty zebrana w  ramach li-

cytacji stroju Justyny Kowalczyk zo-

stanie przekazana na rzecz Polskiego 

Towarzystwa Walki z  Mukowiscydo-

zą, a  kwota, jaka zostanie zebrana 

w  ramach licytacji stroju Marit Bjo-

ergen, zasili konto Fundacji Pomocy 

Wdowom i  Sierotom po Poległych 

Policjantach. 

Mamy nadzieję, że działania, jakie 

zostały przeprowadzone w  ramach VII 

Europejskiego Tygodnia Świadomo-

ści Mukowiscydozy, przyczyniły się 

do lepszej znajomości i  zrozumienia 

choroby w  naszym społeczeństwie. 

Jesteśmy pewni, że coraz więcej ludzi 

dostrzega, że mukowiscydoza to nie 

tylko choroba dzieci, a problemy zwią-

zane z leczeniem dorosłych wymagają 

pilnej interwencji. 

Małgorzata Krynke

Targi Ślubne
Ślub jest wspaniałym wydarzeniem, 

najczęściej określanym jako ten najpięk-

niejszy dzień w  życiu i  tylko od narze-

czonych zależy, czy zyska dodatkową 

– dobroczynną wartość, dlatego 15 listo-

pada 2015 r. byłyśmy obecne na Targach 

Ślubnych organizowanych przez Folwark 

Stara Winiarnia w Mszanie Dolnej. Infor-

mowałyśmy narzeczonych o możliwości 

wsparcia chorych na mukowiscydozę – 

proponowałyśmy przeprowadzanie akcji 

charytatywnej w dniu ich ślubu. 

Zachęcałyśmy do podzielenia się 

swoim szczęściem z  potrzebującymi 

i  umieszczenia jednego z  przygoto-

wanych wierszyków jako wkładek do 

zaproszeń ślubnych, prosząc gości we- Fot. z archiwum PTWM
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Konferencja „Mukowiscydoza – 
diagnoza i terapia”
18 listopada 2015 r. w  ramach VII 

Europejskiego Tygodnia Świadomości 

Mukowiscydozy odbyła się dla studen-

tów konferencja naukowo-szkoleniowa 

„Mukowiscydoza – diagnoza i  terapia” 

przy współpracy z  Wydziałem Zdrowia 

i Nauk Medycznych Krakowskiej Akade-

mii im. Andrzeja Frycza  Modrzewskiego.

Jesteśmy pod wielkim wrażeniem 

zaangażowania studentów ww. uczelni 

w  pomoc przy organizacji konferen-

cji, jak i  również ich licznego przybycia. 

Każdy obecny uczestnik wykładów miał 

szansę pogłębić wiedzę na temat muko-

wiscydozy – od podstaw genetyki i moż-

liwości wczesnego wykrycia choroby, 

przez formy leczenia i terapii, po fizjote-

rapię, dietetykę i  przeciwdziałanie zaka-

żeniom u  chorych na mukowiscydozę. 

Wszyscy obecni na sali z zaciekawieniem 

słuchali wykładu każdego z  prelegen-

tów, a  ogrom wiedzy przekazany pod-

czas pięciogodzinnej konferencji był nie-

samowity. Przyszła kadra lekarska dzięki 

konferencji mogła poznać największe 

tajniki nieprzewidywalnej choroby, jaką 

jest mukowiscydoza, od ludzi z doświad-

czeniem, którzy poznawali tę chorobę 

podczas wielu lat pracy. W  czasie kon-

ferencji miał miejsce wykład chorego na 

mukowiscydozę – Piotra Majdzika, który 

zapamiętam do końca życia... Nie tylko 

mnie łezka zakręciła się w oku.

Po zakończonej konferencji i  zło-

żonych podziękowaniach Małgorzata 

Krynke poprosiła studentów o zaanga-

żowanie w  pomoc chorym i  o  współ-

pracę w wolontariacie.

Aneta Mazgaj

selnych, aby zamiast kwiatów przynieśli 

artykuły szkolne, zabawki, słodycze, któ-

re zostaną przekazane dzieciom cho-

rym na mukowiscydozę. 

Narzeczeni chętnie deklarowali po-

moc i chęć wsparcia akcji  „Wasze wesele 

to radość dla wszystkich” poprzez po-

dzielenie się prezentami i przekazanie ich 

Marsz po oddech – nordic walking 
W  sobotę 19 września 2015 r. 

wraz z  Jolantą Daleką uczestniczyły-

śmy w  ostatniej edycji „Marszu po od-

dech – nordic walking”, który odbył się 

na terenie Rodzinnego Parku Rozrywki 

„Trzy Wzgórza” w  Wodzisławiu Śląskim. 

Dzień rozpoczął się ponuro, bez prze-

rwy padało, jednak gdy nastała godzina 

10.00 i  zaczął się marsz, zza chmur wyj-

rzało słońce, które towarzyszyło nam aż 

do zakończenia całego wydarzenia. To 

kolejny raz, kiedy PTWM uczestnicząc 

w imprezach pod gołym niebem, otrzy-

muje pomoc „z góry” . 

Po intensywnej rozgrzewce rozpo-

czął się marsz nordic walking, w którym 

brały udział dzieci i  dorośli. Wszyscy 

utrzymywali wspólne, jednolite tem-

po, a  także bardzo dobrze radzili sobie 

w  specjalnej technice marszu z  kijka-

mi. Po godzinnym wysiłku lider Śląskiej 

Grupy Wsparcia, Marcin Kostecki, pod-

sumował cykl spotkań i  wręczył po-

dziękowania instytucjom, firmom i oso-

bom zaangażowanym w  organizację 

całego cyklu spotkań, a także przekazał 

wszystkim uczestnikom pamiątkowe 

gadżety PTWM. Na koniec zasiedliśmy 

przy wspólnym ognisku, planując nową 

edycję marszu po oddech w najbliższej 

przyszłości. 

					   
		  Aneta Mazgaj

naszym podopiecznym. Osoby zamężne 

towarzyszące narzeczonym żałowały, że 

nie wiedziały wcześniej o takiej możliwo-

ści pomocy, tak więc odczułyśmy z Anią, 

że nasze zaangażowanie w to wydarzenie 

było bardzo dobrym pomysłem. Lokalne 

media obecne na Targach Ślubnych rów-

nież silnie popierają proponowany przez 

nas szczytny cel i zachęcają do wsparcia 

podopiecznych Polskiego Towarzystwa 

Walki z  Mukowiscydozą w  publikowa-

nych artykułach „Tygodnika Podhalań-

skiego” i  na stronach internetowych po-

wiatu limanowskiego, upamiętniających 

Otwarty Dzień Ślubny w Mszanie Dolnej.

		  Aneta Mazgaj
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Rekordowa liczba przeszczepień płuc  
u chorych na mukowiscydozę
W  okresie od września do po-

czątku grudnia br. w  Śląskim Cen-
trum Chorób Serca w Zabrzu (SCCS) 
przeprowadzono rekordową liczbę 
przeszczepów płuc u chorych na mu-
kowiscydozę. Szansę na nowe i  lep-
sze życie dostało sześć osób, które 
cierpiały na całkowitą niewydolność 
oddechową.

Poza Zabrzem, pod koniec 
września w  Klinice Torakochirurgii 
w  Szczecinie-Zdunowie wykonano 
jeszcze jedną transplantację płuc 
u  chorego na mukowiscydozę. Tak 
duża liczba przeszczepień płuc 
w  tak krótkim czasie to ogromne 
osiągnięcie – czekaliśmy na po-
dobne informacje. To wielki sukces 
polskiej transplantologii płuc, wiel-
ka radość i nadzieja dla chorych na 
mukowiscydozę. 

Śląskie Centrum Chorób Serca 
jest pionierem przeszczepień płuc, 
w tym u chorych na mukowiscydozę 
w  Polsce. Programem transplantacji 
płuc kieruje dr Jacek Wojarski, który 
7 marca 2011 r. wykonał pierwszą 
w  Polsce tego typu operację. Był to 
dla nas milowy krok, dzięki któremu 
możliwe stało się dostosowanie wa-
runków leczenia mukowiscydozy 
w  Polsce do europejskich standar-
dów. Od tego momentu cała spo-
łeczność chorych na mukowiscydo-
zę z  nadzieją i  uwagą śledziła kroki 
podjęte w  kierunku poszerzenia do-
stępu do transplantacji płuc w  Pol-
sce. Wkrótce przeszczepień płuc 
u  chorych na mukowiscydozę pod-
jął się zespół Kliniki Torakochirurgii 
w  Szczecinie-Zdunowie pod kierow-
nictwem prof. Tomasza Grodzkiego 
i dr Bartosza Kubisy.

Z początku dla zabrzańskiej klini-
ki ograniczeniem były warunki loka-
lowe, transplantacji płuc nie sprzyjała 
też bardzo mała liczba pobieranych 
w Polsce organów. W maju br. w SCCS 
oddano do użytkowania nowoczesny 
budynek (tzw. budynek C) ze specjal-
nym, przeznaczonym dla chorych na 
mukowiscydozę pododdziałem i  blo-
kiem operacyjnym o zaostrzonych ry-
gorach sanitarnych. Takie rozwiązanie 
jest odpowiedzią z  jednej strony na 
specyficzne potrzeby kliniczne, psy-
chiczne, społeczne tej grupy pacjen-
tów, z  drugiej – daje możliwość wy-
konywania zabiegów transplantacji 
płuc w  tym ośrodku na szerszą skalę. 
Odwiedzając chorych na mukowiscy-
dozę hospitalizowanych w  Zabrzu, 
słyszymy niezwykle pozytywne opinie 
naszych chorych. Pacjenci z mukowi-
scydozą i ich rodziny doceniają wyso-
ki standard organizacji i wyposażenia 
oddziału oraz profesjonalizm, zaanga-
żowanie i troskę zespołu pracującego 
na oddziale mukowiscydozy w SCCS.

Wkrótce minie 10. rocznica pierw-
szego udanego przeszczepienia płuc 
u  polskiej chorej na mukowiscydozę. 
W dniu 16 stycznia  2006 r. dzięki wspar-
ciu Fundacji „Zdążyć na czas” i Państwa 
Anity i  Przemysława Sztuczkowskich 
w  klinice AKH w  Wiedniu nowe płuca 
otrzymała Iga Hedwig. Po niej do 2015 r. 
Fundacja „Zdążyć na czas” sfinansowała 
w  Wiedniu kolejnych 14 transplantacji 
płuc. Od 2010 r. nasi chorzy otrzymywali 
również zgody na operacje ze środków 
NFZ, koszty dwóch zabiegów pokry-
te zostały ze środków PTWM. Oprócz 
ośrodka w  Wiedniu chorzy na muko-
wiscydozę wyjeżdżali na transplantacje 
do Paryża i  Kopenhagi. W  ciągu ostat-

nich 10 lat przeszczepienia płuc stały 
się dla nas czymś realnym, chociaż ko-
nieczność korzystania z  zagranicznego 
ośrodka – bariera językowa, potrzeba 
wyjazdu i  mieszkania za granicą, kon-
tynuacji tam leczenia potransplanta-
cyjnego – to wszystko wiązało się z du-
żym stresem i niemałymi dodatkowymi 
kosztami. Możliwość leczenia trans-
plantacyjnego w polskich ośrodkach to 
znaczne ułatwienie: prostsza procedura 
kwalifikacyjna, mniejsze koszty towa-
rzyszące, mniejsza odległość od ośrod-
ka, brak bariery językowej – jesteśmy po 
prostu „u siebie”. 

W  imieniu całego środowiska 
chorych na mukowiscydozę z całego 
serca dziękujemy prof. Marianowi Ze-
mbali, dzięki któremu w  SCCS stwo-
rzono odpowiednie warunki lokalo-
we dla chorych na mukowiscydozę, 
co daje nadzieję na dalsze poszerze-
nie dostępności transplantacji płuc 
w  Polsce dla tej populacji. Dziękuje-
my również wszystkim zaangażowa-
nym w transplantacje płuc: lekarzom, 
pielęgniarkom, fizjoterapeutom, ko
ordynatorom przeszczepień, aneste-
zjologom, którzy zgłaszają narządy 
do transplantacji, oraz rodzinom 
dawców. 

Dziękujemy i  z  nadzieją czekamy 
na więcej dobrych wiadomości.

Anna Skoczylas-Ligocka

Fot. Digital Vision
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W kolejnej, już trzeciej części artykułu dotyczącego pro-

gramów pomocowych PTWM skupimy się na tym, w  jaki 

sposób podopieczni Towarzystwa mogą zbierać środki fi nan-

sowe na pokrycie kosztów leczenia, rehabilitacji oraz na inne 

cele związane ze zwalczaniem choroby.

zalogowaniu się za pomocą identyfi katora i hasła na indywi-

dualne konto poprzez stronę www.ptwm.org.pl.

Jak założyć?
Wystarczy odesłać do siedziby Towarzystwa podpisany regu-

lamin „Prowadzenie subkont” wraz z prośbą o założenie sub-

konta oraz oryginałem zaświadczenia lekarskiego o  rozpo-

znaniu mukowiscydozy (nie dotyczy osób, które już wcześniej 

przesłały takie zaświadczenie do PTWM).

Więcej informacji udzieli 

Dział księgowości:

księgowość@ptwm.org.pl, tel. kom. 531 110 250

Jolanta Daleka: jdaleka@ptwm.org.pl

Indywidualne, bezpłatne strony internetowe 
w domenie www.oddychaj.pl
Każdy podopieczny może założyć indywidualną stronę in-

ternetową o  adresie: imięnazwisko.oddychaj.pl, na której 

będzie można zamieścić m.in. zdjęcia, treści dotyczące sa-

mego chorego (przeżycia, zainteresowania, hobby, historię 

choroby, apel o pomoc itp.), odnośniki do uruchomionych 

zbiórek oraz innych bieżących wydarzeń, reportaży, arty-

kułów. Każda strona może być zaopatrzona w  dodatkowe 

odnośniki umożliwiające szybsze pozyskanie środków na 

subkonta (m.in. program do automatycznego uzupełniania 

PIT-ów, linki do szybkich wpłat typu DotPay, PayU).

Jak założyć?
Należy skontaktować się z sekretariatem PTWM w celu uzu-

pełnienia wymaganej dokumentacji, a następnie bezpośred-

nio z  webmasterem ustalić szczegóły wyglądu i  zawartości 

zakładanej strony.

Więcej informacji udzieli

Odnośnie wyglądu i zawartości strony:

Renata Jankowska, rjankowska@ptwm.org.pl,

tel. kom. 536 210 290

Odnośnie dokumentacji potrzebnej do założenia strony 

– sekretariat: poczta@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210  250,

Karolina Sumara: ksumara@ptwm.org.pl

Polskie Towarzystwo Walki 
z Mukowiscydozą – jak możemy pomóc? 
(część 3)

Subkonta
Podstawową formą pomocy jest możliwość bezpłatnego 

założenia tzw. subkont i  zbierania na nich środków fi nan-

sowych, z  których całość jest wykorzystywana na leczenie, 

rehabilitację, aktywizację zawodową oraz poprawę jakości 

życia osoby chorej. Środki fi nansowe są gromadzone dzięki 

bezpośrednim wpłatom od darczyńców, zbiórkom publicz-

nym i  aukcjom internetowym („Subkonto darowizn”), jak 

również dzięki przekazaniu przez podatników odpisów 1% 

podatku („Subkonto 1%”). Równocześnie darczyńcy zysku-

ją gwarancję, że przekazywane przez nich środki trafi ają do 

osób potrzebujących pomocy, a  ich wykorzystanie będzie 

zgodne z celami statutowymi, dla realizacji których organiza-

cja została powołana. Zgromadzone fundusze można wyko-

rzystać m.in. na pokrycie kosztu zakupu leków i sprzętu reha-

bilitacyjnego, wizyt i badań lekarskich oraz kosztu dojazdów 

na leczenie oraz innych wydatków związanych z  leczeniem 

oraz poprawą jakości życia chorych, zgodnie z zasadami obo-

wiązującymi w regulaminie „Prowadzenie subkont”. Zarówno 

saldo dostępnych środków, jak i historię dokonanych operacji 

każdy posiadacz subkonta może na bieżąco obserwować po 
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Materiały reklamowe do kampanii 1%
Na stronie www.ptwm.org.pl można pobrać edytowalne 

materiały reklamowe do „Kampanii1%” oraz innych kampanii 

dotyczących zbiórki na rzecz konkretnej osoby. Opubliko-

wane materiały można dostosować do własnych wymagań 

poprzez dodanie zdjęcia oraz innych niezbędnych informacji, 

a następnie wydrukować w dowolnej drukarni.  

Więcej informacji udzieli

Webmaster Renata Jankowska:

rjankowska@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210 290

Zbiórka publiczna
Kolejną formą zbierania środków finansowych lub darów rze-

czowych jest organizowanie, przy okazji wydarzeń w   miej-

scach publicznych, zbiórki datków do puszek kwestarskich 

lub do skarbon stacjonarnych w  miejscach ogólnodostęp-

nych, a w szczególności ulicach, placach, parkach i cmenta-

rzach. Zgodnie z  aktualnymi przepisami takie działanie nosi 

znamiona zbiórki publicznej i wymaga zgłoszenia w portalu 

zbiórek publicznych, a  następnie rozliczenia. Na mocy pi-

semnego porozumienia  Polskie Towarzystwo Walki z Muko-

wiscydozą pomaga w  przeprowadzeniu zbiórki publicznej 

swoim podopiecznym (przeprowadzamy szkolenie z zakresu 

przeprowadzenia zbiórki w miejscu publicznym, wypożycza-

my puszki kwestarskie, nadzorujemy zbiórkę i rozliczenie ze-

branych funduszy). Sama osoba chora lub jej przedstawiciel, 

tzw. koordynator zbiórki, są odpowiedzialni za zaplanowanie 

miejsca, czasu zbiórki oraz zaangażowanie wolontariuszy, 

a na końcu skoordynowanie zbiórki i jej rozliczenie z PTWM. 

Więcej informacji na temat zbiórek można znaleźć w  nr 41 

„Mukowiscydozy” na str. 65. 

Jak zorganizować?
Należy złożyć wniosek o  otwarcie zbiórki publicznej zgod-

nie z obowiązującym wzorem i zaakceptować obowiązujący 

w tym zakresie regulamin. Uwaga: do zorganizowania zbiórki 

publicznej należy posiadać lub założyć w Towarzystwie „Sub-

konto darowizn”.

Więcej informacji udzieli 

Sekretariat: poczta@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210 250

Karolina Sumara: ksumara@ptwm.org.pl

Aukcja charytatywna na portalu siepomaga.pl
Siepomaga.pl to jedna z kilku platform, za pomocą której Pol-

skie Towarzystwo Walki z  Mukowiscydozą zbiera środki dla 

swoich Podopiecznych. Aby uruchomić akcję, należy dokład-

nie określić cel – na co zbieramy (np. na koncentrator przeno-

śny, na przeszczep, na pokrycie kosztów rocznego leczenia itp.).

Potrzebujący wraz z PTWM podejmują decyzję o chęci 

skorzystania z pomocy serwisu. Zbiórki uruchamiane są na re-

alne potrzeby w oparciu o dokumenty wskazujące zasadność 

oraz wysokość prowadzonej zbiórki. Obowiązkiem PTWM jest 

zweryfikowanie danych Podopiecznego, jego sytuacji mate-

rialnej oraz potrzeb, zanim apel trafi do Darczyńców. Po we-

ryfikacji i  uruchomieniu zbiórki dowolni, często anonimowi 

„pomagacze”, którzy odwiedzą stronę takiej aukcji, dokonują 

bezpośrednich, szybkich wpłat na dany cel aż do momentu 

uzyskania wymaganej kwoty lub przekroczenia terminu za-

kończenia zbiórki.

Jak zorganizować?
Należy przesłać do sekretariatu PTWM krótki opis historii da-

nej osoby, z  uwzględnieniem przebiegu choroby oraz uza-

sadnieniem konieczności uruchomienia zbiórki na dany cel. 

Do opisu należy załączyć kilka zdjęć oraz określić kwotę zbiór-

ki i termin jej trwania.

Więcej informacji udzieli

Sekretariat: poczta@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210 250

Karolina Sumara: ksumara@ptwm.org.pl

Aukcja charytatywna na portalu charytatywni.
allegro
Charytatywni.allegro.pl to kolejna z  platform, za pomocą 
której Polskie Towarzystwo Walki z  Mukowiscydozą zbie-
ra środki dla swoich Podopiecznych. Przy okazji zakupów 
online osoby odwiedzające platformę mogą wspomóc 
szczytny cel, dokonując zakupu dowolnego przedmiotu 
wystawionego w ramach określonego celu charytatywne-
go. Podopieczni mogą sami wystawiać rzeczy na sprzedaż, 
jak również zachęcać znajomych, rodzinę i  inne osoby do 
licytowania oraz do przyłączenia się do akcji i wystawiania 
własnych przedmiotów. Całkowity dochód ze sprzedaży 
w  ramach uruchomionego celu (za wyjątkiem kosztów 

przesyłki) zostaje przekazany na subkonto podopiecznego.

Jak zorganizować?
Należy przesłać do działu fundraisingu PTWM prośbę o otwar-

cie celu na charytatywni.allegro dla konkretnego podopiecz-

nego, nazwę tego celu, krótki opis i zdjęcie.

Więcej informacji udzieli

Dział fundraisingu PTWM: fundraising@ptwm.org.pl,

tel. kom. 536 210 250

Aneta Mazgaj: amazgaj@ptwm.org.pl
Opracowała Anna Drozd
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CZĘŚĆ A. WYPEŁNIA OSOBA WYSTĘPUJĄCA Z WNIOSKIEM

....................................................................................................................................
(imię i nazwisko osoby występującej z wnioskiem) 

....................................................................................................................................
(ulica, numer domu)

....................................................................................................................................
(kod, miejscowość)

....................................................................................................................................
(telefon kontaktowy)

Wniosek do Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą
ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrój

Proszę o wypożyczenie na czas nieokreślony .................................................................. (podać nazwę sprzętu rehabilitacyjnego), 

który jest niezbędny do codziennej rehabilitacji niżej wymienionej osoby chorej na mukowiscydozę

................................................................................................................................ (imię, nazwisko i data urodzenia osoby, dla której wnioskuje się o sprzęt).

Zapoznałem/am się z regulaminem wypożyczalni, rozumiem  i akceptuję wszystkie jego postanowienia.

Oświadczam, iż korzystałem / nie korzystałem z refundacji NFZ na sprzęt do fi zjoterapii oddechowej

(data refundacji ..........................................., kwota refundacji ......................................., nazwa sprzętu ...........................................................................).

……………………………………………………
data i podpis składającego wniosek

CZĘŚĆ B. WYPEŁNIA PRACOWNIK PTWM

Protokół wypożyczenia sprzętu

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą wypożycza benefi cjentowi nieodpłatnie sprzęt:

o nazwie: ...........................................................................................................................

o wartości początkowej ....................................................... złotych (....................................................................................................................................... złotych) 

posiadający nr inwentarzowy: ......................................................................................... oraz nr fabryczny: ...................................................................................

do wyłącznego używania przez ...................................................................................................................................................................................................................

chorą/ego na mukowiscydozę.

……………………………………………………      …………………..……………………………
           data i podpis w imieniu Dysponenta               data i podpis w imieniu Dysponenta

Data wypożyczenia: ………………………

Numer przesyłki: …………………………..

Ogłoszenia PTWM Z życia PTWM

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZĄ
ZAMÓWIENIE ŚRODKÓW SPOŻYWCZYCH

NUTRIDRINKI Compact Protein
Zamawiam Nutridrink Compact Protein w opakowaniach zbiorczych (w cenie 117,36 zł), zawierających 24 opakowania 
jednostkowe (buteleczki 125 ml – po 4,89 zł za sztukę): 

Liczba opakowań zbiorczychSłownieŚrodek spożywczy

Nutridrink Compact Protein – smak waniliowy

Nutridrink Compact Protein – smak truskawkowy

Nutridrink Compact Protein – smak mokka

IMIĘ I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ………………………………………………………………………………………

DANE DO FAKTURY:

Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy:Miejscowość:

Ulica:Nr domu i mieszkania:Nr telefonu:

Oświadczam, że płatności dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania rachunku. 

DataCzytelny podpis

W przypadku finansowania zakupu ze środków PTWM prosimy o dokładne określenie, z jakiego programu korzysta chory 
(subkonto, subkonto 1%, jednorazowe wsparcie itd.):

DataCzytelny podpis

DANE DO DOSTARCZENIA PRODUKTÓW:
Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy:Miejscowość:

Ulica:Nr domu i mieszkania:Nr telefonu:

Do środków spożywczych zakupionych w Polskim Towarzystwie Walki z Mukowiscydozą jest doliczany koszt wysyłki. Wysokość opłaty uzależ-
niona jest od wagi zamówionych produktów. Koszt wysyłki Nutridrinków/Resource w opakowaniach zbiorczych: 
1–2 opakowania zbiorcze – 15,52 zł, 3–5 opakowań zbiorczych – 16,82 zł.
Opłata nie dotyczy produktów w puszkach i suplementów diety.

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH
Wyrażam zgodę na wprowadzenie do bazy danych i przetwarzanie, obecnie i w przyszłości, wyżej wymienionych moich danych osobowych, przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, w celach 
związanych z realizacją zamówienia środków spożywczych oraz suplementów diety w ramach Programu Pomocowego PTWM (zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych 
osobowych – Dz. U. Nr 101 z 2002 r. poz. 926 z późniejszymi zmianami). Administratorem danych osobowych w rozumieniu ww. ustawy jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, ul. Jana Rudnika 
3 b, 34-700 Rabka-Zdrój. Moja zgoda na przetwarzanie danych osobowych jest dobrowolna, zostałam/-em poinformowana/-y o przysługującym mi prawie dostępu do moich danych i ich poprawiania.

(Data i czytelny podpis) ……………….………………………………………………………….

55 MUKOWISCYDOZA 35/2013
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Postanowienia ogólne:

1. 	 Wypożyczalnia służy do gromadzenia i  przechowywania 
w  niej sprzętu rehabilitacyjnego i  urządzeń pomocniczych 
(zwanych dalej sprzętem), stanowiącego własność Polskiego 
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozą (zwanego dalej Dyspo-
nentem), celem ich wypożyczania osobom chorym na muko-
wiscydozę (zwanymi dalej Beneficjentami). 

2. 	 Siedzibą wypożyczalni jest siedziba Zarządu Dysponenta, tj. 
34-700 Rabka-Zdrój, ul. Prof. J. Rudnika 3b. 

3. 	 Beneficjentem wypożyczalni może być osoba pełnoletnia cho-
ra na mukowiscydozę mająca pełną zdolność do czynności 
prawnych lub przedstawiciel ustawowy osoby chorej na muko-
wiscydozę, zamieszkujący na terenie Rzeczpospolitej Polskiej. 

4. 	 Dysponent, mając na celu wspieranie najbardziej potrzebują-
cych Beneficjentów, przy wypożyczaniu sprzętu będzie brać 
pod uwagę sytuację materialną chorego, stopień zaawanso-
wania choroby, wysokość i formy wsparcia dotychczas udzie-
lonego danemu Beneficjentowi. 

5.	 Dysponent wypożycza Beneficjentowi sprzęt sprawny tech-
nicznie, spełniający normy bezpieczeństwa. 

6. 	 Dysponent prowadzi ewidencję usług, związanych w wypo-
życzaniem sprzętu, która zawiera w szczególności: rodzaj wy-
pożyczonego sprzętu, datę wypożyczenia, zwrotu oraz ewen-
tualnej kasacji sprzętu, dane dot. Beneficjenta. 

7. 	 Następujące rodzaje sprzętu: wyparzacz, Pari PEP system, tram-
polina, Flutter, RC Cornet, Acapella, Jala Neti, klin do drenażu, 
inhalatory, nasadki do oklepywania oraz piłki rehabilitacyjne 
uznaje się za zużyte po upływie 2 lat od wypożyczenia i sprzęt 
taki nie podlega obowiązkowi zwrotu ani zgłoszenia do kasacji. 

8.	 Beneficjent zobowiązuje się do używania sprzętu zgodnie 
z jego przeznaczeniem oraz instrukcją obsługi. 

9. 	 Beneficjent nie może przekazać sprzętu osobie trzeciej do 
używania. 

10.	 Dysponent może zażądać natychmiastowego zwrotu wypo-
życzonego Beneficjentowi sprzętu w przypadku stwierdzenia 
używania go w sposób sprzeczny z przeznaczeniem lub od-
stąpienia go osobie trzeciej. 

11.	 Jeżeli zgodnie z  niniejszym Regulaminem Beneficjent obo-
wiązany jest zwrócić sprzęt, sprzęt powinien być zwrócony 
w  stanie niepogorszonym, jednakże Beneficjent nie ponosi 
odpowiedzialności za zużycie sprzętu będące następstwem 
prawidłowego używania. W  przypadku naturalnego zużycia 
sprzętu Beneficjent zobowiązany jest do poinformowania 
Dysponenta o tym fakcie poprzez wypełnienie wniosku o ka-
sację ww. sprzętu (zgodnie z obowiązującym wzorem) i prze-
słanie go do Dysponenta. 

12.	 W  przypadku ustania wskazań do dalszego stosowania wy-
pożyczonego sprzętu Beneficjent jest zobowiązany do nie-
zwłocznego, pisemnego poinformowania Dysponenta o tym 
fakcie oraz do zwrotu sprawnego sprzętu. 

Zasady wypożyczania:

13. 	 Dysponent wypożycza Beneficjentowi sprzęt nieodpłatnie na 
czas nieokreślony. 

14. 	 Przy uwzględnieniu zasad określonych w pkt. 4 Regulaminu 
każdemu Beneficjentowi przysługuje prawo do wypożyczenia 
po jednym sprzęcie każdego rodzaju w odstępie czasu mini-
mum 2 lat, przy założeniu, że Beneficjent wykorzystał już przy-
sługujące mu prawo do uzyskania refundacji NFZ na zakup 
sprzętu, którego dotyczy jego wniosek. 

15. 	 W celu wypożyczenia sprzętu rehabilitacyjnego lub urządze-
nia pomocniczego należy dostarczyć do biura PTWM nastę-
pujące dokumenty: 

a. 	 zaświadczenie lekarskie o  rozpoznaniu mukowiscydozy 
(o ile nie zostało już wcześniej dostarczone do PTWM), 

b. 	 pisemny wniosek Beneficjenta, którego wzór stanowi za-
łącznik niniejszego Regulaminu,

c.	 oświadczenie o zgodzie na przetwarzanie danych osobo-
wych Beneficjenta w  związku z  realizacją celów statuto-
wych Dysponenta (o ile oświadczenie takie nie zostało już 
wcześniej przekazane PTWM) – wzór oświadczenia jest do 
pobrania na stronie www.ptwm.org.pl. 

16. 	 Dopuszcza się składanie wniosków drogą pocztową, elektro-
niczną (skan), faksem oraz osobiście w siedzibie Dysponenta 
w godzinach pracy sekretariatu. 

17.	 Wnioski o  wypożyczenie sprzętu rehabilitacyjnego lub urzą-
dzenia pomocniczego są ewidencjonowane przez Dysponen-
ta z rejestracją daty ich wpływu do jego siedziby. 

18. 	 Dysponent deklaruje rozpatrzenie wniosku w terminie 15 dni 
roboczych od otrzymania wniosku Beneficjenta. Jeśli czas na 
rozpatrzenie wniosku będzie dłuższy niż 15 dni roboczych, 
Dysponent poinformuje o tym niezwłocznie Beneficjenta, nie 
później niż przed upływem wskazanego terminu. Jeżeli sprzęt 
wskazany we wniosku jest niedostępny, Dysponent poinfor-
muje o tym Beneficjenta telefonicznie w terminie 15 dni robo-
czych (jeśli we wniosku został podany adres mailowy lub faks 
Beneficjenta, informacja ta może zostać przekazana pocztą 
elektroniczną lub faksem).

19. 	 Wnioski niekompletne nie będą rozpatrywane. 
20.	 W przypadku zapotrzebowania przekraczającego ilość sprzętu 

dostępnego w wypożyczalni o kolejności wypożyczenia decy-
duje kolejność składania wniosków – wg ewidencjonowanej 
daty wpływu wniosku o wypożyczenie do siedziby Dysponen-
ta, przy uwzględnieniu postanowień pkt. 4 oraz pkt. 22 Regu-
laminu. 

21.	 Kompletne wnioski złożone osobiście w siedzibie Dysponenta 
mogą być realizowane poza kolejnością, poza przypadkami, 
kiedy wniosek dotyczy sprzętu o  ograniczonej dostępności 
(niewielka liczba dostępnych egzemplarzy).

22.	 Decyzję o  wypożyczeniu sprzętu podejmuje Dysponent po 
zgromadzeniu dokumentów wskazanych w pkt. 15 i w opar-
ciu o niniejszy Regulamin działalności wypożyczalni. 

23.	 Po pozytywnej weryfikacji wniosku Dysponent wypełnia pro-
tokół wypożyczenia sprzętu znajdujący się w  części B wnio-
sku o  wypożyczenie. W  protokole wypożyczenia określa się 
wartość początkową sprzętu i  jego cechy indywidualne (nr 
fabryczny, symbol wyrobu, oznaczenie wewnętrzne) oraz datę 
wypożyczenia i numer przesyłki (w przypadku osobistego od-
bioru sprzętu w miejscu „numer przesyłki” wpisuje się „odbiór 
osobisty” i zamieszcza podpis osoby odbierającej). 

24. 	 Sprzęt wraz z  kopią wypełnionego protokołu wypożyczenia 
jest dostarczany Beneficjentowi opłaconą przez Dysponenta 
przesyłką pocztową lub kurierską za zwrotnym potwierdze-
niem odbioru. 

25. 	 Przypadki odmowy wypożyczenia dostępnego sprzętu będą 
uzasadnione pisemnie i wysłane do wnioskodawcy w termi-
nie 15 dni roboczych od daty wpływu wniosku do siedziby 
Dysponenta. 

26.	 Wnioskodawcy przysługuje odwołanie od decyzji odmow-
nej, w terminie dwóch tygodni od jej otrzymania, do Zarządu 
Głównego Polskiego Towarzystwa Walki z  Mukowiscydozą, 
a rozpatrzenie odwołania następuje na najbliższym posiedze-
niu Zarządu. 

27.	 W  sprawach, nieuregulowanych w  niniejszym Regulaminie, 
obowiązują przepisy Kodeksu Cywilnego, w szczególności do-
tyczące umowy użyczenia (art. 710–719).

REGULAMIN DZIAŁALNOŚCI WYPOŻYCZALNI SPRZĘTU REHABILITACYJNEGO I POMOCNICZEGO 
PROWADZONEJ PRZEZ POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZĄ
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Ogłoszenia PTWM	 Z życia PTWM

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZĄ
ZAMÓWIENIE ŚRODKÓW SPOŻYWCZYCH

NUTRIDRINKI Compact Protein
Zamawiam Nutridrink Compact Protein w opakowaniach zbiorczych (w cenie 117,36 zł), zawierających 24 opakowania 
jednostkowe (buteleczki 125 ml – po 4,89 zł za sztukę): 

Liczba opakowań zbiorczychSłownieŚrodek spożywczy

Nutridrink Compact Protein – smak waniliowy

Nutridrink Compact Protein – smak truskawkowy

Nutridrink Compact Protein – smak mokka

IMIĘ I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ………………………………………………………………………………………

DANE DO FAKTURY:

Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy:Miejscowość:

Ulica:Nr domu i mieszkania:Nr telefonu:

Oświadczam, że płatności dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania rachunku. 

DataCzytelny podpis

W przypadku finansowania zakupu ze środków PTWM prosimy o dokładne określenie, z jakiego programu korzysta chory 
(subkonto, subkonto 1%, jednorazowe wsparcie itd.):

DataCzytelny podpis

DANE DO DOSTARCZENIA PRODUKTÓW:
Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy:Miejscowość:

Ulica:Nr domu i mieszkania:Nr telefonu:

Do środków spożywczych zakupionych w Polskim Towarzystwie Walki z Mukowiscydozą jest doliczany koszt wysyłki. Wysokość opłaty uzależ-
niona jest od wagi zamówionych produktów. Koszt wysyłki Nutridrinków/Resource w opakowaniach zbiorczych: 
1–2 opakowania zbiorcze – 15,52 zł, 3–5 opakowań zbiorczych – 16,82 zł.
Opłata nie dotyczy produktów w puszkach i suplementów diety.

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH
Wyrażam zgodę na wprowadzenie do bazy danych i przetwarzanie, obecnie i w przyszłości, wyżej wymienionych moich danych osobowych, przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, w celach 
związanych z realizacją zamówienia środków spożywczych oraz suplementów diety w ramach Programu Pomocowego PTWM (zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych 
osobowych – Dz. U. Nr 101 z 2002 r. poz. 926 z późniejszymi zmianami). Administratorem danych osobowych w rozumieniu ww. ustawy jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, ul. Jana Rudnika 
3 b, 34-700 Rabka-Zdrój. Moja zgoda na przetwarzanie danych osobowych jest dobrowolna, zostałam/-em poinformowana/-y o przysługującym mi prawie dostępu do moich danych i ich poprawiania.

(Data i czytelny podpis) ……………….………………………………………………………….

55 MUKOWISCYDOZA 35/2013

Z życia PTWMOgłoszenia PTWM

Szanowni Państwo!

Przypominamy o konieczności informowania o zmianie swoich danych osobowych. W przypadku zmiany adre-

su zamieszkania, nazwiska, numeru telefonu czy innych danych prosimy o jak najszybsze uzupełnienie poniższego 

Oświadczenia o zmianie danych osobowych i odesłanie do biura PTWM na adres: Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-

scydozą, ul. J. Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrój. 

Dziękujemy.

………………………………………………….           ……………………………………………
(imię i nazwisko)                   (miejscowość i data)

………………………………………………….  
(ulica, numer domu) 

………………………………………………….  
(kod pocztowy, miasto)

………………………………………………….  
(numer telefonu)

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą 
Ul. Rudnika 3B, 34‐700 Rabka‐ Zdrój 

OŚWIADCZENIE O ZMIANIE DANYCH OSOBOWYCH

Niniejszym  informuję,  że moje  dane  osobowe  uległy  zmianie  i  proszę  o  ich  aktualizację 

w  bazie  członków  i  beneficjentów  Polskiego  Towarzystwa  Walki  z  Mukowiscydozą. 

Poprzednie dane osobowe: …………………………………………………………………………………………………… 

……………………………………………………………..…………………………………………………………….…………………. 

……………………………………………………………..…………………………………………………………….…………………. 

Aktualne dane osobowe: ………………………………………………..………………………….…………………………. 

…………………………………………………………………………………………….……………………….……………………….. 

……………………………………………………………..…………………………………………………………….…………………. 

Powyższa zmiana danych dotyczy mnie oraz pozostałych członków mojej rodziny tj.:

1. …………………………………………………………….……………………… (imię i nazwisko, stopień pokrewieństwa)

2. ……………………………………………………………….…………………… (imię i nazwisko, stopień pokrewieństwa) 

3. ………………………………………………………………….………………… (imię i nazwisko, stopień pokrewieństwa) 

4. ………………………………………………………………….………………… (imię i nazwisko, stopień pokrewieństwa) 

5. …………………………………………………………….……………………… (imię i nazwisko, stopień pokrewieństwa) 

……………………………………………………..……………………… 
(Podpis)
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Z życia PTWM  Ogłoszenia PTWM

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZĄ

       ZAMÓWIENIE ŚRODKÓW SPOŻYWCZYCH
Produkt Opakowanie Cena brutto Ilość Słownie

Nutridrink – smak neutralny (compact) 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zł
Nutridrink – smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zł
Nutridrink – smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zł
Nutridrink – smak owoców leśnych 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zł
Nutridrink – smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zł
NutridrinkYoghurt style – waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zł
NutridrinkYoghurt style – malinowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zł
Nutridrink Multi Fibre – waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zł
Nutridrink Multi Fibre – truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zł
NutridrinkJuice style – jabłkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zł
NutridrinkJuice style – truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zł
Diasip – truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zł
Diasip – waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zł
Nutridrink Compact Proteiny – smak owoców leśnych 24 buteleczki po 125 ml 113,72 zł
NutridrinkCompact Proteiny – smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 zł
Nutridrink Compact Protein – smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 zł
Nutridrink Compact Protein – smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 113,72 zł
Nutridrink Compact Protein – brzowskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 113,65 zł
Resource Junior – smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82 zł
Resource Junior – smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82 zł
Resource 2.0 – smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zł
Resource 2.0 – smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zł

Resource 2.0 fi bre – smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zł
Resource 2.0 fi bre – smak owoców leśnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zł
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,02 zł
Peptamen (proszek – na zamówienie) Puszka 400 g 33,05 zł
AquADEKs™ 60 kapsułek 205,09 zł
AquADEKs™ Pediatric Liquid w płynie 60 ml 158,54 zł
AquADEKs™ tabletki do żucia 60 sztuk 172,80 zł
Aqua E (na zamówienie) 237 ml 237,60 zł
Dicofl or 60 20 kapsułek 21,60 zł
Dicofl or 30 30 kapsułek 22,68 zł
Dicofl or krople 5 ml 23,76 zł
Calogen smak neutralny  (na zamówienie) 500 ml 40,85 zł
Omegamed Baby dla niemowląt i dzieci po 150mg DHA 4-pak x 30 porcji twist off 70,33 zł
Omegamed Pregna 4-pak x 30 porcji twist off 98,50 zł
Puromalt Puszka 400 g 17,82 zł

UWAGA: Do każdego zamówienia jest doliczany koszty wysyłki. Wysokość opłaty uzależniona jest od wagi zamówionych produktów. Koszt przesyłki do 30 kg wynosi 
9,35 zł  brutto.

D. IMIĘ I NAZWISKO OSOBY CHOREJ:   …………………………………………….

E. SPOSÓB PŁATNOŚCI (odpowiednie zakreślić):

 przelew (Oświadczam, że płatności dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania faktury)

 gotówka 

 subkonto / subkonto1% / wsparcie

F. DANE DO FAKTURY:

…………………………………………….     …………………………………………….
                Data i miejscowość                 Podpis

Imię i nazwisko:  .................................................................................
Ulica i numer domu: .................................................................................
Kod pocztowy i miejscowość: ..............................................................................
Numer telefonu:  .................................................................................
E-mail:   .................................................................................

G. DANE DO WYSYŁKI (Jeżeli inne niż w punkcie F):
Imię i nazwisko:  .................................................................................
Ulica i numer domu: .................................................................................
Kod pocztowy i miejscowość: ..............................................................................
Numer telefonu:  .................................................................................
E-mail:   .................................................................................

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZĄ
ZAMÓWIENIE ŚRODKÓW SPOŻYWCZYCH

NUTRIDRINKI Compact Protein
Zamawiam Nutridrink Compact Protein w opakowaniach zbiorczych (w cenie 117,36 zł), zawierających 24 opakowania 
jednostkowe (buteleczki 125 ml – po 4,89 zł za sztukę): 

Liczba opakowań zbiorczych Słownie Środek spożywczy

Nutridrink Compact Protein – smak waniliowy

Nutridrink Compact Protein – smak truskawkowy

Nutridrink Compact Protein – smak mokka

IMIĘ I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ………………………………………………………………………………………

DANE DO FAKTURY:

Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy: Miejscowość:

Ulica: Nr domu i mieszkania: Nr telefonu:

Oświadczam, że płatności dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania rachunku. 

Data Czytelny podpis

W przypadku finansowania zakupu ze środków PTWM prosimy o dokładne określenie, z jakiego programu korzysta chory 
(subkonto, subkonto 1%, jednorazowe wsparcie itd.):

Data Czytelny podpis

DANE DO DOSTARCZENIA PRODUKTÓW:
Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy: Miejscowość:

Ulica: Nr domu i mieszkania: Nr telefonu:

Do środków spożywczych zakupionych w Polskim Towarzystwie Walki z Mukowiscydozą jest doliczany koszt wysyłki. Wysokość opłaty uzależ-
niona jest od wagi zamówionych produktów. Koszt wysyłki Nutridrinków/Resource w opakowaniach zbiorczych: 
1–2 opakowania zbiorcze – 15,52 zł, 3–5 opakowań zbiorczych – 16,82 zł.
Opłata nie dotyczy produktów w puszkach i suplementów diety.

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH
Wyrażam zgodę na wprowadzenie do bazy danych i przetwarzanie, obecnie i w przyszłości, wyżej wymienionych moich danych osobowych, przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, w celach 
związanych z realizacją zamówienia środków spożywczych oraz suplementów diety w ramach Programu Pomocowego PTWM (zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych 
osobowych – Dz. U. Nr 101 z 2002 r. poz. 926 z późniejszymi zmianami). Administratorem danych osobowych w rozumieniu ww. ustawy jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, ul. Jana Rudnika 
3 b, 34-700 Rabka-Zdrój. Moja zgoda na przetwarzanie danych osobowych jest dobrowolna, zostałam/-em poinformowana/-y o przysługującym mi prawie dostępu do moich danych i ich poprawiania.

(Data i czytelny podpis) ……………….………………………………………………………….

55MUKOWISCYDOZA 35/2013

Z życia PTWM Ogłoszenia PTWM
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Ogłoszenia PTWM	 Z życia PTWMOgłoszenia PTWM	 Z życia PTWM

PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZĄ
ZAMÓWIENIE ŚRODKÓW SPOŻYWCZYCH

NUTRIDRINKI Compact Protein
Zamawiam Nutridrink Compact Protein w opakowaniach zbiorczych (w cenie 117,36 zł), zawierających 24 opakowania 
jednostkowe (buteleczki 125 ml – po 4,89 zł za sztukę): 

Liczba opakowań zbiorczychSłownieŚrodek spożywczy

Nutridrink Compact Protein – smak waniliowy

Nutridrink Compact Protein – smak truskawkowy

Nutridrink Compact Protein – smak mokka

IMIĘ I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ………………………………………………………………………………………

DANE DO FAKTURY:

Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy:Miejscowość:

Ulica:Nr domu i mieszkania:Nr telefonu:

Oświadczam, że płatności dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania rachunku. 

DataCzytelny podpis

W przypadku finansowania zakupu ze środków PTWM prosimy o dokładne określenie, z jakiego programu korzysta chory 
(subkonto, subkonto 1%, jednorazowe wsparcie itd.):

DataCzytelny podpis

DANE DO DOSTARCZENIA PRODUKTÓW:
Imię: Nazwisko: 

Kod pocztowy:Miejscowość:

Ulica:Nr domu i mieszkania:Nr telefonu:

Do środków spożywczych zakupionych w Polskim Towarzystwie Walki z Mukowiscydozą jest doliczany koszt wysyłki. Wysokość opłaty uzależ-
niona jest od wagi zamówionych produktów. Koszt wysyłki Nutridrinków/Resource w opakowaniach zbiorczych: 
1–2 opakowania zbiorcze – 15,52 zł, 3–5 opakowań zbiorczych – 16,82 zł.
Opłata nie dotyczy produktów w puszkach i suplementów diety.

ZGODA NA PRZETWARZANIE DANYCH OSOBOWYCH
Wyrażam zgodę na wprowadzenie do bazy danych i przetwarzanie, obecnie i w przyszłości, wyżej wymienionych moich danych osobowych, przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, w celach 
związanych z realizacją zamówienia środków spożywczych oraz suplementów diety w ramach Programu Pomocowego PTWM (zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych 
osobowych – Dz. U. Nr 101 z 2002 r. poz. 926 z późniejszymi zmianami). Administratorem danych osobowych w rozumieniu ww. ustawy jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozą, ul. Jana Rudnika 
3 b, 34-700 Rabka-Zdrój. Moja zgoda na przetwarzanie danych osobowych jest dobrowolna, zostałam/-em poinformowana/-y o przysługującym mi prawie dostępu do moich danych i ich poprawiania.

(Data i czytelny podpis) ……………….………………………………………………………….
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Nazwa preparatu System dozownika Pojemność Ilość opakowań Cena brutto Ilość

PURELL Advanced Hygienic Hand Rub –
Antybakteryjny żel do rąk

TFX 1200 ml
4+dozownik 180,00  

4 170,00  
1 45,00  

butelka z pompką
60 ml

24 120,00  
18 95,00  
12 65,00  
6 35,00  

350 ml
12 210,00  
1 20,00  

GOJO Premium Foam Handwash & Skin 
Conditioner – Pianka do mycia rąk z odżywką

TFX 1200 ml
2+dozownik 110,00  

2 100,00  
1 50,00  

GOJO Anti-bacterial Foam Soap – 
Antybakteryjne mydło w piance do rąk

TFX 1200 ml 
2+dozownik 140,00  

2 130,00  
1 65,00  

LTX

700 ml
3+dozownik 140,00  

3 130,00  
1 45,00  

1200 ml 
2+dozownik 140,00  

2 130,00  
1 65,00  

GOJO Mild Foam Hand Wash –
Łagodna pianka do mycia rąk

TFX 1200 ml 
2+dozownik 130,00  

2 120,00  
1 60,00  

LTX

700 ml
3+dozownik 130,00  

3 120,00  
1 40,00  

1200 ml 
2+dozownik 130,00  

2 120,00  
1 60,00  

GOJO Freshberry Foam Hand Wash
– Pianka do mycia rąk o zapachu
owoców leśnych

LTX

1200 ml 
2+dozownik 130,00  

2 120,00  
1 60,00  

700 ml
3+dozownik 130,00  

3 120,00  
1 40,00  

Dozownik LTX   23,00  
Dozownik TFX   23,00  

Koszt dostawy
zamówienie powyżej 300 zł gratis  

zamówienie do 300 zł płatne z subkonta 16,00  

zamówienie do 300 zł płatne przy odbiorze 21,00  

Forma płatności*

 pobranie

 subkonto

subkonto 1%

Adres dostawy:
Nazwa/Imię i nazwisko

 
 

Ulica  

Kod pocztowy, miejscowość  

Numer kontaktowy

Dane do faktury:
Nazwa/Imię i nazwisko

 
 

Ulica

Kod pocztowy, miejscowość   

NIP (dot. instytucji)      

* Proszę zaznaczyć wybraną opcję.
Złożenie zamówienia poprzez formularz jest równoznaczne z  wyrażeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych zamawiającego 
w zakresie podanym w formularzu zamówienia, przez Administratora danych tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT sp. k., 
w celu realizacji zamówienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz.U. 2002 r. Nr 101 poz. 
926, ze zm.) zamawiającemu przysługuje prawo dostępu do treści swoich danych, ich poprawiania lub aktualizowania.

ZAMÓWIENIE preparatów PURELL
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Z życia PTWM  Podziękowania

Podziękowania

Szanowni Państwo!

Podobnie jak na palecie artysty, w naszym życiu jest 

taki kolor, który nadaje mu sens i budzi uśmiech na twarzy 

drugiego człowieka. Jest to kolor dobroci. Bezinteresow-

na pomoc to bardzo cenny dar, jaki człowiek ofi aruje dru-

giemu człowiekowi. Pragniemy po raz kolejny serdecznie 

podziękować wszystkim naszym sponsorom, darczyńcom 

i instytucjom za okazane wsparcie.

Chcielibyśmy złożyć serdeczne podziękowania:

 y prof. Jerzemu Kozielskiemu – Śląskiemu Konsultantowi 

Wojewódzkiemu ds. Chorób Płuc, Aleksandrze Skowro-

nek – wicemarszałek województwa śląskiego, Iwonie 

Łobejko – dyrektor Wojewódzkiego Szpitala Specjali-

stycznego nr 5 im. Św. Barbary w  Sosnowcu, dr Tade-

uszowi Boldowi – ordynatorowi Oddziału Pulmonologii  

Wojewódzkiego Szpitala Specjalistycznego nr 5 im. św. 

Barbary w Sosnowcu, Beacie Małeckiej-Liberze – poseł 

na Sejm RP za wsparcie inicjatywy utworzenia podod-

działu mukowiscydozy w  Wojewódzkim Szpitalu Spe-

cjalistycznym nr 5 im. Św. Barbary w Sosnowcu.

 y Jerzemu Wasilkowskiemu za wygłoszenie webinarium 

poświęconego bieganiu jako formie fi zjoterapii w mu-

kowiscydozie.

 y wolontariuszom z  LO im. Świętej Rodziny w  Rabce-

-Zdroju oraz LO im. Stanisława Konarskiego w Oświęci-

miu za pomoc w wysyłce czasopisma „Mukowiscydoza”.

 y Piotrowi i Agacie Bartoszkom.

 y wykładowcom i osobom, które przyczyniły się do or-

ganizacji konferencji pn. „Wyzwania opieki nad chory-

mi na mukowiscydozę” 13 listopada 2015 r. w Zabrzu: 

prof. dr hab. med. Marianowi Zembali, prof. dr hab. 

med. Jerzemu Kozielskiemu, dr med. Jackowi Wojar-

skiemu, dr med. Markowi Ochmanowi, dr hab. med. 

Sławomirowi Żegleniowi, dr hab. med. Szczepano-

wi Cofcie, dr hab. n. med. Lechowi Krawczykowi, dr 

Tomaszowi Byrczce, mgr Bogumile Król,  mgr Annie 

Gibas, mgr Alinie Kliczce, mgr Agnieszce Garbacik, 

prezes Fundacji Śląskiego Centrum Chorób Serca 

w Zabrzu Alicji Chachaj.

 y wykładowcom i  organizatorom szkolenia dla Ze-

społu Szpitala im. Barlickiego w  Łodzi 2 paździer-

nika 2015 r. oraz warsztatów dla członków rodzin 

Znaleźć wrażliwych ludzi, którzy czują to, co my, jest
z pewnością największym szczęściem na ziemi.

                                                 C. Spitteler

chorych na mukowiscydozę 3 października 2015 r. 

w Łodzi: prof. Adamowi Antczakowi, dr Wojciechowi 

Skorupie, dr Marcie Fulmańskiej-Anders, mgr Ewie 

Sychniak, mgr Bożenie Pustułce, mgr Monice Ma-

stalskiej, mgr Justynie Rostockiej-Cholewie, Marii 

Gwaderze, liderce Łódzkiej Grupy Wsparcia PTWM 

Danucie Piecha.

 y Andrzejowi Bargielowi i jego współpracownikom za na-

granie wyjątkowego fi lmu podczas wejścia na Świnicę 

z  naszym podopiecznym Pawłem Bielańskim oraz za 

nieustanne wsparcie działań PTWM,

 y parafi om: św. Sebastiana w  Skomielnej Białej, św. Ma-

rii Magdaleny w  Rabce-Zdroju, MB Częstochowskiej 

w Rabce Zarytem, NMP Matki Kościoła w Rdzawce, św. 

Brata Alberta w Chabówce, NMP Wspomożenia Wier-

nych w Skawie za umożliwienie zorganizowania zbiórki 

środków fi nansowych,

 y fundacji Energa za wsparcie fi nansowe naszych działań 

statutowych,

 y fi rmie Express Rent a Car za stałą pomoc w organizacji 

transportu,

 y komitetowi organizacyjnemu na czele z  Panią dr Gra-

żyną Dębską za zorganizowanie konferencji naukowo-

-szkoleniowej „Mukowiscydoza – diagnoza i  terapia” 

w Krakowskiej Akademii im. Andrzeja Frycza Modrzew-

skiego w Krakowie,

 y Akademii Dziecka w Naprawie za ogromne zaangażo-

wanie w pomoc dla naszych podopiecznych,

 y Samorządowemu Przedszkolu nr 123 w  Krakowie za 

zorganizowanie spotkania dla rodziców przedszkola-

ków, by wspólnie rozmawiać o problemach chorych na 

mukowiscydozę,

 y hotelowi Folwark Stara Winiarnia za możliwość udziału 

w Targach  Ślubnych 2015,

 y cukierni-piekarni Piotr Żarnecki z  Nowego Targu za 

nieustanne wsparcie naszych akcji pysznymi słodko-

ściami,

 y Poznańskiemu Ośrodkowi Sportu i  Rekreacji za możli-

wość udziału w 16. PKO Poznań Maratonie,

 y Stołecznemu Centrum Sportu „Aktywna Warszawa” za 

możliwość udziału w 27. Biegu Niepodległości w War-

szawie,

 y dyrekcji MOSiR Centrum Wodzisław Śląski za udostęp-

nienie obiektu sportowego do organizacji cyklu mar-

szów nordic walking,
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 y prywatnemu Instytutowi Zdrowia i Urody w Warszawie 

za udostępnienie niezbędnego sprzętu do wykonania 

spirometrii oraz Pani Bożenie Borowczak za pomoc 

w  obsłudze sprzętu podczas Biegu Niepodległości 

w Warszawie,

 y organizacji „Działamy Działamy” za aktywne wspieranie 

naszych poczynań,

 y wychowawcom i  opiekunom świetlicy w  Instytucie 

Gruźlicy i Chorób Płuc w Rabce-Zdroju, Paniom: Magda-

lenie Wasilewskiej-Dygdoń, Alinie Pękali, Beacie Kamiń-

skiej, Beacie Czyszczoń, Marcie Pawlik, Danucie Macia-

szek, Małgorzacie Worwie, Urszuli Rapacz, Izabeli Sienko, 

Alicji Nuciak, Ewie Wilk, Halinie Skawskiej za ręczne wy-

konanie przepięknych kartek świątecznych.

Szczególne podziękowania kierujemy do zawodników, 

którzy dzielnie reprezentują drużynę Polskiego Towarzy-

stwa Walki z  Mukowiscydozą podczas sportowych rywali-

zacji: Piotrowi Prusakowi, Piotrowi Osuchowi, Aleksandrowi 

Chromikowi, Stanisławowi Olszewskiemu, Karolinie Banach, 

Tomkowi Grochocińskiemu, Robertowi Szulcowi, Sandrze 

Jarockiej, Joannie Szeler, Marzannie Perz, Łukaszowi Cieć-

mierowskiemu, Michałowi Jagodzińskiemu, Michałowi 

Sokołowi, Beacie Dołęgowskiej, Grzegorzowi Marksowi, 

Monice Sochackiej, Dorocie Borawskiej, Małgorzacie Rad-

kowskiej oraz wszystkim zawodnikom z Grodziskiego Klubu 

Biegacza i Organizacji „Mamy Ruszamy”.

Dziękujemy również wszystkim wolontariuszom i oso-

bom, które z dużym zaangażowaniem wspierają każdą or-

ganizowaną przez nas akcję. Szczególne dziękujemy Gim-

nazjum Nr 1 w Rabce-Zdroju im. Obrońców Poczty Polskiej 

w Gdańsku, II Liceum Ogólnokształcącemu im. ks. prof. Jó-

zefa Tischnera w Rabce-Zdroju, Liceum Ogólnokształcące-

mu i Gimnazjum im. św. Rodziny w Rabce-Zdroju, Zespo-

łowi Szkół Ponadgimnazjalnych im. inż. Józefa Marka oraz 

Zespołowi Placówek Oświatowych w Kasinie Wielkiej.

Głęboko wierzymy, że podana nam pomocna dłoń 

będzie nas wspomagać w dalszej pracy podejmowanej na 

rzecz naszych podopiecznych.

Z  okazji nadchodzących Świąt Bożego Narodzenia 

chcemy życzyć Państwu, aby wszystkie chwile spędzone 

w rodzinnym gronie były radosne i spokojne, a każdy dzień 

Nowego Roku był pełen szczęścia i nadziei.

Fundacja Śląskiego
Centrum Chorób Serca

w Zabrzu
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