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Pozegnanie Doktora Jerzego Zebraka

Zegnamy naszego Doktora Jerzego Zebra-
ka. Pisze naszego, gdyz odkad tylko pamietam,
zawsze Pan Doktor byt bardzo blisko chorych na
mukowiscydoze i Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg, utarto sie wiec, ze w pewnym
sensie Doktor jest nasz. Kiedy w niedziele o godzi-
nie 22.19 odebratam wiadomos¢ o odejsciu Pana
Doktora, dtugo nie mogtam zasngc¢. Wrocity wspo-
mnienia: pawilon szosty i wiele historii przeplata-
nych radoscig, trudnymi momentami i smutkiem.

Powrdcity uczucia i obrazy: biegajace po oddziale
Panie pielegniarki i zawsze gotowy do pomocy Pan Doktor, walczacy o zycie kolej-
nego chorego na mukowiscydoze. Nie sposéb zapomnie¢ o ogromnym zaangazo-
waniu i poswieceniu Doktora, wyczerpujacych dyzurach i wyjgtkowym podejsciu
do pacjentéw iich rodzin oraz pomocy w dziatalnosci PTWM. Zapamietalismy Pana
Doktora jako cztowieka cieptego, petnego optymizmu i godnego zaufania, gdyz
zawsze mozna byto na niego liczy¢. Nawet wtedy, kiedy wcale nie byto mu tatwo,
przebierat sie w stroj Swietego Mikotaja, by z usmiechem na twarzy odwiedzac¢
chorych na oddziale, wreczajac kazdemu upominek i obdarzajac kazdego odrobi-
ng swojego wspaniatego wewnetrznego ciepfa. Do niedawna nidst rados¢ chorym
pacjentom, dotknietym codzienng rutyng leczenia i znuzeniem. Kiedy ostatni raz
miafam okazje porozmawia¢ z Panem Doktorem podczas wigilijnego spotkania
Towarzystwa, ujefa mnie Jego pogoda ducha, swiezos¢ umystu i podazanie za cza-
sem. Byt na biezaco z dziatalnoscig Towarzystwa, sledzit nasza strone internetowa
i Facebooka, mimo Ze wiele lat temu odszedt na emeryture, to caty czas sercem byt
bardzo blisko wszystkich spraw zwigzanych z postepem w leczeniu mukowiscydo-
zy. Wielko$cig Doktora Jerzego Zebraka byta skromno$¢ i bezinteresowna mios¢
do drugiego cztowieka, wrazliwos¢ na cierpienie, nie tylko to fizyczne, ale i ducho-
we, ktore bardzo czesto zadaje ogromny bdl. Potrafit rozmawia¢, podbudowujac
drugiego cztowieka swoja postawa, zarazat swoim charakterystycznym dobrym
humorem. Kilka lat temu otrzymatam od Pana Doktora ksigzke Zadziwienia — byto
to dla mnie bardzo mite, tym bardziej, ze kazda strone chtonetam z wielkim zacie-
kawieniem. Doktor pisat miedzy innymi o zaczarowanych dzieciach, dzieciach sto-
nych chorujacych na mukowiscydoze, ktérym poswiecit wiekszos¢ swojego zycia,
a ktére na poczatku Jego pracy umieraty w wieku niemowlecym. To wiasnie on byt
prekursorem w leczeniu mukowiscydozy w Polsce, przecierat szlaki, ptacac za to duza
cene zycia osobistego. Wielko$¢ tego skromnego, petnego bezinteresownej mitosci
cztowieka sprawia, ze traktujemy go jak naszego najblizszego, drogiego przewodnika
i Przyjaciela. Tacy ludzie nie zdarzajg sie czesto, sa wyjatkowi i tym bolesniej odczu-
wamy strate Pana Doktora. Chciatabym przytoczy¢ fragment z napisanej przez Pana
Doktora ksiazki Zadziwienia: ,Po co zajates sie ta mukowiscydoza — zapytat kiedys
kolega jeszcze ze studidw. Tyle jest fajnych chordb, i to dajacych sie wyleczy¢. .. Nie
mam odpowiedzi. Pewnie tak byto potrzeba. Po latach juz nie umierajg niemowleta.
Chyba juz co$ potrafimy. | wkrétce dochodza wiesci — zdatam mature! Przyjeli mnie
na studial Podjatem prace! Zatozytem wiasng firme! Wysztam za maz! Urodzitam
corke” Te ogromne zmiany zaszty dzieki Tobie, Doktorze, miates w tym swoj bardzo
duzy udziat, za co z catego serca Ci dziekujemy! Do zobaczenia w pieknym niebie!
Catym sercem wierzymy, ze wielkie dobro, jakie czynit Pan Doktor, zostanie mu
hojnie wynagrodzone w niebie.
Dorota Hedwig
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Problemy ortopedyczne chorych
na mukowiscydoze

Tomasz Rawo

Specjalista ortopedii i traumatologii na-
rzqdu ruchu, Oddziat Chirurgii Kregostu-
pa i Ortopedii, Instytut Matki i Dziecka
w Warszawie

Opieka ortopedyczna nad chorym
z mukowiscydozg stanowi dopemnie-
nie opieki podstawowej prowadzonej
przez pediatréw i innych specjalistow
zajmujacych sie bezposrednio proble-
mami oddechowymi, metabolicznymi
i pokarmowymi pacjentow z mukowi-
scydoza. Specjalista ortopedii zajmuje
sie przede wszystkim kontrolg rozwoju
narzadu ruchu oraz postawy. Wady po-
stawy wystepuja powszechnie w po-
pulacji dzieci szkolnych, zaréwno do-
tknietych chorobami przewlektymi, jak
i zdrowych. Wady postawy moga pro-
wadzi¢ do pogorszenia funkgji uktadu
oddechowego oraz krazenia u dzieci
i mtodziezy z mukowiscydozg. Moga
takze miec istotny wplyw na przebieg
ich rozwoju somatycznego, jak i psy-
chicznego.

Spotkania dziecka chorego na
mukowiscydoze z ortopeda s3 rzadkie,
ale powinny byc¢ regularne. Celem ni-
niejszego artykutu jest zaznajomienie
opiekunow pacjentéw chorych na mu-
kowiscydoze z rolg ortopedy oraz z pro-
blemami, z jakimi moga sie spotkac pa-
cjenci oraz ich opiekunowie.

Mukowiscydoza a rozwdj
narzadu ruchu

Mukowiscydoza jest schorzeniem prze-
wlektym, majagcym wptyw na niemal
kazdy element zycia osoby dotknietej
ta przypadtoscig. Problemy dotyczace
narzadu ruchu pojawiajg sie pdzniej niz

problemy oddechowe i metaboliczne.

U wiekszosci pacjentéw z mukowiscy-

doza rozwdj narzadu ruchu do 10. roku

zycia przebiega jak w populacji bez
mukowiscydozy. Powyzej 10. roku zycia
zwieksza sie odsetek pacjentow z wada-

mi postawy oraz dotknietych skolioza.

Pacjenci z ciezszymi przebiegami
mukowiscydozy, z liczbg zaostrzen wy-
magajacych hospitalizacji wieksza niz
3 w ciggu roku oraz z problemami me-
tabolicznymi, takimi jak niewydolno$c
watroby i zaburzenia funkcji przewodu
pokarmowego, prezentujg zaburzenia
ze strony narzadu ruchu przed ukon-
czeniem 10. roku zycia.

Zaburzenia te wigzg sie z opdz-
nieniem  rozwoju,  wystepowaniem
osteoporozy wtérnej do zaburzer me-
tabolicznych i niedozywienia oraz z osta-
bieniem miesni szkieletowych zwigza-
nym z niewydolnoscig oddechowa.

Problemy ortopedyczne zwigzane
z ciezkimi przebiegami mukowiscydo-
zy, zarbwno u dzieci przed, jak i po 10.
roku zycia, s3 wymienione ponizej.
® Zahamowanie rozwoju (rozwdj <3

percentyla) w wypadku ciezkich
przebiegéw:

— nasilenie wad postawy,

- niska aktywnos¢ fizyczna.

°  Wystepowanie osteoporozy u pa-
cjentéw z niedoborami Zzywienio-
wymi:

- zwiekszone ryzyko ztaman.

¢ Ostabienie uktadu miesniowo-szkie-
letowego u pacjentow z ciezkimi
przebiegami mukowiscydozy:

- przewlekte zespoty bolowe kon-
czyn i grzbietu.

Opieka ortopedyczna obejmuje

zaréwno problemy zwigzane z powikia-

niami mukowiscydozy, jak i z problemy
typowe dla populacji ogdlnej. Nalezy
pamieta¢, ze dziecko dotkniete muko-
wiscydozg przechodzi takg sama droge
rozwojowa jak dziecko zdrowe. Tak wiec
opieka ortopedyczna dotyczy nie tylko
problemoéw zdrowotnych wynikajgcych
z powiktan mukowiscydozy, ale przede
wszystkim problemow  typowych dla
wieku rozwojowego populacji ogdlnej.
Ortopeda w pracy z pacjentem do-
tknietym mukowiscydozg zajmuje sie
nastepujacymi zagadnieniami:
® Problemy rozwojowe typowe dla
populacji ogolnej:

— kontrola stawdéw  biodrowych
w 1. roku zycia,

- wystepowanie fizjologicznej ko-
slawosci kolan oraz stopy ptasko-
-koslawej fizjologicznej miedzy
2.-4. rokiem zycia,

- wady wrodzone typowe dla po-
pulacji ogdlnej,

- wady postawy w wieku szkol-
nym,

— urazy narzadu ruchu.

® Problemy rozwojowe typowe dla
pacjentow z mukowiscydoza:

- plecy okragte,

- klatka piersiowa beczkowata,

- skoliozy.

Opieka ortopedy dzieciecego
w pierwszym roku zycia
W pierwszym roku zycia nie ma istot-
nych réznic pomiedzy rozwojem dziecka
dotknietego mukowiscydoza, a dziecka
nieobcigzonego tym schorzeniem.
Kazde 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),
ktéra jest najczestsza wada wrodzona
narzadu ruchu w naszej populadji, jej
czestos¢ wedtug badania Grafa wynosi
okoto 1/1000 zywych urodzen, a spo-
sOb jej leczenia zalezy od czasu roz-
poznania. Dysplazja wykryta przed 6.
miesigcem Zzycia dziecka jest leczona
nieoperacyjnie z dobrymi wynikami,
rozpoznanie po 1. roku zycia wigze sie
zwykle z koniecznoscig leczenia ope-
racyjnego. Z tego powodu dzieci pod-
legajg ocenie preluksacyjnej w 6.1 12.
tygodniu zycia. Poniewaz jest to okres
diagnostyki mukowiscydozy, albo po
badaniu przesiewowym, albo po pierw-
szych powiktaniach, takich jak niedroz-
nos¢ smotkowa, ocena ortopedyczna
(preluksacyjna) moze ulec opdznieniu.
Wykonanie pierwszego badania preluk-
sacyjnego po 8. tygodniu zycia nie sta-

nowi problemu ani dla dziecka, ani dla

Ryc. 1. Przyktadowe obrazy USG wedtug
metody Grafa biodra zdrowego (IA) oraz
dysplastycznego z podwichnieciem (IlIA).
W przypadku biodra prawidtowego pa-
newka jest gteboka i dobrze pokrywa
gtowe kosci udowej, w przypadku biodra
dysplastycznego panewka jest ptytka,
a gtowa kosci udowej wypada ze stawu.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Tab. 1. Interpretacja badania USG wedtug Grafa. Lekarz oceniajgcy dziecko kwali-

fikuje biodro do poszczegdinego typu. W zaleznosci od kwalifikacji zalecane jest

postepowanie. W niektérych przypadkach moze ono rézni¢ sie od podanego po-

wyzej, a decyzja zalezy od lekarza prowadzacego badanie preluksacyjne.

Typ

wg Grafa Interpretacja Postepowanie
IA Prawidtowe Nie wymaga leczenia
1B Prawidtowe Nie wymaga leczenia
1A Fizjologicznie Obserwacja i kontrola po 6-8 tygodniach
niedojrzate
1B Dysplastyczne Leczenie w aparacie odwodzacym jak szelki
Pavlika lub rozworka Koszli
IIC Dysplastyczne Leczenie w aparacie odwodzacym jak szelki
krytyczne Pavlika lub rozwérka Koszli
D (IID) Dyslokujace Leczenie w aparacie odwodzacym jak szelki
(niestabilne) Pavlika lub rozworka Koszli
1l Podwichniete Leczenie wyciggiem w szpitalu, repozycja biodra
i unieruchomienie w gipsie
\% Zwichniete Leczenie wyciggiem w szpitalu, repozycja biodra

i unieruchomienie w gipsie.

W niektorych przypadkach okreslanych jako
zwichniecie wrodzone lub teratologiczne lecze-
nie nieoperacyjne moze by¢ nieskuteczne, w ta-
kich przypadkach nalezy go zaniecha¢, ponie-
waz unieruchamianie w aparacie odwodzacym
zwichnietego biodra prowadzi¢ moze do martwi-
cy gtowy kosci udowej. Pacjent jest kwalifikowa-
ny do leczenia operacyjnego po ukoriczeniu 18.
miesigca zycia.

lekarza oceniajacego. W wypadku wy-
krycia dysplazji leczenie trwa okoto 12
tygodni i musi sie zakonczyc przed roz-
poczeciem chodzenia, tak wiec opdz-
nienie leczenia dysplazji nawet do 3-4
miesigca zycia nie wigze sie z istotnym
pogorszeniem rokowania.

Ocena preluksacyjna polega na
badaniu ortopedycznym dziecka, obej-
mujgcym ocene nie tylko stawéw bio-
drowych, ale takze napiecia miesniowe-
go, obecnos¢ kreczu oraz budowy stép.
Nieodzownym elementem badania
preluksacyjnego jest badanie ultrasono-
graficzne (USG) wedtug metody Grafa.

Na rycinie 1 przedstawiono obrazy
USG biodra zdrowego, jak i nieprawi-
dtowego. W tabeli 1 zebrano informacje
dotyczace badania wedtug Grafa, jego
interpretacji oraz postepowania.

Kolejnym problemem ortopedycz-
nym, jakim zajmuje sie lekarz ortopeda

oceniajacy dziecko w pierwszym roku
zycia, s3 wady wrodzone stop. Wielu
rodzicéw niepokoi sie wygladem stép
po urodzeniu dziecka z uwagi na licz-
ne problemy utozeniowe, wynikajace
z utozenia dziecka w tonie matki. Stopa
utozeniowa jest zawsze miekka i odpro-
wadzalna, daje sie tatwo skorygowac.
W ciggu pierwszych tygodni zycia sa-
moistnie ustawia sie w sposoéb prawi-
dfowy.

Problem ortopedyczny stanowig
wady wrodzone. Najczesciej spoty-
ka sie nastepujgce wady: wrodzone
przodostopie przywiedzione, wro-
dzona stopa konsko-szpotawa oraz
wrodzona stopa ptasko koslawa (sto-
pa suszkowata). Kazda z tych wad
wymaga innego postepowania. Na
rycinach 2-4 przedstawiono obrazy
najczestszych wad stop, z ich krétkim
omowieniem.
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Ryc. 2. Przodostopie przywiedzione (me-
tatarsus adductus, MTA) stwierdza sie
w okoto 1-2 przypadkach/1000 zywych
urodzen. Jest najczestsza wada wrodzo-
na stopy. Wada polega na przywiedzeniu
samego przodostopia. Stopa jest ptaska,
przyjmuje ksztatt litery ,C". Wada ma ten-
dencje do samokorekcji i w 80-95% przy-
padkdéw ustepuje samoistnie w ciggu roku.
W przypadkach srednich i ciezkich wyma-
ga c¢wiczen, niekiedy gipséw korekcyj-
nych. Leczenie operacyjne wskazane jest
w przypadkach ciezkich postaci wady po
niepowodzeniu leczenia nieoperacyjnego.

Ryc. 4. Wrodzona stopa ptasko-koslawa (congenital vertical talus, stopa suszkowata,
CVT) to wada uwazana za jedna z najsztywniejszych i najciezszych. W blisko 50%
przypadkéw jest elementem ciezkich zespotéw genetycznych. Znieksztatcenie swo-
im wygladem przypomina suszke do atramentu, stad potoczna nazwa wady - stopa
suszkowata. Stopa jest przetamana, a najnizszy punkt stopy stanowi gtowa kosci sko-
kowej, ktéra ustawiona jest pionowo (wertykalnie, stad nazwa ang.), kos¢ pietowa
jest ustawiona w ku gérze (korisko), a sciegno Achillesa — przykurczone, przodosto-
pie ustawione jest ku gorze (zgiecie grzbietowe) oraz w odwiedzeniu (koslawosci).
Wada jest sztywna i nie daje sie skorygowac. To wada, ktérg z zatozenia leczy sie
operacyjnie. Do osrodka ortopedycznego zajmujacego sie chirurgia stopy pacjent
powinien trafi¢ w 1. roku zycia, a leczenie operacyjne powinno odby¢ sie przed ukon-
czeniem 2. roku zycia.

Ponsetiego bardziej istotne od ciezkosci
samej wady. Pierwsze gipsy korekcyjne
powinny zosta¢ zatozone w pierwszych
dobach zycia, po pilnym skierowaniu do
poradni ortopedycznej. Okres leczenia
stopy konsko-szpotawej pokrywa sie
z okresem diagnostyki mukowiscydozy.
Niestety, opdznienie leczenia stopy kon-
sko-szpotawej wigze sie z pogorszeniem
rokowania, jednakze metoda Ponsetie-
go jest skutecznym sposobem leczenia
stopy konsko-szpotawej do 9. miesigca
zycia.

Bez  watpienia, wydarzeniem
budzacym najwiekszy niepokdj u ro-
dzicéw s3 urazy okotoporodowe. S
one czeste i dotyczg nawet do 3%
poroddw, niezaleznie od ich przebie-
gu. Wyrdznia sie dwa rodzaje urazow
okotoporodowych  leczonych  przez

ortopede: ztamania okotoporodowe

Ryc. 3. Wrodzona stopa konsko-szpotawa (talipes equino-varus, clubfoot, TEV) to ciez-
ka, ztozona wada stopy. Czesto$¢ wystepowania to 0,6-0,9/1000 zywych urodzen,
przewaga chtopcéw 4:1, i w blisko potowie przypadkéw wada ma charakter obu-
stronny. Stopa jest przywiedzona (szpotawa), nadmiernie wydrazona i ustawiona
w pozycji konskiej (przykurczone sciegno Achillesa z uniesieniem piety ku gorze).
Wada charakteryzuje sie réznym stopniem sztywnosci. Szeroko stosowang na swie-
cie metoda leczenia stopy konsko-szpotawej jest metoda Ponsetiego, polegajaca
na korekcji w opatrunkach gipsowych, nastepnie wykonaniu przeciecia $ciegna
Achillesa i doleczaniu w szynie Denis-Browne'a. Leczenie ta metoda daje od 70 do
90% wynikéw dobrych. Podstawowym warunkiem powodzenia leczenia tg meto-
da jest jak najwczesniejsze rozpoczecie oraz systematycznos¢, az do ukonczenia 3.
roku zycia. Wczesne rozpoczecie leczenia stopy konsko-szpotawej jest w metodzie

(przede wszystkim obojczyka lub kosci
udowej) oraz okotoporodowe uszko-
dzenia splotu ramiennego.

Ztamania okotoporodowe naj-
czesciej dotycza obojczyka (0,5-1%)
porodow, ale tez sg spotykane w przy-
padku kosci udowej oraz ramiennej.

MUKOWISCYDOZA 43/2015



Tab. 2. Dwa najczesciej spotykane typy uszkodzenia splotu ramiennego

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Rodzaj uszkodzenia

Obraz

Rokowanie

Erba-Duchenne’a
(uszkodzenie korzeni
szyjnych C5i C6)

tha).

Konczyna gorna zwisa beztadnie ku dotowi przywiedziona i zroto-
wana. Reka utozona w pozycji tzw. ,kelnera biorgcego napiwek”. Bark
obnizony, brak czynnego zgiecia i odwiedzenia w stawie ramiennym,
brak czucia na bocznej powierzchni ramienia i przedramienia. Moze
towarzyszy¢ porazenie przepony po stronie prawej (zespot Koffera-

Dobre

Typu Klumpkego

Ruchomos¢ stawu ramiennego jest zachowana, brak ruchow reki (dto-
ni i palcéw), brak odruchu chwytania. Mozliwy zespdt Hornera (zwe-
Zenie szpary powiekowej, zwezenie Zrenicy i zapadniecie gatki ocznej
po stronie uszkodzenia)

Rokowanie zte

.y

-

Ryc. 5. Porazenie splotu ramiennego typu
Erba-Duchenne’a, obraz reki ,kelnera bio-
racego napiwek”

Wszystkie ztamania okotoporodowe
gojg sie bardzo szybko z wytworze-
niem grubej kostniny, ktéra réwniez
jest niepokojaca dla rodzicéw. Lecze-
nie polega na krotkotrwatym unieru-
chomieniu, w niektorych przypadkach
ztaman kosci udowych stosuje sie wy-
Ciggi posrednie. Rokowanie jest dobre,
a ztamania okotoporodowe nie po-
zostawiajg $ladow ani niesprawnosci.
W przypadku dzieci z mukowiscydoza
ztamania goja sie tak samo jak w przy-
padku dzieci zdrowych.

Znacznie wiecej problemow przy-
sparzajag okotoporodowe uszkodzenia
splotu ramiennego. Dotycza 0,1-0,6%
zywych urodzen, czesciej u nowo-
rodkéw duzych, powyzej 4000 g. Wy-
roznia sie dwa podstawowe rodzaje
uszkodzenia, w zaleznosci od poziomu
uszkodzenia. W tabeli 2 zebrano pod-
stawowe dane o wygladzie poszcze-

golnych uszkodzen. Rycina 5 przed-
stawia obraz ,reki kelnera biorgcego
napiwek” charakterystyczny dla uszko-
dzenia typu Erba-Duchenne’a.

Leczenia przyczynowego nie ma.
Rokowanie zalezy od zdolnosci orga-
nizmu do odbudowy uszkodzonego
nerwu oraz stopnia uszkodzenia (wy-
rwane korzenie nerwowe rokujg Zle,
naciaggniete dobrze). Leczenie obejmu-
je unieruchomienie, masaze i fizyko-
terapie. Uszkodzenia utrzymujace sie
dtuzej niz 4 miesigce sa trwate. Dotyczy
to 19-23% przypadkéw. Rokowanie
zalezy od rodzaju uszkodzenia. Uszko-
dzenia typu Erba-Duchenne’a rokuja
lepiej. Mukowiscydoza nie ma wptywu
na rokowanie.

Poza omdwionymi problemami
ortopedycznymi w 1. roku zycia pojawia
sie jeszcze caty szereg innych schorzen,
jednakze sg one rzadsze i ich omawia-
nie przekracza ramy niniejszego opra-
cowania.

Badanie i ocena chodu po
rozpoczeciu chodzenia

Kolejne profilaktyczne badanie ortope-
dyczne dziecka powinno mie¢ miejsce
po rozpoczeciu chodzenia. Badaniu
powinny podlegac wszystkie dziedi,
a rozpoznanie mukowiscydozy nie ma
wiekszego znaczenia dla momentu roz-
poczecia chodzenia, z wyjatkiem tych
przypadkéw, gdzie wystapity ciezkie in-
fekcje lub zaburzenia uktadu pokarmo-
wego, ktére opdznity rozwdj dziecka.

Badajacy dziecko ortopeda powinien
wzig¢ pod uwage te opdznienia.

Badanie ortopedyczne ma na celu
zakonczenie oceny bioder. Badanie
obejmuje ponownga ocene zakresu ru-
chu i dtugosci konczyn (juz bez USG)
oraz ocene chodu. Zwykle jest to bada-
nie krotkie.

W tym okresie zwykle nie wykry-
wa sie nowych schorzen ortopedycz-
nych. Uwage zwraca sie na ustawienie
szyi. Krecz miesniowy szyi (przykurcz
miesnia mostkowo-obojczykowo-sut-
kowego) u dzieci powyzej 1. roku zycia
jest wskazaniem do leczenia operacyj-
nego — naciecia (myotomii) miesnia
mostkowo-obojczykowo-sutkowego.
Dzieci przed ukonczeniem 1. roku zy-
Cia s3 leczone nieoperacyjnie — rehabi-
litowane.

Dziecko rozpoczyna chodzenie
przewaznie miedzy 10. a 16. miesigcem
zycia. Chod dziecka rozpoczynajacego
chodzenie jest charakterystyczny, na
szerokiej podstawie z wysoko unoszo-
nymi nogami i usztywnieniem tutowia
(chéd kaczkowaty).

Chod  dziecka rozpoczynajgcego
charakteryzuje sie:
® ustawieniem zgieciowym stawow

biodrowych i kolanowych,
°  posladkami skierowanymi ku tytowi,
® szerokg podstawg chodzenia,
®  czestym wywracaniem sie.

Chod normalizuje sie i staje sie ty-
powym chodem naprzemiennym do
ukonczenia 2. roku zycia.
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Ryc. 6. Fizjologiczna koslawos¢ kolan
u dziecka 2,5-letniego, zwraca uwage
ustawienie kolan w litere X"

Brak rozpoczecia chodzenia do
18. miesigca zycia u dzieci bez roz-
choréb

poznania neurologicznych

ani ortopedycznych, nieobcigzonych
wczesniactwem, oznacza koniecznosc
prowadzenia diagnostyki, w pierwszej
kolejnosci neurologicznej, a nastepnie
ortopedycznej. Réwniez utrzymywanie
sie chodu kaczkowatego po ukoricze-
niu 24. miesigca zycia jest wskazaniem
do pogtebionej diagnostyki.

Dzieci z mukowiscydozg rozpoczy-
naja chodzenie planowo, z wyjatkiem
przypadkdéw obcigzonych problemami
metabolicznymi z opdZnieniem rozwo-
ju i niskg masg — te dzieci rozpoczynaja
chodzenie pdzniej.

Ocena ortopedyczna w wieku
2-4 lat

Dzieci z mukowiscydozg podobnie jak
dzieci bez rozpoznania mukowiscydozy
miedzy 2. a 4. rokiem Zycia przechodza
znaczne zmiany w budowie stawdw
kolanowych i stop. To okres tzw. ,fizjo-
logicznej koslawosci” Rozwdj konczyn
dolnych dziecka jest przedmiotem
znacznego niepokoju rodzicow.

Ocena ortopedyczna odbywa
sie po bilansach 2-latka i 4-latka, tak

Ryc. 7. Fizjologiczna stopa ptasko-koslawa (flexible flatfoot) u 4,5-latka. Zwraca uwa-
ge obcigzanie wewnetrznej krawedzi stopy, koslawos¢ piety i korekcja tukéw stop

przy stawaniu na palcach.

jak w populacji dzieci bez mukowi-
scydozy.

Podstawowy problem stanowi fi-
zjologiczna koslawos¢ kolan oraz fizjo-
logiczna stopa ptasko-koslawa. Oba te
stany, jak sama nazwa wskazuje, sg fi-
zjologia, a nie choroba. Koslawos¢ kolan
oznacza ich wychylenie do przysrodka
w kierunku osi ciata z jednoczesnym
wychyleniem podudzi oraz piet na ze-
wnatrz (rycina 6).

Fizjologiczna stopa ptasko-koslawa
wystepuje miedzy 2. a 5. rokiem Zycia.
Charakteryzuje sie obnizeniem tuku po-
diuznego stopy, pogtebiajacym sie przy
obciazaniu. Stopa koryguje sie przy sta-
waniu na palcach. Zakres ruchomosci
jest petny, nie obserwuje sie przykur-
czéw Sciegien (rycina 7).

Dzieci w wieku przedszkolnym
podlegaja przede wszystkim obserwadji,
interwencje lecznicze oraz gimnastyka
korekcyjna w przypadkach okreslanych
jako niefizjologiczne majg zwykle miejsce
po ukonczeniu 5. roku zycia. Na tym eta-
pie zycia nie ma istotnych réznic w mie-
dzy postepowaniem z dzie¢mi zdrowymi
a z dziec¢mi obcigzonymi mukowiscydoza.

Stosowanie szeroko reklamowa-
nych wkiadek i bucikow profilaktycz-
nych ma przede wszystkim dziatanie
pomocnicze, a nie lecznicze w przypad-
kach fizjologicznej koslawosci.

Wady postawy w wieku
szkolnym

W wieku szkolnym dochodzi do roz-
dzielenia sie toréw rozwojowych dzieci

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

postawy ciata, diagnostyka i leczenie, Krakéw 2004.

Autor

Definicja prawidlowej postawy

Wolariski 1959

Taka, jaka wystepuje w dostatecznie duzym odsetku, aby
mozna byto jg uznac¢ za znamienng dla danej klasy wieku. Jest
charakterystyczna dla populacji dzieci zdrowych.

Przybylski 1965

Harmonijne i bezwysitkowe utozenie poszczegdlnych ele-
mentéw postawy w stosunku do osi diugiej ciata

Karwarski 1992

Sylwetka, ktéra jest wynikiem wplywu odziedziczalnosci
ksztattu ciata i utrzymujacej sie rownowagi dynamicznej w ob-
rebie zbioru cech psychomotorycznych i funkcjonalnych.
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Ryc. 8. Plecy okragte, zwraca uwage zaokraglenie kregostupa w odcinku piersiowym

Ryc. 9. Klatka piersiowa beczkowata w przebiegu mukowiscydozy, zwraca uwage zwiekszenie wymiaréw klatki piersiowej

7 populacji ogdlnej oraz dzieci obcigzo-
nych mukowiscydoza. W wieku szkol-
nym wyroznia sie dwa okresy krytyczne
dla tworzenia sie wad postawy. Pierwszy
okres krytyczny przypada na wiek 6-7
lat i zwigzany jest ze zmiang trybu zycia
(kilkugodzinna pozycja siedzaca). Drugi
okres krytyczny pojawia sie u dziewczat
w wieku 11-13 lat, a u chtopcédw w wie-
ku 13-14 lat i wigze sie ze skokiem po-
kwitaniowym (szybki wzrost ciata). Od
10. roku zycia obserwuje sie wiekszg
liczbe wad postawy w populacji dzieci
z mukowiscydoza w poréwnaniu do po-
pulacji ogdlnej.

Problem wad postawy jest szeroko
akcentowany w mediach, zwtaszcza na
poczatku roku szkolnego i sprowadza-
ny do ciezkosci plecakéw szkolnych,
co stanowi znaczne uproszczenie, po-
niewaz tworzenie sie nieprawidtowosci
w zakresie postawy ma charakter wielo-
czynnikowy, a ciezkos¢ plecaka szkolne-
go stanowi tylko jednym z problemdw.

Samo zdefiniowanie pojecia po-
stawy jest trudne i do dzi$ nie ma zgo-
dy co do jej jednoznacznej definicji.
W tabeli 3 zebrano najpopularniejsze
definicje postawy z literatury polskiej.
Problem definicyjny jest przyczyna

trudnosci w poréwnywaniu badan
oraz pojawiania sie mediach informa-
cji, jakoby ponad 90% dzieci w szkole
miato zig postawe. W rzeczywistosci
wymagdajace leczenia wady postawy
wystepuja, w zaleznosci od badan,
u 30% do 60% ucznidw w populacji
ogolnej. W wypadku dzieci z mukowi-
scydozg leczonych w Instytucie Matki
i Dziecka w Warszawie, wady postawy
stwierdzono u 87% pacjentow, kto-
rzy zostali poddani badaniu. Z czego
wady, mogace mie¢ wptyw na funk-
cje uktadu oddechowego, wystapity
U 31%. W grupie dzieci ponizej 5.r.z. nie

8
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stwierdzono odchylen od normy w za-
kresie kregostupa ani klatki piersiowe;j.
W grupie powyzej 13. r.z. stwierdzono
wady postawy u wszystkich badanych,
byty to przypadki zwiekszonej kifozy
piersiowe] (plecéw okragtych), w cze-
$ci przypadkow z towarzyszeniem sko-
liozy oraz klatki beczkowate).
Wady postawy rozwijajg sie po-
woli, i poczatkowo nie dajg dolegliwo-
$ci, jednakze prowadza do powstania
utrwalonych deformacji. Kasperczyk
wyrdéznit trzy fazy tworzenia sie wady
postawy.
® | okres — zmian czynnosciowych.
Jedne grupy miesni ulegaja ostabie-
niu i rozciggnieciu, w innych wyste-
puje wzmozone napiecie i ich skro-
cenie. Trwa od kilku tygodni do kilku
miesiecy.

® |l okres — powstawania przykurczy
(miesni, sciegien, wiezadel). W tym
okresie interwencja ¢wiczeniami ko-
rekcyjnymi moze by¢ catkowicie sku-
teczna. Okres ten moze trwac przez
kilka tygodni, miesiecy, a nawet lat.
W tym okresie ¢wiczenia korekcyjne
dajg mozliwos¢ likwidacji wady.

® Il okres — zmian strukturalnych,
czyli utrwalonych przykurczy. Wady
postawy w tym okresie okreslamy
jako patologiczne. Cwiczenia korek-
cyjne pozwalajg zapobiec dalsze-
mu postepowaniu wady, jednakze
catkowita jej likwidacja jest juz nie-
mozliwa i czesto wymaga ztozone-
go postepowania rehabilitacyjnego
(w tym zabiegu chirurgicznego).

Nieprawidtowosci postawy maja
wptyw zaréwno na stan psychiczny pa-
cjenta (akceptacja wygladu ciata, chec
leczenia) oraz somatyczny (obnizenie
wartosci spirometrycznych i pletyzmo-
graficznych w przypadku wad klatki
piersiowe] oraz kregostupa). W okre-
sie pokwitania wady postawy u dzieci
z mukowiscydozg pojawiajg sie czescie).
U dzieci z mukowiscydozg dominujg

trzy wady: plecy okragte, skolioza oraz
klatka piersiowa beczkowata.
Plecy okragte charakteryzuja sie
nadmiernym wygieciem kregostupa ku
tytowi (nadmierna kyfoza piersiowa).
Wada ma nastepujace skladowe:
® ostabienie miesni grzbietu,
® wysuniecie do przodu gtowy i bar-
kow,

® przykurcz miesni klatki piersiowej,

® uposledzona funkcja oddechowa
klatki piersiowej.

Czestg przyczyng powstawania
plecow okragtych jest przecigzenia
praca statyczng prostownikéw grzbie-
tu lub miesni oddechowych. To naj-
czesciej wystepujaca wada postawy
w mukowiscydozie. Wade te uwaza
sie za wtdrng do postepdw choro-
by oskrzelowo-ptucnej i przecigzenia
miesni oddechowych. W przypadku
chorych na mukowiscydoze nie jest
mozliwa likwidacja tej wady, ale pro-
wadzenie ¢wiczen korekcyjnych umoz-
liwia zapobiezenie dolegliwosciom
bolowym towarzyszacym tej wadzie,
a w wypadku obecnosci bolow umoz-
liwia ich znaczne zmniejszenie. Po-
mocniczo, w przypadkach z nasilonymi
boélami, uzasadnione jest zastosowanie

Medycyna: informacje, porady, nowinki

gorsetow. Na rycinie 8 przedstawiono
wyglad pacjenta z plecami okragtymi
oraz jego rentgenogram.

Klatka piersiowa beczkowata jest
bezposrednim powiktaniem choroby
oskrzelowo-ptucnej w przebiegu mu-
kowiscydozy. Wiaze sie z obecnoscig
zmian rozedmowych, ktére prowadza
do powiekszenia wymiaru przednio-
-tylnego klatki piersiowej oraz objetosci
zalegajacej (objetosci powietrza niebio-
racego udziatu w wymianie gazowe;j).
Wadzie tej moga towarzyszy¢ dodat-
kowe deformacje klatki piersiowej. Le-
czenie polega na kontroli postepéw
choroby oskrzelowo-ptucnej oraz w jej
schytkowym etapie na przeszczepieniu
ptuc. Ewentualne leczenie operacyjne
sciany klatki piersiowej jest wskazane
w przypadkach wyjatkowych. Klatka
piersiowa beczkowata nie poddaje sie
¢wiczeniom korekcyjnym. Na rycinie 9
przedstawiono wyglad pacjenta z klat-
kg piersiowa beczkowata.

Skolioza u 0s6b

z mukowiscydoza

Skolioza stanowi ciezkie znieksztatcenie
tréjptaszczyznowe kregostupa. Do roz-
poznania skoliozy, zgodnie z definicja,

Ryc. 10. Pacjentka 16-letnia z mukowiscydozg i skolioza. Widoczne nieprawidtowosci to
asymetria fopatek, skrzywienie kregostupa oraz asymetria miednicy. W tescie pochylenia
(Adamsa) uwidacznia sie garb zebrowy i ledZwiowy. Jest to typowy objaw skoliozy, wska-
zujacy na rotacje kregdéw i deformacje tréjptaszczyznowa kregostupa.
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Ryc. 11. Rentgenogram pacjentki z ryciny 10. Widoczne skrzywienia zaréwno w odcinku
piersiowym, jak i ledzwiowym. Wartosci kata Cobba 40° skrzywienia piersiowego, 60°

skrzywienia ledzwiowego.

konieczne jest stwierdzenie skrzywienia
bocznego kregostupa przekraczajgce
10° w plaszczyznie czotowej, mierzone
metodg Cobba, na zdjeciu rentgenow-
skim. To niezwykle istotna informacja,
poniewaz okreslenie ,skolioza” jest bar-
dzo naduzywane przez media, ale takze
i lekarzy POZ, radiologéw oraz fizjote-
rapeutéw. Nalezy pamietac, ze nie kaz-
de skrzywienie kregostupa to skolioza,
rowniez nie kazdy opis radiologa, zawie-

rajgcy sformutowanie ,skolioza’, upraw-

nia do jej rozpoznania. Rozpoznanie zas
skoliozy jest znacznym obcigzeniem dla
pacjenta i ma istotny wplyw na roko-
wanie dotyczace funkcjonowania, jak
i progresji mukowiscydozy.
Skolioza sktada sie z nastepujacych
elementow:
®  skrzywienie w pfaszczyZnie czoto-
wej (boczne skrzywienie kregostu-
pa),
® skrzywienie w ptaszczyznie strzatko-
wej (lordo- lub kyfoskolioza),

Medycyna: informacje, porady, nowinki

® skrzywienie w pfaszczyZnie pozio-
mej (rotacja i torsja kregdow).

W praktyce klinicznej skoliozy
dzieli sie na pierwotne (idiopatycz-
ne), gdy nie jest znana przyczyna,
oraz wtérne (gdzie przyczyng moze
by¢ wada wrodzona kregostupa lub
inne schorzenie, najczesciej nerwo-
wo-miesniowe). W 85% przypadkdéw
skolioz s3 to schorzenia idiopatycz-
ne. Schorzenie to moze sie rozwinac
w kazdym wieku i u kazdego dziec-
ka. Jednoczednie postep skrzywienia
wigze sie z okresami przyspieszonego
wzrostu pacjenta. Dlatego im wcze-
$niej zostanie postawione rozpozna-
nie skoliozy, tym gorsze rokowanie co
do jej progresji i wieksze ryzyko po-
gorszenia w czasie dalszego rozwoju
dziecka.

W wypadku pacjentéw z muko-
wiscydozg skolioza stanowi najpowaz-
niejszy problem ortopedyczny. U pa-
cjentow obcigzonych mukowiscydoza
skolioza wystepuje znacznie czesciej
niz w populacji ogélnej. W badaniach
prowadzonych w Wielkiej Brytanii
skolioza u dzieci z mukowiscydoza
wystepowata okoto 20 razy czesciej
niz w populacji bez mukowiscydozy.
W badaniach prowadzonych w Insty-
tucie Matki i Dziecka, w populacji na-

Ryc. 12. Skan tomografii komputerowej
pokazujacy skolioze i jej wptyw na klatke
piersiowa, deformacja obejmuje takze
ptuca pacjenta, prowadzac do zaburzen
restrykcyjnych, przede wszystkim obni-
zenia wartosci TLC, zwiekszenia RV oraz
wskaznika RV/TLC. Te zmiany naktfadajg
sie na obturacje typowa dla mukowiscy-
dozy.

10
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Ryc. 13. Pacjentka z zatozonym gorsetem korekcyjnym. Gorset jest przygotowywany
indywidualnie, moze by¢ noszony pod ubraniem, co ma istotny wptyw na komfort psy-
chiczny pacjenta.

stolatkéw z mukowiscydozg powyzej
13. rz. pod opieka Instytutu, skolioza
wystepuje w 25% przypadkow (po-
pulacja ogdlna 2-3% wedtug Scolio-
sis Research Society). We wszystkich
obserwowanych przypadkach byty to
kifoskoliozy, czyli skoliozy potaczone
z obecnoscig plecow okragtych. Ryci-
na 10 przedstawia pacjentke 16-letnig
ze skoliozg i mukowiscydozg. Rycina
11 przedstawia rentgenogram tej pa-
cjentki.

Z punktu widzenia rodzica dziecka
z mukowiscydozg i skoliozg najistotniej-
sze jest oddziatywanie deformacji na
uktad oddechowy. Skolioza wigze sie
z obecnoscig zaburzen restrykcyjnych,
w mukowiscydozie zas dominujg zabu-

rzenia obturacyjne. Tak wiec obecnos¢
deformacji ma wptyw na nasilenie obja-
wow choroby oskrzelowo-ptucnej. Aby
zobrazowac¢ wptyw skoliozy na ptuca,
na rycinie 12 przedstawiono obraz to-
mografii komputerowej pacjentki z ry-
cin 1011, pokazujacy deformacje klatki
piersiowej i zmniejszenie objetosci ptuc
towarzyszace skoliozie.

Gtowne czynniki ryzyka nasilenia
choroby oskrzelowo-ptucnej u pacjenta
z mukowiscydoza to:
® warto$¢ kata Cobba >70°,
¢ liczba kregow objetych wada >7,

® wczesny poczatek skoliozy (przed
okresem pokwitania),

® choroby towarzyszace (gtéwnie
nerwowo-miesniowe).

Dla lekarza prowadzacego naj-
wazniejsza jest ocena ryzyka progres;ji
skoliozy, czyli ryzyka nasilenia wady
i ryzyka pogorszenia stanu pacjenta.
Ryzyko ocenia sie, bioragc pod uwage
wynik testu Rissera, wiek pacjenta oraz
kat Cobba. Im wieksze ryzyko progresji,
tym bardziej intensywne powinno byc¢
leczenie pacjenta.

Leczenie skolioz u pacjentow
z mukowiscydoza nie odbiega od lecze-
nia 0s6b bez mukowiscydozy i opiera
sie na takich samych schematach. Le-
czenie nieoperacyjne polega na kontro-
li, rehabilitacji i gorsetowaniu.

Dzieci ze skoliozag <20° podlegaja
kontroli RTG co 6 do 12 miesiecy. Re-
habilitacja ma zdecydowanie mniejsze
znaczenie niz pierwotnie sadzono. Na
poczatku lat 90. po badaniach klinicz-
nych rozwiany zostat mit o skutecznosci
tzw. ,gorsetu miesniowego” w leczeniu
tej deformacji. Uwaza sie jednakze, iz
nalezy zaleca¢ chorym kontynuacje
¢wiczenn ogodlnorozwojowych w celu
poprawy o0gdlnej wydolnosci orga-
nizmu. To wskazanie ma szczegdlnie
istotne znaczenie w przypadku dzieci
z mukowiscydoza.

We wszystkich przypadkach sko-
lioz ¢wiczenia sg wskazane jako lecze-
nie wspomagajace, gtéwnie u chorych
7 bolem kregostupa, nadmierng kyfoza
piersiowg (typowag dla skolioz u pacjen-
tow z mukowiscydoza), a takze w przy-
padkach nadmiernego napiecia miesni
tutowia i koriczyn.

Gorsetowanie jest wskazane u pa-
cjentow ze skoliozg powyzej 20°. Idea
gorsetowania obejmuje wykorzystanie

Tab. 4. Btedne koto bélu w deformacjach narzadu ruchu

Bol = ograniczenie aktywnosci = ostabienie mieéni = pogorszenie
wydolnosci = nasilenie deformacji = Bdl
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wzrastania do uzyskania korekgji, dla-
tego ta metoda ma zastosowanie u pa-
cjentow bedacych w okresie wzrostu
(test Rissera O-lll). Dla chorych z muko-
wiscydozg zaletg gorserowania jest od-
wrocenie niekorzystnego toru odde-
chowego oraz korekcja elipsoidalnego
znieksztatcenia klatki piersiowej. Gorset
opiera sie na wykorzystaniu uktadu wie-
lokrotnych trojpunktowych sit korekcyj-
nych zorientowanych w tréjwymiaro-
wej przestrzeni. Rycina 13 przedstawia
pacjentke z zatozonym gorsetem.

Osoby z dojrzatym uktadem szkie-
letowym (wyniki testu Rissera IV lub V)
oraz skoliozy ponizej 20° nie wymaga-
ja leczenia, w wypadku skolioz 30-40°
wskazana jest kontrola RTG co 2-3 lata,
poniewaz skoliozy >30° mogg ulegac
progresji przez cate zycie. W przypad-
ku ich progresji rozwaza sie leczenie
operacyjne.

Leczenie operacyjne wskazane jest
U pacjentow z niezakoriczonym rozwo-
jem ukfadu kostnego (test Rissera O-Il)
i postepujacg skolioza powyzej 25° (pro-
gresja 5° w ciggu 6 miesiecy), w przy-
padku stwierdzenia w pierwszym bada-
niu skoliozy 30°-40°.

W wypadku skolioz z katem po-
wyzej 45-50° wedtug Cobba leczenie
operacyjne ma na celu zapobiezenie
powiktaniom oddechowym. U pacjen-
téw z mukowiscydoza nalezy wzigc
pod uwage opdznienie wieku kost-
nego i rozwoju, co zwieksza ryzyko
progresji. U dzieci z mukowiscydoza
nalezy dazy¢ do wczesnego leczenia
operacyjnego, przed powstaniem za-
burzert o charakterze restrykcyjnym
oraz deformacji utrudniajgcych ewen-
tualny przeszczep ptuc.

Leczenie operacyjne skoliozy nie
prowadzi do catkowitej korekgji skrzy-
wienia, ale zapobiega jego progresji.
Srednia korekcja skrzywienia wynosi
70-80%, a srednia derotacja wyno-
si okoto 20°. Leczenie operacyjne nie

jest pozbawione ryzyka, ale jest ono
wzglednie niskie, zwifaszcza biorgc pod
uwage rozlegtos¢ zabiegu oraz niepo-
kéj z nim zwigzany. Powikfania odde-
chowe wystepujg w okoto 20% przy-
padkow i wigza sie z koniecznoscia
przedtuzonej wentylacji mechanicznej
(respirator) z pobytem w OIOM (Od-
dziale Intensywnej Opieki Medycznej)
do 24 godzin od zabiegu. Przyczyna
jest przede wszystkim bdl oraz zmiana
warunkéw w klatce piersiowej. Infek-
cje miejsca operowanego sg rzadkie
i dotyczg 0,5-6,7% operacji. Typowa
dla mukowiscydozy kolonizacja gron-
kowcem ztocistym (S. aureus) zwieksza
ryzyko infekcji. Najwiekszy niepokdj
budza zawsze deficyty neurologiczne.
W rzeczywistosci czasowe niedobory
dotyczg 7,1% zabiegdw, a trwate 1,6%.

Dla pacjenta waznym problemem
jest réwniez kompleks psychiczny to-
warzyszacy skoliozie. Obecno$¢ garbu
Zebrowego na plecach i znieksztatcenia
tutowia sg przyczyna braku akceptadji
wiasnego ciata. Powodujg obnizenie
nastroju, obnizenie pewnosci siebie
oraz obnizenie motywadji pacjenta do
leczenia choroby podstawowej, jaka
jest mukowiscydoza.

Ztamania kosci u chorych

z mukowiscydoza

Zfamania kosci sg najczestsza przyczy-
na interwencji ortopedy w populagji
ogolnej w wieku rozwojowym. Urazy
w obrebie ukfadu kostno-stawowego
u dzieci stanowig okofo 25% wszystkich
urazéw dzieciecych. Najczestsza lokali-
zacja ztaman to lewa kornczyna goérna.
W 75% sg to urazy sportowe, powstaja-
ce w trakcie aktywnosci fizycznej.

W mukowiscydozie charaktery-
styczne jest obnizenie gestosci mi-
neralnej kosci w poréwnaniu do po-
pulacji ogdlnej, nawet u pacjentow
z suplementacjg wapnia i witaminy D..

Z uwagi na zaburzenia metaboliczne,
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zespoly ztego wchfaniania i osteopo-
roze, ztamania wystepuja statystycznie
czesciej niz w populacji ogodlnej. Ko-
lejng przyczyng zwiekszonej czestosci
ztaman jest aktywnos¢ fizyczna. Z uwa-
gi na koniecznos¢ poprawy i utrzyma-
nia wydolnosci oddechowej, dzieci
7z mukowiscydozg sg zachecane do
uprawiania sportu. W przypadku pa-
cjentow bedacych pod opiekg Instytu-
tu Matki i Dziecka zalecenie to jest re-
alizowane i wiekszos¢ podopiecznych
uprawia sport. Nalezy pamietac, iz ko-
rzysci z uprawiania sportu przez dzieci
i mtodziez z mukowiscydozg znacznie
przewyzszajg ryzyko ztaman, jak i ryzy-
ko ewentualnych zabiegow operacyj-
nych stosowanych w ich leczeniu.

W wypadku pacjentéw z mukowi-
scydozg zmiany urazowe gojg sie w taki
sam sposéb jak w populacji ogdlnej.

Przy niedoborach  zywienio-
wych oraz kolonizacji gronkowcem
ztocistym istnieje zwiekszone ryzyko
choréb infekcyjnych — zapaler kosci
i stawow.

Przewlekte zespoty bélowe

Problem bdlu z narzadu ruchu u pa-
cjentdw chorych na mukowiscydoze
dotyczy mtodziezy dojrzewajacej i do-
rostych. U pacjentdow ponizej 13. rz
praktycznie nie spotyka sie tego typu
dolegliwosci.

Przyczyng bolu sg deformacje po-
wstate w wyniku wad postawy, a takze
przewlekfa niewydolnos¢ oddechowa,
ktéra wigze sie z ostabieniem miesni
szkieletowych, co prowadzi do wtor-
nych znieksztatcen w obrebie narzadu
ruchu. Znieksztatcenia prowadza do za-
burzen osiowych i przecigzent stawdw,
zwykle kregostupa i konczyn dolnych,
i dochodzi do powstania mechanizmu
btednego kota bdélu. Btedne koto bdlu
przedstawiono w tabeli 4.

Na rycinie 14 przedstawiono przy-
ktadowg deformacje - stopy pfasko-
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Ryc. 14. Mtody dorosty z niewydolnoscia oddechowg oraz wtdrng stopg ptasko-koslawa, rentgenogram pokazuje obnizenie tuku po-
dtuznego stopy, bez pionowego ustawienia kosci skokowej, typowego dla stopy ptasko-koslawej wrodzonej

-koslawe nabyte, wtérne do niewydol-
nosci oddechowej, ktéra spowodowata
niewydolnos¢ miesnia piszczelowego
tylnego u mtodego dorostego z mu-
kowiscydoza. Efektem deformacji sa
przewlekte bole stdp, zmniejszajace
aktywnos¢.

Podsumowanie

Ortopeda jest lekarzem, ktéry zajmu-
je drugoplanowa role w opiece nad
pacjentem z mukowiscydoza, rola
ta jednakze wzrasta wraz z wiekiem
pacjenta. Gtéwne problemy, z jaki-
mi spotyka sie ortopeda u chorego
na mukowiscydoze, s3 takie same jak
w populacji ogdélnej, czyli urazy i wady
postawy. Z uwagi na przebieg oraz
mozliwos¢ nasilenia objawdw oskrze-
lowo-ptucnych, najwazniejsze scho-
rzenie z punktu widzenia ortopedy to
skolioza, a najwazniejszym zadaniem

jest odpowiednio wczesne jej wykry-
cie. Dlatego pacjenci z mukowiscy-
doza w okresie poprzedzajacym doj-
rzewanie powinni by¢ oceniani przez
ortopede nie rzadziej niz raz do roku,
wczesniej poza standardowg wizyta
preluksacyjng oraz oceng po bilansie
2- i 4-latka, ortopeda powinien ogla-
dac dziecko przed rozpoczeciem szko-
ty (6-7 lat) oraz przy bilansie 10-latka.
W razie wykrycia jakichkolwiek proble-
moéw kontrole powinny odbywac sie
odpowiednio czesciej.

Najwazniejszg role w terapii i pro-
filaktyce ortopedycznej u pacjentow
z mukowiscydozg odgrywa rehabilita-
Cja oraz aktywnos¢ sportowa. Profilakty-
ka przewlektych bélow u dorastajacych
i mtodych dorostych z mukowiscydozg
zaczyna sie w szkole podstawowe;.
Uprawianie sportu i aktywnos¢ fizyczna
koreluje zmniejsza liczba zaostrzen oraz

7 lepszym stanem fizycznym pacjenta.
Wystarczg dwa miesigce regularnych
¢wiczen sportowych, aby widoczna
byta poprawa funkcji oddechowych
dziecka z mukowiscydoza.

Dzieci maja naturalng sktonnosc
i chec do ¢wiczen i sportu, nalezy wiec
te sktonnosci rozwija¢. Po okresie doj-
rzewania che¢ do aktywnosci fizycznej
zmniejsza sie, a wspotpraca z mtodziezg
jest trudniejsza.

Nie wolno zapominac¢, iz pacjent
z mukowiscydozg, poddawany regu-
larnym zabiegom fizjoterapeutycz-
nym, oddechowym oraz kontrolom
i bilansom moze mie¢ po prostu do-
sy¢. Dlatego zadaniem rodzica jest
odpowiednie motywowanie, wspo-
maganie, ale tez i zrozumienie mto-
dego cztowieka mierzacego sie z naj-
trudniejszym wyzwaniem — chorobga

przewlekia.

|| Witamina D w mukowiscydozie

Patrycja Krzyzanowska

Klinika Gastroenterologii Dzieciecej i Cho-
réb Metabolicznych Uniwersytetu Me-
dycznego im. K. Marcinkowskiego w Po-
znaniu

Witamina D nalezy do grupy wi-
tamin rozpuszczalnych w ttuszczach.

Wystepuje w dwdch podstawowych
formach, jako witamina D, oraz D..
Witamina Dz, zwana réwniez ergokar-
cyferolem, produkowana jest gtéwnie
przez rosliny i grzyby, natomiast D,
(cholekalcyferol) powstaje w orga-
nizmie cztowieka. Biosynteza wita-
miny D, rozpoczyna sie w gtebokiej

warstwie naskérka przeksztatceniem
[7-dehydrochole-
sterol] do prewitaminy D, [precho-

prowitaminy D,

lekalcyferol] pod wptywem promie-
ni UVB, z ktérej nastepnie powstaje
cholekalcyferol — zwigzek nieaktywny
biologicznie. W potaczeniu z biatkiem
wigzacym witamine D (ang. vitamin
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D-binding protein — DBP) witamina
D, transportowana jest do watroby,
gdzie zachodzi proces hydroksylacji
przy udziale 25-hydroksylazy. W kon-
sekwencji  powstaje  25-hydroksy-
witamina D, [kalcydiol, 25(0H)D],
ktora stanowi podstawowg forme
witaminy D krgzacej w ustroju i ktorej
stezenie jest zazwyczaj oceniane we
krwi. Przytgczenie kolejnej grupy hy-
droksylowej zachodzi pod wptywem
Ta-hydroksylazy przede wszystkim
w nerkach, ale takze w skorze, ser-
cu, moézgu, miesniach szkieletowych,
chrzastkach, makrofagach i komor-
kach dendrytycznych.W rezultacie po-
wstaje najbardziej aktywna forma wi-
taminy D - 1a25-dihydroksywitamina
D, [kalcytriol, 1025(OH)2D3]
hormonem, ktorego stezenie regulo-

bedaca

wane jest miedzy innymi w mechani-
zmie sprzezenia zwrotnego. Nastepnie
kalcytriol f3czy sie z receptorem dla
witaminy D (ang. vitamin D receptor —
VDR), ktory reguluje ekspresje gendw
w wielu komorkach. W konsekwencji
VDR tworzy homodimer lub heterodi-
mer z 9-cis receptorem retinoidowym
X (ang. retinoid X receptor — RXR), kto-
ry fgczy sie z odpowiednimi sekwen-
cjami w obrebie promotoréw genow
zwanymi elementami odpowiedzi na
witamine D (ang. vitamin D response
elements — VDRE), co wptywa na pro-
ces transkrypcji, a w konsekwencji na
metabolizm komdrkowy'4*"”.

Witamina D odgrywa istotna
role w regulacji gospodarki wapnio-
wo-fosforanowej — organizmu  oraz
w metabolizmie kostnym?®®, Kalcytriol
zwieksza jelitowg absorpcje wapnia,
stymuluje tworzenie osteoblastow
oraz rekrutacje osteoklastow, co pro-
wadzi do resorpcji kosci. Biologicz-
na rola witaminy D nie ogranicza sie
tylko do jej udziatu w metabolizmie
kostnym. Zwigzane jest to z obecno-
$cig receptora VDR rowniez w trzust-

ce, gruczotach ptciowych, watrobie,
sercu, mozgu, uktadzie hematopo-
etycznym oraz immunologicznym?.
Dostepne dane literaturowe wskazujg
na wplyw powyzszej witaminy na me-
chanizmy odpornosci wrodzonej oraz
nabytej poprzez hamowanie prolife-
racji i cytotoksycznosci limfocytow T,
stymulowanie réznicowania limfocy-
tow T regulatorowych oraz modulo-
wanie dziatania makrofagéw i komo-
rek dendrytycznych?

Niedobdr witaminy D nadal po-
zostaje duzym problemem w wielu
krajach. Dotyczy czesto dzieci, oséb
w podesztym wieku, otytych, a takze
pacjentdw z chorobami gastroentero-
logicznymi, w tym z mukowiscydoza
(ang. cystic fibrosis — CF)"'. Niedobor
witaminy D w tej grupie chorych roz-
poznaje sie, gdy stezenie witaminy
25(0OH)D,, oznaczone w surowicy krwi,
wynosi ponizej 75 nmol/l (30 ng/ml)?,
a wedtug rekomendacji europejskich
dla populacji pediatrycznej z muko-
wiscydozg, ponizej 50 nmol/l (20 ng/
ml)'2.

Do gtéwnych czynnikow wptywa-
jacych na wystepowanie nieprawidto-
wych zasobdw ustrojowych witaminy
D u chorych na mukowiscydoze za-
licza sie: niewydolnos¢ zewnatrzwy-
dzielniczg trzustki (85-90% chorych)
powodujgca uposledzone wchtanianie
witaminy D zaréwno z produktow ro-
slinnych, jak i zwierzecych, zreduko-
wang tkanke ttuszczowa, zaburzony
proces 25-hydroksylacji w watrobie,
zmniejszone stezenie biatka wigzace-
go witamine D, a takze ograniczona
ekspozycje stoneczng ze wzgledu na
czeste stosowanie antybiotykow mo-
gacych wywotac reakcje nadwrazliwo-
$ci na Swiatto®'°.

Ciezki niedobor witaminy D u dzie-
ci przyczynia sie do rozwoju krzywicy,
ale jej obraz w mukowiscydozie jest
bardziej tagodny. W badaniach przepro-
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wadzonych u zdrowych dorostych wy-
kazano, ze niedobdr powyzszej witami-
ny prowadzi do wtdérnej nadczynnosci
przytarczyc, powodujgcej osteomalacje.
U chorych dorostych stwierdza sie row-
niez patologicznie wysokie poziomy
PTH (parathormonu) oraz zmniejszong
liczbe osteoblastéw w biopsji kosci, co
moze wskazywac na zaburzenia w pro-
cesie mineralizacji®.

U dzieci z mukowiscydoza, u kto-
rych stwierdzano stezenia witaminy D
ponizej 20 ng/ml, czestosc¢ zaostrzen
ptucnych byta trzykrotnie wieksza™.
Podobnie, u chorych po przeszcze-
pieniu ptuc z obnizonymi poziomami
powyzszej witaminy czesciej obser-
wowano ostre odrzucanie przeszcze-
pu lub infekcje. Smiertelno$¢ pacjen-
tow, ktorzy mieli niedobor witaminy
D przez 1 rok od momentu przeszcze-
pienia ptuc, byta wieksza w poréwna-
niu z chorymi, ktérzy w tym okresie
utrzymywali jej prawidtowe zasoby
ustrojowe’. Ponadto udokumentowa-
no, ze niedobdr witaminy D u chorych
na mukowiscydoze moze odgrywac
rowniez istotng role w patogenezie
cukrzycy'.

W oparciu o dostepne dane litera-
turowe wykazano réwniez, ze niedobor
witaminy D ma znaczenie w patoge-
nezie choréb autoimmunologicznych,
sercowo-naczyniowych, neurodegene-
racyjnych oraz nowotworowych, brak
jest natomiast jakichkolwiek danych na
ten temat w odniesieniu do mukowi-
scydozy>',

Zasoby ustrojowe witaminy D
u chorych na mukowiscydoze nale-
7y oceniac raz w roku, najlepiej pod
koniec zimy, na podstawie pomiaru
stezenia 25(OH)D3.
stezenie w okresie zimowym pozwala

Prawidtowe jej

wnioskowac, ze taki stan utrzyma sie
przez najblizszy rok, zaktadajac, ze be-
dzie kontynuowany dotychczasowy

schemat suplementacji’®. Zalecenia
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suplementacyjne witaminy D u cho-

rych na mukowiscydoze przedstawia

tabela 1. Wedtug Polskiego Towarzy-

stwa

Mukowiscydozy sugerowane

wstepne dawki dla niemowlat oraz

dzieci powyzej 1 rz. wynosza odpo-
wiednio 400 j.m./dobe oraz 400-800
j.m./dobe'¢. Z doswiadczen wiasnych

wynika, ze moga one wymagac istot-

nego zwiekszenia. Za optymalne ste-

zenie witaminy 25(OH)D3 uznaje sie
75-150 nmol/I (30-60 ng/ml). Nato-
miast poziom do 250 nmol/I (100 ng/

ml) jest uwazany za prawdopodobnie

bezpieczny-.

Nie ulega watpliwosci, ze dziata-

nie witaminy D jest wielokierunkowe,

a utrzymanie jej prawidtowych zaso-

béw ustrojowych niezwykle wazne.

U chorych na mukowiscydoze, ktdrzy sg

szczegdlnie narazeni na wystepowanie

niedoborow powyzszej witaminy, za-

leca sie suplementacje zgodnie z obo-

wigzujgcymi rekomendacjami. Ponadto

istotne jest monitorowanie jej zasobdw

ustrojowych poprzez ocene stezenia

25(OH)D3, co pozwala z jednej strony

zapobiega¢ niepozadanym skutkom jej

niedoboru, a z drugiej objawom hiper-

witaminozy®. Chociaz toksyczne dziata-

nie witaminy D obserwuje sie rzadko,

a objawy sg niespecyficzne (brak ape-

tytu, nudnosci, wymioty, utrata masy

Ciata, zaparcia, ostabienie, zaburzenia

rytmu serca)?, nalezy brac¢ to pod uwa-

ge, zwiekszajac dawki suplementacyjne

pacjentom z mukowiscydoza.
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Tabela 1. Zalecenia suplementacyjne witaminy D u chorych na mukowiscydoze'

Grupa wiekowa

Dawka
witaminy D,/dobe
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Marzenia, ktore nabraty realnych

ksztattow...

Anna Gibas
Slgskie Centrum Chordb Serca w Zabrzu

Walka o kazdy oddech, kazdego
dnia — takiego okreslenia z catg pew-
noscig mozna uzy¢ wobec osob cho-
rych na mukowiscydoze. Walka, ktora
czesto konczyta sie wielkg przegrana...
Nadzieje i szanse na drugie zycie przy-
niést rozwdj medycyny transplanta-
cyjnej, dzieki ktérej ratuje sie chorych
bedacych przed wysoka stromg zycio-
wa sciang z powodu nieodwracalne-
go uszkodzenia narzadow. Trzeba byto
czasu i wielkiej determinacji wielu 0séb,
aby w Polsce ruszyt program transplan-
tacji ptuc, w tym rowniez transplantadji
ptuc u chorych na mukowiscydoze. Pro-
cedura przeszczepienia ptuc u pacjen-
téw z mukowiscydozg, ze wzgledu na
specyfike choroby, w tym kolonizacje
wysokoopornymi szczepami, wymaga
odpowiedniego przygotowania w po-
staci szeregu dziatari organizacyjnych,
rozwigzan technicznych i logistycznych.

Kierowani pasjg oraz pragnieniem
stworzenia mozliwosci leczenia pacjen-
tow ze skrajng niewydolnoscig odde-
chowa w przebiegu mukowiscydozy
w kraju, a nie tylko poza jego granicami,
jako pierwsi w Polsce podjeli to wy-
zwanie lekarze ze Slaskiego Centrum
Chorob Serca w Zabrzu. W kwietniu
2011 r. dr Jacek Wojarski wraz z zespo-
tem przeprowadzit pierwsza, pomysing
transplantacje ptuc u chorego na mu-
kowiscydoze Damiana. Po pierwszym
takim przeszczepie przyszty nastepne
i nastepne. Kierowani juz wtasnym do-
Swiadczeniem i potrzebami naszych pa-
cjentéw powzielismy mysl o stworzeniu
oddziatu, w ktérym mogliby byc¢ leczeni
chorzy z mukowiscydoza. | stato sie. ..

W lipcu 2015 r. Slaskie Centrum
Choréb Serca w Zabrzu oddato do

uzytku nowy budynek - Pawilon C,
w ktorego strukturach znalazt sie Od-
dziat Transplantacji Ptuc wraz z Podod-
dziatem Mukowiscydozy, miejscem, na
ktére czekato wiele oséb chorych na
mukowiscydoze. Od kwietnia 2011 r.
do chwili obecnej przeszczepiono ptu-
ca u 15 chorych z mukowiscydoza. Juz
w nowych strukturach oddziatu tylko
od wrzesnia 2015 r. dokonano 6 prze-
szczepien. Pod naszg opiekg jest row-
niez okoto 20 pacjentdw chorujacych
na mukowiscydoze, ktorzy transplan-
tacje ptuc mieli wykonang poza grani-
cami kraju.

Nalezy podkredli¢ fakt, iz innowa-
cyjny pomyst stworzenia catkowicie od-
rebnego modutu szpitalnego dla lecze-
nia chorych z mukowiscydozg znalazt
uznanie w formie przyznania srodkow
finansowych przez Unie Europejska
(UDA-PQIS.12.02.00-00-001/12/00). Na
dzien dzisiejszy jest to jedyna taka struk-
tura szpitalna na skale swiatowa prze-
znaczona dla tego celu. Pododdziat mu-
kowiscydozy to nowoczesny oddziat, to
gwarancja wysokiego standardu, wyso-
kiej jakosci diagnostyki i nowoczesnej
terapii. Lokalizacja oddziatu w odrebnej
czesci budynku szpitala, poza innymi
oddziatami szpitalnymi, wrecz narzuca
maksymalne zachowanie rezimu sani-
tarnego i przestrzegania zasad kom-
pleksowej izolacji. Z catg pewnoscig
doréwnuje on standardom panujagcym
w wiodacych $wiatowych osrodkach,
a by¢ moze nawet je przewyzsza.

Miesci sie w nim pie¢ jednooso-
bowych sal wyposazonych w wezet
sanitarny oraz $luze umywalkowo-
-fartuchowa, z czego dwie sale to sale

intensywnej  opieki, pomieszczenia
gospodarcze, gabinet diagnostyczno-
-zabiegowy, kuchenka oddziatowa,

magazyny sprzetu medycznego oraz le-

kéw. W strukturach oddziatu miesci sie
rowniez sala operacyjna z catym zaple-
czem, przeznaczona tylko i wytacznie
dla pacjentdow z mukowiscydoza. Roz-
wigzania logistyczne w postaci dwdch
odrebnych wejs¢ prowadzacych do od-
dziatu pozwalaja na zachowanie zasady
rozdzielnosci drég. W praktyce oznacza
to, iz potencjalny biorca zostaje przyjety
specjalnym wejsciem z zewnatrz, gdzie
w osobnej sali po przygotowaniu do
przeszczepu oczekuje na wjazd na blok
operacyjny. Po zabiegu przeszczepienia
pacjent wyjezdza bezposrednio na sale
intensywnego nadzoru. W miare popra-
wy stanu zdrowia zostaje przeniesiony
do jednoosobowej sali ogdlnej. Wejscie
gtéwne do oddziatu poprzedzone jest
rowniez sluza. Osoba z zewnatrz, ktéra
chce wejs¢ na oddziat, w tym rowniez
odwiedzajacy i rodzina pacjenta, musi
sie ,przesluzowac’, czyli ubra¢ odziez
ochronng, zdezynfekowac¢ rece i do-
piero tak przygotowana moze wejs¢ na
oddziat. Kazda $luza wyposazona jest
w stanowisko do higieny rak oraz srodki
ochrony osobistej w postaci jednorazo-
wych fartuchéw, czepkéw, masek chi-
rurgicznych i rekawiczek. Personel, ktéry
bezposrednio opiekuje sie pacjentami,
ma obowigzek podwdjnego ,przeslu-
zowania” oraz dodatkowo stosowania
odpowiednich srodkéw ochrony oso-
bistej adekwatnie do wystepujacych
zagrozen i stosowanej izolacji. Kazdemu
pacjentowi przypisany jest oddzielny
sprzet medyczny i personel. W prak-
tyce oznacza to, iz jedna pielegniarka
opiekuje sie tylko i wytacznie jednym
pacjentem podczas dyzuru. Odpowied-
niego postepowania aseptycznego
wymaga réwniez inwazyjna procedura
bronchofiberoskopii, ktéra jest wykony-
wana z duzg czestotliwoscig u pacjen-
téw po przeszczepie ptuc. Pacjent ma
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wydzielony bronchoskop na czas ho-
spitalizacji, badanie odbywa sie w sali
chorego. Bardzo istotnym elementem
opieki pielegniarskiej jest edukacja pa-
cjenta i jego rodziny. Nowe ptuca dla
pacjenta to nowe, lepsze zycie, ale tez
nowe wyzwania i nowe obowiazki. Pa-
cjentowi po przeszczepie ptuc staramy
sie przekazac informacje na temat spo-
sobu przyjmowania lekow immunosu-
presyjnych, diety, codziennej fizjoterapii
i aktywnosci fizycznej, higieny osobiste]
i higieny otoczenia. Pacjent uczy sie sa-
moobserwacji i samokontroli w zakresie
wiasnego stanu zdrowia. Jako lekture
obowiazkowa pacjent otrzymuje od
nas poradnik Zycie po przeszczepie, kto-
ry jest pomocny w usystematyzowaniu
zdobytej wiedzy.

Nad czystoscig oddziatu czuwa
personel pomocniczy. Osoby odpo-
wiedzialne za utrzymanie czystosci s
wyposazone w odpowiedni sprzet,
a mycie duzych powierzchni, np. pod-
t6g, odbywa sie w systemie ,mopa jed-
nego kontaktu” Do mycia i dezynfekdji
powierzchni dotykowych stuzg jedno-
razowe chusteczki nasaczone odpo-
wiednimi preparatami. Dysponujemy
kilkoma rodzajami chusteczek w zalez-
nosci od tego, do czego majg by¢ uzyte,
oraz jakie ma by¢ spektrum dziafania.
Wszystkie $rodki, ktore majg na celu
utrzymanie odpowiedniego poziomu
higieny, a co za tym idzie bezpieczen-
stwa pacjentéw i personelu, posiadaja
stosowne badania zgodne z normami
europejskimi.

Fot. (1-5) autorki tekstu

Obowiazujace procedury i zasady
postepowania, majace na celu utrzy-
manie wysokiego rezimu sanitarnego
i bezpieczenstwa epidemiologiczne-
go, s3 niezwykle wazne w opiece nad
pacjentami bedacymi w stanie immu-
nosupresji, a jednoczesnie skolonizo-
wanymi wysokoopornymi patogena-
mi. Tylko dzieki wysokim kwalifikacjom,
doswiadczeniu i determinacji kadry
medycznej jest mozliwy do osiggnie-
cia tak wysoki poziom $wiadczonych
ustug. Opieka nad pacjentem z mu-
kowiscydozg po przeszczepie ptuc
stanowi swego rodzaju wyzwanie dla
personelu lekarskiego, pielegniarskie-
go i pomocniczego. Nad cafoscig czu-
wa nasz szef — Koordyntor Programu
Przeszczepiania Ptuc — dr n. med. Jacek
Wojarski, wspierajg go: dr hab. n. med.

Stawomir Zeglen, dr n. med. Marek
Ochman, lek. med. Wojciech Karolak,
lek. med. Maciej Urlik, dr n. med. Marcin
Maruszewski. Kadra pielegniarska pra-
cuje pod czujnym okiem pielegniarki
oddziatowej mgr Aliny Kliczki oraz mgr
Agnieszki Garbacik, ktora koordynuje
praca w pododdziale mukowiscydozy.
Nie sposdb poming¢ nieocenionego
w swych dziataniach personelu pra-
cowni inwazyjnej diagnostyki choréb
ptuc w osobach Krystyny Czaja i Jo-
anny Nowak, odpowiedzialnych za
sprawne i bezbolesne przeprowadze-
nie bronchoskopii.

Pracujemy z przekonaniem, iz
tylko dobra wspétpraca i partnerstwo
w zespole terapeutycznym gwarantu-
je szybki powrdt pacjenta do zdro-
-wia ©.
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Wspotpraca nauczycieli, rodzicow
oraz rehabilitantow w podmiotowym
funkcjonowaniu dziecka

Z mukowiscydoza w szkole

Anna Sierecka

Zespot Szkét Publicznych nr 1w Ple-
szewie

Katarzyna Tomczak-Goéra
Fizjoterapeuta, oligofrenopedagog w Ze-
spole Placéwek Specjalnych w Pleszewie
Bartosz Gora

Fizjoterapeuta, Polskie Towarzystwo Walki
7 Mukowiscydozq

Mukowiscydoza nalezy do cho-
rob przewlektych i moze wptywac
niekorzystnie na cate zycie osoby
chorej. Ma ona wptyw na rozwoj fi-
zyczny, psychiczny oraz spoteczny
dziecka, czeSciowo obniza jakos¢
zycia, a takze w zaleznosci od inten-
sywnosci choroby zaktécone zostaje
jego funkcjonowanie w roli ucznia
i jego relacje z rowiesnikami. Muko-
wiscydoza czesto utrudnia mozli-
wos¢ przygotowania do dorostego
zycia. Dzieci dotkniete ta choroba
wymagajg specyficznych potrzeb
opieki medycznej, psychologicznej
oraz edukacji. Do polepszenia zycia
chorego potrzebna jest pomoc wie-
lu réznych specjalistow, poczawszy
od lekarzy, fizjoterapeutéw, psycho-
logéw, na pedagogach skonczyw-
szy. Choroba moze by¢ przyczyna
edukacyjnych nieréwnosci, a dzieci
z mukowiscydozg naleza do uczniow
o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych. Szkota jest miejscem, w ktorym
dziecko ma ,wyjs¢” z roli chorego

i ,wejs¢” w role ucznia. Uczen z mu-

kowiscydoza oczekuje od szkoty tego
samego, co uczen zdrowy, miedzy
innymi zrozumienia, zainteresowa-
nia, zyczliwosci, szacunku, wsparcia
oraz stworzenia warunkéw odpo-
wiednich do nauki. Dziecko oczekuje
wsparcia instrumentalnego ze strony
nauczycieli i rowiesnikéw, czyli kon-
kretnej pomocy w czasie leczenia,
w trakcie powrotu do klasy szkolnej
po dtuzszej nieobecnosci oraz w wy-
rownywaniu powstatych zalegtosci
w nauce. Uczen potrzebuje réwniez
wsparcia emocjonalnego, pragnie
empatii, troski, a takze stwarzania
warunkéw do osiggniecia sukcesu.
Ostatnim rodzajem wsparcia, na ja-
kie liczy uczert z mukowiscydozg, jest
wsparcie wartosciujace, odbywajace
sie za pomocg komunikatow werbal-
nych i niewerbalnych. Ma ono pole-
ga¢ na angazowaniu dziecka do za-
dant w zespole, udzielaniu stownych
pochwat.

Ponizszy artykut  ma na celu
przedstawienie, jak prawidtowo po-
winny  funkcjonowac zaleznosci
wynikajace ze wspotpracy nauczy-
cieli, rodzicow oraz fizjoterapeutéw
w  podmiotowym funkcjonowaniu
dziecka z mukowiscydoza w szkole.
Z posiadanej wiedzy autoréw tekstu
wynika jednoznacznie, iz catoksztatt
powigzan spotecznych dziecka z cho-
rego na mukowiscydoze i jego rodzi-
ny w srodowisku szkolnym wymaga

znacznej poprawy. Tworcy tego opra-

cowania na podstawie wiasnych do-
Swiadczen i obserwacji pragng wyjsc¢
naprzeciw temu problemowi i przed-
stawi¢ model prawidtowej, wrecz ide-
alnej korelacji spotecznej w funkcjo-
nowaniu dziecka z mukowiscydoza

w srodowisku szkolnym.

Funkcjonowanie dziecka

z mukowiscydoza w szkole
Rodzine charakteryzuje wieZ biolo-
giczna oraz emocjonalna, jaka taczy
jej wszystkich cztonkéw. W momen-
cie, gdy rodzice dowiedzg sie o prze-
wlektej chorobie swojego dziecka,
dochodzi do zdarzenia szokowego.
Informacja ta moze rowniez szoko-
wac blizszych i dalszych cztonkow
rodziny, miedzy innymi rodzenstwo,
dziadkéw, wujostwo. Wiadomos¢
o przewlektej chorobie dziecka gene-
ruje wiele negatywnych przezy¢, kto-
re zwykle wystepujg naprzemiennie,
ajest to miedzy innymi apatia, depre-
sja, rozpacz, spadek poczucia wtasnej
wartosci. Z uptywem czasu i w miare
jak rodzice i rodzina poznaje i nauczy
sie sprawnie wspotdziatac z chorym
dzieckiem w domu, rozpoczyna sie
poszukiwanie wielorakich zwigzkow
z innymi osobami. Rodziny dzieci
chorych na mukowiscydoze spotyka-
ja sie z innymi rodzinami, z grupami
zorganizowanymi formalnie i niefor-
malnie, z przedstawicielami réznych
instytucji. Powstaje tak zwana siec
spoteczna, ktéra stanowi catoksztatt
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powigzan spotecznych rodziny w $ro-
dowisku. Rodzice wspdtdziatajg ze
specjalistami medycyny — lekarzami,
pielegniarkami, rehabilitantami, psy-
choterapeutami, a takze wspieraja
innych rodzicéw, sg cennym zZrédtem
informacji o chorobie ich dziecka
i sposobach jego skutecznego le-
czenia. Rodzice wyposazeni zostaja
w kompetencje niezbedne do opieki
nad dzieckiem z mukowiscydoza.

W momencie, gdy dziecko kon-
czy szosty rok zycia, rozpoczyna na-
uke w szkole. Obowigzek szkolny
polega na obowigzkowym uczesz-
czaniu do szkoty podstawowej i gim-
nazjum. Poniewaz mukowiscydoza
to choroba wielonarzagdowa, ktéra
dotyczy przede wszystkim uktadu
oddechowego i pokarmowego, nie-
zwykle wazne jest zatem wspotdzia-
tanie rodzicéw dziecka z nauczy-
cielami. Szkota jest miejscem, ktére
bezwzglednie powinno wspierac
rodzine dziecka oraz dziecko w ich
codziennych zmaganiach z tag ciez-
kg, dtugotrwatg choroba. Wazne jest
takze stworzenie na jej terenie takich
warunkow, by uczen maégt stosowac
zalecenia lecznicze, takze podczas
zajec.

O czym musza wiedziec
nauczyciele?

Charakterystyczng cecha mukowiscy-
dozy jest to, iz dziecko kaszle. Nauczy-
ciele uczacy nie moga uciszac¢ ani za-
brania¢ dziecku kaszle¢. Powinni nawet
w momencie, gdy zacznie ono kaszle¢,
zacheci¢ je do tego. Uczen nie moze
czuc sie skrepowany i zaktopotany. Wy-
dzielina, ktéra zbiera sie w oskrzelach,
musi zostac¢ w jak najwiekszej ilosci wy-
dalona. Wspdlne rozmowy z uczniem
na temat krotkotrwatego opuszczenia
klasy na czas ataku kaszlu powinny
sprawi¢, ze uczen, a takze cafa klasa nie
reaguje za kazdym razem, gdy atak sie
przedtuza i dziecko wie, ze ma przyzwo-
lenie na chwilowe wyjscie. Duza role od-
grywa takze dbatos¢ o higiene i dobre
samopoczucie w trakcie lekcji. Na fawce
dziecka zawsze powinna znajdowac sie
butelka wody niegazowanej oraz chus-
teczki higieniczne. Uczen z mukowiscy-
doza ma wykrztuszac plwocine, a nie ja
potykac.

O czym musza wiedziec¢
koledzy z klasy?
Przede wszystkim nauczyciele uczacy

w klasie, w ktorej uczy sie dziecko z mu-
kowiscydoza, musza przeprowadzi¢ po-

Edukacja i psychologia na co dzien

gadanke o tym, ze choroba ta nie jest
zakazna. Podobng rozmowe powinno
sie przeprowadzi¢ z rodzicami dzieci po
to, by wiedzieli, ze przystanie do szkoty
uczniow ze swiezymi infekcjami drég
oddechowych jest bardzo niebezpiecz-
ne dla zdrowia dziecka chorujacego
na mukowiscydoze. Wszyscy ucznio-
wie powinni dbac o czystos¢ rak, myc
je woda z mydtem, mozna takze uzy-
wac srodki z alkoholem do dezynfekcji.
Uczerh musi rowniez mie¢ zezwolenie
na natychmiastowe wyjscie do toale-
ty, tak by wyeliminowac¢ zaktopotanie
i upokorzenie. Dzieci z mukowiscydoza
moga spozywac w szkole dodatkowe
specjalnie przygotowane wysokokalo-
ryczne przekaski. Nauczyciel powinien
dopilnowac jednak, by wzieto po posit-
ku lub w jego trakcie dawke enzymow.

Liczne nieobecnosci wynikajace
z choroby powinny by¢ nadrobione.
Nauczyciele uczacy dziecko z muko-
wiscydozg powinni zadbac¢ o to, by
w razie dtuzszej absencji zorganizo-
wac nauczanie domowe lub przeka-
zujac zadania do wykonania w domu.
Dziecko przebywajace w szpitalu zo-
staje objete nauka przez nauczyciela
tam pracujgcego. Ma on prawo skon-
taktowac sie z nauczycielami uczacy-
mi dziecko po to, by omowic realizo-
wany aktualnie program nauczania.
Zadaniem wychowawcy klasy jest
pracowanie nad ksztattowaniem po-
zytywnej samooceny ucznia. Peda-
gog szkolny lub psycholog musza
wspotdziatac z uczniem, a takze jego
rodzicami, tak by méc mie¢ mozli-
wos¢ wytapania pierwszych niepo-
kojacych oznak. Mukowiscydoza nie
przekresla udziatu dziecka w petnym
zyciu klasy, w wycieczkach, uroczy-
stosciach

szkolnych i imprezach

pozaszkolnych. Zadaniem jednak
nauczycieli i catej szkoty jest zapew-
nienie odpowiedniej opieki nad tym

uczniem.
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Udziat rodzicow w rehabilitacji

Rodzice dzieci chorych na mukowi-
scydoze biorg podmiotowy udziat
w  rehabilitacji swoich dzieci. Sa
oni $wiadomi, odpowiedzialni oraz
uczestnicza stale w tym procesie.
W rehabilitacji rodzice sg petnowar-
tosciowymi partnerami fizjoterapeu-
tow, ktorzy na co dzierh zajmuja sie
rehabilitacjg dzieci. Podczas wspot-
udziatu w procesie rehabilitacji ro-
dzice nabywajg oraz rozwijajg u sie-
bie
Rodzice

kompetencje rehabilitacyjne.

wypetniaja  podstawowe
obowiazki rodzicielskie, sg jednak
oni obcigzeni wieloma dodatkowymi
czynnos$ciami i odpowiedzialnoscia-
mi. Wiasciwie prowadzona rehabi-
litacja przez przeszkolonego w tym
zakresie  fizjoterapeute  pozwala
wzbogaci¢ rodzicielstwo, poniewaz
wzmacnia wiez miedzy dzieckiem
a rodzicami, rodzice lepiej je poznaja,
a dziecko jest skoncentrowane na re-
alizowaniu okreslonych ¢wiczen.
Fizjoterapeuta przeszkolony
w zakresie rehabilitacji dziecka z mu-
kowiscydozg ustala indywidualny pro-
gram ¢wiczen, ktory dostosowuje do
aktualnych mozliwosci dziecka. Bedac
profesjonalistg terapii usprawniania,
potrafi tak dostosowac ¢wiczenia fi-
zyczne, by podtrzymywac funkcjo-
nowanie ptuc. Cwiczenia fizyczne
utatwiaja usuwac sluz i wzmacniac
miesnie, ktére uczestnicza w proce-
sie oddychania. Idealna sytuacja jest
wowczas, gdy nauczyciel wychowa-
nia fizycznego wspoétpracuje z reha-
bilitantem oraz rodzicem i wspdinie
ustalajg aktywnosc fizyczng dziecka.

Musi to by¢ zawsze indywidualnie do-
stosowane. U dziecka moga czasowo
wystepowac okresy gorszego samo-
poczucia, moze by¢ ono zmeczone.
Na lekcjach wychowania fizycznego
wysitek musi by¢ kazdorazowo dosto-
sowany do dziecka. Zalecane formy
aktywnosci dla chorych na mukowi-
scydoze to miedzy innymi: marsze,
marszobiegi, nordic walking, jogging,
jazda na rowerze, sciana wspinacz-
kowa, lekkoatletyka, taniec, aerobik
i inne. W sytuacjach, gdy dziecko
Czuje sie gorzej, moze ono poma-
ga¢ nauczycielowi w prowadzeniu
zaje¢, na przykfad sedziowac¢ mecz.
W zaawansowanym stadium choroby
proste czynnosci dnia codziennego,
takie jak mycie, ubieranie, sprzatanie,
spozywanie positkdw mogga sprawiac
problem. Ze wzgledu na czeste ho-
spitalizacje i przyjmowane leki, a tak-
7e obnizong wydolnos¢ fizyczng oraz
niedobdr masy ciata mukowiscydoza
sprawia, iz dzieci te przestaja zupetnie
uczestniczy¢ w zajeciach wychowa-
nia fizycznego. Im wigksza jest roczna
liczba pobytow w szpitalu i antybioty-
koterapii, tym mniejsza jest aktywnos¢
fizyczna chorego i jego ogdlna spraw-
nosc.
Stata
dzieckiem z mukowiscydoza sprawia,

opieka medyczna nad
7e dziecko w dobrych okresach moze
w petni uczestniczy¢ w zyciu klasy
i szkoty. Nad przestrzeganiem zale-
cen lekarskich i fizjoterapeutycznych
pomoc nies¢ powinna pielegniar-
ka szkolna. Dzieki dobrym relacjom
7 uczniem pielegniarka moze kontak-

towac sie z lekarzem leczacym, wspot-
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pracowac z fizjoterapeutg, rodzicami,
wychowawcg  klasy, nauczycielem
wychowania fizycznego. Pielegniar-
ka szkolna powinna zorganizowac
w szkole miejsce, w ktérym chory be-
dzie mégt wykonac inhalacje z lekow
oraz drenaz autogeniczny wspomaga-
ny oskrzeli.

W rodzinach, w ktérych sg dzieci
chore na mukowiscydoze, pojawiajg sie
liczne problemy emocjonalne, fizyczne,
finansowe i czasowe. Mukowiscydoza
to choroba genetyczna, dlatego w przy-
padku rodzin wielodzietnych pozostate
dzieci moga by¢ takze dotkniete tg cho-
robg. Nauczyciele, wychowawcy, na-
uczyciele wychowania fizycznego oraz
fizjoterapeuci muszg wigczac¢ sie do
niesienia pomocy osobom z mukowi-
scydozg, zwilaszcza wiasnemu uczniowi
i jego rodzinie.

Autorzy artykutu zyczq duzo sit do walki
z chorobg Maciusiowi i jego rodzicom
Ewie i Pawtowi Sobiepariskim
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Metody relaksacji dla chorych na
mukowiscydoze

Patrycja tazewska
Polskie
Walki z Mukowiscydozq

Fizjoterapeutka, Towarzystwo

JTu plynie rzeczka” — reka wije sie wzdtuz

kregostupa
,Tu jest ktadeczka” — palcem rysujemy od
jednego do drugiego boku

,Tedy idzie pani na szpileczkach” - ktucie
sztywnymi palcami

.| pan w klapeczkach” - uderzanie catymi
dtorimi

,Tedy biegly konie” — zgiete palce wskazujqce,
uderzanie od dotu plecéw

| szty wielkie stonie” — uderzanie miekkq
strong piesci

,Biegaty mréweczki” — przebieranie palcami
po plecach

,Padat deszczyk” — ktucie palcami

,Czy cie przeszedt dreszczyk?” — chwytanie

za szyje.

Czym jest stres?

To pytanie zadajemy sobie nieomal od
zawsze i w zasadzie od zawsze mamy
ktopoty, by udzieli¢ konkretnej i jedno-
znacznej odpowiedzi. Stres wydaje sie
by¢ czyms, co towarzyszy cztowiekowi
bez przerwy, czyms, czego nie lubimy,
czyms, z czym nie zawsze potrafimy
walczy¢ i dlatego coraz czesciej do-
chodzimy do wniosku, ze moze warto
0swoiC sie z nim i nauczyc sie z nim
zy¢, a nawet uczyni¢ z niego sprzymie-
rzenca.

Konkretna sytuacja, a czasami tyl-
ko czynnik stresujacy staje sie bolesnym
przezyciem, ale to, na ile bolesnym,
zalezy od indywidualnej wrazliwosci
cztowieka — dorostego i dziecka. Prze-
cietny cztowiek stres odczuwa jako dys-
komfort, a dtugotrwaty stres jako cos,
co niszczy ciato i ducha. Skoro jednak
stres istnieje, to jego istnienie zapew-
nie nie jest bezcelowe. To dzieki niemu

mozemy mobilizowac sie w trudnych
sytuacjach, mozemy efektywnie dziata¢
i zachowac czujnos¢ w sytuacji odczu-
walnego zagrozenia. Objawy stresowe
to zotta kartka ostrzegajaca, ze nalezy
zwolni¢ tempo pracy i nie przecigzac
organizmu, by da¢ mu chwile na odpo-
czynek.

Miejscem, ktérym bez watpie-
nia wystepuje stres, jest przedszkole
i szkofa. Tam dziecko codziennie do-

Swiadcza wielu sytuacji stresogen-
nych. Przedszkole i szkota to nie tylko
miejsca, w ktorych zdobywa sie wie-
dze i umiejetnosci, ale takze miejsca,
w ktérych dokonuje sie ich oceny.
Dziecko przebywajace w tych miej-
scach musi podda¢ sie okreslonym
zasadom, normom i regutom, ktérym
trzeba sie podporzadkowac i prze-
strzega¢ w kontaktach z nauczyciela-
mi i rowiesnikami.

W przypadku dziecka przewle-
kle chorego sytuacja uzalezniona jest
w znacznym stopniu od przebiegu
procesu chorobowego. Choroba prze-
wlekta wywiera silny wptyw na psy-

Fot. Renata Osinska

chike dziecka i wprowadza do Zzycia
réznorodne zmiany. Zmiany te uzalez-
nione s3 od ogdlnego stanu chorego,
jego ograniczen ruchowych, ilosci za-
ostrzen, koniecznosci pobytu w szpita-
luileczenia.

Zdaniem M. Przetacznikowej, na-
ruszone zdrowie fizyczne powoduje,
7e dziecko chore jest fizycznie stabsze,
tatwiej ulega zmeczeniu, jest znacznie
bardziej narazone na silniejsze przezy-
cia stresu i frustracji. Cho¢ na ogot jest
sprawne intelektualnie, nie ma mozli-
wosci wypetniania obowigzkéw szkol-
nych w tym samym zakresie, co jego
zdrowi réwiesnicy. Przyczyna tego sa
czeste hospitalizacje, wyjazdy na bada-
nia, zwolnienia, czasem indywidualny
tok nauczania. Organizm, ostabiony
czestymi infekcjami, nie jest zdolny
do wysitku fizycznego i psychicznego
koniecznego do sprostania wymaga-
niom szkoty masowej. Czesto wyste-
puje mniejsza wydolnos¢ umystowa,
wieksza podatno$¢ na zmeczenie
i znuzenie, CO rzutuje na gorsze wy-
niki i zmniejsza motywacje do nauki.
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Zty stan zdrowia ma takze wptyw na
psychike i witasciwosci proceséw ner-
wowych. U dzieci moga wystepowac:
zmiennos¢ nastrojow, nastawienie le-
kowe, narastajacy egocentryzm, ogra-
niczenie zainteresowan, zobojetnienie,
apatia, bunt, agresja.

Jedng z psychicznych zmian
spowodowanych chorobg jest takze
znieksztatcenie obrazu wtasnej oso-
by, najczesciej w kierunku zanizenia
samooceny. Dziecko traci poczucie
wtasnej wartosci, nie czuje sie pewne
tego, co potrafi, obniza aktywnosc.
Zwykle przejawia postawe bierng,
a w sytuacjach zadaniowych — niezde-
cydowaniem. Choroba, bedaca osig
7ycia, odsuwa na dalszy plan wiezi
z réwiesnikami, ogranicza mozliwo-
$ci, koncentruje mysli na doznaniach
przykrych.

Dodatkowym  obcigzeniem  s3
srodki  farmakologiczne, ktére dziec-
ko musi systematycznie przyjmowac.
Narzucajg one rezim dnia, a swymi
dziataniami ubocznymi (hormony, an-
tybiotyki, leki uspokajajace) powoduja
zaktécenia procesdw  percepcyjnych
i intelektualnych.

Dorostym tatwiej poradzi¢ sobie
Z negatywnymi emocjami. Rodzice,
nauczyciele i fizjoterapeuci powinni
pomoc dzieciom, tak aby zaprojekto-
wane ¢wiczenia w walce ze stresem
staty sie podstawg procesu dydak-
tyczno-wychowawczego kazdego
dziecka.

Zadajac pytanie, w jaki sposob naj-
czesciej odpoczywasz po wykonanej
pracy, otrzymujemy takie odpowiedzi
jak: ogladanie telewizji, drzemka, czy-
tanie gazet, spotkania z przyjaciotmi
i bliskimi oraz pobyt w zaciszu swojego
ogrodu. Wszystkie te czynnosci maja
jednak charakter bierny i w rzeczywi-
stosci nie prowadza do petnej regene-
racji psychofizycznej. Wiec co nalezy
zrobi¢, by ciato mogto sie w koricu za-

trzymac? Prawda jest taka, ze tempo
zycia w dzisiejszych czasach pozbawito
nas umiejetnosci jakosciowego relaksu,
dzieki ktéremu Swiadomie dysponuje-
my swoimi zasobami energetycznymi
w ciggu catego dnia. S jednak sposo-
by, by odzyskac te umiejetnosc poprzez
dodwiadczenie i uczenie sie innego wy-
miaru odpoczynku.

Sposoby na jakosciowy
odpoczynek ... wtasny rozwoj
Teoria reakcji zaktada dwa rodzaje
odpoczynku, dzielagc relaksacje na
aktywna, do ktorej zaliczy¢ moz-
na system c¢wiczen Tai-Chi, jogi itp.,
oraz bierna, w ktoérej zastosowanie
majg m.in. wizualizacje, trening pro-
gresywny Jacobsona, trening auto-
genny Schultza, joganidra, metoda
Silvy, medytacja itp. W obecnym cza-
sie uznanie znalazta takze metoda
biofeedbacku, ktora oparta jest na
zasadach biologicznego sprzezenia
zwrotnego i czesto wykorzystywana
w osrodkach rehabilitacyjnych (Kul-
matycki 1993, 2002).

Podstawowe zasady technik
relaksacyjnych

Pozycja siedzaca, potlezaca, lezaca.
Czynniki wptywajgce na relaks: utozenie
ciata, informacja o celu ¢wiczenia, ak-
ceptowana, cicho odtwarzana muzyka
relaksacyjna.

Prowadzacy wypowiada stowa
gtosem cichym, niskim, w wolnym ade-
kwatnym do muzyki tempie. Tekst wy-
powiedziany na ,zywo” dziafa skutecz-
niej niz odtworzony.

Dorosty pomaga dziecku, méwiac
do niego spokojnym, stanowczym gto-
sem, powoli i wyraZznie wymawiajac
wszystkie stowa. Wyjasnia przebieg
i zasady zabawy lub ¢wiczenia, ko-
mentuje wykonywane przez dziecko
ruchy, gesty i utatwia mu stworzenie

ich wewnetrznego wyobrazenia. Wy-

Edukacja i psychologia na co dzien

powiadany tekst nie powinien byc¢
dtuzszy od proponowanej muzyki. Jest
taki moment, kiedy cichnie gtos pro-
wadzgcego, po chwili cichnie muzyka
i dziecko pozostaje w ciszy, w stanie
maksymalnego odprezenia.

Jezeli dziecko konczy cwiczenie
w pozycji lezacej, z zamknietymi oczy-
ma, nie powinno sie gwattownie prze-
rywac jego odpoczynku, by nie zburzy¢
poczucia spokoju i odprezenia.

Przemawiajac spokojnym, cichym
gtosem do kazdego dziecka, dorosty
powinien sprawia¢, zeby odzyskiwato
kontakt z otoczeniem stopniowo, eta-
pami: po otwarciu oczu dziecko roz-
glada sie, powoli siada i bez pospiechu
wstaje.

Wazna jest wytrwatos¢. Musimy
by¢ konsekwentni i systematyczni w na-
szych dziataniach, gdyz stanowi to o ich
powodzeniu. Cwiczenia stosowane raz
na jakis czas beda formga pracy doraz-
nej. Jedli jednak chcemy zaobserwowac
trwate i gtebsze efekty, powinnismy wy-
konywac¢ c¢wiczenia przynajmniej 2-3
razy tygodniowo.

Nalezy pamietac, iz dzieci fatwo
sie zniechecaja, zwiaszcza jesli czuja
sie do czego$ przymuszane. Dlatego
pierwsze doswiadczenia z relaksacja
powinny byc¢ krétkie. Dopiero w mia-
re uptywu czasu i zaobserwowanego
zainteresowania nimi dziecka stopnio-
wo wydtuza¢, pamietajac, by chwali¢
i nagradza¢ je za odniesione sukcesy
i postepy.

Przyktady technik

Wizualizacja

Wizualizacja, czyli praca wyobrazenio-
wa, jest prostym procesem, ktéry po-
lega na odszukiwaniu, odkrywaniu lub
tworzeniu obrazu w umysle. O roli i zna-
czeniu wizualizacji wsrdd najmtodszych
wypowiadat sie J. Day, podkreslajac, ze
dzieci majg naturalng potrzebe twor-
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czej wyobrazni, co powoduje, ze omal
bez wysitku mogag $wiadomie stero-
wac wyobraznig. Trening wizualizadji
u dziecka trwa zazwyczaj od 30 do 90
min, w zaleznosci od sytuacji i potrzeb,
poszczegdlne fazy moga trwac dtuzej
lub krocej. Tworzone wrazenia powinny
powstac przy wspoétudziale wszystkich
zmystow, dlatego trzeba tez kontrolo-
wac stopien skupienia dzieci i poziom
ich pobudzenia energetycznego, a po-
ziom energii u dziecka nieustannie sie
zmienia, szczegdlnie u nastolatkow.
Dziecko w trakcie seansow musi by¢
wykonawca, powinno wiec widzie¢
swojg postac na przyktad na ekranie czy
w lustrze. Podczas wizualizacji nalezy
dziecko obserwowac — zwracac¢ uwage
na sposéb oddychania, napiecie miesni
i mimike. Sugestie ze strony terapeuty
powinny by¢ krotkie, pozytywne i wy-
powiadane w czasie terazniejszym, naj-
lepiej w czasie wydechu dziecka. Nalezy
tez uzywac réznych technik wizualizadji,
aby nie zniecheci¢ dziecka.

Cwiczenia relaksacyjne,,Pszczétka
Stoduszka” (adaptacja treningu
W. Schultza)

Dzieci uktadaja sie na kocykach w wy-
godnej pozycji. Zaczyna brzmie¢ muzy-

ka np. Vivaldiego ,Cztery pory roku” op.
8, Wiosna”

,Byta wiosna. Storice mocniej
grzato. Stoduszka od rana zbierata
7 kwiatéw stodki nektar. Poczuta zme-
czenie. lle to jeszcze kwiatéw musze
odwiedzi¢? Zaczeta liczy¢: jeden, dwa,
trzy..., jedenascie, dwanascie (przy
liczeniu nalezy zwalnia¢ tempo). Sto-
duszce zaczat sie platac¢ jezyk... Po-
tozyta sie wygodnie na duzym lisciu,
rozluznita zmeczone nozki i tapki, za-
mkneta oczy. Jej brzuszek zaczat spo-
kojnie oddycha¢. Jak mi dobrze, stysze
tylko piekna, cicha muzyke, pomyslata
Stoduszka. Moja prawa tapka staje sie
coraz ciezsza, nie chce mi sie jej pod-
nies¢. Moja lewa fapka staje sie leniwa,
nie chce mi sie jej podniesc. Tylko moj
brzuch réwniutko, spokojnie oddycha.
Prawa noga z przyczepionym worecz-
kiem miodu staje sie ciezka, coraz
ciezsza i ciezsza. Lewa noga, tez z wo-
reczkiem miodu, staje sie ciezka, coraz
ciezsza. Nie chce mi sie jej podnies¢.
Gtowa jest tak wygodnie utozona. Je-
stem spokojna, stysze piekng muzyke.
Czuje, jak storice ogrzewa moje nogi
i tapki. Jest mi coraz cieplej... Ciepto
7 fapek i n6g przeptywa do brzuszka.
Cate ciato jest przyjemnie ogrzane
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stoncem. Jestem spokojna, czuje sie
bezpiecznie. Ogarnia mnie sennos¢...".

,(...) Pewnego razu Mi$ Uszatek
poszedt na wycieczke do lasu. Po drodze
spotkat wiele réznych zwierzatek, swo-
ich dobrych przyjaciot. Rozmawiat z je-
zem, skakat po tace z zajaczkiem, gonit
wiewiodrke, grat w pitke z kangurkiem. Po
wesotej zabawie Misio poczut sie zme-
czony i powedrowat do domu. Mamusia
czekata juz na Misia i przygotowata mu
ciepte, miekkie t6zeczko. Pomogta mu
zdja¢ ubranko i pofozyta do snu. W po-
koju byto cichutko, bo wszystkie zabawki
juz spaty. Misio utozyt sie wygodnie, za-
mknat oczka, rozprostowat ndzki, rozluz-
nit raczki. Teraz Misio oddycha réwno,
spokojnie, jest mu dobrze, zagtebia sie
w fagodng cisze. Prawa raczka staje sie
coraz ciezsza, nie chce mu sie jej pod-
nies¢. Oddycha lekko, rowno, spokojnie.
Prawa ndzka staje sie ciezka, coraz ciez-
sza, jest taka ciezka, ze nie chce mu sie
nig poruszac. Gtowa spokojnie spoczywa
na poduszce. Czuje spokdj, spokdj i cisze.
Odczuwa ciepto w rekach, nogach, coraz
wiecej ciepta. Ciepto z rak i ndg przesuwa
sie w kierunku brzuszka. Cate ciato jest
ciepte jak w kapieli, jest spokojny i bez-
pieczny. Sen otula go ciszg, zasypia (...)
zasypia (...)"

Zdrowe dziecko w obliczu
choroby rodzenstwa

Aleksandra Gora

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w Warszawie

Artykut zostat stworzony w opar-
ciu o prace magisterskag pt. Ocena
funkcjonowania psychologicznego ro-
dzenstwa oséb chorych na mukowiscy-
doze, wykonana pod kierunkiem prof.
dr hab. n. med. Tadeusza Mazurczaka
oraz dr Sylwii Kluczynskiej.

Konsekwencje przewlektej choroby,
7 ktorymi mierzg sie cztonkowie rodziny,
czesto sg zrédtem wielu emocjonalnych,
finansowych oraz behawioralnych kosz-

tow'. Poszczegdlni cztonkowie na co dzien

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

muszg stawi¢ czota nowym wyzwaniom,
niejednokrotnie ucza sie nowych rél. Kazda
rodzina jest inna, dlatego tez to, jaka posta-
we przyjmg jej cztonkowie w walce z cho-
roba, to bardzo indywidualna kwestia.
Choroba moze by¢ spostrzegana
jako zagrozenie, krzywda, a nawet wy-
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zwanie — to, jakie stanowisko przyjmie
wobec niej rodzina, bedzie rzutowato
na radzenie sobie z jej obecnoscia. W li-
teraturze dotyczacej rodzin z dzieckiem
przewlekle chorym bardzo duzo wspo-
mina sie o cierpieniu i ograniczeniach,
jakie ta za sobg niesie. Jednak schemat
nie zawsze musi by¢ powielony, mowi
sie rbwniez o0 obecnosci pewnego para-
doksalnego skutku obecnosci choroby.
Moze ona stac sie czynnikiem cemen-
tujgcym relacje pomiedzy cztonkami
rodziny, korzystnie wptywajagcym na
utrzymanie rownowagi w systemie ro-
dzinnym'. Wspomina sie o pozytywnej
roli choroby, jesli ta motywuje cztonkow
rodziny do podjecia wspdlnego wysitku
w celu ztagodzenia jej konsekwendiji.
Jezeli chorobie jednego z cztonkow
rodziny zostanie nadane odpowiednie
miejsce, nie bedzie ona miata destruk-
cyjnego wplywu na rodzine.

Przewlekta choroba dziecka to
ogromne przezycie dla rodzicow, ale
takze dla jego zdrowego rodzerstwa.
Choroba ktérego$ z dzieci bardzo an-
gazuje uwage rodzicéw, co jest natural-
nym zjawiskiem w takiej sytuacji, jednak
moze tez skutkowac nieswiadomym
odsunieciem zdrowego potomstwa’.
Jezeli zdrowe dziecko posiada nie-
wystarczajgcg wiedze lub informacje
o chorobie swojego brata badz siostry,
moze to utrudnia¢ poradzenie sobie
7 sytuacja choroby bliskich dla niej oséb.
To w konsekwencji moze doprowadzi¢
do nagromadzenia negatywnych emo-
cji takich jak strach przed porzuceniem,
zazdro$¢ czy poczucie winy?. Warto pa-

2 Deregowska J. Rodzeristwo dziecka prze-
wlekle chorego jako ,bohater drugoplanowy”
w rodzinie. W: Deregowska J., Majorczyk
M., Swigtkiewicz J. (red), Oblicza kryzysu
wspdiczesnego cztowieka. Poznan, Wyzsza
Szkota Nauk Humanistycznych i Dziennikar-
stwa, 2012, s. 147-165.

3 Antoszewska B. (red.) Dziecko przewlekle
chore — problemy medyczne, psychologiczne
i pedagogiczne. Torun, Wydawnictwo Eduka-
cyjne Akapit, 2011.

mieta¢, ze przystosowanie sie do cho-
roby rodzenstwa nie zawsze jest rowno-
znaczne ze zniknieciem negatywnych
odczu¢ - mimowolne stawianie cho-
rego dziecka w centrum uwagi po-
woduje, ze zdrowe dziecko mierzy sie
Z towarzyszacymi mu emocjami. Kaz-
de z dzieci ma swoj specyficzny ,jezyk
stresu” — nagromadzenie sprzecznych
emocji moze skutkowac drazliwoscia,
wzmozonym lekiem przed byciem od-
rzuconym, problemami z koncentracja,
a nawet dolegliwosciami fizycznymi.
Dostep zdrowych dzieci do infor-
macji o chorobie rodzenstwa bardzo
czesto jest ograniczany do minimum?.
Jednak warto pamieta¢, ze poprzez roz-
mowe o chorobie brata lub siostry, an-
gazowanie zdrowego dziecka w opieke
nad rodzenstwem, adekwatnie do jego
mozliwosci, moze pozytywnie wptywac
na budowe wiezi pomiedzy rodzen-
stwem. Relacja, ktéra bedzie sie opierata
na wzajemnym zrozumieniu oraz blisko-
éci, bedzie korzystna dla obu stron. Dla
dziecka chorego moze byc to trening
porozumiewania sie ze zdrowymi ro-
wiesnikami, poszerzanie swiata przezyc
dzieki wyjsciu poza chorobe, natomiast
dla dziecka zdrowego to mozliwosc¢
nauki szczegdlnego rodzaju wrazliwo-
ci i gtebszego przezywania, lecz nie
litowania sie nad kim$ stabszym?®. Mu-
kowiscydoza, bedaca chorobg zagraza-
jaca zyciu, moze budowac w zdrowym
rodzenstwie postawe charakteryzujacg
sie checig do stawiania czofa przeciw-
nosciom. Fakt choroby bliskiej im osoby
moze stac sie Zrodtem empatii i zdolno-
$ci do doceniania wiasnego zdrowia.
Pomimo presji, jakg choroba wy-
wiera na rodzine i wszystkich jej czton-

4 Buczynski FL. Rodzina z dzieckiem cho-
rym na biataczke. Lublin, Wydawnictwo KUL,
1999.

> Wactawik M. Zdrowe rodzeristwo chore-
go na mukowiscydoze — rola, oczekiwania,
przezywanie. W: Mukowiscydoza, 2006, nr
19,5.29-31.

Edukacja i psychologia na co dzien

koéw, dobre funkcjonowanie rodziny nie
jest niemozliwe. Wzajemne wsparcie
oraz spéjnosc rodziny mogga pemic role
bufora, chronigcego zdrowe potom-
stwo przed psychicznym cierpieniem.
Zdrowe dziecko ma potrzebe wiedziec¢
wiecej o tym, co sie dzieje z jego sio-
strg czy bratem, chce zrozumie¢, jakie
miejsce zajmuje w systemie rodzinnym,
a takze by¢ pewnym, ze zajmuje w nim
specjalng pozycje.

Literatura podejmujaca tematyke
funkcjonowania rodzin z przewlekle
chorym dzieckiem bardzo duzo uwagi
poswieca negatywnym emocjom to-
warzyszacym zdrowemu rodzenstwu,
ttumaczy mechanizmy ich powstawa-
nia. Pojawia sie wiec pytanie: jak zdrowe
rodzenstwo widzi siebie w tej sytuacji?
Czy faktycznie choroba siostry lub brata
wptywa tak negatywnie na ich jakosc¢
zycia? Na przetomie 2014 i 2015 roku
zostato przeprowadzone badanie (w ra-
mach pracy magisterskiej), w ktérym
wziety udziat rodziny posiadajace dzieci
zdrowe i chorujgce na mukowiscydo-
ze oraz rodziny posiadajace wytacznie
zdrowe dzieci. W oparciu o literature zo-
staty postawione hipotezy zaktadajace,
7e dzieci, ktére posiadajg rodzenstwo
chore na mukowiscydoze, beda dekla-
rowaly nizsze poczucie jakosci zycia,
w poréwnaniu do dzieci posiadajacych
zdrowe rodzenstwo. Wyniki okazaty sie
dos¢ zaskakujace, bowiem dzieci po-
siadajace chore rodzenstwo prawie nie
roznity sie w ocenie jakosci swojego
zycia od oceny dzieci posiadajgcych
zdrowe rodzenstwo. Dzieci udzielaty
odpowiedzi  dotyczacych  dziesieciu
roznych wymiaréw, sktadajacych sie na
jakos¢ zycia. Sposrod nich wyrézniat sie
wymiar ,Niezaleznos¢”, ktory mowi nam
0 poziomie autonomii oraz $wiado-
mego budowania relacji spotecznych
(szczegodlnie w zakresie spedzania wol-
nego czasu). Uzyskane wyniki sugeru-
ja, ze dzieci posiadajace rodzeristwo
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Fot. omgimages

chore na mukowiscydoze charaktery-
zuje wieksza mozliwos¢ decydowania
o sobie i niezaleznos¢, w poroéwnaniu
do rowiesnikéw posiadajacych zdrowe
rodzenstwo. Ciekawe jest, ze takg sama
ocene mozna byto spotka¢ u rodzicow
posiadajacych zdrowe i chore dzieci.
Analiza srednich wynikéw uzyskanych
przez dwie grupy uczestnikéw po-
zwala na wniosek, Zze jakos¢ zycia byfa
oceniana wysoko zaréwno przez dzieci
z chorym rodzeristwem, jak i te ze zdro-
wym rodzenstwem. Do podobnych
whnioskow doprowadzito takze badanie
przeprowadzone w 2010 roku® — miano-
wicie, w poréwnaniu do dzieci ze zdro-
wym rodzenstwem, dzieci, posiadajace
rodzenstwo chore na mukowiscydoze
deklarowaty lepsza kondycje fizyczna,
mniej problemoéw emocjonalnych czy
mniej ograniczen zwigzanych z aktyw-
nosciami z réwiesnikami i szkofg. Kre-
owat sie ich obraz jako osob, ktére sg
szczesliwe, spokojne i zadowolone z re-
lacji z rodzing oraz rowiesnikami. Z kolei
rezultaty jeszcze innego badania zwra-
cajg uwage na wyzsze wyniki na skalach

¢ HavermansT, 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.

dotyczacych talentéw i umiejetnosci’.
Mozna to interpretowac w nastepujacy
sposéb — codzienna opieka nad cho-
rym dzieckiem pochtania wiele uwagi
opiekunow, dlatego tez zdrowe dziecko
dazy do tego, aby by¢ ponadprzeciet-
ne w wielu aspektach, choc¢by po to,
by zwrdéci¢ na siebie ich uwage. Zdro-
we dziecko poszukuje réznych strategii
w celu normalizacji sytuacji, w ktorej sie
znajduje.

Na podstawie obserwacji mozna
whnioskowac, ze rodzice bardzo czesto
nosza w sobie obawe dotyczaca tego,
Ze nie sg w stanie dostatecznie zajac
sie swoim zdrowym dzieckiem. Bywaja
wobec siebie krytyczni, zarzucaja sobie,
Ze nie poswiecajg swojemu zdrowemu
potomstwu nalezycie duzo czasu i uwa-
gi, boja sie, ze niewystarczajgco dobrze
okazujg swoje uczucia wzgledem nich.
Jednak odpowiedzi udzielane przez
dzieci zdaja sie by¢ budujace dla rodzi-
cow. Zdecydowana wiekszos¢ dzieci
posiadajacych chore rodzenstwo dekla-
rowafa, ze otrzymuje duza ilos¢ uwagi
od swoich rodzicéw. Ponadto wiekszos¢
dzieci bioracych udziat w badaniu zdaje

7 Wennstrom L, Isberg PE., Wirtberg |.
i Rydén O. from children to young adults: cys-
tic fibrosis and siblingship. A longitudinal study.
Acta Pediatrica, 2011, 100, s. 1048-1053.

sie uwaza¢, ze choroba rodzenstwa nie
wywiera na ich zycie tak duzego wpty-
wu, jak mogtoby sie wydawac.

Wyniki wielu badan wskazuja, ze
dzieci, ktére posiadajg przewlekle chore
rodzenstwo, czesciej charakteryzujg sie
zachowaniami altruistycznymi i sg bar-
dziej dojrzate od swoich rowiesnikow?,
Doswiadczenia, ktore tacza sie z opieka
nad chorym rodzeristwem i ich obser-
wacjg, moga prowadzi¢ do odczuwa-
nia wiekszej radosci z wiasnego zycia
i wiekszej swiadomosci istnienia réznic
miedzy ludZmi.

Przewlekta choroba jest bez wat-
pienia trudnym doswiadczeniem dla
wszystkich cztonkéw rodziny. Codzien-
nie trzeba stawia¢ czota konsekwen-
cjom, jakie ta za sobg niesie. Jednak
wykorzystujgc wsparcie bliskich oséb
i wzajemne zaspokajanie potrzeb emo-
cjonalnych, bedzie tatwiej przystoso-
wac sie do obecnosci choroby w zyciu
rodzinnym. Aby potwierdzi¢ wnioski
ptynace z badania przeprowadzonego
na przetomie 20142015 roku, nalezato-
by przeprowadzi¢ je ponownie na wiek-
szej grupie 0sob, jednak dotychczaso-
we prognozy napawajg optymizmem.
Na ich podstawie mozna twierdzi¢, ze
rodzice nie tylko znajg potrzeby chore-
go i zdrowego dziecka, ale tez wiedzg,
jak i kiedy zareagowa¢ na potrzeby
swojego potomstwa. Dzieki temu two-
rzone sg optymalne warunki zaréwno
dla chorego, jak i zdrowego dziecka.
Osoby, ktére wychowuja sie wraz z ciez-
ko chorym rodzeristwem, maja w sobie
ogromne zasoby, ktére pomagaja im ra-
dzi¢ sobie w tej sytuadcji. Ich wielkg sitg
jest szczegolny rodzaj wrazliwosci, kté-
ry posiadaja. Chociaz niejednokrotnie
bywa im ciezko, gdy obserwuja zmaga-
nia swoich braci i sidstr z chorobg, uczg

8 Hamerlinska A. Ksztaftowanie sie oso-
bowosci  dziecka zdrowego w  obliczu
niepetnosprawnego rodzeristwa. W: Nauki
o Edukacji. Rocznik Naukowy Kujawsko-Po-
morskiej Szkoty Wyzszej, 2008, s. 113-122.
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sie cieszy¢ mniejszymi rzeczami, starajg
sie poszukiwac i dostrzegac pozytywne
strony wiasnego zycia. Uczucia rodzen-
stwa chorych dzieci mogg by¢ bardzo
skomplikowane. Mydle, ze moge zary-
zykowac stwierdzenie, iz niejednokrot-
nie rodzenstwo dzieci chorych toczyto
wewnetrzng walke ze sprzecznymi
emocjami — miato pewnego rodzaju
poczucie krzywdy, chocby ze wzgledu
na mniejszg ilos¢ uwagi, ktéra jest mu
poswiecana w poréwnaniu do chorego
dziecka, a jednoczesnie wstydzito sie
swoich mysli, bo uwazato, Zze skoro jest
zdrowe, to nie wypada mu odczuwac
takich zaléw. Sa to naturalne reakcje, nie
nalezy obawiac sie o nich méwic. Kiedy
rodzic sprobuje zrozumiec i uszanowac
nawet te najbardziej negatywne emo-
cje, z ktorymi walczy zdrowe dziecko,

moze by¢ to bardzo pomocne w pora-
dzeniu sobie z nimi. Dlatego tak wazne
jest, aby stara¢ sie zaangazowac kaz-
dego cztonka rodziny w pomoc w ra-
dzeniu sobie z chorobg. Kiedy zdrowe
dziecko bedzie wiedziato, co niesie za
soba choroba, bedzie tatwiej oswoic
mu sie z jej konsekwencjami. Warto na-
wzajem wykorzystywac swoje zasoby
i udziela¢ wsparcia osobom z najbliz-
szego otoczenia, wtedy walka nawet
7 tak ciezkg chorobg jaka jest mukowi-
scydoza moze stac sie fatwiejsza.
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Jezeli marzy tylko jeden czlowiek, pozostanie to tylko marzeniem.
Jezeli za$ bedziemy marzy¢ wszyscy razem, bedzie to juz poczatek nowej rzeczywistosci.

- Helder Camara -

Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
Doratn. #. 74

Dorota Hedwig

Zabrze, 13 listopada 201S r.
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Jacy jestesmy? Pasje, doswiadczenia, refleksje

Galeria slubna

W marzeniach i mitoSci nie ma rzeczy niemozliwych.
Janus Arony

Na tamach naszego czasopisma goscimy dzisiaj trzy pary matzeriskie: Lolite i Tomasza, Lidie i Michata Siudziriskich
oraz Pauline i Piotra Kwiatkowskich.

Cieszymy sie bardzo, ze zgodzili sie swoja radoscia podzieli¢ z czytelnikami,Mukowiscydozy’, za co serdecznie dzie-
kujemy. Zyczymy wszystkiego najlepszego na wspolnej drodze zycia, sit w pokonywaniu przeciwnosci, spetnienia ma-
rzeri i duzo zdrowia.

Redakcja,Mukowiscydozy”

Lolita i Tomasz, slub odbyt sie 25 kwietnia 2015 roku

Milosé jest jedynym skarbem,
ktéry mnozy sie przez podzial,
jest jedynym darem,

ktory powieksza sie

przez rozdawanie,

Jjest jedynym przedsiewzieciem,
w ktorym im wiecej sie wydaje,
tym wiecej sie zyskuje:

podaruj jq, wyrzué,
rozrzu¢ na cztery wiatry,
oproéznij kieszenie,
potrzgsnij koszem,

wylej z pucharu,

a jutro bedziesz

mial wiecej niz dzis!

Gall Anonim
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Pasje, doswiadczenia, refleksje Jacy jestesmy?

Lidia i Michat Siudzinscy,
Slub odbyt sie 16 maja 2015 roku

Milos¢ jak storice — ogrzewa Swiat caly

I swoim blaskiem ozywia rézanym;

W glebiach przepasci, w rozpadlinach skaty
Dozwala kwiatkom zakwitngé wio$nianym
TIwyprowadza z martwych glazéw tona

Coraz to nowe na przysztosé nasiona.

Adam Asnyk
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Jacy jesteSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Paulina i Piotr Kwiatkowscy,
$lub odbyt sie 27 czerwca 2015 roku

Kocham Cie! Tesknie! Wotam Cie do siebie!
Swiat caly Twoim nazywam imieniem!
Tys jest mq wiarq na wysokim niebie,

Tys jest mi calej ludzkosSci wcieleniem...

Przez Ciebie kocham, nienawidze...

W Twoim istnieniu zrédlo mojego istnienia;
Ty jestes moim sercem, krwi mojej zdrojem
i duszy mojej Tys harfq z ptomienia!

Kazimierz Przerwa-Tetmajer
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Historia mojego portu

Jeszcze catkiem niedawno nie
chciatam w ogole stysze¢ o zatozeniu
portu naczyniowego. Gdy mama mi
tylko o tym wspomniafa, krzyczatam,
pfakatam i upieratam sie, ze nigdy go
nie zatoze. Dlaczego? No céz, miatam
wiele watpliwosci i pytan, czy bedzie
bolato jego zaktadanie, czy bede mo-
gfa nadal uzywac kamizelki drenazo-
wej, czy bedzie bardzo widoczny, jak
bedzie dziatat itp.

Po kolejnej powaznej rozmowie
7z mamag, ktéra rozwiata wiekszos¢ mo-
ich obaw, zaczetam zastanawiac sie nad
jego zatozeniem. Tym bardziej, ze coraz
czesciej musze jezdzi¢ na leczenie do
Rabki-Zdroju, moje zyty sg w coraz gor-
szym stanie, a ja osobiscie strasznie boje
sie zaktadania wenflondw.

Mama porozmawiata z moim le-
karzem prowadzacym i ustalilismy, ze
zatozymy port przy nastepnym pobycie
w Klinice.

Kiedy znowu sie rozchorowatam
i wylagdowatam w szpitalu, bytam juz
pewna swej decyzji, tym bardziej, ze
praktycznie co drugi dzien musiatam
mie¢ zmieniany wenflon!

Tak, chciatam tego portu na 100%.

Jacy jesteSmy?

Fot. z archiwum rodzinnego Panstwa Gielarowskich

Kiedy nadszedt ten wazny dzien,
stres zzerat mnie i moja mame. Mia-
tam nadzieje, ze zamkne oczy i nagle
obudze sie i bedzie juz po wszystkim.
Podano mi tabletke, po ktorej rzekomo
miafam ,by¢ spokojniejsza” i zawiezio-
no mnie na sale operacyjna. Nie bytam
uspiona, ale dostatam srodki znieczula-
jace. Mimo to troche bolato.

Po operacji duzo spatam i czutam
sie staba. Jednak z kazdym dniem byto
coraz lepiej, az w koncu przestatam brac
srodki przeciwbdlowe i zaczetam spac
na obu bokach ©.

Mimo Ze sam zabieg nie byt niczym
przyjemnym i strasznie panikowatam
przy zmienianiu opatrunku i wyjmowa-
niuigty z portu (choc to wcale nie bolato),
to czuje sie znakomicie. Jestem bardzo
szczesdliwa, ze podjefam te decyzje. Teraz
moje wyjazdy do Rabki nie beda wiazaty
sie ze stresem przy zaktadaniu wenflonu,
obserwacja, czy kropléwka prawidfowo
kapie, czy czasem reka z wenflonem nie
puchnie... To juz przesztos¢.

PS. M&j port nosi imie Olaf ©.

Alicja Gielarowska, lat 12

Zimowe wejécie na Swinice

Pod koniec pazdziernika tego
roku razem ze znanym skialpinista, hi-
malaistg i rekordzistg swiata w biegu
na Elbrus Andrzejem Bargielem wybra-
tem sie w Tatry. Celem naszej wyprawy
byta Swinica. W Tatrach panowaty juz
zimowe warunki, byto sporo s$niegu
- ale pogoda w tym dniu byta wyma-
rzona, swiecito storice i byfa dosko-

nata widocznos$¢. Rano wyruszylismy
z Kasprowego Wierchu, trasa biegta
gtéwna granig Tatr przez Beskid, prze-
tecz Liliowe, Swinicka Przetecz, az na
szczyt Swinicy. Na Swinickiej Przeteczy
zatozylismy specjalistyczny sprzet (raki,
uprzaz, kask, czekan) poniewaz dalsza
czes¢ wyprawy byta zdecydowanie
bardziej wymagajaca — strome odcin-

ki z faricuchami asekuracyjnymi, oblo-
dzone skaty, waskie przejscia miedzy
skatami. Po pokonaniu tych nietatwych
miejsc dotarlismy na szczyt Swinicy
(2301 m n.p.m.). Ze szczytu roztaczat
sie wspaniaty widok na Tatry Wysokie
oraz Zachodnie. Po zrobieniu zdje¢
oraz podziwianiu panoramy Tatr ruszy-

lismy w droge powrotna.

30

MUKOWISCYDOZA 43/2015



Jacy jesteSmy?

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Mamy ruszamy!

Mamy rézne mamy. Takie pra-
cujace na etacie i takie, ktére zostajg
z dzie¢mi w domu, pracuja zdalnie.
Mamy jedynakéw i mamy trzech corek.
Mamy nadopiekuncze i mamy dajace
sie wyptakac. Mamy, ktére pozwalaja
na ciastko przed obiadem, i takie, ktére
pilnuja diety. Mamy zabiegane i mamy
biegajace... Sg tez mamy, ktére spo-
tkasz rzadziej, a one tez sg wsrdd tych
wymienionych wczesniej. Mamy dzieci
chorujacych na ciezkie, nieuleczalne
choroby.

Ja jestem takg mama. Bruno, moj
syn, urodzit sie z rzadka chorobg gene-
tyczng — mukowiscydoza. Na pierwszy
rzut oka nie dostrzezesz w nim chorego
dziecka. Rosnie jak kazde inne, $Smieje
sie i pfacze, zachowuije sie jak kazdy inny,
przeuroczy 3-latek. Jednak codziennie
musi wykonywac mase czynnosci, kto-
rych zdrowe dzieci na szczescie nigdy
nie poznaja.

Ja jestem taka sama mama, jak
mama zdrowego trzylatka. Na pierwszy
rzut oka nie dostrzezesz zadnej roznicy.
Martwie sie o sttuczone kolano, zasta-
nawiam sie, co zrobi¢ na obiad, mysle
0 jego przysztosci, szkole, relacjach

z réwiesnikami, tesknie tak samo, wku-
rzam sie tak samo, mysle, czy ubra¢ mu
cieplejszg czapke, kiedy zmienia sie po-
goda. Oprécz tego mam mase innych
zmartwien, obowiazkéw, mysli, ktdrych
mamy zdrowych dzieci na szczescie ni-
gdy nie doswiadcza.

Bycie Mama, rodzicem dziecka to
nie tylko dodatkowe obowigzki wo-
bec samego dziecka, ale takze, a nawet
przede wszystkim, wobec samej siebie.

Fot. z archiwum autorki

Wyprawa ta byta fantastycznym
przezyciem i doswiadczeniem. Cie-
sze sie, ze wszystko sie udato. Mimo
tego, ze zimg w goérach spedzam
duzo czasu na nartach, to nigdy nie
bytem w takich warunkach na pieszej
wyprawie.

Pawel Bielanski

Fot. z archwium PTWM

Dzieci uczg sie poprzez nasladowanie,
na naszym zachowaniu sie wzoruja, od
nas ucza sie, jak reagowac w danej sy-
tuadgji.

Dla mojego dziecka ruch i aktyw-
no$¢ fizyczna jest niebywale waznym
elementem rehabilitacji. Nie ma lep-
szego sposobu na dtuzsze zycie, niz
aktywnos¢, ruch, sport. Nie ma lep-
szego sposobu na pokazanie dziecku,
by z tego magicznego rozwigzania
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

korzystato, niz samemu wzia¢ sie ,do
roboty” i wtasnym przyktadem zache-
cac¢ dziecko do dziatania, do czerpania
przyjemnosci i radosci ze sportu, do
uczenia sie radzenia sobie z poraz-
kami, zaszczepi¢ zdrowg rywalizacje,
che¢ do doskonalenia sie, stawania
sie silniejszym.

Bieganie przyszto mi do gtowy
jako pierwsze. Najprosciej zatozy¢
buty i po prostu ruszy¢ sciezka przed
siebie. Bieganie jest najlepszym spo-
sobem na wentylacje ptuc, zadna
fizjoterapia w postaci drenazu czy-
li pukania po plecach, dmuchania
w wiatraczki, wprawiania ciata w drga-
nie poprzez kamizelke oscylacyjng,
NIC nie da takich efektow jak RUCH,
BIEG, SKAKANIE.

Bieganie czasem kaze ci walczyc
o oddech, tak jak chorzy na mukowi-
scydoze walczg o niego kazdego dnia.
Dlatego biegam, bo wiem, Zze moja
walka jest tez walka dla Bruna, czuje
na sobie jego wzrok i wiem, ze i on
ruszy kiedys i razem przebiegniemy
niejeden dystans, pokonamy niejedna
Sciezke, trase. Niezaleznie od tego, jak
wyboista to bedzie trasa, czy czasem
nie bedzie pod gorke, czy czasem
nie bedzie lato i wiato, czasem trzeba
bedzie przejs¢ do marszu, czasem be-
dzie ciezko o oddech. Kierunek jest je-
den. Do przodu. Najdtuzej, najdalej jak
sie da! Ta prosta z pozoru czynnos¢,
przebieranie nogami, daje mi niesa-
mowitg sile. A t3 sitg dziele sie z moim
dzieckiem.

A potem okazuje sie, ze nie jestem
sama.

Ze jest stado matek, ktore czuja,
mysla podobnie. Dla nich to tez wazne.
Niezaleznie od tego, czy dzieciaki chore
czy zdrowe, pétroczne czy nastoletnie.
Czy motywacja jest podobna do mojej,

Czy tez jest nig po prostu lepsza kondy-
cja lub powrot do sylwetki sprzed cigzy
(albo i lepszej!).

Te matki odszukuja sie nawzajem,
zaczynaja spotykac w przestrzeni wirtu-
alnej, potem poznaja sie w realu, spoty-
kaja na wspdlnych treningach, biegach.
Wspdlnie sie motywuja, pilnuja, zaraza-
ja pasja. Kiedy jakies mamuski zwalniaja
tempo, poddaja sie lenistwu, krzycza
dziarsko,MAMY RUSZAMY!"

| uwierzcie mi, tu nie chodzi tylko
o wsparcie przy kolejnych treningach,
ale przektada sie to na wszelkie ptasz-
czyzny zycia...!

,Mamy ruszamy” to inicjatywa za-
poczatkowana przed dwie petne ener-
gii mamuski, llone i Ole. Kobiety petne
pasji i pomystow na siebie, swojg ro-
dzine. Mamy kilkuletnich dzieci. Mamy
jakich wiele. Mamy nie wyobrazajace
sobie zycia spedzanego z paczka czip-
sow i colg przed TV. Mamy takie jak ty
i ja. Kazda z nas ma inne motywacje, by
nie przestawac dziata¢, kazda ma inne
charaktery, problemy, marzenia, mozli-
wosci. taczy nas wiele, a przede wszyst-
kim to, ze nie gadamy, a dziatamy! Ze
nam sie chcel

| kiedy pada hasto: ,chore dziecko’,
,mozna pomaoc’, to nie ma zawahania,
nie ma gadania,ooooch, jak mi przykro,
biedna’, robienia smutnych, wspdtczu-
jacych oczu jak kotek ze Shreka, wysy-
tania serduszek SMS-em i wirtualnego
przytulenia, klepania po plecach, roz-
czulania sie nad sobg — tylko jest odzew,
reakcja.

Pytanie: KIEDY, JAK, GDZIE? Bede.
Mozesz na mnie liczy¢. | to nie jest ga-
danie. One tam beda, pomoga!

Nie byto inaczej podczas te-
gorocznego Biegu Niepodlegtosci
w Warszawie. Kolejny raz, wraz z Pol-

skim  Towarzystwem Walki z Mu-

Jacy jesteSmy?

kowiscydoza, wspaniatymi  ludzmi
robigcymi kawat roboty dla naszej
spotecznosci, bieglismy w zielonych
skrzydtach, koszulkach, obklejeni na-
pisami MUKOWISCYDOZA, WIEM, PO-
MAGAM! ODDYCHAJ.PL. Biegamy dla
podopiecznych fundacji, dla wszyst-
kich chorych na mukowiscydoze i ich
bliskich.

Mamuski tam byty, oj byly, nie
sposob byto nie zauwazy¢. Ale nie tyl-
ko matki dzielnie wspieraty akcje! Nie
mozna nie wspomnie¢ o fantastycz-
nych ojcach, mezach, chtopakach, kté-
rzy przybyli ze swoimi dziewczynami,
niektorzy sami. | tez nie mogtabym
poming¢ przyjaciot i znajomych, cze-
sto bezdzietnych, ale z wielkim sercem
i empatia, ktorzy bezinteresownie sta-
wili sie na starcie razem z nami, prze-
jechali czesto kawat drogi z drugiego
kranca Polski, by wspomoc naszg akcje,
by coraz wiecej ludzi dowiedziato sie
o tej ciezkiej chorobie, by wiecej cho-
rych miato szanse na dtuzsze i Izejsze
zycie, by nie byli niewidzialni, tak jak
ich choroba.

Dziekuje wam wszystkim! Najwiek-
sze stowa wsparcia nie daja tyle, co fi-
zyczna obecnos¢, wspdlne dziatanie. | ta
Swiadomosg, ze kiedy pojawi sie kolejna
mozliwos¢ pomocy, zndw pojawig sie
obok, bedg biec co sit w nogach, a cza-
sem zwolnig znaczaco tempo, bedg sie
wrecz nudzi¢ na trasie, by by¢ z toba.
Beda. Bedziemy razem.

| chociaz ci, ktérzy mnie znaja,
wiedzg, Zze jestem z natury twardziel-
ka, sa jednak chwile, kiedy stajg mi tzy
w oczach. Wzruszam sie, bo nawet nie
wiecie, ile to dla mnie znaczy.

A takich wzruszonych, jak ja, jest
wiecej!

MAMY MOC!

Monika
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Tworczosé

Kacik poetycki: Wiara, nadzieja, mitosc.

| pojednanie

Magiczny czas swigt. Czas nadziei,
mitosci i wiary. Czas pojednania. Zwol-
nijmy tempo, zatrzymajmy sie na chwi-
le, popatrzmy na padajacy z nieba snieg.
Ucieszmy sie jak mate dziecko, ktére je-
zykiem prébuje, jak ten $nieg smakuje.

& kR

Wyciagnijmy reke do tych, z kté-
rymi dawno sie nie widzielismy, nie
rozmawialismy, a nawet — by¢ moze -
wyrzucilismy ich z serca. Niech ten do-
datkowy talerz na wigilijnym stole nie
bedzie tylko pustym symbolem. Z wia-

ra i nadziejg spojrzmy w przysztosc.
Na kazdego z nas czeka tam rados¢
z kazdego dobrego dnia. Dnia przezyte-
go w zgodzie ze sobg i z innymi.

Joanna Jankowska

&k

Chwila pojednania

Wez w reke siwy oplatek dnia
bo oto nadeszta chwila pojednania

Niech sie pojedna
jabtko z nozem

drzewo z ogniem

dzien z nocq

Pospiesz sig

Pospiesz sie
moze zdqzysz jeszcze powiedzie¢
to co drzemie w wielkim milczeniu

pospiesz sie
moze zdqzysz jeszcze pokochaé

to co zdaje sie tylko przestrzeniq

pospiesz sie

Smiech z ptaczem
nicos¢ z ciatem

niech sie pojedna
samotnosé z samotnosciq

Anna Kamierska

moze zdqzysz jeszcze odczytaé
strone ksiegi co sie zamyka

pospiesz sie
moze jeszcze zapragniesz tak mocno
ze dotkniesz i znikniesz w dotyku

& ik ok

Roznica

Powiedz mi jaka jest roznica
miedzy nadziejq a oczekiwaniem
bo moje serce tego nie rozumie
ciqgle sie rani o szklo oczekiwania
ciggle sie gubi we mgle nadziei

ale pospiesz sie

Anna Kamieniska

ks. Jan Twardowski
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Tworczosé

ok ok 2k
Snieg
Zmartwienia Boga

spisane na kartkach
wypadajq z kosza

Na ziemi
pada $nieg

Joanna Jankowska

5 55 3
Stedmiowiersz

Jak piekna jest brzydka pogoda
zabawny spézniony generat

surowy wesoly $nieg

stonice rano podhuzne w potudnie okrqgte
jak chuda gola pensja

jak dalekie bliskie serce

jak krétkie dlugie zycie

Joanna Jankowska

ST
Jest

Jest jeszcze taka milosé

Slepa bo widoczna

Jjest szczesSliwe nieszczesScie

pot radosé pét rozpacz

ile to trzeba wierzy¢

milczeé cierpieé¢ nie pytaé

skakaé jak osiot do skrzynki pocztowej
zatowaé czego nie byto

by dostac nic

za wszystko

miej serce 1 nie patrz w serce
odstraszy cie kocha¢

Joanna Jankowska

Jacy jesteSmy?

5 16 20
Jak si¢ nazywa

Jak sie nazywa to nie nazwane

Jjak sie nazywa to co uderzyto

ten smutek co nie tqczy a rozdziela

przyjazn lub inaczej mitosé niemozliwa

to co biegnie naprzeciw a bylo rozstaniem
wciqz najwazniejsze co przechodzi mimo
przykrosc¢ byle jaka jak chtodny skurcz w piersi
ta straszna pustka co graniczy z Bogiem

to ze jesli nie wiesz dokqd i8¢
sama cie droga poprowadzi

Joanna Jankowska

5 5 25
Modlitwa

Z iskry z prochu ulep mnie na nowo
znow zasadz drzewa w moim raju
Jjeszcze raz daj mi niebo nad glowq

Bym Ci mogla przeczy¢ rozumami

przywolywaé wszystkimi ptaczami
odnajdywacé jak mitos¢ wargami

Anna Kamienska
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: Odrobina mitosci
w kulturalnym zastrzyku na Swieta

Zanim napiszemy list do Mikotaja,
zastanawiajac sie, czego sobie zyczymy
z okazji nadchodzacych Swigt Bozego Na-
rodzenia, warto obejrze¢ polska komedie —
Listy do M 2.To druga cze$¢ kinowego hituy,
tym razem w rezyserii Macieja Dejczera.

Pierwsza cze$¢ nawiagzuje do zna-
nej brytyjskiej komedii To wiasnie mitos¢
(2003). Takze w drugiej odstonie filmu
splataja sie historie réznych osdb. Mamy
dziennikarza radiowego (Maciej Stuhr),
ktéry tworzy wspaniate audycje o mito-
$ci, a swojej ukochanej kupuje na $wieta
wazon. Pojawia sie tez odnoszacy sukce-
sy muzyk (Maciej Zakoscielny), prébuja-
cy odzyska¢ wzgledy dziewczyny, ktorg
wczesniej porzucit, czy tytutowy Mikotaj
(Tomasz Karolak), zabiegajacy o szacu-
nek swojego czteroletniego synka. Na
uwage zastuguje takze kreacja Agnieszki
Dygant, ktéra wcielifa sie w postac roz-
wiedzionej pisarki. Bohaterka chetnie
udziela rad innym, jej ksiazka staje sie
bestsellerem, a jednoczesnie nie potrafi
poradzi¢ sobie z wkasnymi problemami.

Listy do M 2 to dobra propozycja
na rodzinny seans w jeden z zimowych
wieczorow. Zabawne dialogi i humor

Dekalog pacjenta chorego

Aniot, CCO, dostep online: https://pixabay.com/pl/aniot-posta¢-boze-narodzenie-rysu-
nek-564351/

sytuacyjny nie tylko dostarcza widzom
rozrywki, ale takze wzruszag do tez
Atutem filmu jest takze gra aktorska.
Na wyrdznienie zastugujg szczegol-
nie najmtodsi aktorzy, ktérzy z duzym
wdziekiem odgrywaja powierzone im
role. Catos¢ dopetnia ciepta i pogod-
na muzyka, ktéra wprowadza widzow
w Swigteczny nastroj. Wiodacym mo-
tywem filmu pozostaje piosenka Some-
one stworzona przez polski zespot Tabb
& Sound'n'Grace. Niespodzianka moze

na mukowiscydoze — cd.

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

Pamietaj — jedzenie daje
site do walki!

Kulinarne wpadki

Ryz, warzywa, troche miesa, niby nic cie-
kawego, ale risotto nie musi by¢ nudne —
zapewnia pan kucharz ze szklanego ekra-
nu. Risotto — popularna wioska potrawa,

by¢ fakt, ze w oficjalnym teledysku pro-
mujacym film pojawia sie Maciej Zako-
scielny, ktéry wspolnie ze Spiewajacymi
artystami wykonuje utwér na trgbce.
Listy do M 2 to film, ktéry dostarcza po-
zytywnych emodji i przywraca nadzieje,
ze nawet w beznadziejnych sytuacjach
szczescie moze znowu do nas powré-
ci¢. Czasami co$ sie rozpada, aby mozna
byto z kawatkdéw utozy¢ co$ nowego,
czesto lepszego.

Marta Gliniecka

przejeta przez wiele kuchni europejskich,

przyrzadzona z ryzu podsmazonego na

ttuszczu razem z cebulkg i czosnkiem.
Szybko notuje przepis... A w nim

byto mieso wotowe, wieprzowe, kur-
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Kacik kulinarny

czak, owoce morza, warzywa i ryz. Wer-
sja ,bez umiaru”. Pan kucharz ugotowat
wszystko szybko i sprawnie. Danie
wykonane na szklanym ekranie az pro-
sito sie o wyprobowanie. Poczutam, ze
musze to ugotowac. Tradycja w mojej
rodzinie s niedzielne obiady. Najpierw
u babci, pdZniej u mamy, a obecnie ja
przejetam pateczke. Menu przekazane
z pokolenia na pokolenie.

Obiad obowigzkowo rozpoczyna
rosét z domowej kury. Na drugie danie
kaczka z jabtkami, na zmiane z rola-
da slaska, kluskami i ,modrg kapusta"
Pewnej niedzieli uznatam, Zze czas na
zmiane. Postanowitam zaskoczy¢ gosci.
Risotto ,na bogato” miato by¢ wspania-
tym i oryginalnym niedzielnym daniem.
Od samego poczatku kleska kulinarna
wisiata w powietrzu. To nie mogto sie
udac¢ ©. Nie znatam podstawowych za-
sad gotowania risotto.

Risotto nie lubi pospiechu, go-
towa¢ nalezy spokojnie, powolutky,
wrecz leniwie. Do risotto z owocami
morza nie dodaje sie sera. Bardzo waz-
ne jest zachowanie umiaru. Najlepiej
sprawdzaja sie dwa, trzy dodatkowe
skfadniki. Gtéwnym bohaterem powi-
nien pozostac ryz. Jezeli nie mamy innej

Salatka z pieczonych
pomidorkow cherry

Safatka z pomidorkéw cherry smakuje
przyprawiona balsamicznym kremem

M Sktadniki:
40-60 dag pomidorkéw cherry, 4 tyz-
ki oliwy z oliwek, 1-2 zabki czosnku,

mozliwosci, mozemy uzy¢ dowolnego
ryzu, ale nie do konca bedzie to ,risot-
to" Zdecydowanie jednak warto za-
opatrzyc¢ sie w specjalng odmiane ryzu.
Ryz do risotto ma spore, owalne ziarna,
0 nazwie arborio, cararoli lub po prostu
ryz do risotto.

Risotto lubi kieliszek biatego wina
i goracy bulion o tagodnym smaku.
Niestety, wiedze te posiadfam juz po
gotowaniu... Ugotowatam cos wyjat-
kowo niejadalnego. Mieso wotowe byto
za twarde, kurczak za miekki, a owoce
morza rozgotowane ryzem. Jednogarn-
kowe danie zamienito sie w gar czegos
blizej nieokreslonego. Byto nie do spo-
zycia. Zamoéwienie telefonicznie pizzy
potwierdzito mojg porazke kulinarna.

Kazdy z nas kiedy$ dopiero roz-
poczynat swojg przygode kulinarna.
I niewielu zaczynato ja od... petnego
sukcesu. Moja znajoma, wtedy jeszcze
studentka, zapragneta zabtysna¢ przed
narzeczonym  swoimi  kucharskimi
umiejetnosciami. Zaprosita go na obiad
i przewidujgco zaplanowata klasyczne
menu, bez kulinarnych ekscesow: rosét
z kury oraz schabowe. Owczesne realia
whniosty korekte do jej planéw — zamiast
wieprzowiny udato jej sie kupi¢ sznycel

2 tyzki np.: ziarenek czarnuszki, ziarenek
sezamu (moze by¢, ale nie musi), sol,
garsc swiezej bazylii, duza gars¢ swiezej
rukoli, 20 dag mozzarelli.

M Sposéb przyrzadzania:

Pomidorki umy¢, wysuszy¢, wiozy¢ do
naczynia do zapiekania, skropi¢ olejem.
Witozy¢ do piekarnika nagrzanego do
220°C. Piec 15 minut, az pomidorki zaczng
mieknac i pekac. W potowie pieczenia do-
dac czosnek pokrojony w pfatki (czosnek
musi pokroi¢ osoba, ktora nie choruje
na mukowiscydoze). Piec dalej ostroznie,
aby nie spali¢ czosnku. Dowolne Ziarenka
(moga tez by¢ orzeszki, np. piniowe) upra-
zy¢ na suchej patelni, wyja¢ pomidorki

Jacy jesteSmy?

cielecy (wtedy niezwykty rarytas), a za-
miast kury rosotowej tylko... kurze n6z-
ki. Byta pewna, ze umie ugotowac rosot
i kotlety schabowe, zatem nie zmienita
swoich planéw i petna optymizmu roz-
poczeta gotowanie i smazenie. Niestety,
kotlety wyszly grube i sztywne jak po-
deszwa, a z rosotu po odstawieniu do
ostygniecia zrobita sie... galareta. Do-
brze, ze do schabowych byty kupione
ziemniaki — znajoma razem z przyjaciot-
kg przyrzadzita na szybko placki ziem-
niaczane, ktore tak spodobaty sie narze-
czonemu, ze prosit jeszcze o doktadke.
Podobno do dzisiaj s3 jednym z jego
ulubionych dar, z ktérym wigzg sie mite
wspomnienia mtodosci ;-).

Wiele lubianych przysmakéw po-
wstato w wyniku wypadku. Kulinarmy
kryzys moze przytrafic sie kazdemu.
Czasami efekty wpadki okazywaty sie
przepyszne.

Gotowanie bywa zabawa. Pozwala
na eksperymenty, a rezultaty czesto nie
s tym, czego sie spodziewalismy. Dzi-
siaj wiem, ze musi by¢,proba generalna”
dania, wiec nie ryzykuje zapraszania go-
$ci na positek ugotowany ,pierwszy raz".

Danuta Sajdok

z piekamnika i zostawi¢ do schiodzenia.
Pozostatg oliwe z oliwek wla¢ do misy sa-
tatkowej, dodac sél i ziarenka, nastepnie
wystudzone pomidorki wraz z pozostatym
sosem z naczynia do zapiekania. Dodac
listki bazylii, rukoli oraz naskubang mozza-
relle, lekko przemieszac. Satatke te poda-
jemy z balsamicznym kremem, aby kazdy
mogt sobie jg skropi¢ wedtug wiasnego
uznania.

Zupa grzybowa z jajkiem

I Sktadniki:

5 duzych obranych ziemniakéw, sél, 1/2
tyzeczki mielonego kminku, 1 1i$¢ lauro-
wy, suszone grzyby, 1 tyzka maki, 200 ml
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Jacy jesteSmy?

Domowa zupa grzybowa z jajkiem

kwasnej smietany, ocet, 4 jajka, peczek
koperku, moze by¢ natka pietruszki,
swiezo zmielony pieprz.

B Sposob przyrzadzania:

Ziemniaki pokroi¢ w kostke i zala¢ 1,25 |
goracej wody. Posoli¢, dodac kminek, lis¢
laurowy, gotowac 10 minut. Suszone grzy-
by wczesniej namoczy¢ w letniej wodzie,
a w przypadku $wiezych grzybéw naj-
pierw je oczysci¢, pokroi¢, doda¢ do gotu-
jacych sie ziemniakow. Smietane zmieszac
dokfadnie z maka i wla¢ do ugotowanych
Ziemniakéw i grzybow. Gotowad dalsze
10 minut. Do smaku przyprawi¢ odrobing
octu. Do zupy wpusci¢ ostroznie ze sko-
rupkijajka, nie mieszac, gotowac na matym
ogniu jeszcze 3 minuty. Delikatnie prze-
mieszac zupe, aby jajka nie przylepity sie do
dna. Dodac posiekany koperek i gotowac
kolejne 5 minut. Serwowac po 1 jajku na
talerz. Mile widziana jako dodatek kromka
chrupigcego chleba.

Maslany losos w winie

Sytny maslany toso$ w winie

M Skiadniki:

Plat fososia, 3 tyzki oliwy z oliwek, 2-3 tyz-
ki masta (ja daje duzo masta), sél, mielony
pieprz, 1 tyzeczka suszonego tymianky,

1 tyzeczka suszonego rozmarynu, 5 zab-
kéw czosnku w tupince, 200 ml biatego
wina (riesling), swieze gafazki tymianku
i rozmarynu na ozdobe, 1-2 cytryny.

M Sposéb przyrzadzania:

Piekarnik rozgrza¢ do 150°C. Na blache
do pieczenia wla¢ oliwe, potozy¢ toso-
sia. Obtozy¢ go mastem, posoli¢, popie-
przy¢, posypac suszonym rozmarynem
i tymiankiem. Obtozy¢ zabkami czosnku.
Przykryc folig aluminiowa i wiozy¢ do pie-
karnika. Po 10 minutach podla¢ winem
i piec dalsze 10 minut. Zdjac folie i zwiek-
szy¢ temperature do 200°C. Piec kolejne
5-10 minut. Gotowe danie podawac
ozdobione $wiezymi gatazkami rozmary-
nu, tymianku i ¢wiartkami cytryny.

Udziec z indyka z jabtkami
i suszonymi sliwkami

Udziec z indyka z jabtkami i suszonymi
sliwkami

M Sktadniki:
Udziec z indyka, 2-3 tyzki masta, sdl,

pieprz, papryka stodka mielona, 2 tyzki
majeranku, 3 tyzki oleju, cytryna, 2 jabt-
ka, 10 dag suszonych sliwek, 200 ml
kwasnej sSmietany.

M Sposob przyrzadzania:

Udziec z indyka doktadnie umy¢, osuszyc,
skropic¢ sokiem z cytryny, olejem. Posoli¢,
popieprzyc¢ i natrze¢ majerankiem. Wsta-
wi¢ do lodéwki na 1-2 dni. Na patelni
obsmazy¢ z obu stron udziec, a nastepnie
przetozy¢ go do brytfanki, obtozy¢ ma-
stem i posypac stodka papryka. Obtozy¢
udziec ¢wiartkami jabtek i suszonymi sliw-
kami. Podla¢ wodg do wysokosci 1 cm.
Piec 2-2 1/2 godz. w temperaturze 160°C.

Kacik kulinarny

Podczas pieczenia uzupetnia¢ wode
i podlewac udziec wytworzonym sosem.
Po upieczeniu odtozy¢ udziec w ciepte
miejsce, a wytworzony sos z jabtkami
i sliwkami zmiksowac i potaczy¢ ze smie-
tana. Podawac z kluskami slgskimi, pam-
puchami lub ziemniakami purée.

Tiramisu

Deser dla smakoszy - tiramisu

M Sktadniki:

10-12 biszkoptéw, 250 g serka mascar-
pone, 3 jajka, 1/3 szklanki cukru, 1/2
szklanki czarnej mocnej kawy, 250 ml
alkoholu (do wyboru likier migdatowy
amaretto, rum lub koniak), kawatek star-
tej gorzkiej czekolady lub kakao.

M Sposob przyrzadzania:

Do miseczki wla¢ kawe, ostudzi¢, dodac
alkohol. Biszkopty kolejno zamoczy¢ na
sekunde w kawie (maja by¢ wilgotne
tylko z wierzchu) i utozyc ciasno na dnie
i na bokach prostokatnej salaterki. Nie
przejmujmy sie ,nieszczelnoscig” spodu
— szczelinki wypetnimy kremem. Zottka
utrze¢ mikserem z cukrem az zbielejg,
dodac serekiwymieszac na gtadka mase.
Ubi¢ na sztywno piane z dwoch biatek
ze szczypty soli i zmieszac¢ delikatnie
z masg serowa. Wytozy¢ krem na bisz-
kopty. Wstawi¢ do lodéwki na co naj-
mniej 5 godzin. Przed podaniem posy-
pac startg czekolada lub kakao. Pokroic¢
lub wycia¢ kotka kuchennym pierscie-
niem. Ozdobi¢ wedtug wiasnej fantazji.

Smacznego!

W nastepnym numerze:
Abecadto z pieca spadto...
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J?ész’fy sie

Zeszty sie cztery koty

Z czterech réznych stron swiata.
Jeden pochodzit z Mrukoty,
Drugi z Gornej Dachoty,

Trzeci z miasta Myszkowa
(zaraz obok Kotkowa),

A czwarty z wyspy Drapata.

Rozsiadty sie w czterech fotelach
| rozpoczety rozmowe

O kocich celach,

Kocich fortelach,

| o tym, czy myszy surowe

S3 zdrowe?

&Tery Rﬁ‘ry ‘,

Przez cate rano tak gadaty,

Przez popotudnie,

Przez wieczér caty,

Co najdziwniejsze jednak, zaznaczam,
Obywaty sie bez ttumacza.

Wszystko, co chciaty, przekazywaty
Przez jedno miau,

Albo dwa miauy.

Z tego wynika, moi ztoci,

Ze z wszystkich na $wiecie jezykow,
Najtatwiejszy jest jezyk koci.

Brak tylko do niego

Podrecznikéw.

Ludwik Jerzy Kern

Rysunek: Zuzia Strzelecka
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... czyli zamien kwiatki na czekoladki ;-)

Jak wszyscy wiemy, osoba chora na mukowiscydoze nie powinna dotykac¢ kwiatow
cigtych, czyli bukietow, wigzanek itd. Dlaczego? Poniewaz w wodzie, w ktorej sg trzymane
cigte kwiaty, wystepuje grozna dla was bakteria Pseudomonas aeruginosa. Jest to bakteria
powszechnie wystepujaca w srodowisku, ale szczegdlnie upodobata sobie miejsca wilgotne,
ze stojaca woda, a takie to na przyktad wazon z kwiatami, akwarium, konewka do podlewania
ro$lin doniczkowych czy mokra gabka do $cierania tablicy. Jak unikng¢ takich sytuacji
w szkole? Nie kazdy chce si¢ thtumaczy¢ i nie musi, ale zawsze moze zaproponowac, ze on
moze by¢ osobg sktadajaca w imieniu klasy zyczenia, mozna tez kwiaty zastapi¢ pudetkiem
czekoladek, a jesli chodzi o impreze u kolezanki czy kolegi, to ksigzka, stodycze lub ptyta
beda jak najbardziej na miejscu.

To zaden wstyd odmowi¢ wregczania kwiatow! W razie watpliwosci pomyslcie
o konsekwencjach, ktore potem moga si¢ ciagna¢ dtugo za wami. Trzeba nauczy¢ si¢
odmawia¢ zdecydowanie, ale grzecznie, i1 nie ttumaczy¢ si¢ zbyt zawile, krotko mowiac,
trzeba nauczy¢ si¢ by¢... asertywnym. Co to znaczy? Przeczytajcie w kolejnym artykule ©.

A co z urwanym spontanicznie polnym kwiatkiem, ktory chciatoby si¢ wreczy¢ mamie czy
kolezance? OczywisScie, Zze mozna — on nie stat w wodzie, wi¢c nie ma problemu ©.

Tekst i fotografia: MaKa

MUKOWISCYDOZA 43/2015 39



Mata Mukowiscydoza

Deinonych

Witajcie! W dzisiejszym numerze, tak jak obiecatem, opisz¢ Wam deinonycha, czyli amerykanskiego
krewniaka wcze$niej opisanego welociraptora, oraz przedstawi¢ kontynuacje mojego komiksu! Mitego
czytania!

Deinonych (Deinonychus — ,straszny szpon”) to rodzaj niewielkiego teropoda wystepujacego
we wczesnej kredzie na terenach obecnej Ameryki Péinocnej. Do tego rodzaju nalezy tylko jeden gatunek —
D. antirrhopus. Deinonych osiggat ok. 3—4 m dlugosci. Skamieniatosci tego dinozaura zostaly znalezione
w stanach Montana, Wyoming i Oklahoma, cho¢ przypisywane mu zgby odkryto takze w Marylandzie.
Pierwsze skamienialo$ci deinonycha odnaleziono w 1931 roku wtasnie w potudniowej czgsci Montany.
Badaniami nad deinonychem zajmowat si¢ w latach 60. XX wieku John Ostrom. Uznat on deinonycha
za energicznego i zr¢cznego zabdjcg. Poznanie deinonycha zmienito sposob patrzenia naukowcoéw na
dinozaury jako na ,,przero$niete jaszczurki” i dato nowy, zaskakujacy dynamizmem obraz dinozaurow.

Nazwa rodzajowa tego dinozaura sktada si¢ z greckich stow deinos — straszny i nychus — szpon,
co razem oznacza ,straszny szpon”. Wywodzi si¢ ona od ogromnego sierpowatego pazura znajdujacego
si¢ na obu stopach tego dinozaura. Natomiast nazwa gatunkowa, oznaczajaca ,,przeciwwaga”, bierze si¢
od budowy ogona. Czgs¢ jego wypustek i podpdrek byta niebywale wydtuzona, co powodowato, ze byt
on sztywny i w czasie biegu stanowil przeciwwage dla ciata.

Najwigkszy znany okaz deinonycha miat 3,4 m dlugosci, z tego 4,1 cm przypadato na czaszke,
a wysoko$¢ w biodrach wynosita 0,87 m. Wazyt okoto 73 kg. John Ostrom, wzorujac si¢ na alozaurze,
dokonat rekonstrukcji czesciowo uszkodzonej czaszki deinonycha. Na tej podstawie sadzi si¢, ze budowa
czaszki dawata deinonychowi $wietne widzenie stereoskopowe. Czaszka deinonycha byta masywniejsza
od czaszki spokrewnionego z nim welociraptora, poza tym cz¢$¢ pyska welociraptora jest wklgsnieta.
Ta cecha pozwala rozr6zni¢ welociraptora od deinonycha. Zaréwno szczgka gorna, jak 1 zuchwa posiadaty
duze otwory zmniejszajace wage czaszki. U deinonycha odleglo$¢ miedzy oczami a nozdrzami byta
szczegllnie duza. Deinonych posiadat tez duze, trojpalczaste tapy z dlugim pierwszym pazurem oraz
13-centymetrowy zagigty pazur na obu stopach. Szyja byla wygigta w ksztalcie litery ,,S”. U deinonycha,
podobnie jak u innych dromeozauréw, wystepowata cata seria cech szkieletu taczacych je z ptakami.
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Deinonych najprawdopodobniej miat piéra. Swiadczy o tym podobienstwo jego szkieletu do ptasiego oraz
odkrycie pior u innych dromeozauréw — welociraptora i mikroraptora. Mata ciekawostka: z pewnoscia nie
raz widzieliscie filmy ,,Park Jurajski”, ,,Zaginiony $wiat Park Jurajski”, ,,Park Jurajski 3 oraz najnowszy
tegoroczny ,,Jurassic World” (goragco go polecam) i pamigtacie sceny z welociraptorami. Otoz te raptory
zostaly Zle przedstawione, ale o tym pisatem w magazynie nr 40. Po pierwsze byly za duze, po drugie
bardziej przypominaja deinonychy, po trzecie — w filmach maja szybkos$¢ wieksza od geparda i inteligencje
przewyzszajaca delfiny, wieloryby oraz naczelne (ludzie, szympansy, goryle, orangutany itp.), ale
to stworzono na potrzeby kina. [stniejg tez przypuszczenia, ze welociraptory w filmach to po postu biednie
nazwane deinonychy!

Deinonych zamieszkiwal podmokte tereny: zalewy rzek, delty i laguny oraz lasy. W jego
towarzystwie zyly nodozaury jak sauropelta, ornitopody np. zefirozaur i tenontozaur. W otoczeniu byly tez:
duzy teropod akrokantozaur, zauropod zauroposejdon i krokodyl Goniopholis. Jego konkurencje stanowit
inny dromeozaur — utahraptor. Podobnie jak deinonych, polowat na iguanodony. To byto przyczyna walk,
w ktorych jako wigkszy i silniejszy cze$ciej wygrywal utahraptor.

Skamieniato$ci deinonychow znaleziono w formacji Cloverly (1), blisko skamieniatosci
ornitopodow tenontozaurow. Wokot szkieletow tych ornitopodow byly zgby deinonychow, a nawet
pojedyncze szkielety. Naukowcy Ostrom i Maxwell uwazaja te skamieliny za dowdd, ze deinonychy zyty
ipolowaty w stadach. Jedna z ko$ci ramiennych tenontozaura nosi §lady zebow deinonycha. Kolejni badacze
— Brinkman i jego zespot (1988) — stwierdzili, ze pojedynczy wazacy 70—100 kg deinonych z pewnoscig nie
byt w stanie zabi¢ dorostego, wazacego 1-4 t tenontozaura. Jednak stadu deinonychow mogtoby si¢ to udac.
W 2007 roku Roach i Brinkman podali w watpliwos$¢ jego stadny tryb zycia, twierdzac, ze badania odkrytych
skamieniatosci deinonycha wskazuja raczej na tryb polowania i Zerowanie podobne do warandéw
zKomodo (2), facznie z aktami kanibalizmu. Wspotczesne archozaury, czyli ptaki i krokodyle, rzadko poluja
stadnie. W grupy tacza si¢ glownie przy padlinie, ale polujg samotnie. Nie jest to jednak ostatecznym
dowodem nato, Ze w erze mezozoicznej nie mogto by¢ inacze;j.

Mysle, ze deinonych jest bardzo cieckawym dinozaurem i mam nadzieje, ze zainteresowatem Was
cho¢ troszke tym ptakopodobnym gadem. W nastgpnym numerze opisz¢ Wam kentrozaura, krewniaka
stynnego stegozaura.

Pozdrawiam wszystkich serdecznie i do nastepnego razu.

Tymoteusz
Zrédlo: https://pl.wikipedia.org/wiki/Deinonych
(1) Formacja geologiczna Ziemi.
(2) Wigcej na ten temat znajdziecie na: https://pl.wikipedia.org/wiki/Waran_z_Komodo

Co to znaczy by¢ asertywnym?

Asertywnos¢ to umiejetnosc, ktdérej mozna sie nauczyé, polegajgca na sposobie
wyrazania swoich mysli i emocji w jasny, zdecydowany sposob, ale z poszanowaniem
innych oséb. To umiejetnos¢ wyrazania opinii, odmawiania, méwienia ,Nie”, jesli nie
zgadzasz sie z opinig kogos innego, ale i umiejetno$¢ przyjmowania zarowno krytyki,
jaki... pochwat. To réwniez sztuka proszenia innych o pomoc. Asertywnosci mozna sie
nauczy¢, cho¢ sg osoby, ktoére posiadajg jg niejako od urodzenia. Inne tego nie potrafig
i czesto majg wyrzuty sumienia, gdy majg komus czegos odmowic. Asertywnosci
uczymy sie przez cate zycie i warto zaczg¢ matymi kroczkami. Czasem potrzebna jest
w tej nauce pomoc kogos z zewnatrz, np. psychologa. Wiecej na ten temat mozecie
poczyta¢ w Internecie, ponizej podaje kilka przyktadowych linkdw, gdzie takie
informacje mozna znalez¢.
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https://pl.wikipedia.org/wiki/Asertywno%C5%9B%C4 %87

http://asertywnosc.net/
http://www.poradnikzdrowie.pl/psychologia/dusza/szybka-lekcja-asertywnosci-
sprawdz-jak-byc-asertywnym_38452.html
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@

NicsamowiTe zycie... 22

Bodzio Zdzich Ola
(wspolnik Zdzicha, zbir), (szef Bodzia, zbir), (siostra Tymka),
wiek: 38, hobby: granie | wiek 47, hobby: ogro- | wiek: 28, hobby: czytanig
na pianinie dnictwo, ale obecnie brak ksigzek, filozofia

Nasi bohaterowie spotkali si¢ u Tymka.
Jest sobota. - Otoz..., wiec..., widzisz..., no...,

ten autor to Newton i Einstein
w jednym, nie rozszyfrowatem
mapy!

My 53" TTAIe ja nie
: I obiecatem,

ze uda mi sie

rozszyfrowaé

grupie jeste$
mozgiem!

Przez catg noc
rozwazatem wszelkie
mozliwe teorie,
kazdy punkt widzenia,
wyeliminowatem
przypuszczenia,

ale to najtrudniejsza

~ ze wszystkich map
' skarbdéw, jakie dane
" mi byto zobaczyé!

ey | Ja tak sie przejgtem
e y skarbem, ze dzis

A '{:} dostatem 2 z chemii!
2\ h
ol

L
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O nie! Felek znowu ma traume kilku-
etapowg! Na razie jest etap pierwszy:
wyparcie...

O! A teraz nastepuje: wsciektosc.

Tak samo byto, gdy
byt mecz

' Moje zycie to porazka,\}
to koniec!
Ko...,

koniec, koniec!

! Moze jL_Jz
wreszcie

rozwigzemy

ten problem?

Szukanie
rozwigzan.

.

znaczyc¢?

Najdziwniejsze, ze \’,“Vf‘e rﬁl‘;"";‘g Zaraz, ?‘ moze | Pierwsza definicja
ket wakazonke o do | lestucos ||| SO | torDroge do celu|
lokalizacji: gwiazdki w rodzaju T yonace of Sionce.
| krzyzyk..., a tu niczégo sinstrukgji” Itrl)’afioletowe Szukaj dalej,
takiego przedsta- || \UN lOWE. 1§ bo znajdg cie
A wiajgce; ystawiamy | gwa gorice”.
tak f|| mapena
jakby . dziatanie Co o
0 szyfr. f stoncai... whasciwie
: | | = moze

... Mamy .
:&~in] | NAM pomoc
ukrytg droge Oczywiscie! w rozszyfrowaniu
do naszego tej mapy?
+ . k| skarbu! ) :
MY '
Wi =
.f"‘f, ATEa
1 'Mam pomys
Moze moja
siostra Ola

L= pomoze nam
< w tej sprawie?

S —— i

no
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Tu jest naste- " Moim zdaniem
pujgca definicja:|sg tu przedstawione

No to wiemy,
Nastepnie: gdzie szukacy

,Symbole dwie litery ,N” i ,W”. I ,,ﬁ(ehw;(roplgvg- a ten ,czulk”

twej podrozy  |Moze chodzi tu e w lustrze to . ||dart mape
mapa ci o pétnoc i zachéd? \znajdziesz Klucz”, | Al
wywrozy.” czulk do ktory sie tam Chyba tam

powinien by¢
nastepny
| kawatek.

swojego skarbu | znajduje.
| (spojrz w lustro)”.

_",._ ?
Daleko 52

Wezme Ola, a moze No pewnie, ze dotrzemy do s_kar-
moj pojedziesz z nami | tgk! Zresztg ktos bu w 3 godziny.
4-osobowy | na poszukiwanie? dorosty musi

jower, B(?d_2|'e bardzo was pilnowaé.

nigdzie fajnie!

sie nie
spieszymy.

koniec
jest OK.

: s Al | Tak jak Tymek_szewidzial, dotarli w 3 godziny.
Nie tylk9 oni wiedza o skarbie! Ebiiic

: .. Ciekawe, ile

gt wart jest ten ;
S’?]/szaieé i sékarb? N juz ndg
ich, uszamy wnie, _ : . .
' Bodzio? imi! Zdzichu. J - LY nie CZUJQ!

Mamy problem, bo mapa
urywa sie na ostatniej
definicji i nie wiem,

czy cos z tego bedzie.

";-_-"

4:”
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. _f'. - I
J o I )
7 W0 pewniell‘ Tymek! \'l';
[ Itylko || |~

wstrzgs

Nic ci
“nie jest?

Teraz badz
cicho! Na mgj

. znak bierzemy !I i

Pewnie
juz

. odkopuja

%, skarb.

: || takiego

[ Stét z N
powytamywanymi nogami. |
=

Wréémy do naszych bohateréw

—

" Chyba pottuktem =
. kos¢ ogonowa,
4\ ale tak to czuje
'Ksie Swietnie.

— g -

co to

Pl 1
A _1Coto .1
e e . r |
* moze byc?
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Mam na imi¢ Dominika, 12 lat i chodz¢ do I klasy gimnazjum. Nowa szkota to nowe
wyzwania, ale tez nowe pasje. W szkole uczgszczam na zajecia z fotografii, ktére bardzo mi si¢

podobaja. Uwielbiam robi¢ zdjecia i ,,strzelam |

fotki” praktycznie codziennie. Aparat na czas
dzisiejszy zastepuje mi chlopaka ©. Zabieram
go wszedzie. Chodze z nim do parku, zoo, na
spotkania z kolezankami, a jak nie moge wyj$¢
z domu, fotografuje moje koty ©. Oczywiscie
jak na fotografa przystato, nie uzywam
automatu, tylko sama, metoda prob i bledow
ustawiam aparat. Jest to skomplikowane, ale
daj¢ rad¢ ©. Lubig¢ robi¢ portrety, ale takze
uwielbiam fotografowac nature. Moim planem
na niedaleka zdjeciowag przysztos¢ jest zro-
bienie zdje¢ typu ,,malowanie §wiatlem”. Takich
jeszcze nie robitam, jest to duze wyzwanie. A oto
kilka moich prac.

Oczywiscie fotografia nie jest moja
jedyna pasja. Bardzo lubi¢ pisaé wiersze.
Zwykle sg to krotkie, zartobliwe rymowanki.
Specjalnie dla ,,Matej mukowiscydozy”
utozytam wierszyk o mukowiscydozie ©.

Nie kazdy zna t¢ chorobe,
Atakuje ona watrobe,

Pluca, trzustke i oskrzela,
Organizm gesty Sluz wydziela.

W tej chorobie najwazniejsze,
Rzeczy prawie przenajswietsze:
Uwazne stuchanie doktora

I robienie inhalacji, gdy pora.

Stosow lekOw przyjmowanie

I szpitali odwiedzanie.

Mimo ze mamy swoje humory,
Nikt nie narzeka, ze jest chory!

Krotko, zwi¢zle i na temat
Rozwigzemy wasz dylemat:
Postawiona jest diagnoza

Ta choroba to mukowiscydoza.

Podzielcie si¢ z nami swoimi pasjami!
Piszcie i Slijcie zdjecia do redakceji MM.
Redakcja
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Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci
Zarzadu Gtownego PTWM X. kadengji

Xl zebranie Zarzadu Gtéwnego
X. kadencji miato miejsce 28 listopada
2015 r. W zebraniu brafo udziat 6 czton-
kow ZG, 2 cztonkéw Gtownej Komisji
Rewizyjnej, 1 przedstawiciel oddziatu
PTWM Gdansk, dwdch pracownikéw
oraz 3 zaproszonych gosci. Podjete zo-
staty 4 uchwaty. Najistotniejsze sprawy
omawiane w czasie zebrania dotyczyty
dziatart podjetych przez PTWM, ma-
jacych na celu powstanie o$rodkéw
leczenia mukowiscydozy dla chorych
dorostych.

Przyjeto zmiane odnosnie dzia-
talnodci wypozyczalni, polegajaca na
wprowadzeniu regulaminu wypozycza-
nia koncentratoréw tlenu. Ze wzgledu
na to, ze sy to urzadzenia kosztowne,
ktére moga dtugo stuzy¢ wielu pod-
opiecznym, doktadamy wszelkich sta-
ran, aby zadbac o ich jak najlepszy stan
techniczny. Dlatego tez koniecznoscig
stato sie ustalenie zasad regularnej ob-
stugi technicznej tych urzadzen. Wkrét-
ce wszystkie osoby zainteresowane
zostang powiadomione o wprowadzo-
nych zmianach. Wierzymy, ze wspolny-
mi sitami jestesSmy w stanie lepiej dbac
o posiadany sprzet. Ze wzgledu na brak
wsparcia ze strony dotychczasowe-
go gtébwnego sponsora wypozyczalni,
mamy dos$¢ ograniczone zasoby finan-
sowe, jesli chodzi o nabywanie sprzetu.
Mamy nadzieje, ze w 2016 r. uda nam
sie znalez¢ sponsorow, dzieki ktérym
bedziemy mogli zakupi¢ odpowiednig
ilos¢ potrzebnych urzadzen. Jednocze-
$nie zachecamy wszystkich do korzy-
stania z mozliwosci nabywania sprzetu
w ramach refundacji NFZ. Przypomina-
my, ze osobom chorym na mukowiscy-
doze przystuguje kwota 200 zt co 2 lata

na sprzet do rehabilitacji oddechowe),
niezaleznie od refundacji inhalatorow
i nebulizatorow. Szczegdty dotycza-
ce refundacji mozna uzyska¢ u Anny
Drozd.

W ostatnim czasie sygnalizowali-
Sdmy zmniejszenie zainteresowania za-
kupem nutridrinkéw i resourcéw, ktére
przypuszczalnie byto  konsekwencja
wprowadzenia refundowanego pre-
paratu Fortimel Max. Dziekujemy za
wszystkie przekazane nam opinie od-
nosnie nowego preparatu. Dla wielu
z Was to dobry sposéb na obnizenie
kosztéw leczenia. Niestety, nadal ist-
nieje problem z dostepnoscig prepa-
ratu AqQUADEKs. Produkt od dtuzszego
czasu nie jest produkowany, a zapasy
preparatu na rynku sie wyczerpaty. Nie
dysponujemy informacja, czy preparat
wroci do produkgji, ale mamy sygnaty,
7e w najblizszym czasie pojawi sie dla
niego alternatywa. O szczegdtach be-
dziemy Panstwa informowa¢ na bie-
73co. Ponawiamy apel do wszystkich
0sob, ktore regularnie stosujg Dicoflor
i Omegamed oraz inne odzywki i suple-
menty, 0 zapoznanie sie z ofertg ceno-
wa PTWM na te produkty. Wiele oséb
kupuje te preparaty w aptekach, ptacac
znacznie wyzsza cene niz oferowana
przez nas w ramach odpfatnej dziatal-
nosci pozytku publicznego.

Bardzo czesto kierowane sg do nas
pytania dotyczace dezynfekdji, higieny
i warunkow sanitarnych w domu. Coraz
wiecej 0sdb korzysta z mozliwosci zaku-
pu za naszym posrednictwem zelu do
dezynfekdji rak w znacznie nizszej cenie.
Wykaz dostepnych preparatow i ich
ceny mozna znalez¢ na platformie za-
kupowej oraz na formularzu zamowien

dostepnym w tym numerze na str. 70.
Wypetniony formularz nalezy wysta¢ do
biura PTWM lub mailowo na adres dma-
Cias@ptwm.org.pl.

Zachecamy wszystkich podopiecz-
nych do korzystania z dostepnych form
pomocy w zbiérce srodkéw na swoje
subkonta w PTWM. Pomagamy w za-
ktadaniu zbidrek na siepomaga.pl, cha-
rytatywni.allegro.pl, FaniMani.pl. Kazdy,
kto chciatby przeprowadzi¢ zbidrke
publiczng srodkéw na swoje konto, ma
rowniez takg mozliwos$¢ w ramach pro-
wadzonych i zarejestrowanych zbidrek
PTWM. Chetnie pomozemy réwniez
w opracowaniu i wydrukowaniu mate-
riatéw potrzebnych do przeprowadze-
nia zbidrki na subkonto 1%.

Dziatania lobbingowe

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza wraz z innymi organizacjami
nieustannie zabiega o zmiany syste-
mowe zapewniajace chorym na mu-
kowiscydoze dostep do najnowszych
lekow oraz odpowiedniej organizacji
leczenia szpitalnego i ambulatoryjnego.
Do 15 pazdziernika br. trwaty konsulta-
cje spoteczne rozporzadzenia ministra
zdrowia w sprawie leczenia szpitalnego,
w ktorym opublikowane zostaty warun-
ki realizacji nowego Swiadczenia pn.:
,Kompleksowe leczenie mukowiscydo-
zy" Swiadczenie to pozwoli na wprowa-
dzenie w opiece szpitalnej chorych na
mukowiscydoze zespotu wielodyscypli-
narnego skfadajacego sie m.in. z leka-
rza, pielegniarki, fizjoterapeuty, dietety-
ka i psychologa. Ponadto zwiekszg sie
wymagania wobec osrodkow leczenia
mukowiscydozy w zakresie dostepno-
$ci procedur (np. wentylacja nieinwa-
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zyjna, leczenie dojelitowe, intensywna
terapia) oraz konsultacji dotyczacych
leczenia  powiktarh  mukowiscydozy.
Oczekujemy na informacje o zatwier-
dzeniu zmian w rozporzadzeniu w spra-
wie leczenia szpitalnego oraz na pu-
blikacje analogicznego $wiadczenia
kompleksowej opieki. Czynimy starania,
aby nowe przepisy zaczety obowigzy-
wac juz w 2016 r. Prowadzimy réwniez
rozmowy na temat koniecznych zmian
dotyczacych $wiadczenia domowej an-
tybiotykoterapii dozylnej, tak by $wiad-
czenie to byto dostepne dla moZliwie
szerokiej grupy zainteresowanych cho-
rych. W pazdzierniku 2015 r. ztozylismy
w  Ministerstwie Zdrowia propozycje
zmian wymagan dotyczacych podawa-
nia lekéw w domu przez pielegniarki.
Jednym z najbardziej palgcych
probleméw dotyczacych zmian sys-
temowych jest niedostateczna do-
stepnos¢  specjalistycznych osrodkow
leczenia mukowiscydozy przeznaczo-
nych dla chorych dorostych. Z tego
wzgledu prowadzone s3 jednoczesnie
rozmowy z kilkoma szpitalami m.in. na
Podkarpaciu, na Slasku i w Matopolsce.
Niestety, wiemy juz, iz decyzjg dyrekdji
Instytutu GruZlicy i Chorob Phuc w Rab-
ce-Zdroju od nowego roku chorzy po
18. roku zycia nie bedg przyjmowani na
leczenie szpitalne do wieloosobowych
sal. Leczenie dorostych chorych na mu-
kowiscydoze w rabczariskim instytucie
bedzie mozliwe wytgcznie w miare do-
stepnosci miejsc w czterech izolatkach.
Od sierpnia 2015 r. prowadzone byty
rozmowy z Konsultantem Wojewddz-
kim ds. Chorob Phuc prof. Jerzym Koziel-
skim, dyrektor Szpitala Wojewddzkiego
nr 5 im. sw. Barbary w Sosnowcu Panig
lwonga tobejko, ordynatorem Oddziatu
Pulmonologii dr Tadeuszem Boldem
oraz wicemarszatek wojewddztwa $la-
skiego Panig Aleksandrg Skowronek
w sprawie uruchomienia pododdziatu
mukowiscydozy przeznaczonego dla

dorostych chorych na mukowiscydoze.
Szpital planuje do potowy 2016 1. prze-
prowadzi¢ remont X. pietra, gdzie dla
naszych pacjentdow przygotowanych
bedzie 11 jednoosobowych sal z odreb-
nymi weztami sanitarnymi. Pododdziat
mukowiscydozy wraz z oddziatem pul-
monologii dysponowac bedzie petnym
zapleczem diagnostycznym i tézkami
intensywnej terapii. Szpital ma wielo-
dyscyplinarne zaplecze specjalistyczne
(m.in. laryngologia, gastroenterologia,
diabetologia, rehabilitacja), dzieki cze-
mu osrodek posiada potencjat, aby
kompleksowo prowadzi¢ leczenie mu-
kowiscydozy. Bardzo budujace jest
takze niezwykle zyczliwe nastawienie
dyrekgji i kadry szpitala do prowadzenia
leczenia chorych na mukowiscydoze.
W dniu 16 grudnia 2015 r. Pani Doro-
ta Hedwig uczestniczyta w spotkaniu
Spotecznej Rady Szpitala, podczas kté-
rej jednogtosnie podjeto uchwate, na
mocy ktérej formalnie powotano pod-
oddziat mukowiscydozy i dokonano
w tym zakresie zmiany w regulaminie
organizacyjnym szpitala. 17 grudnia
2015 r. odbyfo sie spotkanie z wice-
marszatek wojewoddztwa $laskiego Pa-
nig Aleksandrg Skowronek dotyczace
mozliwosci dofinansowania prac bu-
dowlanych ze srodkéw marszatka wo-
jewddztwa $laskiego. O postepach prac
nad utworzeniem osrodka w Sosnowcu
bedziemy informowa¢ w odrebnych
komunikatach.
Pediatryczny o$rodek leczenia
mukowiscydozy, ktdérego powstanie
planowane byto w Instytucie Mat-
ki i Dziecka w Warszawie, powstanie
w Szpitalu im. Dzieci Warszawy w Dzie-
kanowie Lesnym. Dnia 19 pazdzierni-
ka br. odbyta sie konferencja, na ktérej
zostata podpisana umowa miedzy Ma-
zowieckim Urzedem Marszatkowskim
a dyrekcjg szpitala w Dziekanowie
Lesnym. Juz w lipcu 2016 r. planowa-
ne jest otwarcie oddziatu i poradni

Z zycia PTWM

mukowiscydozy, w ktérych leczeniem
matych pacjentéw zajmowac sie bedga
specjalisci z Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie. Osrodek, jaki ma powstac
w Dziekanowie Le$nym, zlokalizowany
bedzie w pawilonie IV A, ktory w ca-
tosci zostat przeznaczony na potrzeby
leczenia mukowiscydozy. Na oddziale
znajdowac sie bedzie 12 sal dla cho-
rych, a w ambulatorium 5 pomiesz-
czen w systemie rooming in. System
ten oznacza, ze pacjent w czasie wizy-
ty w poradni przyjmowany jest przez
wszystkich specjalistow w  jednym
pomieszczeniu w celu unikania zaka-
zen krzyzowych. Na parterze budynku
zostaty réwniez przewidziane pokoje
noclegowe dla rodzicoéw i opiekundw.

Pojawity sie istotne zmiany doty-
czace refundowanych lekéw. Na listach
refundacyjnych pojawit sie Proursan, dla
ktérego przygotowalismy opinie eks-
percka. Podobnga opinie przygotowali-
smy rowniez 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 sie uzyska¢ refundacje.

Od wrzeénia br. na listach refun-
dacyjnych pojawit sie réwniez preparat
Fortimel Max. Ta nowa, wysokoenerge-
tyczna odzywka przeznaczone dla cho-
rych na mukowiscydoze dostepna jest
wylgcznie na recepte w cenie ryczatto-
wej 3,20 zt za 4 butelki po 300 ml.

Projekty, szkolenia,
konferencje i warsztaty

Trwa realizacja projektow domowej re-
habilitacji, ktére organizowane sg na te-
renie catego kraju. Szczegdtowo wszyst-
kie trwajgce projekty zostaty opisane
w sprawozdaniu w nr 42 ,Mukowiscy-
dozy" Ztozone zostaty 3 kolejne wnio-
ski na projekty z zakresu rehabilitacji
i treningu personalnego, poradnictwa
i przeprowadzenia szkoleri. Czekamy na
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oceng ztozonych wnioskoéw oraz ewen-
tualng decyzje o ich dofinansowaniu ze
srodkéw PFRON.

W miare ogtaszanych konkursow
skladamy réwniez wnioski na szereg
projektéw regionalnych. Aktualnie ocze-
kujemy na decyzje w sprawie wnioskow
ztozonych w Warszawie oraz w Poznaniu.

W ostatnim czasie odbyto sie row-
niez kilka spotkan, szkolen i warsztatéw.
W Warszawie ruszyt projekt psycholo-
gicznej grupy wsparcia dla rodzicow
i opiekunéw chorych na mukowiscy-
doze. Moderatorkg spotkan jest Pani
psycholog Urszula Borawska-Kowalczyk
z Instytutu Matki i Dziecka w Warsza-
wie. Spotkania sg organizowane w IMID
i stanowig nasza odpowiedzZ na potrze-
be wsparcia psychologicznego, jaka
rodzice wielokrotnie zgtfaszali zaréwno
w PTWM, jak i w bezposrednich roz-
mowach z panig psycholog. Pierwsze
spotkanie odbyto sie 22 wrzesnia br,
a kolejne 15 grudnia. Liczymy, ze ten
warsztatowy projekt bedzie sie cieszyt
duza popularnoscig wsrdd rodzicow.

Rowniez w todzi odbyty sie dwa
szkolenia. W dniu 2 pazdziernika br.
miato  miejsce  spotkanie konferen-
cyjno-szkoleniowe dla zespotu Kliniki
Pulmonologii i Alergologii Szpitala im.
Barlickiego w todzi, a 3 pazdziernika br.
w Szpitalu im. Korczaka w todzi odbyty
sie warsztaty szkoleniowe dla cztonkéw
rodzin chorych na mukowiscydoze. Re-
lacje z konferencji mozna przeczyta¢ na
stronie internetowej PTWM oraz w tym
numerze ,Mukowiscydozy” na str. 52.

W dniu 3 pazdziernika 2015 .
w Szpitalu Wojewddzkim nr 2 przy
ulicy Lwowskiej w Rzeszowie odby-
ty sie warsztaty psychologiczne dla
rodzicéw dzieci chorych na mukowi-
scydoze z Podkarpacia. Warsztaty pro-
wadzity Panie mgr Joanna Starzecka
- psychoterapeuta i mgr Alicja Halejcio
- pedagog z Poradni Psychologiczno-
-Pedagogicznej w Jarostawiu. Relacje

Sprawozdania, opinie, komentarze

z warsztatbw mozna przeczyta¢ na
http://www.ptwm.org.pl/base/warszta-
ty-w-rzeszowie-relacja oraz w tym nu-
merze na str. 54.

Konferencja, ktéra odbyta sie 19 paz-
dziernika br. z okazji utworzenia centrum
leczenia mukowiscydozy w Dziekano-
wie Lesnym skierowana byfa gtownie
do kadry medycznej, ktéra zajmowac
sie bedzie leczeniem mukowiscydozy
w tamtejszym szpitalu po zakoncze-
niu jego remontu. W konferencji wzieto
udziat réwniez wiele 0séb ze $wiata po-
lityki, sympatykdéw i przyjaciot Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Niezwykle wazna z punktu widzenia
leczenia chorych, a szczegdlnie leczenia
dorostych chorujacych na mukowiscy-
doze, stafa sie konferencja zorganizowa-
na we wspotpracy ze Slgskim Centrum
Chordb Serca w Zabrzu we wspotpracy
z Fundacja Slaskiego Centrum Chordb
Serca w Zabrzu. Konferencja byta wyjat-
kowa z wielu powodoéw. Przede wszyst-
kim wzieli w niej udziat zaréwno rodzice
i opiekunowie chorych, jak rowniez bar-
dzo wielu przedstawicieli kadry medycz-
nej z catej Polski. To pierwsza konferencja,
ktéra w tak szerokim zakresie traktowata
o problematyce leczenia dorostych oraz
transplantacji ptuc. Liczba chetnych do
udziatu w konferendji byfa tak duza, ze
wielu osobom ze wzgledu na ograni-
czenia lokalowe musielismy odmdwic
mozliwosci udziatu. W czasie spotkania
odbyta sie rowniez konferencja prasowa
dla dziennikarzy. Szczegdtowg relacje
z konferencji w Zabrzu mozna przeczy-
ta¢ w artykule Anny Drozd na str. 58 tego
numeru ,Mukowiscydozy” Konferencja
w Zabrzu zapoczatkowata nasze obcho-
dy VII Europejskiego Tygodnia Swiado-
mosci Mukowiscydozy.

Rowniez w ramach obchoddéw
VIl ETSM w Krakowskiej Akademii im.
Andrzeja Frycza Modrzewskiego miata
naukowo-szko-

miejsce  konferencja

leniowa ,Mukowiscydoza — diagnoza

i terapia’ przeznaczona gtéwnie dla
studentow tej uczelni. Wspotorganiza-
torem konferencji byt Wydziat Zdrowia
i Nauk Medycznych KA. Bylismy wszyscy
pod bardzo duzym wrazeniem dosko-
natej organizacji konferencji i ogromne-
g0 zaangazowania w organizacje stu-
dentéw, ktérzy rowniez bardzo licznie
wzieli w niej udziat. Na sali wyktadowej
znalazto sie niemal 300 stuchaczy.

Wszystkie dziatania, jakie zostaty
przeprowadzone w ramach VIl Euro-
pejskiego Tygodnia Swiadomosci Mu-
kowisydozy, zostaty opisane w artykule
Matgorzaty Krynke, ktéry znajduje sie na
str. 60.

Statym elementem dziatalnosci
biura ZG jest organizowanie i przepro-
wadzanie szkoler dla rodzicéw (opie-
kunow) i kadry medycznej, a takze spo-
tkari integracyjnych. Najwazniejszym
jest organizowane rokrocznie ogdlno-
polskie szkolenie, ktére w tym roku mia-
to miejsce w hotelu Fort w Warszawie
w dniach 19-20 czerwca. Szczegdty
dotyczace tego spotkania znajduja sie
w artykule Anny Skoczylas-Ligockiej
w 42 numerze ,Mukowiscydozy” W ra-
mach spotkan integracyjnych trzykrot-
nie odbyty sie rowniez marsze nordic
walking w Wodzistawiu Slgskim, orga-
nizowane i koordynowane przez lidera
Slgskiej Grupy Wsparcia, Marcina Ko-
steckiego. Spotkania te miaty miejsce
13 czerwca, 1 sierpnia oraz 19 wrze-
$nia br. W kazdym ze spotkan licznie
uczestniczyty rodziny i przyjaciele oséb
chorych na mukowiscydoze oraz sami
chorzy. Jesienig tradycyjnie juz odby-
ty sie rajdy rowerowe — 13 wrzesnia br.
w Niepotomicach i 4 pazdziernika br.
w SzCzawnicy.

Wspaniata pogoda, dobry humor
i liczni uczestnicy sprawili, ze rajdy rowe-
rowe mozna zaliczy¢ do tych naprawde
udanych. Szczegdtowa relacje z rajdow
mozna znalez¢ w artykule autorstwa Ka-
roliny Sumary w tym numerze na str. 51.
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Dnia 4 pazdziernika br. odbyto sie
webinarium prowadzone przez Pana Je-
rzego Wasilkowskiego, traktujace o reha-
bilitacji sportowej. W czasie webinarium
mozna byto uzyskac instruktaz treningo-
wy dla oséb chorych na mukowiscydoze
zainteresowanych rozpoczeciem swojej
rehabilitacji poprzez bieganie.

Inne aktywnosci Polskiego
Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza

Dnia 29 wrze$nia br. mielismy oka-
zje wzig¢ udziat w wyjatkowej gali ,Lo-
dotamacze”. W ramach tego konkursu
przyznawane sg nagrody dla 0séb, firm
i instytucji, w sposob szczegolny dzia-
tajacych na rzecz oséb niepetnospraw-
nych. PTWM zostato zaproszone na
impreze jako organizacja dziatajgca na
rzecz takich oséb. Nasze Towarzystwo
reprezentowaty  Matgorzata  Krynke
i Anna Kobyfecka.

W tym roku po raz pierwszy nasze
Towarzystwo otrzymato zaproszenie do

udziatu w Poznan Maraton. Nasza obec-

nos$¢ na tym wydarzeniu wigzata sie
rowniez z udziatem w Poznan Sport Fair
na Targach Poznanskich, ktére trwaty od
9 do 11 pazdziernika br. Relacje z tego
wydarzenia mozna przeczyta¢ w tek-
$cie Karoliny Sumary na str. 54. Jeszcze
raz serdecznie dziekujemy za pomoc
wolontariuszom, szczegdlnie rodzicom.

Zaangazowanie Andrzeja Bargie-
la w pomoc dla naszego Towarzystwa
spowodowato, ze ambasador PTWM
postanowit zabrac¢ na wyprawe w goéry
naszego podopiecznego, Pawia Bielan-
skiego, ktory swojg relacje z tej wyprawy
opisat na str. 30. Powstat rowniez film,
ktory miat uwieczni¢ wyprawe i przy-
czyni¢ sie do szerzenia $wiadomosci
mukowiscydozy. Film mozna obejrze¢
na stronie internetowej PTWM.

Juz drugi rok z rzedu otrzymalismy
zaproszenie do udziatu w Biegu Nie-
podlegtosci. Tym razem, bogatsi w do-
Swiadczenie, reprezentowalismy PTWM
naprawde mocng ekipa. Nasze szeregi
zasilili cztonkowie ,Dziatamy, dziatamy”
i,Mamy ruszamy”. Wiecej o biegu moz-

Z zycia PTWM

na znalez¢ w artykutach Moniki Sochac-
kiej na str. 31 oraz Aleksandra Chromika
na str. 57.

Zaledwie kilka dni po Biegu Nie-
podlegtosci, 15 listopada br. uczestni-
czylismy w Targach Slubnych, jakie zor-
ganizowane zostaty w Mszanie Dolnej.
Naszym celem byto szerzenie informadji
o projekcie, jaki rozpoczelismy ponad poét
roku temu, majacym na celu zachecanie
mtodych par do wsparcia naszej organi-
zacji. Wiecej na ten temat mozna znalez¢
w artykule Anety Mazgaj na str. 61.

Zapoczgtkowana w ubiegtym roku
akcja ,Mikotajki dla Mukoludkéw” na
pewno na state wpisze sie w kalendarz
naszych aktywnosci. W tym roku po-
nowilismy akcje, ktora zakonczyta sie
nie gorszym niz rok temu rezultatem:
zebralismy 8500 zt oraz wiele daréw
rzeczowych. Mamy nadzieje, ze w kolej-
nych latach bedzie jeszcze lepiej. Szcze-
goty przeprowadzonej akcji mikotajko-
wej — juz w nastepnym numerze.

Matgorzata Krynke

] Pomorskie aktywnosci

Jak co roku Dzien Dziecka ob-
chodzilismy w zoo. W tym roku byto to
22 czerwca. Dla dzieci na terenie ogro-
du zoologicznego przygotowano moc
atrakcji. Rozpoczelismy tradycyjnie od
zwiedzania zoo ciuchcig i wystuchania
opowiesci o mieszkancach ogrodu - co
lubig, skad pochodza, u kogo pojawity
sie miode i o nowych mieszkancach.
Kolejnym statym punktem programu byt
park linowy i zabawa z ekipg Dr Clowna.
Rodzice w tym czasie brali udziat w wy-
ktadzie ,Gdzie szuka¢ pomocy?’, podczas
ktérego zaprezentowano organizacje
i instytucje udzielajgce wsparcia rodzi-
nom i chorym. P&Zniej przyszedt czas na
warsztaty z technik relaksacyjnych. Na

koniec nastapita wielka niespodzianka —
a whasciwie dwie. Pierwsza to fontanna
czekolady i chleb ze smalcem — wyrdb
wiasny Pani Bernadetty Bysewskiej. Dru-
ga to wystep iluzjonisty Pana Tomasza
Jusza, ktéry pokazat wiele sztuczek. Z po-
moca Kacpra zademonstrowat, jak pod-
reperowa¢ domowy budzet’, bo z jego
noska leciaty srebrne monety.

| tak wiasnie rozpoczelismy wakacje,
ktore nie byty tylko czasem wypoczynku.
W lipcu przeprowadzilismy Pomorska
Kampanie Informacyjng pt. ,Muko co?
Mukowiscydoza” Kampania polegafa na
uczestnictwie w Maratonie Zumby lub
marszu nordic walking pasem nadmor-
skim z Jelitkowa do Sopotul.

Dnia 21 wrzesnia spotkalismy sie
na szkoleniu w Gdanskim Parku Na-
ukowo-Technologicznym. Tym razem
poruszylismy temat inhalatoréw i ne-
bulizatoréw. Na co zwrdéci¢ uwage, do-
bierajac inhalator dla naszego dziecka
lub siebie, jak czesto wymieniac¢ ne-
bulizatory i jak dba¢ o sprzet, by jak
najlepiej i najdtuzej nam stuzyt. W tym
czasie dzieci pod opieka wolontariuszy
z Dr Clowna uczestniczyty w warsz-
tatach w EduParku, gdzie poprzez za-
bawe poznawaty otaczajacy nas swiat.
Przeprowadzaty eksperymenty m.in.
z suchym lodem. P&Zniej zgodnie
twierdzity, ze byto SUPER!

Katarzyna Ktossowska

50

MUKOWISCYDOZA 43/2015



Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

] Rowerem po gtebszy oddech 2015

To juz 4. edycja matopolskiego
cyklu rodzinnych rajdéw rowerowych
dla chorych na mukowiscydoze i ich
rodzin. Ten peten pasji i pieknych wido-
kow projekt zostat zrealizowany dzieki
wsparciu finansowemu wojewddztwa
matopolskiego.

Tegoroczna edycja rajdéw byta po-
dzielona na dwa etapy. Pierwszy z nich
zostat zainaugurowany w dniu 13 wrze-
$nia br. wyprawg do Puszczy Niepoto-
mickiej. Poczatkowo wydawato sie, ze
pogoda nie dopisze, jednak dzieki entu-
Zjazmowi towarzyszacemu wszystkim
uczestnikom udato sie przegonic¢ ciem-
ne chmury i moglismy rozkoszowac sie
piekng, stoneczng pogoda.

Tradycyjng juz rozgrzewke po-
prowadzit fizjoterapeuta Piotr Prusak,
ktéry opracowat zestaw ¢wiczen przy-
gotowujacych uczestnikdw do wysitku,
rozbawiajgc przy tym wszystkich do

tez. Kazdy uczestnik otrzymat na droge
stodka przekaske oraz wode na ugasze-
nie pragnienia.

Piekna pogoda, wspaniate nastro-
je, dobre samopoczucie wszystkich
uczestnikéw oraz misja tropienia zu-
brow sprawity, ze zaktadane 15 km trasy
zmienito sie w ponad 20-kilometrowa
wycieczke wzdtuz lesnych alejek.

Dzieki uprzejmosci nadlesnictwa
Niepotomice po zakorczeniu prze-
jazdzki moglismy zorganizowa¢ ogni-
sko w potozonej na terenie puszczy le-
$niczowki Sitowiec.

Oczekiwanie na upieczenie kietba-
sek uptywato w przyjaznej atmosferze
i rozmowach na rézne tematy. Po po-
sileniu sie przystapilismy do losowania
przygotowanych upominkéw. Oczywi-
$cie nie bylo wcale tak tatwo zdoby¢
nagrode. Wybrany przedstawiciel ro-
dziny miat za zadanie przedstawi¢ ge-

Puszcza Niepotomicka (fot. z archiwum PTWM)

stami wymyslone przez organizatoréw
hasto. Na zakoriczenie rajdu uczestnicy
otrzymali réwniez gadzety otrzymane
z Urzedu Miasta Krakowa.

Drugi etap rajdu w Szczawni-
cy, po kilkukrotnej zmianie terminu
z powodu nieprzyjaznych warunkéw
atmosferycznych, udato sie zorga-
nizowac 4 pazdziernika br. W godzi-
nach przedpotudniowych wszyscy
uczestnicy rajdu spotkali sie pod
wyciaggiem narciarskim Palenica, tam
tez odebralismy rowery z wypozy-
czalni. Rozgrzewke przeprowadzita
Pani Danuta Hajnos, fizjoterapeutka
wspotpracujaca z PTWM. Po wspol-
nym treningu uczestnicy wyruszyli
w ponad 20-kilometrowg wyprawe
wsrod malowniczych, gorskich wi-
dokéw. Poczatkowo $ciezka prowa-
dzita wzdtuz koryta rzeki Grajcarka,
ktora poprowadzita nas do ujscia do

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

Dunajca, gdzie wjechalismy na trase
wiodaca wzdtuz Przetomu.

Uwage przyciagaty liczne tratwy
petne turystéw, ptynace w dot rzeki,
a takze piekny pejzaz gorski. Bezpo-
sredni kontakt z naturg Pienin doda-
wat kazdemu energii do pokonywa-
nia kolejnych kilometréw. Po dotarciu
do Czerwonego Klasztoru przyszedt
czas na regeneracje sit. Podczas od-
poczynku mozna byto napawac sie
widokiem na najwyzszy szczyt Pienin

Srodkowych — Trzy Korony. Pani Da-
nuta w asyscie pan pielegniarek oraz
przedstawicieli biura PTWM zorgani-
zowata gry i konkursy dla najmtod-
szych uczestnikdéw. Zabawa sprawita
dzieciom wiele radosci. Zmagania ma-
tych i dzielnych wojownikow zostaty
nagrodzone drobnymi upominkami.
Nastepnie wyruszylismy w droge po-
wrotng do Szczawnicy, gdzie czekat na
nas pyszny obiad zamowiony w pobli-
skiej restauracji. Rajd zostat zakonczo-

Z zycia PTWM

ny wreczeniem podziekowan i paczek
7 takociami dla uczestnikow.

Niewatpliwie te obydwie wyprawy
rowerowe, spedzone aktywnie w mitym
towarzystwie i odbywajace sie wsréd
pieknych krajobrazéw, zostang na dtu-
go zapamietane jako ciekawe i warto-
sciowe przygody. Liczymy, ze w przy-
sztym roku réwniez uda sie nam spotkac
W jeszcze szerszym gronie.

Karolina Sumara
Jolanta Daleka

| Warsztaty w todzi - relacja

Dnia 3 pazdziernika 2015 r. w szpitalu
im. J. Korczaka w todzi odbyly sie warsztaty
szkoleniowe dla cztonkéw rodzin chorych
na mukowiscydoze. Organizatorami warsz-
tatow byli: Pani Danuta Piecha — liderka na-
szej tddzkiej Grupy Wsparcia — oraz Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza.

Nie bede w tym miejscu przypo-
minac catego programu warsztatow,

z ktérym mozna sie byto wczesniej za-
poznac na stronie internetowej PTWM
i na Facebooku. Przypomne tylko, ze
obejmowat on nastepujace tematy:
zakazenia w mukowiscydozie, cukrzy-
ce, odzywianie i fizjoterapie.

O  zapobieganiu
w mukowiscydozie wedtug miedzy-

zakazeniom

narodowych wytycznych méwita Pani

Bozena Pustutka z Instytutu GruZlicy
i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju. Jak za-
wsze temat ten wzbudzit wiele emocji
i wywotat zywa dyskusje, ktéra przenio-
sta sie w kuluary.

Pani Justyna Rostocka-Cholewa
opowiedziata o domowej fizjoterapii
i podsumowata z perspektywy czasu
dotychczas

przeprowadzone  przez
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Fot. (1-2) Matgorzata Kaczmarek

PTWM programy domowej rehabilitacji.
Wyktadowczyni przedstawita najczest-
sze przyczyny niepowodzen i popet-
nianych btedow podczas wykonywania
przez chorych fizjoterapii, popierajac
je przyktadami i udzielajac rad, jak ich
unika¢. Poniewaz i w tym przypadku
wyktad wzbudzit Zywe zainteresowanie,
Pani Justyna byta dostepna potem na
indywidualnych konsultacjach.

Kolejny wyktad poprowadzita Mar-
ta Fulmanska-Anders z Kliniki Pediatrii,

Sprawozdania, opinie, komentarze

Onkologii, Hematologii i Diabetologii
UM w todzi. Pani doktor zapoznata nas
z tematem cukrzycy u dzieci chorych
na mukowiscydoze i uczulata stuchaczy,
na co zwrdci¢ szczegdlng uwage, jakie
objawy powinny niepokoi¢ oraz gdzie
mozna uzyskac’ pPOMOc w przypadku stwier-
dzenia cukrzycy.

Odzywianie oséb chorych na mu-
kowiscydoze ma ogromny wptyw na
przebieg tej choroby. Z tym tematem
zmierzyta sie pani dietetyk Monika Ma-

stalska, ktéra roéwniez przyjechata do
nas z Rabki-Zdroju. Wyjasnita stucha-
czom podstawowe zasady odzywiania
i suplementacji enzymatycznej w mu-
kowiscydozie oraz podata przyktady, jak
wzbogaci¢ kalorycznie diete chorego,
ktérych produktéw nalezy unikac, a ja-
kie warto wprowadzi¢ do jego diety.
Pani Monika, w kolejnym wykfadzie,
przyblizyfa nam temat odzywiania
w cukrzycy.

Na warsztatach mielismy okazje
wystucha¢ prezentacji  firm  Nutricia
i Nestle. Obie firmy zaprezentowaty
nam réwniez swoje produkty. Uczestni-
cy warsztatébw mogli poprobowac wy-
Smienitych deserow przygotowanych
na bazie wysokokalorycznych odzywek
produkowanych przez te firmy. Co nie-
ktorzy na chwile zapomnieli, ze te dese-
ry to prawdziwe bomby kaloryczne ;-).

W przerwach mielismy do dyspozy-
¢ji bufet kawowo-herbaciany ze stodko-
$ciami i domowymi ciastami, ktore wzbu-
dzity wsréd uczestnikéw duzy aplauz. Na
ich prosbe chcieliby$Smy w ramach na-
szego krotkiego artykutu podziekowac
autorkom tych rozkoszy podniebienia ©:
pani Mirostawie Kaczmarek, pani Matgo-
rzacie Kaczmarek (to nie autorka tego
tekstu) i pani Marii Piecie.

Dziekujemy naszym  wolonta-
riuszkom, Zuzi i Joasi, ktoére juz chyba
(takg mamy nadzieje) na state wrosty
w srodowisko naszej tGW. Dziekujemy
rowniez sponsorom — firmom Nestle
i Nutricia.

Poza tym serdeczne podzieko-
wania sktadamy dyrekcji szpitala im.
J. Korczaka w todzi za udostepnienie
sal na potrzeby szkolenia, pani Danucie
Piecha i Annie Skoczylas-Ligockiej, ktéra
z ramienia PTWM przyczynifa sie do or-
ganizacji catosci, wszystkim wyktadow-
com i niewymienionym tu z nazwiska
i imienia osobom, ktére bezinteresow-
nie nas wspieraty i pomagaty.

Matgorzata Kaczmarek
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| Warsztaty w Rzeszowie - relacja

Dnia 3 pazdziernika 2015 r. w Szpi-
talu Wojewoddzkim nr 2 przy ulicy Lwow-
skiej w Rzeszowie odbyly sie warsztaty
dla rodzicéw dzieci chorych na muko-
wiscydoze z Podkarpacia. Warsztaty
prowadzity Panie mgr Joanna Starzecka
- psychoterapeuta i mgr Alicja Halejcio
- pedagog z Poradni Psychologiczno-
-Pedagogicznej w Jarostawiu.

Gtowne zagadnienie, ktérym za-
jelismy sie, to: Wspieram moje dziecko
w rozwoju. Skarby we mnie i w moim
dziecku - czy potrafie je odkry¢?”. W ra-
mach tego zagadnienia rozwijalismy
tresci: pozytywna samoocena, zaufanie
do siebie i innych, zdolno$¢ do poczu-
cia wdziecznosci, umiejetnos¢ okresle-
nia i moéwienia o swoich potrzebach,
obawach, radosdciach i smutkach, jakie
stosujemy mechanizmy radzenia sobie
ze stresem lub frustracjg oraz okreslenie

sposobow obnizajacych napiecie, nie-
pokoj i odreagowania stresu.

Rodzice we wspotpracy z wykta-
dowcami okredlali, jak przebiega ich
zycie matzenskie, rodzinne i zawodowe,
gdy borykaja sie w swoich rodzinach
7 nieuleczalng chorobg — mukowiscy-
doza. Jakich dokonujg wyborow, jakie
stawiajg sobie i swoim bliskim, a przede
wszystkim chorym dzieciom wymaga-
nia. Jak ich wspierajg i pomagajg w co-
dziennym zyciu, w codziennym lecze-
niu i rehabilitacji.

Jednym z celéw spotkania, jaki
chcielismy osiagna¢, byta integracja
tworzacej sie grupy wsparcia — wymia-
na doswiadczen, popularyzacja wiedzy
na temat mukowiscydozy w $rodowi-
sku szkolnym ilokalnym. Odbyt sie krét-
ki wyktad na temat:,Poszerzenie wiedzy
o etapach rozwojowych cztowieka, ro-

zumienie zachowan w aspekcie proce-
sOw rozwojowych”.

Warsztaty przebiegaty w bardzo
mitej atmosferze, przyswiecata nam
mysl, ze razem mozna wiecej. W trakcie
spotkania byt czas na kawe, herbate
i ciastka, a co najwazniejsze — na roz-
mowe. Osoby biorgce udziat w szko-
leniu otrzymaty upominki z PTWM
w Rabce-Zdroju.

Uwazam, ze takie warsztaty s3
wspaniatg forma rozwijajaca dobrg wiez
oraz wspdtprace z innymi rodzicami.
Podczas nich mozna utrwali¢ swoja
dotychczasowa wiedze, jak rowniez od-
kry¢ wiele nowosci. Najwazniejsze jed-
nak jest to, ze kazdy z nas moze podzie-
lic sie swoimi problemami, smutkami
i radosciami.

Justyna Niemczyk

Targi dla aktywnych i maratonskie
wyzwania 16. PKO Poznan maraton

W dniach  9-11
2015 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mu-

pazdziernika

kowiscydoza wzieto udziat w trzeciej
edydji targow dla osob aktywnych spor-
towo — Poznan Sport Fair — ktore odbyty
na terenie Miedzynarodowych Targow
Poznanskich.

Wsréd sklepow i hurtowni arty-
kutow  sportowych, dystrybutoréow
marek sportowych, a takze osrodkéw
sportu i rekreacji swoje stanowisko
miato rowniez Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza. Podczas tych
kilku dni mielismy okazje przedsta-
wi¢ nasze stowarzyszenie ogromnej
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Fot. (1-2) z archiwum PTWM

liczbie 0séb, ktére w tych dniach od-
wiedzaty targi. Udato sie nam uzyskac
wsparcie kilkuset zainteresowanych,
ktorzy pisemnie wyrazili swoje popar-
cie dla dziatan PTWM zmierzajacych
do zwiekszenia swiadomosci spotecz-
nej dotyczacej specyfiki choroby rzad-
kiej, jaka jest mukowiscydoza, pro-
mowania idei transplantacji ptuc dla
chorych na mukowiscydoze oraz po-
prawy warunkoéw leczenia pacjentow
z mukowiscydozg, aby tym samym
doprowadzi¢ do wydtuzenia i popra-
wy jakosci ich zycia.

Ponadto dzieki zaangazowaniu
wolontariuszy z Polskiego Towarzy-
stwa Opieki Paliatywnej Oddziat w Po-
znaniu oraz przy wparciu rodzicéw
naszych podopiecznych z Poznania
udato sie réwniez zorganizowac zbidr-
ke srodkow pienieznych, przeznaczo-
nych na realizacje celow statutowych
PTWM. Nasze stoisko odwiedzato wiele
0s0b, ktore zaciekawione tym ciezkim
do wypowiedzenia stowem ,mukowi-
scydoza” pytaty, co to za choroba i jak
mozna pomaoc wszystkim, ktérzy na
nig choruja.

Sprawozdania, opinie, komentarze

Zwienczeniem catego wydarzenia
byta 16. edycja PKO Poznan Mara-
ton im. Macieja Frankiewicza. Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
reprezentowata 15-osobowa druzyna
biegaczy oraz grupa zawodnikéw z Gro-
dziskiego Klubu Biegacza, ktérzy biegli
z naklejkami ,Mukowiscydoza — wiem,
pomagam”.

Tegorocznej edycji maratonu przy-
Swiecato hasto ,Sita, odwaga, szybkosc¢”
To cechy, ktére z pewnoscig odegraty
wazna role w pokonaniu trasy poznan-
skiego maratonu.

3, 2, 1, start! Prawie 6000 osob ru-
szyto w ponad 40-kilometrowy bieg.
Trasa byfa mieszanka szybkich, szalo-
nych zbiegdbw z wymagajacymi sity
miesni i hartu ducha podbiegami.

Nasi zawodnicy wyrézniali - sie
sposrod ttumu dzieki temu, ze mieli na
sobie specjalnie zamodwione koszul-
ki w barwach Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. Oczywiscie
nie dato sie nie zauwazy¢ wspaniatego
motyla — Piotra Prusaka — ktory catg tra-
se pokonat, biegnac w skrzydfach, co
Z pewnoscig tego biegu nie utatwito.

Tuz po uptywie 3 godzin biegu na
mecie pojawit sie pierwszy zawodnik
z naszej druzyny — Pawet Nalepka, tata
dwoch cérek, ktore chorujg na mukowi-
scydoze. Zaraz za nim wbiegt nasz mo-
tyl, Piotr Prusak, a nastepnie Piotr Osuch,
kolejny tata chorego na mukowiscy-
doze. Bardzo dobry wynik uzyskat tez
Aleksander Chromik, nowy zawodnik
w naszej druzynie, ktory wnidst nie-
prawdopodobng dawke energii do

Nie
ze w maratonie

naszego zespotu. sposéb  nie

wspomniec¢  tez,
udziat wziat Jerzy Wasilkowski, chory
na mukowiscydoze, ktory niezmien-
nie wszystkie swoje starty dedykuje
naszym podopiecznym. Oczywiscie
dziekujemy wszystkim zawodnikom,
ktorzy swoj bieg poswiecili naszym
podopiecznym, a w szczegdlnosci
Stanistawowi Olszewskiemu, Karolinie
Banach, Tomaszowi Grochocinskiemu,
Robertowi Szulcowi, Sandrze Jaroc-
kiej, Joannie Szeler, ktéra caty mara-
ton pokonata ze swoim cudownym
psiakiem, Marzannie Perz, tukaszowi
Cie¢mierowskiemu, Michatowi Jago-
dzinskiemu, Michatowi Sokotowi oraz

MUKOWISCYDOZA 43/2015

55



Sprawozdania, opinie, komentarze

wszystkim zawodnikom z Grodziskie-
go Klubu Biegacza.

Kiedy sie jest tuz za metg i patrzy
na wszystkich zawodnikéw, ktérzy do
niej dobiegali, dociera do umystu fakt,
z jak ogromnym wysitkiem zmierzyt sie

kazdy z nich, ile stabosci pokonat pod-
czas biegu i jaki sukces osiaggnat. Nasza
druzyna ukonczyfa 16. PKO Poznan Ma-
raton w komplecie, wszyscy przekroczyli
linie mety, osiagajac zapewne cel, ktéry
sobie wyznaczyli. Jestesmy niezmiernie

Z zycia PTWM

dumni, ze mamy tak wspaniatych repre-
zentantéw naszego Towarzystwa, ktdrzy
s gotowi do takich poswiecen, aby wes-
prze¢ nasze dziafania w walce o lepsze

jutro chorych na mukowiscydoze.

Karolina Sumara

Dziekanow Lesny — nasz sukces w walce
o warunki leczenia dzieci

Dnia 19 pazdziernika br. odbyfa sie
w szpitalu dzieciecym w Dziekanowie
Lesnym konferencja zorganizowana
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza oraz Szpital im. Dzieci
Warszawy w Dziekanowie Lesnym. Ten
wyjatkowy dzien stat sie zwieiczeniem
wieloletnich staran naszego stowarzy-
szenia 0 poprawe warunkéow leczenia
dzieci w centralnej Polsce.

W grudniu 2014 r. podpisalismy
umowe z Instytutem Matki i Dziecka

w Warszawie, najwiekszym pediatrycz-
nym osrodkiem zajmujacym sie lecze-
niem mukowiscydozy, na mocy ktorej
na lll. pietrze Budynku Gtownego mieli-
Smy przeprowadzi¢ remont fragmentu
oddziatu pediatrii. W wyremontowanej
czesci miato powstac 6 izolatek prze-
znaczonych dla pacjentdéw chorych na
mukowiscydoze.

Kiedy w czerwcu 2015 r. pojawifa
sie nowa mozliwos¢, z zapartych tchem

czekalismy na rozwdj sytuacji. Dyrekcja

szpitala w Dziekanowie Le$nym wyra-
zZifa swoje zainteresowanie podjeciem
leczenia pacjentow z mukowiscydozg
w tamtejszym osrodku. Najwazniejsza
kwestig byto znalezienie Zrédfa finan-
sowania remontu budynku, ktéry wia-
$nie na leczenie mukowiscydozy miat
by¢ przeznaczony. Z pomoca przyszedt
Urzad  Marszatkowski  Wojewddztwa
Mazowieckiego. Dyrektor Robert Laso-
ta oraz dyrektor Andrzej Krupa z uwaga
wstuchiwali sie w sugestie odnoszace
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sie do planowanego remontu, jakie ra-
zem z panig prof. Dorotg Sands zgtasza-
lismy, a dotyczace wymogdw organiza-
cyjnych i sanitarnych.

Po przeprowadzeniu bardzo wie-
lu drobiazgowych rozmow ustalilismy
potrzeby i przygotowalismy dla szpitala
program funkcjonalno-uzytkowy, ktéry
stat sie podstawg do dalszych dziatan
zwigzanych z planowanym powsta-
niem oddziatu i poradni.

19 pazdziernika br. wiasnie na kon-
ferencji zostata podpisana umowa mie-
dzy szpitalem a Urzedem Marszatkow-
skim Wojewddztwa Mazowieckiego na
finansowanie planowanej inwestycji.

Na uwage zastuguje rowniez zyczli-
wos¢ i zaangazowanie Dyrekdji Instytutu
Matki i Dziecka, ktéra wsparta nasze roz-
mowy w zakresie utworzenia o$rodka
w Dziekanowie Le$nym. Szczegdlnie ze
opieka nad matymi pacjentami w nowo
powstatym centrum leczenia mukowiscy-
dozy zajmowac sie bedzie zespot Zaktadu
Mukowiscydozy Instytutu Matki i Dziecka
pod kierownictwem prof. Doroty Sands.

Sprawozdania, opinie, komentarze

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

Juz od 1 lipca 2016 r. mali pacjenci
chorzy na mukowiscydoze bedg leczeni
w szpitalu w Dziekanowie Lesnym. Na
oddziale mukowiscydozy znajdowac sie
bedzie 12 sal dla chorych, a w poradni
5 pokoi w systemie rooming in. Oznacza

to, ze pacjent, ktéry znajdzie sie pod opie-
kg poradni, zostanie przyjety w jednym
pokoju, w ktorym wykonywane beda
wszystkie moZliwe badania i konsultacje
lekarskie, dietetyczne i fizjioterapeutyczne.

Matgorzata Krynke

| Bieg Niepodleglosci 2015

Co roku w dniu 11 listopada obcho-
dzimy rocznice odzyskania przez Polske
Niepodlegtosci. Istnieje caty wachlarz
sposobdw swietowania tejze podniostej
daty. W tym roku dzieki zbiegowi kilku
okolicznosci dane mi byto moc swieto-
wac ten doniosty dzier, startujac w Bie-
gu Niepodlegtosci w Warszawie. Udziat
w tym biegu byt dla mnie wyjatkowy
z kilku powodow. Pierwszym powodem
to zaproszenie na Bieg, ktére otrzyma-
tem od Pani Matgorzaty Krynke, dyrektor
zarzadzajacej Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza, wraz z oczywi-

stg propozycja startu w zielonych koszul-

kach PTWM. Kolejng wyjatkowa sprawg
byfa informacja o tym, ze bede mogt
pobiec ze skrzydfami motyla. Chciatem
w tych skrzydtach ztamac¢ Zyciéwke na
dystansie 10 km, ale na miejscu pozna-
tem fantastyczng ekipe biegaczy, ktérzy
réwniez biegli w fantastycznych, zielo-
nych koszulkach. Wéréd nich byty Mo-
nika, Beata, Matgorzata i Dorota. Wspdl-
nie postanowilismy pobiec w zwartej
grupie, tak aby jak najbardziej zwracac
uwage. Okazato sie, ze oprécz mnie ze
skrzydfami motyla pobiegng jeszcze
Beata i Matgorzata. Plan tamania mojej
zyciowki legt w gruzach, ale za to wyto-

nita sie nasza Fantastyczna Zielona Piat-
ka. I pobieglismy. Caty dystans zwartym
szykiem. Bez watpienia bylismy widocz-
ni na trasie. Czes¢ z nas robita wszystko,
aby zwroci¢ uwage na siebie, a tym
samym na Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg, ktérego logo zdobi-
to nasze koszulki i skrzydfa. Przed sama
metg chwycilismy sie za rece i razem,
catg szerokoscig trasy po 54 minutach
i 28 sekundach od startu wbieglismy
na mete. Czas, jaki uzyskalismy, nie byt
najwazniejszy. Bieganie dobroczynne
to innym wymiar biegania. tamanie zy-
ciéwek to jedno, ale poczucie, ze zrobito
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sie co$ dobrego w szczytnym celu — to
drugie. Cata nasza Fantastyczna Zielona
Pigtka byta jednomyslna co do tego, ze
byto to wyjatkowy bieg. W tym miejscu
wypada rowniez wspomnie¢ o dwdch

naszych kolegach — Piotrkach, ktorzy
rowniez odziani na zielono i ze skrzydta-
mi pobiegli przed nami, robigc rowniez
Swietng robote dla PTWM. Wspomniec
tez nalezy o catej armii biegaczy, ktorzy

Z zycia PTWM

z naklejkami PTWM na swoich koszul-
kach udziat w biegu dedykowali chorym
na mukowiscydoze. Warto biegac. Warto
biega¢ dobroczynnie.

Aleksander Chromik

Zdobywac szczyty, tamac bariery, osiagac
nieosiggalne — nasza walka o oddech

Andrzej Bargiel, wybitny skialpi-
nista i himalaista, postanowit wtgczy¢
sie w pomoc chorym na mukowiscy-
doze. Aby pokaza¢, ze chorym warto
i trzeba pomaga¢, postanowit zabrac
ze sobg na Swinice, piekny Tatrzanski
szczyt, 23-letniego chorego z Nowe-
go Sacza, Pawia.

Tatry byty élicznie przyprészone
$niegiem, a mocne sforice powo-
dowato, ze w niektérych miejscach
tworzyta sie niebezpieczna pokrywa
lodowa. Doskonata pogoda, bardzo
duza przejrzystos¢ powietrza i przy-
jemna temperatura sprawiaty, ze
wszystko wydawato sie jeszcze piek-
niejsze. Kiedy dotarlismy do prze-

teczy swinickiej, dalsza trasa mozli-
wa juz byta wytacznie z wiasciwym
osprzetem. Andrzej pomogt Pawtowi
odpowiednio sie przygotowac¢ do
dalszej drogi. Odpowiednie buty,
raki, uprzaz i czekan umozliwity im
kontynuacje wedrowki.

Wejscie na szczyt nie sprawito
wiekszego ktopotu, ale emocje, jakie to-
warzyszyly tej wyjatkowej wyprawie, na
pewno pozostang na dtugo w pamieci
i sercu. Pawet jest pasjonatem narciar-
stwa i dobrze zna gory, duzo jezdzi na
nartach, ale w takiej wycieczce brat
udziat po raz pierwszy.

Kiedy zeszli ze szczytu, na twarzy
Pawta malowata sie radosc¢ i zachwyt

tym, co mogt podziwia¢, bedac na
szczycie.

Ta wyprawa bytfa nie tylko swiet-
ng wycieczka, ale probg pokazania, ze
jesli chorzy na mukowiscydoze dosta-
ng odpowiednig pomoc, wsparcie, leki
i wlasciwe warunki leczenia, to moga
,zdobywac szczyty” Wyprawa byta fil-
mowana przez operatorow Andrzeja
Bargiela, a powstaty film mozna obej-
rze¢ na stronie ptwm.org.pl. Oczywi-
scie film to nie tylko obraz, ale i mu-
zyka. A muzyka to wyjatkowa zastuga
kompozytorki — Marty Glinieckiej. Za-
checamy do obejrzenia, postuchania
i udostepniania filmu.

Matgorzata Krynke

Relacja z konferencji zorganizowanej
przez Polskie Towarzystwo Walki

Z Mukowiscydozq we wspotpracy ze
Slaskim Centrum Choréb Serca w Zabrzu

Wyzwania opieki nad chorym na
mukowiscydoze” to temat konferencji
zorganizowanej 13 listopada br. w Sla-
skim Centrum Choréb Serca w Zabrzu,
ktora

zapoczatkowata  tegoroczne

obchody VIl Europejskiego Tygodnia
Swiadomosci Mukowiscydozy.

Na konferencji wiele uwagi po-
Swiecono problematyce transplantacji
ptuc u o0séb chorych na mukowiscy-

doze. Zespdt wybitnych specjalistow
z Zabrza w skigdzie: dr hab. med. Sta-
womir Zeglen, dr med. Marek Ochman,
mgr Bogumita Krol, mgr Anna Gibas,
mgr Anna Kliczka i mgr Agnieszka
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Fot. z archiwum PTWM

Garbacik opowiedziat o tym, na czym
polega kwalifikacja do przeszczepu
ptuc w Slaskim Centrum Chordb Serca,
w jaki sposéb nalezy sie prawidtowo
przygotowac do transplantacji, jak wy-
glada opieka nad pacjentem po samej
operacji oraz jak zorganizowany jest
nowy oddziat przeznaczony dla cho-
rych na mukowiscydoze w SCCS. Przy-
toczono rowniez statystki dotyczace
przeszczepodw ptuc, z ktérych wynika,
iz liczba transplantacji tego organu do-
tyczacych chorych na mukowiscydoze
ciggle wzrasta. Aktualnie na liscie osob
oczekujacych do przeszczepu ptuc
znajduja sie 42 osoby. Ogromng otu-
cha napefnit fakt, iz od wrzesnia br. licz-
ba przeszczepdw wiréd naszych pod-
opiecznych wzrosta rekordowo. Wsrod
14 przeszczepiert dokonanych od
2011 roku, az 5 miato miejsce w ostat-
nich dwdéch miesigcach. Niezwyktym
uwienczeniem dla przytaczanych sta-
tystyk byta swiadomos¢, ze jeden ze

Sprawozdania, opinie, komentarze

wspomnianych pieciu przeszczepow
wykonywany byt doktadnie podczas
trwania konferencji. Z tego powodu
uczestnicy nie mieli okazji wystuchac
wyktadow dr Jacka Wojarskiego, ktory
wraz z dr Wojciechem Karolakiem wy-
konywat operacje. Uczestnicy jednak
mogli osobiscie zobaczy¢ efekt pracy
zespotu zabrzanskiego, gdyz na wykta-
dach byli obecni dwaj chorzy, ktorzy
poddani byli transplantacji ptuc w Za-
brzu (4 lata temu i 1,5 miesigca temu).
Jeden z nich, Damian Krol, podzielit sie
z obecnymi osobistg historig przemia-
ny i otrzymania przed czterema laty
,nowego zycia".

Podczas konferencji poruszono
rowniez problematyke leczenia cho-
rych dorostych, dla ktérych w Polsce
brakuje wyspecjalizowanych os$rod-
kow leczenia mukowiscydozy. Sytu-
acja dorostych chorych na Slasku jest
wyjatkowo trudna, gdyz dotad w wo-
jewddztwie $laskim nie byto osrodka

dostosowanego do ich potrzeb i po-
siadajacego niezbedne doswiadczenie.
Obecnie ok. 70 chorych na mukowi-
scydoze z regionu Slaska to osoby do-
roste, jednak nalezy spodziewac sie, ze
dzieki postepowi medycyny ich liczba
bedzie stale wzrastata. Jest nadzieja,
ze dzieki staraniom prof. dr hab. med.
Jerzego  Kozielskiego, Konsultanta
Wojewddzkiego ds. Chordb Ptuc, oraz
pani lwony tobejko, dyrektorki Woje-
wodzkiego Szpitala nr 5 im. sw. Bar-
bary w Sosnowcu, pierwszy na Slasku
oddziat przeznaczony dla dorostych
chorych na mukowiscydoze powstanie
wiasnie w tym szpitalu. Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydoza jako
partner spoteczny wspodtpracuje z dy-
rekcja szpitala i zabiega o wsparcie tej
inicjatywy przez Urzad Marszatkowski
Wojewddztwa Slgskiego.

Kolejnym interesujgcym  tema-
tem wyktadu byta antybiotykoterapia
dozylna, o ktérej mowit pionier tej for-
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my leczenia w Polsce — dr hab. med.
Szczepan Cofta z Kliniki Pulmonologii,
Alergologii i Onkologii Pulmonologicz-
nej w Szpitalu Przemienienia Parskiego
w Poznaniu. Przedstawit on stan prawny
obowigzujacy w Polsce, historie poczat-
kéw wprowadzenia antybiotykoterapii
dozylnej w Poznaniu, jak réwniez zalety
i problemy zwigzane z wprowadzeniem
tej formy leczenia w innych osrodkach.
Serdecznie dziekujemy wszystkim
prelegentom i osobom zaangazowa-
nym w pomoc osobom chorym na mu-
kowiscydoze, a w szczegodlnosci kadrze
SCCS z Zabrza, dzieki ktorym nasi chorzy
odzyskujg nadzieje na,nowe zycie”
Anna Drozd

Z zycia PTWM

Prof. dr hab. med. Jerzy Kozielski, Klinika Choréb Ptuc SUM w Zabrzu (fot. Matgorzata
Kaczmarek)

VII Europejski Tydzieri Swiadomosci
Mukowiscydozy

Tegoroczne obchody VII Europej-
skiego Tygodnia Swiadomosci Muko-
wiscydozy rozpoczelismy wyjatkowa
konferencja, ktérg zorganizowalismy
we wspotpracy ze Slaskim Centrum
Choréb Serca w Zabrzu. Konferendja,
ktéra odbyta sie 13 listopada br., cie-
szyta sie duzym zainteresowaniem $ro-
dowiska medycznego zajmujgcego sie
leczeniem mukowiscydozy, rodzicow
i opiekundw, a takze mediow. Stato sie
tak zapewne z powodu okotoprzesz-
czepowej tematyki wyktadow, jak row-
niez problematyki leczenia dorostych.
Szczegoty dotyczace przebiegu kon-
ferencji znajduja sie w artykule Anny
Drozd powyzej.

Konferencja byta takze okazjg do
premierowego wyswietlenia filmu, jaki
zostat zrealizowany przez ekipe filmowa
Andrzeja Bargiela w czasie jego wypra-
wy z naszym podopiecznym Pawtem

Bielaskim na Swinice. Film mozna
obejrze¢ na stronie ptwm.org.pl, a rela-
cje Pawta z tej wyprawy mozna znalez¢
na stronie 30 tego numeru,Mukowiscy-
dozy”.

Réwniez w pigtek 13 listopada br.
zostata uruchomiona charytatywna au-
kcja, w ramach ktérej mozna byto wy-
licytowac¢ wyprawe na Mnicha z am-
basadorem  Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza Andrzejem
Bargielem oraz wyjatkowe kalendarze
ze zdjeciami z jego wypraw ,Shisha
Pangma Ski Challenge 2013, ,Manaslu
Ski Challenge 2014" i ,Broad Peak Ski
Challenge 2015".

W niedziele 15 listopada br. w Wo-
dzistawiu Slaskim odbyt sie pétmaraton,
na ktérym nasze Towarzystwo repre-
zentowata dwdjka naszych wspaniatych
biegaczy: Pawet Nalepka, tata chorych
na mukowiscydoze Amelki i Oliwki, oraz

Aleksander Chromik, ktory dotaczyt do
naszej sportowej druzyny juz na mara-
tonie w Poznaniu. Serdecznie dzieku-
jemy za zaangazowanie i gratulujemy
obu Panom wynikow.

W ramach dziatan realizowanych
w VIl Europejskim Tygodniu Swiado-
mosci Mukowiscydozy odbyta sie
rowniez konferencja naukowo-szko-
leniowa ,Mukowiscydoza - terapia
i diagnoza”. Konferencja zostata zor-
ganizowana we wspotpracy z Wy-
dziatem Zdrowia i Nauk Medycznych
Krakowskiej Akademii im. Andrzeja
Frycza Modrzewskiego. Bylismy mile
zaskoczeni serdecznym przyjeciem
nas przez studentéw, ktérzy z zaan-
gazowaniem uczestniczyli w przy-
gotowaniach. W konferencji wzieto
udziat ponad 250 oséb. Relacje moz-
na przeczyta¢ w artykule Anety Ma-
zgaj nas. 62.
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Do akgji szerzenia $wiadomosci
mukowiscydozy wigczyty sie takze dwa
przedszkola: Samorzadowe Przedszko-
le nr 123 w Krakowie oraz Akademia
Dziecka w Naprawie. Na zaproszenie
Pani dyrektor Violetty Swigtko oraz Pani
Marty Kucharek przygotowalismy krotki
wyktad i prezentacje dla rodzicow dzieci
uczeszczajacych do przedszkola w Kra-
kowie. Razem z panig Monikg Mastalskg
opowiedziatysmy im, na czym polega
codzienna walka o oddech naszych
podopiecznych. W Akademii Dziecka
w Naprawie zorganizowalismy warszta-
ty mycia rak i higieny kaszlu. Przedszko-
laki byty zachwycone wspdlng zabawa,
dmuchaniem balonow i kolorowaniem
maseczek. Dyrekcja i wychowawcy Aka-
demii Dziecka postanowili wigczy¢ ak-
tywnie rodzicéw w pomoc chorym na
mukowiscydoze poprzez prowadzenie
kampanii informacyjnej oraz zbidrke
srodkéw dla chorych.

W ramach prowadzonych dziatan
zorganizowaliémy na terenie Rabki-

-Zdroju, Rdzawki, Skomielnej Biatej,
Zarytego, Chabowki i Skawy zbiodrke
srodkéw dla chorych na mukowiscy-
doze. Zaangazowanie mieszkancow
oraz wolontariuszy PTWM przeszto na-
sze oczekiwania. Cieszymy sie, ze nasze
dziatania sg dostrzegane przez lokalng
spotecznos¢, a che¢ pomocy, z jaka sie
spotykamy, dodaje nam sity i motywacji
do dalszego dziatania.

Na zakonczenie VII Europejskie-
go Tygodnia Swiadomosci przygoto-
walismy wyjatkowa niespodzianke.
Z inicjatywy Poznanskiego Miedzy-
narodowego Stowarzyszenia Policji,
dzieki wspotpracy i zaangazowaniu
wielu oséb i organizacji: charyta-
tywni.allegro.pl, fundacji Allegro All
For Planet, Polskiego Zwigzku Nar-
ciarskiego, Norweskiej Federacji Nar-
ciarskiej, TVP Sport, Pana prezydenta
miasta Poznania oraz wychowankow
zaktadu poprawczego w Poznaniu
zorganizowana zostata wyjatkowa
aukcja. Pani Justyna Kowalczyk, kto-

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

ra od lat wspiera dziatania Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydo-
73, oraz Marit Bjoergen przekazaty
na licytacje swoje stroje narciarskie.
Catos¢ kwoty zebrana w ramach li-
cytacji stroju Justyny Kowalczyk zo-
stanie przekazana na rzecz Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydo-
73, a kwota, jaka zostanie zebrana
w ramach licytacji stroju Marit Bjo-
ergen, zasili konto Fundacji Pomocy
Wdowom i Sierotom po Polegtych
Policjantach.

Mamy nadzieje, ze dziatania, jakie
zostaty przeprowadzone w ramach VI
Europejskiego  Tygodnia Swiadomo-
$ci Mukowiscydozy, przyczynity sie
do lepszej znajomosci i zrozumienia
choroby w naszym spoteczenstwie.
Jeste$Smy pewni, ze coraz wiecej ludzi
dostrzega, ze mukowiscydoza to nie
tylko choroba dzieci, a problemy zwia-
zane z leczeniem dorostych wymagaja
pilnej interwencji.

Matgorzata Krynke

| Targi Slubne

Slub jest wspaniatym wydarzeniem,
najczesciej okreslanym jako ten najpiek-
niejszy dzien w zyciu i tylko od narze-
czonych zalezy, czy zyska dodatkowa
- dobroczynna wartos¢, dlatego 15 listo-
pada 2015 r. bytysmy obecne na Targach
Slubnych organizowanych przez Folwark
Stara Winiarnia w Mszanie Dolnej. Infor-
mowaty$my narzeczonych o mozliwosci
wsparcia chorych na mukowiscydoze —
proponowatysmy przeprowadzanie akgji
charytatywnej w dniu ich slubu.

Zachecaty$my do podzielenia sie
swoim szczesciem z potrzebujacymi
i umieszczenia jednego z przygoto-
wanych wierszykdéw jako wktadek do
zaproszen $lubnych, proszac gosci we-

Fot. z archiwum PTWM
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selnych, aby zamiast kwiatow przyniesli
artykuty szkolne, zabawki, stodycze, kté-
re zostang przekazane dzieciom cho-
rym na mukowiscydoze.

Narzeczeni chetnie deklarowali po-
moc i che¢ wsparcia akgji Wasze wesele
to rados¢ dla wszystkich” poprzez po-
dzielenie sie prezentami i przekazanie ich

naszym podopiecznym. Osoby zamezne
towarzyszace narzeczonym zatowaty, ze
nie wiedzialy wczesniej o takiej mozliwo-
sci pomocy, tak wiec odczutySmy z Anig,
7e nasze zaangazowanie w to wydarzenie
byto bardzo dobrym pomystem. Lokalne
media obecne na Targach Slubnych row-
niez silnie popierajg proponowany przez

Z zycia PTWM

nas szczytny cel i zachecajg do wsparcia
podopiecznych Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg w publikowa-
nych artykutach ,Tygodnika Podhalan-
skiego” i na stronach internetowych po-
wiatu limanowskiego, upamietniajgcych
Otwarty Dzier Slubny w Mszanie Dolnej.

Aneta Mazgaj

Konferencja,Mukowiscydoza -
diagnoza i terapia”

18 listopada 2015 r. w ramach VII
Furopejskiego Tygodnia Swiadomosci
Mukowiscydozy odbyta sie dla studen-
téw konferencja naukowo-szkoleniowa
,/Mukowiscydoza - diagnoza i terapia”
przy wspotpracy z Wydziatem Zdrowia
i Nauk Medycznych Krakowskiej Akade-
mii im. Andrzeja Frycza Modrzewskiego.

Jeste$Smy pod wielkim wrazeniem
zaangazowania studentéw ww. uczelni
W pomoc przy organizacji konferen-
cji, jak i rowniez ich licznego przybycia.
Kazdy obecny uczestnik wyktadow miat

szanse pogtebi¢ wiedze na temat muko-
wiscydozy — od podstaw genetyki i moz-
liwosci wczesnego wykrycia choroby,
przez formy leczenia i terapii, po fizjote-
rapie, dietetyke i przeciwdziatanie zaka-
zeniom u chorych na mukowiscydoze.
Wszyscy obecni na sali z zaciekawieniem
stuchali wyktadu kazdego z prelegen-
toéw, a ogrom wiedzy przekazany pod-
czas pieciogodzinnej konferencji byt nie-
samowity. Przyszta kadra lekarska dzieki
konferencji mogfa pozna¢ najwieksze
tajniki nieprzewidywalnej choroby, jaka

jest mukowiscydoza, od ludzi z doswiad-
czeniem, ktérzy poznawali te chorobe
podczas wielu lat pracy. W czasie kon-
ferencji miat miejsce wyktad chorego na
mukowiscydoze — Piotra Majdzika, ktéry
zapamietam do korica zycia... Nie tylko
mnie tezka zakrecita sie w oku.

Po zakoriczonej konferencji i zto-
zonych podziekowaniach Matgorzata
Krynke poprosita studentdw o zaanga-
zowanie w pomoc chorym i o wspot-
prace w wolontariacie.

Aneta Mazgaj

I Marsz po oddech - nordic walking

W sobote 19 wrzesnia 2015 .
wraz z Jolantg Dalekg uczestniczyty-
Smy w ostatniej edycji ,Marszu po od-
dech - nordic walking’, ktéry odbyt sie
na terenie Rodzinnego Parku Rozrywki
Trzy Wzgorza” w Wodzistawiu Slaskim.
Dzien rozpoczat sie ponuro, bez prze-
rwy padato, jednak gdy nastata godzina
10.00 i zaczat sie marsz, zza chmur wyj-
rzato stonce, ktére towarzyszyto nam az
do zakonczenia catego wydarzenia. To

kolejny raz, kiedy PTWM uczestniczac
w imprezach pod gotym niebem, otrzy-
muje pomoc,z gory" ©.

Po intensywnej rozgrzewce rozpo-
czat sie marsz nordic walking, w ktorym
braty udziat dzieci i dorodli. Wszyscy
utrzymywali wspdlne, jednolite tem-
po, a takze bardzo dobrze radzili sobie
w specjalnej technice marszu z kijka-
mi. Po godzinnym wysitku lider Slaskiej
Grupy Wsparcia, Marcin Kostecki, pod-

sumowat cykl spotkan i wreczyt po-
dziekowania instytucjom, firmom i oso-
bom zaangazowanym w organizacje
catego cyklu spotkan, a takze przekazat
wszystkim uczestnikom pamigtkowe
gadzety PTWM. Na koniec zasiedlismy
przy wspolnym ognisku, planujac nowa
edycje marszu po oddech w najblizszej
przysztosci.

Aneta Mazgaj
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Rekordowa liczba przeszczepien ptuc
u chorych na mukowiscydoze

W okresie od wrzesnia do po-
czatku grudnia br. w Slaskim Cen-
trum Choréb Serca w Zabrzu (SCCS)
przeprowadzono rekordowa liczbe
przeszczepéw ptuc u chorych na mu-
kowiscydoze. Szanse na nowe i lep-
sze zycie dostato szes¢ osdb, ktére
cierpialy na catkowita niewydolnos¢
oddechowa.

Poza Zabrzem,
wrzesnia w Klinice Torakochirurgii
w Szczecinie-Zdunowie wykonano
jeszcze jedna transplantacje pluc
u chorego na mukowiscydoze. Tak
duza

pod koniec

liczba przeszczepien ptluc
w tak krétkim czasie to ogromne
osiggniecie - czekaliSmy na po-
dobne informacje. To wielki sukces
polskiej transplantologii ptuc, wiel-
ka rados¢ i nadzieja dla chorych na
mukowiscydoze.

Slaskie Centrum Choréb Serca
jest pionierem przeszczepien ptuc,
w tym u chorych na mukowiscydoze
w Polsce. Programem transplantacji
ptuc kieruje dr Jacek Wojarski, ktory
7 marca 2011 r. wykonat pierwsza
w Polsce tego typu operacje. Byt to
dla nas milowy krok, dzieki ktéremu
mozliwe stato sie dostosowanie wa-
runkéw leczenia mukowiscydozy
w Polsce do europejskich standar-
déw. Od tego momentu cata spo-
tecznos¢ chorych na mukowiscydo-
ze z nadziejg i uwaga $ledzita kroki
podjete w kierunku poszerzenia do-
stepu do transplantacji ptuc w Pol-
sce. Wkrotce przeszczepien
u chorych na mukowiscydoze pod-

ptuc

jat sie zespot Kliniki Torakochirurgii
w Szczecinie-Zdunowie pod kierow-
nictwem prof. Tomasza Grodzkiego
i dr Bartosza Kubisy.

Z poczatku dla zabrzanskiej klini-
ki ograniczeniem byty warunki loka-
lowe, transplantacji ptuc nie sprzyjata
tez bardzo mata liczba pobieranych
w Polsce organdéw. W maju br. w SCCS
oddano do uzytkowania nowoczesny
budynek (tzw. budynek C) ze specjal-
nym, przeznaczonym dla chorych na
mukowiscydoze pododdziatem i blo-
kiem operacyjnym o zaostrzonych ry-
gorach sanitarnych. Takie rozwigzanie
jest odpowiedzig z jednej strony na
specyficzne potrzeby kliniczne, psy-
chiczne, spoteczne tej grupy pacjen-
téw, z drugiej — daje mozliwos¢ wy-
konywania zabiegéw transplantacji
ptuc w tym osrodku na szersza skale.
Odwiedzajgc chorych na mukowiscy-
doze hospitalizowanych w Zabrzu,
styszymy niezwykle pozytywne opinie
naszych chorych. Pacjenci z mukowi-
scydozg i ich rodziny doceniajg wyso-
ki standard organizacji i wyposazenia
oddziatu oraz profesjonalizm, zaanga-
zowanie i troske zespotu pracujacego
na oddziale mukowiscydozy w SCCS.

Wkrotce minie 10. rocznica pierw-
szego udanego przeszczepienia ptuc
u polskiej chorej na mukowiscydoze.
W dniu 16 stycznia 2006 r. dzieki wspar-
ciu Fundacji ,Zdazy¢ na czas"i Paristwa
Anity i Przemystawa Sztuczkowskich
w klinice AKH w Wiedniu nowe ptuca
otrzymata lga Hedwig. Po niejdo 2015 r.
Fundacja ,Zdazy¢ na czas” sfinansowata
w Wiedniu kolejnych 14 transplantacji
ptuc. Od 2010 . nasi chorzy otrzymywali
rowniez zgody na operacje ze srodkow
NFZ, koszty dwodch zabiegéw pokry-
te zostaty ze Srodkéw PTWM. Oprocz
osrodka w Wiedniu chorzy na muko-
wiscydoze wyjezdzali na transplantacje
do Paryza i Kopenhagi. W ciggu ostat-

Fot. Digital Vision

nich 10 lat przeszczepienia ptuc staty
sie dla nas czyms$ realnym, chociaz ko-
nieczno$¢ korzystania z zagranicznego
osrodka — bariera jezykowa, potrzeba
wyjazdu i mieszkania za granica, kon-
tynuacji tam leczenia potransplanta-
cyjnego — to wszystko wigzato sie z du-
zym stresem i niematymi dodatkowymi
kosztami. Mozliwos¢ leczenia trans-
plantacyjnego w polskich osrodkach to
znaczne utatwienie: prostsza procedura
kwalifikacyjna, mniejsze koszty towa-
rzyszace, mniejsza odlegtos¢ od osrod-
ka, brak bariery jezykowej — jesteSmy po
prostu,u siebie”.

W imieniu catego $rodowiska
chorych na mukowiscydoze z catego
serca dziekujemy prof. Marianowi Ze-
mbali, dzieki ktéremu w SCCS stwo-
rzono odpowiednie warunki lokalo-
we dla chorych na mukowiscydoze,
co daje nadzieje na dalsze poszerze-
nie dostepnosci transplantacji ptuc
w Polsce dla tej populacji. Dziekuje-
my réwniez wszystkim zaangazowa-
nym w transplantacje ptuc: lekarzom,
pielegniarkom, fizjoterapeutom, ko-
ordynatorom przeszczepien, aneste-
zjologom, ktérzy zgtaszaja narzady
do transplantadji,
dawcow.

oraz rodzinom

Dziekujemy i z nadziejg czekamy
na wiecej dobrych wiadomosci.

Anna Skoczylas-Ligocka
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Polskie Towarzystwo Walki
Z Mukowiscydozq — jak mozemy pomaéc?

(czesé 3)

W kolejnej, juz trzeciej czesci artykutu dotyczacego pro-
graméw pomocowych PTWM skupimy sie na tym, w jaki
sposob podopieczni Towarzystwa moga zbierac srodki finan-
sowe na pokrycie kosztow leczenia, rehabilitacji oraz na inne
cele zwigzane ze zwalczaniem choroby.

Aol i ahvens o Sl ot e
| melbedve nelbywiryihy;

i iiwost rikapa wintskich cermch Srodiedo dio oy | deryndek)l

-
'; g FURELL | GO,

Madliwiide bey ploinega ieypohy ceenia sproety rehabilitacy inego
i parmacniciego;

Pomocw ihigrani drodidw linansosychna fecronis
I rihatilitieg oy

nifidinia i inne frreny pomody mesryinrycome

Subkonta

Podstawowg forma pomocy jest mozliwos¢ bezptatnego
zatozenia tzw. subkont i zbierania na nich $rodkéw finan-
sowych, z ktérych catos¢ jest wykorzystywana na leczenie,
rehabilitacje, aktywizacje zawodowg oraz poprawe jakosci
zycia osoby chorej. Srodki finansowe sg gromadzone dzieki
bezposrednim wptatom od darczyricéw, zbidrkom publicz-
nym i aukcjom internetowym (,Subkonto darowizn”), jak
rowniez dzieki przekazaniu przez podatnikow odpisow 1%
podatku (,Subkonto 1%"). Réwnoczesnie darczyncy zysku-
ja gwarancje, ze przekazywane przez nich srodki trafiajg do
0s6b potrzebujacych pomocy, a ich wykorzystanie bedzie
zgodne z celami statutowymi, dla realizacji ktérych organiza-
Cja zostata powotana. Zgromadzone fundusze mozna wyko-
rzysta¢ m.in. na pokrycie kosztu zakupu lekéw i sprzetu reha-
bilitacyjnego, wizyt i badan lekarskich oraz kosztu dojazdow
na leczenie oraz innych wydatkéw zwigzanych z leczeniem
oraz poprawag jakosci zycia chorych, zgodnie z zasadami obo-
wigzujacymi w regulaminie ,Prowadzenie subkont”. Zaréwno
saldo dostepnych srodkow, jak i historie dokonanych operacji
kazdy posiadacz subkonta moze na biezaco obserwowac po

zalogowaniu sie za pomocg identyfikatora i hasta na indywi-
dualne konto poprzez strone www.ptwm.org.pl.

Jak zatozy¢?

Wystarczy odestac¢ do siedziby Towarzystwa podpisany regu-
lamin ,Prowadzenie subkont” wraz z prosha o zatozenie sub-
konta oraz oryginatem zaswiadczenia lekarskiego o rozpo-
znaniu mukowiscydozy (nie dotyczy 0sob, ktore juz wczesniej
przestaty takie zaswiadczenie do PTWM).

Wiecej informacji udzieli

Dziat ksiegowosci:

ksiegowosc@ptwm.org.pl, tel. kom. 531 110 250
Jolanta Daleka: jdaleka@ptwm.org.pl

Indywidualne, bezptatne strony internetowe

w domenie www.oddychaj.pl

Kazdy podopieczny moze zatozy¢ indywidualng strone in-
ternetowg o adresie: imienazwisko.oddychaj.pl, na ktérej
bedzie mozna zamiesci¢ m.in. zdjecia, tresci dotyczace sa-
mego chorego (przezycia, zainteresowania, hobby, historie
choroby, apel o pomoc itp.), odnosniki do uruchomionych
zbidrek oraz innych biezgcych wydarzen, reportazy, arty-
kutéw. Kazda strona moze byc¢ zaopatrzona w dodatkowe
odnosniki umozliwiajgce szybsze pozyskanie Srodkéw na
subkonta (m.in. program do automatycznego uzupetniania
PIT-6w, linki do szybkich wptat typu DotPay, PayU).

Jak zatozy¢?

Nalezy skontaktowac sie z sekretariatem PTWM w celu uzu-
petnienia wymaganej dokumentacji, a nastepnie bezposred-
nio z webmasterem ustali¢ szczegdty wygladu i zawartosci
zaktadanej strony.

Wiecej informacji udzieli

Odnosnie wygladu i zawartosci strony:

Renata Jankowska, rjankowska@ptwm.org.pl,

tel. kom. 536 210 290

Odnosnie dokumentacji potrzebnej do zatozenia strony

- sekretariat: poczta@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210 250,
Karolina Sumara: ksumara@ptwm.org.pl
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Materialy reklamowe do kampanii 1% nie okresli¢ cel — na co zbieramy (np. na koncentrator przeno-

Na stronie www.ptwm.org.pl mozna pobra¢ edytowalne $ny, na przeszczep, na pokrycie kosztow rocznego leczenia itp.).

materiaty reklamowe do ,Kampanii1%" oraz innych kampanii Potrzebujacy wraz z PTWM podejmuja decyzie o ched

dotyczacych zbiérki na rzecz konkretnej osoby. Opubliko- skorzystania z pomocy serwisu. Zbioérki uruchamiane sg na re-

wane materialy mozna dostosowa¢ do wlasnych wymagar alne potrzeby w oparciu o dokumenty wskazujace zasadnosc

poprzez dodanie zdjecia oraz innych niezbednych informacji, oraz wysokosc prowadzonej zbiérki. Obowiazkiem PTWM jest

a nastepnie wydrukowac w dowolnej drukarni. zweryfikowanie danych Podopiecznego, jego sytuacji mate-

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

Wigcej informacji udzieli ryfikacji i uruchomieniu zbiérki dowolni, czesto anonimowi

Webmaster Renata Jankowska: ,pomagacze’, ktérzy odwiedzg strone takiej aukcji, dokonujg
rjankowska@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210 290 bezposrednich, szybkich wptat na dany cel az do momentu

uzyskania wymaganej kwoty lub przekroczenia terminu za-
Zbiodrka publiczna konczenia zbiorki.

Kolejng forma zbierania srodkow finansowych lub daréw rze-  Jak zorganizowac?

czowych jest organizowanie, przy okazi wydarzen w- miej-  Nglezy przesta¢ do sekretariatu PTWM krotki opis historii da-

scach publicznych, zbiérki datkéw do puszek kwestarskich nej osoby, z uwzglednieniem przebiegu choroby oraz uza-

lub do skarbon stacjonarnych w miejscach ogolnodostep- 3 dnieniem koniecznosci uruchomienia zbidrki na dany cel.

nych, a w szczegolnosci ulicach, placach, parkach i cmenta- g oniss nalezy zataczy¢ kilka zdjec oraz okregli¢ kwote zbidr-

rzach. Zgodnie z aktualnymi przepisami takie dziatanie nosi i termin jej trwania.

znamiona zbiodrki publicznej i wymaga zgtoszenia w portalu

. . . . : . Wiecej informacji udzieli
zbidrek publicznych, a nastepnie rozliczenia. Na mocy pi-
semnego porozumienia Polskie Towarzystwo Walki z Muko- ~ Sekretariat: poczta@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210 250
wiscydozg pomaga w przeprowadzeniu zbidrki publicznej Karolina Sumara: ksumara@ptwm.org.pl

swoim podopiecznym (przeprowadzamy szkolenie z zakresu . .
Aukcja charytatywna na portalu charytatywni.

przeprowadzenia zbidérki w miejscu publicznym, wypozycza-
allegro

my puszki kwestarskie, nadzorujemy zbiorke i rozliczenie ze-

branych funduszy). Sama osoba chora lub jej przedstawiciel, ~Charytatywniallegro.pl to kolejna z platform, za pomoca

tzw. koordynator zbiérki, s3 odpowiedzialni za zaplanowanie ~ Ktérej Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza zbie-

miejsca, czasu zbidrki oraz zaangazowanie wolontariuszy, '@ Srodki dla swoich Podopiecznych. Przy okazji zakupow

a na koricu skoordynowanie zbidrki i jej rozliczenie z PTWn,  Online osoby odwiedzajace platforme moga wspomoc

Wiecej informacji na temat zbidrek mozna znalez¢ w nr 41 szczytny cel, dokonujac zakupu dowolnego przedmiotu

,Mukowiscydozy" na str. 65. wystawionego w ramach okreslonego celu charytatywne-
go. Podopieczni moga sami wystawiac rzeczy na sprzedaz,
Jak zorganizowac¢? jak réwniez zachecac znajomych, rodzine i inne osoby do
Nalezy ztozy¢ wniosek o otwarcie zbiorki publicznej zgod-  licytowania oraz do przytaczenia sie do akgji i wystawiania
nie z obowigzujacym wzorem i zaakceptowac obowigzujacy  wiasnych przedmiotow. Catkowity dochod ze sprzedazy
w tym zakresie regulamin. Uwaga: do zorganizowania zbiorki ~ w ramach uruchomionego celu (za wyjatkiem kosztéw
publicznej nalezy posiadac lub zatozy¢ w Towarzystwie ,Sub-  przesytki) zostaje przekazany na subkonto podopiecznego.

konto darowizn”

Jak zorganizowa¢?
Wiecej informacji udzieli Nalezy przesta¢ do dziatu fundraisingu PTWM prosbe o otwar-
Sekretariat: poczta@ptwm.org.pl, tel. kom. 536 210 250 cie celu na charytatywni.allegro dla konkretnego podopiecz-
Karolina Sumara: ksumara@ptwm.org.pl nego, nazwe tego celu, krotki opis i zdjecie.

Wiecej informacji udzieli

Aukcja charytatywna na portalu siepomaga.pl Dziat fundraisingu PTWM: fundraising@ptwm.org.pl,

Siepomaga.pl to jedna z kilku platform, za pomoca ktérej Pol-  tel. kom. 536 210 250
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zbiera $rodki dla  Aneta Mazgaj: amazgaj@ptwm.org.pl
swoich Podopiecznych. Aby uruchomi¢ akcje, nalezy doktad- Opracowata Anna Drozd
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CZESC A. WYPELNIA OSOBA WYSTEPUJACA Z WNIOSKIEM

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

(kod, miejscowosc)

(telefon kontaktowy)

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

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

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

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

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

data i podpis skfadajacego wniosek

CZESC B.WYPELNIA PRACOWNIK PTWM

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

Protokot wypozyczenia sprzetu i
N

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

Postanowienia ogolne:

1.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

: : ) ) elektroniczna lub faksem).

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

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

. . . , . - laminu.

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

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

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

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

. . niem odbioru.

Zasady wypozyczania: 25.  Przypadki odmowy wypozyczenia dostepnego sprzetu beda

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

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

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

Szanowni Panstwo!

Przypominamy o koniecznosci informowania o zmianie swoich danych osobowych. W przypadku zmiany adre-
su zamieszkania, nazwiska, numeru telefonu czy innych danych prosimy o jak najszybsze uzupetnienie ponizszego
Oswiadczenia o zmianie danych osobowych i odestanie do biura PTWM na adres: Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg, ul. J. Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj.

Dziekujemy.

OSWIADCZENIE O ZMIANIE DANYCH OSOBOWYCH

Niniejszym informuje, ze moje dane osobowe ulegty zmianie i prosze o ich aktualizacje
w bazie cztonkdw i beneficjentéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Poprzednie dane 0SODOWE: ..ottt ettt st e ae sre et e e stesas e s be e saesnnaenen

Powyzsza zmiana danych dotyczy mnie oraz pozostatych cztonkdw mojej rodziny tj.:

L. hetiiettiiatiieatiie i rieer e e e s e ee e e st e see st ras eaateseaeaearaetrsaserasterasnans (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
2. iieetererteseresaseeeatetateta ettt attea ettt ateetetetateeastteateasteaantttettterasttratenantns (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
3 it iteteiereeeaeeeeteeeeteeateeanteeattenatetetaenetttttate asteentetastetnttetttttnttttetntnnns (imie i nazwisko, stopien pokrewienstwa)
. it iiiieeteeereeerieeatieateeaeteeaseeaate et eee ettt et aetae st aeteaatetetttnreetetatenantes (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
7 (imie i nazwisko, stopien pokrewierstwa)
....................................... (POdeS)
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

% 5 ? PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

[

\
\
\
\
\
\
\
\
} Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie
} Nutridrink — smak neutralny (compact) 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
I | Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} NutridrinkYoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} NutridrinkYoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
I |Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 101,56 zt
} NutridrinkJuice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} NutridrinkJuice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 z
} Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 101,56 zt
} Nutridrink Compact Proteiny — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z
I | NutridrinkCompact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72z
} Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z
} Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 113,72 z4
} Nutridrink Compact Protein — brzowskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 113,65 zt
} Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt
} Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 103,82 zt
} Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
I | Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
\
} Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
I | Resource 2.0 fibre — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 200 ml 105,84 zt
} Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 28,02 zt
} Peptamen (proszek — na zamdwienie) Puszka 400 g 33,05 zt
} AquADEKs™ 60 kapsutek 205,09 zt
} AqUADEKs™ Pediatric Liquid w ptynie 60 ml 158,54 zt
} AquADEKs™ tabletki do zucia 60 sztuk 172,80 zt
} Aqua E (na zamowienie) 237 ml 237,60 zt
} Dicoflor 60 20 kapsutek 21,60 zt
|| Dicoflor 30 30 kapsutek 22,68 zt
} Dicoflor krople 5ml 23,76 zt
} Calogen smak neutralny (na zamoéwienie) 500 ml 40,85 zt
} Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150mg DHA | 4-pak x 30 porcji twist off 70,33 zt
} Omegamed Pregna 4-pak x 30 porgji twist off 98,50 zt
} Puromalt Puszka 400 g 17,82 zt
I UWAGA: Do kazdego zamowienia jest doliczany koszty wysytki. Wysokosc¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamdwionych produktdw. Koszt przesytki do 30 kg wynosi
\
} 9,35 7t brutto.
\
\
I D.IMIE I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...,
\
\ . .
} E. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakreslic):
| O przelew (Oswiadczam, ze ptatnosci dokonam na konto PTWM w terminie 14 dni od otrzymania faktury)
} 0 gotéwka
\
} U subkonto / subkonto1% / wsparcie
\ L . .
| F.DANE DO FAKTURY: G. DANE DO WYSYLKI (Jezeli inne niz w punkcie F):
\ o )
| Imie i nazwisko: Imie i nazwisko:
| Ulica i numer domu: Ulica i numer domu:
} Kod pocztowy i miejscowosc: Kod pocztowy i miejscowosc:
| Numer telefonu: Numer telefonu:
} E-mail: E-mail:
\
\

\)

/
O

! Data i miejscowos¢ Podpis
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ZAMOWIENIE preparatéw PURELL

* Prosze zaznaczy¢ wybrang opcje.

Ztozenie zamowienia poprzez formularz jest réwnoznaczne z wyrazeniem zgody na przetwarzanie danych osobowych zamawiajgcego
w zakresie podanym w formularzu zamdwienia, przez Administratora danych tj. EDUARD VAN DER STEEN HOLLAND CAR IMPORT sp. k., N(!
o

[

\

\

Nazwa preparatu System dozownika Pojemnos¢ llos¢ opakowan Cena brutto llos¢ }

4+dozownik 180,00 |

TEX 1200 ml 4 170,00 }

1 45,00 I

24 120,00 |

PURELL Advanced Hygienic Hand Rub — }
- 18 95,00

Antybakteryjny zel do rak 60 ml ‘

butelka z pompk 12 65,00 }

B 6 35,00 \

12 210,00 |

350 ml i 2000 }

i [

GOJO Premium Foam Handwash & Skin Ziuiozouink 110,00 \

- ’ ) . TFX 1200 ml 2 100,00 I

Conditioner — Pianka do mycia rak z odzywka |

1 50,00 |

2+dozownik 140,00 }

TFX 1200 ml 2 130,00 }

1 65,00 \

3+d ik 140,00 ‘

GOJO Anti-bacterial Foam Soap — OZONT ‘

: ) 700 ml 3 130,00 ‘

Antybakteryjne mydto w piance do rak ; 45.00 }

SPS 2+dozownik 140,00 }

1200 ml 2 130,00 |

1 65,00 }

2+dozownik 130,00 |

TFX 1200 ml 2 120,00 |

1 60,00 }

3+d ik 130,00 [

GOJO Mild Foam Hand Wash — ozoWl \

) ) 700 ml 3 120,00 \

tagodna pianka do mycia rak |

17X 1 40,00 |

2+dozownik 130,00 }

1200 ml 2 120,00 }

1 60,00 \

2+dozownik 130,00 |

1200 ml 2 120,00 ‘

GOJO Freshberry Foam Hand Wash \

- Pianka do mycia rak o zapachu LTX ! coh }

, , 3+dozownik 130,00 |

owocéw lesnych |

700 ml 3 120,00 |

1 40,00 }

Dozownik LTX 23,00 |

Dozownik TFX 23,00 }

zamowienie powyzej 300 zt gratis }

Koszt dostawy zamowienie do 300 zt ptatne z subkonta 16,00 }

zaméwienie do 300 zt ptatne przy odbiorze 21,00 |

\

\

pobranie }

Forma pfatnosci* subkonto }

[

subkonto 1% }

[

Adres dostawy: }

Nazwa/Imie i nazwisko }

Ulica |

Kod pocztowy, miejscowos¢ }

\

Numer kontaktowy }

Dane do faktury: }

Nazwa/Imie i nazwisko I

\

Ulica }

Kod pocztowy, miejscowosé }

\

NIP (dot. instytucji) }

\

[

\

\

[

w celu realizacji zamodwienia. Zgodnie z przepisami ustawy z dnia 29 sierpnia 1997 r. o ochronie danych osobowych (Dz.U. 2002 r. Nr 101 poz. }
926, ze zm.) zamawiajacemu przystuguje prawo dostepu do tresci swoich danych, ich poprawiania lub aktualizowania. |
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| Podziekowania

Znalez¢ wrazliwych ludzi, ktdérzy czujg to, co my, jest

Z pewnosciq najwiekszym szczesciem na ziemi.

C. Spitteler

Szanowni Panstwol!

Podobnie jak na palecie artysty, w naszym zyciu jest
taki kolor, ktéry nadaje mu sens i budzi usmiech na twarzy
drugiego cztowieka. Jest to kolor dobroci. Bezinteresow-
na pomoc to bardzo cenny dar, jaki cztowiek ofiaruje dru-
giemu cztowiekowi. Pragniemy po raz kolejny serdecznie
podziekowac wszystkim naszym sponsorom, darczyricom
i instytucjom za okazane wsparcie.

Chcieliby$my ztozy¢ serdeczne podziekowania:

*  prof. Jerzemu Kozielskiemu - Slaskiemu Konsultantowi
Wojewodzkiemu ds. Choréb Ptuc, Aleksandrze Skowro-
nek — wicemarszatek wojewddztwa $laskiego, Iwonie
tobejko - dyrektor Wojewddzkiego Szpitala Specjali-
stycznego nr 5 im. Sw. Barbary w Sosnowcu, dr Tade-
uszowi Boldowi — ordynatorowi Oddziatu Pulmonologii
Wojewddzkiego Szpitala Specjalistycznego nr 5 im. $w.
Barbary w Sosnowcu, Beacie Mateckiej-Liberze — poset
na Sejm RP za wsparcie inicjatywy utworzenia podod-
dziatu mukowiscydozy w Wojewddzkim Szpitalu Spe-
cjalistycznym nr 5 im. Sw. Barbary w Sosnowcu.

¢ Jerzemu Wasilkowskiemu za wygtoszenie webinarium
poswieconego bieganiu jako formie fizjoterapii w mu-
kowiscydozie.

* wolontariuszom z LO im. Swietej Rodziny w Rabce-
-Zdroju oraz LO im. Stanistawa Konarskiego w Oswieci-
miu za pomoc w wysytce czasopisma,Mukowiscydoza'"

¢ Piotrowi i Agacie Bartoszkom.

® wyktadowcom i osobom, ktére przyczynity sie do or-
ganizacji konferencji pn.,Wyzwania opieki nad chory-
mi na mukowiscydoze” 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.
Stawomirowi Zegleniowi, dr hab. med. Szczepano-
wi Cofcie, dr hab. n. med. Lechowi Krawczykowi, dr
Tomaszowi Byrczce, mgr Bogumile Krol, mgr Annie
Gibas, mgr Alinie Kliczce, mgr Agnieszce Garbacik,
prezes Fundacji Slgskiego Centrum Chordb Serca
w Zabrzu Alicji Chachaj.

® wyktadowcom i organizatorom szkolenia dla Ze-
spotu Szpitala im. Barlickiego w todzi 2 pazdzier-
nika 2015 r. oraz warsztatéw dla cztonkéw rodzin

Z zycia PTWM Podziekowania

chorych na mukowiscydoze 3 pazdziernika 2015 r.
w todzi: prof. Adamowi Antczakowi, dr Wojciechowi
Skorupie, dr Marcie Fulmanskiej-Anders, mgr Ewie
Sychniak, mgr Bozenie Pustutce, mgr Monice Ma-
stalskiej, mgr Justynie Rostockiej-Cholewie, Marii
Gwaderze, liderce todzkiej Grupy Wsparcia PTWM
Danucie Piecha.

Andrzejowi Bargielowi i jego wspotpracownikom za na-
granie wyjatkowego filmu podczas wejscia na Swinice
z naszym podopiecznym Pawtem Bielariskim oraz za
nieustanne wsparcie dziatan PTWM,

parafiom: sw. Sebastiana w Skomielnej Biatej, sw. Ma-
rii Magdaleny w Rabce-Zdroju, MB Czestochowskiej
w Rabce Zarytem, NMP Matki Kosciota w Rdzawce, sw.
Brata Alberta w Chabdéwce, NMP Wspomozenia Wier-
nych w Skawie za umozliwienie zorganizowania zbiorki
srodkow finansowych,

fundacji Energa za wsparcie finansowe naszych dziatan
statutowych,

firmie Express Rent a Car za statg pomoc w organizacji
transportu,

komitetowi organizacyjnemu na czele z Panig dr Gra-
zyng Debskg za zorganizowanie konferencji naukowo-
-szkoleniowej ,Mukowiscydoza — diagnoza i terapia”
w Krakowskiej Akademii im. Andrzeja Frycza Modrzew-
skiego w Krakowie,

Akademii Dziecka w Naprawie za ogromne zaangazo-
wanie w pomoc dla naszych podopiecznych,
Samorzadowemu Przedszkolu nr 123 w Krakowie za
zorganizowanie spotkania dla rodzicéw przedszkola-
kow, by wspolnie rozmawiac o problemach chorych na
mukowiscydoze,

hotelowi Folwark Stara Winiarnia za mozliwo$¢ udziatu
w Targach Slubnych 2015,

cukierni-piekarni Piotr Zarnecki z Nowego Targu za
nieustanne wsparcie naszych akcji pysznymi stodko-
Sciami,

Poznariskiemu Osrodkowi Sportu i Rekreacji za mozli-
wos¢ udziatu w 16. PKO Poznan Maratonie,
Stotecznemu Centrum Sportu ,Aktywna Warszawa” za
mozliwos¢ udziatu w 27. Biegu Niepodlegtosci w War-
szawie,

dyrekcji MOSIR Centrum Wodzistaw Slaski za udostep-
nienie obiektu sportowego do organizacji cyklu mar-
szow nordic walking,
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®  prywatnemu Instytutowi Zdrowia i Urody w Warszawie
za udostepnienie niezbednego sprzetu do wykonania
spirometrii oraz Pani Bozenie Borowczak za pomoc
w obstudze sprzetu podczas Biegu Niepodlegtosci
w Warszawie,

¢ organizacji ,Dziatamy Dziatamy” za aktywne wspieranie
naszych poczynan,

¢ wychowawcom i opiekunom swietlicy w Instytucie
Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju, Paniom: Magda-
lenie Wasilewskiej-Dygdon, Alinie Pekali, Beacie Kamin-
skiej, Beacie Czyszczon, Marcie Pawlik, Danucie Macia-
szek, Matgorzacie Worwie, Urszuli Rapacz, Izabeli Sienko,
Alicji Nuciak, Ewie Wilk, Halinie Skawskiej za reczne wy-
konanie przepieknych kartek swigtecznych.

Szczegodlne podziekowania kierujemy do zawodnikow,
ktérzy dzielnie reprezentuja druzyne Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza podczas sportowych rywali-
zadji: Piotrowi Prusakowi, Piotrowi Osuchowi, Aleksandrowi
Chromikowi, Stanistawowi Olszewskiemu, Karolinie Banach,
Tomkowi Grochocinskiemu, Robertowi Szulcowi, Sandrze
Jarockiej, Joannie Szeler, Marzannie Perz, tukaszowi Cie¢-
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mierowskiemu, Michatowi Jagodzirskiemu, Michatowi
Sokofowi, Beacie Dofegowskiej, Grzegorzowi Marksowi,
Monice Sochackiej, Dorocie Borawskiej, Matgorzacie Rad-
kowskiej oraz wszystkim zawodnikom z Grodziskiego Klubu
Biegacza i Organizacji,Mamy Ruszamy”.

Dziekujemy réwniez wszystkim wolontariuszom i 0so-
bom, ktére z duzym zaangazowaniem wspierajg kazdg or-
ganizowang przez nas akcje. Szczegdlne dziekujemy Gim-
nazjum Nr 1 w Rabce-Zdroju im. Obroncow Poczty Polskie]
w Gdansku, Il Liceum Ogolnoksztatcgcemu im. ks. prof. Jo-
zefa Tischnera w Rabce-Zdroju, Licceum Ogodlnoksztatcace-
mu i Gimnazjum im. $w. Rodziny w Rabce-Zdroju, Zespo-
towi Szkot Ponadgimnazjalnych im. inz. Jozefa Marka oraz
Zespotowi Placowek Oswiatowych w Kasinie Wielkie).

Gteboko wierzymy, ze podana nam pomocna dton
bedzie nas wspomagac w dalszej pracy podejmowanej na
rzecz naszych podopiecznych.

Z okazji nadchodzacych Swigt Bozego Narodzenia
chcemy zyczy¢ Panstwu, aby wszystkie chwile spedzone
w rodzinnym gronie byty radosne i spokojne, a kazdy dzier
Nowego Roku byt peten szczescia i nadziei.
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