I 0d redakgji 2

MEDYCYNA: INFORMACJE, PORADY, NOWINKI

Zaburzenia odzywiania sie i nieprawidtowe nawyki zywieniowe a mukowiscydoza 3
Choroby wywotywane przez kropidlaka popielatego (Aspergillus fumigatus). (zes¢ 1 7
Technologia oczyszczania drég oddechowych SIMEOX w mukowiscydozie 11

EDUKACJA | PSYCHOLOGIA NA CO DZIEN

(Czynniki ryzyka zaburzert depresyjnych i dziatania profilaktyczne w przypadku os6b przewlekle chorych..........cc..c.... 15
Sukeesy i trudnosci szkolne a choroba przewlekfa 21
Bezsennosc i zaburzenia snu u chorych przewlekle — przyczyny i skutki 25

WYWIADY | REPORTAZE: LUDZIE, KTORYCH WARTO POZNAC

[ Wywiad z Anng Nowakowska 28
JACY JESTESMY?
Pasje, doswiadczenia, refleksje
5 najciekawszych miejsc do zobaczenia w Warszawie 35
Transplant C pobiegt po oddech 38
Dlaczego biegne? 40
Méj pierwszy gérski ultramaraton 4
Notatka z wakacji — Dzianisz 44
Kalistenika to wigcej niz tylko sport 46
Studiowanie z mukowiscydoza jest mozliwe 48
Podopieczni z sercem do podopiecznych! 50

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk w kinie:,Rodzinne perypetie”z dawka humoru, refleksji i adrenaliny 52
KONKURS
B Rozstrzygniecie konkursu PARI 54
ZIYCIAPTWM
Sprawozdania, opinie, komentarze
Justyna pobiegfa, AniKa zaspiewata — 4. Bieg po Oddech juz za nami 55
Swiatowy Dziert Mukowiscydozy w Polsce pod wspélnym hastem: , Mukowiscydoza — znam, pomagam”...................57
Sitownia w Dziekanowie Lesnym ukoriczona 59
Wspdtpraca z harcerzami 60
Spotkanie t6dzkiej Grupy Wsparcia 61
Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG PTWM XII. kadendji 61
Ogtoszenia PTWM
500+ Swiadczenie uzupetniajace dla osob niezdolnych do samodzielnej egzystendi 63
Nowi cztonkowie Zarzadu Gtownego PTWM 64

Podziekowania 06




REDAKTOR NACZELNA

Olga Matecka-Malcew
omalecka@ptwm.org.pl

ZESPOL REDAKCYJNY

Marta Gliniecka

Matgorzata Kaczmarek

Lucyna Maksymowicz
Wiaczestaw Malcew (red. tech.)
Magdalena Pieczka

Marzena Piejko

tukasz Wozniacki

Agnieszka Wydmariska

ADRES REDAKCJI

Siedziba PTWM
ul. Prof. Jana Rudnika 3B
34-700 Rabka-zZdroj

WYDAWCA

Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydoza

tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342, 349
Nr konta PKO BP SA O/Rabka

49 1020 3466 0000 9302 0002 3473
KRS 00000 64 892

e-mail: poczta@ptwm.org.pl

www.ptwm.org.pl
www.oddychaj.pl

Infolinia 800 111 169

Numer zostat dofinansowany przez
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb

Niepetnosprawnych.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

Redakcja zastrzega sobie prawo do

stosowania skrotow oraz modyfikacji

w nadsytanych tekstach.
ISSN 1428-8303

NA OKtADCE:
Marsz po Oddech w Warszawie,
fot. Adam Markowski

SKLAD KOMPUTEROWY | DRUK

Drukarnia GOLDRUK Wojciech Golachowski

tel: 18442 26 38,444 22 13
e-mail: biuro@goldruk.eu

Od redakgji

Od redakgji

Jesienny numer ,Mukowiscydozy” zawiera wiele interesujacych tekstéw zaréwno
7 zakresu medycyny, jak i szeroko rozumianej psychologii.

Psycholog kliniczny Leszek Putynski w swoim tekécie dotyczacym nawykow
zywieniowych analizuje takie choroby jak anoreksja i bulimia oraz niektére niespe-
cyficzne zaburzenia odzywiania. Wszystkie te choroby majg wptyw na wiasciwe
zywienie, co w mukowiscydozie odgrywa wielkie znaczenie. Z kolei Lucyna Mak-
symowicz porusza problem depresji u 0s6b chorych na mukowiscydoze. Poniewaz
mukowiscydoza to przewlekia, nieuleczalna choroba, nasi chorzy sa w grupie ryzy-
ka zachorowania na depresje. Autorka podaje, na co zwracac szczegdlng uwage,
i wymienia dziatania, ktére mogg pomdc w zapobieganiu pojawienia sie depres;ji.
Ta sama autorka w kolejnym artykule zajmuje sie trudnosciami w uczeniu sie spo-
wodowanymi chorobg przewlekia.

Patrycja Gburzynska-Czudzinowicz w swoim artykule opisuje choroby wy-
wotywane przez patogenny grzyb kropidlak popielaty oraz metody leczenia tych
choréb.

Zwracam Panstwa uwage na wywiad z Anng Nowakowska, prekursorkga lecze-
nia mukowiscydozy w Polsce. Wywiad powstat na podstawie otwartej, wielogo-
dzinnej rozmowy z Panig doktor, ktora poswiecita cate swoje zycie leczeniu chorych
na mukowiscydoze.

W dziale Jacy jestesmy poruszamy kilka waznych tematdw, m.in. znaczenia
sportu w zyciu chorych i mozliwosci podjecia przez nich studiéw. Marzena Piej-
ko w przejmujacym tekscie o 4. Biegu po Oddech opisuje motywacje chorych po
przeszczepie, ktorzy zdecydowali sie na uczestnictwo w tej imprezie sportowej.
Podsumowanie biegu, ktory odbyt sie 1 wrzesnia br, mozna przeczytac w artykule
,Justyna pobiegta, AniKa zaspiewata — 4. Bieg po Oddech juz za nami”. Wrzesier byt
tez szczegdlnym miesigcem dla chorego na mukowiscydoze maratonczyka Jerze-
go Wasilkowskiego, ktory w tym roku po raz pierwszy uczestniczyt w ultramarato-
nie gérskim ,Bieg 7 Dolin 64 km”i opowiada o nim w swoim tekscie. Kontynuujac
temat sportu, Jacek (21 lat) opisuje streetworkout (kalistenika), ktéry zdecydowanie
odmienit jego zycie i spojrzenie na samg chorobe.

Idea sportu pomogta réwniez nieobojetnym na los chorych na mukowiscy-
doze Rodzicom zainicjowac i przeprowadzi¢ imprezy sportowe, podczas ktdrych
uzbierano pokaZne sumy na rzecz Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
O tych inicjatywach mozna przeczyta¢ w tekscie ,Podopieczni z sercem do Pod-
opiecznych!”

Wszystkich, ktérzy marzg o podjeciu nauki na uczelni wyzszej, zachecam do
przeczytania artykutu Kingi. Autorka daje praktyczne rady, o czym warto pamietac,
wybierajac dla siebie kierunek studiow, pisze o ufatwieniach dla studentow z nie-
petnosprawnoscia, warunkach studiowania itp.

Na zakornczenie zapraszam Czytelnikow do obejrzenia zdje¢ uczestniczacych
w konkursie PARI,Moje aktywnosci fizyczne”.

Olga Matecka-Malcew
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Zaburzenia odzywiania sie
i nieprawidtowe nawyki zywieniowe
a mukowiscydoza

Leszek Putynski
psycholog kliniczny, Zaktad Psychopato-
logii i Psychologii Klinicznej, Instytut Psy-

chologii, tédz

Istotnym wyzwaniem dla ksztattowa-
nia witasciwego stylu zycia i zachowan
prozdrowotnych jest profilaktyka w za-
kresie zaburzen odzywiania sie i po-
strzegania wiasnej cielesnosci. Obecnie
obserwuje sie wyrazny wzrost zachoro-
wan na jadtowstret psychiczny i bulimie
nerwowg wsréd nastolatek. Powaznym
problemem spotecznym i medycznym
stajg sie rowniez tzw. niespecyficzne
zaburzenia w odzywianiu sie. Wraz
7 powstawaniem kultury konsumenc-
kiej, naciskami mass mediow, obowia-
zujagcymi standardami piekna, wzrasta
znacznie ryzyko zachorowan na zabu-
rzenia w odzywianiu sie i reprezentowa-
nie nieprawidtowych nawykow zywie-
niowych. Sprawa staje sie szczegdlnie
istotna, gdy zaburzenia te naktadaja sie
na choroby ogdlnoustrojowe zwigzane
z ryzykiem niedozywienia, jaka jest mie-
dzy innymi mukowiscydoza.

Czesto$¢  wystepowania zaburzen
odzywiania sie w populacji dziewczat

i mtodych kobiet ocenia sie na 0,22%
do 0,84%. W Europie Zachodniej stwier-
dza sie od 1,5 do 5 przypadkdéw nowych
zachorowan na 100 000 osob rocznie.
W Japonii szacuje sie zachorowalnos¢ na
anoreksje od 0,025% do 0,2% i od 1,9% do
2,9% na bulimie psychiczna. Dostrzegalna
réwniez w Polsce intensyfikacja zaburzen
odzywiania sie oraz przejmowanie za-
chodnich standardéw i mody na odchu-
dzanie sie stanowig przestanke do twier-
dzenia, ze liczba zachorowan na anoreksje
zbliza sie do poziomu obserwowanego
w panstwach zachodnich. Szacuje sie, ze
w Polsce co setna nastolatka ma subkli-
niczne objawy anoreksji, a co dwusetna
petnoobjawowa anoreksje.

Zaburzenia w odzywianiu sie wy-
stepuja istotnie czesciej u dziewczat.
Chtopcy stanowig tylko ok. 5-15% pa-
cjentéw z tym rozpoznaniem. Choruja
gtéwnie dziewczeta w okresie dojrze-
wania, przy czym szczyty zachorowan
przypadaja na wiek 13. lat i 18. lat.
W przypadku dziewczat mtodszych
powodem jest wchodzenie w okres
dojrzewania, co wigze sie ze zmianami
cielesnymi takimi jak rozrost gruczotéw
piersiowych, innym rozktadem tkan-
ki ttuszczowej, a z psychologicznego
punktu widzenia - petnieniem no-
wych rol indywidualnych i spotecznych.
W przypadku dziewczat starszych pod-
tozem zaburzen jest nadmierna troska
0 wiasng cielesnos¢, zwigzana miedzy
innymi z postepujgcym procesem sek-
sualizacji. Ocenianie swojej wartosci
przez pryzmat seksownego wygladu
spowodowato, ze zaburzenia w odzy-
wianiu zwigzane szczegodlnie z nadmier-

nym odchudzaniem sie s3 trzecim po
dychawicy oskrzelowej i cukrzycy typu
1. najczesciej rozpoznawanym zaburze-
niem u nastolatek.

Zaburzenia w odzywianiu nie maja
jednej, tatwo dajacej sie wyodrebnic
przyczyny. W rozwazaniach nad ich
etiologig brane sg pod uwage zarow-
no czynniki biologiczne, rodzinne czy
spoteczne, jak i psychologiczne. Jednak
wzrost zachorowalnosci w ostatnich
latach, przewaga kobiet wsréd cho-
rujgcych na zaburzenia w odzywianiu
oraz charakterystyczny dla poczatku
choroby wiek pacjentek przemawiaja
za stosunkowo matym udziatem czyn-
nikow organicznych w ich etiologii. Brak
jest rowniez zgodnosci co do roli czyn-
nikéw rodzinnych w etiopatogenezie
zaburzenn odzywiania sie. Przewaza
obecnie poglad, ze stosunki rodzinne
i otoczenie nie odgrywaja decydujacej
roli w etiologii tych zaburzen. Wieksze
Znaczenie przypisuje sie czynnikom psy-
chospotecznym. Wsréd nich szczegolne
miejsce zajmujg specyficzne cechy oso-
bowosci stwierdzane u 0séb z zaburze-
niami odzywiania zwigzanymi szczegél-
nie z odchudzaniem sie i drastycznym
przestrzeganiem ,zdrowych” nawykéw
dietetycznych. Cechami  wspdlnymi
i pierwszoplanowymi u dziewczat z za-
burzeniami w odzywianiu sg przesadnie
wygoérowane ambicje i perfekcjonizm,
przy jednoczesnym poczuciu braku
skutecznosci w  dziataniach. Znana
amerykanska badaczka, Hilda Bruch,
za centralny aspekt osobowosciowego
funkcjonowania dziewczat z zaburze-
niami w odzywianiu uwaza paralizujg-
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ce poczucie braku efektywnosci, ktore
przenika catg ich aktywnos¢ i myslenie.
Przejawia sie ono w postrzeganiu siebie
jako dziatajacej tylko w odpowiedzi na
sytuacje lub zgodnie z wymaganiami
innych osob. Deficyt w zakresie inicja-
tywy i autonomii jest ukrywany za fasa-
da negatywizmu, co znacznie utrudnia
jego dostrzezenie. Dziewczeta te s3 na
0got odbierane przez innych jako skton-
ne do ulegtosci i nie sprawiajgce trud-
nosci wychowawczych. Swiat widzg
w ekstremalnych odcieniach. Przesad-
nie kontrolujg swoje emocje.

Przyjmuje sie réwniez, ze nadmier-
ne odchudzanie sie i dbatos¢ o wiasciwg
diete spowodowane sg rowniez wpty-
wami  socjo-kulturowymi. Szczuptosc
uwazana jest w kulturze zachodniej za
gtoéwny atrybut kobiecego piekna. Ze
szczupty sylwetka wiaze sie w tym kre-
gu kulturowym przekonanie o fizycznej
atrakcyjnoscii spotecznej akceptacji. Jak
wykazuja badania, wiekszos¢ kobiet po-
dejmuje odchudzanie nie ze wzgledow
zdrowotnych, ale wiasnie estetycznych.
Niektérzy badacze traktujg zaburzenia
odzywiania wrecz jako zespoty choro-
bowe warunkowane kulturowo. Rze-
czywiscie, cechy psychopatologiczne
zaburzenn odzywiania i nawykow zy-
wieniowych zdaja sie wyraza¢ zasadni-
cze tresci kultury zachodniej zwiazane
z ideatem kobiecej sylwetki oraz za-
gadnieniem sprawowania kontroli nad
wiasnym zyciem i lekiem przed utrata
tej kontroli. Najwieksza zapadalnos¢
wystepuje bowiem w wysoko uprzemy-
stowionych krajach. Do rzadkosci naleza
przypadki tychze u czarnych mieszka-
nek Afryki czy tez w krajach azjatyckich,
gdzie ideat kobiecosci utozsamiany jest
7 korpulentng sylwetka.

Marika Tiggemann z Uniwersytetu
Flindersa, omawiajgc badania licznych
autoréw, konkluduje jednoznacznie, ze
zaburzeniom w odzywianiu powszech-

nie towarzysza réwniez zaburzenia de-

presyjne. Mato tego, stwierdza, iz kobie-
ty chorujace w mtodosci na zaburzenia
w odzywianiu w znacznej czesci repre-
zentuja bardziej depresyjng symptoma-
tologie niz kobiety niechorujgce nigdy
na zaburzenia w odzywianiu sie. Skton-
nos¢ do zaburzen w odzywianiu sie lub
same zaburzenia w tej sferze moga wiec
sprzyja¢ pozniejszemu rozwojowi zabu-
rzeri depresyjnych.

Zreszta w swych wiasnych ba-
daniach nad zaleznoscig depresyjnej
symptomatologii a cechami zwigzany-
mi z zaburzeniami odzywiania sie wyka-
zatem istotne zaleznosci miedzy pozio-
mem depresyjnosci a poczuciem braku
efektywnosci swych zachowan, skton-
noscig do napadowego przejadania sie,
dazeniem do szczuptosci, stresem in-
terpersonalnym fagodzonym kaloriami
oraz dyssatysfakcja z ciata.

Przechodzac do  charakterystyki
zaburzen odzywiania sie i nieprawidfo-
wych nawykdéw zywieniowych, skupimy
sie na tych, ktore szczegdlinie niekorzyst-
nie moga wptywac na stan zdrowia cho-
rych na mukowiscydoze. Dwa pierwsze
zaburzenia, zwane specyficznymi, sa
wiekszosci z nas znane, bo gtosno o nich
w mediach i znane s3 od lat. Idzie tutaj
o jadtowstret psychiczny (anoreksje ner-
wowga — AN) i bulimie nerwowg (BN).

Jadtowstret psychiczny (AN) jest to
zaburzenie odzywiania charakteryzujace
sie obsesyjnym dazeniem do redukgji
masy ciata, przy czym nie stwierdza sie
organicznych przyczyn takiego zaburze-
nia. U chorych brak jest akceptacji psy-
chicznej dla utrzymania masy ciafa na
poziomie minimum normy odpowied-
niej dla wieku i wzrostu (utrata masy cia-
ta ponizej 85% masy naleznej; BMI<17),
czemu towarzyszy stata obawa przed
wzrostem masy Ciata/otytoscia, nawet
mimo niedowagi. Zaburzona jest réw-
niez samoocena dotyczaca masy ciata
i wygladu. Prawidtowa masa ciata po-
strzegana jest jako nadmierna. Za osio-
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wy objaw anorexia nervosa uznac nalezy
lek przed otytoscig. Chec bycia szczupty
stanowi dla chorej wrecz idee nadwarto-
sciowg, ktérej to podporzadkowuje ona
cata swa aktywnosc¢. Choroba zaczyna
sie najczesciej od wprowadzenia przez
pacjentke $wiadomych ograniczen die-
tetycznych, polegajgcych gtéwnie na
unikaniu stodyczy, ttuszczéw, pokarmow
ciezko strawnych. Wraz z ograniczeniami
ilosciowymi i odmowa spozywania nie-
ktorych potraw chore zaczynajg stoso-
wac  wymyslne praktyki gtodowania,
ukrywajg pozywienie, dyskretnie je wy-
rzucaja, unikajg wspolnych positkdw.
Niektore chore odmawiajace jedzenia,
chetnie przygotowujg positki dla innych
cztonkdw rodziny; twierdzg, ze nie jedza,
bo stracity apetyt, demonstrujg bole
brzucha, wymioty, zte samopoczucie
przy probach naktonienia do jedzenia.
S w stanie ograniczy¢ dzienne spozycie
nawet do 300-900 kalorii.

Efekt chudosci
rowniez przez podejmowanie wszelkich

bywa osiggany

mozliwych wysitkow fizycznych i inten-
sywnych ¢wiczen fizycznych, czesto
w nocy, kiedy chore nie sg przez nikogo
kontrolowane.

Pomimo narastajagcego wyniszcze-
nia chore stosunkowo dtugo zachowuja
dobrg sprawnos¢ psychiczng oraz mani-
festujg ogromng aktywnosc fizyczng. Po-
woduje to, ze objawy choroby sg stosun-
kowo pdZno, czasem po kilku miesigcach
dostrzegane przez rodzine. U wiekszosci
pacjentek dazenie do osiagniecia i utrzy-
mania szczuptosci idzie w parze z zabu-
rzonym obrazem witasnego ciafa. Chore
uwazaja, ze sg za grube, za duzo wazg,
caly czas martwig sie swoim wygladem.
Patologia obrazu ciata w poczatkowych
stadiach choroby przejawia sie przekona-
niem o byciu za gruba. W trakcie trwania
choroby wifasne wyniszczone ciato pa-
cjentki postrzegaja jako wiasciwe, posia-
dajace normalne proporcje. Zaprzeczajg
swojemu nadmiernemu wychudzeniu,
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twierdzac, ze tadnie wygladaja. Ogra-
niczenia dietetyczne i intensywne ¢wi-
czenia fizyczne jak réwniez stosowanie
czasami innych metod pozbycia sie wagi
(prowokowanie wymiotow, stosowanie
srodkéw przeczyszczajgcych) doprowa-
dzaja do utraty masy ciata siegajacej cza-
sami nawet 40% masy wyjsciowej. Cho-
ciaz pierwotny cel, tzn. odchudzenie sie,
zostat osiggniety, chore gtodzg sie nadal,
doprowadzajac do rzeczywistej utraty
taknienia. W tej fazie choroby pojawia sie
juz czesto biernos¢ i ostabienie. W czesci
przypadkéw choroba przechodzi w faze
chroniczng, réwniez w kilku procentach
konczy sie samobdjcza smiercia.

W miare pogtebiania sie stanu
chorobowego w obrazie klinicznym
dominowac zaczynaja fizyczne skutki
wyniszczenia.

Wiekszos¢  objawdéw  patolo-
gicznych i komplikacji somatycznych
W anorexia nervosa rozpatruje sie jako
skutki gtodzenia sie, ubytku masy cia-
ta i adaptacji organizmu do niedoboru
kalorycznego. W obrazie chorobowym
dominuje wychudzenie, czasami wrecz
wyniszczenie. Skora chorych jest szorst-
ka, sucha, pokryta charakterystycznym
meszkiem zwanym lanugo. Wiosy na
skutek niedoboru cynku stajg sie famli-
we, wypadajg. Podstawowa temperatu-
ra ciata jest obnizona. Zwolnieniu ulega
czynnos¢ serca i obniza sie cisnienie
krwi. Badaniem elektro- i echokardio-
graficznym stwierdza sie u chorych z AN
miokardiopatie, ustepujaca w miare wy-
rownywania sie masy ciata.

Patognomonicznym objawem ja-
dtowstretu psychicznego jest wtérny
brak miesigczki spowodowany prze-
strojeniem  regulacji  podwzgorzowej
do typowej dla okresu przedpokwita-
niowego oraz zmniejszonym wydziela-
niem estrogendw. Oprécz zaniku mie-
sigczkowania u chorych z AN dochodzi
do niewydolnosci jajnikdw i zmian
atroficznych macicy. W przypadku dtu-

Fot. Matgorzata Kaczmarek

gotrwatego utrzymywania sie objawdéw
chorobowych dochodzi do zmniejsze-
nia sie masy kostnej, co powodowac
moze patologiczne ztamania i defor-
macje szkieletu. Na utrate masy kostnej
wywiera wptyw niedobdr estrogendw
oraz, cho¢ w mniejszym stopniu, niedo-
bér witaminy D, mata zawartos¢ wapnia
w pozywieniu chorych oraz podwyz-
szony poziom kortyzolu w krwi.
Niewielka wartos¢ energetyczna
spozywanych pokarmoéw, mata podaz
weglowodanow, biatka, wody i soli mi-
neralnych powoduje zaburzenia wodno-
-elektrolitowe i metaboliczne u chorych
z anorexia nervosa. Chore skarzg sie na
wzdecia, zaparcia, uczucie petnego zo-
tadka nawet po zjedzeniu niewielkiej
ilosci  pozywienia, awersje smakowa.
Nieposlednig role w patogenezie po-
wyzszych zaburzen odgrywa nieprawi-
dfowa sekrecja neuropeptyddw, gtéwnie
za$ cholecystokininy — peptydu sytosci.
U chorych z AN stwierdza sie zmiany
atroficzne mézgu przejawiajace sie po-
szerzeniem komor bocznych mozgy,
pogtebieniem zakretéw i szczelin koro-
wych oraz zanikami kory mézgowe;j.
Przedstawione powyzej zaburze-
nia hormonalne, metaboliczne i czyn-
nosciowe, bedace nastepstwem gto-

dzenia sie i utraty tkanki ttluszczowej,
majg w anorexia nervosa tendencje do
ustepowania w miare odzyskiwania na-
leznej masy ciata. Uwaza sie, ze zwiek-
szenie ilosci tkanki ttuszczowej i przy-
rost masy ciata do co najmniej 81% wagi
naleznej przy jednoczesnej zmianie
postaw wobec choroby prowadzi do
normalizacji funkgji jajnikéw i powrotu
miesigczkowania (remenorrhea).
Kolejne specyficzne zaburzenie
odzywiania sie to bulimia nerwowa
(BN). Jej etiologia podobna jest do
anoreksji: nadmierne skupianie sie na
swym wygladzie, naciski kulturowe na
bycie szczupty, przewlekty lub nagty
stres interpersonalny. Choroba polega
na nawracajgcych epizodach nadmier-
nego objadania sie charakteryzujacych
sie spozywaniem pokarmoéw w ilosci
znacznie przekraczajacej norme dla
zdrowej osoby. Przy czym wystepuje tu
utrata kontroli nad jedzeniem podczas
epizodu. Napad objadania przerywany
jest brakiem czegokolwiek do zjedze-
nia (chociaz jedna z moich pacjentek
nie gardzita w takich sytuacjach psig
karmg) lub problemami gastryczny-
mi. Po napadzie objadania pojawia sie
uczucie leku z racji przyjecia tak duzej
ilosci kalorii i mozliwym przybraniem na
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wadze. Powoduje to wystepowanie nie-
prawidtowych zachowan majacych na
celu unikniecie zwiekszenia masy ciata,
takich jak prowokowanie wymiotow,
uzywanie srodkow przeczyszczajacych,
intensywnych ¢wiczen fizycznych czy
tez okresowych gtodoéwek. | tak zaczy-
na krecic¢ sie ,btedne koto bulimiczne”:
napad objadania sie-lek-zachowania
restryktywne—poczucie winy z tej racji.
Koto to potrafi kreci¢ sie 3-4 lata nim
chora dojdzie do przekonania, ze taki
styl zachowania jest niezdrowy i zgtasza
sie po pomoc. Oczywiscie bulimia owo-
cuje komplikacjami medycznymi. Wy-
mienie tutaj kilka z nich, ale istotnych
z punktu widzenia problematyki tego
artykutu. W bulimii czesto stwierdza sie
obrzeki zapalne $linianek przyusznych,
zapalne powiekszenie trzustki, nadzerki
przetyku i zotagdka, biegunki, odwodnie-
nie, niedroznos$¢ porazenng jelit, wzde-
Cia, zaburzenia rytmu serca.

Stosunkowo nowym wyzwaniem
sg tzw. niespecyficzne zaburzenia od-
zywiania sie. Wyréznia sie kilkanascie
rodzajow tychze zaburzen. Ogranicze
sie do przyblizenia kilku najbardziej
istotnych i najczestszych. Dwa pierwsze
wigza sie z zachowaniami obsesyjnymi
wzgledem jedzenia.

Jest to neofobia zywieniowa. Lek
przed nowymi nieznanymi potrawami.
Osoba dotknieta tym zaburzeniem ma
bardzo ostrozny i podejrzliwy stosunek
do potraw i produktow wczesniej nie-
znanych. Prowadzi to do zmniejszenia
roznorodnosci - przyjmowanych  po-
karméw i wytgczenia z diety cennych
sktadnikéw pokarmowych  zawartych
np. w owocach egzotycznych, serach,
jarzynach, a w konsekwencji do nie-
doboréw  witamin, mikroelementdw,
biatka. Drugie zaburzenie to ortoreksja.
Obsesja na punkcie zdrowego jedzenia
i jego jakosci. Osoba dotknieta tym za-
burzeniem kieruje sie idea nadwarto-
$ciowg zwigzang z rezimem dietetycz-

nym i perfekcjonistycznym doborem
odpowiednich produktow zywnoscio-
wych. Poswieca bardzo duzo czasu na
$ledzenie nowinek dietetycznych, ukfa-
danie najwtasciwszych wedtug niej ja-
dfospiséw. Poszukuje i kupuje tylko tak
zwang zdrowg zywnos¢. W konsekwen-
Cji traci energie, czas, pienigdze, zysku-
jac w zamian usztywnienie w petnieniu
swych rél zyciowych i czesto znowu zu-
bozajac swoja diete.

Istotng sprawg sg rowniez zaburze-
nia odzywiania sie zwiazane z kontrolg
emocji, czyli napadowe objadanie sie
i emocjonalne jedzenie. W przypadku
pierwszego zaburzenia mamy do czy-
nienia z niekontrolowanym obzarstwem
bez uczucia gtodu. Osoba dotknieta tym
zaburzeniem spozywa w krotkim czasie
duze iloéci pozywienia, po czym ma wy-
rzuty sumienia z racji tegoz. Emocjonalne
jedzenie z kolei to proba radzenia sobie
Z emocjami poprzez jedzenie, na ogoét
wysokokalorycznych  potraw, gtéwnie
obfitujacych w weglowodany (stodyczo-
mania). Jedzenie jest naturalng nagroda.
Z jednej strony spozywany cukier zwiek-
sza poziom serotoniny i daje poczucie
zadowolenia, z drugiej dajac pozytywne
odczucia, odwraca mysli zwigzane z ne-
gatywnymi emocjami.

Jak w takim razie majg sie zaburze-
nia w odzywianiu do mukowiscydozy?
Mukowiscydoza to, jak na razie, nieule-
czalna choroba ogodlnoustrojowa wpty-
wajgca na prace uktadu oddechowego,
pokarmowego i rozrodczego. Leczenie
jej jest tylko objawowe. Podstawg lecze-
nia choroby jest m.in. stosowanie diety
zapobiegajacej niedozywieniu. To die-
ta wysokobiatkowa i wysokottuszowa
zapewniajgca podaz kalorii zwigzanej
ze 150-200% zapotrzebowaniem nor-
malnego dziennego zapotrzebowania
zdrowego cziowieka. Nie brzmi to za-
checajaco, szczegolnie dla dziewczat
i mtodych kobiet, bo moze wigzac sie
to, w ich ocenie, z przyrostem masy
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Ciata zaburzajagcym standardy urody.
Utrzymanie masy ciata na poziomie na-
leznym dla wieku i wzrostu to warunek
konieczny w tej chorobie. To jest le-
karstwo, a nie fanaberia. Lekarstwo
bywa czasami bolesne, ale stuzy
zdrowiu. Zaburzenia w odzywianiu s3
podstepne. Poczatkowo nie dajg wyraz-
nych zmian somatycznych i psychicz-
nych. Badania kliniczne nie wykazuja
drastycznych odchyler od stanu pra-
widtowego. Ale z czasem przy nietrzy-
maniu masy naleznej i niedostarczaniu
wiasciwej ilosci mikroelementow (cynk,
selen) i witamin (A, D, E, K), jak to ma
miejsce w zaburzeniach odzywiania,
dochodzi do powaznych zaostrzen cho-
roby podstawowej. | jeszcze paradoksy.
W mukowiscydozie wskazana jest dieta
wysokobtonnikowa i wysokokalorycz-
na. Ale przy niedowadze btonnik moze
uposledza¢ przyswajanie sktadnikow
odzywczo pozadanych i przy jednocze-
snym spozywaniu zwiekszonej ilosci cu-
kréw ztozonych (emocjonalne jedzenie)
przyspiesza¢ rozwdj cukrzycy powigza-
nej z mukowiscydoza. Pomijam tu teraz
inne problemy, takie jak wczesna oste-
oporoza, niewydolnos¢ ptucna i inne
powaznie zaburzajace zdrowie.

| moja osobista konstatacja. Jesli
jeste$ osobg chorg na mukowiscydo-
ze i cierpisz na zaburzenia odzywiania
zwigzane ze spadkiem masy ciata i bra-
kiem wiasciwego dostarczania organi-
zmowi niezbednych sktadnikéw, to po-
petniasz,samobojstwo na raty”.

Prosze, stan w prawdzie przed
sobg, rodzing i innymi. Wiem, ze to
trudne, ale mozliwe. Tylko zdechte
ryby ptyna z pradem rzeki - Ty masz
wystarczajagco duzo sil, by plynaé
pod prad ku oceanowi swoich ocze-
kiwan, pragnien i marzen. Jesli bedzie
nam dane spotkac sie jeszcze raz — po-
wiem Cj, jak tego dokonac.

Zycze wiele zdrowia i dobrego my-
$lenial
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Choroby wywotywane przez kropidlaka
popielatego (Aspergillus fumigatus).

Czesc 1
Patrycja Gburzynska-Czudzinowicz
Instytut GruZlicy i Chordb Ptuc, Rabka-Zdrdj

Kropidlak popielaty (Aspergillus fumig-
atus) po raz pierwszy sklasyfikowany
i opisany zostat w 1863 r. Aspergil-
lus jest grzybem kosmopolitycznym,
czyli wystepujacym na catym swiecie.
Preferuje miejsca zacienione o pod-
wyzszonej temperaturze, takie jak
rozktadajgce sie resztki roslinne, po-
karmowe. Stad czesta jego obecnos¢
w gospodarstwach rolnych, zwifaszcza
tych stosujacych nawozy ekologiczne,
podmokiych bagnistych terenach czy
na wysypiskach smieci. Moze wyste-
powac zarowno w glebie, wodzie, jak

i w powietrzu (zarodniki). Obecnosc
kropidlaka popielatego stwierdzono
rowniez na siersci zwierzat, nie tylko
dziko zyjacych, ale réwniez hodowla-
nych, w tym domowych, a nawet sko-
rze ludzkiej.

Budowa grzyba jest charaktery-
styczna dla grzybodw z rodzaju kropidlaka
(rys.1).Na podtozach mikrobiologicznych
dedykowanych do hodowli grzybdow
wzrasta szybko (przy temperaturze po-
wyzej 37°C), tworzac pofatdowane, szare
kolonie, czasem opalizujace w kolorach
zielonkawych lub brunatnych.

Kropidlak popielaty jest patoge-
nem chorobotwoérczym zaréwno dla
ludzi, jak i dla zwierzat. Jednakze nie

kazda osoba majaca stycznos¢ z grzy-
bem zachoruje. Konieczne jest wspotist-
nienie innych, okreslonych czynnikéw

predysponujacych.

Alergiczna aspergiloza
oskrzelowo-ptucna (ABPA)

Po raz pierwszy alergiczng aspergiloze
oskrzelowo-ptucng jako jednostke cho-
robowg przedstawit w 1952 r. zespot
dra KF. Hinsona. Od tamtej pory wcigz
trwajg badania na temat patogenezy
rozwoju schorzenia czy mozliwosci sku-
tecznego i jak najmniej obcigzajacego
dla pacjenta leczenia.

Obecnie szacuje sie, iz na Swiecie
na ABPA choruje ok. 8,9% oséb z muko-

MUKOWISCYDOZA 56/2019



Medycyna: informacje, porady, nowinki

drog oddechowych, w tym rowniez pe-
cherzykow ptucnych.
konidia Dodatkowo sam kropidlak poprzez

(spory) wytarzane mykotoksyny, a zwiaszcza
gliotoksyny, moze pozostawac niewi-
filadia doczny dla uktadu odpornosciowego

gospodarza. Gliotoksyny s zwigzkami,

ktére hamujg funkcje komdrek odpor-
pecherzyk

konidoforu nosciowych (neutrofiléw), uniemozli-

Rys. 1. Budowa grzyba

wiscydozg, w Europie — 7,9% (wedtug
Europejskiego Rejestru CF)'.

Patogeneza choroby

Aby doszto do rozwoju choroby (rys. 2),
konieczne jest wystapienie czynnikdw
predysponujacych — takich jak np. za-
burzony klirens $luzéwkowo-rzeskowy,
atopia czy obecnos¢ antygendw zgod-
nosci tkankowej HLA-DR2 i/lub DR5%.
Na skutek zaburzonego oczyszcza-
nia drég oddechowych zainhalowane
zarodniki kropidlaka nie s3 wraz z ru-
chem rzesek i $luzu usuwane z uktadu
oddechowego, a z racji niewielkich
rozmiaréw (3um-5um) swobodnie do-
cierajg z pradem powietrza do dolnych

' Patel AR, Singh S. et al. Diagnosing Aller-
gic Bronchopulmonary Aspergillosis. A review.
Cureus 2019, 11(4): e4538.

2 Knutsen AP, Bellone C, Kauffman H. Im-
munopatathogenesis of allergic bronchopul-
monary aspergillosis in cystic fibrosis. J Cyst
Fibr. 2002, 76-89.

wiajgc w ten sposodb przekazanie innym
komorkom odpornosciowym informa-
¢ji o zagrozeniu wynikajacym z wnik-
niecia patogenu. Innymi toksynami
konidofor uwalnianymi przez kropidlaka sg enzy-
my proteolityczne uszkadzajace widkna

elastynowe oraz kolagenowe w obrebie

uktadu oddechowego. Ten mechanizm

podstawa czesciowo odpowiada za rozwdj inwa-

konidoforu zyjnej aspergilozy oskrzelowo-ptucnej’.

3 Knutsen AP, Bellone C, Kauffman H. Im-
munopatathogenesis of allergic bronchopul-
monary aspergillosis in cystic fibrosis. J Cyst
Fibr. 2002, 76-89.

Drobne zarodniki rozproszone
w powietrzu

Droga inhalacyjna

Przyleganie do nabtonka drég
oddechowych, dojrzewanie,
tworzenie myceli.

Kaskada reakcji zapalnych
indukowanych antygenami Aspergillus
fumigatus (Th2 CD4+, IL-4, IL-5, IL-13)

Rys. 2. Patogeneza ABPA

8
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Po wniknieciu do uktadu odd-
spory  przylegajg  do
nabfonka. W tym miejscu rozpoczyna sie

echowego

proces dojrzewania. Zarodniki penetrujg
pomiedzy komorki nabtonka. W pro-
cesie dojrzewania z pojedynczych spor
powstaja wypustki zwane myceliami.
To wiasnie na nich znajduja sie gtéwne
alergeny (Asp f2, f4, f6) odpowiadajace
za rozwdj uczulenia. Po prezentacji an-
tygenu komdrkom odpornosciowym
organizmu u osob predysponowanych
dochodzi do aktywadji szeregu reakdji
immunologicznych. Ich efektem jest
wytworzenie  przeciwciat  przeciwko
alergenom kropidlaka w klasie IgE, 1Gg,
wzrost liczby eozynofildw w  miejscu
zapalenia i w krwi obwodowej oraz akty-
wacja mastocytow (komorek tucznych).
Przyjmuje sie, ze proces rozwoju aler-
gicznej aspergilozy oskrzelowo-ptucnej
zwigzany jest z rozwojem odpowiedzi
immunologicznej typu | (IgE zalezna,
natychmiastowa, alergiczna) oraz typu Il
(opdzniona, kompleksdw immunologic-
znych — odpowiadajaca za uszkodzenie
$cian oskrzeli) oraz eozynofilowej reakdji
alergicznej mediowanej przez limfocyty
Th2 i produkowane przez nie cytokiny*.

Obraz choroby

Alergiczna  aspergiloza  oskrzelowo-
-ptucna charakteryzuje sie szeregiem
wspotwystepujacych objawow klinicz-
nych. Ponadto w przebiegu choroby
wyrdzni¢ mozna 5 etapdw, scisle zwia-
zanych z manifestacja kliniczna.

Faza objawdw ostrych to pierwszy
etap alergicznej aspergilozy oskrzelowo-
-ptucnej. Charakteryzuje sie dusznoscia

niejednokrotnie o znacznym nasileniu

Jenks D.J., Hoenigl M. Treatment of Asper-
gillosis. J Fungi 2018, 4, 98.

4 Patel AR, Singh S. et al. Diagnosing Aller-
gic Bronchopulmonary Aspergillosis. A review.
Cureus 2019, 11(4): e4550.

Knutsen A.P, Bellone C,, Kauffman H. Im-
munopatathogenesis of allergic bronchopul-
monary aspergillosis in cystic fibrosis. J Cyst
Fibr. 2002, 76-89.

i szybko narastajaca. Towarzyszy jej ka-
szel — nasilony, produktywny, ale trud-
ny w odkrztuszeniu (U pacjentow bez
przewlektego, produktywnego kaszlu
moze wystapic¢ kaszel suchy), swiszczacy
oddech. Podaz dorazna lekow rozszerza-
jacych oskrzela przynosi tylko czesciowa
poprawe. Jest to wyraznie widoczne
w badaniu czynnosciowym — spirometrii.
W badaniu radiologicznym klatki piersio-
wej pojawiaja sie nowe zmiany, z reguty
w postaci zwiewnych naciekdw, zwtasz-
cza w polach goérnych i dolnych. W krwi
obwodowej stwierdzi¢ mozna podwyz-
szone stezenie IgE catkowitej oraz eozy-
nofile. Ten etap choroby z reguty dobrze
odpowiada na wdrozone leczenie.

Faza remisji to etap w przebiegu
ABPA, w ktorym objawy kliniczne sie
wycofuja, obniza sie stezenie IgE catko-
witego, jak i eozynofilia krwi obwodo-
wej. Mogg rowniez ustgpi¢ uprzednio
stwierdzane ,nowe” zmiany w obrazie
radiologicznym. Ten etap moze wysta-
pi¢ po kazdej z faz ABPA.

Faza zaostrzenia — w przypadku,
gdy ponownie u pacjenta z uprzednio
rozpoznang ABPA pojawiajg sie dolegli-
wosci o charakterze dusznosci, Swistow
oddechowych, nasilenia kaszlu, ,nowe”
zmiany w rentgenie klatki piersiowej,
niezwigzane z zaostrzeniem choroby
podstawowej z innych przyczyn, mozna
podejrzewac zaostrzenie ABPA. Dodat-
kowo ponownie we krwi obwodowej
stwierdza sie wzrost catkowitego steze-
nia IgE oraz eozynofilii. Dynamika nara-
stania objawow w odroznieniu od fazy
pierwszej z reguty jest mniejsza. Przy
skutecznym leczeniu nieprawidtowosci
uprzednio stwierdzone w obrazie radio-
logicznym (wynikajace z ABPA) moga
ustapic¢ catkowicie, aczkolwiek u czesci
pacjentéw pozostajg dyskretne zmiany.

Faza odpowiadajaca etapowi ast-
my steroidozaleznej charakteryzuje sie
wystepowaniem

ciezkich  objawdw

klinicznych  wymagajacych  podazy
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duzych dawek glikokortykosteroidow
doustnych oraz brakiem mozliwosci
redukcji leczenia ze wzgledu na szybki
nawrot dolegliwosci.

Faza widknienia stanowi niepo-
myslny etap rozwoju ABPA. Dochodzi
w tym przypadku do nieodwracalnego
widknienia ptuc. Przy wdrozonym inten-
Ssywnym leczeniu powyzszy proces moz-
na zatrzymac, jednakze catkowita regre-
sja zmian jest niemozliwa. W przypadku
braku odpowiedzi skutkiem tej fazy cho-
roby jest niewydolnos¢ oddechowa.

Kryteria rozpoznania ABPA

1. Kryteria klasyczne:

a) Cechy zaostrzenia oskrzelowo-
-ptucnego choroby podstawo-
wej bez ustalonej innej przyczy-
ny wywotujacej.

b) Stezenie IgE catk. powyzej 1000
IU/ml (jesli pacjent jest leczony

bada-
nie nalezy powtérzy¢ po kilku
dniach).

c) Dodatni test skorny (SPT) z anty-

glikokortykosteroidami,

genami kropidlaka popielatego
lub obecno$¢ swoistych IgE dla
Af.

d) Obecnos¢ precypityn lub swo-
istych 1gG dla Af.

e) Nowe lub ostatnio stwierdzone
zmiany w badaniu obrazowym
klatki piersiowej (rtg, HRCT), kto-
re nie ustepujg po zastosowaniu
standardowej fizjoterapii czy an-
tybiotykoterapii.

2. Kryteria minimalne:

a) Cechy zaostrzenia oskrzelowo-
-ptucnego choroby podstawo-
wej bez ustalonej innej przyczy-
ny wywotujacej.

b) Stezenie IgE catk. powyzej 500
u/mil.

c) SPT dodatnie dla Af lub obec-
nos¢ swoistych IgE dla Af.

d) Jeden z ponizszych elemen-
tow:
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- Obecnos¢ lub

precypityn
swoistych IgG dla Af.

-+ Nowe lub ostatnio stwierdzo-
ne zmiany w badaniu obra-
zowym klatki piersiowej (rtg,
HRCT), ktére nie ustepuja po
zastosowaniu  standardowej

fizjoterapii czy antybiotykote-

rapii.

Zaostrzenie ABPA

Podejrzenie zaostrzenia ABPA nasuwa
sie przy ponownym wystapieniu obja-
wow  klinicznych. W badaniu radiolo-
gicznym poza typowymi zwiewnymi
naciekami czesciej niz w przypadku sta-
nu ostrego obserwuje sie objaw zaczo-
powania sluzem oskrzeli. Odkrztuszana
wydzielina jest gesta, $luzowa, czasem
brunatno podbarwiona.

Za kryterium laboratoryjne uznaje
sie co najmniej dwukrotny wzrost ste-
zenia catkowitego IgE w stosunku do
okresu remisji. Nalezy pamieta¢, ze SPT,
aslgE czy swoiste IgG nie majg w tym
przypadku wartosci  diagnostycznej.
Uczulenie, ktore powstato w pierwszym
etapie choroby, jest i bedzie utrzymy-
wac sie stale, a powyzsze parametry sta-
nowig o jego obecnosci.

Leczenie

Leczenie ABPA jest procesem ztozonym,
wielotygodniowym. Podstawe farma-
koterapii stanowig glikokortykosteroidy
doustne. W momencie ustalenia roz-
poznania wdraza sie leczenie predni-
zolonem doustnie w dawce 0,5 mg-1
mg/kg m. c/dobe (maksymalnie 60
mg) przez 1-2 tygodnie. Nastepnie te
samg dawke podaje sie co drugi dzien
przez kolejnych kilka tygodni (srednio
4 tygodnie). Po tym czasie nalezy oce-
ni¢ stan kliniczny pacjenta — obecnos¢
objawéw choroby, wykonac¢ kontrolne
badanie spirometryczne, jak réwniez
badania laboratoryjne, czyli morfologie
krwi obwodowej (eozynofilia), stezenie

IgE catkowitych. Jesli otrzymane wyniki
sg zadowalajgce, lekarz prowadzacy po-
dejmuje decyzje o dalszej redukcji daw-
ki — o potowe aktualnie przyjmowanej.
Kolejne obnizenie dawek odbywa sie
w schematach 2-tygodniowych.

Obecnie zaleca sie, by u pacjen-
tébw z niezadowalajacg odpowiedzig
na leczenie  glikokortykosteroidami,
U pacjentow z nawrotem dolegliwosci
w trakcie redukgji dawki glikokortyko-
steroidami  doustnymi, u pacjentow
nietolerujgcych  glikokortykostreoidow
doustnych i u 0séb z etapem astmy ste-
roidozaleznej wigczy¢ leczenie przeciw-
grzybicze. Itrakonazol stanowi lek pierw-
szego wyboru. Kazdy inny przypadek
ABPA u pacjenta z mukowiscydozg po-
winien by¢ indywidualnie rozpatrzony.
Uzasadnieniem wdrozenia leczenia prze-
ciwgrzybiczego jest patomechanizm
rozwoju ABPA, a konkretnie zwigzek po-
miedzy obecnoscia spor i myceli kropi-
dlaka w ukfadzie oddechowym z induk-
Cja kaskady reakcji immunologicznych®.

Dawke leczniczg itrakonazolu (5
mg/kg m. c./dobe) mozna przyjmowac
w jednej lub dwdch dawkach podzie-
lonych. Czas leczenia oscyluje w grani-
cach 3-6 miesiecy. W zwiazku z moz-
liwym dziataniem hepatotoksycznym
itrakonazolu po pierwszym miesigcu
stosowania powinno sie ocenic¢ para-
metry watrobowe. Kolejna ocena ma
miejsce co 3 miesigce lub wczesniej,
jesli wystapia jakiekolwiek dolegliwosci
brzuszne®.

Innymi lekami przeciwgrzybiczy-
mi stosowanymi w ABPA u pacjentow
z mukowiscydozg sg: worikonazol, po-
sakonazol oraz wziewna amfoterycyna
B. Jednakze z racji mniejszej ilosci badan

> Jenks D.J., Hoenigl M. Treatment of Asper-
gillosis. J Fungi 2018, 4, 98.
¢ Jenks DJ, Hoenigl M. Treatment of Asper-
gillosis. J Fungi 2018, 4, 98.

Patel AR, Singh S. et al. Diagnosing Aller-
gic Bronchopulmonary Aspergillosis. A review.
Cureus 2019, 11(4): e4538.
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potwierdzajacych skutecznos¢ terapii
pPOWYZSzymi preparatami, stanowig one
grupe lekéw drugiego rzutu’.

Leczenie wziewnymi bronchodi-
latatorami jest opcjonalnie zalecane
u pacjentow, u ktorych wystepuja ob-
jawy zwigzane z obturacjg drég odde-
chowych, zwiaszcza w poczatkowym
okresie choroby. Natomiast decyzja co
do wdrozenia leczenia wziewnymi gli-
kokortykosteroidami jest podejmowa-
na indywidualnie.

Omalizumab, czyli
humanizowane, monoklonalne
przeciwciato anty-IgE

Aktualnie istnieje coraz wiecej donie-

sien naukowych  potwierdzajacych

skutecznosci omalizumabu w leczeniu
ABPA. Nie jest to jednak jeszcze leczenie
powszechnie zalecane®.

Postepowanie
niefarmakologiczne

W trakcie leczenia ABPA bardzo
istotng role odgrywa profilaktyka
wtérna — czyli unikanie ekspozydji
na zarodniki kropidlaka popielatego.
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Technologia oczyszczania drég
oddechowych SIMEOX
w mukowiscydozie

Laurent Morin, PhD

Physio-Assist, Aix-en-Provence, Francja
oraz prof. dr hab. n. med. Dorota Sands
Instytut Matki i Dziecka, Warszawa, CLM,
Dziekandw Lesny Polska

Terapia oczyszczania drog oddecho-
wych ma dwa gtéowne cele: poprawe
odprowadzania $luzu oraz zmniejsze-
nie ryzyka zaostrzen ptucnych. Terapia
oczyszczania drég oddechowych obej-
muje leczenie wziewne w potaczeniu
z technikami oczyszczania drog odde-
chowych (ACTs).

ACTs to caty szereg réznych tech-
nik stosowanych poprzez zastosowa-
nie sity zewnetrznej w celu usuniecia
wydzieliny oskrzelowej z ptuc'. ACTs
utatwia transport plwociny poprzez ma-
nipulowanie pojemnoscia ptuc, przepty-
wem gazu i cisnieniem. Potgczenie tych
czynnikéw skutkuje transferem energii
i przesunieciem wydzieliny z ptuc w kie-
runku gornych drég oddechowych
i jej odkrztuszenie. Mechanizm ten jest
dobrze znany jako dwufazowy prze-
ptyw gaz-ptyn i uznawany za kluczowy
w oczyszczaniu ptuc pacjentdw z upo-
$ledzeniem klirensu rzeskowego, a tym
samym poprawieniu wentylacji’.

W przegladzie Cochrane Reviews’
autorzy stwierdzili, ze pacjenci cierpia-
cy na mukowiscydoze powinni wybrac
ACT zgodnie ze swoimi preferencjami,
bioragc pod uwage komfort, wygode,
elastycznos¢, aspekty praktyczne, kosz-
ty i inne czynniki.

Technologia Simeox (Physio-As-
sist, Francja) to innowacyjna metoda
oczyszczania drog oddechowych, ktoéra

mobilizuje sluz w drobnych drogach
oddechowych, wptywajgc bezposred-
nio na jego lepkosc i elastycznos¢, na-
stepnie transportuje uptynniong wy-
dzieline z dystalnych do proksymalnych
odcinkéw drég oddechowych, utatwia-
jac w ten sposob produktywne odkrztu-
szanie. Urzagdzenie generuje precyzyjny
wibracyjny sygnat akustyczny, ktory
rozprzestrzenia sie po drzewie oskrze-
lowym podczas spokojnego wydechu
w serii bardzo krétkich impulséw pod-
ci$nienia o regulowanej czestotliwosci.
Gtéwnymi schorzeniami, w ktorych
ma zastosowanie Simeox, to obturacyjne
choroby ptuc, takie jak mukowiscydoza,
POChP, rozstrzenie oskrzeli i pierwotna
dyskineza rzesek. Simeox moze by¢ uzy-
wany przez pacjenta, ktéry zostat prze-
szkolony przez fizjoterapeute w warun-
kach szpitalnych lub domowych.
Technologia Simeox zostata pod-
dana ocenie w kilku centrach badan
klinicznych w réznych krajach Europy
(Francja, Polska, Czechy). Centra te prze-
prowadzity badania pilotazowe majace

na celu ocene korzysci krétkotermino-
wych i bezpieczenstwa uzytkowania
Simeox w poréwnaniu do konwencjo-
nalnej fizjoterapii klatki piersiowej (CPT)
U pacjentow cierpigcych na mukowi-
scydoze i hospitalizowanych z powo-
du zaostrzen ptucnych lub ze stabilng
funkcjg ptuc. Pacjenci byli leczeniu Si-
meoxem podczas pobytu w szpitalu
i jednoczesnie otrzymywali optymalne
dla nich leczenie. W kazdym z badan
oceniono badania czynnosciowe ptuc,
objawy za strony uktadu oddechowego,
oczyszczanie ze $luzu, SpO,, mozliwosci
zastosowania badanej technologii, ja-
kos¢ zycia i skutki uboczne.

Badanie SIMETOL* (NCT02061852)
przeprowadzone w 2015 r. (prof. M. Rey-
naud-Gaubert, Hopital Nord w Marsylii,
Francja) na 11 dorostych pacjentach
cierpiacych na mukowiscydoze sta-
bilnych oddechowo (wiek 3449, BMI
19,843,2 kg/m?, FEV, 31+13%, FEV /FVC
52+6%), poréwnywato bezpieczeristwo
i skutecznos¢ Simeox oraz standar-
dowej fizjoterapii oddechowej (CPT).
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Kazdy pacjent byt traktowany jako wia-
sna proba kontrolna po przeprowadze-
niu jednej porannej sesji CPT w dniach
11 3 oraz jednej porannej sesji Simeox
w dniach 2 i 4. Popotudniowe sesje CPT
byty opcjonalne.

Nie
ubocznych, a profil bezpieczenstwa

zaobserwowano  skutkow
byt dobry. Simeox zwiekszyt ilos¢ od-
krztuszanej plwociny (+40% <redniej
masy plwociny) w poréwnaniu do CPT,
w  szczegodlnosci po  pierwszej sesji.
Sredni czas trwania sesji byt podobny
dla obu technik (30 min). Dziewieciu
pacjentéw potwierdzito subiektywnie
jego skutecznos¢, a 7 wyrazito chec dal-
szego uzytkowania Simeoxu po zakon-
czeniu badania.

Zaktad Mukowiscydozy Instytutu
Matki i Dziecka (prof. dr hab. n. med. D.
Sands) w 2018 r. przeprowadzit badanie
na 48 dzieciach (w wieku 10-18 lat) cier-
pigcych na mukowiscydoze, hospitalizo-
wanych z powodu zaostrzen ptucnych®.

Pacjentdw przydzielono najpierw
(1:1) do samego leczenia CPT (n=24)
lub CPT wraz z Simeoxem (n=24). Sesje
CPT (odsysanie autogeniczne lub inne
reczne ACT, PEP oscylacyjny) oraz se-
sje Simeox byly wykonywane trzy razy

Medycyna: informacje, porady, nowinki

dziennie przez dwutygodniowy okres
hospitalizacji.

Po terapii nie zaobserwowano efek-
téw ubocznych. Odsysanie Simeox nie
byto bolesne dla Zadnego z pacjentéw,
a 80% nie odczuwato po nim zmeczenia.
Poprawa parametréow spirometrii i indek-
su klirensu ptuc po dozylnej terapii anty-
biotykami byta podobna w obu grupach.
Wyjatek stanowit maksymalny przeptyw
wydechowy przy 25% natezonej pojem-
nosci zyciowej, ktory byt znaczaco wyz-
szy w grupie Simeox (+12+19%, p<0,01
vs linia bazowa).

Wszyscy pacjenci czuli sie komfor-
towo, a ponad 80% szybko nauczyto sie
korzystania z nowego ACT. Po szkoleniu
91% pacjentow twierdzito, ze mogtoby
samodzielnie uzywac¢ Simeox, a 87%
stwierdzito, ze chciatoby uzywa¢ go
w domu. tacznie 2/3 pacjentéw wolato
Simeox niz CPT i polecitoby to urzgdze-
nie innym pacjentom.

Zaktad  Medycyny Oddychania
Szpitala Uniwersyteckiego Palacky (prof.
MUDr V. Kolek, Otomuniec, Czechy)
w 2018 1. przeprowadzit randomizowa-
ng probe kontrolng (Simeox i CPT) na
dorostych pacjentach cierpigcych na
rozstrzenie oskrzeli o réznej etiologii

i zgtaszajacych objawy polegajace na
zwiekszonym wydzielaniu $luzu i trud-
nosciach w jego wydalaniu. Obie pro-
cedury przeprowadzano przez 5 dni, po
2 sesje po 20 minut dziennie. Kazdego
dnia wykonywano pomiary funkcji ptuc,
ruchomosci klatki piersiowej, nasycenia
hemoglobiny tlenem przed i po sesji
oraz dokonywano zbiorki $luzu.

Wykluczono 12 pacjentow (7 CF, 3
COPD, 2 IPF). Po 5 dniach terapii zaob-
serwowano podobny trend poprawy
w FEV, dla Simeox (+2,5%; +70 ml) oraz
CPT (+1,5%; +40 ml). Ruchomos¢ klat-
ki piersiowej i SpO, znaczgco wzrosty
w podobnym zakresie w obu grupach.
Catkowita produkcja plwociny (Srednia
[Min; Max]) zdawata sie byc¢ wyzsza dla
Simeox (+143 ml [25; 300]) niz dla CPT
(+30 ml [20; 180]), jednakze réznica mie-
dzy grupami nie byfa statystycznie istot-
na z uwagi na maty rozmiar proby.

Podczas 5 dni jedynie w grupie Si-
meox zaobserwowano longitudinalny
wzrost SpO, przed terapia, co dopro-
wadzito do mniejszej wariancji ujemnej
SpO, miedzy sesjami ACT (R=0.705; p
= 0.002), co sugeruje trwatos¢ wptywu
leczenia tym urzadzeniem na saturacje
tlenem.
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Simeox byl dobrze tolerowany
przez wszystkich pacjentéw. Dla kazde-
go z pacjentow procedura uzytkowania
Simeox byfa fatwa do zrozumienia. Nie
wykryto zadnych problemdéw z bezpie-
czeistwem. Pacjenci docenili urzadze-
nie i uznali je za wygodne.

Whnioski

Pacjenci cierpigcy na mukowiscydoze
szybko opanowali samodzielna obstuge
urzadzenia po krétkim szkoleniu przez
fizjoterapeute. Technologia byta dobrze
tolerowana przez wszystkich pacjen-
téw, a wiekszos¢ z nich uznata jg za wy-
godna i fatwa w uzyciu. Nie zgtoszono
zadnych skutkow ubocznych zwigza-
nych z uzytkowaniem Simeox. Dane te
potwierdzajg mozliwosci uzytkowania
i bezpieczenstwo Simeox u pacjentéw
z mukowiscydozg cierpigcych na obtu-
racje drog oddechowych i wymagaja-
cych fizjoterapii klatki piersiowej.

Po kilku dniach terapii objawy od-
dechowe poprawity sie przynajmniej
w takim samym stopniu, jak w przy-
padku konwencjonalnej fizjoterapii. Co
wiecej, urzadzenie Simeox moze dodat-
kowo korzystnie wptywac¢ na funkcjo-
nowanie ptuc. Wyniki te sugeruja, ze Si-
meox sprawdza sie tak samo dobrze lub
lepiej w oczyszczaniu ptuc i dokumen-
tujg istotna role tej technologii jako al-
ternatywy dla konwencjonalnych ACTs.
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Studium przypadku nr 1

Dziewczynka, lat 14,5, z mukowiscy-
dozg zdiagnozowang w okresie nowo-
rodkowym (allele genu CFTR: F508del/
dele2,3 (21kb)), leczona w Zaktadzie
Mukowiscydozy Instytutu Matki i Dziec-
ka w Warszawie zostata przyjeta do szpi-
tala z powodu zaostrzenia ptucnego. Na
tydzien przed hospitalizacja wykazy-
wata cechy infekcji drog oddechowych
Z meczacym, intensywnym kaszlem
i trudnosciami w odkrztuszaniu wydzie-
liny. Nie goragczkowata. Miata zmniejszo-
ny apetyt. Pomimo wysokokalorycznej
diety w ostatnim miesigcu zaobserwo-
wano spadek masy ciata (-0,8 kg). Pa-
cjentka nie skarzyta sie na béle brzucha.
Dziecko miato przewlekig kolonizacje
drog oddechowych gronkowcem ztoci-
stym wrazliwym na metycyline (MSSA).
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simeox

Przy przyjeciu do Kliniki pacjentka
byta w umiarkowanie dobrym stanie,
ostabiona, miafa meczacy, nieproduk-
tywny kaszel. Parametry zyciowe byty
w normie: SpO, 98%, HR 90/min, BP
84/63 mmHg. Sylwetka szczupta. Masa
ciata 45,8 kg (10/25 ¢©), wzrost 162 cm
(<50 @), BMI 17,4 (10 ). W badaniu fizy-
kalnym obecne blizny pooperacyjne na
skorze brzucha, zaczerwienione gardto,
trzeszczenie przy ostuchiwaniu ptuc.
Czynnosc¢ serca w normie. Jama brzusz-
na miekka, bezbolesna w dotyku, bez
oporow patologicznych. W testach la-
boratoryjnych oznaki stanu zapalnego,
wskazniki nerkowe i watrobowe w nor-
mie. W testach funkcjonalnych zaobser-
wowano pogorszenie funkcjonowania
ukfadu oddechowego i indeksu wentyla-
cyjnego: Zmniejszenie FEV, do 2,48 (78%
pred), FVC: 341 (96% pred), FEV %FVC:
73% (81% pred) i wzrost LCl do 12,96.

Badanie RTG klatki piersiowej wy-
kazato rozstrzenie oskrzeli w obydwu
ptucach wraz z pogrubieniem $ciany
oskrzelowej i matymi, drobno pofatdo-
wanymi zageszczeniami, w szczegolno-
$ciw gornych polach ptucnych; catkiem
znaczne rozdecie peryferyjne dolnych
pol ptucnych i umiarkowane gérnych.

Ze wzgledu na objawy kliniczne,
pogorszenie funkcjonowania ptuc oraz

zmiany w obrazie radiograficznym, zdia-
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gnozowano zaostrzenie ptucne (spet-
niono 7 z 12 kryteriow wg Fuchsa).

Zastosowano dozylna terapie an-
tybiotykowa (@mikacyna i ceftazydym),
kontynuowano state leczenie, proce-
dury inhalacyjne i odsysania. Zastoso-
wano salbutamol, nebulizacje dornaza
alfa oraz hipertonicznym roztworem
soli (7%).

Po konsultacji z fizjoterapeuta
omoéwiono metody wykonywania ne-
bulizacji i odsysania drzewa oskrzelo-
wego. Pacjentka zostata przeszkolona
w obstudze urzadzenia Simeox oraz
w technikach aktywnego cyklu oddy-
chania (ACBT) i oPEP (Aerobika).

Urzadzenie Simeox byto uzywane
w kazdym dniu leczenia, ktére trwa-
to 10 dni. Pacjentka bardzo dobrze
wspotpracowata podczas kazdej sesji
7 urzadzeniem. Nie zaobserwowano
efektow ubocznych. Po kazdej sesji
uzyskano rozrzedzenie i usuniecie rop-
nej wydzieliny z drég oddechowych.
Skutecznos¢ i dobra tolerancja metody
dodatkowo zmotywowata dziewczyn-
ke do wspotpracy.

Podczas leczenia zaobserwowano
stopniowe zmniejszenie intensywnosci
kaszlu, stopniowe ustepowanie zmian
ostuchowych w ptucach oraz popra-
we ogdlnego stanu pacjentki. Wyeli-
minowano szes¢ objawdw zaostrzenia
ptucnego wg Fuchsa (zmniegjszenie
kaszlu i ilosci plwocin, poprawa stanu
klinicznego i apetytu, wyeliminowanie
zmian ostuchowych pfuc, wzrost FEV,
i FVC). W testach kontrolnych uktadu
oddechowego zaobserwowano po-
prawe parametréw  wentylacyjnych:
wzrost w FEV 0 3.20 (101% pred), FVC:
3,72 (104% pred), FEV,%FVC: 86% (96%
pred) i spadek LCl do 11,78. Po dwdch
tygodniach leczenia dziewczynka byta
w 0golnym dobrym stanie i zostata wy-
pisana ze szpitala z zaleceniem dalszej
kontroli specjalistycznej w  Centrum
Mukowiscydozy.

Studium przypadku nr 2

Sylwia, 17-latka cierpigca na mukowi-
(genotyp  F508del/F508del)
mieszkajaca w Polsce. Chorobe zdiagno-

scydoze

zowano w wieku trzech lat. Pacjentka
ma przewlekta kolonizacje drog odde-
chowych gronkowcem ztocistym. Cierpi
na powikfania mukowiscydozy: przewle-
kte zapalenie zatok, cukrzyce zwigzang
z mukowiscydozg (CFRD), marskos¢ zot-
ciowa z nadcisnieniem wrotnym (zylaki
przetyku, splenomegalia).

Sylwia uczy sie w szkole sredniej.
Jest inteligentna i ambitna dziewczyna
powaznie myslacg o przysztoscii planu-
jaca studia za granicg. Poprosita o przy-
jecie do Kliniki, aby nauczy¢ sie obstugi
technologii Simeox.

Przy przyjeciu Sylwia byta w ogol-
nym stanie dobrym. Nie uskarzata sie na
nic. Po fizjoterapii kaszlata, odkrztuszajac
wydzieline z trudnoscia. Podczas badania
fizykalnego przy ostuchiwaniu stwierdzo-
no trzeszczenia w obu polach ptucnych
oraz powiekszong $ledzione (+3 cm).

Radiografia ptuc wykazata pogru-
bienie scian oskrzeli po stronie prawej.
Przed hospitalizacja Sylwia raz dziennie
odciagata wydzieline przy uzyciu oPEP
(Flutter).

Po przyjeciu i po 10 dniach hospi-
talizacji wykonano testy funkcjonalne
ptuc (spirometria, pletyzmografia, ba-
danie wyptukiwania gazu obojetne-
go metoda wielokrotnych oddechéw
(multiple breath i washout, MBW), oscy-
lometria). Podczas pobytu w centrum
Sylwia nauczyta sie obstugi Simeox
i odsysania autogenicznego za pomo-
€3 pasa piersiowego oraz poprawnego
oddychania z otwarta gtosnig. Przez
10 dni pobytu w szpitalu pacjentka wy-
konywata odsysanie za pomoca Simeox
dwa razy dziennie. Poprzedzono je ne-
bulizacjg hipertonicznym roztworem
soli, po czym wykonywano odsysanie
autogeniczne pasem piersiowym przez
okoto 10 minut.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Kolejnym krokiem byto odsysanie
autogeniczne wraz z réwnoczesnym
uzyciem Simeox. Odsysanie z uzyciem
Simeox wykonywano w pozydji potle-
73cej. Parametry: moc oscylacji 25%,
w kolejnych dniach 50%, cykl 2 (8 odde-
chéw), powtarzane trzykrotnie podczas
jednej sesji odsysania. Miedzy cyklami
spokojny oddech z otwarta gtosnia.

Pacjentka bardzo szybko nauczyfa
sie pracy z Simeox. Dzieki poprawnemu
utozeniu gtowy, ¢wiczeniu pasywnych
wydechow i rozluZnieniu pacjentka
unikata wibracji szyi i policzkow. W ten
sposéb Sylwia byfa w stanie dostarczy¢
wibracje bezposrednio do ptuc. Pod-
czas pierwszego dnia zaobserwowata
zwiekszong ilos¢ plwociny. Twierdzifa,
ze mimo odsysania nadal odczuwata
obecno$c duzej ilosci wydzieliny w ptu-
cach. Odsysanie ¢wiczone z Simeox
utatwito rozluZnienie i przesuwanie wy-
dzielin w drogach oddechowych, czy-
niac je fatwiejszymi do odkrztuszenia.

Po intensywnej fizjoterapii klatki
piersiowej zaobserwowano cofniecie sie
zmian w ostuchiwaniu ptuc i poprawe
funkcjonowania ptuc oceniong na pod-
stawie badar funkcjonalnych: spirome-
tria (FEV, 78%/87%; FVC79%/85%; MEF25
67%/131%; FEV % FVC% 98%/102%);
MBW (LCI 2,5% norma 9,28/8,51); ple-
tyzmografia (R tot 130%/145%, RV
103%/84%, TLC 93%/93%, RV% TLC
93%/95%, FRC 80%/71%).

Odsysanie za pomocg Simeox nie
byto dla Sylwii meczace, co wskazuje na
to, ze wykonywata je poprawnie. Wy-
niki, jakie osiggnefa z uzyciem Simeox
w krotkim okresie (10 dni), widoczne
w badaniach funkcjonalnych drég od-
dechowych, sprawity, ze uwierzyta ona
we wiasne mozliwosci. Zrozumiata, jak
wazne jest poprawnie wykonane dre-
nazowanie drzewa oskrzelowego.

Dowiedziata sie tez, ze wiele zalezy
od jej motywacji. Chciataby uzywac Si-
meox w domul.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Czynniki ryzyka zaburzen depresyjnych
| dziatania profilaktyczne
w przypadku osob przewlekle chorych

Lucyna Maksymowicz
Politechnika Koszaliriska

Zaburzenia depresyjne -
czy ten problem moze nas
dotyczyc¢?
Doktadnie dziesie¢ lat temu na tamach
naszego czasopisma' podejmowatam
problem zaburzert depresyjnych. Dla-
Czego ponownie wracam z tym te-
matem? Bo, niestety, przybywa wsréd
nas ludzi nieszczesliwych, coraz wiecej
mtodych, a nawet dzieci. Niechetnie
mowig o swoich trudnosciach, samot-
nie walcza z ogarniajgcym ich przy-
gnebieniem, a my nie zawsze jesteSmy
tego $wiadomi. To pewnego rodzaju
paradoks, ze mimo rozwijajacych sie
technologii i postepujacych zmian cy-
wilizacyjnych, cztowiek wciaz tak samo,
a moze jeszcze bardziej czuje sie bez-
radny wobec wtasnych przezyc i przej-
mujacych go uczu¢. Wydaje sie, ze
jestesmy podtaczeni do swoich urza-
dzen elektronicznych przez 24 godzi-
ny na dobe i w kazdej chwili mozemy
z kims porozmawia¢, a jednak czesto
bywa tak, ze informujemy znajomych
na Facebooku o przygnebiajacym na-
stroju, @ mimo wszystko pozostajemy
samotni w tlumie. W prezentowanym
artykule przypomne wiec kilka waz-
nych kwestii, aktualizujac jednoczesnie
niektore dane.

W lipcu tego roku uczestniczytam
w pogrzebie osiemnastoletniej uczen-

nicy. Inteligentna, twdrcza, urodziwa,

! L. Maksymowicz, Smutek, melancholia
czy cos wiecej? Kilka podstawowych uwag
o depresji., Mukowiscydoza” 2009, nr 25.

lubiana przez rowiesnikow, udzielajaca
sie w roznych akcjach, rozwijajgca swoje
liczne pasje, a jednoczesnie nieszczesli-
wal? Z perspektywy oséb zmagajgcych
sie z chorobg przewlekta, a tym samym
walczacych o zycie, moze to wydawac
sie zaskakujace. Kto by pomyslat, ze
,zdrowa’, atrakcyjna dziewczyna moze
zdecydowac o zakonczeniu swojego
Zycia, i jak to sie stato, ze nikt tego nie
zauwazyt? Warto wiec przypomniec,
ze najwiekszy problem tkwi w diagno-
zie, bowiem depresja manifestuje sie
Jzycznie, i ,psychicznie”. Skompliko-
wany ,obraz kliniczny” depresji zwodzi
nie tylko chorych, ale i samych lekarzy.
Rzadko bowiem spotykamy w praktyce
sytuacje znang z potocznie funkcjonu-
jacych opiséw, czyli zaptakang osobe,
skarzacg sie na zte samopoczucie i bez-
sens zycia. Nastréj w miare rozwoju de-
presji zmienia sie powoli, jest to trudne
do uchwycenia, zwilaszcza ze sytuacja
zyciowa takich oséb tez jest zmienna.
Przyttaczajace nas problemy sprawiaja,
ze tracimy wiare w szanse na poprawe.
Pojawia sie nie tyle przygnebienie czy
rozpacz, co zobojetnienie, brak emo-
cjonalnego i fizycznego wigoru, swoiste
Jwygasniecie” zycia emocjonalnego,
a z nim zyciowej sity i zainteresowan.
Chorobowy charakter tego rodzaju de-
presyjnej zmiany nastroju czesto umyka
choremu i rodzinie, nie jest zgodny ze
znanym stereotypem depresji®. Ttuma-

2 )P Wyatt i inni, Podrecznik doraznej po-
mocy medycznej, Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa, 2003.

*  S.Porczyk, Dlaczego tak trudno rozpoznac
depresje? http//www.synapsis.pl [27 paz-
dziernika 2009].

czymy wiec takie zachowanie przeme-
czeniem badz nattokiem biezacych pro-
blemow.

Potocznie termin depresja ma
Jest

przez nas uzywany do opisywania za-

bardzo szerokie zastosowanie.
rowno przejsciowej zmiany nastrojow
lub przygnebienia z powodu trudnych
wydarzen (mitosny zawod, strata pra-
cy), az do zaburzerr niezwykle gtebo-
kich, nawet zagrazajacych zyciu. Dla
psychiatry depresja to stan chorobowy,
charakteryzujacy sie pogorszeniem na-
stroju i zmniejszeniem energii. Czto-
wiek depresyjny ujawnia lek, zme-
czenie, zniechecenie i niezdolny jest
do stawienia czota najmniejszym
trudnosciom. ,Choremu w pewnym
momencie wszystko wydaje sie grozne,
poniewaz jego »Ja« juz nie potrafi sie
broni¢ przed doswiadczang rozpacza,
cierpieniem i sytuacjami bez wyjscia.
Zadna relatywna mys| do niego nie do-
ciera, zadna oczywista perspektywa czy
wrecz korzystanie z wtasnych zasobow
nie moga powstrzymac jego negacji
zycia. Osoba w depresji jest jak sej-
smograf prawdy. Moze wysondowac
ciemne strony bytu, tracac jednak
z pola widzenia drabine, ktéra mo-
gtaby ja sama wyprowadzi¢ w kazdej
chwili ku swiattu nadziei™.

Jeszcze trudniej jest w przypadku
diagnozowania dzieci, ktére stajg sie
drazliwe, zagubione, wycofane, maja
ktopoty z koncentracja. Nie chca obar-

¢ D. Althaus, U. Hegerl, H. Reiners, Depre-
sja? Na 111 pytari odpowiada dwéch specja-
listéw oraz osoba dotknieta depresjq. Poznan,
2006, s. 56.
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cza¢ swoimi problemami zapracowa-
nych rodzicéw, ktorzy czesto nie po-
trafig stuchac lub bagatelizujg sprawe,
a ich najczestsza radg jest stwierdzenie:
ez sie w gars¢’, bo jakie wazne pro-
blemy moga miec dzieci®?

Innym powodem trudnosci dia-
gnostycznych jest nasza mentalnosc¢
spoteczna. Mimo uptywu kolejnej deka-
dy, wcigz obserwujemy opér przed szu-
kaniem pomocy u takich specjalistow
jak psychiatra albo psycholog: ,Zadne-
go psychiatry, przeciez nie jestem wa-
riatem!” Nikt nie chce zostac¢ zaszuflad-
kowany z pietnem choroby psychicznej.
A prawdg jest, ze choroba ta moze do-
tkna¢ kazdego, pojawia sie we wszyst-
kich kulturach i grupach spotecznych.
Wiele znanych osobistosci przyptacito
to samobdjstwem®.

Smutek i przygnebienie moga
dopas¢ kazdego z nas, ale mozemy
i powinnismy zapobiega¢ ich nega-
tywnym skutkom! Rzeczywistos¢ nie
napawa jednak optymizmem, jesli kto$
przetamie wewnetrzne opory i bedzie
chciat umoéwic sie na spotkanie z psy-
chiatrg lub znalez¢ miejsce w szpitaly,
bedzie musiat uzbroic sie w cierpliwos¢,
bo czas oczekiwania na wizyte wynosi,
w zaleznosci od regionu, od jednego
do kilku miesiecy. W takiej sytuacji nie
dziwig chyba dane Eurostatu, opraco-
wane przez Fundacje,Dajemy Dzieciom
Site”, z ktorych wynika, ze Polska jest na
drugim miejscu pod wzgledem samo-
bojstw dzieci i mtodziezy do 19. roku
zycia’. Stad warto przypomniec¢ charak-
terystyczne symptomy, ktére wchodza
rowniez w sktad kryterium diagnostycz-

°> JC. Zorraquino, Depresja u dzieci
i miodziezy. Jak odzyska¢ rados¢ zycia? Kra-
kéw, 2009, s. 18.

¢ Por. B. Bandelow, Gwiazdy o trudnym
szczesciu bycia stawnym, Gdansk, 2007.

7 R.Maslankiewicz, M. Bojko, Raport Watch-
doga — Jak Zle jest w polskiej psychiatrii dzieci
i miodziezy?  https.//siecobywatelska.pl/
raport-watchdoga-jak-zle-jest-w-polskiej-
psychiatrii-dzieci-i-mlodziezy [15 maja 2019].

nego depresji. Zalicza sie do nich mie-

dzy innymi:

® Zaburzenia afektywne (obnizony
nastréj, wewnetrzne uczucie nie-
szczescia);

® Zaburzenia w mysleniu (negatyw-
na samoocena, pesymizm, czarno-
widztwo, uznawanie sie za winnego
lub poczuwanie sie do odpowie-
dzialnosci za wszelkie niedole,
zmudne podejmowanie  decyzj,
a nawet mysli o samobojstwie
jako jedynym wyjsciu z sytuacji);

® Zaburzenia somatyczne (anoreksja
albo bulimia, nadmierne przyjmo-
wanie ptyndw, zmeczenie, bezsen-
nos¢ etc.);

® Zaburzenia w zachowaniu (powaz-
ne zahamowania w podejmowaniu
dziatania, problemy z poruszaniem
sie, a nawet niemoznos¢ wstawa-
nia z t6zka, zaniedbanie wygladu
osobistego, objawy leku, bezpro-
duktywne i wyczerpujace dziatanie,
pfacz etc.)®.

Czynniki ryzyka depres;ji -

na co zwracac szczegolna
uwage?

Chociaz z kazdym rokiem poprawia sie
sytuacja ekonomiczna polskich rodzin,
nikt nie ma watpliwosci, ze w naszym
Zyciu zawsze beda pojawiac sie wieksze
lub mniejsze trudnosci egzystencjalne
i emocjonalne, z ktérymi trzeba bedzie
umiec¢ sobie poradzi¢. Chorzy na muko-
wiscydoze mogliby za filozofami powté-
rzy¢, ze juz samo zycie jest problemem
(wyzwaniem!). Od wiekdéw naukowcy
zastanawiali sie nad tym, dlaczego ludzie
chorujg na depresje? Specjalisci tworzg
i odrzucaja rézne teorie, wcigz nie po-
trafig udzieli¢ wyczerpujacej odpowie-
dzi. ,Nigdy nie mozna z catg pewnoscia
stwierdzi¢, dlaczego dana osoba, z okre-

8 JC. Zorraquino, Depresia u dzieci
i mfodziezy. Jak odzyskac rados¢ Zycia? Kra-
kow, 2009, s. 18.
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$long historig zycia i w konkretnej sytu-
acji, zareaguje depresyjnie. Badajac przy-
czyny zachowan, prébuje sie sktadac ze
sobg fragmenty puzzli, cho¢ ostatecznie
cze$¢ prawdy sie przemilcza™. Wspot-
czes$nie prowadzone badania naukowe
podejmujg préby wyjasnienia choroby
na gruncie neurobiologii, genetyki, a tak-
7e w kontekscie sfery psychospoteczne).
Praktyka potwierdza, ze wczesne,
negatywne doswiadczenia, jak: utra-
ta bliskiej osoby, konflikty rodzinne
lub nadmierne przecigzenie moga
oddziatlywa¢ na zachowanie i reak-
cje cztowieka w p6zniejszym okresie
zycia, a tym samym na sklonnos¢ do
depresji. Ale nie zawsze. Cze$é¢ z nas,
zwlaszcza gdy moze liczy¢ na wspar-
cie bliskich oséb, potrafi sobie sku-
tecznie radzi¢ z pojawiajacymi sie
trudnosciami. Niepokojacy jest jednak
fakt, ze coraz czesciej na sytuacje stre-
sujgce narazane sg juz dzieci, uczniowie
w szkotach, ktorzy, niestety, ze wzgledu
na brak zyciowego doswiadczenia nie
potrafig sprostac stawianym im wyzwa-
niom. Rosnaca rywalizacja, zwiekszajace
sie wymagania i strach przed porazka,
a w konsekwencji przed wyobcowa-
niem, to tylko niektore przyczyny pro-
blemdéw najmfodszych. Szkofa powinna
by¢ przestrzenig sprzyjajaca rozwojowi,
w ktorej dziecko ma poczucie bezpie-
czenstwa, przynaleznosci i akceptadji
zarbwno ze strony rowiesnikéw, jak
i nauczycieli. Nieumiejetne zarzadzanie
czasem dziecka przez dorostych spra-
wia, ze brakuje w nim miejsca na zaba-
we i rozrywke, czyli podstawowe formy
aktywnosci dla tego wieku. Pojawiajace
sie trudnosci w uczeniu sie, duza ilos¢
zaje¢ pozaszkolnych mogga przyczyniac
sie do zaburzen rozwojowych dziecka.
Nie jest mozliwe przytoczenie wszyst-
kich przyktadow zwigzanych z uwarun-
kowaniami rodzinnymi czy tez szkolny-

?  D. Althaus, U. Hegerl, H. Reiners, Depres-
ja?..., dz.cyt, s. 30.
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mi, napisano na ten temat kilka ksigzek.
Warto sie z nimi zapoznac, przyktady
podaje w cytowanej literaturze'®. Celem
mojego artykutu jest przede wszystkim
uswiadomienie  zagrozeri tkwigcych
w $rodowisku (np. zachowaniach sa-
mych rodzicéw).

Kolejnym z powodow, dla ktérego
pragne zwrdci¢ uwage na depresje, jest
fakt, ze bardzo czesto wspotwystepu-
je ona w chorobach przewlektych (np.
nowotwory, choroby ukfadu krazenia,
mukowiscydoza, cukrzyca, zabiegi chi-
rurgiczne, w tym przeszczepy organdw,
i inne), zwlaszcza tych nieuleczalnych.
Zagrozenie zycia moze wywofa¢ powaz-
ny uraz psychiczny, co w konsekwencji
moze spowodowacd wystapienie reakgji
depresyjnej; im ciezszy przebieg choroby
podstawowej, tym wieksze prawdopo-
dobienstwo''. Chociaz nie u wszystkich
pacjentow przewlekle chorych depresja
wystepuje, nalezy zachowac szczegdlnag
czujnos¢, bowiem zaistnienie takiej sytu-
acji moze pogarszac szanse wyleczenia
w obu grupach schorzer, moze miec
znaczny wplyw na przebieg choroby
somatycznej, wyniki leczenia, rokowa-
nie czy tez proces rekonwalescencji. Nie
zawsze s3 tego swiadomi opiekunowie,
ktorzy dolegliwosci fizyczne typowe dla
depresji traktujg jako przejaw dotychcza-
sowej choroby. Powoduje to opdznienie
diagnozy depresji oraz utrudnienie le-
czenia.

Mukowiscydoza a ryzyko
zaburzen depresyjnych

u chorych i ich opiekunow

w swietle badan

Jako rodzice albo osoby chore mamy
Swiadomos¢, Zze postepujaca, nieule-

' Por. E. Greszta, Depresja wieku dorastania.
Zachowania rodzicéw jako czynnik ochronny
lub czynnik ryzyka depresji u dorastajgcych
dzieci, Warszawa, 2006.

" D. Wasilewski, Depresja a choroby soma-
tyczne. http//www.depresja.org.pl [10 wrze-
$nia 2009].

czalna choroba (np. mukowiscydoza)
zmienia tryb Zycia catej rodziny. Nie do
korica jednak wiemy, jak bardzo moze
rani¢ psychicznie. Bardzo trafnie ujefa
istote tego problemu Anika Werner,
cytujac wypowiedz chorego na muko-
wiscydoze dwudziestolatka: ,Choruje
caly dom. Zrozumiatem to po latach,
szczegolnie dotkliwie wtedy, gdy moja
siostra zaczeta sie okalecza¢, przesta-
ta jes¢, miata gtebokie stany lekowe.
Mama dostownie znikata w oczach, nie
raz styszatem, jak cichutko ptakata, pra-
wie sie duszac, bo nie dawata sobie rady
z ogromem problemaéw, jakie na nig, na
nas spadaty. Ktos, kto bedzie to czytat,
moze powiedziec, ze trzeba byto iS¢ po
pomoc. Dokad? Psychologdw i psychia-
trow, ktorzy zrozumieliby nasza sytuacje,
jest ciagle za mato. Albo gorzej, nikogo
na nich nie sta¢, a wizyty na tak zwany
NFZ to mijajaca sie z celem $ciema”.
W tym roku miatam okazje przekonac
sie osobiscie, jak wyglada udzielanie
pomocy psychologicznej na oddziale
szpitalnym. Po trzech dniach staran do
pacjentki trafit wreszcie psycholog, po-
Swiecit na spotkanie az 15 minut. Zali-
czono po prostu punkt w procedurze
szpitalnej.

Nie mamy juz watpliwosci, ze
ucigzliwe zabiegi diagnostyczne i re-
habilitacyjne, a zwilaszcza wzrastaja-
ce koszty leczenia i niewystarczajgca
opieka nad dorostymi chorymi, moga
sprzyjac pojawianiu sie stanow depre-
syjnych u kazdego cztonka rodziny. Po-
twierdzajg to réwniez badania nauko-
we'?. Dowodza, ze pacjenci cierpiacy
na przewlekte choroby nalezg do grupy
podwyzszonego ryzyka zapadalnosci
na depresje. W przypadku zdrowej cze-
$ci populacji, szacunkowo 13,2% oséb

12 Zob. A. Werner, Gdy choruje cata rodzi-
na... ,Mukowiscydoza” 2019, nr 55, s. 22-23.
3 AL Quittner, DH. Barker, C. Snell i inni
(2008). Prevalence and Impact of Depression
in Cystic Fibrosis. —http://www.medscape.
com./viewarticle [26 lutego 2009].
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dorostych cierpi z powodu powaznych
zaburzen depresyjnych, natomiast 5,3%
dorostych skarzy sie na widoczne ob-
jawy depresji. Natomiast zdecydowa-
nie czesciej objawy depresji wystepuja
u 0s6b przewlekle chorych (17%-50%).
Wiekszos¢ badan' dotyczacych
depresji u pacjentéw cierpigcych na
mukowiscydoze (CF) oraz ich opie-
kunéw takze dowodzi wystepowania
podwyzszonych wskaznikow depresji
(29%-46%) w poréwnaniu do zdrowej
czesci populacji. | to chyba nie dziwi,
biorgc pod uwage ucigzliwosci zycia
7 ta choroba i wcigz niskie standardy
leczenia, zwtaszcza dorostych chorych.
Ze wzgledu na przytoczone wyniki
badan potwierdzajace wysoki wskaznik
depresji u pacjentoéw cierpigcych na
CF oraz ich opiekunodw, jak i wykazany
zwigzek miedzy depresja a pogorsze-
niem stanu zdrowia, réwniez w Polsce
zwrdcono uwage na potrzebe wykony-
wania badan’ w celu wytonienia osob
nalezacych do grupy ryzyka. Dziatania
takie wiele lat temu sfinansowata dla
swoich podopiecznych Amerykarska
Fundacja Pomocy Chorym na Mukowi-
scydoze (US CF Foundation)'®. Podobne
akcje byty i sg podejmowane takze win-
nych krajach, w ktérych proponuje sie
przeprowadzanie u przewlekle chorych
rutynowego screeningu'’ w kierunku
depresji podczas corocznych wizyt kon-
trolnych, dzieki czemu mozna osiggnac
doktadniejsza ocene stanu zdrowia
pacjenta. Jak przedstawia sie sytuacja
w Polsce? Z najnowszego raportu spo-
rzadzonego pod red. Doroty Sands wy-

AL Quittneriinni. Prevalence..., dz. cyt.
> Polecanym narzedziem diagnostycznym
jest miedzy innymi Szpitalna Skala Leku i De-
presji (Hospital Anxiety and Depressin Scale,
HADS). Wiecej o narzedziach badawczych
w artykule: Prevalence and Impact of Depres-
sion in Cystic Fibrosis. http://www.medscape.
com./viewarticle [10 wrze$nia 2009].

' Por. www.tides-cf.org

7 Inaczej badania przesiewowe, majace
na celu jak najwczesniejsze wykrycie ewen-
tualnych objawdw choroby.
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nika, ze ,zgodnie ze standardami system
leczenia chorych na mukowiscydoze
powinien kompleksowo obejmowac
rozpoznanie, hamowanie rozwoju i le-
czenie zaostrzen choroby oskrzelowo-
-ptucnej, a takze monitoring oraz lecze-
nie powiktan i choréb towarzyszacych.
W systemie tym chory powinien
mie¢ dostep do wielospecjalistycz-
nej opieki ambulatoryjnej, szpitalnej
i domowej, ktére w sposéb komple-
mentarny obejmowatyby wszelkie
aspekty postepowania klinicznego,
a takze zalecenia dietetyczne, fizjo-
terapeutyczne oraz opieke psycholo-
giczng""®. Standardy polskie odbiegaja
od swiatowego poziomu pod wielo-
ma wzgledami, takze w zakresie opieki
psychologicznej. Wystarczy pordéwnac
dane zamieszczone w cytowanym ra-
porcie na temat liczby pozamedyczne-
go personelu, zatrudnianego w osrod-
kach mukowiscydozy (Zat. nr 4). Tylko
w siedmiu osrodkach ambulatoryjnych
Z trzynastu jest zatrudniony psycholog,
w osmiu — dietetyk, zaledwie w pie-
ciu - fizjoterapeuta. Troche korzystniej
wyglada sytuacja na oddziatach szpital-
nych, ale i tam nie wszedzie mamy psy-
chologow, poniewaz w trzech brakuje.
Placowki sg jednak swiadome wagi
problemu, co potwierdza akcja zorgani-
zowana przez Szpital Dzieciecy im. Ma-
cieja Plazynskiego w Gdansku (Polanki).
Z okazji Swiatowego Dnia Zdrowia Psy-
chicznego zorganizowano tam w paz-
dzierniku 2019 r. warsztaty na temat:
Stres u opiekundw dzieci przewlekle cho-
rych. Okazjonalne akcje pojedynczych
szpitali nie rozwiazujg jednak proble-
moéw chorych z innych regiondw kraju,
do tego potrzeba dziatan systemowych,
zorganizowanych takze z myslg o doro-
stych chorych na mukowiscydoze.

'8 Opieka nad chorymi na mukowiscydoze
w Polsce. Stan obecny i rekomendacje po-
prawy. Raport pod red. D. Sands, Warszawa—
Krakéw, 2019, https://ptwm.org.pl/assets/
file/501,raport_druk.pdf [2.10.2019].
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STRES U OPIEKUNOW
DZIECI

PRZEWLEKLE
CHORYCH

Warto pochwali¢ jeszcze pomyst

akcji , Wolontariat Towarzyszacy” prowa-
dzonej przez Oddziat PTWM w Gdan-
sku. Spotkania wolontariuszy z osoba-
mi przebywajacymi przez dtugi okres
w szpitalu to szansa na dawke humoru,
spacer lub rozmowe. Czasami fatwiej
o trudnych sprawach rozmawia sie
z kim$ obcym, nastolatki czy tez doro-
ste osoby chore nie chca dodatkowymi
zmartwieniami obarczac rodziny.

WL
[OWARIYETAY

/

Polskie Towarzystwo Walki z
Mukowiscydozg Oddzial w
Gdarishu

Akwio 13003

Zachacarmy naszyeh podopieczayeh
przebywajgeych na oddziale szpitala na
Pelankach do zapaznania sie 2 propoaeyejs
wolonlariztu 1oWarzyszacego o
Wolantariusz moze z Toba:

o posiedzied | porozmawiad

o pograc w ciekawe gry

o podzielié sig swolmi pasjami

o POMOC W nauce

4 p&jSé na spacer

Przemysl i daj znac- potrzebujemy kilka dni na
Zorganizowanie takiego spotkania
Zapraszamy do kontakiu z keordynatorem
wolontariaty

Skutki wspotwystepowania
depres;ji i choroby
somatycznej - czy mozliwa
jest profilaktyka?
Z cytowanych powyzej badan wynika,
7e pacjenci z chorobg somatyczng i jed-
noczesnie chorujacy na depresje czesto
nie przestrzegaja zalecen lekarskich, nie
potrafia zmodyfikowac trybu zycia, nie
stosujg sie do zalecent dietetycznych,
CO automatycznie pogarsza szanse
wyzdrowienia na przyktad w cukrzycy,
chorobie wiericowej czy nadcisnieniu
tetniczym. Rzadziej stawiajg sie na wizy-
ty, cze$ciej podejmuja szkodliwe dziata-
nia (np.: palenie papieroséw, uzywanie
narkotykéw). Ponadto wykazano, ze de-
presja rodzicéw rowniez wpltywa nega-
tywnie, obniza sie bowiem dyscyplina
w zakresie leczenia dzieci.
Co to moze oznaczac¢ w praktyce
dla chorych na mukowiscydoze i bory-
kajacych sie z zaburzeniami depresyj-
nymi? Analizujac wyniki badan, mozna
dostrzec pewne mechanizmy faczace
depresje z niechecig do przestrzegania
zalecen lekarskich:
® Po pierwsze, objawy depresyjne
moga mie¢ wptyw na zachowania
dotyczace troski o samego siebie,
np. dbanie o jakos¢ i spozywanie
positkdw, wykonywanie inhalagji
i ¢wiczen drenazowych. Dzieje sie
tak, poniewaz depresja $cisle wigze
sie z obnizeniem poziomu energii
oraz motywacji do wykonywania
ztozonych zadan.

® Po drugie, istnieje zwigzek miedzy
depresjg a zaburzeniami poznaw-
czymi, w tym pogorszeniem per-
cepcji wiasnej skutecznosci, w wy-
niku czego pojawiajg sie trudnosci
i nieche¢ do wypetniania zadan.

Nalezy zatem podkredli¢, ze przy
wspotwystepowaniu objawow depre-
syjnych i somatycznych konieczna jest
szczegolnie wnikliwa diagnostyka i kon-
sultacja psychiatryczna. W warunkach
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podstawowej opieki medycznej priory-
tetem powinna by¢ wspdtpraca lekarzy
pierwszego kontaktu oraz psychiatréw,
ale takze pedagogoéw i psychologow
szkolnych. Takie podejscie usprawnito-
by proces diagnostyczny oraz leczenie,
mogtoby takze pomdc w przetamywa-
niu negatywnych stereotypéw doty-
czacych depresji i innych zaburzen psy-
chicznych.

Bardzo wazng funkcje w proce-
sie leczenia osob przewlekle chorych
moga petni¢: edukacja zdrowotna,
psychoedukacja lub  psychoterapia,
roznego typu zajeCia warsztatowe,
ktérych celem powinno by¢ — miedzy
innymi — nauczenie pacjentéw zycia
z choroba, mobilizowanie do ak-
tywnego uczestnictwa w leczeniu'.
Odpowiednio zorganizowane dziata-
nia edukacyjno-terapeutyczne moga
sie przyczyni¢ do zmniejszenia ryzyka
pojawienia sie u nich depresji. Jest to
przyktad dziatai profilaktycznych, ktére
powinny by¢ kierowane bezposrednio
ku osobie przewlekle chorej. Tyle z teo-
rii, gorzej z praktyka, jesli w placowkach
oswiatowych brakuje pielegniarek, psy-
chologéw albo terapeutow.

Drugim celem powinna by¢ troska
0 otoczenie opieka dziecka lub ucznia
chorego w jego naturalnym <$rodo-
wisku rodzinnym. Bardzo wazne sa
relacje uczuciowe ksztattujace sie
miedzy dzieckiem a rodzicami. Kaz-
dy cztowiek, nie tylko ten, ktory zmaga
sie z nieuleczalng chorobag, potrzebuje
troski i wsparcia. To ona daje sity do wal-
ki o kazdy nastepny dzien. Dziecko od
najwczesniejszych lat uczy sie tego, jak
rozwigzywac problemy. Wtedy ksztat-
tuje sie jego filozofia Zzyciowa. Czyta-
ne razem ksigzki, ogladane filmy albo
rodzinne rozmowy na rozne tematy

19 Zob. L. Maksymowicz, MoZliwosci rozwi-
jania umiejetnosci zyciowych o0sdb przewlekle
chorych i niepetnosprawnych poprzez drame
i teatr. ,Edukacja” 2008, nr 4 (104).

Fot. Christy Thompson

tworzg solidne fundamenty szacunku
i wzajemnego zaufania. Od tego zale-
zy réwniez, czy dziecko bedzie czuto
sie wartosciowe i wyjatkowe. Stad tez
bardzo wazne jest wsparcie emocjo-
nalne, jakie dzieci otrzymujg od mamy
i taty. Jednoczesnie rodzice musza
sie tez zatroszczy¢ o siebie. P6js¢ do
kina, na spacer lub po prostu gdzies
wyjechad. Jedli zycie rodzinne toczy
sie caly czas wokét choroby, to jest
to niedobre zaréwno dla dziecka, jak
i dla opiekuna, moze prowadzi¢ do
stanéw depresyjnych, do rozpadu
samej rodziny. W dobie Internetu po-
wstaje coraz wiecej grup dyskusyjnych,
na ktérych mozna dzieli¢ sie swoimi
przemysleniami i refleksjami. Mysle, Zze
warto rozmawiac na rézne tematy, nie
tylko te zwigzane z chorobg, bo to spra-
wia, ze nawigzuje sie nowe przyjaznie
i odkrywa wspdlne przestrzenie.

W przypadku chorych na muko-
wiscydoze moze sie pojawic¢ problem
z etykietowaniem, co réwniez urucha-
mia negatywne schematy myslowe.
Jesli mate dziecko nieustannie styszy od
rodzicéw, ze jest ich,matym mukolkiem”
(dobre w kampaniach reklamowych),
to istnieje ryzyko, ze w pdzZniejszym
czasie zacznie definiowac swojg osobe
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w odniesieniu do mukowiscydozy, a nie
przez pryzmat swoich osiggnie¢, cech
charakteru albo upodoban. Warto pa-
mietac, ze sftowa majg moc ksztattowa-
nia rzeczywistosci. Wiele zalezy od kon-
tekstu. Co innego, kiedy dorosli chorzy
mowig o sobie, dinozaury” W tym przy-
padku ma to charakter zartobliwy i jest
wyrazem dystansu wobec choroby.

Zdarzajq sie tez przypadki odwrot-
ne, kiedy mtody cztowiek nie chce sie
przyzna¢ przed znajomymi, ze ma po-
wazny problem zdrowotny. Szczegdlnie
w srodowisku szkoty czy pracy. Nie jest
to dobre rozwigzanie, bo jak pojawia sie
powazne ktopoty zdrowotne, to nikt nie
zrozumie sytuadji, a co za tym idzie, nie
udzieli tez oczekiwanego wsparcia. Stad
warto zachowac¢ odpowiednie propor-
Cje i nie bac sie mowi¢ o chorobie, gdy
zajdzie taka potrzeba.

Rodzina i szkota majag wazne
zadanie, aby wspiera¢ ucznia w po-
konywaniu trudnosci w uczeniu sie.
Motywowac¢ do rozwijania pasji i zain-
teresowan, a takze pomdc w wyborze
odpowiedniej kariery zawodowej. Jedli
stan zdrowia pozwala na podjecie pra-
Cy nawet w ograniczonym wymiarze,
warto korzystac z takiej okazji, bo to tak-
7e moze mie¢ znaczenie profilaktyczne
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i terapeutyczne. Naukowcy obserwujac
wplyw pracy na psychologiczne funk-
cjonowanie rodzicéw dzieci chorych
na CF oraz osob dorostych dotknie-
tych ta chorobga, zauwazyli, ze matki
pracujgce poza domem rzadziej zapa-
daty na depresje, anizeli matki niepra-
cujace. Takze badania obejmujace
dorostych chorych na CF wskazuja
na nizszy poziom depresji u oséb
pracujacych (przy tych samych pa-
rametrach czynnosciowych ptuc)®.
To wyrazny dowdd, ze praca (w domu
lub poza domem) moze petnic funkcje
stymulujgce i ochronne w zyciu opie-
kunow, jak i samych chorych, gdyz
podwyzsza poziom uspotecznienia,

postrzegania wilasnych  kompeten-
cji w Srodowisku zawodowym oraz

zmniejsza kfopoty finansowe.

Zakonczenie

Jak wspomniatam na poczatku artykuty,
po dziesieciu latach wrécitam do pro-
blemu zaburzent depresyjnych u osob
przewlekle chorych. Wiele sie w tym
okresie zmienito na dobre, ale pomoc
psychologiczna wciaz jest niewystar-
czajgca. Chorym na mukowiscydoze
i cztonkom ich rodzin potrzeba kompe-
tentnych ludzi, ktérzy potrafig ich wes-
prze¢ w sytuacjach kryzysowych.

Nam wszystkim potrzebna jest
edukacja w tym zakresie, poniewaz de-
presja jest jedna z powazniejszych cho-
rob wspotczesnego cztowieka. Czesto
wystarczy zwykta dawka zyczliwosdi,
bo-
wiem osoby chorujgce na mukowiscy-

obecnosci  drugiego czlowieka,

doze, zwilaszcza doroste, w szczegdlny
sposéb zmagajg sie z poczuciem sa-
motnosci. Nie chodzi tu o brak partnera
zyciowego, Co raczej 0 samotne zmaga-

nie sie z sytuacja cierpienia. Chorzy do-

2 AL Quittner, D.H. Barker, C. Snell i inni
(2008). Prevalence and Impact of Depression
in  Cystic Fibrosis. —http://www.medscape.
com./viewarticle [26 lutego 2009].

$wiadczaja tego wielokrotnie chociazby
w czasie dtugich pobytéw w szpitaly,
kiedy czekajg na kolejne wyniki badan
lub nastepng porcje kroplowek. W ta-
kich chwilach szczegdlnie wazna jest
rozmowa, a trudno o nig w izolatce.
Probujg wychodzi¢ temu naprzeciw
pielegniarki czy rehabilitanci, ale braku-
je im czasu. Warto pamietac, ze czasami
wystarczy jeden telefon albo wystanie
wiadomosci, aby podnie$¢ kogos na
duchu. By¢ moze wizyty wolontariu-
szy z Fundacji dr Clown powinny takze
uwzgledniac potrzeby osdb dorostych,
ktére z koniecznosci lecza sie w szpita-
lach dzieciecych. Ponizej przytaczam
wspomnienie mojej dorostej corki ze
szpitala w Gdansku z 2017 r: Korytarz
tetnit od koloréw. Dzieciaki podskaki-
waty w rytmie muzyki, a para studen-
téw w przebraniach clownow tworzyta
na ich oczach teatr wyobrazni, wygina-
jac balony w taki sposéb, aby przybra-
ty ksztatty ulubionych zwierzat i roslin.
Pomyslatam, ze do mnie nie zajrza, bo
jestem »za starag, a tu niespodzianka.
Nie dos¢, ze weszli, to jeszcze zatapa-
tam sie na uroczego lemura. Dobrze jest
mtodo wygladac. To byt mity gest i cho-
Ciaz maskotke podarowatam chtopcu
z sali obok, to juz naklejke dzielnego
pacjenta przykleitam sobie obok tozka.
Zadowolony stor\ z uniesiong traba do-
dawat mi otuchy, gdy sztam na zmiane
wenflonu”.
Trzydziesci lat doswiadczen
z mukowiscydoza niejednokrotnie
dato mi dowody, ze nasi chorzy po-
trafig by¢ waleczni. Nie brakuje im
sity do walki i stawiania oporu wo-
bec pojawiajacych sie przeciwnosci.
Ambitnie wyznaczajg sobie kolejne
cele, jak zdobycie gdrskiego szczyty,
zaliczenie maratonu lub rajdu rowe-
rowego o ekstremalnej diugosci kilo-
metrow. Caty czas prébujg przekraczac
granice swoich mozliwosci. Trudno im
jednak pokonywa¢ bariery w postaci
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braku wtasciwej opieki zdrowotnej. Brak
wolnych tézek w szpitalach, koniecz-
nosc¢ leczenia w szpitalach dzieciecych,
brak opieki psychologicznej, trudno-
sci finansowe, bo wciagz tylko niektére
leki sg refundowane. Brak perspektyw
na samodzielnos¢, bo z renty socjalnej
nikt nie wyzyje. To wszystko sprawia, ze
tracg zapat i wole do dziatania. Dorosli
z mukowiscydoza czesto pod maska
czarnego humoru ukrywaja swoj
bél i smutek. Czesto pokonuje ich
nie choroba, a ztamane serce. Pozo-
staje mie¢ nadzieje, ze rozne fundacje
i towarzystwa pofacza sity i nie ustang
w swoich dziataniach, dopdki nie uda
sie poprawic jakosci opieki nad dorosty-
mi, bo to oni najbardziej narazeni sa na

depresje.
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Sukcesy i trudnosci szkolne a choroba

przewlekia

Lucyna Maksymowicz
Politechnika Koszalinska

Choroba przewlekta a ryzyko
zaktocen w rozwoju dziecka

Wspotczesnie wzrasta w  przedszko-
lach i szkotach liczba osob ze spe-
cjalnymi  potrzebami edukacyjnymi.
Udostepniane wyniki badan wskazuja,
ze wsréd uczniow, ktdrzy oczekujg po-
mocy psychologiczno-pedagogicznej,
20%-30% stanowig osoby z choroba-
mi przewlektymi' . Potwierdzity to row-
niez moje wtasne badania sondazowe
prowadzone wsrod doksztatcajacych
sie nauczycieli (studia podyplomo-
we), ktorzy deklarowali, Ze przecietnie
w swoich klasach majag kilku uczniow
z problemami zdrowotnymi (astma,
alergia, otytos¢, pojedyncze przypad-
ki cukrzycy, choroby nowotworowej,
zaburzet  psychicznych).  Wiekszos¢
pedagogdéw posiada ogdlng wiedze
o problemach zdrowotnych swoich
podopiecznych, gorzej jednak przed-
stawia sie sytuacja w przypadku cho-
rob rzadkich, takich jak np. mukowi-
scydoza. Cho¢ zdecydowanie wzrasta
Swiadomos¢ spoteczna na ich temat,
niewatpliwie dzieki réznym kampa-
niom i akcjom spotecznym prowadzo-
nym przez PTWM, Fundacje ,Matio”
i inne organizacje. Posiadana przez
nauczycieli wiedza nie oznacza jednak,
Ze Czuja sie pewnie, pracujac z osobg,
ktdra ma zdiagnozowang epilepsje, cu-

' B. Woynarowska, Dzieci i mfodziez
z chorobami przewlektymi w szkole — zagad-
nienia ogdlne, [w:] Uczniowie z chorobami
przewlektymi. Jak wspierac¢ ich rozwd)j, zdro-
wie i edukacje, red. B. Woynarowska, Wy-
dawnictwo Naukowe PWN, Warszawa, 2010,
s.12-13.

krzyce czy np. mukowiscydoze. Ocze-
kuja wsparcia personelu medycznego,
by¢ moze do placéwek oswiatowych
wroca pielegniarki, rozwigzatoby to
wiele problemdw ucznidéw przewlekle
chorych.

Wazny aspekt w procesie edukadji
dziecka chorego stanowi wspotpraca
rodziny z wychowawcg lub pedago-
giem szkolnym. Wystarczy uprzedzi¢, ze
nasze dziecko moze czasami by¢ w nie-
dyspozycji, ze mogg zdarzyc¢ sie czest-
sze nieobecnosci albo pobyt w szpitalu.
Kompetentny nauczyciel bedzie wie-
dziat, jakie dziatania profilaktyczne pod-
ja¢, aby udzieli¢ adekwatnego wsparcia.
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg posiada materiaty informacyjne
dla nauczycieli, ktére dodatkowo moz-
na przekaza¢ do placowki oswiatowej.

W ostatnich latach wzrosta ran-
ga diagnozowania i monitorowania
poziomu rozwoju dziecka zaréwno
w przedszkolu, jak i w szkole. Dzieki
temu mozliwe jest zastosowanie zin-
dywidualizowanej sciezki ksztatcenia,
wprowadzenie zaje¢ wyrdbwnawczych
czy specjalistycznych. Rozpoznawanie
i zaspokajanie indywidualnych potrzeb
dotyczy kazdego dziecka (ucznia), ale
szczegdlnie jest to wazne w przypad-
ku oséb z utrudnieniami rozwojowymi
w aspekcie wiasciwosci biologicznych,
psychologicznych i spotecznych. Moga
one bowiem wywiera¢ mniejszy lub
wiekszy wptyw na funkcjonowanie
dziecka (ucznia). ,Odchylenia ujemne
powodujg ograniczenia rozwoju fi-
zycznego i psychicznego, utrudniajg
nauke i adaptacje, zaktocajaca spotecz-
ne funkcjonowanie cztowieka, czyniac
dziecko osobg nieradzaca sobie z wy-

zwaniami wspoétczesnego $wiata”. Od-
chylenia dodatnie to szczegdlne zdol-
nosci i uzdolnienia, ktére moga jednak
takze sta¢ sie dla dziecka specyficznym
balastem, w postaci np. zaktécen roz-
woju  spofeczno-emocjonalnego. Nie
wdajac sie w rozwazania teoretyczne,
chciatam jedynie zwroci¢ uwage, ze na
jako$¢ codziennego funkcjonowania
dziecka, w tym edukacji, ma wptyw
wiele czynnikéw. Choroba przewle-
kta jest jednym z nich. Przy odpo-
wiednim wsparciu nie musi by¢ od-
bierana jako utrudnienie, moze by¢
czynnikiem nawet motywujacym.

W tym roku spotkaty mnie dwie
budujace sytuacje. Licencjat obronifa
wiasnie studentka z afazja, z czescio-
wym paralizem. Po operacji nowotworu
mozgu przez kilka lat walczyta o powrot
do normalnosci: samodzielnego ubiera-
nia, chodzenia i mowienia. Jak sie uczyc,
kiedy brakuje stow lub mylisz ich zna-
czenie, a jeszcze trudniej je wyartyku-
towac? A jednak sita woli moze sprawi¢
cuda. Nie bede zaprzeczac, ze ogromng
role odegrato wsparcie rodziny (prywat-
nie optacana rehabilitacja) i przyjaciof.
Druga studentka wiasnie przygotowu-
je sie do obrony pracy magisterskiej.
Od urodzenia zalezna od innych, po-
rusza sie jedynie na wodzku. Oprécz
niepetnosprawnosci ruchowej zmaga
sie z innymi schorzeniami. Sprawna
jest wiasciwie jedynie ,gtowa” (umyst)
i w ograniczonym zakresie rece. Dlacze-

2 H. Krauze-Sikorska, Praca z dzie¢cmi
o specjalnych potrzebach edukacyjnych i jej
implikacje dla ich rozwoju, [w:] Dziecko
w szkolnej rzeczywistosci. Zatozony a rze-
czywisty obraz edukacji elementarnej, red.
H. Sowinska, Wydawnictwo Naukowe UM,
Poznan, 2011, 5. 483.
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go bedzie bronic¢ sie w drugim terminie
- bo tuz przed obrong ztamata sie noga
(mimo, iz nie chodzi!). To niezwykta mto-
da kobieta, jej determinacja i postawa
ciggle mnie zaskakuja. Nie pierwszy raz
zdaje sobie sprawe z tego, ze z nauko-
wego punktu widzenia nie wszystko
jestesmy w stanie wyjasni¢. | o tym
trzeba pamieta¢, kiedy wydaje nam
sie, ze sytuacja jest beznadziejna.
Zanim przejde do probleméw rozwo-
jowych 0séb z mukowiscydozg, chciata-
bym przytoczyc jeszcze jeden przyktad.
Wiele lat temu jako uczestnik konferen-
cji (wtedy jeszcze poczatkujacy pracow-
nik naukowo-badawczy, a jednoczesnie
rodzic dziecka przewlekle chorego) wy-
stuchatam referatu na temat mozliwosci
rozwojowych  (poznawczych, fizycz-
nych...) dzieci i mfodziezy z proble-
mami uktadu oddechowego. W swietle
wynikow badan przytaczanych przez
prelegentke, w wiekszosci zakresow ba-
dana mtodziez wypadata ponizej normy,

Edukacja i psychologia na co dzien

cokolwiek kryto sie pod rozumieniem
tego pojecia. Nie zdazytam zadac pyta-
nia o grupe badawcza, poniewaz ubie-
gta mnie dziewietnastoletnia chora na
mukowiscydoze, takze stuchajaca tego
wyktadu. Przedstawita sie i data jeden
przykfad: ,Rozciggam ekspander z trze-
ma sprezynami, a ile Pani jest w stanie?
Jaka jest norma?”. To byta moja pierwsza
i najcenniejsza lekcja, aby w przysztosci
z dystansem podchodzi¢ do prezento-
wanych danych i z rozwaga uogolniac
wyniki badan. Kazdy z nas ma inne
mozliwosci, nawet mimo tej samej
jednostki chorobowej. Przy tych sa-
mych parametrach zyciowych jedna
osoba moze miec¢ poczucie sity, dru-
ga nie widzie¢ szans jakiegokolwiek
dziatania. Co takiego sprawia, ze tak
ré6zne moga byc¢ postawy?

Od postepowania wychowawcze-
go rodzicow (takze wychowawcow)
z dzieckiem w duzej mierze zalezy, na
ile uksztattujg sie u niego cechy i dys-

pozycje, ktére utatwig mu w zyciu
radzenie sobie ze skutkami choroby
przewlektej. Mate dziecko z mukowi-
scydozg najczesciej jest w dobrej kon-
dycji zdrowotnej, a dzieki postepom
w leczeniu coraz wiecej osob utrzy-
muje taki stan, wkraczajagc w doroste
zycie. Od malenkosci trzeba jednak
zadbac¢ o rozwdj fizyczny i kondycje
psychiczng dziecka. Czesto zapomina-
my, ze cztowiek to cos$ wiecej niz tylko
biologia (suma komorek, tkanek i na-
rzadoéw), to takze cos wiecej niz ,ciato
i dusza™. To skomplikowany system
wspotzaleznosci  cztowieka i srodo-
wiska, w ktorym zyje. Rodzice moga
Swiadomie ksztatltowaé u dziecka
rozwdj pewnych cech osobowych
oraz umiejetnosci zyciowych, ktére
w przysztosci dadzag mu pewnosc
siebie, poczucie zaradnosci czy po-

3 J. Aleksandrowicz, Sumienie ekolo-
giczne. Warszawa, 1988.
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czucie sensu (poczucie koherencji)*.
Jesli zycie ma sens, ma dla kogos war-
tos¢, wtedy pojawiajace sie wymagania
zwigzane z chorobg warte s3 kazdego
wysitku. Na co wiec zwrécic szczegdlng
uwage w procesie wychowania dziec-
ka przewlekle chorego?

Po pierwsze, na ksztattowanie
u dziecka prawidtowego obrazu cho-
roby (rodzic sam musi zaakceptowac
chorobe swojego dziecka): nie zmie-
nie tego, ze jestem chora (chory);
musze zaakceptowac siebie jako
osobe chora.

Po drugie, pokaza¢ dziecku, jaki
Swiat jest piekny (np. wycieczki, spa-
cery, atrakcyjne spedzanie czasu z naj-
blizszymi i réwiesnikami), aby zmo-
tywowac go leczenia, wykonywania
lub ¢wiczen

codziennych inhalagji

fizjoterapeutycznych: dziecko nie
moze zy¢ tylko choroba.

Po trzecie, od samego poczatku
wazne jest ksztattowanie silnej woli
dziecka, ale szczegodlnie takich cech,
jak: odpowiedzialnos¢, starannosg,
opanowanie, wytrwatosc.

Ostatnig wazng cecha, ktérg nalezy
rozwija¢ u kazdego dziecka, jest samo-
dzielnos¢. W przypadku oséb chorych
umiejetnos¢ samoobserwacji, samo-
kontroli i samodzielnego wykonywania
inhalacji albo drenazu to przepustka do
w miare normalnego zycia w przyszto-
éci. Kazdy z nas potrzebuje samo-
dzielnosci i bycia niezaleznym, na ile
to tylko mozliwe.

Podsumowujac, u 0séb z muko-
wiscydoza, ze wzgledu na réznorod-
ny przebieg choroby, objawy bywaja
zr6znicowane, moze wiec wystapic
ryzyko zaklécen w rozwoju fizycz-
nym (np. niedobdr masy ciata, nad-
mierne poszerzanie klatki piersiowej
na skutek rozdecia ptuc, zwigzanego

+ A, Antonovsky, Rozwikfanie tajem-
nicy zdrowia. Jak radzic¢ sobie ze stresem
i nie zachorowac. Warszawa, 2005.
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Czynniki zewnetrzne utrudniajgce proces nauczania (uczenia sie)

Zalezne od osoby nauczajacej
(nauczyciela)

Zewnetrzne obiektywne

Wrodzone preferencje (zdrowie,
temperament, styl nauczania...);
Warsztat wykonywanej pracy
(znajomos¢ i dobdr metod, form,

profilaktyczne i terapeutyczne);

interpersonalne; wychowawcze. ..);
Czynniki sytuacyjne (samopoczucie
w danej chwili, stosunek do ucznia,
do klasy...).

srodkow; umiejetnosci diagnostyczne,

Kompetencje spoteczne (umiejetnosci

Wielkos¢ sali, liczba oséb;
Oswietlenie i akustyka sali;
Temperaturg;

Przestrzent — warunki lokalowe;
Dostep do srodkow
dydaktycznych;

Technologie informacyjne;
Inne...

z obturacjg oskrzeli®), motorycznym
(np. obnizenia sprawnosci i wydol-
nosci fizycznej, szybsze meczenie sie;
przewlekty kaszel nasilajacy sie pod-
czas ¢wiczen fizycznych i $miechu) czy
psychospotecznym (ryzyko zaburzen
emocjonalnych i zaburzert zachowania
ze wzgledu na dolegliwosci somatycz-
ne: bdl, cierpienie, czestg koniecznosc
hospitalizacji, lek przed $miercig lub
Swiadomos¢ ograniczen  zwigzanych
z planami na przysztos¢). Choroba
przewlekta z pewnoscig utrudnia funk-
cjonowanie dziecka w szkole. Uczen
z mukowiscydozg moze krepowac sie
7 powodu ataku kaszlu, moze miec gor-
sze dniz powodu zaburzer trawiennych
i bolu brzucha. Moze czesciej opuszczac
zajecia szkolne z powodu powtarzaja-
cych sie infekgji i koniecznosci hospi-
talizacji. Moze czu¢ sie przygnebiony,
osamotniony, co w dalszej konsekwen-
cji moze pogtebia¢ poczucie iNnosci
i obniza¢ poczucie wtasnej wartosci.
Moze, ale nie musi! Rzeczywiscie, jako
rodzice albo nauczyciele nie mozemy
zmienic faktu, ze dziecko jest chore. Ale
mozemy zadbac¢ o dostep do wiasciwej
opieki medycznej, zadbac o niezbedne
leki i sprzet do rehabilitacji i wspierac

> D. Sands, Mukowiscydoza, [w:] Uczniowie
z chorobami przewlektymi. Jak wspierac ich
rozwdj, zdrowie i edukacje, red. B. Woynarow-
ska, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warsza-
wa, 2010, s. 139.

dziecko emocjonalnie, motywujgc do
podejmowania troski o samego siebie,
do zycia, do nauki, do poszukiwania
wiasnego szczescia. Dobra kondycja
psychofizyczna dziecka jest jednym
z warunkow, ktére majg istotny wptyw
na proces uczenia sie.

Choroba przewlekta
a trudnosci w uczeniu sie

W literaturze mamy wiele defini-
cji, ktére prébujg  okreslic,
sie®.
blem jednak jest zbyt skomplikowa-

czym
sg trudnosci w uczeniu Pro-
ny, aby dato sie to krotko wyjasnic.
O trudnosciach w uczeniu sie moéwi-
my najczesciej wtedy, kiedy uczen
pomimo staran nie potrafi w odpo-
wiednim czasie przyswoic¢ sobie wie-
dzy i umiejetnosci przewidzianych
w programie nauczania. Niepokoja-
ca powinna by¢ takze sytuacja, kiedy
uczen wprawdzie wykazuje postepy
w nauce i otrzymuje oceny zada-
walajace, ale czyni to kosztem nie-
wspotmiernie duzego wkiadu pracy
czy tez wysitkéw i staran.

Czesto zadajemy sobie pytanie, co
sprawia, ze niektérzy uczniowie maja
w szkole trudnosci. Czy przyczyn nale-
7y szukac tylko u samej osoby uczacej

6 Por. Safasinski M., Badziukiewicz B,
Vademecum pedagoga szkolnego, War-
szawa, 2003.
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sie? Proces edukacji to skomplikowany
system, w ktérym mozemy wyroznic
ksztatcenie (nauczanie — uczenie sie),
wychowanie i opieke. Te trzy aspek-
ty muszg harmonijnie wspdtgrac, aby
mozna bylo osiagnac najlepsze efekty
edukacyjne. Od lat zazdroscimy krajom
skandynawskim lesnych szkoét i przed-
szkoli. Ale tak naprawde w naszych
szkotach wystarczylyby wieksze sale,
diuzsze przerwy i przynajmniej godzi-
na spedzana przez uczniéw na $wie-
zym powietrzu. Tymczasem przerwy
sg tak krétkie, Ze trudno zjes¢ positek,
a w niektérych szkotach jest zakaz wy-
chodzenia na przerwach z budynku.
Niedotlenienie i brak ruchu z pewno-
$cig utrudniaja koncentracje na lekcjach
nie tylko uczniowi z chorobg uktadu
oddechowego. Wsréd uwarunkowan
wptywajacych na trudnosci w uczeniu
sie wymieniane sg zazwyczaj dwie gru-
py czynnikdw: wewnetrzne i zewnetrz-
ne’.Czynniki zalezne od uczacego sie
(wewnetrzne) to miedzy innymi:
® Stan zdrowia,
® Konstrukcja uktadu nerwowego,
® Temperament,
®  Mozliwosci poznawcze,
* Typy inteligendji,
®  Styl myslenia i nauczania.

Choroba dziecka to tylko jeden
z wielu aspektow jakosci funkcjono-
wania w roli ucznia. Wazny jest poziom
dojrzatosci szkolnej (percepcja wzroko-
wa, stuchowa, orientacja przestrzenna,
mowa, myslenie, rozwdj emocjonalno-
-spoteczny), o ktérym szerzej pisalismy
w poprzednich numerach ,Mukowiscy-
dozy” Szczegdlnie wazne w organizadji
procesu nauczania (uczenia sie) s czynni-
ki zewnetrzne, o ktorych czasami zapomi-
namy. Mozemy wydzieli¢ tu dwie grupy.

Zardwno wiec sam uczen, jak
i kompetencje nauczyciela lub wspolna

7 H. Skibinska, Praca korekcyjno-kom-
pensacyjna z dzie¢mi z trudnosciami
w pisaniu i czytaniu, Bydgoszcz, 2001.

przestrzer edukacyjna warunkujg efek-

tywnos$¢ procesu nauczania (uczenia

sie). Niestety, bywaja i takie sytuacje, kie-

dy uczen nie ma zdiagnozowanej cho-

roby przewlektej, ma takze prawidtowy

poziom rozwoju intelektualnego, prze-

bywa we wiasciwym srodowisku kul-

turowym i odpowiednich warunkach

dydaktycznych dla przyswajania wiedzy

i umiejetnosci szkolnych, a mimo to nie

osigga powodzenia w nauce. Méwimy

wtedy o specyficznych trudnosciach

W uczeniu sie, ktore moga przyjmowac

rézne objawy?:

° specyficzne trudnosci w czytaniu —
dysleksja,

® specyficzne trudnosci w pisaniu
poprawnym pod wzgledem graficz-
nym - dysgrafia,

® specyficzne trudnosci w pisaniu po-
prawnym pod wzgledem ortogra-
ficznym — dysortografia,

® zaburzenia w rozwoju umiejetnosci
arytmetycznych - dyskalkulia,

® trudnosci w uczeniu sie muzyki,
uktadow ruchu,

® trudnosci w uczeniu sie plastyki,

® wielozakresowe trudnosci w ucze-
niu sie pewnych zagadnie (geo-

grafia, geometria).

choroba

Mukowiscydoza  jako

przewlekta nie ma bezposredniego
wplywu na jakos$¢ procesu uczenia sie,
z wyjatkiem tych dni, w ktorych naste-
puje infekcja albo zaostrzenie choroby.
Nawet zwykte przeziebienie i gorgczka
uniemozliwiajg czasowo nauke, nie jest
to dla nas sytuacja zaskakujaca.

Inaczej dzieje sie w przypadku
zdiagnozowanej  niepetnosprawno-
éciintelektualnej, schorzerh neuro-
logicznych, uszkodzenia mdzgu czy
narzadow zmystu i ruchu. Wymienio-
ne czynniki bezwzglednie i trwale
utrudniajg lub uniemozliwiajg proces

uczenia sie, okresla sie je jako niespe-

8 B. Kaja, Zarys terapii dziecka, Bydgoszcz,
2001.
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cyficzne. Z pomocg przychodzg takim

dzieciom osrodki rehabilitacyjno-edu-

kacyjno-wychowawcze lub placéwki
specjalne.

W sytuacji szkolnej ucznia moga
pojawi¢ sie takze trudnosci wycho-
wawcze. Czasami z przyczyn wrodzo-
nych lub nabytych, uksztattowanych
pod wptywem $rodowiska spoteczne-
go (rodzina, réwiesnicy), zachowanie
dziecka (ucznia) odbiega od przyjetych
norm i wzoréw zachowania zaréwno
w sferze psychicznej, jak i spotecznej.
Jak wspomniatam, rézne wymienia sie
przyczyny, najczesciej sg to:
® wewnatrzrodzinne (rozwdd, kon-

flikt, przemoc...),

° wynikajace ze srodowiska lokalnego
(niepowodzenia szkolne, lek przed
klasg, w interakcjach spotecznych,
postawa nauczyciela),

® Uczestnictwo dzieci w nieformal-
nych, negatywnych wychowaw-
czo grupach réwiesniczych, nuda,
poczucie pustki, kompleksy, nie-
zaspokojone potrzeby psychospo-
teczne w rodzinie, dewiacje socja-
lizacyjne,

® Uwarunkowania biopsychiczne (mi-
krodefekty i mikrouszkodzenia cen-
tralnego uktadu nerwowego, zabu-
rzenia rozwoju, np. ADHD, nerwice,
niezrbwnowazone emocje),

® Negatywne oddziatywania mass
medidow,

*  Srodowisko lokalne i makrospotecz-
ne (deprecjacja wartosci spotecz-
nych, alkoholizm).

Dzieci przewlekle chore moga
takze przejawia¢ trudnosci wycho-
wawcze. Bedzie to zalezato od tego,
jak rodzice przygotowali je do radze-
nia sobie z zadaniami codziennego
zycia, takze stawianymi przez szkote.
Pisatam o tym na poczatku tego arty-
kutu. Moze pojawic sie lek przed no-
wym srodowiskiem (jak poradze sobie,
bedac chorym), wycofanie, poczucie
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osamotnienia, bezsennos¢. Wynikac
moze to z braku akceptacji siebie jako
chorego lub negatywnego poréw-
nywania siebie z réwiesnikami, po-
czucia krzywdy i niesprawiedliwosci
(dlaczego to wiasnie ja jestem chory).
Brak umiejetnosci radzenia sobie ze
skutkami choroby moze wywotywac
tez odmienne zachowania, charakte-
ryzujgce sie nadmierng aktywnoscig,
brakiem skupienia uwagi (obgryzanie
otéwka albo paznokci), nadwrazliwo-
$cia, szybkim obrazaniem sie (rosz-
czeniowa postawa). Takie zachowanie
pokazuje, ze uczer nie radzi sobie
i oczekuje naszego wsparcia. Niestety,
zaréwno rodzice, jak i nauczyciele nie
zawsze w pore dostrzegajg wofanie
ucznia o pomoc, co moze pogtebiac
niepowodzenia szkolne i nieche¢ do
nauki w ogole.

W leczeniu kazdej choroby naj-
wazniejsze jest zaangazowanie same-
go chorego, ale w przypadku dziecka
szczegodlna rola przypada dorostym
(rodzicom, wychowawcom, nauczycie-
lom wychowania fizycznego), ktérzy
moga zapewni¢ sprzyjajace leczeniu
warunki lub dodatkowo utrudniac i tak
pefne cierpienia codzienne zycie. Prak-
tyka coraz czesciej pokazuje, ze osoby
z mukowiscydozg potrafig sobie radzi¢
z nauka nie gorzej niz ich tzw. zdrowi
rowiesnicy. Rozwijajg swoje pasje i za-
interesowania. Wiele znanych mi oséb
ukonczyto studia nawet z wyrdznie-
niem, nie wspominajac o uzyskanych
doktoratach. Potrzebuja jedynie nasze-
go wsparcia i wiary, ze mukowiscydo-
za nie musi przekredla¢ ich szansy na
w miare normalne zycie czy sukcesy

W nauce.
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Bezsennos¢ i zaburzenia snu u chorych
przewlekle - przyczyny i skutki

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkot Publicznych w Lenartowi-
cach

Sen to stan czynnosciowy osrodko-
wego ukfadu nerwowego, cyklicznie
pojawiajacy sie i przemijajgcy w rytmie
dobowym, podczas ktdérego nastepuje
zniesienie Swiadomosci oraz bezruch.
Cecha charakterystyczng fizjologicznego
snu jest petna odwracalnos¢ pod wpty-
wem czynnikdw zewnetrznych'. Sen jest
niezwykle wazny dla naszego zdrowia
umystowego, a takze fizycznego. W roku
2017 wreczono nagrode Nobla trzem
naukowcom zajmujacym sie dziedzing

' www.plwikipedia.org/wiki/sen [dostep
on-line 12.08.2019].

medycyny, ktorzy w latach 80. i 90. XX
w. zidentyfikowali molekularny zegar na-
szych komarek. Jego celem jest utrzymy-
wanie naszej synchronizacji ze stfoncem.

W zaleznosci od wieku mamy
rézne zapotrzebowanie na sen. Mtod-
sze osoby potrzebujg bardzo duzo
snu, noworodki i mate dzieci dzie-
lg dobe na kilka czesci i regularnie
przeplataja aktywnos¢ ze snem. Sen
jest niezwykle wazny dla prawidto-
wego i efektywnego funkcjonowania
W ciggu zycia, pozwala wypoczac,
wzrasta¢, a takze odbudowywad or-
ganizm i tkanki. Na sen poswiecamy
prawie 1/3 naszego zycia, stad jest
on niezmiernie waznym elementem
codziennego funkcjonowania. Rytm

okotodobowy powoduje, ze organizm
wie doktadnie, kiedy jest witasciwa
pora na sen, czas ten powinien przy-
padac na okres ciemnosci.

Do czynnikéw ksztattujacych i re-
gulujacych rytm okotodobowy zalicza
sie:

* Swiatlo,

¢ aktywnos$¢ spoteczng i umystowa,
ktéra wigze sie ze spotykaniem
innych ludzi, praca i nauka, ktére
ksztattuja rytm pracy moézgu,

® rytm positkdw,

° wysitek fizyczny, ktéry jest wyznacz-
nikiem czasu dla miesni,

® wskazanie zegaréw i budzikéw -
umozliwiajgce wykonywanie okre-
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slonych  czynnosci kazdego dnia
o statych porach?.

W trakcie prawidtowego, dobrego
snu cztowiek przechodzi cyklicznie kaz-
dej nocy, cztery lub piec razy przez kilka
stadiow snu, a kazdy z nich ma okreslo-
ne wiasciwosci i cele:

° stadia pierwsze i drugie — cztowiek
zapada w sen, mézg pozostaje ak-
tywny i rozpoczyna proces edy-
cyjny, w ktorym decyduje, ktére
wspomnienie zachowac¢, a ktore
wyrzuci¢. Stadium pierwsze to za-
sypianie i trwa okoto pieciu minut.
W drugim stadium mozg jest bardzo
aktywny?.

® stadia trzecie i czwarte — cztowiek
wchodzi w sen gteboki, podobny do
$pigczki, jest on rownie niezbedny
dla cztowieka jak pozywienie. Pod-
czas snu gtebokiego komorki ludz-
kie wytwarzaja najwiecej hormonu
wzrostu, potrzebnego do regene-
racji kosci i miesni. Sen jest takze
niezbedny do zachowania zdrowia
uktadu odpornosciowego, tempera-

2 A Wichniak, Fizjologia snu, www.mp.pl/
pacjent/psychiatria/bezsennosc/70378,fi-
zjologia-snu [dostep on-line 06.08.2019].

3 M. Finkel, Chcesz zasnqc? Przeczytaj te
historie, National Geographic Polska 08.2018,
s.52.
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tury ciafa i cisnienia krwi. Zbyt mata
ilos¢ dobrego snu sprawia, ze czto-
wiek nie panuje nad sobg i nad swo-
im nastrojem, gorzej wraca do zdro-
wia po réznego rodzaju urazach?.

® faza snu REM (od ang. rapid eye
movement, czyli ,szybkie ruchy ga-
tek ocznych’, to stan nieokietznanej
psychozy, w ktérej cztowiek $ni, lata,
spada bez wzgledu na to, czy pa-
mieta o tym, czy nie). Sen REM sta-
nowi ok. 1/5 catkowitego czasu od-
poczynku u osob dorostych®. Sesja
REM konczy sie w momencie krot-
kiego przebudzenia. Swiatto dzien-
ne ma wiasciwosci budzace, gdy
dociera przez powieki do siatkowki,
zostaje wowczas wystany sygnat do
gtebi moézgu, a wtedy sen sie rozpty-
wa i otwieramy oczy®.

Niestety, coraz wiecej oséb ujaw-
nia problemy z zasypianiem badz
utrzymaniem swojego snu. Duza ilos¢
obowigzkow czynnosci do wykonania,
stres w pracy, nadmiar obowiagzkéw, jaki
bierzemy na swoje barki, sprawiaja, ze
cztowiek walczy z sennoscig licznymi
pigutkami, pijac duza ilos¢ kawy lub na-

4 Tamzes. 56, 62.
> Tamze s. 68.
6 Tamzes.72.

pojéw energetycznych. Ludzie ignoruja
swoje ziewanie i zmuszajg organizm
do dalszej pracy. Osoby zdrowe, ktére
same wpedzajg sie w problemy zwig-
zane z nieprawidtowym snem, juz dzis
powinny zacza¢ dbac o siebie i 0 swoje
zdrowie. Zaburzenia snu wystepuja jed-
nak bardzo czesto réwniez u 0séb prze-
wlekle chorych.

Choroéb
przy Swiatowej Organizacji Zdrowia

Komisja Przewlektych
zdefiniowata chorobe przewlektg jako
,wszelkie zaburzenia lub odchylenia
od normy, ktére majg jedng lub wiecej
7 nastepujacych cech charakterystycz-
nych: s3 trwate, pozostawiajg po sobie
inwalidztwo, spowodowane sg nieod-
wracalnymi zmianami patologicznymi,
wymagaja specjalnego postepowania
rehabilitacyjnego albo wedtug wszel-
kich oczekiwan wymagac¢ beda dtu-
giego okresu nadzoru, obserwacji czy
opieki””. Niestety, przewlektym zespo-
tom bdlowym, wystepujgcym czesto
w chorobach przewlektych (takim jak
béle reumatyczne stawodw, bole orto-
pedyczne) oraz wspofistniejacym z za-
burzeniami snu zaburzeniom psychicz-
nym (depresja) towarzyszy bezsennos¢.
Uporczywie trwajgca bezsenno$¢ po-
woduje wystapienie silnej depresji®.
Przyczyna bezsennosci moga by¢ gwat-
towne wahania nastroju, ale takze sto-
sowanie roznych lekow. Na zaburzenia
snu cierpig osoby chore somatycznie,
neurologicznie, u ktérych wystepuja
przewlekte zespoty bolowe, zaburzenia
oddychania oraz réznego rodzaju do-
legliwosci motoryczne. Osoby skarzace
sie na zty sen wymieniaja m.in. czeste
budzenie sie w nocy, trudnosci z zasy-
pianiem oraz wczesne budzenie sie’.

7 Pilecka za Shontz, 1972, s. 300, https://
pl.wikipedia.org/wiki/Choroba_przewlekta
[dostep on-line 14.08.2019].

8 ). Heitzman, Zaburzenia snu — przyczyna
czy skutek depresji?, Psychiatria Polska 2009,
tom XLIII, nr5, s. 500.

7 Tamze,s. 501.
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Wedtug szacunkowych danych,
na swiecie okoto 50% ludzi ma proble-
my ze snem. Miedzynarodowa Staty-
styczna Klasyfikacja Chordb i Proble-
mow Zdrowotnych podzielita ktopoty
ze snem na:
® nieorganiczne, czyli niezwigzane
z chorobami uktadu nerwowego
lub somatycznymi,

® organiczne, czyli wigzace sie z po-
wyzszymi schorzeniami.

Amerykanska Klasyfikacja Chorob
i Zaburzen Psychicznych podzielita za-
burzenia snu na pierwotne i wtodrne,
czyli takie, ktére wystepuja samoistnie,
i takie, ktére towarzysza innym choro-
bom. Wyrézniamy nastepujace rodzaje
bezsennosci:
® bezsennos¢ przygodna,
®  bezsennos¢ krotkotrwatg,
®  bezsenno$¢ przewlekta'”.

U o0séb przewlekle chorych do-
bry sen jest niezwykle wazny. Badania
kliniczne wykazaty, iz osoby doswiad-
czajace przewlektego bolu, ale dobrze
sypiajace, odczuwajg swojg niepetno-
sprawnos¢ jako mniejsza i maja wiek-
szg satysfakcje z zycia. Osoby, ktére
zmagaja sie z duzym bodlem powinny
zatem przyjmowac leki przeciwbolowe
przed nocga, by ich dziatanie przypada-
to na czas snu'’.

Brak prawidtowego snu przez
dtuzszy czas powoduje zmiany zardw-
no w wygladzie zewnetrznym, a takze
w zdrowiu. Do najczestszych fizycznych
konsekwencji  niewyspania  zaliczy¢
trzeba:
® ostabienie koncentracji, uwagi i mo-

tywadji,
® sennosc¢izmeczenie,

" www.bezsennosc.pl/objawy-i-skutki-
-bezsennosc/ Poradnia Profilaktyki i Lecze-
nia Bezsennosci grupa INZPiRO [dostep on-
-line 14.08.2019].

""" A.Jarosz, Bezsennos¢ a choroby przewlekfe,
www.poradnikzdrowie.pl/psychologia/zdro-
wie-psychiczne/bezsennosc-a-choroby-
-przewlekle-aa-dDbD-bXnD-R2N1.html [do-
step on-line 14.08.2019].

® nizszg zdolnos¢ intelektualna,

® niekontrolowane zasypianie w cig-
gu dnia,

® gorsza jakos¢ wykonywanych czyn-
nosci,

® wiecej popetnianych btedow.
Fizjologicznymi  skutkami braku
dobrego snu sa:
®  wieksze ryzyko rozwoju réznego ro-
dzaju chordb psychicznych (depre-
sja, schorzenia afektywne),

® obnizong odpornos¢, zwiekszajaca
prawdopodobiefstwo wystapienia
choréb somatycznych, ukfadu ser-
cowo-naczyniowego oraz uktadu
zotagdkowo-jelitowego'.

Badania naukowe wykazaty, iz
osoby cierpigce na przewlektg bezsen-
nosc:

° wydtuzaja czas spedzany w tozku,

® prébuja wyréwnywac niedobory
snu poprzez wczesniejsze kladzenie
sie spac lub pozostawianie diuzej
w t6zku po bezsennej nocy,

® wykonywanie drzemek w ciggu
dnia,

®  rezygnowanie z aktywnoscifizyczne),

® probowanie zasniecia na site i ocze-
kiwanie na sen w tdzku, nawet wow-
czas, gdy on nie przychodzi,

® wieczorem oczekujg z napieciem
oraz lekiem na to, jaka okaze sie ko-
lejna noc,

® nadmiernie zajmujg sie jakoscig wia-
snego snu,

® zbyt dtugoiza czesto przyjmuja leki
nasenne badZ spozywaja alkohol
przed snem?*.

Jezeli wystepuja u nas problemy ze

snem, a dodatkowo chorujemy prze-

wlekle, warto zastosowac kilka dobrych

sposobow:

2 www.bezsennosc.pl/objawy-i-skutki-
-bezsennosc/ Poradnia Profilaktyki i Lecze-
nia Bezsennosci grupa INZPiRO [dostep on-
-line 14.08.2019].

A, Wichniak, Bezsennos¢, www.mp.pl/
pacjent/psychiatria/bezsennosc/70349,bez-
sennosc [dostep on-line 12.08.2019].
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® wstac ztdzka, jezeli nie czuje sie sen-
nosdi,

® wystrzegac sie przykrych rozméw
przed snem,

® nie zadreczac sie myslami, ze kolej-
na noc bedzie znéw bezsenng,

® przed pojsciem do tdozka zrelakso-
wac sie, stuchac kojacej muzyki lub
czytac,

® nie f3aczy¢ zlego samopoczucia
w ciggu dnia z nieprzespana nocg,

® usungc z sypialni telewizor, gtosno
tykajacy zegar, doktadnie zastonic¢
okna, dba¢ o nawilzanie powietrza
i niezbyt wysoka temperature (naj-
lepsza to ok. 18-20°C),

® pielegnowac dobre nawyki: ktas¢ sie
spac i wstawac o tej samej porze,

® dbacoto, by sen trwat ok. 6 godzin,

® treningi planowac po potudniu,

® nie pi¢ po potudniu kawy oraz na-
pojow energetycznych,

® przebywac jak najwiecej na stoncu,
a zima w dobrze oswietlonych po-
mieszczeniach™.

Zaburzenia snu wystepujace dtu-
go s powiazane z réznymi zaburzenia-
mi depresyjnymi. Osoba, ktéra cierpi
na zaburzenia snu, powinna zgtosi¢ sie
do swojego lekarza ogdlnego (rodzin-
nego) badz do psychiatry, ktéry powi-
nien rozpoczac¢ leczenie. Prawidtowo
prowadzone leczenie powinno byc¢
w miare szybkie i skuteczne. Osoby
chore przewlekle, a takze ich bliscy
powinni dbac¢ o to, by ich sen byt jak
najlepszy. Walka z chorobg oraz zycie
czesto z bélem jest i tak zbyt obcigza-
jace dla organizmu. Warto do swojego
codziennego rytmu dnia wples¢ rady
dotyczace prawidtowego funkcjono-
wania w czasie dnia, by noc byta cza-
sem odpoczynku od bdlu i codziennej
walki z choroba.

“ A Jarosz, Bezsennos¢ a choroby
przewlekte,  www.poradnikzdrowie.pl/psy-
chologia/zdrowie-psychiczne/bezsennosc-
-a-choroby-przewlekle-aa-dDbD-bXnD-
-R2N1.html [dostep on-line 14.08.2019].
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! Wywiad z Anna Nowakowska

Anna Wotkowicz'2, Monika Zmu-
dzinska-Hann3, Urszula Borawska-
Kowalczyk'? Dorota Sands’

"Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matki i Dziecka, Warszawa

2Centrum Leczenia Mukowiscydozy, Szpi-
tal im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie
Lesnym

? Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
dozq

Mukowiscydoza jest stosunkowo
~nowg” choroba. Pierwsza pu-
blikacja na ten temat na swiecie
ukazata sie w 1939 r. Gdy zaczy-
nata Pani prace, w Polsce o muko-
wiscydozie jeszcze nie byto wiele
wiadomo. Jak to sie stalo, ze zaje-
fa sie Pani ta dziedzing?

Po studiach pracowatam w poradni przy
ul. Karmelickiej w Warszawie, ale chcia-
tam pracowac w klinice. W 1960 . Instytut
Matki i Dziecka przeszedt reorganizacje,
dyrektorem zostat prof. Bolestaw Gérnic-
ki, powstaty nowe kliniki, miedzy innymi
Klinika Pediatrii. Posztam na rozmowe
kwalifikacyjng z kierownikiem Kliniki,
prof. Krystyng Bozkowa, i chyba nieZle
wypadfam, bo zostatam przyjeta. Rozpo-
czefam prace w Instytucie w 1961 r. Juz
wtedy jednym z celéw Kliniki byto wcze-
sne rozpoznawanie i leczenie choréb
metabolicznych uwarunkowanych ge-
netycznie, takich jak fenyloketonuria,
galaktozemia,  mukopolisacharydozy,
ale takze niedoczynnos¢ tarczycy. Jako
ze okazatam sie najmtodszym lekarzem
w zespole, to mnie przypadfo w udziale
zajecie sie mukowiscydoza.

Jak wygladata woéwczas praca
w Klinice?

Na naszym oddziale byto tylko czterech
lekarzy etatowych: prof. Barbara Cabal-
ska, prof. Henryka Siwirska-Gotebiow-
ska, dr Wnuk i ja. Poza tym wspotpraco-
wali z nami lekarze zatrudnieni w tzw.

,metodorku’, czyli w takim dziale me-
todyczno-organizacyjnym. Dyzury pet-
nili dodatkowo lekarze z zewnatrz, ale
i tak mielisSmy po pie¢, szes¢ dyzurow
w miesigcu. Przy takim obciazeniu pra-
€3, mniej wiecej 3 miesigce w roku sta-
nowity dyzury. Do tego przyjmowalismy
przewaznie pacjentéw z rzadkimi cho-
robami, dzieci z opéznionym rozwojem
psychoruchowym, takze pacjentéw bez
postawionego rozpoznania, wymagajg-
cych diagnostyki. Cze$¢ tych dzieci byta
w bardzo ciezkim stanie.

To musiata by¢ trudna praca - nie-
wielki zespét oraz bardzo wyma-
gajacy pacjenci, brak wytycznych
odnosnie diagnostyki i leczenia.
A chorzy na mukowiscydoze? llu
ich byto, gdy zaczynata Pani pra-
ce w Instytucie?

Jak zaczynatam prace, pacjentéw z mu-
kowiscydozg pod opieka Instytutu po
prostu nie byto.

Nie bylo zatem tez od kogo sie
uczy¢ leczenia mukowiscydo-
zy. Obecnie, w dobie Internetu,
zdobywanie wiedzy jest bardzo
tatwe. Jak radzita Pani sobie wte-
dy z szukaniem informacji o tak
rzadkiej chorobie?

W podrecznikach, z ktérych czerpatam
wiedze w trakcie studiow i podczas
pierwszych lat pracy, opisane zostaty
jedynie pojedyncze przypadki pacjen-
tow z mukowiscydoza. Poczatkowo
mogtam korzysta¢ jedynie z pismien-
nictwa polskiego. Bardzo duzg wiedze
uzyskatam z pracy poglgdowej prof.
Zofii Lejmbach, ktéra ukazata sie w,Pe-
diatrii Polskiej”w 1949 r.i byfa pierwsza
opisujacg chorych na mukowiscydoze
w Polsce. Ponadto spedzatam bardzo
duzo czasu w Bibliotece Gtéwnej Le-
karskiej i bibliotece IMiD. Wtedy nie
miatam mozliwosci wykonywania kse-
rokopii, wszystkie informacje trzeba

byto przepisac¢ recznie. Jesli chciatam
skorzysta¢ z pracy, ktora ukazata sie
za granicg, musiatam listownie zwra-
cac¢ sie z prosba o przestanie kopii.
Niejednokrotnie musiatam ttumaczy¢
sie roznym stuzbom z tej zagranicznej
korespondencji. Doskonatym Zrodtem
wiedzy byty tez konferencje. Najcze-
$ciej jezdzitam do Drezna i do krajéow
bloku wschodniego, natomiast na kon-
ferencje swiatowe oraz do innych kra-
jow Europy Zachodniej jezdzita prof.
K. Bozkowa, ale zawsze przywozita
z nich odbitki, notatki.

Czy pamieta Pani pierwszego pa-
cjenta, u ktérego zdiagnozowata
Pani mukowiscydoze?

Byt to 7-letni Adas przyjety do Kliniki
z powodu ciezkiego zapalenia ptuc.
Dziecko mieszkajace na wsi, ktore nigdy
nie lezato w szpitalu, ale czesto choro-
wato na zapalenia ptuc, byto niedozy-
wione i miato biegunki. Prof. Bozkowa
polecita mi zrobi¢ prébe potowa.

Oznaczenie stezenia chlorkéw
w pocie metoda jontoforezy pi-
lokarpinowej, ktére jest obec-
nie standardem diagnostyki,
zostato po raz pierwszy opi-
sane w 1959 r. Czy miata Pani
mozliwos< jej przeprowadzenia
u tego pacjenta?

Niestety, nie. Mozna byto wéwczas zro-
bi¢ prébe pietna Shwachmana. To dos¢
proste badanie — na specjalnej ptytce
Z azotanem srebra i chromianem pota-
su odciskato sie reke dziecka i jesli byto
chore na mukowiscydoze, pozostawat
jasny odcisk. Standardem diagnostyki
byta jednak juz wtedy préba potowa,
ale jej wykonanie wygladato zupetnie
inaczej niz obecnie. Umyte i wysuszone
dziecko wktadato sie do plastikowego
worka scisle przylegajacego na wyso-
kosci szyi i zbierato sie pot. Koniecznos¢
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ogrzania catego pacjenta wigzata sie
z duzym ryzykiem przegrzania dziec-
ka, a w pojedynczych przypadkach
wykonanie testu doprowadzito nawet
do smierci. Adas, biedny chtopiec, lubit
stodycze, wiec kupitam mu jakie$ lizaki,
zabratam go do tazienki, ubratam w ten
worek i zebratam pot. Okazato sie, ze
stezenie chlorkéw w pocie byto pod-
wyzszone i tak rozpoznalismy u niego
chorobe, a prof. Bozkowa polecita mi
poszerzenie mozliwosci  diagnostycz-
nych oddziatu. W polskim tygodniku
lekarskim znalaztam prace prof. Lucasa
Kulczyckiego, urodzonego w Polsce
Swiatowej stawy pioniera mukowiscy-
dozy pracujagcego w  Waszyngtonie.
W publikacji tej szczegdtowo opisany
byt sposdb wykonywania bardziej za-
awansowanej proby potowej (metoda
jontoforezy pilokarpinowej) oraz nie-
zbedna aparatura. Po przeczytaniu tego
opracowania wykonatam probe na so-
bie. Do tej pory mam $lad, bo zsunat mi
sie gazik nasaczony pilokarpina.

Cwiczyta Pani tylko na sobie?

Zrobifam ten test sobie pdzniej jeszcze
kilka razy, stad wiem, ze ja mam pra-
widtowe chlorki. Przez 2 lata robitam
testy sama, przewaznie na dyzurach,
ale takze po nich. Przebadatam ok. 100
pacjentéw Poradni Dzieci Zdrowych
IMiD. Rodzice zgadzali sie przewaznie
dlatego, Zze badanie nie wymagato po-
bierania krwi i byto bezbolesne, a dla
starszych chtopcow dodatkowg atrak-
Cje stanowit sam aparat do jonoforezy.
Ok. 1963 r. powstaty normy i byty one
zgodne z moimi wynikami.

Czy kierowano do Pani pacjen-
téw z podejrzeniem mukowiscy-
dozy, czy raczej wychwytywata
ich Pani sposréd dzieci hospitali-
zowanych z powodu infekcji?

Ogtosilismy na posiedzeniu Polskiego
Towarzystwa Pediatrycznego, ze w na-
szym osrodku mamy mozliwos¢ wyko-

nania jontoforezy pilokarpinowej am-

bulatoryjnie, i zaczeto zgtasza¢ do mnie
dzieci, ktére czesto chorowaty na zapa-
lenia ptuc, zapalenia oskrzeli czy zapa-
lenia zatok i byty niedozywione. Tak po-
wstata poradnia konsultacyjna. Z uwagi
na rosnacy liczbe pacjentéw pojawity
sie nowe problemy. Przede wszystkim
w ramach Instytutu miatam ograniczo-
ng mozliwo$¢ hospitalizacji pacjentéw,
czesto z powodu braku miejsc lezeli oni
na korytarzu. Ponadto nie miatam takze
mozliwosci prowadzenia szczegotowej
diagnostyki - wykonania spirometrii
(pierwszy aparat pojawit sie w IMiD pod
koniec lat 80. XX w.), pletyzmografi,
bronchoskopii. Za to mielismy w Insty-
tucie wspaniatg pracownie antropo-
metryczna i unikalng mozliwos¢ oceny
wydalania ttuszczu z katem. Wobec tych
problemow, na poczatku lat 60. XX w.,
prof. Bozkowa nawigzata wspotprace
z prof. Janem Rudnikiem - kierowni-
kiem Dzieciecego Osrodka Choréb Ptuc
w Rabce. | tak my w Instytucie zajmo-
walismy sie gtownie diagnostyka, a na
szczegdtowe badania lub w razie ko-
niecznosci dtuzszej hospitalizacji (np.
leczenia zaostrzen) przekazywalismy
pacjentéw do Rabki'.

' W tamtym okresie Osrodek Choréb Ptuc
w Rabce-Zdroju byt Oddziatem Terenowym

Jak sie Pani uktadata wspétpraca
z o$rodkiem w Rabce?

Juz na poczatku tej wspdtpracy poje-
chatam do Rabki, gdzie poznatam prof.
Rudnika i dra Jurka Zebraka, ktéry tam
zajmowat sie pacjentami z mukowiscy-
doza. Bytam nieco onie$mielona, jako
jedyna wowczas bez doktoratu. Impo-
nowata mi rozlegta wiedza Jurka. Szyb-
ko sie zaprzyjaznilismy, uczylismy sie od
siebie nawzajem. Ja do Rabki jezdzitam
czesto, prawie co miesigc, co dwa mie-
sigce. Poznatam caty zespot. Do Insty-
tutu Jurek przyjezdzat nieco rzadziej,
ale przyjezdzali tez inni lekarze z jego
zespotu. Chetnie dzielilismy sie wiedza.
Porozumiewalismy sie réwniez listow-
nie i telefonicznie. Jurek nigdy mi nie
odmowit przyjecia dziecka. Prosze sobie
wyobrazi¢, ze wtedy byta mozliwos¢ za-
tatwienia transportu lotniczego przez
pogotowie sanitarne i czasami troje,
nawet czworo dzieci leciato takim trans-
portem. Wtedy jeszcze nikt nie mowit
o koniecznosci izolacji chorych.

Chorzy na mukowiscydoze wy-
magaja czesto opieki wielu réz-
nych specjalistow. Czy wspo6t-
pracowaliscie Panstwo z innymi
osrodkami?

Instytutu Matki i Dziecka, co umozliwiato $ci-
stg wspotprace pomiedzy tymi placdwkami.
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Z uwagi na zaburzenia funkcji watroby
wspotpracowalismy z Oddziatem Ga-
stroenterologii Centrum Zdrowia Dziec-
ka, ktérego ordynatorem byt prof. Jerzy
Socha, oraz Oddziatem Chordb Zakaz-
nych, gdzie ordynatorem byta dr Halina
Oziemska. Wspdlnie w pewnym sensie
przyczynilismy sie do wprowadzenia
obowigzkowych szczepieri noworod-
kéw przeciwko wirusowemu zapaleniu
watroby typu B. Przedtem tych szcze-
pien nie byto, a dzieci z mukowiscydo-
73, ktére czesto przebywaty w szpita-
lach, wielokrotnie miaty pobierang krew
i zaktadane wktucia dozylne, byty szcze-
golnie narazone na te chorobe.

Czy kto$ dotaczyt do Pani w opie-
ce nad pacjentami z mukowiscy-
doza?

Zazwyczaj przydzielano mi do pomocy
lekarzy odrabiajacych staz w naszej Kli-
nice. Zwykle miatam wielu chetnych do
wspotpracy, bo byta to dla nich jedyna
mozliwos¢ zapoznania sie z pacjentami
leczonymi z powodu tej choroby. Stara-
tam sie jak najlepiej przekazac¢ im swo-
ja wiedze, oni w zamian przejmowali
czes$¢ pracy administracyjnej. Poczatko-
wo pacjenci byli przyjmowani ambu-
latoryjnie w gabinecie w Izbie Przyjec.
Miatam do pomocy pielegniarke, ktéra
organizowata prace w poradni i wyko-
nywata testy potowe. Dopiero w latach
80. XX w. dotaczyt do mnie dr Leszek
Olchowik, wspaniaty lekarz, ktory miat
bardzo dobry kontakt z dzie¢mi iich ro-
dzicami. Staralismy sie dzieli¢ praca tak,
ze ja badatam nastoletnie dziewczynki,
a on chtopcéw, poniewaz byto to dla
nich bardziej komfortowe. Ale niejed-
nokrotnie pacjentki po wizycie u mnie
prosity o mozliwo$¢ rozmowy z Lesz-
kiem. P&Zniej Leszek pracowat ze mng
rowniez w Oddziale. Tak sie jednak zto-
zyto, ze musiat sie wyprowadzi¢ z War-
szawy i wtedy rozpoczetam wspotprace
z Dorotg tukaszewicz, obecnie Dorotg
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Sands. Z nig rowniez doskonale mi sie
pracowato. Dorota potrafi $wietnie na-
wigzywac kontakty z ludZzmi, a ponadto
bardzo dobrze radzi sobie ze sprawa-
mi organizacyjnymi. Byta nieoceniona
w wielu sytuacjach, szczegolnie zapadta
mi w pamieci organizacja konferencji,
na ktorej wykfad miat dac¢ Swiatowej
stawy pediatra i pulmonolog - prof.
Andrew Bush z Londynu. Dorota nie
tylko namowita profesora na przyjazd
do Polski, ale takze pozyskata fundusze
na organizacje konferencji. Zawsze tez
podziwiatam jej energie i zapat do pracy
naukowej.

Nastepnie do zespotu dofgczyt
Robert Piotrowski, niezwykle solidny
klinicysta, ktory zawsze miat wszystko
pod kontrolg i byt bardzo lubiany przez
pacjentow. Jest autorem kilku poradni-
kow dla pacjentdw. Tworzylismy zgrany
zespdt, ktory sie nawzajem uzupetniat.
Ateraz Dorota jest kierownikiem Zakfadu
i Kliniki Mukowiscydozy Instytutu Matki
i Dziecka oraz kierownikiem Centrum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym, a Robert zajmuje sie dorostymi
chorymi w ramach Poradni Mukowiscy-
dozy Instytutu GruZlicy i Choréb Phuc
przy ul. Plockiej w Warszawie.

W jakim wieku byli Pani pacjenci?
Czy byla to jakas konkretna gru-
pa wiekowa?

Na poczatku mojej dziatalnosci do
punktu konsultacyjnego zgtaszaty sie
zarowno noworodki i niemowleta, jak
i kilkuletnie dzieci. Przewaznie udawato
nam sie rozpoznac¢ chorobe ok. 3-5 rz,
ale jesli byt juz chory w rodzinie lub
gdy wystapita niedroznos¢ smotkowa,
udawato sie wykry¢ chorobe znacznie
wczesniej. Podobnie dziato sie na $wie-
cie, cho¢ trzeba przyznac, ze najlepsze
wyniki pod tym wzgledem miat osrodek
w Kanadzie. Zreszta do dzis Kanadyjczy-
cy maja najlepsze wyniki w leczeniu
mukowiscydozy.

Z jakimi problemami borykata sie
Pani w opiece nad chorymi?

Prosze pamieta¢, ze przez wiele lat
podstawa rozpoznania byty objawy —
nawracajace infekcje ukfadu oddecho-
wego z postepujaca obturacjg oskrzeli
prowadzace do wystapienia przewle-
ktej choroby oskrzelowo-ptucnej, a na-
wet do niewydolnoéci oddechowej,
gorszy stan odzywienia spowodowany
niewydolnoscig zewnatrzwydzielniczg
trzustki, rodzinne wystepowanie. No
i oczywiscie potwierdzenie stanowit
nieprawidtowy wynik testow poto-
wych. Byto to powodem pdznego roz-
poczecia leczenia, a co za tym idzie,
ciezkiego przebiegu choroby. Leczenie
chorych na mukowiscydoze w dalszym
ciggu jest skomplikowane i wymagaja-
Ce znacznego zaangazowania ze strony
pacjenta, rodzicéw, ale takze catego
zespotu specjalistow. Ja przez wiele lat
musiatam radzi¢ sobie z tym sama. Wie-
lu pacjentdw chorowato ciezko, czesto
zdarzaty sie powikfania, takie jak ma-
sywne krwioplucia, niewielu z nich osia-
gato dorostos¢. Dlatego nieliczni lekarze
byli chetni do opieki nad tymi chorymi.

Czy przewlekle zakazenia drég
oddechowych byly juz wtedy
problemem?

Wowczas dominowaty infekcje gron-
kowcowe. Zakazenia Pseudomonas
aeruginosa na swiecie byty obserwo-
wane u pojedynczych pacjentéw. Do
lat 80. XX w. w ogdle nie stwierdzali-
smy tego zakazenia u pacjentow In-
stytutu, a pdzniej u 2-3 osoéb. Nato-
miast zakazenia gronkowcowe byty
wowczas bardzo rozpowszechnione.
Stosunkowo czesto zdarzaty sie ciez-
kie powiktania, a nie mielismy zbyt du-
zego wyboru, jesli chodzi o antybioty-
ki. Gtownie stosowalismy metycyline
i chloramfenikol. Poniewaz metycylina
byta podawana domiesniowo, u wiek-
$z0ScCi pacjentow tworzyty sie twarde,
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bolesne nacieki na posladkach. Nie
byto jeszcze wtedy wenflondw, wiec
do podawania lekéw dozylnych uzy-
wano zwyktych igiet. Pod koniec lat 70.
XX w. na Oddziale Intensywnej Terapii
pojawity sie pierwsze wenflony. Ponie-
waz ja tam byfam czestym gosciem, to
nauczytam sie od pielegniarek, jak je
zaktada¢, i czasem dostawatam kilka
do wykorzystania u moich pacjentéw.
Powoli zaczety pojawia¢ sie tez nowe
antybiotyki — rézne preparaty z gru-
py aminoglikozydéw. Poczatkowo
podawalismy tylko jeden antybiotyk,
ale z uwagi na zakazenia drég odde-
chowych naszych pacjentow wieloma
szczepami bakterii, zdecydowalismy
wraz z farmakologiem klinicznym, ze
taczne podawanie dwoch antybioty-
kéw bedzie korzystniejsze.

Jak wygladato leczenie?

Pacjenci zgtaszali sie na wizyty ambula-
toryjne $rednio co 3 miesigce, wéwczas
poza badaniem lekarskim wykonywa-
lismy im réwniez pomiary antropome-
tryczne, posiewy z drég oddechowych,
a raz w roku takze RTG klatki piersiowej.
Mieli zalecong odpowiednig diete i fi-
zjoterapie. Jesli byta taka potrzeba, to
oczywiscie pacjenci byli takze leczeni
w Oddziale.

Czy wspoétpracowata Pani z diete-
tykiem i fizjoterapeuta?

Niestety, na poczatku mojej pracy z pa-
cjentami z mukowiscydozg nie miatam
mozliwosci wspdtpracy z fizjoterapeu-
ta ani dietetykiem. Przede wszystkim
sama najpierw musiatam nauczyc sie,
jak ta fizjoterapia powinna wygladac,
a nastepnie swojg wiedze przekazac
pielegniarkom pracujgcym w Oddziale
i oczywiscie rodzicom. Najpierw wiedze
czerpatam gtéwnie od lekarzy i fizjote-
rapeutdw zajmujacych sie leczeniem
rozstrzenia oskrzeli w Instytucie GruZli-
cy i Choroéb Phuc przy ul. Ptockiej w War-

szawie. W pdzniejszych latach do opieki
nad chorymi na mukowiscydoze dofa-
czyta fizjoterapeutka — Dorota Rutkow-
ska, pozniej zostat utworzony Zaktad
Rehabilitacji i moimi pacjentami zajeta
sie dr Teresa Orlik.

Jak wygladat wéwczas drenaz?

Poczatkowo nie byty dostepne zadne
znane dzisiaj urzadzenia wspomagajace
usuwanie wydzieliny z drog oddecho-
wych. Fizjoterapia polegafa na drenazu
grawitacyjnym, czyli ukfadaniu pacjen-
ta w pozycjach zgodnych z kierunkiem
oskrzeli, i mobilizacji wydzieliny poprzez
oklepywanie, wibracje, uciski. Poniewaz
rodzice mieli duze problemy z opano-
waniem prawidtowej techniki drenazu,
rozdawatam im broszurke przygotowa-
ng przeze mnie i kolezanke z Instytutu,
w ktorej zamiescity$smy zdjecia pozydji
do drenazu zrobione z wykorzysta-
niem naszych wtasnych dzieci. Nato-
miast w Rabce byto tez takie tozeczko
drenazowe, w ktérym zawieszato sie
niemowlaki gtowg w dot. Jeszcze przed
1970 r. pojechatam na targi do Pozna-
nia, na ktorych prezentowano rozne
urzadzenia do inhalacji i drenazu. Tam
tez bardzo mi sie spodobat aparat De-
Vilbiss, ktérym jakos nikt poza mng sie
na tych targach nie interesowat. Udato
mi sie przekonac przedstawicieli firmy,
Zeby nam ten aparat podarowali. To byt
fantastyczny sprzet, dziatat w Oddziale
przez 10 lat bez zadnej awarii, zazdro-
$cili nam go wszyscy odwiedzajacy nas
lekarze z innych osrodkow, réwniez za-
granicznych.

A jakie metody stosowaliscie Pai-
stwo, by rozrzedzi¢ wydzieling?

Podobnie jak dzié, konieczne byty in-
halacje, gtéwnie z soli fizjologicznej
i hipertonicznej, ale podawalismy tez
rozne preparaty doustne, takie jak ace-
tylocysteina czy Tacholiquin. Inhalacje
i drenaze wykonywato sie 3 razy na

dobe. Wtedy byty dostepne inhalatory
dyszowe. Udato mi sie zakupi¢ do Od-
dziatu kilka takich inhalatoréw, jednak
duzy problem stanowita dla nas ich
sterylizacja. Nie byto jeszcze wtedy ste-
rylizacji gazowej, jedyne co moglismy
zrobi¢, zeby zapobiegac zakazeniom, to
przemy¢ lub wymoczy¢ elementy ma-
jace bezposredni kontakt z pacjentem
dostepnymi wowczas srodkami, najcze-
sciej spirytusem. W pozniejszym czasie
staralismy sie, zeby kazde dziecko miato
swoj wiasny inhalator i udato nam sie to
osiggnac ok. 1973 r.

Jak wygladatly zalecenia diete-
tyczne?

Whasciwie w wiekszosci krajow reko-
mendowano diete wysokokaloryczng,
gtownie wysokottuszczows, istniat tylko
jeden osrodek, w ktorym stosowano
diete niskottuszczowa. U nas, podobnie
jak w Toronto, chorzy byli na diecie nor-
mottuszczowej. Jesli chodzi o preparaty
enzymoéw trzustkowych, to stosowato
sie pankreatyne w tabletkach, wiec dla
zastosowania jej u matych dzieci ko-
nieczne byfo ich rozkruszanie. Pozniej
pojawit sie takze angielski preparat —
Pancrex V, ktory doskonale sprawdzat
sie u niemowlat. Dawkowalismy te pre-
paraty, kontrolujac mase ciata i wydala-
nie ttuszczu z katem.

Czy wszyscy pacjenci chorowali
ciezko?

Nie wszyscy. Pewng grupe stanowili pa-
cjenci, u ktorych okresowo stwierdzato
sie nieprawidtowe wyniki testéw poto-
wych lub u ktérych wyniki tego badania
byty graniczne. W dodatku mieli objawy
zwigzane tylko z uktadem oddecho-
wym lub pokarmowym. Wtedy mowi-
tam rodzicom, Ze traktuje to jako obser-
wacje w kierunku mukowiscydozy i ze
ich dziecko ma szanse na tagodniejszy
przebieg choroby. Dopiero w 1984 r,
podczas podrézy stuzbowej do Szwecji,
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poznatam 45-letniego pana, biegacza,
ktéry miat rozpoznang mukowiscydoze.
Potwierdzity sie wtedy moje przypusz-
czenia 0 wystepowaniu fagodnej, aty-
powe]j postaci choroby, a pdzniej zna-
lazto to odzwierciedlenie w wykryciu
nowych mutacji w genie odpowiedzial-
nym za wystapienie mukowiscydozy.

Czy ktorys z tych pacjentéow
szczeg6lnie zapadt Pani w pa-
miec?

Pamietam dobrze Wojtka z Radomia,
ktéry jako dziecko czesto chorowat
i wiele czasu spedzit w naszym Oddziale
i w Rabce. Wojtek miat wysokie stezenia
chlorkéw w pocie i bytam pewna, ze
choruje na mukowiscydoze, ale obraz
choroby byt inny. Nie miat charaktery-
stycznych zmian w ptucach, ale za to
chorowat na zatoki i jak sie zmeczyt, to
bardzo sie pocit. Chyba juz jak byt doro-
sty, wykryto u niego klasyczng mutacje
— F508del. Po jakichs 10 latach stwier-
dzono kolejng - odpowiadajaca za fa-
godng postac¢ choroby, dajgca nieptod-
nos¢. Ale Wojtka to nie zrazito, ozenit sie
i dzieki sztucznemu zaptodnieniu teraz
ma dwaoch syndw, obu zdrowych.

Juz w latach 70. XX w. wiadomo
bylo, ze wczesniejsze rozpozna-
nie daje lepsze rokowanie. My-
slano juz wtedy o wprowadzeniu
badan przesiewowych?

Koniecznos¢ jak najwczesniejszego roz-
poznania choroby zawsze spedzata mi
sen z powiek. W potowie lat 70. XX w.
pojawity sie doniesienia o mozliwosci
diagnostyki noworodkéw z wykorzy-
staniem smotki. Prowadzilismy w Polsce
badania na szerokg skale z wykorzysta-
niem dostepnego woéwczas suchego
testu paskowego. Niestety, okazato sie,
7e nie byt on wystarczajgco skuteczny.
Pod koniec lat 70. XX w. prof. Warren
Warwick skonstruowat elektrode jono-
selektywna pozwalajaca na oznaczenie
chlorkéw w pocie przy pacjencie, co zna-
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€zaco pomogfo w rozpoznaniu choroby
u starszych dzieci, niestety, ta metoda
rowniez nie sprawdzita sie u noworod-
kéw. Uczestniczylismy takze w bada-
niach stezenia sodu w ptlytce paznokcia,
byta to bardzo dobra metoda, ale zbyt
kosztowna, zeby mogta zosta¢ wyko-
rzystana w badaniach przesiewowych.
W latach 80. ubiegtego wieku zaczety
pojawiac sie doniesienia o obiecujacych
wynikach badania opartego na ozna-
czeniach immunoreaktywnego trypsy-
nogenu we krwi pobieranej na bibute
do testow przesiewowych w kierunku
fenyloketonurii. Zbiegto sie to w czasie
z wykryciem genu odpowiedzialnego za
wystapienie mukowiscydozy.

Juz od dawna podejrzewano, ze
jest to choroba uwarunkowana
genetycznie?

Tak, tylko jeszcze nie byto wiadomo,
o jaki gen chodzi. Prawie od poczatku
mojej pracy w Instytucie $cisle wspot-
pracowatam z Zaktadem Genetyki Insty-
tutu. Wszyscy pacjenci mieli opracowa-
ne rodowody na podstawie wywiadow
rodzinnych. Ale oczywiscie wykrycie
genu otworzyto nowe mozliwosci roz-
poznawania choroby. W 1989 r. wykryto
pierwszg mutacje — F508del.

Jaki wplyw miato to odkrycie na
badania przesiewowe noworod-
kéw?

Diagnostyka w kierunku fenyloketonurii
i niedoczynnosci tarczycy jest zdecydo-
wanie mniej skomplikowana, a mimo to
poczatki badan przesiewowych w kie-
runku tych chorob w Polsce byty trud-
ne. To, ze zostaty one wprowadzone,
zawdzieczamy dr Irenie Lenartowskiej
i drowi Mariuszowi Oftarzewskiemu. Dr
Ottarzewski jest autorem catego syste-
mu badan przesiewowych — od wygla-
du bibutki, na ktérag sg one pobierane,
po system kodowania badan. Wiozyt tez
duzo pracy w nauczenie poszczegol-
nych osrodkéw, jak pobiera¢ krew do

badania. W 1999 r, dzieki determinacji
prof. Doroty Sands, prof. Janusza Szym-
borskiego i dra Mariusza Ottarzewskie-
go, udato sie w kilku wojewddztwach
rozpocza¢ pilotazowy program badan
przesiewowych w kierunku muko-
wiscydozy. Do badani wykorzystano
oznaczenie immunoreaktywnego tryp-
synogenu, a w drugim etapie wykony-
wano badanie genetyczne, (poczat-
kowo jedynie w kierunku obecnosci
najczestszej mutacji — F508del). Nieste-
ty, w roku 2003 z powodu braku finan-
sowania wstrzymano badanie przesie-
wowe w kierunku mukowiscydozy az
do 2007 r, kiedy to stopniowo zaczeto
wigczac¢ do badania kolejne wojewddz-
twa. Od 2009 r. badaniem objeta zostata
catfa Polska. Obecnie bada sie tez ok. 600
mutacji genu CFTR, nie tylko mutacje
F508del.

Jak rodzice reagowali na infor-
macje o nieprawidlowym wyniku
badania przesiewowego?

Przede wszystkim trudno im byto zaak-
ceptowac, ze dziecko wygladajace na
zdrowe moze mie¢ tak powazng cho-
robe. Dla potwierdzenia diagnozy robi-
lismy zawsze testy potowe, ale na wy-
nik trzeba byto czeka¢ nawet tydzien.
Btogostawienstwem stat sie szybki test
potowy Wescor, dzieki niemu mogli-
Smy powiedzie¢ rodzicom, Ze rozpo-
znajemy chorobe juz na pierwszej wi-
zycie. Tak udato nam sie obnizy¢ wiek
rozpoznania choroby do ok. 6 tygodni.
Pamietam pewng rodzine, ktéra miata
kilkoro dzieci i u najmtodszego stwier-
dzono nieprawidtowy wynik badania
przesiewowego. Kftopot polegat na
tym, ze to dziecko miato prawidtowe
wartosci chlorkow w pocie. Rodzice nie
chcieli uwierzy¢, ze dziecko jest chore
i zazadali zniszczenia dokumentacji. Po
kilku latach okazato sie, ze dziecko to
czesto chorowato i miato przewlekte
zapalenie zatok. Wtedy ponownie mia-
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to wykonanga probe potowa i wynik byt
juz wtedy nieco powyzej normy. Zro-
biono woéwczas badanie genetyczne,
w ktorym wyszty mutacje charaktery-
styczne dla mukowiscydozy przebie-
gajacej z niskimi stezeniami chlorkow
w pocie. Rozpoczelismy leczenie, ale
stracilismy kilka lat z powodu tego, ze
rodzice nie uwierzyli w wynik bada-
nia przesiewowego. Okazato sie tez,
ze dwojka z rodzenstwa tego dziecka
rowniez byta chora.

Pani dziatalnos¢ w Instytucie to
nie tylko praca z pacjentami, ale
takze praca naukowa.

Rzeczywiscie, jestem autorem wielu
publikacji. Jednym z pierwszych badan
prowadzonych pod koniec lat 60. XX w.
stata sie ocena czestosci wystepowania
mukowiscydozy w Polsce. Byto to duze,
jak na éwczesne mozliwosci, przed-
siewziecie, w ktérym brato udziat 12
osrodkdéw na terenie catej Polski. Dzieki
wspotpracy z moim kolega z Instytutu,
prof. Tadeuszem Mazurczakiem oraz
zespotem antropologéw, odbyly sie
rowniez dwa wyjazdy terenowe. Jeden
ze znajomych inzynieréw skonstru-
owat nam kilkanascie aparatow do jon-
toforezy pilokarpinowej, zmodyfikowa-
liSmy nieco sama probe potowa, zeby
dato sie jg wykona¢ w terenie. Badali-
smy ok. 50 dzieci dziennie. Pielegniar-
ka wykonywata probe potowa i prébe
pietna Shwachmana, dzieci z dodatni-
mi wynikami byty potem badane przez
lekarza. Czasami bylismy tacy zmecze-
ni, ze zdarzato nam sie zapomnie¢ wio-
zy¢ stuchawki do uszu podczas ostu-
chiwania. Przewaznie badalismy dzieci
w szkotach, bo tam znajdowaty sie ta-
two dostepne toalety, ale w Nowym
Saczu odbywat sie remont szkoty, wiec
dzieci byty wzywane do tazni miejskiej,
co prowadzito do nieporozumien. Jed-
na matka 3-letniego dziecka podzie-

kowata za zaproszenie, ttumaczac, ze

nie skorzysta, bo ma w domu tazienke.
Owocem tych badan stata sie praca,
ktora ukazata sie w 1971 r. na tamach
Pediatrii Polskiej. Okreslilismy w niej
czestos¢ wystepowania mukowiscydo-
zy u dzieci od 3. miesiecy do 14. lat, na
1:2500.

Obronita Pani réwniez prace dok-
torska?

Tak, w 1996 r. badatam odlegte wyniki
leczenia dzieci z mukowiscydozg na
podstawie przebiegu choroby u po-
nad 100 dzieci, u ktorych nie mielismy
watpliwosci co do rozpoznania choro-
by. Gtéwnym wnioskiem z tych badan
byto to, ze im wczesniej postawi sie
rozpoznanie i rozpocznie leczenie, tym
wieksza szansa na dtuzsze zycie. Poza
tym bardzo negatywnie wplywato na
dhugos¢ zycia zakazenie Pseudomonas
aeruginosa. Musze jednak przyznac,
ze z moim doktoratem nie byfo tatwo.
Miatam w sumie czterech recenzentow
- prof. Rudnickiego, nastepnie prof. Ru-
cinskiego i prof. Nowakowskiego. Nie-
stety, wszyscy trzej zmarli, zanim zdazy-
tam napisac prace. Wtedy prof. Bozkowa
stwierdzita, ze recenzentem mojej pracy
musi by¢ kobieta — i tak zostata nig prof.
Debcowa.

Brata Pani udziat w wielu zagra-
nicznych zjazdach, ale warto
wspomnieé, o tym, ze w 1973 r.
uczestniczyta pani w organizacji
IV. Spotkania Europejskiej Grupy
Roboczej Mukowiscydozy, ktére
odbyto sie w Polsce, w Jadwisinie
nad Jeziorem Zegrzynskim. To
niezwykle, ze w tamtych czasach,
w tak ubogim kraju jak Polska,
udato sie Panstwu zebra¢ naj-
wigksze stawy mukowiscydozy.

To prawda. Byli wsréd nich  prof.
Shwachman, prof. Kulczycki (tworcy
m.in. skali oceny stanu chorych na mu-
kowiscydoze), prof. Warren Warwick
(tworca elektrody dajacej mozliwosc¢
odczytu préby potowej przy pacjen-
cie), prof. John Mangos (twodrca mode-

lu mukowiscydozy u myszy). Wszystkie
stawy ze Swiata umieszczono w hotelu,
natomiast takich mtodych Polakow jak
my zakwaterowano w namiotach. Wraz
z kolegami z Rabki — Jurkiem Zebra-
kiem, Ryskiem Werysem, Januszem Ha-
tuszko, Cecylig Iwanowska i Ewa Kopyt-
ko tworzylismy zgrana grupe, bylismy
szczesliwi, ze mozemy uczestniczyc
w tym wielkim wydarzeniu. Zaréwno
ja, jak i Jurek Zebrak mieliémy takie
krotkie doniesienia, ilu mamy pacjen-
tow, jak ich diagnozujemy i leczymy.
Oboje bylismy zachwyceni, bo okaza-
to sie, ze poziom opieki nad pacjen-
tami w Polsce nie odbiegat od tego
na $wiecie. Natomiast wieczorami, po
zakonczeniu wyktadow, organizowa-
lismy ogniska, spiewy, czes¢ stawnych
profesoréw chetnie nam w tym towa-
rzyszyta.

Wraz z garstka pasjonatéw stwo-
rzyta Pani podwaliny opieki nad
chorymi na mukowiscydoze, sta-
fa sie Pani nauczycielka dla wielu
lekarzy, ktérzy obecnie konty-
nuuja Pani dzieto. Czy byt jaki$
lekarz, na ktérym starata sie Pani
wzorowac?

Moim idolem jesli chodzi o mukowiscy-
doze byt dr Marian Gietka, wspaniaty
pediatra, pulmonolog i alergolog, do-
skonaty klinicysta. Pracowat poczatko-
wo w Szpitalu Dzieciecym przy ul. Dziat-
dowskiej w Warszawie, a nastepnie byt
ordynatorem Oddziatu Pediatrycznego
Szpitala w Leborku. Od Amerykanskiej
Fundacji Mukowiscydozy wypozyczy-
lismy taki film szkoleniowy, w ktérym
przedstawiat on roézne aspekty zwigza-
ne z choroba. Z przyjemnoscia obejrza-
tam ten film, a potem pokazywatam go
na zjazdach réznych towarzystw nauko-
wych.

Pani praca kliniczna i naukowa
siega poczatkéw rozpoznawa-
nia i leczenia mukowiscydozy w
Polsce. Na koniec chciatam za-
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da¢ jeszcze jedno krétkie pyta-
nie o to, jak, pod wzgledem for-
malnym, wygladata organizacja
opieki nad chorymi na mukowi-
scydoze na przestrzeni lat?

W 1970 r. powstata z inicjatywy prof.
Bozkowej Sekcja Mukowiscydozy przy
Polskim Towarzystwie Pediatrycznym.
Przewaznie zebrania odbywaty sie w In-
stytucie, czasami w Rabce. Uczestniczyli
w nich lekarze z warszawskich szpital,
m.in. z Dziatdowskiej i CZD, ale réwniez
z innych czesci Polski — z Zabrza, Rabki,

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

Gdanska. W 1992 r. na bazie Sekcji Mu-
kowiscydozy zostata powotana Polska
Grupa Robocza Mukowiscydozy przy
Polskim Towarzystwie Pediatrycznym,
ktéra w 1997 r. wydata ,Zasady Rozpo-
znawania i Leczenia Mukowiscydozy”,
uaktualnione w 2002 r. W 2006 r. zostata
ona przeksztatcona w Polskie Towarzy-
stwo Mukowiscydozy. Jest to organi-
zacja profesjonalistéw, ktéra regularnie
publikuje i aktualizuje standardy dia-
gnostyki i leczenia mukowiscydozy oraz

koordynuje udziat polskich osrodkow
w Europejskim Rejestrze Mukowiscy-
dozy. Obecnie na terenie Polski dziataja
rowniez dwie duze organizacje zrzesza-
jace rodzicow i pacjentdw — Fundacja
Matio i Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza, ktérego jestem, podobnie
jak byt Jurek Zebrak, honorowym czton-
kiem. Oboje kilkukrotnie wygtaszalismy
wyktady na zjazdach PTWM.

Serdecznie dziekuje za niezwykle
ciekawa rozmowe.

Komentarz prof. dr hab. n. med. Doroty Sands
Ania Nowakowska (1931-2019)

Dr n. med. Anna Nowakowska byta pionierka lecze-
nia mukowiscydozy w Polsce. Przez caty dtugi okres pracy
zawodowej pracowata w Instytucie Matki i Dziecka. Kiedy
zaczynata kilkadziesiat lat temu (od 1962 r.), wiekszos¢ pa-
cjentéw umierata w dziecinstwie. Ania zawsze najpdzniej
wychodzita z pracy, zostawata nie tylko na swoich, ale i na
dyzurach innych lekarzy, aby stuzy¢ pacjentom.

Ania miata ogromny wktad w poprawe przezy-
walnosci chorych na mukowiscydoze. Kiedy zaczynata.
tylko ok. 20% dzieci dozywato 18. roku zycia, obecnie
ta proporcja pozytywnie sie odwrdcita. To byt stopnio-
wy proces zwigzany z postepami medycyny, zarobwno
w zakresie diagnostyki (odkrycie genu odpowiedzial-
nego za mukowiscydoze), jak i coraz skuteczniejszych
terapii. Ania byta bardzo otwarta na nowosci. Kiedy ja
wracatam z zagranicznych stazy, razem omawiaty$my
wszystkie podpatrzone rozwiazania terapeutyczne i or-
ganizacyjne, aby je w miare mozliwosci zaimplemento-
wac na polskim gruncie. Nie miata sama czasu na prace
naukowag, doktorat na poziomie habilitacji obronita nie-
dtugo przed odejsciem na emeryture, ale bardzo pilno-
wata naszego rozwoju naukowego. Niezwykle wspiera-
ta mnie i dopingowata caty zespét do robienia kolejnych

stopni naukowych, twierdzac, ze aby byt postep, uczen
musi pojs¢ dalej niz mistrz.

Nauczyta nas prawdziwej pracy zespotowej i konsyliar-
nego podejscia do trudnych, kompleksowych pacjentéw.

Pracowata duzo spotecznie, zarowno na ptaszczyznie
towarzystwa naukowego specjalistow zajmujgcych sie
mukowiscydozg — Polskiego Towarzystwa Mukowiscydo-
zy, jak i z towarzystwami pacjenckimi.

Uczestniczac 2 lata temu w otwarciu naszego oddzia-
tu w Dziekanowie Le$Snym, powiedziata, ze to osrodek XXII
wieku i chetnie by w nim jeszcze popracowata.

Nawet po przejsciu na pézng emeryture (bo pracowa-
ta do 80. roku zycial), Ania chciafa by¢ na biezaco w temacie
CF. Uczestniczyta w tematycznych konferencjach, ostatnio
w czerwcu 2019 r. byfa na konferencji w Dziekanowie Le-
snym, poswieconej nowym lekom przyczynowym. Zawsze
mowita, ze chciata dozy¢ czaséw, kiedy chorzy beda wresz-
cie mieli skuteczne leki. Jej zyczenie sie spemito.

Ania nigdy nie skarzyta sie, chociaz zwtaszcza w ostat-
nim okresie zycia miata bolesne problemy zdrowotne.
Cate jej zycie to troska o innych, a nie o siebie. Odeszta
19 sierpnia 2019 .

Nie zdazyta juz autoryzowac tego ostatniego wywia-
du, ktory powstat na bazie wielogodzinnej rozmowy o jej
zyciu, ktérego wielkg mitoscia i pasja byta pomoc chorym
na mukowiscydoze. ..
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5 najciekawszych miejsc do zobaczenia
w Warszawie

Wielu chorym i ich rodzinom, szczegdl-
nie mieszkajacym w regionie centralnej
Polski, podréz do Warszawy kojarzy sie
z czyms nieprzyjemnym, z kolejng wi-
zytg w Dziekanowie, Centrum Zdrowia
Dziecka, Instytucie GruZlicy lub innym
szpitalu. Czesto to kolejne 2 lub 3 tygo-
dnie zamkniecia w murach budynkuy,
obawa o swoje zdrowie i niepewnos¢
jutra. Czasami warto spojrzec na to tro-
che pod innym katem i wykorzystac
obecnos¢ w stolicy, przy okazji zas mito
spedzi¢ czas i cho¢ na chwile zapo-
mnie¢ o codziennosci. A Warszawa ma
dzi$ wiele do zaoferowania.

Patac Kultury i Nauki

Najbardziej rozpoznawalny warszawski
budynek to Pafac Kultury i Nauki. Czy
wiecie, ze jest najwyzszym budynkiem
w Polsce? Jego wysokos¢ catkowita
to 237 metrow (razem ze wsporni-
kiem antenowym dodanym do iglicy
w 1994 r). Budowla ma 46 kondygnadji,
w tym 2 podziemne. W dniu oddania
Patacu do uzytku (21 lipca 1955 r) byt
drugim najwyzszym budynkiem w Eu-
ropie. Obecnie,spadt’na miejsce 19.

Powstat z inicjatywy Jozefa Stalina
jako ,dar narodu radzieckiego dla naro-
du polskiego” Budowa, wedtug projek-
tu radzieckiego architekta Lwa Rudnie-
wa, trwata zaledwie 3 lata. Zatrudniono
przy niej 7500 polskich i radzieckich
robotnikow. Od 2007 r. gmach znajduje
sie w rejestrze zabytkow.

Na szczycie Patacu umieszczono
drugi co do wielkosci zegar w Europie —
zegar milenijny. Srednica kazdej z czte-
rech tarcz zegara wynosi 6,3 metra,
waga tarczy wraz ze wskazowkami to
450 kilograméw. Imponujaca jest row-

niez dtugos¢ wskazéwek: godzinowa
ma 2,7 metra, a minutowa — 3,54 me-
tra. Kiedy zostat odstoniety, w sylwestra
2000 ., byt najwyzej na Swiecie zamon-
towanym zegarem wiezowym. Jego re-
plike wystawiono w holu gtéwnym.

Co mozna zobaczy¢ ,od srodka"™
Przede wszystkim taras widokowy.
Znajduje sie on na XXX. pietrze, czyli na
wysokosci 114 metréw. Wjazd winda
na taras zajmuje zaledwie 19 sekund.
Roztacza sie z niego piekny widok na
cafg stolice. Taras jest czynny codzien-
nie od godziny 10.00 do 20.00. Bilety
w cenie 20 zt normalny i 15 zt ulgowy s3
do nabycia w kasach biletowych tarasu,
znajdujacych sie przy windach, na gor-
nym poziomie holu gtéwnego. Mozna
skorzystac ze znizek, np. z Karty Duzej
Rodziny.

Istnieje réwniez mozliwos¢ zwie-
dzania ,Pekinu” (popularna nazwa
Pafacu pochodzaca od skrétu PKiN)
w ramach wycieczek grupowych. Or-
ganizacja zajmuja sie firmy turystyczne
wspotpracujgce z Patacem, na przykfad
We love Warsaw” lub ,Adventure War-
saw” W czasie wycieczki mozna zo-
baczy¢ wybrane sale reprezentacyjne
i pomieszczenia techniczne, a na zakon-
czenie — taras widokowy.

Ale to nie wszystko. Pafac Kultury
i nauki jest siedziba wielu instytucji uzy-
tecznosci publicznej, w tym czterech te-
atrow (Teatr Dramatyczny, Teatr Studio,
Teatr 6 pietro, Teatr Lalka), trzech mu-
zedw (Narodowego Muzeum Techniki,
Muzeum Ewolucji PAN i Muzeum Dom-
kéw dla Lalek), kina (Kinoteka Multiplex)
i licznych kawiarni. Organizowane s tak-
ze réznego typu wystawy i targi. Z pew-
noscig kazdy znajdzie tutaj cos dla siebie.

Zamek Krolewski

Innym znanym i wartym zobaczenia
miejscem w Warszawie jest Zamek Kro-
lewski. Smiato mozna powiedzie¢, ze to

symbol stolicy i niemy swiadek historii.

Widok na warszawskie city z tarasu wido-
kowego Patacu Kultury i Nauki (fot. Olga
Matecka-Malcew)

Zamek Krélewski widziany z wiezy wido-
kowej przy kosciele pw. $w. Anny (fot.z ar-
chiwum autorki)

Zamek Krolewski — widok od strony Ogro-
du Dolnego (fot. z archiwum autorki)
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Przez kilkaset lat swojego istnienia spet-
niat rézne funkcje panstwowe. Byt rezy-
dencjg ksigzat mazowieckich, pézniej ofi-
Cjalng siedzibg wtadz krélewskich, a po
odzyskaniu niepodlegfosci rezydencja
prezydenta RP. Obecnie petni funkcje
muzeum, ale jednoczesnie jest miejscem
wielu oficjalnych spotkar panstwowych.

Budynek, ktory widzimy obecnie,
to rezultat wieloletniej odbudowy po
zniszczeniach Il wojny $wiatowej. Prace
trwaty w latach 1971-1984, ale decy-
zje o odbudowie podjeto juz w 1945 r.
Czes¢ prac remontowych prowadzono
takze w XXI w. (np. remont Patacu Pod
Blacha czy Arkad Kubickiego). Najmtod-
szg czescig kompleksu zamkowego jest
dwuczesciowy ogréd krolewski, przyle-
gajacy do zamku od strony Wisty. Ogrod
Gorny  udostepniono  publicznosci
w 2015, a Dolny 4 lata pézniej.

Zamek Krélewski mozna zwiedzi¢
na kilka sposobdéw. Przede wszystkim
warto kupi¢ bilet na trase zamkowa
i zobaczy¢ pieknie odtworzone aparta-
menty: Apartament Wielki i Krélewski
(@ w nich szczegdlnie Pokdj Marmuro-
wy i Sale Tronowa), Sale Sejmowe oraz
Galerie  Lanckoronskich z obrazami
Rembrandta. Cena biletu normalnego
to 30 zt. Ciekawym miejscem jest Patac
Pod Blacha, a w nim Apartament ksie-
cia Jozefa Poniatowskiego i wystawa
kobiercow wschodnich. Bilet normalny
kosztuje 15 zt.

Bezptatnie mozna zwiedzi¢ wy-
stawe ,Zniszczenie i odbudowa Zamku
Krélewskiego w Warszawie”, znajdujaca
sie w historycznych piwnicach zamko-
wych, oraz Arkady Kubickiego i Ogrody
Gorny i Dolny. W zamku organizowane
sg rowniez wystawy czasowe, pokazy
i koncerty. Kazdego roku Zamek Kro-
lewski odwiedza ponad 500 tys. 0séb.

tazienki Krélewskie
Wyjatkowym  miejscem na mapie

Warszawy sg tazienki Krolewskie — ze-

spot  patacowo-ogrodowy  zatozony
w XVIII w. przez kréla Stanistawa Au-
gusta jako jego letnia rezydencja. To
miejsce, gdzie mozna odpoczac i po-
spacerowac, podziwiajac przyrode i kla-
sycystyczna architekture.
Nazwa,tazienki” pochodzi od baro-
kowej tazni, wybudowanej pod koniec
XVII w. dla ksiecia Stanistawa Herakliusza
Lubomirskiego. Na Zzyczenie krola bu-
dynek zostat przeksztatcony w klasycy-
styczny Patac na Wyspie. Stanistaw Au-
gust przyjmowat tu swoich gosci. W sali
jadalnej odbywaty sie obiady czwartko-
we, a w sali balowej — krélewskie bale
i przyjecia. W Krélewskiej Galerii Obra-
z6w eksponowano najcenniejsze obrazy
7 kolekgji wiadcy. Natomiast rzeZby znaj-
dowaty sie w Starej Oranzerii. Tak tez jest
obecnie. Niewatpliwy skarb mieszczacy
sie w Starej Oranzerii to Teatr Krélewski,
jeden z nielicznych w Europie zachowa-
nych XVIll-wiecznych teatrow dworskich.
Inne ciekawe zabytki znajdujace
sie na terenie tazienek Krélewskich to
Patac Myslewicki i Biaty Domek. War-
to zobaczy¢ réwniez Pomnik Chopina.
W jego poblizu co niedziele od potowy
maja do konca wrzesnia odbywajg sie
bezpfatne koncerty plenerowe. Przy-
Ciggajg one szeroka publicznos¢ chcaca

postucha¢ muzyki Chopina.

tazienki Krolewskie (fot. z archiwum au-
torki)

Jacy jesteSmy?

Patac na Wodzie w tazienkach Krélew-
skich (fot. z archiwum autorki)

Patac na Wodzie (fot. Mariusz Cieszewski,
www.poland.pl)

tazienki Krélewskie, ogréd japonski (fot.
z archiwum autorki)

Wstep do parkowo-ogrodowej
czesci tazienek jest bezptatny, nato-
miast aby zobaczy¢ wnetrza poszcze-
golnych budynkéw, nalezy zakupic bile-
ty wstepu. Przyktadowo bilet normalny
do Patacu na Wodzie kosztuje 25 7t a do
Starej Oranzerii 20 zt. Kupujac bilet,
mozna skorzystac z audioprzewodnika.

Patac w Wilanowie

Doskonatym miejscem odpoczynku od
gwaru stolicy jest barokowy Patac w Wi-
lanowie, wraz z przylegajacym do niego
pieknym ogrodem i rozlegtym parkiem.
Doktadnie w tym celu powstat — jako
letnia rezydencja krola Jana Il Sobieskie-
go, aby wiadca w spokoju i blisko natury
mogt odpoczywac od miejskiego zycia.
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Patac w Wilanowie (fot. z archiwum autorki)

Pafac wzniesiono prawie 350 lat
temu na terenie wsi Milanéw. Nazwa
zostafa zmieniona przez kréla na Villa
Nova (nowa willa), w nawigzaniu do tra-
dycji antycznych, jednak szybko spolsz-
czono ja na Wilandw. Pierwszymi miesz-
karcami patacu byli krél Jan Il Sobieski
i jego ukochana Zzona Maria Kazimiera.
Obecny budynek zawdziecza swdj cha-
rakterystyczny ksztatt podkowy kolej-
nej wiascicielce, Elzbiecie Sieniawskiej,
na ktorej polecenie dobudowano dwa
boczne skrzydta.

Zwiedzajac patac, mozna zobaczy¢
imponujace wnetrza z oryginalnym wy-
strojem i wyposazeniem. Na szczegdl-
ng uwage zastuguja apartamenty krola
i apartamenty krolowej oraz Muzeum
Potockich. To ostatnie miejsce sktada sie
z kilku pomieszczen, w ktérych w 1805 .
Stanistaw Kostka Potocki, dwczesny wia-
dciciel Wilanowa, otworzyt pierwsze
w Warszawie, a drugie w Polsce muzeum
sztuki dostepne dla wszystkich. Obecnie
wystawia sie tu ponad 100 waz antycz-
nych oraz malarstwo europejskie z ko-
lekcji rodziny Potockich. Dawne prze-
znaczenie tej czesci patacu podkresla
wmurowana tablica z taciiska sentendja:
Cunctis patet ingressus (wszystkim wstep
wolny). Patac mozna zwiedza¢, wybiera-
jac jedna z dwdch tras (bilety normalne
w cenie 20 zt 1. trasa i 15 zt — 2. trasa).
Cena biletu normalnego upowazniaja-
cego do przejscia catego patacu to 30 zt.

Uzupetnieniem majestatycznego
budynku jest przylegajacy do niego

Patac w Wilanowie (fot.
torki)

45-hektarowy obszar, na terenie kto-
rego znajduja sie zréznicowane stylo-
wo budowle oraz ogrody i parki: m.in.
ogréd barokowy (podzielony na dwa ta-
rasy), ogrod rézany, dwa parki krajobra-
zowe i oranzeria. Urokliwe alejki, zapach
kwiatow, fontanny i jezioro sprawiaja,
ze latem jest to doskonate miejsce na
odpoczynek od zgietku miasta. Nato-
miast zimg Wilanéw ma inng atrakcje
— Krolewski Ogréd Swiatta. Mrok nocy
rozswietlajg tysigce swiatet utozonych
w rozne ksztatty. Cze$c z nich, w czasie
specjalnych pokazéw, tanczy w rytm
muzyki klasycznej. Mozna rowniez zo-
baczy¢ mapping, czyli trojwymiarowy
pokaz wyswietlany na fasadzie patacu,
taczacy Swiatto, obraz i dzwiek. Kro-
lewski Ogrod Swiatla bedzie czynny do
23 lutego 2020 r. w godz. 17.00-21.00.
Cena biletu wstepu zalezy od dnia ty-
godnia. W weekendy i dni swigteczne
bilety sg drozsze i kosztujg 20 zt (bilet
normalny). Zimowy wieczdr spedzony
w tym wyjatkowym ogrodzie na dtugo
pozostaje w pamieci.

Centrum Nauki Kopernik

Centrum Nauki Kopernik to miejsce do
zabawy i nauki przez wifasne doswiad-
czenia, przeznaczony nie tylko dla dzie-
ci, ale réwniez dla dorostych. Istnieje od
2010 r. i wcigz sie rozwija. W nowocze-
snym budynku usytuowanym nad Wistg,
przy ulicy Wybrzeze Kosciuszkowskie 20,
odwiedzajacy poznajg prawa nauki,

mozliwosci swojego ciata i otaczajacy

archiwum au-  Patac w Wilanowie, Kré-

lewski Ogréd Swiatta (fot.

z archiwum autorki)
Swiat. W jaki sposdb? Moga zwiedzac
interaktywng wystawe, przeprowadzac
doswiadczenia, uczestniczy¢ w warsz-
tatach i pokazach naukowych.

Oprécz ponad 200 eksponatéw,
znajdujacych sie w tak zwanej strefie
eksperymentowania, Centrum Nauki
Kopernik oferuje jeszcze inne atrakcje:
® Teatr Wysokich Napie¢, gdzie od-

wiedzajacy zamkniety w klatce Fa-
radaya moze zobaczy¢ spektakle
z elektrycznymi  wytadowaniami

w roli gtéwnej;

Centrum Nauki Kopernik widziane z lotu
ptaka (fot. z archiwum autorki)

Wahadto Foucaulta w Centrum Nauki Ko-
pernik (fot. Wikimedia)
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® Majsternia to miejsce, w ktorym kaz-
dy moze zamienic¢ sie w inzyniera,
aby skonstruowa¢ most, samolot
lub wtasny wynalazek;

¢ Teatr Robotyczny, w ktérym aktora-
mi sg humanoidalne roboty;

® Laboratorium chemiczne, biolo-
giczne, fizyczne i robotyczne, gdzie
w  kilkuosobowych zespotach, sa-
modzielnie, ale pod okiem specjali-
stéw, mozna wykonac niesamowite
doswiadczenia.

Moim ulubionym miejscem jest
Planetarium Niebo Kopernika, gdzie na
specjalnym ekranie prezentowane sg
niezwykte pokazy i filmy. Seanse trwa-

ja okoto godziny i sg przygotowane dla

widzow w kazdym wieku. Wyposazenie
sali, a szczegdlnie ekran sferyczny, ktéry
otacza widownie ze wszystkich stron,
oraz specjalny projektor, zapewniajg wi-
dzom niezapomniane wrazenia.

Ze wzgledu na duze zaintereso-
wanie nalezy zaplanowac swojg wizyte
w Centrum z wyprzedzeniem, a bilety
kupic przez system internetowej sprze-
dazy dostepny na stronie. Ich cena zale-
7y od dnia tygodnia, na ktéry maja byc
kupione (w weekendy i dni $wigteczne
sq drozsze), oraz od atrakcji, z ktorych
chcecie skorzysta¢ (Planetarium i labo-
ratoria sg dodatkowo ptatne).

Warszawa to atrakcyjne miasto, na
miare europejskiej stolicy. Kazdy znajdzie

Jacy jesteSmy?

tutaj co$ dla siebie, poniewaz Warszawa

taczy w sobie nowoczesnos¢ z tradycja

i historig, a przy tym ciagle sie rozwija,

wstuchujac sie w potrzeby mieszkarcow
i turystow.

Martyna Wasielewska

Edukator w Muzeum Narodowym

w Warszawie

Nauczyciel jezyka angielskiego i plastyki

Linki do oficjalnych stron
http://www.pkin.pl/
https://www.zamek-krolewski.pl/
https://www.lazienki-krolewskie.pl
www.wilanow-palac.pl
www.kopernik.org.pl
www.niebokopernika.pl

Transplant C pobiegt po oddech

Ola przed przeszczepem ptuc nie
miata sity na najprostsze czynnosci.
Droga ze szkoty do domu wydawata
sie nie do przejscia. Meczacy kaszel
nie pozwalal w spokoju dokonczy¢
positku. Oddech z dnia na dzien
stawal sie coraz krétszy, a pobyty
w szpitalach coraz dtuzsze. Nadzieja
na normalne Zycie i marzenia o przy-
sztosci oddalaly sie z kazdym kolej-
nym zaostrzeniem.

Dla Michata, jeszcze rok temu,
ogromnym problemem byto wynie-
sienie $mieci. Ze swoja wydolnoscia
pluc, siegajaca zaledwie 18%, przy
najmniejszym nawet wysitku czut
sie jakby witasnie przemierzat ma-
raton rowerowy. W jego peletonie
towarzyszyta mu rodzina i przyja-
ciele. Wspolnie gonili uciekajace
gdzies zycie.

Moje niebo walito sie przez kilka
ostatnich lat. Runeto na dobre kilka-
nascie miesiecy przed przeszczepem,
kiedy jakiekolwiek perspektywy na

przysztos¢ zatarly sie catkowicie. Ptu-
ca pracowaty na kilka procent, cho-
roba atakowata w stu, a daleko na
horyzoncie, jak swiatetko w tunelu,
w przyptywach przeswiadczenia jawi-
fa sie¢ malenka szansa na normalnos¢.
Nie miatam sity na nic. Niczego zresz-
ta miato przeciez nie by¢.

Wszyscy jednak, kilka tygodni
temu BIEGLISMY w Biegu po Oddech
w Zakopanem. BiegliSmy po swoje
marzenia. Po te niespetnione nie-
gdy$ ambicje. Po cele stawiane so-
bie przez te wszystkie lata. Po nasze
urojenia, pragnienia i tesknoty. Po to
wszystko, co straciliSmy i nadal tra-
cimy przez chorobe. Po oddech dla
tych, ktérym go brakuje.

Gdy potaczymy ze sobg wrzesien,
Zakopane, PTWM i bieganie, powstanie
nam mieszanka wybuchowa, ktéra koja-
rzy¢ sie moze tylko z jednym! Z Biegiem
po Oddech organizowanym przez Pol-
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
doza, dedykowanym wszystkim chorym

na mukowiscydoze. To juz czwarta od-

sfona tej charytatywnej imprezy i druga,
w ktérej bratam udziat. O pierwszej nie
wiedziatam, na trzecig nie miatam mo-
tywacji, na druga i czwarta stawitam sie
zwarta i gotowa.

W tegorocznej edycji po lepsze
jutro pobiegto ponad 800 osob! Wsrdd
tych wszystkich natogowych biegaczy,
zapalonych sportowcéw i niesmiatych
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amatorow, na starcie pojawili sie takze
przedstawiciele oddziatu transplanta-
cyjnego z pododdziatem mukowiscy-
dozy ze Slgskiego Centrum Chordb
Serca w Zabrzu: Pani Ania Gibas, ktéra
jest pielegniarka, i Doktor Tomasz Stacel
— kardiochirurg i transplantolog, oraz
podopieczni  kliniki po przeszczepie
ptuc, czylija, Ola i Michat.

O godzinie dziewigtej rano w nie-
dziele $wiat nie jest jeszcze gotowy na
jakiekolwiek aktywnosci fizyczne. Per-
spektywa biegania dla samego... bie-
gania czesto przegrywa z mozliwoscig
pozostania w tézku jeszcze przez kilka
godzin. O dziewiatej rano w niedziele
szansa na nadrobienie catego tygodnia
wczesnych pobudek wydaje sie zdecy-
dowanie lepsza opcjg niz presja, ktorg
wtedy czujemy. Wiasne, obiecane so-
bie kiedys imperatywy zostajg daleko
w tyle, a przed nami rozcigga sie stodka
alternatywa machniecia reka na cata te
idee zdrowego trybu zycia.

Zupetnie inaczej jednak swiat wy-
gladat w niedzielny poranek 1 wrzesnia,
kilka tygodni temu. Bo to dzien, w kté-
rym spetnito sie niejedno marzenie, nie-
jedno ograniczenie zostato pokonane,
niejeden cel zdobyty i niejedna wiara
w niemozliwe odzyskana.

Kazdy z nas — uczestnikow — biegt
zwiasnymiideami,zinnym przestaniem,
z sobie tylko znang motywacjg, ale kaz-
demu przyswiecat jeden cel. Pomoc
chorym na mukowiscydoze. Zebranie
jak najwiecej srodkéw na kosztowne le-
czenie, rehabilitacje i niezbedne sprzety
medyczne. Szansa na gteboki oddech,
na w miare normalne zycie.

Pani Ania Gibas o swoim udziale
w imprezie powiedziata mi tak: ,Osoby
chore na mukowiscydoze sg mi szcze-
golnie bliskie z racji zawodu i miejsca
pracy. Chciatam byc¢ z nimi réwniez poza
przestrzenig szpitalng, w ktorej najcze-
$ciej sie spotykamy. Mdj udziat w Biegu
po Oddech to wyraz solidarnosci z tymi

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. 1-2 z archiwum autorki

MUKOBOHATERAMI w ich trudnej i nie-
rownej walce z chorobg” Dodaje tez:

,Kazda impreza charytatywna ma szcze-
golny charakter, poniewaz jednoczy lu-
dzi w celu tworzenia czegos dobrego.
Kazdy z nas ma w sobie ogromne pokfa-
dy dobra, wrazliwosci, empatii, czasami
tylko skrywane gdzie$ gteboko. | zeby je
wydostac na zewnatrz, potrzeba jakiejs
iskry, jakiego$ bodzZca. Takimi wtasnie
czynnikami sprawczymi sg wszelkiego
rodzaju imprezy charytatywne’.

To absolutna prawda. Bo dobro,
ktére mozna byto zobaczy¢ podczas 4.
Biegu po Oddech widoczne byto w kaz-
dym drobnym gescie. W przyjacielskim
poklepaniu po plecach stabszego za-
wodnika. W cudownym dopingu na
trasie zupetnie nieznanych ludzi. W sto-
wach uznania najblizszych, czekajacych
na mecie. W samej tylko obecnosci
ludzi, ktérym nie jest obojetny los cho-
rych. W kazdej, nawet najdrobniejsze]
cegietce przekazanej na nasze leczenie.
To magia. A jej efekty wida¢ w dziata-
niach PTWM, ktére zgromadzone srodki
z imprezy przeznacza na to, aby wszyst-
kim z nas przywraca¢ normalnos¢. Na
tyle, na ile jest to mozliwe.

Pani Ania powiedziata tez, ze cafa
impreza to przepiekna inicjatywa, ktéra
przede wszystkim taczy ludzi i wzrusza
widokiem tych, ktérzy walcza o kazdy
oddech: ,Cudowna pogoda, cudowne
miejsce i wszechobecna rados$¢ wi-
doczna na twarzach uczestnikow. Duzo

dobrej energiil Odniostam wrazenie,
7e wszyscy jestesmy potgczeni jakas
wspolng wiezig, niewidoczng dla oka,
ale z catg pewnoscig poruszajaca serce.
Dla mnie osobiscie jednak najpiekniej-
sze i najbardziej wzruszajace byto spo-
tkanie z moimi pacjentami — szczesliwy-
mi posiadaczami nowych ptuc, ktorzy
aktywnie uczestniczyli w biegu”

No wiasnie. Nasze uczestnictwo
w Biegu po Oddech, obecne zycie i wi-
doczne teraz perspektywy na przysztosc
nie bylyby mozliwe, gdyby nie trans-
plantacja, ktora wszystkim nam przy-
wrocita nadzieje, ze urzeczywistni sie to,
o jeszcze nie tak dawno wydawato sie
abstrakcja, potworng checig, ale jedno-
czesnie niemoznoscig realizowania sie
na niemal wszystkich ptaszczyznach.

Michat
w kwietniu tego roku. Po pieciu mie-

przeszczep  przeszedt
sigcach od operacji postanowit spraw-
dzi¢ sie w biegu, o ktorym marzyt od
pierwszej edydji, ale jego stan zdrowia
nie pozwalat mu na realizacje celu. Osia-
gnat go kilka tygodni temu: ,Na pierw-
szej edycji bytem jako kibic. Na starcie
staneta wtedy moja Monika, a ja czeka-
tem. Postanowitem sobie wtedy, ze jak
juz bede »zdrowys, to tez wystartuje.
| udato siel Niespetna pie¢ miesiecy po

"

przeszczepiel’.

Sam bieg opisuje w taki sposob:
,Najtrudniejsze byty pierwsze 2,5 kilo-
metra, ten podbieg pod skocznie. Mj

organizm byt jeszcze troche za staby,
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abym dat rade biec. Staratem sie jednak
utrzymac szybkie tempo marszu. Pod
skocznig bytem ostatni. Gdy zaczeto
by¢ z gorki, to troche biegtem, troche
truchtatem, troche szedtem. Udato mi sie
wtedy przescignac kilku zawodnikéw. To
i tak super, bo przeciez moje miesnie nie
sg jeszcze w najlepszej kondydji. Niedaw-
no zrobitem sobie badanie sktadu ciata,
mam zanik miesni szkieletowych. Trudne
byto dla mnie pokonanie tych pieciu ki-
lometréw biegiem, tym bardziej, ze na
trasie wystepuje spora réznica terenu.
Podczas catego biegu serce walito mi jak
mtotem, a ja sam zastanawiatem sie, czy
podotam, czy dam rade dotrze¢ do mety.
Datem rade! W tym wszystkim wiasnie to
byto najpiekniejsze. To, ze pokonatem
swoje stabosci, ze sie nie poddatem, ze
udowodnitem sobie, Ze moge! Spetni-
tem swoje marzenie. Méj czas to 43 mi-
nuty. A przeciez to dopiero poczatek”
Bieg po Oddech byt dla mnie jedy-
na motywacja do tego, aby w ogdle za-
czac¢ biegac. Gdyby nie to, ze cztery lata
temu PTWM wpadto na genialny po-
myst zorganizowania takiej imprezy, to
przypuszczam, ze moja przygoda z bie-
ganiem nie zaczetaby sie nigdy. Bieg po

Oddech dat mi ogromnego kopa do
jeszcze wiekszej pracy nad soba. | smia-
to moge powtorzyc za Michatem, ze to
dopiero poczatek.

O imprezie, juz duzo wczedniej,
stycha¢ byto w mediach. Social media,
billboardy i filmy reklamowe nagtasnia-
ty bieg jako wydarzenie charytatywne
i kulturalne. Doktor Andrzej Pogorzel-
ski moéwit w spocie, ze to piekny gest
w strone tych, ktorzy sami nie moga
juz biega¢, a Justyna Kowalczyk krzy-
czata z plakatéw: ,Biegnijcie razem ze
mng!”. Udostepniane na fejsbukowych
profilach posty promujgce wydarzenie
i ulotki w miejscach publicznych spra-
wity, ze przez ostatnie dni, w srodowisku
chorych, temat Biegu byt na pierwszym
miejscu. Publicity zakrojone na szeroka
skale odczu¢ sie dato nawet w Slgskim
Centrum Choréb Serca w Zabrzu.

LZylismy ta imprezg wszyscy! Nie-
stety, nie wszyscy moglismy wzigc
w niej udziat ze wzgledu na obowigzki
zawodowe. Miatam jednak ogromne
wsparcie ze strony swoich kolezanek,
kolegow i oczywiscie pacjentow. Wszy-
scy trzymali kciuki, zyczyli powodzenia,
a ja obiecatam, Ze nie przyniose wstydu.

Dlaczego biegne?

W Biegu po Oddech bratam udziat
po raz trzeci. Dwa razy byt to Bieg
po Oddech w Zakopanem, a raz Pia-
stowski Bieg po Oddech w maju tego
roku, w Wotowicach. Mam wrazenie,
ze najtrudniej byto sie zdecydowac
po raz pierwszy, i ten pierwszy bieg
w 2018 r. chyba najbardziej przezytam.
Przede wszystkim zastanawiatam sie,
czy dam rade... Cho¢ ideg jest poko-
nanie trasy 5 km w czasie do 1 godziny,
to i tak miatam watpliwosci ©. Jak sie
okazato, niepotrzebnie.

Zaczne od tego, ze wczesniej nie
biegatam wcale. Gdy zdecydowatam
sie (za namowa corki) na bieg w 2018,
to nastapita juz potowa lipca. Zaczetam
oczywiscie ¢wiczy¢, no bo jak to tak -
pojechac specjalnie na biegi i nie dac¢
rady? Nie bede sie wdawac w szczegdty,
ale nie byto tatwo, a czasu miatam zbyt
mato. Jednak z biegu na bieg byto lepiej
i trase udato sie pokonac.

W tym roku, gdy okazato sie, ze 19
maja odbedzie sie Piastowski Bieg po Od-
dech, treningi zaczetam juz na poczatku

Jacy jesteSmy?

Po biegu zamiescitam fotorelacje na
naszym fejsbukowym profilu, zeby po-
dzieli¢ sie wrazeniami i przekazac dobre
emocje” — powiedziata pani Ania Gibas.

Nasz udziat w Biegu po Oddech
- m¢j, Oli i Michata - to byta w pew-
nym sensie préba zaakcentowania, ze
transplantacje stwarzajg niewyobrazal-
ne kiedys$ szanse na ZYCIE. | ze to zycie
moze by¢ magia, snem, przygoda. Baj-
ka, ktorej nie powstydzitby sie nawet
Andersen. Trzeba tylko sprzeciwi¢ sie
biernosci. Zawalczy¢ o siebie. Uwierzyc.
I nie kapitulowa¢. A kolejny Bieg po Od-
dech, dla nas wszystkich, moze stac sie
osiggalny. Nawet jesli teraz wydaje sie
by¢ tylko utopia. Nieuchwytng ambicja.
Ztudnym zamiarem.

Kazdy z uczestnikéw biegt po cos.
Kazdy inaczej. Kazdy z wiasnymi ide-
ami. Z innym przestaniem. Ale przeciez
to wszystko jest zupetnie nieistotne.
Niewazne jest, kto ile razy odpoczywat
na trasie, kto wszedt, a kto wbiegt pod
skocznie, kto biegt po zycidwke, a kto po
satysfakcje. Kto wolniej, a kto szybciej.
Niewazny jest wynik na mecie. Wazne, ze
stanelismy na starcie.

Marzena Piejko

kwietnia. Zeby nie zabrzmiato to jak jakis
wyczyn, to szybciutko wyjasniam: byty to
biegi 2-3 razy w tygodniu po jakies 2-3
km, bez mierzenia czasu, zeby tylko prze-
biec. Niestety, nie pokochatam biegania
(wiem, narazam sie niektorym, piszac te
stowa), ale uparcie ¢wiczytam te krotkie
dystanse, zeby poradzi¢ sobie w maju,
a potem we wrzes$niu. | po raz kolejny da-
tam rade, z czego jestem bardzo dumna.

Dlaczego wiec biegne, skoro nie
jest to dla mnie az takg wielkg przyjem-
noscia?
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Biegne dla idei, bo chce swoja
obecnoscia zaznaczy¢, ze przestanie tej
imprezy jest dla mnie wazne i bliskie.
Jako spotecznosc chorych dajemy zna¢,
ze istniejemy, nagtasnia sie nazwa cho-
roby, stychac o niej w mediach, dociera
do coraz szerszego grona odbiorcow. ..
Dzieki temu mowi sie tez coraz wiecej
i gtosniej o tym, ze dorosli chorzy na
mukowiscydoze majg zbyt mato osrod-
kéw, a wiasciwie takiego osrodka jak
ten wzorcowy dla dzieci w Dziekano-
wie Lesnym nie ma wecale. Kazdy taki
bieg to réwniez srodki pozyskane dzie-
ki sponsorom i uczestnikom na rzecz
podopiecznych Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza.

Jestesmy tez w grupie. Najlepiej
wspominam bieg w Wotowicach, gdzie
bylisSmy paczkg piecioosobowa. Bie-
glysmy tylko ja i corka, a reszta nam
kibicowata. W Zakopanem juz dwa razy
startowatysmy bez ,tzw. obstawy’, ale
i tak byto swietnie. Kibicowali nam inni.
Przyjezdzaja tu ludzie catymi zespotami,
czesto koszulki opisane sg dodatkowy-
mi informacjami, ze kto$ biegnie dla
jakiejs konkretnej osoby. Jest to bardzo
sympatyczne i cieszy.

Na 4. Biegu po Oddech jak co roku
panowata cudowna atmosfera, wza-
jemna zyczliwos¢, mito byto spotkac sie
z dawno niewidzianymi osobami i bar-
dzo podobat mi sie wystep Ani Dgbrow-
skiej. Mam tez kilka rad dla tych, ktorzy
tak jak my przyjezdzaja z daleka i musza
miec nocleg. Najlepiej zacza¢ go szukac

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. Katarzyna Kaczmarek

duzo wczesniej. W tym roku, aby miec
zakwaterowanie w centrum, blisko par-
ku, z ktorego rozpoczynat sie bieg, re-
zerwacji dokonatam juz w czerwcu. Na
przyszty rok chyba zrobie to lada chwila.
Ma to swoje plusy: jest gdzie zostawic
samochdd, o co w centrum Zakopa-
nego w dniu biegu (i pewnie nie tylko)
bywa bardzo trudno. Poza tym mozna
spokojnie podejs¢ do miejsca startu
juz w stroju sportowym, a po biegu np.
wrécic¢ i sie przebra¢. Dodam jeszcze,
ze przy okazji wypadu do Zakopanego
zawsze znajdujemy (a wiasciwie robi to
corka) jakies dodatkowe atrakcje, co$
zwiedzamy, szukamy innych niekomer-
cyjnych miejsc i ciekawych wydarzen.
Najwazniejszy jest jednak dla nas
sam bieg. Chciatabym w tym miegj-

scu podziekowac organizatorom za
wiozong prace, a na pewno byfa ona
ogromna. Dodam, ze gdy po kilku
godzinach od zakonczenia biegu szty-
smy przez ten sam park, to nie zosta-
to sladu (oproécz gablot ze zdjeciami
podopiecznych), ze odbyta sie tam
tzw. impreza masowa. Wszystko byto
uprzatniete, nawet kosze opréznione
(a byfa niedziela). Przygotowanie takiej
imprezy to ogromny wysitek nie tylko
w dniu jej trwania, ale wiele miesiecy
przed. Przeciez znamy juz termin kolej-
nego 5. Biegu po Oddech —30.08.2020r.
A wiec kto$, a wiasciwie cata ekipa ludzi
pod czujnym okiem Magdy Czerwin-
skiej-Wyraz mysli juz o tym wczesniej.
Dziekuje ©!

Matgorzata Kaczmarek

Moj pierwszy gorski ultramaraton

Pomyst startu w gorskim ultramaratonie
pojawit sie w bardzo ciekawym mo-
mencie. Biegtem kiedys w pétmarato-
nie karkonoskim, ktory byt poczatkiem
biegania w gdérach. Bieganie po ptaskim

juz przestato dawac rados¢. Przyszia
pora na bieganie w goérach.

,Bieg 7 Dolin 64 km/7 Valleys Run
64 k" miat by¢ moim najwazniejszym
tegorocznym startem. Pierwszy gorski

ultramaraton, bieg na dtugim dystansie
- 64,5 km. Wielkie wyzwanie, tym bar-
dziej, zZe mam mukowiscydoze. Wiele
0s6b uwazato, ze bieganie w gorach jest
niemozliwe z tg chorobg ze wzgledu na
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Chwile przed startem w Rytrze (fot. 1-6
z archiwum autora)

brak tlenu i duzy wysitek. A juz w ogdle
nie byto mowy o tym, zeby pobiec ul-
tra w gorach. Do tego czesto styszatem:
MW tym wieku?’, Taki dystans?”.

Nie przejmowatem sie tym, bo
marzenia sg po to, aby sprébowac je
zrealizowac¢. Nawet jak wydajg sie na
poczatku niemozliwe do osiggniecia.
Przyjechatem do Krynicy-Zdroju dzien
wczedniej; pakiet odebrany, dziwny
spokdj. Nie boje sie tego wyzwania.

7 wrzesnia 2019 roku, godzina 3.30,
z ptytkiego snu wyrywajg mnie wibracje
telefonu. W nocy dtugo nie pospatem,
bo emocje zwigzane z biegiem byty
duze i nie mogtem zasna¢. W koncu to
niesamowite wyzwanie! Bytem bardzo
zdeterminowany, aby zrealizowa¢ moje
marzenie i zosta¢ pierwszym w Swiecie

ultrasem z mukowiscydoza.

Kawatek trasy

Najpierw przedstartowy rytuat: my-
cie zebdw, sprawdzenie sprzetu, ziedzenie
$niadania i wypicie izotoniku. Wszystko
miatem juz przygotowane dzien wcze-
$niej: plecak, jedzenie, buktak, zapasowe
ciuchy iinne detale. Do workéw z przepa-
kami wzigtem tylko to, co bede przebie-
rat na punktach zywieniowych. Gteboki
wdech i pora rusza¢ ku marzeniom.

Maszerowatem w strone autobu-
suU na start przez pograzong jeszcze we
$nie Krynice-Zdroj. Pojawiato sie coraz
wiecej biegaczy zmierzajacych do au-
tobuséw odwozacych nas do Rytra. Je-
chalismy na start w czujnej ciszy.

W Rytrze, po oddaniu wolontariu-
szom w ciezarowkach przepaku oraz
depozytu na mete, miatem jeszcze tro-
che czasu do startu.

Gdy do rozpoczecia zawoddw zosta-
to pot godziny, zaczatem sie rozgrzewac.
Przy duzym wysitku trzeba sie wczesniej
rozgrza¢. Daje to elastyczno$¢ miesni
i podnosi ich temperature, a dodatkowo
krew szybciej dotlenia cafe ciato. W ten
sposob minimalizuje sie ryzyko urazéw
na pierwszych kilometrach biegu.

Juz same liczby ,Biegu 7 Dolin” ro-
bity wrazenie: 64 kilometry odlegtosci,
ponad 2740 m przewyzszenia i mini-
mum 9 godzin biegu. Tyle jeszcze nigdy
nie biegtem w swojej karierze biegacza.

Tuz przed godzing 7.00 start —
wszyscy startowali pojedynczo, co pie¢
sekund.

Jacy jesteSmy?

Takie rozwigzanie zostato wymu-
szone bezpieczenstwem zawodnikdw,
bo na Przehybe wiedzie waska trasa
podbiegu i nie ma opdji, aby zmiescita
sie duza grupa biegaczy. Minusem na-
tomiast jest dtuzszy czas oczekiwania,
co przy ztej pogodzie moze powodowac
wyziebienie organizmu i wzrost stresu.

Najpierw pierwszy etap: Rytro (Ho-
tel Perta Potudnia)-schronisko na Hali
Przehyba (1175 m n.p.m).

Pierwsze kilometry wiodty asfalto-
wa droga o matym nachyleniu, by za-
raz potem poprowadzi¢ lesng Sciezkg
w gore.

Po drodze co rusz mijatem albo by-
tem mijany przez zawodnikéw biegna-
cych nie tylko na moim dystansie. Nie
datem sie wciaggna¢ w zadne wyscigi,
biegtem swoim witasnym tempem. Na
trasie byto sporo podbiegéw o bardzo
duzym kacie nachylenia, miejscami
wspinaczka, waskie sciezki, ktére cza-
sami uniemozliwiaty wyprzedzanie, ale
datem rade.

Schronisko na Hali Przehyba widac
byto juz z daleka. Wieza radiowo-tele-
wizyjna jest bardzo charakterystyczna.
Przy schronisku organizatorzy umiescili
pierwszy punkt kontrolny. Na przeteczy
panowata wspaniata atmosfera, bufety
obstugiwali bardzo mili wolontariusze.
Kazdy z biegaczy mogt znalez¢ cos dla
siebie: banany, arbuzy, ciastka, rodzynki,
cukier, sol, morele, wode i izotoniki. No

Pod goére na trasie
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Podsumowanie biegu z Garmina 935

i dosta¢ usmiech przed dalszym bie-
giem. No i te widoki ze schroniska — az
sie chciato zostac.

Uzupetniam ptyny, zjadam szybko
banany, arbuzy, troche czekolady i ru-
szam dalej w droge. W tym miejscu tra-
sa tworzyta tzw. agrafke. Do schroniska
dobiegtem niebieskim szlakiem z Rytra
i wracatem tg samga drogg okoto T km
szlakiem czerwonym w kierunku Ra-
dziejowej. W miejscu rozwidlenia szla-
kéw byto dokfadne oznaczenie, ale do-
datkowo czuwat tam wolontariusz, aby
przypadkiem ktos nie pobiegt w ztym
kierunku.

| po wybiegnieciu ze schroniska na
Hali Przehyba zaczefa sie jedna z trud-
niejszych czesci biegu. Ta czes¢ trasy
byta bardzo malownicza. Widoki na Ta-
try zapieraty dech w piersiach, ale nie
byto czasu na dtuzsze podziwianie.

Zbieganie z Radziejowej nie nalezy
do najbezpieczniejszych. Maksymalna
koncentracja. Luzne kamienie, korzenie

i czasem pionowo w dét — musiatem la-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

wirowac, skakac po kamieniach, oszcze-
dzajac kolana.

Czasami byto ostre hamowanie,
bieg na pietach, napiete czwérki (mie-
$nie czworogtowe uda). Z przeszkoda-
mi trzeba bylo sie meczyc az do zbiegu
z Wielkiego Rogacza, by, mijajac zbieg
do Bacowki na Obidzy, udac sie w kie-
runku Eliaszowki.

Nastepnie byt do pokonania naj-
bardziej widokowy i najpiekniejszy mo-
ment biegu — do Piwnicznej. Jest to ma-
lowniczy i robigcy duze wrazenie etap,
biegniemy poczatkowo po lesnej sciez-
ce. Nastepny etap prowadzi po betono-
wych ptytach z otworami w swoich sza-
rych brytach. Trzeba byto sie hamowac,
aby uniknac¢ kontuzji. Widac oswietlone
stor\cem miasteczko w dolinie, nad kto-
rym wznoszg sie szczyty z domkami.

Na 30. kilometrze w Piwnicznej
znajdowat sie pierwszy punkt odzywczy
7 przepakiem. Wolontariusz btyskawicz-
nie wreczyt mi moj worek, ktory zosta-
witem na starcie w Rytrze. Przebratem
koszulke i krotkie spodenki. Zabratem
kijki. Upchnatem do plecaka batony,
uzupetnitem napoje w buktaku i pogna-
tem dalej. Po forsownym zbiegu bardzo
trudno byto ruszy¢ dalej pod goére. Tym
bardziej, ze temperatura w drodze od
Piwnicznej do Matej Wierchomli bardzo
sie podniosta. Momentami moj Garmin
935 pokazywat 33 stopni.

Uznatem, Ze spokojnie dobiegne
do punktu w Matej Wierchomli, a potem
czeka mnie najtrudniejsza czes¢ biegu.
Wiedziatem, Zze od tego miejsca bedzie

EtrEG i D_C_H.._rH = millfarmaraton 'ﬁ_-'l- KIm 1_30?1‘] m

g & 8B 8 4 a dawn
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Przekrdj trasy ultramaratonu

Przed kolejnym etapem na przepaku
w Piwnicznej-Zdroju

bardzo ciezko. To juz 41 km. Wypitem
cole, zjadtem pomarancze, rodzynki,
specjalne batony dla biegaczy. Po pyta-
niu ratownikéw GOPR, czy biegne dalej,
ruszytem na nastepny etap tego biegu.

Zaczat sie najwiekszy koszmar tej
trasy. Trzy kilometry podejscia, czterysta
metrow przewyzszenia na stoku nar-
ciarskim. Noga za noga, byle do przodu.
Byfo bardzo goraco, czasami brakowato
tchu. W koricu stanatem obok stacji gor-
nej wyciggu narciarskiego Wierchomli.
Widoki cudowne.

Potem juz zbieg do Szczawnika,
ktéry byt momentami réwnie ostry, co
podejscie na Wierchomli, i miat bardzo
nierdbwna nawierzchnie.

Doszto do zatamania pogody. Szyb-
ko zrobito sie chtodno, zaczat wiac wiatr
i pada¢ deszcz. W pewnym momen-
cie podczas zbiegania poczutem ostry

=370 m
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skurcz oskrzeli. Majac rozgrzane ptuca,
nabratem zimnego powietrza i za szyb-
ko schtodzitem je. Musiatem usias¢, nie
dato sie gteboko oddychac. Pojawity sie
gwiazdki w oczach, tetno wariowato.
Uznatem, Ze najwazniejszy jest spokoj.
Miatem juz kiedys na maratonie taka sy-
tuacje. Dzieki temu wiedziatem, Ze trzeba
poczekad, az temperatura w oskrzelach
sie wyrowna. Trwato to ok. 45 minut. Po-
tem zaczatem powoli znowu biec w doét.
Mijali mnie ratownicy GOPR.

W pewnym momencie, kiedy bie-
gtem na 51. km, podjechat do mnie na
quadzie jeden z ratownikéw i powie-
dziat, ze jest po 18.00 i dla mnie bieg
juz sie skonczyt. Zawidzt mnie do punk-
tu zywieniowego Bacéwka nad Wier-
chomla. Tam podjadtem drozdzowki,
morele, rodzynki. Wypitem gorgcg her-

bate i wsiadtem do autobusu do Kryni-
cy-Zdroju.

Czy jestem zadowolony, mimo
iz nie przebiegtem catej trasy, tylko
51 kilometrow? Ogromnie! Najwaz-
niejszy start sezonu gorskiego okazat
sie wielkg przygoda. Przed moim star-
tem niewielu wierzyto, ze przebiegne
wiekszos¢ trasy. A juz z mukowiscydoza
i w takim wieku. Nawet lekarze twierdzi-
li, ze to niemozliwe. Brakto tak niewiele.
Przebiec tyle kilometréw i wytrzymac
tyle godzin wysitku w gdérach to cos
wspaniatego. To uczucie poréwnywalne
tylko z debiutem maratoriskim w 2010
roku. Niesamowite jest to, ze kiedy
uwierzysz, to wszystko jest mozliwe,
stawiane cele sg osiggane. Nie mozna
czuc strachu przed marzeniami. One sg
po to, abysmy sprébowali je osiggnac.

Jacy jesteSmy?

Zebysmy zrobili ten pierwszy krok i nie
bali sie is¢ naprzodd w kierunku naszych
marzen, nawet kiedy wszyscy dookofa
krzycza, ze to niemozliwe. Dziekuje za
ogromny doping podczas mojego bie-
gu. Na punktach dzieki relacjom Jacka
Juszczynskiego mogtem zobaczyc, jak
wiele ludzi mi kibicuje, wspiera i dodaje
sit do walki. Dzieki nim wytrzymatem te
wszystkie godziny morderczego biegu
w gorach. Warto walczy¢ o swoje ma-
rzenia, rébcie to kazdego dnia ©.
Chciatbym ztozy¢ deklaracje: za rok
wracam do Krynicy, zeby przebiec caty
ultramaraton, czyli 64 km. Chodzi mi
nawet po gfowie petny dystans ,Biegu
7 Dolin” = 100 kilometréw, ale chyba
poczekam. Na 64 km juz sie zapisatem
iw 2020 r. na pewno pobiegne w Kryni-
cy ponownie!
Jerzy Wasilkowski

Notatka z wakacji — Dzianisz

"

Wstapit do piekiet, po drodze mu byto
- to moja wakacyjna dewiza. Ostatnio,
przy okazji 4. Biegu po Oddech w Zako-
panem, udato mi sie wybrac¢ do pobli-
skiej wsi na Wykopki w Dzianiszu.
tatwo nie byto, bo na drodze do
mojego celu co rusz napotykatam ko-
lejne przeszkody. Najpierw byto to zme-
czenie po biegu. W znacznym stopniu
mamy, bo moje zdazyto sie juz ulezec.
Przezornie przetozytam wiec dysku-
sje 0 wyjezdzie na pdzniej i zabratam
mame na obiad. To byta, niestety, tylko
potowa sukcesu, bo po sutym niedziel-
nym obiedzie przychodzi ochota raczej
na odpoczynek niz wibczege po gor-
skich terenach matomiejskich. ,Proscie
a bedzie Wam dane” - stowa Pana, jak
zawsze, trafity w sedno, wiec, po pot
godzinie narzekania, udato nam sie na-
reszcie 0siggnac¢ kompromis. Przed wy-
jazdem o maty wios nie zatrzymata nas

jeszcze burza, ktérej ztowrogie grzmoty
odbijaty sie echem po Zakopanem koto
godziny 15.00. Ostatecznie o 15.30 wy-
jechatysmy, i dobrze, bo wrazenia, jakie
nam towarzyszyty, na pewno warte byty
catego zachodu.

Wykopki sg wydarzeniem z cyklu
JTatrzariskie Wici’, majacej na celu pro-
mocje podtatrzanskiego folkloru. Droga
do wsi, oddalonej od Zakopanego zale-
dwie 15 km, to juz sama w sobie przy-
goda. Krete gorskie Sciezki nie czynig
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moze drogi do Dzianisza odprezajacej,
ale zapewniajg widoki zapierajace dech
w piersiach ;-). Rozpisywac sie nie bede,
po prostu zatgczam fotografie.

W sumie dobrze sie stato, ze przy-
bytysmy z okoto godzinnym opdz-
nieniem, bo, mniej wiecej, tyle samo
opdznienia mieli organizatorzy im-
prezy. Zatapatysmy sie akurat na ko-
niec przemowien i poczatek wystepu
zespotu Dzianiszanie. Dowiedziatam
sie wowczas, ze impreza ma rowniez
charakter charytatywny - zebrane
pienigdze zostang przekazane na rece
fundacji i wspomogg jednego z jej
podopiecznych. Szczegdtowych nazw,
niestety, nie zapamietatam, ale sam
fakt usposobit mnie do imprezy nie-
zwykle pozytywnie.

Rozpoczety sie wystepy. Goralska
muzyka, jeszcze bardziej niz inne ro-
dzaje muzyki ludowej, potrafi wprawic
mnie w wesolty, beztroski nastréj za-
bawy. Radosnie podskakujace smycz-
ki i dzwieki akordeonu, a wszystko to
grane jakby bez najmniejszego wysit-
ku ze strony muzykdw, tak skocznie
i Spiewnie, ze ma sie ochote, patrzac na
te gory i te wirujace kolorowe spodni-
ce, samemu przytupywac i smiac sie ze
znajomymi.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Taka byta muzyka, ktorg ustyszaty-
Smy. Towarzyszyly jej oczywiscie popisy
tancerzy przybranych w regionalne stroje.

Najmtodsza, a zarazem najbardziej
wyrywng do tanfca, rozkoszng pare
uwiecznitam na kilku fotografiach.

Cos dla duszy, cos dla ciata. Po
skosztowaniu kulturalnych fakoci nad-
szedt czas na mate co nieco. Najpierw
skusitysmy sie na moskole, czyli podha-
lanskie placki z ziemniakéw, podpiekane
nad grillem. Poza smakiem zachwycifa
nas ich cena, tak rézna od tej, do kto-
rej przywyktysmy na Krupdwkach. Po
rozstrzygnieciu konkursu na potrawy
7 rzepy, oraz gruli lub ziemniakdw, jak
kto woli, mogty$my skosztowac rowniez
i przysmakow przygotowanych przez
miejscowe gazdziny. Nie jestem w stanie
nazwac potraw, ktérych probowatam.
Wiem jedynie, ze byty to rézne rodzaje
plackow ziemniaczanych. Szczegdinie
urzekto mnie ziemniaczane ciasto orze-
chowe. Wsrod  konkursowych  potraw
znalazly sie tez liczne pierogi, zupy, sosy,
satatki, ziemniaki faszerowane i cos przy-
pominajacego chipsy czy talarki.

Odbyty sie réwniez konkurencje
dla dzieci i mtodziezy. Z powodu bra-
ku chetnych i, prawdopodobnie, wro-

dzonego parcia na scene zgtositam sie

Fot. 1-3 z archiwum autorki

do jednej z nich, mianowicie konkursu
wiedzy o rzepie, nie majac na ten te-
mat, rzecz jasna, zadnego pojecia. Na
szczescie pytania okazaly sie proste,
choc¢ przyznam, ze gdybym wylosowata
kartke z poleceniem, by wymienic trzy
narzedzia do uprawy rzepy, zapadtaby
pewnie krepujgca cisza, ale... do od-
waznych swiat nalezy. Ostatecznie byto
warto. Wszyscy uczestnicy konkursu
dostali bon na pizze i wrécili na swoje
miejsca z usmiechami na ustach.

Mimo Ze nie zabawitam w Dziani-
szu dtugo, ciesze sie, ze mogtam poznac
to miejsce. Gdybym go nie zobaczyta,
nawet nie wyobrazatabym sobie, jak wy-
glada zycie w goralskiej wsi, tak réznigce
sie przeciez od mojego. Podrdze ksztatca,
a zdobywajac wiedze o nowym miejscy,
mozna zyskac kolejny punkt widzenia,
mozna mie¢ wiecej niz jedno zycie. Za-
checam wiec czytelnikow zaréwno do
podrézowania, jak i nauki, i zycze wszyst-
kim, takze i sobie, owocnego roku szkol-
nego i duzo zdrowia.

Katarzyna Kaczmarek
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Jacy jesteSmy?

Kalistenika to wiecej niz tylko sport

Wiele oséb z mukowiscydozg pewnie
sie zastanawia, jaka dyscyplina sporto-
wa moze sprawia¢ nam frajde, a przy
tym nie obcigza naszego zdrowia. Ro-
wer czy bieganie moga by¢ w dtuzszej
perspektywie troche nudne, ale ja po-
staram sie Wam przedstawic¢ sport, kté-
ry zdecydowanie odmienit moje zycie
i spojrzenie na samga chorobe — kaliste-
nike (streetworkout).

Rok temu podczas szkolenia w Fa-
lentach wystapit pewien chtopak (imie-
nia nie pamietam) i powiedziat, ze sitow-
nia jest fajna, ale nie mozemy liczy¢ na
to, ze dogonimy naszych rowiesnikow.
Wiadomo, jak zawsze poczatki sg trudne
i na poczatku takze mdj progres byt bar-
dzo wolny. Wynikato to jednak nie z bra-
ku sit fizycznych czy barier, jakie stawiata
choroba, ale z braku wiedzy i dos$wiad-
czenia. Gdy zagtebitem sie bardziej
w ten sport, zauwazytem, ze ¢wiczac
madrze oraz stuchajac swojego organi-
zmu, mozna naprawde wiele osiggnac.
I mimo iz do tej pory nie uczestniczytem
jeszcze w zadnych zawodach, to jestem
naprawde zadowolony ze swoich umie-
jetnosci oraz sylwetki, cho¢ ona nie byta
moja gtéwng motywacjg — pojawita sie
jako efekt ciezkich ¢wiczen. Kalisteni-
ka ma to do siebie, ze tutaj pracujemy

z wlasng masga ciafa. Sami jesteSmy ma-

szyng, ktéra wykonuje dane ¢wiczenie
czy element ¢wiczenia. Niska waga
badZ wzrost sprawiaja, ze potrzebujemy
mniej sit, by utrzymac dang figure. A je-
$li ktos jest wysoki? Nie widze przeciw-
wskazan, sam mam 1,87 m wzrostu oraz
waze 81 kg i wiem, ze mozna ¢wiczyc
nawet najtrudniejsze elementy, choc
wymaga to czesto wiecej pracy. Ale ta
satysfakcja, gdy uda nam sie zrobi¢ po
raz pierwszy jakie$ nowe ¢wiczenie, wy-
trzymac choc¢ sekunde skomplikowany
element (w moim wypadku pamietam
1 sekunde straddle planche, u$miech
chyba caty tydzien mi towarzyszyl) —
jest nieporéwnywalna z niczym innym.

Zanim zaczne sie rozpisywac, ja-
kiej to ja wiedzy nie posiadam — jakbym
byt jakims trenerem, dodam od siebie,
ze czuje sie naprawde zadowolony ze
swojego poziomu i widze w parkach
do streetworkoutu, ze jest coraz mniej
0sob, ktére wykonuje wiecej elemen-
tow ode mnie itd. Nie chodzi o to, by
by¢ najlepszym i na site gonic¢ innych,
ale o to, by czuc¢ sie w tym sporcie do-
brze. Ja ¢wicze juz ponad pottora roku.
Uwzgledniajac przerwy spowodowane
problemami zdrowotnymi, wyszedtby
nieco ponad rok. Jednak napisze tez,
Ze taki dwu- lub trzytygodniowy pobyt

w szpitalu czasem moze nawet wyjs¢ na

plus (np. by w tym czasie wyleczy¢ kon-
tuzje). Z cwiczen, ktére potrafie (czas sie
nieco pochwali¢), sa: stanie na rekach
(w skrocie HS — hand stand) 61 s, back
lever okoto 10 s (nie lubie tego elemen-
tu), dragon flag 13 s, humanflag 7 s, front
lever 7 s oraz straddle planche 1 sekun-
da (w tym wypadku musiatem zrobic
sobie przerwe przez bark, chciatem za
wiele w jak najkrétszym czasie, zapta-
citemn za to powazng kontuzja). Oprécz
elementéw, ktére przedstawitem wyzej,
7 takich dodatkowych ¢wiczerr wyko-
nuje: pull upy — okoto 15 (podciagnie-
cia nachwytem), push upy — 40 (strasz-
nie stabo, ale mato ich robieg), HS push
upy — 4 (pompki z staniu na rekach,
bez $ciany) oraz muscle upy — 5 (sito-
we wejscia nad drazek). Dobra, wystar-
czy tego chwalenia sie, chciatem tylko
zaznaczy¢, ze nie wymadrza sie osoba,
ktéra ledwo opanowata L-sita. Oprécz
tego naprawde duzo czytam na temat
tego sportu, przy okazji ogladajac ja-
kies filmiki z zawoddw albo lepszych
zawodnikow — tak, daje to czasem kopa
do pracy. Przede wszystkim chciatem
Wam pokaza¢ i udowodni¢, ze osoba
z muko moze osiggac naprawde dobre
wyniki. Chciatbym zaznaczy¢, ze w tym
sporcie ograniczenia wytrzymatoscio-
we nie daja tak bardzo w kos¢, zwiasz-
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cza w elementach. Réznica mogtaby
by¢ widoczna, jakbysmy sie uczyli 300
pompek, ale jak zalezy nam na przyktad
na 5 sekundach utrzymania prosto flagi,
to nie bedziemy odstawa¢ od réwie-
$nikdw. Nalezy pamietac, ze w kazdym
sporcie wazne s predyspozycje. Ktos
moze miec silniejsze plecy i nauczy sie
szybciej front levera, a ktos barki — i zata-
pie planche w ciggu roku lub pottora. Na
pewno fatwiej bedzie osobom nizszym
i szczuplejszym, co jednak nie oznacza,
ze wysokie nie moga ¢wiczyc.

Zaczac nie jest tatwo, kazdy to wie,
zwiaszcza mnie, gdyz startowatem z po-
zycjitypowego gracza komputerowego,
ktéry nigdy by nie pomyslat, ze chociaz
przez sekunde utrzyma flage. Najlepiej
jest rozpocza¢, gdy akurat nasz stan
zdrowia na to pozwala. Jednak nie ma
co od razu wkraczac z dietg, ukfadaniem
treningdw 6 razy w tygodniu czy zaku-
pem ,pieciu tysiecy” akcesoriow. Warto
znaleZ¢ sobie na poczatku godzinke lub
dwie i po krétkiej rozgrzewce zobaczyc,
na jakim jest sie poziomie. Czy potra-
fisz sie chociaz raz podciggnac, zrobic
pompke, przysiad? Jesli nie, nie ma co
sie zatamywad, bo rodzajow ¢wiczen
jest wiele. Na przyktad pompka na ko-
lanach albo podciggniecie negatywne
(sam ruch w dof). Na poczatku wazne
jest, by zaczeto nam to sprawiac frajde.
Warto obejrze¢ na YouTubie jakies filmi-
ki i sprawdzi¢, ktore elementy nam sie
podobaja i chcielibysmy je zrobi¢. Nie

Pasje, doswiadczenia, refleksje

ma co od razu rzucac sie na gteboka
wode, bo takie elementy jak planche
czy front wymagajg naprawde dtugich
¢wiczen, ale taki dragon flag, ktéry tez
fajnie wyglada i mozna popisac sie nim
przed kolegami ©, moze nam zajg¢ pot
roku, a i moze nieco krocej, gdy kto$
ma silny korpus. Warto miec jakis plan,
ale nie trzeba sie go trzymac kurczowo.
W miedzyczasie nauczymy sie innych
ciekawych ¢wiczen, tak byto w moim
przypadku z frontem, ktérego nauczy-
tem sie z powodu przerwy w trenin-
gach nad straddle planche.

Po jakims czasie wykonywania ¢wi-
czerh zauwazytem, jakie korzysci ptyna
ze zdrowego odzywiania sie. Na poczat-
ku wazytem okoto 73 kg i z wiadomych
przyczyn jadtem po prostu wiecej, by
miec site na treningi. Wkrétce zaczatem
jes¢ wiecej produktow wysokobiatko-
wych. Po pewnym czasie staratem sie
coraz rzadziej spozywac fast food oraz
stodycze. Po okoto 8 miesigcach przy-
tytem do 80 kg, jednak wtedy miatem
jeszcze sporo tkanki ttuszczowej. Nie
bede oszukiwa¢, obawiatem sie, jak
moja watroba wytrzyma taka ilos$¢ po-
Zywienia, poniewaz juz wczesniej mia-
tem ja lekko ,sttuszczong” Jednak mimo
spozywania okoto 4000 kcal dziennie,
wszystko jest okej. Dodatkowo doszedt
aspekt snu - staratem sie spac¢ co naj-
mniej 8-9 godzin, by mie¢ sity na tre-
ningi. Aktualnie moja waga to 81 kg
i takg staram sie utrzymywac.

PrzejdZzmy do waznego punkty,

czyli korzysci ptynacych z kalisteniki (stre-
et workoutu) na muko. Pierwsza istotna
sprawa to poprawa samopoczucia i po-
czucia wiasnej wartosci. Jesli o to chodzi,
ten sport dat mi sporo, taka zdrowg pew-
nos¢ siebie i rados¢ z osiggnie¢, a wiec
i z zycia. Kolejna rzecz to rozbudowanie
i wzmocnienie miesni klatki piersiowej,
gdyz, co za tym idzie, wydajniej oddy-
cham, a nawet, co zauwazytem w trakcie
infekcji, moj kaszel jest bardziej produk-
tywny. Nastepna sprawa to stabilizacja,
czyli wzmocniona sita korpusu, zaprze-
stanie garbienia sie. Wazng role odgrywa
rowniez sita brzucha. Nieraz, lezac czy to
w szpitalu, czy wtdzku w domu, dzieki sil-
nym miesniom brzucha mogtem z wiek-
szg tatwoscig podnosic sie, by sie czegos
napic lub zjes¢. Niby btahy aspekt, a daja-
cy naprawde wiele. Ostatnia sprawa, na
ktérej sie skupie, to poprawa odpornosci
dzieki treningom na dworze. Na poczat-
ku ¢wiczytem w domu, ale pdZniej coraz
czesciej na zewnatrz, hartujac sie przy
tej okazji. Nigdy bym nie pomyslat, ze
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bede w stanie wykonywac treningi jesie-
nig w czasie deszczu w samej bluzie czy
w lutym w krétkim rekawku, a w kwiet-
niu i maju juz bez koszulki. Na pewno jest
o wiele wiecej korzysci, ale ja opisatem te,
ktore najbardziej zwrdcity moja uwage.
Kolejna sprawa to drenaz i jego
wplyw na nasz sport. Ja akurat od za-
wsze robitem inhalacje 3 razy dziennie
(2 z soli hipertonicznej i jedng z Pulmo-
zyme), jednak rzadko przywigzywatem
do tego wieksza wage. Bardziej trak-
towatem drenaz jak mycie zebow czy
ubieranie sie, po prostu trzeba go zrobi¢
i tyle, a w jaki sposéb, to juz pal szesc.
Cwiczac, zaczatem poswieca¢ wiecej
uwagi do przebiegu inhalacji i drena-
7u. Zaczatem réwniez korzysta¢ z Ven-
tolinu. Lepiej wykonywane inhalacje
oraz drenaze przyczynity sie do tego, ze
moja wytrzymatos¢ podczas treningdw

znacznie wzrosta. Mogty by¢ one dtuz-
sze oraz wydajniejsze.

Ostatnia kwestia to przeciwwska-
zania oraz ograniczenia, poniewaz
i one, niestety, istniejg ;/. Zaczne od
pobytéw w szpitalu. Wiadomo, jak
mamy infekcje, to musimy zrobi¢ sobie
przerwe. Czasem bedzie ich sporo, gdy
choroby natoza nam sie albo wystapia
jedna po drugiej. Jednak i to da sie wy-
korzystac¢. Podczas ostatniego pobytu
w szpitalu udato mi sie wyleczy¢ lewy
nadgarstek, a moj prawy bark troche
sie zregenerowat. Trzeba madrze go-
spodarowac czasem, wykorzystywac
kazda chwile, gdy czujemy sie lepiej
i nie mamy infekcji, na trening. Nasza
sprawnos¢ i umiejetnosci z kalisteniki
nie przyczynia sie moze do tego, ze in-
fekcja bedzie krotsza, ale da nam mniej
w kos¢.

Jacy jesteSmy?

Na razie wydaje mi sie, ze wystar-
czy. Nie chce tutaj narzucac sie, choc
osobiscie moge pomadc zaczad. Prowa-
dze kuzyna i kilku kolegdw, zdarzyto mi
sie utozy¢ jakis plan i co najwazniejsze
- jeszcze zyja ©. Tak jak wspominatem,
wiem, jakie muko stawia ograniczenia
w tym sporcie: niewielkie, ale zawsze.
A jak nasila nam sie pobyty w szpitalu,
to wiadomo, wtedy musi by¢ przerwa
w treningu, ale mozna sprytnie wyko-
rzystac ten czas, by przy okazji zaleczy¢
powazne kontuzje i po powrocie juz
7 glowg zabierac sie za konkretne ¢wi-
czenie. Tak wiec nie ma co narzekac
na swoj los, jest jak jest. Ja, jak pisatem
wczesniej, startowatem z naprawde za-
niedbanej sylwetki (skinny fat, czyli chu-
dziutkie ragczki i nozki, ale z brzuszkiem),
ale jak sie okazato — udato sie to zmienic.

Jacek Kaczmarek

Studiowanie z mukowiscydozj jest

mozliwe

Powszechnie uwaza sig, ze studiowa-
nie to najlepszy czas w zyciu mtode-
go czlowieka, a studia sg dostepne
dla kazdego, réwniez dla oséb nie-
petnosprawnych. Wiadze uniwersy-
tetéw starajg sie, aby jak najrzetel-
niej rozpoznac i dostosowac sie do
potrzeb oséb dotknietych niepetno-
sprawnoscia — zaréwno tg widoczna,
jak i ukryta. Takie podejécie uczelni
wyzszych utatwia nam, chorym na
mukowiscydoze, podjecie decyzji
dotyczacej studiow. A fakt, ze muko-
-magistrow przybywa, daje nadzieje
na mozliwo$¢ ich ukoniczenia.

Smiato moge powiedzie¢, ze po
studiach
dziennych udato mi sie zdobyc tytut

piecioletniej haréwce na

magistra filologii polskiej. Nie byto lek-

ko, jednak udato sie. Nigdy nie bratam
pod uwage tego, ze moge na studia nie
i$¢. Moja kondycja zdrowotna mi na to
pozwalata, a ze jestem ambitng osobg,
dopietam swego. Nie jestem w tej sytu-
adji jedyna, gdyz znam sporo 0séb cho-
rujgcych na mukowiscydoze, ktérym
udato sie zdoby¢ wyksztatcenie wyzsze.
Sg wséréd nich nawet takie, ktére przez
cate Zycie miaty nauczanie domowe,
a pojscie na studia dzienne czy zaoczne
pozwolito im wyjs¢ spod klosza i rozwi-
nac sie spotecznie, a przy tym zdoby¢
odpowiednie kompetencje. O czym za-
tem warto pamieta¢, wybierajac sie
na studia? Wybor kierunku studiow
nie jest prosty. Wazne, aby mierzy¢ sity
nazamiary i w przysztosci znalez¢ odpo-
wiednia dla siebie prace, nie obcigzajac

przy tym zbytnio zdrowia. Jest to kwe-
stia naprawde indywidualna, poniewaz
wszystko tez zalezy od naszych zainte-
resowan. Od zawsze bytam humanistkg,
dlatego zdecydowatam sie na filologie
polskg ze specjalizacja dziennikarskg,
gdyz pisanie sprawiato mi frajde, a teraz
moge to robi¢ zawodowo ©.

Kiedy kierunek mamy juz z gtowy,
warto przyjrze¢ sie doktadniej uczel-
niom. Ja zaczynatam od zrobienia po-
rzadnego przegladu stron interneto-
wych uniwersytetéw. Na wielu z nich
dostepna jest zaktadka przeznaczona
specjalnie dla studentéw z niepetno-
sprawnoscia. Tam mozemy dowiedzie¢
sie, jakie udogodnienia moze zapro-
ponowac¢ nam uczelnia. Im bogatsza

oferta, tym lepiej. Zazwyczaj pierw-
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szg oferowang propozycja jest oczy-
wiscie pomoc pieniezna na przykfad
w postaci stypendium specjalnego
dla osob niepetnosprawnych. Bedac
na studiach sama z takiego korzysta-
tam. Aby je otrzymac, wystarczy ztozyc
whniosek wraz z jednym z podanych
dokumentow: a) orzeczeniem okre-
$lajgcym  stopien niepetnosprawnosci
wydanym przez Powiatowy, Miejski
badz Wojewddzki Zespdt ds. Orzekania
o Niepetnosprawnosci albo Stopniu
Niepetnosprawnosci; b) orzeczeniem
0 niezdolnoéci do pracy wydanym
przez ZUS na podstawie przepiséw
o emeryturach i rentach z Funduszu
Ubezpieczen Spotecznych; c) orzecze-
niem o zaliczeniu do grupy inwalidz-
kiej. Stypendium specjalne jest bardzo
dobrg opcja dla osoéb, ktorym z roznych
powoddw nie zostaly przyznane inne
stypendia (socjalne, stypendium rektora
dla najlepszych studentéw, stypendium
dla najlepszych doktorantéw, stypen-
dium ministra za wybitne osiggniecia
i zapomoge). Nalezy jednak pamietac,
ze posiadanie stypendium specjalnego
dla oséb niepetnosprawnych nie wyklu-
cza ubiegania sie o innel

Kolejnym  udogodnieniem  dla
muko-studentéw jest indywidualna
organizacja studiéw (10S). Z 10S ko-
rzystajg nie tylko chorzy, ale réwniez
w petni zdrowi studenci, jest bowiem
ono dostepne dla kazdego, lecz musi
by¢ w petni uzasadnione. Niezaleznie
od tego, czy studiujesz dziennie, czy za-
ocznie, wymaga to niematego poswie-
cenia. Zajecia czesto trwaja od rana do
pdZznego popotudnia, a nawet wieczo-
ra, a ogrom materiatu sprawia, ze stu-
denci uczg sie do pdznej nocy (zwiasz-
cza podczas sesjil). To wszystko moze
skutkowac¢ ostabieniem  organizmu,
zaniedbaniem naszych codziennych
obowigzkoéw zwigzanych z leczeniem
i odzywianiem w mukowiscydozie, na-

wracajacymi infekcjami, hospitalizacja,
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a co za tym idzie nieobecnosciami na
zajeciach, az w koricu checig rezygnadji
ze studiéw. Ja nieraz podczas mojego
piecioletniego studiowania odczuwa-
tam taki uczuciowy rollercoaster, lecz
mimo to nie poddatam sie! Faktem jest,
ze z indywidualnej organizacji studiéw
nie musiatam korzysta¢, ale dla wielu
muko-studentdw z pewnoscig bedzie
ona wybawieniem. Co zatem oferuje
IOS? M.in. zmiane terminu czy formy
zaliczenia (egzaminu), wydtuzenie cza-
su trwania egzaminu czy zaliczenia
(0 50% czasu podstawowego), zmiane
sposobu uczestnictwa w zajeciach (np.
poprzez odrobienie  nadliczbowych
godzin absencji w wyniku spraw zwia-
zanych z niepetnosprawnoscia), zmiane
organizadji sesji egzaminacyjnej.

Wielu z was moze zastanawiac,
jak do studentéw studiujacych ,ina-
czej" odnoszg sie wyktadowcy? Czy s3
przychylnie nastawieni, czy utrudniajg
nauke? Z pewnoscig na kazdej uczelni
jest inaczej, jednak na mojej doktorzy
i profesorowie byli w miare wyrozumiali
i nie robili wiekszych problemdéw stu-
dentom z 10S, przynajmniej tym, ktérzy
wywiazywali sie z ustalonego materiatuy,
obowigzujgcego na zaliczenie (egza-
min). Zdarzato sie, ze takich studentéw
widziato sie po raz pierwszy dopiero na
kolokwium, gdyz na zajecia w ogole nie
musieli uczeszczac.

Jezeli chodzi o studentow z muko,
nieposiadajacych z wyboru indywidu-
alnej organizacji studiow, czego jestem
przyktadem, przyznam, Ze nieraz byto
ciezko — ogrom materiatu przyttaczat,
a mukowiscydoza, niestety, nie utatwia-
ta. Wiekszos$¢ wyktadowcdw nie wie-
dziata o mojej chorobie, jednak czasami
zdarzaty sie sytuacje, w ktérych mu-
siatam o nigj poinformowac. Mogtam
wtedy liczy¢ na ich wyrozumiatosc,
mimo iz nie zawsze byli oni swiadomi
powagi choroby (przeciez wygladamy
7 pozoru na zdrowych, prawda? /). Jak

sobie radzitam w trudnych sytuacjach?
Nieobecnosci na zajeciach usprawie-
dliwiatam odpowiednimi dokumenta-
mi z poradni specjalistycznych, a gdy
opuszczonych godzin z powodu in-
fekcji czy hospitalizacji byto zbyt wie-
le, musiatam pare zaje¢ np. odrobi¢
(przyjs¢ w umowionym terminie i zali-
czy¢ zalegty materiat). Gdyby zdarzyto
sie, ze opuscitabym jakie$ zaliczenie
lub egzamin, w ramach sesji ciagtej
przystugiwato zaréwno mi, jak i innym
studentom prawo do zaliczenia przed-
miotdw z semestru zimowego w sesji
letniej (oczywiscie po uzgodnieniu
7 prowadzacym). Sesja ciggta nie obo-
wigzuje na wszystkich uniwersytetach,
dlatego podczas wyboru kierunku war-
to zwrdci¢ na nig uwage. Ogromnym
utatwieniem jest tez mozliwo$¢ sa-
modzielnego utozenia sobie planu
zajec, z ktorego rowniez miatam oka-
zje korzystac¢! Na wiekszosci kierunkéw
plan zaje¢ jest ustalony odgornie dla
wszystkich, jednak zdarzaja sie takie, na
ktorych mozna samodzielnie go utozy¢,
wybierajac sposréd grup zajeciowych.
Atuty? Unikniecie tzw. okienek miedzy
przedmiotami czy wygospodarowanie
dni wolnych, ktére mozemy poswieci¢
na zadbanie o nasze zdrowie, czyli tzw.
slowly morning-slowly day (poranne in-
halacje, porzadne $niadanko, drenaz, od-
poczynek i regeneracja) ©. Sesja ciagta
i samodzielnie utozony plan zajec to ide-
alne rozwiazanie dla muko-studentow.
Czesto zdarza sie tak, ze przyszty
student nie potrafi odnalez¢ interesu-
jacych go informacji na stronie interne-
towej. Nalezy zatem pamietac, ze kazda
uczelnia posiada petnomocnika ds.
0s6b z niepetnosprawnosciami. Do
jego zadan nalezy m.in. informowanie
kandydatéw na studia o mozliwosci
ksztatcenia na uczelni oséb z niepetno-
sprawnoscig, rozpoznawanie proble-
mow, potrzeb i oczekiwar takich oséb,
pomoc w dostosowaniu formy egzami-
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néw do indywidualnych potrzeb wyni-
kajacych z niepetnosprawnosci, orga-
nizowanie zindywidualizowanych form
wsparcia umozliwiajgcego  korzystny
przebieg studidw, a takze reprezento-
wanie intereséw niepetnosprawnych
studentéw przed organami uczelni,
nauczycielami akademickimi i na ze-
wnatrz. Tak wykwalifikowana osoba
7 pewnoscig udzieli nam odpowiedzi na
kazde pytanie i pomoze w rozwigzaniu
wszelkich watpliwosci.

Studia to nie tylko stypendia, 10S,
indywidualny plan zaje¢ czy sesja eg-
zaminacyjnal To réwniez stowarzysze-
nia akademickie studentéw niepetno-
sprawnych, do ktérych mozna dotaczyc
i Erasmus. Czym w ogodle jest Erasmus?
To okazja, aby spedzi¢ semestr lub rok,
studiujac na uczelni za granica i otrzy-
mujac stypendium. Cho¢ osobiscie na
Erasmusa z wiadomych powodow ni-
gdy sie nie zdecydowatam, nie oznacza
to, ze inny chory nie moze tego zrobic.
Jako student z orzeczeniem o niepet-
nosprawnosci masz prawo ubiegac sie
o dodatkowe dofinansowanie zwigzane
Z niepetnosprawnoscia: np. dofinanso-
wanie do lekéw, podrézy osoby towa-
rzyszacej, kosztéw specjalnych mate-
riatbw do nauki, pokrycie specjalnego
ubezpieczenia itp. Z pewnoscig pot-
roczny czy roczny wyjazd bedzie wyma-
gat ogromnej organizacji, poswiecenia
i odwagi, ale c6z, do odwaznych Swiat

nalezy! Byle tylko nie kosztem naszego
zdrowia ©.

To samo tyczy sie studenckiego
zycia, pozbawionego nadzoru rodzi-
cielskiego. Na mtodego studenta czeka
wiele pokus, jednak zawsze kierowa-
tam sie zasada: rozsadek i zdrowie na
pierwszym miejscu (©), gdyz w naszej
sytuacji bardzo fatwo je straci¢, a trud-
niej odzyskac¢. Samodzielne mieszkanie
z dala od rodzicow daje tez mozliwos¢
wdrozenia sie w doroste zycie, ktore
przy muko jest szczegodlnie utrudnione.
Dlatego podczas wyboru naszego lo-
kum na czas studiowania warto wybrac
pokdj jedno- ewentualnie dwuosobo-
wy, abysmy w spokoju mogli zrobic¢
inhalacje czy drenaz. Ja zdecydowatam
sie na pokdj tylko dla siebie w mieszka-
niu, ktére dzielitam z dobrze znanymi
mi ludZzmi, co dawato poczucie duze-
go komfortu. Jednak jezeli nie mamy
takiej mozliwosci, mozemy o pomoc
poprosi¢ uczelnie, gdyz coraz wiecej
z nich oferuje uzyskanie miejsca w do-
mach studenckich przystosowanych
do potrzeb studentéw z niepetno-
sprawnoscia. Fajnie tez, kiedy nasza
uczelnia, jak i miejsce zamieszkania
ulokowane sa blisko siebie. UmoZliwia
to chociazby szybki dojazd do domu
w przerwie miedzy zajeciami, zrobienia
popotudniowych inhalacji i zjedzenia
positku. W przeciwnym wypadku trzeba
pamietac o przenosnym inhalatorze oraz

Jacy jesteSmy?

o pudetkowym jedzeniu. Na uczelnie
czesto przygotowywatam sobie chociaz-
by drugie $niadanie, obiad czy kolacje
w pudetku, do tego Nutridrink i dzienne
zapotrzebowanie kalorii  dostarczone
©. Nieraz moje tzw. okienko wypetniaty
kontrolne lub awaryjne wizyty u lekarza.
Miatam to szczescie, ze poradnie mia-
fam blisko uczelni i czesto korzystatam
7 takiego rozwigzania, ale to tylko taka
moja dodatkowa porada ©.

Zapytatam  moich  znajomych
zmuko, czy gdyby mogli, podjeliby inng
decyzje dotyczaca studiowania. Odpo-
wiedzi? , Moge stwierdzi¢ jedno, czas stu-
diow byt dla mnie — i mam wrazenie, ze
dla mojego zdrowia — najlepszym okre-
sem” (Marika), W sumie to do niedaw-
na zatowatem, ze poszedtem na studia,
szczegolnie jak je skonczytem, a moje
zdrowie sie pogorszyto i uniemozliwito
podjecie pracy w zawodzie. Ale powoli
mi przechodzi, bo widze, ze wiedza ze
studiéw sie przydaje i sam sobie jakos
w zyciu radze” (tukasz). Moge sie utozsa-
mic¢ z powyzszymi odpowiedziami i jesz-
cze raz podkresle, ze wybor przysztoscio-
wego kierunku jest w naszym wypadku
kluczowy. Filologia polska wcale fatwym
kierunkiem nie byfa (pod wzgledem
edukacyjnym oraz zawodowym), wy-
magafa ode mnie duzego poswiecenia,
ale moze dzieki temu zdobyty cel sma-
kuje jeszcze lepiej ©!

Kinga

Podopieczni z sercem do podopiecznych!

Rodziny naszych podopiecznych
biora
w swoje rece i dzialajq nie tylko na

coraz czesciej inicjatywe
rzecz swoich najblizszych, ale dla
dobra wszystkich chorych na muko-
wiscydoze. Sladem miodych ludzi
z projektu Breathe (,Mukowiscy-

doza” nr 54) ida kolejni cztonkowie
Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza. Ponizej przedstawia-
my relacje dwéch matek, ktorym los
wszystkich chorych nie jest obojet-
ny. JesteSmy przekonani, ze jesli ta-
kich ludzi bedzie wiecej, zycie cho-

rych na mukowiscydoze w Polsce
stanie sie latwiejsze!

Pasja, ktora przerodzita sie

W pomaganie

Dzieki inicjatywie mamy jednego
z naszych Podopiecznych, od maja
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

do konca wrzesnia 2019 r. w Le-
gionowie odbywaly sie Zumbowe
Czwartki pod Arena, ktére taczyty
przyjemne z pozytecznym. Uczestni-
cy dbajac o wlasne zdrowie, wspie-
rali podopiecznych PTWM. Podczas
akcji zebrano 8122,33 zt.

Chyba kazdy rodzic, gdy ustyszat,
Ze jego dziecko jest nieuleczalnie cho-
re, popadt w rozpacz i w mniejszym lub
w wiekszym stopniu byt przygnebiony.
Niektorzy wrecz muszg sie mierzy¢ ze
stanami depresyjnymi.

Pierwsze miesigce po diagnozie
byty trudne dla catej rodziny, mimo to
robilismy wszystko, aby nasze dzieci zyty
normalnie. Minefo sporo czasu, zanim
datam sie namoéwic¢ na wyjscie z domu
i zrobienie czego$ z pozoru niepotrzeb-
nego. Posztam na zajecia zumby i jeszcze
wtedy nie wiedziatam, jaki to bedzie mia-

Fot. 1-3 z archiwum Iwony Kopczynskiej

to wptyw na moje zycie. Zakochatam sie
w tanicu, odzyskatam kondycje, a przede
wszystkim dostatam  zastrzyk energii.
Moge $miato powiedzie¢, ze statam sie
tez lepszg mama dla swoich dzieci.

Pasja do tanica, ktéra towarzyszy
mi juz od 7 lat, dodata mi takze odwa-
gi. Uczestniczytam w réznych akcjach
charytatywnych, wiec czemu sama nie
miatabym czegos zorganizowac?

Powoli urodzit sie pomyst charyta-
tywnych zaje¢ zumby na swiezym powie-
trzu. Wystarczyto ztozy¢ wniosek do pre-
zydenta miasta o patronat i dzieki temu
uzyskalismy mozliwos¢ korzystania z du-
7ego placu przed miejska halg sportowa.

Nasza cudowna instruktorka zgo-
dzita sie bez wahania, a do tego udo-
stepnita swoj gtosnik.

Zajecia trwaty od maja do konca
wrzesnia. Mata inicjatywa przeobrazita sie
w sporg akcje. Z kazdym tygodniem byfo
coraz wiecej 0s6b, az padt rekord 54 oséb.

Tanczylismy zarowno w 33 stop-
niowym upale, jak i przy 8 stopniach,
kiedy to para leciata z ust. Przez 5 mie-
siecy zebralismy ponad 8000 zt dla cho-
rych na mukowiscydoze.

Dlaczego nie prowadzilismy zbidrki
na wiasne dzieci? Gdyz radzimy sobie fi-
nansowo, a korzystamy z programow po-
mocowych Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozg, takich jak rehabilitacja
domowa. Wspierajagc Towarzystwo, po-
magamy tak naprawde naszym dzieciom.

Mimo iz czasem kosztowato to nas
sporo stresu i wysitku, to satysfakcja jest

ogromnalll Zapraszamy na nasz rodzin-
ny kanat na YouTube ,kopczyniak’, gdzie
mozecie zobaczy¢ relacje z zaje¢, a tak-
ze jak realizujemy inne nasze pasje.

lwona Kopczynska

Mama 14-letniego Szymona

i 5-letniego Oliwiera oraz zdrowego
15-letniego Mateusza

Inicjatorka wydarzenia

Wspierajagc PTWM, pomagamy
wihasnym dzieciom
1 wrzesnia 2019 r. podczas 4. Biegu po
Oddech na rece Prezesa PTWM wre-
czony zostat symboliczny czek z kwo-
tq 65 209,23 zi, ktéra udato sie zebrac
podczas 1. Piastowskiego Biegu po
Oddech w Wotowicach koto Krakowa.
Duza suma, wspaniate wydarzenie
i piekna inicjatywa rodzicéw.

Zostatam poproszona o napisanie
kilku stow do naszej ,Mukowiscydozy”
o tym, dlaczego zdecydowalismy sie na
wsparcie Towarzystwa.

Ciezko jest to wszystko ubrac
w stowa. W pierwszej chwili byta to
luZna rozmowa rodzicéw podczas jed-
nego ze szkolen w Falentach, pdZniej
temat powrdcit w wezszym juz gronie,
az w koncu pojawit sie impuls: ,Spro-
bujmy, moze sie uda” | tak sie zacze-
to. Kiedy zapalito sie zielone swiatto
i wiedzielismy, ze organizacja takiego
biegu jest mozliwa i mamy wsparcie
gminy, wtedy pojawita sie silna po-
trzeba dziatania. W moim przypadku
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Fot. 4-5 z archiwum Katarzyny Owcy

wynikata ona przede wszystkim z che-
i organizacji takiej imprezy w mojej
miejscowosci, zwiekszenia Swiado-
mosci mukowiscydozy w $rodowisku,
w ktoérym zyjemy, gdzie nasza corka
ma kolegdw, a my mamy znajomych,
chcemy by¢ rozumiani i czu¢ sie do-
brze, niczego nie udajac.

Kinga ma 8 lat i odkad pamietam,
zawsze moglismy liczy¢ na wsparcie To-
warzystwa. Korzystamy z réznych form
pomocy — z wypozyczalni sprzetu, z in-
folinii, gdzie nieraz specjalisci rozwiewa-
li nasze watpliwosci i odpowiadali na
pytania. Dzieki PTWM mozemy zbierac
srodki z 1% dla naszego dziecka, korzy-
sta¢ z nieocenionej pomocy fizjotera-
peuty w ramach programu domowe;j
rehabilitacji, uczeszcza¢ na warsztaty
i wyktady, ktore sg bogactwem tak nie-

zbednej dla nas, rodzicéw, wiedzy na
temat choroby.

My sami przez te 8 lat oswoilismy
sie z chorobg na tyle, ze potrafimy zy¢
szczesliwie i cieszyc sie z tego, cCo mamy.
Moze stad przyszta ta mysl, zeby teraz
dac¢ cos od siebie. Dla nas — rodzicow
Kingi — wazne jest, zeby przekazac corce
site, umiejetnos¢ stawiania sobie celéw
i ich realizacja, pewnego rodzaju updr,
wole walki, ale rowniez wartosci, ktory-
mi powinnismy kierowac sie w zyciu.

Tak naprawde wspierajagc PTWM,
pomagamy przeciez wiasnym dzieciom
i chciatabym, aby one czuty sie bez-
piecznie, wiedzac, ze Towarzystwo to
taka duza rodzina, w ktoérej kazdy daje
cos od siebie dla dobra wszystkich.

Osobiscie bardzo sie ciesze i czu-
je ogromng satysfakcje, ze |. Piastowski

Bieg po Oddech materialnie pomdgt
Towarzystwu, ale réwniez, ze spotkat sie
Z ogromnym zainteresowaniem wsréd
lokalnej spofecznosci. Ciesze sie, bo
w biegu razem z Kinga brali udziat jej
przyjaciele, ich rodziny lepiej rozumie-
ja mukowiscydoze, a Kinga moze czu¢
sie swobodnie ze swojg chorobg i jest
szczesliwa, petna radosci, gdyz czuje sie
w 100% akceptowana. Ale zeby tak byfo,
trzeba wiozy¢ troche wysitku. Zache-
cam Was, Kochani, do najdrobniejszych
nawet inicjatyw — pomyslcie, co mozna
zrobi¢, rozmawiajcie, probujcie. Przeko-
najcie sie, jak wiele korzysci przyniesie
to WAM i WASZYM dzieciom - jak wiele
dobrego przyniesie to NAM wszystkim.
Katarzyna Owca

Mama 8-letniej Kingi

Jedna z pomystodawcdw imprezy

Kulturalny zastrzyk: ,Rodzinne
perypetie” z dawka humoru, refleksiji

i adrenaliny

Jesienne wiatry i deszczowa aura niejed-
nego moga wprawi¢ w melancholijny
nastrdj, stad tez dla przeciwwagi propo-
nuje seanse komediowe. Pierwszy film
to sequel francuskiej komedii z 2014 r.
Rezyser filmu — Philippe de Chauveron —
powraca z kontynuacja loséw francuskiej

rodziny, zatytutowanga I znowu zgrzeszyli-
smy, dobry Boze (2019). Tym razem Marie
i Claude Verneuil staja przed nowymi wy-
zwaniami i dylematami. Pogodzili sie juz
z faktem, ze cztery corki wyszty za maz
za przedstawicieli innych wyznan i reli-
gii, w tym za Araba, Chifczyka czy wy-

znawce judaizmu. Poczatkowo wigzali
nadzieje z miodszg cérka, ktdra wybrata
katolika, ale ostatecznie okazato sie, ze
pochodzi z Afryki. Wydawalo sie, ze prze-
zyli juz niejedn szok kulturowy i powoli
zaczeli oswajac sie z nowg sytuacja. Tym-
czasem zieciowie, jak jeden maz, doszli
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Plakat promujacy film | znéw zgrzeszyli-
$my, dobry Boze”, www.kinomuranow.pl/
film/i-znowu-zgrzeszylismy-dobry-boze

do wniosku, ze Europa przezywa kry-
zys, wiec pora pakowac walizki i wracac
w rodzinne strony. Claude i Marie zrobig
wszystko, aby do tego nie dopusci¢. Nie
chcg bowiem straci¢ kontaktu ze swoimi
ukochanymi cérkami i wnukami. Clau-
de porzuca wizje spokojnej emerytury
i przystepuje do realizacji ,mission im-
possible’, ktéra ma na celu zatrzymanie
zieciéw w kraju. Aby to osiggna¢, Claude
gotowy jest nawet wynaja¢ osoby, ktére
zaprezentuja Francje z jak najlepszej stro-
ny. Czy misterny plan mistyfikacji uda sie
zrealizowac?

Otym, Zze jedno klamstwo moze od-
mieni¢ czyje$ zycie, opowiada film Ali sie
7eni (2017). Przedstawia historie iranskich
imigrantow, ktorzy wyjechali do Australii.
Ali — gtéwny bohater, syn muzutmanskie-
go duchownego, stoi przed wyborem
studiow. Chiopak ma talent aktorski, ale

WEDDING

B OERELIN B g

ALIS

Plakat promujacy film ,Ali sie zeni", http://
aussiefilmfest.cz/filmy

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

rodzina oczekuje, ze zostanie lekarzem.
Ali nie ma dos¢ sity, aby przeciwstawic
sie ich woli. Kiedy otrzymuje wiesci, ze
nie dostat sie na medycyne, postanawia
chwilowo zatai¢ ten fakt przed bliskimi.
Splot okolicznosci sprawia, ze zapytany
o wyniki, nie méwi prawdy, tylko podaje
zawyzong liczbe punktéw. Rozpoczyna
to spirale niefortunnych zdarzen, ktore
prowadza do nieoczekiwanych zwrotow
akgji. W filmie nie brakuje humoru. Przy-
kladem moze by¢ scena zaaranzowane-
go przez rodzicow matzenstwa, w czasie
ktorej Ali ma sie zareczy¢ z nieznang mu
kandydatka. Kluczowym momentem
jest spotkanie dwdch rodzin, w czasie
ktérego ma nastapi¢ bfogostawienstwo
rodzicow oraz rytuat picia herbaty. Ali
nie chce sie zeni¢, ale nie wie, co ma zro-
bi¢, aby nie doszto do zareczyn (wypic
herbate, wiozy¢ kostki cukru, wsadzi¢
tyzeczke do filizanki czy zostawi¢ obok,
a moze nie pi¢ wcale?). Tego rodzaju
ciekawostki na temat zwyczajow kultu-
rowych sg niewatpliwym atutem. Warto
tez wspomnie¢, ze film zostat oparty na
prawdziwych wydarzeniach. Czy Ali od-
wazy sie odwrdcic¢ bieg zdarzen, czy tez
pozwoli, aby rozwdj wypadkéw toczyt
sie wiasnym rytmem? Aby sie przekonac,
warto obejrze¢ film.

Pono¢ prawda zawsze wycho-
dzi na jaw, cho¢ niekiedy bywa okrut-
na. Z takg sytuacja majg do czynienia
bohaterowie powiesci Nory Roberts
Przed zmierzchem (2017). Mtoda kobie-
ta — Bodine — prowadzi wiasny os$rodek
wypoczynkowy w Montanie. Jej zycie
zmienia sie, gdy w rodzinne strony po-
wraca przyjaciel z dawnych lat — Callen
Skinner — z koniem o imieniu Zmierzch.
Zaréwno jezdziec, jak i jego sympatyczny
wierzchowiec, ktory potrafi wykonywac
rézne sztuczki, szybko zyskujg sympa-
tie mieszkancéw. W tym samym czasie
w okolicy dochodzi do zbrodni. Smier¢
kobiety burzy panujacy dotad spokd;.
Przywotuje tez wspomnienia o Alice, za-

ENOR

WIRTEENN I Bl W e i

OBERT

-

TAD
ZMIERZCHEM

Okfadka powiesci N. Roberts, dostep:
https://lubimyczytac.pl/ksiazka/4806832/
przed-zmierzchem

ginionej przed laty ciotce Bodine, ktéra
jako zbuntowana nastolatka opuscita
dom rodzinny, aby podbija¢ Hollywood.
Niestety, po jakims czasie $lad po niej
zaginat. I cho¢ po wielu latach rodzina
przerywa poszukiwania, to pozostaje py-
tanie, czy dziewczyna naprawde ich po-
rzucita, czy tez znalazta sie w powaznych
tarapatach? Przed zmierzchem to ciekawa
opowies¢ z rozbudowanym watkiem
kryminalnym. Nie tylko dla mitos$nikow
koni. Kazdy odnajdzie tu co$ dla siebie.
S3 sceny humorystyczne, ale tez chwile
grozy. To takze opowies¢ o tym, ze ni-
gdy nie mozna traci¢ nadziei, bo nawet
cztowiek surowo doswiadczony przez los
moze jeszcze odbic sie od dna, a nawet
doswiadczyc¢ radosci. Chocby takiej, jak
gfaskanie koriskiej grzywy czy spoglada-
nie w madre oczy zwierzecia.

Wszystkie proponowane opowie-
éci, choc rozgrywaja sie w réznym czasie
i miejscu, faczy fakt, ze zawierajg prawde
0 naturze ludzkiej. Odstaniaja nasze leki,
obawy, wzajemne uprzedzenia. Pokazuja
tez, ze niekiedy wystarczy jeden odwaz-
ny krok, aby co$ zmienito sie na lepsze.

Marta Gliniecka
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| Rozstrzygniecie konkursu PARI

Ogtoszony w poprzednim numerze,,Mukowiscydozy” konkurs fotograficzny dla dorostych chorych na mukowi-

scydoze powyzej 18 r.z. pod nazwa ,Moje aktywnosci fizyczne” zostal rozstrzygniety.

Moje aktywnosci fizyczne to oczywiscie kulturystyka —,Po przeszczepie wielkich planéw na zycie — Wycieczka rowerowa z moim wiernym
i akrobatyka, ktére trenuje juz od 19 lat (fot. Tomasz  nie robie, ale wrdcitem do mojej pasji — spor-  kompanem Maxem to najlepszy sposéb
Karas, 35 lat) tu” (fot. Rafat Siemiriski) na drenaz (fot. Ewa Bystrori)

Moje  zdjecie w Kotle  Na treningu sportéw walki — Boks tajski trenuje 3 lata i jest to  Kiedy wichura przewraca ci trzy
Ggsienicowym ~ (fot.  Filip  STRIKERS Turek, czyli Muay Thai  moja pasja. W tym roku zrobitam  piecdziesiecioletnie swierki, to praca
Bgk) (fot. Mateusz Bfazik) uprawnienia sedziego Muay Thai — fizyczna jest najlepszq sitowniq (fot.
Polskiego Zwiqgzku Muay Thai (fot.  Katarzyna Trepkowska-Janas)
Agnieszka de Mehlem)

Dziekujemy za nagrody ufundowane przez PARI i MEDICOM.
Karty podarunkowe Empik o wartosci 100 zt otrzymujg
Tomasz Kara$ i Rafat Sieminski za aktywnosci fizyczne umiejetnie
uchwycone na fotografiach oraz konsekwencje, dzieki ktérej od
wielu lat uprawiaja ulubiony sport i propaguja go wsréd innych.
Nebulizatory PARI LC SPRINT zostaty przyznane Filipowi
Bakowi, Mateuszowi Bfazikowi, Agnieszce de Mehlem i Anecie
Wasilewskiej za zapat, z ktérym uprawiajg wybrane przez siebie

dziedziny sportu.

Dodatkowe nagrody niespodzianki, ufundowane przez
PTWM, otrzymuja Ewa Bystron i Katarzyna Trepkowska-Janas za
podejscie z humorem do tematu konkursu ©.

Od lipca tego roku chodze na treningi wrotkarskie, dopiero ucze sie poprawnego ska-
kania, hamowania, réznych styldw jazdy, ale jezeli za 3 miesiqce zdam testy, bede juz
mogta trenowac razem z resztq druzyny Roller Derby (fot. Aneta Wasilewska, 24 lata)
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Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Justyna pobiegta, AniKa zaspiewata -
4. Bieg po Oddech juz za nami

Rok temu wbiegta na mete jako
pierwsza z kobiet. Rdwniez w tym
roku postanowita stang¢ na podium
i nie oddac¢ nikomu palmy pierwszen-
stwa. Justyna Kowalczyk, pieciokrot-
na medalistka olimpijska w biegach
narciarskich oraz wieloletnia am-
basadorka Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza, od poczat-
ku wspiera nasze charytatywne wy-
darzenie i tak uktada swoj grafik, aby
stana¢ na linii startu razem z setkami
uczestnikdw biegnacych ulicami Za-
kopanego w Biegu po Oddech.

1 wrzednia wszystko nam sprzyja-
to. Pogode zamowilismy z wyprzedze-
niem, od samego rana Park Miejskiw Za-
kopanem dudnit od pozytywnej energii,
dobrej muzyki, adrenaliny zwigzanej ze
sportowym wyzwaniem i z checig po-
magania. Czwarta edycja naszego wy-
darzenia zgromadzita 842 zawodnikow
7 catej Polski w wieku od 1 roku do 74
lat, ktérzy zakupili i optacili pakiet starto-
wy. Na mecie sklasyfikowano 735 0séb,
w tym 370 kobiet oraz 365 mezczyzn.

Dzieki niezawodnym partnerom
naszego wydarzenia jeszcze dtugo po
tym, jak ostatni uczestnik wbiegt na
mete, miasteczko biegowe przyciggato
wieloma atrakcjami dla matych i du-
zych. Zabawy dla najmtodszych popro-
wadzili animatorzy z EncePence, troche
starsze dzieci i mtodziez mogli spraw-
dzi¢ sie w kilku sportowych dyscypli-
nach na stacjach, na ktére zapraszata
Szkota Mistrzostwa Sportowego w Za-
kopanem. Biegacze, podczas wyscigu
nie oszczedzajacy ndg, po przekrocze-
niu linii mety mogli liczy¢ na powysit-
kowy masaz zapewniony przez fizjote-
rapeutéw Podhalanskiej Panstwowej

Wyzszej Szkoty Zawodowej w Nowym
Targu. Wszyscy, ktérzy zdobyli pamigt-
kowy medal, mogli wygrawerowac¢ na
nim osiggniety czas na stoisku naszego
partnera MCC Medale. Mozna tez byto
oddac krew w punkcie zorganizowa-
nym przez Regionalne Centrum Krwio-
dawstwa i Krwiolecznictwa Oddziat
Terenowy w Zakopanem lub odpocza¢
na lezaku z kubkiem mocnej espresso
czy delikatniejszej, ale rownie smacznej
latte, serwowanej przez naszego nieza-
wodnego Sponsora — Santander Con-
sumer Bank. Na stoisku PTWM mozna
byto uzyskac informacje na temat tego,
czym jest mukowiscydoza, kupi¢ pa-
migtkowa koszulke i dodatkowo wes-
przec naszych podopiecznych.

Wielkg niespodzianka tegorocznej
edycji biegu byt koncert Ani,AniKi” Da-
browskiej, zwyciezczyni 2. edycji popu-
larnego programu,The Voice Kids', ktéra
sama cierpi na mukowiscydoze i jest
podopieczng PTWM. Ta mtoda wokalist-
ka jest przyktadem, jak w piekny sposéb
radzi¢ sobie z chorobg i by¢ inspiracjg
dla wielu. Jej wystep byt fantastycznym,
energetyzujagcym spotkaniem muzycz-
nym, inaugurujacym oficjalng czesc.

Ale to nie jedyna niespodzian-
ka, ktéra nam towarzyszyta tego dnia.
Podczas ceremonii wreczania nagréd
przedstawiciele Santander Consumer
Banku przekazali dodatkowe 5000 zt
na cele statutowe PTWM, co byto efek-
tem aktywnego udziatu pracownikéw
naszego Gtéwnego Sponsora w bada-
niu komunikacji. Warto podkresli¢, ze
jest to kolejna inicjatywa Banku, daleko
wykraczajgca poza ustalenia wigzacej
nas umowy sponsorskiej. Z kolei rodzi-
ce naszych podopiecznych, ktérzy na
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wiosne br. zorganizowali I. Piastowski

Bieg po Oddech w Wotowicach, wre-
czyli nam czek na kwote 65 209,23 zt.
Te wspaniate akcenty pokazuja, jak
dobro i zaangazowanie przyjaciot To-
warzystwa rosnie i sprawia, ze mozemy
coraz lepiej pomagac¢ naszym pod-
opiecznym.

Réwnie istotne jest, Zze udato nam
sie osiggnac¢ cele, ktére przyswieca-
ty temu wydarzeniu. Przy wspotpracy
z Patronami Medialnymi, a takze innymi

ab Santanoer
Hreehytaw { arrriasrre Sk mediami lokalnymi i ogdlnopolskimi,

jak rowniez Sponsorami i podopiecz-
ORI SRR nymi, dotarlismy z informacja o naszym
charytatywnym wydarzeniu do sze-
rokiego grona spoteczenstwa, uswia-
damiajac, czym jest mukowiscydoza,
i promujac potrzebe wspierania 0séb
chorych. O biegu oraz chorobie od dnia
rozpoczecia zapisow ustyszato w tym
roku prawie 900 000 odbiorcéw w catej

Polsce. Idea Biegu po Oddech jest tez

bardzo bliska naszym podopiecznym.
Che¢ udziatu w tym wydarzeniu po-
woduje, ze coraz wiecej chorych osob
stawia sobie za cel regularny trening,
a to nie tylko wptywa na efektywnos¢
rehabilitacji, ale réwniez buduje pew-
nos¢ siebie i poczucie wiasnej wartosdi,
uczy podejmowania wyzwan i radzenia
sobie z trudnosciami.

Wydarzenie biegowe pozwolito
na pozyskanie $rodkéw finansowych
w kwocie 80 937,49 zI, ktére zostang

przeznaczone na realizacje celow statu-
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towych, m.in. wsparcie chorych na mu-
kowiscydoze w zakupie lekéw, fizjotera-
pii, wyposazenie wypozyczalni sprzetu
rehabilitacyjnego.

Wierzymy, ze uczestnicy tegorocz-
nego i poprzednich edydji Biegu po Od-
dech z niecierpliwoscig czekaja juz na
nasz maty jubileusz. Kolejny 5. Bieg po
Oddech odbed?zie sie 30 sierpnia 2020 .,

Media o nas:

Sprawozdania, opinie, komentarze

tradycyjnie w Zakopanem. Juz dzi$ na
niego zapraszamy, a wszystkim, ktérzy
wsparli tegoroczne wydarzenie, z catego
serca dziekujemy!

Troche statystyk:
® 842 osoby zapisane na bieg,
® 81 000 zt pozyskanych srodkéw na
pomoc dla podopiecznych.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

Tabela 2. Dotarcie w podziale na tematy i media

Prasa

Internet Radio

Fot. 1, 8 Ryszard Kutaga
Fot. 2-7,9-11 Pawet Dutka

Social media Suma dotarcia

1 4. Bieg po oddech 156 769

Telewizja
113910

213 658 404 031

0 888 368

2 Mukowiscydoza 133952

209 491 404 031 113910

0 861 384

Tabela 2. Liczba informacji z podziatem na media w okresie od 1 marca 2019 do 10 wrzesnia 2019

Prasa Internet Radio Telewizja Social media  Liczba informacgji
1 4. Bieg po oddech 30 91 11 2 0 134
2 Mukowiscydoza 24 83 11 2 0 120

Tabela 3. Zasieg w podziale na rodzaj medium

Typ Zasieg
Internet 14 063 574
Prasa 336 554
Radio 1617026
Telewizja 113910
Suma 16 131 064

Swiatowy Dzieri Mukowiscydozy
w Polsce pod wspéinym hastem:
~Mukowiscydoza — znam, pomagam”

Mimo obserwowanego w ostatnich
latach w Polsce wydtuzenia zycia
0s6b chorych na mukowiscydoze,
jest ono krétsze w poréwnaniu do
krajow z dobrze zorganizowany-
mi systemami opieki zdrowotnej
srednio o 10-15 lat. Mediana wie-
ku w chwili zgonu w naszym kraju
w roku 2016 wynosita zaledwie 24
lata. Ta tamigca nasze serca staty-

styka spowodowana jest przede
wszystkim trudniejszym dostepem
do nowoczesnych terapii oraz sta-
bym systemem opieki nad pacjen-
tami.

8 wrzeénia przypada Swiatowy
Dzierh Mukowiscydozy. To okazja do
podniesienia swiadomosci spotecz-
nej na temat tego, jak wyglada zycie
chorych oraz zaapelowania do decy-

dentéw o wystuchanie gtosu pacjen-
tow i ich rodzin. Tegoroczne obchody
Swiatowego Dnia  Mukowiscydozy
zorganizowane zostaty wspolnie przez
organizacje bedgce cztonkami Muko-
Koalicji. W Marszu po Oddech, ktory
odbyt sie 9 wrzesnia 2019 r,, przema-
szerowali wspolnie ze swoimi pod-
opiecznymi i ich rodzinami, od ronda
De Gaulle’a, Nowym Swiatem i Kra-
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Przemystaw Marszatek, prof. Dorota Sands,
Waldemar Majek na konferencji prasowej
(fot. 1-4 Adam Markowski)

kowskim Przedmiesciem pod siedzibe
Ministerstwa Zdrowia, aby podczas
krétkiego spotkania z Ministrem Zdro-
wia przedstawi¢ postulaty, ktorych
wprowadzenie przetozytoby sie na
wydtuzenie i podniesienie jakosci zy-
cia chorych.

Sytuacja chorych od wielu lat
w Polsce jest bardzo trudna i, niestety,
nie wida¢ Swiatetka w tunelu. W na-
szym kraju mukowiscydoza czesto
jest rozpatrywana jako choroba wieku
dzieciecego. Z tego wzgledu obser-
wujemy dramatyczne pogorszenie
stanu zdrowia chorego po skonczeniu

przez niego 18 r.z" - moéwi Waldemar
Majek, prezes Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. ,Ze wzgledu
na niewystarczajaca liczbe dedykowa-
nych oddziatéw dla dorostych leczy
sie ich na oddziatach pulmonologicz-
nych lub pediatrycznych, podczas
gdy wymagajg oni indywidualnego
podejscia, dostepu do nowoczesnych
terapii oraz wykwalifikowanej opieki
domowej - tak jak to jest w standar-
dzie w innych krajach europejskich”
Aby naswietli¢ najpilniejsze potrze-
by oraz wskazac¢ rzadzgcym kierunki
zmian, powstat raport ,Opieka nad
chorymi na mukowiscydoze w Polsce.
Stan obecny i rekomendacje popra-
wy" Wynikajace z niego najwazniejsze
postulaty, ktore zostaty skierowane
przez cztonkéw MukoKoalicji do Mini-
stra Zdrowia, to:
® Wdrozenie modelu kompleksowej,
koordynowanej opieki medycznej
prowadzonej przez sie¢ wyspecjali-
zowanych osrodkéw, ktore:

Z zycia PTWM

- beda posiada¢ odpowiednig in-
frastrukture i wielospecjalistycz-
ny zespot,

- Zzapewnig pacjentom komplek-
sowe leczenie i edukacje,

- beda zapewniac¢ konsultacje dla
lekarzy POZ i osrodkow regional-
nych.

® Zapewnienie dostepu do odpo-
wiedniej liczby wyspecjalizowanych
osrodkow leczniczych dla dorostych
chorych na mukowiscydoze.

® Zapewnienie chorym dostepu do
refundacji niezbednych technologii
medycznych, ktére s3 stosowane

w krajach europejskich i pozwolg na

optymalne leczenie zgodne ze swia-

towymi standardami.
®  Stworzenie mozliwosci prowadzenia

u chorych na mukowiscydoze ustug

domowych, takich jak fizjoterapia

oraz dozylna antybiotykoterapia.
Raport zostat przedstawiony pod-
czas poprzedzajacej Marsz po Oddech
konferencji prasowej w siedzibie Pol-
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Fot. 5-6 Szymon Adamczyk

skiej Agencji Prasowej. W spotkaniu
z dziennikarzami uczestniczyta prof.
dr hab. n. med. Dorota Sands, kierow-
nik Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie Le$nym, oraz z ramienia
MukoKoalicji Waldemar Majek — prezes
PTWM i Przemystaw Marszatek — czto-
nek Zarzadu Fundacji Matio.

W ramach Swiatowego Dnia
Mukowiscydozy w Warszawie odbyto
sie réwniez wydarzenie edukacyjne
,Mukowiscydoza - znam, pomagam’”.
Na Bulwarach Wislanych opiekuno-
wie i rodziny chorych opowiadaty
mieszkaricom Warszawy, jak wyglada

ich codziennos¢ z mukowiscydozg,

Sprawozdania, opinie, komentarze

a takze apelowaty o wsparcie ich walki
o lepsze jutro. Wydarzeniu towarzy-
szyly animacje dla dzieci, ¢wiczenia
fizjoterapii i $miechoterapii, a takze
wystawa zdjec¢ z historiami oséb cho-
rych na mukowiscydoze i ich rodzin
,Do utraty tchu”.

Obchody Swiatowego Dnia Muko-
wiscydozy zostaty objete Patronatem
Honorowym marszatka wojewoddztwa
mazowieckiego Adama Struzika. Dzie-
kujemy réwniez za wsparcie Sponsoro-
wi Gtéwnemu prezentacji raport,Opie-
ka nad chorymi na mukowiscydoze
w Polsce” i wydarzenia edukacyjnego
,Mukowiscydoza — znam, pomagam’,

firmie Vertex Pharmaceuticals. Partne-
rami wydarzenia byli rowniez Arcelor-
Mittal Huta Warszawa, Joker PRO oraz
Szpital Dzieciecy w Dziekanowie Le-
Snym.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

MukoKoalicja jest porozumieniem
0s6b i organizacji, ktérym tragicz-
ny los chorych na mukowiscydoze
nie jest obojetny. Celem koalicji sa
wspolne i skoordynowane dziata-
nia na rzecz systemowych zmian
poprawiajacych jakos¢ i dtugosc¢
zycia chorych w Polsce. Cztonkami
koalicji sa:

= Fundacja Pomocy Chorym na

Mukowiscydoze MUKOHELP,

= Fundacja Pomocy Chorym na
Mukowiscydoze ,Podaruj Od-
dech”

= MATIO Fundacja Pomocy Ro-
dzinom i Chorym na Mukowi-
scydoze,

= Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza,

= Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza o. Gdarsk.

Sitownia w Dziekanowie Lesnym

ukonczona

Mamy dobrg wiadomos¢ dla naszych
podopiecznych, leczacych sie w Dzie-
kanowie Le$nym. Wreszcie, po ponad
dwoch latach zabiegow, staneta sitow-
nia zewnetrzna przy Centrum Leczenia
Mukowiscydozy. Diugo staralismy sie
o realizacje tego projektu, musielismy
uporac sie z wieloma przeszkodami for-
malnymi, ale w koncu jest.

Sitownie przekazujemy w darze, de-
dykujemy ja chorym na mukowiscydo-
ze. Jeszcze tylko oficjalny odbidr sitowni
przez szpital w Dziekanowie i zaczng sie
zajecia, prowadzone w chorymi przez
fizjioterapeutow Centrum. Czekamy na
ten moment niecierpliwie, tym bardziej,
ze piekna jesiert w Kampinosie sprzyja
aktywnosci fizycznej na swiezym powie-

trzu. Z sitowni mozna bedzie korzystac
takze indywidualnie, poza zajeciami, pod
warunkiem zachowania koniecznych
standardéw higienicznych. Nie zamy-
kamy sie na innych dzieciecych pacjen-
téw szpitala. Zapraszamy ich serdecznie
w miare wolnych miejsc.

Serdecznie dziekujemy wszyst-
kim darczyicom i przyjaciotom, kté-
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Fot. 1-2 z archiwum PTWM

rzy wsparli projekt sitowni. Szczegdlng
wdziecznos¢ — za wielkie zaangazowa-
nie i wsparcie — winni jestesmy Pani
prof. Dorocie Sands. Za pomoc w przy-
gotowaniu dokumentacji projektowe]

dziekujemy: Pani Monice Szulim, Pani
Ewie Bogustawskiej i Panu Michato-
wi Wréblewskiemu. Podziekowania za
wsparcie finansowe kierujemy do: Roche
Polska sp. z 0.0, Inter Cars SA, Fundadji

Z zycia PTWM

PKO BP, Fundacji Pomocy Chorym na
Mukowiscydoze MUKOHELP, Goodyear,
drukarni internetowej d-print.pl.

Monika Hann

| Wspétpraca

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
doza w Dziekanowie Le$nym rozpocze-
to wspdtprace z harcerzami, a uscislajac
z druzyna starszoharcerska ,Grupa Kam-
pinos” Harcerze nazwali swoéj projekt

//l

projektem ,Dzieciaki” | juz przeprowa-

dzili na rzecz naszych podopiecznych

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

z harcerzami

zbiorke publiczng w dwdch centrach
handlowych w Warszawie oraz podczas
Pikniku Rodzinnego na Polanie Lipkow-
skiej. W pazdzierniku i listopadzie br.
harcerze podejma wolontariat w CLM w
Dziekanowie LeSnym, organizujac czas
dzieciom przebywajacym w szpitalu.

Rowniez w listopadzie harcerze
odwiedza naszych podopiecznych na
oddziale w CLM ze Swiattem Betlejem-
skim. Betlejemskie Swiatto Pokoju to
coroczna skautowa i harcerska akcja
przekazywania przed Swietami Bozego
Narodzenia symbolicznego ognia, za-
palonego w Grocie Narodzenia Chry-
stusa w Betlejem.

Gabriela Kope¢
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| Spotkanie todzkiej Grupy Wsparcia

Dnia 19 pazdziernika 2019 r. w sali kon-
ferencyjnej Szpitala Pediatrycznego im.
dr J. Korczaka w todzi odbyto sie spo-
tkanie todzkiej Grupy Wsparcia. Ponie-
waz nie wiedzielismy sie niemalze pot-
tora roku, nazbierato sie wiele tematoéw
istotnych dla naszej matej spoteczno-
$ci. Byto obecnych prawie 20 o0soéb,
wsrdd nich lekarka z poradni mukowi-
scydozy — Pani Agnieszka Koniarek-Ma-
niecka, oraz Pani dietetyczka — Barbara
Kedziak. Obu Paniom serdecznie dzie-
kujemy za przybycie i poswiecony nam
czas. Omowione zostato m.in. funkcjo-
nowanie przychodni mukowiscydozy,

aktualny problem szczepionek prze-
ciwko grypie, temat maseczek i odka-
zalnikéw, sposéb przygotowania sie na
wizyte u dietetyka i wiele, wiele innych.
Istotng sprawga z punktu widzenia na-
szej grupy byto wybranie nowego lide-
ra (liderki). Udato sie to zrobi¢ i Pani Jo-
anna Bernaciak bedzie zarzagdza¢ nami
przez najblizszy, mam nadzieje — jak
najdtuzszy czas.

Zastanowilismy sie takze, jaki typ
szkolen bytby najbardziej potrzebny
W naszym rejonie, i na pierwszy plan
wysuneta sie potrzeba warsztatéw
dietetycznych. Mamy nadzieje na zor-

ganizowanie, z pomocg PTWM, takich
warsztatow na wiosne.

Nie mogto zbraknac¢ czasu na roz-
mowy w kuluarach, przy kawie, herbacie
i stodkim,co nieco” To byt czas na wymia-
ne doswiadczen i wzajemne wsparcie.

Bardzo dziekujemy Dyrekcji Wo-
jewodzkiego Wielospecjalistycznego
Centrum Onkologii i Traumatologii im.
M. Kopernika w todzi i Osrodka Pedia-
trycznego im. dr. J. Korczaka za bezptatne
udostepnienie sali konferencyjnej na po-
trzeby naszego spotkania.

Matgorzata Kaczmarek
Organizatorka spotkania tGW

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM Xil. kadengji

Zarzad Gtowny XII. kadencji w 2019 r.
spotkat sie dwa razy: 15 czerwca 2019,
w Falentach i 7 wrzesnia 2019 r. w Dzie-
kanowie Lesnym.

Biezgce dziatania Zarzadu nadal
gtownie koncentrowaty sie wokét re-
alizowanych przez PTWM projektow
pomocowych dla chorych, wydarzen
i inicjatyw w zakresie pozyskiwania
srodkéw na cele statutowe oraz zwiek-
szania Swiadomosci spofeczne).

W dniu 31 maja 2019 r. z okazji
Dnia Dziecka zorganizowalismy dla
wszystkich pacjentow przebywajgcych
na leczeniu w IgiChP w Rabce-Zdro-
ju ,Radosny Dzien Dziecka z Pepco”
Matych pacjentéw odwiedzity postaci
z bajek oraz klauni, ktérzy umilali czas,
prowadzac gry i zabawy. Byly tarice,
stodkosci i drobne upominki. Akcja
przeprowadzona zostata dzieki Pepco
Poland sp.z 0.0.

W dniu 2 czerwca br. podczas
Mundurowego Dnia Dziecka w Rabce-
-Zdroju prowadzilismy kiermasz, pod-
czas ktérego uzbieralismy 504,30 zt.

W dniach 5-8 czerwca br. goscili-
smy w Liverpoolu na 42 European Cy-
stic Fibrosis Conference. To bardzo waz-
ne wydarzenie, w ktorym bierze udziat
ponad 50 panstw.

W dniu 7 czerwca 2019 r. z okazji
Dnia Dziecka razem z wolontariuszami
z zaprzyjaznionej Szkoty Podstawowej
nr 214 w Warszawie wreczylismy pacjen-
tom przebywajacym na leczeniu w CLM
w Dziekanowie Lesnym upominki.

W dniach 14-16 czerwca br. po raz
kolejny w Falentach odbyfo sie XXXII.
Ogodlnopolskie Szkolenie dla Cztonkdw
Rodzin i Opiekunéw Chorych na Muko-
wiscydoze.

W dniu 16 czerwca br. podczas
wydarzenia sportowo-rodzinnego ,Be

a star — Sportowa Rodzina" prowadzi-
lismy zbidrke na rzecz naszych pod-
opiecznych. Dzieki hojnosci zgroma-
dzonych uzbieralismy 2829,92 zt.

W dniu 17 czerwca 2019 . bralismy
udziat w II. Forum Ekspertow Mukowiscy-
dozy organizowanym przez Vertex Phar-
maceutical pod kierownictwem nauko-
wym prof. dr hab. n. med. Doroty Sands.

W zwigzku z wprowadzeniem
opfat za parking w IGIChP w Rabce-
-Zdroju, w sierpniu tego roku zakupili-
smy karty parkingowe do bezpfatnego
parkowania na terenie Instytutu dla na-
szych podopiecznych przebywajacych
na leczeniu w IGIChP.

W dniu 1 wrzednia br. juz po raz
czwarty odbyt sie Bieg po Oddech
w Zakopanem. Na bieg zapisaty sie 842
osoby, w tym 60 oséb chorych na mu-
kowiscydoze. Bieg ukoriczyto 735 oséb
(49 0s6b chorych na mukowiscydoze).
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Wydarzenie biegowe pozwolito na po-
zyskanie srodkow finansowych w kwo-
cie: 80 937,49 zt, ktére zostang przezna-
czone na realizacje celéw statutowych,
m.in. wsparcie chorych na mukowiscy-
doze w zakupie lekow i fizjoterapii.

W dniu 7 wrzesnia br. dzieki wspot-
pracy z 424. Szczepem Druzyn Harcer-
skich i Gromad Zuchowych ,Kampinos”
prowadzilismy zbidrki pieniedzy w Wola
Park i Leclerc Bielany oraz uczestniczy-
lismy w pikniku rodzinnym w Lipkowie,
na ktorym opowiadalismy o mukowi-
scydozie. Podczas wszystkich wydarzen
na rzecz naszych podopiecznych uzbie-
ralismy 1606,80 zt.

We wrze$niu razem z firma Pari
i Medicom prowadzilismy konkurs foto-
graficzny dla chorych dorostych ,Moja
aktywnosc fizyczna” Wyniki konkursu i na-
grodzone zdjecia prezentujemy na s. 54.

W dniu 25 wrzesnia spotkalismy
sie z przedstawicielami Polskiej Fundacji
Choréb Rzadkich. Rozmowy dotyczyty
wspotpracy w ramach pomocy osobom
chorym na mukowiscydoze — wspdlnych
projektéw oraz dziatarh pomocowych.

W okresie od maja do korca wrze-
$nia br. w Legionowie odbywaly sie
LZumbowe Czwatki pod Areng’, ktore
gromadzity mitosnikow zumby, ale tak-
7e i pomagania. Podczas tej akcji zebra-
no 8122,33 zt. Inicjatorkg wydarzenia
byta mama naszych podopiecznych,
Pani lwona Kopczyriska.

W dniu 2 pazdziernika przed-
stawiciele zarzadu PTWM spotkali sie
7 przedstawicielami Rzecznika Praw Pa-
cjenta — rozmowy dotyczyly mozliwe-
go wsparcia przez Rzecznika poprawy
sytuacji chorych na mukowiscydoze
w Polsce. Jestesmy umowieni na dalsze
wspdlne dziatania.

W dniu 4 pazdziernika 2019r. zakon-
czylismy projekt dotyczacy utworzenia
sitowni w Dziekanowie Lesnym. Byto to
mozliwe dzieki pomocy sponsorow: Ro-
che Polska sp.z 0.0, Inter Cars SA, Funda-

cji PKO BP, Fundacji Pomocy Chorym na
Mukowiscydoze MUKOHELP, Goodyear,
drukarni internetowej d-print.pl. Planu-
jemy zdobycie funduszy na wyfozenie
podtoza sitowni miekka nawierzchnia.

W dniu 5 pazdziernika br. po raz
kolejny bralismy udziat w imprezie
biegowej organizowanej przez to-
miankowska Grupe Biegowa. Podczas
wydarzenia prowadzilismy akcje infor-
macyjna, a takze zbieralismy $rodki na
rzecz naszych podopiecznych. Do na-
szych puszek trafito 1257,70 zt.

Dnia 19 pazdziernika 2019 r. w sali
konferencyjnej Szpitala Pediatrycznego
im. dr J. Korczaka w todzi odbyto sie
spotkanie todzkiej Grupy Wsparcia. Re-
lacje z tego spotkania mozna przeczy-
tacnas. 61,

Spotkania i dziatania
lobbingowe

Utworzenie nowego osrodka dla
chorych dorostych w Warszawie
W dniu 15 lipca 2019 r. w Warszawie
odbyto sie spotkanie z marszatkiem wo-
jewddztwa mazowieckiego Adamem
Struzikiem i dyrektor Departamentu
Zdrowia Agnieszka Gonczaryk, w kto-
rym uczestniczyli przedstawiciele PTWM:
Waldemar Majek, Agnieszka Zienkiewicz
i Anna Skoczylas-Ligocka. Spotkanie
dotyczyto wsparcia przez Zarzad Woje-
wodztwa  Mazowieckiego utworzenia
w Warszawie nowego osrodka przezna-
czonego dla chorych dorostych.
Podczas spotkania podkreslalismy,
ze dorosli chorzy na mukowiscydoze to
grupa pacjentdw wymagajaca szcze-
golnej uwagi ze strony instytucji od-
powiedzialnych za organizacje opieki
zdrowotnej. Wskazany jako potencjal-
na lokalizacja nowego osrodka Szpital
Brédnowski, oprécz przestrzeni zapew-
niajacej odpowiednia liczbe tézek szpi-
talnych, dysponuje takze wieloprofilo-
wym zapleczem diagnostycznym oraz
dostepem do konsultacji oddziatéw

Z zycia PTWM

intensywnej terapii, gastroenterologii,
diabetologii i otolaryngologii. Zloka-
lizowanie w tym szpitalu centrum le-
czenia mukowiscydozy moze sta¢ sie
osrodkiem spetniajacym najwyzsze eu-
ropejskie standardy leczenia dorostych
chorych na mukowiscydoze. Jako orga-
nizacja pacjencka od wielu lat dziataja-
ca na rzecz poprawy opieki zdrowotnej
nad chorymi na mukowiscydoze za-
pewnilismy Pana marszatka o naszej go-
towosci wsparcia tego przedsiewziecia
poprzez podjecie wspdtpracy z dyrek-
Cjg Szpitala Brodnowskiego i Zarzadem
Wojewddztwa Mazowieckiego w cha-
rakterze partnera spotecznego.

Utworzenie nowego osrodka

dla chorych dorostych w Rabce-
Zdroju

PTWM jako partner spoteczny konty-
nuuje zabiegi o utworzenie nowego
skrzydta szpitalnego w Instytucie GruZli-
cy i Chordb Ptuc, w ktérym ma powstac
osrodek leczenia chorych dorostych. Po
spotkaniu z dyrektor Instytutu wystoso-
walismy pismo do Ministerstwa Zdrowia
7 prosbg o wsparcie tego przedsiewziecia
i przyznanie dofinansowania ze srodkéw
unijnych dla inwestycji w Rabce-Zdroju.

Wsparcie dla Pododdziatu
Mukowiscydozy w Szpitalu
Przemienienia Panskiego
w Poznaniu
PTWM kontynuuje wsparcie dla nowo
powstatego Pododdziatu Mukowiscy-
dozy w Szpitalu Przemienienia Pariskie-
go w Poznaniu. Na wniosek dyrekgji
szpitala zakupiliSmy wyposazenie: me-
ble i wézek bemarowy do rozwozenia
positkdw na oddziale.

Ponadto, PTWM interweniowato do
MZ i NFZ w sprawie koniecznosci zwiek-
szenia limitu finansowania $wiadczen.
Po zakonczonym remoncie zwiekszyta
sie liczba pacjentéw chetnych do lecze-
nia w osrodku. Niestety, NFZ odmawia
finansowania dodatkowych swiadczen.
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Swiatowy Dzien Mukowiscydozy
7 okazji Swiatowego Dnia Mukowi-
scydozy przypadajagcego 8 wrzesnia
organizacje zrzeszone w MukoKoali-
cji podjety szereg dziatarh majacych
na celu nagtosnienie sytuacji chorych
na mukowiscydoze. Zorganizowalismy
konferencje prasowg, podczas ktorej
przedstawilismy sytuacje chorych na
mukowiscydoze, wnioski z raportu ,Mu-
kowisydoza stan obecny i rekomenda-
cje poprawy” oraz postulaty, jakie nasze
srodowisko przekazato  Ministerstwu
Zdrowia. Po konferencji prasowej zor-
ganizowalismy ,Marsz po Oddech’, kto-
ry przeszedt z Ronda De Gaulle'a pod
siedzibe Ministerstwa Zdrowia. Nasze
postulaty wreczylismy wiceministrowi
Maciejowi Mitkowskiemu, ktéry obiecat
kontynuacje rozmow i podjecie wspodt-
pracy z MukoKoalicja.

W ramach Swiatowego Dnia Mu-
kowiscydozy jako MukoKoalicja zor-
ganizowalismy takze akcje edukacyjna
,Mukowiscydoza - znam, pomagam’,
ktéra odbyta sie 15 wrzesnia 2019 r. na
warszawskich  Bulwarach ~ Wislanych.
Szersza relacja z wydarzen znajduje sie
nas.57.

Spotkanie z Agencja Oceny
Technologii Medycznych

i Taryfikacji

W dniu 16 wrzesnia 2019 r. przedstawi-
ciele MukoKoalicji wzieli udziat w po-
siedzeniu Rady Przejrzystosci Agendji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfi-
kacji poswieconym ocenie leku Orkam-
bi. Podczas spotkania przekonywalismy,
7e bedace aktualnie w trakcie oceny
przez AOTMIT Orkambi i Kalydeco to
jedne z najnowoczesniejszych lekéw
wprowadzanych w ostatnich latach na

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

rynki Swiatowe, ktére oddziatujg na me-
chanizmy bedace przyczyng choroby
i wykazujg znaczng skutecznos¢ w za-
kresie poprawy kluczowych parametrow
decydujacych o przebiegu choroby. Po-
jawienie sie tych lekéw na polskim rynku
to dla naszego srodowiska ogromna na-
dzieja, poniewaz dotychczas nie istniaty
technologie medyczne dziafajace przy-
czynowo, a mukowiscydoza byta leczo-
na wytacznie objawowo.

Proces wdrazania optymalnego
systemu opieki nad chorymi jest proce-
sem dtugotrwatym, dlatego bardzo za-
lezy nam na tym, aby nie pozostawiac
chorych bez dostepu do nowoczesnych
lekdw, ktore pozwolg na znaczace wy-
dtuzenie ich czasu przezycia i poprawe
jakosci zycia.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka

500+

Swiadczenie uzupelniajace dla
0s6b niezdoinych do samodzielnej

egzystendji

Na podstawie Ustawy z dnia 31 lipca
2019 r. o swiadczeniu uzupetniajqcym
dla 0s6b niezdolnych do samodzielnej
egzystencji czes¢ z Was bedzie mo-
gta ubiegac sie o tzw. 500+ dla oséb
niepetnosprawnych. Ustawa weszta
w zycie 1 pazdziernika 2019 r.i od tego
momentu mozna sktada¢ wnioski. Po-
nizej przedstawiamy najwazniejsze in-
formacje dotyczace sposobu sktadania
tych wnioskow oraz wymaganych do-
kumentow.

Swiadczenie 500+ przewidziane
jest dla oséb petnoletnich, posiada-

jacych obywatelstwo polskie oraz za-
mieszkujacych na terenie Polski.

Aby otrzymac swiadczenie uzupet-
niajace, nalezy ztozy¢ wniosek (Wniosek
0 swiadczenie uzupetniajgce dla oséb
niezdolnych do samodzielnej egzystendji)
w organie wypfacajacym $Swiadczenia
emerytalno-rentowe (z reguty bedzie to
ZUS) wraz z odpowiednim dokumen-
tem stwierdzajagcym catkowita nie-
zdolnos¢ do samodzielnej egzysten-
¢ji (orzeczong przez lekarza orzecznika
ZUS lub komisje lekarska ZUS), czyli np.
orzeczeniem o catkowitej niezdolnosci do

pracy i niezdolnosci do samodzielnej eg-
zystengji lub orzeczeniem o niezdolnosci
do samodzielnej egzystencji lub orzecze-
niem o zaliczeniu do | grupy inwalidéw
(wydane przed 1 wrzesnia 1997 r), na
podstawie ktérego zostato ustalone
prawo do swiadczenia z ZUS, lub orzec-
zeniem o catkowitej niezdolnosci do pracy
w gospodarstwie rolnym i niezdolnosci
do samodzielnej egzystengji lub orzecze-
niem o catkowitej niezdolnosci do stuzby
i niezdolnosci do samodzielnej egzystendji.

Jedli kto$ nie jest uprawniony do
emerytury ani renty, nie ma ustalone-
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go prawa do innego $wiadczenia pie-
nieznego finansowanego ze $rodkéw
publicznych, zasitku statego albo zasitku
okresowego (warunek nie dotyczy jedno-
razowych swiadczen), ani nie jest upraw-
niony do swiadczenia z zagranicznej
instytucji wiasciwej do spraw emerytalno-
-rentowych, to chcac starac sie o $wiad-
czenie uzupetniajace, do wniosku o 500+
powinien  dotaczy¢:  zaswiadczenie
o stanie zdrowia wydane przez lekarza
(na formularzu OL-9) - nie wczesniej niz
na miesigc przed ztozeniem wniosku, oraz
dokumentacje medyczng czy inne doku-
menty istotne z punktu widzenia stanu
zdrowia (historia choroby, kserokopie kart
informacyjnych, dokumentacje rehabilita-
cyjng itp) oraz orzeczenie o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci (jesli jest).

Jesli natomiast ktos jest upraw-
niony do emerytury, renty socjalnej czy
Z tytutu niezdolnosci do pracy i pobiera
te swiadczenia, ale nie miat do tej pory
orzeczonej przez ZUS catkowitej nie-
zdolnosci do egzystencji, to przy skfada-
niu wniosku o 500+ powinien wystapic¢
tylko o stwierdzenie takiej niezdolnosci
(wniosek do pobrania w ZUS).

Takze osoby posiadajace orzecze-
nie o stopniu znacznym z powiatowego

lub miejskiego zespotu do spraw orze-
kania o niepetnosprawnosci powinny
wystapi¢ do ZUS tylko o orzeczenie po-
twierdzajace catkowita niezdolnos¢ do
samodzielnej egzystendiji.

Swiadczenie 500+ przystugiwac
bedzie od miesigca, w ktérym zostaty
spetnione warunki wymagane do jego
przyznania, jednakze nie wczesniej niz
od miesigca, w ktorym zostat ztozony
whniosek. Ponadto $wiadczenie uzupet-
niajagce 5004+ mogg otrzymac osoby,
ktérych dochodd z pobieranych swiad-
czen pienieznych (np. emerytury, renty,
zasitku statego, zasitku okresowego lub
innego swiadczenia z zagranicznej in-
stytucji wiasciwej w sprawach emerytal-
no-rentowych) nie przekracza 1600 zt
brutto miesiecznie. Do kwoty tej nie
wlicza sie dochodéw z pracy’, zasitku
pielegnacyjnego, alimentéw czy ren-
ty rodzinnej. Wysokos¢ swiadczenia
uzupetniajacego w petnej kwocie 500 zt

' Nie ma ustawowego zakazu dorabiania
sobie do rent czy zasitkow i jesli niepetno-
sprawnos¢ pozwala wykonywac jakas prace,
niektérzy chorzy ja podejmuja. Suma mie-
siecznych zarobkéw i pobieranych $wiadczer
nie moze jednak wtedy przekroczy¢ kwoty,
okreslonej przez ministerstwo; na obecny
kwartat jest to np. kwota 3387,50 zt brutto —
bez zmniejszenia $wiadczenia (przyp. red.).

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

otrzymaja osoby, ktore nie maja upraw-
nienia do emerytury ani renty i nie maja
ustalonego prawa do innego $swiad-
czenia pienieznego finansowanego ze
srodkéw publicznych, lub maja takie
Swiadczenie, ale ich tgczna kwota brutto
nie przekracza 1100 zt. Osoby pobiera-
jace swiadczenia pieniezne wynoszace
wiecej niz 1100 zt brutto, ale mniej niz
1600 zt brutto, $wiadczenie uzupetniaja-
ce otrzymaja w mniejszej kwocie.

Swiadczenie 500+ przewidziane
jest dla oséb petnoletnich, posiada-
jacych obywatelstwo polskie oraz za-
mieszkujacych na terenie Polski.

Whniosek o $wiadczenie uzupet-
niajace dla oséb niezdolnych do sa-
modzielnej egzystencji mozna pobrac
w kazdej placowce ZUS lub na stronie
www.zus.pl. W ZUS takze mozna uzy-
skac¢ wiecej informacji o samym $wiad-
czeniu oraz zasadach jego przyznawa-
nia w indywidualnych przypadkach.

Podstawa prawna
lipca 2019 .
o swiadczeniu uzupetniajgcym dla oséb

Ustawa =z dnia 31

niezdolnych do samodzielnej egzystencji
(Dz. U.poz. 1622).
Biuro PTWM

I Nowi cztonkowie Zarzadu Gléwnego PTWM

Monika Raczkiewicz

Nazywam sie Monika Raczkiewicz,
mam meza Krzysztofa i dwoch wspa-
niatych synkéw, Szymona (lat 8) cho-
rego na mukowiscydoze i zdrowego
Kacpra (lat 7). Przy dwodjce matych
dzieci, niestety, nie moge pracowac,
zresztg czeste infekcje Szymona nie
pozwalajg na prace. Jednak brakuje mi
obszaru, w ktérym mogtabym sie wy-
kaza¢, dlatego, na ile moge, staram sie
aktywnie uczestniczy¢ w dziatalnosci

Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydoza.

Propozycja zostania cztonkiem ZG
byta dla mnie duzym zaskoczeniem
i miatam obawy, czy sie zgodzi¢, ale
wiem, ze aby pomdc naszym dzieciom,
trzeba wzig¢ sprawy w swoje rece, bo
samo sie nic nie zrobi. Mam nadzieje,
ze przyczynie sie do poprawy leczenia
naszych dzieci.
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Agnieszka Zienkiewicz
Nazywam Zienkie-
wicz. Mam 39 lat. Od 19 lat z me-

zem Krzysztofem tworzymy zgodne

sie Agnieszka

matzenstwo. Mamy dwoch synow —
18-letniego Grzegorza i 15-letniego
Adama. Mtodszy syn jest chory na
mukowiscydoze. Od kiedy Adam zo-
stat zdiagnozowany, postanowilismy
wraz z mezem, ze ja zostaje w domu
i opiekuje sie chtopcami, a On utrzy-
muje rodzine. Od zawsze bytam
wrazliwa na ludzka krzywde, a zycie
tak napisato scenariusz, ze uwrazliwi-
tam sie jeszcze bardziej.

Od kiedy powstato Centum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym, a przy nim biuro Polskiego To-
warzystwa Walki z Mukowiscydozg, po-
stanowitam wigczy¢ sie w dziatania na
rzecz chorych i ich rodzin. Odwiedzam
rodzicow dzieci nowo zdiagnozowa-
nych na oddziale CLM i staram sie pod-
nies¢ ich na duchu w tak trudnych dla
nich chwilach. Angazuje sie w rézne ak-
Cje i zbiodrki charytatywne na rzecz cho-

Michat Zych

Mam na imie Michat i urodzitem sie 26
lat temu. W czasach, kiedy kazda osoba
7 polskiej spotecznosci CF liczbe 6" ko-
jarzyta z pawilonem w Rabce, wszyscy
byli mistrzami bilardu, grajac wspdlnie
kijem od miotly, kiedy najmocniejsze
wiezi taczyty chorych ze wspdlnego
pobytu i bywato trudniej wyjechac ze
szpitala niz przezyc ten pierwszy dzien
roztgki z rodzicami. Zmagajac sie z na-
rastajgcymi  komplikacjami w lecze-
niu choroby podstawowej, staram sie
w miare mozliwosci doksztatca¢ i szu-
ka¢ rozwigzann probleméw takze na
wiasng reke. Wspomagam sie wiedzg
z roznych dyscyplin sportu, dietetyki,
stale szukam kolejnych wariacji do-
tyczacych drenazu i inhalacji. Zawsze

rych. Propozycja mojego udziatu w Za-
rzadzie wyptyneta od prezesa PTWM
Waldemara Majka. Miatam bardzo wiele
watpliwosci, czy ja przyja¢, poniewaz
to duza odpowiedzialnos¢ i wymaga
Jednak
sprawy chorych na mukowiscydoze sg

ogromnego  zaangazowania.

dla mnie bardzo wazne i postaram sie
zrobic¢ wszystko, co w mojej mocy, aby

ich wspierac.
Podczas mojej c¢wier¢wiecznej
obserwacji  warunki zycia chorych

na mukowiscydoze w Polsce znacz-
nie sie polepszyly. Najwieksze przy-
$pieszenie w $wiadomosci nastapito
wraz z rozszerzeniem dostepu do in-
formagji. Ostatnie lata, dzieki portalom
spofecznosciowym, przyniosty jeszcze
efektywniejsze propagowanie wszel-
kich informacji o mukowiscydozie dla
tych, ktérzy tylko chca. A wiec mamy
dostep do wiedzy, mamy tez nowe
fundacje, dziatajgce wspodlnie dla na-
szego dobra, coraz to nowych lekarzy
leczacych CF, fizjoterapeutéw w do-
mach, kilka nowych lekéw, sporo no-

z rozmowy z lekarzem czy specjalista
chce wyciggna¢ maksimum. Jak wiemy,
oni zazwyczaj robig, co moga, ale wa-
runki zwykle nie sprzyjaja.

Aktualnie jestem inzynierem bu-
downictwa, od ponad roku aktywnie
pracuje w branzy.

Jak przecietny facet interesuje sie
motoryzacja, sportami, gtownie sitowy-
mi, nowymi technologiami i branza IT.
Poza wspomnianymi dziedzinami zwy-
czajnie lubie obejrze¢ dobre anime lub
zagrac¢ w planszowki.

Chciatbym, zeby dorostos¢ w mu-
kowiscydozie nie byta czym$ niesa-
mowitym. Chciatbym nie czuc¢ sie jak
mieszkaniec kraju trzeciego $wiata, kto-
ry, czytajgc o nowinkach leczniczych,

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

wych sprzetow i technik do drenazy,
programy pomocowe.

mogtby z podobnym skutkiem na lek-

ture wybrac jedng z basni Andersena.
Licze, ze uda mi sie przystuzy¢ w pracy
Zarzadu PTWM.
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Podziekowania Z zycia PTWM

| Podziekowania

Tam gdzie przemawia serce, nie wypada, aby rozum zglaszal waqtpliwosci.

Milan Kundera
Organizacja wydarzen w ramach Swiatowego Dnia ® Vertex Pharmaceuticals — Sponsora Gtéwnego pre-
Mukowiscydozy nie bytaby mozliwa bez wsparcia: zentacji raportu,Opieka nad chorymi na mukowiscy-
doze w Polsce” i wydarzenia edukacyjnego ,Mukowi-
° Adama Struzika, marszatka wojewddztwa mazowiec- scydoza — znam, pomagam’,
kiego, Patrona Honorowego obchodéw Swiatowego ®  ArcelorMittal Huta Warszawa,
Dnia Mukowiscydozy, ® Joker PRO,

® S/ZPZOZ im. Dzieci Warszawy — Szpital Dzieciecy
w Dziekanowie Lesnym.

A

VERTEX

PATRON HONOROWY

Marszatek
Wojewodztwa Mazowieckiego

DIIEC! iy

AN gf’“ %‘2
ArcelorMittal

Huta Warszawa

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza dziekuje ®  Skawa,
wszystkim organizatorom, sponsorom i firmom, ktére wsparty — ®  Konferansjer Krzysztof tobodzinski,

4. Bieg po Oddech: ® Regionalne Centrum Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa
® Zakopiariskie Centrum Kultury, w Zakopanem.

® Bahlsen, Podziekowania przekazujemy réwniez wolontariu-
®  Lajkonik, szom oraz wszystkim zaangazowanym w pomoc przy or-

° Bzomex, ganizacji i przeprowadzeniu 4. Biegu po Oddech.

PATRONATY HONOROWE:

®A AN W [

Ministerstwo Zdrowia MALOPOLSKA
Patmorat Honmmwy Mavistrs Jorowig WIRDRS Kon0MaRl Monsorel POy bk
e e DA Swmtﬂ Tatrrorki Burrrests Micla ;ﬁ{lpﬂrﬂ!

Panstwowy Fundusz
Rehabilitac)i Osob
Niepelnosprawnych
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Z zycia PTWM Podziekowania

. Bank O Santander
SPONSORGLOWNY: " 0 2antander
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[ o sk % WISNIOWSKI VERR:«
PATRONATY MEDIALNE:
rvroanae S | 0800 ool GORAL D
PARTNERZY:
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Folskie Towarryshwo wWolki @ Mukowiscydozrn OISR Urod Miosto fakopanes
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Podziekowania Z zycia PTWM

Biuro PTWM w Dziekanowie Lesnym dziekuje za finansowe wsparcie projektu sitowni firmom:
® Roche Polska sp.z 0.0,
® Inter Cars SA,
® Fundacja PKO BP,
® Fundacja Pomocy Chorym na Mukowiscydoze MUKOHELP,
® Goodyear,
¢ drukarniinternetowej d-print.pl.

Dziekujemy Marcinowi Witkowskiemu za wsparcie udzielane chorym i darowizne na rzecz Centrum Leczenia Mukowiscy-

dozy w Dziekanowie Lesnym.
Dziekujemy Fundacji PZU za dofinansowanie projektu ,,PZU kontra muko”.

Z catego serca sktadamy podziekowanie firmie Elzap Meble Biurowe za podarowanie szafki kartotekowej.
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Roshe Polsia Sp. 2 0.8,

02+672 Wanzmen, ol. Domaslewska 30 B @ FUNDACJA
tel, () 345 1588, fam (22) 345 18 74
www.recke.gl

Kochani Czytelnicy, drodzy Przyjaciele,

wielkimi krokami zbliza sie 6 edycja Mikotajkéw dla
Mukoludkéw. Smiato mozemy powiedzieé, ze akcja, jak
Sniegowa kula, nabiera tempa. W 2018 roku wystaliSmy
1000 paczek do naszych podopiecznych. Ale nic sie nie
dzieje samo. Naszg akcje wspiera mnéstwo wolontariuszy,
darczyncéw, firm, jednak z racji tego, ze na przestrzeni tych
6 lat Mikotajki nabraty tempa, przyda sie kazde wsparcie.

MIkO'akl dla MUk0|Ud k()W ] Masz pomyst? Chcesz poméc jeszcze bardziej rozwing¢
j :‘ nasza akcje? Masz mozliwos¢ zorganizowania
2019 .

zbiérki w swoim miejscu pracy?
] . . Kazda pomoc zasili worek Swietego Mikotaja!
6 mikotajkowa edycja pomocy
chorym na mukowiscydoze Zadzwon do nas: 536210250
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Numer konta do wptat darowizn PKO BP: 49 1020 3466 0000 9802 0007 0128 tytutem: Mikotajki dla Mukoludkow
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