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Drodzy Czytelnicy!

Zblizajacy sie do korica rok 2020 byt bardzo trudny dla nas wszystkich. Byt to
rok pefen wyzwan, niepewnosci i zwatpienia, ale tez czas nauki funkcjonowania
W nowej rzeczywistosci i zrozumienia, o w zyciu jest wazne.

By¢ moze z réznych wzgledow nie bedzie nam dane spotkac sie przy wigilij-
nym stole ze wszystkimi, ktérych kochamy, jednak wierze, ze okres zblizajacych sie
Swigt Bozego Narodzenia i przetom roku to czas, gdy rodzi sie w nas nadzieja, ze
bedzie dobrze. Pragne wierzy¢, ze tak bedzie i ze w Waszych domach zagosci zdro-
wie i pokdj. Z tej okazji pragne zfozy¢ Panstwu i Paristwa bliskim najserdeczniej-
sze zyczenia, by w Swigtecznym czasie nastat w Waszych sercach i domach spokdj,
optymizm i mitos¢ oraz wytchnienie od zmartwien. Niech te piekne swieta beda
czasem spedzonym wsrdd bliskich, bez pospiechu i codziennych trosk.

Mam nadzieje, Zze kolejny rok bedzie choc troche lepszy. Niech znajda Paristwo
w sobie site i wytrwatos¢, ale tez odwage, by pomimo trudnosci kontynuowac juz
rozpoczete i realizowac nowe przedsiewziecia, a takze spetnia¢ marzenia. Niech
krucha codzienno$¢ przynosi Wam rados¢ i zadowolenie. Zycze Wam zdrowia
i wszelkiej pomyslnoscil

Waldemar Majek, prezes PTWM,
oraz Cztonkowie Zarzadu Gtéwnego
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Tlenoterapia i nieinwazyjna
wentylacja mechaniczna u pacjentow
z mukowiscydoza

Magdalena Latos, Mirostaw Necki
Slgskie Centrum Choréb Serca z Zabrzu,
Oddziat Transplantacyjny z Pododdzia-
fem Mukowiscydozy, Pododdziatem Chi-
rurgii Klatki Piersiowej i Pododdziatem
Chordb Ptuc

W miare progresji choroby ptuc w prze-
biegu mukowiscydozy, organizm cze-
$ci pacjentéw, oddychajac tylko po-
wietrzem atmosferycznym, nie bedzie
w  stanie zapewnia¢ odpowiednich
stezen tlenu oraz dwutlenku wegla
we krwi. Hipoksemia nazywamy zbyt
niskie wartosci tlenu we krwi tetni-
czej (pO,<60 mmHg). Stan ten wigze
sie z zaburzeniem proceséw meta-
bolicznych w komorkach. Opisywany
,niedobdr  tlenu” mozna korygowad,
stosujgc tlenoterapie bierna. Réwnie
niepozadanym zjawiskiem jest hiper-
kapnia (pCO,>50 mmHg), czyli patolo-
giczny stan podwyzszonego cisnienia
parcjalnego dwutlenku wegla we krwi.

Tlenoterapia bierna ma na celu
lepsze zaopatrzenie organizmu w tlen
poprzez zwiekszenie procentowego
udziatu tlenu w powietrzu wdychanym.
Uzyskuje sie to poprzez dostarczanie
tlenu przez kaniule donosowe Iub tez
maske tlenowa.

Jakie sg wskazania do
tlenoterapii biernej w domu?

Domowe leczenie tlenem stosuje sie
w chorobach ptuc, w ktérych dochodzi
do przewlekfej niewydolnosci oddycha-
nia, s to m.in.:
- przewlekta obturacyjna choroba

ptuc,

- rozedma ptuc,

— astma oskrzelowa,

- choroby $rédmiazszowe ptuc, w tym
widknienie na réznym podtozu,

— rozstrzenie oskrzeli,

- mukowiscydoza,

- Zzaawansowane zmiany marskie, po-
zapalne, pogruZlicze.

Okoto 80% leczonych to chorzy na
POChHP.

W jaki sposob rozpoczac
tlenoterapie bierng i czym

sie kierowa¢ w prowadzeniu
takiej terapii?

Najwazniejszym  badaniem podczas
kwalifikacji do tlenoterapii przewlektej
jest gazometria krwi tetniczej. Czasa-
mi pobierana jest krew z opuszki palca
(tzw. krew arterializowana), ale wyniki
takiego badania nie s3 dostatecznie
wiarygodne. Do leczenia tlenem kwa-
lifikujg sie chorzy, u ktérych stwierdza
sie w gazometrii pO,<50 mmHg (co
odpowiada saturacji < 88% na pulsok-
symetrze).

Lekarz okresla przeptyw tlenu, kto-
ry chory powinien stosowac (w litrach
na minute), a na podstawie kontrolnych
gazometrii lub saturacji, ocenia czy
ustawiony przeptyw tlenu jest wiasciwy.

Tlenoterapie bierng monitoruje
sie, stosujgc pomiar saturacji przy uzy-
ciu pulsoksymetru.

Skad wzig¢ koncentrator i co
to jest Poradnia Domowego
Leczenia Tlenem?

Obecnie w Polsce dziata ponad 90

osrodkéw domowego leczenia tle-

Fot. Jupiterimages

nem, mieszczacych sie sie w szpitalach,
przychodniach, hospicjach oraz niepu-
blicznych zaktadach opieki zdrowotne;j.
W Polsce domowe leczenie tlenem
(DLT) jest procedura leczniczg kontrak-
towang przez Narodowy Fundusz Zdro-
wia, refundacja dotyczy stosowania sta-
cjonarnych koncentratoréw tlenu.
Alternatywa dla  refundowanych
urzadzen przez NFZ s3 wypozyczalnie
komercyjne, w ktorych mozna wypozy-
czy¢ koncentratory. Oczywiscie, mozna
tez zakupi¢ sprzet od producentéw lub
ich przedstawicieli. Ale najwiasciwszym
postepowaniem bytoby ustalenie takiego
zakupu z wiasnym pulmonologiem, tak
aby dalsze uzytkowanie urzadzenia byto
jak najbardziej korzystne dla pacjenta.

Czy od tlenu mozna sie
uzaleznic?

Od pierwszych sekund naszego ist-
nienia jestesmy uzaleznieni od tleny,

MUKOWISCYDOZA 59/2020



bez niego nie ma zycia. Ale w potocz-
nym rozumieniu stowa ,uzaleznienie”
nie ma takiego niebezpieczenstwa.
Faktem jest, ze pod wptywem lecze-
nia tlenem poprawia sie utlenowanie
tkanek, a to przektada sie na nasz stan
0golny, nie czujemy sie zmeczeni (albo
to zmeczenie jest mniejsze), poprawia
sie nasza tolerancja wysitku, koncen-
tracja, a wiec widzac i czujac korzysci
z tlenoterapii, akceptujemy te metode
leczenia i staje sie ona nieodtgcznym
elementem zycia.

Jakie limity ma tlenoterapia
bierna, jakie sg maksymalne
przepltywy?

Koncentratory stacjonarne majg zwy-
kle ograniczony przeptyw tlenu do
okoto 4-5 I/min. Z jednej strony jest
to niewygodne ograniczenie dla pa-
cjentdbw  wymagajacych  wiekszych
przeptywow tlenu, ale tez jest to za-
bezpieczenie, aby nie stosowac nie-
kontrolowanie duzych przeptywow,
ktére czasami moga by¢ niekorzystne
(np. u chorych z hiperkapnicznym na-
pedem oddechowym).

Dodatkowo chory stosujgc kon-
centrator stacjonarny, praktycznie po-
rusza sie w przestrzeni ograniczonej
dtugoscia wasow tlenowych, przez kté-
re podawany jest tlen. Odlegtos¢ do 12
m umozliwia oddychanie mieszaning
zawierajaca 24% tlenu przy przeptywie
2 |/min (dtuzsze przewody doprowa-
dzajace tlen powodujg zmniejszanie sie
stezenia Oz). Dla 4 I/min mieszanina za-
wiera 28% tlenu.

Co sie dzieje, kiedy
tlenoterapia bierna nie
wystarcza?

W momencie, gdy sama tlenoterapia
bierna nie daje pozadanych efektow,
nalezy rozwazy¢ wentylacje mecha-
niczng nieinwazyjna. Oznacza to, ze
chory otrzyma dodatkowe wsparcie

dodatnim cisnieniem, ktére utatwi mu
wentylacje. Stuzg do tego specjalna ma-
ska, ktéra musi odpowiednio przylegac
do twarzy, respirator oraz koncentrator
stacjonarny.

Jaki sprzet jest uzywany do
wentylacji nieinwazyjnej?
Wspolnym mianownikiem wentylacji
nieinwazyjnej (non-invasive ventila-
tion, NIV) obejmujacej rézne techniki
wentylacji jest mozliwo$¢ zastoso-
wania jej bez koniecznosci intubadcji.
Do wentylacji domowej stosuje sie
respiratory nieco inne niz te uzywane
na oddziatach intensywnej terapii. Sg
mniejsze i majg zazwyczaj skromniej-
sze mozliwosci monitorowania funkcji
uktadu oddechowego pacjenta, ale
w zupetnosci wystarczajace do sku-
tecznego wentylowania chorych. Sa
zaopatrzone we wiasne zasilanie ba-
teryjne, co stanowi zabezpieczenie
na wypadek wytaczenia pradu. Do re-
spiratoréw dotgczane sg stacjonarne
koncentratory, aby zapewni¢ odpo-
wiednig zawartos¢ tlenu w mieszance
powietrza.

Czy wszyscy pacjenci sa

wentylowani w ten sam

sposob, czy tez stosuje sie

rézne tryby wentylacji ?

W wentylagji nieinwazyjnej mozemy

stosowac kilka trybdw :

® nieinwazyjna wentylacja dodatnim
cisnieniem (CPAP),

® wentylacja objetosciowo-zmienna
CMmV),

® wentylacja ze wspomaganiem ci-
$nieniowym PSV,

® dwufazowa wentylacja dodatnim
cisnieniem BiPAP.

Wybor  trybu  wentylacji  zalezy
przed wszystkim od celu jaki chcemy
osiagna¢ u chorego, jego schorzenia
podstawowego oraz towarzyszacych
zaburzen mechaniki wentylacji.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Jakie parametry stuza do
monitorowania wentylacji
domowej?

Nieodtgcznym elementem na wypo-
sazeniu pacjenta z respiratorem do
nieinwazyjnej wentylacji jest pulsok-
symetr. Praktycznie jedynym mierzal-
nym parametrem efektywnosci wen-
tylacji jest saturacja, ktéora powinna
by¢ powyzej 94%. Ponadto samopo-
czucie, komfort pacjenta, brak zme-
czenia to takze sktadowe oceniajace
skutecznosc NIV.

Jak i czy mozna samemu
kierowac parametrami
wentylacji?
Parametry  wentylacji  respiratorow
ustawia personel medyczny, a nastep-
nie uruchamia sie blokada, ktéra unie-
mozliwia pacjentowi lub jego rodzinie
samodzielne modyfikowanie. To poste-
powanie oczywiscie jest uzasadnione
bezpieczerstwem pacjenta.

Jaka role odgrywa
tlenoterapia, wentylacja
mechaniczna w procesie
kwalifikacji do transplantacji
ptuc?
Przewlekta nieinwazyjna wentylacja
mechaniczna jest jednym z kryteriow
kwalifikujgcym chorego z mukowiscy-
doza do przeszczepienia ptuc. Uwazam,
ze w momencie kwalifikacji pacjenta do
NIV, taki chory powinien by¢ rownocze-
$nie skierowany do osrodka zajmuja-
cego sie przeszczepianiem ptuc (jezeli
nie byto to zrobione wczesniej). Proces
kwalifikacji do transplantacji ptuc jest
czasochtonny, nalezy wykona¢ wiele
konsultacji i badan, przeprowadzi¢ sto-
sowne szczepienia, dlatego tak wazne
jest wczesniejsze zgtoszenie chorego
do osdrodka transplantacyjnego, aby
moc monitorowad przebieg choroby,
jezeli to mozliwe, i wybra¢ optymalny
moment na zabieg.
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I COVID-19 a mukowiscydoza

tukasz Wozniacki "2

" Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matki i Dziecka w Warszawie

2 Centrum Leczenia Mukowiscydozy,
SZPZ0Z im. Dzieci Warszawy w Dzieka-
nowie Lesnym

Rok 2020 rozpoczat sie bardzo niepo-
kojgcymi doniesieniami z Chin o ciez-
kich zakazeniach uktadu oddechowego
wywotanych nieznanym dotychczas
koronawirusem. Niestety, obawy o wy-
buchu epidemii szybko sie potwierdzity,
mato kto jednak przewidziat tak szybkie
tempo rozprzestrzeniania sie zakazen
w skali globalnej. Dzis, po 7 miesigcach
trwania pandemii, COVID-19 stat sie
najwiekszym wyzwaniem nie tylko dla
systemow opieki zdrowotnej, ale tak-
ze dla gospodarki. Liczne ograniczenia
i obostrzenia dajg sie nam wszystkim
we znaki, ale jedyne, co mozemy robi¢,
to przestrzegac rygorystycznie zalecen
i czekac¢ na koniec pandemii.

Zacznijmy od poczatku

Koronawirusy sa znane nauce od lat
60. XX w., nie s3 to wiec zupetnie nowe
czynniki zakaZne. Te dotychczas opisy-
wane wywotuja liczne choroby ukfadu
oddechowego, nerwowego, narzagdow
wewnetrznych czy uktadu pokarmo-
wego zaréwno u ludzi, jak i zwierzat.
Do chorob wywotywanych przez ko-
ronawirusy zwierzece nalezg m.in.
zakazne zapalenie oskrzeli u ptactwa,
zakazne zapalenie otrzewnej kotdw,
epidemiczna biegunka swin, wiruso-
we zapalenie zofadka i jelit u bydta.
U cztowieka dotychczas znanych byto
6 gatunkow, w tym jeden zidentyfiko-
wany w 2002 r. w chinskiej prowingji
Guangdong, ktéry wywotat fale zacho-
rowan i 775 potwierdzonych zgonow
z powodu zespotu ciezkiej niewydol-

nosci oddechowej (ang. Severe Acute
Respiratory Syndrome). Wirus ten na-
zwano SARS-CoV. Nastepnie w 2012 r.
w szpitalu w Dzuddzie (Arabia Saudyj-
ska) opisano ciezkg chorobe zakaz-
na, wywotywang przez koronawirusa
MERS-CoV, ktéra miata rézny przebieg
- od bezobjawowego do $miertelnego
zapalenia ptuc. W maju 2015 r. MERS po
raz pierwszy zidentyfikowano w Korei
Potudniowej u biznesmena, ktéry od-
wiedzat paristwa na Bliskim Wschodzie.
Wirus tatwo przenosit sie w szpitalach
i miedzy szpitalami. Przywleczenie tej
choroby stato sie przyczyna drugiej
pod wzgledem wielkosci epidemii
zwigzanej z koronawirusem, podczas
ktérej zachorowato 186 0séb, 36 zmar-
to, a co najmniej 16 693 zostato odizo-
lowanych w zwigzku z podejrzeniem
kontaktu z wirusem. Do 21 lipca 2017 r.
potwierdzono 2040 przypadkéw cho-
roby i 712 smierci.

Znajac te dane, mozna $miato
stwierdzi¢, ze fakt, Zze koronawirusy
moga wywotywac ciezkie infekcje ukfa-
du oddechowego u ludzi, byto wiado-
mo od co najmniej kilku lat. Mato tego,
specjalisci od wiruséw (wirusologdzy,
mikrobiolodzy, epidemiolodzy, gene-
tycy) przewidywali, ze wczesniej czy
pdzniej dojdzie do epidemii nowym
gatunkiem koronawirusa, ktérego ma-
teriat genetyczny jest niestabilny i moze
szybko mutowac.

Kiedy w pazdzierniku 2019 r. chin-
scy lekarze zorientowali sie, ze maja
do czynienia z nowa chorobg, tajem-
niczemu koronawirusowi poczatkowo
nadano nazwe 2019-nCoV. Juz 14 stycz-
nia naukowcom udato sie pozna¢ caty
genom wirusa, a swiat ustyszat nazwe
SARS-CoV-2 (mozna to rozumiec jako
drugi gatunek koronawirusa wywotuja-
cego SARS). Natomiast nowg jednostke

chorobowg nazwano COVID-19 (Coro-
navirus Disease 2019).

Diagnostyka
Jak na razie, jedyng skuteczng i zalecang
przez WHO metodg diagnozowania wi-
rusa SARS-CoV-2 jest metoda oparta na
polimerazowej reakgji tanicuchowej (RT-
-PCR). Nie wchodzac zbytnio w szcze-
goty, metoda ta wykrywa obecno$¢ ma-
teriatu genetycznego wirusa w badanej
prébce. RT-PCR to badanie niezwykle
czufe, co jest jego i wada, i zaleta.
Nalezy z cat3 moca podkresli¢, ze
obiegowe opinie laikdw na temat nie-
wiarygodnosci testow na COVID-19 s3
catkowicie bezpodstawne. Oczywiscie
zdarzajg sie wyniki fatszywie ujemne
i dodatnie (jak w kazdym badaniu), jed-
nak nie jest to wina samego badania.
Test fatszywie ujemny moze zdarzy¢ sie
w nastepujacych okolicznosciach:
® Wymaz byt pobrany z gardta, a nie
nosogardfa.
® Wymaz byt pobrany Zle technicz-
nie (zbyt stabe potarcie o btone
Sluzowag).
® Probka byfa nieodpowiednio prze-
chowywana i transportowana .
® Test wykonano zbyt wczesnie od
zakazenia (zakazenie nie rozwija sie
natychmiast, a wirus nie zakaza od
razu wszystkich komorek nabtonka).
W przypadku testu fatszywie do-
datniego, najczesciej dochodzi do za-
nieczyszczenia prébek w momencie
pobierania, rzadziej w laboratorium.
Natomiast jesli chodzi o testy sero-
logiczne, z uwagi na ich niskg wiary-
godno$¢ nie powinny by¢ wykorzy-
stywane jako diagnostyka COVID-19
(przynajmniej w momencie pisania
tego artykutu). Nie zmienia to faktu, ze
wraz z burzliwym rozwojem wiedzy na
temat nowego koronawirusa diagno-
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styka serologiczna prawdopodobnie
bedzie wkrétce mozliwa.

Przebieg kliniczny

Objawy zakazenia SARS-CoV-2 w zasa-
dzie nie réznig sie od innych gatunkéw
koronawiruséw i najczesciej obejmuja
suchy kaszel, goraczke, dusznos¢, zte
samopoczucie, bdle miesniowe, katar
i bol gardfa, czyli objawy okreslane mia-
nem przeziebienia. Pozostate objawy
przedstawia tab. 1.

W przestrzeni publicznej wirus
SARS-CoV-2 byt porownywany do gry-
py, CO jest zupetnym nieporozumie-
niem. Przeciwko grypie mamy zaréwno
skuteczng szczepionke, jak i leczenie
przeciwwirusowe (oseltamiwir, zana-
miwir). W przeciwienstwie do grypy,
SARS-CoV-2 ma dtuzszy okres wylega-
nia, ktéry wynosi od 2 do 14 dni, a na-
wet 20 dni (Srednio 5-6 dni), co powo-
duje, ze infekcja tatwo jest roznoszona
przez osoby zakazone, ale jeszcze bez
objawéw klinicznych. Wirus jest takze
duzo grozniejszy (zob. tab. 2). Niepokoi
rowniez wysoka zakaznos¢ SARS-CoV-2
- rozne raporty epidemiologiczne sza-
cujg wspodtczynnik reprodukgcji wirusa

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Tab. 1. Objawy COVID-19. Na podstawie Lechien J.R., Chiesa-Estomba C.M.,
Place S., Van Laethem Y., Cabaraux P., Mat Q. et al. Clinical and Epidemiologi-
cal Characteristics of 1,420 European Patients with mild-to-moderate Coro-
navirus Disease 2019. J Intern Med 2020; 288: s. 335-344

Czesto$¢ wystepowania w grupie

Objaw 1420 chorych - liczba przypadkéw
(w %)
Bdle gtowy 998 (70,3%)
Utrata wechu 997 (70,2%)
Blokada nosa 963 (67,8%)
Zmeczenie 514 (63,3%)
Kaszel 897 (63,2%)
Bole miesniowe 887 (62,5%)
Katar 854 (60,1%)
Pogorszenie smaku 770 (54,2%)
Bdl gardta 751 (52,9%)
Dusznos¢ 697 (49,1%)
Utrata apetytu 649 (45,7%)
Gorgczka (>38°) 645 (45,4%)
Bole twarzy 644 (45,4%)
Bole stawow 519 (36,5%)
Biegunka 473 (38,1%)
Bole w klatce piersiowe;j 173 (27,2%)
Bdle ucha 358 (25,2%)
Trudnosci w potykaniu 274 (19,3%)
Nudnosci, wymioty 272 (19,2%)
Bol brzucha 270 (19,1%)
Pogorszenie wechu 201 (14,2%)

Fot. 1. Typowe masywne, Swieze zmiany, zlewne i mozaikowate obszary matowej szyby na obwodzie, gtéwnie grzbietowo z oszczedze-
niem czesci przednich ptuc (osoby doroste.) Zmiany w ptucach w przebiegu COVID-19 (obrazy CT dzieki uprzejmosci dr Moniki i Piotra
Rago)
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Tab. 2. Konsesus naukowy w sprawie Covid-19 opublikowany w dniu 15.10.2020 w,The Lancet”

w cafej populacji.

nia sie wirusa.

1. Strategia odpornosci zbiorowej nie opiera sie na dowodach naukowych i jest niebezpiecznym btedem.

2. Smiertelnosé Covid-19 jest kilkukrotnie wyzsza niz grypy sezonowej.
Zakazenie SARS-CoV-2 moze prowadzi¢ do dtugotrwatej choroby, rowniez wéréd mtodych i zdrowych.

3. Niejestjasne, jak dtugo trwa odpornos¢ po zakazeniu. Nieznana jest czestotliwos¢ powtdrnych zakazen.

4. Niekontrolowany rozwoj choroby wsréd mtodej populacji stwarza ryzyko wysokiej zachorowalnosci i smiertelnosci

5. Strategia odpornosci zbiorowej nie doprowadzi do zakonczenia epidemii, jedynie do kolejnych jej fal — tak jak w przy-
padku wszystkich epidemii przed wynalezieniem szczepier ochronnych.

6. Dowody empiryczne wskazuja, ze nie jest mozliwe ograniczenie zakazen do wybranych grup spotecznych.

7. Transmisje zakazert mozna spowolnic¢ przez zachowywanie fizycznego dystansu, noszenie maseczek, czeste mycie rak
i twarzy, unikanie zattoczonych i stabo wentylowanych pomieszczen.

8.  Btyskawiczne testowanie, sledzenie kontaktéw i izolowanie zakazonych s3 kluczowe dla ograniczenia rozprzestrzenia-

w zakresie 1,4 do 6,4, co oznacza, ze
jedna osoba chora moze zainfekowac
kolejne szes¢. Dostepne dane naukowe
nie pozostawiajg watpliwosci, ze $Smier-
telnos¢ w COVID-19 jest kilkukrotnie
wyzsza niz w grypie. Do$¢ typowy ob-
raz kliniczny z ciezkim przebiegiem to
zapalenie ptuc z obustronnymi zmia-
nami prowadzacymi do niewydolnosci
oddechowej (fot. 1).

Stan ten u chorych jest co praw-
da odwracalny, ale nie u wszystkich,
a zdrowienie trwa dtugo i chorzy musza
by¢ sztucznie wentylowani przez kil-
ka, kilkanascie lub kilkadziesigt dni. Co
oczywiste, w razie nagtego zachorowa-
nia wielu oséb i koniecznosci zapewnie-
nia intensywnej terapii, nawet najlepszy
system opieki zdrowotnej staje sie nie-
wydolny. Podsumowanie najwazniej-
szych ustaler srodowiska naukowego
opublikowanych 15 pazdziernika 2020
r. w prestizowym czasopismie ,The Lan-
cet”"prezentuje tab. 2.

Czy SARS-CoV-2 jest

grozny dla chorych na
mukowiscydoze?

Od poczatku wykrycia pierwszych przy-
padkéw zakazen w Polsce (14 marca
2020 r), pacjenci z mukowiscydozg
zachowali sie bardzo racjonalnie, przy-

zwyczajeni od lat do rezimu sanitarne-
go. Pozostanie w domu, zrobienie za-
pasu przyjmowanych lekoéw i unikanie
niepotrzebnych kontaktéw z innymi
osobami byto bardzo rozsagdnym podej-
sciem. Towarzyszyt temu strach o wia-
sne zdrowie, szczegdlnie w sytuacji ro-
snacej liczby zachorowart na COVID-19
i dramatycznych doniesiert z wioskiej
Lombardii. Byto to o tyle uzasadnione,
ze w 2009 r. w trakcie pandemii gry-
py A HINT chorzy na mukowiscydoze
przechodzili zaostrzenia czedciej, byty
one ciezsze i prowadzity do zgonow.
Nalezato wiec przypuszczac, ze kazda
ciezka infekcja wirusowa, w szczegdl-
nosci atakujaca ptuca, moze by¢ bardzo
niebezpieczna dla oséb z przewlekiy
chorobg uktadu oddechowego. Analiza
danych z Chin wykazata, ze czynnikami
ryzyka ciezkiego przebiegu COVID-19
jest starszy wiek, obcigzenia kardiolo-
giczne, choroby uktadu oddechowego,
cukrzyca typu 1, nowotwory, choroby
nerek oraz otytos¢. Amerykanskie Cen-
trum Zapobiegania i Kontroli Choréb
(CDQC) do czynnikow ryzyka zaliczyta
réwniez mukowiscydoze.

W pierwszych  doniesieniach
z Chin notowano mato zakazen wsréd
dzieci, gtébwnie za sprawa testowania
0s6b objawowych (gtownie starszych).

Dostepne opracowania raportuja, ze
czestos¢ COVID-19 (w stosunku do
wszystkich zachorowan) wsréd  gru-
py pediatrycznej wynosita 2,1%, 1,7%
i 0,8% (odpowiednio w Chinach, USA
i Hiszpanii). W Korei Potudniowej, gdzie
prowadzono szeroko zakrojone bada-
nia przesiewowe, ogolny wspotczynnik
zachorowalnosci wyniést 20,3 przypad-
kéw na 100 000, podczas gdy w gru-
pie 0-9 lat i 10-,19 odpowiednio 3,2
i 11,4/100 000. W publikacji z Wuhan
chinscy badacze oszacowali, ze sposrod
1391 dzieci, ktére miaty udokumento-
wany kontakt z wirusem, zachorowa-
to jedynie 12,3% z nich. Jednak nalezy
sadzi¢, ze zachorowalnos¢ bytaby wyz-
sza, jesli uwzgledni sie przypadki bez-
objawowe (a tych czesto sie nie bada).
Niemniej jednak, nalezy zatozyc, ze im
starsze dziecko, tym ryzyko objawow
COVID-19 rosnie. Niezaleznie od tego
chorzy bezobjawowi réwniez zakazaja.

Pod koniec kwietnia 2020 r. opu-
blikowano podsumowanie obserwadji
przebiegu udokumentowanych zaka-
zen SARS-CoV-2 u chorych na muko-
wiscydoze z 8 krajow. Wsréd 40 cho-
rych, 31 (78%) miato objawy zakazenia,
w tym u 24 (60%) wystapita gorgczka.
Az 13 0s6b (33%) wymagato wiaczenia
tlenu, nie odnotowano zgondw, nato-
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miast 4 chorych wymagato intensywnej
terapii (10%), w tym 1 wentylacji me-
chanicznej. Z powyzszego wynika, ze
przebieg infekcji koronawirusowej na
pewno nie byt fagodny. Jedna pacjent-
ka w momencie zakazenia byta w cigzy,
ale ostatecznie wyzdrowiata i urodzita
zdrowe dziecko. Z kolei w Szwajcarii
opisano przypadek zakazenia SARS-
-CoV-2 u 9-letniej dziewczynki z za-
(FEV,
45% wartosci naleznej), z przewlektym

awansowana mukowiscydoza

zakazeniem Pseudomonas aeruginosa
i nawracajacym krwiopluciem. Badacze
uznali, ze pacjentka nie miata zadnych
objawdw zakazenia, a co wazniejsze, wi-
rus nie pogorszyt ani jej wydolnosci od-
dechowej, ani nie spowodowat nowych
zmian w badaniu radiologicznym.
Obecnie jednym z najlepszych zré-
det informacji o przebiegu infekcji CO-
VID-19 u chorych na mukowiscydoze

jest Europejski Rejestr Mukowiscydozy,
ktéry od poczatku pandemii publikuje
specjalne raporty'. W ostatniej publikacji
7z 16.10.2020 zarejestrowano 162 cho-
rych, sposréd ktérych u 89 przebieg byt
tagodny lub bezobjawowy, u 4 ciezki,
a u 2 bardzo ciezki. W sumie 126 oséb
wyzdrowiato, 5 0séb zmarto, u 13 skutek
zakazenia jest nieznany, a u 18 infekcja
toczy sie nadal. Az 73 osoby wymagaty
hospitalizacji, w tym 11 na oddziale in-
tensywnej terapii, a 4 wymagaty wen-
tylacji mechanicznej. Najczesciej wy-
stepujagcymi  objawami byta goraczka,
nasilenie kaszlu, dusznos¢, bole stawo-
wo-miesniowe i wieksza ilos¢ wydzieliny.

Podsumowanie

Obecnie trudno jest powiedzie¢, czy
przebieg COVID-19 u pacjentéw z mu-

' https://www.ecfs.eu/covid-cf-project-
-europe
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kowiscydozg bedzie ciezszy niz w po-
pulacji ogdlnej. Bioragc pod uwage duze
zroznicowanie pod wzgledem wieku
i zaawansowania choroby, na razie
mamy zwyczajnie zbyt mato danych.
Mozna przypuszcza¢, ze u miodszych
dzieci z prawidtowg funkcjg ptuc SARS-
-CoV-2 bedzie przebiegat tak jak u wiek-
szosci zdrowych réwiesnikow. U osob
dorostych i zaawansowang chorobg,
COVID-19 moze by¢ ciezki i wymagac
leczenia szpitalnego. Jedno jest pewne
- nie chcemy testowac przebiegu infek-
¢ji koronawirusowej u naszych chorych,
dlatego trzeba zrobi¢ wszystko, aby jej
unika¢. Dbajmy wiec o siebie i swoich
bliskich, unikajmy niepotrzebnych kon-
taktéw i przestrzegajmy obowiazuja-
cych zalecen.

Literatura dostepna jest
u autora artykutu.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Krotkiego przewodnika po dobrym
zyciu czesc kolejna

Leszek Putynski

Psycholog kliniczny

Zaktad Psychopatologii i Psychologii
Klinicznej, Instytut Psychologii, t6dz

Dzisiejsze spotkanie to kolejny kawatek
lektury przewodnika: jak poruszac sie po
dos¢ grzaskim terenie, jakim jest zycie.
Jest to przewodnik, swego rodzaju mapa.
Ale tutaj pamietaj, ze przewodnik, mapa
to nie teren. Ale nim rozwine te mysl, to
zacznijmy nasze spotkanie nietypowo.

Poprosze Ciebie o ustosunkowa-
nie sie do ponizszego testu psycholo-
gicznego:

Kazde z ponizszych stwierdzen ocen
na skali od 1 do 7. Przyznaj sobie tyle
punktéw (zaznaczajgc wiasciwg cyfre),
im bardziej stwierdzenie Ciebie dotyczy —
Twojego sposobu myslenia i dziatania. Nie
ma tu odpowiedzi dobrych i ztych, kazda
jest dobra, jesli odzwierciedla Twdj stosu-
nek do danego stwierdzenia.

Uwaga: 1" oznacza - nie dotyczy
mnie w ogole, a,7" oznacza - catkowicie

mnie dotyczy. Uzywaj oczywiscie war-

tosci posrednich od 1 do 7 w zaleznosci
od swego uznania.

Teraz zsumuj uzyskang punktacje
dla wszystkich 13 stwierdzen. Zapisz
gdzie$ na boku uzyskany wynik. Usto-
sunkujemy sie do niego na zakonczenie
naszego spotkania.

Wracam teraz do mojej konstata-
qji, ze przewodnik, mapa to nie teren.
Zapewne wedrujac po gorach i posia-
dajac bardzo dobry opis szlaku, natra-
fite$ na przeszkody, ktére ku Twojemu
zaskoczeniu nie byty w nim opisane czy
zaznaczone (zwalone drzewo, gtaz, kto-
ry w nocy sie stoczyt ze zbocza). Pew-
nie nie raz jadac samochodem i majac
dobra nawigacje, zawierzytes$ jej, a tu na
drodze bach, roboty drogowe. Trzeba
zboczy¢ z trasy i, kierujac sie intuicja,
oming¢ przeszkode. Wiasnie tak jest
Z mapa, Nnawigacja, przewodnikiem,
wytycza tylko azymut, podpowiada, ale
nie jest gwarantem bezpiecznego, pro-
stego i przyjemnego poruszania sie po
terenie. Aby sie po nim wystarczajaco
dobrze porusza¢, trzeba jeszcze byc ela-

Oto test:

Gdy mam plan, realizuje go 112(3(4|5|6 |7
Ostatecznie wszystko u mnie konczy sie dobrze 1121314 15(6 |7
Nieftatwo zbi¢ mnie z tropu 112(31(4|5|6 |7
Lubie sie 112131(4(|5(6 |7
Potrafie wykonywac kilka rzeczy naraz 112131415167
Jestem osoba zdecydowana 1121314(5(6|7
Biore rzeczy takimi, jakie sg 112(31(4|5|6 |7
Interesuje mnie wiele rzeczy 112(3[4(5(6|7
Potrafie spojrze¢ na sytuacje wszechstronnie 112(3[4|5|6|7
Moge robic rzeczy, ktérych wiasciwie nie lubie 112131(4(|5(6 |7
Zwykle znajduje wyjscie z trudnej sytuadji 1121314 15(6 |7
Mam energie do zrobienia tego, co musze 11213(4(5(6]7
Akceptuje to, ze nie wszyscy mnie lubig 112|3(4|5(6|7

stycznym w mysleniu i dziataniu, miec¢
odpornos¢ psychiczng, dobre nasta-
wienie, umiejetnos¢ radzenia sobie ze
stresem. O niektorych z tych zasobow
juz wczesniej rozmawialismy.

Tu przyszta mi taka konstatacja.
Kiedy bytem poczatkujacym terapeuta,
przygotowujac sie do pracy z pacjen-
tem, kreslitem sobie dos¢ precyzyjny
scenariusz spotkania. Pacjent przycho-
dzit, siadat w fotelu i tu czesto pojawia-
ta sie ogromna przeszkoda. Pierwsze
jego dwa zdania rujnowaty mi caty mo-
zolnie nakreslony plan. I na co, badz na
kogo miatem sie obrazi¢ — na pacjenta,
siebie czy na scenariusz? Zycie powo-
dowato konieczno$¢ przystosowania
sie sytuadji.

Steve deShazer, jeden z twoércow
nurtu krétkoterminowe] psychoterapii
i jednocze$nie muzyk jazzowy powie-
dziat kiedys takie zdanie: aby moc impro-
wizowa,¢ trzeba do boélu i po wielokroc¢
powtarzac te same pasaze. Jesli grasz na
jakims instrumencie, to wiesz, o co cho-
dzi. Doktadnie tak samo jest z nasza psy-
chika - trzeba wyksztatci¢ pewne umie-
jetnosci, by moéc je pdzniej dla swojego
i innych dobra elastycznie wykorzystac.
Teraz kilka kolejnych pasazy do wycwi-
czenia (oczywiscie wigzacych sie z tymi
wczesniej juz ¢wiczonymi).

Zacznijmy od odpornosci na stres
i w konsekwencji odpowiedzi na pytanie,
jak zachowac wystarczajgco dobre zdro-
wie. Streséw dnia codziennego, nagtych
niespodziewanych sytuacji nie uniknie-
my. Jest to nasza codziennos¢. Nie stwo-
rzymy sobie otoczenia wolnego od nich,
jak wolna od zarazkéw jest sala opera-
cyjna w szpitalu. Wiec jak poruszac sie
w tym petnym stresorow swiecie?
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Jeden z izraelskich psychologéw
polskiego pochodzenia Aaron Antono-
vsky w latach 70. zesztego stulecia badat
kobiety w wieku okotomenopauzalnym
na okolicznos¢ ich kondycji psychicznej.
Wsrod badanych przez siebie osob zna-
lazt grupe kobiet, ktére w dziecinstwie
lub mtodosci przezyty koszmar pobytu
w obozie koncentracyjnym. To, co go
zainteresowato, to fakt, iz bardzo duzy
procent badanych z traumga poobozo-
wa funkcjonowat duzo lepiej niz kobie-
ty, ktére tej traumy nie przezyty. Zaczat
poszukiwac czynnikdéw psychicznych
warunkujacych odpornos¢ na stres.
Zadat sobie pytanie, nie co wywotuje
chorobe, ale dzieki czemu cztowiek jest
w stanie zachowac zdrowie mimo nie-
sprzyjajacych okolicznosci. Czyli dzieki
czemu na kontinuum zdrowie—choroba
(bo nie ma tak, ze jestesmy albo zdrowi
albo chorzy, bo zdrowie i choroba to nie
jest dychotomia — zawsze jest troche
jednego i drugiego), oscylujemy w stro-
ne zdrowia. Znalazt na nie odpowiedz.

Te sity, ktére pozwalajg nam zacho-
wac zdrowie, nazwat ogélnymi zasobami
odpornosciowymi. Z jednej strony sa one
Zwigzane z naszym wyposazeniem fizycz-
nym i biochemicznym oraz materialnym,
ale z drugiej strony rowniez z wyposa-
zeniem poznawczym i emocjonalnym.
/wigzane sg rowniez z wartosciami, po-
stawami, relacjami interpersonalnymi
oraz whasciwosciami socjo-kulturowymi.

Wsrod  czynnikow  psychicznych
wyrdznit trzy najbardziej istotne:

Pierwszy z nich nazwat zrozumia-
toscia, czyli umiejetnoscia spostrzegania
naptywajacych informadji jako zrozumia-
tych, uporzadkowanych, spdjnych i ja-
snych. Kiedy znajdujemy sie w kryzysie,
jestesmy chorzy, zaczynamy poszukiwac
informacji i sposobdw wyjscia z tej sytu-
acji. Nasz proces skutecznego radzenia
sobie z chorobg, stresem zalezy od jakosci
i wiarygodnosci uzyskiwanych wiadomo-
$ci oraz umiejetnosci ich uporzadkowania
w sposob spéjny i jasny. Zauwaz, ze dla

wielu z nas podstawowym Zrodtem in-
formadji jest teraz Internet. Autorytetem
przestat by¢ profesor, doktor, a jest nim
przystowiowa Pati z Facebooka. Ja odczu-
wam duze wyzwanie w swej pracy, kiedy
przychodzg do mnie osoby, ktére kuracje
rozpoczety od zapewne dobrze znanego
Tobie mojego kolegi dra Google'a (dobry
doktor, bo jest caty czas obecny, zawsze
w zasiegu). Ale jego porady powoduja,
Ze wiele czasu poswiecam na zracjona-
lizowanie nieracjonalnych informacji od
niego otrzymanych. Dbaj o jakos¢ Zrodta
informacji, z ktérych korzystasz. Masz wat-
pliwosci — konsultuj z innym wiarygod-
nym Zrodtem.

Drugi to sterowalno$¢, czyli do-
strzeganie zasobow, jakie mamy do
dyspozycji, i umiejetnos¢ ich wykorzy-
stania. Te zasoby to nasze wewnetrzne
wyposazenie, cechy osobowosci, zaple-
cze spoteczne w postaci rodziny, przy-
jaciot, sasiadéw. To takze nasze zasoby
finansowe pozwalajace nam zapew-
ni¢ okreslony standard radzenia sobie
w chorobie czy stresie. Jest to rowniez
mozliwos¢ odwotania sie do transcen-
dentu, niezaleznie jak to pojmujemy.

Trzeci element to sensownos¢,
czyli przekonanie, ze podejmowane
dziatania i inwestowanie wysitku ma
sens. To traktowanie tego, co nas spo-
tyka, nie jako problemu, ale wyzwania.
Zwrd¢ uwage na magie sfowa.,To jest dla
mnie problem” — dziata dotujaco.,To jest
dla mnie wyzwanie” - dziata zadaniowo.
Wiec przestan sie zamartwia¢, a zacznij
sie martwi¢. Zamartwianie to przezuwa-
nie trudnosci, nic dobrego z tego nie wy-
chodzi. Martwienie sie to nastawienie na
pozytywne troszczenie sie i cel.

Powotatem sie na badania Antovsky-
‘ego dotyczace kobiet, ktére przezyly trau-
me pobytu w obozie koncentracyjnym
i przywofatem w pamieci teraz ksigzke,
rozmowe rzeke z Alicja Gawlikowska-
-Swierczyriskg (datem w literaturze inspi-
rujgcej). To osoba, ktéra jako dziecko stra-
cifa rodzicow. Miata 18 lat jak wybuchfa

Edukacja i psychologia na co dzien

wojna. Dziafata w konspiracji. Trafita do
obozu koncentracyjnego dla kobiet w Ra-
vensbruck. Méwi ona, ze to, co jg trzymato
przy zyciu, kiedy stata przez wiele godzin
na apelu, zagrozona smiercia, w zimnie, to
widok promieni stonecznych. Ten widok
jg radowat i dawat site do przetrwania. Je-
$li potrzebujesz mocnej tabletki optymi-
zmu, to polecam Ci nie suplement diety
Positivum, ale lekture tej wiasnie ksigzki.
Duzo skuteczniejsze.
Mowigc o odpornosci  psychicz-
nej, warto jeszcze przytoczy¢ ciekawe
badania Abrahama Maslowa, jednego
z czotowych przedstawicieli psychologii
humanistycznej. Wychodzac z zatozenia
Arystotelesa, ze:,Co niepospolity cziowiek
uwaza za dobre, jest prawdziwie dobre’,
zbadat on osoby, ktére charakteryzowaty
sie wyjatkowym zdrowiem psychicznym.
Stwierdzit, Zze osoby osiggajace szczegol-
nie wysoki poziom realizacji swych ludz-
kich mozliwosci charakteryzuja sie:
®  Wiekszg od innych akceptacjg siebie
iinnych.

® Mniejszg w poréwnaniu z innymi
koncentracjg na sobie i wiasnych
problemach.

® Gtebokim poczuciem wiezi z innymi
ludZmi.

® ftatwym znoszeniem samotnosdi,
do ktérej okresowo daza.

® Adekwatnym postrzeganiem rze-
czywistosci i mniejsza zaleznoscia
od stereotypow.

® Wiekszg od przecietnej spontanicz-
noscig w mysleniu i zachowaniu.

® Niezaleznoscia od opinii Srodowiska
i konwencji obyczajowej.

® Wysokim stopniem niezalezno-
$ci, umozliwiajgcym  zachowanie
wiernosci wiasnym przekonaniom
nawet w sytuacji odrzucenia czy re-
presji.

® Zdecydowaniem w sadach moral-
nych i postrzeganiem ich jako war-
tosci obiektywnych.

® Poczuciem humoru (zastepujac nim
oburzenie lub pogarde).
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® Sktonnodcia do przezy¢ mistycz-
nych.

Pozostawie te wyniki badan Ma-
slowa celowo bez komentarza. Prosze,
przeanalizuj je, tak dla siebie. O niekto-
rych z tych rzeczy juz rozmawialismy.
Zastanéw sie, ktére z nich warto by
w sobie wzmocnic i rozwingc. Jesli be-
dzie mi dane, to do niektérych z nich
powrdce. Na razie proponuje indywi-
dualny ,trening” tych cech w oparciu
0 wczesniejsze moje przekazy.

Przez cate dzisiejsze spotkanie
(w warstwie moze troche ukrytej) prze-
wijat sie jeden motyw — mianowicie ela-
stycznos¢ psychiczna. Pojecie to w je-
zyku angielskim okreslane jest stowem
resilience. Ma kilka znaczen. Z jednej stro-
ny to odpornos¢, z drugiej to preznos¢, ale
takze elastycznos¢. Obecnie w psycholo-
gii uwaza sie, ze jest to ten wymiar ludz-
kiego funkcjonowania, ktéry zapewnia
mu sprawne radzenie sobie ze stresem
i optymalne funkcjonowanie w rolach in-
dywidualnych i spotecznych. Przywotany
przeze mnie we wczesniejszym odcinku
Przewodnika amerykanski psycholog Mar-
tin Seligman, jeden z tworcow psycho-
logii pozytywnej, dat dziesie¢ prostych
a skutecznych rad budowania tej waznej
cechy. Te rady idealnie wrecz klamrujg na-
sze dzisiejsze rozwazania.

Oto one:

1. Buduj relacje: z rodzing, znajomymi.
Wspieraj innych.

2. Nie postrzegaj kryzyséw jako sy-
tuacji, z ktérymi nie jeste$ w stanie
sobie poradzi¢: sytuacje mogg by¢
trudne, ale istotg sprawy jest to, jak
je interpretujesz.

3. Zaakceptuj zmiany: to jest nieod-
taczna strona naszego zycia. Sa rze-
czy, ktére mozesz zmieni¢, i takie,
ktérych nie mozesz. Nastawienia
zmieni¢ mozesz zawsze.

4. Wyznaczaj efektywne cele, czyli re-
alistyczne i na dzisiaj.

5. Koncentruj sie na zadaniu: wykaz
inicjatywe, a nie odktadaj realizagji
na jutro. Planuij.

6. OdnajdZz samego siebie — sytuacja
trudna to okazja do poznania siebie
i wzrostu.

7. Postrzegaj siebie pozytywnie: zaufaj
swojemu instynktowi i sobie.

8. Patrz w przysztos¢ nie pesymistycz-
nie i lekowo, ale z oczekiwaniem po-
mysInosci.

9. Oczekuj tego, co dobre; mysl o tym,
Czego pragniesz, a nie o tym, czego
sie boisz.

10. Zadbaj o siebie — dbanie o siebie
pod kazdym wzgledem, zaréwno
indywidualnym, fizycznym i spo-
tecznym, wzmocni Ciebie.

Oto przyszedt czas na nasz test,

0 ustosunkowanie sie do ktérego po-

prositem na poczatku spotkania. Test,

ktory wykonates, mierzy wiasnie odpor-
nos¢ psychiczna.
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Jedli uzyskates w nim wynik plasu-
jacy sie w przedziale 56-76 punktéw, to
miescisz sie w grupie 68% 0séb osigga-
jacych taki wynik. Charakteryzujesz sie
przecietna, wystarczajagcag odpornoscia
psychiczng. Potrafisz sprawnie poruszac
sie w zyciu.

Jezeli Twoj wynik przewyzsza 76
punktéw, to gratuluje. Radzisz sobie
Swietnie w zyciu.

Wynik w granicach 46-56 punk-
téw moze zaswiadczac o tym, ze dosc
ciezko znosisz sytuacje stresowe. Trzeba
nad sobg troche popracowac.

Jedli masz nizsze wyniki, to rozwaz
mozliwos¢ udania sie do specjalisty
7 prosba o pomoc.

Zycze zdrowia i wytrwatosci

putek@invar.net.pl

Literatura inspirujaca

1. Antonovsky A. Rozwiktanie tajemnicy zdrowia.
Jak radzi¢ sobie ze stresem i nie zachorowac.
Fundacja Instytutu Psychiatrii i Nerologii, War-
szawa, 1995.

2. Berndt Ch. Tajemnica odpornosci psychicznej.
Jak uodpornic sie na stres, depresje i wypalenie
zawodowe. Wyd. UJ, Krakéw, 2015.

3. Brinkmann S. Poczuj grunt pod nogami, WAM,
Krakow, 2019.

4. de Shazer S. Kiedy stowa byty magig. Wyd. CTK,
todz, 2013.

5. Zaborek D. Czesatam ciepte kroliki. Rozmowa
7 Alicjq Gawlikowskg-Swierczyriskq. Wyd. Czar-
ne, 2018.

Rozwdd rodzicow - traumatyczny czas

dla dzieci

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkét Publicznych w Lenartowicach

Statystyki w Polsce s3 zatrwazajace, roz-
wodow z roku na rok przybywa, a prze-

ciez jest to jedno z najbardziej tragicz-
nych wydarzen w zyciu kazdej rodziny.
W Polsce orzeka sie okoto 65 tys. rozwo-
dow rocznie, czyli co trzecie matzenstwo

ulega rozpadowi. Zdarzenie to jest o wie-

le trudniejsze, jesli bezposrednimi uczest-
nikami rozwodu s dzieci. Emocjonalny
ciezar tej sytuacji ma na nie bezposredni
wptyw i potrzebujg one duzo czasu, by
ich zycie wrécito do,nowej” normalnosci.
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Fot. Carey Hope

Rozwdéd  rodzicow — wywotuje
wiele negatywnych zaburzen, ktére
spowodowane s3 napieciami emocjo-
nalnymi, jakie odczuwa w tym czasie
dziecko. Bez wzgledu na to, czy rodzina
od dtuzszego czasu zyfa ze sobg w nie-
zgodzie, czy rozwdd jest wynikiem
zdrady matzenskiej jednego z rodzi-
cOw lub konsekwencjg narastajgcego
od lat konfliktu pomiedzy rodzicami,
to wilasnie dzieci odczuwajg najdo-
tkliwiej zatamanie sie dotychczasowej
wspolnoty. Poréwnuja swoja sytuacje
z innymi, kolezankami i kolegami ze
szkoty albo sasiadami. Zadaniem ro-
dzica, ktory zostaje z dzie¢mi w mo-
mencie, gdy drugi opuszcza dom, jest
umiejetne przeprowadzenie rozmowy
z nimi o tym, co sie aktualnie w tej ro-
dzinie dzieje. Niestety, czesto rozwdd
wywotuje wiele stresogennych sytuadji
zwigzanych z konfliktem pomiedzy ro-
dzicami, wyprowadzeniem sie jedne-
go z nich z domu, pogorszeniem sie

statusu finansowego rodziny, brakiem
stabilnosci  struktury rodzinnej oraz
nadmiernym obcigzeniem, ktére wy-
nika z braku opieki przez dtuzszy czas
nad dzie¢mi i koniecznoscig dbania
0 samego siebie’,

Najwazniejszg kwestig powinno
by¢ to, by dziecko miato mozliwos¢
rozmawiania o swojej trudnej sytuacji
7 osobami, ktérym ufa, na przyktad bli-
skimi, kolegami, nauczycielami ze szko-
ty. Obserwujgc dziecko w przypadku
rozwodu rodzicow, trzeba umie¢ mu
przedstawic, ze jest ono dla swoich ro-
dzicow zawsze najwazniejsze. Proble-
mem jest, gdy na przyktad ojciec, ktory
zdradzat matke, w pewnym momencie
postanawia zerwac zupetnie kontak-
ty ze swoimi dzie¢mi. Wyttumaczenie
dziecku w racjonalny sposéb tego, co
sie aktualnie dzieje, jest bardzo trud-
ne. Rozwod bardzo silnie wptywa na
ksztattowanie sie jego osobowosci’
Profesor Mirostawa Nowak-Dziemia-

nowicz  jednoznacznie  podkresla,
ze rozwdd stusznie jest zaliczany do
przemocy wobec dziecka, patologii
i dewiacji spotecznej oraz rodzinnej’.
Wspotczesni pedagodzy od dawna bija
na alarm, iz zmiana struktury rodziny:
jedynactwo, rozpad i rozktad rodziny
oraz jej rozne rekonstrukcje powoduja,
ze dziecko musi znacznie szybciej wy-
doroslec.

W literaturze pojawia sie okre-
Slenie depedagogizacji dziecinstwa,
poniewaz mtody cztowiek traci swo-
jg dzieciecag przestrzen i staje wobec
wielu problemoéw i zadan tak jak osoba

dorosta. Depedagogizacja dziecinstwa

' A Koniecko, Jak wspiera¢ dziecko
podczas rozwodu rodzicow [dostep on-
line  25.082020] https.//sp47.bialystok.
pl/2019/12/10/jak-wspierac-dziecko-podc-
zas-rozwodu-rodzicow/

2 B. Kaja, Rozwdd w rodzinie a osobowos¢
dziecka, Bydgoszcz, 1992, s. 11.

* M. Nowak-Dziemianowicz, Doswiadczenia
rodzinne w narragjach: interpretacje senséw
i znaczen, Wroctaw, 2002, s. 233.
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nastepuje w wypadku, gdy rodzine
dotyka krytyczne wydarzenie losowe,
m.in. rozwdéd rodzicow?. Dzieci w ro-
dzinach rozwiedzionych majg bardzo
trudng sytuacje emocjonalna, opie-
kuncza i wychowawcza. Dla dziecka
rozwod nie jest tylko prawnym aktem,
ale przede wszystkim emocjonalnym,
i wigze sie z rodzicielskim cierpieniem.
Rozwodd osieroca dziecko, poniewaz
zostaje ono pozbawione statych relagji
z drugim rodzicem. Dziecko teskni za
rodzicem nieobecnym, za spotkaniami
z nim, do ktérych z réznych przyczyn
nie dochodzi. Dzieci, ktére zostajg od-
trgcone i odrzucone przez jednego
7 rodzicow, przezywajg uczucie nie-
odwzajemnionej mitosci, majg poczu-
cie braku bezpieczenstwa, troski i opie-
ki oraz swiadomos¢ opuszczenia przez
bliska osobe®.

Rozwdd rodzicow przyczynia sie
do odczuwania przez dzieci innosci
i odmiennej od innych sytuacji. Chca
one by¢ kochane tak jak dawniej,
pragng miec¢ oboje rodzicow, czesto
muszg tez znosi¢ rézne przykrosci
i upokorzenia®. Bagaz bolesnych do-
Swiadczer dzieci dZwigajg juz przez
cate dalsze zycie, poniewaz ich wy-
chowanie rézni sie od dzieci wycho-
wywanych w petnej rodzinie. Rozwdd
rodzicow wptywa na dziecko w rézny
sposob w zaleznosci od tego, w jakim
jest ono wieku. Dla malucha w wie-
ku niemowlecym i poniemowlecym,
czyli do okoto 3. roku zycia, negatyw-
nym skutkiem staje sie zerwanie wiezi
emocjonalnej. Reakcja na kiétnie ro-
dzicow to ptacz, brak apetytu, proble-
my ze snem. W tym okresie buduje sie

¢ B, Matyjas, Oblicza dzieciristwa we
wspdiczesnych  rodzinach — polskich, — [wi]
B. Muchacka, K. Kraszewski, Dziecko w swiecie
wspdtczesnym, Krakdw, 2008, s. 31.

> Tamze,s. 33.

& ). Gajda, Wartosci w Zyciu cztowieka.
Prawda, mitos¢, samotnos¢, Lublin, 1997,
s. 182.
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u najmtodszych bezpieczna wiez z ro-
dzicem, jest to tzw. okres zakorzenie-
nia. Problemy rodzicéw przenosza sie
na mate dzieci i obserwuje sie u nich
reakcje regresyjne, np. zahamowa-
nie rozwoju mowy, powrot do ssania
smoczka, ssanie kciuka, wzmozone
przytulanie sie. Brak w poblizu matki
powoduje ptacz i krzyk’.

Silna zaleznos¢ fizyczna od rodzi-
cow wystepuje u dzieci w wieku od
3 do 6 lat. Rozwdd i wyprowadzenie sie
rodzica wywotuje u maluchéw poczu-
cie nieodwotalnej straty, nagle nie ma
juz przy nim taty lub mamy i nigdy ich
nie bedzie®. W tym okresie dzieci w roz-
ny sposdb manifestujg swoje przezycia
emocjonalne. Rodzice moga zaobser-
wowac u nich m.in. trudnosci w zasy-
pianiu, zaburzenia taknienia, uzaleznie-
nie sie od jednego z rodzicéw, labilnosc
emocjonalna, ataki ztosci i agresji wy-
razane fizycznie i werbalnie (uderza-
nie, pchanie, kopanie, ktadzenie sie na
podtodze, przezywanie, wrzaski, kryty-
kowanie), nerwowe nawyki, takie jak
krecenie wtosdw, szarpanie i skrecanie
ubrania, pochrzagkiwanie, ssanie palca,
obgryzanie paznokci. Bardzo istotne
jest, by w tym okresie da¢ dziecku bli-
sko$¢ fizyczng — przytulac i pocieszac
je, nie pozostawiac¢ na dtuzszy czas sa-
memu sobie. Niewskazane sg takze ja-
kiekolwiek wieksze zmiany, wazna jest
punktualno$¢, nastepstwo  zdarzen,
dotrzymywanie danego stowa, stabil-
ne i przewidywalne warunki. Wszystkie
te czynnosci maja stuzy¢ odbudowa-
niu u niego poczucia bezpieczenstwa
i rbwnowagi emocjonalnej®.

’ G. Poraj, J. Rostowski (red.), Zagrozenia
Zycia rodzinnego, £t6dz, 2003, s. 26-27.

8 W. Jaede, Jak uchroni¢ dziecko przed
skutkami rozwodu rodzicéw, Wydawnictwo
WAM, Krakéw, 2007 , 5. 17.

° M. Godlewska, Rozwdd — czy da sie to
zrobi¢ bez szkody dla dziecka? [dostep on-
line 23.08.2020] https://dziecisawazne.pl/
rozwod-czy-da-sie-to-zrobic-bez-szkody-
dla-dziecka/

U dzieci w wieku wczesnoszkol-
nym (od 6 do 9 lat) zaczynaja rozwi-
jac sie cechy, ktore w przysztosci beda
podstawami ich osobowosci. Tesknig
wowczas za rodzicem, ktéry z nimi nie
mieszka, i moga w zwigzku z tym do-
Swiadczac leku przed tym, Zze utraca
rowniez rodzica, ktory z nimi mieszka.
Rozwdéd rodzicow sprawia, ze moga
sta¢ sie przygnebione, smutne i ucie-
kaja w swiat fantazji. Moga ztosci¢ sie
na tego rodzica, ktérego obwiniajg za
rozpad zwiazku. Pojawia sie takze zte
uczucie zwigzane z tym, ze muszg wy-
biera¢, wobec kogo by¢ lojalnym — wo-
bec mamy czy wobec taty. Zdarza sie
tak, ze chcac spedzac czas z rodzicem,
ktory nie sprawuje nad nimi opieki na
co dzien, staja sie jego sojusznikami
i okazujg nieche¢ wobec drugiego ro-
dzica, z ktérym mieszkaja. Dzieci w wie-
ku wczesnoszkolnym przezywajac swoj
wewnetrzny konflikt, moga odreago-
wywac zachowaniami agresywnymi lub
autoagresywnymi, jak réwniez nie wy-
raza¢ przezywanych przez siebie trud-
nych do zrozumienia emodji i uczuc.
U dzieci zaobserwowa¢ mozna np. mo-
czenie nocne czy bezsennos¢. Moze je
takze cechowac niskie poczucie wiasnej
wartosci i trudnos$¢ w nawigzywaniu
kontaktow, a takze nadmierna drazli-
ek

Rozwdd  rodzicow  przypadaja-
cy na dzieci w wieku od 9 do 12 lat
zwieksza znacznie ryzyko wystapienia
zaburzen w rozwoju osobowoscio-
wym. W tym okresie bardzo bolesnie
przezywajg one rozpad rodziny mie-
dzy innymi dlatego, iz maja mniejsza
zdolnos¢ zaprzeczania istniejacej sy-
tuacji, sg bardziej swiadome rozwodu
rodzicow i utraty ktéregos z nich. Sa
narazone na przezywanie konfliktéw

1©° B. Czarnota-Palenik, Kiedy rodzice sie
rozchodzq... Co czuje dziecko rozwodnikdw
[dostep on-line 23.08.2020] https://portal.
librus.pl/rodzina/artykuly/kiedy-rodzice-sie-
rozchodza-co-czuje-dziecko-rozwodnikow
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wewnetrznych, typowym przyktadem
jest okazywanie postawy agresywnej
wobec rodzicow lub jednego z nich
a poczuciem przywigzania i mitosci do
nich, zachowaniem lojalnosci wobec
kazdego z rodzicow a dostrzeganiem
racji istniejgcej po stronie ktdregos
z nich, potrzebg utrzymania bliskiej
wiezi z kazdym z rodzicéw a lojalno-
$cig i postuszenstwem wobec tego
7 rodzicéw, ktoéry przejmuje funkcje
opiekunczo-wychowawcze i jest nie-
chetne kontaktom dziecka z drugim
rodzicem.

By poradzi¢ sobie z trudng do-
mowg sytuacja, mitody cztowiek
w tym wieku uruchamia mechani-
zmy obronne osobowosci: pograza
sie w marzeniach, poszukuje wspar-
cia w grupach réwiesniczych, ucieka
z domu, poszukuje zaspokajania wia-
snych potrzeb poza rodzing. Sposo-
by te obnizajg poczucie zagrozenia
i leku, jednak nie rozwigzujg sytuacji
problemowej dziecka. Ze strony ro-
dzicéw pojawia sie ryzyko wiaczenia
go w istniejacy pomiedzy nimi kon-
flikt i poszukiwanie w nim sojusznika.
Mozna u niego zaobserwowac rézne
reakcje emocjonalne: smutek, wraz-
liwos¢, ptaczliwos¢, postrzeganie sie-
bie jako osoby mniej wartosciowej,
zaburzone jest ksztattowanie systemu
wartosci, nawigzywanie trwatych i po-
zytywnych kontaktow z réwiesnikami,
mogg pojawic sie trudnosci szkolne'.
Mtody cztowiek moze miec¢ takze réz-
ne boéle somatyczne: gtowy, brzucha,
serca, ktére wykorzystuje w celu zmu-
szenia rodzicow, by zaopiekowali sie
nim, majac tym samym nadzieje na
ich pojednanie’.

""" M. Baranowska, Reakcja dzieci na rozwdd
rodzicéw [dostep on-line 23.08.2020], http://
www.pppnt.com.pl/dla-rodzicow/17-reakc-
ja-dzieci-na-rozwod-rodzicow.html

2 Z Kuzniewska, Wptyw rozwodu rodzicow
na psychike dziecka, Cywilizacja i Polityka
2019,tom 17,nr 17, 5. 80.
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Dla mtodziezy w okresie adole-
scendji (od 13 do 17 roku zycia) rozwod
rodzicéw jest bardzo bolesnym do-
Swiadczeniem. W pordéwnaniu z wcze-
$niejszym okresem rozwojowym, po-
ziom dojrzatosci osobowosci i sfery
poznawczej jest jednak wyzszy, czego
skutkiem staje sie to, ze mtodziez re-
alistycznie odbiera konflikt rodzicéw.
W tym wieku obserwuje sie wzrost
zdolnosci do krytycznej oceny sytuadji
i utrzymania dystansu wobec rodzicow
oraz ich probleméw. Dorastajacej mto-
dziezy w przezwyciezaniu trudnosci
w domu rodzinnym, zwigzanych z roz-
wodem rodzicow, pomaga to, ze ma
ona mozliwos¢ brania udziatu w zyciu
spotecznym, szkolnym, nawigzywania
przyjazni.  Nastolatkowie  poszukuja
wsparcia na zewnatrz, CoO moze pro-
wadzi¢ zarébwno do pozytywnych, jak
i negatywnych skutkow. Rozwod rodzi-
cow sprawia, ze mtody cztowiek szybko
usamodzielnia sie, zdobywajac nieza-
lezno$¢ materialng i emocjonalng, ale
rozwdd moze takze prowadzi¢ do za-
chowan zwigzanych z przestepczoscia
indywidualng i zorganizowang (gangi
mitodziezowe), wczesng inicjacjg seksu-
alng, prostytucja, alkoholizmem, narko-
mania. Bardzo duza grupa mtodziezy
7 rodzin rozwodnikdw wyraza niechec
do zawierania zwigzku matzenskiego,
rodzina nie jest dla nich miejscem da-
jacym poczucie bezpieczeristwa i moz-
liwosci rozwoju osobistego. Mtodziez
w wieku 13-17 lat przezywajaca roz-
wod rodzicow, wykazuje duzg niewiare
w mozliwos¢ budowania trwatych wiezi
opartych na wzajemnej mitosci, zaufa-
niu i poszanowaniu'.

Statystycznie najczesciej to wia-
$nie matka pozostaje po rozwodzie
7 dzie¢mi i to na jej barkach cigzy obo-

3 M.Baranowska, Reakcja dzieci na rozwdd
rodzicéw [dostep on-line 23.08.2020], http://
www.pppnt.com.pl/dla-rodzicow/17-reakc-
ja-dzieci-na-rozwod-rodzicow.html

wigzek prawidtowego ich wychowania.
Pomimo wielu cierpien i problemdw,
z jakimi boryka sie rodzina w czasie
rozwodu, to wiasnie rodzic pozostaja-
cy z dzie¢mi musi umiejetnie obdarzy¢
je uczuciem, by jak najmniej odczuty
one rozpad rodziny. Matki wielokrotnie
stajg sie zdolne do bardzo wielu wyrze-
czen, tylko po to, by zrekompensowac
dziecku brak drugiego rodzica. Rozwdd
przyczynia sie do powstania u niego
neurotycznych cech, ktére utrzymujg
sie przez cate zycie. Badania J. Conwaya
wykazaty, ze u dorostych juz dzieci roz-
wiedzionych rodzicow wystepuje nega-
tywny obraz samego siebie, lek przed
ludZmi, poczucie niespetnienie wiasne-
go zycia, brak zadowolenia ze swoich
sukcesow'™.

Rozwdd rodzicow wptywa takze
odmiennie na dzieci w zaleznosci od
ich pfci. Dziewczynki silniej przezy-
waja rozwdd, mocniej odczuwaja te
sytuacje, sa sktonne do depresji, ztych
nastrojow, lekow, czedciej wykazuja
dolegliwosci psychosomatyczne, cze-
sto biorg na siebie odpowiedzialno$¢
za sprawy rodziny, co ma na nie zty
wplyw, a wziete na siebie obowigzki
przekraczajg ich sity'. Chtopcy znacz-
nie czesciej sa skfonni do wyrazania
swoich problemoéw w zewnetrznym
zachowaniu, z trudnoscig przychodzi
im bezposrednie i doktadne wyrazanie
uczuc i zyczen w stowach. Obserwuje
sie u nich silng negacje tego, co sie wy-
darzyto w rodzinie. Najczesciej reaguja
agresja, nie potrafig kontrolowac swo-
ich zachowan, bardzo ciezko nawia-
za¢ z nimi wowczas relacje, poniewaz
niechetnie chca oni rozmawiac o swo-
ich uczuciach. Chtopcy majg problem
z niezaleznosciag w zyciu dorostym, bra-

4 J.Conway, Dorosfe dzieci rozwiedzionych
rodzicéw, Warszawa, 1997, s. 33.

> W. Jaede, Jak uchroni¢ dziecko przed
skutkami rozwodu rodzicéw, Wydawnictwo
WAM, Krakéw, 2007, 5. 21-22.
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kuje im pewnosci siebie’. W domach,
w ktoérych to ojciec odchodzi, czesto
Zajmujg pozycje ojca, pomagajac ma-
mie i wyreczajac jg z wielu ,meskich”
domowych zadan. Wspieraja matke,
pragnac jednoczesnie by¢ samemu za-
opiekowanym.

Dzieci rozwodzgcych sie rodzicow
bardzo cierpig wewnetrznie, nie chca
uzewnetrzni¢ swojego smutku i zwat-
pienia, stad niezwykle istotne jest,
by by¢ z nimi w tym bardzo trudnym
okresie.

U dzieci takze obserwuje sie pro-
blemy somatyzacyjne, czyli tzw. ,pty-
nace z ciata’, takie jak roznego rodzaju
bdéle czy rozregulowanie” funkcji orga-
nizmu (np. nudnosci, biegunka, zawro-
ty gtowy, omdlenia). Wyniki badania
lekarskiego nie potwierdzaja jednak
obecnosci choroby, ktéra ttumaczy-
taby ich wystepowanie. Zaburzenia
somatyczne s3 wyrazem ,dyskom-
fortu psychicznego’, ktérego dziecko
w petni sobie nie uswiadamia, a ktére
odczuwa przez rozwdd rodzicow. Nie
potrafi ono rozpoznac i wyrazi¢ swoich
emocji, ktére powodujg u niego na-
piecie psychiczne, za to skupia sie na
spowodowanych nim objawach soma-
tycznych.

Dziewczetom w sytuacji rozwodu
rodzicéw tatwiej przychodzi méwienie
o swoich uczuciach i zmartwieniach.
Prosciej im niz chtopcom znaleZ¢ part-
nerow do rozmowy i do dzielenia sie
doswiadczeniami i przezyciami. Cor-
ki najczesciej zostajg z mama, z ktérg
moga porozmawiaé na wszystkie tema-
ty, stad poczatkowo sprawiajg wrazenie
mniej obcigzonych psychicznie. Matka
potrafi zapewni¢ cérce poczucie bez-
pieczenstwa i prawidtowego znalezie-
nia orientacji w zyciu. Syn w przypadku
rozwodu rodzicow i pozostania z matka

6 Z Kuzniewska, Wptyw rozwodu rodzicow
na psychike dziecka, Cywilizacja i Polityka
2019, tom 17,nr 17, s. 84.
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ma utrudniong mozliwos¢ codzienne-
go obcowania z mezczyzng, ojcem, ktd-
ry wskazywatby mu prawidtowe relacje
damsko-meskie.

Dziewczeta w sytuacji rozpadu
rodziny przejmujg na siebie sprawy ro-
dzinne i czesto wchodzg w role opieku-
nek mtodszego rodzenstwa, natomiast
chtopcy prébuja za wszelka cene zwrd-
ci¢ na siebie uwage poprzez agresyw-
ne zachowania. Bez wzgledu na ptec¢
w przypadku rozwodu rodzicoéw jedni
i drudzy potrzebuja pomocy w tym
trudnym dla nich czasie. Rozstanie ro-
dzicéw generuje wiele cierpienia dla
wszystkich cztonkow  rodziny. Dzieci
obu pfci majg po rozwodzie problemy
z przejmowaniem pozytywnych wzor-
cow rol kobiety i mezczyzny w zyciu
codziennym. Trudnym okresem w roz-
woju jest czas dojrzewania. Jezeli w tym
czasie nastepuje rozwdd rodzicow,
wOwCzas sytuacja ta negatywnie sie na
nich odbija. Pomieszkiwanie na zmiane
u ojca i matki sprawia, ze nie majg one
konkretnego miejsca, w ktérym czutyby
sie bezpieczne.

Brak wzoru wspdlnego pozycia
kobiety i mezczyzny szczegdlnie Zle
przezywajg dziewczeta. Skutkiem tego
jest sytuacja, w ktorej zbyt wczesnie
wchodza one w zwigzki, inne zas boja
sie statych zwigzkow badz nie maja od-
wagi, by wyraza¢ swdéj punkt widzenia.
Niezwykle wazne jest wowczas to, by
rozmawia¢ z dzie¢mi o rozbitych ro-
dzinach. Nie bojmy sie mowic¢ z nimi
o trudnych sprawach, one tego potrze-
buja. Jezeli jest nam ciezko i réwnie
mocno jak dzieci odczuwamy rozpad
naszego matzenstwa, powinnismy szu-
ka¢ pomocy u psychologa, terapeuty
badZ znalez¢ w swoim otoczeniu 0so-
by, ktére réwnie mocno zostaty do-
Swiadczone przez zycie. Dajmy naszym
dzieciom mozliwos¢  wykrzyczenia
emocji, wyciagnijmy z nich wszystko
to, co je trapi, bardzo wazne jest, by

by¢ w tym trudnym czasie ze sobg
blisko i by po rozwodzie budowac
na nowo swoje zycie krok po kroku,
razem. Rodzic pozostajacy z dziecmi
na co dziert musi pamietac¢ o tym, by
mimo swojego wewnetrznego cierpie-
nia zwigzanego z rozpadem rodziny,
stworzy¢ zarébwno dziewczetom, jak
i chtopcom pozytywny model wspol-
nego zycia kobiety i mezczyzny. Dla
dzieci dramatem jest tez sytuacja, gdy
w swoim srodowisku sg wysmiewa-
ne, bo jeden z rodzicoéw prowadzit sie
nieprawidtowo. Rodzic dajacy niepra-
widtowy wzorzec sprawia, ze w przy-
sztosci jego potomek rowniez bedzie
mie¢ duze problemy w nawigzaniu
trwatej i szczesliwej relacji. Nie ma zad-
nego dobrego wieku dla dziecka, by
przeszto ono przez rozwdd rodzicow
bez wiekszych problemdw. Na kazdym
etapie zycia sg one narazone na straty,
ktore w konsekwencji beda rzutowac
na dalsze ich zycie. Trzeba zatem za-
stanowic sie nad tym, czy rozwdéd jest
jedynym mozliwym rozwigzaniem, czy
nie warto dla dobra wifasnych dzieci
zawalczy¢ o prawidtowe relacje, po to
by budowac dom, w ktérym one bedga
sie zawsze czu¢ bezpiecznie. W kazdej
rodzinie i kazdym domu sg chwile ra-
dosne i smutne, borykamy sie czesto-
kro¢ z wieloma problemami, jednak
zaktadajac rodzine, decydujemy sie
by¢ ze sobg na dobre i zte, w zdrowiu
i chorobie, i nikt i nic nie powinno tej
rodziny zburzyc.

Rozwdd rodzicow to trauma dla
dzieci, poniewaz zostaje nagle zburzony
ich codzienny naturalny $wiat. Czuja sie
wtedy gorsze, odizolowane od innych,
osamotnione. Majg duzo problemdw
z wyrazaniem swoich prawdziwych
emodji i uczu¢. Rodzice rozwodza sie
z wielu bardzo réznych powoddw, od
lakonicznych, jakim jest odczucie nie-
dopasowania, po traumatyczne, zwia-
zane z zdrada matzenska, znecaniem sie
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jednego z matzonkéw nad drugim czy
narastajgcymi w rodzinie od lat konflik-
tami, alkoholizmem, narkomania, sekso-
holizmem.

Dziecko réznie jest traktowane
przez swoich rodzicéw podczas roz-
wodu. Przeprowadzone przez prof. Do-
minike Maison w kwietniu 2017 r. na
Zlecenie Fundacji Mamy i Taty badania
wskazuja, ze konsekwencje zarowno
krotko-, jak i dtugofalowe zalezg od
tego, w jaki sposéb dorosli zachowuja
sie wobec dziecka w momencie rozwo-
du. Wyodrebniono trzy modele podej-
$cia rodzicéw do traktowania dziecka
podczas tego procesu. Kazdy z tych
modeli ma inne konsekwencje dla jego
dalszego funkcjonowania spotecznego
i psychologicznego.

1. Dziecko uwiktane w proces — w tym
modelu jest ono zaangazowane w wal-
ke pomiedzy rodzicami, odbywa sie
to na przyktad poprzez dyskredytacje
partnera w oczach dziecka czy préba-
mi przekupienia go. W momencie gdy
dziecko staje sie obiektem walki po-
miedzy rodzicami, wzrasta u niego jego
poczucie niepewnosci i dezorientacji,
poniewaz jest stawiane wobec koniecz-
nosci wybrania strony, co sprowadza sie
do dramatycznego wyboru pomiedzy
ojcem a matka.

2. Dziecko wykluczone z procesu — w tej
sytuacji rodzice starajg sie izolowac je
od tego, co sie miedzy nimi dzieje. Mat-
zonkowie nie rozmawiajg z dzieckiem,
nie informuja, co sie wydarzy, a takze
jaki to bedzie miato wptyw na ich zycie.
Czesto jedynie informujg o konkret-
nych ustaleniach, nie ttumaczac muy,
dlaczego zostaty przyjete. Ten model
podejscia do rozwodu wywotuje szereg
negatywnych konsekwencji dla dziec-
ka, poniewaz czuje sie ono postawione
przed faktem dokonanym, nie otrzy-
muje niezbednego wsparcia i pomocy.
Moze takze odczuwac lek oraz bezsil-
nos$¢ wobec otaczajgcego go Swiata.
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3. Dziecko wigczone w proces — to
model, w ktérym rodzice rozmawiajg
Z nim o zaistniatej sytuacji, dajac mu
przestrzenn do wyrazenia jego emodji
i opinii. Rozmowa o tym, jak teraz be-
dzie wygladato ich zycie, sprawia, ze
Czuje sie ono wazne, ogranicza jego
poczucie odrzucenia i bezradnosci. Ta-
kie postepowanie z dzieckiem w czasie
trwania rozwodu — z uwzglednieniem
jego punktu widzenia - zmniejsza dtu-
gofalowe negatywne konsekwencje
psychologiczne.

Sytuacja ta znaczaco rézni sie od
$mierci jednego z rodzicdw, poniewaz
dzieciom ciezko pogodzi¢ sie z tym, ze
muszg zaakceptowac rozwdd swoich
rodzicoéw. Bez wzgledu na wiek wierza
one, ze rodzice w koncu sie pogodza.
U dzieci rozwodnikow pojawia sie lek
0 przysztosc. Lek ten wzmaga sie, im
bardziej zaburzony zostaje ich dotych-
czasowy rytm zycia. Wierzg, ze stan ten
moze ulec poprawie tylko wowczas, kie-
dy rodzice znéw bedg razem. W zwigz-
ku z tym nadzieja na powrdét do siebie
rodzicéw wywotuje utude normalnego
zycia. Dzieje sie tak w momencie, gdy
rodzice nie potrafig rozliczy¢ sie emo-
cjonalnie z poprzedniego matzeristwa
i wytworzy¢ nowego typu wiezi o cha-
rakterze przyjacielskim. Dzieciom trud-
no wtedy uznac istniejaca sytuacje za
normalng, za jeden z wariantéw zycia
dorostych.

Rozwdd rodzicow jest zdarzeniem,
na ktére dziecko nie ma zadnego wpty-
wu, a zatem przezywa ono trajektorie
cierpienia. Profesor M. Nowak- Dzie-
mianowicz pisze: ,Trajektoria cierpie-
nia dotyczy tych fragmentéw Zzycia
cztowieka, w ktérych pojawia sie znie-
nacka w sposéb wczedniej nie przewi-
dziany zdarzenie, ktére nie pozwala juz

w zyciu jednostki ptynac¢ po utartych,

oswojonych i znanych szlakach™”. Dla
dziecka w kazdym wieku rodzice s
najwazniejszymi i najblizszymi osoba-
mi, a ich rozwdéd sprawia, ze tracg one
poczucie dotychczasowej spokojnej
egzystencji. Rozwdd narusza codzienny
tad w zyciu dziecka i wprowadza dez-
organizacje. ,Potaczenie utraty kontroli
nad witasnym dziataniem, zaskoczenie
przez nagte, niespodziewane wydarze-
nie z poczuciem winy, ktore kaze pytac
siebie i szuka¢ w sobie, w jakim$ swo-
im zaniechaniu lub jakiej$ btednej badz
pochopnej decyzji, przyczyn trauma-
tycznego wydarzenia, wydaje sie szcze-
golnie dotkliwe dla doswiadczajacej go
jednostki. Trudnos¢ w tej sytuadji, jej
nierozwigzywalnos¢ polega takze na
tym, iz cztowiek nie ma juz mozliwosci
na zweryfikowanie dreczacych go nie-
pokojow e,

U dzieci, z ktorymi jeden z rodzi-
cow zrywa zupetnie kontakt, pojawia
sie lek o to, ze mogg one zostac row-
niez pozostawione przez drugiego
z rodzicéw. Rodzic, ktéry nie utrzymu-
je kontaktu z dzieckiem, sprawia, ze
przestaje ono wierzy¢ w jego dawng
mitosc.

,Kolejng cecha trajektorii cierpienia,
ktérg rowniez mozna odnies¢ do cier-
pienia dziecka wywotanego rozwodem
rodzicéw, jest zamet i zaktécenia wyste-
pujace w sferze jego zycia codziennego.
Wiele badan potwierdza fakt, ze dziedi,
ktére dotkneto doswiadczenie rozwodu,
wykazuja tendencje do nagtej apatii, tra-
cq kontakt z rzeczywistoscia albo wrecz
przeciwnie stajg sie agresywne. Bardzo
czesto rozwodd wptywa destrukcyjnie na
ich relacje z réwiesnikami oraz pogarsza

17 M. Nowak-Dziemianowicz, Doswiadczenia
rodzinne w narracjach: interpretacje senséw
iznaczenr, Wroctaw, 2002, s. 236.

¥ Tamze,s. 241.
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wyniki w nauce. Czestym przejawem s
trudnosci wychowawcze"?. Dzieci cier-
pig z powodu rozwodu rodzicow bez
wzgledu naich pte¢. Ta traumatyczna dla
nich sytuacja sprawia, ze dojscie do row-
nowagi po rozwodzie rodzicéw zajmuje
im okoto 2-3 lat.

Oprécz  konfliktdw, dla  dziecka
trudne sg zmiany w zachowaniu rodzi-
cow oraz niestabilnos¢ ich uczud. Rodzic
czesto pod wptywem stresu zwigzanego
zrozwodem i zmieniajacej sie na co dzien
sytuacdji przezywa liczne zmiany nastroju
oraz niepewnos¢ dotyczacg postepo-
wania z dzieckiem. Cze$¢ rodzicéw staje
sie bardziej dyscyplinujaca, narzuca mu
Swoje wymagania, a czasami zdarza sie
wrecz przeciwnie — by ztagodzi¢ skutki
rozwodu, staje sie zbyt pobtaZliwa i ule-
gfa. W niektérych okolicznosciach rodzic
okazuje dziecku mniej uczu¢, zdarzaja sie
tez przypadki, kiedy zupetnie porzuca on
swoje dziecko, a kiedy indziej — ,zalewa”
je opiekunczoscia i okazywaniem mito-
$ci. Negatywne skutki takiego postepo-
wania rodzicow mogg by¢ tagodzone
poprzez mozliwos¢ kontaktu z obojgiem
rodzicow oraz z ich rodzinami. Proble-
mem jest sytuacja, w ktorej jedno z rodzi-
cow nie odczuwa potrzeby spotykania
sie ze swoimi dzie¢mi i wowczas przed
rodzicem pozostajagcym z dzieckiem na
co dzien staje trudne zadanie fagodzenia
wielu skrajnych emocji, ktére odczuwa
ono kazdego dnia.

Bez wzgledu na ptec¢ dziecka roz-
wod negatywnie wptywa na jego dal-
sze zycie. Trzeba wykaza¢ sie nie lada
umiejetnoscia, by potrafi¢ sie po tym
kryzysie podnies¢. Wazna jest postawa
rodzicow wobec rozwodu i myslenie
nie o sobie, a o dzieciach, ktére o wie-
le dotkliwiej odczuwajg sytuacje, gdy

mama i tata przestajg razem mieszkac.

9 Tamze,s. 244.
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Sytuacja osob chorych na
mukowiscydoze na rynku pracy

Marzena Piejko
Ankiete do niniejszego artykutu pomo-
gta stworzy¢ Katarzyna Kaczmarek

W etycznym wymiarze praca jest dobrem
sama w sobie. W pracy wyraza sie god-
nos¢ cztowieka i jego kreatywna natura.
Praca, w wymiarze uzytkowym, stuzy tak-
ze zaspokojeniu podstawowych potrzeb.
Nie tylko materialnych, bowiem pozwala
zdobywac nowe umiejetnosci i kontakty
z nowymi ludZmi. Praca zawodowa w du-
zym stopniu buduje réwniez poczucie
wiasnej wartosci i tozsamosci. Czesto de-
cyduje o statusie, jaki stanowimy w kon-
taktach i zyciu spotecznym. Jest wynikiem
naszych indywidualnych umiejetnosci
i zdobywanej przez lata wiedzy.

W przygotowanej przeze mnie an-
kiecie, dotyczacej sytuacji osob chorych
na mukowiscydoze, wiekszos¢ 0séb
wskazata, ze oprécz wymienionych wyzej
aspektow, praca, w naszym przypadky,
jest takze sposobem na usamodzielnienie
sie (68% ankietowanych) i otwarciem sie
na spoteczenstwo (60% ankietowanych).
8% ankietowanych odpowiedziato, ze ak-
tywne uczestnictwo na rynku pracy spra-
wia, Ze czuja sie oni pozytecznii potrzebni
innym. Mysle, ze warto wspomnie¢ takze
o sieci kontaktéw, jakie osoba chora na
mukowiscydoze moze budowac zinnymi
osobami niepetnosprawnymi albo w po-
dobnej sytuacji zdrowotnej, w przypadku
pracy, na przykfad w zakfadzie aktywnosci
zawodowej, albo zupetnie odwrotnie, jak
pisze K. Maj" ,Osoby niepetnosprawne

' K Maj, O potrzebie badari nad
aktywnoscig zawodowg 0s6b z ograniczonq
sprawnosciq  [w]:  Osoby z ograniczonq
sprawnosciq na rynku pracy, red. A. Brzezin-
ska, Z. Wozniak, K. Maj, Wydawnictwo SWPS
Academica, Warszawa, 2007.

(w tym chore na mukowiscydoze — przyp.
autorki) podtrzymujgc znajomosci jedy-
nie z innymi niepetnosprawnymi (w tym
z chorymi na mukowiscydoze — przyp.
autorki), zamykaja sie we wiasnej grupie,
tworzac swego rodzaju getto. Sprzyja to
powstawaniu stereotypdw, jak réwniez
niedostatecznej integracji kulturowej”
Wsrod trzydziestu osob chorych
na mukowiscydoze powyzej osiemna-
stego roku zycia, ktore wypetnity an-
kiete, 82,1% kiedykolwiek wykonywato
badZ wykonuje obecnie prace zawodo-
wa. Dotyczy to zardbwno osob wykonu-
jacych prace najemna, jak i pracujacych
na wiasny rachunek (8,3% ankietowa-
nych). Posréd bezrobotnych respon-
dentéw 36,4% nie pracuje dtuzej niz
dwa lata, 18,2% dtuzej niz rok, tak samo
18,2% chorych nie pracuje mniej nizrok,
a 27,3% oséb nie pracowato nigdy.
Gtownym powodem niepodjecia
przez nich aktywnosci zawodowej jest
powazny stan zdrowia (41,7%), na kolej-
nych pozycjach znalazly sie takze: brak
mozliwosci wyjscia z domu, niechec
pracodawcow do zatrudniania 0séb nie-
petnosprawnych, opieka nad dzieckiem,
trudno$¢ w znalezieniu pracy na odpo-
wiednim stanowisku i z godnym wyna-
grodzeniem i brak potrzeby pracy. Wsréd
tych osob 21,4% szuka obecnie pracy.
Posrod ankietowanych 55,6% po-
siada wyksztalcenie wyzsze (np. takie
kierunki studiéw jak: administracja, bu-
downictwo, dziennikarstwo i komunika-
Cja spoteczna, finanse i rachunkowos¢,
psychologia  kliniczna,  psychologia,
socjologia, terapia pedagogiczna z pe-
dagogika specjalng, zarzadzanie kulturg
i mediami, pedagogika wczesnoszkolna
7 przedszkolng), wyksztatcenie srednie
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posiada 40,7% ankietowanych (np. tech-
nikum informatyczne, technikum rolni-
cze, liceum ogdlnoksztatcace, technikum
administracyjne, technik zywienia i go-
spodarstwa domowego, technik logi-
styk), 3,7% ankietowanych osob posiada
wyksztatcenie zawodowe.

Wiekszos¢ chorych na mukowiscy-
doze, ktérzy wypetnili ankiete, pracuje
badZ pracowato w zawodzie zgodnym
7 wyksztatconym kierunkiem studiéw
lub profilem szkoty sredniej. Warto
wspomnie¢, ze to duze osiggniecie,
bo przeciez zazwyczaj mtodym oso-
bom tuz po studiach na drodze do ka-
riery w wybranym zawodzie stoi brak
mozliwosci zdobycia odpowiedniego
doswiadczenia. To gtownie przez bez-
platne staze i praktyki mtodzi ludzie re-
zygnujg ze zrobienia pierwszego kroku
w konkretnej branzy, wybierajac ptatna
prace poza nig. | o ile w branzach, ktére
zazwyczaj nie wymagaja wykwalifiko-
wanych pracownikow, jak na przyktad
handel, brak praktyki w zawodzie jest
kwestig marginalng, to w przypadku
firm, poszukujacych przysztych specja-
listow, brak odpowiedniego doswiad-
czenia staje sie juz problemem.

Zanim poznamy opinie lekarza
pulmonologa na temat polecanych
i stanowczo odradzanych zawoddw
w przypadku oséb chorych na muko-
wiscydoze, ktéra znajduje sie na koncu
artykutu, przyjrzyjmy sie stanowiskom,
jakie zajmujg badZz zajmowaty osoby
biorgce udziat w ankiecie. S3 wsrod
nich na przyktad: pracownik socjalny/
koordynator rodzinnej pieczy zastep-
czej, pracownik ochrony, specjalista do
spraw marketingu, pracownik biurowy/
sekretarka, ratownik medyczny/kierow-
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ca, stylista rzes i paznokci, HR specialist,
sprzedawca, asystent projektanta, asy-
stent w dziale legalizacji zatrudnienia,
krawcowa, grafik komputerowy czy
specjalista od digitalizacji.

Najwiecej, bo az 76% ankietowa-
nych, jest lub byto zatrudnionych u pry-
watnych przedsiebiorcow, 20% w pan-
stwowej jednostce, 16% w zaktadzie
pracy chronionej, 8% prowadzi wiasng
dziatalno$¢ gospodarczg, a 4% chorych
pracuje badz pracowato w zakfadzie ak-
tywnosci zawodowe;j.

W tym miejscu warto wyjasni¢, co
to jest zaktad pracy chronionej oraz za-
ktad aktywnosci zawodowe;j.

Zaktad pracy chronionej (ZPCh)
to: ,przedsiebiorstwo, ktore przystoso-
wane jest do zatrudniania 0séb niepet-
nosprawnych. Podstawowym celem
ZPCh (co oczywiste — przyp. autorki) jest
uzyskanie dochodu oraz aktywizacja za-
wodowa 0s6b niepetnosprawnych, kto-
re nie s w stanie poradzi¢ sobie w na-
turalnym srodowisku otwartego rynku
pracy. Praca chroniona to taka, w ktorej
pracodawca dostosowuje miejsce pra-
cy pod osobe wykonujaca czynnosci
stuzbowe. Wedtug Unii  Europejskiej
definicja pracy chronionej mowi, ze za-
trudnienie chronione to zatrudnienie
co najmniej 50% osdb niepetnospraw-
nych niezdolnych do pracy”

Natomiast zaktad aktywnosci
zawodowej (ZA7) jest: ,wyodrebniong
organizacyjnie i finansowo jednostka,
ktéra zapewnia zatrudnienie osobom
niepetnosprawnym ze znacznym stop-
niem niepetnosprawnosci oraz osobom
z umiarkowanym stopniem niepetno-
sprawnosci, u ktérych stwierdzono au-
tyzm, uposledzenie umystowe lub cho-
robe psychiczng. Osoby te wymagaja
specjalnych, tzw. chronionych warun-

2 https//www.praca.pl/poradniki/rynek-
-pracy/zaklad-pracy-chronionej-czym-jest,
warunki,przepisy,dofinansowanie_pr-1977.
html

kéw pracy. ZAZ moze by¢ utworzony na
terenie, gdzie sg problemy ze znalezie-
niem stanowisk pracy chronionej i sta-
rosta wyda opinie o potrzebie utworze-
nia zakfadu aktywnosci zawodowej na
danym terenie”.

Istniejg jeszcze programy aktywi-
zacji zawodowej dla réznych grup spo-
tecznych, w tym dla oséb posiadajacych
status osoby niepetnosprawnej. Gtow-
nym ich celem jest aktywizacja spo-
teczno-zawodowa tych osoéb. Prowadzi
je na przyktad Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
poprzez szkolenia, kursy, staze czy do-
radztwo zawodowe. Wsréd osob, ktdre
wziety udziat w ankiecie, tylko 32,1%
skorzystato z programu aktywizacji za-
wodowej.

Az 80,8% ankietowanych odpo-
wiedziato, ze ich pracodawca wiedziat
badz wie o ich chorobie. Na stronie
Biura Petnomocnika Rzadu ds. Oséb
Niepetnosprawnych mozemy przeczy-
ta¢ jednak: ,Ustawa z dnia 27 sierpnia
1997 roku o rehabilitacji zawodowej
i spoftecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych nie ustanawia obo-
wigzku poinformowania pracodawcy
0 posiadaniu orzeczenia o stopniu nie-
petnosprawnosci. Korzystanie przez
osobe niepetnosprawng z uprawnien
pracowniczych przewidzianych w usta-
wie o rehabilitacji (...) jest prawem, a nie
obowiazkiem danego pracownika™.

Jedli mowa o ogdlnym poziomie
zadowolenia z pracy, to wiekszos¢, bo
53,8% ankietowanych, odpowiedziato,
ze jest on sredni. 26,9% chorych uwaza,
ze wysoki, a 15,4% osob zaznaczyfo, ze
jest on bardzo wysoki.

Podobnie, dla wiekszosci ankieto-
wanych, praca zawodowa przynosi do-
chody zgodne z ich oczekiwaniami oraz

*  https//www.pfron.org.pl/instytucje/
placowki/zaz/

4 http//www.niepelnosprawni.gov.pl/in-
dex.php?c=page&id=104&print=1
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daje zarobki wystarczajagce do godzi-
wego zycia. Ponad potowa oséb, ktdre
wziety udziat w ankiecie, uwaza jednak,
7e nie zapewnia ona dobrych $wiad-
czen socjalnych.

Panstwowy Fundusz Rehabilita-
cji Osob Niepetnosprawnych (PFRON)
bezposrednio nie moze posredniczyc
w zatrudnianiu ani tworzeniu bazy nie-
petnosprawnych oséb bezrobotnych,
ale informuje, ze osoby takie, poszu-
kujace zatrudnienia, powinny zgtaszac
sie do urzeddw pracy, funkcjonujacych
w kazdym powiecie, ktérych rolg jest
miedzy innymi prowadzenie posred-
nictwa pracy, przygotowanie do roz-
mowy o prace, zredagowanie profesjo-
nalnych dokumentow aplikacyjnych
i zapewnienie wsparcia doradcy zawo-
dowego’.

Wiekszos¢ ankietowanych jednak
zatrudnienie znalazto poprzez znajo-
mych (46,2%), z ogtoszer interneto-
wych skorzystato 38,5% chorych, ze
wspomnianego wyzej Urzedu Pracy
3,8%, a pozostate osoby prace dostato
poprzez Agencje Posrednictwa Pracy
i ogtoszenia w mediach (prasa, tv, radio).

Zatrudniajac sie w zaktadzie pracy
chronionej lub w zaktadzie aktywnosci
zawodowej (tzw. chroniony rynek pra-
cy), pracownik moze liczy¢ na pewne
przywileje pracownicze, jakimi s3 na
przykfad: dodatkowy urlop, dodatkowa
przerwa bez obnizenia wynagrodzenia,
mozliwos¢ odmadwienia udziatu w po-
drozach stuzbowych, gdy schorzenie
utrudnia funkcjonowanie w terenie czy
mozliwosc¢ korzystania z doraznej i spe-
Cjalistycznej opieki medycznej, porad-
nictwa i ustug rehabilitacyjnych.

Oczywiscie, w przypadku otwar-
tego rynku pracy (OR), niepetnospraw-
nym pracownikom, po przedstawieniu
orzeczenia o stopniu niepetnosprawno-

> https//www.pfron.org.pl/osobyniepel-
nosprawne/aktywizacja-zawodowa/posred-
nictwo-pracy/
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$ci, w mysl kodeksu pracy i ustawy o re-
habilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu os6b niepetnosprawnych,
rowniez przystugujg pewne uprawnie-
nia (rézne w zaleznosci od stopnia nie-
petnosprawnosci), na przyktad: krotszy
czas pracy (nie wiecej niz 8 godzin na
dobe i 40 godzin tygodniowo), wyko-
nywanie obowigzkéw stuzbowych tylko
w ciggu dnia (nie dotyczy pracowni-
kéw zajmujacych sie ochrong mienia
oraz posiadajacych orzeczenie lekar-
skie o braku przeciwwskazan do pracy
w nocy lub w godzinach nadliczbo-
wych), dodatkowa przerwa w pracy (15
minut, ktore sg wliczane do czasu pracy)
czy dodatkowy urlop wypoczynkowy
(w wymiarze 10 dni roboczych w roku
kalendarzowym).

Na pytanie o rodzaj szczegdlnego
wsparcia w swoim miejscu pracy, re-
spondenci odpowiadali nastepujgco:
dodatkowy urlop (46,2%), mozliwosc¢
pracy zdalnej (26,9%), wieksze mozliwo-
4ci zatrudnienia w niepetnym wymiarze
godzin (19,2%) i mozliwos¢ ingeren-
gji w grafik (3,8%). 46,2% chorych nie
byto lub nie jest szczegdlnie wspierana
W SWOIm migjscu pracy.

Natomiast przy pytaniu o najbar-
dziej efektywne formy wspierania oséb
chorych na mukowiscydoze (w kontek-
$cie zatrudnienia) gtosy roztozyly sie tak:
promowanie nowych form zatrudnienia
(np. praca zdalna) — 75%, ulgi dla praco-
dawcéw zatrudniajacych osoby niepet-
nosprawne — 71,4%, wspieranie dostepu
niepetnosprawnych do edukacji (kursy,
szkolenia) — 57,1%, wspieranie przedsie-
biorczosci niepetnosprawnych poprzez
dotacje na rozpoczecie przez nich dzia-
talnosci gospodarczej/zatozenia wiasnej
firmy — 42,9%, lepsze docieranie z infor-
macjami o lokalnym rynku pracy, tworze-
nie baz danych ofert pracy, doradztwo
zawodowe — 35,7%, upraszczanie proce-
dur dla przedsiebiorcow zatrudniajacych
osoby niepetnosprawne - 3,6%.

Przeszukujac oferty pracy, nale-
7y zwracac¢ uwage nie tylko na to, czy
spetniamy wymogi potencjalnego pra-
codawcy, ale réwniez na to, czy samo
ogtoszenie nie narusza przepiséw pra-
wa. Warto wiedzie¢, ze w mysl art. 123
ustawy z 20 kwietnia 2004 r. o promo-
¢ji zatrudnienia i instytucjach rynku
pracy: ,(...) kto ze wzgledu na pte¢,
wiek, niepetnosprawnos¢, rase, religie,
narodowos¢, przekonania polityczne,
pochodzenie etniczne, wyznanie lub
orientacje seksualng odmadéwi zatrud-
nienia kandydata na wolnym miejscu
zatrudnienia lub miejscu przygotowa-
nia zawodowego, podlega karze grzyw-
ny nie nizszej niz 3000 zt". Oczywiscie
mowa tu tylko o nieuzasadnionych
przez pracodawce przypadkach. Bo nie
bedzie dyskryminacjg niedopuszczenie
do pracy na wysokosciach osoby z prze-
ciwwskazaniami do tego rodzaju pracy
(chodzi tu o wzgledy bezpieczenstwa),
ale zwolnienie ze stanowiska kobiety po
urodzeniu dziecka, gdy nie ma zadnych
powoddw, zwigzanych ze sposobem
wypetniania stuzbowych obowigzkow
- juz tak.

Wsrod 39,3%
rzadko spotyka sie z ofertami pracy

ankietowanych
dyskryminujgcymi  osoby niepetno-
sprawne, w tym chorych na muko-
wiscydoze, 28,6% 0séb — czesto i po-
dobnie, 28,6%, nigdy nie spotkafo sie
7 takimi ofertami.

Analiza sytuacji osob chorych na
mukowiscydoze na rynku pracy nie be-
dzie petna bez informacji o tym, dlacze-
go wedtug chorych, pracodawcy czesto
nie chca zatrudniac osdb z mukowiscy-
doza. Zanim jednak przedstawie najcze-
$ciej wymieniane przez respondentow
powody, chciatabym krotko wspo-
mnie¢ o niepodwazalnych korzysciach,
z ktérych moga czerpa¢ wiasciciele
firm, zatrudniajgcy osoby z orzecze-
niem o stopniu niepetnosprawnosci.

®  http//isap.sejm.gov.pl
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S3 to na przyktad: zwrot kosztéw wypo-
sazenia lub przystosowania stanowiska
pracy, ulgi we wptatach na PFRON, re-
fundacja sktadek ZUS, refundacja kosz-
téw szkolen, niekiedy dofinansowanie
wynagrodzen dla zatrudnionych osob
niepetnosprawnych.

Tych korzysci jest naprawde spo-
ro, ale pracodawcy czesto wykazuja sie
zupetnym brakiem wyobrazni i wiedzy
dotyczacej przystugujacych im przy-
wilejow. Nierzadko wiec wybieraja pra-
cownikéw zdrowych, ale z mniejszymi
kwalifikacjami, co odbija sie na efek-
tywnosci firmy. Idac dalej tym tokiem
rozumowania — wiasciciele przedsie-
biorstw zwalniajg nieefektywnych pra-
cownikdw, ponownie wznawiajac pro-
ces rekrutacji, co wigze sie oczywiscie
z dodatkowymi kosztami. Traca nie tyl-
ko pieniadze, ale cenny czas. A przeciez
warto od razu przyjac¢ specjaliste, nawet
jesli jest nim kto$ posiadajacy status
osoby niepetnosprawne;j.

Wedtug ankietowanych najczest-
szym powodem niezatrudniania oséb
chorych na mukowiscydoze s3 czeste
zwolnienia lekarskie (67,9%), na dru-
gim miejscu plasujg sie stereotypy na
temat osob niepetnosprawnych (25%),
a nastepnie brak $wiadomosci o ulgach
finansowych, ktére przystuguja praco-
dawcom, i konieczno$¢ przystosowania
stanowiska pracy oraz wigzace sie z tym
koszty.

Z punktu widzenia oséb chorych
na mukowiscydoze, ktore wziety udziat
w ankiecie, kwestia dostepu do rynku
pracy wyglada nastepujgco: 57,1% an-
kietowanych uwaza, ze gtdwnym po-
wodem biernosci zawodowej chorych
jest powazny stan zdrowia, 21,4% sadzi,
7e pracodawcy s niechetni zatrudnia-
niu 0séb z mukowiscydozg, 3,6% jest
zdania, ze o nie podejmowaniu aktyw-
noscizawodowej decyduje strach przed
wyjsciem z domu. Potem kolejno: brak
wiary w siebie, brak potrzeby pracy (ze
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wzgledu na ciagte utrzymywanie przez
rodzicéw) i brak pomystu na siebie.

Konczac analize sytuacji oséb cho-
rych na mukowiscydoze na rynku pracy,
warto wspomnie¢ o Karcie Praw Osob
Niepetnosprawnych z 1997 r, na ktéra,
w razie jakichkolwiek problemoéw do-
tyczacych aktywnosci zawodowej, na-
lezy sie powotywac. Karta ta stwierdza,
7e wszyscy posiadajacy status osoby
niepetnosprawnej majg prawo do sa-
modzielnego, niezaleznego i aktywne-
go zycia, a takze miedzy innymi: (...)
prawo pracy na otwartym rynku pracy
zgodnie z kwalifikacjami, wyksztatce-
niem i mozliwosciami oraz korzystania
z doradztwa zawodowego i posrednic-
twa, a gdy niepetnosprawnos¢ i stan
zdrowia tego wymaga — prawo do pra-
cy w warunkach dostosowanych do po-
trzeb niepetnosprawnych”.

O wypowiedZ? na temat poleca-
nych i stanowczo odradzanych za-
woddw, w przypadku oséb chorych
na mukowiscydoze, oraz tego, czym
kierowac sie przy wyborze zatrud-
nienia, poprositam pana doktora Wie-
stawa Morawskiego, pulmonologa,
specjaliste chordb ptuc z Przemyéla. Po-
wiedziat on:

,Problem tzw. Sciezki rozwoju
zawodowego, czyli wyboru kierunku
ksztatcenia w celu zdobycia kwalifikacji
czy to teoretycznych, czy tez praktycz-
nych, odnalezienia sie na wspotcze-
snym rynku pracy, pozyskania trwatej
perspektywy pracy oraz mozliwosci
rozwoju, jest nie lada wyzwaniem dla
wspotczesnego pokolenia miodych Iu-
dzi na catym swiecie.

Z takim problemem, o jeszcze
wiekszej skali, gdyz zwigzanej z przewle-
ktym procesem chorobowym, musza
sie mierzy¢ osoby cierpigce na przewle-

7 https://www.pfron.org.pl/fileadmin/
files/0/360_04_Maria_Agnieszka_Paszko-
wicz.pdf

kte choroby genetyczne, wsrod ktorych
najczestszg jest mukowiscydoza.

Choroba ta, cho¢ z natury nieule-
czalna, ma roéznoraki przebieg u kazde-
go chorego. W obecnej dobie postepu
diagnostyczno-terapeutycznego me-
tody leczenia ulegaja szybkim zmia-
nom, a czas zycia pacjentdw znacznie
sie wydtuza.

Podjecie decyzji dotyczacej formy
i kierunku ksztatcenia oraz pracy ulega
dynamicznym zmianom i naciskom.
Poszerzajgca sie oferta szkot i uczelni
nie idzie w parze z takim samym rozwo-
jem rynku pracy. Duza paleta wyboru
dysponuja w zasadzie tylko najwieksze
aglomeracje. Im dalej ku prowincji, tym
gwattownie jest gorze).

Chory staje wiec czesto przed bar-
dzo trudnymi decyzjami zyciowymi,
takimi jak zmiana miejsca zamieszkania
czy oderwanie sie od grona przyjaciot,
ktére z natury choroby i tak jest czesto
ograniczone. Nawigzanie za$ nowych
kontaktéw, dla niektorych, stanowi nie-
mate wyzwanie.

Kryteria wyboru s3 wiec bardzo
zindywidualizowane, bedac najczesciej
kompromisem pomiedzy wifasnymi
oczekiwaniami, zainteresowaniami,
mozliwosciami  wydolnosciowymi or-
ganizmu, rodzajem terapii, a oferta
studiow i pracy w okolicy miejsca za-
mieszkania i odlegtoscia od osrodka
prowadzacego terapie itd.

Wybor w pewnym sensie ,ufatwia”
analiza negatywna, poprzez odrzucanie
wielu mozliwosci z przyczyn obiektyw-
nych zdrowotnie.
® Kryterium miejsca — nie kazdy skra-

wek ladu i nie kazda wysokos¢ nad
poziomem morza. Trudno bytoby
by¢ przewodnikiem saharyjskiej ka-
rawany czy sprzedawcag pamigtek
w sklepiku na Machu Picchu. Pozo-
staje najlepiej jakis osrodek miejski
(uczelnia) z bliskg dostepnoscia do
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wykwalifikowanej opieki medycz-
nej z baza diagnostyczno-terapeu-
tyczna.

® Kryterium czasu pracy — najlepiej
daleko idaca swoboda dla pracow-
nika i wyrozumiatos¢ pracodawcy
w uktadaniu czasu, toku pracy. Od-
pada wiec praca zmianowa, akordo-
wa, ,na czas" Optymalnie praca na
wiasny rachunek, we wiasnej firmie
jedno, a z czasem moze kilkuosobo-
wej. Tu pole do popisu dla zawoddw
tworczych, artystycznych, dla pracy
zdalnej, tak , przec¢wiczonej” ostatnio
w obliczu koronawirusa.

° Kryterium naktadu energetycznego
- ograniczenie dla zawoddw wyma-
gajacych duzego, nieprzerywanego
naktadu pracy fizycznej i umystowe;.
Konieczno$¢ poszukiwania zawo-
dow, dajacych mozliwos¢ pracy in-
terwatowej — doradca, wyktadowca,
bibliotekarz, niektére zawody praw-
nicze i wiele innych.

® Kryterium stanowiska pracy i utrzy-
mania wysokich norm BHP — a wiec
praca w czystych, niezanieczyszczo-
nych pomieszczeniach, gdzie panu-
je czyste, bogate w tlen powietrze,
odpowiednia wilgotnos¢, tempe-
ratura. Praca w matych zespotach,
z ograniczong transmisja infekgji.

®  Kryterium socjalne — praca musi
przynosi¢ nie tylko satysfakcje z jej
wykonywania  (sens, motywadja,
rozwdj zawodowy), ale pozwoli¢
na godne, samodzielne utrzymanie
i da¢ mozliwo$c zatozenia rodziny.

W decyzjach, ktére ostatecznie
podejmuje samodzielnie chory, pomoc
musi nie$¢ rodzina, lekarz prowadzacy

i doradca zawodowy.

Na szczescie, co wida¢, odwagi

i determinacji w przezwyciezaniu cho-

roby pacjentom nie brakuje. Podziw tez

budzi ich kreatywnos¢ i pozytywne na-
stawienie”.
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Gdzie mozesz miec terapie z SIMEOXEM ?

Lista miast, w ktorych znajduja sie szpitale
prowadzace terapie SIMEOX

Gdansk
Bydg.oszcz

Poznan Dziekanow Lesny

Zatzrze

Ryhﬂik K.r_akdw
Rabka Zdroj Rzeszowl

Kazdy pacjent, ktéry chciatby zastosowac terapie
Simeoxem pod okiem fizjoterapeuty moze zgtosi¢
sie do osrodkow, ktére sg zaznaczone na mapie !

Pacjent powinien miec¢ ze sobg zestaw oddechowy do Simeoxa.

JAK GO ZDOBYC ?

Nalezy uzyska¢ e-zlecenie na wyroby medyczne.

Do wystawienia e-zlecenia na zaopatrzenie w wyroby medyczne jest uprawniony kazdy Lekarz (POZ,
Specjalista Ch. Wew., Pediatra, Specjalista Ch. Ptuc itd.,.).

e-zlecenie np. przy mukowiscydozie powinien zawierac :
P.105 sprzet do indywidualnej fizjoterapii uktadu oddechowego - urzadzenia do drenazu, wytwarzajgce
podwyzszone lub zmienne cisnienie wydechowe
> +nriICD-10 np. E.84.8 przy Mukowiscydozie
> Uprawnienia dodatkowe - jezeli takie istniejg np. 47 DN ( ustawa za zyciem) lub 47 ZN przy znacznym
stopniu niepetnosprawnosci.
Nr e-zlecenia, pesel pacjenta oraz zaswiadczenia o uprawnieniach przesytamy do Promed S.A.
ul. Dziatkowa 56 , 02-234 Warszawa z dopiskiem , WNIOSEK SIMEOX"

Zestaw wydechowy TUB25_EU kosztuje 220zt z czego NFZ refunduje 200zt a 20zt doptaca Pacjent. Jest to
jedna rura na 25 uzy¢ u jednego pacjenta.

Zestaw wydechowy TUB10_EU kosztuje 145 zt, pacjent nic nie doptaca. Jest to rura na 10 uzy¢ u jednego
pacjenta.

Wszelkie szczegoty sg dostepne pod nr telefonu :
782 994 454 Dorota Klatka

$: PhysioAssist PROMED

PARTNER W MEDYCYNIE
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0 magicznym leku i komforcie

oddychania

Rozmowa z Marta Szerszen

Marta Szerszen jest pierwsza oso-
ba w Polsce zazywajacg Kalydeco
- jeden z czterech dostepnych na
catym swiecie lekéw przyczyno-
wych stosowanych u oséb chorych
na mukowiscydoze. 31-letnia Marta,
dzieki licznym zbiérkom, mogta na
wlasnej skdrze przekonac sie o jego
sile i szybkosci dziatania. ,Chce, aby
wszyscy poczuli te magie, ktdra dajg
leki przyczynowe. Chce, by odzyskali
wiare w lepsze jutro. By stali sie tak
szczesliwymi osobami jak ja” - méwi
nasza mukobohaterka.

Kinga Jazwinska: Cze$¢ Marta!
Bardzo sie ciesze, ze zgodzitas
sie na wywiad. Jestem bardzo
ciekawa, czy pamietasz swoje
emocje i przezycia, kiedy po raz
pierwszy trzymatas Kalydeco
w dtoniach i mogtas rozpoczaé
kuracje?

Marta Szerszen: Cze$¢! Leczenie Ka-
lydeco przezywatam juz od momentu,
kiedy dostatam na e-mail fakture za ten
lek. Pojawit sie dreszcz emocji, ze to juz
sie dzieje. Nastepnie, gdy bytam juz
na oddziale, mdéj narzeczony wyjechat
z Niemiec z lekiem. Dostatam zdjecie,
jak trzyma opakowanie w dtoniach. Ajj!
Taka rados¢, takie emocje, ze dostatam
goraczki. Nie ztapatam infekcji ani prze-
ziebienia, nie miatam dreszczy, jak to
jest przy podwyzszonej temperaturze,
ale termometr wskazywat 38°C. A ja czu-
tam sie wysmienicie. Twierdze, ze to po-
zytywne emocje we mnie buzowaty ©.
Kiedy Kalydeco przyjechato, musiatam
odstawi¢ na dwa dni przyjecie leku, nie
mogtam sie doczeka¢, az w koncu na-

stat wymarzony wtorek. Pierwsza tablet-

ke tykatam ze tzami w oczach. Byty to tzy
wzruszenia i szczescia.

Od tej pory zaczat sie u mnie ma-
giczny czas. Dlaczego magiczny? Bo po
pierwsze, spetnito sie moje marzenie, na
ktére czekatam dtugie lata. Tym marze-
niem byfo leczenie cudownym dla mnie
lekiem Kalydeco, bardzo kosztownym,
bo wartym az 16 432,12 €, czyli w zalez-
nosci od waloryzacji euro prawie 74 tys.
7t miesiecznie. Kalydeco zazywam od
7 lipca 2020 r. Lek przyjmuje dwa razy
dziennie po 150 mg.

Po drugie, odczutam cos, czego sie
nie spodziewatam, wcale nie dlatego, ze
watpitam w dziafanie leku. Nie, w jego
skutecznos$¢ wierzytam — bo nadzieja jest
czyms, co utrzymuje chorych w dobrej
kondydji psychicznej. Nie spodziewatam
sie takiego uczucia, poniewaz wczesniej
nigdy go nie zaznatam. Po trzech dniach
od zazycia leku, poczutam to ,cos’ co
trudno poczatkowo byto mi okresli¢.
Pewng ulge...? Kiedy miesieczna kuracja
cudownym lekiem sie skoriczyta, poczu-
tam te réznice. To ,co$” to byt komfort
oddychania bez wysitku.

K.J.: Mozliwe, Zze nie wszyscy zna-
ja Twoja przygode z lekiem, czy
mogtabys ja opowiedzie¢? Wiem,
ze wszystko zaczelo sie od zbidrki
pieniedzy na miesieczng kuracje.
M.Sz.: Inicjatywe zbierania pieniedzy
zapoczatkowata dyrektor przedszkola,
w ktorym pracuje, poniewaz, jak sie oka-
zato, kiedy posztam do szpitala, moja wy-
dolnos¢ oddechowa wynosita 47%. Pani
dyrektor zadzwonita do mojej siostry
i powiedziata:,Monika, robimy duzo akcji
charytatywnych w naszym przedszkoluy,
teraz musimy pomac naszej Marcie. Two-
im zadaniem jest jg przekonac”i zaczeto

sie. Zapalita iskierke, ktéra z akcji w moim

przedszkolu przeobrazita sie w ogrom-
ng akcje pt. ,Pomdz Marcie Odetchnac
z Ulgg" Najpierw byt kiermasz bozonaro-
dzeniowy. Rodzice z mojego przedszkola
z kazdej grupy tworzyli przesliczne cu-
denka $wigteczne, ktére moi przyjaciele
sprzedawali na Kwidzyriskim Jarmarku
Bozonarodzeniowym. Byt pierwszy suk-
ces, uzbieralismy ok. 14 tys. zt. Nastepnie
przedszkole wraz z mojg siostrg zorga-
nizowato przepiekny koncert charyta-
tywny, réwniez pt. ,Pomodz Marcie Ode-
tchnac z Ulgg’, na ktérym wystepowaty
utalentowane kwidzyriskie zespoty oraz
dzieciaczki z innych szkét Byta loteria
fantowa, a przede wszystkim caty ogrom
ciepta i pieknych wspierajacych stow,
ktére bardzo podniosty mnie na duchu
i utwierdzity w przekonaniu, ze miesz-
kam w cudownym miescie wsréd catej
masy przyjaciot. Wszyscy zyli ta akcja. Jak
juz wspominatam, pracuje w przedszko-
lu, dzieci z mojej grupy bardzo przezywa-
ty ten koncert. Pamietam, kiedy podczas
swobodnej zabawy chtopcy z grupy,
w ktérej byfam wychowawca, bawili sie
w sklep i sprzedawali produkty (drewnia-
ne jajka, mieso, tworzyli satatki, kanapki,
deserki), a potem przyniesli mi papiero-

22

MUKOWISCYDOZA 5972020



Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

we pienigdze i powiedzieli, ze to dla mnie
na leki, bym byta zdrowa i juz nie kaszlata.
Do tej pory mam tzy w oczach ze wzru-
szenia. Przypominam, ze takg empatie
okazywaty mi nawet 6-letnie dziecil
Koncert przyniést niesamowity efekt
— uzbieralismy ok. 13 tys. zt. Potem byt
bal charytatywny zorganizowany przez
mojg kochang mtodszg siostrzyczke —
efekt balu to 21 tys. zt! Kwidzyn pokazat
mi, jak bardzo ma gorace serca. Pojawity
sie akcje w szkofach, dzieci piekly ba-
beczki, by sprzedawac je w walentynki.
Technikum przygotowato dla mnie kon-
cert, sitownia, w ktorej systematycznie
rehabilituje swoje ptuca, zorganizowata
maraton na moja rzecz — efekt to 8 tys.
zt, a stadnina koni zaproponowata ak-
cje pt. Przeskocz dla Marty’, na ktérej
uzbierano ponad 2 tys. ztl Wspomaga
mnie Powislanski Bank Spotdzielczy,
ktéry podarowat mi ogromng sume
pieniedzy. Wtedy wiasnie dostatam
rozliczenie z subkonta, poréwnatam go
z kosztorysem Kalydeco... Udato sie!
Uzbieralismy na pierwsze opakowanie
©! Do dziafania motywuje mnie walka
o refundacje dla innych chorych oséb.
Chce, by poczuli te magie, ktdra daja leki
przyczynowe. Chce, by odzyskali wiare
w lepsze jutro. By stali sie tak szczesliwy-
mi osobami jak ja ©.

K.J.: Uzbieratas wymarzona kwo-
te i co bylo dalej? Jak wyglada
sam proces kupna leku za grani-
c3? Czy jest to bardzo skompli-
kowane? Mozliwe, ze ze wzgledu
na brak refundacji innych lekéw
przyczynowych, wiele oséb be-
dzie chciato p6js¢ w Twoje slady.

M.Sz.: Wystarczy zwykla, papierowa re-
cepta od lekarza. Wystatam skan do zna-
jomej osoby mieszkajacej w Niemczech,
ktéra dostarczyfa potrzebny dokument
do apteki. Nastepnie apteka wystata mi
fakture proforma, abym mogta pobrac¢
srodki z subkonta i jg opfaci¢. Po dwoch
dniach Kalydeco byto do odbioru.

K.J.: Kiedy ostatnio z Toba rozma-
wiatam, bytas przed badaniami,
ktére mialy by¢ wykonane po
miesiecznej kuracji lekiem Kaly-
deco. Mogtaby$ powiedzie¢ mi
doktadnie, jak zmienit sie Twoj
stan zdrowia? Jak wygladat on
przed leczeniem, a jak po?

M.Sz.: Jak juz wspominatam, Kalyde-
co dato mi przede wszystkim swobode
i komfort oddychania bez wysitku. Po
zakonczeniu kuracji poczutam wrecz dys-
komfort podczas oddychania. Musiatam
wysila¢ ptuca, by braty gtebszy oddech.
Moja poczatkowa pojemnos¢ ptuc, ktdra
wynosita 47%, wzrosta do 64%. Kolejny
magiczny aspekt. Zawsze bytam bardzo
szczuptym cztowiekiem (niedowaga jest
bowiem powszechna w mukowiscydozie
— przyp. autorki). Na Kalydeco przytytam
bez zmiany diety i z bardzo szybki skut-
kiem - kilka kilograméw na plusie ©! | to
wszystko zadziato sie w miesigc. Co to be-
dzie po roku zazywania leku? Po miesigcu
leczenia pojechatam do mojej poradni
w Gdansku, by zrobi¢ badanie chlorkéw
w pocie. Chlorki zmniejszyty sie ze 112
mmol na 71 mmol i ponadto odkrytam,
ze w do$¢ odczuwalny sposéb wzmocnifa
sie moja odpornos¢ — nie choruje, nie ta-
pie infekgji, pomimo tego ze wrécitam do
pracy, do dzieci po pétrocznej przerwie.
Spodziewatam sie bolu gardta, podwyz-
szonej temperatury, a ja jestem zdrowa.
Zycze wszystkim osobom z muko, aby
mialy szanse zazywac te leki, bo napraw-
de majg w sobie ,magie”

K.J.: Co zmienito sie w Twoim co-
dziennym, normalnym zyciu? Sty-
szalam, ze niektérzy rezygnuja

zinhalacji, to prawda ©?

M.Sz.: Inhalacje nadal robie ze wzgledu
na zalecenia pani doktor -D. tatwiej mi
jest uprawiac sport, poniewaz mam lep-
sz kondycje. Nadal ¢wicze, by ptuca sie
rozwijaly. Zanim zaczetam brac Kalydeco,
zadyszke czutam juz przy rozgrzewce, te-
raz sport to sama przyjemnosc. Zadyszke

odczuwam dopiero w gtéwnej czesci tre-
ningu. Dodam jeszcze, ze musze zmienic
garderobe, bo przytytam i zaczyna mijuz
brakowac ubran.

K.J.: Udato sie! Kalydeco pojawito
sie na listopadowej liscie lekéw
refundowanych 2020! Czy mo-
zesz powiedziec tak po prostu, co

czujesz?

M. Sz.: Wielka rados¢ mnie ogarneta,
kiedy dowiedziatam sie o refundacji Kaly-
deco. Jeszcze niedawno byto to dla mnie
nieosiggalne marzenie, ktére na chwile
obecng stato sie rzeczywistoscig. Dzieki
ogromnej armii aktywnych ludzi udato
sie to osiggnac¢. Cho¢ Kalydeco trafi do
nieduzej liczby oséb, to pamietajcie, ze to
dopiero poczatek zmiany mozliwosci le-
czenia dla nas, chorych w Polsce. Decyzja
o refundadji leku nie jest wykluczeniem
pozostatych chorych, a wiasnie poczat-
kiem tego, bysmy wszyscy mogli bra¢
leki przyczynowe w naszym kraju. Chcia-
tabym, abyscie razem z nami sie cieszyli
7 tej decyzji refundacyjnej, poniewaz jest
to znak, ze bedzie tylko lepiej. Pamietajcie,
ze musimy walczyc¢ i sie jednoczy¢, bo na
moim przykladzie moge Wam powie-
dzie¢, ze razem mozemy wiecej. A ludzie,
ktorzy o nas walczg, walczg o nas wszyst-
kich i powinnismy im w tym pomagac.

K.J.: Marto, serdecznie dziekuje
za rozmowe.

M.Sz.: Dziekuje za poswiecony czas
dla mnie i mojej historii, jest mi bardzo
mito, polecam sie na przyszto$¢. Moge
opowiada¢ o zyciu Mukolinkéw w nie-
skoriczonos¢.

Z Marta rozmawiata
Kinga Jazwinska

Witamy w naszym gronie nowq
kolezanke — Kinge Jazwiriskq. Cieszy-
my sie na te wspdfprace i bardzo nam
mifo, ze sq osoby, ktére chcg pomagac
w tworzeniu czasopisma. Redakcja
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Nasze dziatania majq znaczenie
w przysziosci

Przyczynowy lek Kalydeco zna-
lazt sie na nowej liscie refunda-
cyjnej! Dowiedzialam sie o tym,
kiedy przeczytatam post na profilu Fa-
cebooka Polskiego Towarzystwa Walki
7z Mukowiscydoza. Trudno byto mi w to
uwierzy¢. Po chwili zadzwonit telefon.
To byta Magda Moranska:,Marta, czy Ty
juz wiesz? Zrefundowano lek!” Dreszcz
przeszedt moje cate ciato — od gtowy
do stép. Nogi sie pode mng ugiety. Nie
mogtam w to uwierzy¢. Bytlam w szo-
ku. Zaczetam pfakac. Potem zaczetam
sie smia¢. Szukatam potwierdzenia.
Chciatam to zobaczy¢ na wtasne oczy.
Towarzyszyta mi cata paleta emocji.
Z powodu zaskoczenia nie potrafitam

odnalez¢ doktadnej informacji w In-
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Fot. 1-3 z archiwum autorki

ternecie. Znowu telefon do Magdy:
,Magda, czy to na pewno Kalydeco
150 mg? Nie moge tego znalez¢” Mag-
da wraz z mezem pomogli mi odnalez¢
wymarzony lek na liscie refundacyjnej.
Zadzwonitam do mojej siostry Moniki.
Kiedy jej powiedziatam, oczywiscie tez
ptakata z radosci.

Nie oczekiwatam, ze nastapi to
tak szybko, ale miatam jakie$ przeczu-
cie. Caty czas ,listopad” chodzit mi po
gtowie. Czutam, ze co$ moze sie wy-
darzy¢, lecz nie spodziewatam sie co...
Z jednej strony przeczucie, a z drugiej
strach. To przez niego nie dopuszcza-
tam do siebie mysli, ze zmiany na lep-
sze nadejda szybko. Bo teraz jest trud-
ny czas epidemii koronawirusa. Ale
wierzytam w to! Kiedy przeczytatam te
wiadomos¢, bytam bardzo zaskoczona.
Wstajac rano, nie spodziewatam sie, ze
w tym dniu wydarzy sie co$ tak piek-
nego! Spetnia sie moje i nie tylko moje
najskrytsze marzenia. Wierzytam w to,
ze jak udowodnimy ministrowi zdrowia
skutecznos¢ leku, to bedzie szansa na
refundacje. | udato sie! Trzeba stawiac
sobie cele, nastepne je opisywac, zeby
sie spetnity. Jestem taka szczesliwa.

Ponad miesiac temu Polska usty-
szata 0 mojej walce o oddech m.in. za
sprawg organizowanej zbidrki na lek
Kalydeco. Wiele osdb skakato dla mnie
podczas akcji #PrzeskoczMukowiscy-
doze. Odczuwatam wtedy ogromne
wzruszenie. Do tej pory, kiedy oglagdam
filmy, to sie wzruszam. Czutam ogrom-
ne wsparcie. | nadal je czuje. Bytam za-
skoczona kreatywnoscia ludzi. To byto
piekne! Ze tzami w oczach ogladatam
kolejne filmiki. Skakali znajomi i niezna-
jomi, rodzina, wiaczyty sie szkoty, sitow-

nie, a nawet osoby niepetnosprawne.
Ich stowa daty mi ogromng site. Grunt
to nie zatamywac sie. Chciatabym po-
dziekowac wszystkim za oddane skoki,
7a to, ze przeskoczyli mukowiscydoze,
i przekrecili jg. Jestem wdzieczna za
wspaniate wsparcie! Dziekuje, Zze to
poszto w $wiat, ze tyle 0séb sie zaan-
gazowato.

Cata akcje rozpoczeta dyrekcja
7 przedszkola, w ktorym pracuje, kiedy
zadzwonita do mojej siostry. Nastepnie
wigczyli sie rodzice z mojego przed-
szkola i jego wychowankowie. To moje
Anioty. Zorganizowali koncert chary-
tatywny, do ktérego dotgczyly kolejne
osoby, szkoty, przedszkola. Podczas
koncertu teatr byt peten ludzi. P&Zniej
moja siostra zorganizowata bal dla
miasta. Wspart nas Bank Powislanski,
miejscowe firmy. | tak uzbierata sie cata
kwota na pierwsze opakowanie leku.
Akcje zorganizowaty réwniez sitownie,
stadnina koni. W lutym dzieci z réznych
szkét przygotowaty walentynkowe ba-
beczki, pienigdze z ich sprzedazy takze
trafity na nasz cel. A w marcu dotgczy-
ty osoby z innych miast. Pojawity sie
pierwsze licytacje. Coraz wiecej ludzi
sledzito profil na Facebooku: ,Pomdéz
Marcie Odetchnac z Ulga” Moja armia
sie rozrosta. Dziekuje radnym z mojego
miasta za ogromne poparcie i mite sto-
wa otuchy. Jestem tez wdzieczna apte-
ce, w ktorej kupowatam lek — wszystko
tak sprawnie poszto. Bardzo wiele dato
mi wsparcie ptynace ze Srodowiska
mukowiscydozy. Dziekuje za dopin-
gowanie. Moja armia Aniotow powiek-
sza sie nieustannie, z czego bardzo sie
ciesze. Pomagata mi takze wspoétpraca
z coachem. On mnie nakierowywat,
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uswiadamiat, ze cel jest mozliwy do
zrealizowania. Pokazywat, jak is¢ dalej.

Byly tez trudne chwile. Po zato-
zeniu zbiorki na siepomaga.pl zaczeto
odzywac sie do mnie duzo oséb na
Facebooku. Dostawatam zaproszenia
do grona znajomych. Ale potrzebowa-
tam czasu, aby wszystko zweryfikowac,
sprawdzi¢ autentycznos¢. Wiekszos¢
chciafa mi pomac, jednak nie wszyscy
maja czyste intencje, sa tez oszusci. Na
poczatku mowia, ze chca pomac, aby
wzbudzi¢ zainteresowanie. Niektére
osoby prosity, abym udostepnita wy-
niki badan, zaswiadczenie, ze jestem
chora. Trzeba uwaza¢, zeby pod zad-
nym pozorem nie przekazywac da-
nych, nie udostepnia¢ dokumentdw.
Oszust nie powie, ze jest oszustem.
Jest Swietny w tym, co robi. Nawigzuje
relacje, pisze godzinami, wigcza w to

inne osoby. Dziata pod przykrywka po-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

mocy. Pamietam, kiedy na moje konto
wptyneta wieksza kwota, nagle zaczety
pisa¢ obce mi osoby. Pytaty, czy chce
dowiedzie¢ sie, kto jest tym anoni-
mowym darczynca. Wiedziatam, kto
to jest. Dlatego wtedy zapalita mi sie
w gtowie czerwona lampka. Warto by¢
czujnym. Jednak i tak wiecej jest tych
dobrych ludzi niz ztych.

Dzieki wsparciu tych dobrych ludzi
od lipca zaczetam terapie lekiem Kaly-
deco. | zaobserwowatam duze zmiany.
Zawsze bytam osobg aktywna, bo sport
to zdrowie. Przez rok wykonywatam jed-
na rozgrzewke (trucht, podskoki, skip A,
Bi Q). Przy skipie A zwykle odpoczywa-
tam. Jakiez byto moje zdziwienie, gdy
po trzech dniach zazywania Kalydeco
okazato sie, ze podczas rozgrzewki nie
czutam juz zadyszki. To byt efekt ,Wow!",
pierwszy pozytywny skutek. Pamietam
tydzien przerwy bez stosowania Kaly-
deco. Czutam ucisk w klatce piersiowej,
dyskomfort w oddychaniu. Co jeszcze
sie zmienito? Przybratam na wadze.
Teraz waze 57 kg. Czuje, ze poprawita
sie moja wydolnos¢ ptuc. Wchodze na
4. pietro bez zadyszki. Mam tez lepszg
odpornos¢. Czesto po powrocie z urlo-
pu do pracy (a pracuje z dzie¢mi) poja-
wiafa sie chrypa. Teraz tego nie zauwa-
zyfam. Co wiecej, zaczetam odczuwacd
intensywniej smak. Niesamowite! Czuje
rozkosz z jedzenia. Moge delektowac
sie do woli. Poza tym mam wiecej sity
i energii. Biore Kalydeco od 4 miesiecy
i jest wspaniale!

Chciatabym  powiedzie¢  innym
chorym na mukowiscydoze, czekaja-
cym na refundacje lekow przyczyno-
wych, ze refundacja Kalydeco to pierw-
szy etap procesu, ktory sie rozpocznie.
Wierze w to, ze pojawig sie kolejne leki
przyczynowe! | bedzie to Kaftrio. Bo Ka-
lydeco jest podstawa. To jest pierwszy
sukces naszych dtugich zmagan, a bedg
kolejne. Mam nadzieje, Zze juz w nastep-
nym roku.

Zwracam sie z apelem do chorych

na mukowiscydoze i ich rodzin. W grupie
sita. Razem wiecej mozemy zdziata¢! Od-
zywajcie sie do stowarzyszen, jak Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza,
fundacji Matio i Pomocy Chorym na Mu-
kowiscydoze ,Podaruj Oddech’, ruchu
2000 Powododw, aby o nas wiecej mowili,
pisali, zeby byto o nas gtosno. Zgtaszajcie
swoje pomysty, przedstawiajcie swoje
historie. Jak bedzie nas wiecej, to be-
dziemy mieli przewage. Potrzebne jest
zjednoczenie. Zeby co$ uzyskac, trzeba
dziafa¢. Nie mozna czekac. Trzeba zacza¢,
krok po kroku. Jak bedziemy razem dzia-
tac¢ i bedziemy wytrwali, to dojdziemy do
celu. Nie smuccie sie, mobilizujcie sie,
dziafajcie! Nasze dziatania majg znacze-
nie w przysztosci. Jestem z Wami catym
sercem. Moc jest w ludziach. Moc jest
wtedy, kiedy jest nas duzo. Kiedy jeste-
$my wszyscy razem, to wtedy pojawia sie
magia i otwierajg sie nowe mozliwosci.

Marta Szerszen
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Mukolinek w czasach pandemii

Cofnijmy sie do daty, od ktorej
wszystko sie zaczeto - 20 marca 2020
roku. To wtedy nieurzedujacy juz
minister zdrowia, tukasz Szumow-
ski, ogtosit stan epidemii w Polsce
w zwigzku z zakazeniami wirusem
SARS-CoV-2. Wtedy witasnie zmienito
sie zycie 38 mIn Polakéw, w tym po-
nad 2 tys. oséb chorujacych na mu-
kowiscydoze.

Nasze pokolenie nigdy wczesniej
czegos takiego nie przezyto i miejmy
nadzieje, ze przyszto$¢ nie zaserwuje
nam powtorki z tej jakze marnej roz-
rywki. Z pewnoscig dlatego dla wiek-
szosci Mukolinkéw pandemia jest cza-
sem niezwykle trudnym, uderzajagcym
w  wiele dziedzin dotychczasowego
zycia — w aspekt zdrowotny, psychiczny,
zawodowy czy spofeczny. Postanowi-
tam zrobi¢ wywiad wéréd oséb chorych

Hania

na mukowiscydoze oraz cztonkéw ich
rodzin, dotyczacy zycia podczas pande-
mii. Interesowato mnie przede wszyst-
kim to, jak COVID na nich wptynat? Jak
radza sobie psychicznie z zaistniatg sy-
tuacja? Czy przez koronawirusa musiaty
zrezygnowac z czegos bardzo dla nich
waznego? Czy w tym czasie zmienito sie
podejscie chorych do wirusa? Juz teraz
bardzo dziekuje wszystkim osobom,
ktére zechciaty udzieli¢ odpowiedzi na
postawione przeze mnie pytania. Byto
to dla mnie bardzo ciekawe i podbudo-
wujace doswiadczenie. Czytajac Wasze
odpowiedzi, dosztam do wniosku, ze
odnosénie wirusa my, mukoosoby, my-
$limy i zachowujemy sie podobnie, co
moze byc¢ troche pocieszajace. Tkwimy
w tym razem!

Koronawirus, ale tez i media, ktore
bez przerwy o pandemii mowity, zasiaty
wsérdd nas panike oraz strach — strach
wrecz paralizujacy. Pojawialy sie napa-
dy leku (gdyz, jak przyznata Ola, kazde
wieksze zaktucie w klatce piersiowej czy
dusznosci kojarzone byty od razu z wi-
rusem), stany depresyjne czy paranoje.
,Z Moja psychika w tym czasie byto na-
prawde roznie, fapatam sie na tym, ze
popadam w paranoje. Gdy rodzice wra-
cali ze sklepu, to pytatam sie co chwile,
czy na pewno umyli rece i je zdezynfe-
kowali, do tego stopnia, ze czasem dwa
razy kazatam im to robi¢, zebym mogta
zobaczy¢, czy na pewno to zrobili. Na
szczescie przeszto mi to troche wraz
z uptywem czasu, oczywiscie dbatam
o dezynfekcje, ale nie w ten sposéb.
Sama staratfam sie nie wychodzi¢ ni-
gdzie" (Patrycja). Wielu z Was przyznato,
ze przez kilka miesiecy (marzec—czer-
wiec) bato sie wyjs¢ w miejsca publicz-
ne: do sklepu, parku, restauracji. Poradni
i szpitali, jezelileczenie nie byto koniecz-

ne, rowniez wolelismy unikac. ,Stres
na poczatku pandemii byt ogromny,
potem jako$ okrzeptam w tym wszyst-
kim, cho¢ ze strachu odwotatam szpital
w kwietniu; im blizej maja, tym jakos
oswajatam sie z sytuacja, pod koniec po-
jechatam na leczenie do szpitala, zacze-
tam wychodzi¢ z domu, na spacery, po
zakupy, ale ze znajomymi w wiekszym
gronie jeszcze sie nie spotkatam” (Joan-
na). Juz sama mukowiscydoza jest dla
nas ogromnym ciezarem i potrafi cza-
sami niezle zdotowac¢. Mukowiscydoza
plus koronawirus to dopiero mieszanka
wybuchowal Jawita sie wielu jako row-
noznacznik smierci, stad wszechobecna
panika i lek. Wiemy bowiem z autop-
sji, co to znaczy walczy¢ o zycie, a do-
Swiadczen ze szpitalami, bélem oraz sa-
motnoscia mamy az nadto. Doskonale
opowiedziata o tym Kasia, ktéra niedaw-
no przeszta przeszczep ptuc: ,Dopiero
wygratam jedng walke o zycie, a wirus
mogtby zniszczy¢ moje podarowane
ptuca, jesli bym go ztapata. Nienawidze
szpitali, zawsze batam sie w nich prze-
bywa¢, a co dopiero by¢ sama. Przera-
zafa mnie wizja zamkniecia, gdzie nikt
nie mégtby mnie odwiedzac i by¢ moze
bym nie wyszta. Po wszystkich moich
dotychczasowych przezyciach potra-
fitam sobie to doktadnie wyobrazi¢. To
byto straszne” (Kasia). Dopiero kiedy po-
jawity sie pierwsze wzmianki o osobach
chorych na muko, ktére przeszty koro-
nawirusa i przetrwaty, zaczeto pojawiac
sie dla nas $wiatetko w tunelu, a niekto-
rzy nawet, jak np. Mariusz, ,odetchneli
7 ulga” Ja z mojej strony moge dodac,
ze z ulgg nie odetchnetam, poniewaz
nadal sie boje, a $wiadomos¢ zarazenia
sie wywotuje u mnie ogromny stres.
By¢ moze nie jest juz to az tak paniczny
strach, jaki towarzyszyt mi na poczatku,
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Joanna

jednakze nadal nie wiem, jak mdj orga-
nizm zareagowatby na wirusa, i to wy-
daje sie w tym wszystkim najgorsze.
COVID-19 znacznie wptynat na zy-
cie kazdego z nas. Maseczki, dezynfek-
Cja czy dystans spoteczny towarzysza
nam praktycznie caty czas, jednak tak
diugiej izolacji, jakg zagwarantowata
nam pandemia, nie doswiadczylismy
chyba nigdy! ,Zostatem praktycznie
zamkniety w czterech scianach, od-
izolowany od ludzi, no i musiatem sie
z tym pogodzi¢” (Piotr). Wplyneta ona
negatywnie nie tylko na nasze zdrowie
psychiczne, ale i fizyczne. ,Catg wiosne
w zasadzie nie wychodzitam z domu,
co przetozyto sie na gorsze samopo-
czucie. Brak ruchu, zwtaszcza spacerdw,
ktére regularnie odbywam, powodowat
gorsze oddychanie oraz bdle brzucha”
(Joanna). Izolacja dotkneta zaréwno do-
rostych, jak i dzieci. Kuba, siedmiolatek
chorujacy na mukowiscydoze, z dnia na
dziert musiat przejs¢ na zdalne naucza-
nie z dala od swoich szkolnych kumpli
i pani nauczycielki. Chtopiec $wietnie
uczy sie na pamiec i bardzo zatowat, ze
nie mogt recytowad wierszy i spiewac
piosenek z okazji Dnia Matki i Dnia Ojca,
a takze podczas uroczystego pozegna-
nia szesciolatkow z zeréwka. Spoteczen-
stwo polskie zamknieto w domach na
pottora miesigca, na jak dtugo zamknie-
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to spofecznos¢ mukooséb? Z pewno-
$cig na dtugie miesigce, gdyz wielu z nas
nadal pozostaje w izolacji domowej,
cho¢ juz nie w tak rygorystyczny spo-
sob. | cho¢ w przypadku dzieci ze zdal-
nego nauczania, niestety, cze$ciowo sie
rezygnuje, tak w przypadku dorostych
nie zrezygnowano z mozliwosci pracy
w domu. O plusach takiego rozwigzania
wspomniafa Ania, mama matej Muko-
linki: ,Moje Zycie zdecydowanie spo-
wolnito, co sobie cenie. Czas zaoszcze-
dzony na dojazdach do pracy, pracujac
zdalnie, spozytkowatam na poranne
bieganie i ¢wiczenia, a po potudniu na
spacery, gtéwnie do lodziarni z corka.
Najprawdopodobniej nie wroce juz do
biura, poniewaz pracuje zdalnie i moge
to robi¢ z kazdego miejsca, gdzie jest
Internet”. Nie wszyscy jednak mieli taka
szanse i, aby zminimalizowac ryzyko za-
kazenia sie, musieli z pracy catkowicie
zrezygnowac, pozbawiajac sie tym sa-
mym podstawowego lub dodatkowe-
go dochodu. Dotyczy to 0oséb chorych
(np. Piotra, ktory jest fotografem $lub-
nym i musiat ograniczy¢ kontakt z klien-
tami, gdyz znajduje sie w grupie ryzyka),
jak i ich bliskich: ,Tata w kwietniu wziat
bezptatny urlop, zeby mnie chronic i sie
W pracy nie zarazi¢, a pézniej od maja
przeniost sie na dziatke i wtedy wrdcit
do pracy. Stara sie jak najmniej osobi-
$cie ze mna kontaktowa¢ z uwagi na
ryzyko” (Mariusz). Nie wszystkim jednak
udato sie ochroni¢. Koronawirus zawitat
do domu pani Aldony, ktéra jest mama
dorostej chorej na CF. Pani Aldona pra-
cuje jako pielegniarka w DPS-ie i to
tam zarazita sie koronawirusem: ,Brak
wechu, bol miesni, bol w klatce piersio-
wej, dusznosci. Pierwsze trzy dni byty
tragiczne, nie jadtam, nie pitam, bo nie
mogfam”. Na szczescie w tym czasie jej
corka, ktéra wezesniej przebywata u ro-
dzicéw ze wzgledu na silne zapalenie
ptuc, zdazyta wroci¢ do swojego miesz-
kania i nie ztapata koronawirusa od swo-

jej mamy. Niektérzy z Was opowiadali
mi jednak, ze zaatakowata ich infekcja,
dajgca podobne objawy, jakie odczu-
waja osoby zakazone koronawirusem.
W przypadku Patrycji to prawdopodob-
nie nie byt COVID ani grypa, gdyz wyni-
ki testow wyszty negatywne. By¢ moze
byto to zaostrzenie zwigzane z nasza
chorobg, jednak sama pacjentka ma co
do tego pewne watpliwosci: Jakis czas
po moim wyjsciu ze szpitala znalaztam
informacje, jak COVID-19 przechodza
osoby z muko i moje objawy byty bar-
dzo podobne, mimo iz same testy wy-
szty u mnie negatywnie”. Jakie objawy
miatas? — pytam. ,Caty moj pobyt trwat
17 dni, gdzie przez 10 bytam pod tle-
nem. Pierwszy tydzien to byt koszmar.
Bolaty mnie miesnie, miatam goraczke,
ktérg ciezko byto zbi¢, bardzo mocno
schudtam, w pewnym momencie mdj
organizm zaczat zatrzymywac wode.
Moja spirometria spadfa. Naprawde
to byta najgorsza infekcja, jaka w zyciu
przesztam. Nawet mdj narzeczony, ktory
praktycznie nie choruje, miat wtedy go-
rgczke 40°C". We wrzesniu 2020 1. na CO-
VID-19 zachorowata tak dobrze znana

mukospotecznosci Martyna. Dopadty
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ja praktycznie wszystkie objawy wirusa
od goraczki, poprzez straszne zmecze-
nie, po wzmocniony kaszel i duszno-
sci. ,Leczytam sie gtéwnie objawowo.
Suplementowatam kompleks witamin
ADEK, szczegdlnie witamine D, cynk,
a podczas gorgczki bratam ibuprofen” -
opowiada. ,Zte samopoczucie utrzymy-
wato sie tydzien, z czego 3—-4 dni byty
naprawde wyczerpujace. Okres kwaran-
tanny trwat doktadnie 10 dni od poja-
wienia sie pierwszych objawow. Po tym
czasie na szczescie wszystko sie ustabi-
lizowato i cho¢ wahania samopoczucia
sie zdarzaja, nie wiadomo, czy sg one
spowodowane przechorowanym  wi-
rusem, czy po prostu mukowiscydozg”
Dziewczyna na szczescie poradzita so-
bie z koronawirusem i zyskata tak cenne
przeciwciata IgG, o ktérych marzy chyba
wiekszos¢ z nas.

Jakich jeszcze rewolucji dokonat
koronawirus w zyciu chorych? W przy-
padku Moniki byfa to catkowita rezy-
gnacja ze spotkan rodzinnych, imprez
okolicznosciowych, wyjs¢ z przyjaciot-
mi. Pewnie utozsamia sie z tym 90%
Mukolinkow. | cho¢, ze wzgledu na lu-
zowanie obostrzen, nie jest to wyma-
gane przez panstwo, my sami, naucze-
ni samodyscypliny i swiadomi ryzyka
zarazenia, musimy z ciezkim sercem

r

Mariusz

podejmowac takie, a nie inne decyzje,
wybierajac mniejsze zto... Maty Kubus
od kilku miesiecy nie widziat babdci,
a Patrycja ograniczyta kontakty ze swo-
im narzeczonym, ktoéry ma stycznos¢
z innymi ludZmi w pracy. Jak przyznaje,
bardzo tesknita, bo Zadne komunikato-
ry nie s w stanie zastgpi¢ normalnego
kontaktu z drugim cztowiekiem. Kasia
z kolei musiata odwotac¢ by¢ moze dru-
gi najwazniejszy dzien w swoim zyciu
(przypuszczam, ze pierwszym byt dzien,
w ktérym dowiedziata sie o tym, ze sg
dla niej nowe ptucal): ,Z powodu ko-
ronawirusa musiatam przetozy¢ $lub
i wesele. Byto to ogromne rozczarowa-
nie. Po przeszczepieniu ptuc wiesz, ze
musisz chwyta¢ kazdy dzien, jakby byt
ostatnim. W dobie pandemii planowa-
nie czego$ na za pot roku wydawato sie
abstrakcja. Cata rados¢ z planowania
tego dnia odeszta”. Ja rowniez musia-
tam zrezygnowac z petnego uczestnic-
twa w weselach najblizszej przyjaciotki
i kuzynki. Nigdy wczesniej nie pomysla-
tabym, ze mogtoby do takich sytuadji
dojs¢, a jednak, zycie jest nieobliczalnel!
Niektorym z nas marzyty sie wyjaz-
dy za granice. Wielu Polakéw wyjechato
na urlop do wakacyjnych, tetnigcych
zyciem polskich czy zagranicznych
kurortéw. Osoby z muko, nadal spara-
lizowane strachem, musiaty sie z tym
wstrzymac¢ do przysztego roku. ,Prze-
padty mi dwa wyjazdy za granice (je-
den w ramach nagrody do Anglii zostat
zamieniony na tydzien nad morzem,
a natomiast drugi wyjazd do Portugalii
zostat przetozony na przyszty rok” (Ola).
Niektdrzy jednak wybrali sie na wakacje,
uciekajac od ,catej tej pandemii”i takim
osobom nalezy pogratulowac¢ odwagi
i luzu, bo nie kazdego teraz na to stac.
Kolejnym  interesujacym — mnie
aspektem byto podejécie chorych do
tematu wirusa w ciggu tych kilku mie-
siecy, od marca poczawszy. | jak mozna
wywnioskowac juz z powyzszych przy-

Jacy jesteSmy?

toczonych fragmentéw  wypowiedzi,

ewoluowato ono na plus. Wraz z na-
dejsciem lata, czyli dopiero po trzech
miesigcach od poczatku pandemii, pa-
nika i strach nieco zelzaty. Nadal sie bo-
imy, ale COVID-19: stat sie juz wrogiem
oswojonym, kolejnym dziadem do ko-
lekcji” (Ania) ;-). Mariusz dodaje, ze: ,nie
ekscytujemy sie liczbami zakazonych
(choc ostatnie wzrosty napawajg obawa
— przyp. autorki), nie wpadamy w eks-
tremalng panike, stosujemy podstawo-
we s$rodki higieniczne — maseczki, zele
antybakteryjne i staramy sie normalnie
funkcjonowac, ale wielu z nas nadal
woli unika¢ zamknietych pomieszczen”
i skupisk ludzkich. Sa wéréd nas réwniez
osoby, ktére catkowicie powrdcity do
normalnego zycia, a nawet do pracy.
Przestalismy tez robi¢ spore zapasy pro-
duktéw czy lekow, bojac sie o ich brak
w aptekach, a takze nie dezynfekujemy
kazdego przyniesionego produktu do
domu, co réwniez spora czes¢ Muko-
linkow i ich bliskich robita. Tak, mozna
to nazwac lekka paranoja, jednak w na-
szym przypadku chyba uzasadniong ©.

Zapytatam sie takze moich roz-
mowcow, jakie widzg najwieksze plusy
(jakkolwiek dziwnie to brzmi) i minusy
zwigzane z sytuacjg epidemiczng w kra-
ju? W tej kwestii zdania byty podzielone,
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Patrycja

poniewaz, i co mnie bardzo zaskoczyto,
noszenie maseczek byto dla niektorych
plusem, a dla innych mukoosdb, ktére
wczesniej ich nie nosity, okazaty sie mi-
nusem. Na plus ocenity je oczywiscie
0s0by noszace maseczki, ktére dotych-
czas spotykaty sie ze wicibskimi spojrze-
niami ludzi, narazajgcymi tym samym
chorych na dyskomfort psychiczny.,Nikt
nie patrzy na mnie dziwnie podczas no-
szenia maseczki. Wczesniej ludzie potra-
fili przesiadac sie u lekarza, gdy miatam
maseczke. Teraz jest to catkowicie nor-
malne” (Ola). Wielu z nas docenia to, ze
kazdy cho¢ przez chwile mégt poczuc
sie tak, jak my czujemy sie przez wiek-
sz0$¢ zycia. ,Teraz cate spoteczeristwo
wie, jak to jest oddychac przez maske
i jak trudno sie wtedy oddycha, podczas
gdy ja oddycham tak bez maski i jest
mi ciezko” (Mariusz), a Patrycja dodaje:
,Cho¢ raz spoteczenstwo poczuto sie
tak jak my, chorzy na mukowiscydoze.
Kiedy$ musiatam naprawde mocno sie
stara¢, aby ktos postawit sie na moim
miejscu i spojrzat moimi oczami na
to, jak zyje na co dzien. Kiedy martwie
sie, czy nie zfapie jakiejs infekcji, kiedy
musze na siebie uwazac. Teraz kazdy
mogt przekonac sie o tym sam”. Lecz
czy do wszystkich to dotarto? Bardzo
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watpliwe. Polacy w okresie wakacyj-
nym zapomnieli juz, co wszyscy prze-
zywalismy wiosna. Mtodziez czuje sie
pozornie bezpieczna, inni w wirusa na
przekor nie wierza, kolejni nie obawiajg
sie zakazenia, liczac na bezobjawowy
przebieg. Wirus po prostu z nami jest,
jest na porzadku dziennym. I, niestety,
coraz rzadziej spoteczenstwo pamieta
o podstawach higieny. Chciatoby sie
zyczy¢ kazdemu takich ludzi wokot,
jakich ma Kubus: ,Dalsza rodzina zro-
zumiata, czym dla nas jest dezynfekdja,
jak bardzo jest wazna w naszym zyciu
i juz nie traktujg mnie jak »matke wa-
riatke«, ktora wszedzie widzi bakterie”
(mama Basia).

Ptynnie przejde do wyliczanych
przez Was minuséw. Tutaj zmorg
wszystkich okazat sie wiasnie krotko-
trwaty rezim sanitarny. Na poczatku
wielkie BUM, a potem... no wiasnie.
,Luzowanie obostrzen jest dla mnie
stanowczo za szybkie. Nie ma spadku
zachorowan. Spotykam ludzi z masecz-
k3 jedynie na ustach lub wrecz na bro-
dzie; ludzi kichajacych w dfon, a potem
dotykajacych produktow spozywczych
lub uchwytéw w srodkach komunikagji.
Wydaje mi sie, ze maseczka gdziekol-
wiek na twarzy chroni te osoby jedynie
przed otrzymaniem mandatu, a takie
podejscie bardzo mnie boli z perspekty-
wy chorego na mukowiscydoze synka”
(Basia). Ania dopowiada: ,Chaos komu-
nikacyjny, brak spdjnosci w dziataniach
rzadu, brak logiki w zaleceniach. Polacy,
niestety, jak nie beda karani i monito-
rowani, to sami z siebie nie podchodza
uczciwie do tematu (oczywiscie nie
wszyscy, ale znaczna czesc¢) i dopoki nie
poczujg na wiasnej skorze problemu, to
beda w niego watpi¢”. Rdwniez jestem
zdania, ze jezeli jakies doswiadczenie
cztowieka nie dotkneto, to on go po pro-
stu nie zrozumie... Drugi minus wigze
sie znaszym niekoriczacym sie kaszlem,
ktérego z pewnoscig nikt nieuswiado-

miony nie skojarzytby z mukowiscydo-
73. Niby spofeczeristwo wirusem sie juz
tak nie przejmuje, wytyczne otwarcie
sobie bagatelizuja, ale kiedy kto$ ustyszy
za plecami mokry kaszel i odrywajaca
sie plwocine. .. ,Wczesniej nikt nie zwra-
cat na to uwagi. Teraz wiekszos¢ oséb
bacznie sie przyglada” (kojarzac go od
razu z korona — przyp. autorki). ,Prowa-
dze zajecia z jogi i dla komfortu wszyst-
kich uczestniczacych uprzedzam, z cze-
go wynika moj przewlekty kaszel. Niby
nie musze, ale jednak czuje, ze powin-
nam”(Magda). Wszelki kontakt z drugim
cztowiekiem jest w czasach pandemii
podejrzany, jak to okredlit Piotr:,Stalismy
sie wyalienowani. Kiedys byto bardziej
beztrosko, teraz siedem razy cztowiek
sie zastanowi, zanim wybierze sie do
kogos z wizyta". Kolejnym minusem
byt brak dostepu do wielu specjalistéw,
ktéry na szczescie powoli mija. Do le-
karzy albo nie mozna byto sie dostac,
albo sami wolelismy ich unika¢, aby
nie ztapac korony. Tych, ktorych szpital

Monika
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nie omingt, czekata catkowita izolacja:
zakaz odwiedzin i zakaz wychodzenia
z sali czy poza oddziat. Sama to prze-
zytam. Ponad dwa tygodnie spedzone
w szpitalnej izolatce, po dodatkowej
kilkumiesiecznej narodowej kwarantan-
nie, znacznie wptynety na moje zdrowie
psychiczne. | cho¢ oczywiscie wszystko
to byfo robione dla naszego dobra, ja to
rozumiem, jednak sytuacja byfa ciezka
do udzwigniecia. Takie doswiadczenie
spotkato rowniez Monike: ,Czutam sie
gorzej niz w klatce. Najciezsze byto to,
ze ukochany nie mogt zosta¢ ze mna,
przed epidemig byfaby taka mozliwos¢.
Personel w maskach, przytbicach, fartu-
chach jak do operacji... Bardzo dziwna
atmosfera”. Oczywiscie minuséw jest

Pasje, doswiadczenia, refleksje

o wiele wiecej, mozna rzec, ze sytuacja
epidemiczna w kraju to JEDEN WIELK]
MINUS.

Z biegiem czasu rosta liczba oséb
watpigcych w istnienie i site koronawi-
rusa (wsréd mukospotecznosci  row-
niez). Jednak wrzesien i pazdziernik oka-
zaty sie czarnymi miesigcami, podczas
ktorych liczba chorych rosta z dnia na
dzien w zawrotnym tempie! W 38-mi-
lionowym panstwie zakazonych zostato
do tej pory prawie 300 tys. 0sob (stan na
dzier 26.10.2020).

| chod letni czas pozwolit nam za-
pomnie¢ na chwile o pandemii i dac¢
nadzieje, ze wszystko dobiega powoli
korica, wirus ponownie nas zaskoczyt,
atakujac ze zwiekszong sitg. Ponowny

Jacy jesteSmy?

lockdown, ponowny strach. Nikogo nie
mozna hejtowac za jego poglady na
COVID-19, kazdy moze wierzy¢ w co
chce i zachowywac sie w sposéb zgod-
ny ze swoimi przekonaniami, bo nikt
przeciez nie wie, jak nieokietznany wirus
mogtby wptynac na aktualny stan zdro-
wia danej osoby. Dylemat, czy pozostac
ostroznym, czy troszeczke poluzowac,
towarzyszy nam na kazdym kroku. Wy-
boér nie jest oczywisty. Oczywiste pozo-
staje natomiast to, ze zycie Mukolinka
w czasach pandemii z pewnoscig do
prostych nie nalezy (.
Kinga Jazwinska
Fotografie w tym artykule
sq publikowane za zgodq
rozmaowcow.

Jak zachorowatam na COVID-19

Dziert dobry wszystkim, dopiero teraz
znalaztam chwile, by opisa¢ mojg sy-
tuacje. Generalnie wszystko wygladato
tak, ze ponad miesigc temu bytam na
wycieczce w Amsterdamie, po powro-
cie czutam sie dobrze i wybratam sie
na 70. urodziny babci mojego partne-
ra. Nikt na imprezie nie miat objawow
COVID, jedna osoba moze miata katar.
Niestety, jak to na takich imprezach
bywa, ciezko byto zachowac dystans
i nosi¢ maseczke, impreza sie skorczy-
ta, a ja wrocitam do domu. Nastepnego
dnia pojechatam do o$rodka mukowi-
scydozy na rutynowe badania oraz do-
datkowe badania dotyczace programu
lekowego, miatam tam wykonywany
test na COVID, ktéry wyszedt negatyw-
nie. Dwa dni po powrocie z Rabki za-
czetam odczuwac bdl plecéw w dolnej
ich czesci, dodatkowo miatam uczucie
bolu kosci oraz ostabienia. Pomyslatam,
ze moze to wynika¢ z przepracowania,
bo jednak w tamtym okresie pracowa-

tam intensywnie. Jednak na nastepny
dzien doszla gorgczka, ktéra u mnie
wystepuje bardzo rzadko, nawet
w przypadku zaostrzen w wyniku mu-
kowiscydozy. Dodatkowo miatam po-
czucie opuchnietego gardfa, tzw. klu-
ski w gardle’, ciezko byto mi przetykac
i mowic. Drugim tropem wskazujacym
na koronawirusa byto zapalenie krtani,
ktére doskwiera mi co roku, jednak ob-
jawy sie nasilaty, az doszto do tego, ze
byty tak intensywne, iz ciezko byto mi
normalnie funkcjonowac. llos¢ wydzie-
liny w ptucach byfa bardzo duza, kaszel
meczacy, dodatkowo sama wydzielina
stata sie gestsza i ciemniejszego kolo-
ru. Objawy silnego ostabienia, kataru,
kaszlu oraz gorgczki utrzymywaty sie
3 dni, potem zaczety ustepowac. W tym
czasie dostatam sie do lekarza na tele-
porade, lekarz skierowat mnie na test
COVID-19, ktory tym razem juz okazat
sie pozytywny. Samo przeprowadzenie

badania odbywato sie we wzglednie

przyjazny sposob, poniewaz podjecha-
tam autem pod czerwony namiot i tam
pani odziana w odpowiednig odziez
wyszfa i wykonata wymaz, nie wyma-
gato to ode mnie opuszczenia samo-
chodu. Kiedy test wyszedt pozytywny,
a ja zgtositam to lekarzom w moim
osrodku, zalecono mi wzmozong su-
plementacje witaming D oraz cynkiem.
Lekarz rodzinny przepisat mi Neosine,
natomiast lekarz prowadzacy od mu-
kowiscydozy odradzit stosowania tego
leku. Objawy COVID-19 facznie trwaty
u mnie tydzien, a ja sama spedzitam
3,5 tygodnia w izolacji. Obecnie prze-
bywam w szpitalu, gdzie wdrozono mi
leczenie dozylne, USG ptuc wykazato
spory obszar niedodmy, natomiast nie
da sie jednoznacznie stwierdzi¢, czy
jest to wynik infekcji COVID-19, czy
wynika z zaostrzenia choroby podsta-
wowej.

Martyna Szpaczek
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Matura podczas epidemii koronawirusa

Jeszcze w styczniu $mialismy sie ze
znajomymi z wirusa, ktérego mo-
zemy dosta¢ w gratisie przy zama-
wianiu paczek z chinskich stron in-
ternetowych. Dopoéki nie pojawit sie
pierwszy przypadek w Polsce, a kilka
dni pdézniej w naszym miescie. Na-
stepnie zamknieto szkoty, a potem
juz zatrzymat sie caly swiat.

Czes¢! Mineto kilka lat, odkad
ostatni raz napisatam co$ do ,Muko-
wiscydozy”. Sporo sie u mnie w tym
czasie zmienito: wyobraZcie sobie, ze
w tym momencie jestem juz studentka.
Jednak ostatni rok byt zdecydowanie
najciezszym w moim zyciu, a zeby Swia-

towa pandemia nie byfa jego najwiek-
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szym zmartwieniem, to na horyzoncie
miatam jeszcze... mature.

Do dzi$ pamietam ten dzier. Byt
poniedziatek, 9 marca, i nigdy nie prze-
szto mi przez mysl, ze tego dnia po raz
ostatni usigde w szkolnej fawce. Ostatni
raz wezme udziat w lekcjach na zywo, zo-
bacze wiekszos$¢ nauczycieli i posmieje
sie z kolezankami podczas przerwy.

W poniedziatkowy wieczér dostali-
smy informacje, ze pojawit sie pierwszy
przypadek COVID-19 w Cieszynie, na
dodatek potwierdzony u nauczycieli
ze szkoty sagsiadujgcej z moim liceum.
Ja we wtorek na lekcje juz nie posztam,
a po potudniu zamknieto wszystkie
szkoty srednie w miescie. Kilka dni p&z-

Odbieram swiadectwo ukoriczenia szkoty (fot. 1-3 z archiwum autorki)

niej na nauczanie zdalne przeszta juz
cata Polska. Pojawity sie zakazy zgroma-
dzen, zamknieto kina i teatry, a pojscie
do sklepu przypominato wyprawe do
gniazda wezy. Nowg mantrg caftego
Swiata stato sie:,Zostan w domu’”.

Poczatkowo to sie nawet ucieszy-
lismy. Dla nas, maturzystéw, takie nie-
przewidziane ,koronaferie” byty wrecz
zbawieniem. W koncu moglismy ode-
tchna¢ po kilku miesigcach maratonu
nauki w ostatniej klasie. Jednoczesnie
mielismy czas na to, aby rzeczywiscie
skupi¢ sie na maturze i przedmiotach,
ktére bedziemy zdawac. Nareszcie mo-
gfam bez wyrzutéw sumienia rozwigzy-
wac arkusze z matematyki, bez widma
sprawdzianu z geografii nastepnego
dnia. Potem jednak pojawito sie coraz
wiecej pytan. Co z matura? Co z rekru-
tacja na studia? Czy w ogole pojdziemy
na te studia? To wiasnie w kwietniu
wazyly sie losy egzaminéw dojrzatosci
i pamietam, jak zestresowani bylismy
caty ten miesigc. Nie wiedzielismy, kiedy
i czy w ogole napiszemy ten, rzekomo,
najwazniejszy test w zyciu. A kiedy juz
poznalismy czerwcowe daty, wcigz moé-
wiono nam, ze w sumie to nikt nie ma
100% pewnosci co do tego, ze sie odbe-
da. Jedyne, co byto wiadome, to ze nie
bedzie egzaminow ustnych.

Tak naprawde na ostatniej prostej
do matury zostalismy catkiem sami.
W kwietniu oficjalnie stalismy sie abitu-
rientami i musielismy jakos sobie przez
te pottora miesigca poradzi¢ (w sumie
to zdani na siebie bylismy juz od marca,
gdy zamknieto szkoty, a nauczanie zdal-
ne byto dalekie od zadowalajgcego).

Jak wspominam ten czas? Ciezko.
Byto duzo nerwow i stresu. Niby $mia-
lismy sie, ze ,Oho, matura za tydzien,
wypadatoby sie zacza¢ uczyc’, ale tak
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naprawde kazdy sie bat tego, co be-
dzie. Czy dostaniemy arkusze majowe
(pierwszy termin), czy moze czerwco-
we (termin dodatkowy), aby nie trzeba
byto zmienia¢ dat. Co, jesli ktos tego
dnia gorzej sie poczuje i nie wpuszcza
go na sale z obawy przed koronawiru-
sem? A moze w ogole odwotajg jednak
te matury? Powstato mnostwo teorii
dotyczacych tegorocznych egzaminow
- jedni moéwili, ze Centralna Komisja
Egzaminacyjna przygotuje fatwiejsze
pytania ze wzgledu na pandemie. Dla
drugich byt to powdd, aby wiasnie dali
nam trudniejsze zadania. To na szcze-
Scie okazato sie bezpodstawne, ponie-
waz arkusze powstaja z wyprzedzeniem
kilku lat, ale w tamtej chwili trzeba byto
by¢ przygotowanym na wszystko.

W koricu nadszedt ten czas. Na
szczescie nic nie zostato odwotane
i wszyscy moglismy napisa¢ mature
w terminie (w tym miejscu pomine
afere z wyciekiem pytat na Podlasiy,
gdzie trzeba byto powtdrzy¢ kilka eg-

zamindw).

Po zawiezieniu dokumentéw na uniwer-
sytet

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Ja nalezatam do tej grupy szcze-
Sliwcow, ktorzy wybrali sobie tylko dwa
rozszerzenia: jezyk polski i angielski,
a wiec po 3 dniach byfam juz po wszyst-
kim. Ulga byta niesamowita, w korcu
zszedt ze mnie stres ostatnich miesiecy
i nie dat o sobie znac¢ az do 11 sierpnia
(wyniki matury).

Oczywiscie, nie moglismy ze zna-
jomymi spedzi¢ naszych najdtuzszych
wakacji w zyciu tak, jak planowalismy,
i wylegiwac sie na stonecznej Ibizie...
Musiato nam wystarczy¢ wspdlne to-
warzystwo tutaj, na miejscu. Potem na-
deszty wyniki matur i kolejny stres, tym
razem zwigzany z rekrutacjg na studia.
Koniec koncow, wszystkim udato sie
dosta¢ tam, gdzie chcieli i$¢! Dlatego
dzi$ pisze dla Was ten artykut jako stu-
dentka I roku filologii francuskiej na Uni-
wersytecie Wroctawskim, co byto w mo-
ich planach juz od 2015 roku ©.

Chciatam opowiedzie¢ o tym te-
macie wiecej, poniewaz moze komus
z Was ten tekst przyda sie za kilka mie-
siecy. Mam nadzieje, Zze nie, ale lepigj
dmuchac na zimne.

Jakie moge miec rady dla
tegorocznych maturzystow?

Przede wszystkim: oceny naprawde nie
sg wazne, Swiadectwa szkolnego nikt na
uczelni nawet nie bedzie chciat oglagdac
na oczy. Sprawdzitam to na witasnej sko-
rze i serio, nie byto przed kim chwalic sie
czerwonym paskiem. Najwazniejsze s3
wyniki egzaminu dojrzatosci. Polecam
zacza¢ wezedniej szukac interesujacych
Was kierunkéw i patrze¢, jakie przed-
mioty s3 punktowane — na nich wtedy
warto skupi¢ sie najbardziej.

Jednak wszystko to bez paniki. Je-
zyk polski opiera sie gtownie na lektu-
rach, umiejetnosci czytania ze zrozumie-
niem, troszke znajomosci gramatyki, ale
przede wszystkim na laniu wody w wy-
pracowaniach ;-). Jesli zdajecie rozszerze-
nie, to poczytajcie troche ksigzek spoza

Jacy jesteSmy?

Pierwszy dzier matur

kanonu lektur, ktére mozna dopasowac
do réznych tematéw; od siebie pole-
cam tematyke Il wojny Swiatowej i Au-
shwitz, uniwersalny jest tez Kod da Vinci
Browna. Matematyka to arkusze, arkusze
i jeszcze raz arkusze z poprzednich lat.
WS ZYSTKIE. Serio, ja sie w ten sposdb
podniostam w pot roku z 30% na 88%!
Szukajcie rozwigzarnh w Internecie, jesli
nie ma Wam kto czego$ wyttumaczyc.
Dzisiaj naprawde wszystko jest w sieci.
Do angielskiego warto powtodrzyc
trudniejsza  gramatyke,  stownictwo
z réznych dziedzin i wyc¢wiczy¢ pisanie
czterech (lub tylko dwdch) konkretnych
typow wypowiedzi pisemnej na rozsze-
rzenie. Na podstawie jest tylko jeden.
Szczerze, kluczem do kazdego
przedmiotu sg wiasnie, wspomniane
juz, arkusze. Dzieki nim poznacie forme
kazdego egzaminu, typ zadan i macie
mozliwos¢ nauczenia sie konkretnego
schematu, jak pracowa¢ na maturze.
A matura nie taka straszna, jak jg maluja,
i na pewno nie zastuguje na miano,naj-
waznigjszego egzaminu w naszym zy-
ciu” Bo jak Wam nie pdjdzie, to zawsze
mozna zdawac w kolejnych latach ©.
Powodzenial
Gosia Wojtowicz
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Muzyka sprawia, ze czuje sie szczesliwy

Nazywam sie Kamil, mam 23 lata i cho-
ruje na mukowiscydoze. Studiuje elek-
troradiologie, a w wolnej chwili zajmuje
sie tworzeniem muzyki, miksowaniem,
prowadzeniem swojej audycji i paroma
innymi rzeczami, ktére mnie pasjonuja.
Od dawna, a wrecz od dziecka, interesu-
ja mnie rézne rzeczy, takie jak muzyka,
tworzenie i edycja filmow, aktorstwo,
medycyna, chemia, biologia, anatomia,
psychologia, seksuologia czy dinozau-
ry i inne stworzenia, ktére kiedy$ przed
nami lub wéréd nas istniaty, zanim wy-
marty. Ostatnio gtéwnie zajmuje sie mu-
zyka. Muzyka zaczatem sie interesowac
od 2010 r. Uczytem sie tworzy¢ rozne
utwory oraz miksowac na komputerze,
jednakze wtedy bardziej skupiatem sie
na filmach. Przez te lata nieraz prébowa-
tem swoich sit, jednak w gtéwnej mierze
filmiki, ktére kiedys dodawatem na ser-
wis YouTube (juz ich nie ma), pochta-
niaty wiekszos¢ mojego czasu. Tak na
powaznie muzyka zajatem sie w 2014 r,
kiedy zaczatem intensywnie stuchac réz-
nych zagranicznych audycji znanych di-
dzejéw i producentéw muzyki elektro-
nicznej. Od tamtego momentu réwniez
zapragnatem prowadzi¢ swoje audydje.
Osobiscie lubie wiele gatunkdéw muzyki
i z kazdego nurtu potrafie wytapac co$
dla siebie. Nie zamykam sie na jeden lub
kilka gatunkow, ale najbardziej do mnie
przemawiata i przemawia do dzi$ mu-
zyka elektroniczna, rowniez wszelkiego
rodzaju — od spokojnych i emocjonal-
nych klimatéw po ostre i energiczne
brzmienia. Kiedy juz czutem, ze w miare
dobrze nauczytem sie miksowac muzy-
ke, postanowitem, ze zaczne tworzyc
swoj cotygodniowy podcast. 13 kwiet-
nia 2015 r. odbyt sie pierwszy odcinek,
ktéry trwat ok. 45 minut. Z czasem za-
czatem sie odzywac i robi¢ dtuzsze epi-

zody. Bardzo mnie to pochtoneto i stato
sie moja gtéwna pasja. Staratem sie, aby
kazdy nastepny podcast byt lepszy od
poprzedniego. Nie zawsze byto koloro-
wo, poniewaz kiedy miatem pogorsze-
nie stanu zdrowia oraz dodatkowo na-
wrét depresji w 2018 r,, postanowitem
przerwac swoje cotygodniowe audycje
na czas nieokreslony. Ostatecznie wro-
citem do nich wiosng 2019 r.i prowadze
je do dzis. Pod koniec 2019 r. poznatem
ekipe krakowskiego radia o nazwie
Rave FM, ktéra prowadzi swoje audycje
na zywo przewaznie w czwartki, pusz-
czajgc muzyke elektroniczna. Bardzo
sie polubilismy i zaczelismy ze soba
wspotpracowad. Moj gust muzyczny
oraz moje audycje rowniez ulegty zmia-
nom, poniewaz zaczatem wraca¢ do
swoich pierwotnie, jeszcze za dzieciaka
ulubionych klimatéw tzw. undergroun-
dowych, poniewaz wczesniej gratem
bardziej mainstreamowa, czyli te najbar-
dziej popularng muzyke elektroniczna
od znanych wykonawcow. Oczywiscie
jedno nie wyklucza drugiego — zawsze
taczytem ze sobg underground z main-
streamem, jednak do zesztego roku sku-
piatem sie bardziej na popularnych ga-
tunkach typu electro house, bigroom
czy innych podobnych, natomiast teraz
bardziej koncentruje sie na muzyce
techno, house, trance, drum and bass,
hardstyle czy hardcore. Od prawie roku
przybywa mi wielu nowych stuchaczy
i stysze duzo pozytywnych opinii, co
motywuje mnie do dalszego dziatania.
Od miesigca wraz z ekipg radia Rave
FM postanowilismy, Zze audycje bede
prowadzit na zywo w ich radiu, prze-
waznie przed ich programami. To otwo-
rzyto przede mna nowe mozliwosci i je-
stem z tego bardzo zadowolony. Dzieki
temu mam wielu nowych stuchaczy

Fot. 1-2 z archiwum autora

i otrzymatem duzo kolejnych pochwat,
co napedza mnie jeszcze bardziej. Od
kilku lat staram sie tez tworzy¢ swoje
utwory. Na poczatku gtéwnie byty to
rozmaite sklejki réznych utwordw, po-
uktadane w taki sposob, ze brzmiaty jak
osobny, zupetnie inny utwor. Takie cos
jest nazywane mashup. Pézniej zacza-
tem probowad swoich sit w tworzeniu
czego$ wiasnego. W 2018 r. po dtugiej
przerwie powstat moj pierwszy utwor.
Po kolejnej rocznej przerwie, kiedy mia-
tem zapisanych wiele niedokoriczonych
projektéw, w koncu na poczatku bieza-
cego roku udato mi sie stworzy¢ kolejny
utwor, do ktérego ekipa Rave FM zrobita
nawet teledysk. W ciggu 2 miesiecy ten
teledysk uzyskat ponad 30 tys. wyswie-
tleri, co dla mnie byto ogromnym, pozy-
tywnym zaskoczeniem. Ten rok stat sie
naprawde bardzo produktywny, a jesz-
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cze sie nie skonczyt! W trakcie trwania
pandemii udato mi sie dokonczy¢ pare
projektéw i zrobic kilka nowych. Wszyst-
kie utwory sg w klimatach undergroun-
dowych i bardzo eksperymentalnych,
poniewaz szukam swojego stylu. Oso-
by, ktore je styszaty, twierdza, ze bardzo
sie im podobaja, wiec chyba ide w do-
brym kierunku. Jednak najwazniejsze
jest to, ze sprawia mi to rados¢, satys-
fakcje i Swietnie sie przy tym bawie.
Fajne jest tez w tym wszystkim to, ze
gdy pobieram jakies utwory do audy-
cji, przygotowuje plan lub tworze co$
swojego, moge przy tym robi¢ inne
rzeczy, np. inhalacje czy drenaz. Co-
dzienne obowiazki, zwtaszcza zwigza-
ne z moja chorobg, nie przeszkadzaja
mi w spetnianiu sie w tym, co kocham
robi¢, i odwrotnie. W tym roku mija 5
lat od rozpoczecia mojego oficjalnego
podcastu oraz 10 lat od rozpoczecia tej
drogi, jaka jest tworzenie, miksowanie,
edycja i ogdlnie zabawa muzyka. Duzo
sie przez ten czas nauczytem, ale wiem,
e jeszcze wiele przede mna. Hobby, ja-
kie mam, sprawia mi ogromna przyjem-
nos¢ i rados¢, a to jest najwazniejsze,
aby znalez¢ w zyciu to, co nas napedza

Jacy jesteSmy?

do dziatania i sprawia, ze czujemy sie
szczesliwi.

Moje social media:
° facebook:  https://www.facebook.

com/djblazikofficial

° fb group: https//www facebook.
com/groups/1495559973808132
/Tref=ts&fref=ts

® instagram: blazikofficial

mixcloud:  https://www.mixcloud.

com/djblazik/
Kamil Blaza

Wirtualny Bieg po Oddech 2020 — maly
bieg w Sztokholmie

O organizowanym przez Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydoza Biegu
po Oddech opowiedziata mi moja sio-
stra, ktora uprawia ten sport. Wiedzia-
ta, ze pracuje z pacjentami chorymi na
mukowiscydoze. Znalazta go jesienia
2019 r, juz po zakonczeniu 4. biegu.
Pomyslatam wtedy, ze musimy wzigc
udziat w kolejnym roku. | ze namowie
kolezanke z pracy, Ulrike, ktéra biega,

jezdzi rowerem i ptywa. Ta drobna ko-
bietka o Zelaznych miesniach wygrywa
wszystkie zawody, a to maraton, a to
triathlon. Rozmarzyfam sie, ze na bieg
2020 pojedziemy razem, pokaze jej pol-
skie Tatry, a przy okazji przebiegniemy
te 5 km. Ulrika pewnie znalaztaby sie
w czotdwce i moze miataby okazje po-
wiedzie¢ co$ do mikrofonu. Mogfaby
powiedzie¢, ze jest z Osrodka Leczenia

Mukowiscydozy w Sztokholmie i Ze
Was wspieramy. Bo ja stabo biegam,
jakos tym pieciu kilometrom dam rade,
ale zdecydowanie w koricéwce. Nawet
nie przypuszczatam, ze w kolejnym
roku okolicznosci spowoduja, ze w lo-
kalnym odfamku biegu wezmie udziat
nasz zespot!

Kazdego dnia opowiadam moim
pacjentom, jak wazna jest aktywnos$c
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fizyczna w leczeniu mukowiscydozy
jako doskonaty sposdb mobilizacji wy-
dzieliny, utrzymania funkcji ptuc i ogol-
nej formy. Szwedzkich pacjentéw nie
trzeba namawia¢, wiekszos¢ uprawia
regularnie sporty. Jestem przekona-

na, ze wysoka aktywnos$¢ fizyczna na-

Pierwsi zawodnicy na mecie

Nasz zespét po biegu

Pasje, doswiadczenia, refleksje

szych pacjentdow znaczaco wptywa na
fakt, iz wyniki leczenia mukowiscydozy
w Szwecji nalezg do najlepszych na
Swiecie.

Wiosna roku 2020 przyniosta inne
wyzwania i o biegu w Zakopanem za-
pomniatam. Ale nie zapomniata moja

Wystartowali! (fot. 1-4 z archiwum autorki)

siostra, ktéra biega teraz wirtualnie.
Przypomniata mi o nim w czasie wa-
kacji. Ucieszytam sie z wirtualnej formy
i postanowitam zwerbowa¢, oprocz
Ulriki, kilku kolegdw z pracy. Propozycja
spotkata sie zogromnym entuzjazmem.
Moja szefowa postanowita wigczy¢ pol-
ski Wirtualny Bieg po Oddech w nasz
dzier planowania. To taki dzier w roku,
kiedy nie przyjmuje sie pacjentéw, tylko
spedzamy czas na ocenie roku minio-
nego i planowaniu nastepnego. Zawsze
jest tez jaka$ forma aktywnosci fizycz-
nej czy zabawy zespotowej w terenie
(teambuilding). | tak oto udato mi sie
zmobilizowa¢, razem z moja rodzing,
prawie 30 uczestnikow!

Bardzo pomogta mi pani Aneta
Mazgaj w formalnych sprawach reje-
stracji i przelewu zagranicznego. Dzie-
kuje! Szczesliwie opfata dotarta na czas
i moi zawodnicy otrzymali numery
startowe z wiasnymi imionami. Byli tym
bardzo uradowani, zwfaszcza ze niekté-
re imiona miaty szwedzkie litery, a byty
poprawnie wydrukowane.

Bieg odbyt sie 1 wrzesnia w piekne,
stoneczne popotudnie. Kilka dni przed
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Ulrika przebiegta trase w rekordowy
tempie 19 minuti 25 sekund

biegiem Ulrika i ja wyznaczytysmy 5-ki-
lometrowg okrezng trase, a w dzien bie-
gu wczesnym rankiem oznaczytysmy
ja logo biegu, aby nikt sie nie zgubit. Ja
przebiegtam moje 5 km kilka dni wcze-

$niej z rodzing, aby czuwac nad organi-
zacja biegu, jadgc na rowerze.

Niesamowite, jak bardzo moi ko-
ledzy cieszyli sie z mozliwosci uczestni-
czenia w tym wydarzeniu! Moi,,pomoc-
nicy” zorganizowali piekny start i mete,
a ja przygotowatam napoje i mate prze-
kaski ze szwedzkiego chlebka z ziarenek
i nasion. Podziwiatam zaangazowanie
i entuzjazm, dzieki ktorym z krotkiego,
okoto potgodzinnego biegu czy go-
dzinnego spaceru zrobito sie sportowe
miniwydarzenie, o ktérym wcigz mito
sie opowiada.

Ciesze sie, ze Bieg po Oddech
w tym roku odbyt sie w wirtualnej for-
mie. Dato to mozliwos¢ uczestnicze-
nia w nim nie tylko mnie, ale i catemu
naszemu

zespotowi.  Podejrzewam

Jacy jesteSmy?

rowniez, ze w Polsce wielu pacjentow
miato okazje wzig¢ w nim udziat bez
obawy o narazenie na infekcje krzyzo-
we. Wirtualna forma wspolnej aktyw-
nosci fizycznej, jaka rozpowszechnita
sie w czasie pandemii, jest wspaniaty
alternatywa dla naszych pacjentow.
Moze warto, aby w przysztosci odby-
wat sie taki wirtualny odtamek biegu
wiasnie dla nich?

Mysle, Zze jak pandemia ucichnie,
uda mi sie przyjecha¢ do Zakopanego
Z Mojg siostra na bieg w 2021 r.i sprobuje
namowic tez Ulrike. Na wszelki wypadek
powiem jej, aby nie wyprzedzafa pani
znumerem 1... ©

Aleksandra Kowalik
Pediatra z Osrodka Leczenia
Mukowiscydozy w Sztokholmie

Stowa niewypowiedziane...

Zanim poznatam Pana Stasia Sitko oso-
biscie, styszatam o nim wiele dobrego,
gtownie od 0sob, ktore wowczas dziataty
w zarzadzie Polskiego Towarzystwa Walki
7 Mukowiscydoza. To byt rok 1999 i sta-
wiatam pierwsze kroki w zarzadzie Towa-
rzystwa. Pan Stasiu nie petnit juz funkgji
prezesa, ale bardzo mocno angazowat
sie w dziatalno$¢ Fundacji Matio. W poz-
niejszym okresie miatam  wielokrotnie
przyjemnos¢ spotkania Pana Stasia na
konferencjach czy tez w Fundacji Matio
i porozmawiania o sprawach chorych
na mukowiscydoze. Za kazdym razem
czufo sie, ze cztowiek ten pefen jest nie-
samowitej skromnosci i pokory, szczerze
zabiegat o dobro chorych i nawigzanie
wspolnej nici porozumienia. Byt niestru-
dzony w swoich dziataniach i oddaniu
dla sprawy pomocy chorym i rodzinom
dotknietym pietnem mukowiscydozy.
llekro¢ go spotykatam, tyle razy
w myslach chylitam czoto przed tym

wyjatkowym cztowiekiem. To nie byt
zwykty cztowiek, dla mnie to sitacz, kto-
ry pomimo ogromnych ciezaréw i do-
$wiadczen losu z podniesiong gfowg
i sercem petnym wrazliwosci wypalat
sie dla innych.

Panie Staszku, tak to czesto w zy-
ciu bywa, ze cztowiek budzi sie i zdaje
sobie sprawe, ze czas sie skoriczyt, a sto-
wa, ktére chciatoby sie wypowiedzie,
juz nie ma do kogo wypowiedzie¢. Nie
dane nam byto wspdlnie napi¢ sie na
Krakowskim Rynku kawy, chociaz tak
planowalismy i od ubiegtego roku cze-
sto o tym myslatam i miatam nadzieje,
ze jeszcze sie uda. | chociaz Krakéw lezy
tylko 100 km od Nowego Sacza, to ja
zawalitam, bo ciggle cos... | nawet nie
mogfam przyjecha¢ na pogrzeb, bo
akurat choroba, kaszel i rezim ftozko-
wy. To, co mogtam od razu zrobi¢ po
otrzymaniu tej smutnej wiadomosdi,
to modlitwa. Potem dziekczynienie, ze

Stanistaw Sitko (fot. z archiwum PTWM)

mogfam Pana pozna¢, ale i niedosyt,
potgczony z prosbg o przebaczenie mo-
ich wewnetrznych zaniedbart wobec
Pana osoby. Dziekuje za $wiadectwo
Pana szlachetnego zycia, petnego mito-
$ci do drugiego cztowieka, poswiecenia
i bezinteresownej pracy na rzecz rodzin
i chorych na mukowiscydoze.

Dorota Hedwig
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: ,lle
wytrzyma serce matki?”

Ballada w realiach PRL-u, czyli o tragi-
zmie w Balladzie o Januszku

Debiut literacki Stawomira tubinskiego
uwazam za najlepsza ksigzke opisuja-
€3 matczyng mitos¢, jaka kiedykolwiek
czytatam. Jest to mitos¢ tragiczna, pet-
na bolu i wyrzeczen, nie przynoszaca
pociechy, a wyciskajaca sibdme poty.
Paradoksalnie dzieki tym przymiotom
staje sie mitoscia idealna, jednak fakt, ze
obiekt mitosci, czyli syn pani Smoliwa-
sowej, Janusz, na nia nie zastuguje, czyni
ja tragiczna. Dla gtéwnej bohaterki, pani
Genowefy, okazuje sie wrecz zabdjcza.

Serce matki wytrzyma wszystko,
ale jak serce zwykfego cztowieka nie jest
w stanie szybko zapomniec. To wiasnie ta
zwyczajnos¢, pospolitos¢ bohaterki — jej
prosty jezyk, a takze hardy charakter czy-
nig jg postacig uniwersalna. Pani Smoliwas
nie daje sobie w kasze dmuchac. Jest oso-
ba zdecydowanga, dos¢ porywcza, mozna
by rzec apodyktyczng, o duzej madrosci
zyciowej i doswiadczeniu. Skoro wiec
taka osoba pada ofiarg macierzyrskiego
uczucia, ktére czyni jg bezradng wobec
ekscesdw syna, ktdre kaze jej by¢ pobfaz-
liwg, usprawiedliwia¢ go przed swiatem
i sama sobg, i jeszcze zapracowywac sie
na $mier¢, dla poprawienia jego dobro-
bytu, to kazdg kobiete przeobrazajacy sie
w matke moze to spotkac.

Ksigzka stanowi opowies¢  matki
- pani Genowefy — ktéra bedac w pode-
sztym wieku wspomina cate zycie swoje-
go syna, pragnac przy tym wyjasnic, w jaki
sposob zszedt na droge przestepstwa oraz
prébujac go przy tym usprawiedliwic.

Ciekawym, mysle, aspektem dla
miodego cztowieka jest czas i miejsce
akcji, czyli Polska Ludowa. Wypowiedzi
pani Smoliwas, chociaz pozbawione
komentarzy politycznych, zarysowuja

sylwetki tamtejszych ludzi, ich dazen
zyciowych, warunkow w jakich sie znaj-
duja oraz wielu absurdéw i okrucienstw
komunistycznego swiata. Osobiscie
moge powiedzie¢, ze po przeczytaniu
tej ksigzki moje wyobrazenie o tamtych
czasach znacznie sie wzbogacito.

Przypomnienie do matury, czyli ce-
chy gatunkowe w Balladzie o Januszku:

o Ludowos¢ - pani Genowefa
Smoliwas jest przecietna, prostg miesz-
kanka Polski, mieszka na wsi, wierzy
w ludowe bajania, np. gdy choruje na
nogi, jest przekonana, ze przyczyna jej
dolegliwosci jest jad jaszczurki, ktéra
ukasita ja w dziecinstwie; niechetnie
leczy sie réwniez u lekarzy, najchetniej
posztaby do znachora, gdyby w tam-
tych czasach jakis byt w miasteczku.

o Przystowia ludowe i ztote mysli,
ktére reprezentujg madros¢ ludowa —
w swoim opowiadaniu pani Genowefa
ich nie szczedzi, np.: ,Polityka mnie tez
nie interesuje. Dla kobiety wazny jest
dom i rodzina, Wifadze i stanowiska
ulatujg jak dmuchawiec, aby wyrosnac
w innych miejscach i ludziach, a zycie
rodzinne zostaje nawet wtedy, kiedy
niezgoda zamiast zgody panuje”.

e Istotna rola przyrody, ktéra jest
ttem wszystkich wydarzert — zmiany po-
gody czy pdr roku sg zwigzane ze $wia-
tem ludzkim i wydarzeniami, ktore maja
miejsce w zyciu bohateréw. Chociazby
po zakonczeniu opowiesci Smoliwaso-
wej otrzymujemy jeszcze komentarz od-
autorski: Byt pdzny wieczoér (...). Coraz
szybciej i dokuczliwiej wirowat snieg. Uli-
ca znéw byta pusta” Obraz na zewnatrz
jest bardzo adekwatny do pustkii samot-
nosci, jakg odczuwa gtéwna bohaterka.

o Jezyk stylizowany na jezyk ludo-
wy (elementy mowy potocznej i gwary),
np. ,Pani daje mi zaraz trzepaczke —

Dostep online https://lubimyczytac.pl/
ksiazka/61493/ballada-o-januszku

przerwatam jej ostro wypowiedz — bo jak
z nerwdw wyjde, to zaraz sie catkiem do
domu udam’, ,Gnatkowskich rzecz jasna
zostawitam, bo to prezes, a prezes to pre-
zes. Pan prawdziwy to pan prawdziwy,
chociaz z wygladu podobny do chama™.

o Caty tekst ma charakter zwyktej,
ludowej opowiesci, ktérg opowiada
pani Smoliwas.

Oczywiscie utwor jest pisany proza
i nalezy do epiki, w przeciwieristwie do
ballady, ktora jest gatunkiem synkretycz-
nym.Niemniej moznaw nim odnalez¢kil-
ka cech upodabniajacych go do ballady.
Tytut ma charakter ironiczny, gdyz bal-
lady sg utworami o charakterze beztro-
skim, lekkim, tajemniczym. Tymczasem
ksigzka Stawomira tubinskiego pozosta-
wia raczej smutny oddzwiek, mimo iz
pisana jest z dystansem, a nawet humo-
rem. To kolejny aspekt, ktéry wskazuje
nam ogrom matczynej mitosci. Tak mo-
wic¢ o kryminaliscie moze tylko jego mat-
ka, dla ktdrej syn na zawsze, w gtebi ser-
Ca, pozostanie tytutowym Januszkiem.

Zachecam wszystkich do przeczy-
tania, naprawde warto. W 1987 r. po-
wstat rowniez serial w rezyserii Henryka
Bielskiego.

*  Cytowane z wydania: Paristwowy Insty-
tut Wydawniczy, Warszawa 1980

Katarzyna Kaczmarek
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5. Bieg po Oddech - konkurs

Moéj Bieg po Oddech

Nazywam sie Krzysztof Nowak i mam
35 lat. Od urodzenia choruje na muko-
wiscydoze. 18 czerwca 2020 przesze-
dtem zabieg przeszczepienia obu ptuc
w Slgskim Centrum Chordb Serca w Za-
brzu. Moje zycie przed przeszczepem
byto ograniczone do minimum. Poru-
szanie sie sprawiato mi ogromng trud-
nos¢, bo moja wydolnos¢ ptuc oscylo-
wata na poziomie 18%.

Bytem zmuszony do catodobowej
tlenoterapii wigcznie z potrzeba korzy-
stania z respiratora (BiPAP) podczas snu,
abym mogt doczekac przeszczepu ptuc.
17 czerwca dostatem wiadomos¢, ze sg
dla mnie ptuca, ktére kolejnego dnia zo-
staty przeszczepione.

Operacja przebiegta pomysinie,
aczkolwiek pierwsze dni z nowymi ptu-
cami byty dos¢ ciezkie. Z dnia na dzien
moj stan zdrowia ulegat poprawie.
Pierwszemu samodzielnemu oddecho-
wi towarzyszyto niesamowite uczucie.
Parametry, ktére wskazywat monitor,
byty czyms niewiarygodnym dla mnie.
Nie mogtem uwierzy¢, ze oddycham sa-
modzielnie bez tlenu, a moja saturacja
wskazywata 100%.

Po trzech tygodniach spedzonych
na oddziale bytem na tyle silny, aby opu-
$ci¢ szpital. W trakcie pobytu w klinice,
jak co roku, planowatem wzig¢ udziat

w Biegu po Oddech dla chorych na mu-

kowiscydoze w podziekowaniu za dar
nowego zycia, jaki otrzymatem. Od daw-
na marzytem, aby razem z najblizsza ro-
dzing i przyjaciétmi zrealizowac w moim
powiecie wiasnie taki bieg i tym samym
wesprze¢ PTWM w Rabce-Zdroju. Chciec
to moc, wiec przystapitem do dziatan,
ktére miaty urzeczywistni¢ moje marze-
nie. Namoéwitem takze rodzine i znajo-
mych na zakup pakietu startowego oraz
do wrziecia udziatu w biegu.

W ciggu pieciu dni udato mi sie
zebrac¢ osoby, ktére zadeklarowaty wzie-
cie udziatu w nim. Bieg miat odby¢ sie
w Starym Miescie, czyli miejscu mojego
zamieszkania.

Zapisato sie ponad 60 0sdb z moich
okolic, jak réwniez okoto 30 0séb z zagra-
nicy (Szwedja, Irlandia, USA, Anglia).

Pozyskatem réwniez sponsorow, aby
zrealizowac cate przedsiewziecie. Udato
sie takze uzyskac zgode gminy Lezajsk.

Bieg odbyt sie 30 sierpnia na sta-
dionie sportowym w Starym Miescie.
Na moje zaproszenie przybyta i popro-
wadzita wydarzenie pani Monika Gatka,
cztonek Zarzadu PTWM, a takze wojt
gminy Lezajsk Krzysztof Sobejko.

Start byt o godzinie 10.00. Na dy-
stansie 5 km pierwsze miejsce zajat
Konrad Kuchyt, drugie miejsce Kamil
Sliwa, a na trzeciej pozycji uplasowat sie
Pawet Socha wraz z synem Mitoszem

Jacy jesteSmy?

- B
Fot. z archiwum PTWM

(lat 7), ktéry pokonat te trase hulajnoga.
W gronie kobiet pierwsza byta Marlena
Hukowska. Bieg byt dos¢ zréznicowany
wiekowo. Najmtodszy uczestnik Michat
miat 2,5 roku, a najstarszy, pani Teresa
Grab, 73 lata. Laureaci biegu zostali na-
grodzeni voucherami do sklepu spor-
towego. Warto wspomnie¢, ze ostatnie
miejsce za ukonczenie biegu i wytrwa-
tos¢ zostato rowniez nagrodzone.

Dla mnie osobiscie pokonanie
takiego dystansu stato sie duzym wy-
zwaniem i przezyciem, poniewaz be-
dac dwa miesigce po przeszczepie
pokonatem stabosci i ukonczytem bieg
z wynikiem 45 min. Dodato mi to mo-
tywadji i sity do walki z chorobag, z ktérg
zmagam sie nadal mimo nowych ptuc.
Moje marzenie zostato zrealizowane,
7 czego jestem bardzo dumny, ponie-
waz pokazatem, ze mimo ciezkiej cho-

roby i daru, jaki otrzymatem od zycia,
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bytem w stanie da¢ z siebie wszystko
oraz pokaza¢ innym chorym, ze nie
mozna sie poddawac i warto walczy¢
0 siebie oraz swoje marzenia.

Chciatem  podziekowac¢ kazdej

osobie zaangazowanej w realizacje

tego biegu, a w szczegdlnosci mojej

przyjaciotce Joannie Grab, ktéra pomi-
mo swoich obowigzkéw w zyciu zawo-
dowym i prywatnym dofozyta wszel-
kich staran, aby ten bieg dla chorych na

mukowiscydoze do konca zrealizowac.

5. Bieg po Oddech - konkurs

Dzascmeuv
cHOR s
Mitro YCH NA

Mam nadzieje, ze za rok to szczytne
przedsiewziecie, jakim jest bieg dla cho-
rych na mukowiscydoze, powtérzymy
w duzo wiekszym gronie.

Krzysztof Nowak

Inspiracja, by zrobi¢,cos” razem,
czyli co nowego dat uczestnikom 5. Bieg

po Oddech

Bieg po Oddech to charytatywne wyda-
rzenie sportowe organizowane przez
PTWM, z ktérego dochédd przeznacza-
ny jest na pomoc podopiecznym sto-
warzyszenia. Corocznie przycigga setki
rodzin z catej Polski. Wspdlny wysitek,
atmosfera zyczliwosci i chec bezintere-

sownej pomocy to komponenty, z kté-
rych sktada sie ta wyjatkowa impreza.
Tegoroczna edycja zdecydowanie
roznita sie od poprzednich, a nawet
kazda z relacji jej przebiegu moze by¢
zupetnie inna. 5. Bieg po Oddech za-
oferowat bowiem kazdemu ze swoich

uczestnikdw mozliwos¢ przezycia go
we wiasny, niepowtarzalny sposéb. Stad
na jego obraz skfadajg sie setki punktéw
widzenia i mozliwosci organizacji biegu.
Zapraszam do mojej relacji, ktéra stano-
wi jeden puzel niesamowitej mozaiki,

jaka tworzy to wydarzenie.
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5. Bieg po Oddech - konkurs

Inspiracja
Nalezy podkresli¢, ze tegoroczna edycja
nie odbytaby sie, gdyby nie dobre wspo-
mnienia, ktore kazdy z nas, uczestnikow,
wyniost z poprzednich biegéw. To one
sprawity, ze odkad pierwszy raz wziety-
$my z mama udziat w tej imprezie, po-
jawiatysmy sie na kazdym kolejnym wy-
daniu. Takze tym razem stwierdzitysmy,
ze nie moze nas zabraknac. Byt to nasz
czwarty wspolny Bieg po Oddech.
Zachecone przez organizatorow
biegu, ktérzy polecali na swojej stro-
nie stworzenie wtasnej druzyny razem
z bliskimi, postanowitysmy zapropo-
nowac naszej rodzinie udziat w biegu.
Sa to wspaniali, gotowi do poswiecen
ludzie (5 km w przypadku niektérych
to byto maksymalne poswiecenie, ale
dlatego sa wielcy i za to im dziekuje
©). Pomyst spotkat sie z pozytywnym
odzewem, dlatego moglismy przejsc¢
do realizacji.

Planowanie

Zaczetam od zgtoszenia na stronie

internetowej  wszystkich  chetnych
i ztozenia wspodlnego zamdwienia pa-
kietow. tacznie bylo nas siedem za-
rejstrowanych oséb: ja, rodzice, dwie

ciocie, wujek i kuzyn. W dniu wydarze-

nia kibicowata nam tez reszta rodziny,

w

Fot. 1-6 z archiwum autorki

gtéwnie przez media spotecznosciowe.
Ustalilismy termin na 1 wrzesnia, a ja
kupitam skfadniki, by przygotowac cia-
sto, by nieco pokrzepi¢ sportowcéw po
wysitku.

Przebieg

Jak to zwykle w zyciu bywa, nie wszyst-
ko poszto zgodnie z planem. Przede
wszystkim zaplanowany dziert okazat
sie zimny i deszczowy. Mimo to upie-
ktam ciasto w nadziei, Ze pogoda sie
poprawi, ale w korcu, w obawie przed
przeziebieniem, postanowilismy zmie-
ni¢ termin na 3 wrzesnia. Oczywiscie
ciasto zjedlismy. Gdy zegnalismy sie po
spotkaniu, kazdy zyczyt sobie wiecej ta-
kich biegéw (oczywiscie mieli na mysli
maraton wcinania ciasta ©).

Decyzja o przetozeniu wydarze-
nia okazafa sie jednak jak najbardziej
stuszna, gdyz 3 wrzednia byta piekna,
stoneczna pogoda. Okazato sie tez, ze
w biegu wezmga udziat jeszcze dwie nie-
zapisane osoby, w tym moj osmioletni

kuzyn na rowerze i wujek, ktory we wto-

Jacy jesteSmy?

rek miat by¢ w pracy. tacznie byto nas
zatem dziewiecioro.

Wybieglismy o 18.00. Po 35 minu-
tach najlepsi byli juz na mecie. Wszyscy
pozostali zmiescili sie w czasie nieprze-
kraczajacym godziny. Zwyciezca zostata
moja mama, a potem spedzilismy ko-
lejny wspolny wieczér (tym razem bez
ciasta) i uzupetnilismy wyniki na stronie.

Okazuje sie, ze 5. Bieg po Oddech,
mimo iz w tak niecodziennych warun-
kach i innej scenerii, dostarczyt swoim
uczestnikom po raz kolejny wielu po-
zytywnych emodji i zagwarantowat nie-
zapomniany nastroj. Dla naszej rodziny
stat sie inspiracja do nowej formy spe-
dzania wspdlnego czasu.

Na koniec bardzo serdecznie za-
checam wszystkich do udziatu w ko-
lejnych Biegach po Oddech. Jak widac,
niezaleznie od tego jakg przybiorg for-
me, moga stac sie zrodtem wspaniatych
wspomnien. Pobiegnijmy za tych i dla
tych, ktérzy sami nie moga ©.

Katarzyna Kaczmarek
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Bieg po nowe zycie

Ciezko nazwac bieg biegiem, kiedy wal-
czy sie o kazdy oddech... Kiedy ptuca
wydaja sie tak mate, ze zadna kropla
tlenu tam nie dociera... Ze ptuca s3
tak $cisniete, jakby sie je w imadle trzy-
mato... Ale kazdy z nas sie stara, aby to
imadto byto jak najluzniej przykreco-
ne... Aby te ptuca byty o jak najwiekszej
pojemnosci, by ten tlen mogt dotrzed
najdalej i najlepiej. ..

Ale od poczatku. Méj bieg po od-
dech, a moze po cate nowe zycie, zaczat
sie dwa lata temu, wowczas dowiedzia-
tam sie o kolejnej chorobie. Nie ma ona
nic wspodlnego z podstawowa, czyli
mukowiscydozg, a jednak sie pojawita.
Kiedys sobie powiedziatam, ze jak bede
miata kolejng — to sobie nie poradze.
Poddam sie. Nie wytrzymam. Ze muko i
cukrzyca mi wystarcza, a teraz to.

Jednak jak to sie méwi, poki nie
znajdziesz sie w danej sytuacji, to mo-
zesz tylko spekulowac. Moze ci sie wy-
dawac, Ze ci sie nie uda i ze sie poddasz.
Prawda jest taka, ze jak juz jestes na
krawedzi, to wcale nie chcesz skoczy¢.
Chcesz walczy¢ dalej — chcesz zy¢,
chocby nie wiem co!

Wiec po ciezkiej walce i wielkigj
nadziei na przyszto$¢, po ogromnej
pomocy i wsparciu rodziny i przyjaciot
stanetam na nogi. Pomogty mi goéry —
ich zdobywanie, wedréwki po lasach w
cudownym towarzystwie i z pieknymi
widokami. Zdobycie jakiejkolwiek gory,
zwiaszcza na samym poczatku, nie byto
tatwe. Ale pojawiata sie kolejna i kolejna, i

nastepna. | tak do tej chwili po okoto roku
od rozpoczecia przygody z gérami zdo-
bytam ich prawie 70. Mniejsze i wieksze,
ale samodzielnie. Cudownie. Dzieki temu
nabratam pewnosci, ze mozna wiecej, niz
nam sie wydaje. Géry zdobywam nadal,
mam ich jeszcze duuuuzo na swojej ma-
pie ©, ale odkad zobaczytam, Ze jest Bieg
po Oddech w wersji wirtualnej, zapragne-
tam do niego przystapic. Kiedys jeszcze
przed t3 chorobg chciatam sprébowac
pobiec ,na zywo’, ale termin tej impre-
zy oraz odlegto$¢ mi to uniemozliwiaty.
Ale skoro jest opcja wirtualnie, to czemu
nie sprébowac? Wiec zaczetam sie przy-
gotowywac. Podwaliny wydolnosciowe
jako takie miatam (w konicu niejedna
gorke przesztam), rozpoczetam trening z
wirtualnym trenerem i... Oto zdziwienie
— ale ja nie umiem biegac!! Tzn. bieg jak
bieg — wydawat sie prosty, w koncu te-
raz wszyscy biegaja, to czemu nie ja? No
wiasnie, czemu? Pierwsze 100 m i masz
wrazenie, ze padasz. Oddech tapiesz, jak-
bys na K2 stanat, a tlenu nie ma. Jak juz
ustabilizujesz oddech, to prébujesz po-
nownie, ale sytuacja sie powtarza! Jezu!
Jak tu przebiec 5 km?! Nierealne... Nie-
wyobrazalne... NiemoZliwe!l Zwatpienie
przyszto szybciej, niz bym sie mogta spo-
dziewag, ale trening trwat. Na przemian
idZ i biegnij (czytaj truchtaj lub walcz o
zycie) i tak 3 razy w tygodniu. Czas spa-
ceruiczas biegu sie zmieniat adekwatnie
do (oczekiwanych) postepdw. Po jakims
czasie, po kilku treningach naprzemien-
nie z jazdg na rowerze i zdobywaniem

Grunt to zdazy¢

Mam nadzieje, ze jeszcze zdazytam. Nie
bytabym sobg, gdybym nie robita tego
na ostatnia chwile, ale pochtonety mnie

przygotowania do Pierwszej Komunii
Swietej syna. Na 5. Bieg po Oddech tez
zapisatam sie ostatniego dnia. | ostat-

5. Bieg po Oddech - konkurs

gor, okazato sie, ze mozna przebiec kilo-
metr, dwa, trzy! Nie jest i nie byto to tatwe
— ale do zrobienial | tak dzier za dniem.
Nadszedt termin biegu (kiedy$ musiat),
wiaczytam aplikacje i razem z moja to-
warzyszka goérskich wedréwek ruszytam.
Zeby nie powiedzie¢ biegiem, bo az tak
to nie, ale biegtam wiecej, nizeli bym sie
spodziewatal Oczywiscie naprzemiennie
bieg i chdd, ale w dos¢ dobrym tempie!
Po tych 5 km (co w gdrach jest niczym)
,biegiem” poczutam, ze datam rade. Ze ja
tez moge! Moze to jeszcze nie to, moze
potrzeba mi wiecej czasu, a moze nigdy
mi sie nie uda, ale bede prébowad. Bede
trenowac i ¢wiczy¢, abym kiedys jed-
nak te 5 km catkowicie przebiegta, juz
bez truchtania w miedzyczasie. Bieg sie
skonczyt, ale moje treningi nie. M&j wir-
tualny trener nadal mnie dopinguje i na-
dal mnie mobilizuje, abym poszta na tre-
ning, co raz wychodzi lepiej, a raz gorzej,
ale regularnie staram sie ¢wiczy¢ (toz to
podstawal). Mam wielkg nadzieje, ze za
rok — czy to wirtualnie, czy ,na zywo’, ale
przebiegne dla siebie i dla wszystkich
nas te 5 km i na mecie ztapie swobodny
oddech.

Dziekuje Wam za taka mozliwos¢.
Dziekuje za organizacje i za poswie-
ceniel Dzieki Wam ja (mimo moich
choréb) czuje sie bardzo dobrze. Bede
biegac i dzieki temu utrzymywac lepsza
kondycje i by¢ w lepszym zdrowiu. Nie
poddaje siel Dziekuje i,do zobaczenia”
przy kolejnej okazji.

Jolanta Kwiatkowska

niego go zaliczytam. Cho¢ z zamiarem
uczestnictwa nositam sie od chwili, gdy
tylko dowiedziatam sie, ze oprécz biegu

MUKOWISCYDOZA 59/2020

11



5. Bieg po Oddech - konkurs

Fot. z archiwum autorki

jest opcja spaceru. Nordic walking od-
padt, bo nie dorobitam sie kijkow, a bie-
gi od podstawdwki nie byty moja dobrg
strong. Bardzo nie lubie chodzi¢ sama,
a maz, niestety, miat wypadek i szyta
noge, wiec kompan do spaceru mi od-
padt. Ostatecznie podczas spaceru to-
warzyszyt mi syn na rowerze ©.

Z wielka radoscig pokonatam 5 km,
a wiasciwie 7,5 km, bo m¢j sprzet straj-
kowat i nie rejestrowat trasy. Nie obyto
sie tez bez pomylenia drogi w parku
i ostatecznie przedzierania sie przez
pokrzywy, bo nie chciato mi sie wracac.
Prawdziwa $ciezka zdrowia ;-). Syn — ma-
drala - pojechat inng trasa.

Jacy jesteSmy?

Mysle, ze 5 km w niecatg godzin-
ke to catkiem dobry wynik. Jestem za-
dowolona. Zwiaszcza, ze wiosna nie
byta dla mnie taskawa, muko dawato
popali¢, dosztlam do etapu, gdy na mysl
o przejsciu 100 m chciato mi sie ptakac
z braku sity i oddechu. No ale porzad-
nie ,wzietam w zyte” na poczatku lipca
(pozdrawiam kadre lekarskg i piele-
gniarska z kliniki w Rabce ), odzyskatam
sity i w efekcie datam rade wzig¢ udziat
w Biegu po Oddech.

Moj numer startowy to: 1375.

Ewa Kochanek

Moj pierwszy marsz po oddech

Nagtéwek,Mdj Bieg po Oddech”u mnie
powinien brzmiec:,M&j pierwszy marsz
po oddech” Zawsze staram sie pomagac
innym, ale od kilku lat to ja potrzebuje
wsparcia innych ludzi. Marzytam za-
wsze o tym, aby moc pomagac ludziom
chorym na mukowiscydoze, oczywiscie
chodzito mi tu o biegi, ale od kilku lat
nie biegam i raczej teraz nie pobiegne.
Jestem po kilku operacjach kregostupaii,
niestety, nogi odmawiajg mi postuszen-
stwa, pomimo ze mam juz wszczepiony
stymulator bélu. W tym roku wreszcie,

po wielkich perypetiach i przyjeciu
mocnych lekdw przeciwbodlowych iroz-
kurczowych, udato mi sie przejs¢ te
5 kilometréw. Jestem dumna z siebie, ze
mi sie w tym roku powiodfo. Zeby nie
byto, to nie posztam sama ze wzgledu
na zdrowie. Namdwitam mojg corke
chorg na mukowiscydoze, aby poszta ze
mng (oczywiscie, nie byta tym zachwy-
cona, ale udato mi sie jg przekonad). Do
tego wzietysmy ze sobg psa o imieniu
Kamis, ktéry nam towarzyszyt przez te
cate 5 km. Dla bezpieczenstwa swojego

Kolorowe motyle

Po raz pierwszy mogtem bez przeszkédd
uczestniczy¢ w Biegu po Oddech organi-
zowanym przez PTWM ©. Mimo Ze to
byta juz 5 impreza, podczas ktorej za-
wodnicy pobiegli dla chorych na muko-
wiscydoze, z obawy o kontakt z innymi
chorymi w Zakopanem do tej pory nie
bratem udziatu w biegu. Jednak ten rok

zmienit wszystkim plany i pobiec mozna
byto w dowolnym miejscu na Ziemi, nie-
wazne, czy w gorach, lasach, czy za gra-
nica, warunki byty proste: opfaci¢ pakiet,
aby otrzymac swoj numer startowy i su-
per koszulke, ktéra ciggle mi stuzy, i oczy-
wiscie medal, pobiec w wyznaczonym
terminie 5 km i potwierdzi¢ swoj wynik.

iinnych zatozyty$my na siebie kamizelki,
bo byt juz pozny wieczor. Kiedy wracaty-
smy, byto juz ciemno i widziatysmy tylko
Swiatetka aut. Prawde mdéwiac, dotarty-
$my po omacku do domu, bo jeszcze na
dodatek mamy problemy ze wzrokiem.
Nie napisze, w jakim bylam stanie, jak
dotartam do domu, bo to jest po prostu
nie do opisania. Dziekuje swojej corce,
7e byta wtedy ze mnga i przy mnie.
Moj numer startowy to 1430, a cor-
kito 1431.
lwona Mazur

Udato sie, ja z siostrg otrzymali-
smy swoje pakiety przed terminem
startu, wiec czulismy sie w 100% bie-
gaczami i mielismy te satysfakcje, ze
pobieglismy dla chorych, réwniez dla
mnie ©. Zostafo ustali¢ termin biegu,
czas i miejsce, ale to nie byto tak proste
jakby sie wydawato — rano za wczesnie,

42

MUKOWISCYDOZA 59/2020



Jacy jesteSmy?

po potudniu gorgco, a wieczorem juz
nie byfo sit ©. Az w koncu z pomoca
przyszedt nasz fizjoteraupeuta, Pan
Piotrek, i ostatecznie ustalilismy czas
i miejsce ©.

W ustalonym terminie zjawit sie
z super ekipg, ktéra byfa ubrana w ko-
szulki z Biegdw po Oddech z poprzed-
nich i tegorocznych imprez i wygla-
data jak kolorowe motyle. Tak nasza
druzyna zostafa nazwana ©. Z Panem
Piotrkiem, mamg (tata byt fotografem
i sedzig w jednej osobie ©), rozpoczeli-
smy swoj bieg w pieknym miejscu z wi-
dokiem na tafle jeziora Roznowskie-
go w kierunku mojej szkoty. Teren byt
bardzo trudny, bo nie ma tu prostych
drég. Do tej pory wspominam ten
bieg, Pana Piotrka, ktéry pokonywat
trase boso i motywowat do wysitkuy,
a mama zabezpieczata tyty, bo droga
mogty poruszac sie samochody.

Biegnac, koledzy opowiadali o sa-
mochodach i rézne fajne historie, nie
wiem, jak to robili, bo mnie podczas
biegu nierzadko brakowato oddechuy,
a oni mieli go w nadmiarze, jakby miel
dodatkowe ptuca ©.

W czasie biegu zfapata mnie kolka,
ale nie tylko ja jg miatem, zresztg po gteb-
szych wdechach i matym odpoczynku
udato sie odzyskac komfort biegania ©.

Moja siostra w potowie drogi zta-
pata drugi oddech i z kolezankg juz do
korica, do mety, w rbwnym tempie pro-
wadzity. Biegtem na zmiane z marszem,
aby sie nie przeforsowac.

Jednak jazda na rowerze, ktéra bar-
dzo lubie, nie przygotowuje do takiego
biegu, pokazat to mi nastepny dzien
i odczuwatem skutki biegania, cho¢ my-
$latem, Ze mnie to nie bedzie dotyczyc.

Teraz wiem, ze rower a bieganie
to kolosalna réznica, mama i siostra

5. Bieg po Oddech - konkurs

podzielajg moje zdanie ©. Po zakon-
czonym biegu musiaty by¢ fotki, aby
nasza motylkowa druzyna miata co
wspominac, i chwila zabawy koto mo-
jego domu, a wszyscy mieli nadal tyle
energii, jakby jeszcze mogli pobiec
nastepne 5 km ©. Jak to mama maéwi,
w nocy faduje sie baterie, aby w dzien
je na maksa wykorzysta¢, i tak wiasnie
byto. Bytem mega zadowolony z siebie,
ze datem rade. W tak szczytnym celu za-
wsze i wszedzie mozna pobiec, niewaz-
ne, ze nie jestem pierwszy, liczy sie to,
7e pobiegtem i ukonczytem bieg w tak
dobrym towarzystwie. W przyszlym
roku, jak bedzie taka mozliwos¢ i zdro-
wie mi na to pozwoli, na pewno znow
wezme udziat ©. Zachecam wszystkich
do angazowania sie w tego typu akcje,
bo pomaganie ma moc ©.

Jakub Bomba

Zrobitem wszystko, by wzia¢ udziat

w biegu

Mam na imie Szymon, mam 15 lat. Choruje na mukowiscydo-
ze. W tym roku ciezko byto sie przygotowac do biegu, ale zro-
bitem wszystko, co w mojej mocy, aby pobic¢ wynik z zeszte-
go roku. Najwiekszg przeszkoda byfa i jest pandemia. Mimo
wszystko staratem sie z catych sit korzysta¢ z tego, co nam
byto wolno. Duzo jezdzitem na rowerze, aby poprawic¢ swoja
kondycje, oraz oczywiscie biegatem poza miastem. W miare
mozliwosci staratem sie gra¢ w pitke, gdyz jest to mdj ulu-
biony sport. Byto mi przykro, ze nie moglismy pojecha¢ do
Zakopanego, aby pobiec tak jak w ostatnich latach, ale zdalny
bieg tez byt dobrg inicjatywa. Pobiegtem z mama w swojej
miejscowosci. Udato sie osiagnac fajne czasy. Mam nadzieje,
ze w przysztym roku tez bede miat okazje dotozy¢ swoja ce-
gietke do tego wydarzenia.

Do zobaczenia za rok, pozdrawiam!

Fot. z archiwum autora

Szymon Szkartat
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Wierze, ze za rok bedzie nas wiecej!

Jestem Justyna, za miesigc skoricze 11
lat. Jestem chora na mukowiscydoze.

Fot. 1-3 z archiwum autorki

Co roku bratam udziat w Biegu
po Oddech, ktéry odbywat sie w Za-
kopanem w ostatnig niedziele waka-
cji. W tym roku byto catkiem inaczej.
Zapisalismy sie na bieg, na poczatku
ja, siostra, mama i tata. Zawsze orga-
nizowalismy duza grupe znajomych
i wspolnie wyjezdzalismy do stolicy
Tatr. Tym razem nie wiedzielismy do
konca, jak to bedzie, tym bardziej,
ze COVID rozpanoszyt sie w naszym
powiecie i znalezlismy sie w czer-
wonej strefie. Na Messengerze zato-
zylismy specjalng grupe ,biegaczy”
i tam mama wrzucita screen moje-
go zgtoszenia. Na odzew nie trzeba
byto dtugo czeka¢, znajomi zdazyli
sie jeszcze zapisa¢. Potem na gru-
pe wrzucilismy informacje o miejscu
startu i tak oto 4 wrzesnia udato sie
zrealizowac¢ bieg ulicami Kacwina.
W tegorocznej rywalizacji nie wszy-
scy dali rade pobiec ze mnag, ale To-
mek, ktéry porusza sie na wodzku,
i Ania z zespotem Downa nie zawie-
dli. I dlatego byt to bieg po oddech...
bieg po sprawnosc... bieg po zrozu-

= -

mienie i akceptacje. | tak naprawde

te 5 km przemierzylismy z radoscig,
usmiechem i $piewem na ustach.
Zmeczeni dotarlismy do mojego
domu i wszyscy wznieslismy toast...
cytrynowo mietowg lemoniada.

Wierze, ze za rok bedzie nas wiecej!

Na koniec moich rozwazan chce
podziekowa¢ Wam wszystkim, ale
w szczegodlinosci CHORYM...

Mam nadzieje, ze zrozumiecie
naszg spiskg gware:

,Dziynkujym Wom wsickiym, za to zescie byli
| tyn dziyri cudownym dlo nos ucinili.

Za kozdy piniondzek na nasom fundacje
Nolezom sie dlo Wos stojonce owacje.

Na rok Wos pytomy, byscie nie zawiedli

| w tak licnym gronie, za$ z nami pobiegli.
Justyna Kowalczyk jest z nami co roku,
Dotapi¢ jom ciynzko i dotrzimac kroku.

Jest mojom idolkom, wsistkiym to ogtosym
| zef barz jest dumno, ze jyj imie nosym...”"

Justyna Molitorys
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Do zobaczenia za rok na 6. Biegu po

Oddech

Pigta odstona Biegu po Oddech znacza-
co roéznita sie od poprzednich edycji.
Koronawirus, liczne obostrzenia i za-
kazy. Maseczki, ktére dla ,nas muko”
byty codziennoscia, teraz staty sie nie-
odfacznym elementem zycia kazdego
cztowieka. Zaprawde, dziwne i ciezkie
Czasy nastaty.

Moje przygotowania i treningi
do biegu byty bardzo ,systematyczne”
i opieraty sie na zasadzie: ,Od ponie-
dziatku zaczne biegac... jest $roda,
znowu musze czekac...” Tyle w tema-
cie treningdw ©. Tak, przyznaje — nie
lubie biega¢. Co nie oznacza, ze siedze
,na tytku"i nie uprawiam zadnych spor-
toéw, chciaz stowa ,uprawiac”i,sport”sg
chyba troche na wyrost. Sporadycznie,

Fot. z archiwum autora

bardzo rekreacyjnie jezdze rowerem,

uskuteczniam spacery (te roman-
tyczne o zachodzie stornica takze) oraz
zdobywam szczyty gorskie — te nizsze
oczywiscie.

Pochodze i mieszkam w Olsztynie
— Warmia i Mazury, kraina tysiaca jezior,
lasow i pfaskiego terenu. Tym samym
koncepcja wirtualnego biegu wydawa-
ta sie ciekawg opcja, tatwiej biec u sie-
bie po réwnym i pfaskim, anizeli ,wdra-
pywac” sie pod gorke, pod skocznie
w Zakopanem.

Jednak...

zrobic i pojechad, przebiec,naszg” zako-

Hmmm... A moze to
pianska trase? Dtugo nie musiatem na-
mawiac¢ sam siebie i tak 2 wrzesnia ($ro-
da) stanatem tam, gdzie przed rokiem

ponad 800 uczestnikéw, w Parku Miej-
skim w Zakopanem. Sam na, linii startu”.
Réwno o 16.00 rozpoczatem 5. (@a mdj 3)
Bieg po Oddech. O ile przed rokiem byta
piekna, stoneczna pogoda z temperatu-
rag +20°C, to teraz towarzyszyta mi mgta
i wiatr, a termometr pokazywat 12 stop-
ni — byto zimno.

Niestety, nikt dla mnie nie zamknat
drogi (hahaha), wiec biegtem chod-
nikami — nie zawsze réwnymi, pomie-
dzy spacerujacymi turystami, a jezdnie
przecinatem kulturalnie po przejsciu dla
pieszych. Po 40 minutach (jest to wynik
zblizony do tego z ubiegforocznego
biegu) i 5 kilometrach przekroczytem
Jinie mety”... Zmeczony, ale i zado-
wolony, szczedliwy i chyba tez troche
dumny z siebie, ze kolejny raz datem
rade. Moze nie jest to zaden imponu-
jacy wyczyn, czas — piszac delikatnie -
pozostawia wiele do zyczenia i zrobie-
nia, ale nie o to chyba w tym wszystkim
chodzi... Wazne, ze bytem, mogtem,
chciatem i pomimo wszystko zrobitem
to. Zmeczenie szybko mineto - satys-
fakcja zostata.

Gratuluje kazdemu, kto w tym roku
biegt. Kto$ — pobit swdj czas z poprzed-
niego roku, kto$ inny pobiegt pierwszy
raz, kto$ dzieki temu odkryt w sobie
nowg pasje, przetamat swoje stabosci,
zmierzyt sie sam ze soba. Najwazniejsze,
ze daliscie rade — sami dla siebie.

Duzo zdrowia i do zobaczenia za
rok na 6. Biegu po Oddech, moze w Za-
kopanem?

PS. Drozdzéwek i catej ekipy PTWM
na linii mety brakowato...©

Marcin Ztotkowski
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AL A
UKOWISCYDOZA

Dlaczego ostre potrawy nazywamy palacymi
i dlaczego ich spozywanie powoduje, ze czasami sie pocimy?

Termoreceptory to receptory czuciowe, ktére wykrywaja, ciepto i zimno.
Naukowcy odkryli, ze papryki jalapefio i cayenne, opisywane przez nas
jako .ostre”, zawieraja substancje o nazwie kapsaicyna. Okazato sie, ze
podanie kapsaicyny na neurony czuciowe spowodowato reakcje receptora,
ktory reaguje nie tylko na kapsaicyne chemiczna, lecz réwniez na wysokaq,
temperature (42 stopnie lub wyzszq).

W gruncie rzeczy pikantne potrawy nazywamy .palacymi“, poniewaz
aktywuja one te same receptory czuciowe, co goraca zupa i kawa.

Poniewaz kapsaicyna aktywuje termoreceptory dla wysokich tempera-
tur, w odpowiedzi na odebranag informacje o wysokiej temperaturze uktad
nerwowy wywotuje pocenie sie, aby doprowadzi¢ do ochtodzenia przez
parowanie.

Katarzyna Kaczmarek
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Fot. Matgorzata Kaczmarek

Zrédio: Reece J.B., Urry L.A., Cain M.L. Biologia Campbella, wyd. 2 polskie, Poznai, 2018
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Potwor w krainie Mukoludkow

W  krainie  Mukoludkéw
znéw pojawit sie potwadr
z zalegajaca wydzieling,
ktorej zazdrosnie strzegt.
Na wyprawe przeciw niemu
wyruszyty dzielne wojow-
niczki-fizjoterapeutki Kasia
i Karolina, uzbrojone w naj-
lepsza bron, jaka kraina
Mukoludkéw widziata - PEP-
-a, aerobike oraz we wtasne
umiejetnosci drenazu i uci-
skéw.

Przemierzajac kraine
Mukoludkéw w poszukiwaniu
straszliwie okropnego po-
twora, odwiedzity inhalato-
rium, gdzie mate Mukoludki
robity inhalacje w obawie
przed przeobrazeniem sie
w potwora. Pozbywaty sie
w ten sposob wydzieliny,
ktéra z czasem mogla i je
zamieni¢ w potwora, jedno-
czedhie pozbawiajac mate
Mukoludki sit.

Inhalacje i umiejetnosci
wojowniczek Kasi i Karoli-
ny pozwalaty pozby¢ sie wy-

dzieliny, ktdrej potwér tak -
bardzo pragnat i zazdrosnie y
strzegt. Jednakze odkad po- Rys. Mikotaj Malcew SN .

twér byt w jej posiadaniu, nie

magt opuscic krainy Mukoludkéw i stanowit zagrozenie dla jej matych mieszkancow. Wydzie-
lina sprawiata, ze byt coraz bardziej zty i okropny. Wedtug proroctw pozbawienie potwora
wydzieliny sprawi, ze stanie sie dobrym i szczesliwym Mukoludkiem.

W czasie swojej wedrdwki natknety sie réwniez na maszyne zwang spirometr, w ktérq
Mukoludki dmuchaty i wéwczas dowiadywaly sie, ile maja wydzieliny, tym samym, ile zostato
im jeszcze czasu, zanim zamieniq sie w podobnego potwora - tak sie moze staé, gdy hie
bedaq robity inhalacji i nie bedq stuchaty pana doktora. Wowczas trafiaja do legowiska krainy
Mukoludkéw, gdzie panowie doktorzy i panie pielegniarki prébuja ostatnimi sitami - ma-
gicznymi kropléwkami powstrzymaé przemiane matych Mukoludkéw w strasznego potwora
z zalegajaca wydzieling,

Nasze wojowniczki dotarty w kocu... cdn.
D.K.

MUKOWISCYDOZA 59/2020 47



Mata Mukowiscydoza

Bieg po Oddech Nikoli

Rysunek Nikoli So¢ko (numer startowy
672) obrazuje ,M0j Bieg po Oddech’
Nikola nie potrafi jeszcze pisa¢, za pare
dni konczy 4 latka, wiec jej praca jest
w formie rysunku. Nikola od paru mie-
siecy przygotowywata sie do Biegu po
Oddech, duzo spacerowata, biegata,
korzystata z urzadzen na sitowni ze-

wszystko po to, by udato sie jej pokonac
trase z jak najlepszym wynikiem. Kazde-
go dnia na twarzy Niki goscit usmiech,
¢wiczenia traktowata jak dobrg zabawe,
a dzien, kiedy pobiegta z tatg wzdtuz
morza, byt dla niej duzym przezyciem,
opowiadata kazdemu, ze brata udziat
w biegu. Jednak to nie byt tylko jeden
bieg, po powrocie do domu po paru

dniach powtérzylismy bieg razem ze
znajomymi. Niki biegta razem z matym
chtopcem, a ich rado$¢ byta styszalna
na duza odlegtos¢, szczegdlinie gdy juz
na mecie czekali na nich rodzice, a oni
wpadali w ich objecia. Rysunek przed-
stawia Nikole i jej tate Pawta podczas
biegu wzdtuz morza. Wtasnie tak Niki
zapamietata swdj Bieg po Oddech.

Mama Wioleta Socko
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Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XIl. kadengji

Zarzad Gtowny XII. Kadencji ze wzgledu
na stan epidemiczny spotkat sie w tym
roku trzy razy na posiedzeniach online:
w dniach 24-25 kwietnia 2020 r,, 24-25
lipca 2020 r. oraz 29-30 pazdziernika
2020

Dzieki wparciu firm Agora SA i To-
yota Motor Poland, a takze Fundadji
Telewizji Polskiej ,Reklama Dzieciom”
oraz Fundacji Sniezki , Twoja Szansa” do
naszej wypozyczalni zostat zakupiony
nowy sprzet: 7 przenosnych koncen-
tratoréw tlenu, 74 wyparzacze, 33 urza-
dzenia do rehabilitacji oddechowej Pari
Pep System z manometrem, 36 pulsok-
symetréw oraz 20 trampolin (zob. s. 56).
Dziekujemy z catego serca za pomoc
naszym Podopiecznym!

W pazdzierniku br. zakupilismy 90
spirometrow i 90 pulsoksymetrow dla
naszych podopiecznych po przeszcze-
pie ptuc lub znajdujacych sie na aktyw-
nej liscie do transplantacji. Srodki na
zakup tych urzadzen zostaty pozyskane
podczas tegorocznego Biegu po Od-
dech. Osoby chetne prosimy o kontakt:
poczta@oddychaj.pl.

W listopadzie tego roku rozpocze-
lismy akcje Mikotajki dla Mukoludkdw.
Niestety, przez sytuacje epidemiczng
nasze mozliwosci dziatania s3 mocno
ograniczone. Jednak nie poddajemy sie
i staramy sie, aby jak najwiecej chorych
na mukowiscydoze otrzymato swoj
Swigteczny prezent. Mozecie sie przyta-
czy¢ do akgji. Wiecej informacji mozna
znalez¢ na stronie www.oddychaj.pl
w zaktadce Mikotajki.

Przez caly czas prowadzimy in-
folinie pomocowg dla naszych pod-
opiecznych. W kazdy poniedziatek
w godzinach 15.00-17.00 przy telefonie

dyzuruje mecenas Aneta Knurowska,
a w czwartki w godzinach 20.00-22.00
dietetyk dr hab. Stawomira Drzymata-
-Czyz. Zachecamy do kontaktu. Wiecej
informacji mozna znalezé na naszej
stronie  www.odychaj.pl w zakfadce
Strefa Podopiecznego.

Spotkania i dziatania
lobbingowe

W dniu 10 wrzesnia br. wzielismy
udziat w spotkaniu online Parlamen-
tarnego Zespotu ds. Chordb Rzadkich
nt. mukowiscydozy pod nazwa Aktu-
alne wyzwania w opiece nad chorym
na mukowiscydoze w Polsce. Podczas
spotkania Prezes PTWM Waldemar
Majek przedstawit raport Opieka nad
chorym na mukowiscydoze w Polsce,
a Michat Zych opowiedziat o proble-
mach chorych na mukowiscydoze,
rowniez w kontekscie dostepu do
leczenia przyczynowego. Przeka-
zalismy takze pismo wystane w lip-
cu 2020 r. do Ministerstwa Zdrowia
i NFZ w sprawie domowej antybioty-
koterapii dozylnej.

Réwniez we wrzesniu tego roku
uczestniczylismy w posiedzeniu Rady
Przejrzystosci AOTMIT, podczas kto-
rego omawiany byt wniosek refunda-
cyjny lewofloksacyny wziewnej dla
chorych na mukowiscydoze z prze-
wlektymi zakazeniami ptuc. Przekony-
walismy Rade, ze w mukowiscydozie
konieczny jest szeroki dostep do an-
tybiotykéw, a lewofloksacyna bardzo
pomaga tym chorym, u ktérych nie
uzyskuje sie poprawy po leczeniu koli-
styng lub tobramycyna. Wniosek zostat
pozytywnie zaopiniowany. Dziekujemy
prezesowi AOTMIT za wystuchanie na-

szych argumentéw. Z niecierpliwoscia
czekamy na kolejne, mamy nadzieje
pozytywne decyzje.

W dniu 24 wrzesnia 2020 r. brali-
Smy udziat w najwiekszej konferencji
medycznej dotyczacej mukowiscydozy,
organizowanej online przez europejskie
stowarzyszenie ECFS.

W pazdzierniku tego roku
uczestniczylismy w wersji hybrydo-
wej IV Kongresu Wizja Zdrowia. Diag-
noza i Przysztos¢. Podczas kongresu
zabrat gtos prezes PTWM Waldemar
Majek.

W dniu 1 listopada br. na liste
refundacyjng trafit pierwszy lek przy-
czynowy Kalydeco. Mimo ze lek jest
przeznaczony dla niewielkiej grupy
chorych, niewatpliwie to przetom w le-
czeniu chorych na mukowiscydoze.
Nasze wysitki, ale takze dziatania in-
nych organizacji, Srodowiska lekarskie-
go, jak rowniez rodzicéw odniosty suk-
ces. Przed nami procesy refundacyjne
kolejnych lekéw przyczynowych. Na-
dal, w porozumieniu ze srodowiskiem
lekarskim, bedziemy robi¢ wszystko co
w naszej mocy, aby leczeniem przyczy-
nowym mogta by¢ objeta jak najwiek-
sza grupa chorych.

Projekty rehabilitacji dla
chorych

Ze wzgledu na stan zagrozenia epide-
micznego z opdznieniem rozpocze-
lismy realizacje projektéw domowej
rehabilitacji realizowane ze S$rodkow
PTWM i PFRON. W projekcie Szansa na
samodzielnosc¢ Il. Domowa rehabilitacja
dzieci z mukowiscydozq zajecia rozpo-
czety sie w czerwcu 2020 1., a w projek-
cie Kompleksowa rehabilitacja chorych
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na mukowiscydoze IV w sierpniu br.
Obecnie w obu projektach uczest-
niczy 240 oséb z terenu catej Polski.
Aby umozliwi¢ bezpieczng realizacje
zaje¢, PTWM pozyskato liczne dotacje
na zakup srodkéw ochrony osobistej.
Do uczestnikéw projektu trafity ma-
seczki, rekawiczki, fartuchy jednora-
zowe, przytbice, Zzele do dezynfekcji
i chusteczki dezynfekujgce zakupione
z grantéw Narodowego Instytutu Wol-
nosci, firmy Vertex oraz ze $rodkow
PFRON z programu Bezpieczny WTZ i re-
habilitacja spoteczno-zawodowa 0s6b
7 niepetnosprawnosciami.

Szkolenia

W dniu 26 wrzesnia br. miato miejsce
szkolenie dla zaawansowanych fizjote-
rapeutéw pn. Fizjoterapia w mukowis-
cydozie. W wyktadach online wzieto
udziat ponad 90 oséb.

W dniu 24 pazdziernika 2020 r. od-
byto sie XXXIII. Szkolenie dla chorych
na mukowiscydoze i ich opiekunow
Kompleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze. W wyktadach online
wzieto udziat blisko 300 oséb, a Spon-
sorem Gtéwnym spotkania byta firma
Vertex. Taka forma szkolenia spotkata
sie z bardzo dobrym przyjeciem. Be-
dziemy zastanawiac¢ sie nad mozliwo-
$cig kontynuadji tej formy w kolejnych
latach (relacja zob. s. 52).

Wydarzenia

W czerwcu br. zaczelismy przygoto-
wania do wielkiego wydarzenia, jakim
jest Bieg po Oddech. W tym roku, ze
wzgledu na sytuacje epidemiczng, im-
preza ta odbyta sie w innej niz dotych-
czas formie. Dbajac o bezpieczenstwo

Sprawozdania, opinie, komentarze

naszych podopiecznych, jak rowniez
zawodnikow, zdecydowalismy sie na
organizacje Wirtualnego Biegu po Od-
dech. Rywalizacja trwata w dniach od
16.08 do 5.09.2020 1.1 ku naszej wielkiej
radosci cieszyta sie bardzo duzym za-
interesowaniem (szczegdty zob. s. 54).

Objelismy patronatem bieg de-
dykowany chorym na mukowiscydoze
i Sanfilippo, zorganizowany z inicja-
tywy rodzicéw jednej z naszych pod-
opiecznych. To niesamowite, réwniez
wirtualne wydarzenie odbyto sie 21
wrzesnia br. Dziekujemy bardzo orga-
nizatorom.

W lipcu 2020 r. zakupilismy i prze-
kazalismy do Kliniki Pneumonologii
i Mukowiscydozy w IGIChP w Rabce-
-Zdroju 38 przescieradet, 46 poduszek,
36 kotder, 10 kompletéw poszewek na
kotdry i poduszki. Mamy nadzieje, ze
dzieki temu pacjentom bedzie milej
i wygodniej znosi¢ trudy leczenia.

W dniu 26 lipca br. dzieki zaanga-
zowaniu i determinacji naszych rodzi-
cow z Bydgoszczy odbyt sie Bydgoski
Bieg po Oddech. Pakiety startowe ode-
brato az 322 zawodnikéw. Celem impre-
zy byto pozyskanie srodkéw na zakup
sprzetu rehabilitacyjnego oraz wsparcie
w zakupie lekéw chorych na mukowi-
scydoze. Dziekujemy bardzo Panu Paw-
towi Lewandowskiemu za organizacje
tego wydarzenia.

W sierpniu tego roku przekaza-
lismy kolejne urzadzenie do drenazu
Simeox do Centrum Leczenia Muko-
wiscydozy w Dziekanowie Lesnym.
Cieszymy sie, ze kolejna grupa pa-
cjentow bedzie mogta korzystac z tej
coraz bardziej cenionej formy fizjote-
rapii.

Z zycia PTWM

W dniu 2 sierpnia br. przekazalismy
do IGIChP w Rabce-Zdroju 2 aparaty do
fizjoterapii oddechowej Simeox. Mamy
nadzieje, ze dzieki temu uda sie pod-
nies¢ standardy i skuteczno$¢ leczenia
chorych na mukowiscydoze.

We wrzesniu 2020 r. wzielismy
udziat w akcji Przeskocz Mukowiscydoze
organizowanej juz po raz kolejny przez
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg w Gdansku. Akcja ma na celu
zwiekszenie $wiadomosci dotyczacej
choroby, jaka jest mukowiscydoza.

W Swiatowy Dzien Mukowiscydozy
8 wrzesdnia br. odbyto sie podsumowanie
5. Biegu po Oddech, ktére byto transmito-
wane z Parku Miejskiego w Zakopanem.
W spotkaniu wzieta udziat m.in. Justyna
Kowalczyk — nasza wieloletnia Amba-
sadorka, a takze Podopieczny PTWM
Krzysztof Nowak, ktory wzigt udziat
w biegu zaledwie 2 miesigce po prze-
szczepie ptuc. Oprocz podsumowania
naszej imprezy charytatywnej byfa to
Swietna okazja do przedstawienia sytu-
acji chorych na mukowiscydoze w Pol-
sce, a takze ztozenia postulatéw zwig-
zanych z koniecznoscia poprawy opieki
i dostepu do nowoczesnego leczenia.

W dniu 21 wrzesnia 2020 r. prze-
kazalismy do Wojewddzkiego Szpitala
Dzieciecego w Bydgoszczy sprzet do
rehabilitacji oddechowej Simeox.

W dniu 25 wrzesnia br. odbyto sie
Walne Zgromadzenie Cztonkéw Pol-
skiego Towarzystwa Walki z Mukowiscy-
doza. W zwigzku z sytuacja epidemicz-
ng, w tym roku spotkalismy sie online
(relacja zob.s. 51).

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka
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Walne Zebranie Czionkow PTWM -
podsumowanie

Tegoroczne, XXI. Walne Zebranie Czton-
kow Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza odbyto sie w dniu 25 wrze-
$nia 2020 . Ze wzgledu na utrzymujacy sie
w Polsce stan epidemii COVID-19, w tro-
sce 0 bezpieczenstwo cztonkdéw PTWM
iich rodzin, zebranie odbyto sie w formule
zdalnej za pomoca internetowego sys-
temu do gtosowania zdalnego WZA24
oraz Esesjatv. Takg mozliwos¢ daty nam
przepisy ustawy z dnia 16 kwietnia 2020 1.
0 szczegodlnych instrumentach wsparcia
w zwigzku z rozprzestrzenianiem sie wi-
rusa SARS-CoV-2, a takze ustawy Prawo
o stowarzyszeniach. Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg zawarto umowe
z dostawcg systemu, na podstawie ktérej
mozliwe byto przeprowadzenie obrad
Z przestrzeganiem przepisow o zdalnym
posiedzeniu zapisanych w ustawie Prawo
o stowarzyszeniach. Zebranie rozpoczeto
sie 0 godzinie 18.00, a zakonczyto o go-
dzinie 20.39.

Dla uczestnikéw Walnego Zebra-
nia Cztlonkéw przygotowane zostaty
odrebne konta. Login i hasto do sys-
temu byty indywidualne dla kazde-
go uczestnika i zostaty dotaczone do
zawiadomienia o Walnym Zebraniu
Cztonkéw. Do zawiadomienia zostata
rowniez dofaczona instrukcja obstugi
logowania, gtosowania oraz udziatu
w dyskusji Walnego Zebrania Cztonkéw
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydozg przy wykorzystaniu $srodkéw
komunikacji elektronicznej. XXI. WZC
PTWM transmitowalismy w czasie rze-
czywistym za pomocg dedykowanej
strony internetowej, na ktérej byto wi-
dac przebieg posiedzenia.

Otwarcia Walnego Zebrania Czton-
kow dokonat Waldemar Majek, pre-
zes Zarzadu Gtéwnego PTWM, ktéry

w tajnym gtosowaniu zostat wybrany
na przewodniczacego zebrania. Po-
siedzenie rozpoczeto zgodnie z przy-
jetym porzadkiem, przy udziale 84
0s6b uprawnionych do gtosowania. Po
przedstawieniu sprawozdan - finan-
sowego, merytorycznego oraz z pra-
cy Zarzadu Gtéwnego PTWM, a takze
sprawozdan Zarzadu PTWM Oddziatu
w Gdansku, Gtéwnej Komisji Rewizyjnej
oraz Sadu Kolezenskiego, przystapiono
do gtosowania nad uchwatami o przyje-
ciu powyzszych dokumentow.

Istotnym punktem obrad Walnego
Zebrania Cztonkow byto gtosowanie nad
propozycjami zmian w Regulaminie sub-
kont, ktore réwniez zostaty przyjete wiek-
sz05cig gtosow. Proponowane zmiany
byty wynikiem rozméw z Podopieczny-
mi i ich rodzinami, ktérzy zwracali mie-
dzy innymi uwage na potrzebe wspar-
cia rodzin zmartych chorych, bedacych
w zatobie. Najbardziej istotne zmiany
7 punktu widzenia beneficientéw, poza
zmianami porzadkowymi, objety:

— wprowadzenie mozliwosci prze-
znaczenia zgromadzonych srodkéw na
wsparcie najblizszej rodziny zmartego
beneficjenta poprzez dofinansowanie
pomocy psychologicznej lub psychia-
trycznej dla rodzicoéw, rodzenstwa lub
dzieci zmartego na podstawie faktur do
ustalonej kwoty,

- mozliwos¢ pokrycia wszystkich
wydatkow  zwigzanych z odejsciem
i uczczeniem pamieci zmartego benefi-
Cjenta na podstawie faktur do ustalonej
kwoty,

— wydtuzenie czasu na podjecie
decyzji o sposobie przeznaczenia $rod-
kéw po zmartym beneficjencie, a takze

- wprowadzenie podziatu katego-
rii wydatkow ze wzgledu na rodzaj sub-

konta oraz doprecyzowanie rodzajow
refundowanych wydatkow.

Zmianie ulegt takze sposéb infor-
mowania beneficjentéw o uchwalo-
nych zmianach regulaminu. Podjeto de-
cyzje, ze Regulamin subkont nie bedzie
doreczany listownie, tylko publikowa-
ny na stronie www PTWM, w terminie
5 dni roboczych od daty podjecia
uchwaty, a takze wysytany mailem na
podane adresy mailowe i publikowany
jako zatgcznik w module subkont.

Ostatnim punktem Zebrania byty
wystgpienia w trybie wolnych wnioskow.
Dyskusja objefa dwa problemy pod-
niesione przez Cztonkdw towarzystwa.
Jeden z nich dotyczyt niewystarczajace-
go wsparcia ze strony Towarzystwa dla
rodzin zmartych chorych. Drugi temat
zwracat uwage na zlg sytuacje chorych
dorostych, ktdrzy nie maja wystarczajacej
liczby osrodkow leczniczych i sg zmusze-
nileczyc¢ sie w osrodkach pediatrycznych.
Ponadto podkreslony zostat problem
braku dostepu do specjalistow innych
niz pulmonologia specjalizacji — gastro-
enterologéw, laryngologéw, diabeto-
logéw, ginekologow — ktérzy mieliby
wiedze na temat choroby podstawowej.
Ztozony zostat wniosek o utworzenie
listy zawierajgcej dane kontaktowe do
specjalistow réznych dziedzin zajmuja-
cych sie leczeniem powikfan, ktérzy maja
doswiadczenie w pracy z chorymi na
mukowiscydoze. Zarzad Gtowny PTWM
zobowiazat sie wesprzec te inicjatywe.

W zwiazku z brakiem dalszych wnio-
skéw w imieniu Zarzadu zostaty ztozone
podziekowania osobom, ktére w sposob
szczegodlny angazowaty sie w dziatalnos¢
PTWM w 2019 r, a nastepnie zamknieto
posiedzenie.

Zarzad Gléwny PTWM
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Z zycia PTWM

Szkolenie dla chorych na mukowiscydoze
| ztonkow ich rodzin 2020, czyli Falenty

Falenty 2020, czyli nasze doroczne ogol-
nopolskie, 34. juz szkolenie dla pacjen-
téw i ich opiekundw po raz pierwszy
zorganizowalismy  catkowicie online.
Wprawdzie dtugo wierzylismy, ze uda
nam sie spotkac¢ w tradycyjnej formule
i termin szkolenia od wiosny przesuwa-
lismy dwukrotnie, ale ostatecznie dane
dotyczace liczby zakazen przekonaty
nas, ze jedynym rozsadnym rozwiaza-
niem jest spotkanie zdalne.

Sposréd réznych dostepnych na
rynku opcji tym razem wybralismy
darmowe narzedzie, ktére okazato sie
optymalnym rozwigzaniem. Szkolenie,
ktére zrealizowaliSmy 24 pazdziernika
br. w aplikacji MS Teams pokazato, ze
wiasciwie wiekszos¢ osob zaintereso-
wanych pogtebianiem swojej wiedzy
na temat choroby wykorzystuje do tego
celu Internet i, co wiecej, $wietnie sobie
radzi z narzedziami online. Ponad 350
0s6b zainteresowanych szkoleniem bez
problemu potrafito zapisa¢ sie za po-
moca formularza online, zalogowa¢ na
spotkanie w aplikacji, respektowato za-
sady spotkania i korzystato z funkcjonal-
nosci komunikatora. Podczas trwajace-
go caly dzier, niezwykle intensywnego
szkolenia znikoma liczba osob zgtaszata
jakiekolwiek problemy, ponadto odno-
towalismy liczne entuzjastyczne opinie
po spotkaniu oraz wymieniane przez
uczestnikdw  korzysci - mozliwosc
uczestnictwa bez koniecznosci pozo-
stawienia na kilka dni rodziny (szczegdl-
nie wazne dla rodzin z matymi dzie¢mi),
tatwos¢ dostepu dla oséb chorych,
oszczedno$¢ czasu i srodkéw finanso-
wych na dojazd.

24 paidziernika 2020 r.

Szkolenie dla chorych

na mukowiscydoze i ich opiekunéw

SPOMSOR GLOWNY

A

"Kompleksowa Opieka
nad chorym
na mukowiscydoze"

czyli Falenty online ;)

VERTEX o
— S
GI_UTRICIA METABOLICS E'RHQMEE
&5 NARA  Cystisor

Szkolenie podzielilismy na 3 bloki
tematyczne:

1. Sesja dla rodzin chorych nowo zdia-
gnozowanych.

2. Co nowego w mukowiscydozie?

3. Fizjoterapia w mukowiscydozie.

Nie zawiedli nasi wyktadowcy — le-
karze, pielegniarki, fizjoterapeuci, diete-
tycy i psychologowie, ktérzy z réznych
miejsc w Polsce taczyli sie z nami, aby
podzieli¢ sie wiedzg na temat leczenia
mukowiscydozy. Podczas  szkolenia
wystapit rowniez chory dorosty — Mar-
cin Bracisiewicz, ktéry opisat swoje do-
$wiadczenia dotyczace rozwoju osobi-
stego.

Sponsorem  Gtéwnym  szkolenia
zostata firma Vertex, za co w imieniu
cafej naszej spotecznosci serdecznie
dziekujemy. Szkolenie w formule zdal-
nej stato sie niematym wyzwaniem
dla realizacji naszych zobowigzan wo-
bec partneréw — firm uczestniczacych
w szkoleniu na zasadach komercyjnych.
Wykorzystalismy mozliwosci organiza-
cji spotkan rownolegtych w MS Teams,

oferujac partnerom satelitarne warszta-
ty i wirtualne stoisko.

W imieniu Zarzadu Gtéwnego
PTWM i catej spotecznosci chorych pra-
gniemy podziekowa¢ naszym wspania-
tym wyktadowcom — osobom, bez kto-
rych jakiekolwiek szkolenie po prostu nie
bytoby mozliwe. Dziekujemy za Wasza
statg gotowos¢ do dzielenia sie swojg
wiedzg, za wieloletnie niezwykfe zaanga-
zowanie w edukowanie chorych i czton-
kow ich rodzin'i za to, ze w tym dziwnym
czasie rowniez jestescie z nami ©.

° Katarzyna Zybert, Zaktad i Klinika
Matki
i Dziecka, Centrum Leczenia Muko-

Mukowiscydozy  Instytutu
wiscydozy w Dziekanowie Le$nym,

® Bozena Pustutka, Instytut GruZlicy
i Choréb Phuc w Rabce-Zdroju,

° Natalia Jeneralska, Centrum Lecze-
nia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym,

® Stawomira Drzymata-Czyz, Klinika
Gastroenterologii UMP Poznan,

®* Monika Mielus, Zaktad i Klinika

Mukowiscydozy  Instytutu  Matki
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i Dziecka, Centrum Leczenia Muko-
wiscydozy w Dziekanowie Lesnym,

® Marcin Bracisiewicz, dorosty chory
na mukowiscydoze,

Kamila Emilia  Wozniak, Instytut
GruZlicy i Choréb Ptuc w Rabce-
-Zdroju,

®  Mariusz Wozniak, Instytut GruZlicy
i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju,

® Urszula Borawska, Zakfad i Klinika

Matki

i Dziecka, Centrum Leczenia Muko-

Mukowiscydozy  Instytutu
wiscydozy w Dziekanowie LeSnym,

® tukasz Wozniacki, Zaktad i Klinika
Mukowiscydozy Instytutu Matki
i Dziecka, Centrum Leczenia Mu-
kowiscydozy w Dziekanowie Le-
snym,

¢ Dorota Sands, Zaktad i Klinika Muko-
wiscydozy Instytutu Matki i Dziecka,

Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie Lesnym,

*  Marek Ochmann, Maciej Urlik, Sla-
skie Centrum Choréb Serca w Za-
brzu,

°  Mikotaj Kowalski, Wojewddzki Szpi-
tal Dzieciecy w Bydgoszczy,

® Aleksander Lisanow, Centrum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekano-
wie Lesnym,

® Katarzyna Warzeszak, Instytut Gruz-
licy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju,

® Aleksandra Cichocka, Centrum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekano-
wie LeSnym.

Dziekujemy réwniez firmom, kto-
re wsparty finansowo nasze szkolenie:
Firmie Vertex — Sponsorowi Gtéwnemu
szkolenia, oraz Partnerom: Nutricia, Me-
dicom, Norsa Pharma, Pari i Promed.

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

O tym, ze szkolenia zdalne na sta-
te zagoszczg w naszej rzeczywistosci,
Swiadczg preferencje naszych pod-
opiecznych dotyczace tego, z jakich
metod edukacji chcieliby najchetnigj
korzysta¢ - w badaniu ankietowym
przeprowadzonym wsrdd uczestnikow
szkolenia najwiecej wskazani uzyskaty
bowiem szkolenia prowadzone online.
Woprawdzie juz od kilku lat prowadzi-
lismy transmisje online ze szkolen, ale
pandemia sprawifa, ze korzystanie z na-
rzedzi wirtualnych stato sie powszechng
praktyka. Mimo to patrzymy z nadziejg
w przysztosc i liczymy na to, ze podczas
kolejnego szkolenia w czerwcu 2021 .
spotkamy sie w Falentach — zaréwno
tradycyjnie, jak i online.

Anna Skoczylas-Ligocka

LIST KONDOLENCYJNY

o

Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg

Wspolnota chorych na mukowiscydoze ze smutkiem przyjeta wiadomosc¢ o Smierci $p. Pana Stanistawa Sitko.

Odszedt cztowiek, ktérego kilkadziesiat lat zycia naznaczonych byto mukowiscydoza, cztowiek, ktéry wal-
czyt najpierw o kazdy oddech swojego syna, nastepnie o lepsze jutro wszystkich chorych i ich rodzin w Polsce.
Jeden z zatozycieli Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza, pierwszej w Polsce organizacji, ktorej celem
powstania byfa i jest do dzi$ wszechstronna pomoc chorym na mukowiscydoze, oraz jej pierwszy Prezes, a takze
wspotzatozyciel i wieloletni prezes Fundacji Matio. Dla wielu byt otucha, wsparciem, ukojeniem i Przyjacielem,
do konca pomocny chorym i ich rodzinom, zaangazowany i poswiecony mukowiscydozie, ktérg przynidst mu
los. Pan Stanistaw Sitko dotaczyt do grona tych, o ktérych sie troszczyt i walczyt niestrudzenie latami, tych, kto-
rzy walke z mukowiscydoza przegrali. Odszedt w symbolicznym bardzo momencie, gdy dla chorych w naszym
kraju uchylaja sie drzwi do leczenia przyczynowego, tak upragnionego przez nas wszystkich, réwniez przez
Niego. By¢ moze usmiecha sie nawet do nas z ulga, wiedzac juz, ze jego praca przyniosta takie owoce.

W imieniu Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, a przede wszystkim w imie-
niu chorych i ich rodzin, dziekujemy Bogu za dobre, petne poswiecenia i troski o innych zycie $p. Stanistawa
Sitko. Dziekujemy za jego wktad w budowanie wspélnoty, za zainicjowanie organizacji, ktére, kontynuujac jego
dzieto, do dzi$ dziataja dla dobra chorych i ich rodzin w Polsce. Bliskim zmartego oraz jego wspétpracownikom
pragniemy ztozy¢ wyrazy gtebokiego wspotczucia. Niech odpoczywa w pokoju.

W imieniu Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
Magdalena Czerwinska-Wyraz
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I Po raz piaty pobieglismy po oddech!

Nasz 5. wirtualny Bieg po Oddech do-
biegt konca. Niewatpliwie impreza

zakoriczyta sie  wielkim  sukcesem,
pomimo trwajgcej w tym czasie pan-
COVID-19. Nowa,

edycja zgromadzita rekordowg liczbe

demii wirtualna
zawodnikoéw — 1436 biegaczy nie tyl-
ko z Polski, ale réwniez Irlandii, Anglii,
Szwecji czy USA. Razem z nami po-
biegli chorzy na mukowiscydoze, ich
rodziny, przyjaciele, lekarze oraz cata
rzesza wspaniatych ludzi z réznych za-
katkdw sSwiata, ktorzy solidaryzowali
sie z naszymi podopiecznymi. Dzieki
wszystkim zawodnikom 5. wirtualnego
Biegu po Oddech, ktorzy zakupili pakiet
startowy, oraz pomocy sponsoréw do-
chod z tegorocznej edycji biegu zostat
przeznaczony na wsparcie naszych
Podopiecznych bedacych pod opieka
osrodkéw transplantacyjnych. Do tej
chwili juz zakupilismy po 90 sztuk pul-

soksymetrow i spirometrow. To dla nas
wielka rados¢, ze dochdd z kazdej ko-
lejnej edycji biegu przynosi coraz wiek-
sze efekty w postaci wsparcia chorych
na mukowiscydoze.

W trakcie trwania biegu organizo-
waly sie lokalne minidruzyny Biegu po
Oddech, ktére reprezentowaty naszych
Podopiecznych, jak chociazby druzyna
lgiego z Wielkiej Brytanii, Krzysztofa ze
Starego Miasta czy druzyna z Sanoka,
ktore liczyty po okoto 60 zawodnikow
kazda. Niezwykle ucieszyt nas réw-
niez fakt dofaczenia do wydarzenia
druzyny z Osrodka Leczenia Mukowi-
scydozy w Dziekanowie Le$nym oraz
Osrodka
w Sztokholmie, gdzie ,nasz3 pigtke po

Leczenia Mukowiscydozy
oddech” zrealizowata kadra medyczna
na czele z Paniag dr Agnieszka Kowalik
— lekarzem pediatra i inicjatorka biegu
w Sztokholmie.

Pomagajqc, dajes2 nadzieje,
2e mukowiscydoza to nie wyrok

920

Spirometrow

20

Pu’soksymetro-w

Dla lepszej kontroli po przeszczepie

oddychaj.pl

Fot. 1-5 z archiwum PTWM

W Biegu po Oddech wzieta udziat
rowniez grupa Lung Transplant z Zabrza
dzieki zaangazowanej kadrze trenuja-
cych oraz trenerow CROSSBROTHERS
BYTOM, spedjalistéw Slaskiego Cen-
trum Chorob Serca w Zabrzu Oddziatu
Transplantacji Ptuc z Pododdziatem Mu-
kowiscydozy, Chirurgii Klatki Piersiowe]
i Choréb Ptuc pod batuta pozytywnie
zakreconych  wspodtorganizatorek -
Anny Gibas i lzabeli Dudzik.

Z wielkim zaangazowaniem swoja
druzyne liczaca ponad 200 zawodnikow
stworzyt rowniez nasz gtéwny sponsor
- Santander Consumer Bank, ktory jest
razem z nami od samego poczatku. Pra-
cownicy banku aktywnie wspottworzyli
Bieg po Oddech na terenie catego kraju,
przesyfajagc nam wspaniate fotorelacje
z indywidualnych startow.

Biegacze licznie potwierdzili swdj
udziat w biegu, przesyfajac potwierdze-
nia przebytych tras oraz zdjecia, ktére
prezentujemy w galerii zdje¢ na stronie
biegu. Na wirtualng mete ,przybiegto”
877 zawodnikéw, z czego 115 to za-
wodnicy druzyny Santandera.

MUKOWISCYDOZA 59/2020



Z zycia PTWM

W dniu 8 wrzesnia 2020 r. o go-
dzinie 14.00 oficjalnie zakonczylismy
wirtualng rywalizacje podczas na-
grania live z Parku Miejskiego w Za-
kopanem. Nieprzypadkowo termin
zakonczenia biegu przypadat na
8 wrzednia, wowczas obchodzimy
Swiatowy Dzieri Mukowiscydozy. Do
uczestnictwa w live zaprosilismy Ju-
styne Kowalczyk — nasza wieloletnig
ambasadorke, ktora réwniez biegnie
razem z nami od samego poczatku,
Kacpra Tekielego — alpiniste i instruk-
tora wspinaczki sportowej, Leszka Be-
hounka - dyrektora Miejskiego Osrod-
ka Sportu i Rekreacji w Zakopanem.
Na zaproszenie odpowiedziat réwniez
nasz podopieczny Krzysztof Nowak,
ktory ledwo miesigc po przeszczepie,

przebywajac jeszcze w Slaskim Cen-

Sprawozdania, opinie, komentarze

trum Chordb Serca w Zabrzu, zaan-
gazowat swoich znajomych i rodzine
do wziecia udziatu w biegu. Krzysztof,
dziekujac rodzinie dawcy ptuc, ktére
otrzymat, wspomniat jak wazna jest
pomoc ludzi w tych najtrudniejszych
chwilach, kiedy dostownie toczy sie
walka o zycie. Podsumowanie bie-
gu to byta réwniez dobra okazja do
przedstawienia naszych postulatow
walki o leki przyczynowe, o ktorych
dostep bez przerwy walczymy. Live
poprowadzit Krzysztof tobodzinski —
konferansjer, ktory towarzyszy nam
od pierwszego biegu.

Dzieki nowej, wirtualnej edycji
kazdy zawodnik, ktory potwierdzit swoj
bieg, wziat udziat w losowaniu nagréd
gtéwnych ufundowanych przez Ztote-
go Sponsora biegu — Nosalowy Dwor

Resort & Spa. Losowanie odbyfo sie
10 wrzesnia 2020 r. o godzinie 12.00
w biurze Polskiego Towarzystwa Wal-
ki z Mukowiscydoza w Rabce-Zdroju.
Laureaci loterii zostali poinformowani
o wygranej droga mailowa. Zwyciez-
com gratulujemy. W trakcie trwania
biegu zostaty zorganizowane réwniez
dodatkowe konkursy dla zawodnikow
Biegu po Oddech, ktérzy otrzymali na-
grody ufundowane przez Partnerow
biegu: Inter Cars SA, VF Polska Distri-
bution, Medicom, Bielenda oraz nasze-
go Patrona Honorowego Panstwowy
Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetno-
sprawnych

Dziekujemy sponsorom 5. wir-
tualnego Biegu po Oddech: Santander
Consumer Bank — sponsor gtéwny, No-
salowy Dwor Resort & Spa - sponsor
ztoty, Vertex Pharmaceuticals — sponsor
wspierajacy oraz wszystkim Partnerom
i 0sobom zaangazowanym w organiza-
Cje tego wydarzenia.

Serdecznie dziekujemy réwniez
wszystkim naszym  wyjatkowym  za-
wodnikom. Na pamiatke tej wirtualnej
rywalizacji, kazdemu z Was wystalismy
personalizowany dyplom za udziat
w biegu, na podany w zgtoszeniu adres
e-mail. Jeszcze raz dziekujemy za Wasze
WIELKIE wsparcie. To Wy tworzycie hi-
storie tego biegu.

Do zobaczenia na 6. Biegu po Od-
dech!

Aneta Mazgaj
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Zadanie dofinansowane
ze Srodkow Fundacji PGNiG

Z zycia PTWM

@W Polskie Towarzystwo
| v W

alki z Mukowiscydoza

Wsparcie psychologiczne chorych na
mukowiscydoze i ich rodzin

Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg w lutym br. rozpoczeto re-
krutacje uczestnikdbw do projektu pn.
Wsparcie psychologiczne chorych na
mukowiscydoze i ich rodzin, realizowa-
nego ze srodkéw Fundacji PGNIG i wia-
snych. Projekt skierowany byt do cho-
rych na mukowiscydoze, ich rodzicow,
ale rowniez do zdrowego rodzenstwa,
ktore takze wymaga pomocy, wyjasnien
dotyczacych choroby bliskiej osoby, po-
niewaz w duzym stopniu ponosi koszty
emocjonalne zaistniatej sytuacji.
Poczatkowo projekt miat by¢ reali-
zowany w ciggu 6 miesiecy, ale ze wzgle-
du na sytuacje zwigzang z koronawiru-
sem zostat przedtuzony o 3 miesigce.
Zatozeniem projektu byto prze-
prowadzenie indywidualnych spotkan
w wybranym przez uczestnikéw gabi-

necie psychologicznym. Byty to srednio
3 godziny miesiecznie dla 15 rodzin,
ktore zgtosity sie do projektu. Wsparcie
zaktadato rowniez spotkania online.
Realizujac projekt, chcielismy po-
maéc chorym na mukowiscydoze i ich
rodzinom w uzyskaniu wewnetrznej
rownowagi i zwiekszeniu aktywnosci
oraz otrzymaniu odpowiedniej wiedzy
o chorobie. Spotkania z psychologiem
maja da¢ sposobnos¢ do rozmowy
o problemach, emocjach, uczuciach,
otwarcia sie i porozmawiania w bez-
piecznej atmosferze zrozumienia.
Psychologowie  pracowali nad
zwiekszeniem akceptacji choroby, po-
prawa motywacji do samodzielnego
dbania o proces swojego leczenia i re-
habilitacji, do regularnego wykonywa-

nia treningu fizycznego, stosowania sie

do zalecerh w zakresie prawidtowego
funkcjonowania codziennego.

Rodziny objete wsparciem pracowa-
ty z psychologiem w zakresie zrozumienia
i akceptacji sytuacji przewlektej choroby,
wyrazania przezywanych emodji. Stop-
niowo wypracowane zostaty sposoby ra-
dzenia sobie w konkretnych sytuacjach,
ktore w efekcie umozliwig zazegnanie
problemu. Nawigzanie aktywnej wspot-
pracy z psychologiem moze zapewnic¢
odpowiednig postawe w wielu krytycz-
nych sytuacjach. Chetnych do udziatu
w projekcie bylo wiecej niz zaplanowa-
nych miejsc. Mamy nadzieje, ze réwniez
w przysztym roku bedziemy mogli re-
alizowac¢ tak cenny projekt. Dziekujemy
Fundadcji PGNIG za wsparcie naszych Pod-
opiecznych!

Monika Gronkiewicz

Wypozyczalnia sprzetu rehabilitacyjnego

Od 2006 r. Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg udostepnia nieod-
ptatnie sprzet rehabilitacyjny i urzadze-
nia pomocnicze chorym na mukowiscy-
doze. Sprzet, ktéry oferujemy chorym
w ramach wypozyczalni, jest niezbedny
w procesie rehabilitacji, jednak w duzej
mierze nie ma refundacji NFZ-u badz
poziom refundacji nie pozwala wielu
chorym na jego zakup. Zainteresowanie
wypozyczalnig jest zawsze ogromne.

W tym roku chcemy z catego ser-
ca podziekowac¢ przede wszystkim:
Agora SA, Toyota Motor Poland, Tele-
wizja Polska ,Reklama Dzieciom” oraz

Fundagji Sniezki ,Twoja Szansa’. Dzieki
naszym Darczyncom, zaangazowanym
i wyczulonym na problemy chorych na
mukowiscydoze, moglismy doposazy¢
prowadzong przez PTWM wypozyczal-
nie, do ktorej zakupilismy sprzet dla na-
szych Podopiecznych: 7 przenosnych
koncentratoréw tlenu, 74 wyparza-
cze, 33 urzadzenia do rehabilitacji
oddechowej Pari Pep System z ma-
nometrem, 36 pulsoksymetréw oraz
20 trampolin.

Dzieki wiasciwemu leczeniu oraz
rehabilitacji mozna znacznie spowol-
ni¢ postepowanie zmian chorobowych

w organizmie chorego i spowodowac,
ze przez dtugie lata bedzie on aktyw-
ny spotecznie i zawodowo. Dlatego
mozliwos¢ udostepnienia chorym na
mukowiscydoze sprzetu, szczegdlnie
tego innowacyjnego, jest dla nas prio-
rytetem.

taczna  warto$¢  zakupione-
go w tym roku sprzetu to kwota
106 656,93 zt. Jestesmy bardzo szcze-
sliwi, ze moglismy tak wielu naszym
Podopiecznym przekaza¢ sprzet. Dro-
dzy Darczyncy, Wasza pomoc jest nie-
ocenional!

Monika Gronkiewicz
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} Zumbowe Czwartki — podsumowanie

Wiasnie zakoriczyt sie drugi sezon
Zumbowych Czwartkéw!

Czy pamietacie Zumbowe Cz-
wartki pod Arenqg i fantastyczne
dziewczyny, ktére poprzez aktyw-
nos$¢ fizyczng  wspomagaty pod-
opiecznych Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza? Od poczat-
ku akcji podczas zajec¢ i na zbidrkach
internetowych zebralismy w sumie
11 948,53 zl Dziekujemy Wam za tak

ogromne wsparcie!

Gdy w potowie marca tego roku
nasz swiat ograniczyt sie do czte-
rech $cian naszych domow, a kolej-
ne tygodnie nie napawaty optymi-
zmem, balismy sie, ze nie uda nam
sie zorganizowac drugiego sezonu
Zumbowych Czwartkéw pod Areng.
Jednak mimo przeciwnosci losu prze-
tanczylismy razem pie¢ miesiecy!
Zaczynalismy od transmisji na Face-
booku, by w czerwcu moc spotkac
sie juz wszyscy razem pod Arena.
Przez ten czas wspieralismy chorych
na mukowiscydoze, podopiecznych
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-

wiscydoza.
Szczegdlne podziekowania
nalezag sie naszej niezastapionej

Zuzi Kotodziej, ktéra swoim tancem
i Spiewaniem stworzyta niesamo-
witg atmosfere podczas zajec i tym
samym przyciggneta pozytywnych
ludzi o goracych sercach. Serdecznie
dziekujemy Panu Piotrowi Zadroz-
nemu za objecie Honorowym Patro-

-

CZWAR
godz. 19:30
MIEJSCE:

"
F

Legionowo

&

TKI o=

- WSTEP:

ZUMBOWE CZWARTKI
POD ARENA

il

DOBROWOLNY DATEK
DO PUSZKI

CEL:
POMOC CHORYM

PLAC PRZED ARENA NA MUKOWISCYDOZE

VAR

Wdpd ARENA B\ 5
LEGIONOWO &M miomemes

natem naszej akcji i udostepnienie
nam placu pod Areng oraz Panu Mi-
chatowi Kobrzynskiemu za wparcie

i pomoC W zorganizowaniu naszej

akcji. Zumbowe Czwartki pod Areng
2020 uwazamy za zakoriczone.

Iwona Kopczynska
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| Podsumowanie projektu Super Mamy

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdarisku z sukcesem
zakonczyto projekt Super Mamy realizo-
wany ze srodkéw Fundacji Energa.

Projekt Super Mamy skierowany
zostat do dwunastu mam dzieci cho-
rych na mukowiscydoze. Grupe wspar-
cia i spotkania indywidualne prowadzit
doswiadczony psycholog. Dla wszyst-
kich mam byt to czas nie tylko rozméw
z psychologiem, ale réwniez wzajem-
nego wsparcia i wymiany doswiad-
cze. W ramach projektu Super Mamy
odbyty sie tez warsztaty WenDo, kté-
re pozwolity mamom odnalez¢ wiare
w siebie, site i odwage. Pokazaty, jak
mozna w tym trudnym czasie zadbac
o siebie.

,Co miesigc z psychologiem spo-
tykaty sie mamy dzieci matych (3-let-
nich) i duzych (dwudziestokilkuletnich),
u ktorych przebieg choroby, jej zaawan-
sowanie i sposéb leczenia sie réznity.
Odmienny byt tez czas, ktéry uptynat
od momentu wykrycia u dziecka mu-
kowiscydozy, a co za tym idzie, uczest-
niczki grupy znajdowaty sie na réznych
etapach radzenia sobie z diagnoza

i chorobg swojego dziecka - od gnie-

wu, poprzez stany depresyjne, do etapu
pogodzenia sie. Jednak samo zgtosze-
nie sie do projektu swiadczy o tym, ze
kazda z mam ma juz za sobg etap za-
przeczania i izolacji, jest gotowa do kon-
frontacji z bolesnym tematem. W jed-
nym miejscu spotkaty sie kobiety, ktére
maja podobne problemy i trudnosdci,
ale i momenty prywatnych zwyciestw
i sukcesow w walce z chorobg swoich
dzieci. Wartos¢ ptynaca ze spotkan gru-
py wsparcia, takiej jak Super Mamy, to
dzielenie sie przez kazdg uczestniczke
wiasnymi  dos$wiadczeniami,  stucha-
nie innych, nawigzywanie kontaktéw,
wymiana  pozytecznych  informacji,
udzielanie sobie wzajemnie wsparcia
emocjonalnego. Wspdlnota przezy¢
powoduje, ze paniom tatwiej jest moé-
wi¢ o codziennych trudnosciach, gdyz
Czujg sie rozumiane przez osoby, kté-
rych zycie wyglada podobnie” — wy-
jasnia Agnieszka JéZzwiak, psycholog
wspotpracujgca z mamami w ramach
projektu Super Mamy.

Projekt Super Mamy pokazat, ze
choroba nie dotyczy tylko jednej oso-
by, ale rowniez catej rodziny. Matki caty

swoj czas poswiecajg opiece nad chory-

J—T—

Fot. 1-5 z archiwum PTWM Oddziat
w Gdansku

mi dziec¢mi, rezygnujac z wiasnych pasji,
przyjemnosci i zazwyczaj z aktywnosci
zawodowej. Starajg sie by¢ silne i dziel-
ne. Jednak czesto pod maskg skrywajg
swojg kruchos¢ i delikatnos¢.

,Z kazdym spotkaniem »super
mamy« przekonywaly sie, ze nie zawsze
muszg by¢ super, ze moga sobie pozwo-
li¢ na chwile stabosci, czasem na tzy. Waz-
ne, aby przyzna¢ samej sobie prawo do
bycia w gorszej formie. Odchodzenie od
postawy matki-heroski to proces, a gru-
pa ufatwia jego przechodzenie. Z zatoze-
nia spotkania grupy wsparcia miaty by¢
czasem, ktory kazda z mam poswieci
samej sobie. Trudno jednak byto unikng¢
maowienia o dzieciach, bo przeciez matki
dzieci przewlekle chorych poswiecaja im
sto procent swojej uwagi. Podczas spo-
tkan panie staraty sie razem z psycholo-
giem przyjrze¢ sie sobie jako matce, ale
takze przypomniec sobie, ze w zyciu pet-
nig tez inne role — kobiet, zon, pracow-
nic... Niektore z mam podjety wazng
decyzje kontynuowania pracy nad soba
poprzez udziat w psychoterapii indywi-
dualnej” — dodaje psycholog Agnieszka
Jozwiak.
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Zauwazylismy wsréd mam duza
potrzebe wspdlnego spedzania cza-
su. Spotkania daty mozliwos¢ wy-
miany spostrzezerh na temat choro-
by dzieci. Byly okazjg do rozmowy

Po-
moty-

w  bezpiecznej  atmosferze.

magaty  w  znalezieniu

wacji do dziatania i wspieraty
w trudnej sytuacji rodzinnej. Jak ten czas
wspominajg mamy, ktére uczestniczyty
w projekcie?

,Projekt Super Mamy byt swietnym
pomystem dla mam, ktére zmagaja sie
Z tym samym wrogiem — mukowiscydo-
z3. Dzieki niemu miatysmy mozliwos¢
spotkania sie z psychologiem, ktéry
dat mi duzo sit do walki z chorobg mo-

jej corki. Rozmowy z panig Agnieszka
byty bardzo potrzebne. To ona nauczy-
ta nas, jak mamy radzi¢ sobie nie tylko
z chorobg dziecka, ale réwniez z proble-
mami zycia codziennego. Duzo wnio-
sty takze spotkania z innymi mamami.
Dowiedziatam sie o roznych badaniach
i Swietnych specjalistach (m.in. z War-
szawy), dzieki ktorym poprawito sie
leczenie Julii. Kolezanki byty dla mnie
ogromnym wsparciem. Ciesze sie, ze
moglysmy pomagac sobie nawzajem.
Projekt Super Mamy spetnit moje oczeki-
wania. Mam nadzieje, Ze jeszcze spotka-
my sie w takim projekcie” — powiedziata
Matgosia, mama chorej na mukowiscy-
doze Julii.

Mamy czerpaty z tych spotkan
rados¢, pozytywna energie i site. Wy-
chodzity z lepszym samopoczuciem.
Szybko nawigzywaty nowe znajomosdi,
ktére z czasem sie zacie$niaty. Podczas
spotkan z psychologiem nauczyly sie,
jak radzi¢ sobie z trudnymi emocjami:
jak je ujawnia¢, nazywac i kontrolowac.
Poznaty sposoby na zmiane stylu zycia,
redukcje leku, regeneracje sit i motywa-
cje do osiggania celow. Niewatpliwie
wszystkie rozmowy i wskazédwki po-
mogty im spojrze¢ na problem choro-
by z innej perspektywy, co pozytywnie
wptynefo na funkcjonowanie catej ro-
dziny. Ponadto niektére mamy podjety
decyzje o udziale w psychoterapii, inne
0 rozpoczeciu studiéw, a jeszcze inne
dotyczaca rozwoju osobistego i znale-
zienia przestrzeni dla siebie.

,Kazda z uczestniczek grupy wspar-
cia zakonczyta swdj udziat w spotka-
niach, wynoszac dla siebie cos warto-
$ciowego, co pomoze jej w osobistym
rozwoju, a takze w radzeniu sobie z co-
dziennymi trudnosciami. Pozostaty tez
Znajomosci, kontakty, a nawet przyjaznie,
ktore bedg owocowac jeszcze dtugo po
zakonczeniu projektu” — podsumowata
psycholog Agnieszka JoZwiak.

Bardzo dziekujemy wszystkim za
zaangazowanie i udziat w projekcie Su-
per Mamy.

PTWM Oddziat w Gdansku
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Procedura uzyskania refundacji wyrobow

medycznych

Kazdy nowo zdiagnozowany pacjent,
u ktérego zostata potwierdzona mu-
kowiscydoza, powinien zostac¢ natych-
miast objety opieka lekarskg w pla-
cowce specjalizujgcej sie w leczeniu
mukowiscydozy. Bardzo wazne jest,
aby niezwtocznie wdrozy¢ u chorego
wspomagajace leczenie i terapie inha-
lacyjna. Osoby ubezpieczone w NFZ
moga skorzysta¢ z refundacji NFZ
(szczegdtowe wytyczne w tym zakre-
sie zawiera Rozporzqdzenie Ministra
Zdrowia z 2013 roku w sprawie wykazu
wyrobdw medycznych wydawanych na
Zlecenie). Kazdy pacjent chorujacy na
mukowiscydoze, ubezpieczony w NFZ,
jest uprawniony do uzyskania w NFZ
refundacji niezbednego sprzetu me-

dycznego. Chorzy na mukowiscydo-
ze mogg korzysta¢ z ,dodatkowych
uprawnien” podczas refundacji wy-
robéw medycznych, czyli bez limitéw
ilosciowych (kazdorazowo zgodnie
7 potrzebami pacjenta) i czasowych
(bez zachowania okreséw uzytkowa-
nia). Zostato to okreslone przez odpo-
wiednie ustawy — informacje zob. po-
nizej w tekscie.

Do zaopatrzenia w wyroby me-
dyczne bez limitow ilosciowych i cza-
sowych uprawnione s3 nastepujace
kategorie osob (analiza pod katem mu-
kowiscydozy):

- dzieci do 18. roku zycia od uro-
dzenia z ciezkimi i nieodwracalnymi
uposledzeniami albo nieuleczalnymi

chorobami zagrazajacymi zyciu -
spetniajace kryteria z Ustawy z dnia
4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet
w ciqzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz.U.
72016 1. poz. 1860) — kod uprawnie-
nia 47DN;

—o0soby od 16.roku zycia ze znacz-
nym stopniem niepetnosprawnosci
na podstawie Ustawy z dnia 9 maja
2018 r. o szczegdlnych rozwigzaniach
wspierajqcych osoby o znacznym
(Dz.U.
72028 r.poz. 932) — kod uprawnienia
47ZN;

— dzieci do 16. roku zycia — z nie-

stopniu  niepetnosprawnosci

petnosprawnoscig i wskazaniami: ko-
niecznosci statej lub dtugotrwatej opie-
ki lub pomocy innej osoby w zwigzku

Wysokos¢ udzia-
Osoby uprawnione I tu wtasnego Okres uzyt-
.. Limit - X .
do wystawiania . swiadczenio- . kowania (dla
Wyroby . finansowania . R Kryteria s
zlecenia na zaopa- , s biorcy w limicie . pacjentéw spoza
medyczne . ze Srodkéw . przyznawania .
trzenie w wyroby . finansowania ze uprawnionych
publicznych i R
medyczne srodkow ustaw)
publicznych
Nebulizator (gene-
rator aerozolu) lub Mukowiscydoza/
gfowica do inhala- 150,00 zt 0,00% pierwotna raz na 6 miesiecy
tora membranowe- dyskineza rzesek
go-KODP. 103 Lekarz posiadajacy
. ; specjalizacje w dzie-

S k t .
Iupbr?iirali\tzcr)vr\rlwlgr;z—a dzinie chordéb ptuc Mukowiscydoza/

lub chorob ptuc dzie- | 800,00 zt 0,00% pierwotna raz na 4 lata
branowy — KOD P. ! o ;
104 ci, lekarz posiadajacy dyskineza rzesek

specjalizacje w dzie-
Sprzet do indywi- dzinie ftyzjatrii lub
dualnej fizjoterapii | ftyzjatrii dzieciecej,
uktadu oddecho- lekarz podstawowej Chorzy na mukowi-
wego — urzadze- opieki zdrowotnej, scydoze powyzej 4.
nia do drgnazu, felczer ubezpieczenia 200,00 21 0,00% rgku zycia, chor;y na | a2l
wytwarzajace zdrowotnego pierwotng dyskineze
podwyzszone lub rzesek powyzej 4.
zmienne cisnienie roku zycia
wydechowe - KOD
P 105
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ze znacznie ograniczong mozliwoscig
samodzielnej egzystencji oraz koniecz-
nosci statego wspotudziatu na co dzien
opiekuna dziecka w procesie jego
leczenia, rehabilitacji i edukacji — na
podstawie Ustawy z dnia 5 lipca 2018 r.
0 zmianie ustawy o Swiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze srodkow
publicznych oraz niektdrych innych ustaw
(DzU.z2018r. poz. 1532) — kod upraw-
nienia 47 ZND.

Jak uzyskac dofinansowanie
zNFZ?

Nalezy uda¢ sie do lekarza podstawo-
wej opieki zdrowotnej (lekarz rodzinny)
lub lekarza posiadajgcego specjalizacje
w dziedzinie choréb ptuc po zlecenie
na zaopatrzenie w wyroby medycz-
ne. Zlecenie na wyroby medyczne
wystawiane w wersji papierowej przez
lekarza lub inng osobe do tego upraw-
niong (zob. tabelka) wymaga potwier-
dzenia przez pacjenta w Oddziale NFZ;
musi to by¢ Oddziat Funduszu zgodny
Z miejscem zamieszkania pacjenta.
W takim przypadku uprawnienie wy-
nikajace z odpowiednich ustaw nalezy
przedtozy¢ w swoim oddziale NFZ (np.
dla ustawy ,Za zyciem” bedzie to odpo-
wiednie zaswiadczenie, dla ustawy dla
0s0b ze stopniem znacznym orzeczenie
0 niepetnosprawnosci).

Zlecenie na wyroby medyczne
od 1 stycznia 2020 r. mozna wystawic
takze elektronicznie. E-zlecenie nie
wymaga od pacjenta osobistego po-
twierdzenia w oddziale NFZ, poniewaz
robi to lekarz lub inna osoba uprawnio-
na, ktéra to zlecenie wystawia. Dzieki
temu pacjent z potwierdzeniem, ktére
otrzyma od lekarza, moze bezposred-
nio udac sie do sklepu lub apteki, ktéra
je zrealizuje bez koniecznosci wizyty
w NFZ. Jest to dogodne réwniez z tego
powodu, ze e-zlecenie moze by¢ wy-
stawione niezaleznie od miejsca za-
mieszkania pacjenta.

Punkt zlecenia musi

miec¢ podpisang umowe z NFZ, wnio-

realizacji

ski mozna takze realizowac przez Inter-
net, np. w takich sklepach medycznych
jak: MEDICOM sp. z o.0. z siedzibg
w Zabrzu, tel. 322717666, firma@me-
dicom.com.pl; sklep ,Matio” (Funda-
Cja Matio) w Krakowie, tel. 123589216.
Po skontaktowaniu sie ze sprzedawca
mozna ustali¢ indywidualng procedure
dostawy, otrzymac¢ pomoc w doborze
urzadzen do zalecanej terapii i wieku
pacjenta.

Pamietajmy, ze kazde urzadzenie
powinno by¢ okreslone na oddzielnym
whniosku, zatem jesli chcemy kupic¢ ne-
bulizator i np. sprezarke — potrzeba nam
dwaoch odrebnych wnioskow!

Co powinno by¢ zawarte
w druku zlecenia na wyroby
medyczne?

Oprécz danych osobowych pacjenta
w druku zlecenia nalezy okredli¢:

1) wyréb medyczny, kiérego do-
tyczy wniosek (czyli np. sprezarka, ne-
bulizator lub urzadzenie do fizjoterapii
oddechowej);

2) kod medyczny wyrobu (zob. ta-
belka powyzej);

3) kod tytutu uprawnienia, po-
trzebny, aby skorzysta¢ ze zniesienia
okresow uzytkowania (np. wedtug
Ustawy za zyciem jest to kod 47DN)
czy wedtug Ustawy o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci jest to kod 47ZN).

Dodatkowo:

W przypadku kodu 47DN dotycza-
cego dzieci do lat 18. z ustawy ,Za zy-
ciem”nalezy dodatkowo zaznaczy¢:

1) rodzaj dokumentu — pkt 7, czyli
zaswiadczenie (dot. spetnienia przez
dziecko kryteriow Ustawy ,Za zyciem”),
ktére wydane zostato przez lekarza
podstawowej opieki zdrowotnej,
lekarza ubezpieczenia zdrowotnego,
ktéry posiada specjalizacje Il stopnia
lub tytut specjalisty w dziedzinie po-

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

toznictwa i ginekologii, perinatologii
lub neonatologii, pediatrii,

2) date wystawienia tego zaswiad-
czenia,

3) date waznosci tego zaswiadcze-
nia (kiedy nastapi ukonczenie 18. roku
zycia) oraz numer prawa wykonywania
zawodu lekarza NPWZ - jezeli lekarz
nie spetnia ww. ustawowych kryte-
ridw, zlecenie nie zostanie pozytyw-
nie zweryfikowane,

W przypadku kodu 47ZN dotyczg-
cego 0s6b od 16. roku zycia ze znacz-
nym stopniem niepetnosprawnosci —
we whniosku nalezy zaznaczy¢:

1) rodzaj dokumentu — pkt 8, czyli
orzeczenie 0 znacznym stopniu niepet-
nosprawnosci lub rownorzedne,

2) numer dokumentu;

3) date waznosci (istnieje mozli-
wos¢ zaznaczenia dokumentu bezter-
minowego).

W przypadku kodu 47ZND (osoby
do 16. roku zycia ze stopniem niepet-
nosprawnosci) — nalezy we wniosku
zaznaczyc:

1) rodzaj dokumentu — pkt 9, czyli
orzeczenie o stopniu niepetnosprawno-
$ci z adnotacjag w punktach 7 i 8 orze-
czenia o tresci:,Wymaga',

2) numer dokumentu,

3) date waznosci (istnieje mozli-
wos¢ zaznaczenia dokumentu bezter-
minowego).

Przypominamy, ze réznice wynika-
jaca z ceny konkretnego modelu sprze-
tu a kwotg dofinansowania pokrywa
pacjent. Wydatek taki mozna sfinanso-
wac z subkonta lub uzyska¢ refundacje
7 PFRON.

W razie pytan prosimy o kontakt
7 biurem PTWM w Rabce.

Honorata Nawiesniak

Zrédto: na podstawie danych ze strony
Ministerstwa Zdrowia
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| Projekty PTWM Oddziat w Gdanisku

Projekt

"Oddech Peten
Energii"

i D 2O

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdansku serdecznie
zaprasza do udziatu w ponizszych pro-
jektach.

Oddech Peten Energii

Celem projektu pn. Oddech Pefen Ener-
gii jest wsparcie chorych na muko-
wiscydoze, dzieci i dorostych. Dzieki
wiasciwemu leczeniu, rehabilitacji oraz
odpowiedniej aktywnosci sportowej
mozna znacznie spowolni¢ postepowa-
nie zmian chorobowych w organizmie
chorego na mukowiscydoze i spowo-
dowag, ze przez dtugie lata bedzie on
aktywny spotecznie i zawodowo.

W projekcie chorzy beda mogli
skorzystac z konsultacji ze specjalistami
od fizjoterapii oddechowej i dietetyki
oraz z roznych form aktywnosci fizycz-
nej, do ktérej bedziemy zacheca¢ po-
przez refundacje kosztéw zajec indywi-
dualnych lub grupowych chorych.

Adresatami projektu Oddech Pefen
Energii bedg chorzy na mukowiscydo-
ze — dzieci i dorodli — z terenu dziatania
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg Oddziat w Gdarisku, czyli
wojewddztw: pomorskiego, zachodnio-

pomorskiego, kujawsko-pomorskiego,
warminsko- mazurskiego.

Mecenasem Gtéwnym jest Energa
Grupa Orlen.

Wsparcie psychologiczne
chorych na mukowiscydoze
i ich bliskich

Projekt pn. Wsparcie psychologiczne
chorych na mukowiscydoze i ich bliskich
realizujemy ze srodkéw Fundacji PGNIG
i wiasnych.

Projekt skierowany jest do oséb
chorych na mukowiscydoze i ich bli-
skich mieszkajacych w matych miejsco-
wosciach (wsie, mate miasta do 50 tys.
mieszkancow) w wojewddztwie po-
morskim. Wsparciem psychologicznym
moze zosta¢ objeta nie tylko osoba
chora na mukowiscydoze, ale rowniez
rodzice i rodzenstwo. Gtownym celem
projektu jest zapewnienie pomocy psy-
chologicznej dla chorych na mukowi-
scydoze oraz ich bliskich, ktére bedzie
mogto by¢ udzielane w formie tradycyj-
nej (bezposrednie wizyty w gabinecie)
oraz w formie telefonicznej lub online.
Forma konsultacji zostanie dostosowa-
na do potrzeb odbiorcow.

T p——

A

=~ FUNDACJA

(- PGNiG

Projekt
"Wsparcie psychologiczne
chorych na
mukowiscydoze
i ich bliskich”

Projekt zaktada wsparcie w zmie-
rzeniu sie z emocjami, stresem i cierpie-
niem towarzyszacym mukowiscydozie
— ciezkiej chorobie przewlektej. Umozli-
wia takze poznanie réznych metod ra-
dzenia sobie z codziennymi problema-
mi zwigzanymi z zyciem z nieuleczalng
choroba, m.in. dotyczacych przestrze-
gania zalecen lekarzy, fizjoterapeutow
i dietetykdw, zwiekszenia mobilizacji
do dziafania, zmiany sposobu myslenia
i wzmocnienia zasobdw. Innowacyjnym
rozwigzaniem bedzie wprowadzenie
konsultacji online lub telefonicznych,
ktére pozwolg na przetamanie barier
i umozliwig dostep do fachowej po-
mocy psychologicznej. Stang sie one
doskonata okazja do rozmowy o trud-
nosciach, uczuciach, relacjach z rodzina.
Psycholog bedzie gotowy do wystucha-
nia, zrozumienia i akceptacji. Wszystko
odbedzie sie w bezpiecznej atmosferze
sprzyjajacej otwartosci i realizacji zadan.

Szczegdtowe informacje o po-
szczegolnych formach wsparcia i wa-
runkach rekrutacji znajdujg sie na
PTWM Oddziat
w Gdansku www.muko.gda.pl.

stronie internetowej

PTWM Oddziat w Gdansku
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Czy zdolamy kiedys (...) odnowié Swiat, to sie dopiero okaze. Lecz w nas samych
musimy odnawiaé go codziennie, inaczej nic z nas nie bedzie.

Hermann Hesse

Dziekujemy Panu Grzegorzowi Targoriskiemu i t omiankowskiej Grupie Biegowej za zaproszenie PTWM na VI Sztafetowy
Bieg w tomiankach.

Nasze szczere wyrazy wdziecznosci kierujemy do Pani Ewy Sliwowskiej za przygotowanie projektow graficznych
plakatéw, ulotek i zaproszen do kilku projektow PTWM oraz za statg gotowos¢ pomocy.

Chcielibysmy z catego serca podziekowac firmie ATS, ktora przekazuje przytbice do osrodkow,  ATSDisplay
gdzie leczg sie nasi Podopieczni.

W tym roku szkolenie dla chorych na mukowiscydoze i ich opiekunéw Kompleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze odbyto sie online. Cieszymy sie bardzo, ze wydarzenie to spotkato sie z duzym zainteresowaniem, do
udziatu zgfosito sie az 350 uczestnikow. Jestesmy wdzieczni wszystkim wyktadowcom, ktorzy podzielili sie z nami swoja
wiedzg i doswiadczeniem.

Organizacja szkolenia bytaby niezmiernie trudna bez wsparcia naszych sponsoréw. W tym roku, mimo zmienio-
nej formuty, réwniez byli z nami. Bardzo dziekujemy Sponsorowi Gtoéwnemu firmie Vertex, a takze Partnerom szkolenia,
firmom: Medicom, Norsa Pharma, Nutricia, Promed.

é@; WIRTUALNY
v S BIEG PO
— _AA_ ODDECH

Serdecznie dziekujemy:

Patronom Honorowym:
Pani Justynie Kowalczyk,
Panu Witoldowi Koztowskiemu — marszatkowi wojewddztwa matopolskiego,
Panu Piotrowi Bakowi — staroscie tatrzariskiemu,
Panu Leszkowi Doruli — burmistrzowi miasta Zakopane
Pani prof dr hab. med. Dorocie Sands — prezes Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy,
Parstwowemu Funduszowi Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych.

Sponsorom:
Sponsorowi Gtéwnemu — Santander Consumer Bank SA,
Sponsorowi Ztotemu — Nosalowy Dwor Resort & Spa,
Sponsorowi Wspierajgcemu — Vertex Pharmaceuticals.

Patronatom Medialnym:

TVP3 Krakéw, Radio Plus, Tygodnik Podhalanski, TV Podhale, podhale24.pl, malopolskaonline.pl, serwis informacyjny
Watra.pl, Festiwal Biegowy Forum Ekonomicznego, Biegam bo lubie, Infogram.
Wspoétorganizatorom:

Miejski Osrodek Sportu i Rekreacji w Zakopanem, Urzad Miasta Zakopane.

Partnerom
InterCars, Bielenda, Mcc Medale, Pari, i360, Attig, VF Polska, Sport Timing,
Krzysztofowi tobodzirskiemu

Serdecznie dziekujemy wszystkim zawodnikom na catym swiecie, ktorzy licznie staneli na starcie i dedykowali swdj
wirtualny bieg osobom chorym na mukowiscydoze.
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SPONSORZY:

© Santander - A
Bank M"f‘zﬁw(_ VERTEX

Kredytow

SPONSOR

SPONSOR GLOWNY SPONSOR ZLOTY WSPIERAJACY

PATRONI MEDIALNI:

3 "“I | 1060 5u - POCHALARSKI PORTAL INFORMACYINY

KRAKOW

[t’ BIECOW MALOPOLSKAONLINE

i BiegamBolubie
PARTNERZY:
INTER nr > ‘icom
2 Mo (Bielenda] . F =50
VANS No%II Eﬂh S o
"OFF THE WALL" .FACE BUILT TO RESIST = I
ORGANIZATOR: WSPOLORGANIZATORZY:
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LV Polskie Towarzystwa
Walki z Mukowiscvdoza
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