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Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zqodnie zRozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 dnia 27 kwietnia 2016 . w sprawie ochrony 0s6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem
danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie o achronie danych), informujemy,
7e administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj. Dane osobowe przetwa-
rzane sq w celu wysyti czasopisma. Odbiorcami danych osobowych moga by¢: podmioty Swiadczace ustugi w zakresie konfekcjonowania i dystrybudji czasopisma. Dane
osobowe moga by¢ réwniez przekazane Paristwowemu Funduszowi Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (PFRON) w celu monitorowania i kontroli prawidtowosci
realizacji projektu przez Zleceniobiorce oraz do celow sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON, a takze na podstawie powszechnie obowiazuj-
cych przepiséw prawa podmiotom, ktérym jestesmy zobowiazani przekazac dane osobowe. Dane osobowe przechowywane beda do czasu wniesienia sprzeciwu, .
okazania nam w dowolny sposdb, ze nie chcg Partstwo otrzymywac czasopisma. Z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza w zakresie danych osobowych mozna
skontaktowac sie, piszac na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczta na adres siedziby PTWM. Petna informacja nt. przetwarzania danych znajduje sie na stronie

https://ptwm.org.pl/pl/rodo oraz w siedzibie Administratora.
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Olga Matecka-Malcew Mijajacy juz 2021 rok stat pod znakiem walki o refundacje lekdw przyczynowych
OMESE TR E! w Polsce. Ci, ktorzy nie mogli juz dtuzej czekac ze wzgledu na postepujacg chorobe,
ZESPOL REDAKCYJNY rozpoczeli zbiorki publiczne w celu zakupu lekéw Kaftrio i Kalydeco. Inni, jak Moni-
Marta Gliniecka ka Luty, z ktérg zamieszczamy wywiad w tym numerze, opuscili Polske w poszuki-

Robert Hellfeier
Kinga Jazwiriska-Szczepaniak
Matgorzata Kaczmarek

waniu bezptatnego leczenia poza granicami naszego kraju. Jednocze$nie organi-
zacje pacjenckie tworzace MukoKoalicje podejmowaty i nadal podejmuja kolejne

Martyna Lewandowicz kroki majgce doprowadzi¢ do tak bardzo oczekiwanej przez cate nasze srodowisko
Lucyna Maksymowicz refundacji. Zapraszam wszystkich Czytelnikéw do zapoznania sie z tekstem Diugi
\&V;acggixv ggii;v (red. tech) marsz po lepsze zycie, ktory relacjonuje dziafania i plany MukoKoalicji, oraz Stano-
Magzena Piejko-Synos wiskiem Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq w sprawie projektu ustawy
tukasz Wozniacki 0 zmianie ustawy o refundacji lekéw, srodkdéw spozywczych specjalnego przeznaczenia
Agnieszka Wydmariska Zzywieniowego oraz wyrobéw medycznych.

ADRES REDAKCJI Swoimi argumentami za jak najszybszym podjeciem pozytywnych decyzji
Siedziba PTWM refundacyjnych dzieli sie dr Adam Stowikowski z Centrum Medycznego Karpacz
ull. Bt ina Ruciila 38 w dajacym do myslenia tekécie Mukowiscydoza — leczy¢ czy nie leczyc? Z kolei o do-
34-700 Rabka-Zdrdj Swiadczeniu wynikajacym z juz ponad rocznego przyjmowania lekéw opowiada

WYDAWCA Robert Hellfeier w artykule Leki przyczynowe i co dalej?
Na tle wspomnianej wyzej walki pozytywny wydzwiek ma informacja doty-
Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydoza czaca wpisania na liste lekdw refundowanych nowego antybiotyku wziewnego

tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342, 349 dla dorostych chorych na mukowiscydoze o nazwie Quinsair. Szczegdty refundadji
Nr konta PKO BP SA O/Rabka tego leku mozna znalez¢ w dziale medycznym.
49 1020 3466 0000 9302 0002 3473 Marzena Piejko-Synos opowiada w swoim tekscie O mifosci z mukowiscydozq w tle
KRS 00000 64 892 , . - . . S
o parach, ktérych uczucie przezwyciezyto wszystko i potaczyty sie weztem matzeriskim.
A temat zwigzkdw uczuciowych z osobg chorg kontynuuje psycholog kliniczny Leszek
% o Putynski w artykule Jak zy¢ dobrze w zwiqzku mitosnym z przewlekle chorq osobq.
LV@ W 62 numerze czasopisma podsumowujemy réwniez wydarzenia biegowe, ja-
V kimi byty tegoroczny 6. Bieg po Oddech i jego siostrzana impreza, 2. Bieg po Oddech
e-mail: poczta@ptwm.org.pl w Bydgoszczy, przedstawiamy relacje uczestnikow oraz sprawozdania organizatorow.
x"w"v"\‘/’:;g;?h‘;glpl Dwie z naszych kolezanek redakcyjnych zmienity ostatnio stan cywilny, a nasza
Galeria slubna wzbogacita sie o nowe piekne zdjecia ©. Z tego miejsca chciatabym
zyczy¢ Miodym Parom wszystkiego najlepszego na nowej drodze zycial
Numer zostat dofinansowany przez Na koniec chciatabym zacheci¢ do korzystania z internetowej bazy wiedzy,

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob " . dstawie teksté . h iémie Mukowiscydoza”
e —— stworzonej na podstawie tekstow zamieszczonych w czasopismie,Mukowiscydoza’,
poczynajac od 40 numeru.

Panstwowy Fundusz Olga Matecka-Malcew

Rehabilitacji Osob omalecka@ptwm.org.pl
Niepetnosprawnych

Redakcja zastrzega sobie prawo do
stosowania skrétéw oraz modyfikadji
w nadsytanych tekstach.
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| Mukowiscydoza - leczy¢ czy nie leczyé?

Adam Stowikowski

Pediatra, specjalista choréb ptuc dzieci,
Oddziat Pulmonologii Dzieciecej,
Centrum Medyczne Karpacz

Zrédto grafiki: vvv\‘/w.shutterstock.com, 795677686

W opiece nad pacjentem z mukowiscy-
dozg nastapit przetom. Mamy do dyspo-
zycji skuteczny lek. Nazywa sie Kaftrio.
Pacjent, ktéry posiada recepte, moze wy-
kupi¢ lek w aptece. Miesieczna kuracja
bedzie go kosztowata 87 tysiecy ztotych.
Nie ma co sepi¢, mozna jechac taksowka.

Mukowiscydoza jest najczestsza
choroba genetyczng rasy biatej. Choru-
je sie na nig od urodzenia. Geny sg ko-
dami, na podstawie ktérych organizm
cztowieka buduje wszystkie biatka.
W mukowiscydozie nastepuje uszko-
dzenie genu zawierajagcego informacje
o bardzo istotnym biatku. Jest ono kana-
tem w btonie komorek nabtonkowych.
Jestesmy nimi wyscieleni od wewnatrz.

Zatoki, ptuca, jelita, trzustka, watro-
ba. Wszedzie. Ten kanat decyduje o tym,
czy $luz pokrywajacy nabtonek bedzie
ptynny, czy gesty.

Brak lub nieprawidtowe dziatanie
kanatu skutkuje patologicznym zagesz-
czeniem $luzu. Prosze sobie przypo-
mnie¢ gesty katar. Gesty katar w catym
cztowieku.

Gen zostat wykryty 30 lat temu. Od
30 lat wiemy, co jest przyczyng choroby.
Od 30 lat zwalczamy ten ,katar” i jego
nastepstwa operacjami, enzymami, wi-

taminami, inhalacjami, antybiotykami,
insuling, tlenem, zywieniem dojelito-
wym, respiratorami.

Pacjent spedza w szpitalu stop-
niowo 10, 20, 40, 100, 200 dni rocznie.
Na poczatku z rodzicami, potem sam,
potem znowu z rodzicami albo inng
ukochang osoba.

Dzieki ogromnemu zaangazowa-
niu rodzicow i ludzi, zajmujacych sie
dzie¢mi z mukowiscydoza, dozywaja
one wieku dorostego.

Tak, wszyscy jestesmy zaangazo-
wani. Nie da sie nie polubi¢ chorego
dziecka, ktére znamy od niemowlaka.
Widzimy go czesciej niz rodzine. Wi-
dzimy dziecko dzielne i grzeczne. Nie
tylko dlatego, ze zjadto surowke albo
usmiechneto sie do babci, a dlatego,
ze kazdego dnia kilka godzin dziennie
walczy z chorobg. Kazdego dnia przez
cate zyciel Do momentu, az ptuca bedga
tak zniszczone, ze zacznie walke o prze-
trwanie, czekajac na przeszczep ptuc.

Matka naszej pacjentki pewnej
nocy obudzita sie przerazona. Myslata,
7e corka przestata oddychad. Po chwi-
li przypomniata sobie, ze dziecko ma
nowe ptuca i dlatego tak dziwnie cicho
oddycha.

Pacjent oczekujacy na przeszczep
ptuc walczy o oddech. To naprawde sty-
chac iwidac.

Mamy lek, ktéry dziata na przy-
czyne mukowiscydozy. Zwieksza ilos¢
pracujacych w btonie komorkowej ka-
natow jonowych. Gesta wydzielina za-
tykajaca ptuca zaczyna sie rozrzedzac.
Pacjenci po kilku dniach stosowania
zaczynajg pozbywac sie zebranego
przez lata klejagcego szlamu. Petnymi
ustami. Nastepnie przestaja kaszlec i za-
czynajg oddychac normalnie. Poprawia
sie funkcja ukfadu oddechowego i tra-

Fot. z archiwum autora

wiennego. W ciggu pierwszego tygo-
dnia leczenia masa ciata potrafi wzro-
snac¢ o kilogram.

Mowimy o mtodych mezczyznach
i kobietach, ktorzy w wieku lat dwudzie-
stu paru wazg po 40 kg.

Oczywiscie, jest pewien haczyk.
Tak, Kaftrio kosztuje ponad 80 tysiecy
ztotych na miesiac. Tak, trzeba go brac
przez cate zycie. Ale bedzie to zycie,
w ktdrego czasie skoriczy sie szkote, poj-
dzie do pracy, petna piersig krzyknie do
wiasnego dziecka.

Pacjenci i ich rodziny, ich mezowie
i zony czekajg na lek. Kobiety chorujace
na mukowiscydoze, ktére z narazeniem
wiasnego zdrowia urodzity dziecko,
chca je lepiej poznac. W leczeniu przy-
czyny mukowiscydozy chodzi o przy-
wrocenie pacjentow i ich bliskich do
normalnego zycia prywatnego i spo-
tecznego.

Miliony ludzi w Polsce maja refun-
dowane leki na choroby, ktére biorg sie
z zamitowania do grilla, piwka, papie-
roskéw. Naszym pacjentom po prostu
przytrafita sie mutacja. S3 niewinni, sg
bezradni.

Pracownicy ministerstw i przed-
stawiciele Vertexu. Dogadajcie sie. Nie
bierzcie pod uwage zadnej innej ewen-
tualnosci. Refundacja leku potrzebna
jest TERAZ.
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Nietrzymanie moczu w mukowiscydozie
z punktu widzenia fizjoterapeuty

Katarzyna Warzeszak

Fizjoterapeutka PTWM, Zaktad Reha-
bilitacji, Instytut GruZlicy i Chordb Ptuc
w Rabce-Zdroju

Co wiemy na temat
nietrzymania moczu
w mukowiscydozie?

Nietrzymanie moczu u kobiet chorych
na mukowiscydoze wystepuje czesciej
niz u kobiet zdrowych. W zaleznosci od
wieku problem dotyka od 30 do 70%
pacjentek, a wiec dotyczy ponad po-
towy z nich. Pierwszy incydent nietrzy-
mania moczu pojawia sie juz w 13. rz.
u dziewczynek z mukowiscydoza. Dla
poréwnania wystepuje u 13% zdro-
wych kobiet w wieku 18-24 lat. Istnieja
dwa rodzaje nietrzymania moczu: stre-
sogenne nietrzymanie moczu i wysitko-
we nietrzymanie moczu (WNM). Nasza
grupe pacjentek dotyka czesciej pro-
blem wysitkowego nietrzymania mo-
czu. Wiek oraz zaawansowanie choroby,
szczegdlnie od strony uktadu oddecho-
wego, silnie korelujg z nasileniem obja-
wow WNM (Vella i wsp., 2009). Badania
opisujgce czestos¢ wystepowania nie-
trzymania moczu u 0séb z mukowiscy-
doza réwniez wskazujg na zwiekszony
lek i depresje oraz negatywny wplyw
tej dolegliwosci na jakos$¢ zycia.
Gtowng przyczyng WNM jest prze-
wlekty kaszel i intensywna rehabilita-
cja. Oczywiscie nasilenie dolegliwosci
zalezy od zaawansowania choroby,
zwiazanej z nig intensywnosci fizjotera-
pii uktadu oddechowego oraz stopnia
niedozywienia. Techniki fizjoterapeu-
tyczne, w ktorych wykorzystywana jest
technika natezonego wydechu, pod-
wyzszonego zmiennego cisnienia czy

dodatniego cisnienia wydechowego,
powodujg gwattowny wzrost cisnienia
w jamie brzusznej, prowadzac do osta-
bienia miesni dna miednicy. Poniewaz
nie jest mozliwa eliminacja przyczyn
wystepowania wysitkowego nietrzy-
mania moczu, skutecznymi metodami
zapobiegania i tagodzenia objawdw sg
regularne ¢wiczenia miesni dna mied-
nicy i elektrostymulacja. Pacjentka po-
winna by¢ rowniez objeta opiekg fizjo-
terapeuty uroginekologicznego, ktory
pomoze ustali¢ stadium wysitkowego
nietrzymania moczu, a takze wykluczy
inne przyczyny.

Czy mozna zignorowac
nietrzymanie moczu?

Wysitkowe nietrzymanie moczu sta-
nowi ogromny problem, poniewaz na-
stoletnie pacjentki moga zmniejszyc
intensywnos¢ fizjoterapii badz w ogole
jej zaprzestac, co nie jest zadnym roz-
wigzaniem. Jesli pacjentki zmniejsza
czestos¢ wykonywania fizjoterapii drze-
wa oskrzelowego, wptynie to bezpo-
srednio na zwiekszong liczbe zaostrzen,
ktére objawiajg sie gtownie nasilonym
kaszlem, i problem bedzie narastat. Dla-
tego absolutnie nie powinno sie igno-
rowac objawdw w postaci nietrzymania
moczu. Rozwigzaniem natomiast jest
rozmowa na ten temat ze specjalista.
Fizjoterapeuta pomoze zmodyfikowac
rehabilitacje, pokazujac, jak sukcesyw-
nie przesuwac¢ wydzieline w kierunku
tchawicy, gdzie ostatecznie uzyskany
zostanie efektywny kaszel, a to bedzie
pierwszym krokiem do sukcesu.
Udowodniono, ze leczenie nietrzy-
mania moczu u kobiet z mukowiscy-
dozg przez wykwalifikowanego fizjote-

rapeute, ktéry dobierze odpowiednia
terapie na przyktad w formie ¢wiczen,
stymulacji elektrycznej, biofeedbacku
czy treningu pecherza, znacznie popra-
wia wytrzymatos¢ dna miednicy. Wpty-
wa to na zmniejszenie liczby sytuacji,
w ktorych dochodzi do nietrzymania
moczy, i poprawia jakos¢ zycia, a efekty
te utrzymujg sie przez co najmniej trzy
miesigce po zakonczeniu leczenia.
Nalezy zachowac ostrozno$¢ pod-
Czas nauczania c¢wiczern miesni dna
miednicy, poniewaz dowody wskazuja,
7e 40% kobiet, ktére majg problem z nie-
trzymaniem moczu, nieprawidtowo wy-
konuje skurcze mie$ni dna miednicy.

Zapobieganie nietrzymaniu
moczu w mukowiscydozie
Miedzynarodowy zespdt fizjoterapeu-
téw zajmujacy sie CF (Cystic Fibrosis) na
podstawie opinii ekspertéw opracowat
nastepujace zalecenia:

1. Nalezy uczy¢ skurczu dna miedni-
cy przed kazda czynnoscia, ktora
zwieksza obcigzenie dna miednicy
(np. kaszel, zwiekszony wysitek od-
dechowy, kichanie, smiech), i pod-
czas niej, aby zapobiec wyciekom.
To powinno sta¢ sie nawykiem na
cate zycie.

2. Wdrazamy trening sitowy i wytrzy-
matosciowy miesni dna miednicy
i dolnych partii brzucha w celu za-
pobiegania przeciekom podczas
wszystkich czynnosci, ktére wywie-
rajg nacisk na dno miednicy, takich
jak: ¢wiczenia fizyczne, oczyszcza-
nie droég oddechowych, zwiek-
szony wysitek oddechowy i kaszel.
Dodatkowo  uczymy  pacjentke

wykonywania uniesienia dna mied-
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nicy w kierunku klatki piersiowej
i przepony, utrzymania skurczu od
3 do 5 sekund, a nastepnie zrobie-
nia pulsacyjnych trzech szybkich
skurczéw, podciggajac  miednice
coraz wyzej.

3. Podczas fizjoterapii drzewa oskrze-
lowego nalezy zachowac¢ optymal-
ng pozycje pionowag poprawiajgcy
funkcje dna miednicy (Sapsford iin.,
2006). Terapie oczyszczania drog
oddechowych powinno sie prze-
prowadza¢ w takiej pozycji siedza-
cej, by stopy ustawione byty ptasko
na podtodze, nogi ugiete pod katem
90° w stawach biodrowych i kolano-
wych, a kregostup ledzwiowy byt
trzymany w pozydji neutralnej lub
wyprostowanej.

The Women's Health Group zale-
ca wykonywanie wyzej wymienionych
trzech ¢wiczen po dziesie¢ dziennie.

Skoki na trampolinie, powszechnie
zalecana forma ¢wiczen fizycznych i te-
rapia udrazniajgca drogi oddechowe, sg
wskazane dla osob w okresie dojrzewa-
nia, ale drugg istotng zaleta tego rodza-
ju aktywnosci jest to, ze ¢wiczenia te sg
bardziej forma zapobiegawczg dla unik-
niecia nadmiernego opadania i nacisku
narzadéw na dno miednicy. Dlatego jak
najbardziej moga by¢ kontynuowane
w wieku dorostym.

Wykonane badania przesiewo-
we w kierunku nietrzymania moczu
w warunkach klinicznych pokazaty, ze
pacjentki sg zakfopotane nietrzyma-
niem moczu i rzadko poruszajg ten te-
mat z zespotem medycznym. Jednak
zapytane w ramach rutynowej oceny
pacjentki odpowiadaty, ze cenig sobie
mozliwos¢ omdwienia problemu i po-
znania strategii zapobiegajacej temu
problemowi lub rozwigzujacej go.

Podsumowujac, wszyscy fizjotera-
peuci pracujacy z osobami chorymi na
mukowiscydoze, pierwotng dyskineze
rzesek, POChP lub inne choroby ukfa-

du oddechowego charakteryzujace
sie kaszlem powinni zapyta¢, czy ich
pacjentki doswiadczajag nietrzymania
moczy, i uczy¢ je dziatan profilaktycz-
nych w ramach rutynowej opieki. Jesli
problem nie ustapi, nalezy skierowac
pacjentke do fizjoterapeuty specjalisty
w zakresie uroginekologii w celu oceny
i leczenia, by¢ moze bedzie tez koniecz-
na konsultacja z lekarzem specjalistg
w zakresie ginekologii lub urologii.

Przyktadowe profilaktyczne
¢wiczenia bez urzadzen dla
0s0b z nietrzymaniem moczu

Wyjasnienie skrotow: WNM — wy-
sitkowe nietrzymanie moczu. PW -
pozycja wyjsciowa, KKG — koriczyny
gorne, KKD - konczyny dolne, T - tu-
tow, G — gtowa.

Cwiczenie 1. PW: Lezenie bokiem, sta-
wy biodrowe i kolanowe zgiete ok. 90°.

Ruch: Prowadzenie KD dalszej od
podtoza do rotacji zewnetrznej i odwo-
dzenia w stawie biodrowym.

Polecenie dla pacjentki: Z wyde-
chem prosze unies¢ kolano, z wdechem
opusci¢ kolano, zatrzymujac tuz nad
drugim kolanem. Miednica utrzymana
nieruchomo.

Uwagi: Stopy w statym kontakcie
7 podtozem, miednica ustabilizowana.

1. Pozycja wyjsciowa

Fot. 1-13 z archiwum autorki
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Cwiczenie 2. PW: Lezenie tytem, neu-
tralne ustawienie miednicy, elongacja
kregostupa, stawy biodrowe i kolanowe
zgiete ok. 90°. Stopy w kontakcie z pod-
tozem, KKG wzdtuz ciata.

Ruch: 7 wydechem oderwanie
stopy prawej od podtoza, zwiekszenie
zgiecia w prawym stawie biodrowym,
poprowadzenie kolana nad staw bio-
drowy. Utrzymanie przez 10 odde-
chow. Z wydechem powrdt do PW,
catos¢ powtdrzy¢ na lewa KD (wersja
trudniejsza: uniesienie obu KKD réw-
noczesnie).

Polecenia dla pacjentki: Prosze
z wydechem poprowadzi¢ kolano nad
biodro, podudzie rownolegle do podto-
7a, utrzymujac aktywne dno miednicy,
zachowujemy ptynny oddech.

1. Pozycja wyjsciowa

Cwiczenie 3. PW: Lezenie tylem, neu-
tralne ustawienie miednicy, elongacja
kregostupa. Stawy biodrowe i kolano-
we zgiete do ok. 90°. Stopy w kontakcie
7 podfozem, KKG wzdtuz ciata.

Ruch: Aktywowanie dna miednicy
i przesuniecie miednicy do tytopochyle-
nia, nastepnie wyjscie do pozycji mostu
rolujagc kolejne segmenty kregostupa.
Cafa sekwencja prowadzona na wy-
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dechu. W gdérnej pozycji 5 oddechow
z rbwnoczesng aktywacja dna miednicy.
Z wydechem powrét do PW.

Polecenie dla pacjentki: Prosze
z aktywnym dnem miednicy odrywac
od maty kregostup kreg po kregu. Pod-
czas wydechu ,zamyka¢” dno miednicy
i podcigga¢ go w kierunku przepony,
podczas wdechu lekko rozluznic.

Uwagi: Oddech gteboki i spokojny.

1. Pozycja wyjsciowa

Cwiczenie 4. PW: Podpér boczny na
przedramieniu, stawy biodrowe i ko-
lanowe zgiete do 90°. tokie¢, posladki
i stopy utozone w jednej linii. Stabiliza-
Cja topatki po stronie podporu.

Ruch: Uniesienie miednicy z podto-
7a, KG dalsza od podtoza poprowadzona
do odwodzenia w stawie ramiennym.
Z wdechem opuszczenie miednicy,
przywodzenie KG.

Polecenia dla pacjentki: Prosze
z wydechem unies¢ miednice i popro-
wadzi¢ KG nad G, rozciggajac strone

1. Pozycja wyjsciowa

dalszg od podtoza. Z wdechem mied-
nica wraca w sposéb kontrolowany na
mate.

2. Pozycja koricowa

Cwiczenie 5. PW: Lezenie na prawym
boku, stawy biodrowe lekko zgiete. KG
dalsza od podfoza oparta na wysokosci
klatki piersiowej.

Ruch: 7 wydechem odwodzenie
w lewym stawie biodrowym, utrzyma-
nie pozycji. Z kolejnym wydechem zgie-
cie w stawie biodrowym dalszym od
podtoza. Z wdechem wyprost, powrdt
do PW.

Polecenie dla pacjentki: Usta-
wiajac pozycje wyjsciowa, wraz z wy-
dechem prosze przesung¢ KD dalszg
od podtoza, nastepnie wraz z wdechem
powrdci¢ do pozycji wyjsciowe).

1. Pozycja wyjsciowa
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Cwiczenie 6. PW: Lezenie tytem, neu-
tralne ustawienie miednicy, stawy bio-
drowe i kolanowe zgiete do ok. 90°.
Stopy w kontakcie z podtozem. KKG na
klatce piersiowej.

Ruch: Toczenie miednicy w ruchu
kolistym na podtozu. Faza wydechu
podczas toczenia w kierunku tytopo-
chylenia miednicy, faza wdechu pod-
czas zblizania do przodopochylenia.

Polecenia dla pacjentki: Prosze
wyobrazi¢ sobie zegar, ktéry spoczywa
na miednicy, godz. 12.00 wskazuje kos¢
tonowg, godz. 6.00 pepek. Nastepnie
ustawiamy miednice naprzemiennie na
godz. 6.00 12.00.

Uwagi: Spokojny oddech.

1. Pozycja wyjsciowa

2. Przodopochylenie miednicy

Fot. w tym artykule sg autorstwa Katarzyny
Warzeszak (zamieszczone za zgoda na wy-
korzystanie wizerunku).
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Nowoczesna terapia
iInhalacyjna
w mukowiscydozie

e Szybki: krotkie czasy inhalacji

e Dyskretny: bezgtosna praca
e Wieksza mobilnosé: maty, lekki, przenosny

e Zasilanie: z sieci lub baterii

eFlow rapid, nr art: 1778G1005 Opcjonalnie mozliwos¢ zakupu:

Zakres dostawy obejmuje: nebulizator ’racznie z SMARTMASK Kids. nr art: 078G5000 —

g’rowicg i ustnikiem,.dodatkowo drugi.nebglizator maska dla matych dzieci od drugiego roku zycia
Z gtowica, urzadzenie easycare, torba i zasilacz
sieciowy. SMARTMASK Baby, nr art: 078G5026 -

maska dla noworodkéw i niemowlakéw od 2,5 kg
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Mukowiscydoza okiem lekarza orzeznika.

Czesc|
tukasz Minarowski '
"Il Klinika Choréb Ptuc i GruZlicy,
Uniwersytet Medyczny w Biatymstoku
?Lekarz Orzecznik Powiatowej Komisji ds.

Orzekania o Niepetnosprawnosci w Bia-
fymstoku

Mukowiscydoza jest choroba gene-
tycznie uwarunkowana i ze wzgledu
na jej postepujacy charakter mimo
optymalnego leczenia doprowadza do
powstania niepetnosprawnosci organi-
zmu. W modelu medycznym niepetno-
sprawnos¢ oznacza dtugotrwaty stan
wystepowania pewnych ograniczen
w prawidtowym funkcjonowaniu orga-
nizmu cztowieka. Niepetnosprawnosc
nie jest tylko terminem medycznym
i wymaga okreélenia dysfunkcji funk-
cjonowania cztowieka w odniesieniu
do niego samego, najblizszego oto-
czenia, jak rowniez w stosunku do spo-
tecznosci, w ktérej zyje, wzrasta, rozwi-
ja sie i pracuje. Na kazdym etapie zycia
cztowiek jako jednostka petni inne role
spoteczne, czyli spetnia oczekiwania
zwigzane z okre$lonym statusem spo-
tecznym. Cztowiek posiada réwniez
prawa i obowigzki wynikajace z okre-
slonej pozycji spotecznej. Role spotecz-
ne moga mie¢ charakter przypisany
(wynikajacy np. z wieku), jak i osiggany
(wynikajacy z edukacji, zatrudnienia
lub podnoszenia swoich kwalifikacji).
Osoba niepetnosprawna zatem ozna-
cza osobe, ktdrej mozliwosci petnienia
roznorakich rol spotecznych (u dzieci
np. ucznia) lub uzyskania i utrzyma-
nia odpowiedniego zatrudnienia oraz
awansu zawodowego sg ograniczone
w wyniku ubytku zdolnosci fizycznych
i (lub) umystowych.

W prawie polskim przepisy doty-
Czace 0s6b z niepetnosprawnoscia s
zawarte w Konstytucji RP (art. 30, 32, 68
i 69), ustawie o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb nie-
petnosprawnych, ustawach o emerytu-
rach i rentach wyptacanych z Funduszu
Ubezpieczen Spotecznych oraz Karty
Praw Oséb Niepetnosprawnych. Osoby
niepetnosprawne moga uzyskac¢ admi-
nistracyjne uznanie ich niepetnospraw-
nosci, wystepujac o wydanie orzeczenia
0 niepetnosprawnosci (dzieci do 16 r.z)
lub stopniu niepetnosprawnosci (dzieci
powyzej 16 rz. i osoby doroste). Doku-
ment taki wydaja w Polsce Powiatowe
Zespoly ds. Orzekania o Niepetnospraw-
nosci. Uzyskany dokument zawiera pod-
stawowe informacje o przyczynie nie-
petnosprawnosci posiadacza, o stopniu
niepetnosprawnosci (znaczny, umiarko-
wany lub lekki), o wskazaniach dotycza-
cych rehabilitacji, leczenia i wyposazenia
w sprzet ortopedyczny, a takze wskaza-
nia dotyczace szczegdlnych uprawnien,
jak na przyktad prawa do korzystania
z utatwien dla 0séb niepetnosprawnych
zawartych w Prawie o ruchu drogowym
lub prawie do zamieszkania w osobnym
pokoju. Orzeczenie o stopniu niepetno-
sprawnosci jest niezbedne, gdy osoba
niepetnosprawna chce korzysta¢ ze
szczegdlnych uprawnient jako pracow-
nik. W szczegdlnosci jest podstawg do
przyznania roéznych dofinansowan do
kosztéw zatrudnienia pracownikéw nie-
petnosprawnych.

Orzeczenie o stopniu niepetno-
sprawnosci wydawane przez Powiato-
wy Zespot ds. Orzekania o Niepetno-
sprawnosci jest dokumentem, ktorym
osoba

niepetnosprawna  postuguje

sie, gdy chce korzysta¢ z przywilejow
i uprawnien, ktére jej przystuguja (z wy-
jatkiem Swiadczen rentowych — orzeka-
nie o rencie pozostaje w zakresie Zakfa-
du Ubezpieczen Spotecznych).
Symbole okredlajace przyczyny
niepetnosprawnosci zostaty przedsta-
wione ponizej:
® 01-U - uposledzenie umystowe, na-
zywane dzi$ raczej niepetnospraw-
noscig intelektualna. W klasyfikagji
zaburzen rozwoju intelektualnego
najczesciej uzywa sie kryterium 1Q
w skali Wechslera, gdzie ze wzgledu
na ww. kryterium rozrézniane sg trzy
rodzaje uposledzenia: lekkie, umiar-
kowane i znaczne. Czym innym
jest jednak medyczna klasyfikacja
zaburzerr rozwoju intelektualnego,
a czym innym orzekanie o niepet-
nosprawnosci lub stopniu niepetno-
sprawnosci. Uposledzenie umystowe
zostanie wiec orzeczone osobom,
ktore w skali Wechslera maja stopien
umiarkowany lub wyzszy.
® 02-P - choroby psychiczne, w tym
m.in. osoby z zaburzeniami psycho-
tycznymi, zaburzeniami nastroju,
utrwalonymi zaburzeniami lekowy-
mi 0 znacznym stopniu nasilenia czy
zespotami otepiennymi.
® 03-L - zaburzenia gfosu, mowy,
choroby stuchu, w tym m.in. trwate
uszkodzenie czynnosci ruchowej
jednego lub obu fatdéw gtosowych,
czesciowa lub catkowita utrata krta-
ni z réznych przyczyn, zaburzenia
mowy spowodowane uszkodze-
niem mozgu, gtuchoniemota, gtu-
chota oraz wiele innych schorzen
powodujacych dysfunkcje narzadu
stuchu lub mowy.
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® 04-O - choroby narzadu wazrokuy,
w tym m.n. wrodzone lub nabyte
wady narzadu wzroku, powodujgce
ograniczenie jego sprawnosci, pro-
wadzgce do obnizenia ostrosci wzro-
ku w oku lepszym do 0,3 wedtug
Snellena po wyréwnaniu wady wzro-
ku szkfami korekcyjnymi lub ograni-
czenie pola widzenia do przestrzeni
zawartej w granicach 30 stopni.

® 05-R - uposledzenie narzadu ruchu,
w tym m.in. wady wrodzone i roz-
wojowe narzadu ruchu, ukfadowe
choroby tkanki tacznej, zapalenie
stawow, choroby zwyrodnieniowe
stawdw, nowotwory narzadu ruchu
czy amputacje oraz wiele innych
schorzen w obrebie narzadu ruchu.

® 06-E — epilepsja w postaci nawra-
cajacych napadow  padaczkowych
spowodowanych réznymi czynnika-
mi etiologicznymi lub wyraznymi na-
stepstwami psychoneurologicznymi.

® 07-S - choroby ukfadu oddechowe-
goikrazenia, w tym m.in. przewlekta
obturacyjna choroba ptuc (POChP),
zakazne choroby ptuc, prowadzace
do niewydolnosci oddechowej, no-
wotwory ptuc i optucnej, wrodzone
i nabyte wady serca, choroba nie-
dokrwienna serca, kardiomiopatie,
nadcisnienie tetnicze z powikfania-
mi i wiele innych.

® 08-T — choroby uktadu pokarmo-
wego, np. stany po resekcji zotadka
z roznych przyczyn z licznymi po-
wiktaniami, przewlekte choroby jelit
o réznej etiologii, powiktane zespo-
tem ztego wchtaniania, przewlekte
choroby watroby, przewlekte zapa-
lenie trzustki, nowotwory uktadu
pokarmowego i wiele innych.

®  09-M - choroby uktadu moczowo-
-ptciowego, w tym m.in. zaburze-
nia czynnosci drég moczowych,
choroby nerek, nowotwory ukfadu
moczowedo i narzaddw piciowych
i wiele innych.

° 10-N -
w tym m.n. naczyniopochodny

choroby neurologiczne,

udar moézgu, guzy centralnego ukfa-
du nerwowego, pourazowa cere-
brastenia i encefalopatia, choroby
rdzenia kregowego i inne.

® 11-1- inne schorzenia, w tym: endo-
krynologiczne, metaboliczne, zabu-
rzenia enzymatyczne, choroby zakaz-
nie i odzwierzece, choroby ukfadu
krwiotworczego iinne.

® 12-C - catosciowe zaburzenia roz-
wojowe, powstate przed 16. rokiem
zycia, z utrwalonymi zaburzeniami
interakcji spotecznych lub komuni-
kacji werbalnej oraz stereotypiami
zachowan, zainteresowan i aktyw-
nosci, 0 co najmniej umiarkowanym
stopniu nasilenia (np. zaburzenia ze
spektrum autyzmu, ADHD).

W przypadku mukowiscydozy na-
lezy okresli¢, ktéry z narzagdéw powo-
duje najwieksze uposledzenie funkgji
organizmu, co jest obowigzkiem leka-
rza wystawiajagcego zaswiadczenie le-
karskie o stanie zdrowia przedktadane
w Powiatowej Komisji Orzekania ds.
Niepetnosprawnosci. Miedzynarodowa
Klasyfikacja Chorob w wersji 10 (ICD-
10) okresla mukowiscydoze czterema
kodami:

° E84.0 — Zwidknienie wielotorbielo-
wate z objawami ptucnymi [postac
ptucnal

® E84.1 — Zwidknienie wielotorbielo-
wate z objawami jelitowymi [postac
brzuszna]

° E84.8 — Zwidknienie wielotorbielo-
wate z innymi objawami

- Zwidknienie wielotorbielo-
wate z mieszanymi objawami

° E84.9 — Zwidknienie wielotorbielo-
wate, nie okreslone

W zaleznosci od uzytego kodu
choroby ICD-10 moze klasyfikowa¢ nie-
petnosprawnosci osoby chorej na muko-
wiscydoze jako: 07-S,08-T lub 11-I —zalez-
nie od dominujacych objawdw choroby.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Fot. liveostockimages

Ponadto podczas orzekania niepetno-
sprawnosci mozna umiesci¢ dodatkowe
dwa kody okreslajace wspotwystepu-
jace niepetnosprawnosci. Oznacza to,
7e wszystkie schorzenia uwzglednione
w orzeczeniu porownywalnie wptywaja
na zaburzenie funkcji organizmu.
Niezbednym elementem prawidto-
wego orzeczenia niepetnosprawnosci
jest analiza dokumentacji medycznej
dostarczonej wraz z wnioskiem o orze-
czenie niepetnosprawnosci. We wnio-
sku nalezy wskaza¢ zaburzenia funkdji
organizmu, jednak zostaty one opisane
jedynie w trzech obszarach, tj.: zaburze-
nia poruszania sie, czynnosci higieniczne
oraz prowadzenie gospodarstwa domo-
wego. Dodatkowo wniosek uwzglednia
trzy rodzaje funkcjonowania:
® czynnosci wykonywane samodziel-
nie (osoba orzekana sama wykonuje
dang czynnos¢ np. przygotowuje
positek, sama go spozywa i sprzata
po sobie),
® Czynnosci  wymagajace pomocy
(osoba orzekana wymaga niewiel-
kiej pomocy drugiej osoby, np. nie
przygotuje positku, ale sama zje),
® czynnosci  wymagajace  opieki
(osoba orzekana korzysta ze statej
opieki drugiej osoby, np. musi by¢
karmiona).
Dodatkowo — wymieni¢  nalezy
wszystkie sprzety rehabilitacyjne i za-
opatrzenie medyczne uzywane przez
osobe orzekang.
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Liczba choréb wspdtistniejacych
nie wptywa istotnie na decyzje lekarza
orzecznika o stopniu niepetnosprawno-
$ci, to oznacza, ze osoba lezaca w tézku
po zabiegu ortopedycznym w wieku
50 lat bedzie niepetnosprawna czaso-
wo (prawdopodobnie w stopniu umiar-
kowanym ze wzgledu na dysfunkcje
uktadu ruchu), natomiast 70-letnia oso-
ba z nadcisnieniem, cukrzyca, otytoscia
stopnia |, niedoczynnoscig tarczycy,
POChP stopnia umiarkowanego, samo-
dzielnie wykonujgca czynnosci domo-
we bedzie miata orzeczong niepetno-
sprawnosc lekka lub jej brak.

Nalezy zatem sprawdzi¢, czy za-
$wiadczenie lekarskie o stanie zdrowia
na potrzeby orzekania o niepetno-
sprawnosci oprécz wymienienia cho-
rob zawiera opis funkcjonowania osoby
w Srodowisku.

Rolg lekarza orzecznika jest usta-
lenie odpowiedniej przyczyny niepet-

nosprawnos$ci oraz ustalenie stopnia
uposledzenie funkcjonowania (lekkie,
umiarkowane, znaczne). Czynnosc ta wy-
maga oceny zaswiadczen o stanie zdro-
wia dostarczonych wraz z dokumentacjg
medyczng oraz zbadania osobistego
przez lekarza orzecznika osoby orzeka-
nej, o ile jest to niezbedne. Orzeczenie
mozna wydac¢ zaocznie (bez badania
osoby orzekanej), jezeli na podstawie
dokumentacji mozna bez watpliwosci
ustali¢ zakres niepetnosprawnosci.

O ile kontakt z lekarzem orzecz-
nikiem jest dos¢ krotki (jesli w ogdle
do niego dojdzie), to decyzja wptywa
istotnie na dalsze losy osoby orzeka-
nej. W wyzej wymienionych przepisach
sg opisane prawa i przywileje osoby
niepetnosprawnej, ponadto jednostki
samorzadu terytorialnego, Narodowy
Fundusz Zdrowia, Paristwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
(PFRON) okreslajg przywileje finanso-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

we lub administracyjne wynikajace
7 orzeczonej niepetnosprawnosci. Wy-
nika to z zasady solidarnosci spoteczne.
Do wiasciwego funkcjonowania zycia
spotecznego i panstwa koniecznym
elementem jest prawidtowe wspot-
dziatanie réznych oséb, réznych grup
intereséw oraz wiekszych zbiorowosdi,
ktore sie na nie skladajg. Zadne spote-
czenstwo bez minimalnej gotowosci
do solidarnosci nie jest zdolne do wta-
sciwego funkcjonowania. Zasada soli-
darnosci podkresla wiec odpowiedzial-
nos¢ wszystkich obywateli za siebie
oraz wzajemne zobowigzania w rozma-
itych sytuacjach spotecznych. Zasada
solidarnosci nie neguje prawa do wia-
snych intereséw, nie wyklucza rowniez
sprzecznosci roznych intereséw, ale wy-
maga w pewnych sytuacjach wspoétod-
powiedzialnosci za catos¢. Solidarnos¢
obliguje do uwzglednienia celow dobra
wspdlnego.

Quinsair - nowy antybiotyk wziewny na liscie lekéw refundowanych dla dorostych
chorych na mukowiscydoze

W najnowszym projekcie listy refundacyjnej znalazta sie lewofloksacyna w roztworze do nebulizacji (Quinsair®) — pierw-
szy fluorochinolon wziewny zatwierdzony do stosowania u dorostych chorych z mukowiscydozg z przewlektym zakaze-
niem Pseudomonas aeruginosa. Lek bedzie dostepny od 1 listopada 2021 r. w ramach programu lekowego realizowanego
przez osrodki leczenia mukowiscydozy.

Lek bedzie mozna zastosowac wytgcznie u chorych spetniajgcych kryteria:

a) wiek od 18 lat,

b) udokumentowane przewlekte zakazenie ptuc wywotane przez Pseudomonas aeruginosa,

¢) nietolerancja lub brak poprawy lub stabilizacji klinicznej po stosowaniu kolistyny wziewne;j,

d) nietolerancja lub brak poprawy lub stabilizacji klinicznej po stosowaniu tobramycyny wziewne;j.

Kryteria do kwalifikacji leczenia lewofloksacyna musza byc¢ spetnione tacznie.

Lewofloksacyna jest stosowana w dawce 240 mg (jedna amputka), podawana droga wziewng dwa razy na dobe.
Lek przyjmuje sie w naprzemiennych cyklach, w ktérych po 28 dniach podawania leku nastepuje 28 dni przerwy w jego
podawaniu.

W Europie dostepne sg obecnie 4 antybiotyki do inhalacji (tobramycyna, kolistyna, aztreonam i lewofloksacyna)
zatwierdzone do leczenia przewlektej kolonizacji ptuc Pseudomonas aeruginosa u chorych z mukowiscydozg. Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza uczestniczyto w procesie refundacyjnym leku, przekazujac do Ministerstwa Zdro-
wia oraz Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji swoje opinie na temat preparatu lewofloksacyny, a takze
informujac o koniecznosci zapewnienia chorym na mukowiscydoze jak najszerszego dostepu do antybiotykéw. Cieszy-
my sie, ze przynajmniej czes¢ naszych Podopiecznych uzyska dostep do kolejnego antybiotyku wziewnego, ktory jest
dodatkowg opcja leczenia dla os6b w najciezszych stanach.

Aby rozpocza¢ leczenie lekiem Quinsair, nalezy skontaktowac sie ze swoim lekarzem prowadzacym w osrodku

leczenia mukowiscydozy. Biuro PTWM
iuro

10 MUKOWISCYDOZA 62/2021



Edukacja i psychologia na co dzien

Jak zy¢ dobrze w zwigzku mitosnym
z przewlekle chorq osoba

Leszek Putynski

Psycholog kliniczny

Zaktad Psychologii Klinicznej i Psycho-
patologii, Instytut Psychologii, +ddz

W kazdym maizenstwie to nie droga
jest trudna, lecz trudnosci sq drogq.

Soren Kierkegaard

Dzisiejsze nasze spotkanie jest niejako
kontynuacjg poprzedniego, gdzie dzie-
litem sie refleksjami dotyczacymi funk-
cjonowania w rodzinie. Teraz skupie sie
na zwigzku mitosnym.

W poprzednim naszym spotkaniu
sprowadzitem mito$¢ do trzech wy-
miaréw: do namietnosci, intymnosci
i wiezi. Podzielitem sie uwagami doty-
czacymi wiezi zwanej w literaturze zo-
bowiazaniem.

Czas wiec na przyjrzenie sie po-
zostatym wymiarom mitosci. Zaczne
od sposobow indywidualnego usto-
sunkowania sie do partnera i stylow
mitosnego funkcjonowania w zwigzku.
Tu w sukurs przyszta mi teoria mitosci
opracowana przez amerykanskiego
psychologa Johna Lee bazujaca na ro-
dzajach mitosci wyodrebnionych juz
w starozytnej Grecji. Badacz ten wyrdz-
nit szes¢ typow mitosci (stylow przezy-
wania i zachowania w zwigzku).

Pierwsze trzy (tzw. podstawowe)
odnosza sie do tego, jak czujemy naszq
mitos¢. Sg to:
®  Eros (namietnosd),
® Ludus (zabawa),

°  Storge (przyjazn).

Pozostate trzy (tzw. pochodne) do-
tyczg tego, w jaki sposéb zachowujemy
sie w zwiqzku. To:

®  Pragma (mitos¢ praktyczna),
®  Mania (intensywnos¢),
® Agape (bezinteresownos¢).

I tak Eros to typ mito$ci romantycz-
nej, zwigzanej z fascynacjg drugg osoba.
To taki permanentny stan zakochania.
Tutaj partnerzy chca jak najwiecej czasu
spedzac¢ razem. Charakterystyczny dla
tego stanu jest tez silny pociag fizycz-
ny i chec¢ dostarczania i odbierania jak
najwiekszej ilosci przyjemnosci w réz-
nej postaci, poczawszy od prezentdw,
a na eksperymentach w sferze seksu
koriczac. W czystej postaci to jeszcze
stosunkowo mato dojrzata mitos¢.

Ludus natomiast to traktowanie
mitosci jako zabawy i swego rodzaju gry.
A w grze idzie o to, by wygra¢, wykazac
przewage. W tym rodzaju mitosci dazy
sie przede wszystkim do zaspokojenia
wiasnych potrzeb, a gdy w zwiazku po-
jawiajg sie problemy, to brak jest umie-
jetnosci ich wspdlnego rozwigzywania.
Ktaniajg sie tu nastawienia egoistyczne.

W mitosci typu Storge mamy do
czynienia z niskim poziomem namiet-
nosci. To raczej mitos¢ przyjacielska,
zrownowazona, bez uniesien, ale i bez
konfliktow. Jest stosunkowo trwafa
i pokonujgca przeciwnosci. Intymnosc
fizyczna schodzi tutaj na plan dalszy.

Kombinacje tych trzech typow mi-
tosci podstawowych dajg kolejne trzy
pochodne typy mitosci.

| tak kombinacja Ludus i Storge
daje mitos¢ zwang Pragma. To mitosc¢
praktyczna. Osoby reprezentujace ten
typ mitosci traktujg zwigzek jako swego
rodzaju inwestycje. W zwigzku kalkulu-
ja mozliwe zyski i straty. Przestankg do
trwania w zwiazku lub jego zakoncze-
nia sa wzgledy praktyczne.

Potaczenie mitosci typu Eros i Lu-
dus daje rodzaj mitosci zwany Mania.
To mito$¢ bardzo intensywna i obsesyj-
na. Czesto nawracajgce mysli o partne-
rze powoduja przezywanie leku przed
jego ewentualng utrata. To mitos¢, gdzie
istnieje silna potrzeba podtrzymywania
uczuc i uwagi przez partneréw, czemu
towarzysza watpliwosci co do wzajem-
nej wiernosci i zaangazowania.

Ostatni rodzaj mitosci to Agape,
potaczenie Eros i Storge. Z jednej strony
energia Ludus, zdrugiej zréwnowazenie
Storge. Agape to mitos¢ petna poswie-
cenia i troski o drugg osobe. W zwigzku
0 tym typie mitosci wystepuje aktywne
i silne zaangazowanie w tworzenie wie-
zi. W Agape tatwo zapomina sie o sobie,
myslac o dobru partnera, ale bez poczu-
Cia wiasnej straty i ograniczenia. Agape
traktuje sie jako wrecz moralny ideat
mitosci.

Zastanow sie, ktory z tych szedciu
typédw mitosci  charakteryzuje Twoj
zwigzek. Czy mozna wzmocni¢ go o ja-
kies elementy charakterystyczne dla in-
nego stylu przezywania mitosci, a moze
trzeba cos zmodyfikowac?

Mowimy o zwigzku mitosnym,
a tak na dobrg sprawe to niewiele
jeszcze powiedziatem o relacji seksu-
alnej, i to w zwigzku z osobg przewle-
kle chora. Seks (przepraszam za skrét
myslowy) nalezy do zachowan ce-
chujacych sie chyba najwieksza doza
przezy¢ emocjonalnych zaréwno tych
pozytywnych, jak i negatywnych. Do-
tyka przeciez najbardziej intymnych
poktadéw ludzkiej egzystencji. | juz
na poczatku mitosnej relacji wptywa
na jej podzniejszy charakter. Czesto
chociazby mtodzi ludzie wchodzacy
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w ten rodzaj relacji méwia: ,Nie ku-
puje sie kota w worku’, ,Musze spraw-
dzi¢ i ewentualnie dograc¢ wspotzycie
seksualne, by pozniej unikna¢ proble-
mow’”. Takie podejscie jest dobre, ale
gdy kupujemy pralke lub samochdd.
W przypadku tego ostatniego mozemy
nawet dokonac jazdy probnej. W tym
wypadku ,jazdy prébnej” nie ma, row-
niez nie dostajemy gwarandji jak na
samochod. Gwarantami dobrej relacji
seksualnej jestesmy my sami i to dro-
ga nauki po ,dokonaniu zakupu” Juz
przeszto dziesiec¢ lat temu natknatem
sie na artykut opublikowany w jednym
z renomowanych miedzynarodowych
czasopism naukowych, w ktérym to
autorzy po przebadaniu kilku tysiecy
0s06b stwierdzili, ze najwyzszym pozio-
mem satysfakcji seksualnej i najwyzsza
jakoscig zwiazku cechuja sie ci, kto-
rzy swoj ,pierwszy raz" mieli po slubie
i pozostajg sobie wierni. Jak wynika
7 pdzniejszych badan, zasada ta doty-
czy réwniez zwigzkow nieformalnych
i wolna jest od uwarunkowan socjo-
kulturowych, swiatopogladowych czy
stosunku do religii.

Cztowiek w zyciu uczy sie wszyst-
kiego. Uczy sie chodzi¢, jes¢, czytac
czy pisac. Tak samo uczy sie zacho-
wan  seksualnych. Oczywiscie, zeby
rozpocza¢ nauke, trzeba miec¢ okre-
slony poziom rozwoju. Nim dziecko
nauczy sie chodzi¢, musi dojrze¢ do
tej umiejetnosci, zdoby¢ whasciwy po-
ziom koordynacji, sity miesniowej itd.
Tak samo jest z seksem. Cztowiek musi
mie¢ dojrzaty do tych zachowan orga-
nizm (kobiety osiggajg dojrzatos¢ hor-
monalnga i immunologiczna okoto 20.
roku zycia, mezczyzni troche wcze-
$niej). Wiasciwy musi by¢ tez poziom
rozwoju psychicznego i spotecznego,
czyli posiada¢ nalezy umiejetnos¢ do
podjecia okreslonego dziatania i od-
wage do ponoszenia konsekwencji
swych decyzji.

Fot. Matgorzata Kaczmarek

Wiemy juz, ze relacja seksualna,
jesli traktujemy ja jako przejaw mitosci,
jest nie tylko namietnoscig, ale rowniez
intymnoscig i wiezig. Te dwie ostatnie
ksztattujg sie wolniej niz seksualna
namietnos¢. Budowanie intymnosci
i wiezi wymaga czasu, konsekwencji,
czasami codziennych zmagan. Jesli
zostanie wyksztatcona w zrozumieniu,
nawet w codziennych ,bojach” czy
dyskusjach, to stanie sie gwarantem
trwatego i dobrego zwigzku. Matgo-
rzata Kornacka w swej ksigzce Matzen-
stwo. Instrukcja obstugi daje ciekawa
analogie. Stowo ,matzenstwo” w swym
poczatkowym cztonie zawiera okresle-
nie ,matz” Tu pytanie: skad sie bierze
perta? Ano wiasnie z ciata matza. Jesli
w ciele tego mieczaka pojawi sie zadra
(ziarnko piasku, inna dolegliwa rzecz),
zaczyna on ja oblewac masa pertowa,
by to dato mu ulge. Czyni tak czasami
bardzo dtugo, nawet latami. Po tym
czasie obstugi swej niewygody ,rodzi”
piekna, idealnie kulistg perte. Doktad-
nie tak samo jest z ksztattowaniem
sie relacji seksualnej. Jesli partnerom
towarzyszy wzajemna wrazliwos¢, za-
uwazanie siebie, umiejetnos¢ radzenia
sobie z biezacymi wyzwaniami, a nie

Edukacja i psychologia na co dzien

obrazanie sie i pielegnowanie niecheci
i urazy, to by mie¢ wzajemng satys-
fakcje nie s3 potrzebne wymyslne ga-
dzety seksualne czy drogie prezenty.
Wystarczy odruchowo zerwany i poda-
rowany kwiatek, przytulenie sie czy tez
przystowiowe popatrzenie na wschéd
lub zachdéd storica.

Niestety, w
czesto spotykam osoby, ktore ulegty
ztudnemu przekonaniu, ze ich atrakcyj-

swoim  gabinecie

nos¢, wartosc jako cztowieka zwigzana
jest z wydolnoscia seksualna. Osoby te
pod wptywem medidw, popkultury,
miatkiego spojrzenia na sens swojego
zycia podlegly po prostu procesowi
seksualizacji. Seks oddzielity od mitosci
i na nim chciaty budowac pozostate
wartosci. Seks, ktory miat ich dowar-
tosciowad, podnies¢ skutecznos¢ ich
zycia, doprowadzit do siegania po por-
nografie, zmiany partnera, zdrady mat-
zeniskiej. W konsekwencji dat poczucie
przegrane;.

| tutaj pojawia sie kwestia nadania
wiasciwej hierarchii. Seks jest bardzo
istotnym wymiarem naszego zycia, ale
powinien by¢ harmonijnie  wpisany
we wszystkie jego wymiary. Niektorzy
7 seksu czynig,bozka’, wartos¢ nadrzed-
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na, i to wedle niego ksztattuja swojg sa-
mocene, wartos¢ siebie. Jesli zaczyna-
my od dobrej komunikacji w t6zku i od
tego uzalezniamy inne sfery aktywnosci
zyciowej, to poniesiemy porazke. Jesli
mamy dobrg relacje z sobg i z kocha-
ng osobga, a takze z innymi ludzmi, to
i w t6zku bedzie dobrze.

Moze powiesz:,Ale z jedng osobg
przez cate zycie, i to jeszcze z przewle-
kle chorg, nie dam rady”. Otéz z punk-
tu widzenia naukowej seksuologii
posiadanie jednego statego partnera
seksualnego jest rozwigzaniem wrecz
optymalnym i najbardziej ,ekono-
micznym”. W aspekcie biologicznym
i medycznym jest to jedyny sposéb
zabezpieczenia sie przed choroba-
mi przenoszonymi droga pfciowa.
Z punktu widzenia psychologicznego
trwaty zwigzek z jednym partnerem to
najwyzszy poziom poczucia bezpie-
czenstwa psychicznego, mozliwosc¢
petnej samorealizacji i unikniecia wie-
lu ryzykownych zachowan. Z punk-
tu widzenia spotecznego jeden staty
partner to optimum dla opieki i wy-
chowania ewentualnego potomstwa,
a seksu od prokreacji nie da sie prze-
ciez bezwarunkowo oddzieli¢. Z kolei
z punktu widzenia etycznego jest to
gwarantem bycia w zgodzie z ogol-
noludzkimi normami, méwiagc prosto,
mniejszy poziom stresu, a wiekszy
poziom samozadowolenia i bycia
w zgodzie z sobg i innymi. Wreszcie
mozna sie soba po prostu znudzic.
Ja po wielokro¢ obserwuje w swoim
gabinecie pieknych, mtodych, zamoz-
nych (za sprawg rodzicéw najczesciej)
ludzi, ktérzy juz po kilku latach trwa-
nia zwigzku sg znudzeni sobg do cna.
Tak sie dzieje, gdy traktujg oni siebie
jak zabawki, a zwigzek jako Zrédto
gtéwnie seksualnej przyjemnosci. Tu
nasuwa mi sie poréwnanie do dziecka
otrzymujacego nowg zabawke (cza-
sami zdobytg wrecz w bojach z ro-

dzicem - tak silne jest jej pozadanie).
Rychto zaczyna sie zabawka nudzic,
rzuca jg w kat i domaga sie nowej. Je-
$li jg dostanie, sytuacja sie powtorzy
i mamy samonakrecajaca sie spira-
le nowych Zzadan. Ale nie dostawszy
od razu nowej, zaczyna interesowac
sie juz posiadang zabawka. Przyjmu-
je postawe badacza. Zaczyna sie jej
przyglada¢, sprawdza zasady dziatania,
probuje dobra¢ sie do srodka. Jednym
stowem jest nig zainteresowane. Tak
tez jest ze zwigzkiem mitosnym i rela-
Cjg seksualna. Tutaj nie ma miejsca na
nude. Mitos¢ i seks to fenomeny ciagle
sie rozwijajagce, zmieniajace. Zauwa-
zanie, akceptacja tych proceséw, ela-
stycznosc to przyjecie postawy wiasnie
takiego dziecka badacza, twoérczego
eksperymentatora, brak wiec potrzeby
zmiany osoby, ktérej zadeklarowalismy
mitos¢ i wiernos¢. Zatem warunek: nie
oddzielajmy seksu od mitosci, a mitos¢
niech bedzie dopetniana seksem.

Moze to, co napisatem, nie spet-
nito Twych oczekiwan. Moze oczeki-
wates recepty, konkretnej wskazowki
np. co do technik wspoétzycia itd. Ale
to nie ode mnie. Zwigzek mitosny
7 osobg przewlekle chorg traktuje tak
samo jak kazdy inny zwigzek, czyli
normalny. Kierujgcy sie tymi samy-
mi prawami i zasadami. Tak, niosacy
wyzwania, moze i ograniczenia (ale
to, co ogranicza, moze by¢ inspiracja;
wro¢ teraz do motta tego artykutu).
Niezaleznie od tego, czy jeste$ osobg
chorg, czy zdrowg, a charakteryzuje
Ciebie psychiczna elastycznos¢, czyli
w rozumieniu psychologii zdolnos¢
do statego rozwoju, do refleksyjnego
myslenia i kierowania sie uczuciowo-
$cig wyzszg, a nie stagnacja i egoizm,
to wszystko bedzie dobrze. Ale wiem,
ze jestes osobg poszukujgca, otwarta
i troszczysz sie madrze o siebie i dru-
giego. Inaczej przeciez nie zabratbys
sie za lekture tego artykutu.

Edukacja i psychologia na co dzien

Niech konkluzjg naszego dzisiej-
szego spotkania bedzie dziesie¢ rad do
codziennego stosowania, by zyto nam
sie lepiej razem i osobno. Ten swe-
go rodzaju ,dekalog” dat nam papiez
Jan XXIIl jako uniwersum niezalezne od
naszych przekonan czy $wiatopogladu
i religijnosci.

Oto one (troche sparafrazowane
przeze mnie):
® Tylko dzisiaj postaram sie zyé wy-

facznie dniem dzisiejszym, nie
chcac rozwigzywac za jednym za-
machem wszystkich problemow
mego zycia.

° Tylko dzisiaj maksymalnie zatrosz-
cze sie o moja postawe: byc
uprzejmym, nikogo nie krytykowac
ani tego nie pragnac, nie uczyc kar-
nosci nikogo poza samym soba.

bede

w przekonaniu, ze narodzitem sie,

° Tylko dzisigj szczesliwy
aby byc¢ szczesliwym, takze teraz.

° Tylko dzisiaj przystosuje sie do
okolicznosci i nie bede domagat
sie, by to one przystosowaly sie do
moich plandw.

® Tylko dzisiaj przeznacze przynaj-
mniej dziesie¢ minut na dobra
lekture, pamietajac, ze jak pokarm
potrzebny jest dla zycia ciafa, tak
dobra lektura potrzebna jest dla we-
wnetrznego ubogacenia sie.

° Tylko dzisiaj uczynie co$ dobrego
i nikomu o tym nie powiem.

° Tylko dzisiaj uczynie przynajmniej
jedna z tych rzeczy, ktérych czy-
ni¢ nie lubieg, a jedli moje zmysty
czutyby sie pokrzywdzone, posta-
ram sie, aby nikt sie o tym nie do-
wiedziat.

® Tylko dzisiaj sporzadze szczegoéto-
wy plan dnia. Moze nawet nie wy-
petnie go dokfadnie, ale zredaguje.
Bede sie strzegt dwodch nieszczesc:
pospiechu i niezdecydowania.

® Tylko dzisiaj bede wierzylt niestru-
dzenie, nawet gdyby okolicznosci

MUKOWISCYDOZA 62/2021

13



moéwity co innego, ze Opatrznosc¢
opiekuje sie mnga tak, jakby nikogo
innego na $wiecie nie byto.

® Tylko dzisiaj nie bede sie lekat.
Szczegodlnie zas nie ulekne sie ra-
dowac pieknem i wierzy¢ w dobro.
Przez 12 godzin moge zdoby¢ sie na
robienie rzeczy, ktére by mnie prze-
razaty, gdybym pomyslat, ze musze
je czynic¢ przez cate zycie.

Jak widzisz, rady sa proste, ale
przyznam, dos¢ trudne do codzienne-
go zastosowania, tym bardziej ze fatwo
0 nich zapomnie¢ w ferworze codzien-
nego zycia. Jestem zwolennikiem ,pa-
mieci zewnetrznej” By o nich pamieta,
skserowatem je i powiesitem na korko-
wej tablicy obok biurka, co i Tobie gora-
co polecam (przypnij w miejscu, w kté-
rym najczesciej przebywasz).

Na zakoriczenie dzisiejszego spo-
tkania proponuje jeszcze krotki test mo-
jego autorstwa.

Ponizej podatem kilka stwierdzen
zwiazanych z zyciem seksualnym, z kté-
rymi mozesz sie zgadzac lub nie. Uzy-
wajac skali od 1 do 7, wskaz, w jakim
stopniu zgadzasz sie z kazdym stwier-
swojg ocene przed

szczere

-

Fot. Piotr Polowczyk

Poszczegdlne punkty skali ozna-
Czaja:

1 — zdecydowanie nie zgadzam sie

2 — nie zgadzam sie

3 - raczej nie zgadzam sie

4 — ani sie zgadzam, ani nie zga-
dzam

5 —raczej zgadzam sie

6 — zgadzam sie

7 — zdecydowanie zgadzam sie

____ Pod wieloma wzgledami
moje zycie seksualne jest zblizone
do mojego ideatu

____ Mam wszystko, co jest
mi potrzebne do zycia seksual-
nego

_____Moje zycie seksualne za-
dowala mnie

__ W zyciu seksualnym
osiggam to, na czym mi naprawde
zalezy

____ Gdyby dane mi byto
jeszcze raz przezy¢ swoje zycie, to
w aspekcie seksualnym wygladato-
by ono prawie tak samo

A teraz zsumuj uzyskane oceny.
Jesli uzyskatas (uzyskates) wynik w prze-
dziale 19-33 punktow, to charakteryzu-
jesz sie takim poziomem satysfakcji sek-
sualnej, jak mniej wiecej 68% populacji
dorostych Polakdw.

-
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Przedyskutuj uzyskane wyniki ze
swoim wspodtpartnerem — oddzielnie
dla kazdego ze stwierdzen.

Z zyciem seksualnym zwigzane
jest wiele niedomowien, trudnosci ze
skomunikowaniem sie (bo to przeciez
najbardziej intymna sfera naszego zy-
cia). Ten kwestionariusz i jego omoéwie-
nie pomoze Ci w podniesieniu jakosci
Twego zycia seksualnego, czego Tobie
i sobie zycze.

Zdrowia i wytrwatosci!

Losel 4 546

putek@invar.net.pl
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

0 pasji podrézowania i szukaniu
swojego miejsca na Swiecie — wywiad
Z Monika Luty

Marta Gliniecka: Chinski filozof
Lao Tzu mawiat, ze ,nawet najdal-
sza podroéz zaczyna sie od pierw-
szego kroku”. Jak zaczeta sie Two-
ja przygoda?

Monika Luty: Wiasciwie od czasu
narodzin, bo juz w drodze na poro-
doéwke mama mnie wiozta z Kielc do
todzi, wiec ciggle bytam w podrézy,
czy to u mamy w brzuchu (usmiech),
czy potem na wyjazdach z rodzica-
mi. M¢j tata chciat mi pokazac¢ caty
Swiat, bo wiedziat, ze jestem obar-
czona chorobg, ktéra jest smiertelna.
Chciat, abym zobaczyta jak najwiece).
W ten sposob zwiedzilismy praktycznie
catg Polske wzdtuz i wszerz. Dopiero po-
tem zaczelismy podrézowac za granice
(Stowacja, Czechy, Niemcy, Litwa). My-
$le, ze to rodzice wpoili mi przekonanie,
ze warto podrézowac i poznawac Swiat.
Zawsze marzytam, zeby polecie¢ gdzies
dalej. Wtasciwie moja pierwsza podréz
samolotem byfta do Irlandii, a potem
namowitam moich rodzicéw na Egipt.
Wtedy nie cieszyt sie jeszcze takg popu-
larnoscia, wiec $miano sie ze mnie, ze
jezdze tam, gdzie sg wielbfady, a ptaci
sie sandatami. Ludzie maja w gtowach
rézne stereotypy, ale dla mnie pierwsza
podrdz do Egiptu okazata sie zaskocze-
niem. Wszystko byto tam inne: jedzenie,
styl zycia, wyznanie, nawet krajobrazy.
Zachwycito mnie to. Wtedy zrozumia-
tam, ze wystarczy wsigé¢ do samocho-
du albo do samolotu i pozna¢ zupetnie
inny $wiat...

M.G.: Czy sa takie zakatki na swie-
cie, do ktorych chciatabys jeszcze
wroci¢? A jedli tak, to dlaczego
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Podréz do Egiptu, czyli plaza w Marsa Alam (fot. 1-5 z archiwum Moniki Luty)

akurat te miejsca warto odwie-
dzi¢?

M.L.: Bardzo chciatabym wroci¢ do Tur-
cji, bo jest magicznym miejscem, w kté-
rym mozna odkrywac wiele zakatkow.
Wiekszos¢ 0séb kojarzy Turcje gtownie
7 kebabem albo krajem arabskim. Nie-
stety, s3 to btedne przekonania, a ten
kraj jest bardzo zroznicowany, zaréwno
pod wzgledem geograficznym, jak i kul-
turowym. Pragne zobaczy¢ najstarsze
ruiny $wiatyn albo Samsun koto Morza
Czarnego, gdzie uprawia sie herbate.
Nie miatam tez okazji by¢ w dawnej
Troi. Sg takze inne ciekawe miasta, jak
Konya czy Istambut, ktory jest wielkg
i zdumiewajacg metropolia. Chciata-
bym tam wrdéci¢, aby moc zobaczy¢
te cuda. Kolejny pozadany kierunek to
Portugalia. Juz tam bytam, ale zalezy mi,
aby méc spedzi¢ wiecej czasu w danym

miasteczku i poznac styl zycia Portu-
galczykow. Poza tym jest wiele miejsc
na $wiecie, w ktérych czuje sie dobrze.
Macedonia, Sarajewo, Bosnia... Ale mdj
number one to Turcja, wiec na pewno
wrdce tam na dtuzej. ..

M.G.: Czy w Polsce tez sa miej-
sca, ktore szczegodlnie zapadty Ci
w pamiec? Jesli tak, to gdzie war-
to sie wybrac¢?

M.L.: Kocham Karkonosze. Uwielbiam
klimaty gdrskie i odpoczynek na tonie
natury. Kiedy bytam dzieckiem, to cia-
gneto mnie tam, gdzie s aquaparki,
a teraz cenie cisze i spokdj, wiec wszyst-
ko sie zmienia. Lubie miejscowosci
mniej popularne pod wzgledem tury-
stycznym. Dla przyktadu Karpacz jest
oblegany przez turystéw, a juz troche
dalej — za Jelenig Gérg — s urocze, mate
wioski z pieknymi widokami na gory.
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Jesli chodzi o pdétnoc Polski, to polecam
Gdansk. Kocham to miasto. Na wscho-
dzie warto zwrdci¢ uwage na Biato-
wieze, ale tez Lublin i jego okolice czy
Zamosc¢. Z kolei na zachodzie Polski mie-
dzy innymi Zielong Gére, gdzie odbywa
sie Festiwal Winobrania. Tak naprawde
w Polsce mamy regiony nieodkryte, jak
chociazby Bieszczady, gdzie mozna ze-
tkngc sie z kulturg temkowska. Jest wie-
le ciekawych miejsc, ale najpiekniejsze
sg oczywiscie Gory Swietokrzyskie, czyli
m&j rodzinny region. Czuje sie dumna
7 tego, skad pochodze, i bardzo lubie
swoje miasto — Kielce. Nasze wojewddz-
two ma wiele do zaoferowania zaréwno
osobom, ktére cenig cisze, jak i tym, kté-
re wolg aktywny wypoczynek. Mamy tu
akweny wodne, zamki i jaskinie. Mozna
jezdzi¢ na nartach albo wspinac sie po
skatach. Jest tu naprawde wiele atrakcji
o kazdej porze roku. Mozna poczuc kli-
mat gor, ale nie s3 tez one na tyle wy-
sokie, aby ktos miat lek wysokosci. Tak
wiec zapraszam w moje regiony. ..

M.G.: W jaki sposéb mozna sie
przygotowac na dtuzszy wyjazd?
Co nalezy bra¢ pod uwage?

M.L.: Jedli chodzi o dtuzszy wyjazd
(dwa, trzy tygodnie czy nawet mie-
sigc), to warto mie¢ ze sobg zapas le-
kéw oraz wykupic lepsze ubezpiecze-

Herbatka w Turcji

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto pozna¢

nie zdrowotne, aby w razie potrzeby

leczenie byto opfacone. Nalezy tez
zaopatrzy¢ sie w przydatne rzeczy,
takie jak: kubki termiczne, sztucce,
talerzyki jednorazowe i wszystko, co
mozna spakowac do przystowiowego
plecaka. Wiele zalezy od tego, gdzie
sie wybieramy. Mozna zabra¢ ze sobg
namiot, koc, materac czy poduszke.
Diuzszy wyjazd wiaze sie z tym, ze je-
stesmy oderwani od swojej strefy kom-
fortu, bo przyjezdzamy do nowego
miejsca i musimy sie przystosowac¢ do
panujacych zwyczajéw. Dla przyktadu
w krajach $rédziemnomorskich kola-
Cja jest serwowana pozniej niz u nas,
a w miedzyczasie odbywa sie tzw. sje-
sta. Nie zawsze mozna po6jsc¢ do sklepu,
bo ludzie po prostu $pig lub odpoczy-
waja, wiec musimy brac to pod uwage.
W przypadku chorych na mukowiscy-
doze najwazniejsze jest, aby miec przy
sobie zapas lekow i sprzetu, zeby czu¢
sie bezpiecznie i cieszy¢ sie wyjazdem.

M.G.: Czy masz jakie$ szczegél-
ne rady dla oséb chorujacych na
mukowiscydoze oraz czlonkéw
ich rodzin chcacych podrézowac?
M.L.: Przede wszystkim trzeba wy-
taczy¢ w gtowie przycisk ,strach” Nie
ma czegos takiego jak stuprocentowe

L

bezpieczenstwo. Wszedzie co$ moze
nam sie przydarzy¢. Druga kwestia to
wspomniane ubezpieczenie zdrowot-
ne. Mozna tez zabrac¢ ze sobg wypisy
ze szpitala czy informacje, na co jeste-
$my uczuleni. Musimy zabrac inhalator
i zapasowy nebulizator. Zwtaszcza jedl
jedziemy w takie miejsca, gdzie nie
bedziemy mogli dokona¢ zakupow.
Nie mozna tez za bardzo szale¢, jesli
chodzi o aktywnos$¢ fizyczng. Nie za-
wsze trzeba robic to, co wszyscy (np.
nurkowac gtebinowo), bo mamy ogra-
niczenia zdrowotne, a to dosc¢ istotna
kwestia. Mysle, Ze teraz podrézowanie
stato sie duzo tatwiejsze, bo mamy
Google Maps, telefony, dostep do roz-
nych aplikacji i mozemy podrézowac
bez map. Nie kazdy ma sity, aby duzo
chodzi¢, wiec zawsze mozna skorzy-
sta¢ z transportu miejskiego albo wy-
pozyczy¢ sobie auto. Jesli chcemy by¢
spokojni, to na pewno warto wybierac
sprawdzone miejsca: pensjonaty, hote-
le czy prywatne mieszkania, gdzie jest
zapewniony odpowiedni komfort oraz
wysoki standard zakwaterowania. Wte-
dy nie musimy sie martwic, ze w poko-
ju bedzie grzyb albo ze ztapiemy jakas
bakterie. Czasami lepiej wydac¢ wiecej
i mie¢ Swiadomos¢, ze na wyjezdzie
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bedzie nam sie po prostu dobrze
mieszkato. Warto tez pamietac, ze lato
w Hiszpanii, Gregji, Turcji czy Witoszech
rozni sie od lata w Polsce. Panujg tam
duzo wyzsze temperatury i jest inna
wilgotnos¢ powietrza, co ma wptyw na
oddychanie. W przypadku wyjazdow
rodzinnych trzeba bra¢ to pod uwage,
bo mukodzieciaki nie sg przyzwycza-
jone do tak wysokich temperatur. Jesli
nastawiamy sie na typowe zwiedzanie,
warto okresli¢, ile kilometrow dziennie
chcemy pokonac i gdzie sie zatrzyma-
my. Kiedy jedziemy wiasnym srodkiem
transportu, to nie musimy sie o to
martwi¢, bo sami decydujemy, kiedy
chcemy zrobi¢ przystanek. Inaczej jest
w  przypadku wycieczek zorganizo-
wanych, bo tam obowigzuje ustalony
harmonogram. W tym wypadku warto
przesledzi¢ go przed wyjazdem, aby
oceni¢, czy fizycznie damy rade. Na
koniec mata uwaga techniczna, a mia-
nowicie leki, inhalator i nebulizator
powinno trzymac sie w bagazu pod-
recznym, bo wtedy mamy wszystko
przy sobie. Bagaz rejestrowany moze
czasem zosta¢ btednie przekierowany
i polecie¢ w zupetniej inne miejsce niz

Pobyt w Macedonii

my... A takie niespodzianki mogg nam
przysporzy¢ dodatkowego stresu.

M.G.: Z tego, co wiem, to ostat-
nio podrézujesz takze na trasie
Polska-Niemcy. Mieszkasz tam
juz od kilku miesiecy, udato Ci
sie znalez¢ prace, a teraz jeste$
w trakcie zatatwiania dostepu
do lekéw przyczynowych. Coraz
wiecej chorych na mukowiscy-
doze wyjezdza do Niemiec. Po-
wiedz, jak oceniasz warunki zycia
w tym kraju? | czy Twoim zda-
niem to dobre miejsce, nie tylko
w kontekscie zwiedzania, ale tez
codziennego zycia?

M.L.: Kazda przeprowadzka wigze sie
Z opuszczeniem miejsca, z ktérego
pochodzimy i ktére jest nam bliskie.
Tam mamy rodzine i przyjaciot. Ja prze-
bywam tutaj od niedawna, jednak po
tych kilku miesigcach moge stwier-
dzi¢, ze jesli chodzi o warunki zycia, to
Niemcy sg pod tym wzgledem rewe-
lacyjne. Mam poréwnanie, bo przez
jaki$ czas mieszkatam w Anglii, jednak
w Niemczech jest o wiele lepiej. Zde-
cydowatam sie na wyjazd, bo nie mia-
tam wyboru. Mam dos¢ zycia w stresie.
Tutaj nie musze sie martwi¢, czy bede
miata za co sie leczy¢. Poza tym Niem-

[ - s
W trasie, Bosnia i Hercegowina

cy to piekny, gorzysty kraj. Miasta sg
zadbane i uporzadkowane. Bardzo mi
sie podoba, ze w kazdym bloku istniejg
wspolne rowerownie, pralnie i wszyst-
ko jest fajnie przemyslane. Nie musze
sie tez martwi¢ tym, ze ktos mi cos
ukradnie, nawet jesli zostawie otwarty
samochod. To tez kwestia kulturowa.
Tutaj panuje porzadek, i to mi sie podo-
ba. To nie jest tak jak na Batkanach czy
w krajach srédziemnomorskich, ze ide
gdzie$ i czekam dwie godziny, aby cos
zafatwi¢. Moze ktos przyjdzie, a moze
nie... Tak samo jest w przypadku zwie-
dzania. Jesli chcemy gdzie$ pojechac, to
wiemy, czy dany obiekt dziata i ile kosz-
tujg bilety. Wszystko zostato czytelnie
oznaczone. W Niemczech takze prawo
jest bardziej korzystne dla pracowni-
kéw. W weekendy nikt do ciebie nie
pisze po godzinach pracy, masz $wiety
spokdj. Tak wiec moim zdaniem Niemcy
sg dobrym krajem do emigracji. W kraju
za Odra nie musimy sie martwic o opie-
ke medyczna oraz dostep do lekow. Co
bedzie dalej? Zobaczymy, co czas po-
kaze....

M.G.: Dziekuje bardzo za rozmo-
we. Zycze Ci wytrwatosci w reali-
zowaniu Twoich pasji oraz wyzna-
czaniu kolejnych, atrakcyjnych
kierunkéow podrézy ©.

Wywiad z Monika Luty
przeprowadzita Marta Gliniecka
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Drugi Bieg po Oddech 2021

w Sztokholmie

Jacy jesteSmy?

Fot. z archiwum autorki

Kolejny, 6. Bieg po Oddech dla pol-
skich pacjentéw za nami! Po ubiegto-
rocznym sukcesie udato sie namowi¢
wszystkich (nawet emerytowanych!)
cztonkéw naszego zespotu i zorga-
nizowalismy druzyne skfadajaca sie
z 31 osob! ,Polski CF bieg” zaplano-
walismy na koniec sierpnia. Kiedy ob-
serwowatam codzienne sierpniowe
deszcze, niepokoitam sie, czy pogoda
nam dopisze. W Szwecji mawia sie
jednak, ze nie ma ztej pogody, tylko
nieodpowiednie ubranie... i kolejny
raz miatam sie o tym przekonac! Ran-

kiem superbiegaczka Ulrika w gumo-
wym kombinezonie i kaloszach (!) na
rowerze pomogtfa mi oznakowac trase.
A po potudniu usmiechnieci zawod-
nicy w przeciwdeszczowych kurtkach
wystartowali pomimo narastajgcego
deszczu i tylko biegaczy omineta fi-
natowa ulewa... Na mecie medale
w ksztalcie serca, czekoladowe ciasto,
napoje z logo biegu i losowanie drob-
nych nagréd zrobionych przez szefowa
poprawity atmosfere.

Kolejny raz koledzy zaimponowali
mi zaangazowaniem i entuzjazmem.

Kiedy wychodzilismy w niebieskich ko-
szulkach na start, mito mi byto ustyszec
stowa kolegow ttumaczacych spotka-
nym osobom, ze bierzemy udziat w bie-
gu dla chorych na mukowiscydoze
w Polsce.

Mam nadzieje, ze ,polski CF bieg”
pozostanie tradycjg naszego osrodka.
Dziekujemy za piekne koszulki i medale!

Aleksandra Kowalik

pediatra

Osrodek Leczenia Mukowiscydozy
w Sztokholmie

Moéj wirtualny Bieg po Oddech

O catej akgji Biegu po Oddech dowie-
dziatem sie w 2020 r., gdy po raz pierw-
szy organizowano te impreze. Ciezko
mi sie przyznac, ale za pdzno. Czemu?
Poniewaz w 2020 r,, kiedy podczas po-
bytu syna na oddziale przeczytatem
o catej akgji, mdéj syn miat juz cztery
lata. W czerwcu 2020 r., po powrocie
ze szpitala, pierwszy raz sprébowatem

biegac. Nigdy wczesniej nie biegatem,
dlatego przyznam szczerze, ze na po-
czatku jeden kilometr okazat sie dla
mnie czym$ nieosiggalnym. Czas dla
mnie nie byt najwazniejszy, liczyto sie
tylko osiagniecie magicznych pieciu
kilometréw. Udato sie, cho¢ troche to
trwato. Pozostato tylko wysta¢ wynik
z potwierdzeniem biegu. Od 5. edycji

zmienito sie w moim zyciu wiele, bie-
gam do dnia dzisiejszego i jestem lzej-
szy o niemal 20 kilogramoéw! Przygoto-
wania do 6. edycji rozpoczety sie wraz
z zakoriczeniem poprzedniej. Chciatem
biegac¢ dalej i szybciej, i powoli udaje
mi sie ten cel osiggna¢. Rézne wyjaz-
dy nie spowodowaty, ze robitem sobie
przerwy w biegach. Staram sie biegac
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trzy razy w tygodniu przynajmniej po
pie¢ kilometrow, bez wzgledu na to,
gdzie jestem i jaka jest pogoda. W po-
rownaniu do poprzedniej edycji tego-
roczng zakonczytem z czasem duzo
lepszym, ale wiem, ze za rok czas be-
dzie jeszcze krétszy. Dokfadnie tak jak
w ubiegtym roku, tak i teraz, we wrze-
$niu rozpoczynam przygotowania do
7. Biegu po Oddech, ktory chciatbym
odby¢ w Zakopanem, jesli tylko zdro-
wie syna pozwoli. Dzieki Biegowi po
Oddech wraz ze mna na bieznie za-
czat chodzi¢ moj piecioletni syn chory
na mukowiscydoze, dla niego jest to
nie tylko $wietna zabawa, ale i pewna
forma fizjoterapii. Dziekujemy!

Marcin Kunert - tata Oskara

Pasje, doswiadczenia, refleksje

6. Bieg po Oddech

W Biegu po Oddech biore udziat od sa-
mego poczatku, czyli od szesciu lat.
W zesztym roku bratam udziat po raz
pierwszy w wirtualnej wersji. Polegata
ona na tym, aby przebiec pie¢ kilome-
tréw, gdziekolwiek sie chciato, ale trze-
ba byto przesta¢ swoj zarejestrowany
aplikacjg czas na strone biegu. W tym
roku rowniez zaplanowatam, ze jak za-
wsze pobiegne w Biegu po Oddech, ale
wiedziatam tez, ze 29 sierpnia nie be-
dzie mnie w Zakopanem. Na szczescie
takze w tym roku odbyta sie wirtualna
edycja Biegu po Oddech. Do tego wy-
darzenia przygotowywatam sie, odkad
mama kupita dla mnie, dla mojego ro-
dzenistwa oraz dziadka i babci pakiety
startowe. W swoim pakiecie znalaztam
wode, stodycze, koszulke sportowa
i numer startowy oraz rézne prezenty.
Naprawde moj pakiet byt wypasiony.
Gdyby mama nie schowata stodyczy,
to bym chyba wszystko od razu zja-
dia ©. Pakiet pakietem, ale trzeba byto

rozpocza¢ przygotowania po zimie. Na
poczatku zaczetam biegac¢ po naszych
lesnych drozkach. Biegatam réwniez
duzo po naszych goérach i pieknych do-
linkach, a takze pod reglami, na trenin-
gach. Caty czas uprawiatam jakis sport,
jak nie bieganie, to rolki w COS-ie, cza-
sem na hali w szkole mielismy rézne gry,
wiec caty czas praktycznie bytlam w ru-
chu. W wakacje, gdy miatam duzo cza-
su, razem z rodzing jezdzitam na prze-
rozne wycieczki po krainie kaszubskich
jezior. Wtedy robitam az po 50 kilome-
tréw dziennie na rowerze, by utrzymac
kondycje. Mysdle, ze latem chyba najwie-
cej sie ruszatam, bo pomimo jazdy na
rowerze ptywatam w Battyku, gratam
w noge, siatkdwke plazowa i we wszyst-
ko, co sie dato na polskich piaszczystych
plazach. Uprawiatam oczywiscie duzo
sportéw, ale sport nie wystarczy, by
by¢ najlepszym. Wiedziatam ze szkoty
i od rodzicéw, ze jak kazdy powinnam
zdrowo sie odzywiac, wiec podczas tre-

Fot. z archiwum autora

ningdw trzymatam sie tych kilku zasad.
Jadtam zaréwno duzo warzyw, owocow
i orzechow, jak i nabiat, np. ser zotty, kté-
ry uwielbiam, mleko i jogurt, bo nabiat
zawiera duzo biatka i wapnia, co ma
wptyw na zdrowe kosci i zeby. Pitam tez
duzo wody. Zdrowe jedzenie to bardzo
wazna rzecz w zyciu. Sport i zdrowie idg
razem w parze.

W wirtualnym biegu uczestniczyta
cafa nasza rodzina: ja, moja siostra, moj
brat, dziadek, babcia, tata i mama. Ra-
zem stawilismy czota tym pieciu kilome-
trom i znowu nam sie udato. W ten spo-
sob pomagamy chorym dzieciom. Na
koniec Wam sie pochwale, ze w mojej
szkole na tescie Coopera przebiegtam
az 2880 metrow i dostatam szostke
7 plusem! Moje treningi i w ogole sport
sg bardzo dobrym uzupetnieniem reha-
bilitacji.

A teraz wszystkich catuje i koncze,
bo ide sie inhalowac¢ ©.

Lena ©
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Pierwszy ,petny” Bieg po Oddech

To moj drugi Bieg po Oddech, ale pierw-
szy catkowicie przebiegniety ©, co
prawda nadal wirtualnie (termin i odle-
gfos¢ uniemozliwiajg start osobisty), ale
jednak. W zesztym roku po treningach
dystans pieciu kilometréw udato sie
Jprzebiec” (byt to troche trucht, troche
marsz), ale w tym roku sie zawzietam
i powiedziatam, ze albo przebiegne ca-
tos¢, albo. .. bede prébowac dalej :-P.
Powody mojego samozaparcia?
Stan zdrowia, na szczescie, pozwala na
treningi — jesli tak to mozna nazwac, choc
nadal nie czuje, by to stowo do mnie pa-
sowato. Czas, jesli sie chce, zawsze sie go
znajdzie, podobno nie ma ztej pogody
na trening — jest tylko staba motywacja
lub jej brak. Checi, poki co, s (i oby ich
nie brakfo). No i Swietne towarzystwo —
w koncu razem lepiej (i mobilizacja jest
zdecydowanie wieksza) ©.

Zatem skoro wszystko mam - to
musiato (cho¢ nie na pewno) sie udac
(ale grunt to pozytywne nastawienie).
Podejs¢ do zarejestrowania biegu byto
chyba ze trzy... Na poczatku nie udato
sie catkowicie przebiec... Trzeba byto
Uspokoi¢ oddech...
i gdy po-
matu tracitam nadzieje, ze sie uda, to za

troche przejsc...
pierwszy raz..., drugi raz...

trzecim razem datam rade! (Oczywiscie
za trzecim podejsciem zarejestrowania,
biegobw w miedzyczasie byto wiecej).
Wynik... hmm... niewazny :-P, nogi jak
z waty, ptuca w imadle (oddech na,me-
cie"by#), ale udato sie! Powiedziatam, ze
w tym roku sie postaram, i sie postara-
tam. Cudowne uczucie towarzyszyto mi
jeszcze przez kolejne dni. Dato ono mo-
tywacje i chec sprawdzenia sie winnych
biegach. Od czasu Biegu po Oddech po-

biegtam w jeszcze jednym wirtualnym

biegu — Onkobiegu (cel rownie szczyt-
ny). Sprébowatam takze po raz pierwszy
biegu ,na zywo" réwniez na dystansie
pieciu kilometréw — i po raz pierwszy
przebiegtam przez stowo,META"— moze
na podium nigdy nie stane (przeciez nie
zawsze chodzi o wygrang), ale przyjem-
ne uczucie pozostanie. Bakcyl ztapany
- na kolejne biegi charytatywne juz sie
zapisatam — oby zdrowie (i pogoda) do-
pisaty, by te plany zrealizowac.
Tymczasem... do kolejnego biegul!
Dziekuje za Waszg organizacje, wsparcie
i mobilizacje. 3mam kciuki za pozosta-
tych zawodnikéw z CF (i nie tylko).
Pozdrawiam!

Jolanta

Moj numer startowy w biegu wirtual-
nym to: 12.

0 mitosci z mukowiscydoza w tle

Szczesliwe zwigzki, oparte na mitosci
i zaufaniu, w ktorych obie osoby czer-
pig satysfakcje z przebywania ze soba,
to z pewnoscig marzenie wielu ludzi na
Swiecie. Nie wszyscy jednak maja szan-
se na ich realizacje. To przeciez nie lada
wyzwanie. Wielki sprawdzian z kom-
petencji spotecznych, utrzymywania
znajomosdi, flirtowania, trafnego rozpo-
znawania potrzeb drugiego cztowieka,
osiggania kompromiséw. A w przypad-
ku zwigzkéw, w ktérych jedna z oséb
choruje na mukowiscydoze, dochodzi
takze wszystko to, co zwiazane jest ze
wspolnym  doswiadczaniem choroby.
No i szczescie, jakim bez watpienia jest
spotkanie tej jednej osoby wsréd miliar-
dow ludzi na swiecie. Tej, ktéra przede

wszystkim zechce zrozumie¢, a potem
sprawi, ze poczujesz sie bezpiecznie.

Oddaje gtos parom, w ktérych jed-
na z 0séb choruje na mukowiscydoze.
Chciatabym, aby poprzez swoje historie
pokazali, ze gdy myslimy o takich zwiaz-
kach, nie powinniémy ogranicza¢ sie
jedynie do wyobrazenia przystowiowe]
kuli u nogi albo perspektywy miesiecy,
a nawet lat wyjetych z zyciorysu. Bo tak
wcale by¢ nie musi. | moi rozmowcy to
udowodnili.

Wiktoria i Jarek Dyduchowie, Pa-
trycja i Tomek Bajowie oraz Basia Kli-
kauer-Kula i Mateusz Kula opowiedzieli
mi o poczatkach znajomosci, w ktérych
w koricu musiato pas¢ zdanie: ,,Choru-
je na mukowiscydoze” O wyborach,

ktérych trzeba byto dokonac¢. O naj-
wiekszych trudnosciach i problemach
zwigzanych z choroba. O wspdlnym jej
doswiadczaniu. | wreszcie o mitosci, kté-
ra (nie tylko w bajkach) przezwycieza
wszystko.

Wiktoria i Jarek Dyduchowie

Wiktoria i Jarek poznali sie trzy lata
temu. Matzenstwem sg juz przeszto rok,
a ich slub odbyt sie 31 marca 2020 r.

Wiktoria: Po raz pierwszy o muko-
wiscydozie i cukrzycy powiedziatam
Jarkowi na jednym z pierwszych spo-
tkart i w duzym uogdlnieniu opisatam
wtedy, jak wyglada moje codzienne

zycie. Potem, z biegiem czasu i wraz
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z coraz wiekszym przeswiadczeniem,
7ze moge mu zaufa¢, rozmawialismy
o inhalacjach, rehabilitacji, o tym, ze
codziennie podfgczam sobie wysoko-
kaloryczne odzywki do gastrostomii, ze
odksztuszam duze ilosci wydzieliny. Na
kolejnych spotkaniach pokazatam mu
te gastrostomie, port naczyniowy, pom-
pe insulinowa, blizny po wktuciach. Nie
wstydzitam sie, to cze$¢ mnie.

Powiedziatam, Ze choroba jest
nieuleczalna, ze srednia dtugos¢ zycia
w Polsce wynosi 24 lata, w Wielkiej Bry-
tanii, gdzie mieszkam — 41 lat. Wiecej
informacji zdobyt sam z sieci czy strony
PTWM-u.

Ja sie w zaden sposéb do tych roz-
mow nie przygotowywatam, wszystko
wychodzito  zupetnie  spontanicznie,
a pomagat w tym fakt, ze nie wstydze
sie o chorobie mowic. Pytan ze strony
Jarka byto sporo, ale od poczatku dato
sie wyczuc¢ petng akceptacje i to, ze te
pytania sg troche z troski, a troche ze
zdrowej ciekawosci, i to byto zupetnie
normalne. Zresztg to chyba oczywiste,
7e chciat wiedzie¢, w jakim wieku zdia-
gnozowano u mnie mukowiscydoze
i czy przyjmuje jakies$ leki, tym bardziej
ze juz wtedy na powaznie zaczynalismy
myslec o sobie i naszejrelacji. Na poczat-
kowym etapie znajomosci rozmawiali-
smy o tym wszystkim bardzo ogdlnie,
potem na wierzch wychodzity szczego-
ty, z ktérymi musiat, ale przede wszyst-
kim chciat sie mierzy¢. Bo te szczegdty
w przypadku naszej choroby sg czasem
bardzo istotne, jak na przyktad wyglad
wydzieliny czy rodzaj kaszlu.

Czy przez swoja niepetnospraw-
no$¢ czuje sie mniej wartosciowym
partnerem? Absolutnie niel Jestem
przekonana, ze choroba nie ma w tej
kwestii nic do rzeczy. Czuje sie Zle je-
dynie z tym, ze nie moge w petni po-
moc mezowi finansowo; bowiem po
kazdej prébie podjecia jakiejkolwiek
pracy zawodowej moj stan zdrowia
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ulegat pogorszeniu, a ja sama czesciej
chorowatam.

Mysle, Zze warto podkredli¢, ze
z matymi oczywistymi wyjatkami, jak
chociazby dZwiganie ciezkich zakupdw,
nie mam taryfy ulgowej w codziennych
obowigzkach. Dzielimy sie nimi po po-
towie. Jarek stara sie traktowac mnie jak
zdrowg osobe i nie jest tak, ze ewident-
nie mi matkuje czy uzala sie nade mna.
Jasne, ze nie raz zapyta, czy zazytam
leki, czy zrobitam juz inhalacje, przy-
pomni o drenazu. Ale Zeby traktowac
mnie jako$ bardzo nadzwyczajnie przez
chorobe, to nie. | to mi jak najbardziej
odpowiada. Poza tym Jarek motywuje
mnie do wysitku, do ruchu, do uprawia-
nia sportu, wycigga na dtugie spacery.
To z pewnoscig owocuje, bo potrafie
przejs¢ nawet 35 km. On doskonale
zdaje sobie sprawe z tego, jak wazna
w przypadku mukowiscydozy jest ak-
tywnos$¢ fizyczna i systematycznosc
w rehabilitacji. On zresztg ciggle o tej
mukowiscydozie czyta, dowiaduje sie,
interesuje tematem. Jestesmy w tym
razem, ale tak jak wspomniatam, nie ma
tutaj jakiej$ przesady w trosce, w nad-
skakiwaniu mi. | tak jest dobrze.

Jarek: Gdy Wika powiedziata, ze cho-
ruje na mukowiscydoze, to z czystej
ciekawosci zaczatem sam zgtebiac¢ te-
mat, bo nigdy wczesniej o tej chorobie
nie styszatem. Duzo p&zniej okazato sie
jednak, ze informacje z sieci to tak na-
prawde tylko suche fakty, ze prawdziwe
zycie z tg chorobg jest zupetnie inne,
mniej oczywiste. Dopiero wiecej czasu
spedzanego wspdlnie, a potem nasz
zwigzek pokazaty mi, czym jest muko-
wiscydoza.

Ja nigdy nie miatem takich mysli,
takich przemyslen, Zze absolutnie nie
zwigze sie z osobg przewlekle chorg
czy niepetnosprawng i zawsze bytem
otwarty rowniez na taka relacje. Choro-
ba nie definiuje cztowieka i nie powin-

Wiktoria i Jarek Dyduchowie (fot. 1-3 za-
mieszczone za zgoda na wykorzystanie
wizerunku)

no sie patrze¢ na ludzi przez pryzmat
niepetnosprawnosci, cho¢ zdaje sobie
sprawe, ze nie jest to fatwe. Ta akcep-
tacja choroby nie oznacza jednak, ze
z zyciem z 0sobg przewlekle chorg nie
wigza sie zadne trudnosci, bo wigza.
Dla mnie najtrudniejsze jest patrze¢,
jak osoba, ktdrg sie kocha, musi znosic¢
tyle cierpienia. No i nie wiem, jak sobie
7 t3 trudnoscig poradzi¢. Pewnie tak do
konca sie nie da. Chyba trzeba to w ja-
kims sensie zaakceptowad, te niemoc
cztowieka. Staram sie wspiera¢ Wiktorie
najbardziej jak potrafie i czasem sobie
tak mysle, ze najchetniej wzigtbym choc
cze$¢ jej codziennych zmagan na siebie.
| wiem, Ze nie jestem w tym mysleniu
odosobniony.

Wiktoria

o swojej chorobie, jeszcze zanim za-

duzo opowiadata mi

czelismy powaznie mysle¢ o wspodlnej
przysztosci. Jednych mogtoby to na do-
bre wystraszy¢, innych bardziej oswoic
z mukowiscydoza. Ja jednak naleze do
tych drugich i poza tym jestem zdania,
ze cztowiek zakochany niczego sie nie
boi. Wika nie raz wspominata, ze moze
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mie¢ ciezsze okresy, ze moze by¢ tak,
ze nie bedzie w stanie normalnie funk-
cjonowac, ze by¢ moze bedzie trzeba
pomagac jej w codziennych czynno-
$ciach. A ja to zaakceptowatem i wiem,
ze moze byc¢ réznie.

Patrycja i Tomek Bajowie

Patrycja i Tomek znajg sie od szesciu lat,
matzenstwem sg od roku, poznali sie na
urodzinach wspdlnej znajomej. Patrycja
ma 24 lata, a Tomek 26.

Patrycja: Tomek dowiedziat sie 0 mojej
chorobie tydzien po tym, jak sie pozna-
lismy, i byt wiasciwie pierwsza osoba,
ktorej tak szybko o sobie opowiedzia-
tam. To byto w grudniu, po dtugim
spacerze poszlismy do niego na ciepta
herbate i nie planujac niczego wcze-
$niej, powiedziatam o mukowiscydozie,
inhalacjach, drenazach, lekach, dusz-
nosciach i rehabilitacji. Wspomniatam
o Sredniej dtugosci zycia, tlenoterapii
i perspektywie transplantacji. Postawi-
tam wszystko na jedna karte. Zreszta
ja naprawde chciatam, zeby wiedziat.
Tak sobie teraz mysle, ze przedstawitam
mu mukowiscydoze w najczarniejszych
barwach. | nie zdziwitam sie, kiedy nie
wiedziat, co powiedzie¢. On o muko-
wiscydozie nigdy wczes$niej nie styszat.
Pamietam, ze na koncu rzucitam, zeby
sobie poczytat o muko i obejrzat filmiki
w sieci. DalisSmy sobie tydzier na prze-
myslenie tego wszystkiego, na to, zeby
TO ON przemyslat, czy chce sie ze mng
zwigzac, czy nie. Doskonale wiedziatam,
7e 1o nie jest tatwa decyzja, i nie chcia-
tam, zeby podejmowat jg pochopnie.
Nie czekatam dtugo, bo juz nastepne-
go dnia ustyszatam od niego, ze jestem
wspaniatg dziewczyng, a choroba - zad-
na przeszkoda.

Kiedys, zanim poznatam Tomka,
myslatam o sobie jako niepetnowarto-
sciowej partnerce. Czutam, ze przez mu-
kowiscydoze nie bede mogfa w petni

Patrycja i Tomek Bajowie

zaangazowac sie w zwiazek, ze muko-
wiscydoza stawia mi granice. | dopiero
Tomek nauczyt mnie pewnosci siebie.
Tego, ze przez moje gorsze dni JA wca-
le nie jestem gorsza i ze te gorsze dni
w zadnym wypadku nie przekfadajg
sie na to, jakim jestem cztowiekiem. Ze
choroba mnie nie okresla.

Czy w naszym matzenstwie jestem
faworyzowana? | tak, i nie. Sg dni, kiedy
mam totalnego lenia i Tomek goni mnie
do obowigzkow domowych, i s3 takie,
kiedy czuje sie Zle i wtedy to on zajmuje
sie domem. Wydaje mi sie, ze coraz bar-
dziej sie docieramy, ze uczymy dostoso-
wywac sie do sytuacji i wymieniac tymi
obowigzkami wtedy, kiedy trzeba. Nie
sg one podzielone, bo mukowiscydoza
nie zawsze pozwala mi na przyktad na
ugotowanie obiadu i wtedy te obowigz-
ki przejmuje Tomek. Nikt z nas nie czuje
sie jednak wykorzystywany ani nieréw-
no traktowany. Sami to ustalilismy i bar-
dzo dobrze to funkcjonuje.

Odpowiada mi to, jak na co dzien
wyglada nasza relacja i w jakim zmierza
kierunku. Tak jak w przypadku obowiaz-
kow domowych, to my sami nadalismy
jej rytm. Wydaje mi sie zreszta, ze ta hy-
brydycznos¢ w funkcjonowaniu w mat-
zenstwie — szczegodlnie w przypadku,
gdzie jeden z partnerow choruje prze-

Jacy jesteSmy?

wlekle - jest bardzo wazna, bo daje po-
czucie komfortu psychicznego, odcigza
fizycznie i sprawia, ze zwyczajnie sie nie
nudzimy, codziennie zajmujac sie tym
samym.

Najbardziej w mojej chorobie
denerwujg mnie zaostrzenia, ktérych
ostatnio jest znacznie wiecej. Jestem
typowg Zosig Samosig i to, ze czasem
nie jestem w stanie poscieli¢ tézka,
ogromnie mnie irytuje. Z trudem przy-
chodzi mi wtedy dac¢ sobie pomac. Jest
to dla mnie niefatwe w zwigzku, ale tak
jak wspomniatam wczesniej — ustepuje,
bo wiem, ze zrobi to za mnie Tomek,
tak przeciez ustalilismy. By¢ moze za-
brzmi to banalnie, ale naprawde czuje,
ze wszystkie inne trudnosci jestesmy
w stanie pokona¢, bo mamy w sobie
ogromne wsparcie. To jest cudowne
i bardzo pocieszajace, szczegdlnie wte-
dy, gdy przychodzi czas pdjscia na prze-
leczenie do szpitala czy okres kolejnej
infekcji.

Czy zawiodfam sie kiedys na relacji,
w ktorej bytam? Na osobie, na ktorej mi
zalezato? Tak. | bardzo to przezywatam,
bo to byta wtedy wielka mitos¢. Tak mi
sie wydawato, ze z tych prawdziwych.
Opfakiwatam jg miesigcami. Bylismy ze
soba siedem miesiecy, i chociaz on po-
czatkowo starat sie poradzic¢ sobie z catg
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ta sytuacja, to po czasie stwierdzit, ze
nie da rady, i mnie zostawit. Dzi$ jestem
pewna, ze dobrze sie stato. Troche go
poznatam i wiem, ze gdybysmy byli ze
sobga diuzej, to odszedtby ode mnie przy
pierwszym powaznym zaostrzeniu.

Ta sytuacja wéwczas uderzyta jed-
nak mocno w poczucie mojej wartosci,
a to chyba najgorsze, co pozostato po
niej na jakis czas.

Wydaje mi sie, ze wszelkie niepo-
rozumienia, problemy czy trudnosci
w relacjach z osobami chorymi prze-
wlekle biorg sie z niezrozumienia, czym
tak naprawde jest mukowiscydoza. Po-
czatkowe wyobrazenie o chorobie jest
Z pewnoscia zupetnie inne od rzeczywi-
stosci. Wygladamy na zdrowe osoby, ale
chorujemy w $rodku, dlatego by¢ moze
osoby, z ktérymi sie wigzemy, dopiero
po jakims czasie uswiadamiaja sobie
powage sytuacji i dociera do nich, ze
nie dadza rady temu sprostac. A to ro-
dzi bél i rozczarowanie relacja, ktéra po-
czatkowo wydawata sie by¢ prawdziwa
i wieczna.

Budowanie prawdziwej relacji, jak
zresztg w ,normalnym” zwigzku, wy-
maga czasu i cierpliwosci. | w naszym
przypadku chyba tez checi zdrowej
osoby do tego, zeby w jakim$ sensie sie
poswiecic.

Nasz zwiazek jest taki, o jakim za-
wsze marzytam. Przede wszystkim pe-
ten zrozumienia, co dziata w obie stro-
ny. Oboje wktadamy w niego energie,
uczymy sie cierpliwosci. Tworzymy dru-
zyne, w ktorej kazdy z nas chce dobra
drugiego. Panuje w niej zdrowa réw-
nowaga, Co znaczy, ze zarobwno ja, jak
i Tomek rozwijamy sie w swoich dzie-
dzinach, realizujemy wiasne ambicje
i spetniamy marzenia. Nie ograniczamy
siebie nawzajem. | to jest piekne.

Tomek: Patrycja, po raz pierwszy mo-
wigc mi o swojej chorobie, dostownie
zarzucita mnie informacjami na temat
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mukowiscydozy, ale szczegdlnie jed-
na utkwitfa mi gtowie. Ta, ze choroba
znacznie skraca dtugos¢ zycia, a ona
nie wie, czy zostato jej kilka miesiecy,
czy pare lat. Ale nawet jedli to zabrzmi
mato oryginalnie, to musze powiedzie¢,
Ze ja naprawde uwazatem, ze choroba
i szczescie nie muszg sie wykluczac. Po-
wiedziatem Patrycji, ze chce z nig by¢
mimo wszystko, bez wzgledu na to, co
bedzie.

Nigdy wczesniej nie styszatem
o mukowiscydozie i wszystkiego do-
wiadywatem sie od niej. Poczatkowo
wiedziatem tylko tyle, ze jej stan jest
ciezki, a dopiero pdzniej, z miesigca na
miesigc zaczynatem rozumie¢, z czym
tak naprawde Patrycja sie zmaga. No
i zaczatem pomagac jej w rehabilitacji,
uczytem sie lekéw, staratem sie pamie-
ta¢ o tym, zeby nie biec podczas spa-
ceréw. Patrycja chciata pokaza¢ mi, ze
z mukowiscydoza mozna w miare nor-
malnie zy¢, a ja za wszelkg cene chcia-
tem jej udowodni¢, ze razem damy so-
bie rade, ze wszystkiego sie naucze.

Ja tak naprawde nigdy nie zastana-
wiatem sie nad zwigzkami z osobg nie-
petnosprawng, nad tym, jak by to byto,
gdybym takg osobe poznat, bo nigdy
nie selekcjonowatem ludzi na zdrowych
i chorych. Uwazam, ze kazdy z nas jest
inny i na swoj sposob wyjatkowy. | tyle.

A co jest dla mnie najtrudniejsze
w zwiazku z Patrycja? Chyba ten brak
mozliwosci zaplanowania czegokolwiek
na dtuzsza mete. Te perspektywy, ktére
Czasem nie napawajg optymizmem. Ja-
sne, ze ogromnie ciesze sie z naszej te-
razniejszosci, z tego, co mamy, i bardzo
to doceniam. Jednak to, czego oboje
pragniemy, jak chociazby gromadka
dzieci, poki co jest trudnym tematem.

W naszym matzenstwie jestesmy
dla siebie przede wszystkim partnera-
mi. Pomagamy sobie nawzajem. Patry-
Cja nigdy nie chciafa by¢ dla mnie ob-
cigzeniem, a ja nigdy nie pozwalatem jej

mysle¢ w ten sposéb. Partnerzy zawsze
jada na jednym wozku, siedzg w tym ra-
zem i nie ma opdji, zebysmy wspdlnie
nie podejmowali waznych decyzji czy
nie rozwiagzywali problemdw. Partne-
rzy sie wspierajg, murem za sobg stoja.
Czasem sie w czyms nie zgadzaja i to
tez jest dobre, bo sktania do dyskusji, do
rozmowy, kreuje konwersacje, w ktorej
nie raz poruszane sg powazne sprawy.

Kiedy zaczynatem spotykac sie
z Patrycja, to najbardziej batem sie
tego, ze nigdy nie dojdzie do tego, ze
stworzymy wspolng rodzine, ze utkwi-
my w relacji chfopak-dziewczyna. Ale
udato nam sie wzig¢ Slub i zamieszkac
razem. Niedawno pojawita sie perspek-
tywa lekow przyczynowych, ktére byc
moze pozwola spetni¢ nasze marzenie
o dzieciach. M¢j przystowiowy niepo-
prawny optymizm chyba nie jest do
konca tak bardzo niepoprawny, bo jed-
nak ciagle gdzie$ za rogiem btyska dla
nas to $wiatetko nadziei. Doszlismy juz
razem naprawde bardzo daleko i idzie-
my dalej, wypatrujgc nowego.

Basia Klikauer-Kula i Mateusz
Kula

Basia i Mateusz znaja sie od 2016 ., slub
wzieli rok temu. Oboje maja po 27 lat.

Basia: O mukowiscydozie powiedzia-
tam Mateuszowi na naprawde wcze-
snym etapie naszej znajomosci, bo juz
na trzecim spotkaniu. Po prostu czutam,
7e to jest ten odpowiedni moment, i nie
chciatam czeka¢ na inng okazje. Ale to
byty wtedy raczej ogolnikowe informa-
Cje, bardzo powszechne. Pamietam, ze
powiedziatam, Ze jest to choroba ukfa-
du oddechowego, a w moim przypad-
ku takze pokarmowego. Dopiero poz-
niej, z biegiem czasu, méwitam wiecej.
Nie przygotowywatam sie do tego
jako$ specjalnie, bo tak naprawde nie
spodziewatam sie, ze akurat na tamtym
spotkaniu ten temat ,wyjdzie” Ale to
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Basia i Mateusz Kula

dobrze, bo moze przez to whasnie nasza
rozmowa przebiegata bardzo natural-
nie, a ja ze zdrowym rozsadkiem i na lu-
zie podesztam do sprawy. Watpliwosci
i obawy przyszty dopiero po spotkaniu,
kiedy uswiadomitam sobie, ze przeciez
Mateusz wcale nie musiat odebrac tej
rozmowy tak dobrze, jak ja. Ze pewnie
zastanawia sie, czy chce kontynuowac
ze mng te znajomos¢, czy moze wrecz
odwrotnie, zechce sie odcig¢? Dopiero
wtedy wiasnie uderzyto to wszystko we
mnie z wielkg moca. A ja naprawde nie
chciatam, zeby sie odcinat.

Okazato sie potem, ze Mateusz
sam duzo czytat o mukowiscydozie. Byt
takim troche samoukiem, jesli chodzi
o zdobywanie podstawowych informa-
cji na temat choroby. Na pdZniejszych
spotkaniach nie zasypywat mnie pyta-
niami, ale raczej zaciekawiat kolejnymi
informacjami, ktére sam wynalazti ktore
pdZniej konfrontowalismy z rzeczywi-
stoscia.

Czy czuje, ze Mateusz mi zbytnio
,matkuje”? Zdecydowanie nie. Jasne, ze
sg sytuacje, kiedy nie moge czegos zro-
bi¢, cho¢ bardzo bym chciafa, i wtedy to
Mateusz mnie wyrecza, ale w zadnym
wypadku nie jest to przesadne matko-
wanie. To zwykta troska i che¢ pomocy.
Zreszta wydaje mi sie, ze kto jak kto, ale
to predzej ja matkuje jemu ©.

W naszym matzenstwie jestem
traktowana tak, jak tego chce — nor-
malnie. Ale nie unikamy tematu muko-
wiscydozy, nie robimy z niej tabu i nie
zyjemy, jakby choroby nie byto. Bo dla
mnie choroba jest jedna z wazniejszych
spraw w naszej relacji. Nie da sie zyc
obok nigj, wiec trzeba zy¢ z nig, najle-
piej jak tylko sie da, jednoczesnie nie
pozwalajac, aby catkowicie zawtadneta
naszym zyciem.

Najtrudniejsza dla mnie jest nie-
moc. Szczegdlnie wtedy, kiedy napraw-
de chce cos zrobi¢ dla nas obojga, ale
zwyczajnie nie mam sit. Trudne jest tez
przyjecie do wiadomosci, ze nie moge
podja¢ takiej pracy zawodowej, jaka
bym chciata. Trudne jest to, ze czasem
zostaje sama z podejmowaniem niekto-
rych decyzji, na przykfad tych dotycza-
cych mojego zdrowia, bo druga osoba
nigdy tak do korica nie zrozumie tego,
co jest dla mnie najlepsze.

Jedli miatabym wskazac¢ trzy po-
wody, dla ktorych wedtug mnie osoby
zdrowe czesto nie chcg wchodzi¢ w po-
wazne relacje z chorymi na mukowiscy-
doze, to wskazatabym przede wszyst-
kim na wygode — zdrowi nierzadko nie
chcg d?wiga¢ dodatkowego ,ciezary’,
martwic sie o druga osobe, opiekowac
nia. Po drugie — decyduje tez o tym per-
spektywa wczesnej utraty partnera. | po
trzecie — prawdopodobieristwo, Ze ta-
kie zwiazki nigdy nie bedg mogty miec
potomstwa.

Mateusz: Z tych poczatkowych strzep-

kow informadji na temat mukowiscydo-

Jacy jesteSmy?

zy i zycia z choroba, jakie dostawatem
od Basi, wyklarowat mi sie obraz bardzo
silnej i odwaznej kobiety. Pomyslatem
sobie wowczas, ze to pewnie wszystkie
te ciezkie lata uksztattowaty jej osobo-
wos¢ w taki sposéb, ze byta taka doj-
rzata emocjonalnie i silna charakterem.
Ona naprawde rozumiata wartos¢ zycia.
| to mnie w niej uwiodfo. Byta zupetnie
inna od dziewczyn, ktére znatem. | wy-
znawata zupetnie inny system wartosci.
Ciekawita mnie. | coraz bardziej intere-
sowat mnie jej sposdb widzenia $wiata.

Wiedziatem wczesniej, ze istnieje
taka choroba jak mukowiscydoza, co$
tam o niej styszatem, ale dopiero gdy
poznatem Basie, zaczatem sam o nigj
czytac. O tych wszystkich powaznych
objawach, o degradacji organizmu,
osfabionej odpornosci, wysokich staty-
stykach umieralnosci w mtodym wieku.
Ale patrzac wtedy na Basie, kompletnie
W niej tego wszystkiego nie widziatem.
Ona byfa petna energii, usmiechnieta,
zabawna. Nie rejestrowatem woéwczas
jej kaszlu, czestszego zmeczenia i na-
wet jedli bym chciat, to nie mogtbym
patrze¢ na nig przez pryzmat choroby.
Po prostu. Dopiero pdzniej, z biegiem
Czasu i wraz z naszg coraz bardziej zaze-
biajaca sie relacjg, zaczatem dostrzegac
objawy mukowiscydozy. Na pierwszy
rzut oka niemal niezauwazalne.

Czy sie batem? Jasne, najbardziej
tego, ze w niektorych sytuacjach nie bede
wiedziat, jak Basi pomac, jak odpowiednio
zareagowac. To wszystko byto dla mnie
czym$ nowym, wczesniej nieznanym.
Nie moge sobie teraz przypomnie¢, ja-
kie dokfadnie, ale byty takie momenty,
w ktorych dziatatem zupetnie intuicyjnie,
w ktorych przez stres logika zawodzita, a ja
bytem kompletnie zdezorientowany.

Najtrudniejsza dla mnie jest bez-
radnos¢, Swiadomos¢, Zze jako maz nie
moge za wiele zrobi¢, zeby jej pomoc
w cierpieniu. Mukowiscydoza niszczy
osobe, ktérg kocham, a ja nie moge

24

MUKOWISCYDOZA 62/2021



Jacy jesteSmy?

nic zrobic! To okropne uczucie. | mimo
ze Basia na chorg nie wyglada, to tylko
my wiemy, ile ona przechodzi. Trudno-
$cig sg takze rozigki na czas pobytow
w szpitalach. Telefony i Internet poma-
gaja, ale to nie to samo i najzwyczajniej
w $wiecie tesknimy. Tym bardziej ze
wiem, ze Basia jest na leczeniu dozyl-
nym, a nie na wakacjach.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Kiedy jest taka mozliwos¢, to za-
wsze staram sie jezdzi¢ z zong na wizyty
do specjalistow, bo podréz w pojedyn-
ke, szczegolnie do oddalonych placo-
wek, jest juz dla niej meczaca. Mieszka-
my ponad 200 km od poradni leczenia
mukowiscydozy, dlatego na jedng wi-
zyte trzeba poswieci¢ caty dzien. A to
wyczerpujace nawet dla zdrowej osoby.

Interweniuje, gdy Basi nie chce
sie robi¢ inhalacji, gdy opuszcza dre-
naze, ale to zwyczajna troska. Nie
skacze nad nig, nie przesadzam z mat-
kowaniem. Mamy swoje obowigzki
i prace zawodowg. Pomagamy sobie,
ale nic na wyrost.

Marzena Piejko-Synos

Koncert charytatywny dla Niny Kulawik
- /4016 Kamertona”

Kiedy w sierpniu tego roku zadzwonit
do mnie Tomek Ligocki, zaczynajac od
krétkiego pytania: ,Robimy ponownie
koncert dla Ninki?’, to juz wiedziatam, ze
wyjdzie z tego wielka rzecz. Podobnie
jak dwa lata temu, Tomek wyszedt do
nas z ta cudowng inicjatywa, chcac przy
okazji swoich urodzin zorganizowac
zbiodrke srodkéw na leczenie Niny. Jak
wiele 0sdb z naszego otoczenia, Tomek
rowniez wie, jak wysokie koszty leczenia
ponosimy, aby zapewnic Ninie niezbed-
ne leki, jak wiele kosztuje to czasu, ner-
WOW | wyrzeczen.

Pomystodawca i inicjator catego
wydarzenia — Tomek - obudzit w nas
duze poktady entuzjazmu i bylismy
przekonani, ze przy takim nastawieniu
koncert z pewnoscig zakoriczy sie suk-
cesem. Prywatnie to bliski cztowiek o ar-
tystycznej duszy, ktoremu lezy na sercu
dobro Niny.

Pierwsze przygotowania do orga-
nizacji koncertu ruszyty dosy¢ spokoj-
nie, ale byt to tylko wstep do tego, co
miato wydarzy¢ sie w kolejnych tygo-
dniach. W tamtym czasie Tomek miat
juz pomyst na to, ktére zespoty zaprosic
do udziatu, miat wizje repertuaru, a nam
przyszto zabra¢ sie do przygotowan.

W pierwszym kroku nalezato reakty-
wowac cudowng ekipe #LigockiTeam,
ktéra byfa zaangazowana w organizacje
podobnego koncertu sprzed dwoch lat.
Oczywiscie, jak byto do przewidzenia,
nie trzeba byto nikogo namawia¢. Kaz-
dy zapytany deklarowat z entuzjazmem
chec¢ swojego uczestnictwa.
Oczywiscie, aby mogt odbyc¢ sie
koncert charytatywny wraz z publiczng
zbidrkg $rodkéw na leczenie Niny, to
niezbedne byto wsparcie organizadji,
ktérej Nina jest podopieczna. Po zgto-
szeniu zbiorki publicznej do Minister-
stwa Spraw Wewnetrznych i Admini-
stracji machina wydarzen ruszyta petng
para. Kazdy z zaangazowanych dostat
swojg pule zadan i od kazdego z nas
zalezato  powodzenie planowanego
wydarzenia. Aby zorganizowac koncert
charytatywny, potrzebowalismy spon-
soréw i partnerow, ktorzy wsparliby
cate wydarzenie. Udato nam sie uzyskac
wsparcie od réznych podmiotéw i dzie-
ki temu moglismy byc spokojni o takie
kwestie, jak miedzy innymi lokal, pro-
mocja koncertu, nagtosnienie, catering,
wsparcie wolontariuszy czy obstuga
zdjeciowa i nagraniowa. Jednoczesnie
w ramach dziatan promujacych wyda-

rzenie trwaty przygotowania graficznej
odstony koncerty, jak np. plakat czy
inne grafiki.

Aby zbidrka srodkéw na leczenie
Niny zakonczyta sie sukcesem, niemal
kazdy z zaangazowanych w organiza-
cje koncertu rozpoczat poszukiwania
o0sob chetnych do podarowania fan-
tow, ktdére moglibysmy licytowad za-
rowno przed koncertem, jak i w trakcie
jego trwania.

Duzy wptyw na sukces wydarzenia
miafo zatozenie wirtualnej zbiodrki w ser-
wisie do prowadzenia internetowych
zbidrek pienieznych. W ten sposéb
zbidrka srodkéw rozpoczeta sie jeszcze
przed koncertem.
0s0b,

Liczba ktére przekazaty

przedmioty na licytacje, byta bardzo
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duza. Udato nam sie zebra¢ wiele cie-
kawych fantow, co do ktérych bylismy
pewni, ze beda cieszyty sie zaintereso-
waniem podczas licytadji.

Gdy trwaty te wszystkie organiza-
cyjne przygotowania, w innym migjscu
osiem zespotéw i wykonawcoéw wraz
z Tomkiem ,Kamertonem” Ligockim
przygotowywato repertuar muzyczny,
ktérym chciato zapewni¢ nam podczas
koncertu niezwykte wrazenia muzycz-
ne i doskonatg atmosfere.

Wreszcie nadszedt ten wazny
dzien 16 pazdziernika 2021 r. Jeszcze
przed wydarzeniem, wraz z liczng gru-
pa przyjaciot, ktorzy specjalnie dla Niny
przyjechali nawet z odlegtych miast,
wiedzielismy, ze przy tak ogromnym
wsparciu tylu niezwyktych ludzi koncert
musi zakonczy¢ sie sukcesem.

Po krotkim przywitaniu ze sceny
wszystkich zebranych przez samego
Tomka ,Kamertona” Ligockiego, gtos
zabrata kolejna wazna w zyciu Niny
osoba, ktéra zgodzita sie poprowadzi¢
cate wydarzenie. Cudowna kobieta,
a prywatnie chrzestna i bardzo bliska
osoba dla Niny, jak i dla nas wszystkich,
bez ktorej cate wydarzenie nie odnio-
stoby takiego sukcesu.

Od chwili gdy wybrzmiaty pierw-
sze nuty, kazdy kolejny wykonawca
porywat zebranych ludzi innym brzmie-

niem i repertuarem. Tego wieczoru mie-

lismy przyjemnos¢ postuchac takich

zespotdw i wykonawcow, jak:

®  Zespdt ADSU z refleksyjnymi teksta-
mi utwordw, ktéry tego wieczoru
wystapit w jednoosobowym skta-
dzie, przy goscinnym udziale Tomka
,Kamertona”Ligockiego,

® Zespot #powiedzieCisie z trafiaja-
cymi w samo serce stowami utwo-
row, z udziatem Tomka ,Kamertona”
Ligockiego,

® Andrzej Tutkowski z zespotem, ktory
muzyka i gitarami pasjonuje sie od
zawsze, oraz goscinnie ,Kamerton,

® GregorKa z zespotem, jak o sobie
mowi nawracajacy sie grzesznik,
oraz goscinnie ,Kamerton’,

® Vevantis (Bard Band CKM), czyli rézne
muzyczne swiaty potaczone wspol-
ng pasja z,Kamertonem”w skfadzie,

®  Wiodek Mazon i Przyjaciele, laureat
konkursow piosenki poetyckiej, kto-
ry dla Niny zaspiewat z dobroci juz
po raz drugi, podobnie jak dwa lata
temu, oraz,Kamerton"goscinnie,

® Zespot Ezer Kenegdo wpisujacy sie
w nurt ,uwielbieniowy’, gdyz pomyst
na jego powotanie powstat dwa lata
temu podczas poprzedniego kon-
certu charytatywnego, oraz goscin-
nie Tomek,Kamerton” Ligocki.

Kazdy z zespotéw po wystepie
otrzymywat osobiste podziekowania od
Niny wraz z pamigtkowym obrazkiem,

o, jak mamy nadzieje, pozostanie w ich

pamieci na dtuzej. W ten sposob chcie-
lismy wyrazi¢ naszg wdziecznos¢ dla
wszystkich wykonawcow, ktdrzy nie tyl-
ko zapewnili nam doskonate wrazenia
artystyczne, ale przede wszystkim przy-
szli tam po to, by wesprze¢ Nine i po-
moc w zebraniu srodkow na leczenie.

Gdy kolejni wykonawcy zmieniali
sie na scenie, prowadzone byty w tym
czasie licytacje charytatywne przekaza-
nych nam fantéw. Mielismy do zaofero-
wania wiele cudownych przedmiotéw,
byty obrazy, rekodziefa, ptyty, vouchery,
bizuteria, perfumy, rysunki akwarelowe
i wiele innych. Dzieki wszystkim hoj-
nym darczyficom oraz rownie hojnym
osobom, ktore licytowaty, niemal kaz-
dy z przedmiotow zostat wylicytowa-
ny w czasie trwania catego koncerty,
a srodki trafiaty do puszek wolontariu-
szy. Widzielismy, jak wiele radosci daje
ludziom mozliwos¢ wsparcia leczenia
Niny — ktora, bylismy o tym przekonani
— skradfa ich serca swojg osobowoscia.
Nina byfa z nami obecna podczas kon-
certu przez caty czas i cieszyto ja ogrom-
nie cate wydarzenie oraz to, ze tak wiele
0s6b przyszto specjalnie dla niej. Pod-
czas koncertu Nina osobiscie zachecata
do licytacjii bita gorace brawa kazdemu
licytujgcemui.

Oczywiscie podczas koncertu nie
mogto zabraknac¢ tortu urodzinowe-
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go, ktérym, mam nadzieje, sprawilismy
Tomkowi nie tylko niespodzianke, ale
przede wszystkim radosc.

W przerwach miedzy wystepami
kolejnych zespotéw podzielilismy sie
z zebranymi gos¢mi kilkoma faktami
z zycia Niny i jej zmaganiami z choro-
ba. Naszym celem byto rowniez przy-
blizenie tego, z czym boryka sie osoba
chorujaca na mukowiscydoze i jej bli-
scy. Zebrane osoby mogty ustysze¢, jak
wiele czasu zajmuje Ninie codziennie
rehabilitacja. Ustyszeli od samej Niny,
jak ciezko jest wytrzymac tak dtugie
inhalacje i meczacy drenaz. Zajmuje to
az pie¢ godzin kazdego dnia. Goscie
zebrani podczas koncertu dowiedzieli
sie tez, ze Nina potyka rocznie nawet
7000 tabletek. To wiecej niz wiekszos¢
dorostych przez cate zycie. Padty réow-
niez smutne statystyki mowiace o tym,
ze srednia dtugos¢ zycia chorych na
mukowiscydoze w Polsce nie przekra-
cza 30 lat. Podzielilismy sie z zebranymi
informacjami na temat nowych lekdw,
ktore teraz dostepne s3 wytgcznie za
granica. Koszty sprowadzenia leku
do Polski nie sg obecnie mozliwe do
udzwigniecia dla kogokolwiek. Kwoty
tak zawrotne jak niemal 1,2 miliona zto-
tych rocznie za leki brane do konca zy-
Cia zrobity duze wrazenie na zebranych
osobach. To problemy, z ktorymi bory-
kaja sie dzisiaj w Polsce setki rodzin.

O tym, jak wiele oséb chciato
wesprzec zbidrke srodkéw na leczenie
Niny, $wiadczyty wysokie kwoty licy-
tacji i zapetniajace sie puszki wolonta-
riuszy. Wielu z zebranych nie wiedziato
do czasu koncertu o mukowiscydozie
niemal nic. Obecno$¢ Niny i opowiesci
o trudach dnia codziennego pozwolity
zebranym dostrzec niewielki fragment
tego, jak ciezko zyje sie z mukowiscy-
dozg oraz jak wiele trudu kosztuje to,
by Nina mogfa funkcjonowa¢ choc
odrobine normalnie. Chcemy zapew-
ni¢ Ninie na tyle normalny rozwoj i to-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

warzystwo réwiesnikéw, na ile pozwoli
choroba. Nina chodzi do przedszkola,
ale ze wzgledu na czeste infekcje i za-
ostrzenia choroby coraz czesciej zdarza
sie, ze opuszcza kolejne dni w przed-
szkolu. Jak wiekszos¢ dzieci, Nina bar-
dzo potrzebuje towarzystwa rowiesni-
kéw i mozliwosci wspdlnego z nimi
poznawania swiata, a choroba, nieste-
ty, utrudnia to bardzo. Obecnie Nina
toczy trudng walke z groZng bakteria,
ktéra zaatakowata jej ptuca. Pseudomo-
nas aeruginosa to bakteria, ktéra jest
szczegolnie niebezpieczna dla 0séb
chorujacych na mukowiscydoze. Bak-
teria ta powoduje ciezkie, przewlekte
infekcje ptuc oraz spadek ich wydol-
nosci. W skrajnych przypadkach moze
prowadzi¢ do trwatego uszkodzenia
ptuc, a nawet $mierci chorego. Obec-
nie Nina przyjmuje silne antybiotyki,
ktére maja na celu wyciszy¢ wptyw
bakterii na jej organizm. Koszt jednego
opakowania leku na leczenie 28-dnio-
we siega kwoty ok. 1600 zt. Tylko dzieki
dobroci darczyicow, ktorzy wspieraja
leczenie Niny, mozemy zapewnic¢ jej
comiesieczne leczenie.

Nie tylko publicznos¢ zebrana
podczas koncertu, ale réwniez sami wy-
konawcy chetnie przekazywali w czasie
wieczoru kolejne fanty na licytacje, a fi-
natem koncertu byta dosy¢ niezwykfa
i spontaniczna licytacja zainicjowana
przez jednego z cztonkdw zespotu Ve-
vantis, jakim byto jego wiasne towarzy-
stwo przez caty dzien. Tym i wieloma
innymi gestami pokazano nam, jak
wielkie wsparcie ludzie ofiarowali Ninie,
jak wiele dobroci skierowali w jej strone
i jak wielu cudownych ludzi ma ona wo-
kot siebie.

Koncert zakonczyt sie w pdznych
godzinach wieczornych i mysle, ze kaz-
dy z obecnych wychodzit z poczuciem
tego, ze zrobit tego dnia cos niezwykle
cennego. Nina otrzymata wielki dar ser-
ca od kazdej z 0sob, ktéra przyczynita

Fot. 1-4 Pawet Swirek

sie do sukcesu catego wydarzenia. Ten
wieczdr zapamietamy na dtugo i w na-
szej pamieci pozostang Ci Wszyscy
wspaniatomysIni ludzie.

Podczas catego wydarzenia zebra-
na zostata kwota 16 884 zt, ktéra w cato-
$ci wptyneta na subkonto Niny i bedzie
wydatkowana na leczenie Niny na pod-
stawie faktur za kolejne zakupywane
leki. Na kwote te sktadaty sie zaréwno
datki wrzucone do puszek wolontariu-
szy podczas koncertu, wptaty z licytacji,
jak réwniez kwota zgromadzona w ty-
godniach  poprzedzajagcych  koncert,
ktéra wplynefa na wirtualng zbidrke
srodkow.

W organizacje wydarzenia zaanga-
zowanych zostato wiele osob i kazdej
z nich staralismy sie podziekowac. Wie-
rzymy, ze kazda z tych oséb ma poczu-
cie, ze realnie przyczynita sie do tego,
aby Nina miata zapewnione niezbedne
leczenie zaréwno w tych lepszych okre-
sach, jak rowniez (a nawet szczegolnie)
w czasie zaostrzen takich jak obecnie,
gdy tak wiele zalezy od dostepu do dro-
gich lekéw, od bardzo intensywnej re-
habilitacji oraz od sit nas wszystkich do
walki z chorobg Niny.

Tomek pod koniec koncertu w ra-
mach podziekowan zostat osobiscie
przez Nine nazwany Prawdziwym Przy-
jacielem i byto to idealnie trafione okre-
$lenie dla tego niezwyktego cztowieka
o wielkim sercu.

Sylwia Kaczmarczyk-Kulawik

MUKOWISCYDOZA 62/2021

27



Pasje, doswiadczenia, refleksje

Jacy jesteSmy?

Leki przyczynowe i co dalej?

We wrzesniu tego roku minat rok, odkad
w Niemczech dla chorych na mukowi-
scydoze dostepne sg leki przyczynowe
w kombinacji Kaftrio plus Kalydeco. Dr
Carsten Schwarz z zachodniobranden-
burskiej kliniki w Poczdamie (Klinikum
Westbrandenburg in Potsdam) w wy-
wiadzie dla telewizji Hessischer Rund-
funk mowi m.in. tak: ,Pacjenci opisuja,
ze dopiero teraz zauwazajg, jak meczace
byto ich zycie i jak meczace byto oddy-
chanie. Teraz, kiedy mogg prawie nor-
malnie oddycha¢, dostrzegaja, ze przez
cate swoje zycie tak naprawde biegli
maraton”'.

Jak wyglada codzienno$¢?

Kuracja lekami przyczynowymi nie
nalezy do skomplikowanych. Rano
przyjmuje sie dwie tabletki Kaftrio,
a wieczorem jednga Kalydeco. Zakfada-
my tutaj oczywiscie najbardziej opty-
mistyczny wariant i sytuacje, w ktorej
leki te nie powodujg zadnych efektéow
ubocznych, co na dtuzsza mete sta-
je sie ucigzliwe i obniza jakos¢ zycia.
Przewlekte bole gtowy, wymioty czy
tez pogorszenie sie parametréw krwi
pod katem czynnosci watroby to tylko
niektore z powoddw, dla ktérych pa-
cjenci z mukowiscydoza musza albo
przerwac kuracje, albo zredukowa¢
dawkowanie lekow.

Pozytywnym aspektem jest m.in.
to, Ze z biegiem czasu odstawia sie inne,
Znane z ,wczesniejszego zycia” leki oraz
rytuaty zwigzane z mukowiscydoza: in-
halacje z Pulmozyme i kolistyny, niekto-
re leki wziewne, ktére mozna zastapic
stabszymi. Redukuje sie tez konieczne

inhalacje z soli hipertoniczne;.

' ,Mukoviszidose: Aufatmen dank neu-
er Behandlungsmethode”,  hr-fernsehen,
reportaz opublikowany 17.08.2021 r.

Pustka w codziennym
funkcjonowaniu

Okazuje sie, ze leki przyczynowe, poza
dawaniem nowych mozliwosci, sa row-
niez katalizatorem nieznanych do tej
pory problemow. Jakis czas temu na
jednej z niemieckich grup facebooko-
wych pojawita sie dyskusja na temat
codziennego funkcjonowania pacjen-
téw z mukowiscydozg, ktdrzy przyjmu-
je ww. leki. Najwidoczniej nie wszyscy
radzg sobie z nowa rzeczywistoscia.
Kiedy wielogodzinne zabiegi, inhalacje
i rehabilitacje z dnia na dzien przestajg
byc tak czasochtonne. Kiedy w koncu
mozna odetchnac petna piersia, zaczac
mysle¢ o sobie i pozytywnie patrze¢ na
swojg przysztos¢. Wtedy okazuje sie, ze
mozna mie¢ np. problem z zagospoda-
rowaniem wolnego czasu, ktérego do
tej pory po prostu nie byto. Albo miec¢
zwyczajnie problem z przystosowa-
niem sie do catkiem nowej rzeczywi-
stosci.

Tak opisuje to jedna z pacjentek
chorych na mukowiscydoze:,Po dwdch,
trzech tygodniach przyjmowania Trika-
fty psychicznie bytam w bardzo duzym
dotku i myslatam, Zze nigdy z niego nie
wyjde. Od sytuacji, kiedy 80% catego
dnia zajmowaty mi terapie, poprzez
cafodzienne podtaczenie do tlenuy,
wspomaganie oddychania nocg i uwie-
zienie w domu, po brak koniecznosci
wspomagania oddychania i zazywania
tlenu tylko nocami, i w koncu wiekszg
mobilnos¢. Nie wiedziatam, czego mi
brakuje”.

Problematyke te w niemiecko-
jezycznym artykule pt. Trikafta (int)/
Kaftrio (EU) — Perspektiven und Probleme

2 Wpis na niemieckiej grupie dyskusyjnej
,Orkambi, Symkevi und Trikafta/Kaftrio D-A-
CH"z12.06.2021 1.

(ttum. Trikafta/Kaftrio — perspektywy
i problemy) obszernie poruszyli: Kath-
rin Bremer — dyplomowana psycholog,
psychoanalityk i osoba chorujagca na
mukowiscydoze, oraz Kai-Roland He-
idenreich - przedsiebiorca, samouk
7 zamitowania i przewodniczacy stowa-
rzyszenia,Deutsche CF-Hilfe e V>,

We wstepie artykutu znajduje sie
poréwnanie zycia z mukowiscydozg do
zagléwki ptywajacej na otwartym mo-
rzu. Autorka tekstu jest Kathrin.

Wyobraz sobie, ze zyjesz na za-
glowcee. Zeglujesz na niej kazdego
dnia przez 24 godziny. Wyobraz so-
bie, ze tam, gdzie zeglujesz, morze
jest zawsze nieprzyjazne, przez 24
godziny i przez wszystkie dni w roku.
Sztorm szalejgcy wokét ciebie nigdy
nie ustaje. Rece masz caty czas zaje-
te praca, musisz kontrolowac i usta-
wiac zagiel, musisz wypatrywac fal
i wiatru, aby trzymac kurs, oraz na-
prawiac zagiel po mniejszych i wiek-
szych szkodach wyrzadzonych przez
sztorm. Podswiadomie caty czas
martwisz sie, ze zerwie sie wichura,
ktéra bedzie zbyt silna, albo pojawi
sie fala, ktoéra bedzie zbyt wysoka,
wskutek czego twoj zagiel zostanie
uszkodzony, a zaglowka sie wywro-
ci. A ty mimo wszystko caty czas
z powodzeniem bedziesz zeglowac
w tym sztormie. Raz z bardziej, a raz
Z mniej zniszczona zaglowka. | tak od
wielu lat. Ale wiesz, co robi¢: masz
w sobie rutyne, nauczytes sie, aby nie
mysle¢ zbyt duzo o smiertelnych fa-
lach, aby nie ulec wyczerpaniu i aby

®  Kathrin Bremer, Kai-Roland Heiden-
reich, ,Aspekte der Kaftrio-Therapie’, [w:]
https://www.dcfh.de/trikafta-int-kaftrio-
eu-perspektiven-und-probleme  (dostep:
27.09.2021).
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miec¢ ciggle swiatty umyst do stero-
wania zaglem, ktérego nie mozesz
zaniedbac. Nie znasz innego zycia
i W gruncie rzeczy nie mozesz sobie
wyobrazi¢, aby zeglowanie byto inne,
niz wyglada — burzliwe, niebezpiecz-
ne i wyczerpujace. Ale tez intensyw-
ne, dzikie, a czasem zachwycajace.
Zawsze gwattownie z wiatrem i za-
wsze w obliczu smierci.

| nagle po tych wszystkich la-
tach ekstremalnego Zzeglowania, bez
mozliwosci  jakiegokolwiek odpo-
czynku, po latach ciggtej czujnosci
sztorm mija. Morze staje sie ciche
i przyjazne, twoja zaglowka ptynie
juz spokojnie, bez trudu i bezpiecz-
nie. Pierwszy raz w twoim zyciu pa-
nuje wokét ciebie btoga cisza.

Co sobie myslisz w tej nowej sy-
tuacji? Co czujesz? Co robisz?

Koniec juz ze stawianiem i cig-
glym naprawianiem zagla, koniec juz
7 Ciggta czujnoscia, koniec z wypatry-
waniem groznych fal. Tak po prostu
mozesz teraz byc¢ na swojej zaglow-
ce, wygrzewac sie na stoncu i odpo-
czywad, a takze ogladac otaczajacy
cie swiat bez koniecznosci interwe-
niowania. W koricu mozesz zasnac. ..

Mozesz sie tym wszystkim cie-
szy¢? A moze najpierw ptaczesz nad
wszystkimi latami trudu, wyczerpania
i zamartwiania sie? Chcesz po prostu
tylko odpoczac i sie wyspac? Albo
7 przyzwyczajenia nadal wpatrujesz
sie w horyzont, nie mogac uwierzyc,
7e nie dostrzezesz tam juz zadnego
sztormu? Mozesz sie odprezyc? Jestes
w stanie wypetni¢ twdj nowy wolny
czas czynnosciami, ktére sprawiajg Ci
przyjemnos¢? Albo jednak tesknisz
za zeglowaniem podczas sztormu,
za koncentracja, adrenaling, za po-
czuciem robienia czego$ waznego,
a mianowicie zapewnienia prze-
trwania twojej zagléwce i tobie? Czy

uwazasz, ze zeglowanie na spokoj-
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Zrédto grafiki: www.pixabay.com, by jplenio

nym morzu jest nudne i nijakie? Za-
stanawiasz sie, jaki jest sens twojego
istnienia na zagléwce, ktora teraz pty-
nie prawie sama i nie potrzebuje juz
twojego zaangazowania? Kim jestes,
kiedy nie musisz juz by¢ kapitanem
wystawionym na ciezka prébe? Czy
nadal znasz swoja zagléwke? Przeciez
jeszcze nigdy nie widziates jej zegluja-
cej na tak tagodnym wietrze. ..

Wreszcie mozesz swobodnie
decydowa¢, co chcesz robi¢. Zaden
sztorm cie juz nie napedza. Co wiec
robisz? Czy zamierzasz gdzies zako-
twiczy¢? Plyniesz na nowe, nieznane
brzegi? Szukasz nastepnego sztor-
mu? A moze wyskakujesz za burte,
bo nie mozesz zrozumie¢ swojego
zycia, kiedy wiatr cie juz nie nape-
dza i kiedy nagle musisz $wiadomie
sterowac¢ twoim Zaglem, aktywnie
i Swiadomie, aby is¢ przed siebie?*

Jak wida¢, w powyzszym tekscie
pytan jest wiecej niz odpowiedzi. A pro-
sta z pozoru sytuacja, kiedy to dzieki
lekom przyczynowym rozwigzanych
zostaje wiele problemdw, jest kataliza-
torem do powstawania catkiem nowej
i nieznanej do tej pory problematyki.

4 Thumaczenie autora.

Zbyt wielkie oczekiwania

Drugim aspektem poruszanym od
czasu do czasu w dyskusjach sg zbyt
wielkie oczekiwania dotyczace dziata-
nia lekdw w chwili rozpoczecia kuradji
i rozczarowanie, w momencie kiedy ku-
racja nie przynosi pozadanych efektow
albo efekty te s3 mniejsze od oczekiwan
pacjenta. Kiedy wartosci spirometrii nie
polepszyty sie tyle, ile u innych chorych.
Kiedy waga nie wzrosta o kilka(nascie)
kilogramow w ciggu kilku tygodni. | kie-
dy wiele innych rzeczy nie jest takich,
jakby chory sobie tego zyczyt.

Wedtug zyciowego motta, ze
szklanka jest zawsze do potowy petna,
a nie do pofowy pusta, udzielitem sie
w jednej z takich dyskusji. Skomen-
towatem jg na zasadzie: ,Cieszmy sie
7 tego, co jest, a nie narzekajmy, ze nie
jest lepiej”. W pdzZniejszym czasie moja
wypowiedZ  opublikowana  zostata
w broszurze informacyjnej ,CF-Freun-
desbrief” (numer 29, lipiec 2021), a jgj
ttumaczenie znajduje sie ponizej.

Co mogtoby by¢ lepsze albo
dlaczego zadowolony jestem z tego,
co do tej pory osiggnatem?

1. Tak, mogtbym wazy¢ 65-70 kg,
a nie ,tylko” 59-60, i mégtbym
przyty¢ 10 kg w ciggu miesigca.
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2. Tak, mogtbym ptaka¢, ze mam
tylko” 75% spirometrii, a nie 80%,
90%, a nawet 100%. Ale przed te-
rapia moja spirometria wynosifa
50%, a moje ptuca byly totalnie
zaflegmione.

3. Tak, mégtbym ptakac, gdyz mimo
przyjmowania lekéw przyczyno-
wych moja trzustka sie nie zrege-
nerowafa i nadal musze przyjmo-
wac Kreon.

4. Tak, mogtbym pfakac, gdyz odkad
przyjmuje leki przyczynowe, mu-
sze czesciej chodzi¢ do gastrologa
i kontrolowac¢ wartosci krwi, robi¢
USG watroby, trzustki itp.

Ale nawet jesli lekami przy-
czynowymi nie osiggnatem tego
wszystkiego, co osiggneliinni chorzy,
jestem jak najbardziej zadowolony,
gdyz:

1. Moja waga w ciggu ostatnich
miesiecy sie ustabilizowata, mimo
iz przytytem jedynie”4 kg. A tego

nie udato mi sie osiggnac w ciggu
ostatnich kilku lat. Najwazniejsze,
ze kilograméw juz mi nie ubywa,
gdyz moj organizm nie potrze-
buje dodatkowej energii, ktérg
wczesniej tracit na chorowanie.

2. W koricu moge przejechac rowe-
rem 10, 20, a nawet 30 km bez
jakichkolwiek problemdw, mimo
iz pojemnos¢ moich ptuc wynosi
tylko" 75%. Ale przez to, ze moje
ptuca nie sg zaflegmione, to te
75% wystarczy mi, aby normal-
nie zy¢, jezdzi¢ rowerem, space-
rowac, biegac i zdobywac inne
,SZCzyty” w zyciu, i realizowac
swoje cele.

3. Wkoricu moge od czasu do czasu
nie jes¢ i nie bac sie tego, ze stra-
ce przez to na wadze. Jem wtedy,
kiedy jestem gtodny i kiedy mam
na to ochote, a nie — jak to wcze-
sniej bywato — aby liczy¢ kalorie
i uwazac, zeby nie schudnac.

Jacy jesteSmy?

4. Te wszystkie dodatkowe bada-
nia, ktére musze robi¢, sa drob-
nostkg w poréwnaniu z tym, co
musiatem robi¢ przed przyjmo-
waniem lekow przyczynowych.
Teraz mam w koncu wiecej czasu
dla siebie. A mojej corce w kon-
cu moge powiedzie¢: ,Péjdziemy
na plac zabaw, jesli bedzie odpo-
wiednia pogoda’, a nie jak to przez
ostatnie lata bywato: ,Pojdziemy
na plac zabaw, jak tata bedzie miat
na to site i bedzie zdrowy "
Takiego  pozytywnego myslenia

i nastawienia do zycia zycze kazdemu

7 Was, a swoje rozwazania pozwole sobie

zakonczy¢ cytatem Winstona Churchilla

(1874-1965): ,Pesymista widzi trudnosc¢

w kazdej okazji, optymista — okazje w kaz-

dej trudnosci” (ang. A pessimist sees the dif-

ficulty in every opportunity, an optimist sees
the opportunity in every difficulty).

Robert Hellfeier

Prowadze dziennik zywieniowy

Pamietam czasy, kiedy przygotowywa-
tam sie do wyjazdow do Instytutu Matki
i Dziecka. Byly to juz nasze kolejne wi-
zyty, wiec wiedziatam, jakich pytan sie
spodziewac. Zapisywatam stan zdrowia
corki z ostatnich trzech miesiecy. Zasta-
nawiatam sie, co ostatnio Zosia zjada.
Czy zjada na dobe siedem, czy moze
jedenascie kapsutek Kreonu 10 000.
Zazwyczaj podczas wizyty odpowiada-
tam, ze dziewie¢, bo to tak posrodku.
A z tytu gtowy miatam takg mysl:,Czy to
na pewno jest precyzyjna odpowiedz?".
Gdy kolejny raz odpowiadatam, nie by-
tam do korica pewna. Zdobytam sie na
odwage i zapytatam Panig dietetyczke
Monike, czy moge sie do odpowiedzi

przygotowac jakos lepiej. Polecita mi
wtedy swoj artykut o dzienniku zywie-
niowym. Sprobowatam i po pewnym
czasie polubitam to narzedzie. Pozwo-
lito mi ono spojrze¢ w szerszy sposob
na zywienie. Zastanowic sie, poprawic
powtarzajace sie schematy.

Aby lepiej zobrazowac to, co chce
Wam przekaza¢, postuze sie konkret-
nymi przyktadami. W jednym z dzien-
nikéw zauwazytam, ze nie pamietam
o wkraplaniu Devikapu. Potwierdzit to
takze wykonany podczas wizyty pomiar
witamin. Po tym ustalitam statg pore
podawania witaminy D w kroplach,
wkraplanie jej do drugiej tyzeczki kaszki
mleczno-ryzowej, ktorg dwuletnia Zosia

jadata codziennie na sniadanie. Wnio-
sek: Uniknelismy wtedy niepotrzebne-
go zwiekszenia podawanej dawki wi-
taminy D, gdyz wyniki kontrolne krwi
szes¢ miesiecy od wprowadzenia tej
zmiany byty juz prawidtowe.

W paZzdzierniku 2020 r. dostrze-
gtam, Zze Zosia zjada w niedziele (wow-
czas najczesciej jemy u dziadkow) zbyt
duzg ilos¢ ttuszczu na raz. Tak duzg, ze
aby podac jej prawidtowg ilos¢ Kre-
onu do zjedzonego positku, nalezato-
by przekroczy¢ okreslong przez Panig
dietetyczke maksymalng jednorazowa
dawke enzymoéw podawana do posit-
ku. Dzieki tej obserwacji podzielilismy
positek na dwie czesci. Najpierw Zosia
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Imie i Nazwisko: Zofia ... Data urodzenia: 7.03.2011

Data spisywania: 26.11.2020

Positek / losci Enzymy/Witaminy/ Pomiar cukru/llos¢
Godzina Leki stolcow/ Uwagi
Sniadanie: 150 ml Fortimel Max smak truskawkowy, | 3 kreon 25000 8.00 — kupa typ 3 w 2 kawatkach,
9.30 7 orzeszkdw nerkowca 1 Omegamed baby + D | lekko postrzepiona, bez $ladow
2 kawatki mandarynki 1 Sanprobi czerwony oleistych,
1 szklanka soku jabtkowego 4 krople Devikap
1 Magne B6
Il Sniadanie: 150 ml Fortimel Max smak truskawkowy, | 3 kreon 25000 13.20 — pomiar cukru po 2
11.20 7 orzeszkéw nerkowca godzinach 111
1 szklanka soku jabtkowego
Przedobiadek: | 100 ml zupy dyniowej (warzywa goto- | 1 kreon 25000
13.25 wane na kawatku kurczaka) + 1 tyzeczka | 2 kreon 10000
oleju z pestek winogron
Obiad: 0,5 sznycla wieprzowego smazonego 3 kreon 25000 16.55 — pomiar cukru po godzinie
15.10-1530 | w panierce zjajka i butki tartej, i 25 minutach 89
1 nugets,
1,5 tyzki gotowanej kaszy peczak,
2 pomidory koktajlowe,
1 jogurt jogobella truskawkowy 125 ml
9 sztuk orzechow nerkowca
1 szklanka soku jabtkowego
Poobiadek: Pot rogala maslanego z mastem i dze- | 1 kreon 25000 19.00 — kupa typ 3
okoto 17.00 mem malinowym (dzem robiony samo-
dzielnie z malin), uwaga — positek jedzony u babci
1 biatko z jajka,
1 szklanka z czarnej herbaty z cytryna
i matg ptaska tyzeczka cukru
Kolacja: 1 jogurt jogobella truskawkowy 125 ml | 2 kreon 25000
20.15 1 serek baku$ 1 Omegamed baby + D,
7 nerkowcow 1 cezera

zjadata zupe. Potem byfa przerwa na
inhalacje, a po niej corka jadta drugie
danie. Na poczatku modyfikacja ta
byta trudna, gdyz wymagata zmiany
przyzwyczajen nie tylko Zosi, ale takze
dziadkow. Udato sie to i teraz corka bar-
dziej korzysta ze smacznych babcinych
i dziadkowych obiadkéw. Wniosek dru-
gi: Uniknelismy czestego przekraczania
maksymalnej dawki jednorazowej en-
zymow do positku. Dzieki czemu jelita
Z0si sg zdrowsze.

Takie przykfady mogtabym mno-
zy¢, ale mam nadzieje, ze juz lepiej
zrozumieliscie to, co chciatam Wam we
wstepie przekazac.

Powyzej zamieszczam przyktadowy
dzien z pisanego przez mnie dziennika
zywieniowego. Zazwyczaj zapisuje trzy
dni z rzedu, a czwartego dnia notuje
jeszcze rodzaj kupy. Jesli mam mniej
czasu, to notuje tylko jeden dzien, a kie-
dy widze wiekszy problem, to zdarza
sie, ze robie notatki az przez pie¢ dni.
Zapisuje pokrotce na kartce wiszacej na
lodéwce, a potem wieczorem wklepuje
wszystko do komputera. Przed wizyta
drukuje w dwoch egzemplarzach, je-
den dla Pani Moniki, a drugi dla Meza,
bo od dwdch lat to Tomek dZzwiga cie-
zar wizyt kontrolnych z Zosig ze wzgle-
du na mfodsze dzieci, ktorymi musze sie

opiekowa¢, a wczesniej moje kiepskie
znoszenie podrozy w cigzy. Na poczat-
ku mojej przygody z dziennikiem zy-
wieniowym po prostu notowatam przy-
datne dla siebie informacje na kartce.
Podczas wizyty opowiadatam Pani Mo-
nice, postugujac sie swoimi notatkami.
Pewnego dnia Pani dietetyczka popro-
sita 0 mozliwos¢ skserowania mojego
dziennika. Od tamtej pory przygotowu-
je jeden egzemplarz specjalnie dla niej.

Zdarzyto mi sie tez napisa¢ kilka
dziennikow zywieniowych dla moich
dzieci, ktére nie choruja na mukowi-
scydoze. U corki Ninki potrzebowatam
rozwigzania zgtaszanych problemow
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z bolem brzucha i wysypki pod kola-
nami, szukajac, co powinnam wyelimi-
nowac z jej diety. U synka Jasia z kolei
chodzito o to, ze bliskie mi osoby mo-
wity, iz on tak mato je. Poprowadzitam
dziennik, aby skontrolowa¢, czy to jest
zgodne z prawda, i wykluczy¢ mdj nie-
pokdj zwiagzany z tym, ze moze czego$
nie dopatrzytam.

Zdaje sobie sprawe, ze narzedzie,
jakim jest dziennik zywieniowy, pewnie

nie jest dla kazdego. Ja mam taki charak-
ter, ze lubie systematycznos¢, planowa-
nie i analizowanie tego, co w przysztosci
mogtabym zrobic lepiej. Mysle, Ze te ce-
chy pomagaja mi traktowac prowadze-
nie dziennika jako ciekawe rozwigzanie,
a nie trudny i zmudny obowiazek.

Nie wiem tez, czy kiedy moja
corka dorosnie, bedzie chciata pisac
dziennik zywieniowy. Wole zapewnic
jej w tym swobode decyzji, natomiast

Jacy jesteSmy?

wczesniej pokazac sposéb wykonania
dziennika i plusy ptynace z jego prowa-
dzenia, aby w przysztosci mogta $wia-
domie wybrac.

Wiem tez z autopsji, ze jesli sie kilka
razy nie sprobuje, to nie mozna stwier-
dzi¢, czy dana rzecz jest wiasnie dla
mnie. A moze dziennik zywieniowy jest
wiasnie dla Ciebie? Zachecam do spro-
bowania.

Martyna

Czy mozna przygotowac dziecko i siebie
do przeszczepienia watroby?

Kazdy z rodzicéw ma nadzieje, ze jego
dziecko bedzie chorowato na mukowi-
scydoze IZzej, niz wynikatoby to z samej
mutacji gendw. Bardzo czesto jest tak,
7e te nadzieje sie nie spetniajg. Wierze
tez, ze bywa odwrotnie, i marzenia sie
realizuja. Jednak w wypadku tej choro-
by nie warto nastawiac sie na to, ze cos$
samo ustgpi i nie bedzie komplikadji.
Najlepiej szybko reagowa¢ na zacho-
dzace, nawet zaskakujace zmiany.
Mikotaj ma siedemnascie lat
i w maju tego roku przeszedt transplan-
tacje watroby. Zanim jednak napisze
o tym, jak przygotowalismy sie do tej
operacji, chciatabym naswietli¢ Czytel-
nikom historie jego choroby, bo moze
im to pomoc w ocenie ich wiasnej sy-
tuacji. Nasza byfa taka, ze skoncentro-
wani na podtrzymywaniu funkcji ptuc
i polepszeniu trawienia, nie skupialismy
sie szczegodlnie na watrobie syna, a to
wiasnie ona okazafa sie najstabszym or-
ganem w jego organizmie'. Oczywiscie,
Mikotaj przyjmowat wszystkie zalecane

' Bardzo dokfadne informacje o budowie
watroby mozna znalez¢ w artykule dr An-
drzeja Pogorzelskiego Podstawy anatomiii fiz-
jologii waqtroby, ,Mukowiscydoza"nr 29, s. 3.

leki na watrobe, czyli kwas ursodeoksy-
cholowy (Proursan), Hepatil, Essentiale
Forte, Sylimarol, a takze w porozumie-
niu z lekarzem prowadzacym podawa-
lismy mu domowe $rodki wspomaga-
jace ten narzad, jak np. kurkumine czy
zakwas z burakow?.

Nasz syn w wieku niemowlecym
i wczesnodzieciecym nie miat zadnych
objawow ze strony uktadu oddechowe-
go, natomiast do problemow zwigza-
nych z trawieniem przyzwyczailismy sie
wiasciwie od momentu jego narodzin,
a nawet wczesniej. Bedac w cigzy z nim,
pierwszy raz w zyciu zaznatam,wilczego
gtodu”i spadkéw cukru we krwi. Nigdy
nie zapytatam specjalistow, czy mozna
to wigzac z chorobg syna, ale z perspek-
tywy czasu wydaje mi sie, ze tak.

Mikotaj od samego poczatku Zle
przybierat na wadze, miat niedokrwi-
stos¢, ktérg ciezko byto wyleczy¢ pre-
paratami zawierajgcymi zelazo, a po
rozpoczeciu

wprowadzania  statych

2 O lekach i leczeniu choroby watroby
wywotanej mukowiscydoza (CFLD) dr An-
drzej Pogorzelski napisat w tekscie Metody
leczenia zmian watrobowych, Mukowiscydo-
za'nr29,s.9.

pokarmow zauwazylismy, ze ich nie tra-
wi, a kupy zawieraja ttuszcz. Dodam, ze
w 2004 r. tylko w niektorych wojewddz-
twach byly badania przesiewowe no-
worodkéw w kierunku mukowiscydozy
i w naszym ich akurat nie przeprowa-
dzano, zatem samodzielnie szukalismy
odpowiedzi na dreczace nas pytanie
dotyczace tego, co dzieje sie z synkiem.

Podczas konsultacji u gastrologa
po raz pierwszy zabrzmiata nazwa cho-
roby; w celu polepszenia trawienia le-
karka zaproponowata nam podawanie
maluchowi Kreonu, ale nie postawita
jednoznacznej diagnozy, wiec dalej dra-
zylismy temat.

W Gérnoslaskim CZD zrobilismy
mu test potowy, ktory wykazat podwyz-
szone chlorki w pocie, ale potwierdze-
niem choroby zajat sie dopiero pulmo-
nolog w Instytucie GruZlicy i Chordb
Pluc w Rabce-Zdroju. Zlecone przez
niego badanie genetyczne dato jedno-
znaczne rezultaty. Mikotaj chorowat na
mukowiscydoze.

W sumie poszukiwania przyczyn
ztego stanu zdrowia malucha zajety
nam prawie trzy lata, co nie byto dla
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niego dobrym startem w Zzyciu, tym
bardziej przy niedozywieniu i anemii,
i skutkuje to, niestety, az do dzisiaj.

Odpowiednio poinstruowani
przez lekarza specjaliste i fizjoterapeute
zajelismy sie ptucami synka, zaczelismy
robi¢ inhalacje z Pulmozyme, oklepy-
wania, proste ¢wiczenia oddechowe.
| cho¢ jego zdrowie nie byto idealne, to
jednak w miare stabilne, co pozwolito
nam przez nastepne kilka lat zy¢ prawie
normalnie.

W wyrobieniu ,zadaniowego” po-
dejscia do choroby (czyli traktowania
jej nie jako problemu, a jako wyzwania)
i w radzeniu sobie z codziennymi obo-
wigzkami pomogto mi szkolenie dla
rodzicéw zorganizowane przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
w Falentach. Obawiatam sie spotkania
z opiekunami innych chorych dzieci,
atmosfery pesymizmu i niemocy, dla-
tego z roku na rok odktadatam wyjazd
na szkolenie. Gdy sie wreszcie zdecydo-
wafam, otrzymatam dawke pozytywu
i energii, jakiej w sobie nawet nie po-
dejrzewatam, i potezng porcje wiedzy,
ktéra dodata mi pewnosci siebie. Od tej
chwili zrozumiatam, ze poradze so-
bie ze strachem zwigzanym z choro-
ba dziecka, majac jasno postawione
zadania i cele.

Po powrocie ze szkolenia chciatam
dowiedziec sie o chorobie jak najwiecej,
dlatego wzietam sie za czytanie kolej-
nych numeréw wydawanego przez
towarzystwo  czasopisma, zaczetam
tez organizowac nasze zycie tak, by
mozna byto, jak mi sie wydawato, jako$
,<Zapanowac” nad choroba. W pewnej
chwili pomyslatam, Ze zaproponuje
swojg pomoc w pracach redakcyjnych
nad biuletynem, bo znatam sie na tym
z racji wykonywanego zawodu. Zosta-
tam przyjeta do zespotu redakcyjnego.
W ten sposdb przekazywane w czasopi-
$mie informacje na temat choroby po-
znawatam podczas redakcji artykutow,

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. z archiwum autorki

niejako przy okazji.

Na poczatku jezdzilismy do Rabki
raz na rok, potem co pot roku, a wyni-
ki Mikotaja byty dobre, jednak w 2017 r.
w wymazie z gardta pojawita sie bak-
teria Pseudomonas aeruginosa i mimo
leczenia dozylnego antybiotykami i re-
gularnych inhalacji kolistyng wychodzi-
ta w wymazach przez kolejne trzy lata.
Rownoczesnie wyniki watrobowe za-
czety sie pogarszac, a w opisach obrazu
USG pojawity wzmianki o widknieniu
tego narzadu i o tym, ze $ledziona jest
powiekszona®. Na karcie informacyjnej
syna lista rozpoznanych choréb po-
szerzyla sie o dodatkowe informacje:
marskos¢ watroby, zylaki przetyku i hi-
persplenizm. Pewnego dnia na jednej
Z wizyt po przeanalizowaniu wynikow

3 Wiecej informacji na temat marskosci
watroby i powiekszenia Sledziony zawiera
tekst dr Andrzeja Pogorzelskiego Schorzenia
waqtroby i drég zétciowych w mukowiscydozie,
,Mukowiscydoza"nr 29, s.7.

Pan doktor zaproponowat nam zapisa-

nie Mikotaja do poradni gastrologicznej.

Wybralismy poradnie gastroente-
rologiczng w Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie. Pani doktor juz podczas
pierwszego spotkania zaproponowata, by
przy nastepnej wizycie zgtosic sie z Miko-
tajem na oddziat gastroenterologii, pod-
kreslajac, ze tylko na oddziale bedziemy
mie¢ mozliwos¢ wykonania wszystkich
niezbednych badan. Wspomniafa tez
0 tym, ze sg tam spegjalisci, ktorzy zapew-
nig Mikotajowi leczenie i w ostatecznosci
(w odlegtej, jak mi sie zdawato, przyszto-
$ci) przeszczepienie organu.

Jezdzilismy na oddziat gastroente-
rologii co trzy miesigce przez cztery lata.
Wyniki Mikofaja powoli pogarszaty sie,
ale nic nie wskazywato na to, ze dzieje
sie cos naprawde niepokojgcego. Pierw-
szym zatrwazajagcym sygnatem byta
nieudana préba opaskowania Zzylaka,
ktéry umiejscowiony byt podwpustowo
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(zylak zotadka). Poszukiwania informadji
w Internecie uswiadomity nam, ze taki
zylak moze spowodowac wewnetrzny
krwotok, ktérego nie da sie zatamowac,
co stanowi bezposrednie zagrozenie zy-
cia. Wreszcie podczas nastepnej hospi-
talizacji, kiedy po raz kolejny nie powio-
dio sie opaskowanie, ustyszelismy, ze
w najblizszym czasie Mikotaj powinien
przejs¢ przeszczepienie watroby. Oczy-
wiscie powodow takiej decyzji lekarzy
byto wiecej, co wyttumaczyta nam Pani
kierownik oddziatu: do przeszczepienia
kwalifikuje sie pacjent, ktory ma kilka
objawéw niewydolnosci watroby, m.in.
niedozywienie, zylaki przetyku, mato-
ptytkowos¢, nadcisnienie wrotne®.

Pierwsza moja mysla byto oczywi-
écie: ,Czy to naprawde jest konieczne?!
Nie da sie jeszcze zaczeka¢, powalczyc
0 organ, jako$ podtrzymac funkcje wa-
troby, co$ zmieni¢ w lekach albo diecie?”

Specjalista jednak nie zostawit nam
wyboru: Watroby sie nie leczy. Chorzy
z takimi objawami powoli gasng...”.
Te stowa bardzo zapadty mi w pamiec.
Jeszcze zapytatam, czy nie datoby sie
zrobi¢  przeszczepienia  rodzinnego,
podczas ktérego jedno z nas, rodzicow,
oddatoby dziecku czes¢ swojej watroby
- niestety, w odpowiedzi lekarz zmie-
rzyt mnie wzrokiem i stwierdzit: ,Musie-
libyscie Paristwo wazy¢ wiecej niz 200
kilogramow!".

W takim momencie wczesniej-
sze wyrobienie sobie zadaniowego
podejscia do choroby pomogto mi
w pokonaniu stresu. Postanowitam
zabra¢ sie do dziatania i w krotkim cza-

4 Szczegodtowe informacje o zagadnieniu
niewydolnosci watroby mozna znalez¢ w ar-
tykutach zamieszczonych w ,Mukowiscydo-
zie"nr29,2011r,s.3-18.

> O objawach marskosci watroby napisat
dr Mikofaj Teisseyre w swoim artykule Trans-
plantacja waqtroby — nadzieja dla chorych
na mukowiscydoze powiktang marskosciq
waqtroby, ,Mukowiscydoza”nr 29, s. 14.

6 W CZD w Warszawie przeszczepienia
rodzinne robione sg u dzieci o wadze ciata
do 20 kg.

sie  skoordynowatam kilka waznych
spraw: zorganizowatam w swoim mie-
$cie w ramach kwalifikacji Mikotaja do
przeszczepienia szczegdtowe badania
kardiologiczne (tacznie z USG i EKG
serca oraz holterem), zapisatam go na
przeglad zebow i ewentualne leczenie
stomatologiczne’, wykonalismy zdjecie
RTG szczek i zuchwy (pantomogram),
umowitam tez syna na dodatkowe
szczepienia® (i udato sie zrobi¢ wszyst-
kie wymagane, nawet te, ktore trzeba
byto uzgadnia¢ z miejscowa stacja sa-
nitarno-epidemiologiczng), pojechali-
smy réwniez do Instytutu w Rabce, by
uzyskac¢ zgode prowadzacego pulmo-
nologa na te operacje. Wedtug zalecen
laryngologa z powodu polipéw nosa
Mikotaj musiat przeleczy¢ sie tez stery-
dami w aerozolu.

Myslatam, jak najlepiej przy-
gotowac syna i siebie do wyjazdu
i przebywania w szpitalu®. Planowa-
tam w najdrobniejszych detalach, co
mozemy potrzebowac na oddziale przy
dtugim pobycie. Przygotowatam dwie
walizki i spakowatam do nich ubrania
na wyjscie, ale tez na pobyt w szpitalu:
komplety T-shirtow, wygodnych spodni

/" Przed tak skomplikowang operacja trze-
ba zadbac o zeby i wyleczy¢ je, zeby nie byto
ognisk préchnicy, gdyz po transplantacji
bakterie patogenne pochodzace z jamy ust-
nej stanowia dla pacjenta realne zagrozenie
zakazeniem.

8 Lista szczepien niezbednych przed
transplantacja jest podana w czasopismie
,Mukowiscydoza” nr 29, s. 16. Moze by¢ ona
odmienna dla réznych oséb, poniewaz nie-
ktérzy rodzice wykonujg u swoich dzieci
szczepienia zalecane zgodnie z kalenda-
rzem szczepien. Mikotaj miat zlecone szcze-
pienia przeciwko pneumokokom (jedna
szczepionka jednodawkowa; pfatna), me-
ningokokom (dwie szczepionki, jedna z nich
dwudawkowa; obie ptatne) i Haemophilus
Influenzae (jedna szczepionka jednodawko-
wa; bezptatna; na specjalne zlecenie z sane-
pidu).

¢ Szczegdtowo o tym, jak przygotowac
sie do operacji, napisata koordynatorka
transplantacyjna Bogumita Krél w artykule
W oczekiwaniu na transplantacje ptuc, ,Mu-
kowiscydoza"nr 58, s. 10.
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i bluz, bielizne, skarpetki. Wzietam
rowniez reczniki, papcie, japonki pod
prysznic, srodki higieniczne, przybory
toaletowe, kosmetyki, kubki i sztuc-
ce. Pamietatam o rozpinanej z przodu
pizamie dla Mikotaja i o $piworze dla
siebie. Z doswiadczenia wyniesionego
z wczesniejszych hospitalizacji wiedzia-
tam, Zze poduszki w salach moga byc
mniejsze nawet niz jaski, wiec kupitam
worki prézniowe i zapakowatam do
nich nasze domowe poduszki, po czym
wyciggnefam z nich powietrze, dzieki
czemu zajety w walizkach mato miejsca.
Naszykowatam zapas lekow Mikofaja
na miesigc, nie zapomniatam réwniez
o sprzecie do inhalacji i o wyparzaczu
oraz sprawdzeniu, czy wszystkie inha-
latory i nebulizatory dziataja i sg w do-
brym stanie °.

Ale to byt dopiero pierwszy etap,
bo o wiele wazniejsze wydawato sie
przygotowanie nas psychiczne do tej
operacji. Jeszcze na oddziale gastro-
enterologicznym mielismy spotkanie
7 Panig kierownik oddziatu i tym leka-
rzem prowadzacym, ktory wnioskowat
o koniecznosci transplantacji. Podczas
spotkania rozmawiano z Mikotajem i ze
mna m.in. o tym, czy zgadzamy sie na
rozpoczecie procedury kwalifikacji do
operacji (najpierw wyttumaczono, jak
wyglada ta kwalifikacja'), czy jestesmy

10 Jedli inhalatory lub nebulizatory sg stare
albo uszkodzone, przed operacja nalezy
pamieta¢ o ich wymianie na niezawodny,
najlepiej nowy sprzet i oczywiscie o zabra-
niu go ze soba do szpitala. Podczas pobytu
na OIT oraz na oddziale transplantacyjnym
korzysta sie ze szpitalnych jednorazowych
nebulizatorow podtaczonych do tlenu po-
dawanego z instalacji centralnej, ale per-
sonel medyczny nie odkaza ich ani tym
bardziej nie wyparza, a najczesciej podaje
pacjentowi ciggle ten sam nebulizator, co
w przypadku chorych na mukowiscydoze
moze sprzyja¢ zakazeniom. Warto zapytac
kogo$ z personelu, czy mozna wykonywac
inhalacje na swoim sprzecie, i jak najszybciej
zaczac z niego korzystac.

"W sktad komisji kwalifikacyjnej w CZD
wchodzg lekarze transplantolodzy, lekarze
gastroenterolodzy i pediatrzy. Komisja zbiera
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w stanie wykonac¢ dodatkowe badania
i szczepienia, i czy czujemy sie gotowi
psychicznie do tego wydarzenia. O ile
na pierwsze pytania odpowiedzieli-
$my bez wahania pozytywnie, o tyle na
ostatnie wcale nie odpowiedzielismy
jednoznacznie tak”.

Mikotaj bat sie, jak batby sie na jego
miejscu kazdy, niezaleznie od wieku,
i mozna go zrozumie¢, bo taka trudna,
skomplikowana operacja to zupetnie
co$ innego niz okresowe badania (raz
na kwartat czy pot roku) czy codzienne
czynnosci zwigzane z inhalacjami, reha-
bilitacjg oraz przyjmowaniem lekéw.

Gdy bylismy juz w domu, uspo-
koitam Mikotaja, Zze operacja odbedzie
sie nie szybko, a poniewaz planowana
jest w ciggu roku, musimy zy¢ jak gdy-
by nigdy nic, jednak powoli szykowac
sie do wyjazdu. Moje zadanie polegato
na zorganizowaniu tego wyjazdu, a on
powinien byt, jak wczesniej, wykony-
wac wszystkie inhalacje i drenaze oraz
¢wiczyc z rehabilitantka, zeby mie¢ do-
bra kondycje. Musiat tez dbac o siebie,
unikac¢ skupisk ludzi, by sie nie zarazic,
i postarac sie nie przeziebiac¢ (to ostat-
nie nie byfo takie trudne, bo panowata
pandemia i lekcje odbywaty sie zdalnie).

Wiedziatam, Ze jedna z dziewczy-
nek chorych na mukowiscydoze, spo-
tkanych na oddziale gastroenterologii,
przeszta wczesniej przeszczepienie wa-
troby. Poprositam jej mame o rozmowe.
Jak sie okazato, byto to bardzo dobre po-
suniecie, bo kilkakrotnie rozmawialismy
we trojke z nig i z Mikofajem o wszyst-
kich naszych obawach i niepokojach,
a znajoma spokojnie i przystepnie ttu-
maczyta nam, jak to byto z cérka, dzieki
czemu nasze watpliwosci powoli znik-

sie w celu podjecia decyzji o transplantacji
na podstawie wynikow badan pacjenta,
rozmowy chirurga z pacjentem (po ktorej
opiekun, jesli pacjent jest niepetnoletni,
i pacjent po ukoniczeniu 16. r.z. podpisujg
zgode na dokonanie operacji) oraz wywiadu
psychologicznego.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

nety i byliSmy pewni, ze prawie zadna
okolicznos¢ nie powinna nas zaskoczyc,
a przede wszystkim te wszystkie infor-
macje uspokoity Mikotaja'?.

Nastepny wyjazd na oddziat ga-
stroenterologii byt juz po podjeciu przez
cafa rodzine decyzji, ze zgadzamy sie na
operacje, i po przejsciu dodatkowych
badan i wiekszosci szczepien. Miatam
przy sobie wszystkie wyniki, wiedzia-
tam, ze z Mikotajem i ze mna spotkaja
sie chirurg oraz psycholog, odwiedzita
nas tez pracownica socjalna. Po spo-
tkaniu z chirurgiem, ktory szczegdtowo
i bardzo profesjonalnie opowiedziat
0 pobraniu narzadu, przygotowaniu or-
ganu oraz Mikotfaja do przeszczepienia
i dostownie rozrysowat nam na kartce
cafg operacje, naprawde nabralismy
wiary w naszych lekarzy i poczuli-
Smy do nich pelne zaufanie.

Przed rozmowg z panig psycholog
wspomniatam Mikotajowi, ze wazne
jest wrazenie, rowniez to pierwsze, jakie
sprawimy, czyli jak bedziemy wygladac:
na zasmuconych i przygnebionych cata
ta sytuacja czy tez z nadziejg patrzacych
w przyszto$¢, i czy bedziemy jej mowic
o trudnosciach, przeciwnosciach losu,
7 jakimi sie borykamy, czy raczej skupi-
my na sprawach, z ktérymi dajemy sobie
rade. Syn podszedt do tego bardzo doj-
rzale i zaprezentowat sie od jak najlepszej
strony, dzieki czemu Pani psycholog wy-
stawita mu bardzo pozytywng opinie.

Tuz przed powrotem ze szpitala
powiadomiono nas, ze Mikotaj przeszedt
kwalifikacje, a juz po powrocie do domu
odebralismy z mezem telefon od koor-
dynatorki transplantacyjnej, ktéra prze-
prowadzita z nami rozmowe i uprzedzita
nas, zebysmy sie przygotowali na to, ze
nastepny dzwonek od niej moze za-
brzmie¢ w dowolnym dniu, o dowolnej

porze, zatem musimy mie¢ natadowane

2" Magdo, jeszcze raz bardzo Ci za te
wszystkie  wieczorne
dziekuje ©!

telekonferencje”

telefony i nosi¢ je ciaggle przy sobie. Za-
pytafa, czy damy rade dojechac na trans-
plantacje wiasnym autem, czy potrze-
bujemy ambulansu zafatwionego na te
okazje. Uprzedzita tez, ze na pewno be-
dziemy odczuwac po takim wezwaniu
na operacje silny stres, wiec po pierwsze
dobrze bytoby wczesniej spakowac sie
i przygotowa¢ dokumenty, po drugie
postara¢ opanowac emocje i bezpiecz-
nie dotrze¢ do szpitala.

Tak zreszta byto. Kiedy trzy miesia-
ce pdZniej, w sobote o pierwszej w nocy
zabrzmiat telefon ze szpitala, nie mogli-
$my opanowac drzenia, a Mikofaj nagle
zapytat nas, czy nie datoby sie odtozyc
operacji na inny termin. Jednak nie byto
juz czasu na zadne watpliwosci, wiec po
zapakowaniu ostatnich waznych rzeczy,
z dusza na ramieniu i wiarg w sercu, wy-
ruszylismy do Warszawy'?.

Oczywiscie, historia kazdego cho-
regojestinnaisama mutacja genow nie
wskazuje na to, ze choroba bedzie roz-
wijac¢ sie wedtug jakiego$ konkretnego
schematu, dlatego nie ma potrzeby po-
rownywania przebiegu swojej choroby
lub choroby dziecka do opowiedzianej
wyzej historii Mikotaja. Chciatam w swo-
jej relacji tylko przypomnie¢ naszym
Czytelnikom, ze mukowiscydoza jest
choroba wielonarzagdowa i obejmuje
znacznie wiecej organéw niz tylko
ptuca czy trzustka. A w odpowiedzi na
zadane w tytule pytanie moge potwier-
dzi¢, ze tak, mozna przygotowac dziec-
ko i siebie do tej skomplikowanej i trud-
nej operadji, nalezy przede wszystkim
zachowac spokdj, podejs¢ do catej
sprawy zadaniowo i zadba¢ o kom-
fort psychiczny dziecka i swoj.

W razie jakichkolwiek pytan lub po-
trzeby rozmowy zapraszam do kontaktu
pod adresem: omalecka@ptwm.org.pl.

Olga Matecka-Malcew

3 Cd. w nastepnym tekscie Przeszczepienie
waqtroby i co dalej?
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Galerie Jacy jestesSmy?

Galeria §lubna

Drodzy Nowozency!
Skfadamy Wam serdeczne gratulacje na nowej, wspéinej drodze zycia. Zyczymy Wam, aby Wasza rado$¢ trwata wiecznie,
a mitos¢ rosta w site i zebyscie zawsze byli dla siebie wzajemnie wsparciem i Zrodtem nieustajacego szczescia.

Zespot redakcyjny

Trzeba tak kochaé, jak swieci stonce.

Simone Weil

Marzena Piejko i Dariusz Synos, slub i wesele odbyty sie 9 pazdziernika 2021 roku
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Jacy jesteSmy? Galerie

Milo$é jest nie tylko uczuciem, nie jest wzruszeniem ani zakochaniem sie.
Jest dojrzewaniem, troskq i wzajemnq odpowiedzialnosSciq za siebie.

Ks. Jan Twardowski

Kinga Jazwinska i Leszek Szczepaniak, slub odbyt sie 21 sierpnia 2021 roku
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Galerie Jacy jestesmy?

Galeria dzidziusiow

Dziecko to uwidoczniona mitosé.

Novalis

Z okazji narodzin pieknej, matej istotki sktadamy rodzicom Joannie Glinieckiej-Oprzatek i Mateuszowi Oprzatkowi
serdeczne gratulacje!
Zyczymy, aby ich syn Maksio zdrowo i szczesliwie kroczyt przez zycie i dawat swoim najblizszym duzo
radosci i mitosci.
Zespot redakcyjny

Maksymilian, urodzony 23 czerwca 2021 roku o godzinie 21.42,
syn Joanny Glinieckiej-Oprzatek i Mateusza Oprzatka
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Jacy jesteSmy?

Kacik poetycki

Kacik poetycki: Pustelnica z Amherst

Emily Elizabeth Dickinson, amery-
kanska poetka, urodzita sie 10 grudnia
1830 r. w Amherst w stanie Massachu-
setts, w jednej z najbardziej szacownych
rodzin tego miasteczka. Jej dziadek za-
tozyt Amherst College, a ojciec (praw-
nik) byt skarbnikiem tej uczelni i przez
pewien czas nawet postem do Kongre-
su Standéw Zjednoczonych'. Emily do-
rastafa z bratem i siostrg w kalwiniskim
domu z surowymi protestanckimi regu-
tami. W domu uczyfa sie gry na pianinie
i malarstwa oraz typowych dla wikto-
rianskiego wychowania dziewczat zajec
gospodarskich, ktérych nie lubifa. Lep-
sze relacje faczyty ja z ojcem niz z matka.
Po ukoriczeniu szkoty podstawo-
wej podjeta nauke w Amherst College,
ktérg kontynuowata przez 7 lat, z roczng
przerwg (1845-1846) z powodu zata-
mania psychicznego po smierci kuzynki
i jednoczesnie przyjaciotki Sophii Hol-
land. Nastepnie studiowata w Mount
Holyoke Female Seminary w South Ha-
dley (pdzniejsze Mount Holyoke Colle-
ge - prywatny college sztuk wyzwolo-
nych dla kobiet; pierwsza zernska szkota
wyzsza w Stanach Zjednoczonych)?.
Przez cate zycie tylko kilka razy
opuszczata dom rodzinny (podczas po-
drézy do Filadelfii, Waszyngtonu i dwa
razy do Bostonu). Nigdy nie wyszla za
maz. Wraz z réwniez niezamezng siostrg
Lavinig prowadzita dom i zajmowata sie
rodzicami. PrzyjaZnita sie m.in. ze swojg
bratowa Susan Gilbert (Sue), z Zonatym
Samuelem Bowlesem (redaktorem ma-
gazynu,Republican”), do ktérego wystata
kilkanascie listow i prawie piecdziesiat
wierszy, oraz nawigzata mocniejsza uczu-
ciowg relacje z sedzig Otisem Lordem,

' https//www.dwutygodnik.com/artyku-
|/2515-jeszcze-nie-w-polsce-emily-dickin-
son.html

2 https://pl.wikipedia.org/wiki/Emily_Dic-
kinson

ktérego oswiadczyny prawdopodobnie
odrzucita. Pisata duzo listow, tg droga
utrzymywata przyjaznie, od ktérych wy-
magata catkowitego oddania i przywig-
zania. Byfa ,az nazbyt nachalng w swoich
uczuciach i emocjach” Mimo ze general-
nie unikata towarzystwa i zamykata sie
w domu, to niektorzy badacze twierdza,
iz nie byta potulng, samotng starg panna.

Po $mierci ojca zaczefa nosi¢ tylko
biate suknie i rozmawiata, nawet z bliski-
mi znajomymi, jedynie przez uchylone
drzwi. Podejrzewa sie, ze cierpiata na
epilepsje. Czytata duzo prasy, Biblie, a na
jej styl wptyneta tworczos¢ m.in. siostr
Bronté, Szekspira i Dickensa. Poniewaz
od 9. roku zycia studiowata botanike,
znata sie na roslinach i ogrodnictwie —
miata kolekcje okazéw kwiatowych, a jej
ogréd byt znany w okolicy z niezwykte-
go piekna.

Emily Dickinson zaczeta pisac wier-
sze ok. 30. roku zycia. Anna Arno w arty-
kule o Emily zamieszczonym w dwuty-
godnik.com podaje, ze poetka wstawata
03.00 nad ranem i tworzyta przy matym
stoliku z czeresniowego drzewa. Za
zycia ukazato sie zaledwie dziesie¢ jej
utwordw, anonimowo i w zasadzie bez
jej zgody. Nowatorski styl poetki nie
przypadt do gustu redaktorowi pisma
JAtlantic Monthly” Thomasowi Wen-
tworthowi Higginsonowi, do ktérego
Emily wystata cztery wiersze i list. Sa-
muel Bowles drukowat za to nieauto-
ryzowane wiersze poetki, bez podania
jej nazwiska i po zmianach dokonanych
przez siebie — gdzies dodat przecinek,
gdzie$ tytut. Emily gwattownie prote-
stowata. Takich korekt dopuszczato sie
wielu edytorow jej tworczosci.

,Byta pewna swoich wierszy, ktore
polerowafa, redagowata i sktadata w to-
miki. Liczne wersje tych samych utwo-

row pokazujg, ze nie wyrzucata ich z sie-

bie w tworczej ekstazie, lecz poddawata
literackiej obrobce. Na pewno wiedziafa,
7e s3 wyjatkowe, a przy tym trudne do
przetkniecia dla wydawcéw i redakto-
row. Wyznawata jednak Higginsonowi, ze
jesli »pisana mi stawa, nie zdotam przed
nig uciec«. Tesknota za czytelnikiem jest
obecna w jej praktyce rozsytania wierszy.
Emily pisata swoj »List do swiata«™. Po jej
$mierci siostra znalazta 1775 utwordw
zwigzanych w zeszyciki i schowanych
w zamykanym na klucz kuferku.

Wiersze Emily sg skondensowany-
mi miniaturami, petnymi paradokséw
i niedopowiedzen. Zamkniete w abs-
trakcyjnej, krystalicznej formie, eksplo-
duja znaczeniem. Brak tytutow wierszy
jest zamierzony — chodzi o to, by pierw-
sza linijka,uderzyfa”w odbiorce. Utwory
Dickinson zawieraja motywy tgczace
drobne spostrzezenia z zycia domowe-
go z egzystencjalnymi refleksjami; me-
tafizyczne rozwazania nad ostatecznym
przeznaczeniem; powtarzajg sie watki
zawiedzionych uczu¢ i cierpienia®.

Po $mierci rodzicéw i dziecka
brata Austina, Emily popadfa w przy-
gnebienie. Jej stan zdrowia zaczat sie
pogarszac. W ciggu kilku tygodni tracifa
i odzyskiwata Swiadomos¢, by w koricu
umrzec 15 maja 1886 r.

Pierwsza kompletna edycja poezji
Emily ukazata sie w 1955 r. Ich autorke
zaczeto nazywac ,pustelnica z Am-
herst”. Na jezyk polski wiersze Emily
Dickinson przektadali m.in.: Kazimiera
Itakowiczéwna, Ludmita Marjanska, Sta-
nistaw Baranczak.

Joanna Jankowska

> https://www.dwutygodnik.com/artyku-
|/2515-jeszcze-nie-w-polsce-emily-dickin-
son.html

4 https://pl.wikipedia.org/wiki/Emily_Dic-
kinsonffcite_note-autonazwal-13

> https://pl.wikipedia.org/wiki/Emily_Dic-
kinsonffcite_note-autonazwal-13
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Kacik poetycki

#14

Jednq siostre mam w domu,
tuz za zywoplotem.

Tylko jedna zapisana,

ale obie nalezq do mnie.

Jedna nadeszla Sciezkq tq samq co ja —
1 miata na sobie mojq

zeszlorocznq suknie —

Druga jak ptak swoje gniazdo
zbudowata miedzy

naszymi sercami.

Nie $piewata jak my —

to byla inna melodia —

Ona dla siebie byta muzykq
niczym pszczola czerwcowa.

Dzis jest daleko od domu —

ale w gore i w dét,

wsrod wzgorz i dolin

trzymatam jg mocno za reke —
Przez co droga stawata sie krotsza.

Na przestrzeni lat

Jej brzeczenie nadal zwodzi motyla;
Nadal w jej oczach

kryjq sie fiotki o ksztalcie

tamtego Maja.

Strqcitam rose,

ale schwycitam poranek.

Wybratlam wyjgtkowq gwiazde

wsrod porozwieszanych na niebie nocy —
Sue — juz na zawsze!

#19

Kielich, platek i kolec

W zwyczajnym letnim poranku —
Flakon z rosq — pszczota lub dwie
Podmuch wiatru — psota wsréd drzew
Jestem rézq!

#1214

Jacy jesteSmy?

#351
Poczutlam zycie w dloniach

Chcialam sprawdzié¢ czy na pewno tam jest

Dusze uwiezitam pod Lupq
Aby udowodnié¢
Ze w ogole istnieje

Weiqz obracatam swoje istnienie
Az zatrzymatam sie w przedsionku
By spyta¢ Boga

Watpitam...

A powinnam znaé

Ten dzwiek

Obejrzatam sie w lustrze...
Potrzgsnetam witosami
Nabratam powietrza w policzki
i czekatam...

Az rozblysnie z powrotem

Moja pewnosé

Powiedzialam do siebie:

,0dwagi, Przyjacielu!”

Tamto zycie bylo dawno, nie wroci
Ale mozemy nauczy¢ sie polubi¢ Niebo
Rownie dobrze jak swéj dom!s

#1052

Nie widziatam nigdy Wrzosowiska —
Nie widzialam nigdy Oceanu —

A wiem, jak Wrzos wyglgda — z bliska —
I czym jest Grzmot Batwanow.

#1409

Gdyby smiertelna warga mogta
Przeczu¢ Ladunek, ktory drzemie,
Skulony, w wymawianej zglosce —
Zmiazdzytoby jg w proch to brzemie’.

5 Wiersze #14, #19, #351 w tlumaczeniu Joanny Jankowskiej
7 Wiersze #1214, #1052, #1409 w przektadzie Stanistawa Baranczaka,
https://www.dwutygodnik.com/artykul/8093-biel-i-zar.html

Swobodni, gdy sie przedstawiamy —
Kwiatom albo Planetom,

Lecz miedzy nami —

Skrepowani

Lekiem i Etykietq
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Jacy jesteSmy?

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: To, co dajesz,

powraca. ..

Ewa Farna w piosence Bumerang $pie-
wata:,Nadaje usmiech na koniec Swiata
i jestem pewna, ze wréci po chwili (...).
To, co wysylam, uderzy mnie mocno.
Trzeba by¢ cierpliwym” O tym, ze dobro
powraca, czasami z najmniej oczekiwa-
nej strony, przypomina nam wielu auto-
row, zardwno w piosenkach, w filmach,
jak i w powiesciach.

Takie przestanie mozna odnalez¢
miedzy innymi w tegorocznej animacji
- Vivo (2021). Gtowny bohater filmu to
utalentowany muzycznie kinkazu, ktéry
wyrusza w niezwykla podréz w towa-
rzystwie niesfornej dziewczynki. Celem
ich wyprawy jest odszukanie znanej
Spiewaczki oraz przekazanie kobiecie
piosenki, ktorg przed $miercig napisat
dla niej stary przyjaciel. Vivo to Swiet-
na, petna humoru animacja muzyczna
przeznaczona dla mtodszych widzéw.
Akcja ptynie wartko, a opowiadana hi-
storia porusza watek przyjazni oraz od-
krywania wtasnych pasji. Dodatkowym
atutem s3 takze piosenki utrzymane
w zywiotowych, kubariskich rytmach.

Kolejny interesujacy film animowa-
ny to Co w duszy gra (2020) w rezyserii
Petera Doctere’a. Warto podkresli¢, ze
animacja w 2021 r. otrzymata dwa Osca-
ry, zarbwno za najlepsza muzyke orygi-
nalna, jak i najciekawszy film animowa-
ny dtugometrazowy. Akcja rozgrywa sie
w Nowym Yorku. Joe Gardner prowa-
dzi szkolny zespdt muzyczny. Jednak
w gtebi ducha marzy o tym, aby zostac¢
stynnym muzykiem jazzowym. Los spra-
wia, ze przydarza mu sie nieszczesliwy
wypadek, w wyniku ktérego trafia do
poczekalni miedzy Swiatami. ..

Studio Pixar i Disney powrdcito
z filmem o ztozonej i oryginalnej fabu-

METFLIN PRESENTS

ONE SONG CAN CHANGE EVERYTHING.

AUGUST 6

Plakat promocyjny filmu,Vivo’, dostep: https://www.filmweb.pl/film/Vivo-2021-813683

le, ktéra jest przeznaczona dla nieco
starszych widzéw. Animacja podejmu-
je bowiem takie tematy, jak: poczucie
sensu zycia, odkrywanie prawdy o so-
bie oraz ksztattowanie wtasnego losu.
W filmie nie brakuje refleksji filozoficz-
nych oraz zagadnier natury duchowe;j.
Rezyser kresli wizje zycia po smierci,
a jednoczednie zastanawia sie, czym
jest dusza, czy nasz los jest z gory prze-
sadzony i wreszcie, co daje cztowieko-
wi iskre do dziatania?

Obok atrakcyjnej oprawy wizual-
nej, na uwage zastuguje takze wspania-
ta $ciezka dzwiekowa. Jazzowe utwory
Jona Batiste’a budujg nastroj animadji,
a jednocze$nie wzmacniaja jej przesta-
nie. Joanna Biernacik' zauwaza, ze jazz
w duzej mierze opiera sie na improwi-
zadcji, a to z kolei oznacza afirmacje zycia,

' Biernacik J, Ale jazz! Recenzja filmu Co
w duszy gra, 2021, dostep online: https://
ostatniatawerna.pl/ale-jazz-recenzja-filmu-
-co-w-duszy-gra/, stan z dnia 22.09.2021.

MUKOWISCYDOZA 62/2021
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

poddanie sie jego nurtowi oraz czer-
panie radosci z matych rzeczy, o czym
w codziennym pedzie zdarza nam sie
zapominac.

Jesli chodzi o propozycje filmowe
dla dorostych, to polecam rosyjski serial
SF Lepsi niz my (2018). Akcja rozgrywa
sie w Moskwie. W niedalekiej przyszto-
éci humanoidalne androidy staja sie
nieodtacznymi towarzyszami cztowieka.
Nie tylko robig zakupy, serwuja napoje,
ale tez opiekuja sie dzie¢mi czy uma-
wiaja sie na randki. Grupa likwidatoréw
rozpoczyna zbiorowe akcje przeciwko
androidom. Tymczasem nieswiadomy
niczego byty chirurg Safronow (w tej
roli Kirill Karo) przez przypadek trafia
na wyjatkowy model Zzenskiego robota,
ktéry jest poszukiwany przez korpo-
racyjng firme Kronos. Lekarz nie zdaje
sobie sprawy z wyjatkowosci Arisy (za-
grang przez Pauline Andrejewa). Gdy
tajemniczy robot trafia pod jego dach,
zycie bohatera oraz jego rodziny zaczy-
na byc¢ zagrozone.

Serial mainteresujgca fabute i wyra-
ziste postaci. Obok watkdw zwigzanych
zrozwojem sztucznejinteligencji podej-
muje takze problemy zycia rodzinnego,
takie jak dorastanie w $wiecie petnym
technologii czy rozpad relacji miedzy-
ludzkich. Powraca takze tytutowe pyta-
nie: czy niezdolne do popetniania bte-
dow roboty rzeczywiscie sg lepsze niz
ludzie? Czy moga pomoc cztowiekowi
w dazeniu do tego, aby stat sie kim$ lep-
szym? Tworcy nie daja jednoznacznych
odpowiedzi, ale zostawiajag miejsce na
refleksje.

Na koniec przedstawiam interesu-
jaca propozycje czytelnicza w postaci
ksigzki Nory Roberts pt. Dziedzictwo
dobra (2021). To intrygujaca opowiesc
kryminalna, w sam raz na jesienne wie-
czory. Gtéwna bohaterka — Adriana
Rizzo - od lat nagrywa filmowe lekcje
jogi i osigga coraz wieksze sukcesy na
polu zawodowym. Ktéregos dnia otrzy-

Jacy jesteSmy?

Plakat promocyjny filmu ,Co w duszy gra’, dostep: https://www.filmweb.pl/film/
Co+w-+duszy+gra-2020-836650

muje niepokojacy list od nieznanego
nadawcy. Kazda kolejna wiadomos¢ za-
wiera coraz bardziej $miate grozby wy-
mierzone pod jej adresem. Dziewczyna
odczuwa niepokdj, ale mimo to nie daje
sie zastraszy¢ i w dalszym ciggu realizu-
je swoje plany.

Ksigzka jest lekka w odbiorze,
a momentami zapewnia takze dreszcz
emodji. Co wazne, obok watku krymi-
nalnego autorka podejmuje takze te-
mat mierzenia sie z zatoba, samotnego
wychowywania dzieci czy tworzenia
wiezi z innymi ludZzmi na fundamen-
tach wzajemnej troski i pomocy, co daje

podstawy do budowania tytutowego
,dziedzictwa dobra”

Wszystkie opowiesci faczy fakt, ze
niezaleznie od tego, w jakiej sytuacji sie
znajdziemy, zawsze mozemy zmienic
swoje zycie, a podejmowane przez nas
decyzje maja takze wptyw na los innych
ludzi. Jak pisze Gabriela Gargas?:,Dobro
do nas wraca kazdego dnia: w czyims
usmiechu, cieptym stowie, w promy-
kach porannego stonca’, a zatem warto
przekazywac je dalej.

Marta Gliniecka

2 Gargas G, Droga do domu, Wydawnic-
two Filia, Poznan 2015.
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Pluszowe Ptuca

W pewnym matym miasteczku, w matym domku mieszkata sobie wraz z rodzicami szescioletnia Klara.
Klara byta inna niz wszystkie dzieci w jej wieku. Zima nie chodzita tak jak one do szkoty, to panie
nauczycieki przychodzity ja uczy¢ do domu. Nie wychodzita tak czesto pobawié sie ha odniezonym
placu zabaw, ktéry wielokro¢ obserwowata z okna swojego pokoiku. Siedziata wtedy wpatrzona w roze-
$miane dzieciece buzie. Widziata sasiadke Tole $lizgajacq sie na lodzie i Tomka lepiacego z Igorem
batwana. ., Tez chciatabym sie tak bawi¢" - myslata Klara. Dziewczynka jednak od urodzenia ciezko
chorowata i ta choroba nie pozwalata jej zy¢ tak, jak zyty inne dzieci. Zima bardzo tatwo tapata rézne
bakterie i wirusy, przez ktére dziewczynka byta jeszcze bardziej chora. Wtedy kaszlata o wiele cze-

Rysunek: Weronika Wydmariska
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Sciej, miata katar, bél gardta, czasami goraczke, a wszystkie objawy mijaty dopiero po przyjeciu lekéw
lub pobycie w szpitalu. Klarze nie podobato sie to, ze musi siedzie¢ zamknieta w domu, gdy inne dzieci
tak Swietnie sie bawia, Pewnego ranka, kiedy tylko wstata, a mamusia przyszta uszykowa¢ jej kolejng
inhalacje i przyniosta ze sobq garsé lekéw i przyrzady do fizjoterapii, aby fatwiej jej sie odkrztuszato
zalegajacy w ptucach $luz, Klara wykrzyczata, ze juz nie chce tego robié. ,A kiedy przestane braé
tabletki, robi¢ inhalacje i bede zyta normalnie jak inne dzieci, to moze w koncu sie taka stane! Bede
zdrowa!” - pomyslafa.

- Nie zrobie tej inhalacji - powiedziata pewnie dziewczynka do swojej mamy. - Nie chce! - Tup-
nefa nézka,

Mamusia rozesmiata sie. Klara nie wiedziata dlaczego.

- Kochanie, musisz ja zrobié. To dla twojego zdrowia.

- Nie bede! Tola nie robi inhalacji i jest zdrowa! Tomek tez nie. Jak ja nie bede robi¢, to bede
zdrowa jak oni. - Klara odwrécita gtdwke od nebulizatora (to przez niego wtasnie wdycha sie ulatujacq
mgietke z lekiem do naszych ptuc).

Mama Klary bardzo sie zmartwita, bo jej céreczka zachowywata sie tak przez cate trzy dni. Nie
chciata bra¢ lekéw ani robi¢ inhalacji. Po trzech dniach rodzice dziewczynki wpadli na pewien pomyst.
Kupili coreczce przytulanke. Nie byt to jednak pluszowy mi$, do ktérego dziewczynka mogtaby sie
przytuli¢ na dobranoc. Byty to... Pluszowe Ptuca!l Tak, pluszowa przytulanka w ksztatcie ptuc. Rzowa,
miekka i bardzo mita w dotyku. Kiedy Klara otrzymata prezent, zdziwita sie.

- Co to jest, mamo? - zapytata dziewczynka.

- Klaro, poniewaz jestes juz duzq i rozsadna dziewczynka, a nie mamy zadnego zwierzaczka, kt6-
rym mogtabys sie opiekowac, zaopiekujesz sie wiec tymi ptuckami.

.Jak to?" - pomyslata Klara - .Jak mam sie zaopiekowaé tymi ptucami? Przeciez one nie jedza, nie
da sie ich wyprowadzi¢ na spacer, nie ruszajq sie...".

- Jak mam to zrobic? - zapytata dziewczynka.

- Zobacz, ty tez masz swoje ptuca, o tutaj. - Mama wskazata na klatke piersiowq matej Klary. -
Aby ptuca mogty swobodnie oddycha¢, musisz robi¢ inhalacje i ¢wiczyé, aby jak najwiecej odkaszleé
i wyplué to, co masz w Srodku. Wtedy te Pluszowe Ptuca beda czuty sie zaopiekowane i zawsze bedq
takie tadne, rézowe i zdrowe.

Jednak kiedy Klara to ustyszata, zbuntowata sie.

- Juz mowitam, ze nie bede robié¢ inhalacji! - krzykneta dziewczynka, rzucita nowa przytulanke
w kat i pobiegta do swojego pokoju. Nie sadzita, ze swoim zachowaniem sprawia rodzicom i Pluszowym
Ptucom przykros$¢. Tata dziewczynki zanidst Pluszowe Ptuca do pokoju Klary i posadzit je na fotelu.

Nastata noc. Klare obudzito w nocy kaszlniecie. Najpierw jedno, potem drugie. Dziewczynka usia-
dta przestraszona na t6zku.

- Co to? - szepneta, jednak w ciemnosci nic nie zobaczyta.

- To my - odpowiedziat cicho i ochryple jaki$ glosik.

- Jakie MY? - zapytata nieco gtosniej dziewczynka.

- Pluszowe Pluca. Zostawita$ nas - odpowiedziaty smutno i zakaszlaty dwa razy.

Dziewczynka hie mogta uwierzy¢ wtasnym uszom, w dodatku hic hie widziata, bo byto ciemno.

- Co wam jest? - zapytafa.

- Jestesmy chore, juz nie jestesmy takie rézowe i zdrowe. Teraz jestesmy zétte i brudne -
odpowiedziaty Pluszowe Ptuca.

- Dlaczego? - Gtos Klary byt peten zdumienia.

- Nie dbasz o nas, nie zrobita$ inhalacji przed snem, nie wzieta$ lekéw, jestesmy stabe... - odpo-
wiedziaty ptuca.

Dziewczynce zrobifo sie smutno, poczuta sie ez winna za to, jak majq sie ptuca. Czuta réwniez, ze
samej jej sie gorzej oddycha, dlatego zaczeta kaszleé.

- Co zrobi¢, zebyscie znowu byty zdrowe? - Klara zapytata Pluszowe Ptuca.

Lecz one jej nie odpowiedziaty. W pokoju byto cicho.
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Dziewczynke obudzily pierwsze promyki stonca. Kiedy otwarta oczy, zobaczyta Pluszowe Ptuca
lezace na jej fotelu. Rzeczywiscie byty nieco mniej rézowe i jakby brudniejsze... .Czy w nocy mi sie
tylko $nito, czy wydarzyto sie to naprawde?" - zapytata w myslach samg siebie. Tego dnia Klara jednak
réwniez odmawiata wszystkich inhalacji i obserwowata bawiqce sie dzieci przez okno swojego pokoiku.
Czula sie Zle. Wiece| kaszlata, nie miata tyle sit, ile miata kazdego dnia, nie chciato jej sie w nic bawié,
nawet na lekcjach nie uwazata, a przyszta jej ulubiona pani nauczycielka.

A Pluszowe Ptuca caty dzien lezaty na fotelu w pokoju Klary i bacznie jq przez caty dzien obser-
wowaty. Jednak nie odezwaty sie. Przemowity do dziewczynki dopiero w nocy i znowu poprosity ja, aby
sie nimi zaopiekowata.

- Jestesmy bardzo stabe - powiedziaty stabym i cichym gtosikiem Pluszowe Pluca.

- Ale co mam zrobi¢? - zapytata znowu dziewczynka. Siedziata na swoim t6zku i wpatrywata sie
w ciemnosc.

- Zaopiekuj sie nami - podpowiedzialy jej cicho Pluszowe Ptuca.

- Jak? - Glosik Klary byt piskliwy, a dziewczynka byta bliska ptaczu.

- Ty wiesz jak - powiedziaty Phuca i juz wiecej sie nie odezwaty, bo byly bardzo zmeczone.

Kiedy rankiem dziewczynka wstata, zauwazyta, ze Pluszowe Pluca sq jeszcze brudniejsze, a rézowy
kolor zmienit sie ha zotty. ,A byty rozowe.. I takie tadne" - pomyslata Klara. T wtedy przypomniata
sobie stowa mamy: ,Zeby ptuca mogty swobodnie oddychaé, musisz robié inhalacje i éwiczyé, aby jak
najwiecej odkaszle¢ i wyplu¢ to, co masz w $rodku. Wtedy te Pluszowe Pluca beda czuty sie zaopieko-
wane i zawsze bedq takie fadne, rézowe i zdrowe".

- Musze zrobi¢ inhalacje! - krzykneta pema energii dziewczynka i pobiegta do swojej mamy. -
Mamo! Mamo! Przygotuj mi inhalacje! Szybkol!

Zdziwiona mama Klary predko poszta z nig do pokoiku, usiadta obok niej, uszykowata inhalacje
i podata cérce nebulizator, aby mogta wdychaé bezbarwna mgietke do swoich ptuc. Dziewczynka oddy-
chata gteboko i czuta, jak powoli mija jej kaszel i lepiej jej sie oddycha. Tego dnia zrobita wszystkie
inhalacje i przyjeta wszystkie leki. Nie mogta doczekac sie wieczoru i rozmowy z Pluszowymi Prucami,
ktdore milczaty za dnia, a odzywaty sie tylko w nocy. Trzecia noc wygladata tak samo jak dwie poprzed-
nie. Jednak tym razem to Klara odezwata sie pierwsza:

- Pluszowe Ptuca, czy czujecie sie lepiej? Jestescie juz bardziej rézowe i bardziej zdrowe?

- Tak! - odpowiedziaty z radosciq Pluca. - Dziekujemy ci, Klaro. Zaopiekowatas sie nami. Czujemy
sie zdrowe. Tak samo zdrowe czujq sie teraz twoje ptuca, Klaro.

- Pluszowe Ptuca, ale dlaczego inne dzieci nie robiq inhalacji i sq zdrowe, a ja musze?

- Tak juz jest, Klaro. Kazdy jest za co$ odpowiedzialny, ty jestes odpowiedzialna za swoje ptuca,
swoje zdrowie i za nas. Moze Tola jest odpowiedzialha za swoje mtodsze rodzenstwo? A Tomek za
swojego pieska? Moze ktéres z dzieci ze szkoty tez choruje i jest odpowiedzialne za swoje zdrowie?
Nie wiesz tego. A pamietasz, jak Zle sie wczoraj czuta$? My tez sie Zle przez to czutySmy.

- Pamietam, zle mi sie oddychato, ciagle kaszlatam i nie miatam sity - odpowiedziata powaznie
dziewczynka.

- Pamietaj tez, ze dzieki lekom i inhalacjom bedziesz sie czu¢ prawie jak zdrowa dziewczynka.
A my bedziemy zawsze takie milusie i rozowe. Bedziesz mogta bawié sie z dzieémi, biegal, skakaé,
a wiosna wrdcisz do szkoty - poinformowaty Klare z radosciq Pluszowe Phuca.

- Naprawde? - zapytata Klara i otworzyta szeroko oczy. Dziewczynka obiecata sobie i Pluszowym
Ptucom, ze juz zawsze bedzie dbata zaréwno o swoje ptuca, ktorymi oddychata, jak i te Pluszowe,
z ktérymi co noc rozmawiata. Bo juz wiedziata, ze jesli jej ptuca bedaq sie Zle czué, to te Pluszowe tez.
A przeciez bardzo chciata, zeby juz zawsze byly fadne, rézowe i przede wszystkim zdrowe. Przed
shem chciata jeszcze o co$ zapytaé swoich pluszowych przyjaciot.

- Pluszowe Ptuca, czy wy jestescie naprawde, czy to tylko sen? - zapytata dziewczynka, jednak
juz nie ustyszata odpowiedzi, bo zrobita sie bardzo $piaca i szybko zasnefa.

Kinga Jazwinska-Szczepaniak

MUKOWISCYDOZA 62/2021 45



Mata Mukowiscydoza

Pluszowe Ptuca - to rodzaj bajki terapeutycznej. Bajka terapeutyczna przezna-
czona jest zaréwno dla dziecka, jak i jego rodzicow. ,Bajkoterapia jest waznametodq
wspierania i oddziatywania terapeutycznego we wczesnych okresach rozwoju dziecka.
Moze pomdc w efektywnym radzeniu sobie z sytuacjami trudnymi. Sytuacje te to np.
sytuacje zagrozenia, przeciazenia, bdlu, deprywacji czy frustracji. Sytuacje trudne,
ktdre czesto wywotuja lek, sa zwiqzane z nabywaniem przez dziecko doswiadczen.
To np. pierwsze dni pobytu dziecka w przedszkolu, szkole, sytuacje kompromitacji,
pobyt w szpitalu, choroba, $mieré ulubionego zwierzatka, pojawienie sie nowego
dziecka w rodzinie, niepowodzenia szkolne i wiele innych. Mate dziecko takiej pomocy
potrzebuje z wielu powodow. Silne emocje, jakich doznaje, jak fala zalewajq je
i prowadzq do zachowan, ktore budzq dezaprobate otoczenia i sq nieakceptowane
przez samo dziecko, ktére czesto dokonuje ich projekcji na inne osoby. Nie zna
stow okreslajacych stany emocjonalne, nie rozumie ani tych sytuacji, ani siebie. Nie
potrafi zwrdcic sie do dorostych o tak potrzebne wsparcie. Nie zna strategii radzenia
sobie, tkwi zatem w putapce wiasnych negatywnych emocji. Wspieranie poprzez bajki
terapeutyczne (psychoedukacyjne i psychoterapeutyczne) polega na wzbogacaniu
wiedzy dziecka o sobie i $wiecie. Terapia poprzez bajki terapeutyczne ma na celu
redukcje napiecia i odbudowanie obrazu siebie i Swiata".
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Kinga Jazwiriska-Szczepaniak
Zrédio:
M. Molicka, Bajkoterapia jako rodzaj biblioterapii w procesie wspierania
i terapii, online: http://www.ebib.pl/publikacje/matkonf/wroclaw/molicka.php
[dostep: 21.10.2021]

Ksiazka na grudzien? Czemu nie!

Swieta Bozego Narodzenia zblizajq sie wielkimi krokami, sa juz tuz za rogiem!

Moze warto siegnaé po ksiazke, ktéra wprawi Was, Kochane Dzieci, w klimat tego pieknego okresu,
na ktéry kazdy tak czeka?

Kazda z ksigzek jest niepowtarzalna, jedne sq bardziej magiczne, inne dotykaja naszej codzien-
nosci, sa nam bliskie i pozwalaja przezy¢ cos, co nam umyka, jeszcze inne sq bardziej zwiqzane z nasza,
religia, Kolejne opowiadaja, jak dzieci w innych krajach przygotowuja sie do tego okresu, jakie majq
zwyczaje. Jedno jest pewne - kazda ksigzka przenosi do pieknego $wiata wyobrazni, w ktérej moze-
cie wszystkol Czytanie to piekny sposéb spedzenia czasu z rodzicami czy rodzenstwem, ale takze
samemu pod kocykiem, z pysznym kakao i chrupiacym pierniczkiem. Kto wie, moze czytajac ten tekst,
widzicie juz wirujace za oknem ptatki $niegu? Moze w zamieci $hieznej pobiegniecie do najblizszej
ksiegarni albo biblioteki? A potem lecie na skrzydtach wyobrazni dokad tylko zapragniecie!

Poznajcie prawdziwego éwiq‘rego Mikotaja oraz tego, ktéry mieszka w Laponii, zajrzyjcie do
stajenki, postuchajcie o zimowych zabawach na powietrzu lub o nieidealnej choince (ten, kto czeka
na ubieranie $wigtecznego drzewka, palec pod budke!). Sprawdzcie, czy na pewno wiecie, dlaczego
na stole wigilijnym mamy dodatkowe nakrycie, ktéra koleda jest najstarsza, kto przynosi prezenty
w Wielkopolsce, kto w gérach, a kto w innych regionach naszego kraju.
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Tak, to wszystko znajdziecie w ksiazkach, a to tylko malutka cze$¢ tego, co one nam oferuja,

Pamietajcie, ze w bibliotekach tez znajdziecie duzo ciekawych ksiazek. Pracujace tam osoby
na pewno pomoga Wam znalez¢ co$, ha co macie ochote, hawet jesli nie podacie konkretnego tytutu
ksiazki.

Ksiazki to nie tylko papier i literki - to takze morze innych mozliwosci. Na podstawie przeczyta-
nej ksiazki mozecie narysowaé $wiateczny rysunek i podarowac go bliskiej osobie, stworzy¢ komiks
z bohaterami danego tytutu, przerysowac ilustracje lub stworzy¢ wiasna,

Ponizej znajdziecie kilka pomystow na $wiateczne ksiqzeczki, ktére z pewnosciq rozgrzeja Wasze
serca. To takze Sciaga dla rodzicéw, ktorzy chca wzbogacié¢ domowg biblioteczke.
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DLA NATMtLODSZYCH URWISOW

1. .Nadchodzq éwie,fa - ksiazka z puzzlami”, wyd. Zielona Sowa - ksiazka ma sztywne kartki, ide-
alna dla mtodszych dzieci kochajacych puzzle i nie za dtugie teksty.

2. . Jak aniotki Jezusa kotysaty” - krétkie opowiadanie o tym, jak Pan Jezus przyszedt na $wiat
i ptakat jak kazdy maluch! Kto Mu pomadgt? Przyjaciele!

3. .Swiety Mikotaj"”, Anna Matusiak - opowiadanie o niecierpliwych dzieciach, ktére bardzo cze-
katy na przyjscie sw. Mikotaja, ale czy wiedzg, kim on byt tak naprawde?
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4. ,Jezus w ztobku”, J. Godfrey i K. Kallai Nagy - to kartonowa ksiazka idealna dla matych raczek.

5. .Choinka. Jestem jaka jestem”, Yuval Zommer - w tych ilustracjach zakochajq sie i mtodsi
i starsil To piekna historia choinki, ktra moze nie byta najtadniejsza, ale chciata tego, co wszyscy -
mitosci i akceptacji taka, jaka jest.

6. .Gdzie jest Mikotaj?", D. Bedford - ciepta opowies¢ z klimatycznymi ilustracjami o matym misiu,
ktéry bardzo czeka na przyjécie Swietego Mikofaja - brzmi znajomo?

7. .Megabombkowy Hotel Gwiazdkowy", T. Corderoy - zabawna historia misia lubiacego spokojne
spedzanie $wiqgt oraz zaby, ktéra pomylita droge i zamiast do wesotego, $wigtecznego miasteczka tra-
fita do chatki misia. Czy uda im sie spedzi¢ mito Swieta? Przekonajcie sie sami!

8. .Gwiazdka! Nie przeszkadzac!”, B. Supet - lubicie pomagaé rodzicom w przygotowaniach do
$wiqt? Antos i Ania tez chca mieé swdj wktad w szykowanie domu na nadchodzace $wieta i dlatego na
swdj, dzieciecy sposéb wiaczaja sie w lukrowanie piernikow, ozdabianie domu. Mata myszka mieszka-
jaca w ich domu jest przerazona, bo dzieci robig przy tym niezte zamieszanie.

9. .5-minutowe bajki na zime", B. Supet - co mozna robi¢ zima? Dzieki tym niedtugim bajeczkom
znajdziecie kilka pomystéw.
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KSIAZKI ADWENTOWE

Bardzo ciekawa forma ksiazek sq ksiazki
adwentowe, ktére zostaty podzielone na
24 rozdziaty tak, aby czytaé je od 1 grud-
nia az do Wigilii. Wiele takich ksigzek
znajdziecie w wydawnictwie Zakamarki,
ktére co roku wydaje kolejha magiczna
opowie$¢. Zazwyczaj sa kierowane do
nieco starszych czytelnikow ze wzgledu
na dtugo$é rozdziatow. Zapewniam jed-
nak, ze po przeczytaniu jednego rozdziatu
trudno wytrzymaé do kolejnego wieczoru,
aby zanurzy¢ sie dalej w czytana historie.

W tej kategorii polecam szczegdl-
nie ,6rudniowego Goscia”, ,Prezent dla
Cebulki” (wyd. Zakamarki) oraz tatwiejszaq,
i bardziej magiczna ksigzke juz dla kilku-
latkéw , Jak Winston uratowat sSwieta”
(wyd. Zielona Sowa). W tej ostatniej poza
tekstem znajdziecie liste zadah do wyko-
nania na kazdy grudniowy dzieh oraz prze-
czytacie o ciekawostkach zwigqzanych ze
Swietami.

KSIAZKI O TRADYCJACH, ZWYCZAJACH

To takze ksiazki, ktére warto poleci¢ zaréwno tym mniejszym, jak i wiekszym czytelnikom. Jestem
przekonana, ze nawet Wasi rodzice odnajdq tutaj co$ dla siebie.

.Bombka z Gwiazdkq" - juz sama oktadka wzywa do zajrzenia do $rodka i przeczytania rozmowy
bombki ze Swierkiem, préby porozumienia sie z psem w wigilijna noc, a takze tego, co Pani Mikota-
jowa ma do powiedzenia o dokarmianiu
jej meza - Pana Mikotaja. To humory-
styczna ksiazka, wiec nie probujcie czy-
taé jej bardzo powaznie. W podobnym
klimacie, chociaz dla mtodszych dzieci
sq ksigzki z serii ,Swiat w obrazkach”:
,Boze Narodzenie” oraz ,,éwig'ry
Mikotaj”. Sq to bardzo kolorowe, petne
szczegotéw do wyszukiwania ksiqzki
o tym, co sie dzieje w Swieta, kto
i gdzie szykuje prezenty. Znajdzie-
cie w nich réwniez gars¢ pomystow na
zimowe ozdoby, kalendarz adwentowy.
Jednym stowem w Waszym domu zago-
$ci prawdziwy Swiagteczny klimat!

Agata Mantaj
Instagram: pomaranczowe_czytanki
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Z zycia PTWM

Sprawozdanie z prac Zarzadu Giéwnego
PTWM Xll kadengji

Zarzad Gtowny Xl kadencji ze wzgle-
du na stan epidemiczny spotkat sie
w 2021 r. trzy razy — 17 kwietnia, 4 lipca
i 18 wrzesnia.

W dniu 30 lipca br. uczestniczyli-
Smy w wystuchaniu publicznym w Mi-
nisterstwie Zdrowia. Spotkanie doty-
czyto bedacego w trakcie konsultacji
spotecznych projektu nowelizacji usta-
wy refundacyjnej. Podczas spotkania
zgtaszalismy konieczno$c zmiany nieko-
rzystnych dla naszych podopiecznych
zapiséw dotyczacych braku refundadji
lekdw posiadajacych odpowiednik OTC
oraz progu optacalnosci przy refundacji
lekéw innowacyjnych. Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydozg przygoto-
wato i wystato do Ministerstwa Zdrowia
swoje stanowisko dotyczace projektu.
Jego tre$¢ zamieszczamy w catosci na
s.63.

W dniu 18 sierpnia 2021 r. pre-
zes /G PTWM Waldemar Majek, jako
przedstawiciel Towarzystwa, oraz Ani-
ka Dabrowska i Angelo Radzikowski
wzieli udziat w programie live Agaty
Mtynarskiej na YouTube, ktory przybli-
zat problem mukowiscydozy i walki
o leki przyczynowe.

Wydarzenie, ktore na state wpisa-
to sie w kalendarz sportowy kraju, Bieg
po oddech, w tym roku po raz pierwszy
odbyto sie w dwdch wersjach: wirtual-
nej (9.05-21.08.2021) oraz stacjonarnej
(29.08.2021). tacznie w obu opcjach
biegu wzieto udziat 1170 uczestni-
kow z Polski i z zagranicy. Sponsorem
Gtéwnym wydarzenia po raz siodmy
byt Santander Consumer Bank, sponso-
rem Ztotym — Nosalowy Dwor Resort &
Spa, Sponsorem Wspierajacym — Vertex
Pharmaceuticals oraz Partnerem Gtow-

nym — Inter Cars, za co wszystkim spon-
sorom z catego serca dziekujemy.

W dniu 17 wrzesnia br. odbyto sie
XXIIWalne Zebranie Cztonkdw, réwniez
w tym roku byto ono przeprowadzone
online. Dzieki temu w zgromadzeniu
bez ograniczen mogli uczestniczy¢ do-
rosli chorzy, bedacy cztonkami Towa-
rzystwa. Zebranie przebiegto sprawnie
i zostato przeprowadzone zgodnie
z porzadkiem obrad przedtozonym
wszystkim cztonkom w  terminach
i na zasadach okreslonych Statutem
PTWM. Jednym z punktow XXIl Walne-
go Zebrania Cztonkéw byto poddanie
pod gtosowanie zmian w Statucie. Ak-
tualna tres¢ tego dokumentu znajduje
sie na stronie https://ptwm.org.pl/pl/
statut-ptwm.

W dniu 2 pazdziernika 2021 r. miato
miejsce szkolenie dla chorych na muko-
wiscydoze iich opiekundw. W tym roku,
podobnie jak w roku ubiegtym wyktady
zostaty przeprowadzone online. Pod-
czas catodniowego szkolenia mozna
byto wystucha¢ wielu wartosciowych
prelekcji, a takze wzig¢ udziat w webi-
narium poswieconym terapii aparatem
Simeox. Z radoscig obserwujemy, ze
taka forma wyktadow cieszy sie bardzo
duzym zainteresowaniem.

W dniu 3 pazdziernika br. odbyt sie
2. Bydgoski Bieg po Oddech. W wydarze-
niu wzieto udziat ponad 330 zawodni-
kéw. Tegoroczna edycja biegu przy-
niosta dochéd w kwocie 21 142,00 zt.
Potowa tej kwoty zostanie przekazana
na wsparcie Wojewddzkiego Szpitala
Dzieciecego w Bydgoszczy. Dziekujemy
Panstwu Lewandowskim za trud zorga-
nizowania tak wspaniatego wydarzenia,
a takze wszystkim sponsorom, partne-

rom i darczyricom oraz wolontariuszom
Za wsparcie.

W dniu 14 pazdziernika 2021 r. pre-
zes Z/G PTWM Waldemar Majek uczestni-
czytw panelu pt. Wizja zdrowia w obszar-
ze chordb rzadkich w ramach konferendji
Wizja Zdrowia. Diagnoza i Przysztos¢.

W potowie pazdziernika br. roz-
poczat sie nabdr do projektu psycho-
logicznego dla chorych na mukowi-
scydoze mieszkancow  wojewddztwa
mazowieckiego, dotknietych efektami
pandemii. Wsparcie bedzie polegato
na przeprowadzeniu 6 indywidualnych
spotkan z psychologiem w formule on-
line lub w wybranym przez siebie gabi-
necie psychologicznym. Projekt trwa od
14 pazdziernika do 31 grudnia 2021 r.

W dniu
w Dziekanowie Lesnym odbyto sie

15 pazdziernika br.

Nadzwyczajne Walne Zebranie Czton-
kéw. Koniecznos¢ zwotania Nadzwy-
czajnego Walnego Zebrania wynikneta
z rezygnacji cztonka PTWM ze sprawo-
wania funkcji cztonka Gtownego Sadu
Kolezenskiego. W wyniku przepro-
wadzonych wyboréw, do Gtéwnego
Sadu Kolezenskiego dofaczyty Iwona
Kopczyniska oraz Aleksandra Krzysz-
tofik. Obecnie w Gtownym Sadzie Ko-
lezeriskim zasiadajg: Dorota Hedwig
- sekretarz GSK, Matgorzata Kaczma-
rek — cztonek GSK, lwona Kopczynska —
cztonek GSK oraz Aleksandra Krzyszto-
fik — cztonek GSK. Zadaniem Gtéwnego
Sadu Kolezenskiego jest rozpatrywanie
odwotan cztonkéw Towarzystwa od
uchwat wskazanych w §19 ust. 4 Sta-
tutu oraz od innych uchwat Zarzadu
Gtéwnego i Zarzadow Oddziatéw okre-
slonych w regulaminach wewnetrz-
nych Towarzystwa.
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Pozostate dziatania

Trwa charytatywny kiermasz ksigzek dla
chorych na mukowiscydoze, w ramach
ktérego kazdy chetny moze wystawic
ksigzke w serwisie Allegro, a srodki z jej
sprzedazy trafig na konto Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
Nadal aktualna jest takze kampania
Ubrania do oddania. By wzig¢ udziat
w tej akgji, wystarczy wejs¢ na strone
https://www.ubraniadooddania.pl/
campaigns/691. Przygotowujemy sie
takze do corocznej akcji Mikotajki dla
Mukoludkow.

Zachecamy wszystkich do wiacze-
nia sie do naszych dziataril Mozna po-
ma&c naszym podopiecznym, robigc po-

Sprawozdania, opinie, komentarze

rzadki w szafie, przekazujac ksigzki lub
przygotowujgc upominki, ktdre w okre-
sie Swigtecznym wywotaja usmiech na
twarzach dzieci i dorostych.

Zbiorki na rzecz
podopiecznych

Osobom  zainteresowanym prowadze-
niem zbiorek na serwisach interneto-
wych oferujemy pomoc w zatozeniu ta-
kiej zbiorki, ponadto promujemy zbidrki
naszych podopiecznych na tablicy
PTWM na Facebooku.

MukoKoalicja

Nadal aktywnie uczestniczymy w dzia-
taniach w ramach MukoKoalicji, bie-

rzemy udziat w waznych spotkaniach,
a takze podejmujemy szereg inicjatyw
majacych na celu przyblizenie spo-
teczenstwu problemow, z jakimi bo-
rykajg sie chorzy na mukowiscydoze.
Wiecej na temat dziatan na rzecz re-
fundacji lekow przyczynowych moz-
na przeczyta¢ ponizej w tekscie Dfugi
marsz po lepsze zycie.

Zapraszamy tez na stronge www.
mukokoalicja.pl, a takze na nasz pro-
fil facebookowy MukoKoalicja, gdzie
mozna na biezgco $ledzi¢ aktualne
dziatania.

Magdalena Moranska
Anna Skoczylas-Ligocka

| Dlugi marsz po lepsze zycie

Nikt nie méwil, ze bedzie tatwo.
W wiekszosci krajow, gdzie leki przy-
czynowe s dzi$ refundowane, nie
obylo sie bez protestow srodowisk
chorych czy dtugotrwatych negocja-
¢ji agencji rzadowych z producen-
tem leku, ktérych celem byto obni-
Zenie jego astronomicznej ceny, nie
tylko z punktu widzenia pojedyncze-
go chorego czy jego opiekuna. Od
poczatku zdawaliémy sobie sprawe
ztego, ze czeka nas najpewniej dtugi
marsz i bedziemy musieli mierzy¢ sie
z codziennym cierpieniem naszych
chorych i ludzkimi decyzjami, ktére
beda wydawac sie irracjonalne, zeby
nie powiedzie¢ bezduszne.

Jeszcze kilka lat temu, gdy rodzito
sie dziecko chore na mukowiscydoze,
nadzieja na jego mozliwie normalne
i dtugie zycie byla dla jego rodzicow
czyms zupetnie nienamacalnym i opar-
tym na wierze w to, ze by¢ moze kiedys
uda sie znalez¢ jakis lek. To byty czasy,
gdy z jednej strony kazdy rodzic czy

dorosty chory $ledzit na biezaco donie-
sienia ze swiata medycyny i kibicowat
kolejnym ,newsom’, z drugiej wielu
z nas zyto w przeswiadczeniu, ze zmiany
w leczeniu nigdy nie nastapia. Tak wielu
rozczarowan zdazylismy doswiadczyc,
tyle badanych terapii nie spetnito pokta-
danych w nich nadziei. Kolejne mtode
istnienia byly skfadane na oftarzu tej
okrutnej choroby.

Ludzka determinacja i rozwoj me-
dycyny doprowadzity jednak w leczeniu

mukowiscydozy do ogromnego przeto-

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

mu, ktérego jestesmy obecnie swiadka-
mi. Mowimy o przetomie, ale dla wiek-
$z0sci z nas niewiele z tego wynika poza
bolesng swiadomoscia, ze gdyby moje
dziecko urodzito sie czy mieszkato gdzie
indziej, miatoby dostep do leczenia, ktére
po prostu daje nadzieje na lepsze zycie.
Wraz z pojawieniem sie lekow
przyczynowych na europejskim rynku
organizacje, ktérych celem jest wspar-
cie i pomoc chorym na mukowiscydo-
ze, podjety przy zaangazowaniu $ro-
dowiska lekarskiego dziatania na rzecz
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udostepnienia nowoczesnych terapii
chorym w Polsce. Od samego poczat-
ku — najpierw niezaleznie od siebie,
a nastepnie w ramach MukoKoalicji
- spotykamy sie z przedstawicielami
Ministerstwa Zdrowia oraz producenta
lekdw, rozmawiamy z postami i innymi
osobami, ktére moga mie¢ wptyw na
decyzje refundacyjng, prosimy o zain-
teresowanie i wsparcie. Na wiele sposo-
béw staramy sie nagtasnia¢ problemy
chorych, definiowac ich potrzeby oraz
wykazywac niedoskonatosci  systemu
opieki zdrowotnej. Dostep do lekow
przyczynowych w mukowiscydozie to
temat spedzajacy sen z powiek nam
wszystkim. O dziataniach, ktére w ra-
mach MukoKoalicji podejmowalismy
po negatywnej rekomendacji prezesa
Agencji Oceny Technologii Medycz-
nych i Taryfikacji, pisalismy szeroko w 61
numerze czasopisma ,Mukowiscydoza”
Od tamtego czasu zrealizowanych zo-
stato wiele kolejnych inicjatyw, ktore,
mamy nadzieje, przybliza nas do pozy-
tywnych decyzji Ministra Zdrowia i spra-
wig, ze nasze marzenia sie ziszcza.

List do Zarzadu Vertex
Pharmaceuticals w Bostonie

Na poczatku lipca br. wystosowalismy
pismo zaadresowane do prezesa Za-

R AL s

SITL- I U

DOIA £

rzadu Vertex Pharmaceuticals. W pismie
zwrocilismy uwage na cene leku, ktéra
na ten moment jest nie do zaakcep-
towania. Zaapelowalismy o uwzgled-
nienie sytuacji ekonomicznej i sity
nabywczej panstwa polskiego oraz
0 otwarto$¢ w negocjacjach z Komisjg
Ekonomiczna. W odpowiedzi otrzyma-
lismy zapewnienie, ze firma podejmuje
wszelkie mozliwe dziatania, aby zapew-
ni¢ leczenie chorym w Polsce.

Marsz po Oddech

W dniu 7 wrze$nia br. chorzy i ich bliscy
przeszli ulicami stolicy pod siedzibe Mi-
nisterstwa Zdrowia w Marszu po Oddech
zorganizowanym przez organizacje sku-
pione w MukoKoalicji. Marsz zakoriczy-
to wreczenie decydentom apelu catego
Srodowiska o refundacje lekéw zmie-
niajacych oblicze choroby. W zgroma-
dzeniu wzieto udziat kilkadziesigt 0sob,
ktére przyjechaty do Warszawy z réz-
nych miejsc Polski. Tego samego dnia,
kilka godzin wczesniej ruch spoteczny
2000 Powoddéw zorganizowat manife-
stacje przed siedzibg producenta leku
w Warszawie, gdzie ztozony zostat apel
do koncernu Vertex o obnizenie cen
lekdw do poziomu, ktéry pozwoli Pol-
sce na refundacje dla wszystkich kwa-
lifikujgcych sie do leczenia pacjentow.

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM
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Obie grupy potaczyty sie przy Rondzie
de Gaulle'a, by wspdlnie kontynuowac
marsz ulicami Nowy Swiat, Krakowskie
Przedmiescie na ul. Miodowa 15 pod
siedzibe ministra zdrowia.

Mukowiscydoza w Sejmie

Rowniez we wrzesniu otrzymalismy za-
proszenie od Pani poset Barbary Dziuk do
zaprezentowania wystawy pt. Do utraty
tchu, ktérag mozna byto ogladac na terenie
Sejmu RP w dniach 13-17 wrze$nia br.
W trakcie wystawy odbylo sie zorganizo-
wane przez Panig poset z okazji Swiato-
wego Dnia Mukowiscydozy posiedzenie
Parlamentarnego Zespotu ds. Chordb
Rzadkich pt. Jak wygra¢ walke o oddech,
podczas ktérego mielismy szanse wraz
7 lekarzami opowiedzie¢ o trudach Zycia
z chorobg i nadziejach, jaka dajg dostepne
juz w wielu krajach leki przyczynowe.

Wszystkie nasze dziatania maja
na celu doprowadzenie do refundacji
lekéw, ktére dla wielu moga zmienic
oblicze mukowiscydozy. Zachecamy
wszystkich do przytaczenia sie do na-
szych inicjatyw.

Jeslimasz pomyst, chceszsie za-
angazowac - skontaktuj sie z nami:
koordynator@mukokoalicja.pl

Magdalena Czerwinska-Wyraz
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| 6. Bieg po Oddech za nami!

W tym roku 6. Bieg po Oddech po raz
pierwszy odbyt sie w dwdch formu-
tach: wirtualnej trwajacej od 19 marca
do 31 sierpnia 2021 r. oraz tradycyjnej
zaplanowanej na 29 sierpnia 2021 r.
w Zakopanem. W obydwu edycjach
wzieto udziat razem 1170 zawodnikow.
To dla nas wielka rados¢, ze kolejny
raz Bieg po Oddech spotkat sie z wiel-
kim wsparciem i zainteresowaniem ze
strony biegaczy nie tylko z Polski, ale
rowniez ze Szwecji, Niemiec i Wielkiej
Brytanii. W biegu wirtualnym wzie-
to udziat 751 zawodnikéw, w tym 25
0sob chorych na mukowiscydoze.

Fot. Pawet Dutka

W tej wersji biegu zawodnicy tworzyli
druzyny zaréwno firmowe, jak réwniez
zespoly sktadajace sie z podopiecz-
nych PTWM. Najwieksza druzyng fir-
mowg liczacg 152 zawodnikow byfa
druzyna naszego Sponsora Gtéwnego
biegu — Santander Consumer Banku
oraz Santander Consumer Multirent
7 liczba 68 uczestnikdw. Najwieksza
druzyng zagraniczng okazata sie druzy-
na z osrodka leczenia mukowiscydozy
w Sztokholmie - Stockholm CF Centre.
Druzyny chorych na mukowiscydoze
szesciu

reprezentowaty podopiecz-

nych PTWM, a trzy najliczniejsze z licz-

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

ba 11, 10 i 8 zawodnikdéw zostaty na-
grodzone w konkursie: ,Moja druzyna
w 6. wirtualnym Biegu po Oddech”.

W 6. Biegu po Oddech w Zakopa-
nem wzieto udziat 419 zawodnikdw,
w tym 34 osoby chore na mukowiscy-
doze. Na mecie zostato sklasyfikowa-
nych 356 uczestnikéw, w tym 27 osob
chorych na mukowiscydoze. Bardzo
cieszy fakt, ze w wydarzeniu biorg udziat
osoby chore na mukowiscydoze. Impre-
7a ta organizowana jest od szesciu lat.
Zapisy zawodnikéw w ciggu tych lat
prezentujg sie nastepujgco:
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2021 2021 2021
BIEG PO ODDECH 2016 2017 2018 2019 2020 - 0 0 .
Wirtualny Zakopane tacznie
Liczba zgtoszonych uczestnikow 728 719 719 842 1436 751 419 1170
w tym sklasyfikowano 553 608 662 735 877 274 356 630
W tym sklasyfikowano 31 | 44 | 49 | 52 25 27 52
chorych na mukowiscydoze

W klasyfikacji OPEN kobiet pierw-
sze miejsce na podium zajeta Paulina
Suréwka z czasem 18:53.43; drugie
miejsce — Urszula Dudzik z czasem
21:11.21; trzecie miejsce — Wioleta
Jonczyk z czasem 21:27.59. W kate-
gorii OPEN mezczyzn zwyciezyt Emil
Drabik, pokonujgc pieciokilometrowy
dystans w czasie 15:50.16; drugie miej-
sce zajat Jan Wydra z czasem 16:08.81;
trzecie miejsce — Wojciech Sutek z cza-
sem 18:11.83. Po raz pierwszy odbyfa
sie rowniez klasyfikacja Nordic Wal-
king, w ktorej w kategorii OPEN ko-
biet pierwsze miejsce zajeta Kaja Lelen
z czasem 39:06.00; drugie — miejsce
(39:23.00);
trzecie miejsce — Antonina Smoliriska
(40:54.00). W kategorii OPEN mezczyzn
pierwsze miejsce zajat Roman Koto-

Katarzyna Borecka-Lelen

dziejczyk (35:16.00); drugie miejsce —
Janusz Parchimowicz (36:53.00); trzecie
miejsce — Jarostaw Lelert (39:22.00).

Zwyciezcy w kategoriach OPEN oraz

-

Fot. na tej stroni

A

e Iza Pasek

PTWM zostali na podium uhonorowani
medalami i nagrodami ufundowanymi
przez Partneréw wydarzenia. Dodatko-
wo kazde dziecko do 11 rz, ktore wzie-
to udziat w biegu w Zakopanem, otrzy-
mato w pakiecie startowym zabawke
ufundowang przez firme Mattel.

Dla wirtualnych biegaczy zamiast
klasyfikacji OPEN zostaty zorganizowa-
ne trzy konkursy z nagrodami. Pierwszy
to konkurs druzynowy, w ktoérym trzy
osoby chore na mukowiscydoze z naj-
liczniejszym udziatem swojej druzyny
zdobyty trzy vouchery na weekendowy
pobyt dla dwdch oséb w Nosalowym
Dworze Resort & Spa. Kolejny konkurs
pn. ,Bieg po Oddech w Obiektywie”
ogtoszony na Facebooku trwat do 12
wrzesnia br. W tym konkursie dwie foto-
grafie z najwiekszg liczba pozytywnych
reakcji wygraty vouchery na weeken-
dowy pobyt dla dwojga w Strefie Tlenu
w Koscielisku. Trzeci konkurs pn. ,Mdj

wirtualny Bieg po Oddech” ogtoszony
zostat dla chorych na mukowiscydoze,
a trzy nagrodzone historie publikujemy
na tamach tego wydania magazynu.
Zwyciezcy otrzymali nagrody ufundo-
wane przez Tefal oraz Pari.

Bieg po oddech jest wydarzeniem,
ktére wspiera starania Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozg doty-
czace szerzenia wiedzy o mukowiscydo-
zie, informacji o problemach $rodowiska
i zmaganiach podopiecznych z choroba.
Wedtug raportu medialnego przygoto-
wanego przez Press Service osiggneli-
smy zasieg informacji na poziomie 9,6

mIn potencjalnych odbiorcéw.
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Zrodta z najwieksza liczba informacii

@ Negatywny @ Neutralny @ Pozytywny @ Niezdefiniowany
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Liczba informacji w mediach regionalnych
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@ Ogoélnokrajowy @ Regionalny
Zrédto: Monitoring Mediéw Press Service Zrédto: Monitoring Mediéw Press Service
Patronami

Przy wspotpracy z — Nosalowy Dwar Resort & Spa, Sponso-

Medialnymi, a takze innymi mediami
lokalnymi i ogodlnopolskimi oraz ze
Sponsorami i Podopiecznymi dotar-
lismy z informacja o charytatywnym

wydarzeniu do szerokiego grona spo-

potrzebe wspierania oséb chorych na
mukowiscydoze.

Sponsorem  Gtéwnym  wyda-
rzenia po raz siédmy byt Santander

Consumer Bank, sponsorem Ztotym

rem Wspierajgcym — Vertex Pharmaceu-
ticals, a Partnerem Gtownym — Inter Cars.
Dziekujemy!

Aneta Mazgaj

Bank [ 4% Santander

e Consurmer Bank

Kredytow

SPONSOR GLOWNY

idalosy Zrio;”

SPONSOR ZLOTY

SPONSOR WSPIERAJACY
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4
L@ . BEE 2 BYDGOSKI
‘/ga.'sa PO ODDECH

3 paddaiemiba 2021 Widbges

POBIEGNL

DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE!
W BYDGOSKIM MYSLECINKU/POLANA ROZOPOLE

3 paidziernika 2021 godz. 11:00

Zapisy na
https://b4sportonline.pl/bydgoski_bieg_po_oddech/

Spansor waHeragoy

Orgamizator

7'\

VERTEX

Wepotorganizaton

W dniu 3 paZdziernika br. w Bydgosz-
czy po raz drugi zostat zorganizowany
charytatywny Bieg po Oddech dla cho-
rych na mukowiscydoze. Trasa liczyta
pie¢ kilometréw, a udziat wzieto 330
zawodnikow.

To niesamowite, ze tylu ludzi
chce pomoc chorym na mukowiscy-

doze. Jednak celem wydarzenia jest
nie tylko zbidrka pieniedzy na lecze-
nie chorych, ale takze szerzenie swia-
domosci na temat tej okrutnej i pod-
stepnej choroby.

Bardzo sie cieszymy, ze coraz
wiecej 0s6b zaczyna wigczac sie
w rézne dziatania na rzecz chorych

| Bieg po Oddech w Bydgoszczy 2021

i coraz wiecej osob wie, czym jest mu-
kowiscydoza.

Bardzo dziekujemy organizatorowi
biegu Panu Pawtowi Lewandowskiemu.
Mamy nadzieje, ze w przysztym roku
rowniez bedziemy mogli wzig¢ udziat
w tym szczytnym wydarzeniu.

Biuro PTWM

| Mukobohaterzy na starcie

W dniu 3 pazdziernika 2021 r. Swieci-
to storice, temperatura byta bardziej
niz przyjemna, wiatr umiarkowanie
przypominat o swojej obecnosci. Wy-
dawac by sie mogflo, ze to wiosna,
a nie poczatek jesieni. W tak pieknych
okolicznosciach pogodowych, w sercu
Myslecinskiego Lesnego Parku Kultu-
ry i Wypoczynku na polanie Rézopo-
le, przy wspotpracy Stowarzyszenia

Waleczne Serca oraz Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozg zor-
ganizowano druga edycje Bydgoskiego
Biegu po Oddech. Wiele godzin pracy,
przygotowan i wyrzeczen, aby zawod-
nicy mogli pokonac przygotowang tra-
se. Dystans ustalono na 5 km. Wszystko
po to, by finansowo wesprze¢ dziatania
Polskiego Towarzystwa do Walki z Mu-
kowiscydoza, ktérego gtownym celem

jest zakup niezbednego sprzetu rehabi-
litacyjnego i lekéw dla podopiecznych,
oraz aby finansowo zasili¢ dziatalnos¢
poradni i zespotu terapeutycznego do
spraw mukowiscydozy, mieszczacego
sie w Wojewoddzkim Szpitalu Dziecie-
cym w Bydgoszczy.

Bieg juz po raz drugi otrzymat
wsparcie od sponsoréw, partneréw
oraz darczyfncow:
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Fot. 1-3 Mariusz Kryske Spdjnia Photo

1. Fale Loki Koki. Fale Loki Koki
to sie¢ 78 sklepow oraz hurtowni fry-
zjerskich. Zatozona jest przez firme
Polwell, ktorej 30-letnie doswiadcze-
nie stanowi o roli lidera w branzy fry-
zjerskiej. Fale Loki Koki to takze marka
produktow, na ktére sktadajg sie pro-
fesjonalny sprzet oraz nowoczesne
akcesoria fryzjerskie.

2. Vertex Pharmaceuticals. To
amerykanska firma biofarmaceutycz-
na z siedziba w Bostonie, ktéra miedzy
innymi od 20 lat odkrywa i rozwija leki,
ktére lecza podstawowg przyczyne wy-
niszczajacej choroby, jaka jest mukowi-
scydoza.

3. Dingo Akcesoria dla Zwierzat.
Dingo sp. z 0.0. jest dwupokoleniowg

firmg rodzinng, zatozong w 1977 r. przez
Elzbiete i Waldemara Rutkowskich, kto-
ra jest producentem najwyzszej jakosci

akcesoriéw dla pséw i kotdw. Firma Din-
go posiada wiasng fabryke akcesoriow,
w ktorej stosowane sg najnowsze tech-
nologie gwarantujgce innowacyjnosc¢
produktow.

4. CDI Konsultanci Budowlani.
Firma CDI to jeden z wiodacych byd-
goskich deweloperéw. Obecnie firma
realizuje budowe nowoczesnego, mul-
tifunkcyjnego osiedla o nazwie Platyno-
wy Park.

5. lvy Technology. Wiodacy glo-
balny dostawca napraw i ustug elektro-
nicznych dla wielu najwiekszych firm
technologicznych, medycznych i tele-
komunikacyjnych na catym swiecie.

6. Apis Natural Cosmetics. Apis
Natural Cosmetics to rodzinna firma
produkujaca wielofunkcyjne dziataja-
ce kosmetyki pielegnacyjne do twarzy
i ciata. Firma powstata w 1988 ., a jej za-
tozycielem jest biotechnolog Krystyna
Arcabowicz, ktérg cate zycie pasjono-
wata kosmetologia.

7. Ziaja. Firma Ziaja Ltd Zaktad
Produkgji Lekéw sp. z 0.0. zostata zato-
zona w 1989 r. przez farmaceutow Alek-
sandre i Zenona Ziajow. Udziat kapitatu
polskiego wynosi 100%. Dziatalnos¢
firmy to produkcja farmaceutykoéw oraz
wysokiej jakosci kosmetykéw pielegna-
cyjnych.

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

8. Hurtownia Piwa Wody Napo-
jow i Wina - Kujawianka Inter Byd-
goszcz sp. z 0.0. Jedna z najwiekszych
hurtowni w naszym miescie. Zapewnili
wode na bieg.

9. Kota Gospodyn Wiejskich
z Warmii i Mazur: Koto Gospodyn
Wiejskich Nowy Dwor oraz Koto Go-
spodyn Wiejskich z Dtutowa.

Na miejscu czekato na zawod-
nikéw wiele atrakcji, poza udziatem
w biegu mozna byto uczestniczy¢ w kil-
ku konkurencjach sprawnosciowych,
ktére spontanicznie zorganizowane
sprawity nieopisang rado$¢ mtodszej
grupie obecnych. Z takiej to przyczyny
organizatorzy postanowili tego typu
atrakcje wprowadzi¢ na state do harmo-
nogramu Bydgoskiego Biegu po Oddech.
Nieopodal mety w ,miasteczku namio-
towym” czekaly przepyszne smakotyki
przygotowane przez panie z Két Go-
spodyn. Przyznac¢ nalezy, ze kunszt ku-
linarny pan nie ma sobie rownych i za-
spokoit nawet najbardziej wymagajace
podniebienia. Wszystko byto bajecznie
pyszne.

Dla os6b niepetnosprawnych tego
typu wydarzenia sa okazjg do integro-
wania sie z ludZzmi z innych $rodowisk.
Kluczowe znaczenie ma réwniez fakt, ze
byfa to okazja do zacie$niania wiezi du-
chowych z pozostatymi chorymi. Nie-
zawodnie oraz licznie w tym dniu po-
magali wolontariusze. Ich gorace serca
zawsze gotowe pomagac to nieocenio-
ny wktad w dziatanie, ktérego jednym
7 naczelnych zadan poza zbidrka $rod-
kow finansowych jest krzewienie i upo-
wszechnianie wiedzy na temat mukowi-
scydozy na gruncie spotecznym. W tym
szczegdlnym dniu w Myslecinku posréd
okoto 300 uczestnikow nie zabrakto mi-
tosnikéw biegania, chorych wraz z ro-
dzinami i wszystkich tych, ktérym lezy
na sercu zdrowie i pomaganie innym.
Dzieci, dorosli oraz czworonogi zostali
usmiechami powitani na mecie, gdzie
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takze otrzymali pamigtkowe medale.
Wraz z podziekowaniami dla wspotor-
ganizatoréw, sponsorow, partnerow,
darczyricéw oraz wolontariuszy zostaty
wreczone okazate statuetki. Cata impre-
za przebiegta w ciepftej, mitej i rodzinnej
atmosferze, co zostato uwiecznione
w formie fotorelacji. Podsumowujac
drugi Bydgoski Bieg po Oddech, mozna
uzy¢ wytacznie jednego stowa: SUKCES!
Kwota 21 142 zt zebrana podczas wy-
darzenia zasilita wcze$niej wspomniane
cele dla dobra cierpigcych na mukowi-
scydoze.

Pawet Lewandowski

Al

Z zycia PTWM

I Trenujemy z Fundacja PZU

Mito nam poinformowa¢, ze Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydo-
73 zwyciezyto w konkursie Fundagji
PZU Mfiodzi niepetnosprawni — sprawni
z Fundacjq PZU edycja 2021. W czerw-
cu br. dzieki dofinansowaniu Funda-
cji PZU ogtosilismy projekt Trenujemy
z Fundacjq PZU. Projekt zaktada pro-
wadzenie czterech godzin w miesia-
cu indywidualnych zaje¢ treningu
sportowego z trenerem personalnym
dla dziesieciu osdb petnoletnich cho-
rych na mukowiscydoze z obszarow
wiejskich i matych miast przez okres

szesciu miesiecy. Projekt zostat skiero-
wany do osob petnoletnich, ktére po
wieloletniej rehabilitacji potrzebuja in-
nowacji w ich codziennej i koniecznej
aktywnosci fizyczne.

Sport wzmacnia uktad odporno-
Sciowy, ogranicza ryzyko przeziebien,
skraca czas leczenia choréb zakaznych
i ogdlnie poprawia jako$c zycia. Wysitek
fizyczny pomaga ustabilizowac czyn-
nos¢ ptuc, zwieksza tolerancje wysitkuy,
stymuluje apetyt i poprawia stan ogol-
ny, wyglad zewnetrzny oraz samooce-

FUNDACJA

ne. Zgodnie z obecnym stanem wiedzy
regularny wysitek fizyczny potgczony
7 prawidtowym leczeniem i fizjoterapia
moze przedtuzy¢ zycie osdb chorych
na mukowiscydoze nawet o dziesiec lat.
Mozliwos¢ ¢wiczen z trenerem perso-
nalnym jest dla naszych podopiecznych
bardzo korzystnym doswiadczeniem,
poniewaz dzieki pomocy trenera pod-
opieczni moga nauczyc sie poprawne-
go wykonywania ¢wiczen, dowiedzie¢
o zasadach treningu i pozna¢ swoje
ciato. W dodatku aktywnos¢ fizyczna
zmotywuje ich i pomoze osiggnac wy-
znaczony cel.

Mamy nadzieje, ze w przysztosci
uda nam sie kontynuowac tak po-
trzebny dla naszych podopiecznych
projekt.

Za naszych sportowych uczestni-
kow projektu trzymamy kciuki!

Dziekujemy Fundacji PZU za dofi-
nansowanie projektu.

Monika Gronkiewicz
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| Projekt Porozmawiajmyo ...

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdansku rozpoczeto
realizacje projektu pn. Porozmawiajmy
o... dofinansowanego ze srodkéw Fun-
dacji LPP.

Projekt jest skierowany do oséb
chorych na mukowiscydoze i ich ro-
dzin. Udzielamy wsparcia mieszkancom
czterech wojewddztw, na ktorych te-
renie dziata Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza Oddziat w Gdansku:
pomorskiego, zachodniopomorskiego,
kujawsko-pomorskiego oraz warmin-
sko-mazurskiego. W ramach projektu
sg przewidziane spotkania grupowe
(online dla chorych oraz dla rodzicéw
lub opiekunoéw) i webinary dotyczace
roznych tematow zwigzanych z choro-
b3, istotnych w kontekscie profilaktyki
leczenia lub trudnych, dotyczacych ra-
dzenia sobie z choroba.

Grupa online dla chorych

Grupaonlinedlachorych namukowiscy-
doze bedzie miata zamkniety charakter,
z zachowaniem dyskrecji i poszanowa-
niem granic prywatnosci uczestnikow.
Bedzie miejscem szczerej rozmowy,
wsparcia, wymiany doswiadczen i wy-
stuchania innych. O tematyce rozmowy
beda decydowali uczestnicy spotkania.
Moderatorem spotkan bedzie psycho-
log Ewa Reglinska.

Grupa dla rodzicow

W ramach grupy wsparcia dla rodzicow

\f FUNDACJA
LPP

projekf
"Porozmawiajmy o. ..
“Ymy

% @ Polshie Towarzystwo

L!‘i’ Waiki 7 88 v ]

Dddzial w Gdadsku

"

W ramach ,)ro‘jelffu orjux'ﬂy'm.y g

- grupe online dla cfwryc/t

- grupy dla roa(zidw/o/:iefcunéw

- weébuuy

przewidzianych jest szes¢ spotkan dla
matek i tyle samo spotkan dla ojcow.
Spotkania dla kobiet poprowadzi psy-
cholog Ewa Reglinska, natomiast dla
mezczyzn — psycholog Dariusz Kecler.
Podczas spotkan istnieje mozliwosc
podzielenia sie doswiadczeniem zwia-
zanym z chorobg dziecka. Poruszone
zostang tematy dotyczace m.in. popra-
wienia relacji w rodzinie, zadbania o sie-
bie, radzenia sobie z réznymi sytuacjami.
Tematy beda dostosowane réwniez do
biezacych potrzeb grupy. Planowane

L

jest takze jedno spotkanie integracyjne.

Webinary

Webinary, prowadzone przez réznych
specjalistow, beda dotyczyty tematow
zwigzanych m.in. z psychologig, fizjote-
rapig, dieta.

Projekt bedzie realizowany od
wrzesnia 2021 r.do marca 2022 r.

Wiecej szczegdtdéw na temat pro-
jektu mozna znaleZ¢ na stronie interne-
towej PTWM Oddziat w Gdansku.

PTWM Oddziat w Gdansku

FUNDACJA
PP
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I 0 akgji #PrzeskoczMukowiscydoze

Juz po raz trzeci Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza Oddziat
w Gdansku zaprosito chetnych do
udziatu w akgji #PrzeskoczMukowiscy-
doze - cata Polska skacze dla chorych
na mukowiscydoze! Wszystko w zwigz-
ku ze Swiatowym Dniem Mukowiscy-
dozy, ktéry obchodzilismy 8 wrzesnia.

Rozpoczecie odbyto sie w czwar-
tek 2 wrzesnia na molo w Gdansku-
-BrzeZnie. Pracownicy Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydoza Oddziat
w Gdansku, wolontariusze, chorzy na
mukowiscydoze i ich rodziny oraz pra-
cownicy Energa Grupa Orlen wspdl-
nie skakali nad morzem, aby pokazac
wszystkim swoje zaangazowanie i zwré-
ci¢ uwage na potrzeby oséb chorych na
mukowiscydoze i ich bliskich.

Skad pomyst na te kampanie? Dla-
czego skakanka? Skakanie na skakance
to znakomita, dostepna dla wszystkich
chorych na mukowiscydoze forma fi-
zjoterapii. Podczas podskokéw odrywa
sie $luz z ptuc i moZliwe jest jego od-
krztuszenie. ,Zainspirowani zaleceniami
lekarzy i fizjoterapeutow stworzylismy
autorsky akcje #PrzeskoczMukowiscy-
doze, ktorej celem jest zmotywowanie
chorych do prostej aktywnosci fizycz-
nej. Poprzednie edycje spotkaty sie
z szerokim odzewem i duzym entuzja-
zmem, dlatego postanowilismy wpisac
ja na state w roczny kalendarz naszych
wydarzen. Dzieki tej akcji chcemy dodac

Fot. z archiwum PTWM Oddziat w Gdarisku

mocy wszystkim chorym, zwréci¢ uwa-
ge na ich potrzeby i zacheci¢ innych do
wsparcia. Okazmy chorym wsparcie,
ruszmy sie, a tym samym zmotywujmy
ich do aktywnoscil” - méwi Marcelina
Jazdzewska, koordynator wolontariatu
i pomystodawczyni kampanii z PTWM
Oddziat w Gdarisku.

Celem akgji byto rowniez podnie-
sienie Swiadomosci spoteczenstwa na
temat mukowiscydozy i zachecenie do
wsparcia wszystkich chorych na mu-
kowiscydoze. W komunikacji miejskiej
w Tréjmiescie mozna byto zobaczyc
filmik (w Gdansku) i plakaty (w Gdyni)
promujace to wydarzenie. W Galerii Bat-
tyckiej odbyty sie warsztaty motylkowe
i zbidrka. Natomiast podczas swieta
dzielnicy Oliwa Viva Oliva” zorganizowa-
no skakanie dla ,wytrwatych” (najwiecej
przeskokéw bez potkniecia) i ,szybkich”
(najwiecej przeskokéw w ciggu 30 se-
kund). Mozna byto takze wzig¢ udziat
w warsztatach plastycznych oraz zrobic¢
zdjecie w wielkich skrzydfach motyla lub
w ramce MUKOwalecznych. Chetni mo-
gli zapisac sie do druzyny MUKOwalecz-
nych i otrzymac unikatowa koszulke.

Dzieki uprzejmosci i zaangazowa-
niu kadry pedagogicznej oraz uczniéw
w Szkole Podstawowej nr 60 w Gdansku
w tym szczegdlnym dla wszystkich cho-
rych dniu w godz. 9.00-12.00 odbyty sie
warsztaty wykonywania motyli z origami,
mozna bylo réwniez zrobic¢ zdjecie w mo-
tylowej fotobudce. Ponadto koordynator
wolontariatu w PTWM Oddziat w Gdan-
sku poprowadzit specjalng lekdje pt.,Lek-
cja Empatii® Na zakonczenie w ramach
akgji #PrzeskoczMukowiscydoze zaplano-
wano wspolne skakanie. Pozostate szkoty
réwniez mogly aktywnie wiaczy¢ sie w or-
ganizowana kampanie. Wystarczyto na-
grac filmik, na ktérym uczniowie (a moze

tez i nauczyciele) skaczg na skakance. Do
dwudziestu przedszkoli i szkot z catej Pol-
ski (nie tylko z regionu dziatania PTWM
Oddziat w Gdansku, ale réwniez z Zielo-
nej Géry czy Ostrowa Wielkopolskiego),
ktére zgtosity chec¢ udziatu w wydarze-
niu, trafity pakiety sportowe. Do wyzwa-
nia dotaczyli rowniez chorzy, ich rodziny,
znajomi oraz indywidualne osoby.
Przez caty czas trwania kampanii
opowiadalismy o potrzebach chorych
i zapraszalismy wszystkich do przytacze-
nia sie.,Zachecamy do akgji nie tylko catg
spotecznos¢ chorych, ale rowniez osoby
ze Swiata sportu, kultury i mediéw, szko-
ty, firmy, instytucje oraz wszystkich ludzi
dobrej woli. Pomdzmy chorym przesko-
czy¢ trudnosci zwigzane z mukowiscy-
doza, chorowaniem, funkcjonowaniem.
Pomdzmy im przetamac bariery, prze-
skoczy¢ granice, ograniczenia. Pokazmy
im moc, dodajmy sity w walce o oddech.
Niech fala dobra niesie sie dalej! Dotacz-
cie do nas! Serdecznie zapraszamy!” —
apelowata Marcelina Jazdzewska.
Serdecznie dziekujemy wszystkim
za udziat w akcji. Do zobaczenia za rok!

PTWM Oddziat w Gdansku
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| Wigcz Empatie

We wrzesniu br. w szkotach rozpoczety
sie zajecia zorganizowane w ramach
projektu Wtgcz Empatie. Projekt zakta-
da wsparcie chorych na mukowiscydo-
ze w funkcjonowaniu w szkole. Dziata
na trzech pfaszczyznach: szkolenie dla
nauczycieli, spotkanie z dzie¢mi w kla-
sie, rozestanie informacji do urzedow
gmin i lekarzy podstawowej opieki
zdrowotne;j.

Koordynator projektu Marcelina
Jazdzewska i psycholog Monika Mion-
skowska odwiedzity juz pierwsze szko-
ty biorgce udziat w projekcie. ,Ucznio-
wie z zaangazowaniem i ciekawoscia
uczestniczyli w lekcji. Zadawali pytania,
chetnie dzieli sie spostrzezeniami i brali
udziat w ¢wiczeniach. Lekcja empa-
tii stworzyta przestrzen do rozmowy
o chorobie. Dzieci chore na mukowi-
scydoze poczuty sie zrozumiane i za-
uwazone. Mogty otworzy¢ sie i szczerze
opowiedzie¢ o codziennym funkcjo-
nowaniu. Poza tym uczniowie poznali,
jak wazna role odgrywa empatia, co
niewatpliwie utatwi im budowanie lep-
szych relacji”— méwi Monika.

,Nauczyciele, ktorzy uczestniczyli
juz w szkoleniu, podkreslajg, ze sg bar-
dzo zaskoczeni i poruszeni tym, jak wy-
glada codziennos¢ u dziecka z mukowi-
scydoza. Méwia, ze gdzie$ z tytu gtowy
mieli te $wiadomos¢, cos im sie obito
0 uszy, ale dopiero kiedy przyszta osoba
zzewnatrz i wytozyta im wszystko, kawa

na tawe, to dotarto do nich, zczym mie-
rzg sie dzieci chore na mukowiscydoze
i jak powazna jest to choroba” - méwi
Marcelina.

W ramach projektu powstaty ma-
teriaty edukacyjne, ktorych bohaterami
sa Antek i Iza. Antek to trzynastolatek
chory na mukowiscydoze, a lza jest
empatyczng siedmioletnig dziewczyn-
ka, ktéra o wszystko wypytuje. Iza do-
wiaduje sie, jak wyglada dziern Antka,
7 czym on sie mierzy, jakie ma obowiaz-
ki, na co musi uwazac, ale tez jakie ma
marzenia. Na potrzeby projektu powstat
film animowany, pakiet dla klasy zawie-
rajacy kolorowanke, krzyzéwke i zaktad-
ki do ksigzek oraz informator dla grona
pedagogicznego i personelu szkoty,
w ktorej uczy sie dziecko chore na mu-
kowiscydoze.

%W,@ Polskie Towarzystwao

Walki z Mukowiscydozg
v Oddziat w Gdarisku

Fot. 1-2 z archiwum PTWM Oddziat
w Gdansku

Mecenasem Gtownym projektu Wigcz Empatie jest Energa Grupa Orlen.

Zadanie wspierane jest przez Energa Grupa Orlen w ramach realizacji strategii CSR.

&) Energa | crupammEn

PTWM Oddziat w Gdansku
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Podsumowanie projektu Wsparcie
psychologiczne chorych na mukowiscydoze

[ ] [ ] [ ]

i ich bliskich
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdarisku od sierpnia
2020 r. do wrze$nia 2021 r. dzieki dofi-
nansowaniu Fundacji PGNIG realizowa-
to projekt Wsparcie psychologiczne cho-
rych na mukowiscydoze i ich bliskich.

To pierwszy projekt psychologicz-
ny realizowany przez PTWM Oddziat
w Gdansku, ktéry przeznaczony byt tyl-
ko dla mieszkaricow matych miejsco-
wosci w wojewddztwie pomorskim.
Obejmowat konsultacje prowadzone
w formie stacjonarnej, online lub przez
telefon. W projekcie uczestniczyto je-
denascie 0séb. Byty to zaréwno osoby
chore, jak iich rodziny: rodzice, rodzen-
stwo. W ramach projektu udzielono
131 godzin wsparcia psychologicz-
nego. Forma pomocy online i telefo-
niczna bardzo dobrze sprawdzita sie
w przypadku tej grupy uczestnikow.
Okazato sie, ze moze byc rownie efek-
tywna, co stacjonarna. Chorzy na mu-
kowiscydoze i ich rodziny sg w grupie
0s0b, ktére potrzebuja szybkiego i sku-
tecznego wsparcia psychologicznego.
Niestety, osoby zamieszkujagce mate
miejscowosci rzadziej korzystajg z po-
rad psychologa ze wzgledu na odle-
gtosc i utrudniony dostep do fachowej
pomocy. Dodatkowo trudng sytuacje
pogtebita pandemia koronawirusa.
Dzieki wsparciu Fundacji PGNIG udato
sie dotrze¢ z pomocg psychologiczna
do wyzej wymienionych oséb.

,Cztonkowie

projektu  korzy-

stali ze wsparcia psychologiczne-
go zaréwno online, jak i telefonicz-
nie. Z uwagi na trwajacg pandemie

uczestnicy mogli korzysta¢ z pomocy

w bezpieczny dla siebie sposéb — nie
wychodzac z domu. Ta forma wsparcia
byta dla nich szczegdlnie korzystna ze
wzgledu na to, ze mieszkajg w matych
miejscowosciach i majg ograniczony
dostep do pomocy psychologicznej.
Bez organizowania dojazdow i przezna-
czania na nie kolejnych godzin byto to
znacznie fatwiejsze. Uczestnicy mowi-
li o tym udogodnieniu jako waznym
aspekcie, ktéry przekonat ich do sko-
rzystania z pomocy” — méwi psycholog
Ewa Reglirska.

Projekt zaktada wsparcie w zmie-
rzeniu sie z emocjami, stresem, de-
presjg i cierpieniem towarzyszacym
mukowiscydozie — ciezkiej chorobie
przewlektej. Umozliwia réwniez po-
znanie sposobdw radzenia sobie z co-
dziennymi trudnosciami  zwigzany-
mi z zyciem z nieuleczalng chorobg,
m.in. poprzez zwiekszenie mobilizacji
do dziatania, przestrzeganie zalecen
zwigzanych z leczeniem i rehabilitacja,
zmiane sposobu myslenia i wzmocnie-
nie zasobow.

Wiele oséb odczuto skutki zwiek-
szonej izolacji ze wzgledu na CO-
VID-19. Zauwazyto u siebie zwiekszony
poziom leku, ataki paniki, trudnosci
w komunikacji z innymi, stres i poczu-
cie samotnosci. Rozmowy o trudno-
$ciach pozwolity im na otwarcie sie na
pomoc, prace nad sobg. Dzieki rozmo-
wom z psychologiem potrafili nazwac
swoje trudnosci, pracowac nad popra-
wa jakosci zycia, a przede wszystkim
zwrocili uwage na to, jak wazna jest
komunikacja i potrzeba bycia wystu-
chanym. Czes¢ oséb zdecydowata sie

FUNDACJA

PGNiG

na kontynuowanie wsparcia, poniewaz

Z

zauwazyla u siebie pozytywne efekty
spotkan i chce dalej nad sobg praco-
wac. Na spotkaniach uczestnicy mieli
okazje sprawdzi¢, jakie maja potrzeby,
by wspdlnie z psychologiem moc do-
pasowac dla siebie rodzaj pomocy” -
dodaje Ewa Reglinska.

Projekt wptynat réwniez na funk-
cjonowanie catej rodziny. Choroba nie
dotyczy tylko jednej osoby, ,choruje”
bowiem cata rodzina. Czesto bywa tak,
7ze matki caly swdj czas poswiecaja
opiece nad chorymi dzie¢mi, rezygnuja
z whasnych pasji, przyjemnosci i zazwy-
czaj z aktywnosci zawodowej. Z kolei
rodzenstwo chorego dziecka nie otrzy-
muje od rodzicow takiej uwagi, jakiej
potrzebuje, a na barkach ojcéw zazwy-
czaj spoczywa obowigzek utrzymania
rodziny.

Wsparcie psychologiczne zdecy-
dowanie poprawito komfort mojego zy-
cia. Duzym utatwieniem byt kontakt te-
lefoniczny z psychologiem. Dzieki jego
pomocy mogtam spojrze¢ na siebie
z innej strony i dostrzec swoje potrze-
by. Docenitam swoja wartos¢ i wartosc
bycia w domu z dzieckiem. Nauczytam
sie dystansu do réznych spraw. Zacze-
fam realizowa¢ mate, konkretne cele.
Zrozumiatam, ze szczesliwy rodzic to
szczesliwe dziecko. To wszystko wpty-
nefo pozytywnie na cata mojg rodzine,
ktéra wykazata sie wiekszym zaangazo-
waniem. Teraz chetniej i czesciej czytam
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rézne informacje i teksty psychologicz- Bardzo dziekujemy wszystkim  we) projekty. Serdecznie dziekujemy
ne. Warto korzystac¢ z porad psycholo- za zaangazowanie i udziat w projek- Fundacji PGNIG za wsparcie naszych
gicznych. Goraco dziekuje za mozliwos¢  cie Wsparcie psychologiczne chorych — Podopiecznych iich rodzin!

wziecia udziatu w projekcie” — moéwi  na mukowiscydoze i ich bliskich. Mamy

Pani Anna, ktérej corka choruje na mu-  nadzieje, ze w przysztosci bedziemy re- PTWM
kowiscydoze. alizowa¢ podobne (réwnie wartoscio- Oddziat w Gdansku

V?Polskie Towarzystwo Rabka-Zdr¢j, dn. 31.08.2021 r.

" V Walki z Mukowiscydoza

STANOWISKO
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
w sprawie projektu ustawy o zmianie ustawy o refundacji lekoéw, sSrodkéw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycznych oraz niektérych
innych ustaw z dn. 30.06.2021

Choroby rzadkie ze wzgledu na mate populacje pacjentéw, a takze trudne i czesto wielodyscyplinarne leczenie powinny
miec szczegdlne miejsce w systemie ochrony zdrowia — w tym w zakresie dostepu do lekéw, wyrobdw medycznych i $rod-
kow spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego. Niestety, zaréwno zapisy obowigzujacej Ustawy, jak i projektu
Ustawy z 2021 r. byty i nadal sa niedostosowane do specyfiki choréb rzadkich i dyskryminujace dla pacjentéw z cho-
robami rzadkimi. Dotychczas leki innowacyjne przeznaczone dla choréb rzadkich nie osiggaty ustalonego w naszym kraju
progu optacalnosci, co stanowito powazng bariere w uzyskiwaniu dostepu do innowacyjnych terapii. Z kolei leki stosunko-
wo tanie, w tym niezbedne do optymalnego leczenia leki wspomagajace zarejestrowane jako leki OTC, nie byty dostepne
w ramach list refundacyjnych, m.in. ze wzgledu na brak inicjatywy podmiotéw odpowiedzialnych, ktére nie podejmowaty
wysitku i wydatku przeprowadzenia procesu refundacyjnego dla niewielkich populacji pacjentow. Z tego powodu pacjenci
z chorobami rzadkimi, w tym chorzy na mukowiscydoze, przez cate zycie obcigzeni sa kosztami zakupu lekdw w wysokosci
kilkuset do nawet kilku tysiecy ztotych miesiecznie. Obecnie rodziny pacjentéw z chorobami rzadkimi zmagaja sie nie tylko
z dramatem ciezkiej, skracajacej zycie choroby, trudami zmudnego leczenia i rehabilitacji, utrudnionym dostepem do spe-
cjalistycznej opieki medycznej, ale réwniez z koniecznoscia statego pozyskiwania funduszy na zakup lekéw z dobroczyn-
nosci lub mechanizmu odpiséw 1% podatku. Aby moc sie leczy¢ w Polsce, rodziny chorych na choroby rzadkie nie tylko
doswiadczajg znaczacych obcigzen emocjonalnych i zubozenia, ale przede wszystkim przez chorobe pozbawieni sg prawa
do prywatnosci i godnego funkcjonowania spotecznego. W efekcie coraz wiecej rodzin chorych z powodu trudéw leczenia
i ograniczen w dostepie do refundowanych lekéw decyduje sie na emigracje z kraju.

Jako reprezentantéw Srodowiska chorych na mukowiscydoze — najczesciej wystepujacej choroby rzadkiej — nasza
uwage zwraca to, ze projekt nowelizacji ustawy refundacyjnej nie uwzglednia istotnych postulatéw z Planu chordb rza-
dkich odnoszacych sie do utatwienia chorym na choroby rzadkie dostepu zaréwno do lekéw innowacyjnych, jak lekéw
stosunkowo tanich.

Szczegdlnie niepokojace w kontekscie dostepu do lekéw innowacyjnych jest dodanie ustepu 12, w mysl ktérego
minister zdrowia odmawia wydania decyzji o objeciu refundacjg lekdw, jezeli wysokos¢ QUALY przekracza szesciokrotnosc¢
PKB na jednego mieszkanca. Jako reprezentanci pacjentéw chorujacych na chorobe rzadka sprzeciwiamy sie rozwigza-
niom, ktére w efekcie pogorsza wystarczajgco trudng sytuacje tej grupy chorych. Nie ulega watpliwosci, ze w przypadku
kosztow wielu innowacyjnych technologii opracowanych dla chordb rzadkich lub ultrarzadkich zwiekszenie progu QUALY
nie bedzie wystarczajace, aby zostaty one objete refundacja. Majac na uwadze globalng polityke cenowg producentéw le-
kéw innowacyjnych stosowanych w chorobach rzadkich, przytoczony zapis, szczegdlnie sformutowany w tak kategoryczny
sposob, z pewnoscig odbierze wielu pacjentom szanse na dostep do nowoczesnych terapii. Dodatkowo w nowelizacji usta-
wy refundacyjnej nie wprowadzono odrebnych rozwigzari mogacych dostosowac analizy HTA technologii stosowanych
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w chorobach rzadkich. Nalezy podkresli¢, ze dowody naukowe lekdw stosowanych w chorobach rzadkich majg znaczne
ograniczenia wynikajace m.in. z niewielkich populacji pacjentow. Wprowadzenie zmian w procesie oceny technologii me-
dycznych przewidzianych dla chordb rzadkich pozwolitoby na bardziej racjonalng ocene tych lekdw.

Kolejnym niepokojacym nasze srodowisko zapisem jest uniemozliwienie refundacji lekow o kategorii Rp, ktére
posiadajg swoje odpowiedniki o kategorii dostepnosci OTC. Pragniemy zwroci¢ uwage na to, ze potrzeby pacjentow
z chorobami rzadkimi, szczegdlnie chorobami wielouktadowymi wymagajacymi kompleksowego leczenia, obejmuja
stosowanie licznych lekow OTC, lekéw wspomagajacych i srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia. Uniemoz-
liwienie refundadji lekéw OTC ograniczy mozliwo$¢ optymalnego leczenia, zwiekszy obcigzenia finansowe pacjentow.
W przypadku mukowiscydozy sg to koszty siegajace kilkuset ztotych miesiecznie (np. Kreon 10 000, ktéry stosuje wiek-
szo$¢ populacji pacjentéw, w tym szczegolnie dzieci).

Istotng odczuwang przez nasze $rodowisko barierg dostepu do stosunkowo tanich technologii stosowanych
w chorobach rzadkich jest czesto brak inicjatywy podmiotéw odpowiedzialnych, spowodowany wysokimi kosztami
procesu refundacyjnego. W naszej opinii w nowelizacji ustawy refundacyjnej w przypadku technologii majgcych nie-
wielki spodziewany wptyw na budzet konieczne jest wprowadzenie wezwania podmiotu odpowiedzialnego do ztoze-
nia wniosku do ministra zdrowia, zwolnienie z optat administracyjnych wnioskodawcy oraz maksymalne uproszczenie
postepowania w zakresie rozpatrzenia wniosku o refundacje. W przeciwnym wypadku chorzy na choroby rzadkie beda
nadal obciazeni kosztami zakupu wielu lekow, ktére sg niezbedne do optymalnego leczenia.

Jako organizacja czynnie biorgca udziat w licznych procesach refundacyjnych pragniemy réwniez odnies¢ sie do tych
zapisdw ustawy, w ktérych powinno sie w wiekszym stopniu uwzglednic¢ zaangazowanie organizacji pacjentow. Cieszymy sie,
7e ustawodawca przewidziat wigczenie organizacji spotecznych do postepowania o objeciu refundacja na podstawie art. 31
par. 1 Kodeksu postepowania cywilnego, jednak w naszej opinii nalezatoby precyzyjnie opisac ich role w tym procesie.

Pragniemy rowniez zwréci¢ uwage na to, ze organizacje pacjentow chca by¢ partnerem w dialogu z Minister-
stwem Zdrowia i AOTMIT w tak istotnej dla naszego Srodowiska kwestii jak dostep do lekéw i chcemy miec¢ zagwaranto-
wang mozliwos¢ uczestniczenia w kazdym etapie procesu refundacyjnego. Rola i sposéb wiaczania organizadji pacjen-
téw powinny zosta¢ precyzyjnie zapisane w ustawie. Dotyczy to zarowno konsultacji zapiséw programow lekowych,
posiedzen Rady Przejrzystosci, Komisji Ekonomicznej czy Zespotow Koordynujacych.

Bardzo prosimy o uwzglednienie uwag i dalsze procedowanie nowelizacji ustawy refundacyjnej z uwzglednie-
niem potrzeb i specyfiki pacjentdw z chorobami rzadkimi.

Karta EKUZ - zmiany w sposobie skfadania
whiosku

Dla przypomnienia:

,EKUZ, czyli Europejska Karta Ubezpieczenia Zdrowotnego, to dokument unijny. Potwierdza on Twoje prawo do bezptat-
nego leczenia w kazdym innym niz Twoje panstwie UE lub EFTA. EKUZ jest wystawiany dla kazdej osoby oddzielnie. Nie ma
jednej wspdlnej karty dla catej rodziny™" .

O Europejska Karte Ubezpieczenia Zdrowotnego (EKUZ) mozna byto do tej pory ubiegac sie na kilka sposobow: osobi-
$cie w oddziale NFZ, poprzez e-mail, przez elektroniczng skrzynke podawcza (ePUAP) oraz Internetowe Konto Pacjenta (IKP).
Od 1 pazdziernika 2021 r. znikneta opcja sktadania wniosku droga mailowa. \Wniosek o karte EKUZ online mozna zfozyc
teraz tylko przez IKP lub ePUAP. Po ztoZzeniu wniosku juz tylko czeka sie na przystanie karty do domui.

EKUZ to europejski dokument potwierdzajacy prawo do bezptatnego leczenia (podczas wyjazddw turystycznych lub ze wzgle-
dow zawodowych) na terenie panstw Unii Europejskiej. Wydawany jest bezpfatnie na wniosek obywateli, ktorzy posiadajg ubez-
pieczenie zdrowotne w Polsce, lub osobom, ktére maja prawo do takiego ubezpieczenia zgodnie z przepisami krajowymi. Po-
stugujac sie tg kartg, nalezy jednak pamietac, ze mamy prawo do leczenia na tych samych zasadach, co obywatele danego kraju.

' https//www.nfz.gov.pl/dla-pacjenta/nasze-zdrowie-w-ue/leczenie-w-krajach-unii-europejskiej-i-efta/jak-wyrobic-karte-ekuz/
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

V ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH
Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie

Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak owocoéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 123,09 zt
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 123,09 zt
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 120,99 zt
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 120,99 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Proteiny — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Nutridrink Compact Protein — brzowskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 142,44 zt
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 120,39 zt
Resource 2.0 fibre — smak owocéw lesnych 24 buteleczki po 200 ml 120,39 zt
Resource 2.0 - smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource 2.0 — smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Protein — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 119,07 zt
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 42,33zt
Peptamen (proszek — na zamdwienie) Puszka 400 g 40,94 zt
Calogen smak neutralny (na zamdwienie) 500 ml 42,00zt
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 92,14 zt
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 122,32 zt
Puromalt Puszka 600 g 34,78 zt
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 79,80 zt
CYSTISORB ptyn doustny 60 ml 63,00 zt
LoGGic 60 20 kapsutki 14,04 zt
LoGGic 30 30 kapsutki 11,34 z¢
LoGGic krople Krople 7 ml 14,58 zt
Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110zt
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 89zt
Wktad do filtra 50 szt. 175zt
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 24,22 zt
Nebu-dose isotonic (0,9% NaCl) 100 amputek 23,60 zt

UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszt wysytki. WysokosSc¢ optaty uzalezniona jest od wagi zamdwionych produktéw. Koszt przesytki do 30 kg wynosi 13,48 zt brutto,

koszt wysytki za pobraniem wynosi 15,94 zt.

A.IMIE I NAZWISKO OSOBY CHOREJ: ...

B. SPOSOB PLATNOSCI (odpowiednie zakresli¢):

U Pobranie (ptatnosc¢ kurierowi przy dostawie)

O Przedptata (faktura pro forma)

U Subkonto / subkonto1% / wsparcie PTWM

C. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

Ulica i numer domu:

Kod pocztowy i miejscowos¢:

Ulica i numer domu:

Data i miejscowo$c

Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:

D. DANE DO WYSYLKI (Jezeli inne niz w punkcie C):
Imie i nazwisko:

Podpis
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| Podziekowania za Bieg po Oddech 2021

Sktadamy serdeczne podziekowania wszystkim Patronom Honorowym oraz Medialnym, Sponsorom, Partnerom, a takze
wolontariuszom i wszystkim zaangazowanym w organizacje szostej edycji Biegu po Oddech.

Patronat Honorowy:
Piotr Bak — Starosta Tatrzariski
Leszek Dorula — Burmistrz Miasta Zakopane
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych
Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy
Justyna Kowalczyk-Tekieli i Kacper Tekieli

SPONSOR GLOWNY:
Santander Consumer Bank SA

SPONSOR ZLOTY:
Nosalowy Dwor Resort & Spa

SPONSOR WSPIERAJACY:
Vertex Pharmaceuticals

PARTNER GLOWNY:
Inter Cars SA

Firmy i instytucje zaangazowane w projekt:
Tefal, Attig, Sport Timing, MCC Medale, Pari, Starostwo Powiatowe, Zakopianskie Centrum Kultury, Urzad Miasta Zakopane,
Miejski Osrodek Sportu i Rekreacji w Zakopanem, Chochotowskie Termy, Medicom, Ecoflores, Bzomex, Wydawnictwo Znak,
VF Polska Distribution, Biela Market, ZSHT Zakopane, Dr Irena Eris, Ziaja, Mattel.

Patronaty Medialne:

TVP3 Krakéw, TV Podhale, Tygodnik Podhalariski, Radio Plus Podhale, podhale24.pl, goral.info.pl, malopolskaonline.pl,
Podhalanski Serwis Informacyjny Watra.pl, Biegam bo lubie, NowyTarg.tv.
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ZAKOPANE
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PATRONATY HONOROWE:
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Podziekowania za szkolenie dla chorych
na mukowiscydoze i cztonkow ich rodzin

2021

W dniu 22 pazdziernika 2021 r. po raz
drugi w formie online odbyto sie do-
roczne ogolnopolskie szkolenie dla
chorych na mukowiscydoze i ich opie-
kunow ,Falenty 2021"

Ponad 200 oséb uczestniczyto
w tym wydarzeniu i skorzystato z in-
formacji na temat leczenia mukowi-
scydozy.

Wiedze i
uczestnikom przekazali lekarze: dr Pa-

swoje doswiadczenia

trycja
Edyta Jabtonska-Wypustek, dr tukasz
Minarowski, dr Andrzej Pogorzelski, mgr

Gburzynska-Czudzinowicz, dr

Magdalena Postek, prof. Dorota Sands,
dr Wojciech Skorupa, fizjoterapeuci:
mgr Aleksandra Cichocka, mgr Natalia

2 pazdziernika 2021r.
Szkolenie dla chorych

Jeneralska, mgr Artur Lezanski, mgr Ka-
tarzyna Warzeszak, dietetycy: dr Stawo-
mira Drzymata-Czyz, dr Monika Mielus,
ekspert systemu zdrowia Wojciech Wi-
Sniewski.

Serdecznie dziekujemy wszystkim
zaproszonym Wyktadowcom za zaan-
gazowanie w edukowanie chorych iich
opiekunow!

Uczestnicy szkolenia mogli do-
wiedzie¢ sie o wielu zagadnieniach,
w tym o szczepieniach w dobie CO-
VID-19, podstawach
i postepowania w cukrzycy w muko-

rozpoznawania

wiscydozie oraz diecie w przypadku
rozpoznania cukrzycy, odmie ptucnej,

nowej erze w leczeniu mukowiscydozy

dzieki lekom przyczynowym, fizjotera-
pii podczas zaostrzenia choroby oskrze-
lowo-ptucnej, zasadach prawidtowej
nebulizacji itd.

Z ciekawym i pouczajacym wykia-
dem wystapita réowniez dorosta chora
Pani Matgorzata Drzewoszewska-Kru-
powicz, ktérej bardzo dziekujemy za
prezentacje mimo krotkiego czasu da-
nego na jej przygotowanie.

Po raz kolejny chcemy wyrazi¢
wdziecznos¢ naszemu SpoONsOrowi —
firmie Vertex oraz partnerom, ktérzy
wspierali szkolenie finansowo: Medi-
com, Norsa Pharma, Pari i Promed.

Biuro PTWM

na mukowiscydoze i ich opiekunow

SPONSOR GLOWNY

PARTNERZY

PROMED

PARTNER W MEDYCYNIE

Falenty
online ;)

Ry 9
M Polskie Towarzystwo

L’ V Walki z Mukowiscydozg
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