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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 53w celu wysytki czasopisma. Odbiorcami danych osobowych moga by¢: podmioty $wiadczace ustugi w zakresie konfekcjonowania i dystrybucji 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 obowiazuja-
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.




Od redakgji

REDAKTOR NACZELNA

Olga Matecka-Malcew Od redakg;ji
omalecka@ptwm.org.pl
W dniu 15 lutego br. Ministerstwo Zdrowia podato do publicznej wiadomosci infor-

ZESPOL REDAKCYJNY . . . , . . ,

Marta Gliniecka macje o wpisaniu lekow przyczynowych na mukowiscydoze na liste lekow refun
Robert Hellfeier dowanych od 1 marca 2022.

Kinga Jazwiriska-Szczepaniak Te dtugo oczekiwane modulatory mogg zmieni¢ smiertelng chorobe, jaka jest

Matgorzata Kaczmarek
Martyna Lewandowicz
Lucyna Maksymowicz Spotecznos¢ chorych i opiekunéw chorych na mukowiscydoze, organizacje

mukowiscydoza, w chorobe przewlekta.

Wiaczesfaw Malcew (red. tech.) pacjenckie zrzeszone w MukoKoalicji oraz wspierajacy je lekarze aktywnie zabiegali
Magdalena Pieczka

Marzena Piejko-Synog 0 to od momentu pojawienia sie w USA najnowszego specyfiku leczacego przy-

tukasz Wozniacki czyne choroby o nazwie Trikafta (w Europie jego odpowiednik to Kaftrio), czyli od
figrizazlE W A 21 pazdziernika 2019 .

ADRES REDAKCJI Oczywiscie, wszyscy odczuwamy wielkg radosc, ze taka decyzja zostata podjeta,
Siedziba PTWM szczegdlnie rodzice dzieci w wieku powyzej 12 lat z odpowiednimi mutacjami genu
ul. Prof. Jana Rudnika 3B CFTRiw dobrym stanie zdrowia, bo one na pewno ten lek otrzymaja. Inaczej wyglada

34-700 Rabka-Zdrdj sytuacja osob, ktére maja ktopoty zdrowotne mogace wykluczy¢ je z programu leko-

WYDAWCA wego (np. chorg watrobe) lub tych, ktdre z innych powoddw nie spetniajg kryteriow

Polskie Towarzystwo programu (majg inne mutacje gendw, sg po przeszczepieniu ptuc itd.). Tym osobom
Walki z Mukowiscydoza moze byc teraz szczegodlnie ciezko, mogg sie one czuc¢ osamotnione lub pozostawio-
tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342, 349

Nr konta PKO BP SA O/Rabka o L ) o, . ) L
49 1020 3466 0000 9302 0002 3473 MOCg zapewnlc, ze organizacje wspomagajgce paqentow nie opuszczajq I’Qk, dZIanan

ne same sobie. To jednak poczatek drogi ku pozytywnym zmianom. Pragniemy z catg

KRS 00000 64 892 i beda dalej dziafa¢ na rzecz wszystkich chorych. Zgodnie ze standardami obowia-
zujgcymi w innych krajach, beda monitorowac i walczy¢ o poszerzanie dostepu do
najnowszych lekéw dla wiekszego grona chorych. W obecnej chwili zaliczaja sie tez

%W do nich uchodZcy z objetej dziataniami wojennymi Ukrainy.

Od momentu podjecia pozytywnej decyzji o refundacji Kaftrio w Polsce na

e-mail: poczta@ptwm.org.pl réznych forach pojawiaja sie wypowiedzi petne niepokoju o to, co moze przynies¢
www.ptwm.org.pl nam przysztos¢. Decyzja o refundadcji leku przyczynowego i perspektywa popra-
www.oddychaj.pl

wy stanu zdrowia cieszy, ale jednoczesnie wywotuje obawy, czy wszelakie komisje

nie ,uzdrowig” chorych, czy i jak poradza sobie oni przy podjeciu pracy, czy ludzie
Numer zostat dofinansowany przez

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob o . ) L. )
Niepetnosprawnych. wienia i wiary w nasza skutecznos¢ pokonywania trudnosci. W dalszym ciggu beda

zechca wptacac na ich zbidrki itp. Wydaje sie, ze wszystko zalezy od naszego nasta-

organizowane kampanie edukacyjne, zeby nikt nie miat watpliwosci, ze dostep do

Panstwowy Fundusz lekdw najnowszej generacji dotyczy tylko wybranej grupy. Przysztos¢ dopiero po-
Rehabilitacji Os6b ol . . . R o
TE—————_ kaze, jakie bedg efekty. Nie mozemy tez zapominac, ze czes¢ oséb ma choroby

wspotistniejagce z mukowiscydoza, ktére nie znikng, maja tez tego $wiadomosc le-
Redakcja zastrzega sobie prawo do karze. Wciaz jest duzo do zrobienia i musimy mobilizowac sity, aby moc skutecznie
stosowania skrotéw oraz modyfikacji rozwigzywac biezace problemy, takie jak: czasowy brak niektérych lekéw czy utrud-

w nadsytanych tekstach. nienia w dostepie do spedjalistycznego leczenia. Perspektywa refundacji w Polsce

ISSN 1428-8303 nowych lekéw daje szanse na diuzsze i lepsze zycie, co powinno nas wzmacniac
duchowo, a nie wywotywac poczucie leku.

NA OKLADCE: Bedziemy stara¢ sie wychodzi¢ naprzeciw sygnalizowanym proble-

Konferencja Ministerstwa Zdrowia, . , ) o . )

15 luty 2022 r. Minister Maciej Mikowski mom. My jako zespot redakcyjny zachecamy do szukania informacji na stronie

informuje o refundacji nowych terapii www.oddychajpl oraz na fanpage'u PTWM i, oczywiscie, na famach nasze-

w leczeniu mukowiscydozy

’ - go czasopisma, zapraszamy rowniez Czytelnikéw do kontaktu pod adresem
(fot. Bartek Celejewski)

omalecka@ptwm.org.pl. Postaramy sie na Parstwa watpliwosci i pytania odpowie-
SKLAD KOMPUTEROWY | DRUK dzie¢ w nastepnych numerach ,Mukowiscydozy”.
Drukarnia GOLDRUK Wojciech Golachowski

tel: 18442 26 38,444 22 13
e-mail: biuro@goldruk.eu Olga Matecka-Malcew
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| Przefom!

Jestesmy Swiadkami rewolucji w lecze-
niu chorych na mukowiscydoze w Pol-
sce. Spetnito sie marzenie wiekszosci
chorych — marzenie, ktére przez lata
wydawato sie nieosiggalne. Od 1 marca
2022 roku leki przyczynowe sa na liscie
lekow refundowanych!

Wierze, ze obecne S$wiadectwa
chorych na mukowiscydoze oraz dane
Z rejestrow 0séb chorych przyjmuja-
cych juz leki przyczynowe potwierdza-
jace wysoka skutecznos¢ lekéw stang
sie udziatem polskich chorych. Wierze,
ze choroba ze $miertelnej stanie sie
chorobg przewlekta. Licze na dtuzsze
i przede wszystkim wyzszej jakosci zycie
naszych podopiecznych.

Refundacja nie bytaby mozliwa

bez zaangazowania sie wielu 0séb.

Dziekuje:

® Chorym, ich rodzinom i bliskim - to
Wy motywowaliscie nas do pracy,
nie poddawaliscie sie mimo wielu
negatywnych gtosow z zewnatrz.
To Wy udostepnialiscie nam swoje
zdjecia i filmy, bysmy mogli razem
walczy¢. To Wy biegliscie do Mini-
stra, szliscie z nami w Marszach po
Oddech, pisaliscie listy, podpisywa-
liscie petycje, spotykaliscie sie z par-
lamentarzystami, uczestniczyliscie
w naszych konferencjach praso-
wych i udzielaliscie sie w mediach
zaréwno tych lokalnych, jak i ogdl-
nopolskich.

®  Wszystkim organizacjom pacjen-
tow, w tym szczegdlnie dziekuje
kolezankom i kolegom z MukoKo-
alicji. Tak, to byt nasz obowigzek, ale
zduma moge powiedzie¢, ze przed-
stawiciele wszystkich organizacji
pacjenckich dziatajgcych w Polsce
angazowali sie w te dziafania.

e Srodowisku medycznemu, eksper-
tom, ktérzy reprezentowali punkt
widzenia chorych i przedstawiali
argumenty za refundacjg podczas
dyskusji z Ministerstwem Zdrowia
czy podczas konferencji o choro-
bach rzadkich.

W szczegdlnosci dziekuje:
® Pani prof. Dorocie Sands oraz
wszystkim ekspertom zrzeszonym
w Polskim Towarzystwie Mukowi-
scydozy, ktorzy wspaniale reprezen-
towali Srodowisko medyczne w wal-
ce 0 nasz wspolny cel.
¢ Parlamentarzystom za wsparcie
w postaci interpelacji oraz prac w ra-
mach Sejmowych i Senackich Komi-
sji Zdrowia oraz Komisji ds. Choréb
Rzadkich. Zawsze z uwaga bylismy
wystuchani zaréwno podczas spo-
tkan indywidualnych, jak i podczas
posiedzen komisji.
¢ Panu Ministrowi Maciejowi Mitkow-
skiemu za jego zrozumienie potrzeb
polskich chorych na mukowiscydo-
ze i doprowadzenie do refundagji
wszystkich  dostepnych aktualnie
lekdw przyczynowych.
¢ Panu Ministrowi Adamowi Niedziel-
skiemu za akceptacje wniosku o re-
fundacje.
® Panu Prezydentowi RP Andrzejowi
Dudzie za stworzenie Funduszu Me-
dycznego, z ktérego leki beda refun-
dowane.
® Justynie  Kowalczyk-Tekieli  oraz
Kacprowi Tekieli za Wasze zaanga-
zowanie w budowanie swiadomo-
$ci choroby wsrdéd spoteczenstwa,
takze osobiste i finansowe wsparcie
naszych dziatan. Dziekuje rowniez
wszystkim ambasadorom PTWM za
zaangazowanie.

® Agacie Miynarskiej, ktéra udostep-
nifa nam — chorym i ich rodzinom
- swoje media spotecznosciowe do
przedstawienia tematu refundagiji.
Osobiscie dziekuje za wielogodzin-
ne wspaniate rozmowy na te tema-
ty — rozmowy na zywo i zarejestro-
wane.

® Formalnym i nieformalnym wspot-
pracownikom PTWM, ktorzy pracuja
razem z nami od lat nad zmianami
systemu leczenia mukowiscydozy
w Polsce.

® Mediom, ktére wsparty nas w tej
walce i relacjonowaty nasze stara-
nia o refundacje i decyzje dotyczaca
zrefundowania lekow.

® Firmie producenta, w szczegdl-
nosci przedstawicielom oddziatu
w Polsce.

®  Wszystkim, ktorych nie wymieni-
tem powyzej, a przyczynili sie do
refundacji lekow przyczynowych
w Polsce.

DZIEKUJE!

Mamy $wiadomos¢, ze nie wszy-
scy chorzy zakwalifikujg sie do lecze-
nia przyczynowego juz teraz. Chcia-
tem zapewni¢, ze wspotpracujemy na
poziomie europejskim tak, aby wszy-
scy chorzy na mukowiscydoze mogli
by¢ skutecznie leczeni. Takze w sytu-
acjach, gdy nie bedzie to opfacalne
komercyjnie.

Chciatem roéwniez zapewni¢, ze
nie ustajemy w dalszych dziataniach na
rzecz zmiany systemu leczenia muko-
wiscydozy w Polsce. Przed nami wcigz
wiele wyzwan — raport na temat stanu
leczenia mukowiscydozy i rekomenda-
cje tam zawarte w wielu aspektach sg
wciaz aktualne. Badzcie z nami, wspie-
rajcie nas! Wiem, ze pomozecie, bo jako
srodowisko mukowiscydozy w Polsce
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okazaliscie to przy wielu okazjach
w ostatnich latach.

W 2022 roku konczy sie druga ka-
dencja pracy organéw PTWM ze mng
jako prezesem Zarzadu Gtéwnego.
Dziekuje wszystkim osobom, z ktorymi
mam przyjemnos$¢ wspoétpracowac. To

$ci dziekuje osobom z Zarzadu i Komisji
Rewizyjnej.
Dziekuje Kolezankom i Koledze
z Zarzadu: Agnieszce, Magdzie, Mag-
dzie, Monice, Monice oraz Michatowil
Dziekuje Kolegom z Komisji Rewi-
zyjnej: Arturowi, Grzegorzowi, Jozefowi

Wasze wieloletnie poswiecenie
zycia rodzinnego i zawodowego na
rzecz pracy dla wszystkich chorych jest
nieocenionel!

Waldemar Majek
Prezes Polskiego Towarzystwa

wielki zaszczyt dla mnie. W szczegdlno-  oraz Pawtowi! Walki z Mukowiscydoza

Drodzy Czytelnicy!

Pacjenci, Rodzice, Opiekunowie i wszyscy, ktérym nie jest obojetny los chorych na mukowiscydoze!

Uroczyscie ogtaszam rozpoczecie nowej ery w leczeniu mukowiscydozy!

Pozytywna decyzja dotyczaca refundacji dla lekoéw przyczynowych otwiera nam nowe, ogromne
mozliwosci faktycznego wptywu na przebieg tej ciezkiej choroby.

Teraz wszystko jest w naszych rekach. Ta potezna interwendja, ktérg mozna poréwnac do skutecznej
chemioterapii w onkologii, wymaga $wietnej wspdtpracy miedzy pacjentem a zespotem medycznym.

Dziatania modulatorow sg wielouktadowe, dlatego zespét wielodyscyplinarny na pewno bedzie miat duzo
pracy zwigzanej nie tylko z oceng skutecznosci, ale takze z czujng obserwacjg dziatari niepozadanych. Wyzwa-
niem bedzie indywidualne dobieranie dawek lekéw podtrzymujacych, ktére nadal beda potrzebne, ale zapo-
trzebowanie na nie moze ulec zmianie. Interakcje pomiedzy modulatorami a dotychczas stosowanymi lekami
beda niekiedy wymagac¢ modyfikacji terapii.

Niestety, nie kazdy pacjent bedzie mogt by¢ zakwalifikowany do leczenia przyczynowego. Nie wszyst-
kie mutacje genu CFTR moga byc¢ skorygowane modulatorami. Jednak tempo postepu nauki pozwala nam
wierzy¢, ze nowe technologie, nad ktérymi trwajg obecnie badania, poszerza niedtugo nasze portfolio tera-
peutyczne.

Trwaja obecnie intensywne prace nad utworzeniem siatki osrodkéw prowadzacych program lekowy
i opracowaniem sprawnego systemu dystrybudji lekéw i ptatnosci, ktéry nie zamrozi finanséw catego szpitala
prowadzacego program leczenia modulatorami.

Jest to czas, ktory warto wykorzystac na zapoznanie sie z charakterystyka tych nowych technologii, a tak-
ze zaplanowanie kolejnych etapow dtuzszego i lepszego zycia z chorobg przewlekta, ktérg staje sie mukowi-
scydoza.

Zycze w tym wzruszajagcym historycznym momencie duzo wytrwatosci w nowoczesnym kompleksowym
leczeniu i kreatywnego zycia dla wszystkich chorych na mukowiscydoze!

Prof. dr hab. n. med. Dorota Sands

Prezes Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy

Kierownik Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym
i Zaktadu Mukowiscydozy IMiD
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Walki z Mukowiscydozg
KRS 0000064892

Maciej Mitkowski

Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia

Szanowny Panie Ministrze!

Pragniemy w imieniu catej spotecznosci chorych na mukowiscydoze i ich rodzin zrzeszonych w Polskim Towarzystwie Walki
z Mukowiscydoza wyrazi¢ naszg ogromng wdziecznos¢ i uznanie za Parstwa decyzje o objeciu refundacjg w Polce lekdw
przyczynowych. W ostatnich latach bylismy swiadkami wielu zmian systemowych w leczeniu mukowiscydozy w Polsce, ale to
decyzja o refundacji lekodw przyczynowych jest krokiem milowym, ktéry wptynie na dtugos¢ zycia chorych i diametralnie zmie-
ni ich los. Wyniki badan klinicznych, praktyka medyczna, ale przede wszystkim swiadectwa chorych, ktorzy przyjmuja te leki
od dtuzszego czasu, nie pozostawiajg watpliwosci w tym zakresie. Panstwa decyzja przywrodcita nam wiare w to, ze potrzeby
naszych chorych sg dostrzegane, a nasz kraj troszczy
sie 0 pacjentdw z chorobami rzadkimi.

W reakcjach chorych po ogtoszeniu decyzji o re-
fundacji wielka rados$¢ i wzruszenie mieszaty sie z nie-
dowierzaniem, co potwierdza, ze jako $rodowisko do-
skonale rozumiemy, iz decyzja, ktérg Panstwo podjeli,
byta bardzo trudna.

Dziekujemy za Pana otwarto$¢ na dialog ze $ro-
dowiskiem pacjentow. Podczas spotkan z Panem Mi-
nistrem czulismy, ze los polskich chorych na mukowi-
scydoze nie jest Panu obojetny i doskonale rozumie
Pan nasza sytuacje. Widzielismy Pariska determinacje

i wierzylismy, ze dzieki temu uda sie doprowadzic¢

Fot. z archiwum PTWM

sprawe refundacji do szczesliwego konca. Nie moze-
my sie oprze¢ wrazeniu, ze welkie wzruszenie zwigzane z jej ogtoszeniem udzielito sie wszystkim obecnym tego dnia na
sali konferencyjnej oraz ogladajacym konferencje prasowa online. Dzien ten na state zapisze sie w pamieci wszystkich osob,
ktérym bliski jest los chorych na mukowiscydoze. Z catego serca dziekujemy za to, ze moglismy byc razem jego swiadkami.

Blisko czterdziesci lat temu, gdy powstawato Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, jego zatozyciele deklarowali,
7e nasza organizacja bedzie dziata¢ do dnia, w ktérym mukowiscydoza przestanie by¢ chorobg nieuleczalng. Chociaz wiemy,
ze na ten dzierh musimy jeszcze poczekad, to jestesmy przekonani, iz wraz z ostatnia decyzjg Ministerstwa Zdrowia dotyczaca
refundacji lekéw przyczynowych w Polsce rozpoczeta sie nowa epoka w leczeniu mukowiscydozy.

Z wyrazami szacunku

Waldsmna, Mgk

Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
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Przetom!
V Polskie Towarzystwo Rabka-Zdroj, 1 marca 2022 roku

L’ V Walki z Mukowiscydozg
KRS 0000064892

Prof. dr hab. n. med. Dorota Sands
Prezes
Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy

Szanowna Pani Profesor!

Blisko czterdziesdci lat temu, gdy powstawato Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, jego zatozyciele deklarowali, ze
nasza organizacja bedzie dziata¢ do dnia, w ktorym mukowiscydoza przestanie by¢ choroba nieuleczalng. Chociaz na ten
dziert musimy jeszcze poczekad, to wraz z ostatnig decyzjg Ministerstwa Zdrowia dotyczaca refundacji lekéw przyczynowych
rzeczywistos¢ polskich chorych zmienia sie diametralnie.

Na przestrzeni lat bylismy swiadkami wielu zmian systemowych
w leczeniu mukowiscydozy w Polsce. Jestem przekonany, ze do wiek-
szosci z tych zmian by nie doszto, gdyby nie determinacja srodowiska
lekarskiego oraz organizacji pacjentow. Wsrod lekarzy, ktorzy w walce
o te kluczowe zmiany zabiegaja, a takze wspomagaja nas swojg wie-
dza i autorytetem, Pani Profesor zajmuje poczesne miejsce, a w walce
o refundacje lekéw przyczynowych Pani rola byta absolutnie kluczo-
wa. Jestem przekonany, ze beda o tym na zawsze pamietac nie tylko
przedstawiciele organizacji pacjentéw, ale przede wszystkim chorzy
na mukowiscydoze iich rodziny.

Pani Profesor, dziatalnos¢ Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg byfaby praktycznie niemozliwa bez bliskiej wspotpracy
z lekarzami, ktorzy na co dzien opiekujg sie naszymi podopiecznymi.
Decyzja o refundacji ma pierwszorzedne znaczenie dla poprawy ja-
kosci, a przede wszystkim wydtuzenia zycia wiekszosci chorych na
mukowiscydoze. Wierze, ze dzieki niej wchodzimy w zupetnie nowa
rzeczywistos¢, ktéra nie oznacza jednak korica naszej walki. Obserwu-
jac sytuacje w krajach, w ktorych wczesniej zapadty decyzje na temat

refundacji, widzimy, ze zamyka ona pewien etap, otwiera jednak kolej-

Fot. z archiwum PTWM

ny nie tylko dla samych chorych, ale tez srodowiska lekarskiego. Dzieki
Pani determinadcji osiagnelismy wielki sukces, jednoczesnie nie mozemy zapomina¢, ze wiele z naszych postulatéw nadal
czeka na realizacje.

Dziekujac za Pani wielkie serce, ogromne zaangazowanie, poswiecony czas, wytrwatos¢ i wiare w to, ze walka o lepsze
jutro chorych musi w korcu przynies¢ oczekiwane owoce, pozostajemy z wyrazami wielkiego szacunku.

W imieniu podopiecznych, wspdtpracownikéw oraz cztonkdw PTWM

Z wyrazami szacunku

Waldsmnay  Molpk

Prezes Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
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| Refundacja modulatoréw CFTR w Polsce

tukaszWozniacki "2, Dorota Sands "2

"Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut

Matkii Dziecka w Warszawie
2Centrum Leczenia Mukowiscydozy,
SZPZ0Z im. ,Dzieci Warszawy”

w Dziekanowie Lesnym

W polowie lutego 2022 r. w czasie
konferencji prasowej Wiceminister
Zdrowia Maciej Mitkowski ogtosit, ze
od marca br. na liscie refundacyjnej
znajda sie wszystkie dostepne na
rynku modulatory biatka CFTR. Tym
samym ogromnym sukcesem zakon-
czyly sie kilkuletnie starania catego
srodowiska zwigzanego z mukowi-
scydoza o pokrycie kosztéw innowa-
cyjnego, ale bardzo drogiego lecze-
nia przyczynowego.

Tego dnia w portalach spoteczno-
sciowych wybuchta fala pozytywnych
komentarzy i niesamowita euforia wie-
lu chorych i ich opiekunéw. Rzeczywi-
stosc jest jednak bardziej ztozona, a ten
artykut ma na celu urealni¢ oczekiwania
chorych na mukowiscydoze odnosnie
nowego leczenia.

Przede wszystkim nalezy podkre-
dli¢, Zze niezaleznie od leku, terapia ta
nie wyleczy z choroby. Co prawda mo-
dulatory dziataja na poziomie komor-
kowym, zwiekszajac aktywnos¢ kanatu
jonowego CFTR, jednak efekt jest tym-
Czasowy i mocno zréznicowany, w za-
leznosci od danych substancji czynnych
danego preparatu. Innymi stowy, leki
dziatajg w momencie ich przyjmo-
wania, ale efekt szybko znika po ich
odstawieniu. Po drugie, w obecnej
chwili nie ma zadnych rekomendacji,
aby po wiaczeniu modulatoréw CFTR
ograniczac dotychczasowe leczenie ob-
jawowe, np. odstawia¢ dornaze alfa lub
fizjoterapie. Takie huraoptymistyczne

podejscie moze przynies¢ sporo szkody,
tym bardziej, ze nie znamy dtugofalo-
wych skutkéw lekdw, w szczegdlnosci
najnowszego i najbardziej skutecznego
leku trojczasteczkowego (Kaftrio), ktéry
zostat wprowadzony na rynek dopie-
ro w 2019 r. Poki co nadal obowigzuje
zasada kompleksowej i wielokierun-
kowej terapii objawowej prowadzonej
w osrodkach mukowiscydozy. Nadzieje
pacjentéw, ze beda przyjmowac jedy-
nie modulatory CFTR w postaci doust-
nej i odbywac wizyty w poradni 2 razy
w roku, s zupetnie nieuzasadnione, bo-
wiem leczenie tg grupg lekow wymaga
intensywnego nadzoru poréwnywalne-
go do tego w trakcie chemioterapii.

Duze obawy budzi réwniez stoso-
wanie lekdw przyczynowych w cigzy,
ktéra zgodnie z trescig programu leko-
wego jest jednym z kryteriow wyklucza-
jacych mozliwos¢ leczenia tymi lekami
(zalecenie wynika z braku wystarczaja-
cych danych bezpieczenstwa; stosowa-
nie jest mozliwe, o ile lekarz prowadza-
cy i pacjentka wyrazg na to zgode).

Jak juz wczesniej wspomniano, lek
bedzie refundowany w ramach progra-
mu lekowego, co oznacza, ze bedzie on
wydawany nieodptatnie przez szpital
majacy umowe z NFZ na prowadzenie
takiego programu. Leku refundowa-

nego nie bedzie wiec mozna kupi¢
w aptece (chyba ze za pelng odptat-
noscig). Zapewne czas potrzebny na

przeprowadzenie wszystkich formalno-
$ci zwigzanych z programem wyniesie
2-3 miesigce, by¢ moze dtuzej. Zatem
jest mato prawdopodobnie, Zze lecze-
nie bedzie dostepne od marca 2022 r,
raczej w maju lub czerwcu 2022 r, a na-
wet poézniej. Niewykluczone, ze z przy-
czyn formalnych i administracyjnych
czes¢ osrodkéw w ogdle nie podpisze
umoéw na realizacje tego programu.
Kolejng sprawg jest rozbieznos¢
miedzy wskazaniami rejestracyjnymi
a refundacyjnymi. Przyktadowo wspo-
mniany lek Kaftrio w Europie jest zare-
jestrowany dla dzieci powyzej 6. roku
zycia z co najmniej 1 mutacjg F508del,
podczas gdy lek bedzie refundowany
(przynajmniej na razie) u dzieci od 12.
roku zycia z 2 mutacjami F508del lub 1
mutacjg F508del i 1T mutacja typu mini-
mal function (klasa | i Il mutacji genu
CFTR - jest to zgodne z trescig wnio-
sku producenta, ktéry powinien teraz
ztozy¢é nowy wniosek zgodny z uaktu-
alnionym CHPL). Do dnia zakonczenia
redakcji tego artykutu ani Ministerstwo
Zdrowia, ani producent nie okreslit ofi-
cjalnej listy tych mutacji. Brak takiej jed-
noznacznosci jest wysoce niepozadany,
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bowiem pacjenci i $wiadczeniodawcy
muszg wiedzie¢, kto kwalifikuje sie do
wysoko kosztowej terapii. Pacjenci
z 2 mutacjami minimal function, ale
bez mutacji F508del nie beda mogli
otrzymywac leku.

Analizujac zapisy programu leko-
wego, mozna stwierdzi¢, ze gtéwnym
merytorycznym kryterium  kwalifikacji
do poszczegodlnych lekdw jest wiek oraz
genotyp chorego (mutacje; tab. 1). Na
podstawie czestosci wystepowania po-
szczegolnych mutadji przewiduje sie, ze
najwieksza grupa chorych bedzie mo-
gfa otrzymywac lek Kaftrio. Jego wysoka
skuteczno$¢ zostata juz potwierdzona
w kilku badaniach klinicznych (zmniej-
szenie, a wrecz normalizacja chlorkow
w pocie, zwiekszenie parametru wydol-
nosci ptuc FEV, o kilkadziesigt procent,
zmniejszenie czestosci zaostrzer i ho-
spitalizacji, poprawa apetytu i stanu od-
zywienia, zmniejszenie ilosci wydzieliny,
zmniejszenie zapotrzebowania na enzy-
my trzustkowe). Wérod powaznych po-
wikfan leczenia nalezy wymienic istotne
interakcje miedzy niektorymi lekami,
zwiekszenie stezenia enzyméw wa-

trobowych, uszkodzenie watroby oraz
za¢me. W grudniu 2021 r. przekazano
ostrzezenie o mozliwosci wystapienia
niewydolnosci  watroby prowadzacej
do przeszczepienia narzadu u pacjenta
7 wczesniej istniejgcg marskoscig wa-
troby i nadcisnieniem wrotnym oraz
o zwiekszonym ryzyku stanow depre-
syjnych.

Symkevi to modulator CFTR, kté-
ry zawiera 2 z 3 substancji czynnych
zawartych w Kaftrio i bedzie refun-
dowany od 6. roku zycia. Tak samo jak
w przypadku leku trojsktadnikowego,
do Symkevi kwalifikujg sie pacjenci
z 2 mutacjami F508del lub 1 mutacja
F508del i 1T mutacja wymieniong w po-
granie lekowym (14 mutacji typu re-
sidual function). W Polsce najczestsze to
D1152H i 3849+10kbC->T. Klinicznie lek
jest znacznie mniej skuteczny niz Kaftrio
- powoduje spadek chlorkow w pocie
$rednio 0 12,3 mmol/L, a LCl obniza sie
0 0,51. W badaniach klinicznych efekt
leku na poprawe parametréw spirome-
trii byt niewielki.

Lek Orkambi (iwakaftor plus lu-
makaftor) bedzie dostepny dla dzieci

Tab. 1. Kryteria wigczenia do programu lekowego z modulatorami CFTR
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w wieku 2-5 lat z 2 mutacjami F508del.
W badaniach klinicznych zwiekszat on
tylko nieznacznie FEV, (2-3%), jednak
w dtuzszych obserwacjach stabilizowat
stan kliniczny (zmniejszenie czestosci
hospitalizacji i leczenia dozylnego). Lek
ma jednak dos¢ dtuga liste dziatan nie-
pozadanych.

Jedli chodzi o historycznie pierw-
szy modulator CFTR - Kalydeco, pro-
gram lekowy jest juz w Polsce dostepny
od 2020 r, jednak ze wzgledu na szcze-
golny typ mutacji w Polsce kwalifikuje
sie do niego jedynie kilka oséb.

Podsumowujac, od marca 2022r.
Polska dotaczyta do elitarnego gro-
na krajéw, w ktérych refundowane
sq wszystkie leki przyczynowe. Tera-
pia ta bedzie dostepng w wybranych
osrodkach w ramach programu leko-
wego, ktérego kryteria okreslit minister
zdrowia. Kryteria wigczenia i wytgczenia
muszg byc restrykcyjnie przestrzegane,
a efekty kliniczne leczenia musza by¢
monitorowane przez zespoty doswiad-
czone w prowadzeniu chorych z muko-

wiscydoza.

nizej przedstawione warunki:

Kryteria kwalifikacji wedtug programu LECZENIE CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE (ICD-10: E84)

Do programu kwalifikowani sg chorzy z potwierdzonym rozpoznaniem mukowiscydozy, ktorzy spetniajg jednoczesnie

pisemna zgoda pacjenta na udziat w programie;

2. do leczenia iwakaftorem w monoterapii (Kalydeco) kwalifikowani sg chorzy z potwierdzonym wystgpieniem jednej
z ponizej wymienionych mutacji, w przynajmniej 1 allelu genu CFTR: mutacja bramkujaca genu CFTR (klasy II): G551D,
G1244E, G1349D, G178R, G551S, S1251N, S1255P, S549N lub S549R u chorych w wieku 12 miesiecy i starszych;

3. doleczenia lumakaftorem w skojarzeniu z iwakaftorem (Orkambi) kwalifikowani sg chorzy w wieku co najmniej 2 lat
7 potwierdzonym wystapieniem mutacji F508del genu CFTR na obu allelach;

4. do leczenia tezakaftorem/iwakaftorem w skojarzeniu z iwakaftorem (Symkevi) kwalifikowani sg chorzy w wieku
co najmniej 6 lat homozygotyczni pod wzgledem mutacji F508del lub heterozygotyczni pod wzgledem mutagji
F508del i majacy jedna z nastepujacych mutacji genu CFTR: P67L, R117C, L206W, R3520Q, A455E, D579G, 711+3A—G,
S945L, S977F, R1070W, D1152H, 2789+5G—A, 3272-26A—G i 3849+10kbC—T;

5. doleczenia eleksakaftorem/tezakaftorem/iwakaftorem w skojarzeniu z iwakaftorem (Kaftrio) kwalifikowani s chorzy
w wieku co najmniej 12 lat homozygotyczni pod wzgledem mutacji F508del genu CFTR lub heterozygotyczni pod
wzgledem mutacji F508del z mutacjg o minimalnej wartosci funkcji (MF) genu CFTR.

Ponadto do programu lekowego kwalifikowani sg réwniez pacjenci, ktérzy byli leczeni terapig modulatorami receptora

CFTR w ramach innego sposobu finansowania terapii, pod warunkiem, ze w chwili rozpoczecia leczenia spetniali kryteria

kwalifikacji do programu lekowego.
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Tab. 2. Kryteria wylgczenia z programu lekowego z modulatorami CFTR

Kryteria wylaczenia z programu:

1. wystagpienie dziatari niepozadanych, ktére w opinii lekarza prowadzacego oraz zgodnie z Charakterystyka Produktu
Leczniczego, ktérym prowadzona jest terapia, s przeciwwskazaniami do leczenia dang substancjg czynng;

2. stan po przeszczepieniu ptuc;
aktywnos¢ aminotransferazy alaninowej lub asparaginowej 5-krotnie wieksza od gérnej granicy normy lub 3-krotnie
wieksza od gornej granicy normy z jednoczesnym podwyzszeniem stezenia bilirubiny 2-krotnie powyzej gérnej gra-
nicy normy (po zmniejszeniu i ustabilizowaniu aktywnosci tych parametrow, mozna rozwazy¢ powrot do leczenia,
bez ponownej kwalifikacji chorego);

4. okresowe przerwanie leczenia lub modyfikacja dawki w przypadku wystapienia interakcji z innymi lekami - zgodnie
7 ChPL poszczegolnych produktéw;

5. ciezkie zaburzenia funkcjonowania watroby (klasa C w skali Childa-Pugha) — dotyczy wytacznie terapii eleksakafto-
rem/tezakaftorem/iwakaftorem w skojarzeniu z iwakaftorem;

6. cigza, planowanie cigzy, karmienie piersig (wylaczenie czasowe, na okres trwania cigzy, planowania cigzy i karmienia
piersig; zalecenie wynika z braku wystarczajgcych danych bezpieczenstwa; stosowanie jest mozliwe, o ile lekarz pro-
wadzacy i pacjentka wyraza na to zgode);

7. wycofanie zgody na monitorowanie efektow klinicznych leczenia na podstawie danych zebranych przez swiadcze-
niodawce lub ptatnika w systemach informatycznych;

8. uporczywe zaniedbywanie zalecen terapeutycznych lekarza prowadzacego.

Ocena stanu odzywienia

w mukowiscydozie — nowe wyzwania

Paulina Madej 2, Monika Mielus "2
"Klinika i Zaktad Mukowiscydozy, Instytut
Matkii Dziecka w Warszawie

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

Wstep
Stan odzywienia 0séb chorujacych na

po-
prawie na przestrzeni ostatnich dekad,

mukowiscydoze ulegt znacznej

co z kolei korzystnie wptyneto m.in.
na rozwoj dzieci i mtodziezy, poprawe
funkcji ptuc czy oczekiwang dtugosc¢
zycia w tej grupie pacjentow (1). Nalezy
jednak pamieta¢, ze zwiekszone zapo-
trzebowanie energetyczne, zaburzenia
wchtaniania, infekcje, choroby towarzy-
szace oraz niedostateczna podaz ener-

gii i sktadnikéw odzywczych w diecie
nadal stanowig istotne czynniki ryzyka
niedozywienia u pacjentéw z CF (2, 3).
7 drugiej strony nieprawidtowy stan
odzywienia to nie tylko niedozywienie
i niedobdr masy ciafa, ale takze jej nad-
miar oraz nieprawidtowosci w sktadzie
Ciata. Wystepowanie nadwagi i otytosci,
takze wsrdd dzieci, aktualnie stanowi
problem globalny i wystepuje na catym
Swiecie (4).
Otytos¢ - zdefiniowana przez
Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO)
jako epidemia XXI wieku — jest chorobg
przewlektg charakteryzujaca sie zwiek-
szeniem masy ciata poprzez wzrost
udziatu tkanki ttuszczowej w skfadzie
ciata (5), obcigzona licznymi powiktania-
mi (gtownie cukrzyca typu Il i zaburze-
niami uktadu krazenia) oraz stanowigcg

gtoéwny czynnik zespotu metaboliczne-
go (6, 7). Kluczowe przyczyny sprzyjaja-
ce nadmiernej masie ciata to nieprawi-
dtowe nawyki zywieniowe (ilosciowe
- dodatni bilans energetyczny diety,
jakosciowe — m.in. zbyt wysoka podaz
cukréow prostych czy zywnosci prze-
tworzonej) oraz niedostateczna aktyw-
nosc fizyczna (6).

W ostatnich latach problem nad-
miernej masy ciata — nadwagi i oty-
tosci, a takze otytosci przy normalnej
masie ciata NWO (normal weight obe-
sity) — obserwuje sie réwniez u osob
chorych  na mukowiscydoze (8).
Nadwaga lub otytos¢ dotyczyta 25%
chorych wsréd dorostych pacjentow
z amerykanskiego osrodka leczenia
mukowiscydozy, réwniez tych z ,ciez-
kimi” mutacjami (9).
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Otytos¢ przy normalnej masie ciata,
jak sama nazwa wskazuje, jest otytoscig
w pewnym sensie ukryta — charaktery-
zujaca sie nadmiarem tkanki ttuszczo-
wej przy jednoczesnie prawidfowym
wskazniku masy ciata (BMI). Pomiar
masy i wysokosci ciata, w tym obliczenie
BMI, s3 wiec niewystarczajgce do oceny
faktycznego stanu odzywienia pacjenta
z NWO czy ubytkiem masy miesniowe;j
(1). W takiej sytuacji wskazana jest ana-
liza sktadu ciata, ktéra stanowi dobre
narzedzie do okreslenia zawartosci po-
szczegolnych komponentdw, takich jak:
tkanka ttuszczowa (FM), bezttuszczowa
masa ciata (FFM) czy catkowita zawar-
tos$¢ wody (TBW) w organizmie.

Metody oceny stanu
odzywienia

Oceny stanu odzywienia aktualnie moz-
na dokonac¢ réznorodnymi technikami
- poprzez standardowe pomiary antro-
pometryczne (m.in. pomiar masy i dtu-
gosci/ wysokosci ciata) czy za pomoca

analizy sktadu ciata metodami impe-
dangji bioelektrycznej (BIA), dwuwigz-
kowej absorpcjometrii rentgenowskiej
(DXA), a takze bardziej zaawansowany-
mi, jak np. tomografia komputerowa,
rezonans magnetyczny, ultrasonografia
czy metody izotopowe (10, 11).

Podstawowe pomiary
antropometryczne
Zgodnie z obowiazujacymi rekomen-
dacjami europejskimi z zakresu opieki
Zzywieniowej niemowlat, dzieci i doro-
stych z mukowiscydoza (3) ztoty stan-
dard oceny stanu odzywienia pacjen-
tow z CF nadal stanowig podstawowe
pomiary antropometryczne (pomiary
masy i wysokosci/ dtugosci ciata) wy-
konywane w regularnych odstepach
czasu. Tak uzyskane dane pozwalaja na:
® ocene proporcji masy do dtugosci
ciata (dzieci <2 lat) lub BMI (dzieci
>2 lat, mfodziez i dorosli),
® ocene aktualnego stanu odzywienia
pacjenta,

Medycyna: informacje, porady, nowinki

® monitorowanie trendéw stanu od-
zywienia w okreslonych odstepach
czasu,

® spersonalizowang opieke diete-
tyczng oraz wprowadzanie odpo-
wiednich interwencji zywieniowych
w zaleznosci od stanu odzywienia
pacjenta.

Wskaznik masy ciata BMI to nic
innego jak stosunek masy ciata (w ki-
logramach) do wysokosci ciafa (w me-
trach do kwadratu) wyrazany w jed-
nostce kg/m?, pozwalajacy na ogdélng
ocene stanu odzywienia. Dodatkowo
w grupie pediatrycznej podstawowe
narzedzie do oceny antropometrycz-
nej stanowig siatki centylowe umozli-
wiajace kontrole rozwoju fizycznego
dziecka oraz wykrywanie odchylen, ta-
kich jak: zaburzenia wzrastania, ubytki
masy ciata czy ryzyko nadwagi i otyto-
$ci (12). W tab. 1 przedstawiono klasy-
fikacje stanu odzywienia osob chorych
na mukowiscydoze w oparciu o wy-
brane wartosci (13, 14).

Tab. 1. Klasyfikacja stanu odzywienia oséb chorych na mukowiscydoze w oparciu o wybrane wartosci

Stan

Dzieci i mlodziez

Dzieci <2 lat

odzywienia

2-18lat

Dorosli

optymalny

akceptowalny
nieodpowiedni - ryzyko
niedozywienia
utrzymujace sie
niedozywienie

proporcja masy do dtugosci
ciata: >50 centyla

proporcja masy do dtugosci
Ciafa: 25-50 centy!
proporcja masy do dtugosci
ciata: 10-25 centyl
proporcja masy do dtugosci
Ciafa: <10 centyla

lub

BMI: 25-50 centy!
BMI: 10-25 centy!

BMI: <10 centyla

nadwaga

BMI: 85-95 centyl (CDC)

BMI: 50-85 centyl (CDC)

BMI: 50-91 centyl (WHO)

kobiety: BMI 22-27 kg/m?
mezczyzni: BMI 23-27 kg/m?

kobiety: BMI 20-22 kg/m?
mezczyzni: BMI 20-23 kg/m?

BMI <20 kg/m?

BMI <18,5 kg/m?

nie dotyczy, ale wskazane lub
jest stosowanie siatek centy- BMI: >91-98 centyla (WHO)
lowych celem monitorowa-

zwiekszone BMI BMI >27 kg/m?

nia gwattownych przyrostow  otylosé
masy ciata BMI: >95 centyla (CDC)
lub

BMI: >98 centyla (WHO)

CDC - wedtug siatek centylowych CDC - ang. Centers for Disease Control and Prevention (Centra Kontroli i Prewencji Choréb)
WHO - wedtug siatek centylowych WHO — ang. World Health Organization (Swiatowa Organizacja Zdrowia)
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Impedancja bioelektryczna
(BIA)

Analiza sktadu ciata metoda impedan-
cji bioelektrycznej (BIA — bioelectrical
impedance analysis, bioimpedancja
elektryczna) polega na pomiarze opo-
ru elektrycznego tkanek poprzez prze-
puszczenie przez nie pradu o niskim
natezeniu — catkowicie bezpiecznym
i praktycznie nieodczuwalnym dla
osoby zakwalifikowanej do badania.
Opor elektryczny to inaczej impedan-
Cja, sktada sie z rezystancji i reaktancji
tkanek miekkich i jest zalezny od ich
budowy — m.in. od zawartosci wody
czy ttuszczu (11), a jak wiadomo z ogol-
nych praw fizyki to wtasnie woda od-
powiada zazwyczaj za przewodnictwo
pradu.

Organizm ludzki skfada sie przede
wszystkim z wody, ktéra stanowi ok.
70% catkowitej masy ciata dorostego
cztowieka. Zawartos¢ ta jest jednak
zmienna i zalezna od czynnikoéw, takich
jak:

* wiek (noworodki cechuja sie wyzszg
zawartoscig wody w organizmie niz
osoby starsze),

® pte¢ (woda stanowi 50-55% masy
ciata kobiet i 60-65% masy ciata
mezczyzn),

Tab. 2. Komponenty skfadu ciata (15)

° dieta (ilos¢ i jakos¢ spozywanych
pokarmdw, podaz wody i soli),

® aktywnosc¢ fizyczna (wzmozona na-
sila utrate wody z organizmu),

® temperatura otoczenia (wyzsza na-
sila utrate wody z organizmu),

® choroby i przyjmowane leki (np.
leki diuretyczne, czyli moczopedne,
moga nasila¢ utrate wody z organi-
zZmu).

W duzym uproszczeniu mozna
przyjac, ze ciato cztowieka dzieli sie na
dwa kluczowe komponenty: tkanke
tluszczowg i bezttuszczowg mase ciata
(15). Tkanka ttuszczowa sktada sie z troj-
glicerydéw oraz lipidow, nie zawiera
natomiast wody, ktéra stanowi za to
wiekszg czes¢ (ok. 72-74%) bezttusz-
czowej masy ciafa. Szczegdtowy podziat
na poszczegodlne skiadowe ciata ilu-
struje tab. 2. Odmienna budowa tkanki
ttuszczowej i bezttuszczowej masy ciata
powoduje réznice w przewodzeniu pra-
du elektrycznego, co z kolei umozliwia
przeprowadzenie analizy sktadu ciata
metodg BIA (11). Doktadnos¢ oszaco-
wania zawartosci wody w zaleznosci od
urzagdzenia waha sie w okolicach 1,5%.
Pomiar reaktancji (oporu biernego) stu-
7y do okreslania masy komdrkowej. Re-
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lacja pomiedzy rezystancja a reaktancja
okresla tzw. kat fazowy, kat ten rosnie
ze wzrostem ilosci bton komorkowych,
a maleje, gdy zwieksza sie ilo$¢ ttusz-
czu, biatek oraz wody z elektrolitami.
Analizator we wspotpracy z oprogra-
mowaniem komputerowym, po wpro-
wadzeniu danych takich jak wiek, ptec,
wzrost, aktywnos¢ fizyczna, jest w sta-
nie oszacowac podstawowe informacje
o sktadzie ciata. Przyktadowy wydruk
przedstawiajgcy wynik badania sktadu
Ciafa oceniany za pomocg BIA przedsta-
wiaryc. 1.

Prawidtowe warunki przeprowa-
dzenia analizy sktadu ciata, przeciwwska-
zania oraz zalety metody bioimpedandji
elektrycznej BIA przedstawiono w tab. 3.
W zaleznosci od stosowanego modelu
analizatora sktadu ciata ograniczeniem
moze by¢ réwniez wysokos¢ ciata pa-
cjenta — szczegdlnie u dzieci (zbyt niska
wysoko$¢ ciata i/lub za mata wielkos¢
stopy moze uniemozliwi¢ prawidtowe
wykonanie badania skfadu ciata).

Inne metody stuzace do oceny
sktadu ciata

Dwuwigzkowa absorpcjometria rentge-
nowska (DXA) to metoda densytome-
tryczna pozwalajgca na ocene gestosci

Catkowita masa ciata

Bezttuszczowa masa ciata (FFM)

Masa miesniowa

Woda catkowita (TBW)

Woda
wewnatrzkomorkowa
(ICW)

Woda zewnatrzkomorkowa
(ECW)

Biatko

Masa skfadnikéw
mineralnych i kosci

Tkanka ttuszczowa (FM)

Stowniczek wybranych pojec (11,16):

« FFM — bezttuszczowa masa ciata (free fat mass) to masa miesni i narzadéw wewnetrznych,
« FM — tkanka ttuszczowa (fat mass) to catkowita masa tkanki ttuszczowej w organizmie,

- TBW — catkowita zawartos$¢ wody w organizmie odzwierciedlajaca przede wszystkim FFM,
- ECW — woda zewnatrzkomodrkowa (extra-cellular water),
- ICW - woda wewnatrzkomaorkowa (intra-cellular body water) znajduje sie gtéwnie w miesniach i narzadach wewnetrz-
nych, natomiast w tkance ttuszczowej wystepuje w stopniu znikomym.
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Body Composition Analyzer
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Ryc. 1. Przyktadowy fragment analizy sktadu ciata metoda BIA (Zrédto wiasne, TANITA MC-780)

Tab. 3. Prawidtowe warunki, przeciwwskazania i zalety analizy sktadu ciata metoda BIA (10, 11, 17)

Warunki prawidtowego

przeprowadzenia badania

Przeciwwskazania do badania

Zalety badania

+ naczczo, ajesli to niemozliwe, to
nie wczesniej niz 4 godz. po positky;

+ conajmniej 12 godz. odstepu od
ostatniej intensywnej aktywnosci
fizycznej;

+ abstynencja alkoholowa minimum
48 godz. przed badaniem;

- opréznienie pecherza 30 min
przed badaniem.

. Cigza;

« menstruadja;

«wszczepiony defibrylator serca;

« wszczepione implanty metalowe;

«  przewlekte stosowanie lekow diu-
retycznych (ryzyko zafatszowania
pomiaru).

- metoda nieinwazyjna i bezpieczna,
takze u dzieci;

. szybki czas wykonania badania
(kilka minut);

- relatywnie niski koszt wykonania
badania;

- brak koniecznosci aktywnego
udziatu pacjenta w badaniu.

i zawartosci mineralnej kosci, a takze
ttuszczowej oraz bezttuszczowej masy
ciata (17). Badanie jest doktadne, nie-
inwazyjne i bezpieczne - stosowane
dawki promieniowania rentgenowskie-
go s niewielkie. Limitacja do wykorzy-
stywania badania densytometrycznego
w monitorowaniu sktadu ciata jest jego
dostepnos$c oraz wymaog odpowiednie-
go wysokospecjalistycznego  sprzetu

wraz z radiologicznie wykwalifikowa-
nym personelem (10, 18).
Tomografia komputerowa, rezo-
nans magnetyczny czy ultrasonografia
to z kolei metody czasochtonne, kosz-
towne i wymagajace takze wysoko wy-
kwalifikowanego personelu medyczne-
go. W badaniu tomografii komputerowej
wykorzystuje sie ponadto promieniowa-

nie rentgenowskie, co dyskwalifikuje te

metode jako narzedzie do regularnego
monitorowania stanu odzywienia (10,
18). Badania te nie sg zatem stosowane
w codziennej praktyce klinicznej w ce-
lach antropometrycznych.

Jaka metode wybrac?

Podczas doboru metody antropome-
trycznej nalezy kierowac sie wieloma
czynnikami, takimi jak: wiek i stan pa-
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Cjenta, dostepnos¢ do narzedzi oraz
wykwalifikowanego personelu, a takze
czestotliwo$¢ oceny stanu odzywienia
oraz inne badania z wykorzystaniem
promieniowania rentgenowskiego
w celu unikniecia nadmiernej ekspozy-
¢ji na to promieniowanie.

Referencyjng metodg antropome-
tryczng pozwalajaca na ocene sktadu
Ciafa jest dwuwigzkowa absorpcjome-
tria rentgenowska (DXA). Jednak ze
wzgledu na ograniczony dostep do
tego narzedzia w wielu o$rodkach me-
todg z wyboru w codziennej praktyce
klinicznej moze wiec by¢ metoda im-
pedangji bioelektrycznej (BIA). W mo-
nitorowaniu sktadu ciata najbardziej
korzystnie jest dokonywanie pomiaréw
w odstepach czasu, ktére pozwalajg na
$ledzenie trendu (ryc. 2).

Sktad ciata: dlaczego jest taki
wazny?
Badania wykazaty zwigzek miedzy skifa-
dem ciata a stanem zdrowia zaréwno
w populacji ogolnej, jak i wsrdd chorych
na mukowiscydoze — w tej grupie osdb
stan odzywienia odgrywa kluczowa
role. Udowodniono, ze obnizona zawar-
to$¢ bezttuszczowej masy ciata (FFM)
u pacjentow z CF wykazuje negatywny
wplyw na przebieg choroby podsta-
wowej, powoduje ostabienie sity mie-
$ni oddechowych, pogorszenie funkdji
ptuc, zwiekszenie ryzyka zaostrzenia
choroby oskrzelowo-ptucnej oraz na-
silenie stanu zapalnego (2, 8), a takze
wydtuza czas i (lub) czestotliwos¢ hospi-
talizacji. Z drugiej strony wiekszy udziat
FFM w skfadzie ciata powigzano z po-
prawg funkcji ptuc, a takze lepsza ge-
stoscig mineralng kosci. Nadmiar tkanki
ttuszczowej moze z kolei niekorzystnie
oddziatywac¢ na stezenie glukozy na
czczo, wrazliwos¢ tkanek na insuline
oraz wywotywac insulinoopornosc (18).
W poréwnaniu z osobami zdrowy-
mi chorzy na mukowiscydoze charakte-

ryzujg sie nizsza zawartoscia bezttusz-
czowej masy ciata oraz nizszg gestoscia
mineralng kosci (2). Dodatkowo coraz
czesciej obserwuje sie w tej grupie
nadwage, otyto$¢ i otytos¢ przy nor-
malnej masie ciata (8). Zjawiska te wy-
stepuja najprawdopodobniej wskutek
nieprawidtowych nawykoéw zywienio-
wych oraz niedostatecznej aktywnosci
fizycznej. Czesto zdarza sie jeszcze, ze

dieta 0séb z mukowiscydozg charak-
teryzuje sie wysokim spozyciem zro-
det cukréow prostych (stodycze, stodkie
napoje), zywnosci przetworzonej i na-
syconych kwasow ttuszczowych przy
jednoczesnie niskim spozyciu btonnika
pokarmowego oraz produktoéw war-
tosciowych odzywczo, takich jak: ryby,
rosliny stragczkowe, warzywa, owoce
czy orzechy (19, 20, 21). Z drugiej strony
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Ryc. 2. Przyktadowy fragment rocznych trendéw sktadu ciata na podstawie
BIA (Zrodto wiasne, TANITA MC-780). Na wskazanych trendach stanu odzywienia
zaobserwowac¢ mozna m.in. tendencje wzrostowa masy miesniowej przy jedno-
czesnym spadku zawartosci tkanki ttuszczowej w organizmie w skali roku — mimo
obnizenia wartosci BMI sktad ciata ulegt poprawie.
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niska aktywnos¢ fizyczna dodatkowo
powoduje obnizenie bezttuszczowej
masy ciata, gestosci mineralnej kosci
oraz pogorszenie funkcji ptuc. Nalezy
jednak podkresli¢ fakt, ze taki styl zycia
jest aktualnie wszechobecny i nie doty-
czy jedynie osob z CF, ale catego spo-
teczenstwa i przyczynia sie do epidemii
otyfosci na catym $wiecie. Dlatego tez,
w grupie chorych na mukowiscydoze,
nalezy zwraca¢ uwage na poprawe ja-
kosci diety, zeby zarowno zapobiegac
niedozywieniu, jak i otyfosci. Zgodnie
z najnowszymi amerykanskimi reko-
mendacjami wskazane jest postepowa-
nie zywieniowe opierajgce sie na wybo-
rze produktéw, ktére maja pozytywne
skutki zdrowotne w populacji ogolnej.
Dieta w mukowiscydozie ma uwzgled-
nia¢ indywidualne preferencje pacjenta,
ale zawiera¢ w swoim sktadzie warzywa,
owoce, produkty petnoziarniste, owoce
morza, jajka, warzywa straczkowe, orze-
chy, nasiona, produkty mleczne oraz
mieso i drob (22). Dodatkowym wyzwa-
niem jest wptyw leczenia przyczynowe-
go modulatorami CFTR na skfad ciata.
Obecnie dtugofalowe konsekwencje sg
niezdefiniowane (18).

Podsumowanie

Stan odzywienia oraz sktad ciafa sg $cisle
powiazane ze stanem zdrowia i czynno-
$cig ptuc, dlatego indywidualna opieka
dietetyczna powinna stanowi¢ jeden
z fundamentow leczenia osoéb chorych
na mukowiscydoze. Wskaznik masy cia-
ta (BMI) to tatwe i najczesciej stosowane
narzedzie do oceny stanu odzywienia,
nie pozwala jednak na okreslenie skfadu
ciata, co uniemozliwia prognozowanie
zdrowotnych nastepstw niedoboru lub
nadmiaru poszczegdlnych komponen-
tow. Analiza sktadu ciata moze zatem
pogtebi¢ ocene stanu odzywienia, m.in.
wykrywac¢ nadmiar tkanki ttuszczowej
przy normalnej masie ciafa, jak rowniez
pozwala na okreslenie ewentualnych

deficytéw w bezttuszczowej masie cia-
ta. Dodatkowo, nowym wyzwaniem
jest ustalenie indywidualnych zalecen
dietetycznych wsréd pacjentéw stosu-
jacych leczenie przyczynowe, zeby nie
doprowadza¢ do powstawania nad-
miernej tkanki ttuszczowej, a utrzymy-
wac mase miesniowa na odpowiednim
poziomie. Regularne monitorowanie
zmian skfadu ciata moze sta¢ sie wiec
waznym elementem w dogtebnej oce-
nie stanu odzywienia oraz by¢ pomoc-
ne w podejmowaniu decyzji w procesie
indywidualizacji zalecen zywieniowych.
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Oddziat Intensywnej Terapii w 1GiChP
w Rabce-Zdroju

Wojciech Szatkowski
Anestezjolog, Instytut GruZzlicy i Chordb
Ptuc, Oddziat Terenowy w Rabce-Zdroju

Gdy prawie 20 lat temu rozwazalismy
z drem Maciejem Maciaszczykiem,
obecnym kierownikiem Kliniki Chirurgii
Klatki Piersiowej IGIChP w Rabce-Zdro-
ju, mozliwos¢ utworzenia Oddziatu Te-
rapii Pomostowej dla chorych na mu-
kowiscydoze, nie przypuszczalismy, ze
tyle wody w Wisle bedzie musiato upty-
na¢, nim zblizymy sie do realizacji tego
projektu, a po drodze dojdzie do tak
wielu zwrotow akgji. Obecnie zblizamy
sie do zatozenia pierwszego przyczot-
ka i bedzie to duzy krok na drodze do
stworzenia oddziatu bedgcego pomo-
stem dla chorych z niewydolnoscia
oddechowa prowadzacym do terapii
transplantacyjnej.

Dzieki niebywatej ofiarnosci Fun-
dacji Zdazy¢ na czas, wspieranej przez
Cognor Holding SA, oraz pomocy i za-
angazowaniu Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg doposazamy
istniejgcy Oddziat Intensywnego Nad-
zoru Pooperacyjnego, tak by mogt
spetni¢ wymagania stawiane Oddzia-
towi Intensywnej Terapii, co pozwoli
nam stara¢ sie o kontrakt z NFZ i za-
pewni¢ pacjentom naszego instytutu
opieke na najwyzszym poziomie row-
niez w stanach zagrozenia zycia.

W sposéb naturalny nowo po-
wstajacy oddziat bedzie zapleczem
dla Kliniki Chirurgii Klatki Piersiowej,
zapewni nalezng opieke pacjentom
po zabiegach na klatce piersiowej
i uktadzie oddechowym, pozwoli roz-
szerzy¢ profil dziatalnosci chirurgicz-
nej o zabiegi dotad niewykonywane

w tutejszej placowce, bo wymagajace
specjalistycznej opieki w okresie po-
operacyjnym. Ponadto brak takiego
oddziatu w strukturze IGIChP byt nie
tylko przeszkoda w pozyskaniu no-
wych specjalistéw, a wrecz przyczyng
odptywu kadry. JesteSmy przekonani,
ze uruchomienie tego oddziatu nie tyl-
ko poprawi w sposdb znaczacy bezpie-
czenstwo chorych leczonych w naszej
jednostce, lecz rowniez przyczyni sie
do podniesienia jej prestizu i rozbudo-
wy kadry lekarskiej i pielegniarskiej.
Mniej wiecej dwa lata temu zespot
anestezjologiczny ulegt znacznemu
wzmocnieniu, a zakres $wiadczonych
ustug w znacznym stopniu przekracza
znieczulenia do zabiegdéw operacyj-
nych i diagnostycznych. Oprécz kon-
sultacji pacjentdow w stanach ciezkich
i wspotuczestniczenia w planowaniu
strategii terapeutycznych swiadczymy
ustugi w zakresie zaktadania czaso-
wych (wktucia centralne) i permanent-
nych (porty naczyniowe) dostepow
naczyniowych oraz ich ,serwisu’, po-
nadto w dos¢ szerokim zakresie wpro-
wadzamy techniki wentylacji niein-
wazyjnej u pacjentow z przewlekta
niewydolnoscig oddechowa, zarow-
no w przebiegu mukowiscydozy, jak
i schorzen metabolicznych i nerwowo-
-miesniowych. Uruchomienie Oddziatu
Intensywnej Terapii poprawi dostep
do tych procedur i da petna kontrole
nad ich przebiegiem, ponadto pozwoli
wykorzysta¢ posiadane doswiadczenie
w opiece nad pacjentami w ciezkim
stanie, w tym réwniez w skrajnie ciez-
kich zaostrzeniach mukowiscydozy.
Dotychczas pacjenci z mukowiscydozg

w stanie skrajnej niewydolnosci od-

dechowej byli hospitalizowani w Od-
dziatach Intensywnej Terapii szpitali
w miejscu zamieszkania, gdzie opieka
nad tymi chorymi stanowita niemate
wyzwanie dla personelu. Stworzenie
takiej mozliwosci w ramach naszej jed-
nostki specjalistycznej pozwoli prowa-
dzi¢ taka terapie w osrodku, ktory zna
specyfike i dotychczasowy przebieg
choroby kazdego z tych chorych, wy-
korzysta¢ szeroka wiedze pulmonolo-
gow i niepowtarzalne umiejetnosci fi-
zjoterapeutdw z naszego osrodka oraz
zapewnic ciaggtosc¢ opieki w jednej pla-
coédwece. Biorac pod uwage wielokrotnie
wieloletnie pozostawanie chorych pod
opieka tutejszego osrodka i wypra-
cowane przez ten czas zaufanie, takie
rozwigzanie poprawi réwniez komfort
emocjonalny pacjentdw, mogacych
w kazdej sytuacji leczyc¢ sie w osrodkuy,
ktory znaja i ktory czesto traktujg jak
drugi dom. Nalezy réwniez pamietac
O tym, ze nie zawsze tempo pogar-
szania sie stanu pacjenta jest na tyle
powolne, by mozliwe byto podjecie
decyzji o przetransportowaniu i prze-
kazaniu pacjenta do placowki dyspo-
nujacej Oddziatem Intensywnej Terapii.
Juz nieraz rozwéj wydarzen stawiat nas
przed faktem dokonanym i konieczne
byto zorganizowanie opieki nad takim
pacjentem z wykorzystaniem posia-
danych srodkéw i mozliwosci. | choc
dzieki petnemu zaangazowaniu per-
sonelu najczesciej finat dla chorego
byt szczedliwy, nigdy nie mielismy wat-
pliwosci, ze nalezy dazy¢ do tego, by
rozszerzy¢ oferte instytutu o tego typu
leczenie, by utworzy¢ w jego obrebie
Oddziat Intensywnej Terapii. Nie bez
znaczenia jest fakt, ze w $lad za stwo-
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rzeniem takiego oddziatu i zakontrak-
towaniem jego ustug idg pienigdze na
jego funkcjonowanie. Z mozliwoscig
opieki nad chorymi na mukowiscydo-
ze sg tez zwigzane nasze nadzieje na
dostep do wentylacji nieinwazyjnej,
od nazwy jednego z trybéw wenty-
lacji nazywanej BIPAP-em. Biorac pod
uwage zasade pracy respiratora w tej
terapii, trafniejszym okresleniem jest
nieinwazyjne wspomaganie oddycha-
nia, bowiem ideg nie jest zastgpienie
oddechu pacjenta oddechem genero-
wanym przez respirator, lecz wspoma-
ganie przez niego oddechu witasnego
pacjenta. Pozwala to przede wszystkim
zmniejszy¢ prace oddychania (stad re-
spirator w tej terapii czesto okreslany
jest mianem ,dodatkowego miesnia
oddechowego”), lecz réwniez zre-
krutowac (odzyska¢ dla oddychania)
obszary ptuc objete niedodmg (po-
wstate wskutek stanu zapalnego czy
zalegania wydzieliny lub w wyniku tle-
noterapii biernej albo hipowentylacji).
Oprdécz korzysci wentylacyjnych obser-
wujemy liczne inne efekty pozytywne
po wdrozeniu wspomagania oddechu,
w tym przynajmniej powstrzymanie
postepujacego  wyniszczenia, a naj-
czesciej odbudowe masy ciata, czesto
zmniejszenie czestosci zaostrzen oraz
ztagodzenie ich przebiegu, poprawe
tolerancji wysitku, poprawe jakosci snu,
poprawe efektywnosci fizjoterapii od-
dechowej czy w koncu poprawe jako-
$ci zycia. Obecnie do terapii witgczamy
chorych z przewlekig niewydolnoscia
oddechowa, lecz obserwacje poczy-
nione w tej grupie sugeruja, ze row-
niez pacjenci bedacy we wczesniej-
szych stadiach choroby moga uzyskac
znaczne korzysci z jej wprowadzenia.
Planowane w najblizszej przysztosci
badania pozwolg zweryfikowac te ob-
serwacje i przypuszczenia i by¢ moze
okresli¢ nowe wskazania do wspoma-
gania oddechowego w trybie wenty-

Fot. z archiwum PTWM

lacji nieinwazyjnej u chorych na mu-
kowiscydoze. Doswiadczenie zdobyte
w opiece nad chorymi objetymi pro-
gramem domowej wentylacji nieinwa-
zyjnej pozwolito nam juz kilkakrotnie
przeprowadzi¢ pacjentow przez skraj-
nie ciezkie zaostrzenia mukowiscydo-
zy bez koniecznosci siegania po intu-
bacje i wentylacje zastepcza (co wigze
sie z koniecznosciag wprowadzenia
w $pigczke farmakologiczng i niesie za
sobg ryzyko typowych dla tej techni-
ki leczenia powiktan, takich jak: odma
optucnowa, zakazenia wielolekoopor-
na florg szpitalng, dekompensacja kra-
Zeniowa z rozwojem niewydolnosci
wielonarzadowej).

Kolejnym etapem w  rozwo-
ju opieki nad pacjentami ze skrajnie
zaawansowang niewydolnoscia od-
dechowg bedzie wprowadzenie do
praktyki klinicznej w IGIChP technik
pozaustrojowego natleniania krwi i eli-
minacji CO, (czyli ECMO) oraz metod
pokrewnych. Otworzenie Oddziatu In-
tensywnej Terapii nie jest dla nas celem
samym w sobie, lecz jest srodkiem do
wprowadzenia tego rodzaju technik do
leczenia pacjentow z niewydolnoscig
oddechowa w naszej placéwece. | znow
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to pacjenci chorujacy na mukowiscy-
doze prawdopodobnie beda gtéwny-
mi beneficjentami rozszerzenia oferty
terapeutycznej. Rozwdj technologicz-
ny sprawia, ze techniki pozaustrojo-
wego wspomagania oddychania stajg
sie bardziej dostepne, prostsze w za-
stosowaniu, bezpieczniejsze i bardziej
komfortowe dla chorego. Tego rodza-
ju postepowanie terapeutyczne ma
zastosowanie nie tylko u pacjentéw
ze schytkowg niewydolnoscig odde-
chowg oczekujacych na przeszczep
ptuc, lecz réwniez moze by¢ niezwykle
przydatne w leczeniu zaostrzen, mie-
dzy innymi mukowiscydozy, przebie-
gajacych ze skrajng niewydolnoscia
oddechowg czy ostrych niewydolno-
$ci oddechowych i pozwoli w tych sy-
tuacjach uniknac¢ intubacji i wdrozenia
oddechu zastepczego.

Dalszym etapem bedzie stwo-
rzenie Oddziatu Opieki Pomostowe;j.
Ma to by¢ oddziat, w ktérym chorzy
beda mieli zapewnione warunki po-
bytu o najwyzszym standardzie przy
jednoczesnym dostepie do wielospe-
cjalistycznej opieki medycznej, a tak-
ze do najnowszych technik leczenia
i fizjoterapii. Z jednej strony stworze-
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nie Oddziatu Intensywnej Terapii jest
etapem koniecznym do wykreowania
nowego typu jednostki — Oddziatu
Terapii Pomostowej — jednocze$nie
oddziat ten nadal pozostanie jed-
nostkg nadrzedna, miejscem leczenia
chorych w szczegdlnie ciezkim stanie.
Obecnie najwieksze nadzieje wigze
sie z terapig przyczynowa w muko-
wiscydozie i z dotychczasowych ob-
serwacji jest to leczenie w sposéb
istotny zmieniajgce przebieg choroby
i funkcjonowanie z nig chorych. Wszy-
scy trzymamy kciuki, by petna dostep-

nos¢ dla wszystkich chorych kwali-
fikujgcych sie do tego leczenia jak
najszybciej stata sie faktem. Niestety,
niejednokrotnie zawiedzione nadzie-
je pacjentéw i nasze sugerujg duza
ostrozno$¢ oraz studza opinie tych,
ktorzy mogliby uwazac, ze leczenie
transplantacyjne i terapia pomostowa
to piesn przesztosci. Ponadto musimy
pamietac réwniez o tych chorych, kto-
rzy do leczenia przyczynowego nie
bedg sie kwalifikowali bgdz z leczenia,
w jego trakcie, z réznych przyczyn
beda musieli by¢ wytaczeni. Poza tym

pozostaja jeszcze pacjenci, u ktérych
rozwija sie ciezka niewydolnos¢ od-
dechowa na innym tle.

Jak wida¢, cele sg bardzo am-
bitne, lecz ktos kiedy$ powiedziat, ze
,mierzy¢ trzeba wysoko”. Jeszcze kil-
ka lat temu wielu uwazato, ze otwo-
rzenie Oddziatu Intensywnej Terapii
w IGIChP w Rabce-Zdroju jest niere-
alnym marzeniem, a ono obecnie sie
ziszcza. Dlatego pozwalamy sobie na
marzenie o kolejnych ZREALIZOWA-
NYCH etapach zaplanowanego przez
nas rozwoju.

AFPARATURA | SPRZET MEDYCZINY

ANTYSTATYCZNA

zapewnia prawidtowe
| efektywne dozowanie leku

Autoryzowany dystrybutor firmy PARI

Medicom Spétka z 0.0. ul. M. Sktodowskiej Curie 34, 41-819 Zabrze
tel. 32 271 76 66 fax 32 273 22 19 e-mail: irma@medicom.com.pl www.medicom.com.pl

Dostepna w zestawie z ustnikiem lub maska (2 rozmiary).

PARI CHAMBER z maseczka

dla dzieci 0-2 lata

PARI CHAMBER z maseczka
dla dzieci powyzej 2 lat

PARI CHAMBER z ustnikiem

dla dzieci powyzej 4 roku zycia
i dla dorostych

=
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| Europejski Rejestr Mukowiscydozy

Europejski Rejestr Mukowiscydozy
to miedzynarodowa baza gromadza-
ca dane na temat stanu zdrowia cho-
rych na mukowiscydoze z wiekszosci
krajow europejskich. Baze te prowa-
dzi Europejskie Towarzystwo Muko-
wiscydozy (European Cystic Fibrosis
Society - ECFS). Celem gromadze-
nia danych jest poszerzanie wiedzy
o mukowiscydozie, poprawa opieki
zdrowotnej oraz wspieranie rozwoju
badan naukowych. Dlaczego waz-
ne jest, aby Twoje dane znalazly sie
w tym rejestrze?

Ostatnie miesigce to czas bardzo
trudny dla nas wszystkich. Walka o uzy-
skanie refundacji lekdw przyczynowych
zaangazowata cate srodowisko. W kor-
cu sie udato i od 1 marca 2022 r. naj-
bardziej nowoczesne terapie, z ktorych
bedzie mogto skorzysta¢ blisko 1000
pacjentéw, zostaty wpisane na liste re-
fundacyjna. Wcigz jednak daleka droga,
zanim bedzie mozna uzna¢ mukowiscy-
doze za chorobe uleczalng, a my nadal
mamy o co walczyc. | jednym z narzedzi,
ktére wspiera walke w dostepie zardw-
no do szerokiego wachlarza lekow (nie
tylko przyczynowych), jak i w budowa-
niu kompleksowej opieki nad pacjen-
tem z mukowiscydozg jest Europejski
Rejestr Mukowiscydozy. Juz teraz brak
zgody na monitorowanie efektéw kli-
nicznych leczenia na podstawie danych
zebranych w Europejskim Rejestrze Mu-
kowiscydozy (pacjent powinien zosta¢
wigczony do rejestru mukowiscydozy
nie pozniej niz 12 miesiecy od wiacze-
nia do programu) moze skutkowac

brakiem mozliwosci  kontynuowania
leczenia przyczynowego. Ale rejestr jest
wazny nie tylko dla tych pacjentéw, kté-
rzy beda mogli skorzysta¢ z refundadji
terapii przyczynowych. Réwniez cho-
rzy, na ktérych te leki nie beda dziataty
i dla ktorych nie ma na razie tego typu
leczenia, w ostatecznym rozrachunku
skorzystajg z wpisu do rejestru. Wyso-
kiej jakosci dane to wiarygodnos$¢ cate-
go srodowiska mukowiscydozy, a wia-
rygodnos¢ to klucz do partnerstwa

w trakcie waznych rozmow, ktérych

jeszcze wiele przed nami.

W codziennym zabieganiu leka-
rzom trudno jest znalez¢ czas na chwile
rozmowy z rodzicami dzieci, szczegol-
nie tych, u ktérych niedawno rozpozna-
no mukowiscydoze, o tym, dlaczego
wazne jest, aby sie znalez¢ w systemie.
Zdarza sie tez, ze dorosli chorzy maja
czasami watpliwosci dotyczace ko-
niecznosci gromadzenia tych danych.
Z drugiej strony nie wszystkie osrodki,
w ktorych sie leczycie, prowadza rejestr,
czasami nawet nie mozecie uzyskac in-
formadji, czy jestescie juz zapisani lub
dokad mozna przekaza¢ zgode na wpis
do bazy danych.

Pamietajcie, podpisanie zgody na
wprowadzanie danych do rejestru jest
kluczowe z punktu widzenia poprawy
warunkow leczenia w szerokim zakre-
sie, dlatego:

— Jedli do tej pory nie wyrazites
zgody na wpisanie Twoich da-
nych do rejestru, wypetnij formu-
larzi wyslij go do swojego lekarza
prowadzacego.

— Jedli nie jestes pewien, czy Twoje
dane s3 przekazywane do rejestru —
zapytaj o to swojego lekarza prowa-
dzacego.

Osrodki leczenia
mukowiscydozy, ktére
prowadza rejestr:

® Centrum Leczenia Mukowiscydo-
zy — Kliniczny Oddziat Chorob Phuc
w Szpitalu Dzieciecym im. Dzieci
Warszawy w Dziekanowie Le$nym,

® Instytut GruZlicy i Chorob Ptuc Od-
dziat Terenowy im. Jana i Ireny Rud-
nikéw w Rabce-Zdroju,

® Centrum Medyczne Karpacz SA,

® Instytut Gruzlicy i Chordob Pluc
w Warszawie,

®  Kliniczny Szpital Wojewddzki nr 2 im.
sw. Jadwigi Krolowej w Rzeszowie,

® Szpital Dzieciecy Polanki w Gdarsku,

*  Szpital Kliniczny im. Heliodora Swie-
cickiego UM w Poznaniu (dawniej
Szpital Kliniczny Przemienienia Pan-
skiego UM w Poznaniu),

® Szpital Kliniczny im. Karola Jon-
schera Uniwersytetu Medycznego
im. Karola Marcinkowskiego w Po-
znaniu,

°  Wojewddzki Szpital Dzieciecy w Byd-
goszczy (Oddziat Pediatrii, Pneumo-
nologii i Alergologii),

® Osrodek Pediatryczny im. dr J. Kor-
czaka w todzi.

® W trakcie uruchamiania rejestrow sa:

® Uniwersytecki Szpital Kliniczny w Bia-
tymstoku,

°  Wojewddzki Szpital Specjalistyczny
nr5im. $w. Barbary w Sosnowcu.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Giowne kompetencje przysztosci:
elastycznosc i otwartos¢ na zmiany

Anna Maria Sierecka
Zespot Szkot Publicznych w Lenartowi-
cach

Zostatam poproszona o napisanie tek-
stu, w jaki sposdb przygotowac dzie-
ci do przysztych wyzwan zwigzanych
7 praca. Wszystko rozpoczeto sie od
spontanicznej rozmowy O tym, ze na
rynku medycznym pojawity sie leki
przyczynowe, ktére pozwolg chorym na
mukowiscydoze zaistniec¢ na rynku pra-
cy. Swobodne poruszanie sie w global-
nej sieci i znajomos¢ jezyka obcego po-
zwoli na przyktad wykonywac zlecenia
z domu. Pojawita sie szansa dla chorych
i to wiasnie o niej méwiono podczas
XX Konferencji Naukowo-Szkoleniowej
Polskiego  Towarzystwa Mukowiscy-
dozy w Brzegu. Eksperci jednogtosnie
stwierdzili, ze leki przyczynowe daja
szanse na polepszenie stanu zdrowia
i poprawienie jakosci zycia chorych na
mukowiscydoze. Dzieki skutecznej te-
rapii majg oni mozliwos¢ dozycia wieku
sredniego.
Poniewaz leczenie przyczyno-
we w mukowiscydozie daje ogromny
przetom, poprawia sie zatem ogdlna
sytuacja osob chorych. W Szwecji we-
dtug danych dr Aleksandry Kowalik ze
Szpitala Uniwersyteckiego Karolinska
w Sztokholmie obecnie jest 720 oséb
chorych na mukowiscydoze. Wszyst-
kie osoby doroste pracujg zawodowo,
a 13 pacjentek zaszto w cigze. Trzy lata
temu u chorych na mukowiscydoze
w Szwecji wdrozono leczenie przyczy-
nowe i, co wazne, od tego momentu
w kraju nie odnotowano pacjentéw
ciezko chorych. Zdaniem dr A. Kowalik
wiele osob nie wymaga inhalowania,

a pacjenci sg aktywni fizycznie'. Lecze-
nie przyczynowe w przypadku chorych
na mukowiscydoze sprawi, iz bedzie
mniej zaostrzen, mniej hospitalizacji,
a takze zmniejszy sie czestos¢ roznych
powikfan. Z tego wynika, ze stosujacy
leki przyczynowe mtodzi ludzie beda
mogli przystosowac sie do rynku pracy,
7 satysfakcjg uczestniczy¢ w dorostym
zyciu, a rozwijanie i uczenie sie nowych
kompetencji pozwoli im na elastycz-
nos¢ i otwarto$¢ na zmiany.

Obecnie jestesmy swiadkami dy-
namicznych przemian cywilizacyjnych,
a przed systemem ksztatcenia juz dzis
stawia sie nowe wymagania. Polska
szkota musi zaczac sie zatem zmieniac,
gdyz przestarzaty sposob podejscia
do ucznia wywotuje frustracje u wie-
lu dzieci i dorostych. Czas pandemii
uswiadomit wszystkim, Ze mozliwa
jest zdalna edukacja. Co prawda, okres
izolacji nie byt i nie jest korzystny dla
dobrostanu psychicznego cztowieka,
ale samo nauczanie na odlegtos¢ uda-
to sie. Dzi§ zatem pojawity sie nowe
mozliwosci ksztatcenia dla dzieci cho-
rych, ktére z réznych przyczyn nie
moga uczeszczac¢ do szkoty. Powstato
wiele nowych narzedzi i aplikacji, kté-
re maja ufatwi¢ szybkie zdobywanie
potrzebnych informacji. Zaobserwo-
wana zmiana polega takze na tym, ze
nauczyciele zaczeli rozwija¢ u siebie
oraz wsrdd ucznidw kompetencje cy-
frowe. Jak tatwo zaobserwowaé, XXI
wiek to czas przenoszenia wiekszosci
zyciowych zadan do Internetu. Dzis,
wyszukujac lekarza lub konkretnych

' M. Kopstyniska, Leki przyczynowe szansq
na dfugie zycie z mukowiscydozq, https://
cowzdrowiu.pl/post-leki-przyczynowe-
szansa-na-dlugie-zycie-z-mukowiscydoza

lekow, szukajgc grup wsparcia, oglada-
jac hotel, do ktérego jedziemy, robiac
zakupy, korespondujgc z kims czy do-
konujac ptatnosci itp., korzystamy z In-
ternetu.
Jak juz wspomniatam, w zwigzku
7 przyspieszeniem postepu cywilizacyj-
nego wspotczesna szkota nie ma moz-
liwosci wyksztatcenia u ucznia takich
umiejetnosci, ktére bedzie mégt wyko-
rzystywac przez nastepne kilkadziesigt
lat swojego zawodowego zycia. Wazne
jest zatem wyposazenie od najmtod-
szych lat dziecka, ucznia, a nastepnie
mtodego cztowieka w odpowiednig
wiedze i takie postawy (kompetencje),
ktére pozwolg mu zaistnie¢ w Swiecie
dorostych oraz w zyciu zawodowym.
Przedstawie pokrétce pojecie kompe-
tengji, zeby nastepnie przejs¢ do ich
omowienia: ,Kompetencje uzna¢ moz-
na za zestawienie trzech gtoéwnych skfa-
dowych, do ktérych zalicza sie wiedze,
umiejetnosci oraz odpowiedzialno$c¢™.
Istnieje wiele typologii kompetencji.
Jedna z nich jest popularny podziat na
kompetencje twarde i miekkie:
® Kompetencje twarde — to wiedza
oraz umiejetnosci potrzebne do
wykonywania okreslonej pracy, np.
znajomos¢ jezykow obcych czy zna-
jomos¢ obstugi komputera;
® Kompetencje miekkie — to umiejet-
nosci psychospoteczne, np. komuni-
katywnos¢, kreatywno$¢, dynamizm
dziatania czy elastycznosc¢™.
Rozwijanie tych kluczowych kom-
petencji jest mozliwe w szkole, jedli
nauczyciel stworzy odpowiednie sytu-

2 Encyklopedia Zarzadzania, https://mfi-
les.pl/pl/index.php/Kompetencje  [dostep
on-line 08.03.2022]

*  https://leverbasic.pl/kompetencje/
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acje dydaktyczne. Pozadane s te, ktore
wymagajg od ucznia maksimum samo-
dzielnosci i brania spraw w swoje rece.
Dziecko ma wspdtdecydowac o tym,
w czym bedzie brato udziat, powinno
stawiac sobie cele, planowac, wspotpra-
cowac z innymi, poddawac sie refleksji,
korygowac bfedy, wycigga¢ wnioski*.
Mtody cztowiek ma zacza¢ interesowac
sie mocno tym, co go samego pochta-
nia, i musi potrafi¢ budowac gtebsze
wiezi pomiedzy sobg a innymi osobami,
z ktérymi pracuje nad jakim$ zadaniem.
Jako osoby doroste — rodzice i na-
uczyciele — musimy nauczyc sie rozma-
wiac i pokazywac¢ mtodym ludziom, ze
wazne jest rozwijanie takze kompeten-
Cji z zakresu rozwoju osobistego. Dzieci
powinny wiedzie¢, iz problemy s3 po
to, by je rozwigza¢. Zaden cztowiek nie
przejdzie przez cate zycie, nie doswiad-
czywszy na swojej drodze trudnosci,
dlatego tak wazna jest odpornos¢ psy-
chiczna, uczenie sie na btedach, nie
poddawanie sie mimo réznorodnych
problemdéw i komplikacji. Kolejng waz-
na kompetencjg jest wiasciwe komu-
nikowanie sie. Odpowiednie wyrazanie
wiasnych potrzeb i oczekiwan pozwoli
cztowiekowi byc¢ lepiej odbieranym
przez otoczenie, dlatego warto uczyc
mtodych ludzi jasnego i precyzyjnego
wyrazania swojego zdania, a takze bycia
odwaznym w stawianiu swoich tez.
Zdolno$¢ otwartosci w mysleniu
oraz kreatywnosci pozwoli mtodym
ludziom by¢ bardziej atrakcyjnymi na
przysztym rynku pracy. W XXI wieku
zyjemy niezwykle szybko, wszystko
dzi$ opiera sie na presji czasu. Jesli
ktos nie potrafi nadazy¢, to albo wy-
pada z obiegu, albo zaczyna sie cofac.
Biznes, technologia czy designerstwo
wymagaja otwartego umystu i go-

4 M. Wojnarowska, Kompetencje kluczowe
- przygotowanie do Zycia, Trendy nr 4/2016,
http://www.bc.ore.edu.pl/Content/893/
T416_Kompetencje+kluczowe_przyotowa-
nie+do+zycia.pdf

Fot. zinkevych

towosci na nowosci’, a takze umie-
jetnosci szybkiego dostosowywania
sie do zmieniajacego sie rynku i jego
aktualnych potrzeb. Wazna jest zatem
umiejetnos¢ pracowania nad witasng
odpornoscig psychiczng oraz dobro-
stanem.
Krétkie podsumowanie. Do kom-
petencji przysztosci  zaliczy¢ bedzie
mozna umiejetnosc:
® wspotodczuwania  pozwalajacego
zrozumie¢ otoczenie, wpltywac na
reakcje i wchodzi¢ w pozadane re-
lacje z innymi,

® myslenia i znajdowania rozwigzan,
ktére wykraczajg poza wyuczone
schematy,

® pracy i wspotpracy w réznych para-
dygmatach kulturowych,

¢ krytycznego podejscia i rozwoju tre-
$ci, ktore wykorzystujg nowe srodki
przekazu,

® rozumienia koncepdji, ktére wykra-
Czaja poza zasieg innej dyscypliny,

® nadawania waznosci informacjom

oraz zwigkszania ich uzytecznosci,

> A Talaga, Jak wychowac przedsiebiorcze
dziecko: 10 kluczowych kompetencji, w jakie
mozesz wyposazyc dziecko, https.//generali-
-investments.pl/contento/display-article/
klient-indywidualny/jak-wychowac-przedsi-
ebiorcze-dziecko-10-kluczowych-kompete
ncji-w-jakie-mozesz-wyposazyc-dziecko

Edukacja i psychologia na co dzien

° efektywnej wspotpracy jako cztonek
wirtualnego zespotu®.

W dzisiejszej szkole nauczyciel ma
by¢ osoba nie przekazujaca wiedze,
a doradcg, trenerem, przewodnikiem,
organizatorem procesu uczenia sie.
Przy odpowiedniej wspotpracy z rodzi-
cem ucznia umiejetnie bedzie monito-
rowat jego postepy, wspierat i podtrzy-
mywat jego motywacje. Kluczem dla
sukcesu polskiej szkoty oraz uczniow
jest praca na motywacji wewnetrznej.
Trzeba odejs¢ od myslenia, jak dopin-
gowac kogos do pracy, a is¢ w kierun-
ku dawania mozliwosci wykorzystania
potencjatu drzemigcego w kazdym
cztowieku. W szkole, do ktérej wszy-
scy powinni dazy¢, nie powinno by¢
sztucznego zakuwania i zdobywania
ocen, a powinno to by¢ miejsce, w kto-
rym kazdy ma mozliwos¢ rozwijania
swoich pasji.

Obecnie w Polsce ruszyta najwiek-
sza rzadowa inwestycja w nowoczesng
edukacje pod nazwg Laboratoria Przy-
sztosci. W ramach rzadowego wspar-
cia w szkotach dyrektorzy beda mogli

6 M. Tuchowska, Kompetencje, ktdre
zapewniq dziecku sukces w  przysztosci,
https://portal.librus.pl/rodzina/artykuly/
kompetencje-ktore-zapewnia-dziecku-
sukces-w-przyszlosci
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zorganizowa¢, zgodnie z potrzebami
ucznidw, nowoczesne pracownie wy-
posazone w najnowoczesniejsze narze-
dzia do odkrywania talentéw. Do konca
grudnia 2021 r. w 12 000 polskich szkot
podstawowych miaty zosta¢ zorganizo-
wane gabinety, w ktorych powinny by¢
doskonalone kompetencje przysztosci,
takie jak wspotpraca, interdyscyplinar-
nos¢, kreatywnos¢ i rozwiazywanie
problemdéw’. Dzisiejsze szkoty musza sie
rozwija¢ i umozliwia¢ edukowanie sie
na jak najwyzszym poziomie.

Pamieta¢ nalezy jednak, ze szkofa
to kolejny etap w zyciu dziecka, a rodzi-
ce tak naprawde sg pierwszymi i naj-
wazniejszymi  nauczycielami. Wazna
jest zatem ich postawa, to, co mowig
dziecku i w jaki sposéb kreujg wspdling
codziennos$¢ oraz jego przysztosc. Tyl-
ko dtugofalowe dziatania i wspétpraca
nauczycieli, rodzicéw i ucznidw, przy
ciggtym doskonaleniu systemu oswiaty,
pozwoli osiggna¢ odpowiednie rezul-
taty w postaci madrych, mtodych ludzi,
a zdobyte kompetencje kluczowe po-
moga im w niedalekiej przysztosci od-
nalez¢ sie zarbwno na rynku pracy, jak
i w zyciu. W koricu nie bez przyczyny
wiek, w ktorym zyjemy, nazywany jest
stuleciem kompetencji.

Liczne badania naukowe prezen-
tuja, ze pierwsze lata zycia sg najistot-
niejsze dla rozwoju intelektualnego
cztowieka, a odpowiednio zaprojek-

towany proces edukacyjny przynosi

7 https://www.gov.pl/web/edukacja-i-
-nauka/laboratoria-przyszlosci--najwieksze-
w-historii-wsparcie-dla-wszystkich-szkol-
podstawowych-w-polsce

wymierne efekty w przysztosci. To wia-
$nie w wieku przedszkolnym umyst jest
najbardziej chtonny, dlatego przed ro-
dzicami stoi wiele wyzwan zwigzanych
z dobraniem odpowiedniej oferty edu-
kacyjnej, ktéra pozwoli rozwing¢ sie
dziecku. To wazne, by wiedzie¢, jakiego
rodzaju umiejetnos¢ moze w przyszto-
$ci przynies¢ mu najwiecej korzysci.
Warto zatem sprawdzi¢ oferty szkdt,
do ktérych zamierzamy posta¢ nasze
dziecko. Organizowane w wiekszosci
szkot dni otwarte pozwalaja przyjrzec
sie takze dokfadnie bazie dydaktycznej
danej placéwki po to, by jak najlepiej
trafi¢ z zainteresowaniami dziecka. Do-
rosli moga kazdego dnia motywowac
dzieci do dziatania i mierzenia sie z trud-
nosciami, na poczatek wystarczy nie za-
stepowac ich w prostych codziennych
czynnosciach. Motywacja wewnetrzna
pozwoli dziecku podejmowac dziatania
z whasnej woli, z ciekawosci i poczucia
odpowiedzialnosdci. Nauka jest nieod-
taczna czescia zycia cztowieka, dlatego
tak wazne jest swiadome w niej uczest-
niczenie po to, by w przysztosci mfody
cztowiek moégt cieszy¢ sie praca, kto-
ra bedzie spetniata jego oczekiwania.
Wszyscy rodzice powinni wiedzie¢, ze
kompetencje przysztosci rozwijane pra-
widtowo u ich dzieci przyniosa efekty
w dorostym zyciu.

Dorosli muszg da¢ dzieciom zgode
na mozliwos¢ weryfikowania swoich
pogladdéw. Przewiduje sie, ze w 2030 r.
20% ludzi, ktérzy obecnie wykonujg
prace mechaniczng, zostanie zasta-
pionych robotami. Obecne dzieci -
przyszli pracownicy — nigdy nie beda

Edukacja i psychologia na co dzien

w stanie konkurowac z mechanizmami
w czynnosciach powtarzalnych czy ru-
tynowych. Wedtug Swiatowego Forum
Ekonomicznego® do 2022 r. w wyni-
ku automatyzacji zniknie 75 miliondow
miejsc pracy. Te same jednak prognozy
zaktadajg powstanie do 2022 r. 133 mi-
liondw nowych stanowisk pracy. Chin-
ski miliarder Jack Ma uwaza, ze dzieci
trzeba edukowa¢ w zakresie sporty,
muzyki oraz malowania i sztuki, czyli
wszystkiego, co jest jak najdalej od tego,
co dzis potrafig maszyny. Jego zdaniem
sg cztery rzeczy, ktorych powinnismy
uczyc¢ dzieci:
®  wartosdi,
® wiara (rozumiana jako wiara w przy-
sztos¢ i umiejetnosci),
® niezalezne myslenie,
° wspdtpraca,
¢ dbanie oinnych’.

Zatem przed rodzicami, nauczy-
cielami, szkotami stoi szereg wyzwan,
ktérych trzeba by¢ swiadomym, by jak
najlepiej przygotowa¢ mitodych ludzi
do swobodnego poruszania sie w sta-
le zmieniajacym sie Swiecie. Majg im
w tym pomoc kompetencje przysztosdi,
ktére warto zna¢, zeby moc sie w nich
swobodnie poruszac.

8 Do 2022 r. dzieki robotom powstanie 133
min nowych miejsc pracy. Zniknie 75 min. Kto-
re zawody sq najbardziej zagrozone?, https://
serwisy.gazetaprawna.pl/praca-i-kariera/ar-
tykuly/1263038,rynek-pracy-a-robotyzacja.
html

7 M. Wasowski, Jack Ma idealnie pod-
sumowat to, czego powinnismy sie uczyc
w szkotach. Dzieci nie mogq konkurowac
z maszynami, https://businessinsider.com.
pl/rozwoj-osobisty/kariera/edukacja-w-
przyszlosci-czego-uczyc-dzieci-wedlug-
jacka-ma/p6xmnrh
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

Jakie korzysci ptyna ze zbierania
srodkow na leczenie i dlaczego warto
zaktadac zbiorki?

Aneta Klobuszewska jest mama na-
stoletniej Mai chorej na mukowiscy-
doze. Rozmawiamy o trudnosciach
i obawach, ale takze o korzysciach
ptynacych z zakladania zbiorek na
leczenie.

Gabriela Kopec¢: Aneto, powiedz
prosze, kiedy postanowityscie
zatozy¢ pierwszg zbidrke? Jakie
emocje Wam przy tym towarzy-
szyty?

Fot. 1-2 zarchiwum Anety Ktobuszewskiej

Aneta Klobuszewska: Cofajgc sie
w przesztos¢, wiele razy osobiscie ze-
tknetam sie z prosbami o pomoc doty-
czacg zdrowia. Czesto widziatam w pro-
gramach telewizyjnych takie prosby.
Zawsze myslatam, ze mnie to nie do-
tyczy. Urodzita sie wtedy moja coérka,
pojawita okropna diagnoza, rezygnacja
Z pracy, rozwdd. .. bezsilnos¢. Staratam
sie i staram, ale to mato, wiec pomysla-
tam o zatoZeniu wiasnej zbidrki. Nie byto

to tez takie proste, bitam sie z myslami
bardzo dtugo.

Corka miata lepsze i gorsze mo-
menty, jesli chodzi o jej stan zdrowia.
Maja czesto przebywata w szpitalu na
przeleczeniu trwajagcym od 14 do 21
dni. Stan zdrowia byt na tyle powazny,
7e po raz pierwszy corka musiata uzyc
do fizjoterapii profesjonalnego sprze-
tu medycznego. Wtedy juz nie miatam
wyjscia, nie bytabym w stanie odtozy¢
tak wielkiej kwoty samodzielnie. Odpo-
wiedziatam sobie sama, ze zdrowie mo-
jej Majeczki jest wazniejsze od tego, co
kto$ sobie o mnie pomysli. Wtedy po-
stanowitysmy zatozy¢ pierwszg zbiorke
na portalu Siepomaga.pl. | udato sie,
uzbieratysmy $rodki na zamierzony cel.
Dzieki temu urzadzeniu stan zdrowia
corki znacznie sie polepszyt.

G.K.: Czy spotkatly Was jakies
przykrosci po zatozeniu zbiorki?

A.K.: Podczas obu zbidrek na rzecz
mojego dziecka nigdy nie pojawity sie
zadne obraZliwe komentarze, mimo
to zazdrodc i zawisc ze strony innych
byta, jest i bedzie. Jesli nie wobec mnie
i Mai, to wobec innych potrzebujacych
moga pojawiac sie ztosliwosci ze stro-
ny ludzi, ale nie przejmujcie sie, jeszcze
raz powiem, ze to Wasze zdrowie i Wa-

sze zycie.

G.K.: A co dobrego Was spotkato?

A.K.: Zbidrka pomaga w leczeniu oraz
podtrzymaniu zdrowia i to jest prioryte-
tem, ale i dobre stfowa od darczyncow,
ktére pojawiaty sie w komentarzach,
to bardzo duze wsparcie psychiczne.
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Uwierzcie, mozna liczy¢ na ludzi z do-

brym sercem i czystymi intencjami i to
jest bardzo budujace, daje site, moty-
wuje do dalszej walki z choroba.

G.K.: Czy dzieki zbiérkom po-
czutyscie, ze nie jestescie same
w walce z choroba?

A.K.: Tak, na pewno tak, czytajac ko-
mentarze pod wptatami darczyncow,
naprawde czuje sie bliskos¢ z tymi
osobami i jest to bardzo mite, ze sg3,
jak wspomniatam wyzej, ludzie dobrej
woli. To jest nam bardzo potrzebne,
bo my rodzice — opiekunowie chorych
na mukowiscydoze — musimy sie mie-
rzy¢ z chorobg, nie jest to tatwe, ale nie
mozemy usias¢ i nic nie robic. Musimy

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto pozna¢

by¢ silni, dzieci musza widzie¢ w nas te
site i wsparcie, jak réwniez usmiech na
naszej twarzy. Jestemn mamga samotnie
wychowujaca chore dziecko, to nie jest
tatwe. Wiadomo, opfaty, jedzenie i do
tego drogie leki. Zbidrkowe wptaty i do-
bre stowa dajg poczucie wiasnie tego,
ze nie jesteSmy same.

G.K.: Wiadomo, ze kazdy cztowiek
jest inny, r6zne mamy mozliwosci
pokonywania barier psychicznych
zwigzanych ze zbieraniem pienie-
dzy. Czesto jest to odbierane jako
wystawianie sie na osad opinii pu-
blicznej, odarcie sie z wtasnej god-
nosci. Co bys poradzita ludziom,
ktorzy maja z tym duzy problem,
ale nie sa w stanie sami sfinanso-
wac swojego leczenia?

W trodze o

zkapania petnego

bliZej

oddechu

2
iy

A.K.: Uwierzcie, naprawde przekona-
tam sie na wiasnej skorze, ze organizo-
wana zbidrka to nie utrata godnosdi,
a wrecz ogromna pomoc!!l Nie warto
przejmowac sie opinig innych ludzi.
Niektérzy po prostu nie zrozumiejg nas,
rodzicéw chorych dzieci, bo nie wiedzg,
co to oznacza ,by¢ rodzicem chorego
dziecka” My — matki i ojcowie naszych
Mukolinkéw — walczymy o dobro dzieci,
bo sami z wiasnej kieszeni nie mozemy
ponies¢ kosztéw leczenia. Pamietaj-
cie o tym, ze zaktadanie zbidrek nigdy
nie byto, a takze nie bedzie wstydem.
Zbiérka nie jest kradzieza!

Rozmowe z Aneta Ktobuszewska
przeprowadzita Gabriela Kopec
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

Leki przyczynowe jako podstawa
komfortu psychicznego w przypadku
mukowiscydozy

Nie ma watpliwosci, ze nowoczesne te-
rapie genowe w postaci lekow przyczy-
nowych zmieniaja oblicze wielu choréb
przewlektych — w tym mukowiscydozy.
Stajg sie przepustkg do dtuzszego zy-
cia i jednocze$nie zdecydowanie po-
prawiajg jego jakos¢. Cho¢ od kilku lat
mieszkam w Niemczech, to z wielkg ra-
doscig przyjatem informacje, ze 15 lute-
go 2022 r. Ministerstwo Zdrowia w Pol-
sce ogfosito projekt refundacji trzech
waznych lekéw: Orkambi, Symkevi i Ka-
ftrio. To przetomowe wydarzenie i szan-
sa na wiekszy komfort zycia dla czesci
pacjentéw chorujacych na mukowiscy-
doze. Sam przyjmuje Kaftrio i Kalydeco
od grudnia 2020 r., wiec wiem, jak to sie
przektada na codzienne funkcjonowa-
nie z choroba. Mam tez Swiadomos¢, ze
wiele oséb ma pytania i obawy, dlatego
chciatem podzieli¢ sie swoimi refleksja-
mi na temat tego, jak leki przyczynowe
moga zmieniac jakos¢ zycia w przypad-
ku chorych na mukowiscydoze.
Przyznam, ze jeszcze nie tak dawno,
bo pottora roku temu, bardzo obawia-
tem sie infekgji. Kazda z nich — zarowno
wirusowa, jak i bakteryjna — oznaczata
pogorszenie mojego stanu  zdrowia
i wieksze zaflegmienie ptuc, co z kolei
negatywnie odbijato sie na parame-
trach oddechowych i powodowato cia-
gte obnizanie sie wartosci spirometrii.
To wszystko rodzito poczucie niepokoju
i niepewnosci. Martwitem sie o to, jak
moj organizm poradzi sobie z kolejnymi
zaostrzeniami. Rzadko mogtem sobie
pozwoli¢ na domowe metody ratowa-
nia zdrowia w postaci miodu, czosnku
czy herbaty z cytryng. Wiekszos¢ infek-

Pierwsza wycieczka rowerowa po miesigcu przyjmowania lekéw przyczynowych (fot.
z archiwum autora)

cji konczyta sie dla mnie witaczeniem
silnych antybiotykow doustnych, a gdy
te nie pomagaly, to pozostawato jedy-
nie dozylne przeleczenie. Przez wiele lat
leczytem sie w Karpaczu i doceniatem
wiedze oraz zaangazowanie lekarzy i fi-
zjoterapeutdéw w pomoc chorym. Jed-
nak pewne bariery systemowe rodzity
poczucie bezsilnosci — zardwno po stro-
nie pacjentow, jak i lekarzy.

Ja réowniez przez wiele lat czutem
niepokdj o swoja przysztos¢. Bedac
w  szkole $redniej, nie wyobrazatem
sobie, ze dozyje trzydziestki. A kiedy
w konicu przekroczytem ten magicz-
ny prég, to nie wyobrazatem sobie,
7e przezyje kolejng dekade... Mimo
wszystko staratem sie funkcjonowac
w miare normalnie i wyznacza¢ sobie
kolejne cele. Jednym z nich byt wyjazd
za granice. W 2015 r. postanowitem

wyjecha¢ do Niemiec. Paradoksalnie
nie zrobitem tego z powodu mukowi-
scydozy, bardziej ze wzgledéw zawo-
dowych i osobistych, bo wyjechatem
z dwczesng narzeczong. | choc koleje
losu potoczyty sie inaczej, niz planowa-
tem, to sam wyjazd przyniost mi wiele
korzysci zdrowotnych.

Juz pierwsza wizyta w aptece —
w kraju za Odrg - byta dla mnie sporym
zaskoczeniem, bo zaptacitem niecate
90 euro za lekarstwa warte ponad 4400
euro. Wtedy uswiadomitem sobie, jak
wielka jest przepas¢ miedzy takimi
krajami jak Polska i Niemcy pod wzgle-
dem systemu opieki zdrowotnej. Pod
koniec pazdziernika 2015 r. wylagdowa-
tem w szpitalu na leczeniu dozylnym
i tam przezytem kolejne zdumienie.
Okazato sie bowiem, ze mam mozli-

wos¢ kontynuowania leczenia w domu.
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W Niemczech do szpitala przyjezdza
sie tylko na 4-5 dni i jesli w tym cza-
sie antybiotykoterapia przebiega bez
problemdéw, to wychodzi sie ze szpita-
la i przez reszte dni odbywa sie kuracje
w warunkach domowych. W Polsce to
wcigz marzenie wielu chorych. ..

Zupetnie inaczej wygladajg takze
procedury zwigzane z przyznawaniem
stopnia niepetnosprawnosci. Decyzja
o tym zapada zaocznie, tylko i wytacz-
nie na podstawie dokumentacji me-
dycznej, ktérg instytucja orzekajaca
sama $cigga od lekarzy prowadzacych
—w moim przypadku od lekarza rodzin-
nego i lekarza z poradni mukowiscydo-
zy. Cate zaangazowanie chorego w ten
proces konczy sie wraz ze ztozeniem
odpowiedniego wniosku o przyznanie
stopnia niepetnosprawnosci. Tymcza-
sem w Polsce s3 to niekonczace sie po-
wroty na posiedzenia komisji (co 2-3
lata, a niekiedy nawet raz w roku), ktére
czesto bywajg upokarzajace dla osob
chorych, oraz ogrom dokumentéw i za-
Swiadczen medycznych.

Inny jest takze dostep do lekow
czy sprzetdow medycznych. Przyktadem
moze by¢ to, ze w Niemczech osoby
chorujace na mukowiscydoze, posia-
dajace recepte na Colistyne, otrzymuja
w zestawie do leku, ktéry wystarcza na
miesigc inhalacji, za darmo nebulizator
do inhalatora Pari eFlow. A na przyktad
kamizelke oscylacyjna, na ktdra swego
czasu byta moda w Polsce, tutaj mozna
otrzymac na zasadzie wypozyczenia
sprzetu medycznego. Osoby z cho-
robami przewlektymi moga liczy¢ na
wsparcie ze strony panstwa. To do-
tyczy takze refundacji kosztownych
terapii genowych. Stad tez tutejsze
srodowisko pacjentéw i rodzin oséb
chorych na mukowiscydoze nie mu-
siato podejmowac walki o refundacje
lekow przyczynowych. Nie byto mar-
szow, spotkan czy negocjadji... To byfa
jedynie kwestia czasu.

Przyznam, ze informacja o zatwier-
dzeniu lekéw przyczynowych przez
niemiecki rzad dotarta do mnie latem
w 2020 r. Pamietam, ze na jakim$ por-
talu zwigzanym z mukowiscydozg zna-
laztem wykaz mutacji, jakie trzeba miec¢
- oprécz, delty”— aby méc przyjmowac
leki przyczynowe. Z uwagi na to, ze
moja druga mutacja nalezy do bardzo
rzadkich, nie byfo jej na liscie. Z tego
powodu nie zgtebiatem tematu. Drugi
raz o refundacji dowiedziatem sie pod
koniec sierpnia 2020 r,, podczas pierw-
szego dnia pobytu w szpitalu. Minety
raptem dwa tygodnie, a lekarka pro-
wadzaca poinformowata mnie, ze od
1 wrzesnia w Niemczech beda refun-
dowane leki przyczynowe i nalezatoby
sie ,zaja¢” moimi mutacjami. Rozmowa
staneta na tym, ze wyniki moich badan
genetycznych zostaty wystane do pro-
ducenta leku, ktéry miat zdecydowac
0 tym, czy z moja druga mutacja zatapie
sie na ten dwczesnie jeszcze mato zna-
ny ,cud medycyny”. Ostatecznie w po-
towie grudnia zaczatem przyjmowac
Kaftrio i Kalydeco.

Gdy codziennos¢ wkracza na
nowy poziom

Kiedy zaczatem przyjmowac leki przy-
czynowe, moje zycie zmienito sie o 180
stopni. Nie tylko pozytywnie wptynety
one na moje samopoczucie fizyczne,
ale i ogdlnie zmienity sposdb myslenia
0 zyciu i przysztosci. Mam obecnie 35
lat i nie martwie sie o to, czy i w jakim
stanie zdrowotnym dozyje czterdziestki
- tak jak to byto jeszcze kilka lat temu.
Nie przeraza mnie tez ,zmiana kodu na
czworke z przodu’, ktéra nastgpi jeszcze
w tym dziesiecioleciu. Cztowiek w kon-
Cu moze sie cieszy¢ zyciem i zwykig
codziennoscia. Przede wszystkim mam
obecnie site, aby realizowac¢ swoje pa-
sje, takie jak spacery po lesie, jazda na
rowerze czy odwiedzanie réznych ludzi
i miejsc, aby poznac ich historie (zgte-

Jacy jesteSmy?

biam tajniki genealogii). Moja kondycja
zdrowotna poprawita sie na tyle, ze od
kilku miesiecy aktywnie szukam pracy.
Moge brac tez udziat w kursach doszka-
lajacych czy szkoleniach dla oséb chca-
cych podnies¢ swoje kwalifikacje zawo-
dowe. Wczesniej nie miatem na to po
prostu sit. Obecnie czuje sie zdecydo-
wanie lepiej. Ostatnie wyniki spirome-
trii pokazujg, ze istotny wskaznik FEV,
wzrést o ponad 20 punktéw procento-
wych. Dla poréwnania — przed rozpo-
czeciem kuracji oscylowat on miedzy
50% a 60%, co przy obecnych ponad
80% stanowi znaczacg roznice.

A jak wyglada sam przebieg in-
fekcji w czasie przyjmowania lekéw
przyczynowych? Jedli poréwnatoby sie
walke z chorobg do bajki, ktéra dawniej
nie miata szczesliwego zakorczenia, to
obecnie jest zupetnie inaczej. W ciaggu
ostatniego roku zaliczytem kilka infek-
qji, ale kazda obejmowata gérne drogi
oddechowe, tj. zatoki, nos i gardto. Tylko
w jednym przypadku musiatem przy-
ja¢ antybiotyk, bo infekcja ciggneta sie
przez kilka tygodni i dotyczyta zatok. Co
ciekawe, ptuca i oskrzela nie byty w tym
czasie w ogole zaflegmione i pozosta-
waty czyste jak przystowiowa tza. A je-
$li juz o tzach mowa, to przyznam, ze
chciato mi sie ptakac ze szczescia, ze tak
to teraz wyglada. Sama swiadomos¢, ze
w czasie choroby mozna czu¢ komfort
psychiczny zwigzany z tym, ze nie be-
dzie trzeba faszerowac sie antybiotyka-
mi, to naprawde wiele.

Obecnie infekcje nie sg dla mnie
powodem do niepokoju, bo wiem, ze
moj organizm potrafi je zwalczy¢. Co
wazne, od momentu przyjmowania le-
kéw nie musze tez kfasc sie do szpitala
na leczenie dozylne. Pod tym wzgledem
to rowniez duza zmiana. Nie musze chy-
ba wspominac¢ o tym, ze dla kazdego
chorego pobyt w szpitalu nie nalezy do
przyjemnych. Zakfadanie wenflonu (i to
niejednokrotnie), samotnos¢ w czte-
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rech $cianach, roztgka z rodzina, préba
pogodzenia pobytu w szpitalu z obo-
wigzkami rodzinnymi i zawodowymi.
Samo to przysparza choremu wiele
stresu, co tez negatywnie wptywa na
samopoczucie. Psychika obcigzona ne-
gatywnymi myslami wptywa Zle na stan
ciata. Tak tworzy sie btedne koto, z ktore-
go czasami trudno wyjs¢. A w przypad-
ku choroby przewlektej stres jest tym,
czego najmniej choremu do szczescia
potrzeba.

Bilans zyskow i strat

Zdrowie to nie tylko dobre samopoczu-
cie fizyczne, ale takze poczucie radosci
i zadowolenia z zycia. Leki przyczyno-
we zdecydowanie poprawiajg jakosc
codziennego funkcjonowania. To praw-
da, Ze mogg tez wywotywac dziatania
niepozadane, ale mysle, ze dopoki skut-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

ki uboczne nie wptywajg na obnizenie
komfortu zycia — np. poprzez przewle-
kte bole gtowy, wymioty, spadek kon-
centracji, pogorszenie sie parametrow
krwi pod katem czynnosci watroby — to
nie taki diabet straszny, jak go maluja.
Lekarz z poradni mukowiscydozy po-
wiedziat mi, ze odsetek chorych, kté-
rzy musieli odstawic leki, jest napraw-
de niewielki. Nie podat konkretnych
liczb, ale czytajac fora internetowe, nie
da sie oprze¢ wrazeniu, ze to prawda.
W moim przypadku skutki uboczne to
nawracajaca suchos¢ oczu oraz reakcja
alergiczna w postaci wysypki w obrebie
klatki piersiowej i plecow. Na dzieri dzi-
siejszy parametry krwi pozostaja jednak
w normie, a watroba radzi sobie bardzo
dobrze z lekami. Moim zdaniem bilans
zyskow przewyzsza straty i warto skupic
sie na tym, co pozytywne.

Kaftrio i

w Polsce weszta w zycie podttora roku

Refundacja Kalydeco
po tym, jak zostata ogtoszona w Niem-
czech. Jak na polskie realia to i tak
szybko. Tym bardziej, ze polska stuzba
zdrowia — w pewnych aspektach - od-
staje od Zachodu o jakie$s 10-15 lat.
W najblizszym czasie zostang okreslone
szczegotowe warunki refundacji oraz
udziatu pacjentow w programie. Mam
nadzieje, ze to bedzie szansa na nowy
poczatek dla wielu oséb.

Nie bojmy sie marzy¢ i przekraczac
granic, ktore wczesniej nie pozwalaty
nam normalnie zy¢. Nie béjmy sie prze-
kracza¢ stref komfortu, bo teraz zaczy-
namy mie¢ ku temu mozliwosci. Jak
pisat Ram Sharan Sharma: ,Kazda zmia-
na jest trudna na poczatku, burzliwa
w trakcie, cudowna na koncu”.

Robert Hellfeier

Trzej muszkieterowie, czyli nasi
mukoojcowie!

Niektorzy mowiq do mnie po imieniu.
Ale najwazniejsi mowiq do mnie
LJTato”.

— autor nieznany

Potomstwo — to trudny temat dla oséb
chorujacych na muko-wiscydoze. Pow-
szechna wiedza na temat mezczyzn
chorujgcych na mukowiscydoze gtosi
bowiem, ze w wiekszosci przypad-
kéw sg oni bezptodni, a wiec nigdy
nie doczekajg sie potomstwa. Dotyczy
to przede wszystkich tych mezczyzn,
ktorzy posiadaja mutacje inne niz
3849+10kbC—T, bowiem panowie
posiadajacy chociaz jedng taka, jak
wymieniona powyzej, bardzo czesto,
chociaz nie

zawsze, okazujg sie

ptodni. Jezeli jednak mezczyzna oka-

zuje sie w petni bezptodny i naturalne
zaptodnienie jest niemozliwe, wtedy
w gre wchodzi metoda in vitro, o ktorg
coraz wiecej chorujagcych  pandw
pyta, poniewaz okazuje sie skutec-
zna. Istnieje nawet grupa na Face-
booku zrzeszajgca i wspierajgca osoby
z mukowiscydozg, ktore zdecydowaty
sie na te metode (Cystic Fibrosis IVF
support’). W tym artykule jest jednak
mowa o panach, ktérzy zostali ojcami

w sposob naturalny.

' Cystic Fibrosis IVF support — grupa za-
mknieta na Facebooku, online: https://www.
facebook.com/groups/1845434842155947,
dostep: 23.02.2022.

Analogicznie dla kobiet przeznaczona
jest grupa: Cystic Fibrosis Mummies, online:
https://www.facebook.com/groups/
cfmummies/?launch_popover=member-
ship_questionnaire, dostep: 23.02.2022.

Przez zotadek do serca (fot. 1-3 z archi-
wum Piotra)

Nie kazda chora osoba, ktéra ma
mozliwo$¢ posiadania dzieci, decyduje
sie na potomstwo. Wszyscy wiemy,
z czym e sie" mukowiscydoze...

Dlatego tez decyzja, by zosta¢ TATA,
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Przy sobocie na robocie

majac przy tym mukowiscydoze, jest
naprawde wymagajacg rozwazenia te-
matu i odwagi, to samo tyczy sie kobiet,
ktére mysla nad tym, by zosta¢ MAMA,
Sa jednak takie osoby, ktére sie zdecy-
dowaty, albo takie, ktorym po prostu
byto to dane ).

O mukomamach w naszym cza-
sopismie moglismy czytac nie raz. Co
jakis czas dumnie pokazuja one swo-
je pociechy, dzielagc sie z nami swoim
doswiadczeniem. Takich kobiet nie jest
za wiele, by¢ moze jeszcze mniejsza
czes¢ stanowia panowie, czyli tzw. mu-
koojcowie, nasi skromni bohaterowie.
Szczerze méwiac, trudno byto ich zna-
lez¢, bo nie dos¢, ze jest ich niewielu, to
jeszcze nie kazdy z nich chce opowia-
dac o sobie. Ale to sie réwniez szanuje,
drodzy panowie ;). Udato sie jednak
porozmawiac¢ z trzema. Pytania wcale
nie byty proste: ,Jak zareagowate$ na
informacje dotyczacg bezptodnosci
facetow z muko?”: ,Jak sobie radzisz
z chorobg, bedac jednoczesnie ojcem
i mezem?”; ,Jak na chorobe reaguja
Twoje dzieci?”. To tylko kilka pytan,
ktdre ustyszeli: Piotr Polowczyk (42 lat),
Adam Mitosz (31 lat) i Robert Hellfeier
(35 lat). Zaczne od najstarszego, w kon-

CU ma pierwszenstwo. A w naszym
przypadku — im lat wiecej, tym lepiej ;).

XXX

Piotr Polowczyk, jak sam o sobie mowi:
,Dinozaur” (co wigze sie z jego wie-
kiem) czy ,PoloZubr” (chodzi o migjsce
zamieszkania — Podlasie), w naszym
mukoswiatku znany tez jako fotograf
slubny czy mitosnik domowych wypie-
kéw, jest dumnym tata trzynastoletnie-
go Oskara oraz mezem Joanny. Z Asig
poznali sie na Promogji Oficerskiej
w Szkole Gtownej Stuzby Pozarniczej,
gdzie promowano jego przyjaciela, kté-
ry skonczyt SGSP w Warszawie. Zabawa
byta super, jak opowiada Piotr, no i tak
zaczefa sie jego relacja z Joanng. Od
poczatku powiedziat jej, ze choruje na
mukowiscydoze. Nigdy tez tego nie
ukrywat przed znajomymi czy w pracy
lub szkole. Okres narzeczenstwa trwat
prawie piec lat, a potem 28 lipca 2007
r. byt piekny $lub, wspomina. Zona Pio-
tra od samego poczatku jeZdzita z nim
,po lekarzach’, a swego czasu byta
nawet dyrektorkg Pétnocno-Wschod-
niego Oddziatu Fundacji Matio. Bedac
tak $cisle zwigzanymi ze Srodowiskiem
mukowiscydozy, nie mogli nie styszec¢
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informacji  dotyczacej bezptodnosci
u mezczyzn chorujgcych na te chorobe.
Jak zareagowali? Piotrek stwierdza, ze ta
wiadomos¢ nim nie wstrzasneta, nigdy
nie robit tez zadnych badan w kierunku
ptodnosci. Oboje pogodzili sie z faktem,
7e moga nigdy nie doczekac sie dzieci.
| tak minety dwa lata. Nagle... ,Adrena-

|

linal Szok! Niedowierzanie!” Tymi sto-
wami Piotr opisuje przyjscie na Swiat
swojego syna. A jednak doczekali sie
(dodac trzeba, ze jedng z mutacji Piotra
jest wiasnie wspomniana juz mutacja:
3849+10kbC—T)! Trzynascie lat temu
na $wiat przyszedt Oskar, bezobjawowy
nosiciel genu CFTR. Jak Piotr sie w 0go-
le dowiedziat, ze zostanie tata? Tego nie
pamieta :D.

Przeprowadzajac wywiad z mo-
imi bohaterami, nie mogtam nie zapy-
tac, jak radza sobie w zyciu z chorobg,
z obowigzkami, bedac jednoczesnie
mezem, ojcem i osobg chorg na mu-
kowiscydoze? Wszak juz dwie pierwsze
role s3 dla mezczyzny duzym wyzwa-
niem, a co w przypadku, kiedy docho-
dzi ciezka, smiertelna choroba? Piotr
opowiada, ze jeszcze cztery lata temu
pracowat na pot etatu w fabryce mebli
biurowych jako marketingowiec (spe-
dzit tam siedemnascie lat). Aktualnie,
ze wzgledu na postepujacg chorobe
(FEV, Piotrka wynosi okoto 30%), za-
wodowo zajmuje sie fotografig slubng
(www.fotografieweselne.pl), gtéwnie
w weekendy. Poza tym: domem, kuch-
nig, pieczeniem chleba i ciast domo-
wych, synem Oskarem, ale tez sunig
o imieniu Akira, ktéra jest bardzo dy-
namicznym psem i dzieki ktorej w jego
Zyciu nie ma czasu na nude, bo trzeba
sie bawi¢ i gania¢ po ogrodzie. W wol-
nych chwilach udziela sie takze jako
wolontariusz i ciato doradcze w kilku
fundacjach zrzeszajacych chorych iich
rodziny. Piotr mowi, ze doba mogta-
by mie¢ dla niego nawet trzydziesci
godzin, bo szkoda marnowac czas na
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spanie. Toz taki facet to skarb, pani Jo-
anno ;)! Piotr zapomniat wspomnie¢, ze
do tego wszystkiego dochodza jeszcze
obowiazki zwigzane z chorobg... Oj
tak, mukowaleczni wiedzg, iiiillee tego
wszystkiego jest! Inhalacje, fizjoterapia,
leki, szpital i tak w kdtko. Zona Piotrka,
wychodzac za niego za maz, w petni
zaakceptowata ten fakt, jednak jak na
to wszystko zareagowat Oskar, kiedy
w koricu zrozumiat, ze Piotr jest powaz-
nie chory? Dzieci, a raczej juz nastolat-
kowie, mogg rdznie zareagowaé na
sytuacje, w ktérej jedno z rodzicéw po-
waznie choruje. Oskar zostat rzucony
na gtebokg wode od urodzenia i, moz-
na rzec, ze sobie poradzit. Co prawda,
nie opowiada o tym, jak sie czuje i co
przezywa, kiedy tata jest w szpitalu,
jednak to madry i dzielny chtopak, kto-
ry duzo rozumie. Piotr opowiada, ze ta
ich codziennos¢ jest dla jego syna juz
rutyna. Zzyt sie z tym zaréwno Oskar,
jak i jego otoczenie, bowiem nasz mu-
kotata robi czasami przy nich inhala-
cje czy drenaze. Rodzice nie ukrywaja
w domu tematu choroby, za to bardzo
preznie dziafajg dla srodowiska muko-
wiscydozy, o czym juz wspominatam.
Dzieki temu, mimo swojego mtodego
wieku, Oskar jest w petni swiadomy,
czym jest mukowiscydoza. Wie, dla-
czego i kiedy sg pogrzeby. Wie, kiedy
sg wzloty i upadki. Wie, ze w przypad-
ku taty moze by¢ roznie... | nigdy nie
buntowat sie na jego chorobe, wrecz
przeciwnie — jest dla niego ogromnym
wsparciem. A takie wsparcie jest dla
Piotra bezcenne.

*HX

Podwojne szczescie spotkato chorego
na mukowiscydoze Adama Mitosza.
Adam jest tatg bliznigt — Zuzi i Fran-
ka (3,5-latkow) — ktére na szczescie sg
zdrowe. Nie wiadomo, czy sg nosicie-
lami, nosicielem nie jest z pewnoscia
narzeczona Adama i to byfa jedna
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z gtownych przestanek, dlaczego zde-
cydowali sie na potomstwo. Gdyby
byto inaczej i dziecko miatoby urodzi¢
sie chore, Adam przyznaje, ze nie wie,
czy zdecydowaliby sie na ten krok.
Do tego dochodzita obawa przed
ewentualng nieptodnoscia, z ktorg
nie obnosit sie przed narzeczona. Jed-
nak rozmowa z panig doktor nieco
uspokoita naszego dzisiejszego mu-
koojca, a badanie nasienia, ktérego
wyniki przyszty de facto juz,po spra-
wie”, wykazato, ze az 80% plemnikéw
jest martwych. Ale, jak mowi Adam,
te 20% i jedna mutacja 3849+10kbC-
—T wystarczyly, by na $wiat przyszty
dwa mate szkraby. Dzieci sg jeszcze
zbyt mate, zeby w petni zrozumiec,
na co choruje ich tata. A moze ro-
zumiejg wiecej, niz nam sie wydaje?
Maty Franek juz teraz probuje dodac
tacie otuchy, obracajac chorobowg
codziennos$¢ w zart — skutecznie prze-
drzeznia Adama, udajac kaszel, i wie,
jak skutecznie przedtuzy¢ inhalacje,
wyrywajac kabel z gniazdka zasilaja-
cego badz przewdd powietrzny z in-
halatora. Bycie ojcem jest wymagaja-
ce, dzieci nieZle dajg Adamowi w kos¢,
nie raz przymknie mu sie oko podczas
inhalacji, przyznaje ©. Jednak mimo
to czuje sie on szczesliwy, ze moze
spetnia¢ sie w roli zarébwno taty, jak

Z najlepszymi przyjaciétmi - synem i Akira

i meza, i docenia fakt, ze jego stan
zdrowia jest stabilny, mimo ze muko-
wiscydoze wykryto u niego dopiero
w wieku 21 lat!

Kiedy poznat sie z Olg, jeszcze nie
wiedziat, na co doktadnie choruje. Od
dziecka zmagat sie z czestymi infek-
Cjami i zapaleniem ptuc oraz oskrzeli.
Odwiedzat laryngologéw, pulmonolo-
gow. Leczono go kolejno na: gruzlice
i sarkoidoze. Ogdlnie diagnozowano go
przez sze$¢ miesiecy, przez ten czas do-
robit sie wizyty na oddziale gruzliczym,
a potem trzech dziurek na lewym ptu-
cu (w ramach badania VAT, aby wykry¢
rzekoma sarkoidoze). W koncu trafit do
Szpitala Klinicznego im. Przemienienia
Panskiego w Poznaniu, gdzie wykryto
mukowiscydoze. Przez ten caty czas
Adamowi towarzyszyta narzeczona,
ktéra bata sie o partnera i wspierata go
w trudnych momentach. Aktualnie stan
Adama jest na tyle stabilny, ze pozwala
mu on pracowac¢ na stanowisku stola-
rza montazysty. Wraz z rodzing stara sie
zy¢ normalnie, bo zdaje sobie sprawe
7 tego, ze niektérzy chorzy na mukowi-
scydoze przechodzg jg o wiele gorzej,
a jako$ zy¢ tez musza. Tak i oni — dziela
sie obowigzkami,po rowno’, jak to okre-
slit Adam, dodajac, Ze nie za bardzo lubi
sprzatac... ale za to gotuje. To juz jest
jakas rekompensata dla jego Ol ;).
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Przerwa w trakcie wycieczki rowerowej,
kwiecien 2020 (fot. z archiwum Roberta)

*HX

Ale, alel Muszkieteréw byto trzech.
I mamy kolejnegol!

O swoim rodzicielstwie opowiada
tez Robert Hellfeier — tata szescioletniej
Leny — ktére dzieli sie, jak sam méwi, na
dwa etapy. W jego przypadku pierw-
szy etap to rodzicielstwo przed lekami
przyczynowymi’, drugi ,po rozpoczeciu
kuracji lekami” Cos, co te etapy faczy, to
niegasnaca i niezmieniajgca sie mitosc¢
do corki, dla ktérej zrobitby wszystko.

,Czy bycie ojcem byto moim ma-
rzeniem?”— pyta sam siebie Robert, a po-
tem tajemniczo dodaje, nie podajac na
tacy gotowej odpowiedzi, lecz niezwykle
wartosciujgca: ,Zycie czesto nas zaska-
kuje i pisze nieoczekiwane scenariusze,
a my podejmujemy wyzwania i staramy
odnalez¢ sie w nowej roli. Nie wystar-
czy dac¢ komus zycie. Najwazniejsze jest
wychowanie. Bycie tata to rados¢, ale
tez wielka odpowiedzialnos¢ za matego
cztowieka” Wychowanie — mowi dalej
Robert — to nie tylko sprawowanie opie-
ki nad kims, ale takze to, jak pokazujemy
dziecku otaczajacy nas Swiat oraz warto-
4ci, jakimi nalezy sie w zyciu kierowac:
szczeros¢, poczucie humoru czy tez
pozytywne nastawienie do rzeczywi-
stosci”. Kiedy obserwowat swojg sze-
scioletnig coérke, w pewnym momencie
uswiadomit sobie, ze w pierwszej kolej-
nosci dziecko ufa swoim rodzicom.,Jesli

powiemy mu, ze niebo jest zotte, a stor-
ce niebieskie, to dziecko w to uwierzy,
tak to zapamieta i tak bedzie przekazy-
wato swojg wiedze dalej, jak w stowach
piosenki: Wiec chod?, pomaluj méj Swiat.
To od rodzicow zalezy, w jakich bar-
wach dziecko zobaczy swiat i po jakie
kolory bedzie siegac¢ w swoim zyciu. Tak
samo jak kolor obserwowanego obiek-
tu zalezy od widma $wiatfa, ktére do-
ciera do naszych oczu, tak samo to, kim
dziecko sie stanie w przysztosci, zalezy
w duzej mierze od jego rodzicow i tego,
co mu przekazy”.

Jak pisatam we wstepie, mukooj-
ciec to taki cichy, skromny bohater. Po-
dobnego zdania jest Robert, ktéry do-
daje, ze w przypadku zwigzkow i rodzin,
w ktérych to tata choruje na mukowiscy-
doze, a mama to osoba zdrowa, ojciec
jest tym, ktérego motywacja i sita do
walki niejednokrotnie przewyzszaja jego
zdrowych rowiesnikéw, bo codzienne
sytuacje zyciowe wymagaja wiele wysit-
ku i determinadji (i nie, nie ma na mysli
obowiazkow zwiazanych z tradycyjnym,
lecz nieco przestarzatym podziatem rdl
w rodzinie, gdzie to ojciec jest tym, kto-
ry utrzymuje dom, a matka osobg zaj-
mujgcy sie dzie¢mi, i sam przyznaje, ze
w takim domu sie wychowywat, jednak
dzisiaj podziat obowigzkow, zarowno
tych rodzinnych, jak i zawodowych, stat
sie bardziej ptynny). O jakich sytuacjach
zyciowych wiec mowi? Kiedy szyku-
jesz dziecko do przedszkola, ubierasz
mu buty i z braku sit czujesz sie, jakby$
wiasnie przebiegt maraton; Kiedy wiesz,
ze pie¢ minut pdzniej bedziesz «pako-
wat» dziecko na fotelik rowerowy i miat
Swiadomos¢ tego, ze nikt sie nie zapyta,
czy masz sity albo czy jestes zdrowy; Kie-
dy wiesz, ze po prostu dasz rade, bo na
konkretng godzine trzeba dojechac¢ do
przedszkola; Kiedy dziecko chce wyjs¢ na
plac zabaw, a ty mu moéwisz: «Dzi$ tata
nie ma na to sity». Mimo ze za oknem
petnia lata i upat na catego. Tylko Ze taki
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sam «upab> ma tata, ktéry przez poét dnia
walczy z goraczka i ktory z braku sit najle-
piej poszedtby do t6zka i z niego nie wy-
chodzit. Tata wybiera wtedy mniejsze zto
i wigcza dziecku telewizor, aby samemu
moc chwile odpoczac. Wczesniej bie-
rze jakies leki, zeby druga potowe dnia
spedzi¢ z dzieckiem bardziej ambitnie”
- wylicza Robert. W takich sytuacjach
czasami to dzieci przejmuja role rodzica,
a przynajmniej sie starajg, i przynoszg ta-
cie koc, pytaja, czy jest zmeczony, i same
zajmuja sie sobg, na przyktad ogladajac
bajke. Mimo swoich szesciu lat zdaje sie,
7e Lena doskonale rozumie, co sie dzieje
i dlaczego tak jest, cho¢ nie ukrywajmy,
choroba taty to dla niej takze spore wy-
zwanie. Wyzwanie, ktére Robert chciat
(i chce, ale méwie tu o przesztosci, o cza-
sie ,sprzed lekow przyczynowych'’, wiec
niech bedzie czas przeszty) jej wynagro-
dzi¢ w kazdej chwili, w ktorej poczut sie
lepiej. Gdy wybierali sie z Leng na plac
zabaw, to wszystko zabierali podwajnie:
grabki do piasku, topatki, bo przeciez
tata tez chciat miec¢ z takiego wypadu
jaka$ satysfakcje. Uwieczniali wspolne
chwile na zdjeciach, aby byto do czego
wracac. ,Czas spedzany razem to chyba
najpiekniejszy prezent, jaki mozna poda-
rowac dziecku. W ten sposéb uczymy, ze
razem mozna wiecej osiggna¢. W koricu
tak brzmi stynna dewiza muszkieteréw:
«jeden za wszystkich, wszyscy za jedne-
go»”— podkresla Robert.

Zmiany nadeszty w grudniu 2020,
kiedy to Robert zaczat przyjmowac leki
przyczynowe. Wtedy juz po kilku tygo-
dniach na pytanie corki, czy idziemy na
plac zabaw, nie odpowiadat, ze nie ma
na to sit. W koncu mogt powiedzie¢:, Tak.
Idziemy!” Taka forma spedzania wspol-
nie czasu w koncu nie byfa uzaleznio-
na od jego stanu zdrowial | z tego byt
wtedy najbardziej dumny, bo mégt wy-
kresli¢ ze swojego stownika zdanie:,Nie
mam sit". Jedyng przeszkoda mogta by¢
kiepska pogoda. Ale i na to Lena szybko
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znalazta rozwigzanie. To od niej dowie-
dziat sie, ze nie ma ztej pogody, s3 tylko
nieodpowiednie ubrania.

Mam wrazenie, ze kiedy Robert
pisat te sfowa i wspominat tamte wy-
darzenia, wrecz emanowata od niego
rado$¢ i samozadowolenie. Zwilaszcza
gdy zauwazyt, ze byt to czas, kiedy i jego
corka czuta sie w jakis sposéb zasko-
Czona nowa sytuacjg. Zaczeta zadawac
pytania: ,Ale jak to? Juz nie musisz ro-
bi¢ inhalacji?’, ,Juz nie kaszlesz?" Robert
przyznaje, ze réwniez dla niej byfa to
duza zmiana w tak krétkim czasie, i kto
wie, moze nawet tesknita za czasami,
kiedy tata spedzat poranki na inhala-
cjach, a ona mogta do woli oglada¢ baj-
ki ;)? Teraz zdarzaja sie chwile, ze to ona
chce przygotowac swojemu tacie nie-
spodzianke i na przyktad wiasnorecznie
zrobi¢ $niadanie. A ostatnio corka zasko-
czyta go tym, ze narysowata ich portret.
Wygladam na nim nieco mtodziej, ale
ciesze sie, ze wiasnie tak mnie odbiera.
Przez pryzmat pozytywnej energii i na-
szych wspodlnych aktywnosci. Staram
sie jej podarowac jak najwiecej cennych
wspomnien, bo «atwo» zosta¢ ojcem,
ale —jak wspomina Anne Geddes - «trze-
ba by¢ wyjatkowym, zeby by¢ tatg»”

XXX

Cate szczedcie zadne z wymienionych
powyzej dzieci nie choruje, urodzity
sie zdrowe. Nie zawsze jednak tak sie
dzieje i dlatego przyszli rodzice, z kto-
rych jedno choruje, musza sie mierzy¢
rowniez i z taka ewentualnoscia. Czy za-
tem kazda chora osoba powinna rezy-
gnowac z bycia tatg czy mama z obawy
przed tym, ze ich pociechy podzielg ich
los - los,,mukolinka"? Jak wida¢ na po-
wyzszych przykfadach: nie. Zycie bywa
trudne i nieprzewidywalne. Jednak nie
mozna z gory zaktada¢ najgorszego
scenariusza. Oczywiscie, nie zawsze
wszystko maluje sie w jasnych barwach,
bo przed mukorodzicami zawsze stoi
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Tata i Lena na wakacjach (rys. Leny)

mnostwo pytar:,Czy moje dziecko uro-
dzi sie zdrowe?", ,Jaki bedzie moj stan
zdrowia w przysztosci?’, ,Czy poradze
sobie w tej roli, bedac osobg chorg?” Ale
tez: ,Czy z moja chorobga poradzi sobie
moje dziecko?"

Z pewnoscig przed naszymi bo-
haterami — mukoojcami — réwniez stoi
sporo wyzwan zwigzanych z rolg, ktoérg
zostali w zyciu obdarzeni. Blizniaki Ada-
ma bedga dorastac i zadawac coraz wie-
cej pytant dotyczacych jego choroby;
beda musiaty sie zmierzy¢ z codzienno-
$cig, ktorg niesie ze sobg choroba taty.
Trzynastoletni i jakze empatyczny Oskar,
ktéry juz duzo wie i rozumie, bedzie wie-
dziat i rozumiat jeszcze wiecej oraz — by¢
moze — doswiadczat coraz to trudniej-
szych dla niego sytuacji. Jednak miejmy
nadzieje, ze panowie doczekajg etapu,
w ktorym znaleZli sie Lena i jej tata, czyli
etapu ,po rozpoczeciu kuracji lekami
przyczynowymi”. Leki te — jak sie okazu-
je —miaty zbawienny wptyw nie tylko na
zdrowie Roberta, ale tez na jego relacje
7 corkg, bo cho¢ byta bardzo dobra, to
stata sie jeszcze lepsza dzieki temu, ze
moga spedzac wiecej czasu razem i za-
ciesnia¢ swoje wiezi. Co odzwierciedla
obrazek dziewczynki.

Jeszcze raz dziekuje Piotrowi, Ada-
mowi oraz Robertowi, ze zgodzili sie od-
powiedzie¢ na moje pytania i pochwali¢
swoimi pociechami. W podsumowaniu
powinno znaleZ¢ sie... no wiasnie, pod-
sumowanie. W artykufach naukowych
wycigga sie w tym miejscu wnioski, a za
pomocg rozumowania indukcyjnego
tworzy definicje. Ja nie bede tworzy-
ta teraz superdefinicji ,mukoojca’, bo
uwazam, ze kazdy jest jedyny w swoim
rodzaju: z inng historig, osobowoscig
i zinnym doswiadczeniem. To, co ich 13-
czy, to wiasnie ten jeden jedyny przed-
rostek ,MUKO-", dzieki ktéremu — moim
zdaniem — ich ROLA staje sie tak wyjat-
kowa. Mukowiscydoza bardzo utrudnifa
im spetnianie sie w roli ojca, ale tego
nie uniemozliwita, cho¢ pewnie wielu
z nich te chorobe przeklina. Sie rozu-
mie, panowie :(I W artykule opisatam
historie tylko trzech mukoojcow, ale
jest ich troszke wiecej i jestem pewna,
7e zaden nie odmowitby pomocy czy
porady, gdyby tylko kto$ z Was o nie
poprosit, ot tak, prywatnie. Z pewnoscig
znajdziecie pozostatych muszkieteréw
w czelusciach Internetu ;).

Kinga Jazwinska-Szczepaniak
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Swiadomie wybrali$my szkofe
.Mieidealng”

We wczesniejszym artykule wspomina-
tam o naszych perypetiach zwigzanych
z wyborem przedszkola dla mojej cho-
rujgcej na mukowiscydoze corki Zosi.
Udato nam sie wybra¢ miejsce bez-
pieczne, z stuchajacymi i wspierajagcymi
paniami nauczycielkami, personelem
pomocniczym i dyrekcja. Miejsce to
dato naszej corce dobry start zwigzany
z wejsciem w samodzielno$¢. Natomiast
byt to tylko pierwszy etap. Kolejnym
wyzwaniem okazafa sie, i okazuje nadal,
szkota. Przed dokonaniem wyboru
szkoty zadalismy sobie trud, aby rozpo-
znac rézne mozliwosci. Wspdlnie z Me-
zem znalezlismy takie oto alternatywy:

1. Szkote powszechna w rejonie za-
mieszkania.

2. Szkote powszechng poza rejonem
zamieszkania.

3. Szkote powszechng na wsi z dobrg
opinig, ale z dojazdem 30 minut od
domu.

4. Szkote prywatng oddalong o 10
minut drogi od domu, z dotarciem
pieszo.

Nauczanie indywidualne.

6. Nauczanie domowe.

Na poczatku nadmienie, ze kazda
zwymienionych alternatyw miata sporo
minusow. Jako pierwszy odrzucilismy
pkt. 2, czyli szkote powszechng oddalo-
na od rejonu zamieszkania. W naszym
miescie, liczacym 70 tys. mieszkancow,
niestety wszystkie szkoty sg placow-
kami duzymi, gdzie jest po kilka klas
w roczniku. Ze wzgledu na zbyt mate
dofinansowanie ze strony samorzadu
s3 to tez szkoty zaniedbane. Sale gimna-
styczne, szatnie i toalety pozostawiaja
w nich sporo do zyczenia. Nie znaleZli-
smy zadnej szkoty, ktéra wyrdzniataby

sie znaczaco na plus w poréwnaniu
7 najblizsza podstawowka. Kazdg szkote
podstawowg w naszym miescie osobi-
$cie odwiedzitam, pospacerowatam po
korytarzach, doktadnie obejrzatam. Po-
rozmawiatam z osobami, ktérych dzieci
tam sie ucza, oraz z pracownikami szkoty.

Potem odrzucilismy pkt. 5, czyli
nauczanie indywidualne, i pkt. 6 — na-
uczanie domowe. Obie te formy edu-
kacji uniemozliwiajg zaistnienie dziecka
w roli ucznia w grupie rowie$niczej. Byto
dla nas wazne, aby Zosia sprébowata
swoich sit w zespole klasowym. Wi-
dzielismy, jak duza radoscig byt dla niej
wspolny czas spedzony z dzie¢mi w ze-
rowce.

Dodatkowo nauczanie indywidu-
alne wigze sie z wpuszczeniem do prze-
strzeni domowej nauczycieli. W moim
odczuciu to trud wigzacy sie z dosto-
sowaniem tej przestrzeni na potrzeby
edukacyjne. Po prostu trudniej jest zo-
stawi¢ batagan po zabawie, aby maoc jg
kontynuowac w kolejnym dniu. Mamy
doswiadczenie fizjoterapii domowej,
podczas ktérej wiasnie dostosowanie
pomieszczenia i rytmu dnia rodziny
pod grafik pracy fizjoterapeutki byt dla
nas sporym obcigzeniem. A tu byfoby
kilkoro ludzi ze swoimi pomystami na
7ycie mojego dziecka, z ktérych pracy
nie mogtabym zrezygnowac, jesliby mi
nie odpowiadata.

Natomiast co do nauczania domo-
wego to obecnie, w okresie pandemii
COVID-19, widze sporo pluséw tej for-
my nauki:

- jest bezpieczniejsza, poniewaz ma
sie mniej kontaktow spotecznych,

— pozwala na prace zgodna z rytmem
i samopoczuciem dziecka,

- pozwala wyeliminowa¢ wszech-
obecny komputer w nauczaniu.

W czasie wyboru formy edukadji
mojego dziecka, czyli 3 lata przed wy-
buchem pandemii, te plusy nie byty dla
mnie tak istotne. Widziatam za to spory
minus w postaci faczenia rél mamy-na-
uczycielki (co robitam do 6. roku zycia
mojej corki), jak rowniez duze obcigze-
nie czasowe dla mnie spodziewajgcej
sie wtedy naszego trzeciego dziecka.
Ajak wiadomo genetyka jest nieubtaga-
na i liczylismy sie tez z tym, iz Jas moze
urodzi¢ sie chory.

Chciatabym tez podzieli¢ sie aneg-
dotg z placu zabaw. To taka luzna dy-
gresja na temat nauczania domowego,
ale pomyslatam, ze by¢ moze komus
sie przyda. Podczas spacerow z Zosig
i jej mtodsza o rok siostrg, kiedy byty
w wieku przedszkolnym, to zwykto
mnie zaczepiac sporo 0séb, obdarzajac
komentarzami: ,0j, takie duze dzieci,
a nie sg w przedszkolu”. Styszatam pyta-
nia kierowane do corek: ,A nie chcecie
chodzi¢ do przedszkola, dziewczynki?”
Z racji, iz podobny schemat rozméw za-
czynat juz mnie ztosci¢, znalaztam na nie
stowa wytrychy: ,Cérki nie s3 w przed-
szkolu, gdyz jestem za nauczaniem
domowym”. Zamykat ludziom usta i nie
musiatam ttumaczy¢ o chorobie Zosi,
o tym, ze unikam zakazen, ze boje sie,
czy Zosia juz sobie poradzi z tykaniem
Kreonu beze mnie itp. Natomiast dzie-
ki tym rozmowom poznatam sporo
rodzicéw, ktérzy zdecydowali sie na te
forme nauczania. Gdyby obecnie ktoras
z moich corek powiedziata, ze chciataby
uczyc sie w domu, mysle, ze mogtabym
podjac sie tego wyzwania. Natomiast,
kiedy im o tym czasami wspominam, to
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zgodnie odpowiadaja:,No co ty, mama,
ja lubie swojg szkote” Mato zauwazanym
minusem nauczania domowego jest
brak sytuacji trudnych, problemowych,
ktérych Zaden rodzic swiadomie nie
zaplanuje swojemu dziecku. Pokonanie
ich daje site, sprawczos¢, buduje poczu-
cie wiasnej wartosci. Natomiast szkota
publiczna stwarza sporo sytuacji trud-
nych, np. niedopracowane zastepstwa
w 2. tygodniu klasy pierwszej. Zosia
7 kolezankami z klasy zostata zaprowa-
dzona na stotéwke. Po obiedzie miata
trafi¢ na lekcje angielskiego, ale nikt
nie powiedziat im, Ze majg tam dojs¢
sami. Dzieci sobie poradzity. Poprosity
0 pomoc panig ze $wietlicy. Zosia po
powrocie do domu z dumg opowiada-
ta mi o pomysle, ktory wspolnie ustalili
i zrealizowali. Ja osobiscie bytam mniej
dumna z organizadji pracy szkoty, ale to
juzinna historia.

Wracajagc do gtéwnego tematu.
Jako nastepny zostat odrzucony pkt.
3, czyli szkota na wsi. Zosia uczeszcza-
ta do zeréwki w matym integracyjnym
przedszkolu. Z tej racji poznatam przez
ten rok sporo rodzicow troszczacych
sie o potrzeby swoich dzieci bardziej,
gdyz potrzeby te ze wzgledu na rézne
choroby byty wieksze niz u zdrowych
dzieci. Wiasnie w tym srodowisku bar-
dzo dobra opinig cieszyta sie jedna
z wiejskich szkot, okreslana jako pla-
cowka mata, bezpieczna, otwarta na
relacje z rodzicami. Zatrudnieni w niej
pedagog i psycholog sumiennie wy-
konywali swojg prace. Dostatam takze
propozycje od jednej z mam doty-
czacg wspodlnego dowozenia corek
do tej szkoty. Nie zdecydowalismy sie
podja¢ trudu codziennego dowozenia
corki na wie$ i ponoszenia wiekszych
kosztéw eksploatacji samochodu. Moj
Maz z racji wykonywanej pracy korzy-
sta z naszego auta podczas wyjazdow
stuzbowych, co wigze sie z niedostep-
noscig auta dla mnie i dzieci w te dni.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. contrastwerkstatt

Trudnoscig bytoby uzaleznienie sie od
pomocy innych oséb w tym zakresie.
Jako minus widzielismy tez dalekie za-
mieszkanie szkolnych kolegéw i kole-
zanek oraz brak mozliwosci samodziel-
nych powrotéw Zosi ze szkoty. Obecnie
zdarza mi sie widzie¢ z balkonu wesota
gromadke dzieci wracajagcych wspdl-
nie z cérkg ze szkoty. Wiem, ze jest to
dla niej dobry i wazny czas. Potrafi sie
tez samodzielnie umowic z kolezanka-
mi na rower.

Jako ostatni odrzucilismy pkt. 4 —
szkote prywatng w poblizu domu. Plu-
sem tej placéwki sg: mate klasy, co sie
wigze z mniejszym ryzykiem zakazen;
po jednej klasie w roczniku; tadne to-
alety i sala gimnastyczna; jak tez bli-
ska odlegtos¢ od domu. Minusem jest
wysokie czesne, w klasie Zosia bytaby
jedng z biedniejszych i ,mniej usta-
wionych” uczennic. Oproécz tego w tej
szkole przywiazuje sie sie duza wage
do nauki dwoch jezykéw obcych juz
od pierwszej klasy. Moja cérka lubi ma-
tematyke, historie, WF, plastyke, ale jezy-
ki to nie jej bajka.

Pozostata nam wiec szkota podsta-
wowa w rejonie zamieszkania. Zdecydo-
walismy sie na probny rok z zatozeniem,
ze jesli Zosia bedzie czesciej chorowac,

to my bedziemy szukac innych rozwia-
zan i moze wrocimy do ktéregos z wy-
zej odrzuconych.

Dzieki Bozej opiece Zosia nie cho-
rowata i nie choruje mocniej. Chociaz
w tym roku — jest w klasie 4. — miata
w okresie jesienno-zimowym zapalenie
ptuc i oskrzeli wyleczone antybiotykami
doustnymi w domu.

Natomiast tak jak zapisatam w ty-
tule, swiadomie wybralismy szkote nie-
idealna. Organizacja pracy szkoty oraz
podejscie do warunkéw sanitarnych
mocno mnie denerwuja. W czasie pan-
demii koronawirusa utrudniony jest tez
kontakt z sekretariatem szkoty i nauczy-
cielami. Brakuje mi otwartosci i wzajem-
nej wspotpracy rodzic-nauczyciel oraz
budowania wspdlnoty wokodt szkoty.
Mam wrazenie, ze nikomu na tym nie
zalezy, a szkoda, bo razem mozna by
dla dzieci zrobi¢ wiecej dobrego. Przez
te 3 i pdt roku uczeszczania naszej cor-
ki do szkoty staralismy sie to zmieni¢. Ja
bytam w trojce klasowej, Maz w radzie
rodzicow. Udato sie troszke poprawic
warunki lokalowe, znalez¢ srodki na
wyremontowanie jednej toalety, posta-
wic kilka taweczek w szatni, skutecznie
zwrdci¢ uwage na brak mydta, papieru
toaletowego i recznikéw jednorazo-
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wych, wesprze¢ dziatania samorzadu
uczniowskiego odnosnie do realizacji
kiermaszu na rzecz piankowego placu
zabaw. Jest to tylko kropla w morzu
szkolnych potrzeb.

To, co najwazniejsze, musielismy
jako rodzice nauczy¢ sie patrze¢ na
szkote oczami naszego dziecka. Dziec-
ka, ktére naprawde polubito swojg pa-
nia wychowawczynie klas 1-3, ktore

lubi swoich nauczycieli oraz kolezanki
i kolegow. Musielismy nauczy¢ sie stu-
chac Zosi i interweniowac tylko w sytu-
acjach, kiedy naprawde nie potrafi po-
radzi¢ sobie sama. Cho¢ czasami nie jest
to dla nas fatwe.

Czesto w zyciu nie udaje sie znalez¢
rozwigzania idealnego. Tak tez jest ze
szkofg Zosi. Najwazniejsze, aby w danym
momencie naszego zycia umie¢ wybrac

Jacy jesteSmy?

droge najlepsza z mozliwych. Potrafi¢
by¢ przy dziecku i wspierac je w nowej
sytuacji. Poswieci¢ kilka minut na to,
aby je wystuchac po powrocie ze szkoty.
Nie wypytywac, nie oceniac, a troszczyc
sie. Spojrze¢ na szkote oczami mojego
dziecka. Ja staram sie to praktykowac
regularnie, w mojej btogostawionej co-
dziennosci.

Martyna Lewandowicz

Zycie po przeszczepieniu watroby.

Co dalej?

W poprzednim artykule sprébowatam
odpowiedzie¢ na pytanie, czy mozna
przygotowac dziecko i siebie do tak
powaznej operadji, jaka jest transplan-
tacja watroby (,Mukowiscydoza” nr 62,
s. 32). W tekscie postaratam sie uzasad-
ni¢, dlaczego podczas przygotowan do
przeszczepienia wazne jest zadaniowe
podejscie do problemu, dobre zorga-
nizowanie sie i pozytywne myslenie. Te
trzy aspekty muszg wystapic réwniez na
etapie, ktéry nastepuje po transplanta-
¢ji narzadu. Jednak operacja to dopiero
poczatek zycia z nowym organem.
Podréz samochodem do Warsza-
wy na transplantacje watroby zajefa
nam jak zwykle ok. 5 godzin, poniewaz
jednak jechalismy w nocy, maz musiat
bardziej uwaza¢ na droge, przy ktérej
kilka razy udato nam sie dojrze¢ spo-
re stadka pasacych sie saren. Na cate
szczescie zadna z nich nie zapragneta
wejs¢ na jezdnie. Niepokdj moj i meza
ustapit dopiero, gdy zobaczylismy, ze
syn uspokoit sie i usnat — sen byt mu
w tamtym momencie bardzo potrzeb-
ny. Wtedy tez zdatam sobie sprawe, ze
w tym momencie, kiedy my przemie-
rzamy pot Polski z nadziejg, ze dojedzie-
my na czas na Oddziat Transplantacji

Narzadéw Centrum Zdrowia Dziecka
w Warszawie, cata wielka machina pod
nazwa ,transplantacja” dziata na rzecz
i dla dobra naszego syna. Po tym, jak
rodzina dawcy wyrazita zgode na po-
branie narzadéw od zmartego, koordy-
nator szpitalny zgtosit do Poltransplantu
organ do pobrania i skontaktowat sie
z koordynatorem transplantacji w Cen-
trum Zdrowia Dziecka', ktory organizuje
transport i pobranie narzadu?. W tym
czasie w CZD jest przygotowywana sala
operacyjna, instrumentariusze rozkfada-

ja narzedzia®, chirurdzy transplantacyjni

' Szczegoty pracy koordynatoréow
transplantacji mozna pozna¢ np. z tekstu
https://uck.plnews/rozmowa-z-koordyna-
torem-transplantacjihtml (dostep online
26.01.2022).

2 Jak poinformowat nas chirurg, z ktérym
mielismy spotkanie przed kwalifikacjg do
przeszczepienia, transplantolodzy z Cen-
trum Zdrowia Dziecka odpowiadajg za po-
branie i ocene organu przeznaczonego do
przeszczepienia.

® Instrumentariuszka to mistrzyni cere-
monii na sali operacyjnej, bez niej zaden
zabieg ani operacja nie odbytyby sie. To ona
zarzadza narzedziami, ktérymi postuguje
sie chirurg. Czy wiecie, ze do wykonania
jednej procedury przeszczepienia watroby
uzywamy 275 narzedzi? Do takiego zabie-
gu potrzeba: 35 pincet, 26 nozyczek, 60
peandw, 19 imadet, 22 dtubaki-preparatory,
27 klemow naczyniowych, a do tego kilka-

i anestezjolodzy sg wzywani do plano-
wanego przeszczepienia itd. Swiado-
mos¢, ze w tej wiasnie chwili o naszym
dziecku mysli i w jego sprawie pracuje
tyle 0sob napetniafa nas otucha. Byli-
smy wdzieczni za trud wtozony w caty
ten skomplikowany proces.

Do Warszawy dotarlismy po 7.00
i bez kolejki weszlismy na izbe przyje¢,
gdzie juz wiedziano o nas i o przyjeciu
na transplantacje. Przeszlismy szybka
rejestracje, potem Mikotaj zostat przeba-
dany przez pediatre. Kilka minut p&zniej
lekarz dyzurny z oddziatu transplantacji
zaprowadzit Mikofaja i mnie na oddziat,
gdzie udostepniono nam izolatke i mo-
glismy roztozy¢ swoje rzeczy oraz przy-
gotowac sie do badan. Poinformowano
nas tez, ze operacja jest planowana na
godzine 19.00, jesli pobrany narzad be-
dzie odpowiedni. Pierwszym badaniem
byt wymaz na SARS-CoV-2, ktéry wyko-
nano réwniez mnie, zebym mogta po-

dziesigt sztuk nici chirurgicznych, materiaty
hemostatyczne, kilkanascie do kilkudziesie-
ciu par rekawic i fartuchéw chirurgicznych,
kilkadziesigt serwet operacyjnych, kilkaset
kompreséw gazowych, kilkanascie litrow
ptyndw, kilkanascie strzykawek..." (https://
www.facebook.com/CentrumZdrowia-
Dziecka/posts/4747249968621105; dostep
online 10.09.2021).
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zostac z synem na oddziale transplanta-
cji do samej operacji.

Mielismy do wypetnienia duzo do-
kumentow, ktore Mikotaj rowniez pod-
pisywat, poniewaz w tym czasie miat juz
skonczone 16 lat. Nastepnie zatozono
mu wenflony i pobrano krew, a kiedy
syn jadt obiad, zostatam oprowadzona
po oddziale przez pielegniarke i poin-
formowana o zasadach przebywania
i korzystania ze wspolnych przestrze-
ni‘. Potem odwiedzit nas anestezjolog,
ktoremu przekazatam wyniki badan
kardiologicznych, a Mikofaj mogt mu
zada¢ pytania o szczegdty operadji.
Swoje ostatnie watpliwosci syn rozwiat
tez w rozmowie telefonicznej z Magda,
mamg Dominiki, ktéra przeszia trans-
plantacje watroby 4 lata temu. Miko-
taj zostat jeszcze zabrany na USG jamy
brzusznej, a po powrocie z badar pod-
taczono mu kroplowki.

Gdy nadszedt czas na umycie sie
i przebranie sie do operacji, Mikotaj byt
spokojny. | nawet po tych przygotowa-
niach wyszedt na korytarz, zeby samo-
dzielnie p&js¢ na sale operacyjna, ale
po drodze ,ztapali” go pielegniarze i na
sale pojechat jednak na swoim tozku.
Mogtam go pozegna¢ w przedsionku
sali operacyjnej, byly ostatnie usciski
i pocatunki, po czym zostatam sama.
I choc¢ uspokoita mnie informacja, ze be-
dzie go operowac chirurg, ktéry spotkat
sie z nami przed kwalifikacjg do prze-
szczepy, a lekarze oczekujacy na Miko-
taja byli usmiechnieci i zartowali, to nie
mogtam powstrzymac tez. Na szczescie
maz w oczekiwaniu na rezultaty badan
wynajat pokdj w pobliskim pensjonacie,
wiec miatam dokad wrdéci¢ i mogtam
Z nim porozmawiac.

Operacja Mikotfaja trwata dzie-
sie¢ godzin, od 20.00 do 6.00, i jak sie

4 Na oddziale transplantacji CZD jest do
dyspozycji rodzicow pralka, fazienka z prysz-
nicem, jak rowniez kuchnia z jadalnia wypo-
sazona w loddéwke, czajnik i mikrofaldwke.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. George Doyle

pdZniej dowiedzielismy, brato w niej
udziat wiele osob: byty 3 zespoty chi-
rurgéw, a oprodcz tego — Co najmniej
dwie instrumentariuszki, anestezjolog,
pielegniarka anestezjologiczna i oso-
ba sprzgtajgca. Przez ponad 10 godzin
wszystkie te osoby dbaty, zeby ope-
racja Mikotaja odbyta sie bez zadnych
komplikacji i sie powiodta. Tak tez sie
stato, za co chcielibysmy im bardzo
podziekowac. PdZniej ze stéw Mikotaja
dowiedziatam sig, ze przed zasnieciem
zapytal, czy jest w dobrych rekach
(czym rozweselit caty zespdt), i kiedy
ustyszat, ze w najlepszych, zasnat.

Gdy przed 800 rano nastepne-
go dnia dodzwonilismy sie z mezem
do pokoju lekarskiego, ustyszelismy, ze
operacja odbyta sie zgodnie z planem
i stan Mikotaja jest stabilny. Dopiero
wtedy odetchnelismy. Postanowilismy
nawet wyjs¢ z pensjonatu i wypic¢ kawe
na wynos za zdrowie naszego syna ©.
Kiedy 0 9.00 zadzwonitam po raz kolej-

> Kazdy z tych zespotow wykonywat swo-
ja prace: jeden przygotowywat organ, drugi
wyciggat chorg watrobe, trzeci wszczepiat
nowa.

ny, Mikofaj jeszcze nie byt wybudzony,
ale powiedziano mi, ze moge zadzwo-
ni¢ w potudnie i odwiedzi¢ go na Od-
dziale Intensywnej Terapii, jesli bedzie
przytomny.

Informacje o 12.00 byty znakomi-
te: Mikotaj zostat juz wybudzony i od-
dychat bez respiratora, a jego stan byt
stabilny, wiec mogtam go odwiedzi¢
o 15.00. Dlatego przed t3 godzing sta-
tam juz pod drzwiami Oddziatu Inten-
sywnej Terapii i niecierpliwie oczekiwa-
tam na wejscie. Miatam wtedy okazje
porozmawia¢ z drugag mama, réwniez
oczekujaca na wejscie na OIT, i dowie-
dzie¢ sie, ze jej corka zostata przeszcze-
piona po Mikofaju i dostata nerke od
tego samego dawcy. Lezat tam jeszcze
jeden chtopiec, ktory zostat uratowany
dzieki niemu. Gdy o tym mowitysmy,
nie moglysmy powstrzymac wzrusze-
nia. Bedziemy zawsze wdzieczni Rodzi-
nie i Dawcy za wyrazong zgode na po-
branie narzadow. ..

Kiedy wesztam do sali, Mikofaj
spal. Zaskoczyto mnie, ze wokét niego
jest tak duzo urzadzen monitorujacych
i podajacych mu leki. Nazw czesci z le-
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karstw nie znatam, ale wsrdd sprzetow
zobaczytam pompe z insuling. Przy Mi-
kofaju byt pielegniarz, ktory pozwolit mi
na dziesieciominutowy pobyt. Naresz-
cie mogfam podejs¢ do syna i zamienic
z nim kilka stéw. Jednak dalej chciato
mu sie spac, wiec wysztam.

Trzeciego dnia po operacji Mikofa-
ja przeniesiono z Oddziatu Intensywnej
Terapii na transplantacje. To byta bardzo
dobra wiadomos¢, bo oznaczata, ze
szybko dochodzi do siebie i powinien
rownie szybko stang¢ na witasnych no-
gach. Ja w tym czasie otrzymatam in-
formacje, ze wynik kolejnego mojego
wymazu na koronawirusa jest negatyw-
ny, wiec mogtam dofaczy¢ do syna juz
w izolatce.

Pierwsze dni i noce na oddziale
transplantacji byty trudne - Mikofaj
skarzyt sie na bdl, nie mégt zasna¢,
dostawat leki przeciwboélowe, na po-
czatku morfine, a potem juz tylko pa-
racetamol, najpierw dozylnie, nastep-
nie w tabletkach®. Meczyt go gtdd,
ale pierwszy positek (kleik i sucharek)
mogt zjes¢ dopiero na trzeci dzien od
operacji. Pocieszajace byto to, ze po
przeniesieniu z OIT na oddziat trans-
plantacji lekarze zdecydowali o od-
stawieniu insuliny — dzieki konsultacji
diabetologéw udato nam sie, mimo
skokéw glukozy we krwi, wyregulowac
hiperglikemie pod koniec hospitaliza-
cji dieta niskoglikemiczna. Pomimo zy-
wienia szpitalnego staratam sie sama
uzupetnia¢ jego positki o pieczywo
mieszane lub zytnie, warzywa, owoce,
jajka i przetwory mleczne, co nie byto
tatwe, bo z powodu pandemii zakupy
mozna byto robi¢ tylko w sklepikach na
terenie szpitala.

6 Tak powazna operacja moze powodo-
wac silne bdle, ktére leczone sg przez spe-
cjalistow z Poradni Leczenia Bélu potozonej
pietro wyzej, nad oddziatem transplantolo-
gii CZD. Dzieki szybkiemu przejéciu na para-
cetamol Mikotaj nie miat objawdw zespotu
odstawiennego morfiny.

Na poczatku radiolodzy codzien-
nie przychodzili do Mikofaja i robili
USG. Przeszczepiona watroba nie byfa
powiekszona, a przeptywy w zyle wa-
trobowej oceniali jako dobre, jednak
najpierw w lewym, a potem w pra-
wym ptucu zbierat sie ptyn. Codziennie
odbywat sie tez obchod specjalistow
7 oddziatu, ktorzy podejmowali na bie-
73co decyzje o dalszym leczeniu syna.
Lekarze uspokajali nas, ze gromadzenie
sie ptynu w optucnej jest normalne po
przeszczepieniu watroby. Postanowili,
by na razie nie dawac Mikotajowi dodat-
kowego drenu (miat juz cztery w jamie
brzusznej), a poda¢ mu wiecej leku mo-
czopednego’. Na szczescie ta decyzja
okazata sie trafiona.

Cho¢ saturacja byta dobra, Miko-
taj skarzyt sie, ze ciezko mu oddychac.
Dlatego od pierwszego dnia po ope-
racji, juz na Oddziale Intensywnej Te-
rapii, syn zaczat wykonywac inhalacje
z soli hipertonicznej, na poczatku na
lezgco i krotkie, w jednorazowych ne-
bulizatorach podtaczonych do tlenu
podawanego z instalacji centralnej®.
Od momentu przeniesienia na oddziat
transplantacji Mikotaj robit juz inhala-
Cje w pozycji potsiedzacej i nastepnie
siedzacej na swoim sprzecie (ktéry po
kazdym uzyciu mytam i wyparzatam
W Wyparzaczu przywiezionym z domu)
i o ile mogt, starat sie wykonywac
drenaz autogeniczny oraz ¢wiczenia
oddechowe. Pielegniarki rowniez de-
likatnie oklepywaty go, szczegodlnie

/ Picie duzej ilosci ptynéw oraz prawidto-
we ich wydalanie jest bardzo wazne w okre-
sie rekonwalescencji po transplantacji.
W ciggu catego pobytu na oddziale Mikotaj
musiat wykonywac i zapisywac pomiary pty-
néw, ktdre wypit i ktére wydalit.

8 Podczas pobytu na OIT oraz na oddzia-
le transplantacji korzysta sie ze szpitalnych
jednorazowych nebulizatoréw, ale personel
medyczny nie odkaza ich ani tym bardziej
nie wyparza, a najczesciej podaje pacjen-
towi ciagle ten sam nebulizator, co w przy-
padku chorych na mukowiscydoze moze
sprzyjac zakazeniom.

Jacy jesteSmy?

z prawej strony. Dodatkowo juz na
nastepny dzien po przeniesieniu z OIT
(i na trzeci dzien od operacji) Mikotaj
7 pomoca rehabilitanta zaczat siadac na
t6zku ze spuszczonymi nogami, a nawet
przez chwile stat. Bardzo dazyt do tego,
zeby sie szybko usamodzielni¢, choc¢-
by z tego powodu, by méc normalnie
korzysta¢ z toalety. Dzieki regularnym
inhalacjom, oklepywaniom oraz szyb-
kiemu spionizowaniu po kilku dniach
udato sie pozby¢ ptynu z optucnej. W re-
zultacie Mikotaj uniknat ewentualnych
zalegan w ptucach, co mogto przyczy-
ni¢ sie do zapalenia ptuc.

Oczywiscie, nie wszystko i nie od
razu byto dobrze. Od momentu, kiedy
go zobaczytam po transplantacji, Miko-
taj wydawat sie smutny i zrezygnowany.
Rozumiatam, ze to rezultat stresu po
operacji, dziatania bardzo silnych lekow,
w tym przeciwbolowych, szpitalnego
otoczenia, ale nie zdotatam mu pomac
,domowymi”sposobami, chociazby roz-
mowa czy masazem. Ciato miat spiete
i mimo masowania karku, stép i dfoni
nie rozluzniato sie. Nawet skora z tytu
gtowy go bolata, bo jg sobie odlezat.
Cwiczenia pokazane przez rehabilitanta,
wykonywane na lezaco, nie bardzo po-
magaty. Dlatego zgtositam potrzebe wi-
zyty psychologa, proszac o przyjscie tej
samej osoby, ktéra spotkata sie z nami
na oddziale gastroenterologicznym
przed kwalifikacjg do transplantacji, bo
zalezato mi na tym, by byt to kto$ znany
Mikofajowi. Na szczescie Pani psycholog
przyszta akurat w tym momencie, gdy
byto juz ciezko, bo liczba badan i pro-
cedur bardzo Mikotaja zmeczyta, a przy
tym jedna z lekarek zwrdcita mu uwage,
ze wedtug niej jest pasywny i nie po-
dejmuje staran o szybsze wyzdrowienie
oraz krytykuje pielegniarki, co byto nie-
prawda.

Rozmowa z Panig psycholog po-
zwolifa zobaczy¢ cata sytuacje we wia-
sciwym $wietle i roztadowata atmosfere.
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Mikofaj od osoby z zewnatrz ustyszat, ze
jest dzielny i swietnie sobie radzi, trud-
nosci sa chwilowe i powinien trzymac
sie celu, ktory sobie wyznaczyt: szyb-
kiego wyjscia ze szpitala i powrotu do
normalnego zycia.

Ja z kolei za cel postawitam sobie
nie tylko utrzymanie u Mikotaja diety ni-
skoglikemicznej, zeby unikna¢ skokdéw
cukru we krwi, ale tez dokarmienie syna,
ktéry po operacji stracit ponad 4 kilo-
gramy (czyli ok. 1/10 swojej wyjsciowej
wagi). Dlatego poprositam pielegniarke
oddziatowg o Nutridrinki dla Mikotaja,
a po tym, jak okazato sie, ze zwykte od-
zywki powoduja u niego hiperglikemie,
zabiegatam o specjalistyczne preparaty
z niskg zawartoscig weglowodanow.
W miedzyczasie zaczetam uczy¢ sie od
pan pielegniarek i potem samodzielnie
wykonywac zastrzyki podskorne, Zzeby
moéc podawac synowi lek przeciwza-
krzepowy? rowniez w domu do czasu,
kiedy spadnie liczba ptytek krwi. Mikofaj
7 kolei opanowat rozktadanie wszyst-
kich lekow, zeby w domu przyjmowac
je samodzielnie.

Wszystko wskazywato na to, ze
Mikotaj mniej wiecej po dwoch tygo-
dniach od operacji bedzie mégt wyjs¢
ze szpitala, ale w weekend poprzedza-
jacy upragniony wypis zaczat goracz-
kowac. W nocy temperatura przekro-
czyta 38°C, zatem lekarze zdecydowali,
ze syn musi pozosta¢ co najmniej na
10 dni na obserwacje i dozylne przele-
czenie antybiotykami. Jak sie okazafo,
przyczyng goraczki byt najprawdopo-
dobniej stan zapalny zyty po starym
wenflonie. Mikotaj do korica pobytu na
oddziale nie mogt wyprostowac lewej
reki i trzeba byto jg wygrzewac oraz re-
habilitowac.

°  Mikotaj podczas transplantacji watroby
miat rowniez usunieta $ledzione. Po tym
zabiegu, tzw. splenektomii, konieczne jest
podawanie leku przeciwzakrzepowego
z powodu zwiekszonej produkdji ptytek krwi
przez organizm.

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Dobrze sie stato, ze zostalismy
na oddziale, mimo ze Mikotaj bardzo
chciat juz do domu, bo w miedzycza-
sie wydarzyt sie skok Prografu, leku
immunosupresyjnego  podawanego
dla zapobiezenia odrzutu. W celu ob-
nizenia zawartosci tego leku we krwi
Mikotaj otrzymat jednorazowo $rodek
nasenny i dostat mniej Prografu w na-
stepnym dniu. Te skoki bytyby trud-
ne do wyfapania, gdybysmy byli juz
w domu, na szczescie wiecej sie nie
powtorzyty.

W szpitalu po transplantacji watro-
by bylismy réwno miesigc. Po usunieciu
wszystkich  drendw, ustabilizowaniu
wynikow i ustaleniu dawki lekéw im-
munosupresyjnych moglismy wreszcie
wyj$¢ do domu.

Przez ten czas oprocz jednej sy-
tuacji konfliktowej, rozwigzanej przez
Panig psycholog, nie bylo momentuy,
zebysmy nie uzyskali pomocy od per-
sonelu medycznego. Koniecznie musze
tez wspomniec o wsparciu, szczegdlnie
emocjonalnym, jakiego udzielaty sobie
mamy i ojcowie dzieci z oddziatu trans-
plantacji. Mozna byto liczy¢ na wystu-
chanie ,zaléw’, podpowied?, porade
i dobre stowo'™.

Mikotaj po transplantacji watro-
by ma wiecej obowigzkéw niz przed
operacja: najpierw co dwa tygodnie,
potem co miesiac, a teraz co dwa mie-
sigce jezdzimy na badania i konsultacje
do Poradni Choréb i Transplantacji Wa-
troby oraz do Poradni Diabetologicznej
w CZD, robimy tez dodatkowe badania
w miejscu zamieszkania, jesli sg one wy-
magane, rowniez co pot roku stawiamy
sie na badania do Kliniki Pneumono-
logii i Mukowiscydozy w Rabce-Zdro-
ju. Do lekéw, ktére syn przed operacja

10 Bardzo pomocna jest rowniez fundacja
For Life, ktora wspiera rodzicow i dzieci z od-
dziatu transplantacji, oraz grupa na FB Wa-
trébkowa Rodzina, gdzie mozna zadac pyta-
nia i rozwia¢ watpliwosci dotyczace opieki
nad dzie¢mi po przeszczepieniu.

przyjmowat, doszto wiele innych, m.in.
na state doustnie przyjmuje dwa leki
immunosupresyjne, dwa antybiotyki,
lek przeciwgrzybiczny, lek przeciwwiru-
sowy, magnez, kwas acetylosalicylowy,
kwas ursodeoksycholowy, preparaty
witaminowe. Nadal musi mie¢ zastrzy-
ki z leku przeciwzakrzepowego. Oprécz
tego Mikotaj robi inhalacje z soli hiper-
tonicznej, dornazy alfa i kolistyny, co-
dziennie inhaluje sie w sumie piec razy.
Musi dbac o diete niskoglikemiczng, by
odwlec wprowadzenie insuliny. Ponie-
waz od razu miat zaszyte miesnie z po-
zostawieniem siatki chirurgicznej (10
cm na 5 cm), to przepuklina na mostku
jest niewielka, ale blizna rozcigga sie
pod oboma tukami zebrowymi i wyma-
ga rehabilitacji.

Z perspektywy ponad pét roku od
przeszczepienia moge jednak stwier-
dzi¢, ze jakos¢ zycia Mikotaja znaczaco
poprawifa sie: wyciggnat sie w gore i juz
mnie przerost ©, jego waga powoli
wzrasta, po ponad poét roku osiggnat te,
ktérg miat przed operacjg. Ma wiecej sit,
lepiej radzi sobie z nauka, rozwija swoje
zainteresowania i jest teraz w lepszym
stanie emocjonalnym. Przed nim jednak
jeszcze dtuga droga do osiggniecia do-
brej formy, w czym wszyscy z jego oto-
Czenia starajg sie pomoc.

Trzeba pamieta¢, ze samo prze-
szczepienie ,nowego” organu nie ozna-
cza dla syna powrotu do zdrowia, gdyz
jego mukowiscydoza cudownie nie
znikneta. Transplantacja watroby to
operacja ratujgca zycie, po ktérej mu-
simy zawalczy¢ o to, co Mikotaj miat
przed nig, oraz o to, co zyskat dzieki niej!
Najwazniejsze, ze nasz syn z nadzieja
patrzy w przysztosc¢ i cieszy sie, ze jego
stan sie poprawit ©.

W razie jakichkolwiek pytan lub
potrzeby rozmowy zapraszam do
kontaktu pod adresem mailowym:
omalecka@ptwm.org.pl.

Olga Matecka-Malcew
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Kacik poetycki

Jacy jesteSmy?

Kacik poetycki: Odradzamy sie...

Jest w cztowieku niespozyta sita i moc
odradzania sie. Podnosimy sie z upad-
kow, odnajdujemy w sobie energie, kto-
ra pozwala zaczynac¢ od nowa. | dzieje
sie tak czesto wbrew rokowaniom, po-
mimo obaw. Contra spem spero, czyli
Jwierze wbrew nadziei”. A moze, bedac
czescig wszechswiata, mamy w sobie
jego potege, ten sam boski pierwiastek,
za sprawa ktérego zmieniajg sie pory
roku, a co rano pojawia sie swit?

Chmury

Z opisywaniem chmur

musiatabym sie bardzo Spieszyé —

Jjuz po utamku chwili

Odradzanie sie to topos obecny
od wiekow w kulturze. Odnajdujemy go
w filozofii, mitach, sztuce. Feniks odradza-
jacy sie z popiotdw, Persefona wracajaca
wiosng na ziemie, Noe budujacy arke —
to tylko niektére z wielu przyktadow, kto-
re przywotujemy, gdy myslimy o nadziei
i odradzaniu sie. Ta wiara jest podstawg
naszych przekonan religijnych, motorem
tworczych dziafan, nadaje sens z pozoru
szarej codziennosci, sprzyja podejmowa-

przestajq byc te, zaczynajq byc¢ inne.

Ich wilasciwosciq jest
nie powtarzac sie nigdy

w ksztaltach, odcieniach, pozach i uktadzie.
Nie obcigzone pamieciq o niczym,
unoszq sie bez trudu nad faktami.
Jacy tam z nich swiadkowie czegokolwiek —

niu nowych wyzwan. Renesansem, czyli
Odrodzeniem nazwano epoke, w ktérej
wartosci humanistyczne, zdolnosci twor-
cze oraz intelektualny rozwdj ceniono
szczegolnie mocno. Sredniowieczne me-
mento mori (,pamietaj o smierci”) zasta-
piono epikurejskim carpe diem (,chwytaj
dzien”). A wiec badZmy dobrej mysli, bo
od niej moze zacza¢ sie co$, co nas odro-
dzi, zmieni, uszczesliwi.

Lilla Latus

Feniks

gdy wychodzit z lazienki

zostawial mokre Slady na podtodze
a ona krzyczata na niego

natychmiast rozwiewajq sie na wszystkie strony.

W porownaniu z chmurami
zycie wydaje sie ugruntowane,

omalze trwatle i prawie ze wieczne.

Przy chmurach

nawet kamien wyglqda jak brat,

na ktérym mozna polegac,

a one, coz, dalekie i ptoche kuzynkai.
Niech sobie ludzie bedq, jesli cheq,
a potem po kolei kazde z nich umiera,

im, chmurom, nic do tego
wszystkiego

bardzo dziwnego.

Nad calym Twoim zyciem
1 moim, jeszcze nie catym,

by uzywat recznika

po kryjomu palil papierosy
a popiol strzqsal do doniczki

teraz

z jej ulubiong palmq

gdy juz go nie ma

ona ciggle wyciera Slady

kupita nowq palme —

gatunek Phoenix Canariensis
Jjest podobno bardzo trwaty

paradujq w przepychu jak paradowaty.
Nie majq obowiqzku razem z nami gingé.
Nie muszq byc¢ widziane, zeby plynqc.

Wistawa Szymborska

Lilla Latus
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Popiof i diament

Coraz to z Ciebie jako z drzazgi smolnej
Wokolo lecq szmaty zapalone

Gorejqgc nie wiesz czy stawasz sie wolny
Czy to co Twoje bedzie zatracone

Czy popiot tylko zostanie i zamet

Co idzie w przepasé¢ z burzq.

Czy zostanie

Na dnie popiotu gwiazdzisty dyjament
Wiekuistego zwyciestwa zaranie?

Wiary dzis zycze Tobie, ze zostanie
Bo na tej ziemi jestes$ po to wlasnie
By z ognia zgliszcza

Mogt powstaé dyjament
Wiekuistego zwyciestwa zaranie

Czy wiesz, ze jestes$ po to wlasnie!

Polbz reke na sercu

Otwérz oczy szeroko 1 skacz!
Powiedz: Teraz lub nigdy
Zamiast: Bedzie co ma byé
I nie czekaj az gtod speini
Twoje cierpienie! Tak!

Cyprian Kamil Norwid

TR K

tam gdzie sq gwiazdy
nigdy nie stgpa
mysl, cztowiek i kot

tam tylko
lekkosé, piasek 1 pyt

1 nadzieja

Joanna Jankowska

Kacik poetycki

Odrodzenie

Popekane serce
zszyto niciq

w dodatku zielong

Dziury przykryto
tatami

w ksztalcie lisct

Wstyd
pokazac¢ sie ludziom

Ale nikt nie wie
ze odradzam sie
na nowo

Joanna Jankowska

Aby sig stato

Gwiazdy by ciemniej byto
smutek by stale dreptat
oczy po prostu by kochaé
cho¢ z zamknietymi oczami

wiara by czasem nie wierzyc¢
rozpacz by wiecej wiedzie¢

1 jeszcze bol by nie myslec¢
tylko z innymi przetrwaé

koniec by nigdy nie koriczyé
czas by utraci¢ bliskich

tzy by chodzity parami
Smieré¢ aby wszystko sie stato
pomiedzy Swiatem a nami

ks. Jan Twardowski
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Kulturalny zastrzyk: Moc empatii
w codziennosci

W tym numerze chciatabym polecic¢
opowiesci o wyjatkowych kobietach,
ktore zyjac w roznych czasach, mia-
ty odwage walczy¢ o to, co dla nich
wazne.

(2021) to
adaptacja autobiograficznej

Serial Sprzqtaczka
powie-
$ci Stephanie Land, czyli tytutowej
sprzataczki. Opowiada historie mtodej
kobiety, ktora podejmuje walke o pra-
wa rodzicielskie do swojej czteroletniej
corki Maddy. Alex (Margaret Qualley)
ucieka od partnera - alkoholika, sto-
sujgcego wobec niej przemoc emo-
cjonalna. Sad nie chce przyznac jej
opieki nad dzieckiem, wiec musi zrobic¢
wszystko, aby udowodni¢, ze na to za-
stuguje. Zatrudnia sie wiec jako sprza-

OCTOBER 1

Plakat promujacy serial ,Sprzataczka’,
https://www.filmweb.pl/serialSprz%C4%38
Staczka-2021-862353/posters

taczka i zaczyna sprzata¢ domy boga-
czy, aby zarobi¢ na swoje utrzymanie.
Szybko odkrywa, ze ludzie mieszkajacy
w luksusowych willach czesto czuja sie
samotni i opuszczeni. Majg wysokie
pozycje spofeczne, ale nie potrafig cie-
szy¢ sie zyciem. Za fasadg dobrobytu
kryje sie pustka i brak celow. Alex sama
zmaga sie z bieda, jednak pozostaje
wrazliwa na cierpienie innych. Z bie-
giem czasu zaczyna odczuwac potrze-
be opisywania swoich doswiadczen,
dzieki czemu niespodziewanie odkry-
wa talent literacki.

Serial jest oparty na faktach i ma
ciekawg fabute. Obok gtdéwnej bo-
haterki na szczegdlne uznanie zastu-
guje matka Alex — Paula (w tej roli
znakomita Andie MacDowell, ktéra
prywatnie rzeczywiscie jest mamga
aktorki Margaret Qualley). W seria-
lu wcielifa sie w role artystki z cho-
robg  afektywng  dwubiegunowa
i stworzyta bardzo wyrazistg postac
z wiarygodnym rysem psychologicz-
nym. Serial pokazuje:,(...) w jaki spo-
sOb trauma przenosi sie na kolejne po-
kolenia — corka kobiety, ktéra doznata
przemocy ze strony meza, sama pada
jej ofiara. Podczas gdy kobiety wcigz
upadaja i podnosza sie, mezczyzni nie
chcag walczy¢ ze swoimi demonami”’.
Sprzgtaczka to nie tylko serial o walce
z nieréwnosciami spotecznymi, prze-
mocg domowg czy niesprawiedliwo-
$cig systemu, lecz takze opowiesci
o mitosci matki do coérki, odkrywaniu
wiary we wiasne sity oraz niezwyktej

' A Konieczynska, Sprzqtaczka: Tylko ra-
zem z corkg, dostep online: https.//www.
vogue.pl/a/sprzataczka-serial-z-andie-
macdowell-i-margaret-qualley

kobiet,
udziela¢ sobie wsparcia w trudnych

wytrwatosci ktére potrafig
momentach zycia.

Kolejna propozycja to ksigzka
Elizabeth Camden
spadek (2019). Tym razem przeno-

Niedostepny

simy sie do Nowego Jorku, gdzie
mtoda kobieta — Lucy Drake - pra-
cuje jako telegrafistka w jednej ze

znanych  agencji  informacyjnych.
Pewnego dnia jej losy krzyzujg sie
z ambitnym Anglikiem sir Colinem
Beckwithem, zatrudnionym przez
konkurencyjng agencje. Jednoczesnie
Lucy razem ze swoim bratem bierze
udziat w dtugotrwatym procesie sa-
dowym dotyczacym spadku, ktéry na-
lezy sie jej rodzinie. Rodzenstwo wal-
czy tez ze swoim wujem o prawo do
biezagcej wody dla najbiedniejszych
mieszkancow.

Niedostepny spadek to intrygu-
jaca powies¢ obyczajowa z elemen-
tami kryminatu i ciekawym watkiem
romansowym, w sam raz na zimowe
wieczory. Warto wspomnie¢, ze seria
ksigzek Elizabeth Camden Nowojor-
skie kobiety zostata poswiecona 0so-
bom, ktére osiggnety sukces w wybra-
nej dziedzinie, przecierajac szlaki dla
wspotczesnych kobiet.

Ostatnia propozycja to gra fa-
bularna Life is strange: True Colors
(2021). To trzecia odstona popularnej
serii przygodowej dla mtodziezy, poru-
szajgca problemy dorastania, samotno-
$ci oraz budowania wiezi z innymi. Tym
razem przenosimy sie do gorskiego
miasteczka ,Heaven Springs” Mtoda,
utalentowana muzycznie dziewczyna
- Alex Chen - przyjezdza w odwiedzi-
ny do swojego starszego brata Gabe'a.
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LLIZABETH

CAMDEN

Okfadka ksigzki, dostep: www.lubimyczytac.pl

Niewiele wiadomo o przesztosci boha-
terki, poza tym, ze dorastata w rodzi-
nach zastepczych. ,Heaven Springs” to
mata osada, ktéra powstata w czasach
,goraczki ztota” Mieszkaricy dobrze sie
znaja i wioda spokojne zycie. Okazuje
sie jednak, ze arkadyjskie miasteczko
skrywa takze sporo sekretow. W tle to-
czg sie intrygi zwigzane z korporacja
Jyphon”. Gdy dochodzi do tragedii,
a w wyniku eksplozji w gorach ginie
cztowiek, Alex postanawia odkry¢
prawde. ..

Jak  zauwaza

Barttomiej  Sigja:

znakiem

W)

Life is Strange sg dokonywane wybo-

rozpoznawczym  serii

ry. Nie brakuje ich takze w True Colors.
Nie tylko to, co i komu powiemy, czy
- w niektorych przypadkach - takze
decyzja o udzieleniu pomocy ma tutaj

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka
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znaczenie”. Dodatkowym atutem gry
sq piekne krajobrazy oraz nastrojowa
muzyka. Ponadto gtéwna bohaterka
obdarzona jest szczegdlng moca pole-
gajaca na odczytywaniu emodji innych
ludzi. Alex potrafi dostrzec emocjonalna
aure osoby, dzieki czemu przez chwile
moze poczuc to, co osoba, z ktérg roz-
mawia, i dostownie zobaczy¢ swiat jej
oczami. Szczegdlna wrazliwos¢ na los
innych czyni ja wyjatkowa. Od decyzji
graczy bedzie natomiast zalezato, w jaki
sposéb bohaterka wykorzysta swoj wy-
jatkowy dar.

2 B. Sieja, Recenzja Life is strange: True Col-
ors. Czy wspdfczucie moze by¢ supermocq?,
dostep oline: https://www.komputerswiat.
pl/gamezilla/recenzje/recenzja-life-is-
strange-true-colors-czy-wspolczucie-
moze-byc-supermoca/49svc8p, stan z dnia:
12.01.2022.

LD ~

LIFEsSTRANGE

TRUE COLORS"

Plakat promujacy gre, dostep: www.fwcdn.pl/fpo/12/97/871297/
7984366.6.jpg

Life is strange: True Colors stanowi
przyktad gry opartej na wyborach mo-
ralnych, gdzie kazda decyzja ma swoje
znaczenie dla fabuty, wptywajac na dal-
szy ciag historii. To ciekawa opowies¢
przeznaczona dla miodziezy, ale tez
mtodych dorostych, ktérzy lubig poru-
szajace historie obyczajowe z warto-
sciowym przestaniem.

Wszystkie opowiesci, polecane
przeze mnie w tym numerze, taczy
fakt, ze gtéwne bohaterki to mtode, od-
wazne kobiety, ktore probujg walczy¢
o siebie i bliskich, niejednokrotnie prze-
zZwyciezajac pojawiajace sie trudnosci.
Jednoczesnie wytrwale daza do odkry-
wania pasji i talentow, przekraczajac ko-

lejne granice wiasnych mozliwosci.

Marta Gliniecka
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Wiosnha

Jaka jest Wasza ulubiona pora roku? Moze jest
to wiosna, ktére wtasnie budzi sie do zycia? Czy
czujecie juz ten zupetie inny zapach wiatru?
Jesli macie taka mozliwosé, koniecznie odwiedz-
cie ogrddek lub park - z pewnosciq zaobserwu-
jecie tam wiele zmian po zimie. Obecnie kazdy
dzien przynosi co$ nowego. Moze warto przy-
gotowal sie do spedzania czasu poza domem?
Z przyjemnosciq podrzuce Wam kilka podpo-
wiedzi!

Jedli macie ogrédek lub chociaz balkon,
koniecznie zajrzyjcie do ksigzki ,Pestkal Czyli
ogrodnictwo dla dzieci” autorstwa Kirstein
Bradley.

Ta ksiqzka to skarbnica wiedzy o tym, jak
mozna wykorzysta ten piekny, wiosenny czas
wykonujac wiasne ogrodnicze projekty. Nie
martwcie sie, nie musicie mieé wielkich zdolno-
$ci, aby stworzy¢ co$ wspaniatego!

Friesial ko
e 005 gl Wiagy,
70,20 %pn:"nw

 niog g e
do e
“Brog,
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Znajdziemy tu instrukcje m.in.:
e jak z niepotrzebnych rzeczy zrobi¢ doniczke,
e co zasadzi¢, aby zaprosi¢ zapylacze do naszego ogrodu (lub na balkon) i stworzy¢ hotel dla owadéw,
e jak stworzy¢ ogréd w stoiku,
e jak sprawdzié, skad wieje wiatr,
e jak i dlaczego warto prowadzié dziennik przyrody.
Ksiazka jest opatrzona pieknymi kolorowymi ilu-
stracjami, a sama oktadka juz wota z daleka, aby po
niq siegnal. To Swietny sposéb, aby zainteresowac
dzieci ogrodnictwem w wydaniu mikro - takim, jakie
nie potrzebuje do wykonania duzych umiejetnosci lub
wielkich naktadow finansowych. Najwazniejsza jest
przyjemnos¢ z tworzenial

Wiosha czasem moze nas zaskoczyC.. $hie-
giem! Takiej niespodzianki w pierwszy dzien wiosny
doswiadczyta Tola - bohaterka bardzo przyjemnej
serii ksigzek. Z ksiqzki ,Wiosna Toli“ Anny Wiodar-
kiewicz dowiecie sie, jaka moze by¢ nasza polska wio-
sna: czasem sypnie $niegiem, a czasem niespodziewa-
nie przyfrunie, rozsiewajac zielone listki na drzewach
i krzakach. Tola zabierze Was takze do dziadkéw,
ktorym pomaga w wiosennych porzadkach w ogérku.
Gwarantuje, ze polubicie te rezolutna dziewczynke!

Jesli wolicie poczué wiosne w domu, polecam Wam puzzle ,taka” - to piekna uktadanka, przy
ktdrej potrenujecie liczenie. W pionie znajdziemy liczby od 1 do 10. Kazda kolejna liczba okresla, ile
danych owadéw musimy znalezé. Wéréd bohateréw uktadanki znajdziemy zuka, muchy, wazki, Swiersz-
cze, chrzaszcze, biedronki, pszczoty, motyle, $limaki, dzdzownice. Kazdy mieszkaniec faki opisany
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jest na plakacie dotaczonym do puzzli. Jak zawsze CzuCzu serwuje nam zabawe przy uzyciu dobrze
wykonanych kartonikdw, same puzzle $wietnie wczepiajq sie jeden w drugi, nie rozpadajq sie. Kolory-
styka jest nasycona, kolory sq piekne i zywe - az chce sie juz poczué stoneczko na twarzy!

A teraz ruszajcie witaé wiosne!

Agata Mantaj
Instagram: pomaranczowe_czytanki

Krzyzowka
1. Zwierze, ktére szczeka 6. Gdy nie ma szkoty i jest ciepto sq.. . .
2. Ma to biedak, a nie ma bogacz 7. Dzieki niej mamy wetne
3. tdzko powieszone na drzewach 8. Rosna na niej jabtka
4. To, w czym gotuje sie zupe 9. Ucza sie w niej dzieci
5. Lubiq je wszystkie dzieci
HAStO: ......... TO WAZNA SPRAWA!
1
2
3
4
5
6
7
8
9

Pomyst krzyzowki: Zosia Lewandowicz
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Pozegnanie z Profesorem Marianem
Zembala

Profesor Marian Zembala, cztowiek z pasja, charyzma, charakteryzujacy sie
wielkim temperamentem i konsekwencja w dziataniu.

Po raz pierwszy miatam kontakt z Panem Profesorem, kiedy zabiegatam
0 przeszczep ptuc dla mojej corki Igi. To byt rok 2003 lub 2004. Wiedziatam, ze
jedyna nadziejg na przedtuzenie zycia ldze, jej kolezankom i kolegom jest do-
tarcie do osrodka wykonujacego przeszczepienia ptuc. Szukajac zagranicznego
osrodka, ktory podjatby sie transplantacji ptuc u Igi, oraz srodkéw finansowych

na jego pokrycie, zauwazytam, jak szybko poszerzato sie grono ludzi i instytucji,
ktore pomagaty nam w nagtosnieniu problemu. Ogdlnopolska prasa wiele pi-
sata na temat naszych dziatan i braku mozliwosci transplantacji ptuc w Polsce.
Wowczas to zadzwonit do mnie Pan Profesor Zembala, oferujac swojg pomoc.
| chociaz do przeszczepu ptuc zarowno Igi, jak i pierwszych kolejnych kilkuna-

stu chorych na mukowiscydoze nie doszto w Polsce, a w Wiedniu, to Profesor
Zembala od tamtego telefonu byt ze mna w ciggtym kontakcie, nieustannie ~ Fot. Adrian Grycuk, CC BY-SA 3.0 pl
zapewniajac mnie, ze transplantacje ptuc dla chorych na mukowiscydoze w Polsce zostang w Zabrzu uruchomione.

Wiele razy dzwonit do mnie i informowat, na jakim etapie sg sprawy przeszczepier, opowiadat, kto wyjechat na
szkolenie i dokad, dzielit sie kazdym kolejnym etapem rozwoju swoich lekarzy. Zawsze zdecydowanym i petnym nadziei
gtosem moéwit, ze dojdzie do przeszczepien ptuc i powstanie oddziat przeznaczony dla chorych na mukowiscydoze.
Wiele oséb patrzacych z boku nie dowierzato jego stowom i chociaz czas oczekiwania sie wydtuzat, to ja mu wierzytam,
gdyz podczas kazdej naszej rozmowy mozna byto odczu¢ jego ogromne zaangazowanie i pewnos¢ tego, co mowi.
Spedzitam wspdlne z Iga na oddziale w Zabrzu przed jej retransplantacja kilkanascie miesiecy, widziatam osobiste za-
angazowanie Pana Profesora, szpital byt dla niego drugim domem i spedzat w nim duzo czasu, zyt zyciem Kliniki.

Zaskakujaca informacja o $mierci Pana Profesora dotarta do mnie, kiedy w sobote wspdlnie z Zarzadem PTWM
obradowalismy w Dziekanowie Lesnym nad sprawami Towarzystwa. Dziert wczesniej po kolacji wspolnie z Prezesem
oddziatu gdanskiego PTWM Tadeuszem Jazdzewskim dzielilismy sie wspomnieniami, jak to byto 30, 20 lat temu i jak
bardzo zmienita sie na plus sytuacja chorych na mukowiscydoze jezeli chodzi o przeszczepienia ptuc i leki, podsumo-
wujac, iz nastapit milowy krok do przodu w leczeniu mukowiscydozy. Cieszac sie tak wielkimi i pozytywnymi zmianami,
musimy pamieta¢, jak ogromna role odegrat Profesor Zembala, inicjator przeszczepier ptuc u chorych na mukowiscy-
doze w Polsce oraz twérca pierwszego oddziatu transplantacji ptuc dla chorych na mukowiscydoze. Jestem bardzo
zaskoczona i zasmucona tragiczna smiercig Pana Profesora, cztowieka, ktéry w kontakcie ze mng osobiscie wykazat
wiele pokory.

Panie Profesorze! Dziekuje Panu za pierwszy telefon i dziesiatki kolejnych, za wspdlne rozmowy i nieustanne
zapewnienia, ze chorzy na mukowiscydoze otrzymajg szanse na dtuzsze zycie w zabrzanskim osrodku, za uparte
dazenie do celu i za dotrzymanie danego mi stowa.

W moim sercu bedzie zyt Pan zawsze i z pewnoscig nie tylko w moim. Dzieki Pana determinacji dziesigtki chorych
na mukowiscydoze w Polsce otrzymaty najwiekszy dar, jakim jest nowe zycie, bez koncentratora i rurek tlenowych.

Patrze przez pryzmat wiary i calg soba wierze, ze pomimo nagtej i tragicznej Smierci narodzit sie Pan dla Nieba. ..
Nikt z nas nie wie, co dziato sie w Pana sercu, i nie nam oceniac rzeczy, o ktérych wie tylko sam Bég.

Pamietam w modlitwie i prosze tych, ktérzy wierzag w moc modlitwy, pamietajcie o Profesorze Zembali, on po-

mogt nam teraz, my mozemy pomaoc Jemu... Wieczny odpoczynek racz mu da¢ Panie.
Dorota Hedwig
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Sprawozdanie z prac Zarzadu Giownego
PTWM Xll kadengji

Zarzad Gtowny Xl kadencji ze wzgle-
du na stan epidemiczny spotkat sie
w 2021 1. 4 razy — 17 kwietnia, 4 lipca,
18 wrzesnia i 11 grudnia.

Zbiorki na rzecz chorych

W grudniu 2021 r. Polski Zwiazek Sza-
chowy wystawit na aukcje Allegro dzi-
ka karte na Mistrzostwa Swiata w Sza-
chach. Ostatecznie dzieki zgodzie
FIDE - International Chess Federation
— postanowiono o przyznaniu dwoch
dzikich kart dla dwoch licytujacych do
ostatniej minuty. Dzieki temu na konto
PTWM wptynefa kwota 26 100 zt. Dzie-
kujemy bardzo zaréwno organizatorom,
jak i zwyciezcom licytadji.

31 stycznia 2022 r. odbyto sie ,Zi-
mowisko na Maciejowej, gdzie gtow-
nymi atrakcjami byty ,zjazd na bele
czym" i kuligi. Podczas akcji prowa-
dzona byta zbidrka pieniedzy na rzecz
naszych podopiecznych. Do puszek
trafito 664 zt.

Pozostate dziatania

Nasze dziatania nadal skupiaty sie na
dazeniu do refundadji lekow przyczy-
nowych oraz od stycznia — na promocji
akcji zbiorki podatku 1%. Uczestniczyli-
smy w wielu wywiadach i nagraniach,
gdzie podkreslalismy wage leczenia
przyczynowego, bralismy takze udziat
w spotkaniach z postami i decydentami.

W ramach kampanii 1% na naszych ta-
blicach FB, a takze stronie WWW pojawi-
ty sie spot i banery reklamowe, a dla na-
szych podopiecznych przygotowalismy
kreator do tworzenia indywidualnych
ulotek promujacych 1% podatku.

15 lutego 2022 r. to dzien, ktory
wszyscy zapamietamy. Wiasnie w tym
dniu bralismy udziat w Konferencji Pra-
sowej ministra zdrowia, podczas ktérej
ogtoszono projekt nowej listy refun-
dacyjnej. Ku naszej wielkiej radosci od
1 marca 2022 r. na lidcie znajda sie
wszystkie leki przyczynowe: Kalydeco,
Orkambi, Symkevi i Kaftrio.

Magdalena Moranska

Podsumowanie akcji Mikofajki dla
Mukoludkow 2021

Akcja Mikotajki dla Mukoludkéw
2021 ponownie wywotata usmiechy
na twarzach podopiecznych Polskie-
go Towarzystwa Walki z Mukowiscy-
doza. W tym roku tych usmiechéw
byto az 1026.

Organizowana po raz ésmy przez
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg $wigteczna akcja pn. Mikotajki
dla Mukoludkdw 2021 ponownie zakon-
czyta sie wielkim sukcesem! Ponad ty-
sigc naszych podopiecznych otrzymato
Swigteczne wsparcie w postaci paczek
zywnosciowych oraz stodkich upomin-
kéw o tacznej wartosci 240 000 zt!

Gtownymi partnerami akgji, ktorzy

wsparli zbidrke finansowo i rzeczowo,

. KUPU) . lhonus
- kr'ﬁﬂ'-ﬂ! GJJII

ELocherc

Fot. 1-3 z archiwum PTWM
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Wialki z Mukowiscydoza

Ghowni Partnerzy akcji mikotajkowej

mecFm PARI

INTER
CEE |

zostaty w tym roku firmy: Medicom, So-
linea, Fundacja Inter Cars, ArcelorMittal
Warszawa, Tefal, Express Car Rental oraz
Zespot Elektrowni Wodnych Niedzica
SA. Wszystkim Partnerom serdecznie
dziekujemy.

Nasze podziekowania kierujemy
tez do o0séb prywatnych o wielkich
i hojnych sercach. Dziekujemy naszym
statym i nowym darczyricom, ktorzy
wsparli akcje online i tradycyjnymi
przelewami, jak réwniez setkom dar-
czyncow, ktoérzy przekazali stodycze,
zywnosc¢ i datki do skarbon w sklepach.
Dzieki tym darowiznom oraz w wyni-
ku zbiorki publicznej rozestalismy po-
nad 3300 kg zywnosci, w tym przede
wszystkim stodkosci. W paczkach znaj-
dowaty sie zestawy produktow firmy
Solinea, stodycze oraz pojedyncze mate
upominki. Podopieczni w trudnej sytu-
acji materialnej otrzymali dodatkowo
druga paczke z produktami zywnoscio-
wymi. W przypadku rodzenstw cho-
rych na mukowiscydoze kazde dziecko

026

Swigtecanych prezentéw
dla chorych na mukowiscydoze

Sprawozdania, opinie, komentarze
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ZEW NIEDZICA 57

otrzymato osobng paczke. Dziekujemy
firmom, ktére pomogty $w. Mikofajowi
wypetni¢ worek z prezentami: ksigzka-
mi od wydawnictw ZNAK, Swiat Ksigzki,
Dressler, Sonia Draga, zabawkami od
Mattel, Epee, CzuCzu, Panda, ubrania-
mi od Fundacji LPP, czapkami dla dzieci

od firmy Pupill, kosmetykami i ptynami
do dezynfekcji od Fundacji Ziko dla
Zdrowia, firmy Ziaja Oddziat Krakow, dr
Irena Eris, herbatami z Gourmet Foods
Polska, ciasteczkami od Bahlsen Polska
i Tago, rogalikami 7Days od Chipity oraz
upominkami od pracownikéw Sadu
Rejonowego dla Warszawy-Woli w War-
szawie.

W mikofajkowg akcje wigczyto sie
46 placoéwek szkolnych i przedszkol-
nych, ktére prowadzity zbidrki stodyczy
oraz drobnych upominkéw. Serdecznie
dziekujemy Dyrekcjom, Nauczycielom,
Kotom Wolontariatu za koordynowanie
akcji na terenie swoich szkét i przed-
szkoli. W wiekszosci byty to szkoty z tere-
nu Podhala, ale nie zabrakto rowniez pla-
cowek z innych czesci Polski. Serdecznie
dziekujemy takze tym, ktére same wy-
szty z inicjatywa wsparcia i przystaty do
nas wielkie paczki zebranych stodkosci
oraz drobnych upominkow.

Pomimo pandemii udato nam
sie w tym roku zorganizowac réowniez
zbiorki stodyczy i datkéw do skarbon
w sklepach na terenie Rabki-Zdroju, No-
wego Targu oraz Warszawy. Dzieki wiel-
kiemu zaangazowaniu ponad 100 wo-

lontariuszy, gtéwnie uczniow i harcerzy,
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zebralismy prawie 1500 kg zywnosci,

czego wiekszo$¢ stanowity stodycze.
Serdecznie dziekujemy za wielkie zaan-
gazowanie Panu Wojciechowi Grzybko-
wi oraz kadrze pedagogicznej z | LO im.
Seweryna Goszczyrskiego w Nowym
Targu za zorganizowanie catej akdji i jej
skoordynowanie w siedmiu sklepach na
terenie miasta. JesteSmy bardzo szcze-
$liwi, ze co roku mozemy liczy¢ na tak

wspaniatg pomoc, wielkie oddanie i za-
angazowanie. W Rabce-Zdroju zbiér-
ka odbyta sie w dziesieciu sklepach,
w ktorych kwestowali uczniowie z | LO
im. Eugeniusza Romera w Rabce-Zdro-
ju oraz Szkoty Podstawowej nr 1 im.
Obroncéw Poczty Polskiej w Gdansku
w Rabce-Zdroju. Dziekujemy z catego
serca Pani Urszuli Pacholka za wielkg

pomoc w zorganizowaniu wolontariu-

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

szy, a takze za wspaniatg inicjatywe kier-
maszu ciast, z ktérej dochdd réwniez
zostat przeznaczony na wsparcie catej
akcji. Dziekujemy Dyrekcji oraz Kadrze
Pedagogicznej ze Szkoty Podstawowej
nr 1 w Rabce-Zdroju za wielkg pomoc
podczas akcji. To wspaniate, ze Parstwa
uczniowie dzielnie kwestowali wspdlnie
z nauczycielami. Dziekujemy wolonta-
riuszom ze Szkoty Podstawowej im. ptka
Stanistawa Kroélickiego w Izabelinie, kto-
rzy kwestowali w Auchan Polska w Cen-
trum Handlowym Wola Park w Warsza-
wie. To wspaniate mdc organizowac te
wyjatkowa akcje z pomoca wspaniatych
przyjaciét wokot siebie.

Wysytka
przez pracownikdéw biura rozpoczeta

paczek spakowanych
sie 9 grudnia 2021 r, a ostatnie $wia-
teczne upominki do podopiecznych
zostaty nadane jeszcze przed Nowym
Rokiem. W relacjach na Facebooku po-
jawity sie liczne wpisy od naszych pod-
opiecznych, ktérzy bardzo ucieszyli sie
7 otrzymanej paczki. Jestesmy bardzo
wzruszeni opublikowanymi i przesta-
nymi do siedziby PTWM podziekowa-
niami. Dziekujemy!

Zesp6t PTWM

| Sukces projektu Oddech pefen energii

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdansku od wielu
lat realizuje rozne projekty skierowa-
ne do osdb chorych na mukowiscy-
doze. Pierwszy raz jednak pojawit sie
pomyst, aby stworzy¢ projekt umoz-
liwiajacy kompleksowe podejscie do
choroby. Bedzie on dotyczy¢ wie-
lu aspektéw niezmiernie waznych
w procesie leczenia, ktére wptywaja
na dtugosc i jakos¢ zycia.

Dzieki wsparciu Energa Grupa Or-
len chorzy na mukowiscydoze od wrze-

$nia 2020 r. mogli skorzystac¢ z profilak-
tyki fizjoterapeutycznej, dietetycznej,
psychologicznej, a takze z aktywnosci
fizycznej. Celem projektu byto pokaza-
nie i uswiadomienie osobom chorym
na mukowiscydoze, jak wazna jest co-
dzienna prawidtowa fizjoterapia odde-
chowa, aktywnos¢ sportowa, kondycja
psychiczna oraz $wiadome odzywianie.
W ciggu 17 miesiecy udato sie zreali-
zowac¢ ponad 300 zaje¢ z aktywnosci
fizycznej oraz ponad 90 konsultagji
z fizjoterapii oddechowej. Chorzy sko-

rzystali rowniez ze wsparcia psycholo-
gicznego i konsultacji dietetycznych.
W ramach projektu z okazji Swiatowego
Dnia Mukowiscydozy zorganizowano
rowniez kampanie edukacyjno-spo-
teczng, ktérej celem bylo podniesie
$wiadomosci na temat mukowiscydozy.

,Cieszymy sie ogromnie, ze Energa
Grupa Orlen wsparfa projekt Oddech
peten energii. Dzieki naszej wspotpra-
cy pomoglismy podopiecznym w ich
codziennej walce z mukowiscydoza.
Dalismy pewnego rodzaju wedke, kto-
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Fot. 1-2 z archiwum PTWM Oddziat w Gdarsku

ra pokazata chorym i ich rodzinom,
ze profilaktyka, aktywnos¢, kondycja
psychiczna i odpowiednie odzywianie
maja ogromny wptyw na ich codzienne
funkcjonowanie” - mowi Matgorzata
Cieslak, dyrektor biura Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydozg Oddziat
w Gdansku.

Projekt okazat sie bardzo waznym
krokiem na drodze do uswiadomienia,
jak istotna jest kompleksowa profilak-
tyka w leczeniu choroby. Pokazat, jak
wazne dla dobrego funkcjonowania
chorego jest jego zaangazowanie, swia-

dome dziatanie, zmobilizowanie sie do

codziennych rutynowych zabiegéw
i aktywnosci fizycznej.

,Udziat w projekcie pozwolit mi
powrdci¢ do pasji oraz zmotywowat
do regularnych treningdw, a tym sa-
mym poprawit moja kondycje fizycz-
na i psychiczng” - powiedziata 33-let-
nia Ania, podopieczna PTWM Oddziat
w Gdansku.

Adresatami projektu Oddech pefen
energii byli chorzy na mukowiscydoze
(dzieci i dorosli) z terenu dziatan Polskie-

go Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
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Oddziat Gdansk, czyli z wojewoddztw:
pomorskiego, zachodniopomorskiego,
kujawsko-pomorskiego, warmirisko-ma-
zurskiego.

Projekt trwat od wrzesnia 2020 r.
do stycznia 2022 r.

Mecenasem Giéwnym projek-
tu jest Energa Grupa Orlen, w ra-
mach realizacji Strategii CSR Grupy
ENERGA.

Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza
Oddziat w Gdansku

| Relacja z Koncertu Chopinowskiego

Nasz doroczny Koncert Chopinow-
ski, juz czwarty z kolei, zorganizowany
z okazji 212. urodzin Chopina odbyt sie
4 marca 2022 r. Miat on ponownie for-
me online.

Na miejscu, w siedzibie Time for
Chopin w Warszawie, tuz przy Zamku

Krolewskim, stuchaczy z catej Polski
przywitaty prezes Polskiego Towarzy-
stwa Mukowiscydozy prof. Dorota
Sands i wiceprezes PTWM Magdalena
Czerwinska-Wyraz.

Koncert jest zawsze Swietem $ro-

dowiska mukowiscydozy: chorych, le-

karzy, farmaceutéw, przyjaciot, wspot-
pracownikow. W tym roku mielismy
szczegdlng okazje do Swietowania:
wprowadzenie refundacji lekow przy-
czynowych w Polsce.

W imieniu Mukokoalicji specjalne
podziekowania za osobiste zaangazowa-
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Fot. z archiwum PTWM

nie w realizacje projektu refundadji skiero-
wane zostaty do ministra Macieja Mitkow-
skiego oraz do Pani prof. Doroty Sands.
Drugim powodem do $wietowa-
nia byta niezwykta rocznica: koncert od-

bywat sie doktadnie w dniu 35. rocznicy

powstania PTWM!
Mimo tych radosnych okolicznosci

nie zapomnieliSmy o dramacie, ktéry

dotknat naszych sasiadéw w Ukrainie.

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

To im poswiecony zostat pierwszy wy-
konywany utwor, piesn Kozak Stanista-
wa Moniuszki.

Tegoroczny koncert nosit tytut
Chopin i bel canto w salonie romantycz-
nym i stat sie probg pokazania, czym
byty dziewietnastowieczne salony
muzyczne, w jakich grywat Chopin.
Dlatego w programie, obok utworéw
fortepianowych  Chopina  wykony-
wanych przez Pawta Latoszyrskiego,
nie mogto zabraknac¢ $piewu. Solistkg
byta Anna Kutkowska-Kass, ktéra dzia-
talno$¢ artystyczng godzi z codzien-
na praca w Instytucie Matki i Dziecka
w Warszawie, gdzie pracuje jako lekarz
genetyki i w tej wiasnie roli czesto
konsultuje naszych chorych. Solistce
akompaniowata znana nam dobrze
z poprzednich koncertéw pianistka
Katarzyna Kraszewska.

Partnerem wydarzenia byt Samo-
rzad Wojewddztwa Mazowieckiego,
ktéremu serdecznie dziekujemy za
zyczliwe wspieranie naszego cyklu kon-
certow.

Monika Zmudzifiska-Hann

Walne Zebranie Czionkow PTWM
28 maja 2022 roku

W dniu 28 maja 2022 r. o godz. 11.00
planowane jest Zwyczajne Walne Ze-
branie Cztonkéw Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg potgczone
z wyborami do wiadz PTWM. Zebranie
odbedzie sie w formule online. Szcze-
gotowe informacje beda rozsytane do
cztonkéw Towarzystwa w pozniejszym
terminie.

W tym roku odbedzie szczegdine
Walne Zebranie Cztonkéw Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydo-
73 — bedziemy wybiera¢ nowe wiadze

Towarzystwa. Zachecam wszystkich
cztonkéw PTWM do kandydowania do
Zarzadu Gtéwnego, Gtéwnej Komisji
Rewizyjnej oraz Gtéwnego Sadu Kole-
zenskiego

Chociaz krok milowy w postaci
uzyskania dostepu do lekéw przyczy-

nowych za nami, pozostaje jeszcze
bardzo wiele do zrobienia, szczegdlnie
jezeli chodzi o kompleksowa, koordy-
nowang opieke nad chorymi dorostymi,
rozbudowe infrastruktury szpitalnej, re-

habilitacje.

Jedli masz pozytywnga energie, po-
mysty i chcesz zmienia¢ swiat chorych
na mukowiscydoze, daj nam znac.

Skontaktuj sie z nami, zadzwori do
obecnych cztonkéw wiadz PTWM lub na-
pisz na adres email: zarzad@ptwm.org.pl.

Dziekuje i zapraszam do kontaktu!

Waldemar Majek
Prezes Zarzadu
Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza
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Domowa rehabilitacja dla dzieci chorych
na mukowiscydoze

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza juz od ponad 10 lat realizuje
projekty z zakresu domowej rehabilitacji
chorych na mukowiscydoze. W marcu
2022 r. konczymy kolejne edycje projek-
téw domowej rehabilitacji finansowane
ze $rodkow PFRON:

®  Kompleksowa rehabilitacja chorych

na mukowiscydoze V,

® Szansa na samodzielnos¢ .

Domowa rehabilitacja to tacznie
niemal 14,5 tys. godzin zaje¢, w kto-
rych uczestniczyto ponad 240 oséb
z catej Polski.

Cieszymy sie, ze dzieki dotacjom
pozyskanym w ostatnim roku przez
nasze Towarzystwo na rehabilitacje dla
chorych moglismy przeznaczyc¢ tacznie
az 1,7 min ziotych!

Aby wspiera¢  bezpieczenstwo
podczas zaje¢, nasze Towarzystwo za-
kupito i wystato do uczestnikow pro-
jektow domowej rehabilitacji  $rodki
ochrony osobistej: przytbice, maseczki,
rekawiczki, fartuchy, zele i chusteczki
do dezynfekgji. Umozliwilismy rowniez
kontakt zdalny ze wszystkimi pracowni-
kami projektu. Zadbalismy takze o nie-
ustanne podnoszenie kompetencji na-
szych wspotpracownikéw — jak co roku
zorganizowalismy dla rehabilitantéw

szkolenia majace na celu podniesienie

ich umiejetnosci w pracy z naszymi
podopiecznymi.

Podobnie jak w latach ubiegtych,
nasze Towarzystwo wystgpito do PFRON
zwnioskiem o kolejng edycje projektow
domowej rehabilitacji. W biezgcym roku
zaplanowalismy kontynuacje projektu
kompleksowej rehabilitacji oraz wzno-
wienie projektu sportowej rehabilitacji.

Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze VI

Program zaplanowany jest dla 180 dzie-
ci i dorostych 0séb z mukowiscydoza
(bez wzgledu na wiek). Z chorymi pra-
cowac beda rehabilitanci, psycholo-
gowie i dietetycy. Projekt ma na celu
udzielenie pomocy w nabywaniu umie-
jetnosci samodzielnego prowadzenia
swojej rehabilitacji w warunkach domo-
wych. Uczestnicy zapoznajg sie z ob-
stuga i zasadami dezynfekcji sprzetu
rehabilitacyjnego, nauczg sie, jak orga-
nizowac¢ swojg codzienng rehabilitacje
bez pomocy rodzicow czy innych oséb
oraz jak taczy¢ ja z obowigzkami szkol-
nymi lub zawodowymi.

Sportowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze I

Program jest zaplanowany dla 60 oséb
z mukowiscydoza w wieku powyzej

5. rz. Projekt bedzie polegat na zaje-
ciach treningu sportowego dla oséb
chorych na mukowiscydoze prowadzo-
nych indywidualnie przez rehabilitanta
lub trenera potaczonych z treningiem
motywacyjnym (w przypadku 0sob,
ktére wymagaja pracy z psychologiem).
Celem programu jest przygotowanie
uczestnikow do amatorskich zawoddow
sportowych — szczegdlnie organizo-
wanego corocznie przez Towarzystwo
Biegu po Oddech.

Informacje organizacyjne

Rekrutacja do obu projektéw rozpocznie
sie 1 kwietnia 2022 r. w systemie rekru-
tacyjnym online na stronie internetowej
www.ptwm.org.pl (jesli zostanie podjeta
pozytywna decyzja o dofinansowaniu
ich przez PFRON). Warunkiem uczest-
nictwa bedzie posiadanie aktualnego na
dzien przystapienia do projektu orzecze-
nia o niepetnosprawnosci. Jak co roku,
pierwszenstwo majg osoby, ktére nie
uczestniczyty w zesztorocznej edycji pro-
jektow programéw rehabilitacyjnych.

Mamy nadzieje, ze juz kolejny raz
bedziemy mogli kontynuowac dla Pan-
stwa wsparcie w takim szerokim zakre-
sie jak w poprzednich latach.

Anna Skoczylas-Ligocka

Jestes cztonkiem PTWM? Opfta¢ sktadke!

Przypominamy o regularnym optacaniu sktadek cztonkowskich. Mowi o tym paragraf 18. Ust. 4. Statutu Polskiego Towa-

rzystwa Walki z Mukowiscydoza. Ustalona wysokos$c sktadki rocznej wynosi 30 zt.

Jednoczesnie uprzejmie informujemy, ze zgodnie z paragrafem 20. ust. 3, Zarzad Gtéwny moze podja¢ uchwate

o skresleniu z listy cztonkéw z powodu nieoptacania sktadek cztonkowskich za dwa kolejne lata. Informacje o zalegto-

$ciach uzyskasz, dzwoniac pod nr tel. 531 110 250 lub piszac na adres e-mail: ksiegowosc@ptwm.org.pl.

Zalegte sktadki cztonkowskie mozesz wptaci¢ na podany nr konta PTWM: 49 1020 3466 0000 9302 0002 3473.
W tytule wpfaty powinien by¢ wpisany rok, ktérego sktadka dotyczy, tj. Sktadka cztonkowska za rok ...
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Pozyskanie srodkow finansowych na
leczenie i rehabilitacje

Zbiorki publiczne

Organizujac zbiérke publiczng za po-
$rednictwem PTWM, dostajesz gotowe
narzedzia do jej przeprowadzenia: skar-
bony, puszki, koszulki, jak rowniez iden-
tyfikatory.

Wystarczy, ze na 14 dni przed
planowanym terminem akcji zto-
7ysz u nas osobiscie lub przeslesz
listownie oryginaty wypetnionych
dokumentow przygotowanych przez
PTWM i zapoznasz sie z naszym regu-
laminem.

Wszelkich informacji udzieli Ci
dziat fundraisingu, ktéry jest do Twojej
dyspozydji.

Skontaktuj sie z nami mailowo  wadzac¢ zbidrki na rzecz swoich pod-
gkopec@ptwm.org.pl lub telefonicznie  opiecznych w catej Polsce.

578606306. Gdzie mozesz przeprowadzi¢ takg ~ Fot. 1-8 zarchiwum PTWM

Przeslemy Ci komplet dokumen-  zbiorke:
tow do przeprowadzenia zbiérki w ra-  ®  koncerty, dozynki, lokalne imprezy; ~ ® skarbony kwestarskie mozesz usta-
mach aktualnego pozwolenia MSWIA, ® kiermasze, przedstawienia teatralne, wi¢ w punktach ustugowo-handlo-
dzieki ktoremu PTWM moze przepro- jasetka itp, wych.
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Zbiodrka pieniedzy na Facebooku

W wyszukiwarce Facebooka wpisz 2. Jedli chcesz uruchomic¢ zbiérke na

,Zbidrki pieniedzy” a nastepnie kliknij konkretnego podopiecznego, w ty-
,Zbierz pienigdze” tule zbidrki zamies¢ jego imie i na-
Zostaja juz tylko trzy proste kroki: zwisko.

1. Wybierz nasza organizacje, wpisujac 3. Okresl kwote, jakg chcesz zebrac.
,Polskie Towarzystwo Walki z Muko- 4. Wyznacz termin zakoriczenia zbidrki.

. "
wiscydoza"
« = ¢ [G8B o c
i bsaumn O 10Bserwenane
0O - o P & G & ¢
vin . - .
Zbiérka na leczenie Nikoli
Socko
Zbidrka pienigdzy na Polskie Towarzystwo Walki Ud ;
z Mukowiscydozg prowadzona prze: Wiole... ” enii
Ta zhidrka pieniedzy zakoriczyla sie |
mozna juz wptacad datidw.
Zbiorka pieniedzy zakonczyla sie
Zebrano 1189 zf z 5000 zi O
——— 20 49 34
darczyricy  zaproszeni  udostepr
‘Woplaé datek na organizacje charytatywna
Twérca
Informacje
DIAGNOZA: MUKOWISCYDOZA, tak zaczela sie nasza historia, historia Wiola Socko
walki z grognym i ni i iwnikiem. Ciagly strach,
niepewnodd, bezsilnest to tylko niektére 2 uczud jakie nam towarzyszy
kazdego dnia. Przez ostatni rok Wy réwniez moglidcie chodz w czedei K7 NaFacebooku od 2010
poznat nasz éwiat. Maski, wzmozona higiena, dezynfekeja, izolacja,
strach o zdrowie to tylko czedé naszej rzeczywistodci. Diwigk
inhalatora kazdego dnia, kaszel, ezeste pobyly w szpitalu, poradniach, R B L Lo I Tt A I
B P Wpisz tu wyszukiwane siowa B o~ @ @ & 2 0 @ - 3
oo - Sl 79% @ 09:34

= siepoQyaga.pl

Zbiorki na portalu Siepomaga.pl Ramie w ramie w walce o

Zapraszamy do zaktadania zbidrek na portalu Siepomaga.pl. oddech!
Jak zatozy¢ zbidrke i pozyskac srodki?

Przeslij do PTWM na adres gkopec@ptwm.org.pl:
° miesieczny kosztorys lekow podpisany przez lekarza lub faktury z zakupu lekéw
z kilku miesiecy,

"E;’ Wesprzyj

® trzy lub cztery zdjecia,

°  krotki opis choroby i zwigzanych z nig potrzeb. T,

(]

L
{x
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allegro

Sprzedaz na Allegro

Mozesz zebrac¢ $rodki na leczenie i re-
habilitacje, sprzedajac swoje produkty,
niepotrzebne juz ubrania, ksigzki, za-
bawki itp. na portalu Allegro.

Jesli nie masz jeszcze otwartego
celu, skontaktuj sie z nami mailowo
amazgaj@ptwm.org.pl lub telefonicznie
536210250. Wystarczy, ze przeslesz nam
zdjecie, nazwe celu zawierajacg imie
i nazwisko podopiecznego oraz krétki
opis. Kiedy Twaj cel bedzie juz aktywny,
kazdy chetny, kto posiada aktywne kon-

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

to na Allegro, moze wystawia¢ na Twoja
rzecz przedmioty na sprzedaz, nie ptacac
prowizji. Srodki za sprzedaz produktu tra-

fig na Twoje subkonto, a za wysytke pro-
duktu - do sprzedajacego..

Zespo6t PTWM

| CIDON — pomocz PFRON

Szanowni beneficjenci PTWM - od
1 wrzesnia 2021 r. przy wojewddzkich
Oddziatach PFRON zostaty uruchomio-
ne Centra informacyjno-doradcze dla
0s0b z niepetnosprawnoscig — CIDON.

PFRON do kontaktu
wszystkie osoby, ktore potrzebuja

zacheca

uzyskac informacje na temat szeroko

pojetego wsparcia 0séb z niepetno-

sprawnoscia. CIDON oferujg komplek-
sowe ustugi informacyjne i doradcze
dla 0s6b z niepetnosprawnosciami, jak
rowniez ustugi majace na celu opty-
malne zaopatrzenie oséb z niepetno-
sprawnosciami w rozne technologie
asystujace.

CIDON w poszczegdlnych wo-
jewodztwach  dziatajg w godzinach

pracy oddziatow PFRON, kontakty do
nich mozna uzyska¢ poprzez te strone:
https://cidon.pfron.org.pl/kontakt/ lub
dzwonigc do swojego wojewddzkiego
Oddziatu PFRON.

Zachecamy do korzystania z tej
formy pomocy.

Honorata Nawiesniak

] Zmiany w programach pomocowych

rok 2022
przynosi nam zmiany w dwodch pro-

Szanowni  podopieczni,
gramach pomocowych stworzonych
przez PTWM, z ktérych korzystacie naj-
czesciej.

Po dtuzszym czasie reorgani-
zacji programu subkont jestesmy
gotowi do zaprezentowania jego
nowej odstony, ktéra spetnia wymo-

na dziel czytania tego artykutu,
prawdopodobnie korzystajg juz Pan-
stwo z nowego modutu (dotyczy to
056D, ktoére sg posiadaczami subkont
w PTWM). Stary program do subkont
wymagat nowej odstony i dostoso-
wania do wymogdw rosnacych stan-
dardéw bezpieczenstwa, dlatego

cieszymy sie, ze nowoczesny modut

Drugie wazne narzedzie, ktére zosta-
to udoskonalone, to nasz sklep. Dzieki
zZmianom proces zamawiania stat sie
bardziej praktyczny. Przede wszystkim
zostata udostepniona mozliwos¢ plat-
nosci online. W zwigzku z tym koniecz-
ne jednak byto zatozenie nowych kont
w sklepie, ktére wymagaja naszej jedno-
razowej akceptacji.

gi rozporzadzenia RODO o ochronie  subkont bedzie Panstwu stuzyt przez Zmieniamy sie dla Was ©.
danych osobowych, i dzieki temu,  kolejne lata. Zesp6t PTWM
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PROGRAM POMOCOWY POLSKIEGO TOWARZYSTWA WALKI Z MUKOWISCYDOZA

o

ZAMOWIENIE SRODKOW SPOZYWCZYCH

UWAGA: Do kazdego zamdwienia jest doliczany koszt wysytki. Wysokos¢ 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)

U Przedptata (faktura pro forma)

U Subkonto / subkonto1% / wsparcie PTWM

C. DANE DO FAKTURY:
Imie i nazwisko:

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

Ulica i numer domu:

Imie i nazwisko:

Kod pocztowy i miejscowos¢:

Ulica i numer domu:

|

|

|

|

|

Produkt Opakowanie Cena brutto llos¢ Stownie }

Nutridrink — smak neutralny 24 buteleczki po 125 ml 141,17 I
Nutridrink — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 z }
Nutridrink — smak czekoladowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 z }
Nutridrink — smak owocoéw lesnych 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt |
Nutridrink — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 z }
Nutridrink Yoghurt style — waniliowo-cytrynowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt I
Nutridrink Yoghurt style — malinowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt }
Nutridrink Multi Fibre — waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt }
Nutridrink Multi Fibre — truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 141,17 zt I
Nutridrink Juice style — jabtkowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt }
Nutridrink Juice style — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 150,28 zt }
Diasip — truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 148,64 zt |
Diasip — waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 148,64 zt }
Nutridrink Compact Protein — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt I
Nutridrink Compact Protein — smak waniliowy 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt }
Nutridrink Compact Protein — smak truskawkowy 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt }
Nutridrink Compact Protein — smak mokka 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt |
Nutridrink Compact Protein — brzoskwinia-mango 24 buteleczki po 125 ml 156,26 zt }
Resource Junior — smak truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource Junior — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource Protein — smak czekoladowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource Protein — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource 2.0 — smak waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource 2.0 — smak morelowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource 2.0 fibre — smak kawowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt |
Resource 2.0 fibre — smak owocow lesnych 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt }
Resource 2.0 - smak czekolada-mieta 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource 2.0 — smak ananas-mango 24 buteleczki po 200 ml 142,02 z }
Resource DIABET truskawkowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 z }
Resource DIABET waniliowy 24 buteleczki po 200 ml 142,02 zt I
Resource Junior proszek waniliowy Puszka 400 g 45,64 zt }
Omegamed Baby dla niemowlat i dzieci po 150 mg DHA 4-pak x 30 pordji 92,17 zt }
Omegamed Pregna 4-pak x 30 pordji 122,32 zt |
Puromalt Puszka 600 g 33,22zt }
CYSTISORB (witaminy) 60 kapsutek 79,80 zt I
CYSTISORB plyn doustny 60 ml 63,002t |
LoGGic 60 20 kapsutki 16,66 zt }
LoGGic 30 30 kapsutki 14,10 zt |
LoGGic krople Krople 7 ml 17,49 zt }
Vivomixx (2 opakowania) Saszetki 110 z¢ }
Filtr PARI do antybiotykoterapii 1 szt. 109,84 zt |
Wktad do filtra 100 szt./50 szt. 19957’57%2:{ i
Nebu-dose hipertonic (3% NaCl) 30 amputek 24,22 z} |
Nebu-dose isotonic (0,9% NaCl) 100 amputek 23,19z }
|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

|

Data i miejscowo$c

Kod pocztowy i miejscowosc:

Numer telefonu:

Podpis
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_ Przekaz
> dla chorych

na mukowiscydoze:
- KRS 0000064892

o

W Wi 2 Mukowiscrdory

KRS 0000064892
Wptac darowizne na numer konta: 49 1020 3466 0000 9302 0002 3473
i w tytule wpisz. POMAGAM!

DLACZEGO TWOJ 1% JEST TAK WAZNY?

1% podatku wspiera przez CALY ROK. Daje pewnos¢ dziatania, pomagania i odpowiadania na po-
trzeby naszych podopiecznych. Rozwiazuje nie tylko codzienne problemy, ale przede wszystkim po-
zwala nam prowadzi¢ projekty dtugofalowe, by zmieniac¢ na lepsze rzeczywistos¢. To wiasnie dzieki
Twoim srodkom przekazywanym na rzecz Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg miedzy
innymi:

* zapewniamy pomoc finansowa, psychologiczng i spoteczna,

* organizujemy i finansujemy zakup specjalistycznego sprzetu medycznego i rehabilitacyjnego
oraz lekdw niezbednych w trakcie dtugotrwatego procesu leczenia,

* wspieramy proces rehabilitacji,
* organizujemy réznorodne formy terapii,

® organizujemy coroczne ogoélnopolskie szkolenie dla chorych i ich rodzin pt. ,Kompleksowa
opieka nad chorym na mukowiscydoze’,

* doposazamy szpitale.
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Podziekowania za wsparde akgi Mikofajki
dla Mukoludkow

Serdecznie dziekujemy wszystkim, ktorzy wsparli akcje Mikotajki dla Mukoludkéw 2021 darowiznami finansowymi i rzeczowy-

mi, pomogli przy organizacji zbidrek, pakowaniu oraz wysytce swigtecznych upominkow:

®  Partnerom: Medicom, Solinea, Fundacja Inter Cars, ArcelorMittal Warszawa, Tefal, Express Car Rental, Zespot Elektrowni
Wodnych Niedzica SA.

_mi—
-

Soom Ay

Say,
Soay,
ses

1

Fundacja

&2 express

AR RENTAL

: A
Te fa l. ArcelorMittal m

Huta Warszawa ZEW NIEDZICA 5A

® wspierajgcym firmom i fundacjom: Mattel, Epee, CzuCzu, Panda, Pupill, Ziaja Oddziat Krakow, dr Irena Eris, Gourmet Foods
Polska, Bahlsen Polska, Tago, Chipita, Vertex Pharmaceuticals, Fundacji LPP, Fundacji Ziko dla Zdrowia,

* wydawnictwom: ZNAK, Swiat Ksigzki, Dressler, Sonia Draga,
® Sadowi Rejonowemu dla Warszawy-Woli w Warszawie,

¢ darczyricom i wolontariuszom z | LO im. Seweryna Goszczynskiego w Nowym Targu, | LO im. Eugeniusza Romera w Rabce-
-Zdroju, Szkoty Podstawowej nr 1 im. Obroncéw Poczty Polskiej w Gdansku w Rabce-Zdroju, Szkoty Podstawowej im. ptka
Stanistawa Krélickiego w Izabelinie,

® szkotom, przedszkolom i placdwkom wychowawczym w Rabce-Zdroju: Przedszkole Miejskie nr 1, Szkota Podstawowa
nr 4 im. Jana Kochanowskiego, Niepubliczny Punkt Przedszkolny Sidstr Stuzebniczek Nmp Np im. Bt. Edmunda Boja-
nowskiego, | Liceum Ogolnoksztatcgce im. Eugeniusza Romera, Branzowa Szkota | Stopnia nr 1, Niepubliczny Ztobek
i Przedszkole Madagaskar, Niepubliczny Ztobek Ple-Ple, Oddziat Przedszkolny przy Szkole Podstawowej nr 3 im. Adama
Mickiewicza, Przedszkole Jezykowe Babyland z Oddziatami Integracyjnymi, Il Liceum Ogdlnoksztatcace im. ks. prof.
Jozefa Tischnera,

oraz Zespot Szkoty i Przedszkola nr 1 w Kasinie Wielkiej, Zespot Szkoty i Przedszkola nr 2 w Kasinie Wielkiej, Szkota
Podstawowa nr 2 im. Juliana Tuwima w Kasince Matej, Zespdt Szkoty i Przedszkola w Olszéwce, Samorzadowe Przedszkole
w Skomielnej Biatej, Przedszkole Semaforek w Chabdéwce, Szkota Podstawowa nr 1 im. $w. Jana Bosko w Skawie, Samorza-
dowe Przedszkole w Tokarni, Szkota Podstawowa z Oddziatami Integracyjnymi nr 1 im. Hanny Marusarzowny w Zakopanem,
Przedszkole im. Jana Pawta Il Zgromadzenia Siéstr Urszulanek SJK w Zakopanem, Zespdt Szkét Mistrzostwa Sportowego
im. Stanistawa Marusarza w Zakopanem, Szkota Podstawowa im. Wiadystawa Jagietty w Koscielisku, Publiczne Przedszkole
nr 9 im. Kornela Makuszyriskiego w Zakopanem, Zespot Szkot Centrum Ksztatcenia Rolniczego w Nowym Targu, Katolickie
Szkoty Integracyjne oraz Przedszkole Stowarzyszenia Przyjaciét Szkét Katolickich w Czerwiennem, Szkota Podstawowa nr 1
im. A. Knapczyka-Ducha w Czerwiennem, Zespot Placowek Oswiatowych w Niedzicy, Zespdt Szkdt Technicznych i Placéwek
im. Stanistawa Staszica w Nowym Targu, Szkota Podstawowa nr 4 im. Kréla Kazimierza Wielkiego w Nowym Targu, Szkota
Podstawowa im. Marii Konopnickiej w Ochotnicy Gornej, | Liceum Ogodlnoksztatcace im. Seweryna Goszczyriskiego w No-
wym Targu, Szkota Podstawowa w Jabtonce-Bory, Szkota Podstawowa w Chyznem, Placowka Opiekuriczo-Wychowawcza
,Przystan Szczesliwe Jutro’, Szkota Podstawowa w Czarnym Dunajcu, Szkota Podstawowa nr 1 w Jabtonce im. Adama Mic-
kiewicza, Zespot szkét im. Marii Grodzickiej w Lubrancu Marysinie, Zespot Szkét Akademickich Kujawskiej Szkoty Wyzszej
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we Wioctawku, Szkota Podstawowa nr 2 im. Bronistawa Czecha w Zakopanem, Zespodt Szkolno-Przedszkolny w Szczuczynie,
Powiatowe Centrum Edukacji i Kompetencji Zawodowych w Szczucinie, Mtodziezowy Osrodek Wychowawczy we Wto-
ctawku, Publiczna Szkota Podstawowa nr 3 z Oddziatami Integracyjnymi im. Tadeusza Kosciuszki w Puttusku, Zespot Szkot
z Oddziatami Integracyjnyminr 41 w Warszawie, Liceum Ogolnoksztatcgce im. Karola Wojtyty w tomiankach, Szkota Podsta-
wowa z Oddziatami Integracyjnymi nr 214 im. Stanistawa Skrypija w Warszawie, LXXVIII Liceum Ogdlnoksztatcace im. Marii
Pawlikowskiej-Jasnorzewskiej w Warszawie, Zespot Szkdt w Malawie, Szkota Podstawowa im. Bohaterdw Bitwy Warszawskiej
1920 r. w Stanistawowie Pierwszym.

| Podziekowania

Stuchaj po prostu glosu swego serca. Ono wie wszystko.

Paulo Coelho

Z catego serca dziekujemy naszym wspaniatym darczyricom!

Dzieki niebywatej ofiarnosci Fundacji Zdazy¢ na Czas, wspieranej przez Cognor Holding SA, mozliwe byto do-
posazenie istniejgcego Oddziatu Intensywnego Nadzoru Pooperacyjnego, tak by mégt spetni¢ wymagania stawiane
Oddziatowi Intensywnej Terapii. Doposazenie oddziatu pozwoli Instytutowi GruZlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju sta-
ra¢ sie o kontrakt z NFZ i zapewni¢ pacjentom opieke na najwyzszym poziomie rowniez w stanach zagrozenia zycia.
Inwestycja jest tez zwigzana z pracami nad utworzeniem oddziatu terapii pomostowej dla chorych na mukowiscydoze.

Firmom:
Wisniowski sp. z 0.0.
TKMAXX and Homesense Foundation
Stowarzyszenie Autorow ZAIKS
HitachiVantara sp. z 0.0.
Piekarnia-Ciastkarnia Piotr Zarnecki
Etos SA
Pari GmbH
Promed SA
Woodmar sp.z 0.0

Dr n. med. Wiktoria Lesniak Medycyna Praktyczna

Dziekujemy wszystkim darczyncom za przekazane wsparcie na rzecz chorych na mukowiscydoze z Ukrainy.

PARI W/ WISNIOWSKI
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