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Aktywnosc¢ fizyczna a stan odzywienia
w mukowiscydozie

Paulina Madej', Mitosz Mikotajczyk?,
Monika Mielus™3

"Centrum Leczenia Mukowiscydozy,
SZPZ0Z im. Dzieci Warszawy w Dziekano-
wie Lesnym

2 Oddziat Chirurgii Ogdlnej z Podod-
dziatem Proktologii, Szpital Potudniowy
w Warszawie

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

Wstep

Stan odzywienia, mimo ze w ostatnich
latach ulegt znacznej poprawie, nadal
stanowi fundamentalny element w le-
czeniu oséb chorych na mukowiscydo-
ze (1). Gtéwnym argumentem jest fakt,
ze optymalny stan odzywienia predys-
ponuje do lepszego przebiegu choroby
podstawowej. Zmiany w masie ciata
niezaprzeczalnie koreluja z prowadzong
dietg i bilansem energetycznym, nato-
miast coraz czesciej zwraca sie réwniez
uwage na role aktywnosci fizycznej oraz
jej wptyw na stan odzywienia i zdrowia
pacjentéw z mukowiscydoza.

Stan odzywienia

Stan odzywienia wedtug definicji jest
to stan zdrowia warunkowany zwy-
czajowym sposobem Zzywienia, prze-
biegiem proceséw trawienia, wchta-
niania i wykorzystania sktadnikdw
odzywczych oraz oddziatywania na
te procesy czynnikdw patologicznych
(2). W mukowiscydozie obserwuje sie
zwiekszone zapotrzebowanie energe-
tyczne, zaburzenia wchtaniania, infek-
cje czy choroby towarzyszace, ktére
majg wptyw na niedobory masy ciata
(3,4, 5). Czynniki ryzyka niedozywienia

w grupie pacjentéw z mukowiscydoza
przedstawiono na ryc. 1. W praktyce
klinicznej dazy sie do uzyskania opty-
malnego stanu odzywienia pacjenta,
co odpowiada (6, 7):
® 50 percentylowi parametru propor-
¢ji masy do dtugosci ciata w grupie
niemowlat i matych dzieci do 2 rz.
(siatki centylowe WHO),
® 50 percentylowi parametru BMI
w grupie dzieci i mtodziezy 2-18 lat
(siatki centylowe OLA, OLAF),
*  BMIowarto$ci 22-27 kg/m*w grupie
dorostych kobiet oraz 23-27 kg/m’
w grupie dorostych mezczyzn.
Warto jednak zaznaczyc, ze wskaz-
nik masy ciata (BMI) jako samodziel-
ny parametr nie jest idealny, gdyz nie
uwzglednia skfadu ciata pacjenta. Nie
pozwala zatem na wykrycie np. ubytku
masy miesniowej czy nadmiaru tkanki

ttuszczowej, w tym otytosci przy nor-
malnej masie ciata NWO (ang. normal
weight obesity), obserwowanej réwniez
u 0s6b chorujacych na mukowiscydoze
(8,9).

Aktualnie istnieje kilka metod po-
zwalajacych na analize i ocene sktadu
ciata: impedancja bioelektryczna (BIA
- ang. bioelectrical impedance analysis,
bioimpedancja elektryczna), dwuwigz-
kowa absorpcjometria rentgenowska
(DXA lub DEXA, ang. dual-energy X-ray
absorptiometry), a takze tomografia
komputerowa, rezonans magnetyczny
czy ultrasonografia (1). W praktyce kli-
nicznej (poza podstawowymi pomia-
rami antropometrycznymi, takimi jak
pomiar masy i wysokosci lub dtugosci
Ciafa) najczesciej wykorzystywang me-
toda sposrdd wymienionych jest analiza
sktadu ciata metoda BIA.

( Czynniki wptywajace na stan odzywienia w CF )

infekcje - obnizona obnizony zaburzenia karmienia
funkcija ptuc apetyt i odzywiania
niestosowanie sie do zalecer
J zywieniowych
zwigkszone wydatki nieodpowiednia
energetyczne dieta
zaburzenia wchtaniania
: s choroby towarzyszace,
obnizona odpornosé niedozywienie np. CFRD, CFLD

CF (ang. cystic fibrosis) - mukowiscydoza

CFRD (ang. cystic fibrosis related diabetes) - cukrzyca w przebiegu mukowiscydozy
CFLD (ang. cystic fibrosis related liver disease) - choroba watroby w przebiegu mukowiscydozy

Ryc. 1. Czynniki wptywajace na stan odzywienia w mukowiscydozie na podstawie ,Mu-

kowiscydoza — choroba wielouktadowa” (5)
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Komponenty sktadu ciata cztowieka

)

catkowita masa ciala

bezttuszczowa masa ciata (FFM)
beztluszczowa masa ciata (FFM)
o tkanka
woda catkowita (TBW) sliadniidw tluszczowa
mineralnych (FM)
woda woda biatko i kosei
‘wewnatrzkomérkowa omérkowa
(1cw) (ECW)
Stowniczek wybranych pojeé:

« FFM — beztluszczowa masa ciala (ang, fat-free mass) to masa migéni i narzgdéw wewnetrznych

= FM— tkanka tluszczowa (ang. fat mass) to catkowita masa tkanki tluszczowej w organizmie

» TBW - calkowita zawarto$¢ wody w organizmie odzwierciedlajaca przede wszystkim FFM

« ECW - woda zewnatrzkomérkowa (ang. extra-cellular water)

= ICW - woda wewnatrzkomdrkowa (ang. intra-cellular body water) znajduje sie gldwnie w migéniach i narzagdach
wewnetrznych, natomiast w tkance tluszczowej wystepuje w stopniu znikomym

Ryc. 2. Komponenty skfadu ciata cztowieka na podstawie ,Ocena stanu odzywienia
w mukowiscydozie — nowe wyzwania”. Mukowiscydoza 2022, nr 63 (1)

Natomiast sam skfad ciata to nic
innego jak sktadajace sie na ludzki or-
ganizm poszczegdlne  komponenty
- mozna wyrézni¢ dwa podstawowe:
tkanke ttuszczowa (FM, ang. fat mass)
oraz bezttuszczowag mase ciata (FFM,
ang. fat-free mass) (10). Szczegdtowy
podziat sktadu ciata zilustrowano na ryc.

2(1).

Stan odzywienia a stan
zdrowia

Nieprawidtowy stan odzywienia (za-
rowno niedobodr, jak i nadmiar masy cia-
ta, a takze odchylenia w skfadzie ciata)
moze wykazywac negatywny wptyw
na stan zdrowia oraz przebieg choroby
podstawowej. Jak przedstawiono na
ryc. 1, mukowiscydoza niesie za sobg
przede wszystkim ryzyko niedozywie-
nia. Niedobor masy ciata jest najczest-
szym przedmiotem interwencji diete-
tycznych i niekorzystnie oddziatuje na
prawidtowy rozwoj dzieci i mtodziezy,
funkcje ptuc, czestotliwos¢ hospitaliza-
cji czy oczekiwang dtugos¢ zycia w tej
grupie pacjentéw (5, 8).

W ostatnich latach wséréd chorych
na mukowiscydoze obserwowany jest

wzrost czestosci nadwagi oraz otytosci
(w tym otytosci ,ukrytej” NWO przebie-
gajacej z prawidtowga catkowita masa
ciata przy jednoczesnie ponadnorma-
tywnym udziale tkanki ttuszczowe))
(9). W badaniach jednego z amerykan-
skich osrodkéw leczenia mukowiscy-
dozy wykazano, ze az 25% dorostych
pacjentow (w tym z,ciezkimi”mutacja-
mi) miato nadwage badzZ otytos¢ (11).
Nadmiar masy ciata w spoteczenstwie
aktualnie to problem globalny, a sama
otyto$¢ wedtug Swiatowej Organiza-
cji Zdrowia (WHO) stata sie epidemia
XXI'w. Nalezy zwréci¢ uwage réwniez
na fakt, ze otytos¢ jest juz chorobg
przewlekia samag w sobie, wpisang
na liste Miedzynarodowej Klasyfikacji
Choréb (ICD-10) pod numerem E66.
Stanowi gtowny czynnik zespotu me-
tabolicznego, a do jej powiktan mozna
zaliczy¢ m.in. zaburzenia gospodarki
weglowodanowej (w tym cukrzyce
typu ll) i lipidowej (choroby ukfadu kra-
zenia) (12, 13).

W badaniach wykazano, ze w gru-
pie pacjentdow chorych na mukowiscy-
doze nadmiar tkanki ttuszczowej (FM)
moze niekorzystnie oddziatywac¢ na
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stezenie glukozy na czczo, wrazliwosc¢

tkanek na insuline oraz indukowac in-

sulinoopornos¢. Z kolei wiekszy udziat

bezttuszczowej masy ciata (FFM) sprzy-

ja poprawie funkcji ptuc oraz lepszej

gestosci mineralnej kosci, a jej deficyt

moze powodowac (1):

® negatywy wptyw na przebieg cho-
roby podstawowej,

® ostabienie sity miesni oddecho-
wych,

® pogorszenie funkcji ptuc,

® zwiekszenie ryzyka zaostrzenia cho-
roby oskrzelowo-ptucne;j,

® nasilenie stanu zapalnego,

® wydtuzenie czasui (lub) czestotliwo-
$ci hospitalizacji.

Wspomniana wczesniej analiza

sktadu ciafa jest wiec dobrg metoda

do oceny i monitorowania stanu odzy-

wienia pacjentdbw oraz prognozowania

jego wptywu na ogolny stan zdrowia,

a takze przebieg choroby podstawowe;j.

Aktywnos¢ fizyczna

Mozemy wyrézni¢ dwie podstawowe
formy aktywnosci fizycznej: aerobo-
wa (tlenowa) oraz oporowa (sitowa).
Wysitek aerobowy, zwany tez wytrzy-
matosciowym lub treningiem ,cardio’,
polega na utrzymaniu przez dtuzszy
czas rytmicznej aktywnosci duzych
grup miesniowych, przyspiesza tetno
i oddech oraz poprawia wytrzyma-
tos¢. Do tego typu ¢wiczen fizycznych
zalicza sie m.in. energiczny marsz, bie-
ganie, skakanie na skakance, jazda na
rowerze, taniec czy gra w pitke nozna
lub koszykowke. Z kolei gtéwnym ce-
lem treningu oporowego jest wzmoc-
nienie sity miesni, a najpopularniejszy
przyktad takiej aktywnosci to podno-
szenie ciezaréw. Nalezy przy tym za-
znaczy¢, ze ,budowe” masy miesniowej
mozna uzyskac¢ tez poprzez podno-
szenie ciezarkéw (hantli) o mniejszym
obciazeniu, za pomoca opasek opo-
rowych, maszyn lub ciezaru wtasne-
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Tab. 1. Podsumowanie zalecen ogdlnych dotyczacych aktywnosci fizycznej dla populacji
zdrowej (dzieci, mtodziez i dorosli) na podstawie zalecert Narodowego Centrum Edukacji

Zywieniowej (15, 17)

C

Podsumowanie zalecen ogélnych

)

dla dzieci i mtodziezy dla dorostych

* aktywnos¢ fizyczna min. 60 min
codziennie z przewagg treningu
aerobowego, dodatkowo 3 x tydzien
éwiczenia o natgzonym wysitku

« trening oporowy (sitowy) 3 x tydzieri
dotaczony do éwiczen aerobowych

= trening wzmacniajacy kosci 3 x tydzierd
(np. skakanie dotgczone do treningu)

« zachecanie dzieci i mtodziezy do
aktywnosci fizycznej adekwatnej do
wieku, dajacej im jak najwiece]j radosci
oraz réznorodnosci

* trening o umiarkowanym natezeniu
150 min/tydz. lub trening o duzym
natezeniu 75 min/tydz.

aktywnos$¢ aerobowa w sesjach co
najmniej 10 min (moga byé roztozone w
ciagu dnia)

= trening oporowy dotaczany do éwiczeri
2 x tydzien lub czegsciej

przede wszystkim unikanie siedzgcego
trybu zycia - jakakolwiek aktywnosé
fizyczna jest lepsza niz siedzenie i
wykazuje dziatanie prozdrowotne

Treningi w poczatkowym etapie nalezy zaczynac od ¢wiczer tatwiejszych, stopniowo zwigkszajgc ich natezenie.
Przed kazdg sesjq treningowa warto pamigtac o rozgrzewce, a po treningu o éwiczeniach rozciggajgcych.

go ciata (np. pompki, przysiady czy
tzw. ,deska’, ang. plank). Wspinaczka
Czy joga roéwniez przyczyniajg sie do
zwiekszenia udziatu FFM w skfadzie
ciata (14). Dodatkowo mozna wyroz-
ni¢ takze trening gibkosci: statyczny
(znany blizej jako ,rozcigganie’, ang.
stretching) oraz dynamiczny (polegaja-
cy na powolnym ruchu obejmujacym
petny zakres w danym stawie). Trening
gibkosci pozwala zwiekszy¢ zakres ru-
chu w stawach, poprawia rownowage
i stabilno$¢ postawy, a najlepsze efek-
ty przynosi w potaczeniu z treningiem
oporowym (15).

Inng kategorig aktywnosci rucho-
wej, poza celowymi treningami, stano-
wi spontaniczna aktywnos$¢ fizyczna
(NEAT, ang. nonexercise activity thermo-
genesis). Jest to wydatek energetyczny
zwigzany z codzienna, spontaniczna
aktywnoscia, takg jak chodzenie, stanie,
chodzenie po schodach, sprzatanie, za-
bawa z dzieckiem czy inne czynnosci
zwigzane z zyciem codziennym. Nawet
nieplanowana aktywnos¢ fizyczna o ni-
skiej intensywnosci wptywa na wydatek
i bilans energetyczny, moze wiec zatem
przyczyniac sie do redukcji masy ciata

i przeciwdziata¢ wystepowaniu nad-
wagi i otytosci (16). Ogdlne zalecenia
dotyczace aktywnosci fizycznej dla po-
pulacji zdrowej (dzieci, mfodziezy i do-
rostych) przedstawiono w tab. 1 (15, 17).

Warto jednak zaznaczy¢, ze ak-
tywnosc¢ fizyczna zawsze powinna by¢
dobierana indywidualnie z uwzglednie-
niem stanu zdrowia, stanu odzywienia,
stopnia wytrenowania i mozliwosci pa-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

cjenta, a takze osobniczych preferendji
- najlepiej po uprzedniej konsultacji
7 lekarzem prowadzacym, fizjoterapeu-
tg i dietetykiem.

Aktywnos¢ fizyczna a stan
odzywienia
Regularna aktywnos¢ fizyczna w po-
taczeniu z prawidtowo zbilansowana
dieta moze przyczyni¢ sie do redukgji
catkowitej masy ciata i jest podstawo-
wym narzedziem w profilaktyce oraz
leczeniu nadwagi i otytosci. Ponadto
wysitek fizyczny pozytywnie wptywa na
sktad ciata poprzez przyrost zawarto-
Sci bezttuszczowej masy ciata i masy
miesniowej oraz redukcje tkanki
tluszczowej. Takie zjawisko sprzyja
lepszej gestosci mineralnej kosci (profi-
laktyka osteoporozy) czy poprawie pa-
rametrow zwigzanych z zaburzeniami
tolerancji glukozy. W grupie pacjentéw
z mukowiscydozg poprawa stanu od-
zywienia i sktadu ciata przynosi korzysci
rowniez w walce z chorobg podstawo-
wa, co ilustruje ryc. 3.

Dodatkowo  ¢wiczenia fizyczne
oraz codzienny ruch nie tylko pozytyw-
nie wptywaja na stan odzywienia, ale

( Aktywnosé fizyczna, stan odzywienia i stan zdrowia w CF )

1 bezttuszczowej masy ciata (FFM)

¢ fizyczna + prawidiowo zbilansowana dieta

w

1 tkanki tuszezowej (FM)

wptyw sktadu ciata na stan zdrowia pacjentéw z CF

niedobér FFM

* negatywny wplyw na przebieg
choroby podstawowej

+ ostabienie sily miggni
oddechowych

» pogorszenie funkeiji pluc

» zwigkszenie ryzyka zaostrzenia
choroby oskrzelowo-plucnej

» nasilenie stanu zapalnego

+ wydtuzenie czasu i/lub
czestotliwosci hospitalizacji

kosci

przyrost FFM

» poprawa funkcji pluc

* lepsza gestos¢é mineralna

nadmiar FM
= negatywny wplyw na stezenie
glukozy na czeczo

* pogorszenie wrazliwosci
tkanek na dziatanie insuliny

* moze indukowac
insulinoopornosc

Ryc. 3. Wptyw aktywnosci fizycznej na stan odzywienia oraz stan zdrowia 0oséb chorych

na mukowiscydoze (1)
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takze pomagaja radzi¢ sobie ze stresem,
roztadowujg napiecie psychiczne i po-
prawiajg samopoczucie (17).

Aktywnosc¢ fizyczna -
potencjalne ryzyko

Pomimo ze wysitek fizyczny wykazuje
wiele korzystnych efektéw zdrowot-
nych, to niesie za sobg rowniez pewne
ryzyko. Niewfasciwy dobdr treningu
(np. zbyt forsowny) czy tez niedosto-
sowanie diety do indywidualnego za-
potrzebowania i wzmozonego wysitku
moze w rezultacie prowadzi¢ do nie-
doboréw pokarmowych, odwodnienia,
hipoglikemii, kontuzji, a takze dolegli-
wosci ze strony uktadu pokarmowego
(18,19).

W populacji ogdlnej wraz z in-
tensyfikacja jednostek treningowych
obserwuje sie wzrost czestosci wyste-
powania zaburzer czynnosciowych
jelit. Wéréd gtownych czynnikdw sprzy-
jajacych takim zaburzeniom wymienic¢
mozna kluczowy dla wiasciwej motory-
ki jelit spadek przeptywu przez nie krwi
(nawet 0 80% podczas maksymalnego
wysitku lub bezposrednio po nim), za-
burzenia elektrolitowe zwigzane z od-
wodnieniem oraz zaburzenia mikrobio-
ty jelitowej. Dodatkowo efekt ten moze
zosta¢ spotegowany poprzez niewta-
sciwg diete, nadmierne przyjmowanie
lekdw z grupy niesteroidowych lekow
przeciwzapalnych (NLPZ) czy zjawisko
stresu oksydacyjnego, ktory towarzyszy
intensywnej pracy miesni. Gtowne do-
legliwosci ze strony ukfadu pokarmo-
wego podczas lub po forsownym tre-
ningu (zawodach) to bdl i dyskomfort
brzucha, refluks, nudnosci, wymioty czy
biegunka. Zdarzaja sie takze krwawie-
nia z przewodu pokarmowego, ktorych
czestos$¢ wystepowania oraz nasilenie
rosnie wraz z intensywnoscig wyko-
nywanego wysitku. Dodatkowo u nie-
ktérych  zawodnikow — obserwowana
jest zwiekszona podatnos¢ na infekcje.

W celu zmniejszenia ryzyka wystapienia
ww. objawdw w okresie wzmozonej
aktywnosci fizycznej istotnymi sa odpo-
wiednia dieta, wiasciwe nawodnienie,
racjonalizacja planu treningowego oraz
zapewnienie odpowiedniej przerwy re-
generacyjnej (18, 20). W grupie pacjen-
téw z mukowiscydoza nalezy zwrdécic
szczegolng uwaga na sktad jakosciowy
positku  przedtreningowego, bowiem
spozyty
bezposrednio przed wysitkiem moze

positek  wysokottuszczowy
powodowacé opdZnione opréznianie
zotadka, a w konsekwencji dyskomfort
i dolegliwosci ze strony uktadu pokar-
mowego podczas ¢wiczen (21).

Innym niekorzystnym zjawiskiem
obserwowanym w grupie oséb aktyw-
nych fizycznie jest przewlekle niska do-
stepnos¢ energii (LEA, ang. low energy
availability) stanowigca podstawowa
przyczyne zespotu RED-S (wzgledny
niedobdr energii w sporcie, ang. relati-

ve energy deficiency in sport). Zespét ten
dotyczy zaréwno kobiet, jak i mezczyzn
trenujacych zawodowo lub rekreacyj-
nie. Zespdt RED-S jest nastepstwem
niedostatecznej podazy kalorii z diety
przy jednoczesnie zwiekszonym zapo-
trzebowaniu energetycznym w zwigz-
ku ze wzmozong aktywnoscig fizyczng
(ujemny bilans energetyczny). Miedzy-
narodowy Komitet Olimpijski (MKOI)
wyszczegolnit  grupe  potencjalnych
konsekwencji zdrowotnych wystepu-
jacych wskutek niedoboru energii, co
przedstawiono na ryc. 4.

Wskazane zaburzenia niosg za
sobg z kolei negatywne efekty podczas
treningdw i zawoddw w postaci: obni-
zenia poziomu glikogenu, sity miesni
i wytrzymatosdci, pogorszenia odpo-
wiedzi treningowej oraz zdolnosci oce-
ny sytuacji, zmniejszonej koordynadji
i koncentracji, a co za tym wszystkim
idzie — zwiekszonego ryzyka kontuzji.

zaburzenia
zotgdkowo-
jelitowe

zaburzenia
uktadu
krazenia

zaburzenia
psycho-
logiczne

zaburzenia
wzrostu
i rozwoju

zaburzenia
odpornosci

zaburzenia
gospodarki
zelaza

zaburzenia
miesigczki

obnizona
gestosé

mineralna
kosci

zaburzenia
hormonalne

zaburzenia
metaboliczne

Ryc. 4. Konsekwencje zdrowotne niskiej dostepnosci energii (RED-S) wg. MKOI (2018)
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Niska podaz energii moze sprzyjac tak-
ze wzmozonej drazliwosci oraz depresji
(19). Zespot RED-S to zbiodr zaburzen
wystepujacy w populacji ogdlnej, na-
tomiast nalezy pamietac¢ o jego konse-
kwencjach w przypadku oséb choru-
jacych na mukowiscydoze, u ktérych
deficyt energetyczny jest dodatkowo
pogtebiony wskutek przebiegu choro-
by podstawowe;j.

Postepowanie dietetyczne

w mukowiscydozie - zalecenia
ogolne

W oparciu o aktualne zalecenia zy-
wieniowe (5) kalorycznos¢ diety osob
chorych na mukowiscydoze moze wy-
nosi¢ 110-200% energii w poréwnaniu
do zdrowych réwiesnikow tej samej
pfci, z czego biatko powinno stanowic
20%, ttuszcz 35-40%, a weglowodany
40-45%. Pacjenci z mukowiscydozg wy-
magaja takze zwiekszonej podazy soli,
aczestoréwniez dodatkowej suplemen-
tacji witamin A, D, E, K. Najczesciej zale-
cang dietg w tej grupie pacjentow jest
wiec dieta wysokokaloryczna, wysoko-
biatkowa ze zwiekszonym dosalaniem,
przy czym zawsze nalezy pamietac
o indywidualizacji zalecert w zaleznosci
m.in. od aktualnego stanu odzywienia
(niedowaga lub niedozywienie, ale tez
nadwaga lub otytos¢), wieku, ptci, ak-
tywnosci fizycznej czy chordb wspofist-
niejacych (np. CFRD).

Strategie zywieniowe
i nawodnienie

W grupie oséb aktywnych fizycznie,
poza ogolnymi zasadami zywienia,
warto zastosowa¢ dodatkowo stra-
tegie zywienia okototreningowego
uwzgledniajace rodzaj, czas i czesto-
tliwos¢ oraz intensywnos¢ c¢wiczen
fizycznych. Miedzynarodowe Towarzy-
stwo Zywienia w Sporcie (ang. Interna-
tional Society of Sports Nutrition) wy-
szczegolnito kilka punktéw, majacych

za zadanie wsparcie treningdw (zawo-

dow) oraz okresu regeneracji wsroéd

sportowcow:

1. Odpowiednia energetycznos¢ diety
oraz podaz biatka (w kazdym positku
co 3-4 godz.).

2. Odpowiednia podaz weglowoda-
néw sprzyjajaca gromadzeniu sie
zapasoéw glikogenu miesniowego
i watrobowego.

3. Zywienie okofotreningowe:

a. positek przed-i (lub) potrenin-
gowy (weglowodanowo-biatko-
wy lub biatkowy) — moze korzyst-
nie wptywac na zwiekszenie sity
oraz poprawe sktadu ciata; podaz
biatka tuz po lub do 2 godz. po
treningu, ale tez bezposrednio
przed ¢wiczeniami stymuluje
synteze biatek miesniowych
(MPS, ang. muscle protein syn-
thesis),

b. positek treningowy (weglowo-
danowy lub biatkowo-weglo-
wodanowy) oraz uzupetnianie
elektrolitow wskazane podczas
dtugotrwatego treningu (> 90
min) o wysokiej intensywnosci
(>70% \/Ozmax) (22).

Positek przedtreningowy oparty
na weglowodanach odpowiada zatem
za zapasy energii. Im blizej do treningu
(zawodow), tym bardziej ptynne powin-
ny by¢ spozywane produkty. Positek
treningowy weglowodanowy (ewen-
tualnie  weglowodanowo-biatkowy)
stanowi z kolei uzupetnienie zapaséw
energii podczas dtugich, intensywnych
sesji treningowych — wtedy tez nale-
7y zadbac¢ o uzupetnienie elektrolitow.
Positek potreningowy ma zadanie re-
generacyjne:  weglowodany  proste
odpowiadajg za odbudowe glikogenu,
natomiast biatko za regeneracje i wzrost
tkanki miesniowej. Podczas zawodow
lepiej spozywac znane positki i produk-
ty wyprébowane podczas treningow,
co pozwoli zawodnikowi na uczucie
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komfortu po positku i unikniecie dole-
gliwosci ze stronu uktadu pokarmowe-
go. Podczas kazdej aktywnosci fizycz-
nej nalezy pamieta¢ o odpowiednim
nawodnieniu - do picia najlepsza jest
naturalna woda mineralna (wypijana
rownomiernie w ciggu dnia, a takze
podczas treningow) (14).

Pacjenci chorujacy na mukowi-
scydoze podczas wzmozonego wysitku
maja dodatkowo zwiekszone zapotrze-
bowaniu na chlorek sodu (sol). Z kolei
osoby z zaburzeniami tolerancji glukozy
powinny tak zaplanowac treningi, roz-
ktad i rodzaj positkéw, aby zapobiegac
ewentualnym epizodom hipoglikemii,
oraz w razie potrzeby zmodyfikowac
dawki inuliny, jezeli jest stosowana (6).

Podsumowanie

Optymalny stan odzywienia zarébwno
w kontekscie wartosci parametru BMI,
jak i sktadu ciata jest jednym z gtow-
nych celéw postepowania zywienio-
wego u 0séb chorych na mukowiscy-
doze. Wysitek fizyczny w potgczeniu
z prawidtowo zbilansowang dietg wy-
kazuje korzystny wptyw na stan odzy-
wienia oraz stan zdrowia pacjentow,
sprzyja bowiem przyrostom bezttusz-
czowej masy ciata (FFM) oraz redukdji
tkanki ttuszczowej (FM). W grupie pa-
cjentéw aktywnych fizycznie mozemy
wiec spodziewac sie pozytywnego
wplywu na przebieg choroby podsta-
wowej, w tym zwiekszenia sity miesni
oddechowych, poprawy funkgji ptuc,
nizszego ryzyka zaostrzenia choroby
oskrzelowo-ptucnej czy skrocenia cza-
su i (lub) czestotliwosci hospitalizacji,
a takze lepszej gestosci mineralnej
kosci oraz poprawy wrazliwosci tka-
nek na dziafanie insuliny. Kazdy plan
zywieniowo-treningowy powinien byc¢
zindywidualizowany i dostosowany do
potrzeb pacjenta. Przed rozpoczeciem
treningdw warto skonsultowac sie z le-
karzem, fizjoterapeutg i dietetykiem
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w celu uzyskania najlepszych efektow
oraz unikniecia potencjalnego ryzyka
w postaci niedoboréw pokarmowych,
kontuzji czy dolegliwosci ze strony
uktadu pokarmowego.
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Trudnosci w realizacji zalecen
zywieniowych w mukowiscydozie

Monika Mielus

Klinika Mukowiscydozy, Instytut Matki

i Dziecka, Warszawa

Centrum Leczenia Mukowiscydozy,
SZPZ0Z im. Dzieci Warszawy, Dziekandw
Lesny

Zywienie to jeden z najwazniejszych
czynnikéw srodowiskowych wptywaja-

cych na rozwdj fizyczny i stan zdrowia
cztowieka. Postepowanie zywieniowe
w  mukowiscydozie jest dodatkowo
jednym z filaréw leczenia, a prawidfo-
wy stan odzywienia ma pozytywny
wplyw na przebieg choroby. Codzien-
ne wyzwanie, jakie niesie utrzymanie
prawidtowego stanu odzywienia, jest
takze bardzo absorbujace oraz wyma-

ga statej edukacji zardwno rodzicow
(opiekunéw), jak i samych chorych na
mukowiscydoze. Schemat komplekso-
wego leczenia ustala sie indywidualnie
dla kazdego pacjenta. Podobnie jest
Z postepowaniem zywieniowym u pa-
cjentdw z mukowiscydoza, ktére poza
odpowiednig dietg zawiera m.in. takze
suplementacje enzymatyczna, witami-
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Z ilosSciowym
i jakosciowym
wymiarem diety

Ze zwyczajami
zywieniowymi

Trudnosci zywieniowe
w CF zwigzane:

‘ enzymatycznej

Ze stosowaniem

suplementacji:

Z modyfikacjami || .
koniecznymi

witaminowej

chlorkiem sodu

w chorobach
towarzyszacych

Ryc. 1. Gtéwne obszary zwigzane z trudnosciami w realizacji zalecen zywieniowych

nowg oraz chlorkiem sodu. Ztozonos¢,
kompleksowos¢ i czasochtonnos¢ le-
czenia mukowiscydozy, w tym poste-
powanie zwigzane z zywieniem, rodza
czesto trudnosci w realizacji zalecen
zywieniowych.

Ich celem jest utrzymanie pra-
widtowego stanu odzywienia, a trud-
nosci w ich wykonaniu moga pojawic¢
sie w wielu obszarach, gtéwne z nich
przedstawiono naryc. 1.

Nieprzestrzeganie zalecen Zywie-
niowych wynikajace z trudnosci w ich
realizacji czy tez zinnych przyczyn w dal-
szej konsekwencji moze skutkowac nie-
dozywieniem. Niedozywienie natomiast
wplywa na pogorszenie funkdji ptuc,
ukfadu odpornosciowego oraz zwieksza
ryzyko infekgji i hospitalizacji.

Ustalenie zagadnien, w ktorych
pojawiajg sie trudnosci w realizacji za-
lecen, jest rownie wazne w utrzymaniu
prawidtowego stanu odzywienia, jak
same zalecenia zywieniowe.

Trudnosci zwigzane z dietg

Wyzwania i trudnosci zywieniowe sg za-
lezne od wieku, jednakze najczestszym
powodem braku utrzymania prawi-
dfowej diety jest staby apetyt. Niechec
chorego do jedzenia sprawia, ze po-
ziom stresu wzrasta takze u rodzicow

i opiekundw, ktérzy staraja sie o utrzy-
manie naleznych przyrostow masy ciata.
Staby apetyt zdecydowanie to utrudnia.
Istnieje wiele przyczyn stabego apetytu
u chorych na mukowiscydoze. Najczest-
sze czynniki mogace wptywac na jego
obnizenie przedstawiono w tab. 1. Usta-
lenie przyczyny braku apetytu jest wiec
kluczowe, Zzeby wdrozy¢ odpowiednie
dziatania adekwatne dla danego pro-
blemu. Dodatkowo na ktopoty z apety-
tem mogg wptywac aspekty psycholo-
giczne, takie jak stres, lek czy depresja,
dlatego tez to zagadnienie powinno
byc rowniez brane pod uwage w dziafe-
niach zwigzanych z mozliwoscig popra-
wy faknienia.
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Jednym ze sposobéw  popra-
wy apetytu, po wykluczeniu powyzej
wymienionych czynnikéw, moze by¢
wigczenie leku stymulujgcego apetyt
(w grupie pediatrycznej najczesciej jest
to Peritol). Taka decyzja wymaga zawsze
konsultacji i nadzoru lekarskiego.
Utrzymanie prawidtowego stanu
odzywienia wymaga takze odpowied-
nio skomponowanych positkdw. Jezeli
dazy sie do intensyfikacji przyrostow
masy ciata ze wzgledu na jej niedobo-
ry, wtedy wskazana jest analiza diety
w celu ustalenia, ktéry sktadnik odzyw-
czy moze byc¢ deficytowy. Zazwyczaj
u wiekszosci chorych na mukowiscydo-
ze zapotrzebowanie na energie i makro-
skfadniki jest zwiekszone w poréwnaniu
ze zdrowymi rowiesnikami, dlatego tez
czesto zdarza sie, ze nieodpowiednia
ilos¢ dotyczy wszystkich makrosktadni-
kow odzywczych, czyli biatka, ttuszczu
i weglowodandéw. Ogdlne zapotrzebo-
wanie na poszczegodlne makrosktadniki
i ich Zrodta w diecie przedstawia ryc. 2.
Nalezy pamieta¢, ze dla kazdego cho-
rego zapotrzebowanie moze byc¢ inne.
Ustalenie, ktére produkty lub grupy
produktéw sg spozywane zbyt rzadko,
w nieodpowiedniej ilosci badzZ niechet-
nie, pomoze we wdrozeniu okreslonych
dziatart dietetycznych, np. podjeciu
decyzji, czy uda sie realnie zmodyfiko-

Tab. 1. Najczestsze czynniki wptywajace na obnizony apetyt u chorych na mukowiscydoze

Czynniki bezposrednio zwigzane z mukowiscydoza:

Przewlekty stan zapalny
Bdle brzucha, wzdecia

Cukrzyca zwigzana z mukowiscydoza
Polipy, przewlekte zapalenie zatok
Alkaloza metaboliczna

Infekcja lub zaostrzenia choroby oskrzelowo-ptucnej

Refluks zotagdkowo-przetykowy lub zaburzenia w opréznianiu zotadka

Czynniki czesto wystepujace w mukowiscydozie:

biegunki

Zaburzenia karmienia

Niedopasowana suplementacja enzymatyczna powodujaca zaparcia i (lub)

Nieodpowiednia dieta (np. nadmiar ttuszczu w positkach)

MUKOWISCYDOZA 65/2022



O Weglowodany

W BIALKO @) Ttuszcze
Nabiat Oleje Kasze
Jaja Orzechy Ryze
Ryby Nasiona Makarony
Mieso i pestki Pieczywo
Awokado Owoce A

15-20%
energii

35-40%
energii

A

45-50%
energii

Ryc. 2. Ogélne zapotrzebowanie na biatko, ttuszcze i weglowodany oraz ich rekomendo-
wane zrodfa w diecie dla chorych na mukowiscydoze

wac diete poprzez zwiekszenie czesto-
$ci spozycia deficytowych produktow
biatkowych (miesa, ryb, nabiatu itp.), czy
czasowo niezbedne bedzie wiaczenie
preparatu odzywczego zawierajace-
go tylko biatko. Z drugiej strony nalezy
takze rozwazy¢, czy niskowartosciowe
produkty, np. stodycze i stodzone napo-
je, nie sg spozywane w nadmiarze, co
rowniez moze mie¢ wptyw na niechec
do zjadania gtéwnych positkdw, takich
jak obiady czy kolacje.

Trudnosci zwigzane ze zmiang
nawykoéw zywieniowych

Kolejng trudnoscia moze by¢ zmiana
nawykow zywieniowych. Do niedawna
szeroko pojete tzw. jedzenie fast foodo-
we" nie byto przeciwwskazane w diecie
wysokokalorycznej u chorych na muko-
wiscydoze. Obecnie, w dobie mozliwo-
$ci leczenia przyczynowego modulato-
rami biatka CFTR, ktére czesto wptywa
na poprawe apetytu oraz zwiekszone
przyrosty masy ciata, niezbedna jest
zmiana jakosci diety.

W celu ksztattowania prawidtowych
nawykow zywieniowych nalezy kontro-
lowa¢, czy problemy z nieodpowiednimi
przyrostami masy ciata (zaréwno za ni-
skie, jak i zbyt wysokie) nie sg zwigzane
m.in. z ponizszymi aspektami:

® zla organizacja positkéw podawa-
nych w ciggu dnia — zbyt duza liczba
positkéw (powyzej 6); nie dotyczy
niemowlat,
® czeste podjadanie, u dzieci powyzej
1. roku zycia utrzymywanie nocnych
karmien,
® mate urozmaicenie diety, monoto-
nia, unikanie pewnych produktéow
czy konsystendji, szczegolnie u dzie-
ci w wieku 2-5 lat,
® Zzbyt duza ilos¢ cukru, ktoérego zro-
dtem moze byc¢ dostadzanie po-
traw i napojow, a takze podawane
w nadmiarze soki i stodzone napoje
oraz stodycze,
® brak $niadant i Il $niadan u dzieci
w wieku przedszkolnym i szkolnym.
Nalezy pamietac, ze trwata zmiana
zakorzenionych nawykow nie jest pro-
sta — wymaga indywidualnego utozenia
planu i stopniowego jego wdrazania,
okreslenia najwazniejszych celdw na
dany czas. Zmiana wymaga czasu, za-
angazowania, uwaznosci, a takze cier-
pliwosci. Najlepsza taktyke zmiany na-
wykéw stanowi metoda tzw. ,matych
krokow”, dlatego tez w wybranych przy-
padkach wskazane moga by¢ czestsze
konsultacje dietetyczne.
W wypadku mtodszych dzieci nie-
jednokrotnie wystepujacg trudnoscig

Medycyna: informacje, porady, nowinki

jest tzw. wybidrczos¢ pokarmowa. Po-

mocne w optymalizacji zmian u dziecka

moze by¢ np.:

® faczenie znanego pokarmu z nie-
znanym,

® podawanie niewielkich positkow,
najlepiej o statych porach,

° stosowanie pozytywnych praktyk
wychowawczych, takich jak dawa-
nie dobrego przyktadu przez rodzi-
coOw (opiekundw),

® unikanie nagradzania ,niezdrowa
ZyWnoscig”.

Wazny jest tez prawidtowy spo-
s6b komunikacji z dzieckiem. Nie
wystarczy powiedzie¢: ,Nie jedz ba-
tonikéw, bo sa szkodliwe”. Albo: ,Jedz
wiecej warzyw, bo sg zdrowe” Pomimo
znajomosci tych zasad podporzad-
kowanie sie im nie nalezy do dziafan
tatwych, nawet dla dorostych. Zamiast
zada¢ pytanie: ,Czy zjesz $niadanie?’,
warto zapytac: ,Wolisz owsianke czy
kanapke?” Jezeli dziecko dokona samo
wyboru, szansa na zjedzenie positku
bedzie wieksza.

W okresie nastoletnim pojawia sie
wiele wyzwan i trudnosci w prowadze-
niu wiasciwego postepowania zywie-
niowego, podobnie jak i u zdrowych
rowiesnikow. Najczestsze z nich to:
® duza podatnos¢ na reklamy nieza-

lecanych produktéw i potrzeba ich
prébowania,

® potrzeba akceptacji wsrdd rowiesni-
kéw oraz wybor tych samych ,nie-
wiasciwych” produktéw,

® nadmiar zaje¢ szkolnych i pozasz-
kolnych,

® dbatos¢ o smukig sylwetke,

® zainteresowanie niekonwencjonal-
nymi dietami.

W tym okresie szczegdlnie wazna
jest edukacja samych chorych przez
personel medyczny. Wyjasnienie przez
specjalistow konsekwencji niepozada-
nych dziatar moze choc troche zmienic
niewfasciwe postepowanie.
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Trudnosci w potykaniu
tabletek

Poza aspektami typowo zwigzanymi
7 jedzeniem kolejng trudnoscia jest nie-
umiejetnos¢ potykania tabletek. Ma to
szczegolnie znaczenie w przypadku en-
zymow trzustkowych. Potykanie catych
kapsutek znacznie utatwia codziennos¢,
nie wymaga zabierania ze sobg muséw
owocowych, a z obserwacji w prakty-
ce klinicznej wynika, ze zwieksza takze
efektywnos¢  suplementacji  enzyma-
tycznej. W przypadku lekow przyczyno-
wych nieumiejetnos¢ potykania tabletek,
szczegolnie powyzej 6. roku zycia, moze
by¢ przeciwwskazaniem do wigczenia
leczenia. Ponizsze wskazéwki mogg byc
pomocne w nauce potykania tabletek.
Wskazowki dotyczace nauki poty-
kania tabletki:
® Nauke potykania warto zacza¢ od
tabletki,placebo’, ktérg w zaleznosci
od wieku moze by¢ np. tic tac, ugo-
towany kawatek makaronu o okra-
gtym lub owalnym ksztatcie.
® Na poczatku rodzic demonstruje
potykanie, siada prosto, z wyprosto-
wana gtowa i szyja.
® Umieszcza tabletke ,placebo” na
srodku jezyka i popija woda.
® Pokazuje dziecku, ze ma puste usta
i ze tabletka zostata potknieta.
® Nastepnie prosi dziecko o powtd-
rzenie ¢wiczenia.
® Dziecko umieszcza tabletke ,pla-
cebo” na jezyku i popija wodg. Ro-
dzic wczesniej mowi: WeZ duzy tyk
wody”.

¢ Jedli tabletka zostata potknieta, ro-
dzic chwali dziecko (,Zrobite$ to!
Super!”). Nie nalezy dawac zadnych
nagrod (naklejek, pieniedzy itp.).

® Wazne jest uzywanie krotkich, po-
wtarzajacych sie polecen (,Siadz
prosto’, ,Trzymaj gtowe prosto’, ,Po-
167 tabletke na srodku jezyka’,, Wypij
wode”).

® Niewskazane jest kilkukrotne po-
wtarzanie tych czynnosci, jezeli nie
udato sie za pierwszym razem.

® Kolejng probe lepiej powtdrzyc na-
stepnego dnia.

® (Czas nauki moze byc rézny. Jezeli
dziecko opanuje potykanie tabletek
,placebo’ mozna wdrozy¢ potyka-
nie zaleconych lekow.

Trudnosci w suplementacji
enzymatycznej

Do kolejnych trudnosci w codziennym
postepowaniu zywieniowym nalezy
suplementacja enzymatyczna. Odpo-
wiednie dawkowanie wymaga m.in.
wiedzy o tym, jak duza jest zawartos¢
tluszczu w spozywanych positkach.
Stosowanie enzymow  trzustkowych
,na oko" lub z zasadg 2 kapsutki do
gtéwnych positkéw i 1 kapsutka do
przekasek prowadzi do objawow ztego
wchtfaniania (bdle brzucha, wzdecia,
biegunki, ttuszczowe stolce), a w kon-
sekwencji do brakéw przyrostu masy
ciata pomimo dobrego apetytu. Ob-
jawy te mogga takze wptywac na ob-
nizenie apetytu (tab. 1). Stata eduka-
cja w zakresie wiasciwego poziomu

Medycyna: informacje, porady, nowinki

ttuszczu w positkach i dopasowanie do
niego dawki enzyméw sg niezwykle
wazne w zapewnieniu odpowiedniego
stanu odzywienia. Pomocne w tym za-
kresie bedzie przygotowanie doktad-
nego dzienniczka zywieniowego na
wizyty bilansowe w osrodku leczacym
mukowiscydoze, gdzie dietetyk bedzie
miat mozliwos¢ wspomadc w kalkula-
cjach. W codziennym funkcjonowaniu
warto kierowac sie informacjg zawartg
na etykietach produktow. Jednakze
wazne jest, aby odpowiednio je od-
czytywac. Producent podaje najcze-
sciej ilos¢ ttuszczu w 100 g produkty,
wiec trzeba dokonac¢ przeliczenia na
faktycznie zjedzong ilos¢. Przyktadowa
etykiete wraz z wyliczeniami w roz-
nych objetosciach przedstawia tab. 2.

W praktyce uzyteczna tez moze
byc strona internetowa ilewazy.pl, gdzie
rowniez podane sg ilosci ttuszczu w zo-
brazowanej zdjeciem porcji produktu.

Trudnosci w suplementacji en-
zymatycznej pojawiajg sie takze wraz
z wejsciem dziecka w etap edukadji
przedszkolnej. Nie kazda placowka
jest chetna do podawania dziecku en-
zymoéw. Warto wtedy przekazywac
nauczycielom i dyrekcji informacje
edukacyjne o istocie i koniecznosci su-
plementacji enzymatycznej oraz poma-
gac¢ w ustaleniu dawki do zaplanowa-
nego z wyprzedzeniem jadtospisu.

W okresie szkolnym, kiedy dziec-
ko juz samo przyjmuje enzymy, po-
jawi¢ sie moze inna trudnos¢. Dzieci
i nastolatkowie czesto wstydza sie

Tab. 2. Wzér przyktadowych danych zawartych na etykiecie produktu wraz z wyliczeniami ilosci ttuszczu w podanych objetosciach

Wartosci odzywcze w 100 g produktu w 80 g produktu | w 120 g produktu | w 250 g produktu
Energia 125 kcal
Biatko 49
Thuszcz 5¢ 5gx08=4g |ng1,2=6g |5gx2,5:12,59
Weglowodany 129
w tym cukry 29
Btonnik 08¢
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potykac kapsutki z enzymami w obec-
nosci rowiesnikow lub zapominaja
o ich przyjeciu. Takie sytuacje warto
poruszy¢ zarbwno podczas wizyty
lekarskiej, jak i konsultacji dietetycz-
nej oraz psychologicznej. Rozmowy
ze specjalistami mogg by¢ pomocne
w  uswiadomieniu istotnosci suple-
mentacji enzymatycznej.

Trudnosci w suplementac;ji
witaminowej

Nastepnym elementem terapii zywie-
niowej jest suplementacja witamino-
wa. Tutaj najczestszg trudnosc spra-
wia regularne stosowanie preparatow
witaminowych, przede wszystkim
w wieku nastoletnim. Skuteczng me-
toda w przypominaniu nastolatkom
0 przyjeciu witamin moze by¢ usta-
wianie alarméw w smartfonie. W nie-
ktorych przypadkach w realizowaniu
zalecen pomaga przygotowanie wi-
tamin w specjalnych pudetkach na
poszczegdlne dni tygodnia. Podczas
wizyt w osrodku leczacym mukowi-
scydoze wazne jest przedstawienie
prawdziwego scenariusza przyjmo-
wania witamin (oraz pozostatych le-
kéw), szczegolnie przed rutynowym
czy tez kontrolnym oznaczeniem
ich stezenia. Jezeli suplementacja
nie byta stosowana regularnie, wte-
dy specjalista nie bedzie zwiekszat
dawkowania witamin, gdy wystapi
ich niedobdr w surowicy krwi. Nad-
mierna podaz witamin rozpuszczal-
nych w ttuszczach moze byc¢ réwniez
szkodliwa, a w przypadku witaminy
A takze toksyczna, szczegdlnie dla wa-
troby. W zwiagzku z powyzszym warto
podczas konsultacji z lekarzem i (lub)
dietetykiem przekaza¢ informacje
o dodatkowych (samodzielnie stoso-
wanych) suplementach diety, ktére s
podawane na co dzien, a moga by¢
Zzrodtem  witamin, szczegodlnie roz-

puszczalnych w ttuszczach.

Trudnosci w suplementacji
chlorkiem sodu

Suplementacja chlorkiem sodu to kolej-
ny aspekt, ktéry moze stwarzac trudno-
$ci. W momencie rozpoznania w okresie
niemowlecym trudno jest podac za-
lecong ilos¢ NaCl niemowleciu, szcze-
golnie karmionemu wylgcznie piersia.
W celu zastosowania rekomendowane;j
dawki mozna sprébowac wymieszac
10% NaCl z mlekiem matki i podac
je np. przez strzykawke lub tyzeczka.
W przypadku karmienia mieszanka
mleczng mozna dodac sél do butelki.
Nalezy pamieta¢, ze zalecang przez le-
karza dawke nalezy podzieli¢ na mniej-
sze porcje w cCiggu dnia, a nie stosowac
jednorazowo! Podziat na mate porcje
utatwia akceptacje smakowg i ,na bie-
73c0” uzupetnia straty, szczegdlnie pod-
czas upatéw czy infekcji lub goraczki.
Brak odpowiedniej suplementadcji solg
moze doprowadzi¢ do alkalozy meta-
bolicznej, zaburzenia niebezpiecznego
szczegolnie dla najmtodszych dzieci.
Niedobdr soli moze takze wptywac na
pogorszenie apetytu.
Suplementacja chlorkiem sodu
dotyczy oczywiscie takze starszych
dzieci i dorostych, o czym nie nalezy
zapominac¢, zwiaszcza podczas wysitku
fizycznego (treningdw, zawodow itp.),
ktoremu powinno takze towarzyszyc
spozycie odpowiedniej ilosci wody.

Trudnosci zywieniowe

w przypadku zdiagnozowania
zaburzen tolerancji glukozy

i cukrzycy w przebiegu
mukowiscydozy

Rozpoznanie zaburzen tolerancji glu-
kozy lub cukrzycy w przebiegu muko-
wiscydozy (ang. Cystic Fibrosis Related
Diabetes — CFRD) stanowi duzy stres
zaréwno dla pacjentéw, jak i rodzicow
(opiekunéw). Niezbedne moze by¢ wte-
dy wsparcie psychologiczne, aby chory
poradzit sobie z tg ,nowa" diagnoza.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

W obszarze zywieniowym najczesciej
wymagana jest modyfikacja diety po-
legajaca na ograniczeniu cukréw pro-
stych, co moze wigza¢ sie z niechecia
do jej wdrozenia, szczegdlnie w okresie
nastoletnim. Edukacja nastolatka przez
specjalistow i wyjasnianie celow takie-
go postepowania sa niezwykle wazne
przy dokonywaniu zmian. To, na co war-
to zwrdci¢ uwage podczas eliminadji
cukréow prostych, to etykiety produk-
téw (podobnie jak w przypadku doboru
enzymow do spozywanych ttuszczéw).
Cukier bowiem moze by¢ ,ukryty” pod
takimi nazwami jak: cukier buraczany,
inwertowany, glukoza, maltodekstryna,
stod jeczmienny, syropy: glukozowy,
glukozowo-fruktozowy, miodd, karmel.
Te nazwy oznaczaja cukry proste doda-
ne do produktu. Wiedza w tym zakresie
pozwoli na podjecie decyzji dotyczacej
ograniczenia tych produktéw, ktére s3
czesto spozywane. Wywiad zywienio-
wy podczas konsultacji dietetycznej
pozwala na ustalenie listy ,prioryte-
towych” produktow do ewentualnej
eliminacji i listy tych, ktérych spozycie
nalezy jedynie ograniczy¢. Pomimo
0gdlnych wskazowek zalecenia zawsze
sq ustalane indywidualnie dla pacjenta
i z pacjentem, by szansa na ich reali-
zacje byta wieksza. Wybodr produktéw
do wykluczenia czy tez ograniczenia
zalezy rowniez od stezen glukozy po
spozywanych positkach. Warto pod-
kresli¢ fakt, ze w przypadku pacjentow
pediatrycznych, u ktérych rozpoznano
CFRD, jest mozliwos¢ refundadcji syste-
mu monitorowania glukozy (sensoréw),
co eliminuje konieczno$¢ naktuwania
palca podczas pomiaru zwyktym gluko-
metrem.
Wymienione trudnosci to nie
wszystko, z czym chorzy na mukowi-
scydoze i ich rodziny borykajg sie na
co dzier. Wazny aspekt stanowig takze
kwestie finansowe, ktére sg czesto jed-
nymi z kluczowych. Warto korzystac
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z mozliwosci wsparcia, jakie oferujg or-
ganizacje pacjenckie, np. Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydoza.

Leczenie mukowiscydozy wyma-
ga wielodyscyplinarnego  podejscia,
podobnie jest z prébag pokonywania
trudnosci, w tym zywieniowych. W celu
poprawy realizacji zalecen niezbedne
sg: edukacja rodzicow (opiekundw)
oraz samych chorych, a takze komuni-
kowanie sie z zespotem leczacym mu-
kowiscydoze w sprawie trudnosci w le-
czeniu. Wspdlne ustalenie mozliwych
do wprowadzenia dziatar pozwoli na
uzyskanie wiekszego sukcesu terapeu-
tycznego.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Jak sobie radzi¢ w obliczu dostepu do
nowych terapii

Leszek Putynski

Psycholog kliniczny

Zaktad Psychologii Klinicznej i Psychopa-
tologii,

Instytut Psychologii, tddZ?

Jesli chcesz osiqggaé nowe re-
zultaty, zacznij podejmowaé nowe
dziatania...

Nossrat Peseschkian
Tworca Psychoterapii Pozytywnej

Dzisiejsze nasze spotkanie ma pozornie
troche inna tematyke niz dotychczaso-
we zwigzane z Krdtkim przewodnikiem
po dobrym zyciu.

Chce sie podzieli¢ swoimi prze-
mysleniami dotyczacymi psychologicz-
nych aspektow leczenia mukowiscydo-
zy modulatorami CFTR.

Oczywiscie chorym ta sprawa
jest dobrze znana, jesli chodzi o isto-
te stosowania tego przetomowego
wrecz podejscia. Wreszcie mamy
mozliwos¢ leczenia nie objawowego,
ale przyczynowego. Dzieki terapii mo-
dulatorami mukowiscydoza z choro-
by znacznie skracajacej zycie stata sie
w istocie chorobg przewlekta, terapia
ta zmniejsza dolegliwosci, daje istotng
szanse na przedtuzenie zycia (zawsze
widze to cholernie prawdziwe motto
- Wy sie starosci boicie, my za nig te-
sknimy”).

Cho¢ tu pojawiajg sie wazkie
kwestie medyczne i psychologiczne:
czy modulatory s3 wybawieniem od
choroby, czy tez szansa na poprawe
jakosci zycia? Jesli to pierwsze, to da-
lej rozmowy o poprawie jakosci zycia
sg zasadne. Ostatecznie dbatos¢ o do-
brze pojety samorozwdj to sprawa dla

kazdego z nas. Jesli to drugie, to tez
wracamy do naszych wczesniejszych
rozwazan z Krétkiego przewodnika po
dobrym zyciu.

Wracajac do sprawy, 1 marca
2022 r. doszto do niesamowitego prze-
tomu i sukcesu. W Polsce na liste lekow
refundowanych wpisane zostaty leki
przyczynowe na mukowiscydoze.

Podobnie jak w innych krajach,
ktére wczesniej wprowadzity refunda-
cyjne leczenie mukowiscydozy lekami
przyczynowymi, decyzja ta zostafa
poprzedzona wrecz heroiczng walkg
chorych, ich rodzin, organizacji z mi-
nisterstwami zdrowia réznych krajow,
bo przeciez mukowiscydoza dotyczy
garstki populacji. Decydenci patrzg
gtébwnie oczami ekonomiki - czy
warto inwestowac miliony dla jedno-
stek? Dam przyktad Stanéw Zjedno-
czonych, ktére pierwsze wprowadzity
terapie modulatorowa. Gdy w 2012 r.
preparat Kalydeco (Ivacaftor) zostat za-
twierdzony przez tamtejszg Agencje
ds. Zywnosci i Lekow (FDA), cho¢ po-
czatkowo tylko dla okoto 4% chorych
z okreslonymi mutacjami genu CFTR
i pézniej w 2019 r, po wprowadzeniu
trzech innych modulatorow mozli-
wych do zastosowania dla wyraznie
szerszej populacji chorych, rozpoczeta
sie ostra dyskusja dotyczaca wtasnie
skutecznosci klinicznej a optacalnosci
ekonomicznej tego rodzaju terapii. Na
szczescie amerykanski instytut ICER
zajmujacy sie problematyka skutecz-
nosci klinicznej i jej wymiarem eko-
nomicznym jednoznacznie wskazat,
iz korzysci (w kazdym wymiarze zdro-
wia) stosowania tej terapii sg warto-
$ciowsze niz naktady finansowe.

W Polsce mukowiscydoza jest

wystepujaca
choroba rzadka, jednak sporadyczng,

wprawdzie najczesciej
dotyczy u nas w kraju ,jedynie” okoto
2000 0s6b, a rocznie diagnozowana jest
u ok. 80 dzieci.

Dobrze, ze nasze Ministerstwo
Zdrowia zdecydowato, iz dostep do tej
terapii nie powinien by¢ postrzegany
li tylko w kontekécie ekonomicznym,
a wszyscy kwalifikujacy sie pacjenci
powinni otrzymac¢ prawo do niej bez
zbednych obcigzen natury administra-
cyjnej i finansowe;j.

A wiec czy leczenie przyczynowe
modulatorami to nadzieja, wybawienie
Czy szansa?

Co do,nadziei"to przypomniaty mi
sie dwie historie.

Jedna, z ksigzki Simontonow Triumf
Zycia. Jak pokona¢ raka?, w ktérej au-
torzy opisali pacjenta bedacego w ich
klinice w terminalnym stanie choroby
nowotworowej. Jedna z firm farmaceu-
tycznych ogtosita, ze poszukuje ochot-
nikéw do badan nad skutecznoscig no-
wego leku na chorobe nowotworowg
celowang na rodzaj nowotworu, na kté-
ry cierpiat tenze pacjent. Zostat on za-
kwalifikowany do eksperymentu mimo
zaawansowania choroby. Po kilku mie-
sigcach kuracji objawy choroby nowo-
tworowej ustapity i jako zdrowy zostat
wypisany z kliniki. Tak egzystowat przez
pot roku, az przez przypadek dowiedziat
sie w mediach, ze firma stwierdzita brak
wiekszej skutecznosci leku nad tymi do
tej pory stosowanymi. Po krotkim czasie
nastapit u niego nawrdt choroby i ry-
chta $mierc.

Druga historia pochodzi z mojego
dodwiadczenia zawodowego. Pracowa-
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tem z pacjentem z rdzeniowym zanikiem
miesni (SMA). Przez kilka lat $ciskatem
jego dfon w gescie powitania, z miesigca
na miesiac, z roku na rok czutem, jak ten
uscisk zjego strony jest coraz stabszy. Na-
gle dotarfa do nas informacja, ze jest lek
przyczynowy (terapia genowa) na jego
schorzenie. W mojego znajomego wsta-
pita wrecz euforia. Nie winszowat sobie,
ze zacznie chodzi¢, ale ze choroba nie
bedzie postepowata. Niestety, dowie-
dziat sie, ze jest to lek nie dla niego i nie
bedzie miat refundacji. Popadt w depre-
sje. Mimo Ze badania medyczne byty
wystarczajgco dobre, rychto zmart. Po
jego $mierci, rozmawiatem z ksiedzem
kapelanem, ktory stuzyt mu wsparciem
duchowym i ten mi powiedziat: ,Stracit
nadzieje i postanowit odejs¢”.

Dlaczego opisatem te dwie tra-
giczne historie?

Czesto jest tak, ze stowo ,nadzieja”
kojarzy nam sie z pozbyciem wszela-
kich problemow i wielkim przetomem
uwalniajgcym od towarzyszacym nam
wyzwan dnia codziennego.

Kiedy zrobito sie gtosno o mo-
dulatorach w leczeniu mukowiscydo-
zy, wielu chorych wpadto w euforie
- pozbede sie choroby, bede zyt tak
jak kazdy inny zdrowy cztowiek. Tak to
przedstawiano w mediach, na forach
internetowych, w rozmowach z bliski-
mi, przyjaciotmi, itp.

Tak dzieje sie z kazdym ,przetomo-
wym” leczeniem.

Gdy w psychiatrii w 1988 r. kon-
cern Eli Lilly wprowadzit nowy lek an-
tydepresyjny Prozac, ktéry zapoczat-
kowat nowga grupe lekow (SSRI), rychto
zostato okrzykniete, ze mamy ,tabletke
szczescia’ na wszelakie bolaczki duszy,
poczynajac od depresji przez bulimie
czy natrectwa, a skonczywszy na po-
prawie nastroju i zwiekszeniu zasobow
energii do zycia. Rychto okazato sie, ze
jest to jednak ztudzenie. Lek nie jest dla
wszystkich i nie na kazda niedomoge.

Fot. Jarostaw Malcew

Podobnie jest z modulatorami
w leczeniu mukowiscydozy. To nie jest
bezwarunkowe lekarstwo na muko-
wiscydoze. To nie uwolnienie od cho-
roby. To na pewno mozliwos¢ zmiany
przebiegu choroby. Ale nie dla kazdego
chorego; niektorzy w dalszym ciggu
beda musieli pozosta¢ przy leczeniu
objawowym.

Warto mie¢ nadzieje, ale nie jako
uniesienia, miary ostatecznej i bezwa-
runkowej, bo sie zawiedziemy. Patrzmy
w przyszto$¢ z nadzieja, ale baczmy na
terazniejszos¢ — jednak z optymizmem.
Jak to powiedziat Francis Bacon: ,Na-
dzieja jest dobra na $niadanie, ale to
7ty obiad”

Popatrzmy na sprawe racjonalnie.

| tu troche wynikéw badan me-
dycznych opartych na faktach nauko-
wych — okiem psychologa.

Jesli cofniemy sie dostownie pare
lat wstecz, zobaczymy, ze jedyne, co
medycyna miata do zaoferowania
osobie chorej, to leczenie objawowe
sprowadzajgce sie do wykonywania
codziennych  Zmudnych zabiegdw,
brania wielu lekow, rehabilitacji. Wpro-
wadzenie do szerokiego stosowania

Edukacja i psychologia na co dzien

przyczynowej terapii modulatorowej
wybitnie podniosto skutecznos¢ lecze-
nia i jakos¢ zycia.

Mowigc w uproszczeniu, mukowi-
scydoza spowodowana jest mutacjami
genetycznymi biatka CFTR. Obecnie zi-
dentyfikowano okoto 2000 wielorakich
mutacji tego biatka. Pogrupowane zo-
staty one w sze$¢ klas funkcjonalnych.
Leki przyczynowe w rézny sposéb
i z rozng sita dziatajg leczniczo na po-
szczegdlne klasy.

Ze zrozumiatych przyczyn brak
jest jeszcze dtugofalowych badan nad
efektami leczniczymi nowych terapii.
Ale to, co juz wiemy, gtdwnie z nauko-
wych doniesienn amerykanskich, nie-
mieckich i francuskich, daje powody do
optymizmu. Badania chocby francuskie
przeprowadzone na dos¢ duzej grupie
chorych po kilkumiesiecznym okresie
wskazujg na wyrazne polepszenie sie
stanu ptuc. U potowy sposréd badanych
stwierdzono zmniejszenie sie ilosci wy-
dzieliny lub jej zanik i redukcje przewle-
ktego kaszlu, polepszenie apetytu oraz
jakosci snu. Wyraznie skrécit sie czas
pos$wiecony na codzienne zabiegi reha-
bilitacyjne.
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Te iinne badania mowig, ze stoso-
wanie lekow przyczynowych zmniej-
sza liczbe przyjmowanych lekow
i zwieksza ich skuteczno$¢. Rowniez
stan diabetologiczny ulega poprawie.
W konsekwencji zmniejszyfa sie liczba
i czas pobytéw w szpitalu i koniecz-
nos¢ stosowania inwazyjnych metod
leczniczych. W najnowszych doniesie-
niach zwraca sie réwniez uwage nie
tylko na poprawe czynnosci ptuc, ale
takze zmniejszenie ryzyka przeszczepu
ptuc i smierci.

Terapia przyczynowa ma roéwniez
swoje ograniczenia, ktére warto okra-
si¢ refleksja. Ich skuteczno$¢ w przy-
padku niektorych mutacji moze by¢
niewielka. Nalezy réwniez liczy¢ sie ze
skutkami ubocznymi, na szczescie, jak
mowia badania, przejsciowymi i zani-
kajacymi, cho¢ znane s3 rowniez rzad-
kie przypadki koniecznosci zaprzesta-
nia terapii ze wzgledu na niepozadane
skutki uboczne.

Spektakularne wyniki, jesli chodzi
o uktad oddechowy, sg juz mniej do-
strzegalne w przypadku objawéw zo-
tadkowo-jelitowych.

Terapia nie odwrdci zmian w or-
ganach organizmu, ktére juz nastapity.
W przypadku zaawansowanego sta-
dium choroby pozostaje leczenie obja-
wowe.

Istnieje  wyrazna zalezno$¢  sku-
tecznosci terapii od wieku zycia, w kto-
rym sie jg rozpoczyna. Rozpoczecie te-
rapii we wczesnym okresie zycia (6-10
lat) pozwala na zachowanie lepszej
czynnosci ptuc w wiekszym stopniu niz
w przypadku rozpoczecia terapii w wie-
ku pdézniejszym.

Lekéw przyczynowych nie na-
lezy traktowa¢ w kategoriach terapii
genowej. One nie naprawiajg wady
genetycznej, ale wptywaja na proces
formowania i pracy biatek CFTR - sg
modulatorami. Ale prace nad terapig
genowg trwajg. Obecne badania nad

skutecznoscig terapii genowej, ktéra
moze na trwate skorygowac wadliwy
gen, a nawet zapobiec rozwojowi mu-
kowiscydozy w przysztosci, jeszcze nie
sg spektakularne. Poczekajmy.

Na razie osoba stosujgca modula-
tory jest osobg nadal chora na muko-
wiscydoze, ale majacg orez zmienia-
jacy obraz choroby i zatrzymujacy jej
postep.

Tutaj wréce do wezesniej przywo-
tanych badan, ktorych autorzy zwrécili
uwage rowniez na wptyw leczenia przy-
czynowego na stan psychiczny chorych.
Ot6z osoby po nawet stosunkowo krét-
kiej terapii przyczynowej donosili o po-
prawie nastroju, czesto towarzyszaca im
depresja mijata. Dostawali sit psychicz-
nych do radzenia sobie z wyzwaniami
zyciowymi. Wzrosto u nich poczucie
wilasnej wartosci i niezaleznosci. Zacze-
li snu¢ plany na przysztos¢ zwigzane
7 zyciem rodzinnym, zdobywaniem wy-
ksztatcenia, pracg zawodowa. Zinten-
syfikowali kontakty spofeczne. Jednym
sfowem terapia przyczynowa poprawita
ich jakosc¢ zycia.

Ale tu zrodzity sie nowe wyzwa-
nia. Paradoksalnie, dla czesci chorych
rozpoczecie leczenia przyczynowego
(jawiacego sie jako btogostawieristwo
dla nich) zdestabilizowato ich dotych-
czasowe zycie. Rehabilitacja, zabiegi
lecznicze, koniecznos¢ czestych wi-
zyt lekarskich to byta ich rzeczywi-
sto$¢. Rzeczywistosc, szczegolnie dla
starszych  wiekiem  (niekoniecznie
wiekiem zycia a ducha), poparta po-
siadaniem renty, orzeczenia o niepet-
nosprawnosci, ktéra byta ich ,stabiliza-
cjg". Czasami jest tak, ze choroba nam
co$ zatatwia. Daje nam mozliwosc¢
niepodejmowania decyzji o zmianie,
niepodejmowania wyzwan, jakie nie-
sie normalne, codzienne zycie. Podje-
cie terapii przyczynowej nie uzdrawia
(takze u orzecznika ZUS), a jedynie
pomaga radzi¢ sobie z chorobga, daje

Edukacja i psychologia na co dzien

szanse na dtugie zycie. Warto z tym sie
zmierzyc.

W jednym z wczesniejszych nu-
merow
Robert Hellfeier

Swiadczenia zwigzane z leczeniem

Naszego Czasopisma pan

opisat swoje do-
przyczynowym w Niemczech'. Przy-
wotat rowniez artykut jednego z nie-
mieckich psychologow, w ktérym jed-
na z pacjentek opisata swoje przezycia
po rozpoczeciu kuracji modulatorami.
Najpierw poréwnata swojg chorobe
do ptywania todzia w ciagtym sztor-
mie. Zmagania i lek o przetrwanie.
Wraz z rozpoczeciem terapii sztorm
ustat. Morze stato sie spokojne. Ale co
z zeglarzem? Cieszy sie, wypetnia czas
innymi aktywnosciami albo teskni za
sztormem lub rzuca sie za burte, bo nie
wie, co zrobic¢ z tym, czego mu brakuje
i czego jednoczesnie sie leka.

| ciggnac to poréwnanie, kazdy
z nas wsiadt kiedys do todzi zwanej
zyciem. Rozpoczat rejs. Spotykaty nas
sztormy, wichury, takze spokoj. Ale
pamietajmy, ze niezaleznie od stanu
morza mamy dobrg t6dZ z solidnym
kilem, zabezpieczajacym przed wy-
wréceniem sie todzi. A do todzi wzie-
lismy troche dobrych zasobdw. Pty-
niemy i gdy nam czego$ brakuje, to
nie czas, by narzekac, ze nie zabratem
tego lub tamtego, czy by rozpaczac,
ze jakbym miat to czy tamto, to by mi
sie lepiej ptyneto. To czas, by nauczy¢
sie wykorzystywac elastycznie to, co
zabratem lub czego nie stracitem -
zasobow osobistych, wiedzy, umie-
jetnosci prowadzenia zycia produk-
tywnego, celowego i sensownego.
To wykorzystanie zaplecza w postaci
rodziny, przyjaciot, odwotania sie do
wartosci wyzszych.

A co do wyzwan i lekdw. .. Czasa-
mi prosze osoby, z ktérymi pracuje, by
narysowaty mi symbolicznie ,swoj naj-

! Lekiprzyczynowe i co dalej?,,Mukowiscydo-
za'nr62,s. 28 (przyp. red.).
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wiekszy problem”. Co rysuja? Pienigdze,
dziecko, wspotpartnera, prace. | wtedy
zadajemy sobie pytanie: czy to s3 pro-
blemy? Nie, to jest po prostu normalne

zycie. | do takiego namawiam.

Zycze zdrowia i wytrwatosci

lesod {45kt

putek@invar.net.pl
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Mozg dziecka potrzebuje przerwy od
nadmiaru bodzcow

Anna Maria Sierecka

Drodzy Rodzice, czy zastanawialiscie sie
ostatnio, jak dtugo w ciggu dnia aktyw-
ny jest mézg Waszego dziecka?

Jako mama trojga dzieci, kt6-
ra od dfuzszego juz czasu przebywa
na zwolnieniu chorobowym, zacze-
tam przyglada¢ sie moim dzieciom
i ich codziennemu rytmowi dnia.
Uwzgledniajagc czas poswiecony na

nauke w szkole, mtodszy syn chodzi
do podstawodwki, wiec srednio spedza
w niej od 6 do 8 godzin, starsze nato-
miast chodza do szkét srednich i wraz
z dodatkowymi zajeciami spedzaja
w szkole minimum 8 godzin dziennie.
Do tego zadne z nich nie rozstaje sie
7 telefonem komorkowym i naprawde
odebranie ktéremukolwiek tego urza-
dzenia graniczy z cudem. Telefony s3
potgczone z siecig wi-fi i dostepne

przez 24 godziny. Nawet kfadac sie
spa¢, dzieci podiaczajg swoj smartfon
do tadowarki, ustawiajg budzik i zasy-
piajag w poblizu niego.

Nie jestem w swoich obserwa-
cjach odosobnionym przypadkiem.
Pochodze z pokolenia, ktore czesciej
traktuje dzieci na réwni z sobg i chce
je tak wychowywa¢, by byty swia-
dome siebie i S$wiata. Dodatkowo,
zarowno u dorostych, jak i u dzieci

Fot. Wavebreakmedia Ltd
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pojawit sie tak zwany ,wyscig szczu-
row”. Rodzice juz od najmtodszych
lat wozg swoje dzieci na najrézniejsze
dodatkowe zajecia, bo uwazaja, ze ich
pociecha musi rozwijac sie wielokie-
runkowo. Dajg dzieciom wszystko to,
czego sami chcieli sprobowac w dzie-
cinstwie. Kiedy my rodzice bylismy
mali, nie mielismy wowczas az takich
mozliwosci. Aktualnie otaczajacy nas
Swiat oferuje wiele réznorodnych
atrakcji. Przyzwyczailismy sie do tego,
7e kazda organizacja kieruje w nasza
strone konkretng oferte, ktéra ma za-
checi¢ nasze dzieci do zdobywania
nowych umiejetnosci i doswiadczen.
A jest w czym wybiera¢, zwitaszcza
w wiekszych miastach: jazda konna,
windsurfing, ptywanie, lekcje gry na
instrumentach, malarstwo, rzezbiar-
stwo, balet, taekwondo, zumba i tym
podobne. Doba mogtaby trwac¢ 48
godzin i w petni zapetnilibysmy ja na-
szym dzieciom.

Czy zastanawiat sie zatem ktos
z Panistwa, kiedy tak naprawde dzieci
XXI wieku odpoczywajg? Jak wyglada
ich relaks? Czy czas, ktéry kazdy czto-
wiek powinien mie¢ do swej dyspozydji,
moze wykorzysta¢ na odpowiedni od-
poczynek? Czy dobrze jest on spozyt-
kowany?

Zmeczenie czestokro¢ uwidacznia
sie u dzieci pod koniec tygodnia lub
w weekend, ale i wtedy dorosty potrafi
usprawiedliwi¢ chwilowy brak aktyw-
nosci czy spadek formy tym, ze w koricu
jego dziecko bardzo chce tego wszyst-
kiego, co ma zorganizowane przez caty
tydzien. PrzesledZzmy wiec zwykly, stan-
dardowy dzien dziecka w wieku okoto
15 lat.

Okoto 7 do 8 godzin spedza
w szkole. Jak wyglada ten czas w mu-
rach szkolnych? Na kazdej godzinie
lekcyjnej uczen skupiony jest na innym
przedmiocie, kazdy nauczyciel wyma-
ga od niego czegos innego. Dodatko-

wo trzeba pamieta¢, ze nastolatek jest
w okresie dojrzewania i sam ze sobg
ma wiele problemoéw. Dostrzega zmia-
ny w swoim ciele i z pewnoscig nie
wszystko na poczatku tatwo akceptuje.
Na przerwach albo rozmawia z kole-
zenstwem z klasy, albo przeglada infor-
macje w Internecie. Wiekszos¢ aplikacji,
7 ktoérych korzysta dzisiejsza mtodziez,
oparta jest na krotkich wiadomosciach,
liczy sie gtéwnie obraz, dZzwiek i mini-
mum stow. Przyktadem niech tu bedzie
aplikacja TikTok. W ciggu jednej 10-mi-
nutowej przerwy mozna obejrzec kilka-
set filmikow.

Po szkole dziecko wraca do
domu, przewaznie zjada w biegu jaki$
positek, jesli ma chwile wolng, to siada
przed komputerem, gra online z inny-
mi kolegami i zaraz po tym biegnie na
dodatkowe zajecia. Kolejng godzine
badz dwie caty czas jest aktywny, bo
przeciez sg to dodatkowe ptatne zaje-
cia, wiec nalezy sie skupi¢ i poswiecic¢
im uwage. Wraca do domu. Musi od-
robi¢ lekcje na kolejny dzier, nauczy¢
sie do kartkéwki czy na zapowiedzia-
ny sprawdzian. Wreszcie przychodzi
czas, kiedy moze sie potozy¢ do tézka.
Ten czas to jednak dalsza aktywnos¢
- trzeba obejrze¢ wrzucane przez in-
nych zdjecia na fotorelacjach, komus
odpisa¢, a jeszcze istnieje aktywnosc
na forach i grupach spotecznoscio-
wych.

Niestety, nadmiar bodZcow, jakie
otrzymuje mtody cztowiek, w kon-
sekwencji doprowadza do jego wy-
czerpania i przestymulowania, a to
w pozZniejszym czasie sprawi, ze za-
hamuje sie jego rozwoj. To od doro-
stych zalezy, czy ich dzieci bedgy sie
prawidtowo rozwijaty. Zatem oprécz
miliona réznych aktywnosci kazdego
dnia znajdZzmy dla nich czas na dobry
odpoczynek, na wyciszenie ich ciata
i mézgu. Z pewnoscig najwazniejsza
forma relaksu jest dobry, odpowiedni

Edukacja i psychologia na co dzien

sen. Pozwala on prawidtowo sie rozwi-
ja¢, wypoczg¢ przed kolejnym dniem
petnym aktywnosci, ale tez stymuluje
mtody organizm do wzrostu i rozwi-
jania sie. Badania nad snem udowod-
nity, ze dzieci, ktére spig zbyt mato,
majg problemy z koncentracjg oraz
pamiecia, czesciej bywaja rozdraznio-
ne i ptaczliwe. U starszych dzieci, kto-
re nie przesypiajg odpowiedniej liczby
godzin, czesciej wystepuje uczucie
przygnebienia, ztosci, maja takze trud-
nosci z funkcjonowaniem w grupie’.
Pracujac w szkole, przez ostatnie
17 lat wielokrotnie obserwowatam
wsrodd  przedszkolakéw czy uczniow
napady ztosci, krzyki, wybuchy histerii,
brak skupienia na zajeciach, problemy
z nauka. To wszystko wynik tego, ze
dzieci s3 przecigzone i nie maja za-
pewnionego odpowiedniego odpo-
czynku. W ich zyciu przez catg prawie
dobe cos sie dzieje. Tak jak i dorosli,
tak i one majg swoje problemy, stresy,
pozbawione mozliwosci wyciszenia sie
czy odpoczynku kumulujg wszystko
w sobie, az do momentu, kiedy wybu-
chaja. Smutny jest fakt, ze po wpisaniu
do wyszukiwarki Google pytania: ,Jak
zorganizowac czas, by dziecko odpo-
czeto?”, wyskakujg setki stron o kre-
atywnym spedzaniu czasu po lekcjach,
0 zabawach w domu czy na dworze,
organizowaniu pracy domowej. Nie
ma ani jednego wpisu o zorganizowa-
niu odpowiedniego wyciszenia, przy-
gotowaniu miejsca do spania. A zatem
poszukiwac trzeba pod innym hastem,
proponuje: ,Odpoczynek dla dziecka”
Kazdy cztowiek jest inny, to samo do-
tyczy dzieci. Przyjmuje sie, ze dziecko
w okresie szkolnym powinno mie¢ mi-
nimum 15 minut odpoczynku dzien-
nie. Wraz ze wzrostem poziomu napie-
cia emocjonalnego i stresu zwieksza
sie tez zapotrzebowanie na relaks.

' www.mymem.com, dostep online 05.06.
2022.
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Nawet chwilowe odprezenie pozwala
dziecku lepiej sie koncentrowac?.
Kazdemu dziecku bedzie potrzeb-
ny inny rodzaj odpoczynku. Ze wzgle-
du na rézng jego forme mozna go po-
dzieli¢ na: aktywny (czynny) i pasywny
(bierny). Do aktywnego odpoczynku
zaliczy¢ mozna na przyktad ptywanie,
chodzenie po gorach, spacery czy jez-
dzenie na rowerze, z ktérego nasza
pociecha bedzie czerpa¢ przyjemnosc.
Odpoczynek bierny to spanie, oglada-
nie telewizji, czytanie ksigzki. Warto tez
sprobowac z dzieckiem innych metod,
jak na przyktad stuchania muzyki re-
laksacyjnej czy wykonania masazu re-
laksacyjnego. Najwazniejsze jest to, by
dziecko miato przyjemnosc z tej chwili
dla siebie®. Mézg nawet w czasie wypo-
czynku integruje wiedze i umiejetnosci.
Kazdy rodzic zna swoje dziecko najle-
piej, dlatego kazdy jego dzien i wszelkie
aktywnosci powinien dostosowa¢ do
jego zainteresowan, tempa rozwoju,
mozliwosci oraz ograniczen, tempera-
mentu, a takze cech charakteru. Czas
odpoczynku, potrzebnego kazdemu
dziecku, to nie ma byc¢ czas spedzony
z telefonem w dfoni, przed kompute-
rem czy telewizorem. W tym momencie

2 www.puchatek.pl, dostep online 05.06.
2022.
3 www.hp.pl, odpoczynek jest wazny

Fot. Wavebreakmedia Ltd

chronimy mézg przed kolejnymi aktyw-
nosciami, dziecko ma sie wyciszy¢. Od-
poczynek dla mézgu i ciata ma obnizy¢
poziom stresu, sprawi¢, ze podniesie
sie poziom energii, poprawi sie nastroj
dziecka. Nie mozna organizowac dziec-
ku kazdego dnia z podziatem co do
minuty, zeby byt w pemni wykorzystany.
Ono musi tez mie¢ czas tylko dla sie-
bie, aby mogto ponudzi¢ sie, nie robigc
zupetnie nic. Na portalu Librus mozna
odnalez¢ ciekawy artykut Marzeny Ja-
sinskiej pt. Nuda — dlaczego jest wazna
i potrzebna? Autorka zwraca uwage, by
po ustyszeniu od dziecka stow: ,Nudze
sie” zrozumie¢ je jako: Potrzebuje cie,
popatrz na mnie, chce by¢ blisko ciebie”.
Warto wéwczas przytuli¢ mocno swojg
pocieche, pocatowac ja, porozmawiac
o tym, ze czasem tak bywa, Ze sie nudzi-
my i nie jest to nic ztego. Dziecko, ktére
jest nasycone kontaktem z rodzicem,
poczuje bezpieczng wiez, a to jest pod-
stawa radosci, inicjatywy, kreatywnosci
oraz energii zyciowej. W czasie tego
,nudze sie” dziecko moze wyciszyc¢ sie,
uspokoic i zastanowi¢, co chce, na co
ma ochote. Kazdy cztowiek, czy maty,
czy duzy, musi dobrze czu¢ sie samemu
ze sobg, a takze polubic¢ siebie i swoje
towarzystwo. Kazdy musi miec¢ czas na
odpoczynek, na,nicnierobienie’, na czas

bez rutynowych obowigzkéw. Dziecko
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powinno miec¢ zapewniong mozliwos¢
swobodnego oddychania, uciekania
W marzenia, umiejetno$¢ rozmawiania
twarzg w twarz z drugim cztowiekiem,
z rowiesnikiem, z rodzicami. Wyznacz-
my mu czas bez telefonu, bez dostepu
do wi-fi. To trudne, wiem to doskonale.
Sama, piszac ten artykut, zastanawiam
sie, jak kazdemu z moich dzieci zorga-
nizowac inaczej czas. Mysle, ze kluczem
do sukcesu bedzie tez odpowiednia
rozmowa. Jednego jestem pewna: jesli
ja, dorosta kobieta obcigzona wieloma
codziennymi aktywnosciami, zauwa-
zytam u siebie, ze nie tedy droga i ze
musze tez odpoczac i znalez¢ czas tylko
dla siebie, to tego samego bedga potrze-
bowac¢ moje dzieci. W czasie tylko dla
siebie maluje obrazy, szydetkuje, wypla-
tam makramy i jest to dla mnie cudow-
ny czas, tak kojacy i potrzebny. Jestem
wtedy tylko ja i to, co wodwczas robie.
Zatem przede mna i przed Panstwem,
drodzy czytelnicy, stoi wazne zadanie,
by pokaza¢ swoim dzieciom, jak znalez¢
czas na odpoczynek. Bedziemy wow-
czas wychowywac pokolenie szczesli-
wych ludzi i nawet jesli w zyciu napo-
tkaja na problemy czy troski, to wyrobig
w sobie mechanizm znalezienia czasu
dla siebie i cho¢ na chwile pobeda ze
sobg sam na sam. Ten moment pozwoli
im zebrac¢ mysli i da ukojenie.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto pozna¢

0 wyjatkowej pasiji oraz mitosci do
syberianéw — wywiad z Zuzanng

Lesinska

Marta Gliniecka: Nie ukrywam,
ze zwroécitaé moja uwage, bo
od ponad 10 lat zajmujesz sie
psami rasy husky syberyjski.
Prowadzisz wfasng hodowle
i hotel dla psow, a dodatkowo
bierzesz udziat w wystawach
pséow rasowych. Powiedz, jak
zaczeta sie Twoja przygoda
z husky syberyjskimi? Kiedy od-
krytas swoja pasje?

Zuzanna Lesinska: Wychowatam sie
w domu, gdzie byty dwa koty. Wtedy nie
myslatam, ze bede miata psy, raczej ase-
kuracyjnie wybieratam zwierzeta mniej
wymagajgce. W 2009 r. ulegtam powaz-
nemu wypadkowi samochodowemu.
Nie bylo wiadomo, czy bede chodzic.
Spedzitam 4 miesigce na wozku inwa-
lidzkim, a nastepnie czekata mnie dtuga
rehabilitacja. Z powodu mukowiscydo-
zy byt problem z jednym zrostem, przez
co prawa noga wymagata kolejnych
operacji. Po odzyskaniu czesciowej
sprawnosci potrzebowatam motywadji
do dalszej rehabilitacji. Wtedy zacze-
tam chodzi¢ do schroniska dla zwierzat
i czyta¢ o roznych rasach. Najbardziej
odpowiednim psem do adopcji okazat
sie wiasnie husky syberyjski. Przejrza-
tam rézne fora, przeczytatam ogromnga
liczbe artykutéw i zaczetam szukac tego
jedynego syberiana w potrzebie. Tak za-
mieszkata ze mng suczka — w typie rasy
husky — o imieniu Tessi, ktora zostata
oddana, bo zjadfa wystawowego kogu-
ta. Tessi byfa psem po przejsciach. Bafa
sie ludzi i szybszych ruchéw, a do tego
byta chora. Ja potrzebowatam jej, aby
codziennie spacerowac czy jezdzi¢ na
rowerze, a ona potrzebowata mnie, aby
na Nowo oswoic sie z ludZzmi. Musiaty-

$my zaufac sobie nawzajem, by zaczac
wspolne przygody z rowerem. Po pew-
nym czasie zakochatam sie w tej rasie,
w niezaleznym idominujacym charakte-
rze tych pséw — zarébwno w zaletach, jak
i wadach. Regularnie trenowatam z Tessi
na rowerze i zaczetam mysle¢ o drugim
psie tej samej rasy. Na poczatku 2013 r.
kupitam swoja pierwszg suczke z rodo-
wodem SWEET LOVE Fortunatus Poland
(FCI) i to dzieki niej poznatam swiat wy-
staw. Najpierw nauczytam sie pokazy-
wac psa na ringu, co nie jest takie tatwe
przy naszej chorobie, bo trzeba czasem
przez kilka minut biegac tak, aby zapre-
zentowac psa z jak najlepszej strony. Na-
uczytam sie przygotowywac psy i dbac
o ich futro, aby osiagna¢ dobre wyniki
na wystawach. Z czasem zaczetam tez
bardziej interesowac sie sportem, jakim

sq zawody psich zaprzegdw.

M.G.: Czytatam, ze regularnie bie-
rzesz udziat w zawodach zaprze-
gowych. To brzmi fantastycznie,
prawie jak w filmie. Co sprawito,
ze zainteresowatas sie ta dys-
cypling sportowa? Czy mozesz
podzieli¢ sie swoimi doswiad-
czeniami? Z jakimi wyzwaniami
finansowymi musisz sie mierzy¢?
Wiemy, ze leczenie wymaga kosz-
téw, podobnie jak Twoja pasja.

Z.L.: Kiedy miatam swoj pierwszy miot
pod przydomkiem ,Sleed Dogs FCI', po-
stanowitam dokupi¢ druga sunie z rodo-
wodem — Akacje — AKCJA z Krainy Nigdy
Nigdy FCl, abym mogta startowac na za-
wodach na hulajnodze terenowej w kla-
sie psow rasowych. Na swoich pierw-
szych zawodach udato mi sie stanac
na podium i to byto wspaniate uczucie.
Zapragnetam miec¢ zaprzeg skfadajacy
sie zminimum czterech pséw. Nastepnie
adoptowatam dorostego samca z rodo-

wodem i juz wiedziatam, co chce robi¢

Miedzynarodowe Wyscigi Psich Zaprzegdw (fot. 1-3 z archiwum Zuzanny Lesinskiej)
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Relaks z psig obstawa

i jak moge to osiggna¢ finansowo. Wia-
domo, Ze leczenie, tak jak i samo zycie,
jest drogie, a do tego dochodzi jeszcze
utrzymanie psow, stad musiatam zna-
lez¢ jakies rozwigzanie. Hodowla i hotel
dla psow pozwalajg mi utrzymac moje
stado. Obecnie trenuje z szescioma
i o$mioma psami na ciezkim wdzku
czterokotowym (115 kg). Do tej pory na
zawodach startowatam na waézku tréjko-
towym z czterema psami, a od tego roku
chce startowac z széstka. W te wspaniatg
pasje udato mi sie wkreci¢ takze meza,
ktory $ciga sie na zawodach z wiekszym

zaprzegiem. Moj pasierb (12 lat) takze za-

czat swojg przygode na zawodach, ale na
razie z jednym psiakiem. Najwazniejsze,
Ze wszystkim sprawia to satysfakcje.

M.G.: Patrzac na Ciebie, czuje, ze
robisz to, co lubisz, i sprawia Ci
to duzo radosci. Ale czy to ozna-
cza, ze zawsze miatas szczescie?
Z tego, co styszatam, wiele w zy-
ciu przeszitas. Jak udaje ci sie po-
godzi¢ Twoje pasje z zyciem co-
dziennym, a takze z problemami
zdrowotnymi?

Z.L.: Przyznam, ze poczatki byty bar-
dzo trudne, bo najpierw mieszka-

tam w kamienicy z rodzing, a potem
wynajmowatam dom pod miastem
przez dwa lata. Dopiero w 2017 r.
otrzymatam zalegte odszkodowanie
za wypadek i dzieki temu mogtam ku-
pi¢ wiasny dom na wsi. Jest to stary
budynek, w ktorym trzeba wiele wy-
remontowac, ale za to z duza dziatka
i z dala od sasiadow. Tak wiec mam
swoj raj na ziemi. Hodowla to hobby,
ktére po czesci zarabia na siebie samo.
Kocham swoje psy i biore odpowie-
dzialnos¢ za zycie, ktére powotuje na
$wiat. Szukam im dobrych domow
i odpowiednich wiascicieli, co zajmu-
je mi sporo czasu. Niekiedy zdarza sie,
7e trzeba przyja¢ dorostego psa, bo
wiasciciel nie byt do konca $wiadomy,
jakie sg potrzeby tej rasy. Bywa na-
prawde ciezko, ale robie cos dobrego
i wartosciowego. Psy s3 moja rodzina.

M.G.: Czes¢ oséb z chorobami
przewleklymi zyje asekuracyjnie
i boi sie podejmowa¢ wyzwania,
bo nie wierzy, ze da sie je potaczy¢
z choroba. Co bys im doradzita?
Z.L.: Zawsze bylam osoba, ktéra dazy
do celu. Wiem, Ze jedli czegos chce, to
moge to osiggnac. Mysle, ze to zastu-
ga mojej mamy, ktora zawsze we mnie
wierzyfa. Cho¢ miatam nauczanie indy-
widualne, to realizowatam sie w szkole
muzycznej oraz na zajeciach plastycz-
nych i teatralnych. Teraz tez robie to,
co lubie. Czuje sie o wiele lepiej, kiedy
spedzam wiecej czasu na dworze niz
w domu. Hodowla i hotel to ogrom pra-
cy, zwiaszcza dla osoby chorej. Zycie co-
dzienne czesto jest podporzadkowane
moim psom oraz hotelowym psiakom,
ale nie wyobrazam sobie inaczej. Czeste
spacery z psami i treningi pomagajg mi
wchorobie.Kazdyznasmatylkojednozy-
cie, jedna szanse, dlatego warto walczy¢
0 marzenia i robi¢ to, co kochamy.

Wywiad przeprowadzita
Marta Gliniecka

MUKOWISCYDOZA 65/2022

21



Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac¢

0d przypadkowej znajomosci do
uczucia mitosci, czyli rozmowa z Nicole
i Sebastianem

Robert Hellfeier: Wszyscy lubi-
my historie o mitosci, takze tej
zakazanej. Poznaliscie sie w szpi-
talu - podobnie jak bohaterowie
melodramatu Trzy kroki od siebie,
w ktérym to chora na mukowiscy-
doze Stella podczas hospitalizacji
poznaje Willa. Oboje choruja na
mukowiscydoze. Wasza historia
pokazuje, ze takie scenariusze
zdarzajq sie nie tylko w filmach.
Powiedzcie, jak sie poznaliscie
i co sprawito, ze zostaliscie parg?
Nicole (35 lat): Poznalismy sie w mar-
cu 2005 r. na oddziale Szpitala Uniwersy-
teckiego w Essen, gdzie bylismy na do-
zylnej antybiotykoterapii. Wczesniej sie
w ogole nie znalismy. Po zakonczonym
pobycie w szpitalu kazdy z nas wrocit do
swoich domoéw i nie mielismy ze sobg
kontaktu. Niestety, pod koniec sierp-
nia tego samego roku po raz kolejny
trafitam do szpitala, a kilka dni pdZniej
przyjechat réwniez Sebastian. Gdy na
liscie pacjentow, ktoérzy przebywali na
oddziale, zauwazytam jego imie i nazwi-
sko, to od razu nawigzatam z nim kon-
takt. Tak tez spotkalismy sie po raz dru-
gi... Gdybysmy sie wtedy nie spotkali,
to zycie kazdego z nas potoczytoby sie
innymi torami. Razem jestesmy od wrze-
$nia 2005 r, a w 2015 r. Sebastian zostat
moim mezem.

R.H.: Jakie byty reakcje Waszych
rodzicéw na to, ze chcecie by¢ ra-
zem? | co wazne, jak na zwigzek
dwdch os6b z mukowiscydozg za-
reagowali lekarze?

Sebastian (36 lat): Moja rodzina do
sprawy podeszta swobodnie. Podczas
naszego drugiego, wspdlnego pobytu
w klinice razem z Nicole i rodzicami po-

szlismy do kawiarni. Chyba mieli prze-
czucie, ze miedzy nami co$ zaiskrzyfo.
Wiekszym problemem, szczegolnie na
samym poczatku, bylo podejicie le-
karzy, ktorzy byli przeciwni naszemu
zwigzkowi.

Nicole: Wedtug mnie lekarze probo-
wali nas ze sobg rozdzieli¢, robili nam
Jwykfady” o tym, ze nie jest to dla nas
dobre. W ich odczuciu to, co sie mie-
dzy nami pojawito, byto nastoletnim
zauroczeniem. Trudno im sie dziwi¢, bo
ja miatam wtedy 18 lat, a Sebastian 19.
Lekarze wyszli z zatozenia, ze to bedzie
tylko przelotna historia. A ryzyko zara-
zenia sie wzajemnie bakteriami byto
zbyt duze i niewarte tak krotkiej zna-
jomosci. Ale to, co juz wtedy do siebie
czulismy, byto silniejsze niz przedsta-
wiane nam argumenty. Jesli za$ chodzi
o0 moich rodzicéw, to nie byli oni do
konca z tego wszystkiego zadowole-
ni. Jednak zaréwno oni, jak i lekarze
7 czasem zaakceptowali nasza decyzje.
Zreszty, kiedy corka jest bardziej upar-
ta niz wszyscy wokot (Smiech), i tak nie
mozna z tym nic zrobic.

R.H.: Zauroczenie, jak pokazato
zycie, przerodzito sie w prawdzi-
we uczucie, ktéore trwa do dzis.
Jaka role w takim zwigzku odgry-
wa wedtug Was fakt, ze oboje ma-
cie mukowiscydoze?

Nicole: Dzieki temu lepiej sie rozu-
miemy. Kiedy na przyktad jedna osoba
podczas spaceru prosi, aby nie is¢ tak
szybko, to druga nie patrzy na nig spod
byka i nie irytuje sie z tego powodu. Je-
$li obydwoje sobie cos zaplanowalismy
na dany dzien i akurat tego dnia ktére$

7 nas poczuje sie gorzej, to przektadamy
plany na kiedy indziej. W tej materii to,
7e obydwoje mamy mukowiscydoze,
jest — méwigc w cudzystowie — pozy-
tywne.

R.H.: Jestescie razem od 17 lat.
Pierwszy raz pocatowaliscie sie
podczas Waszego drugiego,
wspolnego pobytu na przelecze-
niu. Czy nie mieliscie obaw, ze
Wasze bakterie tez wejda ze soba
w,zwigzek”©? | jakie jest ogolnie
Wasze zdanie w tej kwestii?
Sebastian: Gdy sie poznalismy, to
obydwoje mieliémy ptuca skolonizo-
wane bakterig Pseudomonas aerugino-
sa oporng na cztery grupy antybioty-
kéw. Nicole ma jg nadal. A ja obecnie
jestem  skolonizowany Pseudomonas
oporng ,tylko” na trzy grupy antybioty-
kéw. Mamy wiec rézne szczepy bakterii,
mimo Ze jestesmy para. Znam kilka par
z mukowiscydozg i osoby chore bedgce
w takich zwigzkach zgodnie podkresla-
ja, ze maja rézne szczepy Pseudomo-
nas i sie nimi wzajemnie nie zarazaja.
Oczywiscie, zawsze istnieje ryzyko, ale
w praktyce — moim zdaniem — wyglada
to inaczej. Oboje mielismy rodzenstwo
chore na mukowiscydoze i kazde z nas
miato inne bakterie.

R.H.: W codziennym zyciu macie
do czynienia nie tylko z bakteria-
mi typowymi dla oséb z mukowi-
scydoza. Réwniez zwykla infekcja
grypowa czy przeziebienie niosa
ze soba pewne ryzyko.

Nicole: Od poczatku naszej znajomo-
$ci powaznie podchodzilismy do tego
problemu. Jesli jedno z nas jest chore,
to druga osoba szykuje positek, aby
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jak najbardziej zminimalizowac¢ ryzy-
ko ,przeniesienia” bakterii do jedzenia
podczas kaszlu lub kichania. W trakcie
infekcji staramy sie tez utrzymywac
dystans i ograniczamy ze sobg kontakt.
A tak poza tym to staramy sie zy¢ nor-
malnie.

Sebastian: Nie tylko w zwigzkach
0s6b z mukowiscydozg istnieje ten pro-
blem, ale takze w tych, gdzie tylko jedna
osoba ma te chorobe albo obydwoje s3
zdrowi. Réznica polega na tym, ze jesli
infekcjg zarazi sie druga osobe z mu-
kowiscydoza, to stanowi to dla nigj
wieksze zagrozenie, niz gdyby sie byto
w zwigzku z osobg zdrowg. W pewnych
sytuacjach musimy na siebie po prostu
bardziej uwazac. Jestesmy swiadomi ry-
zyka, z ktoérym zyjemy.

Nicole: A ja jestem zdania, ze lepiej zy¢
krétko i szczesliwie niz dtugo, i czuc sie
w zyciu niespetnionym.

R.H.: W 2020 r. oboje zaczeliscie
bra¢ leki przyczynowe. Jak od
tamtej pory zmienito sie Wasze
zycie i zdrowie?

Nicole: Ja leki zaczetam przyjmowac
juzw marcu 2020, jeszcze zanim zosta-
ty dopuszczone do sprzedazy w Niem-
czech, a spowodowane to byto moim
bardzo ztym stanem zdrowia. Obecnie
nie kaszle juz tak duzo jak dawniej i nie
mam zalegan w ptucach. Udato mi sie
zmniejszy¢ liczbe pobytéw w szpitalu
na dozylnych przeleczeniach z 5-6 razy
w roku do okoto dwdéch. Moja spirome-
tria wynosi obecnie 30% i utrzymuje sie
na stabilnym poziomie.

Sebastian: Leki przyczynowe zacza-
tem brac¢ we wrzesniu 2020 r. Od tam-
tego czasu nie musiatem ani razu pod-
dac sie dozylnemu przeleczeniu, przy
czym dawniej byto to konieczne 2-3
razy w roku. Najbardziej cieszy mnie
stabilizacja formy zdrowotnej i cho-
ciazby to, ze z kataru i lekkiej infekcji
wychodze w ciggu 2-3 dni, co wcze-

$niej nie miato miejsca. Jedli chodzi
o wydolnos$¢ ptuc, to obecnie wynosi
ona 70% (FEV)).

R.H.: A skutki uboczne. Macie
z tym jakie$ problemy?

Nicole: Nie. Nie dokuczaja nam zadne
skutki uboczne. Obydwoje widzimy po-
zytywne aspekty terapii, ale mamy tez
Swiadomos¢ tego, ze leki te nie rozwia-
zujg wszystkich problemoéw i nie wyle-
cza nas z choroby.

R.H.: W trakcie rozmowy wspomi-
naliscie, ze choroba jest tylko do-
datkiem do Waszego zycia. Moze-
cie rozwinag¢ te mys|?

Nicole: Znatam kiedys osobe z muko-
wiscydoza, ktéra praktycznie caty swdj
dzien przeznaczata na inhalacje i zabie-
gi fizjoterapii — tacznie zajmowaty jej
one 10 godzin. W jej przypadku naktad
pracy wtozony w to, aby by¢ zdrowym,
nie byt adekwatny do uzyskanych efek-
tow. Wiem, ze to tez jest wazne w na-
szej chorobie, ale ja nie mogtabym tak
zy¢. Nie chciatabym, aby to choroba
przejeta nade mna kontrole. Mimo mu-
kowiscydozy pewne decyzje nadal na-
leza do mnie, a moje zycie zalezy ode
mnie samej.

R.H.: Czy leki przyczynowe zmie-
niaja perspektywe na przysztos¢?
Nicole: Tak, dajg szanse na diuzsze
i lepsze zycie. Kiedy$ zytam z dnia na
dzien, a teraz moge na przyktad pla-
nowac urlop na przyszty rok bez obaw
o to, ze plany pokrzyzuje mi choroba.
W przypadku kobiet z mukowiscydozg
leki przyczynowe to szansa na urodze-
nie dziecka — bez obawy o to, czy dozy-
je sie jego osiemnastych urodzin.

Sebastian: Leki przyczynowe pozwo-
lity mi na otwarcie wiasnej dziatalnosci
gospodarczej. Wczesniej tego kroku bym
nie podjat. Miatem obawy, Zze choroba
moze mnie ,wylaczy¢” z normalnego
funkcjonowania. Natomiast prowadzgc
wilasng dziatalnos¢ gospodarcza, nie

Sebastian, Nicole i ich pies Yoshi (fot. z ar-
chiwum rodzinnego)

mogtbym sobie na to pozwoli¢. Przez
pewien czas miatem nawet problem
ze znalezieniem praktyki w swoim za-
wodzie.

R.H.: A czym zajmujecie sie zawo-
dowo?

Nicole: Ja pracuje na niecaly etat
w kancelarii prawnej.

Sebastian: A ja jestem architektem
krajobrazu i zajmuje sie miedzy innymi
projektowaniem ogrodéw.

R.H.: Mimo poczatkowych obaw
lekarzy i rodziny w Waszym przy-
padku wygraty uczucia. Pokazu-
jecie, ze mimo przeciwnosci losu
mozna stworzy¢ szczesliwy zwia-
zek z mukowiscydoza w tle. Czy
zdradzicie, jakie macie plany na
przysztos¢?
Nicole: Chciatabym mie¢ duzo psow,
z ktérymi moglibysmy sie zestarzec
(Smiech). Jednego juz mamy.
Sebastian: A ja chciatbym, aby po-
wiodto mi sie w prowadzeniu dziatal-
nosci gospodarczej, ktérg zatozytem na
poczatku tego roku. A tak ogdlnie to
mamy wszystko, czego nam do szcze-
$cia potrzeba. ..
R.H.: Dziekuje bardzo za rozmowe.
Zycze Wam powodzenia i realizacji
marzen!

Wywiad przeprowadzit

Robert Hellfeier
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Jacy jesteSmy?

Wystawa poswiecona profesorowi
Janowi Rudnikowi

Zachecam wszystkich odwiedzajacych
Rabke-Zdrdj, zarbwno w celach leczni-
czych, jak i rekreacyjnych, do obejrze-
nia wystawy poswieconej profesorowi
Janowi Rudnikowi. Miesci sie ona w Bi-
bliotece Naukowej Instytutu Gruzlicy
i Chorob Ptuc Oddziat Terenowy w Rab-
ce-Zdroju w pawilonie ,Modrzew”. Przy-
znam sie, ze ja trafitam na nig przez
przypadek, dzieki mojej corce, ktora ro-
bita akurat w,Modrzewiu” badania.

Wystawa powstata w  zwigzku
z 100 rocznicg urodzin Pana profesora
dr hab. n. med. Jana Rudnika.

Zostata przygotowana przez Dziat
Planowania Badan i Informacji Nauko-
wej Oddziatu Terenowego Instytutu
GruZzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju.

Otwarcie wystawy nastgpito pod-
czas XXXIV konferencji Polsko-Stowackie
Dni Pneumonologii i Alergologii Dzieciecej
im. V. Vojteka i J. Rudnika, ktéra odbyta sie
w dniach 29-30 wrzesnia br.

Mozna ja zwiedza¢ w godzinach
od 9.00 do 13.00 od poniedziatku do
pigtku w Bibliotece Naukowej OT IGIChP
w Rabce-Zdroju do korica 2022 .

Materiaty zgromadzone na wysta-
wie pochodza ze zbioréw archiwalnych

Oddziatu Terenowego Instytutu. Osoby,

Fot. 1-4 Matgorzata Kaczmarek

ktére przygotowaty ekspozycje, wio-
Zyly w nig mase pracy, zaangazowania
i serca. Oprocz informadcji zwigzanych
7 zyciem i praca Pana profesora moze-
my podziwia¢ mnostwo eksponatow
i dokumentéw, zwigzanych z jego pracg
i Zyciem osobistym.

Zachecam wiec do zapoznania sie
z ciekawym i pracowitym zyciem Pana
profesora i jego zony Ireny. Obydwoje
potozyli podwaliny pod obecny ksztatt
i profil Instytutu Gruzlicy i Choréb Ptuc
w Rabce-Zdroju.

Mnie osobiscie bardzo ujat za serce
wiersz autorstwa Jana Rudnika dedyko-

wany zonie Irenie.

PRZYSZtOSC — wiatr,

A PRZESZEOSC - sen,
Dzisiaj tylko nasze,

Nie zwdl by odbiegto hen,
Przysztos¢ — WIATR,

A przesztos¢ — SEN.

Wsréd rozkosznych ztéd i scen
Spetniaj zycia czasze —
Przysztos¢ wiatr

A przesztos¢ — sen,

DZISIAJ TYLKO NASZE

W dniu 23.1X.1948 r.
KOCHANEJ IRCE JANEK

| to by byto na tyle... Przypomi-
nam — wystawa trwa tylko do konca
tego roku.

Zachecam réwniez do zapoznania
sie zartykutem pt. Irena i Jan Rudnikowie.
Wspomnienie w 100-lecie urodzin, kté-
ry dostepny jest online https://gazeta.
gumed.edu.pl/ numer marcowy 2022,
s.52.

Matgorzata Kaczmarek

Tk RONFERENEIA NAUKOWO- STROLENIOWA

540 SLOWACKIE ONI PEUMONOLOGH | ALERGOLOG Btk
POLSKO-SLOW/ |

18, VOITEKA L) RUDNIKAT

29.30,09.2022¢.. Rabka-2dro]
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(?”.7 ""'“"ff;.‘"'vl«' T peotacyu Ve sadkes g
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Biwsisl e T hrant?

Zyciorys Pana profesora

Jana Rudnika (z materiatéw

wystawy):

¢ Jan AntoniRudnik urodzit sie 2 wrze-
$nia 1922 r. w Chojnicach.

® W latach 1928-1934 pobierat nauki
w Szkole Podstawowej nr 1 w Choj-
nicach.

® Od roku 1934 do roku 1938 uczyt sie
w gimnazjum.

® W roku 1938 rozpoczat nauke w li-
ceum, ktéra przerwat wybuch Il woj-

ny swiatowe).
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Egzamin dojrzatosci wedtug progra-
mu humanistycznego przed Pan-
stwowg Komisjg Edukacyjng zdat 21
lipca 1945 r. i odebrat swiadectwo
dojrzatosci z numerem 5.

W czasie okupacji pracowat:
poczatkowo jako robotnik fizyczny
w Zarzadzie Drogowym w Chojni-
cach w latach 1939-1940,
potem jako robotnik rolny na tere-
nie bytego wolnego miasta Gdarnsk,
w Steegenwerder w 1940 r,, pdZniej
na terenie powiatu bytowskiego,
w Berusdorf az do roku 1942,
nastepnie przez 3 miesigce w cha-
rakterze sanitariusza w Szpitalu Miej-
skim w Bydgoszczy, a od 1943 r. az
do wyzwolenia jako kelner restaura-
¢ji dworcowej w Brodnicy.

16 pazdziernika 1945 r. zdat egzamin
na | rok Akademii Lekarskiej w Gdan-
sku. Z 756 kandydatow, ktorzy przy-
stapili do egzaminu, przyjeto na
| rok 232 osoby — 105 dziewczat
i 127 chfopcdw, a wirdd nich zostat
przyjety rowniez Jan Rudnik.

12 listopada 1945 r. rozpoczat studia
na wydziale lekarskim.

1 lipca 1949 r, jeszcze jako student
IV roku, rozpoczat prace na etacie
mtodszego asystenta (w petnym
wymiarze czasu pracy) w Zaktadzie
Anatomii Prawidtowe] (Topogra-
ficznej) prowadzonym przez prof.
M. Reichera, a po absolutorium
w 1950 r, od 1 stycznia 1951 r. zo-
stat przeniesiony na etat oddziatu
onkologicznego Zaktadu Radiologii
AMG.

Od dnia T marca 1951 r, za zgoda
ministra, Jan Rudnik otrzymat jed-
noroczny urlop bezpfatny w zwigz-
ku ze specjalizacjg z onkologii wieku
dzieciecego, przebywat w Instytucie
Radowym w Warszawie.

Ostatnie egzaminy Jan Rudnik skfa-
dat w Akademii Medycznej w War-
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szawie i dnia 20 grudnia 1951 r.
otrzymat dyplom lekarza.

4 wrzesnia 1948 r. Jan Rudnik za-
wart zwigzek matzenski z kolezanka
z roku, Ireng Szabunio.

Obydwoje byli wowczas studen-
tami IV roku wydziatu lekarskiego.
Zardwno romantyczna dusza, jak
i echa przesztosci przezytej wojny
i okupacji zawarte sa w wierszu,
ktory kilkanascie dni pozniej dedy-
kowat swojej swiezo poslubionej
zonie.

Z powodu zachorowania na gruZli-
ce Jan Rudnik byt zmuszony zmieni¢
swoje plany zawodowe i specjaliza-
cyjne. We wrzesniu 1953 r. opuscit
Warszawe, leczyt sie w Sanatorium
Akademickim w Zakopanem. Le-
czenie skonczyto sie resekcjg tkanki
ptucnej.

Jeszcze w czasie leczenia 1 wrze-
$nia 1953 r. rozpoczat prace w Dzie-
ciecym QOsrodku  Sanatoryjno-Pre-
wentoryjnym w Rabce, petniac
obowigzki asystenta, a nastepnie or-
dynatora Oddziatu GruZlicy i Choréb
Phuc Dzieci.

1 lipca 1955 r. Jan Rudnik zostat za-
stepca dyrektora do spraw lecznic-
twa, a od 15 sierpnia 1956 r. dyrek-
torem osrodka.

Osrodek ten z dniem 1 marca 1966
r. decyzjg Prezydium Wojewoddzkiej
Rady Narodowej zostat przeksztat-
cony w Dzieciecy Osrodek Choréb
Ptuc Dzieci, a w 1975 r. w wysoce
specjalistyczny Oddziat Terenowy
Instytutu Matki i Dziecka.
Specjalizacje w zakresie ftyzjatrii Jan
Rudnik odbyt pod kierunkiem prof.
dr Stanistawa Hornunga, otrzymujac
w 10 maja 1955 r. pierwszy stopien
specjalizacji, a 23 listopada 1957 r.
zostat specjalista drugiego stopnia.
20 stycznia 1961 r. Jan Rudnik uzy-
skat tytut doktora medycyny, przed-
stawiajgc prace pt. Zjawiska me-

chaniczne w powstawaniu zacienien

ptatowych i segmentowych (epituber-
culosis) w przebiegu gruZlicy, oparta
na analizie 1019 przypadkéw gruz-
licy.

7 maja 1965 r. uzyskat stopiert do-
centa medycyny. GruZlica byfa tez
jego tematem pracy habilitacyj-
nej, bowiem diagnostyka gruZlicy
pierwotnej i jej powiktania to pasja
Jana Rudnika. Praca pt.. Uwapnione
segmenty w przebiegu epituberculo-
sis u dzieci, wykonana na podstawie
analizy 71 przypadkdw, leczonych
w  rabczariskim osrodku,  zyskata
uznanie i nagrode Rady Naukowej
przy Ministerstwie Zdrowia i Opieki
Spotecznej. Stanowi ona studium
anatomo-kliniczne  gruZlicy pier-
wotnej, wyjasniajagc  patogeneze
rozlegtych zwapniert w nastepstwie
wytworzenia  przetoki  weztowo-
-oskrzelowej.

14 wrzesnia 1972 r. Jan Rudnik zo-
stat mianowany przez Rade Pan-
stwa profesorem nadzwyczajnym,
aw 1978 r. profesorem zwyczajnym.
Cata dziafalno$¢ zawodowa i na-
ukowa Jana Rudnika byta zwigzana
z problemem zwalczania gruzlicy
i choréb ptuc u dzieci i mtodziezy:
jako pierwszy w Polsce, omawiajac
realizacje programu opanowania
gruzlicy u dzieci, zaproponowat po-
szerzenie jego zakresu o przewlekte
choroby ptuc.
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® Dorobek naukowy Pana profesora
obejmuje ponad 200 prac nauko-
wych, opublikowanych w periody-
kach polskich i zagranicznych, kilka
monografii, 58 rozdziatbw w pod-
recznikach. Zredagowat kilka dziet,
miedzy innymi pierwszy w Polsce
podrecznik:  Przewlekfe — choroby
uktadu oddechowego u dzieci, wyda-
nyw 1972r, oraz GruZlicapozaptucna

u dzieci, wydana w 1976 .

Kawaler Orderu Usmiechu

Jacy jesteSmy?

Jan Rudnik dbat o matych pacjentéw osrodka, starajac sie zapewnic¢ im

warunki jak najbardziej zblizone do domowych, tym bardziej, ze leczenie

gruzlicy trwato wowczas wiele tygodni. Wyrazem wdziecznosci i uznania

matych pacjentéw byto uhonorowanie profesora Orderem Usmiechu. Pro-

fesor niezwykle cenit to odznaczenie i jego miniaturke nosit w klapie. Jan

Rudnik zostat pasowany na Kawalera Orderu Usmiechu 12 maja 1978 r.

Uroczystos¢ dekoracji Orderem Usmiechu odbyta sie w Patacu Mtodziezy

w Katowicach (pasowanie na rycerza Stonecznego Kregu).

Trzeba cieszyc sie z tego, co zostato

nam dane

Juz od ponad dwéch miesiecy
otrzymuje leki przyczynowe
Poprawa nastapita w ciggu kilku dni. Nie
mam juz kaszlu typowego dla mukowi-
scydozy. Nie odczuwam dusznosci po-
rannych oraz zmeczenia. Wchodze po
schodach na drugie pietro tylko z lekka
zadyszka. Wczesniej juz po kilku stop-
niach musiatam odpoczywac. A teraz tet-
no nie przyspiesza. Zyje swoim rytmem
dnia. Mam wiecej energii, sity, np. by
pojs¢ z dzie¢mi na spacer. Nawet mnie
te nasze dtugie spacery nie mecza. Jest
tatwiej, lepiej. Wiem, ze jesli sobie zapla-
nuje dzien, to starczy mi sit na wszystko.
Dobrze miz tym, ze nie musze juz w wie-
lu sprawach odmawiac. Bardzo sie ciesze.
Cos niesamowitego. Ten lek to taki motor
napedzajacy mnie kazdego dnia.

Staram sie wstawac i mysle¢: ,Cie-
kawe, co sie dzi$ wydarzy, co przyniesie
mi dziert”. Doceniam to, ze czuje sie le-
piej. Ostatnio stysze od dzieci: ,Mamo,
zwolnij, odpocznij, Ty masz teraz tyle
sity” A -mam co robi¢: przetwory, obo-
wigzki domowe. W koricu udato mi
sie troche pomdc przy zniwach. Poza
tym lubie rower, wypady nad jezioro.
Doceniam proste rzeczy, mate gesty,

np. przytulanie do meza. Kiedys nawet
tak prosty gest sprawiat mi trudnosc.
Byto mi duszno, brakowato powietrza.
A teraz czerpie rado$¢ z przytulania.
Moge sie przytula¢, wtula¢. Moge po-
czu¢ ten uscisk, doswiadczy¢ tej chwili.
Cos pieknego. Trzeba cieszy¢ sie tym, co

zostato nam dane.

W lutym zdecydowano

o refundacji lekow
przyczynowych

W lutym zatozytam zbidrke na siepoma-
ga.pl. i jeszcze w tym samym miesigcu
pojawifa sie informacja o refundagji
lekéw przyczynowych. Nie spodziewa-
tam sie, ze tak to wszystko sie potoczy.
Czekatam z nadzieja, Ze moze uda sie
w tym roku. Cate zycie czekatam na te
informacje, zeby z mukowiscydozg dato
sie zy¢. Poczatek roku byt dla mnie ciez-
ki. Przeleczenie, potem znowu infekcje,
batam sie, ze bedzie coraz gorzej. Mia-
tam smutne mysli. Ciggle Zle sie czutam,
dusznosci, kaszel, ostabienie. Zdawatam
sobie sprawe, ze bedzie coraz gorzej,
ze choroba bedzie postepowac. Bardzo
batam sie przeszczepu ptuc. | ta decy-
zja o refundadji lekéw sprawita, ze po-

Fot. 1-3 z archiwum autorki

czutam sie lepiej. Wiasnie wtedy, kiedy
zaczetam sie famac, przyszta ta informa-
Cja, nadszedt ten dzieh. Pamietam, co
wtedy powiedziat méj maz: ,Co Ty sie
tamiesz, teraz bedzie tylko lepiej”

Na zawsze zapamietatam ten
dzien

O refundacji dowiedziatam sie z telewizji.
Nie mogtam w to uwierzy¢. Zastanawia-
tam sie, czy to dla mnie, czy sie kwalifiku-
je. Czy to dzieje sie naprawde? Odebra-
tam telefon od szwagierki, ktéra zaczeta
mi gratulowac. | wtedy zaczetam ptakac
ze szczescia. Dotarto do mnie, ze to dzie-
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je sie naprawde. Bylam wazruszona. To
byfa wielka rado$¢ dla catej rodziny. Nie
do opisania. Mama pfakata razem ze
mng. Wiedziata, ze doczekam, Zze dosta-
ne kiedys ten lek. Mowifa, zebym czekata,
ze trzeba wierzy¢, ze sie uda. Pamietam
jej stowa: Warto czeka¢ na ten dzien,
w ktorym przyjdzie lekarstwo na muko-
wiscydoze. Wierze, ze doczekamy tego
dnia. Zawsze warto marzy¢” Maz powta-
rzat: ,Przestan pfakac, trzeba sie cieszyc¢”
A jak sie dzieci cieszyly. Pytaty: ,Mamo,
czy Ty nie bedziesz juz miata mukowi-
scydozy?” Odpowiedziatam im, Zze nadal
bede chorowa¢, tylko bede lepigj sie
czuta. Dalej bede robita inhalacje i brata
leki, jednak bede lepiej funkcjonowata.
Mam nadzieje, ze pobyty w szpitalu sta-
ng sie juz rzadkoscig. Odkad biore leki,
nie bytam jeszcze na hospitalizacji. Moje
zycie zmienito sie na lepsze.

Wspierata mnie rodzina,
znajomi, obce osoby

Kiedy zatozytam zbiorke, to od razu roz-
dzwonity sie telefony. Ludzie sie intere-
sowali, wspierali, pomagali. Mowili, ze sie
uda, ze s3 ze mna. Nie sgdzitam, ze moge
ustysze¢ takie mite stowa. To byto bar-
dzo motywujace. Najwiecej telefonow
odebratam, gdy ludzie dowiedzieli sie
o refundadji lekow przyczynowych. Pyta-
li, czy sie udato, czy sie dostane do pro-
gramu. Po otrzymaniu leku dzwonili do
mnie z pytaniem, jak sie czuje. Smiatam
sie wtedy, ze ,mukowiscydoza poszta do
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lasu”. Cho¢ zdaje sobie sprawe z tego, ze
ona nie odeszla, lecz wcigz jest ze mna,
ale poprawit sie komfort mojego zycia.

Mysle, Ze teraz jest wiecej wsparcia.
Tak to odczuwam. Wiele 0séb nie zda-
wato sobie sprawy, ze tak ciezko choruje.
Nie byfo tego widac. Méwitam, Zze jestem
chora na mukowiscydoze, ale nie chcia-
tam pokaza¢, ze jest mi ciezko. Zrobitam
krok do przodu. Lepiej sie z tym czuje. Juz
sie tak nie krepuje, nie wstydze sie. Poza
tym pomagam innym osobom, np. cho-
rym na stwardnienie rozsiane.

Kwalifikacja do programu
lekowego

Jak zazwyczaj jechatam do poradni na
kolejng wizyte. Podczas wizyty przyszta
pani doktor z oddziatu i zapytata: Kiedy
przyjezdzasz po lek?” To byt dla mnie
szok. Juz!? Tak szybko!? Oczywiscie po-
wiedziatam, ze przyjade kiedy trzeba.
| przyjechatam w poniedziatek po lek.
Przygotowywatam sie do tego przez
dwa miesigce, robitam potrzebne bada-
nia, m.in. chlorki w pocie, okulistyczne.

Obecna fizjoterapia

i wykonywanie inhalacji

Ku mojemu zdziwieniu zdarzyto mi sie
raz zapomnie¢ o porannej inhaladji. | nie
wiem, jak to sie mogto stac. Zawsze rano
miatam duzo wydzieliny i inhalacja byfa
obowigzkowa. Pewnego dnia wstatam,
czutam sie dobrze i zapomniatam o wy-
konaniu inhalacji. Jednak czutam, ze cze-
gos$ mi brakuje, ze czegos nie zrobitam.
Zastanawiatam sie, o co mi chodzi: ,Prze-
ciez o inhalacje!” Oczywiscie nadrobitam
te zalegtos¢. Nawet rodzina mi pdzniej
przypomniata. Inhalacje sg nieodtacznym
elementem kazdego dnia. Jedli chodzi
o fizjoterapie oddechowg, to robie jej jesz-
cze wiecej. Teraz bardziej sie przyktadam,
chce mi sie i jestem jeszcze bardziej zmo-
tywowana. Wiecej ¢wicze aerobik i nie
czuje juz takiego zmeczenia po treningu.
To jest moj nowy rytm dnia. Przyjmuije lek

przyczynowy, o ktérym marzytam i ktory

jest dla mnie darem od Boga. | teraz sta-
ram sie wykorzysta¢ kazdy dzieri. Doce-
niam. Dbam o siebie, przede wszystkim
dla siebie, ale tez dla rodziny, dla innych.

Moje plany (marzenia) na
najblizszy czas

Nie wybiegam za bardzo w przysztos¢.
Staram sie dobrze wykorzysta¢ biezacy
dzien. Ciesze sie z sukcesow. Czerpie ca-
tymi garsciami z zycia, chwytam chwile.
Marze o skoku na bungee, locie paralot-
nia. Ale mysle, Ze to jeszcze nie jest ten
czas. Wszystko w swoim czasie.

Co chciatabym powiedziec
pozostatym chorym,
szczegOlnie tym, ktorzy
czekajq na opracowanie
nowych lekéw przyczynowych
na mukowiscydoze?

Pisatam do znajomych, pytatam, jak sie
maja. Ciggle mysle o nich i czekam, az do-
stang lek. Trzeba wierzy¢, ze im tez sie uda
i réwniez doczekaja tego szczegdlnego
dnia. Jest wielki postep w medycynie. Tyle
0s6b juz dostato lek, to oni tez dostana.
Wierze w to. Wspieram. Jestem z Wami!

Tym, ktérzy juz przyjmuija lek, zycze,
zeby cieszyli sie kazdym dniem, czerpali
z zycia jak najwiecej. Ale nie zapominali
przy tym o codziennych obowiazkach,
takich jak inhalacje czy drenaze. Warto
docenic to, ze dostato sie te szanse. Trze-
ba pielegnowac siebie i zycie.

Emilia Soroka
Tekst powstat przy wspoétpracy
z PTWM Oddziat w Gdansku
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Kiedy niemozliwe staje sie mozliwe -
moja przygoda z lekami przyczynowymi

Juz od 6 miesiecy przyjmuje leki przy-
czynowe. Kiedy w lutym tego roku
zdecydowano o refundacji lekéw przy-
czynowych, bylismy akurat na zimo-
wych feriach z rodzing, wiadomos¢ ta
zaskoczyta nas podczas schodzenia ze
stoku z nartami. Mimo Ze nie jestem
typem osoby czesto sie wzruszajacej,
juz wtedy zakrecita mi sie tezka w oku,
wszyscy najblizsi byli tuz obok i udali-
$my sie szczesliwi do hotelu. Swietowa-
lismy caty wieczdr, a ja na mysl o tym, ze
naprawde w koricu majg szanse spetnic¢
sie moje marzenia i ze doczekatam le-
kéw, poptakatam sie podczas koladji.

Czas bezposrednio przed wiado-
moscig o refundacji byt dla mnie wyjat-
kowo ciezki, miatam wiecej zaostrzen,
spirometria spadfa mi o kilkanascie
procent w ciggu roku, a jakiekolwiek
wyjazdy staty sie meczace i frustrujace,
kazdy z nich konczyt sie, niestety, kasz-
lem w ciggu nocy. Podczas gdy znajomi
czy rodzina dobrze sie bawili, ja siedzia-
tam kilka godzin w pokoju, inhalujac sie,
a potem nocg i tak znéw siegatam po
inhalator. Nastepnego dnia, wiadomo,
czutam to niewyspanie i bél w ptucach
spowodowany kaszlem, bratam wiec
kolejny antybiotyk i tak w kotko. Jednak
obiektywnie patrzac, ciezka praca spo-
wodowata, ze moj stan przed wzieciem
lekéw przyczynowych naprawde nie
byt zty. Tutaj podziekowania nalezg sie
moim rodzicom, ktérzy dbali o moje
leczenie i uczyli mnie systematycznosci
w dbaniu o siebie, cho¢ czasem nie byto
to proste, ale dzieki nim moge by¢ teraz
w tym miejscu, w ktérym jestem.

Na zawsze zapamietam ten czas,
kiedy przyjechalismy do Gdanska po
odbior lekow. Byt piekny, ciepty, juz

prawie letni dzien. Przyjechalismy z sa-
mego rana, by wykona¢ komplet ba-
dan. Wyniki nie byty rewelacyjne, czu-
tam, ze zaczyna sie jakie$ zaostrzenie.
W godzine po wzieciu lekéw odczutam
juz pierwszg, delikatng zmiane — w ptu-
cach cos$ jakby sie ruszato. Z listg zale-
cen ruszylismy w droge powrotng, 300
km do domu. W tym miejscu chciatam
podziekowa¢ cudownemu personelo-
wi z oddziatu i poradni w szpitalu Po-
lanki w Gdansku za cafg opieke, ktoérg
tam otrzymatam. Jestem bardzo szcze-
sliwa, ze moge by¢ pacjentka tak swiet-
nego oddziatu. Juz po 4 godzinach od
wziecia pierwszej dawki leku, jeszcze
w drodze, zaczat sie kaszel. Odkrztu-
szatam duzo dos¢ ciemnej wydzieliny,
a jej ilos¢ i tatwos¢ odrywania byta
zadziwiajaca. Potrwato to jeszcze 2-3
godziny i tak nagle, jak sie zaczeto, tak
nagle sie zakonczyto. Potem zaczat sie
suchy kaszel, ktéry byt dos¢ meczacy,
potrwat kilka dni z przerwami i wszyst-
ko sie uspokoito.

Jako$¢ mojego zycia z dnia na
dzien sie polepszata. Najpierw bardzo
niesmiato wychodzitam na troche dtu-
zej z domu, wiecej spacerowatam, by-
tam w stanie wzig¢ na siebie dodatko-
we obowigzki, miatam wiecej energii do
wszystkiego, na co szybko zwrdcili uwa-
ge moi najblizsi. Trzy dni po odebraniu
lekow przyczynowych pojechatam na
konferencje do innego miasta — kom-
pletnie sama, nie znajac nikogo — i zo-
statam tam na caty weekend. Poczutam
wtedy, ze otwierajg sie przede mng zu-
petnie nowe mozliwosci i wszystko jest
mozliwe. Czutam sie... wolna.

W pewnym momencie przyszty
mysli o przysztosci. Najpierw bardzo

Na konferencji w Krakowie (fot. 1-2 z ar-
chiwum autorki)

niepewne, bo z tytu gtowy wciaz czait
sie niepokdj, czy to nie jest chwilowe
polepszenie stanu zdrowia, czy za mie-
sigc jednak sie nie pogorszy i zndw na-
dejdzie koniecznos$¢ pobytu w szpitalu?
Z kazdym dniem jednak coraz bardziej
bytam skfonna uwierzy¢, ze taki stan
moze sie utrzymac troche dtuzej. Kto-
rego$ dnia zapadfa decyzja: wracam
na studia. Zaraz po tym dostatam wia-
domos¢, ze do zakonczenia studiow
potrzebne s3 praktyki. Zaczetam po-
szukiwania. Dopisato mi bardzo duzo
szczescia i udato mi sie szybko znalez¢
interesujacg oferte. Nagle okazafo sie, ze
spokojnie moge przebywac po kilka go-
dzin dziennie w biurze i kompletnie nie
kasta¢, dobrze sie czu¢ i nie odczuwac
mojej choroby w ciggu normalnego
dnia pracy.

Oczywiscie, nie zawsze jest tak
catkowicie kolorowo. W czasie infekgji
wcigz zwiekszam liczbe inhalacji, wy-
dzieliny pojawia sie wiecej, ale dzieki
lekom zaostrzenia trwajg krécej, czasem
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potrafig konczy¢ sie bez antybiotyku,
co byto nie do pomyslenia jeszcze jakis
czas temu. Nadal wykonuje codzienne
inhalacje i drenaze, cho¢ te zabiegi za-
bierajg mi znacznie mniej czasu. Nadal
tez ptucze zatoki, biore wszystkie tablet-
ki jak do tej pory. Niestety, pominiecie
jednej czy dwodch inhalacji odczuwam
od razu i kolejnego dnia musze poswie-
ci¢ na nie wiecej czasu.

Pojawity sie tez skutki uboczne, nie-
ktére wynikajace z interakgji z antybioty-
kiem, inne po prostu biorg sie zupetnie
znikad, jeszcze inne ciaggng sie od po-
czatku przyjmowania lekdw. Pojawita sie
wysypka, ktora na szczescie sama prze-
szta, ale najbardziej dolegliwe sg proble-
my z brzuchem — bdle, podwyzszone
préby watrobowe, ktore lekarze bacznie
obserwuijg, spadki cukru. Niesamowicie
duzym wyzwaniem jest tez sprawa, kté-
ra wielu osobom spedza teraz sen z po-
wiek, czyli waga. Od poczatku przyjmo-
wania lekow przytytam juz prawie 7 kg.
Od dawna nie miatam niedowagji, bytam
bardzo zadowolona z mojej masy ciata,
ktéra utrzymywata sie na bardzo statym,
dobrym poziomie przez lata, i dos¢ ciez-
ko byto mi przyja¢ do wiadomosci, ze
nagle przybywa mi kilogramow. Teraz

Pasje, doswiadczenia, refleksje

jestem na etapie préby zmniejszania licz-
by kalorii, ktore przyjmuije, i przygladaniu
sie swoim positkom i temu, jak waga na
nie reaguje. Nie zmniejszytam tez liczby
kapsutek Kreonu w ciggu dnia, a witasci-
wie jest doktadnie odwrotnie, przyjmuje
go wiece).

Moje najwieksze marzenie na ten
moment wiasnie sie spetnia, zaczynam
pracowac i zy¢ normalnie. Marze o tym,
zeby w koncu bez przeszkéd skorczyc
moje studia, odebrac¢ dyplom i méc da-
lej rozwijac swoje pasje, ktorymi sg m.in.
zwiedzanie kolejnych escape roomow,
chodzenie po godrach, podréze, nauka
jezykow, granie w gry planszowe.

Mysle, ze warto podkresli¢, iz kazdy
na leki reaguje inaczej i bardzo ciezko
przewidzie¢ efekt ich dziatania, zanim
zaczniemy je regularnie przyjmowac.
Nie mamy pewnosci, czy bedziemy je
dobrze tolerowali w przysztosci, jednak
mysle, ze pdkije mamy i pomagaja nam
one korzysta¢ z zycia, spetnia¢ nasze
marzenia i zy¢ normalnie, mozemy by¢
za nie wdzieczni i wykorzystywac to,
co zostato nam dzieki nim dane. Nadal
musimy o siebie dbac i nie odstawiac
catkiem naszego leczenia objawowego,
a dzieki temu bedziemy mieli wiecej ko-

Z rodzicami podczas odbierania lekéw

rzysci i mogli zy¢ petnia zycia.

A tym, dla ktorych lekow w tym
momencie nie ma, zycze duzo wiary.
Spogladajmy z nadziejg w przysztosc
i oby jak najwiecej oséb mogto cieszy¢
sie  najnowoczesniejszg  medycyng!
Jednoczesnie zycze Wam wytrwatosci
w tym, zeby utrzymac swdj organizm
w jak najlepszej kondycji. Ciezka praca
i systematyczno$cia mozna 0siggnac
naprawde wiele. Mysle, ze warto opty-
mistycznie patrze¢ w przysztos¢ i nie
rezygnowac z walki o siebie!

Joanna Baczul

Plusy i minusy terapii lekami
przyczynowymi

Ponad pot roku po oficjalnej informa-
cji o refundacji wszystkich dotychczas
wypuszczonych lekdw przyczynowych,
lekdw nowej generacji, nikt nie krzyczy
juz, ze ma, ze dostat, ze zaczyna i jak su-
per jest w pierwszych godzinach. Mam
wrazenie, ze cokolwiek tutaj bym napi-
sat, to wszystko juz zostato powiedziane,
kurz opadt, kapelusze i bielizna wyrzu-

cana przy wiwatach takze. Kiedy pisze

te kilka zdan, przebywam na pierwszym
leczeniu, odkad biore leki przyczynowe.
Mam nadzieje, ze kolejne sie za szybko
nie powtdrzy, bo mam wrazenie, ze sam
troche do niego dopuscitem, ot, zwy-
czajne przeziebienie i biernos¢ z mojej
strony, troche przytkane gtowice inha-
latora i jakie$ niezdecydowanie, zeby po
prostu naprawic ten stan rzeczy. 6 listo-
pada 2022 minat rok. Czyzby nowa data

do swietowania? Mysle, ze warto sie na
niej zatrzymac i poddac sie refleks;ji.

Po dowiedzeniu sie, ze w koncu
jest cos, co dziata na moja podwdjng
delte F508, zaczatem niesmiato szukac
informacji. Niesmiato, bo strach przed
wyjazdem za granice, skok na gtebo-
ka wode przy moim stanie zdrowia,
skutecznie zatrzymywat mnie przed
jakakolwiek probg zmierzenia sie z rze-
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czywistoscia. Pomystéw byto kilka, ale
wszystkie jakies niedopracowane, bez
zabezpieczenia samego siebie, z za
duza liczbg niewiadomych. Miesigce
mijaty, a ja zaczatem mysle¢ o wyjezdzie
jako o jedynym planie na moja przy-
sztos¢, jak o punkcie honoru. Miatem
tez obawy, bo planowatem przeciez
wyjazd za granice w $rodku pandemii.
A co bym zrobit, gdybym utknat za gra-
nicg i musiat odsiedzie¢ kwarantanne,
do tego zapfacic kare za przekroczenie
granicy bez wystarczajacego powodu?
W tamtej chwili wiedziatem jedynie,
ze bede sie stara¢ o leki, nie chciatem
pozostawia¢ sprawy losowi, czutem,
Ze to ostatni czas, kiedy jeszcze jestem
w takim stanie fizycznym, ze moge sam
zdecydowac. Podpisanie umowy na
mieszkanie, obowigzkowa kwarantan-
na, urzadzanie mieszkania, sprawy ad-
ministracyjne, pierwszy mail do kliniki
w Berlinie i te ciggnace sie problemy
z niemieckim ubezpieczeniem — kazdy
kroczek byt jak wielkie wyzwanie.

Po przyjezdzie musiatem czekac na
wizyte podftora miesigca, do ostatniego
dnia kasa chorych nie dawata informa-
Cji, zZe na pewno mam ubezpieczenie.
Na wizycie stowa lekarki rozumiatem, ale
nie mogtem zrozumie¢ sytuadcji, w ktérej
sie znalaztem, myslatem:,Ze jak? Po tym
wszystkim, co przeszedtem, ona tak po
prostu mowi, ze leki przyjda za 3 dni do
mnie i moge zaczynac kuracje, jutro po-
twierdza wyniki krwi, ale wszystko wska-
zuje na to, ze moge? To tak mozna?”.

Moje pierwsze wrazenia: mniejszy
opdr oddechowy odczuwalny juz po
kilku godzinach od zazycia pierwszej
dawki lekow przyczynowych; wydzieli-
na, ktéra wychodzita samoistnie, ale bez
goraczki; odczuwalne zmiany w pracy
jelit; zaskoczenie, Ze nie trzeba chodzi¢
do WC po kazdym positku, a waga ro-
$nie od samego patrzenia na jedzenie,
stabilniejsze poziomy cukru we krwi;
spory przyptyw sity fizycznej — to po-

zytywne skutki lekow w pierwszych
dniach terapii, ktére odczuwam do te-
raz. Dtugofalowe wnioski: spokdj o jutro,
0 zaostrzenia, o jakiekolwiek wyjazdy,
plany; powroty lub lepsze perspektywy
na wyjscie do ludzi; zwiekszone szanse
na znalezienie lepszej pracy; wieksza
odwaga i wiara we wiasne mozliwosci.

Pomijajac pomniejsze efekty ubocz-
ne, takie jak bdle w klatce przez pierwsze
kilka dni czy boéle brzucha, s3 réwniez
trudne strony terapii lekami przyczynowy-
mi. Trzeba dbac o wage, najlepiej zaplano-
wac sobie, co chce sie osiggnac, jaki putap
utrzymac, a jesli nie mamy zadnej wiedzy
7 zakresu dietetyki, zasiegnijmy pomocy
u specjalistow. Ja dzieki napadom gtodu
i przyzwyczajeniom zywieniowym przy-
tytem 10 kg, az uznatem, Ze fajnie jest byc
grubym, ale nie wymienie pot szafy od
razu. Schudniecie z podstawowg wiedzg
i brakiem psychicznych barier powinno
by¢ bezproblemowe.

Psychika, céz Po jakim$ czasie
to nowe zycie zaczyna przyttaczac,
wystawia¢ nas na prébe spraw, ktore
dotychczas nas nie obchodzity albo
byty zbyt nierealne, bo przeciez wal-
czylismy o znacznie wazniejsze rzeczy
W swojej piramidzie potrzeb. Swietnie
opisane jest to w Syndromie ptywajqcej
zaglowki, artykule Roberta Hellfeiera za-
mieszonym na jego blogu i w naszym
czasopismie, w ktorym przytoczyt tekst
Kathrin  Bremer, poréwnujacej zycie
z mukowiscydoza do zaglowki ptywa-
jacej na otwartym morzu'. | jak tu dac¢
sobie szanse, jak wzig¢ odpowiedzial-
nos¢, jak zrozumie¢, ze zte mineto i ze
mozna robi¢ wiecej, wyjs¢ poza ten
schemat choroby? W moim odczuciu
leki przyczynowe dodatkowo podkre-
cajg nasze emocje, z ktérymi czasem
mozemy sobie nie radzi¢. Tak samo jak
mozemy nie da¢ rady wykonac opera-
¢ji na otwartym sercu, bedac mechani-

' Leki przyczynowe i co dalej?, ,Mukowis-
cydoza”"nr 62, s. 28 (przyp. red.).
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Fot. z archiwum autora

kiem, albo po prostu podnies¢ 200 kg
ciezaru z ziemi. Pomaga tez $wiado-
mos¢ tego, ze inni,zdrowi” ludzie maja
identycznie albo podobnie, a jesli nie
maja, to by¢ moze zwyczajnie siebie
nie rozumieja. Niemoc, chociaz niewi-
doczna, moze nas dopasc i nie ma sie
co takim obrotem spraw zatamywac czy
dobijac. Myslenie o Smierci, planowanie
jej, leki czy chociazby zachowania kom-
pulsywne powinny jasno zwrdci¢ nasza
uwage, ze nie ma na co czekac, trzeba
szuka¢ pomocy u specjalisty. Niestety,
nie uczymy sie tego w szkole, a potem
rzadko sie o tym rozmawia, ale spo-
kojnie, powietrza tez nie wida¢, a jest
wszechobecne. W Polsce o darmowa
pomoc psychiatryczng nie jest tatwo,
o ile jest w ogdle dostepna. PTWM or-
ganizuje programy pomocowe, w kté-
rych mozna skorzysta¢ z pomocy tera-
peuty, sg telefony zaufania, OIK-i2. Warto
porozmawia¢ na poczatku z zaufang
osobg. Mamy takze subkonta, z ktérych
warto skorzystac. Ponadto pamietajmy,
7e mamy siebie. Ostatnio, przechadza-
jac sie po korytarzach berlinskiej kliniki,
zobaczytem bardzo duzo kolazy ztozo-
nych ze zdjec chorych, czesto bedacych
w grupach, $miejacych sie, nawet pija-

2 Osrodek Interwencji Kryzysowej (przyp.
red..
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cych piwo. Tak, kliniki nie tworzg tylko
lekarze i pielegniarki, tworzy je przede
wszystkim spotecznos¢ chorych. Mamy
siebie i mimo tego, ze czasem poprzez
swoje zdania wyrazane na grupach na
FB jestesmy podzieleni, to bardzo do-
brze potrafimy doradza¢, wytapywac to,
czego nie udato sie ustali¢ w rozmowie
7 lekarzem, wspierac siebie nawzajem.
Kiedy przypominam sobie wyjazdy do
Rabki z czasow, kiedy wszyscy bawili
sie na Swietlicy, to pamietam, ze cza-
sami emocjonalnie trudniej byto wyje-
cha¢, niz przyjechac. Czasy sie zmieniaja
i wraz z erg izolacji, pézniej komunika-
Cji internetowej, a teraz od lutego erg
lekow przyczynowych ta spotecznos¢
zmienia swojg postac, pamietajmy jed-
nak, Zze to nas faczy i zawsze bedzie zbli-
zac¢ do siebie.

Niechetnie dziele sie planami
i marzeniami. To takie nieprawdziwe
przeswiadczenie, ze nie wolno mowic
0 nich na gfos. Ale na pewno chciat-
bym sie nauczy¢ tej nowej rzeczywi-
stosci, mentalnie dorosngc, zrozumiec,
ze nie stracitem tego czasu, ktory minat,
a przyzwyczaic¢ sie, upewni¢, ze mam
czas i moge robic to, co chce, co lubie,
a potem to faktycznie zrobic.

Obecnie przebywam na przele-
czeniu i chciatbym sie odnies¢ do tego,

Pasje, doswiadczenia, refleksje

Co napisatem na poczatku. Sprzety po-
trzebne do fizjoterapii i inhalacji zawsze
czekajg na mnie w szafce, przygotowa-
ne do uzytku. Nie bede Was oszukiwac,
przy terapii lekami przyczynowymi nie
robie inhalacji codziennie. Wiem jed-
nak, ze one nadal sg potrzebne, cho¢
mechanika wydzieliny sie zmienita
i wymaga innego podejscia. Trzeba pa-
mieta¢, ze czesciowo zniszczone ptuca
nie wyczyszczg sie idealnie same, bez
pozywki bakterie nie majg wzrostu, ale
nadal tam sg, a w momencie infekcji
atakuja tak samo szybko jak wczedniej.
Choroba jest jakby w remisji, ale nie je-
stesmy zdrowi. Warto o tym wiedzie¢,
miec sprawny sprzet pod reka i szybko
reagowac, nie zapominajac, jak sie to
robito.

Wiele oséb nadal czeka na swoja
szanse, bo nie kwalifikuje sie do obec-
nego programu lekowego. Patrzac na
postep medycyny, mozna Smiato za-
ktadac, Ze to kwestia miesiecy czy kilku
lat. Mukowiscydoza w duzej mierze jest
chorobg  walczacych, utrzymujacych
dyscypline, podejmujacych wyzwanie.
Duzo wiecej wypracowuje sie codzien-
ng walka niz 2-tygodniowym lecze-
niem. Za kilkadziesiat lat pewnie bede
to wspominac jak krok milowy w swoim
Zyciu, zyjac juz catkiem czyms innym.

Afera kreonowa

XX wiek, catkiem dobrze rozwiniete
miasto w Polsce, najwieksze przedszkole
w miescie, a dziecko zmukowiscydoza ma
przyjmowac Kreon w szatni, w pétmroku,
zeby inne dzieci nie widziaty. Kreon, tak,
tak! To ten Kreon, na ktérego zakup robi-
my co roku zbidrke, bo tak duzo go idzie.
Kazdy moze go kupic¢ bez recepty.

| to wszystko w duzym integracyj-
nym przedszkolu...

Wielu nauczycieli, pedagogéw, ro-
dzicow przewija sie w tym czasie w tej
szatni. Matka musi przyjezdzac na kazdy
positek, by podac dziecku Kreon w ciem-
nej szatni.

Na nic prosby mamy, informacje,
zaswiadczenia, ulotki, argumenty.

A przeciez to przedszkole powinno
uczy¢ samodzielnosci, przeciez dziecko
nauczyto sie samo tykac, przeciez mama

Juz teraz bardzo blisko mi do tego.
Wspominajac wiele spraw z zesztego
roku, sprzeczamy sie, jak naprawde byto,
inie pamietamy szczegotdw. Przed leka-
mi przyczynowymi czy w trakcie kura-
Cji pozostate barwy zycia zostaja takie
same: relacje, wyksztatcenie, plany, ma-
rzenia, umiejetnosci, utrzymanie. Trze-
ba zdac¢ sobie sprawe, ze zycie plynie
i ptyna¢ bedzie. Sens i checi do zycia,
niezaleznie do tego, czy jestesmy przed
lekami czy po nich, trzeba chwyta¢ tak
samo, nie sta¢ w miejscu, robi¢ swoje,
cieszyc sie z tych drobnych spraw i da-
zy¢ do tych duzych. Przy Kaftrio zycie
nie staje sie fatwiejsze, po prostu mamy
wieksze perspektywy, ale nadal s3 inne
rzeczy, na ktére by¢ moze nie bylismy
przygotowani, jest odpowiedzialnos¢,
by¢ moze niechciana praca, by¢ moze
zte wybory z przesztosci warunkowa-
ne dotychczasowym stanem zdrowia.
Wocale nie jest tak, ze skoro nauczylismy
sie zy¢ z problemami X, to zY sobie be-
dziemy juz swietnie radzi¢. Zmierzam
do tego, ze jesli jestescie jeszcze przed
tym wielkim krokiem, to juz pracujcie
nad swoimi planami, marzeniami. Niech
brak kuracji lekami nie bedzie argumen-
tem do odroczen. Pisze o tym, bo tak
byto u mnie.

Michat Zych

uszykuje kapsutki na $niadanie, obiad,
podwieczorek, przeciez wystarczy tyl-
ko przypilnowa¢ chtopca, aby uczyt sie
sam wzig¢ odpowiednig liczbe tabletek
i spokojnie potknac.

Tak sie zyje dzieciom z niepetno-
sprawnosciamiw naszym kraju, dyskry-
minacja. Bo nie korzysta z nauki, matka
nie jest w stanie dtuzej jezdzi¢, bo musi
tez pracowa¢, bo musi robic¢ co$ wie-

MUKOWISCYDOZA 65/2022

31



Pasje, doswiadczenia, refleksje

Fot. 1-3 z archiwum autorki

cej, co skfada sie na opieke nad dziec-
kiem niz tylko jazda w te i z powrotem
przez pét miasta”.

Post na Facebooku, napisany
ostatkiem sit, byt koricem naszej historii
w tym przedszkolu, a jednoczesnie po-
czatkiem czegos nowego. ..

Program TVN Uwaga, artykuty
w gazetach, komentarze popularnych
0s6b, sprawity, ze zrobit sie szum wokot
tego tematu i zaczefa sie dyskusja tych,
ktérzy odebrali to jako atak na nauczy-
cieli, i tych, ktérzy bronig praw dzieci
i dorostych z niepetnosprawnosciami.
Nie zdawatam sobie sprawy, jak bardzo
jest to potrzebny temat, nie tylko jesli
chodzi o podawanie naszego enzymu
w przedszkolu, ale w ogdle w kontek-
$cie wykluczenia, dyskryminacji, dzie-
lenia ludzi na zdrowych i tych innych,
nalezacych do mniejszosci.

Odkad syn zaczat uczeszcza¢ do
przedszkola, gdzie chodzity dzieci ze
spektrum autyzmu, zaczetam dopiero
widziec¢ to wyraznie. Zamyka sie dziecia-

ki w specjalnych szkofach, osrodkach,
nazywajac je trudnymi, innymi. Nie wi-
dzimy ich na co dzien, nie rozumiemy,
bo oni sg tam.

Po konsultacji z lekarzami przy-
szedt czas na zapisanie mojego synka,
wspaniale funkcjonujgcego, do przed-
szkola integracyjnego.

Jak wielka byla moja rados¢, kie-
dy zobaczytam go na liscie przyjetych,
jakie szczescie, fzy w oczach. Niedtu-
go przyszto mi sie cieszy¢ z integracji.
Dyskryminacja, brak empatii, utrwala-
nie w moim dziecku poczucia wstydu,
a w zdrowych dzieciach wzbudzanie
niezdrowej ciekawosci co do choroby
i lekow bardzo mnie bolaty. Ale dla do-
bra dziecka, wcigz majac nadzieje, ze
wszystko z czasem sie poukfada, mil-
czafam i robitam to, co mi tam kazano.

Podawanie enzymow trawiennych
odbywato sie poza salg, w szatni. Pani
dyrektor argumentowata, ze dzieci s3
ruchliwe (?), ze potem zadajg pytania
w domu (7). M&j synek wraz z dwoma

Jacy jesteSmy?

chfopcami z nauczaniem specjalnym
siedzieli w sali przy osobnym stoliku. ..
M0&j syn nieszczedliwie tytem do zdro-
wych dzieci.

W jaki sposéb miata ta integracja tu
przebiegac? Byto wrecz odwrotnie. Ma-
lenka sala, a w fazience dzieciaki wcho-
dzity na podest, by umy¢ raczki, w tym
dzieci z niepetnosprawnosciami. Mia-
tam wrazenie, Zze zostaty tam upchniete,
aby byta kolejna grupa, kolejne dofinan-
sowania dla przedszkola. Bo dobrem
dziecka tu sie nie kierowano.

Milczac, miatam wcigz nadzieje,
ze pani dyrektor zmieni zdanie i panie
w przedszkolu zdecydujg sie podjac
tego, by nadzorowac przyjmowanie
przez syna Kreonu, abym nie musiafa
pot dnia spedza¢ w aucie. Na poczat-
ku dawano mi nadzieje. Niestety, czym
bardziej mi zalezato, tym byto gorzej.
Ostatecznie pani dyrektor powiedziata,
ze nie ma mowy, by kto$ podjat sie po-
dawania dziecku leku.

Probowatam  wszystkiego, prosi-
tam o pomoc dyrektora oswiaty w moim
miescie, zastepce burmistrza, Kurato-
rium Oswiaty w Piotrkowie i w todzi...
Niestety. Ze wzgledu na ogromny opor
pani dyrektor nikt nie mégt (nie chcial)
nic zrobi¢. A moja bezsilnos¢ i nastep-
nie publikacja postu na Facebooku byty
tylko powodem do préby zastraszenia
mnie, bym przestata o tym mowi¢, by
ten temat ucicht. Z jakiejs przyczyny
pani dyrektor kilkukrotnie mowita, Ze:
,Nikt nie przyjmie teraz mojego dziecka
do przedszkola’, i na pewno nie z troski.
Tak, proby zastraszania, postawienia
mnie w ztym Swietle jako roszczenio-
wej matki. Jak tatwo przypigc takga fatke.
A przeciez ja tylko chce, aby moje dziec-
ko jak inne dzieci miato prawo do edu-
kacji, uczestniczyto jak inne w positkach
i zabawach, aby przedszkole integracyj-
ne wypetniato swojg role.

Brak empatii. Pozbawione znacze-
nia teksty, za ktorymi nie kryto sie nic
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poza pustymi stowami, ktére tadnie sie
stucha.

Ale nam rodzicom dzieci z nie-
petnosprawnosciami i tak jest ciezko,
naszym dzieciom od urodzenia jest
trudniej. Dlaczego jeszcze w miejscy,
gdzie oczekiwatoby sie zrozumienia,
ktos podktada nam ktody pod nogi?
Bo ten Kreon to tak niewiele w tym
catym chorowaniu naszych dzieci, to
tak niewiele dla nauczyciela, by tego
przypilnowac¢, a dla nas to znaczy tak
ogromnie duzo.

Wystarczytoby pozna¢ dziecko,
ktére przyjmuje sie do przedszkola, za-
interesowac sie tym, jakie sg jego po-
trzeby. Ale tutaj chyba nie o to chodzito.

Bo przyjmuje sie dzieci z orzeczeniem,

Pasje, doswiadczenia, refleksje

ale niezbyt chore. Czyli znowu segre-
gacja... bo przeciez dzieci z niepet-
nosprawnosciami biorg leki! Nie rozu-
miem, jak w przedszkolu integracyjnym
moze nie by¢ procedur na taka okolicz-
nos¢, opracowanych zasad podawania
lekow dzieciom z chorobami przewle-
ktymi. Przeciez to sie ktdci. Przeciez to
jest absurd!

Morze wylanych tez, duzo stresu,
leku o przysztos¢. Bo w matym miescie
takim jak moje to po prostu jak walka
Dawida z Goliatem. Wiasciwie bez szans.

Dzieki Facebookowi udato sie na-
grac reportaz, kto$ spojrzat na to, co sie
dzieje, z boku, sprawiedliwie. Ktos zoba-
czyt, ze mozna takie sprawy rozwigzy-
wac, bo przeciez nie sztukga jest by¢ do-

brym dyrektorem, gdy w placéwce ucza

sie same zdolne i zdrowe dzieci, sztuka
jest by¢ dyrektorem dla wszystkich, i to
wiasnie pokazujg trudne sytuacje.

Pokazalismy, ze inne przedszkola
rozwigzuja je dla dobra dziecka, ze sie
da, ze przepisy sa, jakie sa, ale wcigz
mozna zrobic¢ wiele.

Poza nagtosnieniem problemu
otrzymalismy takze ogromne wsparcie
od réznych ludzi: obcych, zdrowych,
chorych, mtodszych, starszych, nauczy-
cieli, lekarzy...

| za to Wszystkim ogromnie dzie-
kuje! Bo mimo ztych komentarzy pod
reportazem osobiscie otrzymatam tyl-
ko wsparcie i podziekowania za walke
0 prawa dzieci.

Zrezygnowalismy z tego przed-
szkola, gdy tylko dowiedzielismy sie, ze
prywatne przedszkole w moim miescie
podejmie sie podawania enzymow, ze
to nie jest problem. MoZliwie jak naj-
szybciej zmienilismy placéwke. | to byta
najlepsza decyzjal Tam otrzymalismy
ogromne wsparcie Pani Dyrektor, zro-
zumienie, empatie, wspaniate podejscie
nauczycieli.

Tylko dlaczego musielismy przez
to wszystko przejs¢, by znalez¢ sie tu,
gdzie jestesmy?

By¢ moze jeszcze mam cos do zro-
bienia na tym Swiecie...

Agnieszka Stepien-Baran,
mama Olusia z mukowiscydoza
i spectrum autyzmu
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Kacik poetycki: Julia Hartwig

Julia Hartwig-Miedzyrzecka (Julia Har-
twizanka) urodzita sie 14 sierpnia 1921 r.
w Lublinie. Byta poetka, eseistka oraz ttu-
maczka literatury pieknej z jezyka francu-
skiego i angielskiego. Jej rodzicami byli
Ludwik Hartwig i Maria Biriukow. Rodzina
do 1918 r. przebywata w Rosji. Ojciec od
1909 r. prowadzit w Moskwie zaktad foto-
graficzny. Tam urodzity sie dzieci: Edward,
Walenty, Zofia i Helena. Do przeniesienia
sie do Polski zmusita rodzine Hartwigow
rewolucja bolszewicka'. Julia urodzita sie
juz w Polsce.

Ukonczyta Gimnazjum im.  Unii
Lubelskiej w Lublinie, zdajagc mature

w 1939 r. Jej pierwszy wiersz zamiesz-

czono w szkolnej gazetce W stonce”

(1936 r.). Podczas Il wojny swiatowej ra-
zem z bra¢mi Edwardem (fotografikiem)
i Walentym (endokrynologiem) brata
udziat w konspiracji; byta faczniczka Ar-
mii Krajowej, uczestniczka podziemnego
zycia kulturalnego. Na Tajnym Uniwersy-
tecie Warszawskim (1942-1944) studio-
wata polonistyke i romanistyke. Wsréd jej
profesorow byli m.in. Wiadystaw Tatarkie-
wicz i Tadeusz Kotarbinski. Tam poznata
poetéw: Tadeusza Gajcego i Zdzistawa
Stroinskiego. Spotkanie z Czestawem
Mitoszem (dzieki poetce Annie Kamien-
skiej) Julia Hartwig uznata za ,najwieksze
literackie wydarzenie w okupowanej
Warszawie™. Studia polonistyczne i ro-
manistyczne kontynuowata na KUL i Uni-
wersytecie Warszawskim?.

W latach 1947-1950 przebywata
we Francji, zostajac stypendystka rza-
du francuskiego i urzedniczka w dziale
kulturalnym Ambasady Polskiej w Pa-

' https://teatrnn.pl/leksykon/artykuly/ju-
lia-hartwig-zyciorys/

2 https://culture.pl/pl/tworca/julia-har-
twig

3 https://pl.wikipedia.org/wiki/Julia_Har-
twig

ryzu. Zwigzana wtedy byta z Ksawerym
Pruszynskim i Zygmuntem Katuzyni-
skim.

Nastepnie mieszkata w Warszawie,
gdzie w latach 1952-1969 tworzyfa stu-
chowiska nadawane w Polskim Radiu.

W 1954 r. poslubita Artura Miedzy-
rzeckiego (polskiego poete, ttumacza,
dziatacza spotecznego i politycznego),
z ktérym w latach 1970-1974 prze-
bywata w Stanach Zjednoczonych.
Uczestniczyta tam w International Wri-
ting Program, a nastepnie wykfadata
na Uniwersytecie Drake'a. W Kanadzie
natomiast prowadzita wyktady na Uni-
wersytecie Ottawskim (1971) i Carleton
University (1973).

W 1976 1. podpisata,Memoriat 101"
- bylo to wystapienie polskich intelek-
tualistow przeciwko zmianom Konsty-
tucji Polskiej Rzeczypospolitej Ludowej,
w ktérych przewidywano wprowadze-
nie zapiséw o przewodniej roli PZPR
w panstwie i nienaruszalnym sojuszu
PRL z ZSRR*.

W 1979 r. Hartwig ponownie prze-
bywata w USA na zaproszenie Depar-
tamentu Stanu. W 1989 r. byta czton-
kinia Komitetu Obywatelskiego przy
Przewodniczacym NSZZ ,Solidarnosc”
Lechu Watesie.

Wiersze i artykuty Julii Hartwig za-
mieszczane zostaty w nastepujacych
pismach: ,Odrodzenie’, ,Nowa Kultura’,
Swiat” ,Nowe Ksigzki’ ,Poezja’, ,Tygo-
dnik Powszechny”, ,Twérczos¢”, Kresy’,
,NaGtos’, ,Zeszyty Literackie’, ,Odra’,
Wiez”, Kwartalnik Artystyczny”.

Dorobek literacki Julii Hartwig
obejmuje kilkanascie zbioréw poezji
i prozy poetyckiej oraz monografie,
eseje, ttumaczenia, ksigzki dla dzieci.

4 https://pl.wikipedia.org/wiki/Memoria-
%C5%82_101

Popularne utwory to: Czutos¢ (1992),
Pozegnania (2004), Zapisane (2013)°.

Ttumaczyta na jezyk polski twor-
czos¢ takich pisarzy jak: Guillaume
Apollinaire, Allen Ginsberg, Max Jacob,
Blaise Cendrars, Pierre Reverdy, Marian-
ne Moore, William Carlos Williams.

Byta cztonkiem miedzy innymi:
Zwiazku Literatow Polskich, Polskiego
PEN-Clubu, NSZZ ,Solidarnos¢” Stowa-
rzyszenia Pisarzy Polskich. Powstaty o niej
dwa filmy: dokumentalny pt. Julia Hartwig
(Adama Kulika i wedtug jego scenariusza)
i w roku 2003 pt. Utamki codziennosci. Ju-
lia Hartwig (scenariusz i realizacja: Elzbieta
Rottermund). W 2009 r. otrzymata hono-
rowe obywatelstwo Lublina oraz zostata
laureatka Nagrody ,KamierY, przyznawa-
nej podczas Lubelskiego Festiwalu ,Mia-
sto Poezji"™.

Mieszkata w Warszawie przy ulicy
Marszatkowskiej w bloku mieszkalnym
zwanym pozniej Domem Pisarzy.

Zostata honorowym Prezesem Sto-
warzyszenia Pisarzy Polskich w 2014 r.
i w tym samym roku otrzymata Nagro-
de Poetycka im. Wistawy Szymborskiej
za ksigzke Zapisane.

W 2015 r. Uniwersytet im. Adama
Mickiewicza w Poznaniu nadat jej tytut
doktora honoris causa, zostata rowniez
cztonkiem czynnym Polskiej Akademii
Umiejetnosci.

Julia Hartwig zmarta 13 lipca
2017 r. w Gouldsboro we $nie, podczas
rocznego pobytu u swojej corki Danieli
Lehtinen w Pensylwanii. Urna z jej pro-
chami spoczeta na Powazkach w War-
szawie, w grobie z mezem Arturem
Miedzyrzeckim.

Joanna Jankowska

> https://culture.pl/pl/tworca/julia-har-
twig
& https//pl.wikipedia.org/wiki/Julia_Har-
twig
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Wezwanie

Poloz sie koto mnie.

Jak lis obok lisicy, jak ptak obok ptaka,
gdy rozlega sie pohukiwanie sowy.
Niech nas ogarnie mqdros¢ milczenia,
maqdros¢ ciepta, mqdrosé pozegnania
na dlugo

przed chwilqg odejscia.

Lezgc obok siebie patrzymy w noc.
Pokloniq sie nam cztery strony Swiata
1 wedrowcy ciemnosci ztozq przed nami
wymarzone dary, leki i talizmany.

Odbicie

Przejrzala sie w lisciu

O lustro kwiatéow Isnigcy lis¢

Przejrzala sie w niebie

O lustro ziemi niebo czarng chmurq podbite

Przejrzala sie w dloni

O dtoni lustro przysztosci wyrocznio
Przejrzala sie w ogniu

1 zobaczyla jego twarz falujgcq
oddechem zaru

Przejrzala sie w jego lzie

1 chwycila jq noc za kolana omdlate
upadta w cien

Dusza

Przez cale zycie wie ze jest nieSmiertelna
dziatajgc w Smiertelnym ciele

Ciatem mysli i czuje bywa powazna i zartobliwa
ciatem dotyka i kocha i patrzy

1 szaleje 1 krzyczy i boli jq i nienawidzi

Jakze bedzie to czyni¢ pozbawiona ciata
Kiedy myslimy o tej ktéra odeszla

tez oblekamy jq w cialo

mowiqc: spotkamy sie wkrétce

1 staramy sie utrzymac jq przy sobie

choé zawsze pragneta mieé¢ wiecej przestrzeni

Kacik poetycki

Pod koniec

Pod koniec mato cie obchodzi czy jestes wciqz sobq
wszystko co w tobie zamieszkatlo ma prawo bytowania
odzywasz sie cudzymi gtosami

$nisz snami innych ludzi

mogq cie nakarmi¢ kaszq albo tzami

nic ci sie juz nie nalezy

1 na wszystko po trosze zastuzytes

winy twoje sq niezliczone i przepeinia cie mitosé zycia
Jjestes cztowiekiem doswiadczonym

ale wciqz nie opuscita cie ciekawosé

do bolu chloniesz zapadanie zmroku na rzece

szarq grawiure miasta w deszczu

1 odstoniete nagle niebo

uwielbione girlandq oblokéw

nigdy nie czules takiego uspokojenia

cho¢ niczego nie udatlo ci sie dopowiedzie¢ do konca
i to co zrobiles dalekie jest od doskonatosci

Jjedyna sztuka ktorej sie uczysz

to sztuka pozegnania

dlaczego jednak miatbys odchodzié bez zalu

zal jest jedynq zaplatq za to co otrzymates

Westchnienie

O, jakze was kochalam, wy, rzeczy zbyteczne,
przyjazn, mitos¢ bez granic, poSwiecenie, cnoty
spotykane tak rzadko, opltacane drogo,

1 jak oplakiwalam kazdq zdrade, kazde
sprzeniewierzenie, kazde naduzycie.

0, jakze was kochatam, rzeczy niekonieczne,
obrazy, stowa, kwiaty, urodziwe twarze,
kazdq lqgke kwitngcq, zachody i Swity,

o jakze was kochatam, ponad sity prawie,

1 jakze mnie gniewalo to, ze tak zbyteczne.
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Wiernos¢

Niech inni zdobywcy tqczq sie z mtodymi czarodziejkami jak

Odys z kuszqcq Circe.

Ja wystawiam tego, ktory siedzqc u wezgtowia sparalizowanej,
nucit jej Spiewane niegdys wspolnie piosenki z nadziejq, ze dzwiek
ich odstoni jasniejszq przestrzen w gestym mule niepamieci.

Nie zapomnial, jak kleczqc catowat niegdys z drzeniem jej
wyciggnietq reke, a ona stata przed nim jak topola, z glowq

w chmurze wiosoéw, zachwycajqco nieobecna i juz wtedy zegnajqca
go na zawsze.

Bezczas
Wytrzymaé tydzien Mljame Ste
wytrzymac rok

i L | o Tryska krew z tamanego chleba i gwiazda
wytrzymac trzydziesci a potem siedemdziesiqt lat

razi jak blyskawica

Wierz temu co mowie nocq nie stuchaj

co méwie za dnia

Poprzez te liscie czarne widze cie

tak niewyraznie

stonce dni wygaszonych

Moéw do mnie méw do mnie méw do mnie.

Ale byty lata ktérych nikt nie liczyt
kroélewskie

kiedy bawilismy sie pod starymi debami
1 wieczno$¢ byta przy nas

Arles

Nie placze nikt na starozytnym cmentarzu rzymskim w Arles.
Umarli krewni i potomni, ucichly jeki, wystygt zal.

Na sarkofagu cien sie ktadzie od naszych gtow,

wieczorne storice napis czyta przez pltowy bluszcz.

Szczesliwi, ktorzy idq pod rece przez Aliscamps,

nie wiedzq jeszcze: ktos z nas samotny

powract tam.

Cykada drq2y noc

Cykada drqzy noc.

Jej glos jak ruchliwa spirala, ktéra rozpreza sie i zwija,
naostrza sie,

czysci, srebrnieje.

Kiedy utrudzona milknie, zostaje w nagrode gwiazdg,
skromngq

gwiazdq, puchem mleczu drazniqcym powieke ciemnosci.

Wiersze pochodzg ze stron:

https://milosc.info/julia-hartwig/

https://malowane-wierszem.blogspot.com

https://remigiusz-grzela.pl/?p=1077
http://malyformat.com/2017/09/wszystko-zaczyna-sie-w-spiewie-poezja-julii-hartwig/
https://piw.pl/uploads/original/092018/05/5716827c80_Inna-wyspa-fragment.pdf
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Kulturalny zastrzyk: W poszukiwaniu
wiasnej drogi

Jesie to czas nostalgii. Ptaki powoli od-
latuja, a wieczory stajg sie coraz diuzsze,
Co sprzyja czytaniu ksigzek oraz oglada-
niu filmow.

Pierwszg propozycje w tym od-
cinku stanowi ekranizacja bestselle-
rowej powiesci Delii Owens - Gdzie
Spiewajq raki (2022). Akcja filmu roz-
grywa sie w latach 60. XX w. w Karo-
linie Pétnocnej, a fabuta koncentruje
sie na losach lokalnej outsiderki Kyi
Clark, ktora nazywana jest przez miesz-
kancéw ,dziewczyng z bagien” Gdy
bohaterka zostaje oskarzona o mor-
derstwo, miejscowy adwokat podej-
muje sie jej obrony. Historia Kyi zostata
przedstawiona dwutorowo: sceny jej
dziecinstwa przeplatajg sie z biezacy-
mi wydarzeniami rozgrywanymi na
sali sadowej. Film w rezyserii Oliwii
Newman - podobnie jak powies¢ —
taczy elementy kryminatu i romansu.
Scenerig sg niedostepne mokradta,
ktére ogladamy z perspektywy po-
rzuconego przez rodzicow dziecka,
a nastepnie dorastajacej dziewczyny.
Gdzie spiewajq raki to sentymentalna

Y

Kadr z filmu ,Purpurowe serca’,
loads/2022/08/PH_SG_0001A.jpg

dostep:

e, ’
' Y
£
J -
b

Kadr z filmu ,Gdzie Spiewajg raki’, dostep: https://fwcdn.pl/fph/38/51/873851/1099070

_13jpg

opowies¢ z waznym przestaniem eko-
logicznym. Warto podkresli¢, ze au-
torka powiesci jest zoologiem i przez
ponad dwadziescia lat przebywata
z mezem w Afryce, gdzie wspdlnie ba-
dalizycie dzikichzwierzatitoczyliwalke
z ktusownikami. Delia Owens napisa-
ta kilka ksigzek dokumentalnych. Na-
tomiast wspomniana powies¢ Gdzie

Spiewajq raki stanowi jej debiut literac-

www.zloteprzeboje.pl/wp-content/up-

ki, ktory doczekat sie wiernej adaptacji
filmowej.

Film zebrat rézne recenzje. Niektoé-
rzy krytykujg rezyserke za nadmierng
estetyzacje gtéwnej bohaterki, ktora
mimo zycia w trudnych warunkach jest
zadbana i atrakcyjna. Oliwia Newman
ttumaczy, ze chciata przedstawic¢ histo-
rie zyjacej na odludziu, utalentowanej
dziewczyny o wrazliwym sercu, ktora
uczy sie zaufania do ludzi, mimo Ze jej
zycie nie byto ustane rézami. Kya jest tez
osobg, ktéra nie rezygnuje z rozwijania
wiasnych pasji. Film podejmuje zatem
wazne kwestie spofeczne — pokazuje,
jak trudno odnalez¢ sie w srodowisku
osobom, ktoére z réznych powodow zo-
staty odrzucone przez spoteczenstwo-
i sktania do refleksji, chociazby dlatego
warto go obejrzec.

Kolejnym ciekawym obrazem fil-
mowym jest melodramat Purpurowe
serca (2021) w rezyserii Elisabeth Allen
Rosenbaum. Tym razem akcja rozgrywa
sie we wspotczesnej Ameryce. Pozna-
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jemy historie mtodej wokalistki Cassie
(w tej roli Sofia Carson), ktéra choruje
na cukrzyce, ale nie sta¢ jej na insuline.
Przypadek sprawia, ze w pracujac jako
kelnerka w barze, poznaje tajemnicze-
go zotnierza Marines Luke’a (Nicholas
Galitzine), ktéry wyrusza do Iraku, aby
uciec od trudnej przesztosci. Przed tym
bohaterowie decydujg sie jednak na
zawarcie fikcyjnego matzeristwa, ktére
wydaje sie tymczasowym rozwiaza-
niem ich probleméw.

Film nie jest typowym melo-
dramatem wojennym. Oglada sie go
7 zainteresowaniem. Bohaterowie s3
wyrazisci, a dialogi dobrze napisane.
S3 tu zaréwno zabawne, jak i wzru-
szajgce sceny, okraszone ciekawymi
piosenkami w wykonaniu Sofii Car-
son. Na uwage zastuguje utwor Come
back home, dedykowany zotnierzom
wyruszajgcym na misje wojenne. \War-
to podkredli¢, ze tytutowe purpurowe
serca to specjalne odznaczenia nada-
wane za mestwo. Dodatkowym atutem
filmu jest znakomita gra aktorska. ,Tutaj
dojrzewa nie tylko uczucie, ale i sami
bohaterowie - zwtaszcza w momen-
cie, gdy ich poglady zderzaja sie z rze-
czywistoscig’, o czym pisze Aleksander
Mazanek'. Purpurowe serca to opowie$¢
nie tylko o mitosci i przyjazni, ale takze
0 poswieceniu oraz poszukiwaniu drogi
powrotnej do domu.

Trzecia propozycja filmowa na
wieczorny seans to romantyczny kome-
diodramat Dwa zycia (2022) autorstwa
kenijskiej rezyserki Wanuri Kahiu. Film

' A Mazanek, Purpurowe serca — recenzja
filmu, https://naekranie.pl/recenzje/pur-
purowe-serca-recenzja-filmu, stan z dnia:
28.08.2022.

Jacy jesteSmy?

Kadr z filmu,Dwa zycia’, dostep:
https://www.filmweb.pl/film/Dwa+zycia-2022-10015281/photos/1096899

opowiada historie utalentowanej gra-
ficzki Natalie (Lili Reinhart), ktora kon-
czy college i zamierza osiggnac sukces
w branzy animadji. Jedno zdarzenie spra-
wia, e jej plany ulegajg zmianie. W filmie
poznajemy dwie wersje zycia bohaterki:
w pierwszej nieoczekiwanie zachodzi
w Cigze, a w drugiej wyjezdza do Los
Angeles, aby robi¢ kariere. Scenariusz
nie jest oryginalny, bo bazuje na takich
filmach, jak Przypadkowa dziewczyna
Petera Howitta czy Przypadek Krzysztofa
Kieslowskiego, ale mimo wszystko pro-
dukcje Netflixa oglada sie z przyjemno-
$cia. To film dla oséb, ktére lubig zadawac
pytania w stylu: ,co by byto, gdyby...?"
albo ,jak potoczytyby sie losy bohate-
row, jesliby podjeli inne decyzje?” Dwa
zycia to lekka, pozytywnie nastrajajaca
historia, ktérej dewizg mogtyby by¢ sto-
wa piosenki Boba Marleya: ,Everythings
gonna be alright” Niezaleznie od tego,
jaka sciezkga podazymy, zycie moze do-
starczy¢ nam wielu niespodzianek.
Wszystkie obrazy filmowe przed-
stawiajg historie uzdolnionych mto-

dych kobiet, ktére poczatkowo czuja
sie samotne i nierozumiane przez oto-
czenie, a mimo to starajg sie rozwijac
drzemigce w nich talenty. Zyjaca na
bagnach Kya rozwija pasje zwigzang
z malowaniem zwierzat, bo chce
utrwala¢ wiedze przyrodnicza. Cassie
przeciera szlaki w branzy muzycznej.
Z kolei Natalie szuka indywidualnego
stylu w kontekscie tworzenia postaci
animowanych. Wszystkie bohaterki
szukaja wiasnej Sciezki. Dodatkowo,
opowiesci filmowe faczy fakt, ze zo-
staty stworzone przez kobiety, ktorym
udato sie zaistnie¢ w swiecie produkdji
filmowych i tym samym przedstawic
wiasny punkt widzenia. Warto podkre-
sli¢, ze polecane przeze mnie filmy nie
zdobyly uznania ze strony krytykéw
filmowych, a mimo to cieszg sie pozy-
tywnym odbiorem ze strony publicz-
nosci. To tylko pokazuje, ze wszyscy
potrzebujemy czasami krzepiagcych
opowiesci, nawet jesli nie sg one arcy-
dzietami.

Marta Gliniecka
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Zimowe dzieciece ksigzkowanie!

Czy juz czujecie ten Swiagteczny klimat? Czy Wasze
domy pachna, piernikami, przyprawami korzennymi,
gozdzikami, pomaranczami, a Wasze nosy i policzki
sa przyjemnie czerwone od mrozu i $niegu za oknem?
Nawet jesli czegos w tej chwili Wam brakuje do
petnego obrazu zimy, to nic takiego. Wystarczy sie-
gnaé po jaka$ zimowq ksiazke, aby przeniesé sie do
zimowych krain i poczu¢ te atmosfere. Kolejny raz
zachecam Was, abyscie ksiazki nie tylko czytali, ale
tez uzywali ich do zabawy. Nie béjcie sie czerpac
inspiracji z ksiazkowych ilustracji - podpatrujcie,
jak narysowany jest aniotek, jak wygladaja gérskie
tereny w najzimniejsze miesiace roku, jaki ksztatt
maja gwiazdki, a jakie sanie. Kto wie, moze znajdzie-
cie gdzies jakiché pomocnikéw Swietego Mikotaja?

Z zielonych ksiazek mozecie zrobi¢ na przyktad
choinke, taka jak na zdjeciu. Czyz nie jest tadna?
Moze nie pachnie, ale jestem pewna - w ktérejs
z nich znajdziecie taki tekst, ze uruchomi sie Wasza
wyobraznia, a ona przypomni Wam zapach lasu i cho-
inkowych igiet.

Choinka z ksiazek to za mato? To w takim razie
podrzuce Wam kilka pomystéw na dtugie zimowe wie-
czory. Pamietajcie koniecznie, aby przy czytaniu
zaopatrzyé sie w kilka rzeczy: ciepty koc, pyszna her-
batke albo kakao, kogo$ lub coé, do czego mozecie
sie przytuli¢ (tu zostawiam Wam petny wybér, czy
bedzie to tata, mama, rodzenstwo, zwierzak czy uko-

3 H ONnO

chany mi$). Al 4 WA Domy

.Hoho wraca do domu”, Katarzyna Zych i Natan
Grech, wyd. Bajkopis
Wracajac do przytulania, to spéjrzcie tylko na pierw-
sze zdanie tej ksiqzki: .Dom jest tam, gdzie$ ktos
przytula”. Taka ksiazka musi chwytaé za serce.

I rzeczywidcie tak jest - potaczenie malowni-
czych ilustracji utrzymanych w kolorystyce i klimacie
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dalekiej potnocy, zorzy polarnej i wiecznej zimy wraz z tekstem robi wrazenie. Tak samo jest z przy-
jaznia, nieco tajemnicza i odrobine magiczna, ktéra potaczyta dziewczynke o imieniu Sami oraz mio-
dego renifera Hoho. Nie zdradze Wam, na czym polegat ten mistycyzm miedzy nimi, ale moge powie-
dzie¢, ze podkreslona jest tutaj sita mitosci i przywiazania ponad wszystko. To, ze czasem wbrew
wszystkiemu warto zaryzykowaé, przetamaé standardy. Koniecznie siegnijcie po te ksiazke, mysle, ze
bedziecie do niej wracaé. Polecam ja dla przedszkolakéw i uczniow klas 1-3.

,,éwiqfeczna pobudka”, Marzena Kwietniewska
-Talarczyk, wyd. Zielona Sowa

Coraz blizej... zimal Tak, tak, zwierzatka szykuja
sie do zimy: duzo jedza, zwiekszaja zapasy, zmie-
niaja futerko na cieplejsze, ale co$ nie daje im spo-
koju. Podobno ludzie nie zasypiaja na zime, szykujq
sie, ale do $wiat! Do nich przychodzi Swiety Miko-
faj, ktéry kazdemu zostawia prezent, a co ze zwie-
rzatkami? Mtode zwierzaki postanawiaja posprza-
tal swoje otoczenie, aby Mikotaj jednak i do nich
przyszedt. Mimo checi odpuszczenia snu zimowego,
wiekszo$¢ zapada w sen i co dziwne, ma podobny
sen, w ktérym Mikotaj do nich przychodzi i zostawia
prezenty. Ale czy to na pewno byt sen?

Tekstu w ksigzce nie ma za wiele, w sam raz
dla kilkulatka. Waznq role odgrywaja futaj klima-
tyczne, bardzo fadne ilustracje, ktdre nadaja tej
zimowe opowiesci hieco magicznego charakteru.

.Zima w Dolinie Tumilu”, E. Dahlig, M. Dahlig, wyd. Tumilu
To ksiazka, ktora mimo zimowej tematyki jest u nas w uzyciu caty rok. Czytaliémy ja podczas inhala-
cji nawet przy ogromnych upatach. Bohaterami tytutowej doliny Tumilu sq jej mali mieszkancy, kto-
rych losy przeplataja sie kazdego dnia. Ilustracje w ksiqzce sq przepiekne i zdecydowanie zache-
caja do poznania przygdd Mimi, Lulu, Mili, Tolo i innych, ktérzy z utesknieniem czekaja na $wieta.

Zamierzeniem tych dwéch wzajemnie uzupet-
niajacych sie ksiazek jest czytanie ich w od 1 do '
24 grudnia, ale wiasciwie czytaliSmy je niezalez-
nie od danego dnia grudnia. Mamy tutaj przepiekna,
wyszukiwanke z wieloma szczegétami oraz czytanki
o poszczegdlnych bohaterach, wiersze, a takze
smaczne przepisy. W czytaniach przy kolejnych
czesciach danej historii ukazany zostat kawatek
picturebooka - mozna wiec czyta¢ i od razu $ledzié
przygody bohateréw na kolejnych stronach wyszu-
kiwanki. W czytance znajdziemy tez zadania do
wykonania (wyszukiwanie poszczegdlnych elemen-
téw na kartach picturebooka).

PodpowiedZ dla rodzicéw: ksiazka zostata
wydana w ramach self-publishing, wiec szukajcie
jej na stronie jej autorek, to mama i cérka @).

Agata Mantaj
Instagram: pomaranczowe_czytanki
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Krzyzowka

Pierwsze trzy osoby, ktore przyslq hasto z tej krzyzowki na adres poczta@ptwm.org.pl,
otrzymajaq nagrody niespodzianki.

1. éwiq‘reczny .., ciasto o konsystencji zelu 10. Bohater $wiatecznej ksiazki, ktéry

2. Co suszymy nha Swieta opowiada o przemianie cztowieka
3. taczy biegéwki i zjazdéwki (sport z chtodnego w troskliwego
gorski) 11. ... zmienia kolor futra zimq
4. Tradycyjny kiermasz bozonarodzeniowy 12. Niesamowite zjawisko Swietine
w Niemczech na pomocy (np. w Norwegii)
5. Ostatnia zabawa przed adwentem 13. Bohaterka bajki .Kraina lodu"
6. Roslina, pod ktorq sie catujemy 14. Przyprawa dodawana do $wigtecznych
7. Zydowskie $wieto od 18 do 26 grudnia ciast
8. Jedyne drzewo iglaste, ktdre zrzuca 15. Znany utwor Swigteczny Wham
igly na zime 16. Kurtka zimowa albo gatunek sowy
9. Anglosaski symbol Bozego Narodzenia 17. Najczescie] ... $cina sie jako choinke
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
1
12
13
14
15
16
17

Pomyst krzyzowki: Lena Wyraz
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Z zycia PTWM

Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XIII kadengji

Zarzad Gtowny PTWM XIllI kadendji

obradowat dotychczas dwukrotnie:
pierwsze zebranie odbyto sie w dniu 28
maja 2022 r. w PTWM oddziat w Gdan-
sku, kolejne miato miejsce przy okazji
konferencji szkoleniowej w Falentach

w dniach 101 11 wrzesnia br.

Biezace dziatania

W dniu 30 czerwca br. bralismy udziat
w spotkaniu networkingowym w ra-
mach Pacjenci pro. Méwilismy o wspot-
pracy miedzy organizacjami skupiony-
mi w ramach MukoKoalicji.

W sierpniu 2022 r. dla naszych
podopiecznych niekwalifikujgcych sie
do terapii lekami przyczynowymi przy-
gotowalismy 30 zestawdw spirome-
tréw Pulmolife oraz pulsoksymetréow
napalcowych Yonker.

W dniu 4 wrzesnia odbyt sie w Za-
kopanem 7. Bieg po Oddech. W tym roku
wzorem lat ubiegtych oprécz biegu
w Zakopanem byfa rowniez jego wir-
tualna wersja. Na bieg w Zakopanem
zapisato sie 586 uczestnikéw, a na bieg
wirtualny az 649. Oczywiscie, na biegu
nie zabrakto naszej ambasadorki Justy-
ny Kowalczyk-Tekieli oraz Kacpra Tekieli.
Dziekujemy bardzo wszystkim uczest-
nikom za udziat w tym wyjatkowym
wydarzeniu, a takze sponsorom i part-
nerom za wsparcie. Dzieki Wam fatwiej
nam nies¢ pomoc chorym na mukowi-
scydoze.

Z okazji Swiatowego Dnia Muko-
wiscydozy w ramach MukoKoalicji zor-

zwiedzi¢ Sejm w towarzystwie poset
Barbary Dziuk. Wszystkie nadestane
prace zostang wystawione w Sejmie.
Niestety, zainteresowanie konkursem
byto bardzo mate.

W dniach 9 i 10 wrzesnia 2022 r.
w Falentach odbyto sie szkolenie za-
awansowane dla fizjoterapeutoéw, kto-
rego Sponsorem Gtownym byty firmy
PhysioAssist i Promed. W szkoleniu
udziat wzieto ponad 60 specjalistow
7 catej Polski. Byto to drugie z cyklu
szkolen dla fizjoterapeutéw — ostatnie
warsztaty planowane sg 3 grudnia br.
w formule online.

W dniach 9-11 wrzesnia 2022 r. po
dwauletniej przerwie odbyty sie ogol-
nopolskie warsztaty dla opiekunéw
i rodzicow chorych na mukowiscydo-
ze. W szkoleniu uczestniczyto 80 osob.
Warsztaty byly zrealizowane dzieki
dofinansowaniu ze srodkdéw PFRON
oraz wsparciu sponsorow i partneréow:
Vertex Pharmaceuticals, Medicom, Pari,
Promed.

Nadal trwa akcja Ubrania do Od-
dania, w ramach ktérej mozna zbierac
pienigdze dla organizacji, oddajac nie-
potrzebne ubrania. Informacje o akgji
sg dostepne na stronie: www.ubrania-
dooddania.pl.

W dniu 2 pazdziernika odbyt sie
3. Bydgoski Bieg po Oddech, w ktorym
wzieto udziat 405 zawodnikéw. Bie-
gacze pokonali dystans 5 km, niosac
pomoc chorym na mukowiscydoze.
Dziekujemy wszystkim za wsparcie.

W paZdzierniku 2022 r. na konto
PTWM wptynety srodki z 1% podatku
w wysokosci 4 841 494,16 zt. Bardzo
dziekujemy za zaufanie i pomoc na-
szym podopiecznym.

Podczas panelu pt. Czy skutecznie
realizujemy plan dla chordb rzadkich od-
bywajgcego sie w pazdzierniku br. w ra-
mach kongresu Wizja Zdrowia - Diagno-
za i Przysztos¢, gtos zabrat prezes PTWM
Waldemar Majek. W swojej prezentadji
przedstawit punkt widzenia na te spra-
we chorych na mukowiscydoze.

Rowniez w pazdzierniku zakupi-
lismy do naszej wypozyczalni Pari Pep
System, trampoliny i pulsoksymetry.
Osoby zainteresowane zapraszamy do
kontaktu. Mamy jeszcze kilka sztuk.

Pod koniec listopada br. dzieki
wsparciu firmy Express Car Rental zor-
ganizowalismy transport chorej na mu-
kowiscydoze dziewczynki, obywatelki
Ukrainy, z IGICHP w Rabce-Zroju do jej
miejsca zamieszkania. Dziekujemy, ze za-
wsze mozemy na Was liczy¢. Nadal wspie-
ramy chorych z Ukrainy, zaopatrujemy
ich w leki pierwszej potrzeby, wysytamy
paczki zywnosciowe, a takze pomagamy
w zatatwianiu wszelkich formalnosci.

W listopadzie 2022 r. juz po raz
dziewigty rozpoczelismy akcje Miko-
fajki dla Mukoludkéw, ktérej celem jest
obdarowanie prezentami naszych pod-
opiecznych, zarébwno tych mniejszych,
jak i tych starszych. W celu pozyskania
srodkow prowadzimy zbiorki na Face-
booku oraz wsrdd naszych partneréw

ganizowalismy konkurs plastyczny dla  Szczegdlne podziekowania nalezg sie i przyjaciof.

dzieci do lat 18. Tematem pracy byto  wspotorganizatorom biegu, Stowarzy-

,Moje zycie z mukowiscydoza” Zwy-  szeniu Waleczne Serca z Bydgoszczy - Magdalena Moranska
cigzca razem z rodzicami bedzie mégt  jestescie wspaniali. Anna Skoczylas-Ligocka
42 MUKOWISCYDOZA 65/2022



Z zycia PTWM

Sprawozdania, opinie, komentarze

Wiadze Polskiego Towarzystwa Walki
Z Mukowiscydoza. Jak dziatamy?

Mukowiscydoza jest czedcig naszego
zycia i codziennie dzielnie stawiamy
jej czota. Wierzymy, ze dzieki naszemu
doswiadczeniu i checi zmian jestesmy
w stanie pomaoc tez innym.

Praca w Zarzadzie wymaga wiel-
kiego zaangazowania i jest ogromng
odpowiedzialnoscia — inicjatywy podej-
mowane na rzecz spotecznosci chorych,
wyczerpujaca walka z wszechobecng
biurokracjg w warunkach niedofinanso-
wanej stuzby zdrowia, liczne spotkania
i dojazdy na weekendowe posiedzenia
Zarzadu, dziatania promocyjne i organi-
zacyjne, a takze réwnie istotne kierowa-
nie biezaca dziatalnoscig Towarzystwa
— jest to czas zabrany naszym rodzinom.
Jednak widzac, Ze to, co robimy, przyno-
si tak wspaniate efekty — nie sposéb nie
dziata¢ dalej!

Gtowna Komisja Rewizyjna to organ
wewnetrznego nadzoru. Jej rolg jest kon-
trola cafoksztattu dziatalnosci Towarzy-
stwa, ze szczegolnym uwzglednieniem
gospodarki finansowej pod katem zgod-
NoscCi z przepisami oraz gospodarnosci.

Gtowny Sad Kolezeriski z kolei jest
powofany do rozstrzygania sporéw
pomiedzy cztonkami Towarzystwa, po-
wstatych w obrebie Towarzystwa i jego
rolg jest rozpatrywanie odwotan czton-
kéw Towarzystwa od uchwat podejmo-
wanych przez Zarzad Gtowny.

Poznajcie nas! W sktad poszcze-
golnych organéw wchodza konkretne
osoby.

Zarzad Gléwny

Waldemar Majek - prezes Zarzadu
Gtéwnego

W Zarzadzie PTWM dziatam spotecz-
nie od trzech kadencji, z czego dwie

=
DYPLOM
R Magek

kadencje jako prezes Zarzadu. Miatem
przyjemnos¢ wspoétpracowad ze wspa-
niatymi osobami przy dziataniach maja-
cych na celu zapewnienie jak najlepszej
opieki dla chorych na mukowiscydoze.
Zmiany w systemie leczenia, a takze
rewolucja, jakg jest refundacja lekow
przyczynowych dla chorych w Polsce,
pokazuja, ze ta praca ma sens. Chce to
kontynuowac w kolejnej kadencji z oso-
bami dziatajagcymi na rzecz wszystkich
chorych na mukowiscydoze w Polsce.

Razem 2z zong wychowujemy
dwoch chtopcdw, jeden z nich — Adam
— jest chory na mukowiscydoze. Pry-
watnie prowadze wiasng dziatalnos¢
gospodarczg i jestem wyktadowca na
dwoch uczelniach wyzszych w Warsza-
wie. Amatorsko gram w szachy, jestem
instruktorem PZSzach oraz sedzig sza-
chowym. Lubie podrézowac.

Magdalena Czerwinska-Wyraz — wice-
prezes Zarzadu Gtéwnego

W Zarzadzie PTWM dziatam od 2016 r.
Przez ten czas uczestniczytam w wielu
inicjatywach prowadzacych do zmian
w leczeniu polskich chorych i ma-
jacych wptyw na dostep do lepszej

opieki. W tym czasie kluczowe byto
wydanie decyzji o refundacji lekéw
przyczynowych. Dzi$ walczymy o jej jak
najszybsze uruchomienie dla wszyst-
kich kwalifikujacych sie osob, a takze
pracujemy na rzecz rozszerzenia refun-
dacji. Przed nami dziatania zmierzaja-
ce do zapewnienia optymalnej opieki
dla chorych dorostych. Chce sie takze
skupi¢ na projektach edukacyjnych
i aktywizacji zawodowej, ktore sg ko-
nieczne w zwigzku ze zmieniajacym sie
obliczem choroby. Oprécz pracy spo-
tecznej w Zarzadzie Gtéwnym PTWM
kieruje biurem — wspdlnie z pracowni-
kami realizujemy bardzo wiele projek-
tow pomocowych na rzecz chorych.
Dbam tez o to, aby w PTWM, ktére jest
obecnie duza organizacjg, wszystkie
formalne procesy przebiegaty spraw-
nie. Prywatnie jestem zong meza, kto-
ry bardzo mnie wspiera, mama trojga
cudownych dzieci, z ktérych $rednia
- 14-letnia Lena — ma mukowiscydo-
ze. W wolnych chwilach podrézuje,
eksperymentuje w kuchni, wedruje po
Tatrach, kocham fotografie — m¢j konik
to rodzinna fotografia dokumentalna
i fotografia portretowa.
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Joanna Baczul - skarbnik

Jestem chorg dorosta, ktéra juz od 28
lat walczy z mukowiscydozg. Moim
celem jest reprezentowanie dorostych
chorych na mukowiscydoze w Polsce,
pragne przekazywac ich potrzeby i pro-
blemy, a takze pomagac¢ w ich rozwia-
zywaniu. Grupa oséb dorostych jest co-
raz liczniejsza i powinna by¢ brana pod
uwage przy réznych przedsiewzieciach
i aktywnosciach podejmowanych przez
PTWM. Chce pomagac w lokalnych pro-
jektach, ktére sg wazne dla spoteczno-
$ci 0s6b chorych. Zalezy mi, aby stuzy¢
obecnoscia i pomoca tym wszystkim,
ktérzy zmagaja sie z podobnymi pro-
blemami do moich. Zawodowo aktual-
nie pracuje w biurze, zajmuje sie ttuma-
czeniami, korekta tekstéw oraz opiekuje
sie dzie¢mi. Lubie robi¢ wiele rzeczy,
wiec angazuje sie w dziatalnos¢ spo-
teczna. W wolnym czasie staram sie bie-
gac i jezdzi¢ na rowerze, czytac ksigzki,
gotowac, duzo gram tez w gry planszo-
we. Jestem osobga spokojng, cierpliwa,
ciezko mnie wyprowadzi¢ z réwnowagi
i tak tez staram sie zatatwia¢ wszystkie
sprawy i rozwigzywac problemy, na kté-
re natykam sie na swojej drodze.

Magdalena Moranska - sekretarz

W Zarzadzie Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg jestem od
2016 1.1 mimo ze praca, a wiasciwie wo-
lontariat w PTWM jest niezwykle ciezki
i stresujgcy, czuje satysfakcje, gdy udaje

nam sie wspdlnie zrobi¢ cos dobrego
dla catej naszej spotecznosci. W obec-
nej kadencji bede dalej walczy¢ o lep-
sze jutro dla naszych chorych. Mimo iz
wiele dokonalismy, wiem, Ze jeszcze jest
sporo wyzwan, aby chorym na mukowi-
scydoze zyfo sie lepiej.

Z wyksztatcenia jestem magistrem
ekonomii. Pracuje jako ksiegowa. Pry-
watnie jestem mamg 19-letniej Domi-
niki oraz zong swojego meza ©. Razem
z nami mieszkajg dwa koty rasy brytyj-
skiej. Moja pasjg jest jazda na rowerze.

Pawet Smolinski — cztonek Zarzadu

Mam 43 lata, z zawodu jestem radca

prawnym. Do Zarzadu PTWM postano-
witem kandydowac¢ gtownie dlatego,
aby moje doswiadczenie, takze zawo-
dowe, wykorzysta¢ w wiekszym stop-
niu w dziatalnosci na rzecz innych oséb,

podopiecznych PTWM i ich rodzin. Do-

Z zycia PTWM

tychczas staratem sie lokalnie wspierac
osoby zmagajace sie z mukowiscydo-
73 w ramach inicjatywy ,Kilometry Od-
dechoéw’, angazujac do tego projektu
moich bliskich i przyjaciét.

Mam wspaniatg rodzine: kochang
zone Monike, rowniez kochane cérki —
Hanie (11 lat, chorg na mukowiscydoze)
oraz Tosie, uczennice 1 klasy liceum.
Mieszkam niemal u bram Bieszczad,
w Sanoku. Z zamitowania jestem bie-
gaczem ultra (to nieco dtuzsze dystanse
niz maraton ©).

Maciej Urlik — cztonek Zarzadu

Jestem

specjalistg

kardiochirurgii
i transplantologii  klinicznej, prywat-
nie tatg 3-letniego Stasia chorego na
mukowiscydoze oraz  kierownikiem
najwiekszego Programu  Transplanta-
¢ji Phuc w Polsce. W latach 2018-2022
przeprowadzitem wraz z zespotem 59
transplantacji ptuc z powodu muko-
wiscydozy. Ponadto przeprowadzitem
pierwsze w Polsce jednoczasowe prze-
szczepienie ptuc i watroby, pierwsza
retransplantacje ptuc z réwnoczasowa
transplantacja nerki, 8 transplantacji pe-
diatrycznych, 3 retransplantacje.
Dlaczego postanowitem  zaanga-
zowac sie w dziatania Zarzadu Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg?
Chce, aby pacdjentki i pacjenci chorujacy
na mukowiscydoze mieli dostep do lecze-

44

MUKOWISCYDOZA 65/2022



nia na poziomie $wiatowym, i chce dzieli¢
sie wiedzg na ten temat rownoczesnie
z punktu widzenia lekarza i rodzica.

Michat Zych - cztonek Zarzadu

Czes¢! Mam na imie Michat, jestem
dorostym chorym na mukowiscydoze.
Od roku mieszkam u naszych zachod-
nich sasiadéw. Dzieki pracy w zarzadzie
PTWM mogtem pozna¢ wiele oséb,
ktére przez te wszystkie lata z ukrycia
pracowaty dla mojego dobra. Podja-
tem sie pracy przez kolejng kadencje
w Zarzadzie PTWM, bo uwazam, Ze to
bardzo wazne, aby organizacje pacjenc-
kie w miare mozliwosci tworzyli sami
pacjenci — szczegolnie chorzy dorosli,
ktérzy najlepiej znaja potrzeby zwigza-
ne z walka z chorobg. Mam nadzieje, ze
wspolnie poradzimy sobie z wyzwania-
mi nowej ery leczenia mukowiscydozy.

Gléwna Komisja Rewizyjna
(GKR)

Artur Brzyski — przewodniczacy GKR

Urzad
Komisji Rewizyjnej piastuje od 2005 r.

przewodniczacego  Gtownej
Postanowitem kandydowa¢ w obecnej
kadencji przede wszystkim w poczuciu
odpowiedzialnosci za PTWM, z przeko-
nania o koniecznosci dalszego budo-
wania kultury wspotpracy wewnatrz
organizadji, a takze z checi aktywnego
uczestnictwa w walce z mukowiscy-
doza. Jestem przekonany, ze zardbwno
moje kompetencje, jak i dotychczaso-
we doswiadczenia mi w tym pomo-
ga. Prywatnie jestem zonaty z Kasig,
mamy dwoje dzieci: 25-letniego Piotra
chorego na mukowiscydoze i 20-letnig
zdrowa Ole. Z wyksztatcenia jestem ma-
gistrem ekonomii oraz doktorem nauk
technicznych PAN. Zawodowo jestem
kontrolerem handlowym w miedzy-
narodowym koncernie. Od lat dziatam
w ZHP, za co zostatem odznaczony
Srebrnym Krzyzem za Zastugi dla ZHP.
W wolnych chwilach morsuje, podrézu-
je i stucham muzyki undergroundowe;.

Jozef Jaworski — cztonek GKR

W Gtownej Komisji Rewizyjnej zasiadam
juz trzecig kadencje. Kieruje mng od-
powiedzialno$¢ za PTWM i srodowisko
chorych na mukowiscydoze. Kontynu-
uje dziatalnos¢ wiasng i corki w walce
z choroba.

Mam 65 lat, jestem juz prawie

na emeryturzel Od wielu lat dziatam

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

w  zwigzkach zawodowych szczebla
krajowego. Mam wyksztatcenie wyz-
sze ekonomiczne. Jestem zonaty, moja
corka zmarta w marcu 2022 r. z powodu
powikfan mukowiscydozy. Moje hob-
by to pszczelarstwo, kieruje zwigzkiem
pszczelarzy na szczeblu gminy.

Grzegorz Kucharuk - cztonek GKR

Do Gtéwnej Komisji Rewizyjnej posta-
nowitem kandydowa¢, poniewaz je-
stem aktywny, chetnie pomagam spo-
tecznosci chorych na mukowiscydoze,
uwazam, ze wnosze ciekawe propozy-
cje dotyczace funkcjonowania Towa-
rzystwa. Mam 46 lat, jestem tatg Emila
i Karoliny chorej na mukowiscydoze.
Lubie aktywny i sportowy tryb Zzycia,
a takze jestem Wodzem Bialskiego Klu-
bu Morsa.

Pawet Piwecki - cztonek GKR
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W Polskim Towarzystwie Walki z Muko-
wiscydozg jestem od 2010 r, od Il ka-
dencji w Gtownej Komisji Rewizyjnej.
Staram sie aktywnie wspiera¢ prace
PTWM na réznych polach, z czego naj-
wazniejsze to dbatos¢ o stan finanséw
Towarzystwa oraz wystepowanie z ini-
Cjatywami, ktére pozwalaja pomnazac
srodki finansowe. Aktywnie wspieram
tez inicjatywy lokalne oraz ogolnopol-
skie majace na celu realizacje dziatan
statutowych. Jestem mezem oraz tatg
20-letniego Mikofaja i 15-letniej corki
Julii chorej na mukowiscydoze, mam 48
lat i mieszkam w Bydgoszczy. Pracuje
w branzy IT, jednym z moich hobby jest
turystyka rowerowa.

Glowny Sad Kolezenski (GSK)
Dorota Hedwig - sekretarz GSK

Po raz pierwszy zmierzytam sie z wy-
zwaniami zwigzanymi z opieka nad
chorymi na mukowiscydoze ponad 35
lat temu, po urodzeniu mojej pierwszej
corki Igi. W 1999 r. zaangazowatam sie
w dziatania PTWM, do 2002 r. bytam
cztonkiem Zarzadu PTWM, a przez 14
kolejnych lat petnitam funkcje prezesa
Zarzadu.

Jako prezes PTWM rozwijatam
i profesjonalizowatam dziatalnos¢ cha-
rytatywna. Razem z pozostatymi czton-
kami Zarzadu koncentrowatam sie na
zapewnieniu jak najszerszego wsparcia

chorym na mukowiscydoze w Polsce.

Walczylismy tez o wprowadzenie zmian
w polskim systemie zdrowotnym, tak
by poprawi¢ finansowanie i organi-
zacje opieki medycznej nad muko-
wiscydozg. Podczas swojej kadendji
przede wszystkim doprowadzitam do
kilkunastu udanych przeszczepdw ptuc
u polskich pacjentéw z mukowiscydo-
73 w wiedeniskiej klinice AKH. Pierwsza
7 tych transplantacji zostata wykonana
u mojej corki Igi. W kolejnych latach
walczytam o udostepnienie przeszcze-
péw ptuc pacjentom z mukowiscydoza
w Polsce, a takze o otwieranie nowych
osrodkow leczenia  mukowiscydozy.
Obydwa cele udato sie zrealizowac.
Chociaz w 2016 r. ztozytam rezygnacje
7 funkcji prezesa z przyczyn osobistych,
nadal chce wspiera¢ Zarzad PTWM i an-
gazowac sie w dziatania na rzecz popra-
wy jakosci zycia i opieki nad chorymina
mukowiscydoze w Polsce.

Grazyna Filipowicz - cztonek GSK

Witam wszystkich! Nazywam sie Grazy-
na Filipowicz, mam 56 lat, jestem me-
zatka. Pracuje w kilku zawodach, ktore
Juprawiam” wréznym czasie: jestem
potozng, pielegniarka, neurologopeda,
dodatkowo ukonczytam studia z prawa
medycznego i bioetyki. Od 30 lat jestem
zatrudniona w szpitalu. Pracowatam
z dzie¢mi na oddziatach niemowlecym

Z zycia PTWM

i intensywnej terapii, bytam nauczycie-
lem akademickim, spotecznym kurato-
rem rodzinnym, obecnie dziatam w epi-
demiologii  szpitalnej. Dobrze znam
problemy zdrowotne i zyciowe chorych
na mukowiscydoze. Prywatnie lubie
jezdzi¢ na rowerze, chodzi¢ w gory, czy-
ta¢ ksigzki i zwiedza¢ $wiat. Dlaczego
zgtositam sie do pracy na rzecz chorych
z mukowiscydozg? Dostatam duzo od
ludzi i moge duzo dac innym. Co ofe-
ruje? Wiedze, bogate doswiadczenie za-
wodowe i zyciowe, chec¢ i czas do pracy.
Serdecznie pozdrawiam!

Matgorzata Kaczmarek - cztonek GSK

Jestem czionkiem PTWM od 1999 r,
w 2016 r. zostalam uhonorowana tytu-
tem cztonka honorowego. Przez kilka lat
bytam redaktorem naczelnym czasopi-
sma ,Mukowiscydoza’, a do dzi$ jestem
cztonkiem zespotu redakcyjnego. W la-
tach 2004-2007 dziatatam w Zarzadzie
Gtownym Towarzystwa. Wspottworzy-
tam réwniez todzkg Grupe Wsparcia
dla rodzicéw i opiekunéw oséb z mu-
kowiscydoza. Wszystkie te prace wyko-
nywatam jako wolontariusz. Zalezy mi
na dobrej wspdtpracy cztonkdw PTWM,
wzajemnym zrozumieniu i zyczliwosci.
Uwazam, ze pracg w Sadzie Kolezen-
skim moge sie do tego przyczynic.

7 wyksztatcenia jestem magistrem
analityki medycznej, z zamitowania mo-
lem ksigzkowym i narciarkg-amatorka.
Mam czworo dzieci, dwoje z nich cho-
ruje na mukowiscydoze.
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Aleksandra Krzysztofik - cztonek GSK

Jestem dorostg chorg na mukowiscydo-

ze. Srodowisko mukowiscydozy jest mi
bardzo dobrze znane od wielu lat. Pry-
watnie jestem mamg Anastazji — mojej
cudownej zdrowej corki, studentka Uni-
wersytetu tédzkiego na kierunku za-
rzadzanie, spec. logistyka oraz pracuje
petnoetatowo.

Uwazam, ze bardzo wazne jest,
aby dorosli chorzy bezposrednio anga-
zowali sie w dziatalnos¢ PTWM i mieli
wplyw na to, jak nasze Towarzystwo sie
rozwija, dlatego ztozytam swojg kandy-

Sprawozdania, opinie, komentarze

dature na stanowisko cztonka Sadu Ko-
lezenskiego. Mam nadzieje, ze bedzie
wptywato jak najmniej wnioskow do
Sadu o rozstrzygniecie spraw, ale jezeli
takie beda, jestem gotowa pomaoc i wy-
stuchac¢, aby wszystko dziafato sie we-
dhug litery prawa.

Sylwester Furch - cztonek GSK

Mam 47 lat, mieszkam w Czestocho-
wie, jestem absolwentem Politechniki
Czestochowskiej wydziatu Zarzadzania.

Wraz z zong Matgorzata jestesmy rodzi-
cami 20-letniego Patryka chorego na
mukowiscydoze.

Moje doswiadczenie zawodowe
jest dos¢ zréznicowane. Pracowatem
jako asystent w katedrze marketingu
Politechniki Czestochowskiej, prowadzi-
tem wiasng dziatalnos¢ polegajacg na
ustugach ubezpieczeniowych i sprzeda-
7y telefonow. W ciggu 5 lat pracowatem
w,Spotem” PSS, Jednos¢” w Czestocho-
wie w dziatach marketingu i sprzedazy.
Od 2005 r. jestem zatrudniony w Guar-
dian Czestochowa, ktéra jest hutg szkta
ptaskiego. Od 2019 r. jestem Przewod-
niczacym Organizacji Zaktadowej OPZZ
,Konfederacja Pracy”w Guardian Czesto-
chowa, ktora jest zrzeszona w Ogolno-
polskim Porozumieniu Zwigzkéw Zawo-
dowych, gdzie staram sie takze wdrazac¢
w struktury organizacyjne, miedzy inny-
mi dziatam w Radzie Powiatowej OPZZ
w Czestochowie. Od wrzednia 2022 .
jestem réwniez cztonkiem Slgskiego Za-
rzadu Wojewoddzkiego OPZZ Konfedera-
Cja Pracy.

| 7. Bieg po Oddech za nami!

W tym roku 7. Bieg po Oddech po raz
drugi odbyt sie w dwoch formutach:
wirtualnej, trwajacej od 1 kwietnia do
2 wrzesnia 2022 r, oraz tradycyjnej, kto-
ra odbyta sie 4 wrzesnia 2022 r. w Za-
kopanem. W obydwu edycjach razem
wzieto udziat az 1235 zawodnikéw. To
dla nas wielka rados¢, ze kolejny raz Bieg
po Oddech spotkat sie z wielkim zainte-
resowaniem i wsparciem ze strony bie-
gaczy nie tylko z Polski, ale rowniez ze
Szwedji, Izraela oraz Brazylii.

W biegu wirtualnym wzielo
udziat 649 zawodnikéw, w tym 27
0s6b chorych na mukowiscydoze. Spo-
$rod nich 488 uczestnikow zdeklarowa-
to bieg, a 161 zapisato sie w kategorii

Fot. 1-3 z archiwum PTWM
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nordic walking. W tej wersji biegu za-
wodnicy stworzyli druzyny zarowno fir-
mowe, jak i tworzone przez podopiecz-
nych PTWM.

W 7. Biegu po Oddech w Zakopa-
nem udzial wzieto 586 zawodnikow.
Na mecie zostato sklasyfikowanych 509
biegaczy, w tym 43 osoby chore na
mukowiscydoze. Zwyciezcy na podium
w kategorii OPEN oraz PTWM zostali
uhonorowani medalami oraz nagroda-
mi ufundowanymi przez Partnerow wy-
darzenia. W tym roku po raz pierwszy
nagrodzeni zostali zawodnicy, ktorzy
zajeli 100 miejsce w kategorii kobiet
oraz mezczyzn, a takze zawodnik, ktory
przybyt na mete w czasie najblizszym
33:33:33.

W zakopianiskim Biegu po Oddech
nagrody zostaty ufundowane przez
Partneréw wydarzenia.

Za zajecie | miejsca w kategorii
OPEN zwyciezcy otrzymali voucher na
weekendowy pobyt dla dwdch oséb
w Nosalowym Dworze Resort & Spa
oraz dodatkowy medal w kolorze ztota.
Za zajecie Il miejsca w kategorii OPEN
kobiet oraz mezczyzn zwyciezcy otrzy-
mali vouchery na catodniowe wejscie
do Chochotowskich Term dla 4 oséb
oraz medal w kolorze srebrnym. Za za-
jecie Ill miejsca w kategorii OPEN kobiet
oraz mezczyzn zwyciezcy otrzymali
grill elektryczny marki Tefal oraz medal
w kolorze brazu.

Bank

 Kredytow

grodzonych zostato sze$¢ pierwszych
miejsc:

| miejsce — voucher na weekendo-
wy pobyt dla dwdch osob w Nosalo-
wym Dworze Resort & Spa,

Il miejsce — bieznia domowa ufun-
dowana przez Medicom,

Il miejsce — wyciskarka wolno-
obrotowa marki Tefal,

IV miejsce — weekendowy pobyt
w Strefie Tlenu — Pokoje w Koscielisku,

V' miejsce — wyciskarka wolno-
obrotowa marki Tefal,

VI miejsce — opiekacz marki Tefal.

Zwyciezcy w kategorii nordic wal-
king zostali uhonorowani dodatkowymi
nagrodami ufundowanymi przez Pol-
skie Koleje Linowe oraz medalami na
podium.

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

& Santander
Consumer Bank

Pierwszy to konkurs druzynowy, ktéry

ogtosilismy 25 maja 2022 r. na Facebo-
oku wydarzenia. W tym konkursie zwy-
ciezyly trzy druzyny podopiecznych
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg z najwiekszg liczbg uczest-
nikow w swojej druzynie. Nagrodami
w tym konkursie byty trzy vouchery
na weekendowy pobyt w Nosalowym

W dekoracji uczestniczyli réw- Dla biegaczy wirtualnej edycji Dworze Resort & Spa w Zakopanem dla
niez zwyciezcy kategorii PTWM. Na-  zostaty zorganizowane dwa konkursy.  dwdch oséb.
Zapisy zawodnikéw na przestrzeni siedmiu lat:

2020 2021 2022
BIEG PO ODDECH 2016 | 2017 | 2018 | 2019 .
pandemia | \yirtyalny | Zakopane | tacznie | Wirtualny | Zakopane taanie

Liczba zgoszonyc 78 | 79 | 9 | s | e | 750 mo | o | 69 536 1235
uczestnikéw
W tym sklasyfikowano 553 608 662 735 877 274 356 630 337 509 846
Wym skasyfkowano B | 3| 4| 52 2 27 5) 27 3 70
chorych na mukowiscydoze
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dla
uczestnikdw wirtualnej edycji pod na-

Drugi  konkurs wszystkich
zwa: Najpieknigjsze zdjecie biegowe zostat
ogtoszony na Facebooku 16 wrzesnia
2022 r. i polegat na wstawieniu zdjecia
w komentarzu pod postem informuja-
cym o konkursie. Dwie osoby, ktérych
zdjecie otrzymato najwieksza liczbe po-
lubien, wygraty weekend dla dwojga
w Nosalowym Dworze Resort & Spa oraz
w Strefie Tlenu — Pokoje w Koscielisku.

Podczas wydarzenia mozna byto
uczestniczy¢ w dodatkowych rozryw-
kach przygotowanych dla uczestnikow
i widzow. W Parku Miejskim zostaty zor-
ganizowane liczne zabawy i atrakcje dla
najmfodszych: stoisko Polskich Kolei Li-
nowych z malowaniem kubkéw i toreb,
stacje sportowe dla dzieci zorganizowa-
ne przez Szkote Mistrzostwa Sportowe-
go, stoiska fizjoterapii, przygotowane
przez Sponsora Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza,
kacik z malowaniem twarzy oraz punkt
krwiodawstwa.

Bieg po Oddech i budowanie
swiadomosci spotecznej

Bieg po oddech jest wydarzeniem, ktore
wspiera starania Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg dotyczace sze-
rzenia informacji o mukowiscydozie,
a takze o problemach i zmaganiach
podopiecznych, co przektada sie na
jeszcze wiekszg dla nich pomoc.
Wedtug raportu medialnego przy-
gotowanego przez Press Service osia-
gnelismy zasieg informacji na poziomie
29 min potencjalnych odbiorcow,
przy czym liczba realnych kontaktéw
odbiorcéw wynosi ponad 799,5 tys.
Szacunkowy ekwiwalent reklamowy
wyniost ponad 123,7 tys. zi.
=0)). 2 Bie6 po
-L ODDECH
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Zasieg informacji w latach 2019-2022
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Przy wspotpracy z Patronami Me-
dialnymi, a takze innymi mediami lo-
kalnymi i ogolnopolskimi, jak réwniez
sponsorami i podopiecznymi, dotarli-
$my z informacja o tym charytatywnym
wydarzeniu do szerokiego grona spo-
teczenstwa, uswiadamiajac i promujac
potrzebe wspierania oséb chorych na
mukowiscydoze.

= ? 7 BIEG PO
=LY obbECH

7.BIEG PO ODDECH

Sponsorem Gtéwnym wydarzenia
po raz siodmy byt Santander Consumer
Bank, Sponsorami Ztotymi — Nosalowy
Dwor Resort & Spa, Fundadja Inter Cars,
Vertex Pharmaceuticals, a Sponsorem
Brazowym - Skarbiec TFl. Serdecznie
dziekujemy!

Aneta Mazgaj

Charytatywny bieg dla chorych na mukowiscydoze
ZAPISY NA WWW.BIEG.ODDYCHAJ.PL

— ol ity pee 4 WRZESNIA W ZAKOPANEM , el iy @ suanmiee
- ZAKOPANE o
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| 3. Bydgoski Bieg po Oddech

W dniu 2 pazdziernika 2022 r. w Byd-
goszczy po raz trzeci odbyt sie chary-
tatywny Bieg po Oddech zorganizowa-
ny przez Waleczne Serca Bydgoszcz
na rzecz chorych na mukowiscydoze.
Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg byto wspdtorganizatorem
tego wydarzenia. Trasa biegu liczyta
pie¢ kilometrow, a udziat wzieto 405
zawodnikow. To swietna wiadomosg,
bo to prawie 100 0séb wiecej niz w ze-
sztym roku!

Tym razem celem biegu byto pozy-
skanie srodkéw na zakup sprzetu reha-
bilitacyjnego oraz wsparcie w zakupie
lekéw dla chorych na mukowiscydoze,
budowanie $wiadomoscispotecznejdo-
tyczacej mukowiscydozy oraz integra-
Cja spoteczna osdb niepetnosprawnych.
JesteSmy ogromnie wdzieczni i bar-
dzo sie cieszymy, ze coraz wiecej 0séb
zaczyna wiaczac sie w akcje na rzecz
chorych i coraz wiecej 0oséb uswiada-
mia sobie, czym jest mukowiscydoza.
Bardzo dziekujemy organizatorowi bie-

gu Panu Pawfowi Lewandowskiemu

ad
BYPhosSZcZ

Fot. 1-2 Spéjnia Photo

Gk

e 3 sypgosk

) | BiE PO ODDECH

POBIEGNU 4
DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE! y
W BYDGOSKIM MYSLECINKU/POLANA ROZOPOLE

2 pazdziernika 2022 godz. 11:00/

Zapisy na: ;
http://b4sportonline.pl/bydgoski_bieg_po_oddech/ _’

i mamy nadzieje, ze w przysztym roku
rowniez razem wystartujemy w biegu,
by zrealizowac te same szczytne cele.
Z catego serca dziekujemy sponsorom
i darczyricom, ktorzy swoim wktadem
przyczynili sie do zorganizowania trze-
ciej edycji Bydgoskiego Biegu po Oddech.
Dziekujemy firmom: Fale Loki Koki, Ver-
tex Pharmaceuticals, CDI Konsultanci
Budowlani, IVY Technology, Dingo By-
goszcz, Apis Natural Cosmetics.

Szczegolne podziekowania nalezg
sie wspotorganizatorom biegu, Stowa-
rzyszeniu Waleczne Serca Bydgoszcz -
jestescie cudownil

SPOJNIA
PHOTO

Do zobaczenia za rok!!!

Gabriela Kopec
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Wsparcie fizjoterapeutyczne z Fundacjq
LPP w 1GiChP w Rabce-Zdroju

Dostep do wiedzy z zakresu fizjoterapii
jest podstawg do wczesnej interwencdji,
wspomagania rozwoju i leczenia cho-
rych w kazdym stadium mukowiscydo-
zy. Dodatkowe indywidualne wsparcie
fizjoterapeutyczne dostarcza przebywa-
jacym na oddziale wielu praktycznych
informacji zwiazanych z ich codzienng
rehabilitacja. Fizjoterapeuta na oddziale
udziela bezposredniej pomocy wszyst-
kim chorym na mukowiscydoze, prze-
bywajacym na leczeniu w rabczanskiej
klinice. Chorzy na mukowiscydoze zy-
skujg wiedze i wsparcie niezbedne do
rozwigzywania ztozonych problemow
zwigzanych z mukowiscydoza. Utatwia
im to proces rehabilitacji i witaczenia
w gtéwny nurt zycia spotecznego.

W ramach projektu wsparcia fizjo-
terapeutycznego dla chorych na muko-
wiscydoze realizowanego w Instytucie
GruZlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg i wspotfinansowanego
przez Fundacje LPP wspotpracujemy
z Panem Arturem Lezanskim, doswiad-
czonym fizjoterapeuta. Pan Artur odpo-
wiedziat nam na kilka pytan zwigzanych
z rehabilitacjg jako nieodfgcznym ele-

mentem postepowania leczniczego.

PTWM: Panie Arturze, z jakimi
problemami najczesciej stykaja
sie nasi podopieczni?

Artur Lezanski: Problemy rehabilita-
cyjne podzielitbym na te sprzed leczenia
przyczynowego i te po pierwszych trzy-
miesiecznych obserwacjach stosowania
przyczynowej terapii lekowej oraz takie,
ktore byly i sg, i czekaja na interwendje.
Wprowadzenie lekdw przyczynowych
rozwigzato badz ograniczyto wiele pro-
blemow, ale, niestety, pojawito sie tez

sporo nowych. Jednym z problemow,
ktore ,byly i 53’ jest to, ze program kom-
pleksowego wsparcia dla rodzin ,Za
zyciem” oraz sama ustawa ,Za zyciem”
nie obejmuje chorych po 18 rz. w za-
kresie dostepu do wielu nowoczesnych
i drogich terapii. Czesciowo wsparcie
w tym zakresie otrzymuja osoby, ktore
posiadajg znaczny stopien orzeczenia
0 niepetnosprawnosci (osoby od 16. rz.
ze znacznym stopniem niepetnospraw-
nosci na podstawie Ustawy z dnia 9 maja
2018 r. o szczegdlnych rozwiqgzaniach
wspierajgcych osoby o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci). Niestety z naszego
doswiadczenia wynika, ze sktady wyda-
jace orzeczenia o niepetnosprawnosci
7 braku rzetelnej wiedzy o chorobie bar-
dzo rzadko kwalifikujg chorych na mu-
kowiscydoze do tego stopnia. Dla mnie
to jest brak jakiejkolwiek logiki i sensu,
gdyz wiasnie te osoby poprzez stale
postepujace  zaawansowanie choroby
i powikfania wymagajg rozszerzonych
form leczenia i intensyfikacji fizjotera-
pii. Jezeli méwimy o chorych dorostych,
brak
osrodka z zespotem interdyscyplinar-

to nastepny problem stanowi

nym zajmujacym sie leczeniem tylko
tej grupy pacjentéw, podobnie jak to
jest w Dziekanowie Lesnym w przypad-
ku dzieci. W takim osrodku widziatbym
np. nowoczesnie wyposazony gabinet
fizykoterapii do leczenia bolu, z ktdrym
u tych oséb bardzo czesto sie boryka-
my. Obecnie nasi podopieczni czekajg
w wielomiesiecznych kolejkach na zabie-
gi fizioterapeutyczne w swoim miejscu
zamieszkania. Trzecim ,ponadczasowym”
problemem jest dostepnos¢ fizjotera-
pii domowej dla chorych. Chociaz ten
problem w duzej mierze ztagodzity pro-

gramy pomocowe Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydoza, to jednak
czestsze wizyty domowe u wszystkich
chorych pozwolityby na wiekszg indywi-
dualizacje rehabilitacji i w razie koniecz-
nosci szybka modyfikacje fizjoterapii.
Rodzice majg sie zajmowac wychowy-
waniem, a nie leczeniem. Pracujac w $ro-
dowisku mukowiscydozy od wielu lat,
musze stwierdzi¢, ze sporo rodzicow jest

Swietnymi fizjoterapeutami.

PTWM: Dlaczego jest tak wazne
indywidualne podejscie do pa-
cjenta?

A.L.
,0 wielu twarzach” i rdéznej progresji

Mukowiscydoza to choroba
zmian, nawet przy wystepowaniu tych
samych mutacji. Najbardziej znamienne
w skutkach zmiany ogniskujg sie w ukta-
dzie oddechowym i pokarmowym, a ich
nastepstwem sg zaburzenia we wszyst-
kich innych ukfadach. Dlatego mukowi-
scydoza jako choroba wielonarzadowa
W jej znacznym stadium zaawanso-
wania jest duzym wyzwaniem fizjote-
rapeutycznym. Wystarczy spojrze¢ na
kilka jej powiktar: wady postawy i inne
zaburzenia kostno-miesniowe, oste-
openia i osteoporoza, niewydolno$¢
oddechowa i krazeniowa, krwioplucia,
odma optucnowa, cukrzyca, zespoty
bélowe o réznej etiologii. Do tego na-
lezy wymieni¢ koniecznos¢ interwendji
typu PEG, port naczyniowy, emboliza-
Cja, ktére niekiedy utrudniaja i mocno
modyfikuja proces fizjoterapii. Ten obraz
sprawia, ze do kazdego chorego nalezy
podejs¢ indywidualnie i wieloptasz-
czyznowo, a niejednokrotnie niektore
metody skuteczne w danym powikfa-
niu mogga by¢ niebezpieczne w innym.
Wazne jest, zeby wychwyci¢ poczatek
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progresji choroby na podstawie anali-
zy wskaznikow spirometrycznych, ba-
dan obrazowych czy wysitkowych, bo
w poczatkowym okresie progresji cho-
ry subiektywnie nie odczuwa zadnych
zmian. Taka analiza pozwala na szybka
interwencje poprzez modyfikacje badz
intensyfikacje fizjoterapii. Dla przyktadu
podam: kazde zaburzenie uktadu kost-
no-miesniowego w obrebie klatki pier-
siowej i tutowia bedzie powodowato
zaburzenia wentylacji i odwrotnie, za-
burzenia wentylacji bedg powodowa¢
wady postawy bez wzgledu na to, jaka
anomalia wystapi pierwsza. Tworzy sie
,btedne koto’, ktére musimy przerwac
np. ¢wiczeniami korekcyjnymi i odde-
chowymi. Takich ,btednych kot" w prze-
biegu mukowiscydozy tworzy sie wiele.
Dlatego regularne wizyty w osrodkach
leczacych mukowiscydoze i indywidu-
alne konsultacje z zespotem interdyscy-

FUNDACJA
LPP

plinarnym pozwalajg na kontrolowanie
choroby i w razie czego na szybkg inter-
wencje pomimo tego , ze ,nic nie czuje
i nic sie nie dzieje”

PTWM: Czy i jak zmieni sie fizjo-
terapia po rozpoczeciu terapii le-
kami przyczynowymi?

A.L.: Od razu chciatbym podkreslic,
ze przyjmujac leki przyczynowe, kon-
tynuujemy dotychczasowg fizjoterapie
zwiaszcza drenazowa, bo z tym mamy
duzy problem motywacyjny. Absolut-
nie nie nalezy bez konsultacji lekarsko-
-fizjoterapeutycznej na wiasng reke na
podstawie odczucia, ze nic nie odkrztu-
szam, odstawia¢ czy nawet ograniczac
fizjoterapii inhalacyjnej i drenazowej.
My fizjoterapeuci staramy sie analizo-
wac wyniki, gtéwnie spirometryczne
z pierwszych wizyt po trzech miesia-

cach terapii, ale dopiero kolejne dadza

o\
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nam petniejszy obraz wptywu mo-
dulatoréw na danego chorego, a juz
widzimy wiele modeli reakcji chorych
i osiagnietych wynikoéw, z ktérych trud-
no jest na dzien dzisiejszy wyciggac
jednoznaczne wnioski. Na pewno po-
stepowanie fizjoterapeutyczne bedzie
zmodyfikowane i inaczej beda roztozo-
ne priorytety, ale do tego potrzebujemy
dtuzszego okresu obserwacji i wiekszej
liczby doniesien z krajéw, ktdre leczenie
wprowadzity wczesniej.

PTWM: Panie Arturze, bardzo
dziekujemy za serce, jakie wkia-
da Pan w prace z naszymi pod-
opiecznymi. Jestesmy bardzo
wdzieczni za Pana oddanie i za-
angazowanie.

Projekt realizujemy dzieki wsparciu Fun-
dacji LPP, za co bardzo serdecznie dzie-
kujemy.

Biuro PTWM

MyPolskie Towarzystwo

‘/ V Walki z Mukowiscydozy

Sprawozdanie z ogdinopolskich
warsztatow Kompleksowa opieka nad
chorym na mukowiscydoze w Falentach

Wrécilismy do Falent. Cztonkowie ro-
dzin i opiekunowie chorych na muko-
wiscydoze spotkali sie na dorocznym
szkoleniu w Falentach po dtugiej prze-
rwie spowodowanej pandemia. Wielu
nie kryto radosci z faktu, ze wreszcie
moglismy sie spotka¢ na zywo, a nie
online jak w ostatnich dwdch latach.
Szkolenie, w ktérym wzieto udziat
80 osob, odbyto sie w dniach 9-11
wrzesnia 2022 . w hotelu 4 Zywioty
w Falentach i poswiecone byto czterem

Fot. 1-4 z archiwum PTWM
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blokom tematycznym: fizjoterapii i in-
halacjom, psychologii oraz dietetyce.

W tym roku, inaczej niz podczas
dotychczasowych konferencji w Fa-
lentach, nie byto wyktadéw. Wszystkie
zagadnienia omawiane byty przez pro-
wadzacych w formie warsztatéw. Dato
to uczestnikom mozliwos¢ aktywnego
udziatu, stawiania dodatkowych pytan,
dzielenia sie doswiadczeniem. W kulu-
arach Falent stycha¢ byto opinie, ze taka
forma szkolenia bardzo sie podobata.

Do prowadzenia szkolenia zaprosi-
lismy wybitnych w swoich dziedzinach
specjalistéw. Z kilku osrodkéw w Pol-
sce przyjechali najlepsi fizjoterapeuci:

Aleksandra Cichocka, Natalia Jeneral-

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

ska,

Paulina Katarzynska, Katarzyna
Warzeszak, Kinga Wisniowska, Mikotaj
Kowalski i Aleksander Lisanow. Oma-
wiali zagadnienia interesujagce opie-
kunoéw najmtodszych chorych, a takze
odnoszace sie do starszych dzieci i do-
rostych, mielismy wiec warsztaty do-
tyczace fizjoterapii dzieci i niemowlat,
integracji sensorycznej, najczestszych
btedow w fizjoterapii, fizjoterapii gor-
nych drég oddechowych, fizjoterapii
po modulatorach, aktywnosci fizycznej
i treningu sportowego, a takze sprzetu
wspomagajacego rehabilitacje. Tajniki
dietetyki wyjasniaty uczestnikom: Sta-
womira Drzymata-Czyz (Suplementacja
enzymatyczna i Zywienie niemowlqt
i dzieci do 3 r.z) z Poznania oraz Monika
Mielus (Zmiany w Zywieniu po modula-
torach), Paulina Madej (Optymalny stan
odzywienia a aktywnos¢ fizyczna u cho-
rych na mukowiscydoze) i Matgorzata Su-
rowiecka (Dietaichoroby wspdfistniejqce)
z Dziekanowa. O problemach psycholo-
gicznych mozna byto postuchac i po-
rozmawia¢ na spotkaniach z Urszulg
Borawska-Kowalczyk (Jak sobie radzi¢
zdiagnozq? oraz Zmiana zycia po modu-
latorach) i Haling Czerwinska (Rozwody,
kryzysy, rozpad rodziny oraz Bunt nasto-
latka i wchodzenie w dorostosc).
Ogromnym zainteresowaniem
cieszyta sie dodatkowa sesja sponsoro-

wana dla wszystkich uczestnikéw szko-
lenia pt. Zalecenia lekarskie a prawdziwe
zycie zmukowiscydozq.

Niezwykig atrakcjg tegorocznego
szkolenia w Falentach byto spotkanie
z dorostg chora, Matgorzatg Moskal,
ktéra zgodzita sie przyjechac specjalnie
7 Hiszpanii, gdzie mieszka i pracuje, aby
opowiedzie¢ nam o swoim zyciu z mu-
kowiscydoza. Jej opowies¢ o trudnych
zmaganiach, ale i wielkich sukcesach
w zyciu zawodowym i prywatnym moze
by¢ inspiracja dla wielu oséb. Dziekuje-
my jej z catego serca za podzielenie sie
z nami swojg historig i przemysleniami.

Szkolenie odbyto sie dzieki finan-
sowemu wsparciu ze strony Panstwo-
Osob
Niepetnosprawnych. Serdecznie dzie-

wego Funduszu Rehabilitacji

kujemy.

Sktadamy  tez  podziekowania
gtdwnemu sponsorowi firmie Vertex
Pharmaceuticals oraz firmom partner-
skim — Medicom, PARI i Promed.

Réwnolegle do szkolenia dla rodzi-
cow i opiekunéw odbywato sie w Fa-
lentach szkolenie zaawansowane dla
fizjoterapeutow, ktorzy pracujg z cho-
rymi na mukowiscydoze w osrodkach
klinicznych oraz wspotpracujg z PTWM
w projektach fizjoterapii domowej.

Monika Zmudziriska-Hann
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| Cykl szkolen dla fizjoterapeutéw

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza wraz z Gtownym Sponsorem
firmami PhysioAssist i Promed realizuje
w 2022 r. cykl trzech szkolen dla fizjo-
terapeutdw pracujacych z chorymi na
mukowiscydoze w ramach projektow
domowej rehabilitacji. W ramach tego
cyklu 7 maja 2022 r. odbyto sie szko-
lenie podstawowe, w ktorym wzieto
udziat ponad 50 osoéb. Szkolenie to
obejmujgce podstawowe aspekty pra-
cy z chorymi na mukowiscydoze po-
prowadzity Katarzyna Warzeszak i Pau-
lina Katarzynska.

W dniach 9 i 10 wrzesnia 2022 .
w Falentach w Centrum 4 Zywioty od-
byto sie szkolenie zaawansowane dla
fizjoterapeutow, w ktérym uczestni-
czyto ponad 60 rehabilitantow z catej
Polski. Program obejmowat wykfady na

temat najnowszych technik rehabilita-
gji, w tym po wprowadzeniu modula-
toréw, nieinwazyjnej wentylacji, opieki
w zaostrzeniach, zabiegach, przy ciazy
i potogu, a takze aktywnosci sportowe;j.
Istotng czes¢ szkolenia stanowita sesja
pt. Terapia SIMEOX w rehabilitacji od-
dechowej pacjentéw z mukowiscydozgq,
podczas ktérej goscilismy goscia zagra-
nicznego prof. Libuse Smolikova.

SPONSOR GtOWNY

o @
®
L N @
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W dniu 3 grudnia 2022 r. w for-
mule online odbeda sie warsztaty dla
fizjoterapeutow pt. Analiza stanu funkc-
Jjonalnego i planowanie fizjoterapii w mu-
kowiscydozie, ktore poprowadza Kata-
rzyna Warzeszak i Paulina Katarzynska.

Dziekujemy Gtéwnym Sponso-
rom firmom PhysioAssist oraz Promed
za wsparcie tego waznego przedsie-
wziecia.

Zarzad i biuro PTWM

PhysioAssist

PROMED

PARTNER W MEDYCYNIE

Pieciolecie Gdanskich Ogrodow

Motylowych

W dniu 27 wrzesnia 2022 r. o godz. 9.00
w Ogrodzie Motylowym przy Szkole
Podstawowej nr 60 w Gdansku odbyto
sie jubileuszowe spotkanie plenerowe
z okazji 5-lecia Gdanskich Ogrodéw Mo-
tylowych. Organizatorami  wydarzenia
byli: Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydoza Oddziat w Gdansku, Urzad
Miasta Gdanska i Szkota Podstawowa nr
60 w Gdansku. W spotkaniu uczestniczyli
m.in. wiceprezydent Gdanska Piotr Bo-
rawski i radny Miasta Gdariska Andrzej
Stelmasiewicz oraz reprezentacje szkot.
Przedstawicielka PTWM Oddziat
Jazdzewska

w  Gdansku Marcelina

podsumowata dotychczasowg dzia-
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Fot. 1-4 z archiwum PTWM Oddziat w Gdansku

talnos¢ w ramach projektu Gdariskie
Ogrody Motylowe. Podziekowata row-
niez wszystkim zaangazowanym we
wspotprace. Potem odbyto sie uro-
czyste sadzenie kwiatow w Ogrodzie
Motylowym przy Szkole Podstawowe]
nr 60 w Gdarisku. Dodatkowo pani Jo-
anna Paniec przeprowadzita warsztat,
podczas ktérego kazdy mogt stworzy¢
kolorowego motyla przy uzyciu ro-
$lin. Swietowanie zakonczyly wspolne
rozmowy, wspomnienia, pamigtkowe
zdjecia, uwienczone matym poczestun-
kiem. Cieszymy sie, ze projekt caty czas
sie rozwija, zwieksza swiadomos¢ ludzi
o mukowiscydozie, uczy wrazliwosci na
potrzeby drugiego cztowieka oraz sza-
cunku do przyrody.

Projekt Gdarniskie Ogrody Motylowe
taczy edukacje ogrodnicza oraz promo-
cje wolontariatu wsréd spotecznosci
szkolnej. Polega na zatozeniu i piele-
gnowaniu ,motylowego ogrodu’, tj. ra-
baty bylinowej wabigcej motyle i inne
owady, na terenie placowki o$wiatowe).

Motyl jest symbolem chorych na mu-
kowiscydoze. Skrzydfa motyla swym
ksztattem przypominaja ptuca — organ
najbardziej dotkniety przez te chorobe.
Zadaniem Polskiego Towarzystwa Walki
7z Mukowiscydozg Oddziat w Gdarisku
jest szerzenie wolontariatu, empatii
i szacunku dla innych oraz edukacja
najmtodszych i catej spotecznosci szkol-
nej. W projekcie uczestniczy 15 szkot
podstawowych, co przektada sie na 15
ogrodow motylowych oraz prawie 200
zaangazowanych w projekt oséb ze
wszystkich szkot.

Ogrody motylowe s3 zaktadane
i pielegnowane przez spotecznosc¢ szkol-
na przy wsparciu Miasta Gdanska oraz
Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdarisku. Partnerami
projektu sg Wydziat Biologii Uniwersyte-
tu Gdanskiego oraz Centrum Edukacji
i Informacji Ekologicznej. Projekt jest fi-
nansowany ze srodkéw Miasta Gdanska.

PTWM Oddziat w Gdansku

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze
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Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

| Przeskoz Mukowiscydoze 2022

W dniu 8 wrzesnia br. obchodzilismy
Swiatowy Dzierr Mukowiscydozy. Z tej
okazji Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg Oddziat w Gdarisku zapro-
sito do udziatu w czwartej juz edycji akgji
#PrzeskoczMukowiscydoze — cata Polska
skacze dla chorych na mukowiscydoze!
Inauguracja wydarzenia odbyta sie w Par-
ku Reagana w Gdansku. Akcja trwata od
8 do 30 wrzesnia 2022 .

Dlaczego skakanka?

Celem akgji byto zmotywowanie cho-
rych do prostej aktywnosci fizycznej —
skakania na skakance. Taka aktywnos¢
jest dla osd6b zmagajacych sie z muko-
wiscydozg doskonatg formga fizjoterapii.
Podczas podskokéw odrywa sie $luz
z ptuc i mozliwe jest jego odkrztuszenie.
Warto podkresli¢, ze sport jest bardzo
waznym elementem codziennej rehabi-
litacji 0séb chorych na mukowiscydoze.

Celem akdji byto réwniez podnie-
sienie Swiadomosci spoteczernstwa na
temat mukowiscydozy i zachecenie
do wsparcia chorych na mukowiscy-
doze. Ponadto w $rodkach komunikadji

miejskiej mozna byto zobaczy¢ plakaty

A\ Y . e

informujgce o akcji i zachecajace do za-
PISOW.

Trening w Parku Reagana

7 okazji Swiatowego Dnia Mukowi-
scydozy, 8 wrzesnia br, o godz. 10.00
odbyt sie otwarty trening w Parku im.
Ronalda Reagana w Gdansku. Trening
poprowadzit Irek Zak, trener personal-
ny. ,Rok 2022 to kamiert milowy dla
polskich chorych na mukowiscydoze.
Refundacja lekow przyczynowych sta-
ta sie faktem. Pierwsi chorzy otrzymuja
leki, na ktore czekali od momentu dia-
gnozy. W tegorocznej akcji pamietamy
jednak o tych chorych, ktérzy z réznych

Fot. 1-2 z archiwum PTWM Oddziat w Gdansku

powoddw nie kwalifikujg sie do terapii

lekami przyczynowymi. Oni na swoje
leki musza jeszcze poczekad. | to dla
nich w tym roku skaczemy! Aby doda¢
im sit do walki. Serdecznie wszystkich
zapraszamy do udziatu w wydarzeniu”
- powiedziata Marcelina Jazdzewska,
koordynatorka akgji.

Do pierwszych zapisanych 20
0s6b, 20 instytucji i 20 szkét zostaty ro-
zestane darmowe pakiety zawierajace
skakanke i niespodzianke.

Bardzo dziekujemy wszystkim za
wsparcie i udziat w wydarzeniu.

PTWM Oddziat w Gdansku
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Zmiany w wysokosci odpisu podatku
Z21%na1,5%

Od stycznia 2023 r. za sprawg zmian
w przepisach prawa podatnicy beda
mieli mozliwo$¢ przekazania nie 1% po-
datku na rzecz OPP, ale 1,5% - Ustawa
zdnia 9 czerwca 2022 r. o zmianie ustawy
o podatku dochodowym od oséb fizyc-
znych oraz niektdrych innych ustaw (Dz.
U.22022 1. poz. 1265).

Wyzsza kwote bedzie mozna za-
tem rozliczy¢ juz w rozliczeniu 2023 r.
(za rok 2022). Co wazne, mimo ze nowe
przepisy weszty w zycie 1 lipca 2022 r,,
kwota 1,5% podatku na rzecz OPP na-
liczana bedzie za caty 2022 rok, czyli od
stycznia 2022 .

W zwigzku z powyzszym Zarzad
Gtéwny Polskiego Towarzystwa Wal-

ki z Mukowiscydoza podjat Uchwate
(Uchwata 6/1X/2022 z dnia 10 wrze-
$nia 2022 r.) w sprawie zmiany inter-
pretacji Regulaminu Wewnetrznego
Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydoza w Rabce-Zdroju ,Pro-
wadzenie Subkont” Wszedzie tam,
gdzie w Regulaminie Wewnetrz-
nym Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydozag w Rabce-Zdroju
»~Prowadzenie Subkont” (w tresci po
zmianach wprowadzonych przez
XX
uchwata nr 13 z dnia 28 maja 2022

Walne Zebranie Czionkéw

r.) jest mowa o wartosci, 1%"” odpisu
podatku, poczawszy od 1 stycznia
2023 r. nalezy traktowac taki zapis

jako ,1,5%" odpisu podatku. Na naj-
blizszym Walnym Zebraniu Czlonkéw
Towarzystwa tre$¢ Regulaminu zo-
stanie dostosowana do powszechnie
obowiazujacych przepiséw prawa
powszechnego w zakresie przepiséw
dotyczacych podatku dochodowego
od os6b fizycznych.

Dodatkowo, aby utatwi¢ Wam po-
zyskiwanie srodkéw na subkonta 1,5%,
stworzylismy dla Was kreator ulotek do
samodzielnego stworzenia swojej ulot-
ki, ktory znajdziecie po zalogowaniu sie
na Wasze subkonto 1,5%. Szukajcie tam
zaktadki,Generator ulotek”

Biuro PTWM

Wsparcie psychologiczne dla chorych na
mukowiscydoze

Serdecznie dziekujemy Polskiej Wy-
twoérni Papierow  Wartosciowych  za
udzielenie darowizny na projekt wspar-
cia psychologicznego dla chorych na
mukowiscydoze,  hospitalizowanych
w Instytucie GruZlicy i Chorob Ptuc w
Rabce-Zdroju. Daje to mozliwos¢ indy-
widualnej pracy psychologa z naszymi
podopiecznymi w trakcie ich pobytu
w szpitalu oraz zapewnia ogromna
pomoc naszym podopiecznym w co-
dziennym radzeniu sobie z choroba.
Projekt zaktada wsparcie w popra-
wie motywadji naszych podopiecznych
do samodzielnego dbania o proces swo-
jego leczenia i rehabilitacji, do regular-

9
?Pclskie Towarzystwo

oo

Walki z Mukowiscydoza

nego wykonywania treningu fizycznego
i stosowania sie do zalecen w zakresie
prawidtowego codziennego funkcjono-
wania. Praca z psychologiem jest jednym
7 najlepszych narzedzi do radzenia sobie
w trudnosciach, wyznaczania celéw iich
realizacji, a takze jest nauka w rozwiazy-
waniu probleméw. Psycholog wspiera
w  poszukiwaniu sposobéw radzenia
sobie ze stresem i trudnymi emocjami,
w poprawie stanu psychofizycznego

PWDW

POLSKA WYTWORNIA
PAPIEROW WARTOSCIOWYCH

oraz funkcjonowania spotecznego, bu-
dowaniu poczucia wiasnej wartosdi,
a takze wzmacnia postawy podtrzymu-
jace aktywnos¢ zyciowg i spoteczna.
Bardzo sie cieszymy, ze mozemy
realizowac projekt, ktérego celem jest
zmobilizowanie  wiasnych  zasobow
w sytuacji kryzysu. Dziekujemy Polskiej
Wytworni Papierow Wartosciowych za
wsparcie tak cennego projektu.

Zarzad i biuro PTWM
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Wypozyczalnia sprzetu
rehabilitacyjnego

Od 2006 r. Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydoza prowadzi wy-
pozyczalnie sprzetu medyczno-rehabili-
tacyjnego i pomocniczego dla chorych
na mukowiscydoze. Podopieczni Towa-
rzystwa moga nieodptatnie korzystac
z niezbednych urzadzen do fizjoterapii
uktadu oddechowego, a takze ze stacjo-
narnych i przeno$nych koncentratorow

tlenu. Projekt funkcjonuje gtownie dzie-
ki wsparciu darczyfncéw.

Sprzet, ktéry udostepniamy cho-
rym w ramach wypozyczalni, jest
niezbedny w procesie rehabilitacji,
jednakze w duzej mierze nie jest re-
fundowany przez NFZ badz poziom
refundacji nie pozwala wielu chorym
na jego zakup.

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

®
L)’V@Polskie Towarzystwo

Walki z Mukowiscydoza

W ostatnim czasie ze $rodkow sta-
tutowych zakupilismy: 30 urzadzen PARI
PEP System z manometrem, 20 trampo-
lin oraz 12 pulsoksymetrow. Zaintereso-
wanych wypozyczeniem sprzetu prosi-
my o kontakt z nami: tel. 730 115 919
lub dmacias@ptwm.org.pl.

Biuro PTWM

Chcesz wypozyczyc¢ sprzet do fizjoterapii?
Skontaktuj sie z nami!

Pari PEP
S-System

Ry
W Polskie Towarzystwo

‘/ V Walki 2 Mukowiscydoza
KRS 0000064892

Pulsoksymetr
napalcowy

Trampolina

Od 35 lat jestesmy po to, aby Wam pomagac!

58

MUKOWISCYDOZA 65/2022



Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

V Pielgrzymka 0sob Walczacych
Z Mukowiscydoza na Jasng Gore

V Pielgrzymka Osob Walczacych z Mu-
kowiscydoza na Jasng Gore zaplanowa-
na jest w dniach 25-26 marca 2023 r.

Serdecznie zapraszamy rodzicow,
opiekundw i wszystkie osoby, ktore wal-
€za razem z nami, aby pokonac chorobe.
Niestety, chorzy dorosli nie mogg uczest-
niczy¢ osobiscie. Moga jednak potaczyc
sie z nami przez modlitwe (przez TVP1
i online) na Apelu Jasnogorskim o godz.
21.00 w dniu 25 marca 2023 r.

Od kilku miesiecy cze$¢ chorych
otrzymuje leki przyczynowe. Pozosta-
li chorzy czekajg na decyzje odnosnie
do refundacji. Warto wiec podziekowac
i poprosi¢ Jasnogorska Madonne, by
wstawiata sie za chorymi i ich rodzina-
mi. Pielgrzymka to nie tylko modlitwa,
ale wspdlne spotkania i czas rozmowy.
Mozna w ten sposéb oderwac sie od
codziennosci.

Opiekunem duchowym bedzie ks.
Wojciech Bartoszek, krajowy duszpa-
sterz Apostolstwa Chorych.

W sobote (25 marca 2023 r.) o godz.
17.00 bedzie sprawowana msza $wie-
ta przed cudownym obrazem. P&Zniej
0 21.00 odbedzie sie Apel Jasnogorski,
ktéry poprowadzi ks. Wojciech i osoby
walczace z mukowiscydoza. Natomiast
w niedziele 26 marca o godz. 11.00 be-
dzie odprawiana msza swieta w kaplicy
Matki Bozej.

Szczegoty spotkania i plan zostanie
podany w styczniu.

Wiecej informacji udziela
pani Anna Mazur-Gatka pod nr tel.
782 957 855.

PTWM Oddziat w Gdansku
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Drogi Darczynco!

Wejdz na strone www.ubraniadooddania.pl, nastepnie
znajdz Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, kliknij
"Pomagam" i okresl liczbe kartonéw, ktére masz do
przekazania, podaj adres i wygodny dla Ciebie termin oraz
miejsce odbioru, tam pojawi sie kurier i bezptatnie odbierze
ubrania. Otrzymasz potwierdzenie przekazania darowizny,

a na nasze konto wptynie darowizna pieniezna. Dziekujemy!

DO JAKIEGO KARTONU WLOZYC

W CO SPAKOWAC RZECZY?
Do przekazania swoich rzeczy wykorzystaj dowolne kartonowe 30/40/50 cm ﬂ

pudio. Upewnij sig, Ze nie jest ono mnigjsze, niz 30/40/50 cm,
1 jezeli nie mozesz zmierzyc pudelka, wykorzystaj naszq
wskazdwhke - minimalny akceptowany rozmiar jest zblizony do =

wielkosci standardowej walizki podrdznej, kiorg zabiera sie na
poktad samolotu. = =

I ubrania I SWOJE UBR/
do . ABY ODKRYC

spakuj

NIEPOTRZEBNA
ODZIEZ

€O MOZESZ PRZEKAZAC W SWOICH
KARTONACH?

W przygotowanych przez Ciebie kartonach znaleZé sie powinny

rzeczy niezniszczone i czyste = wylacznie nowe i uzywane, ale

w bardzo dobrym stanie - takie, ktdre sam maglbys ponownie

zalozyc. Spakuj rzeczy damskie, meskie | dzieciece: poskladane
3 ubrania, polaczone w pary buty, torebki i akcesoria,

Prosimy, pamieta], przekazywane rzeczy musza byé:
wybierz * Czysle i suche
] + Miezniszczone i niedziurawe
SHEANE KIOR - Niepoplamione i niemierdzace
* Kompletne i wspolczesne

przekaz
KURIEROWI WAZNA WSKAZOWKA DLA ZAANGAZOWANEGO
SPAKOWANE PUDELKA POMAGACZA )
Pakujac rzeczy do kartondw upewnij sie, 2e nic nie zostalo przez Ciebie
5 pominiete. Dla wspieranej fundacji kazdy kilogram ma znaczenie!

Pomocne 53 dwie zasady: One in, one out | zasada powlarzana przez
stylistdw: Jezeli nie zatoZyles tego przez ostainie 6 miesigcy -
prawdopodobienstwo ubrania tef rzeczy jest bliskie zeru.

RADOSC

odkryj % . 9
POMAGANIA LVV P

olskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg
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Twoja
charytatywna
zbiorka pieniedzy

DLACHORYCHNA MUKOWISCYDOZE

Zamiast zwyczajowych kwiatéw
poproscie swoich gosci o wsparcie
dla Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza.

Jak to zrobi¢? To bardzo proste!
Skontaktujcie sie z nami! Tel. 536 210 250

Udostepnimy Wam specjalne
zaplombowane puszki, do ktérych
mozecie zebrac datki.
Pamietajcie, aby wczesniej powiadomic
swoich gosci o zbidrce

Dla ChOTyCh na np. na zaproszeniach.

mukowiscydozg

Ten dzien bedzie naprawde wyjatkowy,
tym bardziej, ze zebrane datki pomoga
naszym matym i duzym

% podopiecznym w walce z ciezka
‘)f@ N Panssibne i nieuleczalna choroba.

v Walki z Mulcowiscydozy

DZIEKUJEMY

DZIEKUJEMY WSZYSTKIM NOWOZENCOM,
KTORZY W TYM ROKU ZAANGAZOWALI SIE W ZBIORKI
NA RZECZ CHORYCH NA MUKOW!ISCYDOZE.
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Podziekowania Z zycia PTWM

| 7. Bieg po Oddech - dziekujemy!

Dziekujemy  wspaniali

biegacze za

Wasza obecnos¢ i udziat w 7. Biegu po

Oddech. Tworzycie wyjatkowa i nieza-

pomniang atmosfere, emocje jeszcze

dtugo nie opadna. Dziekujemy wszyst-

kim obecnym w Zakopanem, jak réw-

niez tym, ktorzy pobiegli wirtualnie.

Dziekujemy Pani Justynie Kowal-
czyk-Tekieli za obecnos¢, bieg po-
Swiecony chorym i coroczne wspar-
cie. Wiemy, ze wielu zawodnikow
startuje w biegu, by sprobowac
poréwnac swoje sity z najlepsza mi-
strzynig Swiata.

Dziekujemy Gtéwnemu Sponsoro-
wi biegu — Santander Consumer
Bank, Ztotym Sponsorom: Nosalo-
wy Dwaor Resort & Spa, Vertex Phar-
maceuticals, Fundacja Inter Cars,
Sponsorowi Bragzowemu — Skarbiec
TFI. Dzieki Wam moglismy ten bieg

zorganizowac.

Krzysztofie tobodzinski — dziekuje-
my za Twojg dobrg energie. Jeste$
najlepszym konferansjerem, jakiego
tylko moglismy sobie wymarzyc¢.
Dj-u Gustliku — dziekujemy za Twoja
ciezka i petng mobilizacji prace.
MOSIR Zakopane na czele z Panem
Leszkiem Behounkiem - dziekuje-
my za trud wtozony w wyznaczenie
trasy, jej zabezpieczenie i pomocng
dton przy organizacji tak duzej im-
prezy.

Dziekujemy wszystkim Patronom
Honorowym, Patronom Medialnym,
ktorzy informowali o biegu i zache-
cali do udziatu w biegu na tamach
swoich stron i informatoréw.
Dziekujemy Partnerom biegu za na-
grody dla biegaczy oraz wypasione
pakiety startowe.

Dziekujemy Partnerom, ktorzy byli
z nami w Parku Miejskim i wspierali

naszych zawodnikow swojg praca.
Dzieki Wam mali i duzi uczestnicy
oraz widzowie mogli mito spedzi¢
czas.

Dziekujemy wolontariuszom i ob-
studze biegu, ktérzy dwaoili sie i tro-
ili, by biuro zawoddw, trasa, scena
i Park Miejski byty dla Was gotowe.
Dziekujemy wszystkim, ktorzy wspar-
li bieg swoja praca, zakupem pakietu,
cegietka podczas kiermaszu.
Dziekujemy za Wasze wszystkie
dobre stowa i wpisy w mediach
spotecznosciowych, ktére bardzo
nam pomagaja. Dzieki Wam o bie-
gu jest gtosnoi to nie tylko zastuga
mediow.

Dziekujemy, ze jestescie! Dziekuje-

my, ze biegniecie dla chorych na muko-

wiscydoze!

Zarzad i biuro PTWM
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Podziekowania
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| Podziekowania za Falenty

W dniach 9-11 wrzednia 2022 r. odbyty
sie XXXV Ogolnopolskie Warsztaty dla
Cztonkéw Rodzin Oséb Chorych na Mu-
kowiscydoze. Po dwuletniej przerwie
udato sie nam powrdéci¢ do Falent koto
Warszawy, by tam spotkac sie z rodzina-
mi i opiekunami chorych na mukowi-
scydoze. Tegoroczne szkolenie odbyto
sie w formie warsztatéw, z czego bardzo
sie cieszymy, poniewaz uczestnicy mieli
mozliwo$¢ zadawania pytan, rozmowy
i wymiany doswiadczen, mogli posze-
rzy¢ wiedze na temat zycia z mukowi-
scydoza. Taka ogolnopolska doroczna

medso

konferencja PTWM jest rowniez miej-
scem wzajemnego wsparcia, motywadji
i inspiracji.

Dziekujemy  wszystkim  wykta-
dowcom, ktoérzy zechcieli przekazac
wiedze i doswiadczenia uczestnikom
szkolenia.

Gosciem specjalnym tegoroczne-
go szkolenia byta Matgorzata Moskal,
dorosta chora od wielu lat mieszkajaca
w Hiszpanii. Bardzo dziekujemy Pani
Matgorzacie, ze zechciata skorzystac
Z naszego zaproszenia i podzieli¢ sie
z nami kawatkiem swojego zycia.

>

VERTEX

PARI

Podziekowania Z zycia PTWM

Szczegolnie pragniemy podzieko-
wac naszym sponsorom, bez ktérych
nie udatoby sie nam zorganizowac
szkolenia, dlatego po raz kolejny wyra-
Zamy ogromnga wdziecznos¢ za pomoc
i wsparcie finansowe:

° Panstwowemu Funduszowi Osob
Niepetnosprawnych,

® naszemu gtéwnemu sponsorowi fir-
mie Vertex Pharmaceuticals,
® partnerom — firmom Medicom, Pari
i Promed.
Zarzad i biuro PTWM

PROMED

PARTNER W MEDYCYNIE

Dziekujemy wszystkim uczestnikom Il Zlotu SurRon za ponowne wsparcie i przekazane wptaty na rzecz naszych pod-

opiecznych. Wspaniata inicjatywa! Gratulujemy i dziekujemy organizatorowi wydarzenia EVPoland za kolejng wyjat-

kowa akgje.
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