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Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zgodnie z Rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 . w sprawie ochrony 0séb fizycznych w zwiazku z przetwarzaniem
danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogéIne rozporzadzenie o ochronie danych), informujemy,
7e administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj. Dane osobowe przetwa-
rzane sa w celu wysytki czasopisma. Odbiorcami danych osobowych moga by¢: podmioty Swiadczace ustugi w zakresie konfekcjonowania i dystrybudji czasopisma. Dane
osobowe moga by¢ réwniez przekazane Paristwowemu Funduszowi Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (PFRON) w celu monitorowania i kontroli prawidtowosci
realizacji projektu przez Zleceniobiorce oraz do celdw sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON, a takze na podstawie powszechnie obowigzuja-
cych przepisow prawa podmiotom, ktérym jestesmy zobowiazani przekaza¢ dane osobowe. Dane osobowe przechowywane beda do czasu wniesienia sprzeciwu, tj.
okazania nam w dowolny sposéb, Ze nie chca Paristwo otrzymywac czasopisma. Z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza w zakresie danych osobowych mozna
skontaktowac sie, piszac na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub pocztq na adres siedziby PTWM. Petna informacja nt. przetwarzania danych znajduje sie na stronie
https://ptwm.org.pl/pl/rodo oraz w siedzibie Administratora.
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Minat rok od pozytywnej decyzji refundacyjnej dotyczacej leczenia modulatorami

ZESPOL REDAKCYJNY i . - . .

Wiz Gliiadke 0s6b chorych na mukowiscydoze w Polsce. Ten rok przyniost wielkg rado$¢ znacz-
Robert Hellfeier nej grupie pacjentdw, ale tez pozostawit w niepewnosci tych, ktérzy do tego pro-
Kinga Jazwiriska-Szczepaniak ) , . o . . . .
Matgorzata Kaczmarek gramu sie z pewnych powoddw nie kwalifikuja. O krajobrazie leczenia mukowi-
Martyna Lewandowicz scydozy w rocznice wprowadzenia leczenia przyczynowego dyskutowali T marca
Lucyna Maksymowicz e o ) . . .
Wiaczestaw Malcew (red. tech)) br. specjalisci pulmonolodzy z najwiekszych polskich osrodkéw. Obszerng relacje
Magdalena Pieczka z tego webinaru Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy, prowadzonego przez
Marzena Piejko-Syno$ ) . , N .
LulkaszWedniad Panig profesor Dorote Sands, mozna przeczyta¢ w sekcji Medycyna. W tym dziale
Agnieszka Wydmanska przedstawiamy takze teksty poruszajgce nowe realia terapii lekami przyczynowy-
ADRES REDAKCJI mi. Fizjoterapeutka PTWM Katarzyna Warzeszak zastanawia sie nad zmianami, ktére
—— powinny nastapi¢ w rehabilitacji 0sob, u ktorych w wyniku leczenia modulatorami
Ul Bt e Bueile 26 nastapita poprawa parametréw czynnosciowych ptuc. Z kolei magister farmacji
34-700 Rabka-Zdroj Matgorzata Karolak porusza temat niezaprzeczalnie waznej roli farmaceuty w ze-
WYDAWCA spole wielodyscyplinarnym leczacym chorych na mukowiscydoze.

S e Na koniec wspomnianego wyzej webinaru PTM wystapita wiceprezes Pol-

Walki z Mukowiscydoza skiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza Magdalena Czerwirniska-Wyraz, ktora
tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342, 349 w imieniu swoim oraz chorych wyrazita wdzieczno$¢ Ministerstwu Zdrowia za
Nr konta PKO BP SA O/Rabka J . fundacii iak réwnies | driek 13 lek f
49 1020 3466 0000 9302 0002 3473 ecyzje o refundacji, jak rowniez z catego serca podziekowata lekarzom oraz fi-
KRS 00000 64 892 zjoterapeutom, dietetykom, psychologom, pielegniarkom i catemu personelowi
medycznemu za ich codzienng prace i poswiecenie dla pacjentéw. Tekst tego
%. @ podziekowania otwiera dziat Jacy jestesmy. Zagadnienie modulatorow podej-
LW muje w tym dziale rowniez Robert Hellfeier, ktory opisuje, jak problem tego, ze
V nie wszyscy chorzy moga przyjmowac leki przyczynowe, postrzegajg pacjenci
e-mail: poczta@ptwm.org.pl w Niemczech.
www.ptwm.org.pl Z ogromnag radoscig chcemy poinformowac¢, ze Pan doktor Andrzej Pogorzel-
www.oddychaj.pl

ski zostat mianowany Kawalerem Orderu Usmiechu. Uroczystos¢ wreczenia odbe-

dzie sie w czerwcu 2023 r. w Rabce-Zdroju, a my zapraszamy Czytelnikéw do za-
Numer zostat dofinansowany przez
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych. osobami, ktore otrzymaty to odznaczenie.

poznania sie z przygotowang przez Joanne Jankowska historig Orderu i wybitnymi

Kinga Jazwinska-Szczepanik dzieli sie z Czytelnikami swojg wiedzg na temat

, szczegotow wprowadzonej od 1 stycznia 2023 r. refundadji dla dorostych sensorow
Panstwowy Fundusz

Rehabilitacji 0s6b do sczytywania poziomu glukozy we krwi w tekscie W Swiecie diabetyka 2. Mamy to!,

Niepetnosprawnych natomiast Marzena Piejko-Syno$ w swoim artykule przybliza przezycia rodzicow,

Redakcja zastrzega sobie prawo do ktére towarzyszyty im, kiedy ich doroste juz dzieci opuscity dom rodzinny, by zacza¢

stosowania skrotéw oraz modyfikacji samodzielne zycie.

dsyt h tekstach.
TR (e Zapraszam Czytelnikéw do zapoznania sie z poradnikiem o dofinansowa-

ISSN 1428-8303 niach i formach pomocy dla oséb niepetnosprawnych w 2023 roku, przygotowa-
nym przez Ewe Kochanek. W zwigzku z licznymi pytaniami zachecam réwniez do

NA OKLADCE: . . Lo . " P . .
Otwarcie wernisazu prac dzieci chorych na przeczytania w dziale Z zycia PTWM informacji, czym rézni sie beneficjent Polskiego
mukowiscydoze w Sejmie RP w obecnosci Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza od cztonka Towarzystwa.

ministra zdrowia Macieja Mitkowskiego, B Ny ) )

poset Barbary Dziuk, Przemystawa Marszatka Rozstrzygnelismy konkurs dla szaradzistow. Pierwsze trzy osoby, ktére przysta-

o i Moriki 2 PTWMD. o ' ' . ) ,
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Krajobraz leczenia mukowiscydozy
w Polsce w rocznice wprowadzenia
leczenia przyczynowego - relacja

z webinaru Polskiego Towarzystwa
Mukowiscydozy

1 marca 2023 r. odbyt sie webinar zor-
ganizowany przez Polskie Towarzystwo
(PTM),
przez prof. Dorote Sands (Zaktad i Kli-

Mukowiscydozy prowadzony
nika Mukowiscydozy IMiD w Warszawie
i Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w SZPZOZ w Dziekanowie Le$nym),
w  ktorym uczestniczyli cztonkowie
PTM z osrodkow  skupiajacych duza
liczbe chorych na mukowiscydoze, tj.
dr n. med. Wojciech Skorupa (Instytut
Gruzlicy i Choréb Ptuc w Warszawie),
drn.med. Ewa Sapiejka (Oddziat Pedia-
trii i Mukowiscydozy, Szpital Dzieciecy
Polanki w Gdansku), dr n. med. Andrzej
Pogorzelski (Klinika Mukowiscydozy
i Pneumonologii, Instytut GruZlicy
i Chorob Ptuc Oddziat Terenowy w Rab-
ce-Zdroju), dr hab. n. med. Szczepan
Cofta (Katedra i Klinika Pulmonologii,
Alergologii i Onkologii Pulmonologicz-
nej, Uniwersytecki Szpital Kliniczny Uni-
wersytetu Medycznego w Poznaniu)
i dr hab. n. med. Irena Wojsyk-Bana-
szak (Klinika Pneumonologii, Alergolo-
gii Dzieciecej i Immunologii Klinicznej
Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu).

Prelegenci poruszyli m.in. tematy
zwigzane ze zmianami przebiegu cho-
roby u chorych na mukowiscydoze, po-
trzebami pacjentdow z zaawansowang
chorobg oskrzelowo-ptucna, leczeniem
i profilaktyka w przebiegu mukowiscy-
dozy oraz antybiotykoterapia.

Wystapienie rozpoczat dr Andrzej
Pogorzelski, ktory podkreslit, ze dla niego
to druga rocznica leczenia modulatorami
CFTR, gdyz juz 22 marca 2021 r. dwdch
pacjentdw z Instytutu w Rabce-Zdroju
rozpoczeto kuracje Kalydeco. Po pozy-
tywnej decyzji refundacyjnej dotyczacej
pozostatych modulatoréw z racji duzej
liczby chorych przyjeto w Instytucie za-
sade, by leczenie Kaftrio rozpocza¢ od
pacjentdw w najciezszym stanie. W cig-
gu trzech miesiecy, czyli od czerwca
do sierpnia ubiegtego roku, do leczenia
zakwalifikowano 170 pacjentow, w ko-
lejnych miesigcach doszto 28 pacjentow.
Najliczniejsza grupa wiekowa to osoby
w wieku 20-30 lat (49 osdb), nastepnie
30-40 lat (15 osob), 40-50 lat (7) i jed-
na osoba w wieku 54 lat. Sposréd 198
chorych 142 osoby otrzymujg Kaftrio, 49
056b — Symkevi, 2 osoby — Kalydeco. Nie-
dawno zaczeto kwalifikowa¢ najmtod-
szych pacjentéw i obecnie preparat Or-
kambi otrzymuje 5 osob. Na kwalifikacje
do tego leku czeka szesciu kolejnych pa-
cjentow. Ostatni chory byt kwalifikowany
17 lutego 2023 r. Jeden pacjent poczat-
kowo otrzymujacy Symkevi po trzech
miesigcach przeszedt na Kaftrio, w dru-
gim przypadku pacjentowi zmieniono
dawke Symkevi z nizszej na wyzszg ze
wzgledu na zmiane kwalifikacji wagowej.
Jedna dorosta chora osoba zrezygnowa-
fa z leczenia modulatorami, natomiast
inni pacjenci kontynuuja leczenie i nie-

ktorzy z nich byli juz na czwartej wizycie
w ramach programu. Oceniajac efekty
leczenia, dr Pogorzelski powotat sie na
opracowanie, ktore przygotowat jesienig
zesztego roku dla pierwszej grupy najcie-
zej chorych, i posumowat, ze Kaftrio jest
lekiem rewelacyjnym; srednia wartos¢
stezenia jonéw chloru w pocie u cho-
rych wyjsciowo wynosita 108 mmol/l, po
trzech miesigcach spadta do 55 mmol/I,
minimalne wartosci z 77 mmol/I spadty
do 21 mmol/l, maksymalne zanotowa-
ne wartosci wynosity 133 mmol/l, a po
leczeniu Kaftrio 99 mmol/l, wiec jesli
chodzi o aktywnos¢ mierzong stezeniem
jondw chloru w pocie, niektorzy pacjenci
reagujg wyraznie lepiej, inni troszke go-
rzej. Réwniez w przypadku wskaznikow
oddechowych Kaftrio daje rewelacyjne,
mierzone wskaznikiem z-score' rezul-
taty; na poczatku Srednia warto$¢ FEV,
u pacjentdw w ciezkim stanie wynosita
-4,5 (co jest adekwatne do zaawansowa-
nej choroby u wiekszosci z tych oséb),
natomiast po leczeniu Srednia ta dla
catej 27-osobowej grupy wzrosta do -3,
a w pojedynczych przypadkach, jak np.
u jednego chorego, objetos¢ ptuc z 1,15
litra (po zakoriczeniu leczenia dozylne-
go) po trzech miesigcach leczenia Ka-

' Wynik z-score (nazywany rowniez stan-
dardowym wynikiem) jest sposobem na po-
rownanie wynikow konkretnej osoby z wy-
nikami ,normalnej” populadji (przyp. red. na
podstawie https://datascience.eu/pl/mate-
matyka-i-statystyka/co-to-jest-z-score/).
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ftrio (bez dodatkowych antybiotykow)
wzrosta do 3,18 |. Oczywiscie nie kazdy
chory reagowat az tak spektakularnie, ale
zdecydowana poprawa byta zauwazalna
u wszystkich z tej grupy (u jednego cho-
rego minimalna poprawa wyniosta 0,04
z-score). Zanotowano réwniez przyrost
masy ciata: w przypadku chorych do-
rostych u 30 0séb wzrosta z wyjsciowej
Sredniej masy ciata wynoszacej 55 kg
do 60,2 kg. Zdarzyto sie tez maksymalne
zwiekszenie wagi ciata 248 kg do 59,5 kg
w ciggu 3 miesiecy. Pan doktor podkre-
dlit, Ze przyrost masy ciata ponad 11 kg
w ciggu 12 tygodni moze by¢ niepoko-
jacy, ale obserwuje w catej leczonej mo-
dulatorami grupie, ze pacjentom zdecy-
dowanie poprawia sie apetyt i wyraznie
przybieraja na wadze. Niektorzy prébuja
juz ograniczac kalorie, inni twierdza, ze
budujg mase i musza popracowac nad
miesniami.

Doktor Pogorzelski wymienit 5 pa-
cjentow, ktorzy nie chca badz nie moga
przyjmowac lekdw przyczynowych;
jedno dziecko ma problem z potyka-
niem tabletek, a rodzice majg problem
z wykonywaniem diagnostyki radiolo-
gicznej, zatem nie spetniajg oni norm
wymaganych do kwalifikacji do progra-
mu B112. Nie bardzo wiadomo, co sie
dzieje z 3 pacjentami, ktdrzy nie zgtosili
sie do osrodka po wprowadzeniu refun-
dacji, w dodatku ok. 15 oséb rozpoczeto
leczenie w innych o$rodkach w Polsce
lub innych krajach, m.in. w Niemczech
i Austrii (Wiedniu). Z ciekawych infor-
macji: osrodek ma dwdch pacjentéw
po przeszczepieniu watroby, ktorzy
bardzo dobrze tolerujg leczenie Kaftrio.
S3 tez dwaj chorzy z ewidentng mar-
skoscig watroby w badaniach ultraso-
nograficznych, z wyjsciowo nieco pod-
wyzszonymi transaminazami, i mimo to
Pan doktor wprowadzit u nich leczenie
modulatorami; po jakims czasie u tych
pacjentéw doszto do wzrostu aktyw-
nosci transaminaz, co wymagato czaso-
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I_'j

DR N.MED. WIICIECH SKORUFA

oy DR N.MED. ANDRZE) POGORZELSKI .

wego przerwania podawania lekéw, np.
ASPAT z 237 po rozpoczeciu leczenia
spadt do 119 po przerwie, a nastepnie
do 70 przy kontynuacji leczenia, ALAT
obnizyt sie z 165 na 95 i 72, wiec ci pa-
cjenci kontynuujg leczenie bez modyfi-
kacji dawkowania, ktéra jest trudna ze
wzgledu na zapisy programu lekowego.

Doktor wspomniat o tym, na co
zwracajg uwage on i dr Skorupa: otz
cze$¢ pacjentdéw zapomina, co lekarze
Ltukliim do gtowy” na poczatku progra-
mu lekowego, tzn. ze nalezy leki przyczy-
nowe przyjmowac z positkiem zawiera-
jacym ttuszcz. Dla przyktadu wymienit
pacjentke, ktéra na poczatku programu
miata chlorki w pocie na poziomie 117
mmol/l i u ktorej po trzymiesiecznej ku-
racji Kaftrio spadty one do 68 mmol/J, ale
po kolejnych trzech miesigcach wzrosty
do 125 mmol/l. Pacjentka zarzekata sie, ze
przyjmuje leki, ale po rozmowie z mama
przyznata, ze zapominata o ttuszczu, bo
po epizodzie z biegunkg wprowadzita
diete mniej ttusta i nie wrdcita do tego,
co byfo ustalone na poczatku.

Bytjeden przypadek samobdjstwa.
To problem, ktory jest opisywany i na
ktéry Pani prof. Sands uwrazliwia leka-
rzy, przypominajac, ze wystepuje tez
w innych krajach. Trudno powiedzie¢,
czy ten przypadek miat bezposredni

empDzes@dooO

DR N.MED. EWA SAPIEIKA

PROF. IRENA WOJSYK

A~ Foile

zwigzek z leczeniem przyczynowym, ale
pacjent, ktory w czerwcu 2022 r. zaczat
przyjmowac leki, we wrzes$niu popetnit
samobojstwo. U tego pacjenta wartos¢
FEV, wzrosta z 1,36 | do 1,74 |, a masa
ciata podniosta sie o 10 kg w ciggu
pierwszych 12 tygodni leczenia. Jednak
miat on spore problemy rodzinne i nikt
nie jest w stanie odpowiedzie¢, czy Ka-
ftrio przyczynito sie do podjecia takiej,
a nie innej decyzji.

Zaistnialy pojedyncze przypadki
dziatan niepozadanych, np. reakcje aler-
giczne (wysypki), pojedyncze problemy
z boélami brzucha, ale jak na razie nie
zanotowano powazniejszych objawdw
oprécz wspomnianych wczesniej wzro-
stow aktywnoscitransaminaz u chorych
7 petnoobjawowa marskoscig watroby.

Konczac swoje wystapienie, Pan
doktor zwrdcit uwage, ze ten program
jest bardzo wymagajacy dla osrodka
prowadzacego, jesli chodzi o finanse,
albowiem osrodek w Rabce za kazdg wi-
zyte pacjenta otrzymuje 147,48 zt, a tych
wizyt w ciggu ostatnich 8 miesiecy byfo
juz ok. 550. Z tego wynika, ze pienigdze
Z programu sg zadne, a wymaga on duzo
pracy, jednak to wszystko jest robione
z mysla o dobru pacjentow.

Jako nastepna do wystapienia
zostata zaproszona Pani doktor Ewa
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Sapiejka z Oddziatu Pediatrii i Mukowi-
scydozy Szpitala Dzieciecego Polanki
w Gdarisku, gdyz w tym osrodku s3 le-
czeni zarébwno pacjenci pediatryczni,
jak i dorodli, przy czym ci ostatni sg juz
procentowo liczniejsi wsréd chorych
przyjmujacych leki. Kaftrio otrzymuje
ok. 94 osob, Symkevi — 23 osoby, Or-
kambi — 8 osob, Kalydeco - 1 osoba (ale
ta pacjentka niedawno przeszta z pro-
gramu do badania klinicznego). Efekty
tego jak dziata Kaftrio wida¢ przede
wszystkim na osobach dorostych, po-
niewaz mtodziez miedzy 12 a 18 rz
jest zwykle w dobrej formie. Wyniki le-
czenia, podobnie jak w sprawozdaniu
doktora Pogorzelskiego, widoczne sg
po chlorkach w pocie: u znacznej wiek-
szosci pacjentow (90%) ulegty one ob-
nizeniu ponizej 60 mmol/l, u niektérych
nawet ponizej 40 mmol/l, s3 tez osoby,
ktére majg po 20, 27 lub 30 mmol/l
jondéw chloru w pocie. U niektérych
chorych chlorki spadty, ale nadal wy-
nosza powyzej 60 mmol/l, natomiast
wzrost poziomu jonéw chloru w pocie
nastapit u 3 0séb. Moze przyczyna jest
taka sama jak ta, ktérg podawat doktor
Pogorzelski, ale trzeba sie o to jeszcze
dopytac pacjentéw. S3 to osoby, ktore
rozpoczety leczenie w lipcu i sierpniu
2021 r. w ramach programu MAP firmy
Vertex Pharmaceuticals. Przy wiaczaniu
do programu NFZ ich wyniki chlorkow
w pocie wynosity 33 i 40 mmol/l, a ak-
tualnie jeden chory ma 82 mmol/|, dru-
gi 50 mmol/l, czyli nastapit ewidentny
wzrost. Co do jednego pacjenta Pani
doktor ma watpliwosci, czy czasami nie
zapomina o lekach, natomiast pozostali
sg raczej zdyscyplinowani i dodatkowo
pilnowani przez rodzicow. Lekarze na
kazdej wizycie przypominajg swoim pa-
cjentom, ze leki te muszg by¢ przyjmo-
wane wraz z tluszczem. Co mniej wiecej
12 tygodni kazdy chory oprocz wizyty
u lekarza ma konsultacje dietetyczng,
w ramach ktorej wykonywana jest anali-

za sktadu ciata, odbywa sie rowniez kon-
sultacja psychologiczna ze wzgledu na
powikfania polekowe, o ktérych tyle sie
styszy. W wyniku leczenia modulatora-
mi poprawia sie stan odzywienia i chy-
ba nie ma pacjenta, ktory by schudt,
wszyscy przybrali na wadze, ale po wy-
nikach analizy sktadu ciata widac, ze tyl-
ko u niektérych doszto do zwiekszenia
masy miesniowej, a u wiekszosci cho-
rych zwiekszyta sie gtéwnie masa ttusz-
czowa. | tu bardzo wazng role odgrywa
dietetyk, ktéry powinien przekaza¢ pa-
cjentom, ze zdecydowanie muszg zmie-
ni¢ diete i odzywiac sie inaczej niz do
tej pory. Po rozpoczeciu kuracji modu-
latorami wiekszos¢ chorych nie zmniej-
szyfa ilosci przyjmowanych enzymaow,
niektérzy biorg ich mniej, ale nie od-
stawili zupetnie, czyli jednak potrzeba
przyjmowania enzymow trzustkowych
nie ulegta zmianie. Co do badan czyn-
nosciowych, to u wiekszosci pacjentow
poziom FEV, réwniez poszedt w gore,
dotyczy to przede wszystkim osob star-
szych, z zaawansowang chorobg ptuc,
poniewaz mtodsi, ktorzy mieli wysoka
wartos¢ FEV, (ok. 100%), nadal utrzy-
mujg te wartos¢ powyzej 100%. Kazdy
pacjent zgtasza, ze zdecydowanie po-
prawia sie jego jakosc¢ zycia, chorzy nie
kaszlg i nie majg wydzieliny, a jezeli tapig
jakakolwiek infekcje, to bardzo szybko
przechodzi ona prawie niezauwazalnie.

Z ciekawostek: u wielu chorych
wystepowat wysoki poziom enzymow
watrobowych, ale tylko u jednej pacjent-
ki odnotowano zdecydowanie wysoki
wzrost, przez ktory wiasciwie powinna
by¢ wytaczona z programu, jednak na
poczatku zostata jedynie zawieszona. Kie-
dy sprawdzifa poziom makroenzymdw
watrobowych, okazato sie, ze poziomy
ALAT i ASPAT sg praktycznie w normie. To
pacjentka, ktéra choruje réwniez na reu-
matoidalne zapalenie stawdw, co mogto
powodowac wzrost wynikow  ASPAT
i ALAT. Osrodek w Gdarisku ma jednego
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pacjenta po przeszczepieniu watroby,
ktory bardzo dobrze toleruje leczenie
Kaftrio. Jesli chodzi o badania obrazo-
we, to osrodek czeka, zeby minat rok od
ostatnich badan (ten okres mija w maju
2023 1), by méc przeprowadzi¢ kontro-
Ine badania obrazowe, dopiero wtedy
bedzie wiadomo, czy doszto do poprawy
stanu ptuc. Natomiast w przypadku USG
jamy brzusznej u kilku pacjentéw ultra-
sonografista zwrocit uwage, ze obraz
watroby ulegt poprawie w poréwnaniu
do tego, jak wygladat przed wiaczeniem
leczenia modulatorami.

Pani doktor wspomniata jeszcze
o Symkevi, bo w przypadku tego mo-
dulatora nie obnizyty sie chlorki w pocie
U pacjentdw, a u niektorych byt wrecz
obserwowany wzrost, np. przed wia-
czeniem leczenia chory miat 90 mmol/|
jondéw chlorku w pocie, a po szesciu
miesigcach leczenia = 110 mmol/I. U za-
ledwie 5% pacjentéw zaobserwowano
spadek, ale u zadnego z nich nie byto
obnizenia wynikow do wartosci ponizej
60 mmol/I. Natomiast jesli popatrzec na
inne parametry, np. ptuc czy odzywie-
nia, to zdecydowanie widac¢ poprawe,
zwiaszcza u starszych oséb z zaawan-
sowang chorobg oskrzelowo-ptucna.
Dla przykfadu pacjent, ktéry przed roz-
poczeciem leczenia byt tlenozalezny
i zakwalifikowany do przeszczepienia
ptuc, a jego wskaznik FEV, wynosit ok.
16%, od stycznia 2021 r, czyli juz od
ponad roku jest na leczeniu modulato-
rami i aktualnie jego FEV, wynosi 31%;
chory zdecydowanie lepiej sie czuje,
zgtasza poprawe jakosci zycia, jest bar-
dziej aktywny, wiele czynnosci moze
wykonywac sam, czasami nie wymaga
tlenoterapii. To samo dotyczy stanu od-
zywienia — u wielu pacjentow z niedo-
zywieniem odnotowano wzrost masy
ciata. Jesli chodzi o Orkambi, to pacjen-
ci do tego leku byli kwalifikowani jako
ostatni i jest ich tylko o$mioro; wartosci
chlorkéw w pocie u nich rowniez sie
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obnizaja, ale nieznacznie, i nadal wyno-
szg powyzej 60 mmol/I.

Temat leczenia pacjentéw pedia-
trycznych podjefa Pani profesor rena
Wojsyk-Banaszak z Kliniki Pneumonolo-
gii, Alergologii Dzieciecej i Immunologii
Klinicznej Uniwersytetu Medycznego
im. Karola Marcinkowskiego w Pozna-
niu. Osrodek ma w rejestrze ok. 80 pa-
cjentow, z tego 43 jest w programie le-
kowym.Lekiem Orkambi jest leczonych
4 dzieci (jedna pacjentka miata wysyp-
ke i zrezygnowata z leczenia), Symkevi
otrzymuje 12 mtodych pacjentow, Ka-
ftrio — 20 osob (jedna chora z Ukrainy
w ciezkim stanie, tlenozalezna, dostata
leczenie Kaftrio w ramach RDTL). Po
trzech miesigcach od rozpoczecia le-
czenia ogodlne wrazenie byto takie, ze
dzieci zdrowiej wygladaja, poprawit sie
koloryt ich skoéry, przybraty na wadze,
cho¢ nie zaobserwowano u nich otyto-
$ci. Odnotowano takze poprawe funkgji
pfuc, wzrost FEV, w pomiarze z-score,
jak rowniez obnizenie LCI% Jesli chodzi
o wyniki préby potowej, to faktycznie
nie zawsze sg idealne i u czesci dzieci
wydaja sie utrzymywac na poziomie
podobnym jak przed rozpoczeciem
leczenia. Nie ma pacjentow, ktérzy nie
chcieliby skorzysta¢ z leczenia, s3 na-
wet chorzy, ktorzy trafiajg do osrodka
zbyt miodzi na rozpoczecie terapii lub
z mutacjami niepodlegajgcymi leczeniu
i dlatego prébujg oni podjac leczenie
w ramach RDTL.

Wedtug Pani profesor rocznica od
rozpoczecia leczenia modulatorami
moze by¢ dobrym momentem na roz-
mowe odnosnie do migracji chorych
do réznych osrodkéw: czy nie powin-
no sie podja¢ proby usystematyzowa-
nia tego zjawiska, by wytapac tych pa-
cjentow, ktorzy sie ,gubig”? Nie chodzi
0 to, ze chorzy zmieniajg osrodki, bo to
wazne, by leczyli sie tam, gdzie im wy-

2 Lung clearance index — indeks klirensu
ptucnego (przyp. red.).

godnie, i u lekarzy, do ktérych maja za-
ufanie, ale Pani profesor zna przypadek
dziecka, ktére zmarto w potowie ubie-
gtego roku, a miato mutacje F508del
i mogto podjac leczenie, niestety ten
12-letni chtopiec leczyt sie w réznych
miejscach, a ostatecznie nie leczyt sie
nigdzie i zginat. Powinny istnie¢ me-
chanizmy pozwalajace wytapa¢ cho-
rych, ktorzy wcale sie nie leczg, i nakto-
ni¢ ich do leczenia, zwtaszcza przy tak
skutecznych metodach, a szczegodlnie
modulatorach, i przy tych standardach
opieki, ktore juz wczesniej zostaty wy-
pracowane i sg oferowane pacjentom.
7 dziatan niepozadanych Pani profesor
wymienita dziewczynke, ktéra miata
wysypke, u innej pacjentki trzykrotnie
wzrést poziom aminotransferaz przy
normalnym stezeniu bilirubiny, wiec
nie wymagata zawieszenia lub zakon-
czenia terapii.

O chorych dorostych wypowiedziat
sie Pan profesor Szczepan Cofta z Ka-
tedry i Kliniki Pulmonologii, Alergologii
i Onkologii Pulmonologicznej Uniwer-
syteckiego Szpitala Klinicznego Uniwer-
sytetu Medycznego w Poznaniu. W tym
osrodku jest zarejestrowanych ok. 120
pacjentdw, z tego do leczenia modula-
torami zostato wigczonych 91, a 2 czeka
na leki, zatem bedg mogli przystapi¢ do
programu w najblizszych dniach. Prepa-
ratem Kaftrio leczy sie 81 0sob, na Sym-
kevi jest 10 chorych. Rados¢ sprawia fakt,
ze w zdecydowanej wiekszosci pacjenci
czujg sie na lekach lepiej; przektada sie
to nato, ze przy 9 dostepnych izolatkach
cze$¢ z nich pozostaje niezajeta, gdyz
0 ok. 30% zmalata w ostatnich miesia-
cach liczba hospitalizacji. Monitorowanie
dziatania lekéw polega miedzy innymi
na wykonywaniu testu potowego, kté-
ry robiony jest w tym osrodku dopiero
od roku. Za wyjatkiem pojedynczych
poprawe
w wartosciach chlorkéw w pocie, z tym

0séb  rzeczywiscie  widac

ze w przypadku Symkevi odnotowa-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

no nieco mniejszg zmiane. Jesli chodzi
o tolerancje leku, to jest ona dobra za
wyjatkiem dwdch pacjentdw, u ktorych
zaobserwowano zmiane  aktywnosci
aminotransferaz — musieli oni zostac wy-
taczeni okresowo z programu. Nie ma
chorych, ktérzy wahaliby sie przed wia-
czeniem leczenia modulatorami w przy-
padku propozycji przystapienia do pro-
gramu, tylko niektérzy pacjenci czekali
2-3 miesigce na powrdt swojego lekarza
prowadzacego, by rozpocza¢ leczenie.
W osrodku s3 dwie pacjentki w cigzy,
ktore sg na lekach przyczynowych.
Warto podkresli¢, ze rzeczywiscie
jest mniej pacjentéw z ciezka niewydol-
noscig oddechowsa i tych, ktérzy wyma-
galiby wigczenia tlenoterapii. Dwoch
chorych, ktorzy byli wstepnie kwalifiko-
wani do przeszczepienia ptuc, znajduje
sie teraz w okresie zawieszenia i wy-
daje sie, ze transplantacja nie bedzie
potrzebna. Doswiadczenie z ostatnich
dwoch tygodni jest takie, ze zaczynaja
dominowa¢ pacjenci z krwiopluciem
i zatorowoscig ptucng, co wywotuje
zdziwienie, bo te objawy stajg sie bar-
dziej widoczne na tle innych. Odpo-
wiadajac na pytanie Pani prof. Sands
dotyczace choroby oskrzelowo-ptucnej,
profesor Cofta podkreslit, ze najbardziej
wymierny jest spadek liczby hospitaliza-
cji chorych, a takze spadek liczby wizyt
w poradni. Z problemdw organizacyj-
nych Pan profesor wymienit wspdlne
przebywanie pacjentéw poradnianych
i hospitalizowanych na oddziale i nie-
moznos¢ ich kohortacji®, co spowo-
dowato, ze szpital zmienit wszystkim
pacjentom wydawanie lekéw z raz na
miesigc na raz na trzy miesigce. Nie do-
konano na razie systematycznej oceny
wynikow badan czynnosciowych, ale
zauwazalne sg bardzo korzystne zmia-
ny zarébwno w zakresie tych badan, jak
i masy ciafa. Oprocz tego spadfa liczba
pacjentéw poddawanych bronchosko-

*  Grupowe odizolowanie (przyp. red.).
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pii, chorzy zgtaszaja zmniejszenie inten-
sywnosci kaszlu i odpluwania wydzieliny,
co stanowi pewnga trudnos¢, gdy lekarze
chcg uzyska¢ plwocine do badan mi-
krobiologicznych. Pozytywny jest tez
sam fakt regularnego, co najmniej raz na
trzy miesigce, mobilizujgcego do lepszej
opieki ogladu pacjentow.

Jesli mowic¢ o rewolucyjnosci tego
programu, to réwniez jest to rewolucja
przektadajgca sie na sposéb funkcjo-
nowania oddziatu, w ktorym przebywa
w tej chwili mniej pacjentdw z zaostrze-
niami. Szczyt zaostrzen przypadt na gru-
dzien 2022 r. i poczatek stycznia 2023 .,
a teraz jest spokojnie i odnotowuje sie
mniej przyje¢ nagtych, dzieki czemu da
sie pracowac bardziej planowo i zapra-
sza¢ pacjentow do corocznej weryfika-
Cji, na co nie mozna byto sobie pozwoli¢
wczesniej.

Nastepnemu prelegentowi, Panu
doktorowi Wojciechowi Skorupie z In-
stytutu GruZlicy i Chordb Ptuc w Warsza-
wie, profesor Sands zadata pytanie, czy
standardy leczenia zakazery w dobie le-
czenia modulatorami powinny sie zmie-
nia¢. Wiadomo juzzinnych europejskich
osrodkéw i z wiasnego doswiadczenia,
7e po poczatkowym etapie oczyszcze-
nia drég oddechowych i pozbycia sie
z nich duzej ilosci wydzieliny pdzniej
jest bardzo trudno monitorowac status
zakazenia u danego pacjenta, poniewaz
nie ma materiatu do badan. Na razie
nie istniejg alternatywne metody, ale
s rézne pomysty, np. w Irlandii powstat
sputum induction clinic, a Francuzi uzy-
waja tyzki intubacyjnej i odsysajg plwo-
cine, bo uwazajg, ze nie mozna leczy¢
pacjenta, nie majac materiatu do badan
mikrobiologicznych. Zwieksza sie tez
liczba zakazenn grzybiczych o ciezkim
przebiegu, co zapewne jest zwigzane ze
skuteczniejsza antybiotykoterpia, a tak-
ze ze zmiang klimatu.

Doktor Skorupa najpierw przedsta-
wit sytuacje warszawskiego osrodka dla

dorostych chorych na mukowiscydo-
ze. W tej chwili do leczenia wszystkimi
modulatorami wedtug obecnych kry-
teriow kwalifikowatoby sie 99 chorych,
ale leczonych jest 81 osob, z ktérych
wiekszos¢ przyjmuje Kaftrio, a jedna -
Symkevi. Dwoje pacjentéw oczekuje na
leczenie Kaftrio, te osoby sg na to zdecy-
dowane, ale z powoddéw zawodowych
jeszcze nie zgtosity sie po leki. Czes¢
chorych sie waha, np. siostra oczeku-
je na wyniki leczenia u brata, ktory jest
w programie, i wtedy podejmie decyzje.
Podobnie jak poprzednicy, Pan doktor
podkredlit, ze efekty leczenia Kaftrio sa
niezwykte: wzrost masy ciata, poprawa
wskaznikoéw czynnosciowych, obnize-
nie stezenia chlorkéw w pocie. Podczas
kontroli zdarzajg sie pojedyncze przy-
padki chorych, u ktérych stezenia chlor-
kéw siegaja powyzej 60 mmol/l, ale po
zebraniu dokfadniejszego wywiadu wy-
chodzi, ze s3 to efekty btednego przyj-
mowania lekéw przyczynowych, czyli
wraz z pokarmami pozbawionymi ttusz-
czu. Pan doktor przytoczyt przypadek
jednego pacjenta, ktéry tak przybrat na
wadze, ze postanowit przejs¢ na diete
redukcyjng, ale stosowat jg rowniez przy
przyjmowaniu lekow, czyli nie zjadat
odpowiednio ttustych positkow razem
z modulatorami. Po kolejnej kontro-
li, kiedy zaczat wiasciwie przyjmowac
lek, stezenie chlorkéw spadfo do ok. 30
mmol/l. W przypadku czterech pacjen-
tek zaszty intensywne zmiany skorne
7 bardzo silnym $wigdem, wigzace sie
7 przerwaniem leczenia i zastosowa-
niem odczulania. Po odczulaniu te cho-
re przyjmujg leki i nie maja juz podob-
nych objawow.

Jedli chodzi o zakazenia, to obec-
nie wiekszym problemem sg infekcje
wirusowe i powikfania po infekcjach
wirusowych. Byt przypadek chorej za-
kazonej wielolekoopornym szczepem
Pseudomonas aeruginosa, ktéra zakazita
sie RSV od swojego dziecka. W nastep-
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stwie tego doszto u niej do ciezkiego,
wywotanego juz przez bakterie, zakaze-
nia ptuc, ktérego nie miafa przed rozpo-
czeciem leczenia modulatorami CFTR.
Lekarze byli zmuszeni do wiaczenia
zgodnie z antybiogramem ceftazydy-
mu z awibaktamem w odpowiednich
dla mukowiscydozy dawkach. Po tym
leczeniu stan chorej sie poprawit. Gene-
ralnie trzeba by¢ wyczulonym na tych
pacjentéw, ktérzy przed wigczeniem
leczenia modulatorami mieli juz leko-
oporne szczepy bakterii. Problemem s3
mykobakteriozy*, dlatego zZe rifampicy-
na (lek przeciwpratkowy — przyp. red.
wchodzi w interakcje z modulatorami,
wiec nie mozna stosowac tych lekow
rownolegle. W tej chwili w osrodku le-
czy sie pacjentka z mykobakteriozg,
ktorej trzeba wigcza¢ leczenie nieza-
wierajace rifampicyny, lecz zawierajace
moksyfloksacyne lub klofazymine — lek
zimportu docelowego.

Ponadto w Instytucie jest jedna
pacjentka, ktéra zaszta w cigze juz po
wigczeniu lekéw przyczynowych. U tej
chorej nie byto watpliwosci co do kon-
tynuowania leczenia modulatorami,
zresztg sama pacjentka tego chciata, bo
miata znaczaca poprawe we wskazni-
kach czynnosciowych: przed leczeniem
modulatorami warto$¢ FEV,  wynosi-
ta 29%, a po wigczeniu wzrosta do ok.
40%, w dodatku poprawito sie jej samo-
poczucie.

Rekordzistg, jezeli chodzi o stopien
poprawienia wskaznikdow czynnoscio-
wych na Kaftrio, jest pacjent, u ktérego
FEV, wzrosta z 51% do 108% wartosci
naleznej. Generalnie chorzy z gorszymi
wskaznikami czynnosciowymi przed
rozpoczeciem leczenia modulatorami
bardziej sie poprawiajg i odczuwaja
wiekszg ulge niz ci, ktérzy przed wia-
czeniem lekéw maja te wskazniki bliskie
naleznym normom.

¢ Choroby wywofane przez pratki nie-
gruZlicze (przyp. red.).
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Zakazenia grzybicze s3 proble-
mem przy przyjmowaniu lekow przy-
leczenie

czynowych, bo pacjenta

azolami  (lekami  przeciwgrzybiczny-
mi — przyp. red) wymaga modyfikadji
dawki modulatorow i trzeba takiego
chorego usunac¢ z programu lekowe-
go. W zasadzie jezeli w Instytucie jest
pacjent z jakim$ problemem grzybi-
czym, to przed wigczeniem modulato-
row CFTR przechodzi on intensywne
leczenie przeciwgrzybicze i dopiero
po tej terapii wigczane sa modulatory
w nadziei na to, ze poprawienie kliren-
su sluzowo-rzeskowego spowoduje tez
zmniejszenie problemu  zwigzanego
z zakazeniem grzybiczym, ktore tak jak
wszystkie zakazenia ma zwigzek z upo-
$ledzeniem oczyszczania $luzowo-rze-
skowego u chorych na mukowiscydoze.
Ponadto widac¢ tez, ze u pojedynczych
pacjentéw flora bakteryjna zmienia sie
w kierunku bakterii czesciej spotyka-
nych w spofeczenstwie niz w tej grupie
chorych. Wniosek dra Skorupy jest taki,
ze jezeli program lekowy umozliwiatby
modyfikowanie dawek modulatorow,
to bytoby to korzystne dla wszystkich,
tym bardziej, ze stosowanie azoli wy-
maga redukgji dawki modulatoréw, co
obniza koszty leczenia.

Profesor Sands zadafa pytanie
0 pacjentodw, ktorzy nie bedg sie kwalifi-
kowali do leczenia modulatorami pomi-
mo obnizenia granicy wiekowej i stop-
niowego rozszerzania panelu mutadji.
Chodzitoby o specjalny pakiet leczenia
dla takich pacjentéw: fizjoterapie oraz
nowoczesng technologie Simeox. Pani
doktor Ewa Sapiejka wspomniata, ze
to olbrzymi problem, szczegdlnie dla
pacjentéw z zaawansowang chorobg,
ktérzy zdaja sobie sprawe, ze zostato im
niewiele czasu. Podata przyktad chorej,
ktéra z powodu braku kwalifikacji do
programu miata olbrzymi kryzys i de-
presje, byta zla na innych pacjentow;
pracowata z nig psycholog, a lekarze

prébowalijej ttumaczy¢, ze istnieja szan-
se na inne leki, gdyz prowadzone sg dal-
sze badania. Pacjentka dtugo oczekiwa-
ta na transplantacje ptuc, bo jest drobna
i mafa, ale dwa tygodnie temu w koncu
przeszta operacje. Uwierzyla, ze lekarze
jej nie zostawili i jest teraz inng, szcze-
$liwg osoba. Trzeba pokazywac pacjen-
tom, przede wszystkim tym, ktorzy nie
sq leczeni modulatorami, ze dba sie
o nich i robiwszystko dla nich. Jesli cho-
dzi o Simeox, to jest on uzywany u kaz-
dego pacjenta podczas hospitalizacji
na oddziale w Gdarsku, wiele 0séb juz
zakupito go sobie do domu, sg réwniez
projekty rehabilitacji domowej, w kto-
rych uczestniczy wielu chorych niewta-
czonych do programu leczniczego, ale
warto pomysle¢ o wspomnianym przez
prof. Sands pakiecie, bo takie rozwigza-
nie moze podnie$¢ psychike tych osob.
Doktor Pogorzelski podkreslit, ze lekarze
oferujg takim chorym mozliwie jak naj-
intensywniejsze leczenie. Oczywiscie
Simeox jest jakim$ rozwigzaniem, choc
nie dla kazdego bedzie to najlepszy
wybor, bo z doswiadczenia wynika, ze
czes¢ pacjentow faktycznie odnosi kon-
kretne efekty, a dla czesci bardziej po-
mocne jest standardowe leczenie przy
uzyciu znacznie tanszych metod, np.
oscylacji Flutterem lub Aerobikg O-PEP.
Oczywiscie oferty domowej fizjoterapii
prowadzonej przez Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydozg z fundu-
szy PFRON-u czy tez przez fundacje Ma-
tio lekarze starajg sie kierowac przede
wszystkim do tych pacjentéw, ktérzy
leczenia przyczynowego nie otrzymuja.

Wracajgc do mozliwosci kontroli
stanu zakazenia, Pan doktor wspomniat
niedawny przypadek pacjenta przyjmu-
jacego od dwach lat Kalydeco, przez lata
leczonego z powodu zakazenia wytgcz-
nie gronkowcem ztocistym wrazliwym
na metycyline, ktéry miat ostatnio ciez-
kie zaostrzenie zmian oskrzelowo-ptuc-
nych. Pseudomonas aeruginosa stwier-
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dzono w posiewie chorego rok temu
i wydawatoby sie, ze, uwzgledniajac ca-
tosciowy wywiad, mozna bytoby Swiet-
nie zadziata¢, jednak po podaniu mega
dawek tobramycyny i ceftazydymu nie
odnotowano zadnego efektu. Po po-
nad 16 dniach codziennej gorgczki do-
chodzacej nawet do 39°, po konsultadji
z doktorem Skorupg choremu podano
meropenem z linozolidem i dopiero na
tym leczeniu wyszedt on z zaostrzenia.
W badaniu bronchoskopowym i w po-
siewach z krwi nie wyhodowato sie nic
poza wspomnianym gronkowcem me-
tycylinowrazliwym.

Pani profesor Sands wspomniata,
ze choc¢ oczekiwania i nadzieje pacjen-
téw zwiazane z lekami przyczynowymi
sg ogromne, to istniejg istotne proble-
my z wykonywaniem codziennych za-
lecen. Prowadzone obecnie badania
zwigzane z redukcjg leczenia objawo-
wego dotycza gtéwnie chorych z bar-
dzo dobrg funkcjg ptuc. Na pytania o to,
czy widoczne jest pogorszenie realizadji
zalecen lekarskich, fizjoterapeutycz-
nych i dietetycznych, szczegdlnie u pa-
cjentéw z fagodniejszym przebiegiem
mukowiscydozy, i jak dtugofalowo pla-
nowac wspofprace z pacjentami, odpo-
wiedziat profesor Cofta. Uwaza on, ze
nalezy potozy¢ wiekszy nacisk na dyscy-
pline, ktéra — jak sie wydaje — u czesci
pacjentéw ulegta rozluznieniu, zaréwno
w zakresie diety, jak i stosowania lekow
orazinhalacji. Wracajac do tych chorych,
ktérzy nie zostali objeci leczeniem przy-
czynowym, Pan profesor wspomniat, ze
sprzyja to wiekszej trosce zespotu lecza-
cego o tych pacjentéw, ale tez temu, ze
chorzy sami staraja sie bardziej mobili-
zowac, zeby by¢ w dobrej formie, szcze-
golnie dotyczy to starszych pacjentow
zfagodniejszymi mutacjami.

Pani profesor Sands podkreslifa
ewolucje zespotow wielodyscyplinar-
nych w nowoczesnym leczeniu muko-
wiscydozy, uwzgledniajaca zmieniajace
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sie w czasie potrzeby pacjentéw i to,
7e zespoly te beda inaczej pracowa-
ty i beda réznie obcigzone. Z wiedzy
specjalistéw z Zachodu na ten temat
wynika, ze na pewno zwiekszy sie rola
fizjoterapeutow, ktérzy moga wiecej
czasu poswieci¢ ciezko chorym, pra-
cujac z réznymi technologiami, a z 1zej
chorymi moga przejs¢ do aktywnosci
fizycznych. Z kolei ogromnie zajeci sa
obecnie dietetycy z uwagi na inne za-
potrzebowanie enzymatyczne i zmie-
niajace sie profile glukozy u pacjentéw
leczonych modulatorami.

Na zakoriczenie lekarze podkresli-
li swojg rados¢ z lepszego stanu tych

pacjentéw, ktérzy sg na lekach przyczy-
nowych, szczegdlnie Kaftrio, i wyrazili
nadzieje, ze dla pozostatych 10-20%
nieleczonych modulatorami nadal bedg
prowadzone badania, a grupa leczo-
nych poszerzy sie np. o dzieci od 6 rz.
i heterozygoty F508del. Wprowadzenie
lekéw przyczynowych spowodowato,
ze chorymi na mukowiscydoze zain-
teresowaty sie nowe osrodki dla doro-
stych, ktore zapewne bedg ubiegac sie
o dostep do programu lekowego, dla-
tego bardzo wazne jest szkolenie i dzie-
lenie sie doswiadczeniem z lekarzami,
ktérzy przystapia do leczenia chorych
na mukowiscydoze.
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Sytuacja biezaca daje mozliwos¢
wziecia gtebszego oddechu. Pozostaje
otwarta kwestia ewoluowania choro-
by i powrotu do osrodkéw po 5, 10 czy
15 latach pacjentéw w stanie ciezkim:
w jaki sposob bedzie odbywac sie ten
powrdt, czy pojawia sie problemy zwia-
zane z kwalifikacjg do przeszczepienia,
czy pacjenci starsi bedga spetniali kryteria
wiekowe konieczne do wykonania trans-
plantacji. Nalezy tez pamietac¢ o choro-
bach cywilizacyjnych: otytosci i zwigza-
nych z uktadem krazenia, ktére niestety
nie oming pacjentéw na modulatorach.

Relacje przygotowata
Olga Matecka-Malcew

Poprawa parametréw czynnosciowych
pluc. Co dalej z fizjoterapia?

Katarzyna Warzeszak

Fizjoterapeutka PTWM i w Klinice Pneu-
monologii i Mukowiscydozy IGICHP OT
w Rabce-Zdroju, wspdtprowadzqca edu-
kacyjno-informacyjny profil na FB Odde-
chowa.pl

Badanie czynnosciowe jest jednym
zwielu, stuzacych do obiektywnejoceny
stanu ptuc u pacjentdéw z mukowiscy-
doza. Dodatkowo ma istotne znaczenie
prognostyczne. W Instytucie GruZlicy
i Chorob Ptuc Oddziat Terenowy w Rab-
ce-Zdroju jednymi z najczesciej wyko-
nywanych badan czynnosciowych s
spirometria i bodypletyzmografia.
Ocenie podlega wiele zmierzo-
nych parametrow, jednak wartos¢ FEV,
(pierwszosekundowa natezona obje-
tos¢ wydechowa) w literaturze wielo-
krotnie byta rozpatrywana w aspekcie
mukowiscydozy. Parametr FEV, jest
uzywany chociazby do oceny ciezkosci
choroby od strony uktadu oddechowe-

go, a takze brany pod uwage w trak-
cie kwalifikacji do transplantacji ptuc
oraz w przypadku zaostrzenia choroby
podstawowej. Gdy spojrzymy na przy-
ktadowy wykres obserwacji wartosci
spirometrycznych pacjenta z mukowi-

scydoza, to wskaznik FEV, (ryc. 1) bardzo
czesto sie zmienia, obserwujemy zarow-
no wzrosty, jak i obnizenia parametréw
w podgladzie dtugoterminowym. Co
wiecej, wartosci FEV, mogg sie wahac
dobowo 0 3-5%.

Obserwacja wartosci spirometrycznych pacjenta dorostego
z mukowiscydoza w ciggu 4 |at
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Ryc. 1. Wahania wartosci FEV, pacjenta z mukowiscydoza
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Jako fizjoterapeuci niejednokrot-
nie zastanawiamy sie, w jaki sposéb mo-
zemy poma&c naszym pacjentom przy
uktadaniu indywidualnego programu
fizjoterapii, uwzgledniajac: dotychcza-
sowy przebieg choroby, wyniki badan
czynnosciowych, zmiany radiologiczne,
choroby wspdtistniejgce, wiek i wspot-
prace pacjenta. Poniewaz temat artyku-
tu dotyczy badan czynnosciowych, to
wiasnie nad nimi sie pochyle w dalszej
czesci tekstu.

Wzrost parametréw czynnoscio-
wych najczesciej obserwujemy u dzie-
ci, ktore doskonalg swoje umiejetnosci
wykonania badania czynnosciowego,
i po zastosowaniu doustnej, wziewnej
badz dozylnej antybiotykoterapii oraz
po modyfikacji fizjoterapii. Wowczas
czesto pacjenci zaprzestaja wykonywa-
nia doktadnej i sumiennej rehabilita-
cji. Wymieniajac sie dos$wiadczeniami
z fizjoterapeutami z innych osrodkéw
w Polsce, czesto zauwazamy problem
u tej samej grupy pacjentow. Mianowi-
cie sg to osoby, ktére: nie odkrztuszajg
badZ odkrztuszajg bardzo niewielkie
ilosci wydzieliny; maja sporadycznie
zaostrzenia od strony uktadu oddecho-
wego; ktérym mukowiscydoza nie prze-
szkadza w codziennym funkcjonowa-
niu, np. w trakcie aktywnosci fizycznej
(mam na mysli intensywnos¢ wysitky,
podczas ktérego sg w stanie doréwnac
rowiesnikom). Ta grupa pacjentéw ma
tendencje do skracania czasu wykony-
wania zabiegéw fizjoterapeutycznych
badz do minimalizowania ich czestosdi,
co niestety jest btedng droga. Jedno
7 czestszych pytan zadawanych przez
pacjentéw brzmi: ,Dlaczego musze
robi¢ inhalacje i drenaz, skoro nic nie
odkrztuszam?”.

Warto zwrdci¢ uwage na przed-
stawiony schemat (ryc. 2) obrazujacy
zmiany zachodzace w uktadzie odde-
chowym wraz z postepem choroby.
Zmiany, ktére zachodza, s3 spowodo-
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Brak/Niedobér/Nieprawidtowe biatko CFTR

Zmiana objetosci/lepkosci $luzu

Obturacja oskrzeli

\ 4

Ryc. 2. Postep choroby

wane brakiem, niedoborem biatka CFTR
lub nieprawidtowo dziatajacym biat-
kiem CFTR. To z kolei powoduje zmiane
objetosci, ale réwniez lepkosci $luzy,
w wyniku czego oczyszczenie w drze-
wie oskrzelowym zostaje zaburzone
i nastepuje przewlekty stan zapalny Wia-
$nie z tego wzgledu pomimo poprawy
parametréw badan czynnosciowych
nalezy kontynuowac fizjoterapie, ktéra
jest ukierunkowana nie tylko na oczysz-
czanie drzewa oskrzelowego w rejonie
obwodowych oskrzeli, ale réwniez na
poprawe lub utrzymanie prawidtowe]
wentylacji. W kontekscie oséb, ktore
maja sladowgq ilos¢ wydzieliny, bardzo
czesto mowi sie o profilaktyce, jak row-
niez wczesnym wytapaniu zaostrzenia,
co jest niezwykle wazne w procesie
leczenia choroby przewlektej. Dodat-
kowo przekrdj najmniejszych oskrzeli-
kéw jest bardzo niewielki — pojedynczy
oskrzelik ma $rednice wtosa — wiec gdy
wydzielina znajduje sie w tym rejonie,
to po przesunieciu nierzadko pozosta-
je niezauwazona i nie jest odczuwalna
przez pacjenta.

Obwodowe drogi oddechowe zo-
staly nazwane ,cichg strefg ptuc” (ang.

Nieodwracalne zmiany w drogach oddechowych
(Rozstrzenia oskrzeli...)

silent zone), sg to oskrzela ponizej sidd-
mej generacji, ktore nie posiadajg sciany
chrzestnej. Juz we wczesnym stadium
choroby w badaniach obrazowych wi-
doczne sg: rozstrzenie oskrzeli, pogrubie-
nie scian oskrzeli, korki $luzowe. Pacjenci
nie s3 w stanie w sposéb subiektywny
odczu¢ swiezo pojawiajgcych sie zmian
w obwodowych oskrzelach.

Ponizej znajduje sie przykfad
pacjenta nastoletniego, u ktérego
odnotowano wzrost FEV,. Co wiece),
w okresie pomiedzy kontrolnymi ba-
daniami pacjent nie miat objawow
zaostrzenia choroby od strony ukfadu
oddechowego, mimo to zmiany pa-
tologiczne w drogach oddechowych
sie pogtebity, dlatego sugerowanie sie
wytacznie parametrami badan czyn-
nosciowych moze by¢ niewystarcza-
jace i nieadekwatne do stanu faktycz-
nego ptuc.

~Jak wyglada kwestia stoso-
wania fizjoterapii i modulatorow
w momencie, gdy parametry czyn-
nosciowe sie poprawity, a ja nic nie
odkrztuszam?”. To jest kolejne pytanie
zadawane nam, fizjoterapeutom, szcze-
gdlnie w ostatnim czasie.

10
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Tab. 1. Zmiany wartosci FEV, u pacjenta w stabilnym stanie zdrowia w ciaggu 4 lat
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Czerwiec 2019

Lipiec 2020

Lipiec 2021

Sierpien 2022

FEV,

2,64 () 87%

3,61 (1) 98%

3,69 (1) 89%

4,15 (1) 95%

Ptuca prawidiowo powietrzne.

Sylwetka serca w normie wieku.

Zdjecie radiologiczne klatki piersiowej /ptuc i serca/ P-A/A-P
Nie stwierdza sie zmian naciekowych i ogniskowych. Niewielkie rozstrzenia oskrzeli w polach gérnych /wyrazniejsze niz w badaniu z 2021r./

Przepona ustawiona prawidtowo, katy P/Z wolne.

Ryc. 3. Wynik badania radiologicznego z sierpnia 2022 roku (opis lekarza radiologa)

W trakcie terapii modulatorami
wartosci FEV, zmieniajg sie osobniczo.
Zauwazamy duze skoki wzrostowe
w krétkim czasie, ale takze stabilizacje
lub wzrost o kilka procent. Niestety,
ale u pojedynczych oséb po wzroscie
obserwujemy podzniej obnizenie para-
metrow.

Modyfikacje w fizjoterapii, ktére
najczesciej sa wdrazane, maja konkret-
nie okreslony cel i s oparte na aktual-
nej wiedzy fizjoterapeuty, doktadnie tak
samo jest w przypadku wszelkich mo-
dyfikacji fizjoterapii u pacjentdw stosu-
jacych modulatory. Fizjoterapia jest do-
bierana w taki sposéb, aby obcigzenie
pacjenta byto na tyle duze, na ile jest to
konieczne.

U 0s6b, ktére stosuja leczenie mo-
dulatorami, zapewne fizjoterapia bedzie
lub juz jest modyfikowana, ale w sposéb
indywidualny i ostrozny, uwzgled-
niajac: historie choroby, wyniki badan
czynnosciowych dotyczace dtuzszego
okresu, zmiany radiologiczne i reakcje
organizmu na nowoczesne leki, a takze
choroby wspdfistniejace. Jednak biorac
odpowiedzialno$¢ za nasze decyzje,
musimy postepowac z dozg ostroznosci
i czujnosci, do tego réwniez zacheca-
my naszych pacjentéw, przestrzegajac
przed spadkami parametrow badan
czynnosciowych i pogorszeniem sta-

Kobieta 35 lat

Kobieta 40 lat

Mezczyzna 30 lat

Mezczyzna 38 lat

Ryc. 4. Grafika obrazujaca zmiany wartosci FEV, u 4 wybranych pacjentéw z CF

nu funkcjonalnego. Na pewno nie jest
rozsadne samodzielne modyfikowanie
utozonego programu fizjoterapii. Mysle,
Ze zawsze warto poprosi¢ o konsultacje
z fizjoterapeuta, ktory przeanalizuje stan
pacjenta i zmodyfikuje rehabilitacje, by¢
moze nawet zredukuje liczbe zabiegow,
jesli bedzie to mozliwe.

Prosze wzig¢ pod uwage, ze przed-
stawione wyniki parametréw badan
czynnosciowych maja charakter pogla-
dowy, przebieg mukowiscydozy jest
indywidualny i moze sie znaczaco od

siebie rozni¢ nawet w wypadku rodzen-
stwa.

Reasumujac, badania czynnoscio-
we sg bardzo istotne w monitorowaniu
stanu pacjenta z choroba przewlekia,
jednak w trakcie analizy warto spojrze¢
na szersza diagnostyke, chociazby ba-
dania obrazowe. Wszelkiego typu zmia-
ny w rehabilitacji powinny by¢ skonsul-
towane z zespotem medycznym, ktory
po szczegdtowej analizie pomoze zmo-
dyfikowa¢ dotychczasowe leczenie,
w tym zabiegi fizjoterapeutyczne.

MUKOWISCYDOZA 66/2023
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Rola farmaceuty w zespole
multidyscyplinarnym

Matgorzata Karolak

Kierownik apteki szpitalnej w Lubuskim
Szpitalu  Specjalistycznym  Pulmonolo-
giczno-Kardiologicznym w Torzymiu (Lu-
buskie Centrum Pulmonologii)

Mukowiscydoza to przewlekta choroba
genetyczna, z ktérg zmaga sie 70 000
0s6b na swiecie, w tym okoto 2-3 ty-
siecy w Polsce. Objawia sie wielonarza-
dowo i wymaga ztozonego leczenia.
Przecietnie pacjenci stosujg okoto 10
lekow, aby uzyskac stabilizacje choroby
i nie dopusci¢ do powiktar infekcyjnych
i pozapalnych. Dodatkowo ze wzgledu
na ryzyko zakazenia opornymi na lecze-
nie drobnoustrojami pacjenci sg izolo-
wani od siebie, co powoduje obcigze-
nie psychologiczne. Opieka nad takim
pacjentem stanowi ogromne wyzwanie
dla zespotu medycznego, w ktérego
sktad wchodzg lekarze réznych specjal-
nosci, personel pielegniarski, fizjotera-
peuci, psychologowie i dietetycy. Do-
Swiadczenia zespotow z innych krajow
wskazuja, ze wspotpraca z farmaceuty
moze istotnie wptynac na spowolnienie
progresji choroby i poprawe jakosci zy-
Cia pacjenta.

Przeglad lekowy, ktéry w Polsce
oferowany jest w ramach nowej ustugi
farmaceutycznej, w krajach zachodnich
stat sie juz standardem. Pacjent, ktéry
dostaje od lekarza recepte na nowy,
czesto kolejny lek, potrzebuje uzyskac
informacje na temat stosowania, a nie
tylko wskazania. Farmaceuta pomoze
zrozumie¢ i ugruntowac wiedze na te-
mat dziatania leku lub preparatu, wska-
ze mozliwe skutki uboczne i jak sobie
z nimi poradzi¢. Pacjenci czesto sygna-
lizujg, ze boja sie zazy¢ lek, bo obawiaja

sie dziatar niepozadanych, ktorych lista
w ulotce leku jest przeogromna. Chodzi
wiec o to, aby uspokoic¢ pacjenta, przed-
stawi¢ najczestsze sytuacje i mozliwosci
rozwigzania problemu. Jesli mamy $wia-
domos¢, ze lek moze powodowac bole
brzucha po rozpoczeciu stosowania,
ale dostalismy informacje, ze problem
powinien sie uspokoi¢ po paru dniach,
duzo chetniej bedziemy kontynuowac
kuracje. A jesli do tego ustyszymy, ze
niekorzystne dziatanie na zotadek mo-
zemy zniwelowac, biorac lek z posit-
kiem, tym wieksze prawdopodobien-
stwo utrzymania leczenia. Oczywiscie
nie sa to reguty uniwersalne, gdyz nie-
ktére leki nalezy brac¢ na pusty zotadek,
inne z pokarmem wysokottuszczowym,
a jeszcze inne nie mogg by¢ zazywane
7 nabiatem. Taka sytuacja ma miejsce
w przypadku niektérych antybiotykéw
jak np. ciprofloksacyna lub doksycy-
klina, ktore tacza sie z jonami wapnia,
tworzac potaczenia zwane ,chelatami’”.
Mniejsza ilos¢ leku zostaje wchtonieta
do krwiobiegu, co skutkuje niepowo-
dzeniem  terapeutycznym. Ponadto
sq leki, ktére uczulajg nasza skére na
Swiatto, lub takie, ktore wymagajg od-
powiedniego nawodnienia organizmu.
Farmaceuta bierze te wszystkie poten-
cjalne problemy pod uwage. Przeglad
lekowy jest zatem doskonata okazja
do wyjécia naprzeciw pacjentowi
i jego rodzinie i zapewnienia mu
wsparcia w farmakoterapii, ktora
czesto okazuje sie wielkim wyzwa-
niem. Problemy czy trudnosci moga
wynikac z dziatan ubocznych poszcze-
golnych lekow, ale takze zawitosci i dtu-
gosci schematu leczenia. Pacjenci po-
Swiecajg ogromng ilos¢ czasu w ciggu

dnia na aplikowanie lekéw czy fizjote-
rapie. Srednio wychodzi od 1 do 2 i pot
godziny dziennie. Dodatkowo docho-
dzi czas na zapewnienie odpowiedniej
diety. Farmaceuta w bezposredniej
rozmowie z pacjentem moze pomoc
usprawni¢ proces leczenia i dostoso-
wac schemat przyjmowania lekow, aby
pacjent w jak najmniejszym mozliwym
stopniu odczuwat obcigzenie zwigzane
7 leczeniem. Pamietajmy, ze skuteczne
leczenie to takie, do ktdrego pacjent sie
dostosuje i ktére pozwoli mu na jego
normalne funkcjonowanie. Powinno
by¢ ono w miare mozliwosci dobrane
do potrzeb pacjenta i uwzgledniac jego
tryb zycia lub nawyki. Wspotpraca z pa-
cjentem jest o wiele bardziej efektywna,
kiedy pacjent rozumie problem i wyraza
zgode na proponowane przez nas roz-
wigzania i plan opieki. Wspieranie oso-
by chorej w procesie leczenia, podkre-
Slanie waznosci utrzymania ustalonej
farmakoterapii zwieksza szanse pacjen-
ta na dtugofalowe korzysci z leczenia
i istotnie zmniejsza zapotrzebowanie na
eskalacje terapii w przysztosci.
Kolejnym waznym elementem
jest ustuga koncyliacji lekowej, czyli
procesu, w ktérym personel medycz-
ny przy wspoétpracy z pacjentem dba
o przekazanie doktadnych i petnych
informacji o stosowanej farmako-
terapii na réznych etapach sprawo-
wania opieki. Ma to miejsce kiedy np.
pacjent zostaje przyjety do szpitala. Far-
maceuta przeprowadza wywiad z pa-
cjentem, dopytujac o leki, réwniez te
zakupione bez recepty czy suplementy
i ziota. Wiele z tych preparatow wchodzi
w istotne interakcje, ktére moga wpty-
wac¢ na skutecznos¢ farmakoterapii.
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Dobrym przyktadem jest stosowanie
ziela dziurawca, ktére moze obnizac
stezenie izakaftoru. Na tym etapie far-
maceuta moze zauwazy¢ potencjalne
problemy i wskaza¢ dostepne rozwig-
zania. Zebrane w ten sposob informacje
wraz z sugestiami farmaceuty przekazy-
wane sg nastepnie lekarzowi, co utatwia
i przyspiesza proces leczenia szpitalne-
go. Natomiast po zakonczeniu leczenia
farmaceuta moze wyttumaczy¢ pacjen-
towi wszelkie zmiany dotyczace lekéw
i przekaza¢ ich zestawienie w formie

pisemnej.
Antybiotykoterapia
Antybiotykoterapia jest szczegdlnie

waznym zagadnieniem w tej populadji,
poniewaz stanowi podstawe zapobie-
gania i leczenia zaostrzen objawéw ze
strony ukfadu oddechowego.

Pacjenci z mukowiscydozg stosuja
terapie przeciwbakteryjne i przeciw-
grzybicze cyklicznie i dtugoterminowo.
Aby uzyska¢ zamierzony efekt, czyli
eradykacje' drobnoustroju lub zahamo-
wanie jego rozwoju, leki muszg uzyskac
odpowiednie stezenie w docelowym
miejscu dziafania. Niestety, odpowied-
nio wysokie stezenia niektérych lekow
wigzg sie czesto z dziataniami niepoza-
danymi, a nawet toksycznymi dla pa-
cjenta. Pomoc farmaceuty klinicznego
jest w tej sytuacji bardzo potrzebna. Bie-
rze on udziat w monitorowaniu terapii
danym lekiem. Polega to min. na kon-
troli stezenia leku we krwi. Aby wyniki
byty miarodajne, farmaceuta precyzuje
czas pobrania prébki, a po uzyskaniu
wyniku (biorac pod uwage prace ne-
rek, watroby czy mase ciata) oblicza
optymalng dawke dla pacjenta. Tym
sposobem uzyskamy maksymalny efekt
przeciwbakteryjny lub przeciwgrzybi-
Czy przy najmniejszym obcigzeniu pa-
cjenta skutkami negatywnymi. Nalezy

' Eradykacja to catkowite zwalczenie cho-
roby zakaznej (przyp. red.).

Fot. Robert Kneschke

pamieta¢, ze cze$¢ z tych lekdw moze
uszkadzac nerki, stuch lub wptywac nie-
korzystnie na inne organy. A poniewaz
sg to czesto terapie dtugoterminowe
badZ powtarzalne, stanowig wieksze ry-
zyko dla takich osob.

Nadzér nad  antybiotykoterapia
jest rowniez bardzo istotny ze wzgledu
na rosnaca lekoopornos¢ drobnoustro-
jow, ktére kolonizujg drogi oddechowe
pacjentéw i sg przyczyna ponownych
infekgji.

Dostep do lekow

Niezwykle waznym aspektem z punk-
tu leczenia mukowiscydozy jest za-
pewnienie ciaggtosci terapii. Poliprag-
mazja, czyli stosowanie wielu lekow
jednoczesnie, wymaga regularnego
dostepu do tych preparatow. W dzisiej-
szych czasach pacjenci czesto zmagaja
sie z problemem dostepnosci lekéw
w aptece. Ze wzgledu m.in. na pande-
mie COVID-19 czy tez skutki zwigzane
z wojng w Ukrainie zaburzone zostaty
tancuchy dostaw lekow. W rezultacie
brakuje wielu preparatéw w szpitalach
i aptekach. W tym przypadku pomoc ze
strony farmaceuty jest niezbedna, gdyz

moze on zaproponowac alternatywny

lek lub terapie, lub pomdc sprowadzi¢
preparat w ramach procedury importu
docelowego.

Czescig zawodu farmaceuty jest
rowniez racjonalizacja farmakoterapii,
czyli maksymalizacja efektywnosci i zy-
sku z terapii przy $cistej kontroli kosz-
tow. Leczenie przyczynowe w mukowi-
scydozie to ogromny naktad finansowy,
w wiekszosci przypadkéw na szczescie
refundowany. Ale nie zapominajmy
rowniez o pacjencie. Pomimo ze mo-
dulatory CFTR oraz niektére inne leki
sg objete refundacja dla wiekszosci pa-
cjentdw w ramach programu leczenia
mukowiscydozy, to jednak koszty zwia-
zane z pozostatymi lekami i preparata-
mi wspomagajacymi leczenie, generuja
ogromny miesieczny wydatek dla ro-
dzin dotknietych tg chorobg. Obcigze-
nie finansowe w miare uptywu czasu
bedzie sie dodatkowo zwieksza¢, bo na-
lezy wzig¢ pod uwage, ze dtuzsze zycie
pacjentéw z mukowiscydoza oznacza
zwiekszone ryzyko wystapienia chorob
niediagnozowanych wczesniej w tej
populacji. Dziatania farmaceuty moga
przyczynic sie do ograniczenia kosztow
ponoszonych przez pacjenta poprzez
dobieranie odpowiednich preparatéw
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i ustalanie schematow dawkowania mi-

nimalizujacych straty w lekach.

Nadzér nad prawidtowym
przyjmowaniem lekow

Farmaceuci moga pomdc maksyma-
lizowac efekt dziatania lekéw, np. an-
tybiotykow wziewnych czy lekéw roz-
szerzajacych drogi oddechowe, ktore
stosowane sg rutynowo, poprzez ocene
i poprawe techniki przyjmowania leku.
Roznorodno$¢  dostepnych urzadzen
medycznych, jak np. inhalatoréw, jest
naprawde duza i powinna by¢ dobra-
na do wieku i zdolnosci manualnych
pacjenta, gdyz prawidtowa aplikacja
produktu stanowi podstawe skutecz-
nosci terapii. Ponadto od farmaceuty
pacjent uzyska informacje na temat
prawidtowego przechowywania leku,
terminu waznosci czy tez przydatnosci
preparatu po otwarciu. Dziatania te zna-
czaco wplywaja na zmniejszenie ilosci
przypadkéw marnowania lekéw i mak-
symalnego wykorzystania dostepnych

Zasobow.

Przejscie spod opieki
pediatrycznej w dorostos¢
Szczegdlng role farmaceuci mogg ode-
gra¢ w procesie przechodzenia pacjenta
spod opieki rodzica i pediatry w doro-
stos¢. Zmiana ta wymaga przeniesienia
odpowiedzialnosci za zdrowie i proces
terapeutyczny z rodzica na nastolatka,
a w konsekwencji na samodzielnego do-
rostego. Badania w tej kwestii wskazuja,
ze tylko 40-47% mtodziezy z mukowi-
scydoza stosuje sie do wymagan doty-
czacych fizjoterapii i oczyszczania drog
oddechowych, a tylko 16-20% prze-
strzega zalecen dietetycznych. Choc sg
to dane amerykanskie, mogg byc¢ prze-
niesione w polskie realia. Podobnie jest
z regularnym stosowaniem farmakote-
rapii. Farmaceuta pomoze wyttumaczy¢
schemat leczenia, dziatanie kazdego
leku i nauczy samodzielnej obstugi wy-

robow medycznych, jak np. inhalatoréw,
pendw z insuling itp. Dostepnos¢ kon-
sultacji z farmaceuta, ktéry odpowie na
kazde pytanie dotyczace lekdw i efektow
zwigzanych z ich stosowaniem, ufatwi
miodemu cztowiekowi wdrozenie sie do
nowej roli swiadomego pacjenta.

W krajach zachodnich przyjeto
model, w ktérym farmaceuta kliniczny
jest przygotowany do pracy w kon-
kretnej dziedzinie czy specjalnosci, np.
odziat lub klinika leczaca pacjentow po
przeszczepach organdw, klinika lecze-
nia HIV czy tez niewydolnosci nerek.
Farmaceuta udziela konsultacji zarow-
no przedstawicielom innych zawoddéw
medycznych, jaki pacjentowi. Podobnie
jak w wyzej wymienionych sytuacjach,
mukowiscydoza nie bedzie jedynym
problemem, z jakim zmaga¢ sie bedg
pacjenci zwifaszcza w dobie leczenia
modulatorami. Cukrzyca, nadcisnienie,
hipercholesterolemia to tylko niektore
schorzenia, ktére z czasem bedzie moz-
na zaobserwowac u naszych chorych.
Dochodzi takze kwestia mozliwosci zaj-
$cia w cigze i posiadania potomstwa. To
wszystko prowadzi do ztozonej farma-
koterapii, ktéra bedzie wymagata wni-
kliwej oceny wykwalifikowanej osoby.
Farmaceuta wspoétpracujacy z inny-
mi specjalistami i pacjentami przy
programie leczenia mukowiscydo-
zy bedzie potrzebny, aby zapewni¢
bezpieczenstwo i zminimalizowad
interakcje pomiedzy poszczegdlny-
mi lekami.

Wiele badan opisuje, ze wiaczenie
farmaceuty do zespotu wielodyscy-
plinarnego wigze sie poprawg jakosci
opieki nad pacjentem (zwtaszcza tym
przewlekle chorym), zwiekszeniem bez-
pieczenistwa terapii oraz korzysciach
finansowych zarowno dla szpitala, jak
i pacjenta.

Podsumowujac,  rola  farma-
ceuty w zespole wielodyscyplinarnym
leczacym mukowiscydoze polega na:

Medycyna: informacje, porady, nowinki

® koncyliacji, przegladzie lekowym,
wywiadzie z pacjentem;

° identyfikacji czynnikdéw ryzyka pa-
cjenta i farmakoterapii;

® zapobieganiu, wykrywaniu i rapor-
towaniu dziataii niepozadanych le-
kow;

® indywidualizacji farmakoterapii i do-
stosowywaniu dawki leku;

® edukacji pacjenta i jego rodziny
w zakresie oczekiwan i efektow far-
makoterapii;

® ocenie skutecznosci terapii.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Poradnik dla oséb niepeinosprawnych
— dofinansowania i formy pomocy

w 2023 roku

Ewa Kochanek

Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie

Osoba niepetnosprawna moze wy-

stgpi¢ o dofinansowanie ze Srodkdéw

Panstwowego Funduszu Rehabilitacji

Oséb  Niepetnosprawnych  (PFRON)

w celu:

® zaopatrzenia w przedmioty ortope-
dyczne i srodki pomocnicze (np. in-
halator, nebulizator, Pari Pep System,
Aerobika, Acapella, Flutter, zestaw
wydechowy do Simeoxa);

® zaopatrzenia w sprzet rehabilita-
cyjny (np. Simeox, kamizelka oscy-
lacyjna, rower stacjonarny, biez-
nia);

® likwidacji barier w komunikowaniu
sie i technichnicznych (np. laptop,
przenosny koncentrator tlenu);

° likwidacji barier architektonicznych
(np. dostosowanie tfazienki do po-
trzeb osoby niepetnosprawnej, win-
da);

® uczestnictwa w turnusach rehabili-
tacyjnych;

® sportu, kultury, rekreacji i turystyki
0s6b niepetnosprawnych (dotyczy
organizacji pozarzgdowych).

Zadania te realizujg Powiato-
we Centra Pomocy Rodzinie (PCPR)
i Miejskie Osrodki Pomocy Rodzinie
(MOPR) i to tam nalezy ztozy¢ wiasciwy
whniosek o dofinansowanie.

Z tych form pomocy mogga korzy-
sta¢ osoby niepetnosprawne posiada-
jace wazne jedno z nizej wymienio-
nych orzeczen:

1. o zakwalifikowaniu przez organy

orzekajace do jednego z trzech
stopni niepetnosprawnosci (znacz-
nego, umiarkowanego, lekkiego);

2. o catkowitej lub czesciowej niezdol-
nosci do pracy na podstawie odreb-
nych przepiséw;

3.0
przed ukoriczeniem 16. roku zycia;

niepetnosprawnosci, wydane

4. o grupie inwalidzkiej.

Uwaga!

Dofinansowanie zaopatrzenia w sprzet
rehabilitacyjny, likwidacji barier w ko-
munikowaniu sie i technicznych oraz
likwidacji barier architektonicznych nie
moze obejmowac kosztéw realizadji
zadania poniesionych przed przyzna-
niem srodkéw finansowych i zawar-
ciem umowy o dofinansowanie ze
srodkéw PFRON-u.

Kryterium dochodowe dotyczy:
® zaopatrzenia w przedmioty ortope-
dyczne i srodki pomocnicze,
® zakupu sprzetu rehabilitacyjnego,
® turnusow rehabilitacyjnych.

O dofinansowanie do powyz-
szych zadarn mogga ubiegac sie osoby
niepetnosprawne stosownie do po-
trzeb wynikajacych z niepetnospraw-
nosci, jezeli przecietny miesieczny
dochéd (netto), w rozumieniu prze-
pisow o swiadczeniach rodzinnych
(art. 3 pkt 1 Ustawy z dnia 28 listo-
pada 2003 r. o swiadczeniach rodzin-
nych Dz. U. z 2020 poz. 111 z pdZn.
zm.), podzielony przez liczbe oséb we
wspolnym gospodarstwie domowym,

SOW

obliczony za kwartat poprzedzajacy

miesigc ztozenia wniosku, nie przekra-

cza kwoty:

® 50% przecietnego wynagrodze-
nia' na osobe we wspélnym go-
spodarstwie domowym,

® 65% przecietnego wynagrodze-
nia? w przypadku osoby samot-
nej.

Przecietne wynagrodzenie w IV kwar-

tale 2022 wynosito 6733,49 zt, czyli:

® 50% przecietnego wynagrodze-
nia na osobe we wspélnym go-
spodarstwie domowym wynosito

3366,75 zi;
® 65% przecietnego wynagrodzenia

w przypadku osoby samotnej wy-
nosito 4040,09 zt.

Oprécz  wyzej  wymienionego
wsparcia osoba niepetnosprawna moze
wystapi¢ o dofinansowanie ze srodkow
PFRON-u w celu:

' Przecietne wynagrodzenie - oznacza
to przecietne miesieczne wynagrodzenie
w gospodarce narodowej w poprzednim
kwartale od pierwszego dnia miesigca po
ogtoszeniu przez Prezesa Gtéwnego Urzedu
Statystycznego. Przecietne wynagrodzenie
za zakonczony kwartat ogtaszane jest przez
Prezesa Gtéwnego Urzedu Statystycznego
i umieszczane na stronie www.stat.gov.pl
w zaktadce ,Informacje sygnalne”/,Komuni-
katy i obwieszczenia”w wierszu pt:,Przeciet-
ne wynagrodzenie (w danym kwartale)”.
2w
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® wsparcia w ramach programu ,Ak-
tywny samorzad’,

® wsparcia w ramach programu ,Sa-
modzielnos¢-Aktywnos¢-Mobil-
nos¢”.

aktywny &
samorzad

(_a@)

~Aktywny samorzad”w 2023
roku

Zapewne naszych Czytelnikéw najbar-
dziej bedzie interesowat Modut | Obszar
D i Modut Il, jednak ponizej przedsta-
wiamy wszystkie formy wsparcia.

Modut |

Obszar A - likwidacja bariery
transportowej:
® Zadanie 1 - pomoc w zakupie

i montazu oprzyrzadowania do po-
siadanego samochodu (adresowa-
na do 0séb z orzeczeniem o niepet-
nosprawnosci do 16. roku zycia lub
0s6b ze znacznym albo umiarkowa-
nym stopniem niepetnosprawnosci,
z dysfunkcjag narzadu ruchu);

® Zadanie 2 - pomoc w uzyskaniu
prawa jazdy (adresowana do osob
ze znacznym albo umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci,
z dysfunkcja narzadu ruchu);

® Zadanie 3 - pomoc w uzyskaniu
prawa jazdy (adresowana do osdb
ze znacznym albo umiarkowa-
nym stopniem niepetnosprawno-
$ci, z dysfunkcjg narzadu stuchuy,
w stopniu wymagajacym korzysta-
nia z ustug ttumacza jezyka migo-
wego);

® Zadanie 4 - pomoc w zakupie
i montazu oprzyrzadowania do
posiadanego samochodu (adreso-
wana do osob ze znacznym albo

umiarkowanym stopniem niepet-
nosprawnosci, z dysfunkcjg narzadu
stuchu).

Obszar B - likwidacja barier
w dostepie do uczestniczenia w spo-
teczenstwie informacyjnym:
¢ Zadanie 1

sprzetu elektronicznego lub jego

- pomoc w zakupie

elementéw oraz oprogramowania
(adresowana do o0s6b z orzecze-
niem o niepetnosprawnosci do 16
roku zycia lub do oséb ze znacz-
nym stopniem niepetnosprawnosdi,
z dysfunkcjag narzadu wzroku lub
obu rak);

® Zadanie 2 — dofinansowanie szkolen
w zakresie obstugi nabytego w ra-
mach programu sprzetu elektronicz-
nego i oprogramowania;

® Zadanie 3 - pomoc w zakupie
sprzetu elektronicznego lub jego
elementéw oraz oprogramowania
(adresowana do 0sob z umiarkowa-
nym stopniem niepetnosprawnosdi,
z dysfunkcjg narzadu wzroku);

® Zadanie 4 — pomoc w zakupie sprze-
tu elektronicznego lub jego ele-
mentéw oraz oprogramowania (ad-
resowana do osdb z orzeczeniem
oniepetnosprawnoscido 16.roku zy-
cialubosébzeznacznymalbo umiar-
kowanym stopniem niepetnospraw-
nosci, z dysfunkcjg narzadu stuchu
i trudnosciami w komunikowaniu
sie za pomocg mowy);

¢ Zadanie 5 - pomoc w utrzymaniu
sprawnosci technicznej posiadane-
go sprzetu elektronicznego, adreso-
wana do 0sdb z orzeczeniem o nie-
petnosprawnosci do 16. roku zycia
lub 0séb ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci.

Obszar C - likwidacja barier

W poruszaniu sie:
® Zadanie 1 — pomoc w zakupie woz-
ka inwalidzkiego o napedzie elek-

Edukacja i psychologia na co dzien

trycznym (adresowana do 0sob
Z orzeczeniem 0O niepetnospraw-
nosci do 16. roku zycia lub oséb
ze znacznym stopniem niepetno-
sprawnosci, z dysfunkcjg uniemoz-
liwiajgca samodzielne poruszanie
sie za pomoca wozka inwalidzkiego
0 napedzie recznym);

® Zadanie 2 - pomoc w utrzymaniu
sprawnosci technicznej posiadane-
go skutera lub wdzka inwalidzkiego
0 napedzie elektrycznym (adreso-
wana do 0s6b z orzeczeniem o nie-
petnosprawnosci do 16. roku zycia
lub 0séb ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci);

® Zadanie 3 - pomoc w zakupie pro-
tezy konczyny, w ktorej zastosowa-
no nowoczesne rozwigzania tech-
niczne, tj. protezy co najmniej na lll
poziomie jakosci (adresowana do
0sOb ze stopniem niepetnospraw-
nosci);

® Zadanie 4 - pomoc w utrzymaniu
sprawnosci technicznej posiadanej
protezy konczyny, w ktérej zasto-
sowano nowoczesne rozwigzania
techniczne — co najmniej na lll po-
ziomie jakosci (adresowana do osob
ze stopniem niepetnosprawnosci);

® Zadanie 5 - pomoc w zakupie
skutera inwalidzkiego o napedzie
elektrycznym lub oprzyrzadowania
elektrycznego do wodzka recznego
(adresowana do oséb z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci do 16. roku zy-
cia lub oséb ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci, z dysfunkcjag
narzadu ruchu powodujaca proble-
my w samodzielnym przemieszcza-
niu sie i posiadajacych zgode lekarza
specjalisty na uzytkowanie przed-
miotu dofinansowania).

Obszar D - pomoc w utrzyma-
niu aktywnosci zawodowej poprzez
zapewnienie opieki dla osoby zalez-
nej (dziecka przebywajacego w ztobku
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lub przedszkolu albo pod inng tego
typu opieka, pomoc adresowana do
0s6b ze znacznym lub umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci, ktére
sg przedstawicielem ustawowym lub

opiekunem prawnym dziecka).

Termin przyjmowania wnioskéw

o dofinansowanie

Whnioski o dofinansowanie mozna skta-
da¢ w formie elektronicznej w syste-
mie SOW (https://sow.pfron.org.pl/) od
1 marca 2023 r.do 31 sierpnia 2023 r.

Modut Il

Modut Il = pomoc w uzyskaniu wyksztat-

cenia na poziomie wyzszym, adresowa-

ny do 0séb ze znacznym lub umiarko-

wanym stopniem niepetnosprawnosci

pobierajgcych nauke w:

® w szkole policealnej,

* wkolegium,

® w szkole wyzszej (studia pierwszego
stopnia, studia drugiego stopnia,
jednolite studia magisterskie, studia
podyplomowe lub doktorskie albo
doktoranckie prowadzone przez
szkoty wyzsze w systemie stacjonar-
nym - dziennym lub niestacjonar-
nym - wieczorowym — zaocznym
lub eksternistycznym, w tym réw-
niez za posrednictwem Internetu),

a takze do o0séb, ktére przewdd
doktorski otworzyty poza studiami dok-
toranckimi.

Termin przyjmowania wnioskéw

o dofinansowanie

Whioski o dofinansowanie mozna skta-

dac¢ w formie elektronicznej w systemie

SOW (https://sow.pfron.org.pl/) od dnia

1 marca 2023 r.do:

® 31 marca 2023 r. - wnioski dotycza-
ce roku akademickiego 2022/2023,

® 10 pazdziernika 2023 r. — wnioski

Warunki dofinansowania

Warunki dofinansowania opisane s3
w ustepach: 10-24 dokumentu pn. Kie-
runki dziatan (...)"w 2023 r.

S-A-M!

Samodzielnodc - Aktywnosé — Mobilnogc!

PROGRAM
»Mieszkanie dla absolwenta”

2

Program,Samodzielnos¢-
Aktywnos$¢-Mobilnos¢!”

%F‘FRDN

,Samodzielnos¢—Aktywnos¢-Mobil-
nosc¢!” to pakiet programowy, ktérego
celem jest rehabilitacja spoteczna, zawo-
dowa i lecznicza osob ze szczegolnymi
potrzebami wynikajgcymi z niepetno-
sprawnosci. Jednym z obszarow wspar-
cia, ktérego dotyczy, jest wspomaganie
ramach ,S-A-M!"
funkcjonujg dwa instrumenty wspiera-

mieszkalnictwa. W

jace samodzielnos¢ na polu mieszka-
niowym oséb z niepetnosprawnosciami.
Sa to programy ,Mieszkanie dla Absol-
wenta’ oraz ,Dostepne mieszkanie’
Maja na celu zapewnienie mozliwosci
niezaleznego zycia osobom z niepetno-
sprawnosciami w stopniu znacznym.

Program ,Mieszkanie dla
Absolwenta”

Przedmiotem dofinansowania jest na-
jem lokalu mieszkalnego lub domu jed-
norodzinnego wynajmowanego przez
beneficjenta samodzielnie lub wspdlnie
z innymi osobami na cele mieszkanio-
we, W zwiazku z rozpoczeciem aktyw-
nosci zawodowej.

Beneficjentem programu moze

Edukacja i psychologia na co dzien

® posiada orzeczenie o znacznym
lub

réwni

stopniu  niepetnosprawnosci
orzeczenie traktowane na

7 orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, a w przypad-
ku oséb z niepetnosprawnoscig
narzadu stuchu — takze w stopniu
lub

traktowane na réwni z orzeczeniem

umiarkowanym, orzeczenie
o umiarkowanym stopniu niepetno-
sprawnosci;

® posiada status absolwenta szkoty
podstawowej, ponadpodstawowej
(wszystkich typow szkéh) lub szkoty
wyzszej, uzyskany w okresie 36 mie-
siecy poprzedzajacych date ztozenia
whniosku;

® posiada petng zdolnos¢ do czynno-
$ci prawnych;

® ztozy oswiadczenie o braku mozli-
wosci zamieszkania w miejscowosci
realizowania aktywnosci zawodo-
wej;

® Zztozy oswiadczenie o poszukiwaniu
zatrudnienia lub o podjetym zatrud-
nieniu.

Najmowane mieszkanie lub dom
jednorodzinny musi spetnia¢ indywi-
dualne kryteria dostepnosci dla bene-
ficjenta.

Formy dofinansowania
1. Dofinansowanie jest udzielane mak-
symalnie na okres 36 miesiecy.
2. Dofinansowanie wynosi:
® od 1 do 12 miesigca — 100%
kosztéw najmu, nie wiecej jed-
nak niz 100% miesiecznego do-
finansowania;
® od 13 do 24 miesigca — 70%
kosztoéw najmu, nie wiecej jed-
nak niz 70% miesiecznego dofi-
nansowania;
® od 25 do 36 miesigca — 40%
kosztéw najmu, nie wiecej jed-

dotyczace roku akademickiego by¢ osoba z niepetnosprawnoscia, nak niz 40% miesiecznego dofi-
2023/2024. ktéra spetnia warunki: nansowania.
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Warunki dofinansowania
1. Dofinansowanie dotyczy wszystkich
kosztéw wymienionych w umowie
najmu, jakie ponosi beneficjent.
2. Maksymalna wysoko$¢ dofinanso-
wania miesiecznego kosztu wyna-
jecia lokalu mieszkalnego lub domu
jednorodzinnego zalezy od:
® lokalizacji przedmiotu dofinan-
sowania, w trzech poziomach
zroznicowania:

® aktualnej wartosci  srednich
wskaznikéw  przeliczeniowych
kosztu odtworzenia 1 m? po-
wierzchni uzytkowej budynkéw
mieszkalnych obowiazujacej na
poszczegdlnych poziomach te-
rytorialnych, ogtaszanej przez
Bank Gospodarstwa Krajowego
w  programie ,Mieszkanie na
Start”na dany kwartat;

® sposobu poruszania sie benefi-
cjenta (zréznicowanie dla oséb
poruszajacych sie przy pomocy
wozka inwalidzkiego oraz pozo-
statych oséb).

Whioski o dofinansowanie beda
rejestrowane i obstugiwane wytacz-
nie w formie elektronicznej w ra-
mach znanego Czytelnikom systemu
obstugi wsparcia (SOW) finansowa-
nego ze srodkéw PFRON.

Nabor wnioskéw bedzie trwac do
31 grudnia 2023 .

Wszystkie dokumenty zwigzane
7 realizacja programow s3 umieszczo-
ne na witrynie internetowej PFRON
https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/
programy-i-zadania-pfron/programy-i-
-zadania-real/

Program ,Dostepne mieszkanie”
Celem programu ,Dostepne mieszka-
nie” jest zapewnienie osobom poru-
szajacym sie na wozkach, uwiezionym
w budynkach niedostosowanych do
ich potrzeb, mozliwosci zamiany do-
tychczasowego mieszkania na miesz-

kanie wolne od barier architektonicz-
nych.

Adresatem programu ,Dostep-
ne mieszkanie” jest beneficjent, kté-
ry spetnia warunki:
® posiada orzeczenie o niepetno-
Sprawnosci w stopniu © znacznym
lub orzeczenie traktowane na rowni
Z orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, z tytutu niepet-
nosprawnosci narzadu ruchu unie-
mozliwiajacej poruszanie sie bez
uzycia wozka;

® Zztozy oswiadczenie, wraz z doku-
mentacjg fotograficzng, o barierach
architektonicznych  w  mieszkaniu
i (lub) w budynku, uniemozliwia-
jacych samodzielne wyjscie na ze-
wnatrz na poziom zero;

® zlozy oswiadczenie o dysponowa-
niu tytutem prawnym do lokalu na
mocy prawa wiasnosci lub spot-
dzielczego wtasnosciowego prawa
do lokalu

® w momencie sktadania wniosku nie

ukonczyt 65. roku zycia.

Gdy wniosek dotyczy osoby ma-
foletniej lub ubezwtasnowolnionej,
wniosek sktada jej opiekun prawny.
W takim wypadku do wniosku dota-
cza sie:
® o$wiadczenie o zamieszkaniu w lo-
kalu wspdlnie osoby z niepetno-
sprawnoscig oraz opiekuna praw-
nego;

® orzeczenie 0 niepetnosprawnosci
z tytutu niepetnosprawnosci narza-
du ruchu uniemozliwiajacej poru-

szanie sie bez uzycia wézka.

Formy i warunki udzielenia
dofinansowania

Dofinansowanie dotyczy doptaty do za-
kupu mieszkania pozbawionego barier
architektonicznych, znajdujgcego sie

w lokalizacji umozliwiajgcej samodziel-
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ne opuszczenie budynku, az do pozio-
mu zero przed budynkiem.

Maksymalna kwota dofinansowa-
nia dla jednego beneficjenta to udo-
kumentowana réznica miedzy ceng
mieszkania nabywanego i sprzedawa-
nego lub réznica wartosci mieszkan
(przy zamianie), jednak nie wiecej niz
rownowartos¢ iloczynu: 15 m? i war-
tosci sredniego wskaznika przelicze-
niowego kosztu odtworzenia 1 m? po-
wierzchni uzytkowe).

Whioski o dofinansowanie beda
rejestrowane i obstugiwane wytacz-
nie w formie elektronicznej w ra-
mach znanego Czytelnikom systemu
obstugi wsparcia (SOW) finansowa-
nego ze srodkéw PFRON.

Nabor wnioskéw trwac bedzie do
31 grudnia 2024 r.

Wszystkie dokumenty zwigzane
7 realizacja programoéw sg umieszczo-
ne na witrynie internetowej PFRON
https://www.pfron.org.pl/o-funduszu/
programy-i-zadania-pfron/programy-i-
-zadania-real/

Podstawa prawna

® Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spotecz-
nej oraz zatrudnianiu oséb niepet-
nosprawnych (tj. Dz.U.z 2023 r. poz.
100).

® Rozporzadzenie Ministra Pracy i Po-
lityki Spotecznej z dnia 25 czerwca
2002 r. w sprawie okreslenia rodza-
jow zadan powiatu, ktére moga
by¢ finansowane ze srodkow Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji
Osoéb Niepetnosprawnych (tj. Dz
U.z 2015 r. poz. 926 z pézn. zm.).

® Rozporzadzenie Ministra Pracy i Po-
lityki Spotecznej z dnia 15 listopada
2007 r. w sprawie turnuséw rehabi-
litacyjnych (Dz. U. z 2007 r. Nr 230,
poz. 1694 z pézn. zm.).

®  https//www.pfron.org.pl/
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Opieka wytchnieniowa

~Opieka wytchnieniowa” to pro-
gram uruchomiony przez Minister-
stwo Rodziny i Polityki Spotecznej,
finansowany ze $rodkow Funduszu
Solidarnosciowego. Skierowany jest
do osob sprawujgcych bezposrednia
opieke nad niepetnosprawnymi. Sta-
ta opieka nad dzie¢mi badZ osobami
dorostymi, ktérych  niepetnospraw-
nos¢ wiaze sie z catym spektrum pro-
blemoéw zdrowotnych, utrudniajacych
badZ uniemozliwiajacych samodzielne
funkcjonowanie, moze prowadzi¢ do
wyczerpania fizycznego i psychiczne-
go, co przekfada sie na mniejsza sku-
tecznos¢ w opiece nad osobg niepet-
nosprawng i obnizenie poziomu zycia
zarowno opiekuna, jak i osoby niepet-
nosprawne;j.

Wspomniany program ma na celu
wsparcie cztonkéw rodzin badz osob
sprawujacych  bezposrednig  opieke
nad:
® dzie¢mi z orzeczeniem o niepet-

nosprawnosci,

® osobami posiadajacymi:
orzeczenie o znacznym stop-
niu niepetnosprawnosci (zgod-
nie z ustawg z dnia 27 sierpnia
1997 r. o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych (Dz. U.
72021 r. poz. 573) albo
orzeczenie traktowane na rowni
Z orzeczeniem o znacznym stop-
niu niepetnosprawnosci (zgod-
nie z art. 5 i art. 62 ww. ustawy
z dnia 27 sierpnia 1997 r. o reha-
bilitacji zawodowej i spotecznej
oraz zatrudnianiu o0séb niepet-
nosprawnych)

poprzez mozliwos¢ uzyskania do-
raznej, czasowej pomocy w formie ustu-
gi opieki wytchnieniowe).

Osobie niepetnosprawnej objetej
programem opieki wytchnieniowej

zostanie zapewniona opieka w za-
kresie adekwatnym do jej indywidu-
alnych potrzeb, wynikajgcych z karty
zgtoszenia do programu ,Opieka Wy-
tchnieniowa”.

Program jest realizowany w dwaéch

formach:

a. Swiadczenia ustug opieki
wytchnieniowej w ramach pobytu
dziennego w:
® miejscu zamieszkania osoby niepet-
nosprawnej,

® osrodku wsparcia,

® innym miejscu wskazanym przez
uczestnika Programu lub realizatora
Programu, spetniajagcym kryteria do-
stepnosci, ktore otrzyma pozytywnga
opinie gminy (powiatu),

® domu pomocy spofecznej na pod-
stawie przyjetej przez gmine lub po-
wiat uchwaty,

® wprzypadku braku mozliwosci reali-
zacji opieki wytchnieniowej w miej-
scach, o ktérych mowa w powyz-
szych punktach, istnieje mozliwos¢
zrealizowania opieki wytchnienio-
wej w centrum opiekuniczo-miesz-
kalnym (COM), w przypadku posia-

dania wolnych miejsc;

b. Swiadczenia ustug opieki wy-
tchnieniowej w ramach pobytu cato-
dobowego w:
® osrodku wsparcia,
® osrodku lub placéwce wpisanej do
rejestru wiasciwego wojewody za-
pewniajacej catodobowa opieke
osobom niepetnosprawnym,

® innym miejscu wskazanym przez
uczestnika Programu lub realizatora
Programu, spetniajagcym kryteria do-
stepnosci, ktére otrzyma pozytywna
opinie gminy (powiatu),

® domu pomocy spotecznej na pod-
stawie przyjetej uchwaty przez gmi-
ne lub powiat,

® wprzypadku braku mozliwosci reali-
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zacji opieki wytchnieniowej w miej-
scach, o ktérych mowa w powyz-
szych punktach, istnieje mozliwos¢
zrealizowania opieki wytchnienio-
wej w centrum opiekurczo-miesz-
kalnym (COM), w przypadku posia-
dania wolnych miejsc.

Limit ustug opieki
wytchnieniowej
Limit ustug opieki wytchnieniowej na 1
uczestnika wynosi nie wiecej niz
® 240 godzin ustugi $wiadczonej
w ramach pobytu dziennego oraz
® 14 dni ustugi w ramach pobytu ca-
todobowego.
Wynagrodzenie dla opiekuna wy-
nosi 40,00 zt brutto za godzine zega-
rowg opieki.

Nabor do programu

Nabor do programu ,Opieka Wytchnie-
niowa” odbywa sie na podstawie wnio-
skow ztozonych do organu wyznaczo-
nego przez powiat lub gmine. Organ
przyznajacy $wiadczenia bierze pod
uwage stan zdrowia i sytuacje zyciowg
uczestnika Programu.

Gmina czy powiat przyznaje ustu-
gi opieki wytchnieniowej na podstawie
adresu zamieszkania osoby niepet-
nosprawnej, uwzgledniajgc potrzeby
cztonkdéw rodzin lub opiekunéw spra-
wujacych bezposrednig opieke nad nie-
petnosprawnymi.

Podstawa prawna

® Ustawa z dn. 23 paZzdziernika 2018 .
o Solidarnosciowym  Funduszu
Wsparcia Osob  Niepetnospraw-
nych (tj. Dz. U. z 2020 r. poz. 1787
ze zm.).

¢ Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spofecz-
nej oraz zatrudnianiu 0séb niepet-
nosprawnych (tj. Dz.U.z 2023 r. poz.
100).
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Osoba niepetnosprawna
a urzad pracy

W celach informacyjnych zamieszcza-
my rowniez ponizej poradnik dla oséb
niepetnosprawnych pozostajacych na
bezrobociu.
Osoba niepetnosprawna moze by¢
zarejestrowana w Powiatowym Urze-
dzie Pracy jako:
® bezrobotny - to osoba, ktéra po-
siada ustalong niepetnosprawnos,
jednak nie jest uprawniona m.in. do
renty z tytutu niezdolnosci do pracy,
renty socjalnej, zasitku statego.

® poszukujacy pracy - to osoba, kto-
ra oprécz ustalonej niepetnospraw-
noscijest uprawniona m.in. do renty
z tytutu niezdolnosci do pracy, renty
socjalnej, zasitku statego.

Osoba z orzeczonym stopniem
0 niepetnosprawnosci, ktéra jest zdolna
do podjecia zatrudnienia w co najmniej
potowie wymiaru czasu pracy, posia-
dajgca status ,bezrobotnego” moze
skorzystac ze wszystkich ustug urzedu
pracy i instrumentéw przewidzianych
dla osoby bezrobotnej.

Ponadto osoba niepetnosprawna
zarejestrowana w powiatowym urzedzie
pracy jako poszukujgca pracy, niepozo-
stajgca w zatrudnieniu moze rowniez ko-
rzystac na zasadach takich jak bezrobotni
z nastepujacych ustug lub instrumentow
okreslonych w ustawie o promocgji:

1) szkolen,

N

stazu,

w

prac interwencyjnch,

)

)

)

4) przygotowania zawodowego doro-

stych,

5) badan lekarskich lub psychologicz-
nych, o ktérych mowa w art. 2 ust. 3
ustawy o promocji,

6) zwrotu kosztow, o ktorych mowa
w art. 45 ust. 1, 2 i 4 ustawy o pro-
modji,

7) finansowania kosztow, o ktorych
mowa w art. 45 ust. 3 ustawy o pro-
modji,

8) studiow podyplomowych,

9) szkoler na podstawie trojstronnych
umow szkoleniowych zawieranych
pomiedzy starosta, pracodawca i in-
stytucjg szkoleniowa,

10) bonu na zasiedlenie,

11) bonu szkoleniowego,

12) bonu stazowego.

Dla oséb niepetnosprawnych posia-
dajacych status,poszukujacej pracy’, a nie
pozostajacych w zatrudnieniu, przewi-
dziane sg ustugi urzedu pracy iinstrumen-
ty finansowane ze srodkéw PFRON-u.

Instrumenty te sg adresowane
bezposrednio do osdb niepetnospraw-
nych, jak tez do ich pracodawcéw.

Dotacja na rozpoczecie
dziatalnosci gospodarczej
Dotacje z pieniedzy uzyskanych
z PFRON-u na rozpoczecie dziatalnosci
gospodarczej, rolniczej lub  wniesienie
wktadu do spoétdzielni socjalnej mozna
otrzymac w powiatowym urzedzie pracy.
Aby ja uzyskac, nalezy byc:
® 0sobg niepetnosprawna,
® Zzarejestrowang w powiatowym
urzedzie pracy jako osoba bezrobot-
na albo poszukujaca pracy, niepozo-
stajgca w zatrudnieniu.
Ponadto osoba ubiegajaca sie
o dotacje nie mogfa wczesniej skorzy-
sta¢ z pomocy ze srodkéw publicznych
na ten cel. Wnioskowanie o $rodki na
dotacje jest mozliwe po uptywie co
najmniej 12 miesiecy od zaprzestania
prowadzonej dziatalnosci (lub ustania
cztonkostwa w spotdzielni socjalnej).

Jaka jest wysokos¢ dotacji?

Wysokos¢ pomocy zostata uzalezniona

od tego, na jaki okres osoba niepetno-

sprawna zobowiaze sie do prowadzenia

dziatalnosci gospodarczej, rolniczej lub

cztonkostwa w spotdzielni socjalnej:

® w przypadku zobowigzania przez
okres co najmniej 12 miesiecy —
wysokos¢ dotacji bedzie nie wyz-
sza niz szesciokrotnos¢ przeciet-
nego wynagrodzenia,

® w przypadku zobowigzania przez
przez okres co najmniej 24 mie-
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siecy — wysokos¢ dotacji bedzie
wynosita od szesciokrotnosci do
pietnastokrotnosci przecietnego
wynagrodzenia.

Co zrobi¢, aby otrzyma¢ dotacje?

° zozy¢ wniosek do  powiato-
wego  urzedu  pracy  zgod-
nie z miejscem zamieszkania

(trzeba pamieta¢, Zze kazdy urzad
pracy ma wiasny wzdr wniosku),
® zobowigza¢ sie do prowadzenia
dziatalnosci gospodarczej lub czton-
kostwa w spotdzielni socjalnej nie-
przerwanie przez okres co najmniej
12 lub 24 miesiecy.
O realizacji zadania i wysokosci do-
stepnych srodkéw decyduje rada powiatu.

Przy rozpatrywaniu wniosku

bierze sie pod uwage

® przewidywane efekty ekonomiczne
przedsiewziecia, na ktére majg byc
przeznaczone $rodki,

® kalkulacje wydatkdw na uruchomie-
nie dziatalnosci w ramach wniosko-
wanych srodkow,

® uprawnienia i kwalifikacje wniosko-
dawcy,

® wysokos¢ srodkéw wiasnych wnio-
skodawcy.

Gdy wniosek zostanie oceniony
pozytywnie, mogg odby¢ sie negocja-
cje warunkéw umowy i jej podpisanie.

W umowie znajdujg sie zasady
wydatkowania i rozliczania pieniedzy

S

URZAD PRACY

z dotadji.

Uwaga!

Zarejestrowania dziatalnosci gos-
podarczej nalezy dokona¢ do-
piero po przyznaniu dotacji na
jej rozpoczecie. Jesli ta kolejnos¢
nie zostanie zachowana, wniosek
0 przyznanie srodkéw finansowych
PFRON nie zostanie rozpatrzony.
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Pasje, doswiadczenia, refleksje

W rocznice refundagji

14 lat temu moja rodzina ustysza-
ta straszng diagnoze, ktéra zmienifa
wszystko w naszym zyciu. Jak setki
rodzin przed nami i setki po nas usty-
szelismy, ze Lenka jest chora, a muko-
wiscydoza to okrutna choroba skra-
cajaca zycie. Usiedlismy na bombie,
ktéra tykata, powoli zabierajgc od-
dech. Przez te wszystkie lata zylisSmy
jednoczesnie nadziejg, ze rozwoj me-
dycyny doprowadzi w koncu do wiel-
kiego przetomu, dzieki ktéremu kazda
pojawiajaca sie infekcja czy kontrolna
wizyta w szpitalu nie bedg naznaczo-
ne panicznym strachem, ze to juz, ze
choroba postepuje, ze Lena ztapata
trudne w leczeniu bakterie. W koncu
sie doczekalismy — zaréwno przetomu
w medycynie, jak i przetomu w do-
stepie do leczenia w Polsce. Pojawita
sie nadzieja na to, ze nasi najblizsi nie
bedg skazani na bolesng smierc¢ zanim
zaczng doroste, petne zycie, ze leki,
o ktérych marzylismy, bedag dostepne
rowniez dla naszych dzieci, siostr, bra-
ci, matzonkdw. Zawitata rados¢ i wiara,
ze pdjda oni na studia, bedg sie spet-
nia¢ zawodowo, rozwija¢ swoje liczne
talenty, by¢ moze zatoza rodziny. Za-
czng zy¢, oddychajac petng piersia, jak
ich zdrowi réwiesnicy.

Dz, kiedy pisze te stowa, Swie-
tujemy rocznice tych wielkich zmian.
Doktadnie rok temu, 1T marca 2022 .,
leki przyczynowe weszty na listy re-
fundacyjne. | choc caly czas pozostaje

grupa chorych, dla ktérych z réznych
wzgleddéw te leki nie sg przeznaczo-
ne, to dla mojej rodziny i dla rodzin
blisko 2000 chorych, ktérzy tak jak
my w pewnym momencie ustyszeli
druzgoczaca diagnoze, tamten dzien
byt wielkim $wietem. Dat wszystkim
wiare, ze zmiany na lepsze sg mozliwe.
Jednoczesnie, majac w sercu tg wielka
rados¢, przytulam do niego wszystkie
bliskie mi osoby, ale tez te, ktorych nie
dane mi byto poznac¢ osobiscie, kté-
rych dzieci nie doczekaty tego wielkie-
go dnia. Jestem przekonana, ze cho¢
w swoim zyciu doswiadczyliscie wiel-
kiej straty, cieszycie sie razem z nami.

Niezmiennie jestesmy wdzieczni
Ministerstwu Zdrowia, a szczegdlnie
Panu ministrowi Maciejowi Mitkowskie-
mu, za decyzje o refundacji, ktora jest
wyrazem gfebokiego zrozumienia dla
naszych potrzeb. Mamy nadzieje, ze
wkrotce zapadnie kolejna pozytywna
decyzja dajaca dostep do lekéw dla ko-
lejnych grup — mtodszych dzieci i tych,
ktorych mutacje kwalifikuja do leczenia
zgodnie ze wskazaniem Europejskiej
Agencji Lekow.

Ale dzi$ w rocznice uzyskania re-
fundadcji pragne w imieniu swoim oraz
catego srodowiska chorych iich rodzin
podziekowac¢ przede wszystkim na-
szym lekarzom oraz fizjoterapeutom,
dietetykom, psychologom, pielegniar-
kom, catemu personelowi medycz-
nemu, ktorzy opiekujg sie chorymi

Jacy jesteSmy?

na mukowiscydoze i ktérych ciezka
codzienna praca jest nie do przecenie-
nia. To Panstwo z troskg i zaangazowa-
niem walczycie o nas i razem z nami.
To Wy jestescie dla nas dostepni, stu-
zycie nie tylko wiedza medyczng, ale
tez wsparciem i zrozumieniem. Za to
wszystko dziekujemy.

Oczywiscie mukowiscydoza na-
dal jest chorobg nieuleczalng i wy-
magajaca kompleksowego podejscia.
Wraz z nastaniem nowej ery leczenia
dochodza nowe wyzwania, sa chorzy
w ciezkich stanach, sg chorzy, dla kto-
rych nie ma obecnie nowoczesnego
leczenia. Ale majac przy boku wspa-
niatych lekarzy, ktérzy poswiecili duza
czes¢ swojego zycia mukowiscydo-
zie, majac nadzieje na rozszerzenie
refundacji, wiedzac, ze caty czas pro-
wadzone s3 intensywne badania, aby
pokona¢ mukowiscydoze, mam w so-
bie duzo spokoju. A stowa, ktére 14 lat
temu ustyszelismy od doktora Lenki:
,Bedziecie zy¢ normalnie’, ktére pew-
nie wowczas byty proba pocieszenia
zgnebionych rodzicéw, a ktoére przez
wszystkie lata dawaty nam motywa-
cje do walki z przeciwnikiem, dzi$
nabierajg zupetnie nowego wymiaru.
Dzis wierze, ze wizja normalnego, pet-
nego zycia dla chorych w Polsce jest
na wyciagniecie reki.

Wierze, ze tak wkrotce sie stanie.

Magdalena Czerwinska-Wyraz
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Order Usmiechu dla naszego Doktora!

Jakze mito jest nam poinformowac
Czytelnikéw biuletynu ,Mukowiscy-
doza”, ze nasz ukochany Pan doktor
Andrzej Pogorzelski, ktory od lat zaj-
muje sie pacjentami z mukowiscy-
doza w Rabce-Zdroju i wktada w te
prace cate swoje serce, zostat odzna-
czony Orderem Usmiechu!!!

Order Usmiechu to miedzynarodowe
odznaczenie nadawane od 1968 r. za
dziatania przynoszace rados¢ dzieciom.
Order ten to pierwsza realizacja testa-
mentu Janusza Korczaka — polsko-zy-
dowskiego lekarza, pedagoga, pisarza,
publicysty i dziatacza spotecznego, kto-
ry apelowat o podmiotowe traktowanie
dzieci. Ponad poét wieku temu postano-
wiono da¢ dzieciom gfos i pozwoli¢ im
ocenia¢ dorostych. Trwa to nieprzerwa-
nie az do dzisiaj'.

' http//orderusmiechu.pl/

Fot. Magdalena Czerwinska-Wyraz

Historia Orderu Usmiechu zwia-
zana jest z pierwszg dobranocka dla
dzieci, w ktérej wystepowaty dwie
pacynki — Jacek i Agatka — a pomysto-
dawczynia tej bajki byta pisarka, Wan-
da Chotomska. Pisarka w wywiadzie
z Cezarym Lezenskim, redaktorem
naczelnym ,Kuriera Polskiego’, opo-
wiedziafa historie o chorym chtop-
cu, chcacym nada¢ medal lub order
lekarzowi, ktory sie nim opiekowat.
Inna wersja méwi natomiast o tym, ze
chtopiec chciat go podarowac¢ Jacu-
siowi z dobranocki. Dziennikarze po-
stanowili, ze dzieci moga nagradzac
dorostych za ich prace, i ogtosili kon-
kurs na projekt oznaczenia. Konkurs
wygrafa — sposrdd 44 tysiecy prac —
Ewa Chrobak? Jej praca to usmiech-
niete stonce z promieniami, ktére od
tamtej pory do dzisiaj widnieje na Or-
derze Usmiechu.

Orderu
Usmiechu, po posiedzeniu Kapituty,

Pierwsze  przyznanie
a wczesniej po naptynieciu wnioskow
od dzieci, odbyto sie jesienig 1968 .,
a wreczono go prof. dr Wiktorowi De-
dze, Swiatowej stawy chirurgowi or-
topedzie z Poznania. Cezary Lezenski,
ktory zostat wiceprzewodniczacym Ka-
pituty (@ od 1976 r. przewodniczacym),
rozpoczat starania o to, by polski order
zyskat miedzynarodowe znaczenie,
pojechat wiec do Nowego Jorku i pod-
czas sesji ONZ wygtosit przemowienie
w tej sprawie.

Te zabiegi, poparte jeszcze przez
Henry'ego R. Labouisse’a, dyrektora
generalnego UNICEF, przyniosty efekt.
W 1979 r,, ogtoszonym przez ONZ Mie-
dzynarodowym Rokiem Dziecka, se-
kretarz generalny ONZ Kurt Waldheim

2 https://pl.wikipedia.org/wiki/Order_U-
%C5%9Bmiechut#cite_note-4

nadat Orderowi Usmiechu miedzyna-
rodowa range?,

Spotkanie — juz miedzynarodowej
- Kapituty Orderu Usmiechu odbyto
sie w maju 1980 r. W 1990, gdy zmie-
nit sie wiasciciel ,Kuriera Polskiego’,
Kapituta zostata zawieszona, dlatego
w 1992 r. zostato zarejestrowane nie-
zalezne Stowarzyszenie Kapituta Or-
deru Usmiechu. Na poczatku czerwca
1996 r. zwotano w Rabce-Zdroju Pierw-
szy Swiatowy Zlot Kawaleréw Orderu
Usmiechu, podczas ktérego otwarto
Muzeum Orderu Usmiechu, obecnie
znajdujace sie na terenie Rodzinnego
Parku Rozrywki ,Rabkoland’, a miastu
nadano status ,Miasta Dzieci Swiata”
Drugi Zlot odbyt sie ponownie w Rab-
ce rok pozniej, w 1997 roku®. Miedzy-
narodowa Kapituta Orderu Usmiechu
odbyta pierwsze w historii posiedzenie
poza Warszawg w 2003 r. w Swidnicy,
gdzie powstato pod jej patronatem
Europejskie Centrum Przyjazni Dziecie-
cej. Nadano woéwczas miastu Swidnica
nazwe ,Stolica Dzieciecych Marzen”
i ogtoszono 21 wrzesnia Swiatowym
Dniem Orderu Usmiechu®.

Obecnie w Kapitule zasiada 55
0s6b z catego Swiata, miedzy innymi
z Wielkiej Brytanii, Argentyny, Australii,
Rumunii, Biatorusi, Gruzji, Armenii, Belgii,
Francji, Izraela, Kanady, Niemiec, Rosji, Tu-
nezji czy USA. Wsrdd tych osob jest muin.
rabin, mutta islamski, lama buddyjski
i pastor ewangelicki, dlatego tez Miedzy-
narodowa Kapituta Orderu Usmiechu zo-
stata wyrdézniona w 2001 r. za tolerancje,
wyrozumiatos¢ i zyczliwos¢ i otrzymata

Medal za Zastugi dla Tolerancji.

*  http://orderusmiechu.pl/

*  https://pl.wikipedia.org/wiki/Order_U-
%C5%9Bmiechutcite_note-4

> Tamze.
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Order Usmiechu przyznano ok. 900
osobom, ktére niosg rados¢ i usmiech
dzieciom. Wsréd  Kawalerow  Orderu
Usmiechu sg dostojnicy religijni, arysto-
kraci i politycy, aktorzy i rezyserzy, dziata-
cze spoteczni i pedagodzy, dziennikarze,
lekarze, piosenkarze i muzycy, sportowcy,
tworcy literatury i poezji dla dzieci i mto-
dziezy oraz artysci plastycy. Orderem
Usmiechu zostali odznaczeni m.in.: Ojciec
vaiety Jan Pawet Il, zwierzchnik Kosciota
buddyjskiego w Tybecie Dalajlama, Tove
Jansson, tworczyni Muminkow, JK. Row-
ling, autorka,Harry'ego Pottera’, Irena Sen-
dlerowa, ktéra uratowata podczas wojny
2500 zydowskich dzieci, Krélowa Szwedji
Sylwia, a w Polsce — pisarka Matgorzata
Musierowicz, prozaik Edmund Niziurski,
ks. Jan Twardowski, piosenkarze: Majka
Jezowska, Ryszard Rynkowski, a takze kar-
diolog Zbigniew Religa i swiatowej stawy
pitkarz Robert Lewandowski.

Ceremonia wreczania tego od-
znaczenia ma miejsce dwa razy w roku.
Wreczenie Orderu Usmiechu odbywa
sie zawsze bardzo uroczyscie. Imprezy
z tej okazji organizowane sg w szko-
tach, teatrach, domach dziecka, klubach
miodziezowych, salach widowiskowych
przy licznym udziale dzieci i mtodziezy.
W pierwszej czesci, tzw. Oficjalnej, od-
bywa sie ceremonia dekoracji laureatow
Orderem Usmiechu, natomiast w czesci
drugiej, artystycznej, w zaleznosci od
ustalonego programu — wystepy ama-
torskich zespotéw dzieciecych, mto-
dziezowych lub artystow zawodowych.
W ceremonii dekoracji biorg udziat
Cztonkowie Kapituty Orderu Usmie-
chu. Pasowanie na Kawalerow Orderu
Usmiechu dokonuje jeden lub kilku
Cztonkow Kapituty wedtug scisle okre-
$lonego ceremoniatu. Laureat Orderu
jest pasowany czerwong rézg i musi na
zakonczenie wypi¢ puchar kwasnego
soku z cytryny i usmiechnac sie.

W 2022 r. Miedzynarodowa Kapituta
Orderu Usmiechu na jesienno-zimowym

posiedzeniu rozpatrzyta wnioski ztozone
przez dzieci z catego $wiata i postanowi-
ta wigczy¢ do grona Dam i Kawalerow
Orderu Usmiechu 7 oséb. Wsréd nich
znalazt sie wtasnie nasz Pan doktor, ktory
jest dr hab. n. medycznych, lekarzem pe-
diatra, specjalista pneumologii dziecie-
cej zwigzanym z Klinikg Pneumonologii
i Mukowiscydozy w Instytucie GruZlicy
i Chorob Ptuc w Rabce-Zdroju. To juz
czwarty order dla lekarza z IGICHP -
wczedniej otrzymali go prof. Jan Rudnik,
dr Jerzy Zebrak i dr Joachim Buchwald.
Gala wreczenia Panu doktorowi An-
drzejowi Pogorzelskiemu Orderu Usmie-
chu odbedzie sie 2 czerwca w Rabce-
-Zdroju i bedzie potgczona z obchodami
jubileuszu 5-lecia nadania imienia Ka-
waleréw Orderu Usmiechu Szkole Pod-
stawowej wchodzacej w sktad Zespotu
Szkot Uzdrowiskowych w Rabce-Zdroju.
Poprositam rodzicow dzieci choru-
jacych na mukowiscydoze, ktére lecza
sie w klinice w Rabce-Zdroju, o kilka
zdarh na temat wspdtpracy z Panem
doktorem. Czy rodzice sg zadowoleni
z opieki, jak doktora odbierajg Jego mali
pacjendi, jak przebiegaja wizyty w szpi-
talu czy podczas kontroli. Oto wypo-
wiedzi kilku rodzicéw, ktérym dziekuje
7 catego serca za to, ze chcieli sie ze mng
podzieli¢ swoimi przemysleniami.

Joanna Jankowska

Mama Kubusia napisata, ze
Pan doktor zawsze ich wystuchuje,
odpowiada na kazde pytanie i roz-
wiewa kazda watpliwosc. W petni
angazuje sie w leczenie Kubusia
i zawsze odpowiada na wiadomosdi,
niezaleznie od pory dnia, a nawet
nocy. Mama w peni ufa doktorowi
i bardzo sie cieszy, ze synek jest pod
Jego opieka. Podczas wizyt doktor
zawsze profesjonalnie i rzeczowo
objasnia istotne dla nich sprawy
i odpowiada na pytania. Ma bardzo
dobry kontakt z Kubusiem. Klinika

Jacy jesteSmy?
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i

Abdelaati, CC BY-SA 4.0 <https://creative-
commons.org/licenses/by-sa/4.0>, via Wi-
kimedia Commons

w Rabce-Zdroju, w ktérej doktor
pracuje, to taki osrodek, gdzie mimo
iz wiadomo, Ze to szpital, chce sie
powracac, wiasnie ze wzgledu na ta-
kiego wspaniatego Lekarza, jak i caty
znany im personel.

Gosia, 18-letnia  pacjentka,
przyznata, ze wspotpraca z dokto-
rem jest bezproblemowa - wie, ze
czego by nie potrzebowata, z jaka
zdrowotng kwestig, nawet niezwia-
zana zupetnie z mukowiscydoza, by
sie do doktora zwrdcita, On zawsze
potraktuje jg powaznie i postara sie
pomac. Wizyty lekarskie przebiegaja
bezstresowo, a kontakt miedzy nig
a doktorem jest catkiem fajny, cza-
sami sie nawet posmiejg ©. Dzieki
doktorowi Gosia brata udziat w wie-
lu programach lekowych i zawsze
znajduje sie dla niej miejsce na od-
dziale, gdy jej organizm potrzebuje
Jest
bardzo zadowolona z opieki i po-

intensywniejszego  leczenia.

dejscia doktora i nie wyobraza sobie,
aby mogt ja prowadzi¢ inny lekarz.
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Pan tukasz napisat, ze doktor
Pogorzelski to cztowiek o wielkim
sercu, Aniot, ktéry trzyma 6-letnie-
go Igorka w swoich skrzydtach i nie
pozwala, aby mukowiscydoza za-
bierata mu zycie. To peten profesjo-
nalizmu lekarz, ktory zapewnia cho-
rym bardzo dobrg opieke i leczenie.
A lizaki dla synka na koniec wizyty
lekarskiej sa wedtug taty strzatem
w dziesigtke!

Kawalerowie Orderu
Usmiechu zwigzani

z Instytutem Gruzlicy i Choréb
Ptuc w Rabce-Zdroju

Jan Rudnik (2.09.1922-15.02.1986)

W 1953 r. rozpoczat prace w Rabce-
-Zdroju jako asystent, a w 1956 r. jako
ordynator stworzyt 100-t6zkowy oddziat
dla najciezszych przypadkow gruzlicy
dzieciecej oraz 200-t6zkowy oddziat
dla niemowlat. W 1972 r. otrzymat ty-
tut profesora. Szpital leczenia gruZlicy,

Pasje, doswiadczenia, refleksje

w ktérym pracowat i ktéry rozbudowat,
stat sie w 1976 r. Oddziatem Terenowym
Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie —
placéwka naukowo-badawczg i szkole-
niowa dla lekarzy.

Jan Rudnik jest autorem ponad
200 prac naukowych. Posiadat wiele
odznaczen, m.in. przyznany na wniosek
dzieci Order Usmiechu, ktérego minia-
turke nosit w klapie marynarki i z kté-
rym polecit sie pochowac.

Jerzy Zebrak (6.11.1933-3.01.2016)
W 1958 r. podjat prace w Dzieciecym
Osrodku  Sanatoryjno-Prewentoryjnym
w Rabce-Zdroju, gdzie pod kierunkiem
prof. Jana Rudnika stworzyt specjali-
styczny zakfad leczniczy i naukowy.
Byt jednym z wspottworcow Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg,
zrzeszajacego rodzicéw dzieci chorych,
jak réwniez dorostych chorych.

Jest autorem wielu rozdziatow
z zakresu pediatrii i pneumonologii
dzieciecej w licznych podrecznikach

przeznaczonych dla studentow medy-
cyny ilekarzy.

Najbardziej cenionym przez niego
wyroznieniem jest tytut Kawalera Orde-
ru Usmiechu, nadany przez matych pa-
cjentéw w dniu 1 czerwca 1989 .

Joachim Maksymilian Buchwald
urodzit sie 24.05.1942 r. w Zabrzu.

Z Instytutem Matki i Dziecka Oddziatem
Terenowym w Rabce-Zdroju zwigzany
od 1984 r, a od 2000 r. jest dyrektorem
tego oddziatu. Podejmuje wiele dziatan
zwigzanych z restrukturyzacjg zaktadu,
dotyczy to m.in. modernizacji przesta-
rzatej infrastruktury zakonczonej no-
woczesnym projektem pt.. ,Przebudo-
wa i rozbudowa wraz z wyposazeniem
Kliniki Pneumonologii i Mukowiscydo-
zy"w 2013 r. Jego dorobek zawodowy
i wkiad pracy na polu medycznym zo-
stat doceniony, czego dowodem sg Zto-
ty Krzyz Zastugi i Krzyz Kawalerski Or-
deru Odrodzenia Polski oraz przyznany
przez dzieci w 2014 r. Order Usmiechu.

Nie kazdy korzysta z nowych terapii
— przeglad opinii na temat lekow
przyczynowych w Niemczech

W marcu 2023 minat rok od wprowa-
dzania przez Ministerstwo Zdrowia na
liste lekow refundowanych tzw. lekdw
przyczynowych w mukowiscydozie: Ka-
ftrio w potaczeniu z Kalydeco, Symkevi
w pofaczeniu z Kalydeco oraz Orkambi
- w ramach programu lekowego pn.
,Leczenie chorych na mukowiscydoze
(ICD-10: E84)". Od poczatku byto wia-

' Zatacznik B.112, LECZENIE MUKOWISCY-
DOZY (ICD-10E84), Zrodto: www.gov.pl [do-
step: 12.02.2023].

domo, ze nie kazdy chory skorzysta
z nowych terapii. Specyfika mukowiscy-
dozy w odniesieniu do liczby wystepu-
jacych mutacji sprawia, ze poszczegol-
ne kombinacje lekéw przyczynowych
przeznaczone sg dla grupy pacjentéw
z konkretnymi mutacjami gendw.

Do leczenia preparatem Orkam-
bi kwalifikowani sg chorzy w wieku co
najmniej 2 lat z potwierdzonym wysta-
pieniem mutacji F508del genu CFTR na
obu allelach. Symkevi wraz z Kalydeco

przeznaczone sg dla chorych w wieku
co najmniej 6 lat, homozygotycznych
pod wzgledem mutacji F508del Iub
heterozygotycznych pod wzgledem
mutacji F508del i majacych jedna z na-
stepujacych mutacji genu CFTR: P67L,
R117C, L206W, R352Q, A455E, D579G,
71143A—G, S945L, S977F R1070W,
D1152H, 2789+5G—A, 3272-26A—G
i 3849+10kbC—T. Kaftrio w potaczeniu
z Kalydeco jest dla chorych w wieku
co najmniej 12 lat, homozygotycznych
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Fot. Sergey Volkov

pod wzgledem mutacji F508del genu
CFTR
wzgledem mutacji F508del z muta-

lub heterozygotycznych pod

Cja o minimalnej wartosci funkgji (MF)
genu CFTR?

Brak mozliwosci  przyjmowania
lekow przez wszystkich chorych u jed-
nych powoduje rozczarowanie i gniew,
a u innych rados¢ - ciesza sie wraz
z tymi, dla ktérych zycie, dzieki nowym
terapiom, zmienito sie na lepsze.

Co na ten temat myslg chorzy na
mukowiscydoze w Niemczech? W jed-
nym z zesztorocznych wydan magazynu
,muko.info” poruszono ten temat, przy-
wotujac opinie kilku chorych, ktorzy le-
kéw przyczynowych nie przyjmuja. Jed-
ni nie moga, gdyz sa po przeszczepie
ptuc, co pozbawia ich tej mozliwosdi,
inni ze wzgledu na posiadane mutacje,
a jeszcze inni $wiadomie nie chca tych

lekodw przyjmowac.

Po przeszczepie ptuc

,Dziecko, réb zawsze to, co méwig le-
karze, aby$ dozyta momentu, w ktorym

2 www.oddechzycia.pl/aktualnosci/zasa-
dy-programu-lekowego-kaftrio-symkevi-or-
kambi/ [dostep: 12.02.2023].

medycyna w koricu co$ wynajdzie” —

takie stowa przez wiele lat towarzyszyty
Miriam, pacjentce z mukowiscydoza,
ktéra w 2013 r. przeszia obustronny
przeszczep ptuc. Lekami przyczynowy-
mi interesowata sie do momentu, w kté-
rym dowiedziafa sie, ze jej mutacje i tak
nie kwalifikujg sie do ich przyjmowania.
Miriam mowi, ze kurz zwigzany z eu-
forig wprowadzenia lekow juz opadt.
W Internecie coraz mniej osob dzieli
sie swoimi spostrzezeniami na ten te-
mat. Nie ukrywa jednak, ze gdyby miata
mozliwos¢ ich przyjmowania, to by sie
7 tego cieszyta i skorzystata z tej szansy.
Jej znajoma Nadine, ktéra réwniez ma
za sobg obustronng transplantacje ptuc,
byta w nieco innej sytuacji. Ze wzgledu
na bardzo zly stan zdrowia nie mogta
uczestniczy¢ w badaniach klinicznych,
ale jej lekarka postarata sie o to, aby
w drodze wyjatku Nadine przyjmowata
leki jeszcze przed ich oficjalnym wpro-
wadzeniem na niemiecki rynek me-
dyczny. Miata swiadomosc¢ tego, ze nie
uchronig jej przed przeszczepem, ale

*  Magazyn ,muko.nfo’, 3/2022, s. 8-9,
Knapp vorbei. Vom Nebelzelt zu Genmodula-
toren.
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— jak sama podkresla — pomogty usta-
bilizowa¢ stan ptuc do dnia transplan-
tacji. Obydwie dziewczyny przyznaja,
7e s3 ciekawe, czy w przysztosci osoby,
ktére miaty przeszczep ptuc, bedg mo-
gly przyjmowac tego typu leki. Jesli nie
te znane obecnie, to inne, nowszej ge-
neracji, nad ktorymi z pewnoscig beda
prowadzone jakie$s badania. Ale nie
oczekuja tego z utesknieniem. Jesli taki
dzien nastapi, to beda sie tym po prostu
cieszyty.

Nieco inne zdanie na ten temat
ma 54-letni Matthias, ktory réwniez ma
za sobg przeszczep ptuc’. Jego zdaniem
euforia tych chorych, ktérzy przyjmuja
leki przyczynowe, powoduje bezrad-
nos¢ u tych, ktorzy lekow przyjmowac
nie moga. Dzielenie sie pozytywnymi
wiesciami typu,teraz prowadze catkiem
nowe zycie"sprawia, ze ci drudzy wyste-
pujg w roli bezradnych obserwatorow.
Mukowiscydoza nie zna stowa ,spra-
wiedliwosc’, a leki przyczynowe, ktore
nie sg dla wszystkich, czynia te chorobe
jeszcze mniej sprawiedliwa.

Mutacje nonsensowne

38-letnia llka ma jedng mutacje non-
sensowng’, a na takie lekdw przyczyno-
wych obecnie nie ma. Kobieta zadaje
sobie samej ciekawe pytanie:,Czy przez
rozdzielenie chorych na tych, ktérzy bio-
ra leki, i tych, ktorzy ich nie biorg, zatra-
cimy poczucie wspolnoty? Wspdlnych
wartosci i tematdw, ktdre nas faczyty?”
| odpowiada na nie przeczaco. Jej zda-
niem dla wielu pacjentéw zmienia sie
tylko aspekt zycia zwigzany z terapiami
i przyjmowaniem lekéw. Dla tych osob
pewne marzenia stajg sie po prostu rze-
czywistoscia. Jej zdaniem interesujace
jest bycie obserwatorem tych zmian,
majac jednoczesnie nadzieje, ze dzieki
rozwojowi medycyny wszystko staje sie

¢ Tamze, s. 15, Gerechtigkeit? Gibt es nicht.
> Tamze, s. 10, Ich bin eine Nonsense-Muta-
tion.
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mozliwe. Ona cieszy sie w imieniu tych,
ktérzy moga korzysta¢ z dostepnych
terapii.

Inaczej uwaza pacjent o pseudoni-
mie ,N.M’, ktéry chciat zachowac anoni-
mowos¢, a ktory ma dwie mutacje typu
nonsens®.,Odkad dostepne jest Kaftrio,
nic nie jest takie, jak byto wczesniej” - re-
lacjonuje z rozzaleniem. Nie moze pora-
dzi¢ sobie z tym, ze niektodrzy korzystaja
z dobroci nowych lekéw, a inni nie., Je-
stem mniej wart?”— pyta samego siebie.
Czuje sie zapomniany, jest zly, wscie-
kty i smutny. I nie ma nadziei na to, ze
w przysztosci dla jego mutacji wynale-
ziony zostanie jakikolwiek lek. Mimo to
cieszy sie w imieniu tych, ktorzy przyj-
mujg leki, i ma $wiadomos¢, ze to caty
czas jedna i ta sama choroba. Jednym
pacjentom medycyna data mozliwos¢
tatwiejszego zycia, a innym nie. | to jest
jego zdaniem nie fair.

Swiadomy wybér

Sq tez tacy, ktérzy swiadomie nie przyj-
mujg lekow, mimo Zze mogliby to ro-
bi¢. Do takich nalezy 56-letni Thomas’.
Jego zycie od czasu wprowadzenia na
niemiecki rynek medyczny lekéw przy-
czynowych nie zmienito sie. Nadal robi
wszystkie wczesniejsze terapie: inha-
lacje i fizjoterapie, rano i wieczorami.
Zycie z mukowiscydozg nauczyto go,
7e dzisiejsza prawda nie musi by¢ praw-
da jutra, dlatego tez z przyjmowaniem
lekow woli poczeka¢ i obserwowac,
jak rozwija sie cata sytuacja, chociazby
w kwestii skutkow ubocznych wielolet-
niego przyjmowania preparatu. Decy-
zje swojg podjat swiadomie. Kryterium
jego dziatan nie jest to, co czyni wiek-
szo$¢ chorych. Fakt, ze inni biorg leki,
nie oznacza, ze on tez musi do tej gru-

py pacjentéw nalezec. Jak sam mowi:

¢ Tamze, s. 11, Vergessen, sauer, wiitend.
Motivation stirbt.

7 Tamze, s. 14, Abwarten und Tee trinken
und hoffnungsfroh nach vorne blicken!

Pasje, doswiadczenia, refleksje

,Prognozowana dtugo$¢ zycia pacjenta
z mukowiscydoza w Niemczech oscylu-
je obecnie w granicach 55 lat i to bez
pomocy lekéw przyczynowych’, dlate-
go tez jest spokojny i pefen nadziei na
przysztos¢.

Anne, mama siedemnastomie-
siecznej corki chorej na mukowiscy-
doze, nie nalezy do rodzicow, ktorzy
byliby niecierpliwi i nie mogli doczekac
sie lekdw najnowszej generacji dla tak
mtodych pacjentow®. Po ukoriczeniu
drugiego roku zycia jej corka bedzie
mogta przyjmowac Orkambi, a co be-
dzie potem, czas pokaze. Od czasu dia-
gnozy corki poznata wielu wspaniatych
dorostych chorych, ktorzy bez lekow
przyczynowych dali rade sprostac prze-
ciwnosciom losu. To daje jej nieustajaca
nadzieje na lepsze jutro i pozytywne
myslenie, ze dzieki nowym lekom jej
corka bedzie mogta prowadzi¢ w przy-
sztosci lepsze zycie.

34-letnia Jennifer nalezy do grona
chorych, dla ktérych leki przyczynowe
nie sg przeznaczone®. Zyczy ona sobie
i innym chorym, aby prowadzone ba-
dania naukowe postepowaty naprzdd
i w przysztosci umozliwity chorym na
mukowiscydoze poprawe jakosci ich
zycia.

Obecnie do leczenia lekami przy-
sie 85-90%
chorych na mukowiscydoze (dotyczy

czynowymi  klasyfikuje
pacjentéw z Niemiec)'™. Tak byto pod
koniec lata 2020 r, kiedy na niemiecki
rynek medyczny dopuszczony zostat
do sprzedazy czwarty z ogdlnej liczby
dostepnych medykamentéw — modu-
lator Kaftrio. Pozostata grupa 10-15%
pacjentéw nadal czeka na rozwdj me-

8 Tamze, s. 18, NOCH kein Kaftrio. ,Alte Mu-
kohasen” stéirken im Alltag.

°  Tamze, s. 16, Wie leben Mukoviszidose-
Betroffene ohne CFTR-Modulatoren? Interview
mit einer Betroffenen.

19 Tamze, s. 30, Forschung: Was steckt in der
Pipeline? Suche nach der optimalen, indivi-
duellen Therapie.

dycyny i efekty prowadzonych badan
klinicznych. A w tej materii caty czas sie
cos dzieje.

Wedtug danych z lata 2022 r."
w trzeciej fazie badan klinicznych byta
potréjna kombinacja VX-121/tezaka-
ftor/VX-561, ktora wedtug naukowcédw
posiada zwiekszong skutecznos¢ w po-
rownaniu do terapii Kaftrio (eleksaka-
ftor/tezakaftor/iwakaftor).
pacjenci z nietolerancjg eleksakaftora

Poza tym
mogliby czerpac korzysci z nowej kom-
binacji. W drugiej fazie testow klinicz-
nych byta podwojna lub tez potréjna
kombinacja Abbvie. Ztozony zostat row-
niez wniosek na badania kliniczne mo-
dulatoréw Sionna: SION-638 i SION-109.
W fazie przedklinicznej, prowadzonej
przez wtoska grupe roboczg, znalazt sie
stabilizator PI3kyMP. W Stanach Zjedno-
czonych Kaftrio zostato dopuszczone
dla 177 dodatkowych mutacji. Euro-
pejska Agencja Lekéw, mimo pozytyw-
nych wynikow badan klinicznych, nie
zezwolifa na takie samo postepowanie
w Europie, twierdzac, ze wyniki te s
niewystarczajagce. Na szczescie ruszy-
ty badania kliniczne VX21-445-124,
w ktérych skutecznos¢ Kaftrio zostanie
przebadana w odniesieniu do dziatania
na inne mutacje. We Francji natomiast
ruszyt program, w ktérym pacjentom
w zlym stanie zdrowia podaje sie Kaftrio
niezaleznie od posiadanych mutadji
genu.

To tylko kilka przyktadow poka-
zujacych, jak wiele dzieje sie w swiecie
medycyny w odniesieniu do mukowi-
scydozy. Kilkanascie lat temu pewnie
nikt z nas nie znat pojecia leki przyczy-
nowe” Miejmy wiec nadzieje, ze w ko-
lejnych latach do stownika trafig kolejne,
nowe, o ktérych dzi$ nawet nie snimy,
a ktére zycie z t3 przewlekia chorobg
zmienig na lepsze ©.

Robert Hellfeier

' Tamze, s. 30-31.
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W swiecie diabetyka 2.

Mamy to!

W 64 numerze ,Mukowiscydozy” (2022)
opublikowany zostat moj artykut pt.
W swiecie diabetyka (stodko nie bedzie
©), w ktérym pisalam o moim zyciu
z cukrzyca, pompie insulinowej, a takze
0 sensorach i zmianach w ich refundadji
dla pacjentow (tylko do 18. lub 26.r7)
chorujacych na cukrzyce typu 1 lub 3.

,Wszystko bytoby o wiele prost-
sze, gdyby refundacja obejmowata
pacjentbw bez wzgledu na typ
cukrzycy czy ich wiek. | gtosno
0 to apeluje! Zreszta nie tylko ja.
[...] pompy insulinowe, osprzet czy
sensory. To nie sa tylko ekskluzyw-
ne dodatki utatwiajgce leczenie,
a podstawowe i potrzebne sprzety
efektywnie leczace zaawansowa-
na cukrzyce, ktéra rozwija sie wraz
z wiekiem, a nie — zanika. W dodatku
prowadzi do réznych powiktar”

WydZzwiek moich stéw brzmiat
raczej pesymistycznie, a to dlatego, ze
i sytuacja zwiazana z refundacjg tych
urzadzen byta nieciekawa. Pacjentéw
roznicowata bowiem ,magiczna granica
wieku’, ktéra dzielita ich na tych ,bar-
dziej chorych’, wymagajacych refunda-
¢ji do wszelkiego sprzetu, i tych ,mniej
chorych’, ktorzy — gdy tylko stajg sie
dorodli — magicznie zdrowieja, wiec nie
potrzebujg juz dofinansowania &.

ALE, ALE!

Wszystko zmienito sie od 1 stycznia
2023 rokull! W koricu moge powiedziec:

MAMY TO, KOCHANI!
MAMY REFUNDACIJE
SENSOROW DLA
DOROSLYCH CUKRZYKOW!
Oczywiscie jak zawsze istniejg pewne
ograniczenia, ale mysle, ze te osoby,

ktére naprawde potrzebuja tego sprze-
tu, w koncu beda mogty sie nim cieszy¢
w... normalnych cenach.

Zacznijmy wiec od poczatku.

Refundacja FreeStyle Libre 2'

Komu przystuguje?
Grupa I: osoby, ktore ukonczyty 181z,
dowolny typ cukrzycy, min. 3 wstrzyk-
niecia insuliny na dobe (intensywna
insulinoterapia), nie jest wymagana
nieswiadomos¢ hipoglikemii;

® Grupa IlI: kobiety w cigzy ze zdia-
gnozowang cukrzyca cigzowa lub
osoby niewidome i niedowidzace
chorujace na cukrzyce, stosujace
insuline i posiadajace orzeczenie
O zhacznej niepetnosprawnosci
ze wzgledu na stan wzroku, refun-
dacja przystuguje bez wzgledu na
liczbe wstrzykniec insuliny w ciaggu
doby;

® Grupa llI: dzieci i mtodziez (do 18.
rz) chorujagce na cukrzyce typu
1 lub 3, z bardzo dobrze monitoro-
wang glikemig (przynajmniej 8 po-
miardw cukru na dobe).

lle kosztuje FreeStyle Libre 2?
® 76,50 7t (odptatnos¢ 30%) dla grup
Lill;
® 51zt (odptatnosc 20%) dla grupy II.
Sensory dziatajg przez 14 dni,
wiec dozwolona liczba sensoréw na
miesigc wynosi 3 (w ciaggu 6 miesiecy
maksymalnie mozemy wykupic 13 sen-
sorow).

' Kanat na YouTube: Nie stodze - kanat
o cukrzycy.
https.//www.youtube.com/watch?v=5RR2I-
scégUM

Jacy jesteSmy?

Kto moze nam wypisac sensory

FL2?

Lekarze  posiadajacy  specjalizacje

w dziedzinach:

® diabetologii, endokrynologii i dia-
betologii dzieciecej lub pediatrii,
kardiologii, geriatrii, potoznictwa
i ginekologii, perinatologii, endokry-
nologii ginekologicznej i rozrodcze),

® pielegniarka lub potoZzona, a takze. ..

® lekarz rodzinny!

Od czego zalezy kontynuacja
zlecenia na refundacje
sensoréw?

Kryteria w grupie | sg nastepujace:

® nalezy umoéwic sie na kolejng wizyte
min. 4 miesigce od daty rozpoczecia
realizacji zlecenia, maksymalnie po
6 miesigcach, aby lekarz mégt oce-
ni¢ kontrole glikemii;

° nalezy spetni¢ 1 z 3 kryteriow wy-
rownan:

1) wyniki pomiedzy 70-180 mg/dI
musimy utrzymywac¢ min. 70%
czasu,

2) lub poziom hemoglobiny gli-
kowanej nie moze przekraczac
7,5%,

3) lub pacjent musi spetnia¢ inne
dowolne  kryterium ustalone
przez lekarza ©;

® aktywnos¢ sensordbw musi wynosic¢
przynajmniej 75% czasu w okresie,
w ktérym korzystamy z refundowa-
nych sensorow;

* refundacja paskow do oznaczania
glukozy we krwi srednio miesiecz-
nie w liczbie nie wiekszej niz 25
sztuk w okresie poprzedzajgcym

Zlecenia

wystawienie  kolejnego

(tak, liczba refundowanych opako-
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wan paskow do glukometréw ule-
gfa przez to zmianie).

Czy s jakies minusy refundadji sys-
temu do monitorowania glikemii typu
flash (FGM), czyli FreeStyle Libre 27 Jedy-
nym minusem jest ograniczenie liczby
paskow do wykupienia, gdyz 25 sztuk mie-
siecznie to mniej niz jedno opakowanie
paskéw (), a te zawsze musza by¢ w ap-
teczce diabetyka. Sensor to niestety tylko
urzadzenie pofaczone z aplikacjg na telefo-
nie, wiec — choc skuteczne — moze zawiesc,
dlatego wtedy trzeba ratowac sie paskami.

Minusem moze by¢ takze to, ze Fre-
eStyle Libre 2 dziata wytacznie dwa tygo-
dnie i ani dnia dtuzej (if you know what
I mean ). Moze kiedys sie to zmieni.

Refundacja Dexcom G62

Czym jest system Dexcom G6?

O FreeStyle Libre pisatam wiecej juz
w pierwszej czesci artykutu (nr 64/22),
dlatego nie bede tego powtarzac. De-
xcome jest nowoscig i dla mnie, gdyz

Pasje, doswiadczenia, refleksje

kéw odpada, gdyz mato z nich uzy-
wa pompy insulinowej;

® Grupa ll: osoby powyzej 26. rz.
chorujace na cukrzyce typu 1 lub 3,
leczone za pomocg intensywnej in-
sulinoterapii (min. 3 wstrzykniecia in-
suliny na dobe), ze stwierdzong nie-
Swiadomoscig hipoglikemii, nie ma
wymogu korzystania z pompy insu-
linowej (1) — wiec w tej grupie szanse

na otrzymanie refundacji sa wieksze.

lle kosztuje Dexcome G6?

e dla grupy I: 75 zt za sztuke (dozwo-
lone 3 sensory na miesigc); 105 zt
transmiter (raz na 90 dni);

® grupall: 75 zt za sztuke (przy zakupie
2 sensorow na miesigc) lub 131 zt za
sztuke (przy zakupie 3 sensoréw na
miesigc); transmiter bez zmian.

Od czego zalezy kontynuacja
zlecenia na refundacje
sensoréw?

® Pierwsze zlecenie jest wystawione
na okres 12 miesiecy!

® Limit paskéw: w grupie | — 50 pa-
skéw miesiecznie, w Il grupie — 100
paskow miesiecznie.

Gdzie kupic¢?

Zaréwno FreeStyle Libre 2, jak i Dexco-
me G6, a takze inne sprzety potrzebne
dla diabetyka kupimy w sklepie inter-
netowym diabetyk24.pl. Nie musimy
wychodzi¢ zdomu, wszystko zatatwimy
przez Internet.

Jak powinno wygladac¢
zlecenie na sensory?

Na koniec zostawitam jeszcze ,papierko-
we sprawy”. Ponizej znajduje sie zdjecie
przyktadowego zlecenia na sensory (tu:
na FreeStyle Libre 2, dla gr. l), gdyby wasz
lekarz rodzinny nie miat jeszcze takiej
wprawy w wypisywaniu tego typu zle-
cen. To w koncu nowos¢ dla wielu z nas.

Na to zwréc¢ uwage!

® Potrzebne nam oczywiscie ,Zlece-
nie na zaopatrzenie w wyroby me-
dyczne” (zob. zdjecia ponizej).

nigdy nie korzystatam z tego sensora. 1 C. OKRESLENIE WYROBU MEDYCINEGO ——
Skfada sie on z 3 elementow: T ot b e —
sensora/czujnika (dziata przez 10 dni), PAS7A o ! Ehnie dotyeay
. . N . . 1E.13 liccha —r LC1.4 Rodaaj prastok | ol
transmitera (dziata 90 dni) i aplikacji mo- LTRSS sk phare E‘ & st o = i
bilnej. System ten co 5 minut wysyta do 4 :__:E_‘:.?;’:‘*'— — ﬁ%;m“‘ %«-ﬁm """’"—""j‘___.;ﬂ““‘..."m_f“’-;:
naszej aplikacji aktualny pomiar cukru. ' b ——n "-“-:-*M
E10 =
Od FL2 odréznia go to, ze dziata kré- TEL10 Rarwes wryrobes medveenegs | LCL1 Kryserla priyinanis wyrobu medveemegel LCL13 Doduioram formaci Sotysecs
] . Czujnik do systemu 163 - dorodli z cukrzyca typu 1 albo 3 albo. | wwebe™
cej, bo tylko 10 dni, lecz automatycz- montorowania stezenia innymi typami cukrzycy wymagajacymi co
. . . , 4 | glukozy flash (FGM) = Snajmnief 3 hse.llnynanabq 3 L - :
nie. Nie musimy przyktadac telefonu zasiepujacy koniecznos (intensy pia)
do sensora, by zmierzy¢ poziom gli- glikemii glukometrem do 3
kemii, tak jak musimy to robi¢ przy FL2.
Komu przystuguje?
* Grupa I: osoby do 26. rz chorujgce |l | Sefns
(1.8, POTWIERDZENIE LIMITU FINANSOWANIA ZE SRODKOW PUBLICZNYCH WYROBL MEDYCZNE
na cukrzyce typu 1, leczone za po- wi;__:fm,ﬂ_, o nfunain REA s [0S RO MRS
moca pompy insulinowej, ze stwier- ;-.:mwb hexba srtuk s N2 o o | famomania’™
dzong nieswiadomoscia hipoglikemii [Tewam T 3 500 ] Y
— czyli, jak wiemy z przeprowadzonej |
przeze mnie ankiety w poprzednim i 1= : \ - . e
artykule, wiekszos¢ z muko diabety-
2 Tamze,
https://www.youtube.com/watch?v=
-rdo2n4FGfk ILC PREVCZYNA NEGATYWNE! WERYFIKACH (£261 porveza
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° W migjscu I.C. ,Okreslenie wyrobu

medycznego” -> ,Grupa i liczba po-
rzadkowa” lekarz powinien wpisac
unikalny kod przypisany danej gru-
pie. W tym przypadku:,P. 137A"

® Nizej w tabelce ,Kod ICD-1"potrzeb-
ny kod to:,E10"

® Obok, w rubryce ,Liczba sztuk ma
miesigc”:,3"

® Ponizej do uzupetnienia zostaty
dwa pola - ,Nazwa wyroby me-
dycznego”oraz Kryteria przyznania
wyrobu medycznego” (na zataczo-
nym zdjeciu).

Z tak wypetnionym zleceniem mo-
zemy bez problemu zrealizowac¢ zamo-
wienie i cieszy¢ sie nieograniczong licz-
b3 skanowan sensora ©!

*HX

Dla wielu muko cukrzykéw jest wiec
duza szansa na zatapanie sie na refun-
dacje sensorow bez wzgledu na wiek
i to, ze chorujg na cukrzyce typu 3,
ktora do tej pory wykluczata ich ze sta-
rania sie o refundacje sprzetu. Niezbyt
ciekawa sytuacje maja te osoby, ktére
regulujg swoj poziom glikemii we krwi
za pomocy diety, bez koniecznosci
podawania sobie insuliny. Oczywiscie
sam fakt, ze dieta dajg rade ogarnac
swoje cukry, jest wspaniaty, jednak
szkoda, ze w takim przypadku ,wy-
latujg” one z listy 0séb, ktérym przy-
stuguje refundacja. A przypomnijmy,
wsroéd 85 ankietowanych (100%) byto
17 0s6b (20%), ktére ,chorujg na mu-
kowiscydoze i maja stan przedcukrzy-
cowy, regulujg cukry dietg”; 21 osob
(24,7%) ,stosuje insuline, sg na pe-

nach”; 6 oséb (7%) ,leczy sie za pomo-
cg pompy insulinowej’, 1 osoba (1%)
,bierze tabletki”.

Dobre wiesci czekajg natomiast
niewielka grupe cukrzykoéw stosujacych
pompe insulinowg! Do tej pory refunda-
Cja pompy, jak i osprzetu do niej doty-
czyta 0s6b z cukrzycg typu 1 (dlatego tez
w poprzednim artykule pisatam o tym,
Ze warto upewnic sie, czy aby na pewno
mamy typ 3 —wpisywany nam odgornie,
no bo muko — czy moze rzeczywiscie za-
chorowalismy na typ 1, jakja).

Wazne jest, by zaraz na po-
czatku, po wykryciu u nas cukrzycy,
poprosi¢ lekarza o zrobienie testow
na przeciwciata ICA, GADA, IA-2A,
IAA, ZnT8. [...] Takie badanie daje
nam jasne potwierdzenie, na kto-
ry typ cukrzycy zachorowalismy,
a posiadanie dokumentu potwier-
dzajacego utatwi nam sprawe cho-
ciazby ze staraniem sie o refundacje
pompy insulinowej czy refundacje
osprzetu”.

O ile wytycznych w sprawie refun-
dacji pompy nadal nie zmieniono, tak
zmienity sie warunki dotyczace refun-
dacji jej osprzetu.

Refundacja osprzetu do
osobistej pompy insulinowej

Zestawy infuzyjne do pomp
insulinowych

Rozszerzono refundacje zestawdw in-
fuzyjnych do osobistej pompy insulino-
wej (Ip. 91) o wskazanie: ,cukrzyca typu
3" a takze wprowadzono zapis umozli-
wiajacy refundacje zestawow do pomp
bezdrenowych, co w zwigzku z dotych-
czas obowiazujaca konstrukcjg zapisow
nie byto moZliwe. Zestawy infuzyjne
bedg zatem refundowane w leczeniu
cukrzycy typu 1 albo 3 przy pomocy
pompy insulinowej w ilosci do 10 sztuk
na miesigc.

Jacy jesteSmy?

Zbiorniki do pomp insulinowych
Rozszerzono dostep do refundadji
zbiornikdw na insuline do osobistej
pompy insulinowej do 5 sztuk na pa-
cjentow z cukrzyca typu 3 (Ip. 134)°.

Te refundacje, biorgc pod uwa-
ge brak zmian w dofinansowaniu do
pompy insulinowej, sa dla mnie tro-
che nielogiczne. Fajnie, Zze sa, jednak
muko diabetycy z cukrzycg typu 3
chcacy leczy¢ sie za pomoca pompy
insulinowej, beda musieli najpierw
samodzielnie takowa sobie zaku-
pi¢, a dopiero potem korzystac
z refundowanego osprzetu... Do-
dam, Zze koszt najtanszej pompy in-
sulinowej wynosi 9 000 zt (MiniMed
Veo; MiniMed Paradigm), a najdrozsza
- 20 000 zt (System MiniMed 780G)*!
Moze tylko ja nie rozumiem tej logiki
odnosnie do kolejnosci refundacji...?
Ale jak to mowig: ,Wszystkim nie do-
godzisz, cieszmy sie tym, co mamy!”
No ale... Teraz trzeba powalczy¢
réowniez i o refundacje pompy insu-
linowej bez wzgledu na wiek i typ
cukrzycy, co nie ©?

XHX

Artykut zakoricze stowami, ktére juz
wybrzmiaty w pierwszej czesci: zycie
diabetyka w Polsce nie jest tatwe, a zy-
cie w swiecie diabetyka — jeszcze trud-
niejsze. Jednak powoli wszystko idzie
ku lepszemu i miejmy nadzieje, ze juz
niedtugo pojawi sie trzecia cze$¢ mo-
jego artykutu pt. W swiecie diabetyka
3. To sie dzieje naprawde — refundacja
pompy insulinowej dla dorostych ©)|
Jupi!

Kinga J.-S.

*  https//wwwmojacukrzyca.org/?a=text&id=
6040&des=refundacja-od-1-stycznia-2023-
istotne-zmiany-dla-diabetykow-dotyczace-
ciaglego-monitorowania-glikemii

*  https://diabetyk24.pl/blog-section/ile-
-kosztuje-pompa-insulinowa
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Korona Gor Polski — najwazniejsza jest

droga, nie cel sam w sobie

Gtosno wciggam powietrze do ptuc.
Pachnie wolnoscig, beztroskg, zapomnie-
niem. Widok rozposcierajgcy sie przed
moimi oczyma zapiera dech w piersiach
—oddech, méj cenny oddech, cho¢ w tym
momencie raczej bezlitosne sapanie spo-
wodowane zmeczeniem po kilkugodzin-
nej wedrowce gorskiej. Przez lata marzy-
fam o tej chwili, az w koricu sie ziscita.
Dzieki Bogu. Zdobytam w koricu upra-
gnione Rysy, cate 2503 m n.p.m (mowa
oczywiscie o wierzchotku stowackim,
gdyz szlak wiodqcy na szczyt od strony
naszych sqsiaddw jest fatwiejszy, choc tak
samo dtugi). Dla niektdrych to ,tylko” naj-
wyzszy szczyt Tatr, dla mnie —,mdj wiasny
Mount Everest” Z wrazenia nieomal zapo-
mniatam, ze zaczyna mi brakowac tchu.
Sam wierzchofek jest niewielki, mam
Jjednak to szczescie, ze dzisiaj nie ma ttu-
mdw. Dziwne, bo zazwyczaj jest tutaj
masa turystow chcqcych zdoby¢ upra-
ghiongq gére. Schodze jednak troche nizej
w poszukiwaniu w miare bezpiecznego
miejsca, choc to trudne przy tej wysoko-
sci i stromosci samego szczytu. Siadam
u podndza wierzchotka Rysow, wyciggam
z plecaka maty, przenosny inhalator wraz
znebulizatorem, wstrzykuje do niego Ven-
tolin i zaczynam sie inhalowac. Trzeba
przyznac, ze z perspektywy innych ludzi
Jest to nietypowa czynnos¢ w nietypo-
wym miejscu, jednak dla mnie tylko miej-
sce jawi sie jako nadzwyczajne, czynnos¢
natomiast jest dla mnie obowigzkowq
rutynqg. Niesamowite! Robie inhalacje na
najwyzszym szczycie Tatr! Gteboko wecig-
gam dymek ulatujqcy z ustnika. Wdech
i wydech... Bacznie obserwuje otaczajq-
cy mnie cud przyrody. Z Ryséw rozcigga
sie panorama w kierunku Doliny Rybiego
Potoku, w strone Krywania i Hrubego, na

Wysoka (Pieniny). Fot. 1-4 z archiwum autorki

Mieguszowieckie Szczyty, Doline Biatej
Wody czy na strone Tatr Bielskich. ,Same
delicje w kadrze” — mysle. Droga na szczyt
nie byta prosta, ale gdybym miata wejs¢
tutaj drugi raz, zrobitabym to. Nie zatuje
ani jednej chwili wspinaczki, cho¢ zdarza-
fy sie i krytyczne momenty (...).
Spoglgdam na ludzi mijajqcych mnie
w drodze na wierzchofek. Udajq, Ze nie pa-
trzq, choc ja wiem, Ze inhalator wzbudza
ich zainteresowanie. Nic sobie z tego nie
robiqc, inhaluje sie dalej. Pewnie kilka lat
temu nigdy w Zyciu bym tego nie zrobita,
tzn. nie wyjetabym inhalatora czy jakie-
gokolwiek innego przyrzqdu medycznego
w migjscu publicznym. Moja choroba, a ra-
czej choroby byty dla mnie tematem TABU.
Nie chciatam sie z nimi obnosi¢. Nadal
zbytnio nie chce, lecz sq sytuacje, w ktdrych
nie da sie ich ukry¢, np. (o losie, jak smiesz-
nie to brzmi) na szczycie Rysow. Meczy
mnie kaszel, czuje, ze musze odpluc plwo-
cine. Wyjmuje wiec maty jatowy pojemnik

i dyskretnie do niego pluje. Zétta flegma
splywa po bokach pojemniczka. Niezbyt
przyjemny widok, ale dla mnie codzienny.
Co jeszcze robie u podndéza wierzchotka
najwyzszego szczytu Tatr? Mierze poziom
glukozy we krwi — 145 mg/dL. Zgtodnia-
tam jak wilk, lecz nie moge wyjqc kanapki
ipo prostu jej zjes¢. Przed tym musze podac
sobie insuline (nie za duzo, gdyz podczas
wysitku insulina dziata o wiele intensywniej
i mogtaby spowodowac¢ spadek poziomu
glukozy we krwi). Zazwyczaj podaje od-
powiednio tyle jednostek, ile wynosi liczba
weglowodandw w danym positku; prze-
liczam je na wymienniki weglowodano-
we. Kanapka ma zazwyczaj 60 g, bedq to
odpowiednio 3 WW, a wiec w moim przy-
padku 3 jednostki insuliny, lecz tym razem
podaje tylko pofowe dawki, aby nie wywo-
fa¢ celowej hipoglikemii. Po skoriczonym
zabiegu przychodzi pora na Kreon, czyli en-
zymy trawienne, ktére pomagajq mojemu
organizmowi trawic¢ wszelkie dostarczane
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ttuszcze. Bez nich prawdopodobnie nie
przyswoitabym niczego z mojej kanapki.
Dopiero zakonczywszy wszystkie zabiegi,
moge spokojnie zjes¢ i dalej napawac sie
widokami.

Coz... kolokwialnie moéwiqgc: takie
zycie. Witajcie w Swiecie mukowiscydozy!

...Tak w moich realnych wyobra-
zeniach wygladataby wedréwka na
Rysy, ktorych jeszcze nie zdobytam, ale
zamierzam! Zaskoczytam ©?

Skad w ogdle taki temat? Nawigzu-
jac do moich stéw — zamierzam zdoby¢
Rysy, ale nie tylko, bo w mojej ksigzeczce
Korony Gor Polski znajduje sie jeszcze 27
innych szczytéw, sposrod ktorych moge
odhaczy¢ juz te zdobyte, czyli szczyt:
Wysokiej, Radziejowej, Szczelinca Wiel-
kiego, Jagodnej, Orlicy, Turbacza, Sniez-
ki, Lubomira, Skrzycznego oraz Czupla.
Pozostata jeszcze wspinaczka na: tysice,
Sleze, Skopiec, Ktodzkg Gore, Chetmiec,
Biskupia Kope, Waligore, Skalnik, Kowa-
dto, Lackowa, Wielkg Sowe, Rudawiec,
Wysoka Kope, Mogielice, Tarnice, Sniez-
nik, Babig Gore no i ... Rysy. Czy bede
wchodzi¢ na szczyty w tej kolejnosci?
Pewnie nie — nie wiem, w ktére goérskie
rejony zawitam nastepnym razem.

Czym w ogoéle jest Klub Zdo-
bywcoéw Korony Gor Polski (KGP)?
,Korona Gor Polski ustanowiona zostata
w 1997 roku, a tworzy jg 28 najwyzszych
szczytdw wszystkich pasm gorskich na-
szego kraju. Aby zostac jej Zdobywca,
trzeba wejs¢ na nie, pokonujac sitg wia-
snych miesni ponad 30 tysiecy metrow
n.p.m. Chetni do tego czynu powotali
13 grudnia 1997 r. Klub Zdobywcéw
Korony Gér Polski, do ktérego nalezy
ponad 95 tysiecy mitosnikow gor. Spo-
$rod nich godnoscia Zdobywcy szczyci

G

sie ponad 4000 0séb™. Kazde wejscie na
gore trzeba udokumentowac¢ — zrobic
sobie zdjecie na szczycie, a takze podbic

ksigzeczke KGP odpowiednig pieczatka,

' https//kgp.info.pl/

ktérag zawsze mozna znalez¢ w schroni-
sku, na wierzchotku lub w poblizu danej
gory (wszystkie informacje dostepne sa
na stronie: https://kgp.info.pl/).
Dla kogo jest KGP? Tak naprawde,
w moim mniemaniu, dla wszystkich mi-
tosnikow gorskich szczytow. A szczegol-
nie dla osdb, ktore:
® chca odkrywa¢ nowe pasma gor-
skie — takie, o ktorych wczesniej nie
styszeli; wrecz nie mieli o nich zielo-
nego pojecia (czy znasz wszystkie
szczyty nalezace do KGP? Ja nie zna-
tam ©);

® chcg odpoczg¢ nieco od Zakopa-
nego i rejondw, ktére znaja juz bar-
dzo dobrze; a skoro juz o ,Zakopcu”
mowa, to nawiazujac do odkrywa-
nia nowych szczytow... przykro mi,
ale Giewont nie nalezy do KGP ©);

® 53 Zdobywcami, mam tutaj na my-
$li osoby lubigce stawiac sobie cele
i, nie poddajac sie po drodze, re-
alizowac je (kolejna gdra — kolejny
punkt na mapie do odhaczenia; ko-
lejne przekroczenie wiasnych fizycz-
nych i psychicznych barier);

® lubia sie zmeczy¢ i zaden wysitek nie
jest im straszny, a raczej jest formg
relaksu i odpoczynku (aktywnego
odpoczynku!).

Pierwsza swoja gore z KGP zdoby-
tam w czerwcu 2021 r. i byta to Wysoka
(1050 m n.p.m; Pieniny), na ktérg wcho-
dzitam po raz drugi. Dwa razy, w 2017
i 2022 1, bytam tez na Sniezce (1602
m n.p.m; Karkonosze), a to dlatego, ze
podczas pierwszego wejscia nie naleza-
tam jeszcze do Klubu Zdobywcéw i nie
bytam posiadaczkg ksigzeczki KGP...
Dlatego na gore musiatam wejs¢ po-
nownie, ale szlakéw prowadzacych na
jakikolwiek wierzchotek jest zazwyczaj
wiele — do wyboru i do koloru — wiec
trasy sie nie powtarzaty i nie byty nu-
zace. Schodzi¢ réwniez mozna innym
szlakiem niz tym, ktérym sie wchodzito,
wiec tak naprawde jedng gére mozna

Jacy jesteSmy?

Mrozna zima na Turbaczu

zdobywac nawet kilka razy i za kazdym
razem wybra¢ inng droge. W czerw-
cu 2021 zdobytam tez Radziejowa
(1262 m n.p.m; Beskid Sadecki), byta
drugim szczytem odhaczonym w mo-
jej ksigzeczce KGP. Pamietam, ze w tym
czasie swoje gorskie wedréwki zaczyna-
tam skoro $wit — pobudka o 5.00 rano,
szybka inhalacja, za fizjoterapie stuzyto
mi wtedy samo wejscie na szczyt, $nia-
danie do plecaka i w droge, by o 6.00
by¢ juz na szlaku, a o 14.00 schodzi¢
7 niego ze wzgledu na upaty, osiggaja-
ce w dzien temperature powyzej 30°C,
ktére akurat w Polsce panowalty... A ja
wybratam na wakacje chyba najgoret-
Szy w czerwcu tydzien.

Zupetnym przeciwieriswem byta
wspinaczka na Turbacz (1310 m n.p.m;
Gorce) - przeciwienstwem, bo zimg
2022 r. Zimowe wejécia oczywiscie roz-
nig sie od tych letnich, chocby tym, ze
jestesmy o wiele ciezsi z powodu sa-
mych warstw ubran i $niegowcdw (im
grubsze podeszwy i wyzsze, siegajace
nawet kolan obuwie, tym lepiej). Jed-
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nak mimo ze zimga, mimo ze bytam wy-
posazona w raki (bez nich w ogole nie
powinno sie wychodzi¢ zimg w gory),
to szto mi sie catkiem przyjemnie. Po-
goda byfa przepiekna, snieg skrzyt sie
w stoncu, zimowe i malownicze krajo-
brazy zachwycaly, a oszronione drzewa
na szczycie — charakterystycze dla tego
wierzchotka — stwarzaty wrecz arktycz-
ny klimat i rekompensowaty trud we-
drowki. Dzien pozniej zdobytam Lubo-
mira (912 m n.p.m; Beskid Makowski);
szlak wiodacy na ten szczyt jest krotki
(1 godz, szlak czerwony), cho¢ od sa-
mego poczatku idzie ostro pod gore,
tak samo jak nasze tetno i kondycja
z kazdym kolejnym stawianym krokiem,
wiec potaczy¢ mozna przyjemne z po-
zytecznym — szybkie cardio i kolejny
punkt z KGP. Drogi nie urozmaicaty mi
niestety zadne widoki, gdyz od poczat-
ku do korica otaczat mnie las, nawet na
wierzchotku.

Szczeliniec Wielki (919 m n.p.m;
Gory Stotowe), Orlice (1084 m n.p.m;
Gory Orlickie) i Jagodna (977 m n.p.m;
Gory Bystrzyckie) zdobytam podczas
kilkudniowego wypadu do Kudowy-
-Zdroju. Pasma gorskie, do ktorych na-
lezg wymienione szczyty, lezg nieopo-
dal siebie i to umozliwito mi zdobycie
wszystkich trzech praktycznie dzien po
dniu. Nie s3 to szczyty wysokie ani wy-
magajace zaawansowanej kondycji, ale
za to bardzo urokliwe, a labirynt skalny
i skalne formy na Szczelincu urozma-
icaja zwiedzanie (tak, zwiedzanie!) roz-
legtego szczytu — wejdz i przekonaj sie,
0 czym pisze ©.

Sniezke, o ktérej nadmienitam juz
trzy akapity wczesniej, zdobywatam
w sierpniu 2022 r. w deszczowy, po-
chmurny, mglisty dzieri, wiec niestety
nie miatam co liczy¢ na jakiekolwiek wi-
doki... W trakcie 30-kilometrowej trasy
moze na 5 minut mgta nieco sie prze-
rzedzita i pozwolita na ,napawanie” sie
bezdenng otchtanig gorska widoczng ze

Pasje, doswiadczenia, refleksje

szczytu. Widoki realne musiatam zastgpic¢
tymi, ktore przetrwaty w mojej pamieci
7 pierwszej wspinaczki na wierzchotek.
Cho¢ na samej gorze i wtedy, w 2017,
pogoda byta podobna — wiato, byfo sza-
ro, buro i ponuro. Ach, ta Sniezka. ..
Dziewiatg i dziesigta gore z Koro-
ny Gor Polski, czyli Skrzyczne (1257 m
n.p.m; Beskid Slaski) oraz Czupel (930 m
n.p.m; Beskid Maty), zdobytam w stycz-
niu 2023 r. Historia troche podobna jak
ta z zimy sprzed roku, podczas wspi-
naczki na Turbacz i Lubomira. Skrzyczne
przywitato nas storicem, bielg $niegu,
btekitem nieba i zimowym krajobrazem,
a Czupel — okalajgcym drzewostanem.
Zimowe wedréwki réznig sie od tych
letnich nie tylko tym, Ze trzeba wiozy¢
na siebie wiecej warstw ubran, ale tez
tym, ze na szlakach jest wtedy bardziej
pusto. Czasami idzie sie praktycznie
samemu — dobrze, ze mi zawsze towa-
rzyszy maz ©. Potowa drogi na szczyt
Skrzycznego, wsrdd dziewiczej natury,
w sniegu czasami po tydki, rowniez mi-
neta nam samotnie, w drugiej potowie
dotaczyt do nas przypadkowy turysta,
ktérym okazat sie 78-letni pan () i kto-
ry réwniez postanowit sobie zdobyc¢ 28
szczytow KGP. Bylismy w niematym szo-
ku, ale szybko okazato sie, ze ,dziadzio’,
bo tak go pieszczotliwie nazywalismy,
gnat po godrach niczym zawodowiec,

s T S

Skaty Szczelinca Wielkiego

ktérym — biorgc pod uwage to, ile pol-
skich szczytéw juz zdobyt — byt, wiec
jego cel zostania Zdobywcg okazat sie
jak najbardziej uzasadniony. Oto 78-let-
ni pan, ktéry w swoim zyciu réwniez
doswiadczyt wielu choréb, m.in. nowo-
toworu, pokazuje, ze niemozliwe nie
istnieje i nawet w tak podesztym wieku
mozna spetnia¢ marzenial Mysle, ze to
los chciat, bysmy spotkali go na swojej
drodze, aby u$wiadomi¢ nam, ze pra-
gnienia naprawde mozna zrealizowac
w kazdym wieku i pomimo przebytych
choréb. Co najsmieszniejsze, ,dziadzio”
towarzyszyt nam réwniez w kolejnym
dniu, kiedy zdobywalismy Czupel, i zeby
nie byto — nie umawialismy sie z nim!
Los ewidentnie tak chciat &.

Kazde wejscie byto inne, kazdy
szczyt byt inny, kazde doswiadczenie
zwigzane z wedréwkg gorska rowniez
byto jedyne w swoim rodzaju. Nie zmie-
niato sie jedno - ja i ,bagaz’, z ktérym
wchodzitam (ten niematerialny — cho-
roby; i materialny — sprzety i tabletki,
bez ktérych ani rusz: glukometr, pompa
insulinowa, peny w razie W’ glukoza -
spadki cukru sg czeste podczas takiego
wysitku, zelowe wkiady chtodzace lub
grzejace do insuliny — w zaleznosci od
pogody, Kreon, Cyclonamine na krwio-
plucie, przenosny inhalator w razie
dusznosci i w wyzsze szczyty, no i Ae-

32

MUKOWISCYDOZA 66/2023



Pasje, doswiadczenia, refleksje

robika O-PEP, pewnie co$ jeszcze, ale
kto spamietatby to wszystko...). Czy
ten caly bagaz mnie powstrzymuje?
No... nie. | nie pisze tego, by sie chwa-
li¢: ,Czego to ja nie zrobie”, lecz raczej,
by zmotywowac innych, tych chorych
i zdrowych (@ moze przede wszystkim
ich?) do dziatania. Korone Gor Polski
tworzy 28 réznych szczytdw — zaczyna-
ja sie od wysokosci 612 m n.p.m, a kon-
€zg na 2499 m n.p.m! Dla kazdego cos
sie znajdzie. Moze zaczniesz od jednej
malutkiej gorki, ztapiesz bakcyl mitosci
do gor i skonczysz na wiasnym ,Mount
Everest” ©7 Kto wie?

Ale nie tylko o wspinaczke goérska
tutaj chodzi, lecz 0 samga droge. Jak méwi
znana sentendja: ,Czasami cel podrozy
nie jest najwazniejszy. Liczy sie¢ sama
droga i to, czego sie na niej dowiadujesz
(o sobie — przyp. aut), co robisz", kogo
spotykasz na szlaku i z jakimi nowymi
doswiadczeniami zdobywasz cel. Zdanie
to, jakze metaforyczne, mozna przypisac
do wielu drog, ktére pokonujemy w na-
szym zyciu, by osiagnac¢ cel. Kazdy moze
w ten aforyzm wttoczy¢ wiasne mysli
i dopasowac go do swojej sytuacji. Moja
droga na szczyt, ten w znaczeniu do-
stownym (ktéry juz znacie) i w przenosni
(ten zostawie dla siebie), ciggnac sie be-
dzie latami — nie zdobede wszystkich gor
w miesigc ani nawet w rok, tylko latami,
sukcesywnie bede zdobywac jedna gore
po drugiej, a w miedzyczasie zmienia¢
sie jako osoba. Nie poddam sie (mimo
trudu wspinaczki, ostodzonej krétkimi
chwilami), lecz bede cisna¢ do koncal
Wierze, ze w koncu zdobede upragniony
,52Czyt” — to jest caly czas przede mna —
a kiedy tak sie stanie, z pewnoscig Was
o tym poinformuje ©.

A teraz powrd¢my do mojej bajko-
wej krainy Tatr...

2 ,.czasami cel podrézy nie jest najwaz-
niejszy, liczy sie sama droga, to, czego sie na
niej dowiadujesz, co robisz” — Nora Roberts,
Taniec bogdw.

Droga na szczyt nie byta prosta, ale
gdybym miata wejs¢ tutaj drugi raz, zro-
bitabym to. Nie zatuje ani jednej chwili
wspinaczki, cho¢ zdarzaty sie i krytyczne
momenty.

Wstatam o 4.00 rano, aby okoto
6.00 wyruszy¢ ze stacji elektriczki ,Po-
pradsé pleso” mieszczqcej sie na Stowadji.
Stamtqd wraz z moim mezem ruszylismy
w strone Popradzkiego Stawu, az dotarli-
Smy do rozstaju szlaku nad Zabim Poto-
kiem, a nastepnie do Zabiej Doliny Mieqgu-
szowieckiej. Od tego momentu zaczeta sie
typowa gorska wedréwka — pierwsze na
trasie faricuchy, sliskie skatki, klamry czy
schodki utatwiajgce pokonanie gtadkich,
wypolerowanych przez buty turystow plyt
skalnych. Stowem: zaczeto sie to, co lu-
bie najbardziej! Powoli zblizalismy sie do
Wolnego Krdlestwa Ryséw, o czym poin-
formowata nas umieszczona na skatach
tabliczka, kolorowa brama oraz Chata
pod Rysami. Zieleni w tym miejscu brak,
otaczaty nas juz tylko potezne masywy
gdrskie skgpane w storicu i bfekicie nieba.
Pogoda dopisywata, wiat lekki wietrzyk
ochtadzajqcy nasze rozgrzane | zme-
czone ciata. Czutam juz kazdy miesiers,
oddech przyspieszyt, cukier we krwi po
raz drugi mi spadf; ostabtam. Od szczy-
tu dzielita nas godzina drogi, zrobilismy
wiec odpoczynek w schronisku. Musiatam
szybko podniesc¢ sobie poziom glukozy we
krwi, dlatego zamdwilismy dwie szarlotki,
Jjednq gorqcq czekolade (dla mnie) i kawe
(dla niego). Oboje dobrze wiedzielismy, ze
za chwile wymienimy sie napojami, gdyz
musiatam réwniez skosztowac schroni-
skowej, parzonej, mocnej kawy. Jedzenie
w gdrach zawsze smakuje wybornie —
kiedy cztowiek opada z sit, ale jest z siebie
réwnoczesnie dumny, ze wspigt sie na
dang wysokos¢ i zamierza wejs¢ jeszcze
wyzej; kiedy otaczajq cie gorskie szczy-
ty i przepasci; kiedy w koricu jestes sam
na sam z naturq i nic innego sie w danej
chwili nie liczy. Tak, to sq moje ukochane
Tatry.
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Widok ze szczytu Skrzycznego

Dlaczego tak bardzo uwielbiam tu
przebywac? Moze powodem jest brak
mysli o problemach Zycia codziennego,
o rutynowym leczeniu powtarzajgcym sie
kazdego dnia, o chorobie, o tym, Ze po-
mimo lekéw mukowiscydoza i cukrzyca
sq ze mnq dzisiaj, bedq jutro i pojutrze. ..
Wysitek zagtusza te mysli. W gdrach liczy
sie chwila. Nie ma zadnego ,kiedy” ani
,potem” Jest tylko ,tu i teraz’; jest moja
motywacja do dziatania i wykrzesana
sifa, by osiagnqgc swdj cel. To pomaga mi
przewietrzy¢ glowe i zenergetyzowac SIE-
BIE az do kolejnego pobytu w tatrzanskiej
krainie. A teraz. ..

Teraz jestem wtasnie TU | TERAZ, na
szczycie Rysow. Wyciggam rece do gdry,
tworzqc litere V' jak Victory, nabieram
duzo powietrza do ptuc i krzycze: ,Udato
mi sielll” M&j gtos ulatuje w przepasé, od-
bija sie o sqsiednie wierzchofki i niosqc sie
echem, wypetnia catq przestrzeri dookota
mnie. W tym momencie jestem tylko ja,
géry i wszechogarniajgca cisza... prze-
rwana moim powysitkowym kaszlem.

No tak, prawie bym zapomniata .

I muko, ktéra razem ze mnq pnie sie
coraz wyzej. Na sam szczyt!

Takie zycie, hihi ©.

Kinga J.-S.
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Przyjazna Szkofa i Przyjazne
Przedszkole - tu liczy sie empatia!

Kazdy z nas pragnie, aby osoby z jego
najblizszego otoczenia, bez wzgledu na
to, czy to w domu, w szkole, przedszko-
lu, czy w pracy, dostrzegaty nasze po-
trzeby, wykazaty sie empatia i zrozumie-
niem. Chcielibysmy zosta¢ zrozumiani,
zaakceptowani ze wszystkimi naszymi
niedoskonatosciami. To jest bardzo waz-
ne dla dzieci, a dla tych ze szczegolnymi
potrzebami czy ograniczeniami wydaje
sie niezbedne do normalnego funkcjo-
nowania w spofeczenstwie. Myslimy
takze, ze jako spoteczenistwo jestesmy
coraz bardziej otwarci na innych, ze co-
raz czesciej pokonujemy bariery, ktére
jeszcze kilka czy kilkanascie lat temu
byty absolutnie nie do pokonania.

Takie jest nasze wyobrazenie, ale
rzeczywisto$¢ bywa zgota odmienna.

Gdy z gdaniskim oddziatem Pol-
skiego Towarzystwa Walki z Mukowi-
scydozg skontaktowata sie mama 4-let-
niego Olka z prosba o pomoc w sprawie
mozliwosci podawania Kreonu przez
nauczycielki w przedszkolu, wydawa-
to sie, ze sprawa jest do zatatwienia,
wystarczy tylko skontaktowac sie z dy-

e

rekcja, opowiedzie¢ o chorobie, o tym,
jak wazne jest branie przez dzieci z mu-
kowiscydozg enzymow  trzustkowych
i z jak ogromnymi problemami moze
sie wigzac fakt ich nieprzyjmowania do
kazdego positku. Od kilku juz lat pro-
wadzimy w placéwkach edukacyjnych
,Lekcje Empatii’, opowiadamy o muko-
wiscydozie, o naszych podopiecznych,
o trudnosciach, z jakimi sie zmagaja,
i widzimy, jak wiele dobrego moze takie
dziatanie przynies¢.

Niestety w tym przypadku okazato
sie, ze po stronie dyrekgcji napotkalismy
ogromny opor, a gtéwnymi argumenta-
mi byty brak regulacji prawnych zwigza-
nych z obowiazkiem podawania lekéw
przez nauczycieli i brak jakiejkolwiek
osoby z grona pedagogicznego, ktoéra
by sie tego zadania podjeta.

| oile prawda jest, ze nauczyciel nie
ma obowigzku podawania leku, to pra-
wo daje jednak taka mozliwos¢. To na-
uczyciel moze zdecydowac, czy podej-
mie sie takiego zadania. Zaskakujgcym
w tym przypadku byt fakt, iz w przed-
szkolu, ktére ponadto jest przedszko-
lem integracyjnym, nie znalazt sie zaden
7 kilkunastu wychowawcéw wykazuja-
cych sie checig pomocy dziecku — dziec-
ku, ktore i tak ma w zyciu duzo trudniej
juz na starcie w poréwnaniu z jego
zdrowymi rowiesnikami. Przeciez oczy-
wistym jest, ze wiasnie w przedszkolu
integracyjnym mogga zdarzy¢ sie sytu-
acje, w ktérym dzieci z niepetnospraw-
nosciami beda wymagaty podania leku.
Nauczyciele i dyrekcja powinni by¢ na
takie sytuacje przygotowani, zwtaszcza
Ze prawo absolutnie tego nie zabrania.
Przedszkole integracyjne to miejsce,
ktére szczegdlnie powinno by¢ otwarte

Fot. 1-4 z archiwum PTWM Oddziat
w Gdansku

na potrzeby dzieci z niepetnosprawno-
$ciami, aby mogty poczu¢ sie przyjete
i zrozumiane ze swoimi ograniczeniami.
Nietatwo byto stysze¢, ze w tym przed-
szkolu dzieci z niepetnosprawnosciami
siedzg podczas positkdow przy innych
stolikach niz dzieci zdrowe, ze jesli ro-
dzic zdecyduje sie na podawanie leky,
to ma obowigzek robi¢ to poza sala,
w ktorej wszyscy przebywaja. Jest to nie
tylko szalenie przykra sytuacja, ale abso-
lutnie pozbawiona empatii i zrozumie-
nia potrzeb najmtodszych.

Zaskakujace byto rowniez przy-
jecie odgornego stanowiska przez dy-
rekcje, ze w tym przedszkolu zadnych
lekow sie nie podaje, nie podjeto tez
zadnych prob dowiedzenia sie czego-
kolwiek o chorobie, o ryzyku, z jakim
wigze sie niepodawanie leku, a caty
odpowiedzialno$¢ za koniecznos¢ po-
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dawania Kreonu dziecku zrzucono na
rodzicéw. | to stanowisko pozostato
niezmienne mimo prowadzenia wielu
bardzo dtugich rozmow z dyrekcja, po-
mimo préb przekonania, ze znalezienie
dobrego rozwigzania, ktore uwzgled-
niatoby przede wszystkim potrzeby
dziecka, powinno by¢ dla wszystkich
najwyzszym priorytetem, bo to dziecko
jest w tym wszystkim najwazniejsze.

To byto bardzo trudne dla nas do-
$wiadczenie, bo praca na rzecz naszych
podopiecznych, pomoc im w potrze-
bie, wsparcie w trudnych sytuacjach s
dla nas zawsze dobrem nadrzednym.
Oczywiscie sytuacja ta byta najbardziej
dotkliwa i przykra dla Olka i jego rodzi-
ny — chtopiec przez niezrozumiate dla
wiekszosci z nas decyzje dorostych zo-
stat pozbawiony mozliwosci kontaktu
z réwiesnikami, nawigzywania relagji
i whasciwego rozwoju.

Ta sytuacja pokazuje, jak wcigz
wiele pracy przed nami, jak duzo jesz-
cze musimy zrobi¢, aby pokonac¢ wiele
barier, ktére sg przede wszystkim w nas,
ludziach. Daleka jestem od stwierdze-
nia, ze tu zawinito nieprecyzyjne prawo.
Nie da sie wszystkiego odnies¢ do litery
prawa, nie ma mozliwosci przewidzenia
wszystkich sytuacji i ich uregulowania.
Konieczna jest otwartos¢ na drugiego
cztowieka, zrozumienia jego potrzeb,
niezbedna jest po prostu empatia.

Bardzo wazne jest takze, aby pod-
kresli¢ fakt, ze takie sytuacje nie sg jednak

codziennoscia. Istnieje wiele cudow-
nych placéwek zaréwno szkolnych, jak
i przedszkolnych, w ktérych nauczyciele
nie maja oporu przed podaniem leky,
a dyrekcja nie przyjmuje stanowiska
0 zakazie ich podawania. Sg to miejsca,
w ktorych osoby z niepetnosprawnoscia-
mi znajduja zrozumienie swoich potrzeb,
otrzymujg wsparcie i pomoc. S3 trakto-
wane jak ich zdrowi rowiesnicy, co dla
dzieci jest szczegdlnie wazne. Koniecz-
nos¢ przyjmowania lekow staje sie po-
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czatkiem rozmowy o chorobie i zwigza-

nych z nig problemach, a nie powodem
do opuszczenia sali. Dzieci potrafig cu-
downie reagowac na potrzeby réwiesni-
kow, jesli tylko im na to pozwolimy. Wie-
le zalezy od nas, dorostych, wiec uczmy
nasze dzieci otwartosci, serdecznosci
i dobra, a one odptaca sie nam i innym
dokfadnie tym samym.
Sylwia Bol
cztonek Zarzagdu PTWM Oddziat
Gdansk

Dyplom dla Przyjaznej Szkoty, Przyjaznego Przedszkola otrzymato juz ponad 30

placéwek edukacyjnych w catej Polsce! Jak dosta¢ dyplom uznania?

Na naszej drodze napotkalismy wiele takich przychylnych dla naszych

dzieci miejsc i dzieki inicjatywie rodzicéw postanowilismy wspdlnie — Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza oraz Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg Oddziat w Gdansku — uhonorowac wiasnie takie placowki edukacyj-
ne. Chcemy w ten sposob podziekowac tym z nich, w ktorych dyrektor wraz
z kadra nauczycieli i personelem pomocniczym stuzg wsparciem i pomoca,
ale przede wszystkim chetnie wspotpracuja z rodzicami oraz otaczajg dziecko
z niepetnosprawnoscia wyjatkowa opieka, odpowiadaja na jego specyficzne
potrzeby i nie tworzg barier, dajac szanse na harmonijny rozwoj wsréd réwie-
Snikow.

% Zgto$ na adres zarzad@ptwm.org.pl swoje przedszkole lub szkote, po-
dajac nazwe placowki i krotkie uzasadnienie. W zgtoszeniu wpisz petny adres
szkoty i nazwisko dyrektora.
% My wyslemy Ci specjalnie przygotowane podziekowanie, ktére wreczysz
osobiscie wraz ze swoja pociechag w placowce.
% Zréb zdjecie z przedstawicielem przedszkola lub szkoty, a my wstawimy je
na naszym fanpage'u na FB, oznaczajac placowke i stawiajac jg za wzdr godny
nasladowania.

Biuro PTWM
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0 wyprowadzce dziecka z domu
z perspektywy rodzica

Wyprowadzka z domu rodzinnego to
niewatpliwie naturalny etap rozwo-
ju dziecka. Etap, ktérego czesto bar-
dziej boja sie rodzice niz mtodzi ludzie
wkraczajgcy w dorostos¢. Nie inaczej
jest w przypadku nas, chorych na mu-
kowiscydoze, i naszych rodzicow. Tutaj
jednak sprawa nieraz komplikuje sie
jeszcze bardziej, bo — patrzac z perspek-
tywy rodzica - jak z dnia na dzien po-
zwoli¢ dziecku na przejecie catkowitej
kontroli nad wiasnym zyciem? Dziecku,
ktére wkracza w samodzielnos¢ z tak
powaznym obcigzeniem, jakim jest
transplantacja watroby i wszystko, co
sie teraz z nig wigze?

Jak pozwoli¢ wyjechac¢ dziecku na
caty jeden semestr do Portugalii? Nie
do miasta oddalonego o 30 kilometréw,
ale o cate 3000 kilometow! Dziecku,
ktére wiasnie czeka na pierwszg dawke
lekdw przyczynowych i nie wie, czy je
dostanie, czy nie?

Jak tu nie martwic sie o kogos, kto
jeszcze do niedawna nawet nie wiedziat,
czym tak naprawde chce sie w zyciu zaj-
mowac? Jak da¢ mu przestrzer na samo-
dzielnos$¢ w przypadku, kiedy wiekszos¢
rzeczy robito sie za niego, bo niejedno-
krotnie brakowato cierpliwosci?

Pani Magda, pani Iza i pan Robert
opowiedzieli mi, jak z perspektywy ro-
dzica wygladata wyprowadzka ich dzie-
ci chorych na mukowiscydoze z domu
rodzinnego. Mimo ze Dominika, Ola
i Bartek wybrali studia tak bardzo rézne
od siebie i wyprowadzili sie do miejsca
znajdujacego sie blizej rodzinnej ostoi
albo dalej od niej, to wiasciwie mieli
jedna, taka sama motywacje: zycie na
wiasny rachunek, samodzielnos¢ i spet-
nianie swoich marzen.

»Mamo, watpisz we mnie?”
Choroba Bartka objawita sie w pierw-
szym dniu jego zycia, wiec po szyb-
kiej lekcji musielismy sie przestawi¢ na
nowe tory. Bezposrednig opieke nad sy-
nem sprawowata zona, ktéra, nie pracu-
jac zawodowo, mogta skupic¢ catg uwa-
ge na jego leczeniu. Do czasu wyjscia
Bartka z domu nasze funkcjonowanie
byto w miare normalne, jednak zawsze
7 tylu gtowy byta choroba. Mysle, ze
trzeba sie uderzy¢ w piers i stwierdzi¢,
ze nie do konca staralismy sie Swiado-
mie dazy¢ do nauczenia naszego syna
samodzielnosci. Wiele rzeczy z dzie-
dziny podstawowych czynnosci zy-
ciowych wykonywalismy za niego, co
spowodowane bylo niejednokrotnie
Swietym spokojem lub swiadomoscia,
Ze zrobimy to szybciej i lepie).

Tak, czesto brakowato nam cierpli-
wosci i wiele rzeczy robilismy po prostu
za naszego syna. Z drugiej strony jednak
mysle, ze nie jest z wyniesiong z domu
samodzielnoscia tak Zle, skoro juz piec
lat funkcjonuje samodzielnie, dajgc so-
bie rade ze studiowaniem przy ogra-
niczeniach  zdrowotnych. Natomiast
uwagi zony dotyczace codziennego
funkcjonowania Bartka z dala od domu
kwitowane byly przez niego klasycz-
nym dla niego tekstem:,Mamo, watpisz
we mnie?!”

Nasz Bartek wyprowadzit sie
z domu tuz po ukonczeniu liceum, to
byto w 2017 r. Dlaczego? Wybrat studia
stacjonarne na kierunku logistyki na Wy-
dziale Ekonomicznym w Szkole Gtow-
nej Gospodarstwa Wiejskiego w War-
szawie. Mozna powiedzie¢, ze przejscie

7 liceum w $wiat prawdziwej dorostosci

byto po prostu ptynne. Znaczy to, ze syn
nie miat zadnych opdznien w nauce, do
egzaminu dojrzatosci podszedt w nor-
malnym terminie i trybie. Niedtugo po
ztozeniu dokumentéw na studia i po za-
koriczeniu rekrutacji dowiedziat sie, ze
zostat przyjety. To tylko 100 kilometréw
od rodzinnego domu. Jak najbardziej
bezpieczna dla obu stron odlegtos¢.

Jego decyzja nie byta dla nas zad-
nym wielkim zaskoczeniem. Jeszcze
w liceum rozmawialismy z synem na te-
mat dalszej drogi, dalszego zycia. Wow-
Czas nie miat on jasno sprecyzowanego
pomystu... chociaz jak tak teraz mysle,
to miat kilka genialnych, jak na przyktad
kariera sushimastera ©.

Bartek nie nalezy do oséb, ktore
,0d zawsze” wiedziaty, ze chca by¢ le-
karzem albo strazakiem. To raczej ja
7 zong staralismy sie mu podpowiadac
rézne opcje, Majac na uwadze przede
wszystkim stan jego zdrowia i oczywi-
$cie chcac dla niego jak najlepiej. Duzo
rozmawialismy o tym, ze nie wszystkie
zawody sg dla niego. Po prostu. Ze wy-
bierajac $ciezke kariery, powinien wzigc
pod uwage naprawde wiele czynni-
kéw, chociazby staba kondycje fizyczng,
chroniczny kaszel, podwyzszong wraz-
liwos¢ na warunki meteorologiczne,
nizszg odpornos¢ na bakterie i wirusy.
Jednak temu wszystkiemu, wszystkim
tym rozmowom, przyswiecata mys|,
7e przeciez tak naprawde nalezy robi¢
w Zyciu wszystko to, na co sie ma ocho-
te. Ze tego zycia trzeba zasmakowac. Ze
my jako rodzice w zadnym wypadku nie
mozemy dziecka ograniczac. Ze trzeba
dac¢ mu przestrzer na samodzielnos¢.

My naprawde duzo ze sobg roz-
mawialismy. Choroba Bartka nigdy tez
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P AUDYTOR,
i ipor STEFANA MOSZC

Bartek Grabowski, fot. z archiwum prywat-
nego

nie stanowifa dla nas niewygodnego
spofecznie tematu, a wrecz przeciwnie
- bardzo chetnie dzielilismy sie naszym
zyciem z chorobg z tymi, ktorzy chcieli
wiedzie¢ wiecej. Nie ma w naszej ro-
dzinie czego$ takiego jak temat tabu,
a juz na pewno nie w kontekscie mu-
kowiscydozy. | wtasnie z tego jestesmy
dumni. Ze we wszystkich rozmowach,
czy to z przyjacidtmi, czy z Bartkiem,
bylismy szczerzy. Rozmawialismy bar-
dzo otwarcie.

Jak zareagowalismy na decyzje
Bartka o studiach logistycznych? Spo-
kojnie. Staralismy sie przede wszystkim
stworzy¢ mu jak najlepsze warunki do
wejscia w samodzielno$¢. Jedyne, co
nas niepokoito, to pytanie, czy syn be-
dzie potrafit z niej skorzystac. Czy wiecej
obowigzkoéw bedzie dla niego do po-
uktadania. Nasze obawy wynikaty z bar-
dzo dobrej znajomosci charakteru na-
szego dziecka. My doskonale wiemy, jak
to jest. Sami tuz po wyprowadzce z do-
moéw tutalismy sie po internatach i aka-
demikach. Wiemy, ze w wiekszosci przy-

padkéw tak to wiasnie wyglada i dzisiaj,
wiec dla nas to byta zupetnie normalna
droga. Ta sama drogg podazyta dwojka
naszych starszych dzieci. Dzi$ wiem, ze
to po prostu dobry kierunek.

Nie przypominam sobie, Zzeby
Bartek miat parcie na wyprowadzke. To
raczej my podpowiadalismy takie roz-
wigzanie, zawsze podkreslajac to, ze jesli
COs mu nie wyjdzie, co$ sie nie uda, to
tutaj zawsze bedzie dla niego miejsce,
a on sie przed tym nie bronit. Wydaje
mi sie, ze Bartek po prostu potrzebo-
wat takich stow, takiej zachety. My jako
rodzice myslelismy w ten sposob: jesli
jest mozliwos¢ dalszego ksztatcenia, je-
$li Bartek ma do tego warunki, to trzeba
to zrealizowad. Problemem byto jedynie
to, ze u nas w miescie takich instytugji
nie ma, w gre wchodzita wiec jedynie
Warszawa.

Jedli chodzi o sam moment wy-
prowadzki, to temat nie stanowit dla
nas powodu do zawatu serca. Nie me-
czylismy syna telefonami z pytaniami,
czy zjadt juz obiad i czy zazyt leki. Duze
poczucie komfortu dawat nam fakt, ze
Bartek poczatkowo zamieszkat ze swo-
im bratem i bratowa.

Dla nas, rodzicow, pierwsze tygo-
dnie po wyprowadzce Bartka nie nale-
zaty do najfatwiejszych. To oczywiste.
Tym bardziej ze wczesniej wyprowa-
dzity sie tez starsze dzieci. Wydaje mi
sie jednak, ze w miare szybko przyzwy-
czailismy sie do nowej sytuacji. Martwi-
lismy sie o to, ze Bartek nie bedzie dbat
o swoje zdrowie — w domu przeciez
non stop przypominalismy mu o lekach
i inhalacjach — jednak, tak jak powie-
dziatem wczesniej, nie narzucalismy sie
z telefonami, bo chcielismy, aby syn tej
samodzielnosci doswiadczyt. Z naszego
miasta do Warszawy jest tak napraw-
de rzut beretem, byliSmy wiec u niego
wtedy, kiedy tego potrzebowalismy,
czy my, czy on. Tematy zywieniowe syn
wzigt na siebie, nie byto niemal zadnych
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stoikow. Gotowat to, co potrafiti co lubit.
Nasze kontakty byty bardzo okazjonal-
ne. Z czasem zauwazylismy, ze Bartek
nie jest zwolennikiem naszych czestych
odwiedzin. Szczegdlnie tych niezapo-
wiedzianych. Byt przeciez studentem,
a wiec starat sie z tego studenckiego zy-
cia korzystac. Duzo chetniej wyczekiwat
wizyt wczesniej zapowiedzianych. Miat
wowCzas Czas na posprzatanie miesz-
kania do stanu akceptowalnego przez
mame ©.

Wyprowadzka Bartka z domu nie
pogorszyta stanu jego zdrowia. Daje
rade. Jest w petni $wiadomy swojego
stanu i wie, co jest dla niego najlepsze.
Samodzielnie korzysta z opieki lekar-
skiej i dba o zakup niezbednych lekdw.
To dla nas najwazniejsze, bo wiasnie
w tych aspektach mielismy najwieksze
obawy. Dzi$ jesteSmy w stu procentach
przekonani o stusznosci decyzji, ktérg
wspolnie podjelismy kilka lat temu. Bar-
tek podjat prace, angazuje sie ponadto
w zycie uczelni, uczestniczac aktywnie
w tematycznych kotach zawodowych.
Dzisiaj syn nie widzi swojego zycia z po-
wrotem w Przasnyszu. Nie wiaze jed-
nak na site swojej przysztosci ze stolica.
Wiem, ze snuje swoje plany zawodowe,
ktére by¢ moze skutkowac beda prze-
prowadzkg do jeszcze innego miejsca.

My zawsze staralismy sie wycho-
wywac nasze dziecko tak jak zdrowe.
Nie mielismy nigdy parcia na jego izolo-
wanie, chociaz uczeszczanie do przed-
szkola czy szkot w wiekszym stopniu
stwarzato zagrozenie dla czestszych in-
fekcji. Wazna lekcja w tej kwestii byto dla
nas nawiazanie w poczatkowym okresie
zycia Bartka kontaktéw z dorostymi oso-
bami chorymi, ktére niejednokrotnie
wskazywaly na bfad (w ich ocenie) po-
petniony przez ich rodzicow, polega-
jacy na zbytnim izolowaniu swojego
dziecka od srodowiska réwiesniczego
(np. poprzez decyzje o nauczaniu indy-
widualnym). Takie wyznania 22-letniej
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dziewczyny (niestety, juz niezyjacej) za-
pamietamy chyba do korica zycia. Oboje
mamy réwniez poczucie, ze wiasciwym
byto nasze postepowanie w kwestii
otwartosci na rozmowe o chorobie na-
szego dziecka. Zawsze rozmawialismy
z nauczycielami o chorobie i wynika-
jacych z niej ograniczeniach nie po to,
by wzbudzac¢ sensacje, lecz zeby edu-
kowac szkolne srodowisko w celu lep-
szego zrozumienia problemow dziecka
w funkcjonowaniu w szkole.

Robert Grabowski, tata Bartka

»Niech czerpie z tego zycia,
niech zyje jak zdrowy
cztowiek”

Nasza corka Ola tak naprawde kilkukrot-
nie wyprowadzata sie z domu rodzin-
nego, zawsze z powodu studidow — po
raz pierwszy na studia inzynierskie z in-
zynierii srodowiska do Gliwic. To jakie$
30 minut drogi z domu rodzinnego,
jednak przez codziennie korki tracitaby
duzo czasu, aby dojezdzac na uczelnie.
Nie miataby go na przyktad na regu-
larne inhalacje czy drenaze. Do tego
dochodzit jeszcze bardzo niewygod-
ny dla niej plan zaje¢. Musiataby wiec
czeka¢ gdzie$ dwie godziny do kolej-
nego wykfadu. Dlatego zdecydowata,

Ola Zdanska, fot. z archiwum prywatnego

Pasje, doswiadczenia, refleksje

ze zamieszka wiasnie tam. Mieszkata
wowczas w akademiku i doskonale ze
wszystkim sobie radzita. PéZniej, pod-
czas robienia studiéw magisterskich,
wrécita juz do domu rodzinnego.

My nigdy nie zabranialismy corce
tego, by spetniata swoje marzenia, reali-
zowata sie. Oczywiscie martwilismy sie
0 1o, O CO pewnie martwig sie wszyscy
rodzice bedacy w naszym potozeniu,
czyli majac chore na muko dorastajace
dziecko, ktére opuszcza dom rodzinny.
Jakie$ tam mate obawy byty, przede
wszystkim o to, czy corka bedzie w sta-
nie taczy¢ ze sobga nauke i rehabilitacje.
To sg rzeczy, ktore towarzyszg chyba
kazdemu, bez wzgledu na to, jak bardzo
odpowiedzialne sg nasze dzieci. A Ola
wiasnie do takich oséb nalezy. Ufamy
jej i wiedzielismy, ze doskonale da sobie
rade.

Po skoriczeniu studiow magister-
skich bardzo chciata rozpoczac kolejne.
Tym razem jednak poszfa o krok dalej
i zdecydowata sie na program Erasmus
oraz wyjazd do Portugalii. Zaczeta tam
studia na kierunku energetyka, wyje-
chata na jeden semestr i obecnie jesz-
cze tam przebywa. Wczesniej duzo
o tym wszyscy rozmawialismy, ale, tak
jak powiedziatam wczesniej, nie mieli-
smy wielkich obaw. Bardzo wspierali-
smy ja w tym pomysle. Mowilismy jej,
ze jesli ma taka szanse, jesli jest okazja,
to niech jedzie. Niech jedzie i spetnia
kolejne marzenia, miedzy innymi te
o podrézowaniu. Wyjazd dat jej jeszcze
cos innego: Ola chciata nawigzywac
nowe znajomosci i udoskonali¢ swoj
angielski, a tam to wszystko byto w za-
siegu jej reki. Jak mogta wiec z tego nie
skorzysta¢? Cérka nigdy nie zamykata
sie w domu, od zawsze byta ambitna
i chciafa bra¢ od zycia to wszystko, co
ono mogto jej zaoferowac.

Od podstawdwki jeZzdzita na ko-
lonie i wycieczki. Co roku nad morze,
kilka razy na zielong szkote. W gimna-

zjum dwa razy byfa na autokarowej,
tygodniowej wycieczce w Anglii. Nie
opuszczata praktycznie zadnych wy-
cieczek szkolnych. My jej tego tez nie
zabranialismy. W granicach rozsadku
oczywiscie nie zabranialismy jej nicze-
go. Razem z mezem bylismy zdania,
i nadal jestesmy, zeby corki w zaden
sposéb nie izolowa¢, nie traktowac
jej jakos bardzo inaczej. Niech czerpie
ztego zycia, niech zyje jak zdrowy czto-
wiek, jesli tylko moze, jesli jej sity na to
pozwalaja.

Bardzo duzo zmienito sie w tej kwe-
stii od czasu przyjecia pierwszych da-
wek Kaftrio i Kalydeco. To byto w czerw-
cu ubiegtego roku. Do tamtego czasu
miata czeste dusznosci, krwioplucia, sta-
ba spirometrie. Wtasciwie nie rozstawa-
ta sie z Ventolinem. Teraz jest zupetnie
inaczej. Nie czuje sie ciagle zmeczona,
nie musi chodzi¢ czesto na drzemki, ma
wiecej sity i energii. W grudniu byfa po
kolejng dawke i na badaniach. Wszystko
jest dobrze.

Jednak decyzje o wyjezdzie do
Portugalii Ola podjefa, zanim dowie-
dziata sie, ze dostanie te leki, a wiec one
nie miaty na to wptywu. Pojechataby
nawet, gdy ich nie brata. Ola taka wta-
Snie jest: zawsze silna, zawsze dazaca do
celu. A my, rodzice, jestesmy z niej dum-
ni i zadowoleni, ze tak dobrze radzi so-
bie z samodzielnoscig przy takim obcia-
zeniu, jakim jest mukowiscydoza. Cérka
zapracowata sobie na nasze zaufanie.
| ciggle udowadnia nam, ale przede
wszystkim sobie, ze mimo trudnosci
0sigga swoje, a przy tym nie zaniedbuje
leczenia, bo to ono jest oczywiscie prio-
rytetem.

Izabela Zdariska, mama Oli

»Chciata tanczy¢, by¢
ttumaczem i wyprowadzic sie
z «dziury»”

Niewatpliwie czas ptynie szybko. Zbyt
szybko. My tak naprawde doskonale
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zdawalismy sobie sprawe z tego, ze
nasza coérka w koncu dorosnie i wy-
prowadzi sie z domu rodzinnego, ze
bedzie zy¢ po swojemu i na wiasnych
zasadach. Wiedzielismy, ze tak musi by¢.
Jednak wiedzie¢, a by¢ na to gotowym,
to zupetnie co innego. No wtasnie: czy
bylismy na to gotowi?

15 czerwca 2021 r. Dominika skon-
czyta 18 lat. Juz wtedy wiedzielismy, ze
petnoletnios¢ naszej corki nie jest jedy-
N3 zmiang w naszym zyciu. Razem z nig
czekalismy nainformacje, czy dostata sie
na swoje wymarzone studia. Dominika
bardzo chciata studiowac jezyki obce
na Uniwersytecie Warszawskim, odda-
lonym od naszego miasta o 300 kilome-
trow. Jednak my wiasciwie od zawsze
wiedzielismy, ze to wiasnie stolica jest
miejscem, w ktorym bedzie chciata zy¢
i realizowac sie nasza cérka. Nie zmienia
to faktu, ze tak naprawde poczatkowo
staralismy sie przekonac jg, aby wybra-
ta uczelnie znajdujaca sie blizej domu
rodzinnego. Dominika miata jednak juz
bardzo sprecyzowane plany na najbliz-
szg przysztos¢ i zadne argumenty do
niej nie trafiaty. Bo coz to za argument
dla nastolatki —,bedziemy blizej, aby za-
wsze moc ci szybko pomdc”?

Emocje... tych poczatkowych byto
naprawde wiele. Corka miata dopiero
18 lat i spory bagaz — mukowiscydoza,
cukrzyca, transplantacja watroby — kté-
ry jeszcze do niedawna dzwigalismy
wspolnie. Daje to naprawde wiele po-
woddéw do obaw, a przynajmniej nam
dawato. To przeciez duze obciazenie.
Jak tu odda¢ catkowitg kontrole nad
tym wszystkim dziecku? Bo przeciez po
skorczeniu tej magicznej liczby, 18" Do-
minika wcale nie stata sie bardziej doro-
sta w naszych oczach. Balismy sie o nia.
Duzo myslelismy nad tym, czy bedzie
odpowiedzialna, czy o niczym nie zapo-
mni, czy bedzie nalezycie o siebie dbata,
czy bedzie sumiennie wykonywata in-
halacje i drenaze... Co bedzie, gdy co$

sie wydarzy, a nas z nig nie bedzie? Tych
obaw byto naprawde wiele.

Jednak wiedzielismy doskonale,
7e bez wzgledu na nasze emocje musi-
my pozwoli¢ jej zy¢ po swojemu. Roz-
mawialismy duzo o naszych obawach
i oczekiwaniach wzgledem niej. Nie
ukrywam, troche straszylismy, ze jedli
jej stan zdrowia ulegnie pogorszeniu, to
,Nic nas nie obchodza jej studia i wraca
do domu” ©. Staralismy sie tez przeko-
nywac samych siebie, ze najwazniejsze
w tym wszystkim jest to, co chce nasze
dziecko, a naszym obowigzkiem jest
zrobi¢ wszystko, aby mu w tym pomac.

By¢ moze mielismy nieco tatwiej,
bo Dominika od zawsze miafa jasno
sprecyzowany plan na zycie: chciata
tanczy¢, by¢ ttumaczem i wyprowadzi¢
sie z ,dziury”, w ktoérej dorastata. Przez
lata sie z tym oswajalismy. Wiedzielismy
tez, ze jesli nasza corka sobie cos posta-
nowita, to my predzej czy pdzniej prze-
padniemy i bedzie tak, jak ona chce ©.

No i dostata sie na te swoje wyma-
rzone studia, a nam nie pozostato nic
innego, jak stworzy¢ jej jak najlepsze
warunki do nauki, leczenia, zycia i dzie-
li¢ z nig rados¢, ktérg odczuwata. Dla
Dominiki wyprowadzka zdomu niewat-
pliwie byta wielkim wydarzeniem. Nie
wiem, czy sie bata, nawet jesli tak, to nie
dawata tego po sobie poznac¢ — mowita
nam, ze panikujemy i ze doskonale da
sobie rade, a nasze grozby o powrocie
do domu zbywata smiechem.

Jak byta wychowywana Dominika?
Przede wszystkim nigdy nie traktowa-
lismy jej jak osoby chorej. Nigdy jej nie
maowilismy, ze czegos$ nie moze, bo ma
mukowiscydoze. Inhalacje, drenaze, sto-
sy lekdw to byfa nasza codziennos¢, ale
nigdy powdd do uzalania sie nad soba.
Zawsze staralismy sie, aby choroba nie
zabierafa jej zbyt wiele. Aby cérka mia-
ta pasje, przyjaciot, sukcesy, ale tez po-
razki. By chodzita normalnie do szkoty,
mimo ze czasem byto naprawde ciezko,

Jacy jesteSmy?

Dominika Morariska, fot. z archiwum pry-
watnego

szczegolnie przed samg transplantacja
watroby.

Po przeszczepie Misia zostata ob-
jeta nauczaniem indywidualnym, gdyz
byt to wymdg postawiony przez trans-
plantologdw; chodzito o jej bezpieczen-
stwo. Widzielismy wowczas, jak z dnia
na dzien pozbawiona zycia szkolnego
i towarzystwa przyjaciét gasta i stawata
sie coraz bardziej apatyczna. Po rozmo-
wie z doktor postanowilismy, ze wraca
do szkoty. Mimo obaw o jej zdrowie
wiedzielismy, ze psychika w tej chwili
jest wazniejsza niz strach przed infek-
cjami. Tej decyzji nigdy nie Zzatowalismy.

Dominika zawsze byta bardzo sa-
modzielna, $wiadoma choroby, ale ni-
gdy tez nie pozwalata jej przeja¢ kontro-
li nad swoim zyciem. Robifa inhalacje,
drenaz i biegta przenocowac u kolezan-
ki. Zreszta, co tam nocowanka — jezdzita
tez na biwaki pod namiot z przyjaciét-
mil Czy sie martwilismy? Oczywiscie,
ze tak! Jednak mysle, ze dzieki temu, ze
pozwalalismy jej na ,normalne” nasto-
letnie zycie, byto nam fatwiej zaakcep-
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towac fakt, ze dorosta i chce zy¢ wedtug
wiasnych zasad. Mamy wielka nadzieje,
ze te zasady s3 po czesci tym, co udato
nam sie jej wpoi¢ przez lata.

Wihasnie mija rok samodzielnego
zycia Dominiki. Co byto najtrudniejsze?
Oddac jej zupetna kontrole nad zyciem.
Martwitam sie, czy poradzi sobie sama
na wizytach w poradniach, czy studenc-
kie zycie za bardzo jej nie pochtonie,
czy bedzie o siebie dbata. Poczatkowo
dzwonitam niemal codziennie z serig
pytan: ,Zrobitas inhalacje i drenaz?’,
Wzietas leki?’, ,Jak cukry?” Oczywiscie
nie byly to ulubione pytania Dominiki.
Dzisiaj staram sie zadawac je znacznie
rzadziej, chociaz réznie mi to wycho-
dzi. Corka realizuje sie tak, jak zawsze
chciata. W dodatku dba o siebie, pra-
cuje. Widze, Ze jest szczesliwa. Czego
wiecej moze chcie¢ rodzic?

Magda Moranska, mama Dominiki

Pasje, doswiadczenia, refleksje
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Bartek, Ola i Dominika wyprowadzili
sie z domu, aby zaczac¢ zy¢ na wiasny
rachunek, spetnia¢ swoje marzenia
i ksztatcic sie na wybranych kierunkach
studiow. By¢ moze w tym wszystkim
jeszcze bardziej odwazni byli ich ro-
dzice, ktérzy na to wszystko pozwoli-
li, a czasem nawet sami namawiali na
podjecie takiej decyzji.

Sama bowiem wiem, jak bardzo
martwili sie moi rodzice, gdy wyprowa-
dzatam sie zdomu rodzinnego. Dla mnie
to byto cos oczywistego: studia, praca
zawodowa, swoj dom, matzenstwo. Dla
nich to byt powdd do ogromnego stre-
sU, Na pewno Na samym poczatku, teraz
juz niemal w ogdle. W naszym przypad-
ku potrzebny byt czas i udowodnienie
rodzicom, ze swietnie daje sobie rade.
Ze samodzielnos¢, owszem, jest trud-
na, ale tez niezwykle satysfakcjonujaca
i rozwijajaca.

Z tym samym zmagali sie rodzice
moich bohateréw. Jak sami przyznaja:
poczatki byty ciezkie, jednak z biegiem
miesiecy, wraz z kolejnymi zdanymi
egzaminami i szczesciem dzieci z moz-
liwosci spetniania sie na roznych ptasz-
czyznach, te obawy nie byty juz tak
wielkie. Natomiast wielkie z pewnoscig
sg poczucie dumy z dziecka i rados¢, ze
dzieci moga, chca i zyjg tak, jak sobie
wymarzyty.

By¢ moze ten artykut przekona nie-
ktorych rodzicow, ze warto dac wiasnemu
dziecku przestrzer na samodzielno$¢. By¢
moze wrecz przeciwnie. Nie chodzi jed-
nak tutaj o to, zeby kogo$ przekonywac,
albowiem nie ma jednej wiasciwej odpo-
wiedzi na pytanie, czy wyprowadzka cho-
rego na mukowiscydoze dziecka zdomu
rodzinnego jest najlepszym pomystem.
Odpowiedzi s rézne, bo rézne sg zycio-
we sytuacje. Po prostu.

Marzena Piejko-Synos

ChatGTP to technologia, o ktorej warto

wiedzie¢

,Chatboty staty sie popularnym narze-
dziem w réznych dziedzinach w ostat-
nich latach, od obstugi klienta po roz-
rywke. Teraz docierajg takze do branzy
medycznej i maja szanse zrewolucjo-
nizowac opieke zdrowotna. Poznajcie
ChatGPT - innowacyjnego chatbota
opartego na sztucznej inteligendji, ktory
zmienia sposéb, w jaki pacjenci komu-
nikuja sie z dostawcami ustug medycz-
nych. Dzieki zdolnosci do rozumienia
naturalnego jezyka i dostarczania sper-
sonalizowanych odpowiedzi ChatGPT
dziata jak osobisty asystent zdrowia
na wyciaggniecie reki” (wstep napisany
przez ChatGTP, oryginalna pisownia
i sktadnia zostaty zachowane).

Please, write a tittle of a column to medical quarterly journal about chatGPT

“Exploring the Potential of ChatGPT: A New Frontier in Medical Chatbot Tec

Maybe something mare aiming to patients?

Sure, here's an alternative title aimed towards patients

"ChatGPT: Your Personal Health Assistant - How Al Chatbots are Revalutionizing Patient

Care”

Thank you,
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Witajcie ©!' W tym tekscie chciata-
bym przyblizy¢ czytelnikom magazynu
,Mukowiscydoza” te ciekawa technolo-
gie, o ktorej — tak mysle — kazdy powi-
nien co nieco wiedziec.

,ChatGPT to ustuga, dzieki ktorej
mozemy porozmawia¢ w formie inte-
raktywnego czatu ze sztuczng inteligen-
Cja. Powstata ona w oparciu o Generati-
ve Pre-trained Transformer, czyli model
trzeciej generacji, ktory przeanalizowat
niebywate ilosci danych pobranych
z Internetu, ze szczegdlnym naciskiem
potozonym na ludzkie rozmowy. Oczy-
wiscie zostat tez dopracowany w proce-
sie nauczania przez ludzi, ktorzy oceniali
poszczegdlne jego odpowiedzi. Caty
projekt jest wiasnoscig firmy OpenAl.
Projekt ChatGTP znajduje sie w fazie be-
ta-testow i jest darmowy.

Zostat stworzony, zeby odpowia-
dac na pytania. Zachowuije sie tez w taki
sposéb, jakby dysponowat pamiecia,
wiec mozemy prowadzi¢ z nim konwer-
sacje i bedzie on niejako «Swiadomy»
kontekstu. Jest w stanie napisac krotki
wiersz czy opowiadanie na dany temat,
albo cos opisac w inny sposob™.

Sama testowatam chatbota. Po-
prositam go o napisanie wstepu do

1 Zrédfo: https://youtu.be/9B2R3vBOUGE
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Czy mogtbys napisac mi krotki rymowany wierszyk na dobranoc o ksiezycu w bezchmuma

noc?

Ocrywiscie, oto wierszyk

Ksiezye w bezehmuirng noc s jasno

¢ caly swiat swoim blaskiem stodkim

Kolorem siebia blaskiem [$ni

| na zawsze Serca s jem obwini

Bobre) nocy!

niniejszego felietonu, zapytatam, jaki
kierunek podrézy poleca, nastepnie za-
datam mu do napisania krotka reklame.
Wywigzat sie w sposdb zadowalajacy.
Duzy podziw wzbudzit u mnie jego po-
ziom ttumaczen, poniewaz po krétkim
wstepie w jezyku angielskim zapyta-
tam go, czy moze pisac¢ po polsku, i po-
tem komunikowalismy sie juz w tym
jezyku, a jego kolejne odpowiedzi byty
rownie kompetentne, przekonywujace
i gramatycznie poprawne. Nie jest on
oczywiscie bez wad, gdyz sama na-
potkatam pewien btad, ktéry nie po-
zwolit mu wréci¢ do poczatku naszej
rozmowy i przettumaczy¢ jej na jezyk
polski, a zamiast tego przesytat mi...
inne, losowe, aczkolwiek prawdopo-

Czy mogtbys przetlumaczyc poczgtek naszej konwersacji na polski?

Czy aby na pewno jest to poczatek naszej rozmowy?

Przepraszam za p nie, moja p

bezposrednio do po

nasze| fozmowy na polski?

nwarsacl

odpowiedz nie odnosila sie

zebym przetlumaczyl poczatek

dobne sposoby rozpoczecia rozmowy
7 czatem. Poprositam go tez o napisa-
nie rymowanki w jezyku polskim i tego
rowniez nie byt w stanie dokonac. Mu-
sze przyznac, ze troche odetchnetam
7 ulga po tych pomytkach, bo jego nie-
omylnos¢ i perfekcjonizmm wydaty mi
sie troche przerazajace. ..

O innych problemach z czatem
GTP zachecam poczyta¢ w Internecie
lub postuchac¢ dalszej czesci wyzej zacy-
towanego materiatu Mateusza Chrobo-
ka na Youtube (zob. przypis 1).

W przysztosci czat GTP moze po-
stuzy¢ pacjentom do spersonalizowa-
nia ustug medycznych, stuzy¢ pomoca
W umawianiu wizyt, w ttumaczeniu
niezrozumiatych poje¢ czy wyszuki-
waniu porad na temat swojego stanu
zdrowia.

Lekarze natomiast beda mogli ko-
rzysta¢ z niego podczas wizyt do prze-
szukiwania historii choroby, triage'u, za-
rzadzania lekami i wielu innych.

Chat juz teraz jest obiecujgcym
narzedziem, a technologia ta na pew-
no bedzie rozwijana i prawdopodobnie
niedtugo przestanie by¢ darmowa. Ona
i jej podobne moga by¢ udostepniane
jako czed$¢ ustug oferowanych przez
rézne firmy. Warto mie¢ jg na oku i by¢
Swiadomym mozliwosci, ktore juz teraz
oferuje nam rozwaj Al.

Katarzyna Kaczmarek
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Kacik poetycki

Kacik poetycki: Wistawa Szymborska

Decyzjg Senatu Rzeczypospolitej Pol-
skiej polska poetka Wistawa Szymbor-
ska zostata patronka roku 2023. Ponadto
w lipcu br. bedziemy obchodzi¢ setng
rocznice jej urodzin.
Decyzjg Senatu Rzeczypospolitej Pol-
skiej polska poetka Wistawa Szymbor-
ska zostata patronka roku 2023. Ponadto
w lipcu br. bedziemy obchodzi¢ setna
rocznice jej urodzin.

Wistawa Szymborska (wiasciwie
Szymborska-Wtodek)
urodzita sie 2 lipca 1923 r. w Bninie

Maria Wistawa
pod Poznaniem - wedtug metryki, bo
rodzinne przekazy wskazujg Kornik.
Poetka, ale tez ttumaczka, felietonistka,
eseistka oraz krytyczka cate zycie zwia-
zana byta z Krakowem. Zatozyta Stowa-
rzyszenie Pisarzy Polskich w 1989, byta
cztonkinig Polskiej Akademii Umiejet-
nosci oraz damg Orderu Orta Biatego.
W 1996 r. Akademia Szwedzka przy-
znata Wistawie Szymborskiej Nagrode
Nobla w dziedzinie literatury. Wistawa
byta bardzo skromng osoba, nie lubita
mowi¢ o sobie, swoim warsztacie pi-
sarskim czy o zyciu, nie znosita celebry
ani ostentacji, dlatego przyznanie jej
Nagrody Nobla i zwigzane z tym uro-
czystosci oraz wywiady uznata za ,tra-
gedie sztokholmska” Miata wspaniate
poczucie humoru, uwielbiata czytac,
a za najwybitniejszego polskiego poete
uznawata Bolestawa Lesmiana.
Pierwsze wierszyki nasza noblist-
ka pisata juz w dzieciistwie, dostajac
za to od ojca drobng monete. Rodzica-
mi Wistawy byli Wincenty Szymborski
Wiadysta-
wa Zamoyskiego), prawicowy polityk,

(zarzadca doébr hrabiego

byty wiceprezydent Rzeczypospolitej
Zakopianskiej i Anna Maria z domu
Rodzice

Rottermund. Szymborskiej

przeniesli sie w styczniu 1923 r. z Za-

kopanego do Kérnika, dokad hrabia
Zamoyski wystat Szymborskiego w celu
uporzadkowania spraw finansowych
jego tamtejszej posiadtosci. Po Smier-
ci hrabiego w 1924 r. rodzina Szym-
borskich zamieszkata w Toruniu, a od
1929 r. w Krakowie, w kupionej przy ul.
Radziwittowskiej 29 kamienicy. Wistawa
uczeszczata tam do Szkoty Powszechnej
im. Jézefy Joteyko, a nastepnie w 1935 .
do Gimnazjum Siéstr Urszulanek.

Po wybuchu II' wojny $wiatowej
Wistawa uczeszczata na tajne komplety,
potem, w 1943 r. rozpoczeta prace jako
urzedniczka na kolei, by uniknac¢ wywie-
zienia na roboty do Rzeszy. W tym cza-
sie po raz pierwszy wykonata ilustracje
do ksigzki, zaczefa pisywac opowiada-
nia oraz wiersze. Od 1945 r. brata czynny
udziat w zyciu literackim Krakowa, do
1946 r. nalezata do grupy literackiej,Ina-
czej". Wedtug wspomnien poetki naj-
wieksze wrazenie wywart na niej Cze-
stfaw Mitosz. W tym samym roku podjefa
studia polonistyczne na Uniwersytecie
Jagielloiskim, by nastepnie przeniesc¢
sie na socjologie. Studiéw jednak nie
ukonczyta ze wzgledu na trudna sytu-
acje materialng. W 1948 r. wyszta za maz
za poete Adama Wiodka, z ktérym za-
mieszkata w Domu Literatow przy Krup-
niczej 22 w Krakowie; atmosfera tego
miejsca miata inspirujacy wptyw na
tworczos¢ poetki. Z mezem rozwiodta
sie w 1954 ., by po kilku latach zwigzac¢
sie z pisarzem Kornelem Filipowiczem.
Para sie jednak nie pobrata i zamieszka-
ta osobno, ale wspdlnie jezdzita na ryby,
zbierata grzyby czy tez wyruszata w rej-
sy kajakowe.

Wistawa Szymborska zadebiuto-
wata w 1945 r. na tamach ,Dziennika
Polskiego” wierszem Szukam sftowa.
W latach 19451966 nalezafa do PZPR
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Fot. Juan de Vojnikov, CC BY-SA 3.0
<https://creativecommons.org/licenses/
by-sa/3.0>, via Wikimedia Commons

i zwigzana byta ze srodowiskiem akcep-
tujgcym  socjalistyczng rzeczywistosc.
Po latach zatowata, Zze jej tworczosc
gloryfikowafa te czasy, i tumaczyfa sie,
Ze pisata w ten sposob, bo zyta wiasnie
wtedy i tak czufa. Po wydaniu swoje-
go pierwszego tomiku poezji (1952)
pt. Dlatego zyjemy zostata cztonkiem
Zwigzku Literatéw Polskich. Kierowata
dziatem poezji (1953-1966) w tygodni-
ku ,Zycie Literackie’, a nastepnie publi-
kowata w nim felietony pod nazwg Le-
ktury nadobowiqgzkowe, ktore pisata do
2002 r, w sumie 562 teksty. Wspotpra-
cowata z ,Tygodnikiem Powszechnym'”.
Byta cztonkiem PEN Clubu i honoro-
wym cztonkiem Amerykanskiej Akade-
mii Sztuki i Literatury.

Wistawa kochata zwierzeta, zwtasz-
cza matpy. Byta wielkg fanka kiczu i te-
lewizyjnych seriali (ulubiony to Nie-
wolnica Isaura), zbierafa stare pocztéwki
i czasopisma, francuskie zurnale z fin de
siecle'u’, a takze rézne bibeloty i gadze-
ty. Z kazdej podrézy przywozita jakies
drobiazgi. Organizowata w domu tzw.

' Okredlenie schytkowych tendendcji wy-
stepujacych w zyciu, literaturze i sztuce kon-
ca XIX w. (przyp. red.).
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Kacik poetycki

loteryjki i wsréd zaproszonych gosci od-
bywato sie losowanie tych przedmiotéw.

W jej poezji zawarte s3 motywy
osobiste oraz refleksje filozoficzne nad
sensem ludzkiej egzystencji i stosun-
kiem jednostki do historii; po mistrzow-
sku operowata konceptem poetyckim
i ironig. Opublikowata okoto 350 wier-
szy, wydata 13 tomikéw, publikowata
takze przektady poezji, gtéwnie z fran-

cuskiego i niemieckiego. Ostatnie tomi-
ki wierszy poetki to: Tutaj z 2009 . (no-
minowany do Nagrody Literackiej Nike
2010), Wystarczy z 2012 r. oraz Czarna
piosenka z 2014 r. (na podstawie maszy-
nopisu). Jej wiersze przettumaczono na
50 jezykow. Stworzyfa i rozpropagowa-
ta takze tzw. lepieje, moskaliki, odwaodki,
altruitki — Zartobliwe gatunki literackie,
nonsensowne, komiczne wierszyki.

Nic dwa razy sie nie zdarza

Jacy jesteSmy?

Mimo Ze poetka uwazata, ze jej
wiersze nie sg do grania, $piewania ani
do tanczenia, tylko do czytania i my-
slenia, wspotczesnie powstajg utwory
oparte na jej poezji.

Wistawa Szymborska zmarta 1 lute-
go 2012 r. w Krakowie. Zostata pocho-
wana na Cmentarzu Rakowickim.

Joanna Jankowska

Nic dwa razy sie nie zdarza
i nie zdarzy. Z tej przyczyny
zrodziliSmy sie bez wprawy
i pomrzemy bez rutyny.

Choc¢bysmy uczniami byli
najtepszymi w szkole Swiata,
nie bedziemy repetowac
zadnej zimy ani lata.

Zaden dzien sie nie powtérzy,

nie ma dwaéch podobnych nocy,
dwdéch tych samych pocatunkéw,
dwoch jednakich spojrzen w oczy.

Wezoraj, kiedy twoje imie

ktos wymowil przy mnie gtosno,
tak mi bylo, jakby réza

przez otwarte wpadla okno.

Dzis, kiedy jesteSmy razem,
odwrécitam twarz ku Scianie.
Roéza? Jak wyglada roéza?

Czy to kwiat? A moze kamien?

Czemu ty sie, zta godzino,

z niepotrzebnym mieszasz lekiem?
Jestes — a wiec musisz mingc.
Miniesz — a wiec to jest piekne.

Usmiechnieci, wspoétobjeci
sprobujemy szukac zgody,
cho¢ réznimy sie od siebie
Jjak dwie krople czystej wody.

Upamigtnienie

Kochali sie w leszczynie
pod storicami rosy,
suchych lisci i ziemi nabrali we wlosy.

Serce jaskotki,
zmityj sie nad nami.

Uklekli nad jeziorem,
wyczesali liscie,

a ryby podptywaty

do brzegu gwiezdziscie.
Serce jaskolki,

zmihyj sie nad nimi.

Odbicia drzew dymily

na zdrobnialej fali.
Jaskoétko, spraw, by nigdy
nie zapominali.

Jaskotko, cierniu chmury,
kotwico powietrza,
ulepszony Ikarze,
wniebowziety fraku,
jaskétko, kaligrafio,
wskazéwko bez minut,
wczesno-ptasi gotyku,
zezie na niebiosach.

Jjaskotko, ciszo ostra,
zatobo wesola,
aureolo kochankoéow,
zmihyj sie nad nimi.
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Jacy jesteSmy?

Portret Robiecy

Musi by¢ do wyboru,

Zmienia¢ sie, zeby tylko nic sie nie zmienito.

To tatwe, niemozliwe, trudne, warte proby.

Oczy ma, jesli trzeba, raz modre, raz szare,
Czarne, wesole, bez powodu petne tez

Spi z nim jak pierwsza z brzegu, jedyna na $wiecie.
Urodzi mu czworo dziect, zadnych dzieci, jedno.
Naiwna, ale najlepiej doradzi.

Staba, ale udzwignie.

Nie ma glowy na karku, to bedzie jq miata.

Czyta Jaspersa i pisma kobiece.

Nie wie po co ta Srubka i zbuduje most.

Mtloda, jak zwykle mioda, ciggle jeszcze mloda.
Trzyma w rekach wroébelka ze ztamanym skrzydiem,
wlasne pieniqdze na podréz dalekq i dlugq,

tasak do miesa, kompres i kieliszek czystej.
Dokaqd tak biegnie, czy nie jest zmeczona.

Alez nie, tylko troche, bardzo, nic nie szkodzi.
Albo go kocha albo sie uparta.

Na dobre, na niedobre i na lito$¢ boskq.

Spadajqca z nieba

Przemija magia, chociaz wielkie moce

jak byly, sq. W sierpniowe noce

nie wiesz, czy gwiazda spada, czy rzecz inna.
I nie wiesz, czy to wlasnie rzecz, co spas¢ powinna.
I nie wiesz, czy przystoi bawié sie w zyczenia,
wrozyc? Z gwiezdnego nieporozumienia?

Tak jakby wciqz stulecie byto niedwudzieste?
Ktory blysk ci przysiegnie: iskra, iskra jestem,
iskra naprawde z ogona komety,

nic tylko iskra, co tagodnie znika —

to nie ja spadam w jutrzejsze gazety,

to tamta druga, obok, ma defekt silnika.

Bibliografia:

- https://culture.pl/pl/tworca/wislawa-szymborska

- https://pl.wikipedia.org/wiki/Wis%C5%82awa_Szymborska#cite_note-11
- https://ciekawostki.online/ciekawostki/41/0-wislawie-szymborskiej/

- Wspotczesna liryka polska’, Wyd. Profile, Bielsko-Biata, 1994.

- https://poezja.org/wz/Wislawa_Szymborska

Kacik poetycki

Przy winie

Spojrzal, dodat mi urody,
a ja wzietam jq jak swojq.
Szczesliwa, potknelam gwiazde.

Pozwolitam sie wymysli¢

na podobienstwo odbicia

w jego oczach. Tancze, tancze

w zatrzesieniu naglych skrzydel.

Stol jest stotem, wino winem
w kieliszku, co jest kieliszkiem
1 stoi stojqc na stole.

A jajestem urojona,

urojona nie do wiary,
urojona az do krwi.

Mowie mu, co chce: o mréowkach
umierajqcych z mitosci

pod gwiazdozbiorem dmuchawca.
Przysiegam, ze biala réza,
pokropiona winem, $piewa.

Smieje sie, przechylam glowe
ostroznie, jakbym sprawdzala
wynalazek.

Tancze, tancze

w zdumionej skérze, w objeciu,
ktore mnie stwarza.

Ewa z zebra. Wenus z piany,
Minerwa z glowy Jowisza
byly bardziej rzeczywiste.

Kiedy on nie patrzy na mnie,
szukam swojego odbicia

na Scianie. I widze tylko
gwoézdz, z ktorego zdjeto obraz.
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Zakochani

Jest nam tak cicho, ze styszymy
piosenke zaspiewanq wczoraj:

» 1Yy pojdziesz gorq, a ja doling...”

Jacy jesteSmy?

Tacysmy zadziwieni sobq,
ze c0z nas bardziej zdziwi¢ moze?

Ani tecza w nocy.

Chociaz styszymy — nie wierzymy.

Nasz usmiech nie jest maskq smutku
a dobro¢ nie jest wyrzeczeniem.
I nawet wiecej, niz sq warci,

niekochajqcych zatujemy.

Ani motyl na $niegu.

A kiedy zasypiamy,

we $nie widzimy rozstanie.
Ale to dobry sen,
ale to dobry sen.

bo sie budzimy z niego.

Kulturalny zastrzyk: Cztowiek w obliczu
wojny i pandemii

Obecna sytuacja na Swiecie sprawia,
ze utracilismy poczucie bezpieczen-
stwa. Narastajace konflikty miedzy
poszczegdlnymi mocarstwami wywo-
tuja uzasadniony niepokdj. Najpierw
doswiadczylismy  skutkéw globalnej
pandemii, a nastepnie na horyzoncie
pojawito sie widmo $wiatowego kon-
fliktu zbrojnego. Doswiadczenia wojny
czy pandemii - takze za sprawg me-
didw — staty sie udziatem nas wszyst-
kich, przez co na co dzier zmagamy sie
Z poczuciem niepewnosci. Z tego
powodu w tym numerze biuletynu
chciatabym przywota¢ obrazy filmo-
we, ktore ukazujg kondycje cztowieka
w obliczu kryzysu. Przedstawie dwa —
wysoko oceniane seriale, ktére zostaty
docenione zaréwno przez widzow, jak
i krytykow.

Pierwszy serial to dtugo wy-
czekiwana przez fanow ekranizacja
nagradzanej na swiecie gry The last
of us (2023). Premiera miata miejsce

HB® oricinaL

Plakat filmu ,The last of us’, dostep: https://www.hbomax.com/pl/pl/series/urn:hbo:se-

ries:GYyofRQHeuJ6fiIQEAAAEyY

w styczniu tego roku na platformie
HBO Max. Serial sktada sie z dziewie-
ciu odcinkéw, a twoércy zapowiadajg
powstanie kolejnego sezonu. Akcja
rozgrywa sie dwadziescia lat po glo-
balnej pandemii, ktéra doszczetnie

zniszczyta cywilizacje. Osoby, ktore
ocalaty, prébuja sie odnalez¢ w posta-
pokaliptycznej rzeczywistosci. Gtowny
bohater — Joel (w tej roli znakomity
Pedro Pascal) — otrzymuje zadanie,
aby bezpiecznie przeprowadzi¢ na-
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Jacy jesteSmy?

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

o€

Plakat promujacy serial ,Kobiety na wojnie’, dostep: www.netflix.com/pl/title/81564749

stoletnig dziewczyne o imieniu Ellie
(Bella Ramsey, znana z Gry o tron) do
osrodka badawczego opracowujace-
go antidotum na pandemie. Przepra-
wa jest dos¢ ryzykowna, wiec po dro-
dze czeka ich wiele wyzwan.

The last of us faczy elementy kina
drogi, dramatu i filmu grozy. Na uwa-
ge zastuguje ciekawy scenariusz oraz
wierne odwzorowanie fabuty gry,
a takze elementy wizualne, ktére bu-
dzg uznanie wsréd krytykéw. Duze
robig porosniete
czem budynki czy dachy sklepow

wrazenie blusz-
poprzebijane gafeziami sosen, a na-
wet osoby zainfekowane pasozytni-
czym grzybem, ktére — jak to ujmuje
Bartosz Czartoryski — mimo swojego
paskudnego wygladu stanowig ,bra-
kujace ogniwo miedzy cztowiekiem
anaturg". W serialu Thelast of us najcen-
niejszawydajesiejednaksamaopowiesc

' B. Czartoryski (2023): The last of us: epi-
log do korica Swiata, dostep online: https://
kultura.onet.pl/film/recenzje/the-last-of-
us-jedna-z-najlepszych-premier-ostatnich-
miesiecy-recenzja/x9t780k

o skrzywdzonym przezlos przemytniku
Joelu oraz dziewczynie, ktéra w mto-
dym wieku zostata zmuszona do walki
o przetrwanie. Cho¢ Joel poczatkowo
traktuje Ellie wytacznie jako tadunek
do przewiezienia, to dzieki wspolnym
.1 jego
pancerz cztowieka zobojetniatego na

doswiadczeniom z czasem ,[..

krzywde — swojg i innych — kruszeje™.
Budowana stopniowo relacja sprawia,
7e miedzy bohaterami pojawia sie nic¢
sympatii i zrozumienia. Mocng stro-
ng serialu stanowig dobrze napisane
dialogi, ktére nie s3 pozbawione hu-
moru. Nie brakuje tez budowania na-
piecia i dramatycznych zwrotow akcji.
Produkcja posiada takze klimatyczng
$ciezke dzwiekowa, ktéra doskonale
dopetnia catos¢ filmowego obrazu.
Kolejna propozycja to francuski
miniserial Netfliksa Kobiety na wojnie
(2022). Fabuta rozgrywa sie podczas
| wojny swiatowej we Frangji, gdzie
cztery kobiety probuja sie odnalez¢
w trudnej rzeczywistosci wojennej. To

2 Tamze.

interesujgca seria kostiumowa poka-
zujgca osobiste dramaty ludzkie oraz
trudne decyzje, ktére cztowiek nie-
ustannie podejmuje w czasie wojny.
Oryginalnos¢ serialu polega na tym,
ze widzimy Swiat oczami kobiet, kto-
re probuja zastapi¢ przebywajacych
na froncie mezczyzn, odnajdujac sie
w réznych rolach spotecznych i zawo-
dowych. Poszczegdlne zdarzenia fa-
bularne obserwujemy z perspektywy
kilku postaci: matki przetozonej Agnes
(w tej roli Julie de Bona), ktéra przezy-
wa kryzys wiary i walczy z niesprawie-
dliwoscig panujaca w kosciele, pracow-
nicy fabryki Caroline (Sofia Essaidi),
prostytutki Marguerite (Audrey Flau-
rot) poszukujgcej kontaktu ze swoim
dorostym synem czy wreszcie $ciganej
przez Niemcéw pielegniarki Suzanne
Faure (Camille Lou), ktéra znajduje
schronienie w zakonie i razem ze sta-
cjonujacym tam lekarzem zaczyna ra-
towac zycie rannym zotnierzom.

Oba seriale taczy fakt, ze poka-
ZUjg codzienne zmagania ludzi w sy-
tuacjach granicznych. Niezaleznie od
wieku wszyscy bohaterowie ocierajg
sie o smier¢, tracg bliskie im osoby
i niejednokrotnie ryzykuja wiasne zycie
po to, aby ocali¢ innych. Jednoczeénie
tworcy odwotujg sie do uniwersalnych
takich jak:
jazn, przywigzanie czy poczucie bycia

wartosci, lojalnos¢, przy-
waznym dla kogos. W sytuacji kryzysu,
gdy czujemy sie samotni i opuszcze-
ni, potrzeba kontaktu z drugim czto-
wiekiem staje sie szczegdlnie istotna.
Proponowane seriale uswiadamiaja, ze
walka o zachowanie ludzkiej godnosci
w niesprzyjajacych warunkach staje sie
niekiedy bardziej znaczaca niz samo
przetrwanie.

Marta Gliniecka
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Zdrowe ptuca

Gra zostata nagrodzona w organizowanym przez MukoKoalicje konkursie pt. Moje zycie z mukowiscy-

dozg, objetym patronatem Pani poset Barbary Dziuk.
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Mata Mukowiscydoza

Wiek: 5+ Dla: 2-4 graczy Czas gry: 15-25 minut

Instrukcja gry

1. Rozgrywke rozpoczyna osoba, ktéra jako ostatnia wykonata inhalacje.

2. 6racz rzuca kostka i przesuwa swdj pionek o odpowiednig liczbe pdl.

3. W grze nie ma zbijania pionkdw.

4. Jesli pionek zakoticzy ruch na kolorowym polu, zawodnik wykonuje nastepujacy krok:

O (niebieski) Dobrze wykonana inhalacja = 3 pola do przodu

O (czerwony) Swietnie zrobiony drenaz - 2 pola do przodu
Wdychanie dymu tytoniowego - 2 polado tytu

O (fioletowy) Przyjecie Kaftrio - Idziesz ha mete!
Wizyta u lekarza - (Czekasz kolejke

O (zielony) Wziecie Kreonu - Dodatkowy rzut kostka,

O (czarny) Pateczka ropy btekitnej w wymazie =» Cofasz sie na start

O (brazowy) Biore leki na czas = 3 pola do przodu

O (pomaranczowy) Cwiczenia = Dodatkowy rzut kostka
Nie chce mi sie robi¢ inhalacji - 4 pola do tyh

Wygrywa gracz, ktéry jako pierwszy dotrze do mety.
Uwaga! Przygotuj kostke oraz tyle kolorowych pionkéw, ilu graczy wezmie udziat w rozgrywce.

Autor: Ignacy Pietkiewicz

([
Ignas, lat 7

Ignas choruje na mukowiscydoze i uwielbia gry. Sam
zaprojektowat plansze w ksztatcie ptuc, ktdrg wykonat
z pomocg mamy. Gre zatytutowat ,Zdrowe ptuca”

i przeznaczyt dla 2—4 graczy od 5. roku zycia.

Aby wygra¢, nalezy przejs¢ catg plansze, ale nie jest
to takie proste. Czasami trafimy na pola pozwalajace
przesunac sie o kilka pol do przodu np.: ,przyjete na
czas leki” czy ,dobrze wykonany drenaz”, ale mozemy
takze cofng¢ sie, stajac na pole ,grozna bakteria”

czy ,zle zrobiona inhalacja”. Ulubionym polem Ignasia
jest ,leczenie przyczynowe”, ktére pozwala zakonczy¢
rozgrywke, sprawiajgc, ze zawodnik automatycznie
wedruje na metg. Niestety leczenie to nie jest jeszcze
dostepne dla dzieci w wieku Ignasia. Ale chtopiec
wierzy, ze juz niebawem to si¢ zmieni.

Moje zycie z mukowiscydozq

NAGRODA GtOWNA

MUKOKOALICIA

a4
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Mata Mukowiscydoza

Wyrdznione prace dzieci z wernisazu w Sejmie RP

Jas, lat 9

Jas to mukowojownik. Tak o sobie
moéwi. Kazdego dnia dzielnie walczy
z chorobg, sam pamieta

o inhalacjach, drenazach i lekach.
Jednak, mimo ze chtopiec bardzo
sie stara, czasami przychodzi
zaostrzenie, ktére konczy sie
pobytem w szpitalu. Jas bardzo
tego nie lubi, ale wie, ze po burzy
zawsze wychodzi stonce. Czasami
na niebie pojawia sie tez tecza,
ktéra budzi jego zachwyt.

Moje zycie z mukowiscydozq

WYROZNIENIE

MUKOKOALICIA

{ord>dar

o
Marysia, lat 7

Zycie Marysi kreci sie wokot
choroby. Obowigzkow jest tak wiele,
ze czasami dziewczynka czuje sie
nimi przyttoczona. Mimo ze ma
dopiero 7 lat, jest bardzo $wiadoma
swojej walki z chorobg. Czasami
chciataby uciec z tego kregu,
przestaé sie bac i mie¢ beztroskie
dziecinstwo.

Moje zycie z mukowiscydozq

WYROZNIENIE

MUKOKOALICIA

{ord>dar
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Mata Mukowiscydoza

[ )
NI J— Nikola, lat 6

Sposobem Nikoli na radzenie sobie
z ciezka chorobg jest zabawa w
lekarza. Wéwczas sadza na kanapie
swoje lalki oraz misie i ttumaczy im,
jak wazne sg obowigzki zwigzane z
usuwaniem zalegajacej wydzieliny.
Dziewczynka ma dopiero 6 lat, ale juz
dobrze zna rezim codziennych
zabiegow. Kazdy dzien od jej
urodzenia to walka i proba
przechytrzenia podstepnej
mukowiscydozy.

Moje zycie z mukowiscydozq

WYROZNIENIE

MUKOKOALICIA

{4 dr

( ]
Asia, lat 15

Asia majgc zaledwie 5 lat, zaczeta
uczeszczac na zajecia z baletu. To jej
caly $wiat i motywacja, by dbac

o siebie jak najlepiej, aby choroba nie
zabrata jej tego, co kocha. W tym
kolazu pokazuje swojg walke

0 marzenia mimo choroby, ktéra
kazdego dnia probuje zabrac jej
oddech.

Moje zycie z mukowiscydozq

WYROZNIENIE

MUKOKOALICIA

{4 dr
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Mata Mukowiscydoza

o
Mikotaj, lat 6

Mikotaj dzielnie znosi trudy choroby.
Codziennie robi inhalacje i drenaze,
nie buntuje sie, nie ptacze. Wie, ze
musi o siebie dba¢, aby by¢ w dobre;j
formie. W catej tej walce z
mukowiscydozg chtopiec najbardziej
nie lubi pobytéw w szpitalu. Czas
spedzony w izolatce bardzo sig dtuzy,
a jednym ze sposobdw na nude jest
obserwacja $wiata widzianego przez
szpitalne okno.

CIIT >

=Tl
= -y

Moje zycie z mukowiscydozg

WYROZNIENIE

MUKOKOALICIA

{4 dr

(]
Vasylyna, lat 4

Vasylyna to bardzo utalentowana 4-latka.
Przepieknie lepi z plasteliny i to wiadnie

Z niej wyczarowata prace pokazujgcg jak
kazdego dnia dzielnie stawia czota
chorobie. Dziewczynce mukowiscydoza
kojarzy sie z przyjmowaniem podtuznych
tabletek do kazdego positku i rehabilitacjg
na pitce. Przyjmowane przez nig enzymy
trawienne, ktdrych nie produkuije jej
uszkodzona trzustka, pomagajg trawic¢
tluszcze i wehtaniac skfadniki odzywcze
przyjmowane z jedzeniem, a éwiczenia

z pitkg uatrakcyjniajg codzienng
fizjoterapie.

"= Moje zycie z mukowiscydoza

Moje zycie z mukowiscydozg

WYROZNIENIE

MUKOKOALICIA

Udi>Alr
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Mata Mukowiscydoza

( J
Lena, lat 6

Kazdy dzien Lenki wyglada tak samo.
Wstaje wczesnie rano, robi inhalacje

i drenaz. Skacze na trampolinie,

aby pozby¢ sie zalegajgcej wydzieliny.
Nastepnie jest zawozona do szkoty
autem, ale Lenka wolataby jezdzi¢
sama rowerem. W szkole na chwile
zapomina o chorobie. Jednak po
powrocie czekajg kolejne zabiegi.

| tak codziennie...

Moje zycie z mukowiscydozq

WYROZNIENIE

MUKOKOALICIA

drdiydzx

[ )
Stas, lat 9

W zdrowym ciele zdrowy duch! Stas
wie, ze w walce z mukowiscydozg
oprdcz codziennych inhalacji, drenazy
i lekéw bardzo wazng role odgrywa
sport. Dlatego stara sie by¢ bardzo
aktywny.

Moje zycie z mukowiscydozg

WYROZNIENIE

MUKOKOALICJA

{d>-dr

52 MUKOWISCYDOZA 66/2023
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Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci 2G
PTWM Xlll kadengji

Zarzad Gtowny Xl kadencji obradowat
dotychczas trzy razy: 28 maja 2022 r.
w Gdansku, 10-11 wrzesnia 2022 r. w Fa-
lentach oraz 10 grudnia 2022 r. w Rab-
ce-Zdroju.

W dniu 3 grudnia 2022 r. zorgani-
zowalismy szkolenie dla fizjoterapeu-
tow, w ktérym wzieto udziat 30 osob.
Gtownym sponsorem warsztatéw byty
firmy PhysioAssist i Promed.

W dniu 5 grudnia 2022 r. wraz z Pa-
nig Marig Dunaj, dyrektor IGICHP w Rab-
ce-Zdroju, spotkalismy sie z postem
Edwardem Siarka, ktéremu przedstawi-
lismy potrzeby chorych na mukowiscy-
doze, w tym koniecznos¢ utworzenia
osrodka dla chorych dorostych w Rab-
ce-Zdroju.

W dniu 5 grudnia 2022 r. wspdl-
nie z prezesem Polskiego Zwigzku Sza-
chowego Radostawem Jedynakiem,
prezesem firmy Promed Wojciechem
Pasynkiewiczem oraz Tomaszem Kowal-
skim przekazalismy na rece kierownik
Centrum Leczenia Mukowiscydozy prof.
Doroty Sands dwa urzadzenia do dre-
nazu Simeox. Dzieki hojnosci naszych
darczyncow do CLM w Dziekanowie Le-
Snym trafity juz 4 takie urzadzenia.

Z okazji Mikotajek 6 grudnia
2022 r. odwiedzilismy z upominka-
mi wszystkie dzieci przebywajace na
oddziatach leczenia mukowiscydozy
w IGICHP w Rabce-Zdroju i Dziekano-
wie Le$nym.

W grudniu ubiegtego roku, aby za-
pewni¢ chorym lepsza kontrole stanu
zdrowia, zakupilismy i przekazalismy na

rece naszych fizjoterapeutow z IGICHP
w Rabce-Zdroju analizator sktadu ciata
INBody.

W styczniu 2023 r. podsumowali-
smy Mikotajki dla Mukoludkow. W dzie-
wigtej] juz edycji tej akcji wspdlnie
7 rzesza darczyncow i wolontariuszy
sprawilismy rados$¢ 990 osobom cho-
rym na mukowiscydoze, przekazujac
Swigteczne upominki o facznej warto-
$ci ok. 165 000 zt. Z rezultatami tej akcji
mozna sie zapoznac na s. 54.

W lutym br. ukazat sie aktualny
poradnik Nowe Oblicze zywienia w mu-
kowiscydozie autorstwa dr n. o zdr.
Moniki Mielus. To kompedium wiedzy
na temat zalecen dietetycznych dla
chorych na mukowiscydoze, uwzgled-
niajagce niezbedne zmiany po wprowa-
dzeniu terapii lekami przyczynowymi.
Poradnik mozna pobrac z naszej strony
internetowej: www.ptwm.org.pl/porad-
niki-mukowiscydoza.

W Thusty Czwartek odwiedzilismy
pacjentéw, zarébwno tych matych, jak
i tych duzych, przebywajacych na le-
czeniu w Instytucie GruZlicy i Chorob
Pluc w Rabce-Zdroju z przepysznymi
paczkami od Piekarnio-ciastkarni Piotr
Zarnecki. Bardzo dziekujemy sponsoro-
wi za stodki podarunek.

W dniu 27 lutego 2023 r. bralismy
udziat w otwarciu niezwykle przejmuija-
cej wystawy Moje zycie z mukowiscydozq
zorganizowanej w ramach wspdlnych
dziatann  MukoKoalicji. Wystawe  wy-
réznionych prac mozna byto obejrzec¢
w Sejmie RP. Relacja z wernisazu znajdu-

je sie nas. 58, a nagrodzone prace sg do
obejrzenia na s. 48-52.

W dniu 3 marca br. odbyt sie
V koncert z okazji 213 urodzin Fryderyka
Chopina organizowany wspolnie z Pol-
skim Towarzystwem Mukowiscydozy.
Partnerem wydarzenia byt Samorzad
Wojewddztwa Mazowieckiego. Na te-
gorocznym koncercie pt. Chopin i przy-
Jjaciele wystapity: Katarzyna Kraszewska
(fortepian), Matgorzata Smyczynska-
-Szulc (wiolonczela) i Joanna Rézewska
(fortepian). Koncertu mozna byto wy-
stucha¢ w formule online. Relacja z kon-
certu znajduje sie na s. 59.

Mimo ze o mukowiscydozie mowi
sie catkiem sporo, nasi podopieczni na-
dal stykajg sie z brakiem wsparcia i em-
patii. Najdotkliwiej odczuwajg to zazwy-
czaj najmtodsi. Z inicjatywy mamy Olka
chorego na mukowiscydoze, Agnieszki
Stepien-Baran, powstat projekt, w ktérym
przyznajemy wyrdznienia placowkom
szkolno-wychowawczym przyjaznym
dlanaszych dzieci. Placowki, ktore s war-
te takiego uhonorowania, mozna zgta-
szac¢ pod adres poczta@ptwm.org.pl. Jak
wazna jest empatia pracownikdw insty-
tucji oswiatowych, zwtaszcza w stosun-
ku do najmtodszych podopiecznych,
mozna przeczytac w artykule na s. 34.

Dla naszych podopiecznych ma-
jacych subkonto 1,5% w naszym Towa-
rzystwie przygotowalismy kreator do
tworzenia ulotek. Kreator jest dostepny
po zalogowaniu sie do subkonta. Za-
checamy do korzystania.

Magdalena Moranska
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Podsumowanie akcji Mikofajki dla
Mukoludkow 2022

Organizowana po raz dziewiaty $wia-
teczna akcja pn. Mikofajki dla Mukolud-
kow 2022 ponownie zakonczyta sie suk-
cesem! Az 990 naszych podopiecznych
otrzymato $wigteczne wsparcie w po-
staci paczek zywnosciowych, stodyczy
oraz drobnych upominkéw o tacznej
wartosci 165 000 z{!

Dzieki zaangazowaniu darczyn-
cow, partnerow, firm oraz szkét, hoj-
nie wspierajacych mikotfajkowga akcje
pomocy chorym na mukowiscydoze,
nasz cel wysytki okoto 1000 $wigtecz-
nych upominkéw zostat osiggniety.
tacznie w wyniku otrzymanych daro-
wizn oraz zbiorki publicznej rozestali-
smy prawie 3000 kg zywnosci, w tym
przede wszystkim stodkosci. Wysytka
spakowanych przez pracownikéw biu-
ra paczek rozpoczeta sie 12 grudnia

Fot. 1-3 z archiwum PTWM

2022 r, a ostatnie $wigteczno-nowo-
roczne upominki do podopiecznych
zostaty wystane 4 stycznia 2023 r. Pacz-
ki niespodzianki zawieraty zestawy ko-
smetykow, suplementy diety, stodycze
oraz w miare dostepnosci dopasowany
prezent. Podopieczni w trudnej sytu-
acji materialnej otrzymali dodatkowo
druga paczke z produktami zywno-
sciowymi. W relacjach na Facebooku
pojawity sie setki wpiséw od naszych
podopiecznych, ktérzy bardzo ucie-
szyli sie z otrzymanej paczki. Jestesmy
bardzo wzruszeni opublikowanymi
i przestanymi do siedziby PTWM po-
dziekowaniami.

Gtownymi Partnerami akcji, ktorzy
wsparli zbiorke finansowo i rzeczowo,
zostaty w tym roku: Medicom sp. z 0.0,
Fundacja Inter Cars, ArcelorMittal Po-
land, Express Car Rental, Zespoét Elek-
trowni Wodnych Niedzica SA, Bielenda
Kosmetyki Naturalne SA, Fundacja LPP.
Serdecznie dziekujemy!

Nasze podziekowania kierujemy
tez do oséb prywatnych o wielkich
i hojnych sercach. Dziekujemy naszym
statym i nowym darczyncom, ktérzy
wsparli akcje online oraz tradycyjnymi
przelewami, jak rowniez setkom dar-
czyncow, ktérzy przekazali stodycze,
zywnos$¢ i datek do skarbon w skle-
pach.

Dziekujemy firmom, ktére pomo-
gly Swietemu Mikotajowi wypetni¢
worek z prezentami — ksigzkami od Wy-
dawnictwa Literackiego, Wydawnictwa
Albatros, wydawnictw: Znak, Debit,
Novae Res, Sonia Draga, zabawkami
od firm: Mattel, CzuCzu, ubraniami od
Fundacji LPP, czapkami dla dzieci od
firmy Pupill, kosmetykami od Dr Irena
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Liczba swigtecznych paczek
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Eris, Bielenda, Eveline, Delia Cosmetics,
Solution Baby Care, Sylveco, herbata-
mi od Gourmet Foods Polska, kawami
od Strauss Cafe Poland, ciasteczkami
i stodyczami od Bahlsen Polska, Ciu-
ciu Cukier Artist, Gran-Pik Liwocz, ZPC
Sniezka. Firma Tefal wsparta nas boga-
tymi darami rzeczowymi, a do zbidrki
dotozyli sie takze jej pracownicy. Jak
co roku nie zawiedli nas pracownicy
Sadu Rejonowego dla Warszawy-Wo-
li, ktorzy przekazali liczne zabawki,
gry i stodycze. Cate worki stodyczy do
naszych paczek, zebrane w trakcie
Swigtecznego Zaprzegu Mikotaja i in-
nych imprez mikotajkowych w Nowym

Dworze Mazowieckim, otrzymalismy
od Pana Marcina Ozdarskiego, radne-
go miasta Nowy Dwodr Mazowiecki.
Serdecznie dziekujemy! Za szczegdlng
inicjatywe i wielka hojno$¢ dziekuje-
my hipermarketowi Auchan Warszawa
Wola, ktory do akcji przygotowywania
paczek mikotajkowych wigczyt takze
swoich klientow.

Do mikotajkowej akcji dotaczyto 59
placéwek szkolnych i przedszkolnych,
ktére prowadzity zbiérki stodyczy oraz
drobnych upominkéw. Serdecznie dzie-
kujemy dyrekcjom, nauczycielom, ko-
tom wolontariatu za koordynowanie ak-
¢ji na terenie swoich szkot i przedszkoli.

Gléwni Partnerzy akcji mikotajkowej:

W wiekszosci byly to szkoty z terenu
Podhala, ale nie zabrakto rowniez pla-
cowek z innych czesci Polski. Z catego
serca dziekujemy takze tym, ktérzy sami
wyszli z inicjatywa wsparcia i przystali
do nas wielkie paczki zebranych stodko-
$ci oraz drobnych upominkéw.

Dzieki

niu prawie stu wolontariuszy, gtownie

wielkiemu zaangazowa-

uczniéw i harcerzy, w ramach zbiorki
publicznej zebraliémy 1000 kg zyw-
nosci, w tym przede wszystkim sto-
dycze. Serdecznie dziekujemy Panu
Wojciechowi Grzybkowi oraz kadrze
pedagogicznej z | LO im. Seweryna
Goszczynskiego w Nowym Targu za
wielkie zaangazowanie i zorganizowa-
nie catej akcji oraz jej skoordynowanie
w siedmiu sklepach na terenie Nowego
Targu. Jestesmy bardzo szczesliwi, ze co
roku mozemy liczy¢ na tak wspaniatg
pomoc i wielkie oddanie. W Rabce-
-Zdroju zbiorka odbyta sie w dziesieciu
sklepach, w ktérych kwestowali ucznio-
wie z | LO im. Eugeniusza Romera oraz
Szkoty Podstawowej nr 1 im. Obroncow
Poczty Polskiej w Gdansku. Dziekujemy
z catego serca Pani Urszuli Pacholka
za wielkg pomoc w zorganizowaniu
wolontariuszy, a takze za wspaniatg
inicjatywe kiermaszu ciast, z ktérego
dochod réwniez zostat przeznaczony
na wsparcie Mikofajek. Dziekujemy
dyrekcji oraz kadrze pedagogicznej
ze Szkoty Podstawowej nr 1 w Rabce-
-Zdroju za pomoc podczas akgji. Dzie-
kujemy wolontariuszom ze Szkoty Pod-
stawowej im. putkownika Stanistawa
Krélickiego w Izabelinie, ktorzy dzielnie
kwestowali w dwoch marketach Netto
w Mosciskach koto Warszawy.

Zarzad i biuro PTWM

T .Cam —_ ITERCERS e ress :‘"[': Ty
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Projekt sfinansowany ze srodkéw Fundacji PZU

Y

FUNDACJA

%M

Polskie Towarzystwo

Walki z Mukovwascydozs

| Sporti zdrowie z Fundacja PZU

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg dzieki dofinansowaniu Fun-
dacji PZU ogtosito w grudniu 2022 .
projekt Sport i zdrowie z Fundacjg PZU.
Juz po raz drugi Towarzystwo wspdlnie
z Fundacjag PZU realizuje projekt zwigza-
ny z aktywnoscia sportowg chorych na
mukowiscydoze.

Pomyst organizacji projektu za-
ktadajacego trening sportowy z trene-
rem personalnym skierowany byt do
chorych na mukowiscydoze, ktorzy po
wieloletniej rehabilitacji potrzebowali
innowadji w ich codziennej i koniecz-
nej aktywnosci fizycznej. Wszyscy z 10
uczestnikdéw projektu wybrali swojego
trenera personalnego, z ktérym przez
6 miesiecy podejmujg rozne aktywno-
$ci sportowe. Jest to zwykle trening na

sitowni, ale takze joga, tenis, jak réwniez
sztuki walki. Mozliwos¢ ¢wiczen z trene-
rem personalnym stanowi wielka od-
miane w ich codziennej aktywnosci fi-
zycznej. Wyprdobowanie wybranej przez
siebie dyscypliny sportowej i uprawia-
nie jej pod okiem fachowca daje moz-
liwos¢ nauczenia sie poprawnego wy-
konywania ¢wiczen, zaznajomienia sie
7 zasadami treningu i zrozumienia swo-
jego ciata. Aktywnos¢ fizyczna motywu-
je i pomaga osiggnac wyznaczony cel.
Poznanie wybranej przez siebie
aktywnosci sportowej motywuje do
dalszej jej kontynuacji lub prébowania
innych dyscyplin sportowych, a — jak
wiadomo - sport wzmacnia uktad od-
pornosciowy, ogranicza ryzyko prze-
ziebien, skraca czas leczenia choréb

zakaznych i ogdlnie poprawia jakosc
zycia. Wysitek fizyczny pomaga ustabi-
lizowac czynnos¢ ptuc, zwieksza tole-
rancje wysitku, stymuluje apetyt i po-
prawia stan ogoélny, wyglad zewnetrzny
oraz samoocene. Zgodnie z obecnym
stanem wiedzy regularny wysitek fi-
zyczny potaczony z prawidtowym le-
czeniem i fizjoterapig moze przedtuzy¢
zycie 0s6b chorych na mukowiscydoze
o 10 lat.

Z catego serca dziekujemy Funda-
cji PZU za wsparcie i mamy nadzieje, ze
uda nam sie kontynuowac w przyszto-
ci tak potrzebne projekty dla naszych
podopiecznych, a za naszych sporto-
wych uczestnikéw projektu jak zawsze
trzymamy kciuki.

Biuro PTWM

] Moja aktywnos¢ fizyzna

Czesc! Nazywam sie Marcelina i w 2008 r.
przesztam transplantacje ptuc, co catko-
wicie zmienito moje zycie. Poproszono
mnie o napisanie kilku stow odnosnie
do mojej aktywnosci fizycznej jako oso-
by po przeszczepie.

Kiedy bytam przed przeszczepem,
wszelkie rehabilitacje traktowatam jak
diabet $wiecong wode i pewnie za te
zaniedbania ptace cene do tej pory,
nie moge tego zmieni¢ i bardzo zatuje.
Mam nadzieje, ze dzieki temu teksto-

wi przekonam do aktywnosci fizycznej
rowniez i Ciebie, jesli jestes do niej na-
stawiony negatywnie, tak jak ja wtedy.
Juz wiesz, ze kiedys ¢wiczenia byty
dla mnie koszmarem, dopiero prze-
szczep ptuc spowodowat zmiane mo-
jego gtupiego myslenia. Ogdlnie od
matego bytam aktywnym dzieckiem,
dopoki pozwalata mi na to choroba, ale
wydawato mi sie, ze jako osoba chora na
mukowiscydoze nie nadaje sie do zad-
nego treningu czy sportu. Gdy bytam

PO przeszczepie, to juz na intensywnej
terapii zaczetam mocng rehabilitacje
i juz wtedy w mojej gtowie pojawita
sie mysl, ze daje rade. Po powrocie do
domu z wiederiskiego szpitala, kiedy juz
mogtam pozwoli¢ sobie na coraz wiecej
i nie odczuwac przy tym dusznosci, za-
uwazytam, ze ciggnie mnie do jakiego$
wysitku fizycznego. Byt rower, wyciecz-
ki, dtugie spacery z psem, wyjazdy itp.
Jednak chciatam wiecej, wiec zaczetam
przeprowadzac rekonesans w Interne-
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cie i szukac swojej ulubionej ,fitnessiar-
ki’ do dzi$ pamietam, ze padto na Mel
B... i tak zaczefa sie moja fintessowa
przygoda. Sama sobie stworzytam ,plan
treningowy” i dwa razy w tygodniu po-
Swiecatam sie treningowi. Nie chce na-
wet pamietac swoich poczatkdw, kiedy
ledwo dawatam rade wszystkim tym
¢wiczeniom. Z czasem te dwa treningi
to byto za mato, wiec dodawatam co-
raz to nowsze ¢wiczenia i wyzwania do
swojego,planu” | tak z dwodch dni w ty-
godniu zrobity sie cztery! W tym czasie
przekonatam sie, jakg dobrg energie
daje mi trening, nie tylko pod wzgle-
dem fizycznym, ale takze psychicznym.
Chyba nie ma lepszego sposobu na wy-
tadowanie emodji. Kiedy zauwazytam,
7e moja sita i kondycja sa w coraz lep-
szym stanie, nie potrafitam juz zy¢ bez
treningu. Na ten moment trenuje 6 razy
w tygodniu i chociaz czasem mam zero
motywadji, nigdy nie zatuje, ze zmusi-
tam sie do aktywnosci.

Mogfabym na tym skonczyc i za-
brzmiatoby to jak motywacja z jakiego$
fitness campu, jednak historia ma dalszy
ciag. Kiedy wkrecitam sie w regularne
¢wiczenia, sprobowatam wiele roznych
sportow: snowboard, zajecia fitness,
joge, jazde konng itd. Najmniej podo-
bat mi sie snowboard, za to jazda konna
i joga zostaty ze mna do dzis e.

Tak sobie ¢wiczac i poprawiajgc
kondycje, dostownie dostatam bzika na
punkcie swoich planéw treningowych,
potrafitam robi¢ je rano, ale czasem i po
powrocie z imprezy musiatam wyko-
nac¢ ¢wiczenia. Jestem osobag, ktora jesli
w cos$ sie wkreci, nie potrafi odpuscic.
Do ¢wiczen na poczatku uzywatam bu-
telek z wodg i uchwytu od mopa — jesli
oS sie chce, nie ma wymaowek!

Nadszedt rok 2018 i zaczety sie
moje problemy z nerkami. Trzeba byto
mnie poddawac¢ dializom i ze wzgle-
du na staba prace moich zyt musiatam
mie¢ zatozony cewnik permanentny.

Jednym z przeciwwskazan byty trenin-
gi... Bytam zmuszona je wtedy mocno
ograniczy¢, nie mogfam wroci¢ do szko-
ty jogi. Moj stan zdrowia i brak treningo-
wej rutyny sprawit, ze jeszcze bardziej
docenitam, jaki zbawienny wptyw maja
na mnie ¢wiczenia i jak za nimi tesknie.

Po prawie roku dializowania do-
czekatam sie przeszczepu nerki, oczy-
wiscie w miedzyczasie moja kondycja
pogorszyta sie, sam przeszczep koszto-
wat mnie bardzo duzo pod wzgledem
zdrowotnym, jednak kiedy juz wiedzia-
tam, ze wysztam z tego kryzysu i nerka
przyjeta sie w moim organizmie, czeka-
tam tylko na zielone $wiatto od moich
lekarzy do powrotu do treningdw. Moz-
na powiedzie¢, ze zaczynatam znowu
od zera, jednak wrocitam z duzg dawka
motywacji i z podwojong moca, taczac
treningi sitowe z treningami jogi. Po ja-
kim$ czasie dzieki Polskiemu Towarzy-
stwu Walki z Mukowiscydoza i progra-
mom, ktore oferuja, zaczetam korzystac
7 pomocy fizjoterapeuty, co znaczaco
poprawito  moja mobilnos¢. Trening
odbywat sie w domu i w godzinach
wczesniej zaplanowanych. Te spotkania
daty mi mozliwos¢ poznania i popra-
wienia postawy ciata. W tym momencie
uczestnicze w projekcie Sport i zdrowie
zFundacjq PZU i o nim chciatabym Wam
troche opowiedziec.

Tak jak pisatam wyzej, dzieki ela-
stycznym i odpowiadajacym mi go-
dzinom duzo trenuje sama w domu.
Cwicze przed praca lub po niej, po pro-
stu wtedy, kiedy mi sie chce, czasem
pdzno wieczorem. W projekcie Sport
i zdrowie z Fundacjg PZU chodzi o tre-
ningi ze swoim trenerem personalnym
i to jest czad! Cwiczac w szkole jogi czy
UCzeszCzajac na zajecia fitness, miatam
kontakt z nauczycielami, lubitam to,
bo takie zajecia sprawiajg, ze zacho-
wujesz dyscypline grupowa. Czytajac
to, mozecie sie smia¢, jednak nigdy
nie miatam odwagi péjs¢ na sitownie,

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

Fot. z archiwum autorki

bo sie totalnie wstydzitam. Wielu fi-
zjoterapeutow-trenerdw mowi mi, ze
mam wielkie mozliwosci, jesli chodzi
o ¢wiczenia, jednak oniesmiela mnie
¢wiczenie przy wiekszej liczbie oséb
(by sie przetamac, zapisatam sie sie na
zajecia jogi i fitness). Kiedy pojawita sie
mozliwos¢ zapisania sie do projektu
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg Sport i zdrowie z Fundacjq
PZU, nie zastanawiatam sie ani sekun-
dy! Wiedziatam, Zze to co$ dla mnie. Po
rozmowie z Panig koordynator dosta-
tam za zadanie znalez¢ swojego trene-
ra i mogtam rozpoczac treningi. Trene-
ra miatam upatrzonego juz wczesniej,
wiec ten program tylko mnie zmoty-
wowat do wyjscia zdomu na treningi.

Uwazam, ze treningi z trenerem
sg 0 niebo lepsze niz moje wiasne
plany treningowe. Co dajg mi treningi
7 trenerem personalnym? Po pierwsze,
skupiamy sie duzo na treningu odde-
chowym, trener potrafi mnie zmoty-
wowac, nawet jesli wydaje misie, ze juz
nie daje rady, wyciska ze mnie to, co ja
zapewne bym juz odpuscita, poza tym
w koncu mam kogos, kto liczy mi po-
wtdrzenia wykonywanych ¢wiczen ©.
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Od kilku dobrych lat trenuje i wcigz do-
wiaduje sie, ze moje ciato moze wiecej.
Po drugie, wykonuje takie ¢wiczenia,
o ktérych myslatam, Zze nigdy nie dam
im rady, i serio cieszy mnie to jeszcze
bardziej, niz moge tutaj napisac. Poza
tym trenuje w sitowni swojego trene-
ra, wiec musze na trening ruszy¢ sie
z domu, a po powrocie potrafie zrobic¢
dodatkowo jeszcze swoj trening — mo-
witam, ze mam bzika ©.

Co jeszcze dajg mi treningi z tre-
nerem? Z catg pewnoscig wiecej sie
ucze, doktadnie technicznie wykonuje
¢wiczenia i ogdlnie z trenerem czuje
sie profesjonalnie i bezpieczniej. Z dnia
na dzien widze efekty i czekam z eks-

cytacja na kolejny trening i kolejne wy-
zwania.

Podsumowuijac, polecam kazdemu
podjecie jakiej$ aktywnosci fizycznej, ru-
tyny treningowej, w ktorg sie wkreci z pa-
sjg. W tym momencie zycie bez trenin-
goéw bytoby dla mnie nudne. Pamietajcie,
ze niewazne, czy sg to spacery, joga, jaz-
da rowerem, czy ¢wiczenia w domu, kaz-
da aktywnos¢ ma zbawienny wplyw na
nasze zdrowie. Kazdy powinien dobierac
¢wiczenia do swoich mozliwosci i stanu
zdrowia. Ze wzgledu na ograniczenia
zdrowotne pamietajcie, aby wybierac lu-
dzi, ktérzy maja odpowiednie doswiad-
czenie, zeby nie zrobi¢ sobie krzywdy.
Nikt nie méwi, ze macie stac sie sporto-

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

wymi $wirkami, ale naprawde, patrzac
na siebie, aktywnos¢ fizyczna daje duzo
frajdy i fun, a przy tym dobrze wptywa
na zdrowie, pozwala zbudowac odpo-
wiednig rutyne, ale takze ksztattuje du-
cha walki o lepszego siebie i psychike do
stania sie wojownikiem. | kazda aktywna
fizycznie osoba to potwierdzi!

A na koniec zachecam Was do
udziatu w takich projektach, w ktérych
dzieki Polskiemu Towarzystwu Walki
7 Mukowiscydozg za darmo macie mozli-
wos¢ poznania, wyprobowania i tak zwa-
nego zfapania bakcyla do ruchu i sportu.
A méwie Wam, ze warto! Powodzenial

Zostancie zdrowil

Glos najmtodszych pacjentow
Z mukowiscydozq w Sejmie RP

W przeddzien Swiatowego Dnia Cho-
rob Rzadkich, ktory tradycyjnie jest
obchodzony 28 lutego, w Sejmie RP
odbyto sie posiedzenie Parlamentarne-
go Zespotu ds. Choréb Rzadkich pod
przewodnictwem Pani poset Barbary
Dziuk, z udziatem Pana ministra Macieja
Mitkowskiego.

Podczas posiedzenia zostaty wy-
gtoszone prezentacje dotyczace po-
trzeb i opieki nad osobami z chorobami
rzadkimi w Polsce. Glos zabrata rowniez
Pani dr hab. n. med. Irena Wojsyk-Bana-
szak, kierownik Kliniki Pneumonologii,
Alergologii Dzieciecej i Immunologii Kli-
nicznej ze Szpitala Klinicznego im. Karo-
la Jonschera Uniwersytetu Medycznego
im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu,
ktéra moéwita o roli wczesnej diagno-
styki i wczesnej terapii w mukowiscy-
dozie oraz skutecznosci leczenia przy-
czynowego. Pani profesor wskazata, ze
obecnie w Polsce blisko 50% chorych

Otwarcie wystawy Moje Zycie z mukowiscydozq przez Panig poset Barbare Dziuk (fot. 1-3

tukasz Btasikiewicz/Kancelaria Sejmu)

na mukowiscydoze ma dostep do naj-
nowoczesniejszego  refundowanego
leczenia, podczas gdy w Ameryce ten
odsetek wynosi ok. 80%. Jednoczesnie
podkredlita, ze czekamy na decyzje

o rozszerzeniu refundacji, dzieki czemu

leczeniem mogtoby by¢ objetych kolej-
nych 30-40% chorych.

Posiedzeniu towarzyszyto otwarcie
wystawy przygotowanej przez Muko-
Koalicje pt. Moje zycie z mukowiscydozq,
bedgcej zwienczeniem konkursu rysun-
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kowego pod tym samym tytutem. Do

konkursu, nad ktérym honorowy pa-
tronat objeta Pani poset Barbara Dziuk,
zostaty zaproszone najmtodsze dzieci
zmagajace sie z mukowiscydoza. To im
zostat oddany gtos, by mogty w dowol-
ny artystyczny sposéb wyrazi¢ emocje
towarzyszace im w codziennych zma-
ganiach z choroba. Laureat konkursu,
Ignas Pietkiewicz, zaprojektowat gre

Sprawozdania, opinie, komentarze

planszowa Zdrowe ptuca dla 2-4 graczy
od 5. roku zycia. Na otwarcie wystawy
i zwiedzanie Sejmu RP przyjechat wraz
z bratem, mamg i dziadkiem.

Nie bez znaczenia jest fakt, ze za-
rowno samo posiedzenie, jak i otwarcie
wystawy Moje Zycie z mukowiscydozq
miaty miejsce przy okazji pierwszej
rocznicy uzyskania refundacji lekow
przyczynowych, a takze w trakcie roz-

Posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Choréb Rzadkich
27 lutego 2023 roku

patrywania przez Ministerstwo Zdro-
wia wniosku refundacyjnego o roz-
szerzenie nowoczesnedgo leczenia na
grupe miodszych dzieci (6+) i rozsze-
rzenie mutacji kwalifikujagcych sie do
leczenia modulatorami zgodnie ze
wskazaniami Europejskiej Agencji Le-
kow (EMA).

Magdalena Czerwinska-Wyraz

I Koncert Chopin i przyjaciele

Za nami V Koncert Chopinowski, orga-
nizowany wspdlnie przez Polskie Towa-
rzystwo Mukowiscydozy i Polskie Towa-
rzystwo Walki z Mukowiscydoza. W dniu
3 marca 2023 r. w siedzibie ,Time for
Chopin"na Placu Zamkowym w Warsza-
wie, a takze w domach wielu 0sob, ktd-
re stuchaty koncertu online, rozbrzmiaty
dZwieki muzyki wielkiego kompozyto-
ra, ktory jest szczegolnie bliski naszemu
srodowisku. Od pieciu lat obchodzimy
w ten sposdb jego urodziny, a od marca
2022 r. mamy jeszcze jedng okazje do
Swietowania - refundacja lekow przy-
czynowych dla chorych na mukowiscy-
doze i mozliwos¢ leczenia nimi.

Kazdy z naszych koncertéw ma
swoj wiodacy temat, dotyczacy zycia
Chopina. W tym roku opowiadalismy

0 przyjaciofach kompozytora — tych
7 lat mtodzienczych, z Warszawy, a tak-
7e poznanych pdzniej, w Paryzu. Cho-
pin byt osobg bardzo towarzyska i stale
miat wokét siebie ludzi, ktérzy byli mu
oddani. W Paryzu nawigzat wiele zna-
jomosci i przyjazni z tamtejsza elita,
poznat najwiekszych artystow swoich
czaséw. Jednak nigdy nie zapomniat
o swoich towarzyszach mtodosci. Na-
lezat do nich m.in. Tytus Woyciechow-
ski, z ktorym pozostawat w kontakcie
korespondencyjnym przez cate zycie.
Pisat do niego:,Chciatbym Cie tu - nie
uwierzysz bo jak mi tu smutno, ze nie
mam komu sie wyjezyczec. Wiesz, jak
tatwo zabiore znajomos¢ — wiesz, jak
lubie z nimi gada¢ o niebieskich mig-
datach - otdz takich znajomosci mam

po uszy, ale z nikim razem westchnac
nie moge!

Koncert sktadat sie dwdch czesci.
W pierwszej, o charakterze kameralnym,
wystuchalismy w  pieknym wykona-
niu Katarzyny Kraszewskiej (fortepian)
i Matgorzaty Smyczynskiej-Szulc (wio-
lonczela) dwoch utwordw na fortepian
i wiolonczele: jednej z czesci Sonaty
g-moll op. 65, pdZnego arcydzieta Cho-
pina, oraz miodzienczego Poloneza
C-dur op. 3, skomponowanego podczas
pobytu mtodego Fryderyka w Antoni-
nie, w patacu ksiecia Antoniego Radzi-
witta. Po przerwie do fortepianu zasiadta
Joanna Rozewska, ktéra brawurowo za-
grata Wariacje B-dur La ci darem la mano
op. 2 oraz Andante spianato i Wielkiego
Poloneza Es-dur op. 22.
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Byta to prawdziwa uczta muzycz- 4
na. Wszystkich, ktérzy nie mogli by¢

IT_. 4 —

z nami online w tym dniu, zachecamy

Mazowsze,
LaTe T

do skorzystania z nagrania dostepnego

na YouTube (mozna je znalez¢, korzysta- \ | Quzowsze,
jac z linka znajdujacego sie na stronie
PTWM na Facebooku).

Gdy juz wybrzmiata muzyka, nad-
szedt czas podziekowan. Prowadzace
koncert prof. dr hab. n. med. Dorota
Sands, prezes PTM, i Magdalena Czer-
winska-Wyraz,  wiceprezes  PTWM,
zwrocity sie z serdecznymi podzieko-
waniami do Samorzadu Wojewddztwa
Mazowieckiego, partnera wydarzenia,
sponsorujgcego nasze koncerty oraz
wspierajagcego od lat nasze dziatania.
Z okazji pieciolecia wspotpracy spe-
cjalne podziekowania otrzymat zespot
Jime for Chopin” Na rece obecnego

na koncercie dra n. med. Andrzeja
Fot. 1-2 zarchiwum PTWM

Krupy, dyrektora medycznego
Szpitala Dzieciecego w Dzieka-

P

Wazowsze, nowie Lesnym, ktérego czescia

Dutawizg - B i jest Centrum Leczenia Muko-

wiscydozy, przekazano dyrekdji
szpitala podziekowania za zrozu-
mienie potrzeb chorych i dobrg
wspotprace.

Tegorocznemu koncertowi
nadalismy tytut Chopin i przyja-
ciele i chcieliby$my, aby tak na-
zywaty sie wszystkie nasze kolej-
ne koncerty. Wszyscy jestesmy
przyjaciotmi Chopina. Kto, jak nie
my potrafi zrozumie¢ zmagania
z ciezkg choroba, ktérej musiat
stawic czota od dziecinstwa. Kto,
jak nie Chopin pokazuje nam, jak
mimo tych trudnosci zy¢ twor-
czo i pieknie. A wiec od dzis Cho-
pin i przyjaciele. Zapraszamy za
rok!

Monika Zmudziriska-Hann

i W a
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Zmiany w refundacji wyrobow
medycznych

Drodzy Podopiecznil Od 1 stycznia 2023 1. (rozporzadzenie z dnia 27 pazdziernika
2022 .

w sprawie wykazu wyrobow medycz-

Aktualna tres¢ dokumentu znajdu-

obowigzujg nowe zasady refundacji wy- zmieniajagce rozporzadzenie je sie na stronie Ministerstwa Zdrowia,

robéw medycznych. Zmiana ta jest wy- link do niego: https.//dziennikustaw.

nikiem rozporzadzenia ministra zdrowia

Najwazniejsze zmiany:

nych wydawanych na zlecenie).

gov.pl/D2022000231901.pdf,

Limit Udziat wiasny , okk'es .
finansowania | swiadczeniobiorcy . . uzyt ?wanla
Wyroby medyczne 76 érodkéw w limicie Kryteria przyznawania (dla 0s6b spoza
publicznych finansowania uprawnionych
ustaw)
103. Nebulizator mukowiscydoza; pierwotna dyskineza
(generator rzesek; z wytaczeniem
aerozolu), 100 zt 0% jednoczesrkw)ego zaqpqtrzenia raz na miesigc
w wyroby wymienione
kod P. 103 wip. 103A
103 A. Glowica mukowiscydoza; pierwotna dyskineza
do inhalatora rzesek; z wytaczeniem raz na
150 zt 0% jednoczesnego zaopatrzenia .
membranowego, o 6 miesiecy
kod P. 103 w wyroby wymienione
w Ip. 103
mukowiscydoza;
pierwotna dyskineza rzesek;
104. Inhalator 7 wytaczeniem
pneumatyczny, 400 zt 0% jednoczesnego raz na rok
kod P. 104 zaopatrzenia
w wyroby wymienione
w lp. 104A
mukowiscydoza;
pierwotna dyskineza
104 A. Inhalator rszesek,'
membranowy, 800 zt 0% jiévrzloiczzei?:g raz na rok
kod P.104 zaopatrzenia w wyroby
wymienione
w lp. 104
105. Sprzet do
indywidualnej
fizjoterapii uktadu
oddechowego -
urzadzenia do .
drenazu .mukovvlscydo.za;
wytwarzajace 450 zt 0% pierwotna dyskineza raz na rok
podwyzszone rzgsek
lub zmienne
cisSnienie
wydechowe,
kod P.105
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Osoby uprawnione do wystawiania

zlecenia na zaopatrzenie w wyroby

medyczne:

® pozycja 103, 103 A - lekarz posia-
dajacy specjalizacje w dziedzinie
choréb ptuc, chordb ptuc dzieci;
lekarz posiadajacy specjalizacje
w dziedzinie ftyzjatrii lub ftyzja-
trii dzieciecej; lekarz posiadajacy
specjalizacje w dziedzinie geriatrii;
lekarz podstawowe] opieki zdro-
wotnej; Lekarz posiadajacy spe-
cjalizacje w dziedzinie medycyny
rodzinnej;

® pozycja 104, 104 A, 105 — lekarz
posiadajacy specjalizacje w dzie-
dzinie pediatrii; lekarz posiadajacy
specjalizacje w dziedzinie chorob
wewnetrznych; felczer ubezpie-
czenia zdrowotnego; lekarz spet-
niajacy wymagania do wykonywa-
nia $wiadczen gwarantowanych
z zakresu opieki paliatywnej i ho-
spicyjnej, realizowanych w warun-
kach domowych, o ktérym mowa
w przepisach wydanych na podsta-

wie art. 31d ustawy z dnia 27 sierp-
nia 2004 r. o $wiadczeniach opieki
zdrowotnej finansowanych ze $rod-
kéw publicznych, w zakresie wyko-
nywania tych swiadczen.

Przypominamy, ze roznice pomie-
dzy cenga konkretnego modelu sprzetu
a kwota dofinansowania pokrywa pa-
cjent. Wydatek taki mozna sfinanso-
wac z subkonta lub uzyskac¢ refundacje
z PFRON.

System refundacyjny NFZ uwzgled-
nia takze szczegdlng grupe uprawnio-
nych do korzystania z wyrobéw me-
dycznych bez limitéw ilosciowych
i czasowych. Wsrod chorych na muko-
wiscydoze bedg to:

18 rz
z ciezkimi i nieodwracalnymi upo-

® dzieci od urodzenia do

$ledzeniami albo nieuleczalnymi
chorobami zagrazajacymi zyciu —
spetniajgce kryteria Ustawy z dnia
4 listopada 2016 r. o wsparciu ko-
biet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”
(Dz.U. z 2016 r. poz. 1860) - kod
uprawnienia 47DN;

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

® osoby od 16 rz ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci na
podstawie Ustawy z dnia 9 maja
2018 r. o szczegdlnych rozwiaza-
niach wspierajagcych osoby o znacz-
nym stopniu niepetnosprawnosci
(Dz. U. z 2028 r. poz. 932) — kod
uprawnienia 47ZN;

® dzieci do 16 rz z niepetnospraw-
noscig i wskazaniami: koniecznosci
statej lub dtugotrwatej opieki lub
pomocy innej osoby w zwigzku ze
Znacznie ograniczong mozliwoscig
samodzielnej egzystencji oraz ko-
niecznosci statego wspétudziatu na
co dzien opiekuna dziecka w proce-
sie jego leczenia, rehabilitacji i edu-
kacji — na podstawie Ustawy z dnia
5 lipca 2018 r. o zmianie ustawy
o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkéw publicz-
nych oraz niektérych innych ustaw
(Dz.U. z 2018 r. poz. 1532) - kod
uprawnienia 47 ZND.

Biuro PTWM

Z gtebokim zalem zegnamy Pania
Zofie Jurczakiewicz, sekretarza
Zarzadu Gtéwnego Polskiego To-
warzystwa Walki z Mukowiscydoza
w latach 1986-1993 i 1993-1996.

Pani Zofia az do swojej eme-
rytury pracowata w biurze PTWM,
wspierajac pierwsze dziatania To-
warzystwa na rzecz chorych na
mukowiscydoze.

Przekazujemy wyrazy wspot-
czucia dla catej Rodziny.

Zarzad Gtowny
Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza
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Cztonek PTWM a jego Beneficjent. Co to
Znaczy, czym sie rozni i dlaczego mnie

dotyczy?

Kiedy przez lata funkcjonujesz w okre-
slonej rzeczywistosci, pewne sprawy
moga sie wydawac oczywiste. Zdarzaja
sie jednak sytuacje, ktére jasno pokazu-
ja, ze czasami warto wroci¢ do kwestii
podstawowych. W przypadku naszej
organizacji taka podstawowa kwestig
sq zasady funkcjonowania towarzystwa.

Na wstepie jednak warto wspo-
mnie¢ kilka faktéw z historii Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
Poczatki PTWM siegaja trudnych lat 80.
XX w. Wielu naszych cztonkéw pamie-
ta jeszcze puste potki sklepowe, kartki
na zywnos¢, problemy z dostepem do
podstawowych artykutéw, w tym le-
kow. Owczesna sytuacja szczegdlnie
dotykata rodziny chorych na mukowi-
scydoze, dlatego w 1985 r. zrodzifa sie
idea powotania stowarzyszenia, ktére
troszczytoby sie o ich interesy i Swiad-
czyto pomoc na rzecz chorych. Gtow-
nym promotorem tej idei byt prof. Jan
Rudnik, dyrektor Oddziatu Terenowego
Instytutu Matki i Dziecka w Rabce-
-Zdroju, w ktorym dziafata najwiek-
sza w Polsce klinika mukowiscydozy.
W gronie inicjatoréw stowarzyszenia
znalezli sie takze dr Jerzy Zebrak oraz
Krystyna i Stanistaw Sitkowie. Zebranie
zatozycielskie PTWM odbyto sie w Rab-
ce-Zdroju 24 maja 1985 r. Powotano
pierwszy zarzad Towarzystwa, a jego
prezesem zostat Stanistaw Sitko. Ocze-
kiwanie na rejestracje stowarzyszenia
trwato niemal dwa lata. Prof. Rudnikowi
nie byto, niestety, dane doczekac tego
dnia. Formalna rejestracja stowarzysze-
nia zostata potwierdzona z datg 4 marca
1987 r. PTWM w niezmienionej formie

dziata od poczatkdw swojego istnienia,
czyli juz ponad 36 lat.

Co to znaczy, ze PTWM jest sto-
warzyszeniem? Jakie sa tego skutki dla
050D, ktére sg w nim zrzeszone?

Po pierwsze: dobrowolnos¢
® Polskie Towarzystwo Walki z Muko-

wiscydozg jest dobrowolnym zrze-
szeniem osob, w tym chorych na
mukowiscydoze, cztonkéw ich ro-
dzin i opiekundéw oraz ludzi dobrej
woli zainteresowanych realizacja ce-
l6w tego stowarzyszenia.

Po drugie: demokracja
® stowarzyszenie zarzadzane jest

w sposob demokratyczny — najwaz-
niejsze decyzje podejmuje Walne
Zebranie Cztonkdw, czyli wszystkich
ludzi tworzacych stowarzyszenie,
a Zarzad wykonuje wole i odpowia-
da przed Walnym Zebraniem Czton-
kow.

Po trzecie: kontrola dziatania
®  najwyzsza wiadza w stowarzyszeniu

jest Walne Zebranie Cztonkow, ktére
wybiera Zarzad, majacy za zadanie
biezace prowadzenie spraw stowa-
rzyszenia, a takze Gtowna Komisje
Rewizyjna, ktéra jest organem kon-
trolujgcym prace Zarzadu. PTWM
dziata w oparciu o Statut uchwalany
przez Walne Zebranie Cztonkow.

Po czwarte: prawa cztonka sto-
warzyszenia
® najbardziej widoczne prawa to
udziat w Walnym Zgromadzeniu
i mozliwo$¢ wybierania i bycia wy-
branym do organéw zarzadczych
lub nadzorczych PTWM (Zarzaduy,
Gtownej Komisji Rewizyjnej, Sadu

Kolezeriskiego), a takze prawo do
wyrazania swojego gtosu i tym sa-
mym decydowanie o najwazniej-
szych sprawach  Stowarzyszenia,
ktérymi sg m.in. dziatania na rzecz
0séb chorych na mukowiscydoze
oraz ich rodzin, w tym dziatania na
rzecz poprawy zdrowia i jakosci zy-
cia chorych na mukowiscydoze oraz
poprawy warunkéw leczenia.

Po piagte: zaangazowanie
idea stowarzyszenia zakfada, ze jego
cztonkowie beda aktywnie uczest-
niczy¢ w tworzeniu i ksztattowaniu
kierunkéw  dziatania  organizacji,
najlepsza okazjg do tego jest udziat
w Walnym Zebraniu Cztonkéw To-
warzystwa, ktére podejmuje klu-
czowe decyzje dotyczace rozwoju
organizadji i wybiera jego wiadze.

Po sz6ste: odbiorcy dziatan
Beneficjentami dziatalnosci stowa-
rzyszenh moga by¢ ich cztonkowie,
jak i osoby, ktére nie s3 cztonkami,
ale ich dotyczy cel dziatalnosci sto-
warzyszenia. Innymi stowy Benefi-
cjent to osoba, na rzecz ktérej dziata
stowarzyszenie.

Po siédme: zrodta finansowania
Zrédta finansowania w stowarzysze-
niu s bardzo réznorodne — moga
to by¢ dotacje ze srodkéw publicz-
nych, granty od firm i innych orga-
nizacji, darowizny od oséb fizycz-
nych i prawnych, zbiorki publiczne,
odptatna dziatalnos¢ pozytku pu-
blicznego, dziatalnos¢ gospodarcza
stuzgca celom statutowym, a takze
$rodki finansowe pochodzace ze
sktadek cztonkowskich wpfaconych
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przez cztonkdw Stowarzyszenia. Na-
lezy pamietac, ze $rodki finansowe
zgromadzone przez Stowarzyszenie
sg przeznaczane na finansowanie
dziatalnosci statutowej.

Warto pamietac:
Beneficjent (czyli podopiecz-
ny) stowarzyszenia nie musi by¢
cztonkiem PTWM, ale moze nim
zostac. Beneficjent to osoba, do
ktorej skierowana jest pomoc
i praca PTWM, na rzecz ktdrej
dziata PTWM.
Uzyskanie statusu cztonka Sto-
warzyszenia nie prowadzi do
utraty praw Beneficjenta. Benefi-
cjentem moze by¢ zaré6wno oso-
ba petnoletnia, jak i osoba ma-
toletnia. Po ukonczeniu 18. roku
zycia Beneficjent, jezeli chce ak-
tywnie wplywac na funkcjono-
wanie i rozwdj PTWM, moze zo-
sta¢ cztonkiem Stowarzyszenia.
Cztonek Stowarzyszenia nie musi
by¢ Beneficjentem jego dziatal-
nosci, choc czesto tak jest.

¢ Cztonkiem PTWM moze zostac:

— rodzic oraz opiekun prawny
chorego,

— dorosty chory na mukowiscy-
doze,

— oraz kazda osoba, ktora chce
wspierac i pomagac w rozwoju
PTWM.

Jezeli chcesz mie¢ wptyw na
PTWM, jego rozwdj, sposoby funk-
cjonowania, mie¢ mozliwos¢ bra-
nia udziatu w Walnych Zebraniach
Cztonkéw i decydowania o podejmo-
wanych tam decyzjach, w tym doty-
czacych wyboru wtadz Towarzystwa
- zostan cztonkiem PTWM. Na po-
czatek zostaniesz poproszony o wy-
petnienie druku DEKLARACJI CZtON-
KOWSKIEJ. Cztonkiem zostaniesz po
przyjeciu stosownej uchwaty przez
Zarzad.

Jezeli juz jestes cztonkiem
PTWM, pamietaj o swoich prawach.
Pamietaj rowniez o obowigzku
optacenia rocznej sktadki czton-
kowskiej.

Jezeli nie jestes zainteresowany
statusem cztonka PTWM, ale jestes
chory na mukowiscydoze lub jestes ro-
dzicem lub opiekunem chorego dziec-
ka, wypetnij tylko KARTE BENEFICJENTA
- to wystarczy, aby zostac¢ Beneficjen-
tem (podopiecznym) Towarzystwa
i by¢ objetym réznymi formami pomo-
cy, ktore realizuje PTWM.

Pamietaj! To bardzo wazne, aby-
smy mieli Twoje aktualne dane nieza-
leznie od tego, czy jeste$ cztonkiem
Towarzystwa, jego Beneficjentem, czy
tez petnisz obie role. Tylko jesli mamy
Twoje aktualne dane, mozemy sie
7 Tobg skutecznie skontaktowac, prze-
kazywac wazne informacje, oferowac
realizowane formy pomocy. Zadbaj
o jako$¢ swoich danych. Jezeli masz
watpliwosci dotyczace tego, czy mamy
Twoj whasciwy adres korespondencyj-
ny, mailowy albo telefon, skontaktuj sie
znami. Od ponad 36 lat jestesmy po to,
by pomagac!

Dane kontaktowe do nas znaj-
dziesz na www.oddychaj.pl.

Kompleksowa Opieka nad Chorym na Mukowiscydoze

W dniach 26-28 maja 2023 r. planowane jest doroczne szkolenie dla rodzin oséb chorych na mukowiscydoze. Tego-

roczne szkolenie bedzie potaczeniem sesji wyktadowej z praktycznymi warsztatami psychologicznymi, fizjoterapeu-

tycznymi i dietetycznych. Informacje na temat miejsca oraz szczegdtowy plan szkolenia zostang przestane na maila

oraz opublikowane na stronie www.oddychaj.pl w pdzniejszym terminie. Zachecamy do udziatu. Jak zawsze liczba

miejsc jest ograniczona.

Walne Zebranie Cztonkéw PTWM

26 maja 2023 . 0 godz. 19.00 planowane jest Walne Zebranie Cztonkéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydo-

73. Zebranie odbedzie sie w formule hybrydowej. Szczegdtowe informacje bedga rozsytane do cztonkéw Towarzystwa

oraz opublikowane na stronie www.oddychaj.pl w pdZniejszym terminie.

Jezeli jestes Cztonkiem PTWM i uwazasz, ze sg tematy, ktére powinny by¢ ujete w porzadku obrad Walnego

Zebrania Cztonkéw, napisz do nas na adres email: wzc@oddychaj.pl lub zarzad@oddychaj.pl do dnia 16 kwietnia

2023 .
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