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OD REDAKCUJI

Bozena

Z Bozeng spotkatem sie po raz pierwszy w 1995 roku, gdy podejmowatem probe
zatozenia fundacji upamietniajgcej mojego syna. Zaprowadzit mnie do Niej nasz
wspadlny znajomy, méwigc z przekonaniem: ,,Ona jest najlepsza”. Juz po kilku mi-
nutach rozmowy wiedziatem, ze mam przed sobg osobe wyjatkowg — petna klasy,
spokoju i profesjonalizmu.

Kiedy opowiedziatem o idei oraz historii powstania fundacji, Bozena po krétkim
namysle powiedziata stowa, ktdrych nigdy nie zapomne: ,Zrobie to pro bono”. Od
tej chwili wspdlnie spedzilismy wiele wieczordw, pracujgc nad aktem zatozycielskim
i statutem. W tamtych latach rejestracja fundaciji nie byta tatwa — czesto spotykata
sie z nieufnoscig, a cata procedura odbywata sie wytgcznie w Warszawie, w jednym
sgdzie. Byto to ogromne wyzwanie, do ktérego podchodzilismy dwukrotnie. Bozena
jednak nigdy sie nie poddawata — konsekwentna, cierpliwa, nieziomna.

Dzieki jej determinaciji i pracy 12 sierpnia 1996 roku otrzymaliSmy dokumenty reje-
stracyjne fundaciji. Poprositem wowczas Bozene, aby zostata cztonkiem naszej Radly.
Przez wszystkie kolejne lata nie tylko wspierata dziatania fundaciji, ale tez byta dla nas
autorytetem —osobg madrag, zyczliwg i zawsze gotowa stuzy¢ pomoca.

Ostatniraz spotkalismy sie w grudniu, tuz przed $wigtamii moim wyjazdem na urlop.
Byto to dtugie, ciepte i niezwykle wazne spotkanie. Przy kawie i ciastku rozmawialismy
0 rodzinach, o przysziosci fundacji, o dotychczasowych osiggnieciach oraz o balu
charytatywnym, ktérego Bozena byta inicjatorka goracag zwolenniczka i oredowniczka.
Obiecatem, ze w nowym roku znow sie spotkamy i przywioze jej pamiatke z wyjazdu.
Niestety — nie zdgzytem.

To ostatnie spotkanie pozostanie w moim sercu na zawsze, podobnie jak kazda
roznowa z Bozena.

Bozena pozostanie w naszej pamieci
jako Mama, Babcia, Tesciowa, a takze
jako Prawnik o wielkim sercu, wspaniata
kobieta, cztowiek szlachetny, empatyczny
i dobry. Bedzie mi jej ogromnie brakowac —
jej obecnosci, jej madrosci, jej ciepta oraz
radosci, ktorg potrafita odnalez¢ w kazdym
dniu pracy dla fundacji.

Odeszta, ale pozostanie z nami — w ser-
cach, w pamieci i w dobru, ktdre po sobie
zostawita.

Zegnaj do zobaczenia w lepszym Swiecie.
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Czasopismo dofinansowane ze srodkow
PFRON w ramach programu ,Wspieramy
aktywnos¢”

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Boze,

uzycz mi pogody ducha,

abym pogodzit sie z tym,

czego nie moge zmienic,

odwagi,
abym zmieniat to, co moge,
i mqdrosci,
bym odrézniat jedno

od drugiego.
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Nowy rok tradycyjnie przynosi ze sobg nadzieje — na lepsze dni, na site do mierzenia sie z wyzwaniami, na zmiany, ktére
cho¢ czasem wymagajg odwagi, dajg tez poczucie sensu i sprawczosci. Pierwszy numer kwartalnika MATIO otwieramy
wiasnie w takim duchu: z uwaznoscig na to, co przed nami, i z wdziecznoscig za to, co juz udato sie wspdlnie osiggnac.

Codzienna praca Fundacji MATIO to nie tylko projekty, dziatania systemowe czy liczby — to przede wszystkim ludzie.
Nasi Podopieczni moéwig czesto: ,Najwazniejsze jest, ze nie jestesmy sami”, ,Tu ktos nas rozumie”, ,,Dzieki wsparciu
tatwiej uwierzy¢, ze mozna normalnie zy¢ z chorobg”. Te stfowa sg dla nas najwieksza motywacja i przypomnieniem,

dlaczego kazdego dnia podejmujemy kolejne wyzwania.

Wkraczajac w nowy rok, chcemy dalej wzmacnia¢ gtos 0sob z mukowiscydozg i ich rodzin, szukac rozwigzan,
budowacé swiadomos¢ i dawac realne wsparcie tam, gdzie jest ono najbardziej potrzebne. Wierzymy, ze wspdlnie —

z Podopiecznymi, ich bliskimi, specjalistami i wszystkimi, ktorzy sg czescig spotecznosci MATIO — mozemy sprawic,

ze nadzieja stanie sie czyms wiecej niz tylko stowem. Niech ten rok bedzie czasem odwagi, solidarnosci i matych krokdw

prowadzgcych do wielkich zmian.

Z ZYCIA FUNDACJI

Rok jubileuszowy

- 30 lat wspolnej drogi,
nadziei i dziatania

Rok 2026 zapisze sie w historii Fundacji MATIO jako
czas szczego6lny. To wlasnie w tym roku obchodzimy
30-lecie naszej dzialalnosci na rzecz chorych na mu-
kowiscydoze oraz ich rodzin. Trzy dekady pracy to tysiace
historii — walki o kazdy oddech, codziennej determinacji
pacjentow i ich bliskich, ale takze konsekwentnego dziata-
nia Fundaciji, ktéra od lat stoi u ich boku, oferujac wsparcie,
edukacje i realng pomoc.

Jubileuszowy rok bedzie okazja do podsumowa-
nia ostatniego dziesieciolecia dzialalnos$ci, pokaza-
nia efektéw naszej pracy oraz przyblizenia jej szerokiemu
gronu odbiorcéw. Réwnoczesnie rok 2026 chcemy uczynic
czasem intensywnego budowania spotecznej wrazliwosci
i solidarnosci — tak, aby pozyskac jak najwiecej darczyncow
i partneréw, dzieki ktérym bedziemy mogli nadal realizo-
wac nasza misje.

Jubileusz jako przestrzen spotkan
i wspéipracy

Obchody 30-lecia Fundacji MATIO beda miaty wy-
miar edukacyjny, spoleczny i medialny. Zaplanowa-
ne wydarzenia stworza przestrzen do spotkan, wyrazenia
wdziecznosci wszystkim, ktorzy przez lata wspierali nasze
dziatania, a takze do zaproszenia nowych oséb i instytuciji
do wspoélnego dziatania. Jubileusz to bowiem nie tylko
$wietowanie, ale takze odpowiedzialno$¢ za przysztosé
chorych na mukowiscydoze.

Wszystkie planowane inicjatywy sg uzaleznione od
pozyskania partnerstw, srodkéw finansowych oraz nie-
zbednych zgod, dlatego juz dzi$ zapraszamy Panstwa
do wspottworzenia jubileuszowego roku Fundacji
MATIO jako partnerzy, sponsorzy i darczyncy.



Planujemy wiele wydarzen

Vil Bal Charytatywny na rzecz chorych na
mukowiscydoze (7.02.2026)

Bal charytatywny to wyjatkowe potaczenie eleganciji,
kultury i misji pomagania. Stanowi symbol solidarno-
Sci oraz pokazuje, ze dobroczynno$¢ moze iS¢ w parze
z radoscia wspolnego $wietowania. Wydarzenie stwarza
mozliwos¢ organizacii licytacii i zbiorek, realnie wspierajac
dziatalnos¢ Fundagii.

XXV Ogdlnopolski Tydzieri Mukowiscydozy
(23.02-1.03.2026

Jubileuszowa edycja ogdélnopolskiej kampanii edukacyj-
no-spotecznej, ktorej celem jest zwiekszanie Swiadomosci
na temat mukowiscydozy, wsparcie pacjentéow i ich rodzin
oraz zachecanie spoteczenstwa do dziatan na rzecz popra-
wy jakosci i dtugosci zycia chorych.

Swiatowy Dzieri Mukowiscydozy

Dzien, w ktérym spotecznosci na catym $wiecie jednocza
sie, by méwi¢ o mukowiscydozie, jej wyzwaniach i potrze-
bach chorych. Fundacja MATIO planuje akcje edukacyjne
w przestrzeni publicznej, m.in. w $rodkach komunikacji
miejskiej, aby dotrze¢ do jak najszerszego grona odbiorcow.

YZAN

XXVI Warsztaty Edukacyjne dla rodzicdw i opiekunow
chorych na mukowiscydoze

Praktyczne spotkanie umozliwiajace zdobycie rzetelnej
wiedzy, wymiane do$wiadczen oraz bezposredni kontakt
ze specjalistami. Warsztaty od lat stanowia jedno z kluczo-
wych dziatan wspierajacych rodziny pacjentow.

Zawody sportowe —zimowe | letnie

Sport jako nosnik wartosci takich jak wytrwatos¢, ak-
tywnos¢ i troska o zdrowie. Planowane sg zawody narciar-
skie w Biatce Tatrzanskiej (7.04.2026) oraz zawody letnie
podkreslajace znaczenie kondyciji fizycznej w chorobach
przewlektych.

O pozostatych planowanych wydarzeniach bedziemy
informowa¢ Was na biezaco na naszych stronach interne-
towych oraz w mediach spotecznosciowych. Zapraszamy
— zagladajcie tam regularnie!

Rok jubileuszowy to moment zatrzymania sie
i spojrzenia wstecz, ale przede wszystkim otwar-
cie nowego rozdzialu w historii Fundacji MATIO.
Wierzymy, ze dzieki wsparciu darczyncow, partnerow
i catej spotecznosci uda nam sie nie tylko godnie uczci¢
30-lecie, lecz takze zapewni¢ ciagtos¢ dziatan na kolejne
lata — z my$lg o chorych na mukowiscydoze i ich rodzinach.

XXX LAT
FUNDACJI
MATIO

NOWA LISTA LEKOW REFUNDOWANYCH

OD 1 STYCZNIA 2026

Na styczniowej liscie lekow refundowanych znalazty sie
24 nowe terapie. Ponadto, od 1 stycznia 2026 r. refundacja
objete zostana pierwsze odpowiedniki lekow oryginalnych
we wszystkich kategoriach dostepnosci refundacyjnej, co
wptynie na optymalizacje wydatkéw ptatnika i pacjentow.

Nowa lista to kolejny krok w systematycznym zwiek-
szaniu dostepnosci do nowoczesnych terapii dla polskich
pacjentow, ze szczegdlnym uwzglednieniem onkologii
i choroéb rzadkich.

0Od 1 stycznia refundacja zostana objete 24 nowe
terapie, oczekiwane przez pacjentéw i ekspertow
klinicznych, w tym:

9 terapii onkologicznych,

15 terapii nieonkologicznych,

8 terapii dedykowanych chorobom rzadkim.

Siedemnascie z tych terapii znajduje sie w programach
lekowych, a siedem to kategoria refundacyjna apteczna.
Jedna terapia o wysokim poziomie innowacyjnosci bedzie
finansowana w ramach subfunduszu TLI.

Zréclo: httos://www.gov.pliweb/zdrowie/nowa-lista-lekow-refundowanych-od- 1-stycznia-2026-r
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WOKOE MUKOWISCYDOZY...

Lapiac oddech.

Nasze niezwykle ptuca,
ich sita, stabosci i przysziosé

(Czes¢ V. Zycie, mitosé i ptuca
Rozdziat 14. Najwspanialsza medyczna historia nigdy nieopowiedziana)

czesc 6

Paul Negulescu i jego zesp6l kontynuowali prace
nad VX-770, i po obiecujacych wynikach w pracy
nad wlasciwymi komoérkami ludzkiej tkanki ptuc-
nej, doprowadpzili lek do pacjentoéw. Mieli oni nadzieje,
ze VX-770 poprawi niektdre objawy, spowolni postepy
choroby i ogélnie bedzie dobrze tolerowany. Tymczasem
w fazie Il badan opublikowanych w 2010 r., obejmujacych
dwudziestu pacjentéw z odpowiednim defektem genetycz-
nym, zaobserwowano zwiekszenie wydolnosci ptuc o 8,7
procent, poprawe catkowicie nieoczekiwang. Kolejna III
faza badan, ktorej wyniki opublikowano we wrze$sniowym
numerze czasopisma New England Journal of Medicine, miata
szerszy zakres. Wyniki okazaly sie rowniez imponujace.
Pacjenci doznali polepszenia wydolnosci ptuc o 10%,
zwiekszenia masy ciata i polepszenia symptomatycznego.!?
Zwiekszenie wydolnosci ptuc o 10 procent wéwczas,
gdy chorzy przywykli do pogarszania ich zdrowia
z kazdym rokiem, mogto mie¢ ogromny wptyw na zdolnos¢
ruchowa i ogdélny stan zdrowia. Byly to niestychanie
korzystne wyniki jak dla tak niszczacej i bezlito-
snej choroby.

Mineto zaledwie czternascie lat od powstania koncep-
cji zastosowania matych czasteczek w poszukiwaniach
skutecznego leku do zakonczonych powodzeniem badan
klinicznych. W zadnej z choréb réwnie skomplikowanych
i rownie $miertelnych nie osiagnieto postepu tak szybko.
Prawie réwnie waznym byto to, Zze badania dostarczyty
dowodd na prawidtowosé koncepcji matych czasteczek
w opracowaniu leku przeciw mukowiscydozie. W Fundacji
CF zapanowata euforia, ale tez byty powody do zmartwien.
Wspinaczka na Mount Everest byta w znacznym stopniu

zaawansowana, ale tylko dla niewielkiej grupki pacjentow.
Dziewiecdziesiat szes¢ procent chorych, ci nie majacy
specyficznej mutacji, na ktéra pomagat VX-770 (teraz
znany jako Ivacaftor), utkneto blizej do wyjSciowej bazy
niz do szczytu.

Nastepny maloczasteczkowy lek, ktory badat
Vertex nosil nazwe Orkambi i byl polaczeniem
uprzednio zakwalifikowanego Ivacaftor i nowego
leku Lumacaftor. Ten specyfik byl nakierowany na
mutacje delF508, te najbardziej rozpowszechniong gene-
tyczna mutacje CF wykryta przez Tsui i Collinsa, i miat
szanse skutecznie obja¢ piecdziesiat procent pacjentow.
Jego sukcesu nie mozna byto z gory zatozy¢, gdyz okoto
dziewiec¢dziesiat procent kandydatéw na leki w péznych
badaniach klinicznych nigdy nie trafia do pacjentéw, albo
z powodu braku skutecznosci, albo nie sa dobrze tolero-
wane, albo tez wykazuja dziatania uboczne niedostrzezone
we wczedniejszych probach. Zadziwiajaco, badania Orkambi
zakonczyty sie sukcesem i FDA wydato zgode na jego sto-
sowanie 2 lipca 2015 r.

Poniewaz w naszym Os$rodku CF w Philadelphii mamy
okoto piec¢dziesieciu pacjentéw noszacych te mutacje,
z naszych gabinetoéw trafity do aptek recepty na ten lek.
W setkach osrodkéw leczenia mukowiscydozy w catym
kraju wydano tysiace recept. Byl to naprawde historycz-
ny dzien dla okoto pietnastu tysiecy pacjentéw — po raz
pierwszy dostali do rak lekarstwo, ktore zmienia chorobe,
a nie ogranicza sie tylko do hamowania wytwarzania $luzu.

Entuzjazm nieco ostygl, gdyz dane dotyczace
tego leku wykazalty, ze nie jest on tak mocny jak
Ivacaftor wobec mutacji G551D; badania opublikowa-



ne w 2015 r., w New England Journal of Medicine pokazaty,
ze $redni wzrost wydolnoéci ptuc wynosi 2,8 procent.!3
Szczesliwie, w bezposrednim poscigu za badaniami nad
Orkambi, toczyty sie badania kliniczne fazy Il innego leku
wyprodukowanego przez firme Vertex. Ten lek nakierowany
byt réwniez na pie¢dziesiat procent pacjentéw noszacych
mutacje delF508, a wyniki opublikowane w listopadzie
2017 r. pokazaty, ze reakcja na ten lek jest nieco mocniej-
sza niz na Orkambi przektadajac sie na wzrost wydolnosci
ptuc o cztery procent.!* Mimo niezaprzeczalnych sukce-
sow preparatu Symdeko i pézniejszego zatwierdzenia go
jako lek przez FDA w lutym 2018 r., pozostawal pewien
niedosyt — leki Orkambi i Symdeko wykazywaty tylko
umiarkowang aktywno$¢, ale ciagle tylko potowa ogdlnej
liczby pacjentow CF spetniata warunki zastosowania tych
modulatoréw biatek.

Nastepny wielki skok w terapii modulatorami
nadszedl w 2019 r., kiedy opublikowano wyniki
badan nad Trikafta, lekiem zawierajacym trzy
modulatory protein dzialajace synergetycznie.
Badania opublikowane w New England Journal of Medicine
wykazaty sredni wzrost wydolnosci ptuc o 14 procent,
wiecej niz tréjkrotnie przewyzszajacy wyniki odnotowane
dla Symdeko.'® A co byto réwnie wazne, jak podwyzszenie
efektywnosci, ten nowy lek byt wystarczajaco silny, zeby
skutecznie dziata¢ w przypadku pacjentéw majacych mu-
tacje wywotane przez bardziej dotkliwe btedy w budowie
biatek. Po zatwierdzeniu przez FDA Trikafty w pazdzierniku
2019 r., wzgledna liczba chorych na mukowiscydoze, podle-
gajacych leczeniu, wzrosta z pie¢dziesieciu pieciu procent
do dziewie¢dziesieciu pieciu procent catej populacii.

Historie naptywajace od pacjentéw przyjmujacych
Trikafte, zmieniaja spojrzenie zarbwno na chorobe, jak
i na styl zycia chorych. Pacjenci, ktérzy obserwowali, jak
ich nazwiska przesuwaja sie w goére na listach kolejnosci
do transplantacji teraz sa z nich usuwani.Pacjenci, ktorzy
zwykle rezerwowali trzy albo cztery pobyty w szpitalu
rocznie, zeby radzi¢ sobie z pogarszaniem choroby, teraz
rezerwuja wjazdy na wakacje. Ulotnit sie kaszel z krwia. Za-
miast budzenia sie kilka razy w nocy, aby odkaszlna¢ $luz,
pacjenci maja teraz dziwne uczucie, ze moga spac cata noc
i wstawac¢ od$wiezonymi i wzmocnionymi. Jeden z pacjen-
tow skomentowat swoj stan ,To doniosia przemiana.
W zasadzie przestalem kastaé. Moge chodzi¢ bez
potykania sie. Czuje, Ze moje pluca sa czyste.” Inna
kobieta w $rednim wieku zauwazyta »Wreszcie przyty-
lam i mam pupe. Po raz pierwszy w zyciu. Jestem

taka szczes$liwa!”.!6

Teraz, kiedy 95 procent pacjentéw CF przyjmuje mo-
dulatory biatek, ich oczekiwana dtugos¢ zycia wzrasta. Na
konferencji 2017 North American CF Conference, Prezes
Fundaciji CF, dr Preston Campbell, ktory przejat te funkcje
po przejsciu na emeryture Boba Bealla w 2015 r., w inau-
guracyjnym wystapieniu zadziwit wszystkich obecnych
oglaszajac, ze przewidywana Srednia dtugos¢ zycia pacjen-
toéw urodzonych z ta choroba skoczyta w poprzednim roku
z czterdziestu jeden do czterdziestu siedmiu lat, najwiekszy
pojedynczy przyrost obserwowany od dekad.

Fundacja CF nie chce spoczaé na laurach nawet
w obliczu sukceséw zatwierdzonych przez FDA mo-
dulatorow bialek. Terapia genowa, kiedys zupelnie
porzucona, pojawia sie teraz w innym swietle. Wiru-
sy, tak jak walczyty z ludZzmi w ciggu milionéw lat, walczyty
rowniez miliony lat z bakteriami. W ciggu tej walki bakterie
wyksztatcity enzym nazwany CRISPR, ktoéry jest w stanie
zarbwno cigé¢ inwazyjne wirusowe DNA, jak i wigczac
z powrotem normalne DNA. Wspoélnota mukowiscydozy
przewiduje uzycie enzymu CRISPR do wycinania btednej
czesci kodu genetycznego pacjentow CF, dostarczajac
jednoczes$nie systemowi CRISPR wzorzec normalnego
genu, ktory bytby wilaczany w miejsce tego usunietego.
Gdyby taki proces udato sie przeprowadzi¢ w komoérkach
macierzystych, wszystkie p6zniej wytwarzane komorki
ptuc miatyby normalny gen.

Poza modulatorami biatek i terapii genowej w badaniach
nad CF podejmuje sie wysitki, aby polepszy¢ matrycowy
RNA dotknietych choroba komérek, materiat przesytowy,
ktoéry jest wytwarzany z wzorca DNA i bezposrednio bierze
udzial w budowaniu biatek. Tego typu prace prowadzone
sa w Lexington, Massachusetts, gdzie Fundacja CF, po
odsprzedaniu Vertexowi czesci praw do leku Ivacaftor,
byta w stanie otworzy¢ w 2016 r. swoje wtasne nowocze-
sne (state-of-art) laboratorium zatrudniajace na peinych
etatach dwudziestu pieciu pracownikéw. Skupiaja sie oni
na metodach leczenia pigciu procent pacjentéw, ktorzy nie
moga korzystac z dobrodziejstwa modulatoréw ze wzgledu
na wysoki stopien uszkodzenia biatka. Metody te obejmuja
udraznianie przewodéw oddechowych, stosowanie anty-
biotykéw, ulepszanie odzywiania i uaktywnianie trzustki,
a we wszystkich tych kierunkach osiggane s3a postepy. Mi-
chael Boyle, obecny prezes Fundacji, twardo wierzy,
ze pewnego dnia, w niezbyt odleglej przyszlosci,
CF bedzie skrotem oznaczajacym ,Cure Found”
— znaleziono sposob wyleczenia — a pacjenci beda
moéwi¢ swoim przyjaciolom yja kiedys miatem

mukowiscydoze”.
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(Rozdziat 15. Mukowiscydoza, najbardziej tamigca serce choroba ptuc)

czesc 1

Nikt nie rozumie lepiej wagi oddychania od Sa-
rahy Murnagham i jej rodziny. Urodzona w 2003 r.,
Sarah wydawatla sie zdrowa po urodzeniu, i chociaz przyszta
na $wiat przedwczesnie, po trzydziestu szesciu tygodniach
cigzy, miata éredni dla niemowlat wzrost i wage. Jednak
w domu jej matka, Janet, szybko zorientowata sie, ze dzieje
sie cos$ bardzo niedobrego, poniewaz Sarah nie jadia, nie
przestawata plakac i nie byta w stanie normalnie przybiera¢
na wadze. Nawet jak pita mleko, jej pieluszka prawie nigdy
nie byta mokra. Pediatra moéwit Janet, Zze wszystko jest
w porzadku, ale Janet, nawet bedac nowa mama, wiedziala,
ze co$ jest nie tak. I miata racje. Po trudnych osiemnastu
miesigcach odwiedzania ré6znych lekarzy, okazato sie, ze
Sarah jest chora na mukowiscydoze (CF).

Janet i jej maz, Fran, byli wstrzg$nieci. Rzeczy, ktore
przydarzaty sie innym ludziom teraz dotknety wtasnie ich.
Statystyki przetrwania CF nie byty zachecajace, ale takze
nie byty kompletnie rujnujace. Srednia przewidywana
dlugos$¢ zycia w tym czasie wynosila dwadziescia
osiem lat i za czaséw jednego pokolenia wzrosta
o dziesiec lat.

Nawet, jesli dysponuje sie skutecznymi lekami, CF wy-
maga ogromnego wktadu pracy ukierunkowanej gtéwnie
na ptuca, organ odpowiedzialny za okoto 90 procent przy-
padkéw Smiertelnych zwiazanych z ta choroba. Chorzy na
mukowiscydoze wytwarzajg zbyt duzo Sluzu, ktory zalega
gteboko w ptucach tworzac sprzyjajace podtoze dla wzro-

stu bakterii. Infekcje i lokalne uszkodzenia powtarzajg sie
w ciagle wzmagajacym sie cyklu zaburzen funkcjonowania
ptuc.

Aby sprzyja¢ zapobieganiu, albo bardziej realistycz-
nie — op6znianiu uszkodzen tkanki ptucnej — pacjenci
codziennie inhaluja rozmaite lekarstwa rozrzedzajace
$luz. Po przyjeciu lekéw musza oni pozby¢ sie wydzieli-
ny — albo przez energiczne odkastywanie, albo poprzez
fizyczne oddzialywanie na klatke piersiowa. W tym czasie
rodzic oklepuje plecy dziecka, aby poruszy¢ $luz i usunaé
go z drog oddechowych. Jest to intensywna praca, zwykle
wymagajgca jednej godziny rano i jednej wieczorem, nawet
wtedy, gdy stosuje sie modulatory biatkowe. [ jak w pracy
Syzyfa, ktory toczyt kamien w goére zbocza, musi byc¢ ro-
biona kazdego dnia.

Janet i Fran czyscili drogi oddechowe Sarahy
sumiennie, dawali jej inhalacje z antybiotykami
ichodzili z nig do jej lekarza w Children’s Hospital
of Philadelphia (Dzieciecym Szpitalu w Filadelfii) co trzy
miesiace. Wiekszos¢ pacjentéw CF nie wykazuje sympto-
moéw wyniszcezenia zanim nie osiggng wieku dwudziestu
lat, a jesli sprzyja im szczescie, to nawet trzydziestu. Ale
ostatnia diagnoza w wieku osiemnastu miesiecy
wykazala powazne pogorszenie stanu zdrowia
Sarah, i to, Ze jedno z jej pluc odnioslo trwale
uszkodzenie. Kiedy Sarah osiggneta wiek siedmiu lat,
musiata chodzi¢ do szpitala co kilka miesiecy na dozylna



kuracje antybiotykami. Woéwczas funkcja jej ptuc stabili-
zowata sie i ona, jak réwniez jej rodzice, mogli odetchnac¢
z ulga. Ale pdZniej rozwineta sie inna infekcja w potaczeniu
z cukrzyca, osteoporoza i niedozywieniem. Sarah opusci-
ta wiele lekcji w drugiej klasie. Z obawy przed wirusami
i bakteriami w szkole musiata rozpocza¢ nauke w domu.
Nigdy nie narzekata ani nie uzalata sie nad sobg, jednak
fakt, ze nie mogta prowadzi¢ normalnego zycia, tamat serca
jej rodzicow.

Nastepnie, gdy osiagnela wiek dziewieciu lat, Sa-
rah trafila do szpitala i nie mogta wroci¢ do domu.
Funkcja jej pluc spadla do 30 procent. W tym czasie
bakterie, ktore rozwijaty sie w ptucach pacjentéw CF staty
sie catkowicie odporne na antybiotyki. Stan Sarah wyma-
gat zastosowania maski tlenowej a ona z trudem chodzita.
Utrata wagi stata sie dodatkowym problemem, bo spadta
do piec¢dziesieciu funtow. Rodzice zobaczyli jak wymyka
im sie ich kiedy$ pogodna céreczka, a pojawia sie dziecko
pozbawione radosci zycia.

Z tym stopniem zaawansowania choroby Sarah
nie mogla dluzej juz utrzymywac sie przy zyciu.
Nadszedt czas, aby zmieni¢ leczenie i dr Howard Panitch
musiat o tym powiadomi¢ jej rodzine. Murnaghanowie
catkowicie wierzyli dr Panitchowi. Byt lekarzem specjalizu-
jacym sie w mukowiscydozie od trzydziestu lat i prowadzit
Sarah od momentu postawienia diagnozy. Jego podejscie
do leczenia, w ktérym od samego poczatku nie chciat za-
akceptowac¢ przecietnych wynikéw bardzo odpowiadato
Janet. Mimo to, Janet i Fran byli zadziwieni, gdy po-
wiedzial im, Zze Sarah wymaga transplantacji ptuc
zeby przezy¢. Tym niemniej oni oboje zaakceptowali jego
oceng sytuacji i wkrétce zostali przedstawieni dr Samuelo-
wi Goldfarbowi, specjaliscie od transplantaciji ptuc.!

To, co dr Goldfarb powiedzial Murnaghanom zadziwito
ich jeszcze bardziej, a mianowicie, ze Sarah potrzebuje
transplantacji pluc, ale istnieje watpliwosé, czy
bedzie zy¢ wystarczajaco diugo, aby do tego zabie-
gu doczekad, poniewaz podlega ona regule, ktora
w Srodowisku transplantologéw nazywa sie ,regula
ponizej dwunastu lat” (,under-twelve rule”). Dorosli sg
zapisywani na liste przeszczepéw ptuc na podstawie stanu
zaawansowania ich choroby. A dzieci ponizej dwunastego
roku zycia w 2012 r., z powodu braku kryteriéw ustala-
nia kolejnosci pacjentéw pediatrycznych, pozostawaty
w przestarzatym systemie, w ktérym po prostu musiaty
czekac¢ w kolejce. Ptuca otrzymywaty te dzieci, ktore byty
w stanie zy¢ wystarczajgco ditugo. Jednakze, ze wzgledu
na matg liczbe dzieciecych donoréw, wiele dzieci umierato
bedac na liscie oczekujacych. Dziewczynka tak chora, jak

Sarah prawie na pewno bytaby wsrdd nich. Nie byto realnej
szansy, ze nowych ptuc doczeka za zycia.

Janet Murnaghan z niedowierzaniem przyjela
reguly organizacji przeszczepow pluc. Wedtug niej,
pacjenci bardziej narazeni na $mier¢ powinni otrzymywac
te organy w pierwszej kolejnosci. Nowy system dla doro-
stych zastosowany w 2005 r. zastapit ten poprzedni oparty
na zasadzie — kto sie pierwszy zglosi ten pierwszy otrzy-
ma. Przyznawanie przeszczepéw na podstawie potrzeby
byto etyczne, wyznaczato rowne dla wszystkich kryteria,
ktérych nikt nie mogt kwestionowac. Ale ,reguta ponizej
dwunastu lat” obowigzywata i nie byto tatwo jg zmienic.

Rozwazajac sytuacje Sarah pozostajacej na dtugiej liscie
oczekiwan zaleznej od rzadkich donoréw i nie mogacej
wiaczyc¢ sie do bardziej droznego systemu dla dorostych
pacjentéw, Janet doszta do prostego, ale bardzo waz-
nego wniosku »Jedna rzecza, ktora stoi pomiedzy
$miercia i zyciem mojej cérki, jest fakt, ze ma ona
dziesied, a nie dwanascie lat. To wydaje sie surre-
alistyczne."?

Ta mys$l1 Janet, jej pézniejsza walka w mediach
socjalnych, w prasie i — ostatecznie — w sadzie,
zwrécily uwage opinii publicznej na racjonowanie
organéw do przeszczepdow, na pacjentéw umierajacych
bedac na listach oczekiwan, a co najwazniejsze — na los
matej dziewczynki ze zniszczonymi ptucami cierpiacej
na genetyczng chorobe. Wiele oséb wiaczyto sie do ko-
mentarzy, a wérod nich przewodniczacy US Department
of Health and Human Services (Wydziat Zdrowia i Ustug
Socjalnych), sedziowie federalni, lekarze, etycy, cate Srodo-
wisko przeszczepéw medycznych i zwykli ludzie z réznych
stron Standéw Zjednoczonych i catego Swiata. Na koniec,
wyniki dyskusji zadowolity jednych, a innych rozczarowaty.
Jedne co pozostawato w tym wszystkim jasne to to, ze
dziewczynka, jej matka i cata jej rodzina nie zrezygnowaty
z dazenia, aby przywroéci¢ oddech zycia tym, ktérym zostat
on bezprawnie zabrany.

Kiedy$ uczestniczytem w wyktadzie na temat transplan-
tacji podczas mojego rocznego stazu w dziedzinie medycy-
ny ptuc. Pierwsze przezrocze pokazane przez wyktadowce
byto proste: szklanka wypetniona woda doktadnie do
potowy. W ciagu nastepnej godziny wyktadowca wyjasnit
znaczenie tego obrazu w odniesieniu do przeszczepéw phuc.
Szklanka w potowie wypetniona przedstawia wpuszczenie
nowego zycia — nowe ptuca i znacznie utatwione oddycha-
nie. Szklanka w potowie pusta oznaczata, ze transplantacja
jest obcigzona wieloma zagrazajacymi zyciu problemami,

takimi jak infekcja i odrzucenie.
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Kazdy kandydat do transplantacji musi wywazy¢
korzysci i wady tej operacji. Dla dra Panitcha, Sarahy
i jej rodzicow sprawa byta prosta. Sarah byta przywiazana
do szpitalnego t6zka, przyjmowata mocne antybiotyki,
miata maseczke tlenowa naciagnieta na twarz. Powazng
sprawa byt bél z powodu ucisku na pekniecia na plecach
spowodowane dtugim stosowaniem steroidéw. Wieczorami
grata w monopole ze swoja matka, a przed potozeniem sie
spac¢ wiaczaly klimatyzacje, zeby przeptyw powietrza, ktory
poruszat lampiony pod sufitem, sprawiat wrazenie powiewu
od morza. Jej koledzy chodzili codziennie do szkoty, a ja
codziennie pochtaniaty zajecia zwigzane z utrzymaniem sie
przy zyciu. Sarah i jej rodzina byli zmuszeni uzna¢ trans-
plantacje ptuc jako szklanke w potowie petna i prébowac
szczescia, zeby tylko nie byto infekcji i odrzutu.

Jak tylko zostala podjeta decyzja o operaciji, roz-
poczela sie krucjata Janet, majaca na celu zmiane
obowiazujacych zasad. Odkryta ona, ze problemy
z transplantacja ptuc, jak réwniez z transplantacjami in-
nych organéw, polegaty po prostu na tym, ze liczba oséb
potrzebujacych przeszczepéw jest wieksza niz liczba do-
stepnych zdrowych organéow. Stwarza to system, w ktorym
pacjenci umieraja bedac na liscie oczekiwan. W ciagu lat
2015 — 2019, umarto 935 pacjentow z list oczekujacych na
ptuca, srednio 187 pacjentéw rocznie, albo jeden, co 47
godzin. Statystyki dla innych organéw wygladaja podob-
nie. Tylko na przestrzeni 2019 r. zmarto 5445 oséb bedac
na listach oczekujacych na wszystkie typy organéw. Od
1995 do 2019 r. zmarto 166 223 pacjentéow oczekujacych
na transplantacje organéw.?

Kiedy zasoby sa limitowane, glowng zasada
etyczna jest to, aby priorytet mieli ci, ktorzy
potrzebuja najbardziej — najbardziej chorzy. Sys-
tem ustalania pierwszenistwa w dostepie do organow
dla dorostych kandydatow do przeszczepow pluc zostat
zmieniony w 2005 r. w wyniku polecenia Departamentu
Zdrowia i Ustug Socjalnych, sformutowanego jako tzw.
»<reguty ostateczne’, ktore mowia, ze przy ustalaniu miej-
sca w kolejnosci na liscie oczekiwan do przeszczepu pluc
musi by¢ uwzgledniony stan zaawansowania choroby. Ale
nie byt on jedynym kryterium. Jezeliby tylko najbardziej
chorzy otrzymywali przeszczepy, wielu z nich nie bytoby
w stanie odzyskac¢ zadowalajacego stanu zdrowia po prze-
prowadzonej operacji, a co za tym idzie — w istocie wiele
organow zostatoby zmarnowane. Do rachunku nalezy do-
da¢ przewidywang zdolno$¢ pacjenta do zregenerowania
sie po operaciji.

W przypadku przeszczepéw pluc trudne jest
wywazenie oceny stanu zaawansowania choroby

i zdolnosci pacjenta do regeneracji po powaznej
operacji. Biorac pod uwage stabe statystycznie wyniki
i mnogos¢ komplikacji sa one niezwykle ryzykownymi
operacjami, nawet w poréwnaniu do transplantacji innych
organow. Uwaza sie za niemozliwe wtasciwe ocenienie, czy
nastapi szybszy zgon pacjenta z powodu choroby ptuc,
czy tez z powodu niemoznosci odzyskania sit po operaciji.
Z tych powodoéw tradycyjny system zapisywania sie do
kolejki i oczekiwania na nowe ptuca utrzymat sie az do
2005 r., a zasady dotyczace przeszczepow watroby i nerek
zostaty zmienione znacznie wczesnie;j.

Lekarze i statystycy, wykorzystujac dane z po-
przednich operacji przeszczepu pluc, opracowali
nowy system nazwany Lung Allocation Score (LAS,
Punktacja w Przyznawaniu Pluc). Kazdemu pacjento-
wi oczekujacemu na operacje przyznaje sie pewna liczbe
punktéow pomiedzy 0 i 100, przy czym liczba punktow
blizsza 100 daje wyzsze pierwszenstwo na licie oczeki-
wan. Réwnanie, wedtug ktérego oblicza sie liczbe punktow
oparte jest na tym, jakie jest prawdopodobienstwo, ze
pacjent umrze bedac na liScie oczekiwan, w poréwnaniu
do prawdopodobienstwa, ze bedzie zyt rok po przeszczepie.
Te dwa parametry obliczenia pomagaja sprawiedliwie wy-
wazy¢ prawa pacjentéw — uwzglednic¢ zasade, ze wszyscy
powinni mie¢ rowny dostep do zasoboéw, a jednocze$nie
zapewnic ich racjonalne i petne wykorzystanie. Organy ze
skapych zasobéw powinny by¢ przyznawane tym, ktorzy
najbardziej na nich skorzystaja.

System ciagle nie byt doskonaty, a wyniki obliczen tylko
niewiele odbiegaty od hipotetycznych szacunkéw, a nadto,
w przeciwienstwie do systemu kolejnosci, do transplantaciji
watroby, nie byty one statystycznie waloryzowane. Staty-
styczne waloryzowanie w dtuzszej perspektywie czasowej
jest wielka sprawa w medycynie. Najlepszym sposobem
prowadzenia obliczen réwnowazacych potrzebe przeszcze-
pu z prawdopodobienstwem przetrwania transplantacji
bytoby utworzenie dwoch grup pacjentéw: jedna otrzymu-
jaca przeszczep, a druga nie otrzymujaca, a nastepnie po-
réwnanie, jak dtugo oni zyja. Takie podejscie bytoby nie do
przyijecia ze wzgledéw etycznych, gdyz pacjenci oczekujacy
na przeszczep ptuc nie moga by¢ pozbawieni tego organu
tylko po to, zeby dokonac obliczenia. W przeciwienstwie
do transplantacji ptuc, przy transplantacji watroby, a takze
nerek, wzory obliczeniowe moga by¢ bardziej doktadne,
poniewaz w tych przypadkach absolutne liczby zabiegow
sa o wiele wieksze, co utatwia zadanie statystykom.

Na szczescie system LAS jednak dzialal, mimo
potencjalnych bledéw. Liczba przypadkow Smier-
telnych na liScie oczekiwan gwaltownie spadia



w nastepnych latach po wprowadzeniu systemu, liczac
srednio, z czterystu do dwustu rocznie. Prawie rownie
wazny byt brak duzych zmian w $miertelnosci po roku,
a nawet po pieciu latach od operacji. Lekarze wykonywali
przeszczepy najbardziej chorym pacjentom z listy oczeku-
jacych nie marnujac organéw.*

Natomiast sprawa dzieci ponizej dwunastu lat
byla problematyczna na dtugo po 2005 r. Poczatkowo
lekarze sadzili, ze réznice w rozmiarach nie pozwola na
pomyslne przeszczepienie dziecku ptuc dorostego dawcy.
Ponadto trudno byto dokona¢ przypisania punktéw LAS
ze wzgledu na matg liczbe danych do statystycznego
opracowania, co ilustruje poréwnanie: w okresie od 1990
do 2001 r. w Stanach Zjednoczonych dokonano siedem
tysiecy przeszczepoéw pluc osobom dorostym, a zaledwie
czterysta pacjentom pediatrycznym. Ponadto pediatryczne
transplantacje ptuc stosowano do leczenia innych choréb
niz w przypadkach transplantacji dorostym, gdyz wrodzony
niedobor biatek i choroby serca takze odbijaty sie na stanie
ptuc dzieci. Rézne choroby nie zachowuja sie tak samo
w warunkach transplantacji. Ze wzgledu na te rozbieznosci
nie tatwo byto przeformowac¢ wzoér na LAS w taki sposob,
zeby pasowat do mtodszej populacii.

Wziagwszy pod uwage malq liczbe przeszczepéw
pacjentom w wieku ponizej 12 lat, statystycy
uznawali, Ze nie maja wystarczajacej bazy danych,
aby odpowiedzie¢ na dwa rozstrzygajace pytania:
(1) kto umrze oczekujac na przeszczep? i (2) kto
najbardziej skorzysta po operacji? W ten sposob
przez osiem lat po 2005 r. utrzymat sie podwojny system
kolejnosci w kwalifikacji do przeszczepow, jakkolwiek
utomnym by on nie byt. Ci w wieku dwunastu lat i wiecej
kwalifikowali sie na ptuca dorostych, natomiast ci mtodsi
pozostawali w ich wtasnym zbiorze donoréw, oceniani
wedtug stopnia uposledzenia systemu oddechowego, typu
krwi i czasu pozostawania na liscie oczekujacych. Trwato
to dopdki Janet Murnagham nie zaczeta kwestionowac
podstaw etycznych takiego systemu.

Pierwsza sprawa, na ktoéra Janet zwrocita uwage byto
to, ze ,reguta ponizej dwunastu lat” byta ustanowiona
catkowicie arbitralnie. Jezeli chodzitoby o rozmiar organu
albo mase ciata, wowczas w rzeczywistosci wiek nie bytby
tak wazny, gdyz niektorzy dziesieciolatkowie byli tak samo
duzi, jak trzynastolatkowie, albo nawet jak osiemnastolat-
kowie. Odwrotne sytuacje byty rownie czesto spotykane.
Janet doszta do wniosku, rozmiary wcale nie sa wazna spra-
wa. Kazde ludzkie ptuco sktada sie z trzech ptatéw z prawej
strony i dwoch z lewej strony. Te ptaty mozna rozdzieli¢ i,
jesli istnieje taka potrzeba, odpowiednio przyciac. Kilka-

nascie opublikowanych raportéw prowadzi do konkluzji, ze
ptuca dorostego dawcy moga z powodzeniem byc¢ przyciete
tak, aby pasowaty do dziecka.

Ostatecznym powodem rozgoryczenia Janet byto to,
ze choroba Sarah nie podlegata modelowi przewidywa-
nia i kwalifikacji wedtug systemu LAS. Nie mozna byto
twierdzi¢, ze jej choroba jest wytacznie pediatryczna. Mu-
kowiscydoza byta powszechnie przyjetym powodem dla
kwalifikacji dorostych do przeszczepu ptuc, a zatem istniaty
podstawy przewidywania, czego nalezatoby oczekiwac¢ na
okreslonym stadium choroby. Nie byto zadnych dowodéw
na to, ze Smier¢ w czasie oczekiwania na liscie albo, ze za-
chowanie zycia rok po transplantacji, bytyby w jakikolwiek
sposob rézne dla dzieci i dla dorostych.

Janet i jej rodzina uwazali, ze moga przedstawic
wiecej niz wystarczajaca liczbe dowodéw na to,
ze pregula ponizej dwunastu lat” nie odpowiada
ogolnym zasadom transplantacji i sprawiedliwo-
Sci. Janet uwazata takze, ze jezeli pozostawatyby jakies
watpliwosci co do regut przyznawania przeszczepow to
powinny one by¢ zmienione tak, aby sporne sytuacje byty
rozstrzygane raczej przyznaniem organu niz nie przyzna-
niem. Zmiana regu} dotyczytaby niewielu pacjentow, ale
skorzystatyby na niej bardzo chore dzieci. Ale nie wszyscy
sie z tym zgadzali. Niektorzy goraco protestowali, a w tym
i czes$¢ przodujacych na $wiecie ekspertow. Argumentowali
oni, ze system zostat zaprojektowany z uwzglednieniem
wszystkich dostepnych w owym czasie danych i ze reguty
nie powinny by¢ zmieniane na podstawie jednostkowego
przypadku, niezaleznie od sity gtosu i zasobnosci kieszeni
0s6b, ktére ten przypadek reprezentuja.®

Janet i Fran widzac jak ich cérka niknie mieli do wyboru
dwie opcje. Sarah byta ponad rok na liscie oczekujacych
na przeszczep, ale sie nie doczekata. Teraz mozna bylo
sprawe pozostawic¢ wlasnemu biegowi, albo zbadaé
mozliwos¢ dostania sie na liste oczekujacych dla
0sob dorostych. Zapytali Sarah, czy chce, aby kontynu-
owac starania. Sarah w petni Swiadoma sytuacji, w jakiej
sie znajdowata odpowiedziata jednoznacznie — ,Ja nigdy
nie zrezygnuje, nie rezygnujcie za mniel”.6

Przy tak zdecydowanej postawie corki, Janet zapytata
chirurga od przeszczepéw i jej lekarza czy podejma sie
oni podzielenia ptuc dorostego dawcy na ptaty, wybrania
dwoch najlepszych i dopasowania ich do Sarahy. Ich od-
powiedZ byta catkowicie prosta — nie tylko sie podejma,
ale zrobig to z pelnym przekonaniem, gdyz na podstawie
opublikowanych danych sadza, ze operacja skonczy sie
sukcesem. Pacjenci po transplantacji ptuc zyja teraz dtuzej
niz kiedykolwiek wczesniej, dzieki dostepnosci nowocze-
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snych lekéw immunosupresyjnych, odpowiedniej opiece
oraz lepszemu rozumieniu problematyki odrzutéw. Co
byto jeszcze wazniejsze dla Sarah, w grupie pacjentéw po
transplantacji najlepsze wyniki notowano dla chorych na
mukowiscydoze. Pie¢dziesiecioprocentowy wskaznik prze-
zycia dla wszystkich pacjentéw wzrést do szesciu — siedmiu
lat. A dla podgrupy chorych na CF w 2013 r. wyniést on
okoto siedmiu i p6t roku.

W tej sytuaciji Sarah i jej opiekunowie potrzebowali tylko
zbawczego organu, a sSrodowisko medyczne musiato ustalic,
czy przyznanie jej organu bedzie etyczne.

W 2013 r. Sarah Murnaghan miata nadzieje, Ze otrzyma
nowe ptuca, a wtasnie wtedy mineto trzydziesci lat od czasu
kiedy Joel Cooper dokonat pierwszej udanej transplantacii.
Jej matka, wczesniej petniaca funkcje kierownicze w or-
ganizacjach zajmujacych sie stosunkami spotecznymi,
postanowita wywiera¢ presje na wiadze United Network
of Organ Sharing (UNOS, Potaczona Sie¢ Rozdziatu Or-
ganow), niedochodowej organizacji decydujacej o kazdym
przeszczepie organéw w kraju za posrednictwem Organ
Procurement Transplantation Network (OPTN, Zaopatrze-
nie w Organy Sieci Transplantacji). UNOS i OPTN ustalaja
reguty dystrybucji organéw w catych Stanach Zjedno-
czonych korzystajac z zalecen lekarzy transplantologow,
chirurgéw, etykéw i epidemiologow.

Janet napisala obszerny list w poczcie interne-
towej do swoich przyjaciél opowiadajac im o ciez-
kim stanie Sarah i o tym, Zze jedynym sposobem
uratowania jej byloby dostanie sie na liste dla
dorostych, na miejsce odpowiadajace stopniowi
zaawansowania jej choroby. Nacisneta ,send” o 22:00
w piatek 24 maja 2013 r., nastepnie wytaczyta komputer
i potozyta sie do t6zka obok Sarah, posrod plastikowych
rurek i przewodow i przy ciagtym buczeniu monitora. Obok
nich na rozktadanym t6zku spat Fran.

Nastepnego rana Janet zalogowala sie do pocz-
ty, majac nadzieje na kilka odpowiedzi, a okazalo
sie, ze nadeszly setki wiadomosci, wraz z ktérymi
zawigzywal sie plan kampanii spotecznej. Pierwszy
zrelacjonowat te sprawe Philadelphia Inquirer, a nastepnie
skontaktowata sie z nig telewizja CNN. Tak sie zdarzyto,
ze jej ekipa byla w miescie w ciagu weekendu Dnia Pa-
mieci (Memorial Day) i zostata wystana do szpitala Sarah.
Sprawozdanie nadane 27 maja przez CNN zaczynato sie od
sfilmowanej Sarah w tlenowej masce. Siedziata na skraju
szpitalnego t6zka $piewajac ,Twinkle, Twinkle, Little Star”
i wstukujgc nuty akompaniamentu na ksylofonie.” Cate
szkoty i domy opieki z réznych czesci kraju pisaty listy
poparcia w jej sprawie.

OPTN jednakze pozostawat nieugiety, a reprezentujacy
je lekarz odpowiadat: ,Krwawi moje serce. Nasz system nie
jest perfekcyjny. Nie ma perfekcyjnych systemow. Jezeliby
zmieni¢ system tak, zeby Sarah odniosta korzys¢, to jest
jeszcze inny pacjent, najprawdopodobniej dorosty, ktory
poniesie strate. ZbudowaliSmy system, ktory usituje by¢
sprawiedliwym dla wszystkich jak dalece to tylko mozli-
we.”8

W odpowiedzi Janet i Zesp6l Sarah umiescit
petycje w portalu change.org gteboko wierzac, ze nie
ma medycznych powodéw, ktére nie zezwolityby Sarah,
lub jakiemukolwiek innemu dziecku w wieku ponizej
dwunastu lat w podobnych okolicznosciach, wiaczenie
sie do listy oczekujgcych na organ od dorostego dawcy.
Petycje podpisalo piecset oséb. Nastepnie tysiac.
Nastepnie sto tysiecy. Nastepnie jeszcze czterysta
tysiecy. Kazdy podpis generowat e-mail wysytany do
prezesa OPTN. Jego skrzynka pocztowa zatamata sie po
czterdziestu oSmiu tysigcach.

Inny punkt zwrotny zostat osiagniety, kiedy senator
Pat Toomey, a nastepnie poset z Pensylwanii Pat Meehan,
dotaczyli do sprawy i zwrdcili sie do Kathleen Sebelius,
sekretarz Health and Human Services. Janet i Sebelius
rozmawiaty telefonicznie, ale Sebelius zgodzita sie tylko
na przeglad istniejacych procedur, co by zajeto miesiace
i trwato zbyt dtugo, zeby poméc Sarah.

Argumenty uzyte przy podejmowaniu decyzji przez
Sebelius miaty oczywiste podtoze merytoryczne. Reguly
przeszczepdw ustalono w sposoéb transparentny z uwzgled-
nieniem wszystkich danych dostepnych w owym czasie.
Gdyby sie naprawito niesprawiedliwos¢ wobec populaciji
pediatrycznej, woéwczas mogtoby dojs¢ do skrzywdzenia
innej grupy pacjentéw. Przy niedostatku organéw, przy-
znanie pacjentowi pediatrycznemu ptuc dorostego dawcy
mogto oznacza¢ jedna $mier¢ wiecej sposrod dorostych
pacjentéow bedacych na liscie oczekujacych. I chociaz
istniaty dziesiatki raportéw medycznych o tym, ze pedia-
tryczni pacjenci dobrze przyjmuja przeszczepy organdéw
pobranych od dorostych dawcow, to wiedze o skuteczno-
$ci takich przeszczepéw osobom dorostym potwierdzato
tysiace takich raportow.

Zrozpaczona stanowiskiem Sebelius rodzina,
szukajac ostatniej deski ratunku, postanowila
wnies$¢ sprawe do sadu. Wystuchanie prowadzit sedzia
federalny Wschodniego Okregu Pensylwanii (Eastern
District of Pennsylvania), Michael Baylson. Gtéwnym
swiadkiem byt dr Samuel Goldfarb z Children’s Hospital of
Pennsylvania (Dzieciecego Szpitala Pensylwanii), ich lekarz
od przeszczepu ptuc. Sedzia Baylson od razu trafit w sedno



problemu: Czy Sarah po przeszczepie bedzie zyta tak dtugo
jak dorosty pacjent? Czy jakos¢ jej zycia bedzie dobra? Czy
ptuca od dorostego dawcy beda dobrze dziata¢ u Sarah? Dr
Goldfarb odpowiedziat na te pytania twierdzaco. Wyjasnit
on sedziemu, ze przedziat czasu w ,regule ponizej dwunastu
lat” zostat ustanowiony arbitralnie bez zadnego zwigzku
z badaniami naukowymi i ze réwnie dobrze mogta sie
znalez¢ tam dowolna inna liczba.

Sedzia Baylson z zadziwiajaca nagana wobec
stanowiska OPTN i Kathleen Sebelius nakazal cza-
sowo zawiesi¢ dzialanie ,reguly ponizej dwunastu
lat” stwierdzajac, ze »,stosuje dyskryminacje wobec
dzieci, niczemu nie stuzy, jest arbitralna i naduzywa swo-
bode decyzji”.? Murnaghnowie popadli w euforie. Doktor od
transplantacji mogt teraz oblicza¢ pozycje Sarahy w klasy-
fikacji LAS, co juz wiele znaczyto. Stopieri zaawansowania
choroby umiescit Sarah na samej gorze listy oczekujacych
na ptuca dorostego dawcy.

Dorosty dawca ptuc stal sie dostepny juz po tygo-
dniu. Akurat na czas, gdyz Sarah zostala kilka dni
wczesniej uspiona i podiagczona do mechanicznego
systemu oddychania po tym jak jej pluca ostatecz-
nie przestaly dziala¢ pod ciezarem nieustajacej
infekcji, $luzu i goraczki. Chirurg w Children’s Hospital
of Philadelphia (Dzieciecym Szpitalu w Filadelfii) przykroit
ptuca dorostego, wyjat stare ptuca Sarah, umiescit dwie
nowe potowki w jej klatce piersiowej, pozaszywat naczy-
nia krwiono$ne i wpuscit krew i powietrze do ptuc dawcy.
Operacja rozpoczeta sie w potudnie i trwata do wczesnego
wieczora. Wszystko poszlo zgodnie z planem.

Ale kiedy Sarah wywozili z sali operacyjnej,
prawie natychmiast zaczelo sie dzia¢ cos zlego.
Lekarze nie mogli usuna¢ rurki zasilajgcej oddychanie,
poniewaz poziom tlenu w jej krwi byt o wiele nizszy niz
oczekiwano. Wykonano rentgen jej klatki piersiowej i po-
twierdzit on to, czego wszyscy sie obawiali: ptuca prze-
stawaly dziata¢ w bardzo oczywisty sposéb, a wzigwszy
pod uwage widoczny w rentgenie stopien zapalenia oraz
poziom tlenu w jej krwi byto jasne, ze nic juz tej sytuaciji
nie zmieni. Jedynym wyjsciem byto sprobowanie innego
przeszczepu. W miedzyczasie respirator nie wystarczat,
zeby utrzymywac Sarah przy zyciu. Lekarze musieli tym-
czasowo, przed powtdérnym przeszczepem, zastosowacd
aparature ptuco-serce, utrzymywac ja kompletnie nie-
ruchomg. Powtorna transplantacja byla ostatnia
szansa; re-transplantacja miala znany precedens,
ale kolejna transplantacja juz nie.

Dr Goldfarb i lekarze transplantatolodzy obliczali nowy
wskaznik LAS dla Sarah, zeby powrécita ona na liste

oczekujacych na przeszczep. Wskaznik ten okazat sie po-
nownie ekstremalnie wysoki ze wzgledu na katastroficzny
stan choroby. Trzy dni p6éZniej lekarze otrzymali telefon
od OPTN: dostepny jest nowy przeszczep, ale ma on wi-
doczny obszar zapalenia ptuc. Mogli oni czeka¢ na lepszy
organ, albo wycia¢ obszar z zapaleniem, a pozostata czes¢
potraktowac bardzo silnym antybiotykiem. Po konsultacji
z Murnaghnami zdecydowali sie na ptuca z ogniskami
zapalnymi.

Drugi raz w ciggu tygodnia bardzo juz wyniszczona
Sarah powedrowata na sale operacyjna. Chirurdzy wy-
cieli zainfekowana czes$¢ ptuc dawcy i znowu rozpoczeli
operacje. Pézniej nie préobowali od razu usung¢ przewodu
tlenowego, ani nawet zamkna¢ klatki piersiowej Sarah;
pod cienka warstwa przezroczystej, zabezpieczajacej folii
byto widag¢, jak jej ptuca rozszerzaja sie i kurcza, a serce
bije posrodku.

Sarah pozostawala na respiratorze przez nastepny ty-
dzien wowczas, gdy zespot operacyjny dzielit uwage na wal-
ke z infekcja i stosowanie srodkéw immunosupresyjnych,
aby zapobiec odrzutowi. Opuchlizna na jej ciele zaczeta
ustepowac i rozpoczeto powolne odtaczanie respiratora.
Po tygodniu wzieto Sarah z powrotem na sale operacyijna,
aby zamkna¢ jej klatke piersiowa. Dzien po tym po raz
pierwszy ja wybudzono, a ona zebrala sity i usiadla
na skraju lozka. Nastepnego dnia siedziala w fote-
lu, a jeszcze kolejnego dnia siedzac w fotelu nama-
lowala obrazek. Znalazta sie w domu w koncu sierpnia,
jeszcze z respiratorem, ale we wltasnym domu.

Zainteresowanie mediéw Sarah po jej drugim przeszcze-
pie utrzymywato sie chwile, a potem, jak to sie zdarza z wie-
loma innymi historiami, ktére opanowaty pierwsze strony
gazet, wygasto i pozostawiono ja w spokoju, zeby oddawata
sie rehabilitacji. Ja $ledzitem jej historie przez jakis czas,
a pozniej, jak to zwykle bywa, stracitem ja z pola widzenia.
Sarah znikneta z wiadomosci medialnych i z dyskusiji przed
konferencjami, a w rozmowach przy wizytach szpitalnych
zastapity ja inne tematy.

W lutym 2014 r., okolo dziewie¢ miesiecy po
przeszczepie Sarah, uczestniczylem w uroczystym
obiedzie wydanym dla uhonorowania nieznanego
bohatera mukowiscydozy. Co roku, kazdy o$rodek
CF w okolicach Filadelfii nominowat do tego wyréznie-
nia cztonka grupy pomocy chorym, jak réwniez jednego
pacjenta. Ja tam bytem jako lekarz reprezentujacy moj
osrodek. Obiad tego roku przypadt w Walentynki, a na sali
zgromadzito sie ponad piec¢set oséb. W czasie obiadu dr
Howard Panitch podszed! do mikrofonu, aby przy-
zna¢ nagrode Shining Star Award (Nagrode Bltysz-
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czacej Gwiazdy) osobie chorej na mukowiscydoze,
ktéra w poprzednim roku wykazala najwieksza
odwage i mestwo pokonujac trudnosci. Tegorocz-
na nagroda zostala przyznana Sarah Murnaghan.

»Jako lekarz w akademickiej placowce ochrony zdrowia
przywyktem do roli nauczyciela zarébwno wobec innych
specjalnosci medycznych, jak i rodzin chorych” powiedziat
dr Panitch. ,Jednakze, czasami czerpiemy od naszych
pacjentéw szczegblna nauke, ktéra ma wielki wptyw na
sposoéb, w jaki swiadczymy opieke i na to, jak chcielibySmy
sie zachowywac. Z pokora uznaje sie za ucznia Sarah i mam
nadzieje, podejme swoje trudne zadania z taka pogoda
i determinacja, jakie Sarah wykazywata kazdego dnia.
Shining Star Award wyr6znia osobe chorg na CF, ktéra
dazy do tego, zeby jak najpetniej korzystac¢ z zycia i ktéra
pokonata wiele przeszkod, jakie stawia mukowiscydoza.
Nikt bardziej nie zastuguje na to wyrdznienie niz Sarah
Murnaghan. Prosze sie do mnie przytaczy¢ w gratulacjach
z powodu przyznania jej nagrody Shining Star Award.”1°

W purpurowej btyszczacej sukience i czarnych pantofel-
kach Sarah podniosta sie z wozka inwalidzkiego i podeszta
do mikrofonu. Moéwita szeptem, ale jej spokojne proste
stowa zabrzmiaty donosnie ,Szczegdlne podziekowania
sktadam mojemu doktorowi i chciatam podzieli¢ sie kil-
koma uwagami. Mam naprawde silng rodzine, moja mama
i moj tata nigdy mnie nie opuscili, moja siostra i moéj brat
i moi kuzyni zawsze mnie pocieszali. Ciotki, wujkowie,
dziadkowie, kogo byscie nie wymienili, nikt nie chciat sie
poddac. To dzieki nim wiedziatam, ze chce zy¢. I jest jedna
rzecz, ktérej potrzebowatam do walki, a ktora jest najpo-
tezniejsza bronia: Bég dat mi odwage. To, ze przetrwatam
dwie transplantacje to nie tylko moja zastuga, to zastuga
odwagi, ktora byta we mnie. I przekonanie, ze moja rodzina
nigdy sie nie podda. [ wiem, ze wszystkie dzieci chore na
mukowiscydoze i dzieci majgce inne choroby tez majg w so-
bie odwage. Moja rada — badZ sobg, czymkolwiek by$ sie
nie zajmowat, mtody czy stary. Patrz w giab siebie i szukaj
powodow i odwagi, zeby walczy¢. Dla mnie tym powodem
byta moja rodzina. Na poczatku moze sie wydawac, ze jej
tam nie ma, ale zapewniam was, ze jest i ze zrobicie rzeczy
niemozliwe, jezeli bedziecie wierzy¢ w siebie. Dziekuje.”!!

Audytorium na poczatku byto spokojne, a pézniej wy-
buchto aplauzem. Kilkoro szkolnych kolegéw Sarah, ktorzy
z nia przyszli teraz skupito sie woko6t niej. Uczucie podeks-
cytowania ogarneto sala. Polityka, etyka, wszystko ulatuje
w momencie, gdy mysleliSmy o naukach, jakie wtasnie nam
data Sarah, i o samym tym wydarzeniu, ze ta dziewczynka
w wieku jedenastu lat, ktora przeszta tak duzo, uczy nas,
jaki jest sens zycia.

Joel Cooper styszat raz w synagodze, w odniesieniu do
Mojzesza i rozstapienia wod Morza Czerwonego, ze cudem
jest wydarzenie, ktére pozostawia cie z nieprzemijajacym
uczuciem zadziwienia. Takie wtasnie uczucie miatem tego
wieczora po obejrzeniu wystapienia Sarah.

W czerwcu 2014 r., w rocznice przeszczepu
Sarah, komitet do spraw transplantacji w koncu
oficjalnie przyjal te regule, ktoéra pozwolila Sarah
otrzymac pluca dorostego dawcy. Inne dzieci teraz
moga ubiegac sie o ptuca dorostych, a juz ponad dwadzie-
Scioro to zrobito, potwierdzajac argument Janet — zmiana
regut dotyczy nie tylko Sarah.

Siedem lat po transplantacji Sarah ciagle robita imponu-
jace postepy. Wrocita do szkoty, udato jej sie zakwalifiko-
wac na lekcje ptywania, a nawet znalazta sie w szkolnej dru-
zynie reprezentacyijnej. Kazdy z pacjentéw po przeszczepie
ptuc bierze zycie dzien po dniu, a Sarah, ciagle korzystata
z danych jej dni jak najlepiej tylko mogta. Jej zycie nie
byto tatwe — musiata bra¢ wiele lekow, przestrzegac wizyt
u lekarza, wiedzac, ze jest bardzo zagrozona odrzuceniem
organu jak roéwniez rozmaitymi ztosliwymi infekcjami.
Dobra strong jej stanu byto to, ze nie potrzebowata juz
wiecej oczyszczania drog oddechowych, poniewaz jej nowe
ptuca miaty normalny poziom biatek CF (z tego tez powodu
modulatory biatka nie przyniostyby jej ptucom korzysci).
Biorac pod uwage wszystko to razem, trudno sobie wy-
obrazi¢ lepszy wynik przeszczepu ptuc. Dr Goldfarb miat
racje, kiedy przed sedzia Baylsonem mowit, ze Sarah po
przeszczepie bedzie zy¢ dobrze. Jakos¢ jej zycia poprawita
sie ogromnie, co jest najlepszym wynikiem, jakiego tylko
mozna oczekiwac od transplantacji. Na przekor wszystkim
kontrowersjom, przeszczep ptuc pozostaje przykiadem
tego najlepszego, co mozemy teraz osiggnac¢ w medycynie.

Wowczas, gdy nie wszystkie kwestie etyczne dotyczace
przeszczepow zostaly wyjasnione, w literaturze zawodowej
utrzymuje sie zawzieta dyskusja o zmianie ,reguty ponizej
dwunastu lat”. Niewatpliwym pozytywnym skutkiem ope-
racji Sarah byto zwrécenie uwagi prasy na czesto ignoro-
wana sprawe organéw do przeszczepow. Sprawe, ktéra daje
oddech zycia.l? Jak to wyraznie pokazuje ten przypadek
— zycie bez dobrych ptuc jest okrutne, a z nimi wspaniate.

Michael J. Stephen, MD

,Breath Taking. The Power, Fragility, and Future of Our Extraordinary Lungs”
Atlantic Monthly Press, New York
First Grove Atlantic hardcover edition: January 2021




Przypisy i odsytacze literaturowe

1. Janet Murnaghan, Saving Sarah: One Mother’s Battle Against the Health Care Sysyem to
Save Her Daughter’s Life (New York: St. Martin’s Press, 2018).

2. https://www.foxnews.com/us/case-of-dying-10-year-old-prompts-federal-call-for-
review-of-child-organ-transplant-rules.

3.US Department of Health and Human Services, “Organ Procurement and Transplantation
Network, National Data, “Organ Procurement and Transplantation Network website, https://
optn.transplant.hrsa.gov/data/view-data-reports/national-data/#.

4. Thomas M. Egan and Leah B. Edwards, “Effect of the Lung Allocation Score on Lung
Transplantation in the United States,” Journal of Heart and Lung Transplantation 35, no. 4
(April 2016): 433-439.

5. Keren Ladin and Douglas W. Hanto, “ Rationing Lung Transplants-Procedural Fairness in
Allocation and Appeals,” New England Journal of Medicine 369, no. 7 (August 15, 2013):
599-601.

6. Janet Murnaghan, Saving Sarah: One Mother’s Battle Against the Health Care System to
Save Her Daughter’s Life (New York: St. Martin’s Press, 2018).

7. Chris Welch and Zain Asher, “With Just Weeks Left, Sarah Fights the System for Live-
Saving Pair of Lungs,” CNN Online, May 27, 2013, https://www.cnn.com/2013/056/27/
health/pennsylvania-girl-lungs/index.html.

8. Ibid.

9. Brett Norman and Jason Millman, “Sebelius Ordered to Make Exception on Transplant,”
Politico, June 5, 2013, https.//www.politico.com/story/2013/06/sarah-murnaghan-lung-
transplant-ruling-kathleen-sebelius-092 299.

10. Howard Panitch, e-mail message to the author with transcript of speech, October 3,
2014 (przestanie e-mailowe do Autora z zapisem przemdwienia).

7 okazji Dnia Babci i Dnia Dziadka sktadamy najser-
deczniejsze zyczenia zdrowia, pogody ducha, spokoju oraz
wielu chwil wypetnionych radoscia i poczuciem bycia
potrzebnym. Zyczymy, aby kazdy dzien przynosit Paristwu
usmiech, satysfakcje z codziennosci oraz dume z rodziny,
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Niech nie zabraknie ciepta bliskich, zyczliwych rozmoéw,
dobrych wspomnieni i nadziei na kolejne piekne chwile.
Zyczymy takze zdrowia i sity, aby méc cieszy¢ sie kazdym
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od wieku.

Dzien Babci i Dziadka to wyjatkowa okazja, by zatrzymac
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KACIK SOCJALNO-PRAWNY

Staz pracy na nowo

Od 1 stycznia 2026 roku w sektorze publicznym, aod 1
maja takze w prywatnym, do stazu pracy wlicza¢ beda sie
okresy pracy na zleceniu czy prowadzenia jednoosobowej
dziatalnosci gospodarczej. By pracodawca mogt uznac te
okresy, potrzebne jest specjalnie zaswiadczenie z Zaktadu
Ubezpieczenh Spotecznych.

Jesli pracujesz w sektorze publicznym, juz od 1 stycznia
2026 roku mozesz ztozy¢ u pracodawcy wniosek o nalicze-
nie stazu pracy na nowo — z uwzglednieniem m.in. okreséow
pracy na umowie zleceniu czy prowadzenia dziatalnosci
gospodarcze;j.

Oznacza to, ze pracownicy, ktéorzy w przesztosci pra-
cowali na umowie zlecenie czy prowadzili dziatalnosg,
otrzymaja nowe uprawnienia wynikajace z zaliczenia tych
okreséw do stazu pracy.

Potrzebujesz do tego zaswiadczenia z Zaktadu Ubezpie-
czen Spotecznych.

Otrzymane z Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych za-
Swiadczenie przekaz swojemu aktualnemu pracodawcy.

Jezeli z jakiego$ powodu ZUS nie bedzie w stanie wydac¢
takiego zaswiadczenia (np. bo przepracowany okres byt
dawno temu), pracownik bedzie miat mozliwo$¢ udowod-

nienia stazu wiasnymi dokumentami.

Co wliczy sie do stazu pracy?

Zgodnie z ustawg do stazu pracy wlicza¢ beda sie:

I okresy prowadzenia pozarolniczej dziatalnosci oraz
wspotpracy z osoba prowadzaca dziatalnosé,

I okres zawieszenia dziatalnosci gospodarczej przez oso-
be prowadzaca pozarolnicza dziatalno$¢ gospodarcza
w celu sprawowania osobistej opieki nad dzieckiem,

I okresy wykonywania umowy zlecenia,

I swiadczenia ustug, umowy agencyijnej oraz okres pozo-
stawania osoba wspotpracujaca,

| okres pozostawania cztonkiem rolniczej spétdzielni
produkcyjnej i spotdzielni kotek rolniczych,

I przebyty za granicg (udokumentowany) okres wykony-

wania innej niz zatrudnienie pracy zarobkowe;.

Wazne terminy

Nowe przepisy ustawy obowiazuja od 1 stycznia 2026
roku — dla pracodawcoéw z sektora finanséw publicznych,
a pierwszego dnia miesigca po uptywie 6 miesiecy od dnia
ogloszenia ustawy, czyli od 1 maja 2026 roku — dla praco-
dawcéw spoza sektora publicznego.

Uwaga!

Masz 24 miesiace na dostarczenie pracodawcy doku-
mentow potwierdzajacych nowe okresy od dnia:

I 1 stycznia 2026 roku — jezeli jestes zatrudniony u pra-
codawcy bedacego jednostka sektora finansoéw publicz-
nych w rozumieniu ustawy z dnia 27 sierpnia 2009 r.
o finansach publicznych,

I 1 maja 2026 roku — jezeli jestes zatrudniony u pracodaw-
cy niebedacego jednostka sektora finanséw publicznych
w rozumieniu ustawy o finansach publicznych.

Jezeli nie udokumentujesz jakiego$ okresu w tych
terminach, pracodawca zatrudniajacy Cie odpowiednio 1
stycznia 2026 roku albo 1 maja 2026 roku, nie wliczy go
do okresu zatrudnienia, od ktérego naleza sie uprawnienia

pracownicze.

Zrédio: https://www.gov.pl/web/rodzina/



SWIADCZENIE WSPIERAJACE
— CO WAZNEGO ZMIENIA SIE W 2026 ROKU?

Swiadczenie wspierajace to Swiadczenie pieniezne dla
dorostych oso6b z niepetnosprawnosciami (18+) w Polsce,
wprowadzone ustawa z 7 lipca 2023 r., ktore zastepuje czesé
dotychczasowych form wsparcia dla tej grupy. Przystuguje
bez kryterium dochodowego i niezaleznie od innych $wiad-
czen, jakie osoba moze otrzymywac.

Kluczowa zmiana w 2026 r. jest objecie swiadcze-
niem oso6b z poziomem potrzeby wsparcia od 70 do
77 punktdw, co oznacza rozszerzenie grona uprawnionych
— wczesniej, w latach 2024-2025 swiadczenie byto dostep-
ne jedynie dla osé6b o wyzszych poziomach punktowych.

Z ZYCIA FUNDACJI

Wysokos$¢ $wiadczenia zalezy od liczby punktow
przyznanych przez komisje orzekajaca (WZON) i jest
powiazana z wysokoscia renty socjalnej, dzieki czemu w 2026
r. Swiadczenia wzrosng wraz z jej waloryzacja. Swiadczenie
moze wynosic ok. 40—220% renty socjalnej, czyli
orientacyjnie od ok. 780 z1 do ponad 4 300 z1 mie-
siecznie, w zaleznosci od poziomu punktow.

Aby otrzymac Swiadczenie, osoba z niepetnosprawno-
$cia musi uzyskac¢ decyzje o poziomie potrzeby wsparcia
i ztozy¢ wniosek elektronicznie do ZUS (np. przez PUE ZUS,

Emp®@tia czy bankowos¢ online).
Zrédlo: gov.pl

SZKOLENIE DLA PERSONELU MEDYCZNEGO
PRACUJACEGO Z CHORYMI NA MUKOWISCYDOZE
— INWESTYCJA W KOMPETENC]JE 1 DOBROSTAN

Opieka nad osobami chorymi na mukowiscydoze nalezy
do najbardziej wymagajgcych zadan w systemie ochrony
zdrowia. Choroba przewlekta, postepujaca i obcigzajgca
nie tylko pacjentow, lecz takze ich rodziny, stawia przed
personelem medycznym szczegblne wyzwania — zaréwno
kliniczne, jak i emocjonalne. Dtugotrwaty kontakt z cier-
pieniem, konieczno$¢ podejmowania trudnych decyzji oraz
budowanie intensywnych relacji z pacjientami sprawiaja, ze
kompetencje psychospoteczne staja sie réwnie istotne jak
wiedza medyczna.

Z mysla o tych potrzebach powstato szkolenie dla
personelu medycznego pracujacego z chorymi na mu-
kowiscydoze, skierowane do lekarzy, pielegniarek, fizjo-
terapeutdow, psychologdéw oraz wszystkich specijalistow
zaangazowanych w opieke nad pacjentami i ich rodzinami.
Organizatorem szkolenia byta Fundacja MATIO. Program
koncentrowat sie na obszarze emocji, radzenia sobie ze
stresem oraz budowaniu trwatych i zdrowych nawykow
psychicznych, wspierajacych zaréwno jakos$¢ opieki, jak
i dobrostan samych profesjonalistow.

Istotnym elementem szkolenia byto wykorzystanie
technik wspierajacych komunikacje z pacjentem, prace
Z jego emocjami oraz wzmacnianie motywacji do leczenia.

Metody te mogg stanowi¢ cenne narzedzie w codzienne;j
praktyce klinicznej, sprzyjajac budowaniu relacji opartych
na zaufaniu i empatii.

Szkolenie odbyto sie w dniach 9—-10 grudnia 2025 roku
i obejmowato 16 godzin dydaktycznych, roztozonych na

dwa dni w godzinach 8.30-15.00, prowadzaca byta Iwona
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Nawara. Taka forma umozliwita intensywna, a zarazem
komfortowa prace warsztatowa, sprzyjajaca refleksji oraz
praktycznemu ¢wiczeniu nowych umiejetnosci.
Szkolenie dla personelu medycznego pracujacego z cho-
rymi na mukowiscydoze stanowi wazny krok w kierunku
calosciowej, empatycznej opieki — uwzgledniajacej nie
tylko potrzeby pacjentéw, lecz takze kondycje psychiczna
0s6b niosacych im pomoc. To inwestycja w jako$c¢ relacii,

skutecznos¢ terapii oraz dtugofalowe zdrowie catych ze-
spotéw medycznych.

A
VERTEX

THE SCIENCE of POSSIBILITY

MATIO

MATIO MED

XXV Ogoélnopolski

- ¢wier¢ wieku edukaciji,
wsparcia i realnych zmian

Ogolnopolski Tydzien Mukowiscydozy od dwudziestu
pieciu lat stanowi jeden z najwazniejszych elementéow
dziatan spoteczno-edukacyjnych na rzecz osé6b chorych na
mukowiscydoze oraz ich rodzin. Jubileuszowa, XXV edycja
kampanii, organizowana przez Fundacje MATIO, jest nie
tylko okazja do podsumowan, ale przede wszystkim do
pokazania, jak ogromny postep dokonat sie w leczeniu tej
ciezkiej, rzadkiej choroby oraz jak wiele wciaz pozostaje
do zrobienia.

Celem Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy jest
budowanie $wiadomosci spotecznej na temat choroby,
edukowanie na temat jej przebiegu i konsekwencji, wspie-
ranie pacjentéow i ich bliskich, a takze wywieranie nacisku
na poprawe jakosci zycia poprzez rozwdj terapii, badan
naukowych i rozwigzan systemowych. Kampania od lat
taczy srodowisko pacjenckie, specjalistow, decydentdw,
media oraz wszystkich, ktorym bliski jest los oséb z mu-
kowiscydoza.

Tegoroczna edycja szczegbélnie mocno akcentuje fakt,
ze dzieki dynamicznemu rozwojowi medycyny chorzy na
mukowiscydoze mogg dzis zy¢ coraz dtuzej. Kluczowa role
odgrywaja nowoczesne leki przyczynowe, ktére zmieniaja
naturalny przebieg choroby. Ich dostepnos¢ w ramach
programoéw lekowych, obejmujacych obecnie okoto 90%
podopiecznych Fundacji MATIO, przektada sie nie tylko na
poprawe rokowan, lecz takze na realng zmiane codziennego

funkcjonowania pacjentéw — wieksza samodzielnos¢, lep-
sza wydolno$¢ organizmu oraz wyrazng poprawe jakosci
zycia.

Jednoczesnie XXV Ogoélnopolski Tydzien Mukowiscydo-
Zy przypomina, jak ogromne znaczenie maja systematyczne
dziatania edukacyjno-informacyjne. Wieloletnia aktyw-
no$¢ Fundacji MATIO — kampanie spoteczne, publikacje,
wspotpraca z mediami i partnerami — przyczynity sie do
tego, ze mukowiscydoza przestaje by¢ choroba nieznana.
Coraz lepiej rozumiane sa potrzeby chorych i ich rodzin,
a Swiadomos¢ spoteczna sprzyja budowaniu empatii, soli-
darnosci i realnego wsparcia.

Tydzienn Mukowiscydozy to zatem nie tylko czas mo-
wienia o chorobie, ale takze moment pokazania efektow
postepu nauki, skutecznosci nowoczesnego leczenia
oraz znaczenia dtugofalowego wsparcia systemowego
i spotecznego. Jubileuszowa edycja jest dowodem na to,
ze konsekwentne dziatania edukacyjne i organizacyjne
przynosza wymierne rezultaty — a wspolnym wysitkiem
mozna zmieniac¢ zycie osob z mukowiscydoza na lepsze.

Renata Dropinska

«



Bal Charytatywny

Fundacji MATIO w Krakowie -
»yBawIiac sie -

7 lutego 2026 roku w histo-
rycznych wnetrzach Hotelu Pod
Ro6za w Krakowie odbyt sie wyijat-
kowy Bal Charytatywny Fundacji
MATIO, ktéry w tym roku miat
szczegblny wymiar, poniewaz jest
organizowany w roku jubileuszo-
wym 30-lecia dziatalnosci Funda-
cji. W wydarzeniu wzieto udziat
ponad 120 os6b — przedstawicieli
srodowiska artystycznego, bizne-
sowego, a takze samorzgdowego.

pomagam?”

pozytywnej energii atmosfere
wieczoru. Motyw przewodni balu
— ,Bawigc sie — Pomagam” — do-
skonale oddawat idee spotkania,
taczac przyjemnos¢ wspodlnego
$wietowania z realnym wspar-
ciem dla oséb chorych na mu-
kowiscydoze.
Najwazniejszym punktem
wieczoru byta aukcja charyta-
tywna, z ktoérej dochod zosta-
nie przeznaczony na realizacje

Spotkanie poprowadzit znany z radia RMF FM Przemy-  dziatan statutowych Fundacji MATIO. Na aukcji znalazty
staw Skowron, ktéry wprowadzit gosci w radosna, petna  sie unikatowe przedmioty przekazane przez darczyncow:
obrazy, rzezby, porcelana, bizuteria oraz wiele innych

wyjatkowych dziet. Wérod darczyncow byli znani artysci,

- A kB
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sportowcy, wiasciciele hoteli i restauracji, a takze przedsta-

wiciele wtadz samorzgdowych — m.in. Prezydent Krakowa,
Prezydent Warszawy oraz wielu innych miast.

Fundacja MATIO pragnie serdecznie podziekowac
wszystkim, ktoérzy przyczynili sie do sukcesu balu. Szcze-
gblne podziekowania kierujemy do darczyncow, ktorzy
przekazali przedmioty na aukcje, oraz do wszystkich
uczestnikow, ktorzy wzieli udziat w licytacji. To dzieki
Panistwa hojnosci mozliwe jest dalsze wspieranie oséb

dotknietych mukowiscydoza i ich rodzin oraz rozwdj pro-
gramow edukacyjnych, terapeutycznych i systemowych.

Bal Charytatywny byt nie tylko okazja do wspdlnego
Swietowania, ale takze do pokazania, jak wiele mozna
osiagnac¢ dzieki wspotpracy, empatii i zaangazowaniu
catego Srodowiska. Jubileuszowa edycja balu dodatkowo
podkreslita dorobek 30 lat dziatalnosci Fundacji MATIO
i jej nieustanna misje wspierania pacjentéw oraz podno-

szenia $wiadomosci spotecznej na temat mukowiscydozy.



DZIEKUJEMY NASZYM WOLONTARIUSZOM
Z OKAZ]JI 30-LECIA FUNDAC]I MATIO

Z okazji jubileuszu 30-lecia Fundacji MATIO pragniemy
wyrazi¢ naszg ogromng wdzieczno$¢ wszystkim Wolonta-
riuszom, ktorzy przez te trzy dekady przewineli sie przez
naszg Fundacje. Kazdy z Was wnosit w nasze dziatania
swoj czas, serce i zaangazowanie, a dzieki Wam moglismy
nieustannie wspiera¢ pacjentéw z mukowiscydoza oraz
ich rodziny.

Chcemy rowniez szczegélnie wspomnie¢ Panie, ktore
odeszty — Pania Irene Cygan, ktéora wniosta w Fundacje
wiele lat poSwiecenia, oraz Pania Anne Gunia, ktéra odeszta
w jeszcze mtodym wieku. Ich wktad, pasja i serce na zawsze
pozostana czescia historii MATIO i w naszej pamieci.

Dziekujemy wszystkim Wolontariuszom — zaréwno
tym, ktorzy sa z nami od lat, jak i tym, ktérzy niedawno
dotaczyli. To dzieki Wam Fundacja moze realizowac swojg
misje, a kazda pomoc, mata i duza, ma ogromne znaczenie.

Jestescie sercem MATIO — dziekujemy, ze jesteScie
z nami!

| y
7 okazji Dnia Kobiet sktadamy wszystkim Paniom naj-

serdeczniejsze zyczenia zdrowia, pogody ducha, poczucia
bezpieczenistwa oraz spetnienia marzen — tych cichych,

noszonych w sercu, i tych odwaznych, po ktére trzeba

Kobiet

siegnaé z determinacija. Zyczymy satysfakciji z codziennych
wyboréow, dumy z wiasnej drogi oraz sity, ktéra pozwala
pokonywac¢ trudnosci, nawet wtedy, gdy nie zawsze jest
ona widoczna na pierwszy rzut oka.

Niech kazdy dzien przynosi poczucie sensu, docenienia
i zwyktej ludzkiej zyczliwosci. Niech nie zabraknie woko6t
Pan wsparcia, zrozumienia i cieptych relacii, a takze chwil
tylko dla siebie — na oddech, refleksje i rado$¢ z matych
rzeczy.

Dzien Kobiet to réwniez moment zadumy i wdziecznoSci.
Kobiety od pokolen sa fundamentem rodzin, wspoélnot
i catego spoteczenstwa. Ich sita nie polega wytacznie na
wytrwatosci, ale takze na empatii, uwaznosci i umiejetno-
$ci budowania mostéw tam, gdzie inni widza podziaty. To
one czesto nadajg Swiatu ludzka twarz, wnoszac harmonie,
madros¢ i nadzieje.

Niech ta sita, wrazliwos¢ i wewnetrzne Swiatto bedg do-
strzegane i szanowane kazdego dnia — nie tylko od $wieta.
Wszystkiego najlepszego z okazji Dnia Kobiet.

MATIO 1/2026
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MUKODIETA

Stres, zaburzenia koncentraciji,
problemy ze snem
i obnizony nastroj
a dieta w mukowiscydozie

czesc 2

Diety srédziemnomorska, MIND
i Green-MED

Dieta srodziemnomorska — sprawdzony model zywienia

Dieta $sréodziemnomorska opiera sie na warzywach
iowocach w kazdym positku, oliwie z oliwek jako gtéwnym
zrédle ttuszczu, rybach spozywanych dwa do trzech razy
w tygodniu, orzechach jedzonych codziennie, ograniczeniu
czerwonego i przetworzonego miesa oraz produktach pet-
noziarnistych zamiast biatej maki. Ten wzorzec zywienia
ma najsilniejsza baze dowodowa sposrod wszystkich diet —
badanie PREDIMED wykazato redukcije ryzyka choréb serca
icukrzycy, aliczne inne badania potwierdzaja jej korzystny
wptyw na funkcje poznawcze i zdrowie psychiczne.

MIND - dieta dla mozgu

Dieta MIND powstata jako hybrydowy model taczacy
diete sroédziemnomorska z dieta DASH (zaprojektowana
pierwotnie dla oséb z nadcisnieniem). Ktadzie szczegblny
nacisk na produkty ,dla mézgu” — jagody, zielone warzywa
lisciaste, orzechy, oliwe, ryby, produkty peinoziarniste,
rosliny strgczkowe i dréb. Jednoczesnie zaleca redukcije
masta, ttustych seréw, dan smazonych w gltebokim ttusz-
czu, fast-foodow, stodyczy i czerwonego miesa.

Pomimo ze koncepcija diety MIND jest atrakcyjna i in-
tuicyjna, badanie opublikowane w New England Journal of
Medicine w 2023 roku (n=604, 3 lata obserwacji) nie wyka-
zato jej przewagi nad dieta kontrolng — obie grupy poprawi-
ty funkcje poznawcze, a badania MRI nie pokazaty réznic.
To wazne odkrycie metodologiczne pokazuje, ze sama lista
»zdrowych produktéw” nie gwarantuje efektow, jesli nie sa

one osadzone w szerszym konteks$cie zywieniowym.

Green-MED - ewolucja diety srédziemnomorskiej

Dieta Green-MED powstata jako modyfikacja diety
srodziemnomorskiej z naciskiem na wysoka podaz po-
lifenoli. Obejmuje spozycie trzech do czterech filizanek
zielonej herbaty dziennie, 28 graméw orzechéw dziennie
oraz opcjonalnie mankai (rodzaj rosliny wodnej bogate;j
w biatko, zelazo i polifenole), kietki lub glony. Rbwnoczes$nie
ogranicza czerwone mieso jeszcze bardziej niz klasyczny
wariant $§rodziemnomorski.

Badanie DIRECT-PLUS (18 miesiecy, n=294) przyniosto
fascynujace wyniki — spowolnienie zaniku hipokampa
widoczne w badaniach MRI, lepsza pamiec¢ robocza, a efekt
zalezat od kontroli glikemii i nizszego poziomu CRP (biatka
C-reaktywnego, markera stanu zapalnego). To badanie do-
starcza mocniejszych dowoddéw na skuteczno$¢ interwencji
zywieniowej w ochronie funkcji poznawczych niz badanie
diety MIND.

Poréwnanie tych trzech modeli zywienia pokazuije, ze
cho¢ wszystkie opieraja sie na podobnych zasadach, réznice
w szczegdtach mogg mie¢ znaczenie. Dieta Srédziemnomor-
ska oferuje solidna baze — tatwa adaptacje z suplementacja
enzymatyczna (PERT) i dobra baze produktéow. MIND do-
starcza prostej listy produktow utatwiajacej planowanie
positkow. Green-MED wydaje sie najlepszym wyborem
przy nadwadze, insulinoopornosci i problemach ze snem,
szczegolnie u pacjentéw po wiaczeniu modulatorow CFTR.

Dlaczego te diety sa wazne dla chorych na CF?
Polifenole z jagod, oliwy i zielonej herbaty zmniejszaja
stan zapalny i poprawiaja regulacje osi stresu. Stabilna
glikemia zapewniana przez produkty petnoziarniste i biatko
eliminuje ,spadki energii mézgu”. Tryptofan z jaj, indyka



i nabialu bez laktozy w potaczeniu
z weglowodanami ztozonymi wieczo-
rem zwieksza produkcje melatoniny.
Omega-3 (EPA) i witamina D majag
udokumentowana skutecznos$¢ w po-
prawie nastroju.

W nowej rzeczywistosci po wia-
czeniu ETI (elexakaftor/tezakaftor/
iwakaftor) podejscie musi by¢ ela-
styczne. W przypadku nadwagi zaleca
sie wersje MED/MIND z redukcija
kalorii i stodyczy, a w niedozywieniu —

zywczych, mimo marketingowych
haset sugerujacych ich prozdrowotny
charakter. Niewystarczajace spozycie
ryb morskich, orzechéw, awokado,
warzyw i produktéw petnoziarni-
stych — grup produktéw bogatych
w wielonienasycone kwasy ttusz-
czowe, btonnik oraz mikroelementy
niezbedne dla zdrowia psychicznego
— to kolejny powszechny deficyt.
Przekaski obfitujace w ttuszcze
trans pochodzace z utwardzonych

wzbogacanie energii oliwg, orzechami
i koktajlami. Kluczowe jest indywidualne podejScie oparte
na pomiarach sktadu ciata i aktualnych potrzebach pacjenta.

Praktyczne wdrozenie dla pacjenta z CF

Co jes¢ codziennie? Minimum 400 gramow warzyw
dziennie, szczegodlnie zielonych lisciastych i pomidorow.
Dwie porcje owocow — jagody, borowki, maliny, jabtka,
winogrona, cytrusy. Produkty petnoziarniste takie jak ryz
brazowy, petnoziarnisty makaron i chleb razowy. Zrodta
biatka — ryby, droéb, jaja, przy czym w CF z PERT nalezy
porcjowac ttuszcz dla lepszej strawnosci. Zdrowe ttuszcze
z oliwy, orzechow i awokado. Fermentowane produkty
mleczne jak kefir i jogurt bez laktozy.

Czego unikac¢? Fast-foodéw, smazonych produktéw
i chipsow, ktoére nasilaja stan zapalny. Nadmiaru czerwone-
go miesa i ttustych seréow, ktore zwiekszaja CRP i obcigzaja
jelita. Stodyczy i stodzonych napojow powodujacych skoki
glikemii i pogarszajacych koncentracje oraz nastroj.

Btedy zywieniowe w obecnych
jadlospisach pacjentow

Analiza jadlospiséw pacjentéw z mukowiscydoza ujaw-
nia szereg niepokojacych trendéw, ktére moga negatyw-
nie wptywac na ich samopoczucie psychiczne i fizyczne.
Nadmierny udziat produktéw wysokokalorycznych
o niskiej wartosci odzywczej jest powszechnym proble-
mem — pacjenci czgsto siggaja po zywnos¢ przetworzona,
stodycze i fast food w celu zwiekszenia kalorycznosci
diety, catkowicie pomijajac jej jakos$¢. To podejscie, cho¢
pozornie logiczne w kontekscie walki z niedozywieniem,
w rzeczywistosci prowadzi do deficytéw mikrosktadnikow,
wahan glikemii i stanéw zapalnych.

Mylne przekonanie o zdrowotnosci niektérych produk-
téw réwniez stanowi problem. Tak zwane zdrowe soczki,
musy owocowe czy batony czesto zawieraja duze ilosci
cukrow prostych i mato warto$ciowych sktadnikéw od-

ttuszczow roslinnych, gtéwnie oleju
palmowego, sa niestety powszechne w dietach pacjentow.
Substancje te dziataja prozapalnie i moga negatywnie
wptywac na funkcje poznawcze. Zbyt niskie spozycie wody
pogarsza koncentracje, pamie¢ i nastréj, a u pacjentéw
z CF problem ten jest szczegoélnie istotny ze wzgledu na
zwiekszone straty ptynéw przez pot.

Zalecenia zywieniowe wspierajace
zdrowie psychiczne

Biatko — fundament funkcji poznawczych

Biatko powinno stanowi¢ okoto 15% catkowitej energii
w diecie pacjenta z mukowiscydoza, jednak jego jako$¢ ma
kluczowe znaczenie. Zaleca sie uwzglednienie zarbwno bia-
tek pochodzenia zwierzecego, jak i roslinnego, co zapewnia
peine spektrum aminokwaséw egzogennych niezbednych
do syntezy neuroprzekaznikow.

Produkty mleczne — mleko, fermentowane produkty
mleczne, sery podpuszczkowe i twarogowe — sa dosko-
natym zrédltem biatka petnowarto$ciowego oraz wapnia
niezbednego dla uktadu nerwowego. Mieso i wedliny
wysokiej jakosci, takie jak drob, cielecina, kroélik oraz
chudsze gatunki wotowiny i wieprzowiny, dostarczaja nie
tylko biatka, ale takze witamin z grupy B, zelaza i cynku
wspierajacych funkcje poznawcze.

Ryby i przetwory rybne zastuguja na szczegdlna uwage.
Ttuste ryby morskie takie jak sledz, toso$, makrela, hali-
but, sardynka i szprotka sa wyjatkowo cenne ze wzgledu
na zawartos$¢ kwaséw omega-3 (DHA i EPA) wspierajacych
funkcje mozgu, koncentracje i stabilizacje nastroju. Jaja
stanowia kompleksowe Zrédio biatka, lecytyny oraz choliny
niezbednej dla syntezy acetylocholiny — neuroprzekaznika
odpowiedzialnego za pamiec i uczenie sie.

Biatko roslinne réwniez odgrywa wazng role. Rosliny
straczkowe — zielony groszek, soczewica, cieciorka, soja i fa-
sola — dostarczaja biatka wraz z btonnikiem pokarmowym
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stabilizujacym poziom glukozy we krwi. Przetwory sojowe
takie jak tofu oraz napoje roslinne stanowia alternatywe
dla os6b z nietolerancjg laktozy czy alergig na biatka mle-
ka. Orzechy i nasiona — siemie Iniane, chia, pestki dyni,
stonecznika, sezam — oprécz biatka dostarczaja zdrowych
ttuszczow, magnezu i cynku. Kasze i zboza, w szczegblno-
$ci produkty peinoziarniste, zawieraja biatko, witaminy
z grupy B oraz btonnik.

Ttuszcze — niezbedne dla mozgu

U pacjentéw z mukowiscydoza zapotrzebowanie na
ttuszcze jest znacznie zwiekszone ze wzgledu na zaburzone
ich wchtanianie oraz zwiekszony wydatek energetyczny
organizmu. Jednak rodzaj spozywanych ttuszczéw ma
fundamentalne znaczenie dla zdrowia psychicznego.
Nalezy priorytetowo traktowac¢ tluszcze nienasycone,
szczegbdlnie kwasy omega-3, ktoére stanowig strukturalny
element bton komérkowych mézgu i wptywaja na synteze
neuroprzekaznikow.

Zalecane zrodta zdrowych ttuszczow obejmujg oleje
roslinne pierwszego ttoczenia — oliwe z oliwek, olej Iniany,
olej z orzechéw wiloskich. Ttuste ryby morskie, awokado,
orzechy i nasiona powinny regularnie pojawia¢ sie w die-
cie. Jednocze$nie nalezy bezwzglednie unikac¢ ttuszczow
trans obecnych w zywnosci wysoko przetworzonej, ktére
dziatajg prozapalnie i moga zaburza¢ funkcje poznawcze
oraz pogtebia¢ stany depresyjne.

Weglowodany - stabilna energia

Weglowodany stanowia podstawowe zrédto energii dla
mozgu, jednak ich rodzaj i sposéb spozycia maja kluczo-
we znaczenie dla samopoczucia psychicznego. Produkty
o wysokim indeksie glikemicznym powoduja gwattowne
wzrosty i spadki poziomu glukozy we krwi, co manifestuje
sie wahaniami nastroju, problemami z koncentracja, draz-
liwoscig i uczuciem zmeczenia.

Zaleca sie wybor weglowodanow
ztozonych z produktéw petnoziarni-
stych, warzyw oraz owocéw o niskim
i Srednim indeksie glikemicznym.
Warto unika¢ tak zwanych zdrowych
sokéw owocowych i musoéow, ktoére
w rzeczywistosci zawieraja duze ilosci
cukréw prostych pozbawionych bton-
nika. Lepszym wyborem beda cate
owoce, warzywa oraz produkty zbozo-
we petnoziarniste, ktére zapewniaja
stabilny poziom energii i wspieraja
prawidtowa funkcje poznawcza.

Witaminy, minerafy i nawodnienie

Szczegblng uwage nalezy zwroéci¢ na suplementacje wi-
tamin rozpuszczalnych w ttuszczach — A, D, E, K — ktérych
wchitanianie u pacjentéw z CF jest zaburzone. Witamina D
odgrywa istotna role w regulacji nastroju i funkcji poznaw-
czych, a jej niedobér jest powiazany z wiekszym ryzykiem
depresiji. Witaminy z grupy B, magnez, cynk, zelazo i jod sa
niezbedne dla prawidtowej produkcji neuroprzekaznikow
i funkcjonowania uktadu nerwowego.

Niezwykle istotne jest takze odpowiednie nawodnienie
organizmu. Pacjenci z mukowiscydoza tracg zwiekszone
ilosci ptynéw i elektrolitow, a juz niewielkie odwodnienie
7zNnaczaco pogarsza koncentracje, pamiec¢ i nastroéj. Zalecam
regularne picie wody w ilosci dostosowanej do indywidu-
alnych potrzeb pacjenta, z uwzglednieniem aktywnosci
fizycznej i warunkéw atmosferycznych.

Suplementacja wspierajaca zdrowie
psychiczne

Omega-3 (EPA + DHA)

Dawkowanie wynosi od jednego do dwoéch gramow
dziennie. Dziatanie obejmuje zmniejszenie objawow depresji
(potwierdzone metaanalizg z 2023 roku), wsparcie koncen-
tracji i funkcji poznawczych oraz redukcije stanu zapalnego
w organizmie. Wskazaniami do suplementaciji sa depresja,
zaburzenia koncentracji i stan zapalny. Nalezy wybiera¢
preparaty oczyszczone z metali ciezkich i przyjmowac je
z positkiem zawierajagcym ttuszcz dla lepszej absorpcii.

Witamina D

Dawkowanie powinno by¢ indywidualne, wedtug steze-
nia 25(0H)D w surowicy krwi. Celem terapeutycznym jest
utrzymanie poziomu 25(0OH)D powyzej 40 ng/ml, optymalnie
w zakresie 50—80 ng/ml. Dziatanie obejmuje poprawe nastro-
ju (potwierdzona metaanalizami z lat 2023-24), wsparcie
odpornosci oraz regulacje rytmu do-
bowego. Wskazaniami sg niedoboér wi-
taminy D, obnizony nastréj i depresja.
Nalezy monitorowa¢ poziom 25(0OH)
D co 3-6 miesiecy i suplementowac
forma cholekalcyferolu (D3).

Magnez

Dawkowanie wynosi od 200 do
400 mg dziennie. Zalecane formy to
diglicynian, treonian lub taurynian
magnezu, ktore charakteryzujg sie
najlepsza biodostepnoscia. Dziatanie



obejmuje redukcje napiecia i objawéw lekowych, poprawe
jakosci snu, wsparcie uktadu GABA oraz zmniejszenie zme-
czenia. Wskazaniami sg napiecie, lek, problemy ze snem
i zmeczenie. Nalezy unika¢ tlenku magnezu ze wzgledu
na stabg absorpcje i przyjmowa¢ magnez wieczorem dla
lepszego snu.

Melatonina

Dawkowanie wynosi od jednego do trzech miligramow
wieczorem, przyjmowane 30—60 minut przed snem. Dzia-
tanie obejmuje skrécenie czasu zasypiania, poprawe jako-
$ci snu oraz regulacje rytmu dobowego. Wskazaniami sa
bezsennos¢, zaburzenia rytmu dobowego i problemy z za-
sypianiem. Melatonina jest krétkoterminowo bezpieczna
w CF, nie powoduje uzaleznienia i mozna ja stosowac przez
kilka tygodni do miesiecy.

L-teanina

Dawkowanie wynosi od 200 do 400 mg dziennie. Dzia-
tanie obejmuje tagodzenie leku (potwierdzone metaanaliza
z 2024 roku), poprawe uwagi i koncentraciji, dziatanie relak-
sujgce bez sennosci oraz synergistyczne dziatanie z zielong
herbata. Wskazaniami sa lek, stres, problemy z koncentra-
cja i nadpobudliwo$¢. Mozna przyjmowac¢ w ciggu dnia,
naturalnie wystepuje w zielonej herbacie.

Suplementy przeciwwskazane

Dziurawiec (Hypericum perforatum) jest bezwzglednie
przeciwwskazany u pacjentéw przyjmujacych modulatory
CFTR. Jako induktor enzymu CYP3A4 ostabia dziatanie
lekéw przyczynowych, co moze prowadzi¢ do pogorszenia
funkcji ptuc i zmniejszenia skutecznosci terapii. Grejpfrut,
bedacy inhibitorem CYP3A4, zwieksza stezenie lekow
CFTR we krwi, co niesie ze soba ryzyko dziatan niepo-
zadanych i toksycznosci. Nalezy unika¢ zarbwno owocu,
jak i soku grejpfrutowego podczas terapii modulatorami.

Praktyczne wskazowki dotyczace

przekraczac zalecanych dawek, poniewaz wiecej nie zawsze
znaczy lepiej. Nalezy by¢ cierpliwym — efekty suplementaciji
moga by¢ widoczne dopiero po kilku tygodniach regular-
nego stosowania. Wazne jest informowanie o wszystkich
przyjmowanych suplementach podczas wizyt lekarskich.

Przykiadowe schematy zywieniowe

Dla dziecka dziesiecioletniego

Plan zywieniowy dostarczajgcy okoto 1600—-1900 kilo-
kalorii moze wygladac¢ nastepujaco. Sniadanie to owsianka
na mleku bez laktozy z jagodami, orzechami wtoskimi
i tyzeczka oliwy. Drugie $niadanie do szkoty sktada sie
z kanapki petnoziarnistej z indykiem i warzywami oraz
jabtka. Obiad to pieczony dorsz z kasza jaglana i suréwka
z oliwg. Podwieczorek stanowi jogurt naturalny bez laktozy
z bananem. Kolacja to jajko sadzone z kromka petnoziar-
nistego pieczywa i pomidorem.

W przypadku niedozywienia mozna dodac¢ koktajl
mleczny bez laktozy z mastem orzechowym i awokado. Przy
nadwadze zwieksza sie porcje warzyw i ogranicza soki oraz
kaloryczne przekaski.

Lunchbox do szkoty powinien zapewnia¢ stabilng
energie, lepsza koncentracje i tatwa adaptacje z PERT.
Zawiera kanapke petnoziarnista z pasta z indyka lub jaj-
kiem i warzywami, warzywa w stupkach (marchew, ogorek,
papryka zotta jesli tolerowana), gars¢ orzechow (wioskie
lub nerkowce jako Zrédto magnezu i zdrowych ttuszczow),
owoce jagodowe (boréwki, ciemne winogrona) oraz butelke
niegazowanej wody. Nalezy unika¢ sokéw w kartoniku, ba-
tonéw i stonych paluszkéw, ktére powoduja skoki glikemii
i spadki koncentraciji.

Dla dorostego

Plan zywieniowy dostarczajacy okoto 2000-2300
kilokalorii moze obejmowac omlet ze szpinakiem i oliwg

z pieczywem petnoziarnistym na

suplementacji

Zawsze nalezy konsultowac z leka-
rzem prowadzacym przed rozpocze-
ciem suplementacji. Konieczne jest
monitorowanie poziomoéw witamin
i mineratéw poprzez regularne bada-
nia laboratoryjne. Suplementy nalezy
przyjmowac zgodnie z zaleceniami
— niektore lepiej przyjmowac z posit-
kiem, inne na pusty zotadek. Warto
wybiera¢ preparaty wysokiej jakosci

od renomowanych producentéw i nie

$niadanie. Lunch to satatka z ciecie-
rzyca lub tososiem, warzywami, oliwg
i petnoziarnista pita. Obiad stanowi
pieczony kurczak z komosa ryzowa
i brokutami, podany z zielong herba-
tg. Podwieczorek to kefir bez laktozy
z orzechami i kiwi. Kolacja sktada sie
z satatki greckiej z serem feta bez
laktozy, warzyw i oliwy.

W przypadku niedozywienia do-
daje sie 300-500 kilokalorii w posta-
ci koktajlu wieczornego oraz wiekszej
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ilosci oliwy i orzechéw. Przy nadwadze tworzy sie deficyt
300-500 kilokalorii poprzez zwiekszenie objetosci warzyw
i redukcje wieczornych przekasek.

Lunchbox do pracy powinien zapewnia¢ energie bez
»zjazdow” po positku oraz lepszy nastréj i koncentracje.
Zawiera satatke z komosa ryzowa, pieczonym kurczakiem
lub tososiem, oliwg i warzywami lisciastymi, kanapke pet-
noziarnistg zhummusem i grillowanymi warzywami, jogurt
naturalny bez laktozy z garScig orzechoéw i borbwkami oraz
zielona herbate (Zrodto polifenoli i tagodna stymulacja bez
nadmiaru kofeiny). Nalezy unika¢ ciezkich smazonych dan
na wynos i duzych dawek kofeiny (wiecej niz trzy kawy),
ktore daja krotkotrwaty efekt, a pdzniej spadek energii.

Praktyczne wskazéwki - zasady
uniwersalne

Wprowadzenie regularnych poér positkéw stabilizuje po-
ziom glukozy we krwi i wspiera rytm dobowy, co przektada
sie na lepsza jakos¢ snu. Uwzglednienie biatka w kazdym
gltownym positku zapewnia stata dostepnos$¢ aminokwasow
dla syntezy neuroprzekaznikéw. Wiaczenie tlustych ryb
morskich przynajmniej dwa do trzech razy w tygodniu
dostarcza niezbednych kwaséw omega-3. Codzienne spo-
zycie warzyw i owocoéw w réznorodnych kolorach zapew-
nia szeroki wachlarz witamin, sktadnikéw mineralnych
i przeciwutleniaczy.

Preferowanie produktéw minimalnie przetworzonych
zamiast gotowych dan i przekasek przemystowych, czyta-
nie etykiet i unikanie produktéw zawierajacych utwardzone
ttuszcze roslinne, olej palmowy oraz dtuga liste dodatkow,
wybér petnoziarnistych produktéw zbozowych zamiast
oczyszczonych oraz zastepowanie stodyczy orzechami,
nasionami lub owocami jako zdrowych przekasek — to
kluczowe elementy swiadomego wyboru produktow.

Warzywa i owoce powinny pojawia¢ sie codziennie,
zrodto biatka w kazdym positkuy, oliwa jako gtéwny ttuszcz,
nawodnienie na poziomie minimum 30 ml na kilogram
masy ciata, kolacja najpézniej trzy godziny przed snem,
ograniczenie social media wieczorem (minimum jedna go-
dzina przed snem ,offline”), stosowanie czerwonego Swiatta
lub trybu nocnego w telefonach i laptopach po zmroku oraz
codzienny kontakt ze Swiattem dziennym rano — to zasady
uniwersalne dla wszystkich pacjentéw.

Nalezy unika¢ sokéw, batonéw i stonych przekasek,
fast-foodéw, smazonych produktéw i chipséw, nadmiaru
czerwonego miesa i ttustych seréw, stodyczy i stodzonych
napojow, social media przed snem, niebieskiego $wiatta
wieczorem oraz nadmiaru kofeiny (wiecej niz trzy kawy
dziennie).

Podsumowanie

Zwiazek miedzy dieta a zdrowiem psychicznym u pa-
cjentoéw z mukowiscydoza jest niezaprzeczalny i wielowy-
miarowy. Prawidtlowe zywienie nie tylko wspiera funkcje
fizjologiczne organizmu i pomaga w walce z infekcjami,
ale takze stanowi fundamentalny element terapii wspie-
rajacej dobre samopoczucie psychiczne, koncentracje
i jakos¢ snu.

W erze nowoczesnego leczenia mukowiscydozy dieta
przestaje by¢ tylko walka z niedozywieniem. Staje sie
narzedziem wspierajacym mozg, nastrdj, sen i koncentra-
cje — nie tylko u pacjenta, ale takze u jego rodziny. To, co
mamy na talerzu i jak zyjemy na co dzien, moze by¢ naszym
sprzymierzencem w radzeniu sobie ze stresem i budowaniu
jakosci zycia.

Kluczem do sukcesu jest odejscie od podejscia wytacznie
kalorycznego na rzecz jakosci zywienia. Wysokokalorycz-
na dieta bogata w przetworzona zywnos¢, ttuszcze trans
i cukry proste moze wprawdzie zapewnic energie, ale jed-
noczesnie pogtebia deficyty mikrosktadnikéw i przyczynia
sie do stanow zapalnych, negatywnie wplywajac na funkcije
poznawcze i nastroj.

Dieta srodziemnomorska, szczegdlnie wariant Green-
-MED, stanowi model oparty na najsilniejszych dowodach
naukowych. Suplementacja EPA, witaminy D i magnezu
ma udokumentowane wsparcie dla zdrowia psychicznego.
Regularne positki, odpowiednie nawodnienie i higiena snu
stanowia fundamenty dobrego samopoczucia. Indywidu-
alizacja zalecen dostosowanado stanu odzywienia, wieku
i wspotistniejacych probleméw zdrowotnych jest kluczowa.
Nalezy unikac lekéw i substancji wchodzacych w interakcje
z modulatorami CFTR, szczegoélnie dziurawca i grejpfruta.
Edukacija i wsparcie psychologiczne sa niezbedne w przy-



z dietetykiem klinicznym, mgr Patrycjg Kiysz

padku zaburzen odzywiania i destrukcyjnych zachowan
zwigzanych z jedzeniem.

Jako dietetyk kliniczny zachecam pacjentéw z mukowi-
scydoza i ich opiekunéw do $wiadomego wyboru produktow
zywieniowych, uwzgledniania petnowartosciowych zrodet
biatka, zdrowych ttuszczow, weglowodandéw ztozonych oraz
regularnego spozywania warzyw i owocéw. Warto pamie-
tac, ze kazdy pacjent jest inny i wymaga indywidualnego
podejscia dietetycznego dostosowanego do jego stanu
zdrowia, preferencji smakowych i mozliwosci finansowych
rodziny.

Wspotpraca z dietetykiem specjalizujacym sie w terapii
zywieniowej mukowiscydozy pozwala na optymalizacje
diety w sposdb bezpieczny i skuteczny. Regularne konsul-
tacje dietetyczne, analiza jadtospisu oraz edukacja pacjenta
i opiekunéw stanowia integralna czes¢ kompleksowej opie-
ki nad osoba z CF. Pamietajmy, ze inwestycja w prawidtowe
zywienie to inwestycja nie tylko w zdrowie fizyczne, ale
takze w dobrostan psychiczny, jako$c¢ zycia i lepsze radze-
nie sobie z wyzwaniami zwigzanymi z choroba.

mgr Patrycja Klysz

dietetyk kliniczny, Total Medic

SWIATECZNY WEBINAR DIETETYCZNY

Z PATRYCJA KLYSZ

18 grudnia 2025 r. o godzinie 17:30 na platformie
TEAMS odbyt sie swiqteczny Webinar Dietetyczny
z dietetykiem klinicznym, mgr Patrycja Klysz.
Spotkanie skierowane byto do pacjentéw, ich rodzin oraz
wszystkich oso6b, ktore chca swiadomie zadba¢ o zdrowie
W wymagajacym, zimowym i Swigtecznym okresie.

Podczas webinarium uczestnicy otrzymali praktyczne
i tatwe do zastosowania wskazoéwki, jak zdrowo przejsé
przez $wieta i unikna¢ dolegliwosci ze strony przewodu
pokarmowego. Ekspertka podpowiedziata, co warto jesé,
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a czego lepiej unikac, a takze jak przygotowac tradycyjne
potrawy w zdrowszej, 1zejszej wersji, bez rezygnowania ze
$Swiatecznego smaku.

Poruszone byty rowniez zagadnienia zwiazane z odpo-
wiednig suplementacja, wzmacnianiem odpornosci oraz
sposobami dbania o zdrowie zima, tak aby ograniczy¢
ryzyko infekcji. Webinar byt okazja do zdobycia rzetelnej
wiedzy oraz inspiracji, ktére pomoga bezpiecznie i kom-

fortowo przej$¢ przez Swiateczny czas.

DLACZEGO SWIETA SA WYZWANIEM
METABOLICZNYM?
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MAJA NOWAK NOWA PEENOMOCNICZKA RZADU
DS. OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Na stanowisko Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepet-
nosprawnych oraz Sekretarza Stanu w MRPiPS powotana
zostata Maja Nowak, dziataczka spoteczna, polityczka,
ttumaczka-przewodniczka oséb gtuchoniewidomych. Po-
dziekowano dotychczasowemu petnomocnikowi Eukaszowi
Krasoniowi za zaangazowanie w dziatania na rzecz oséb
z niepetnosprawnosciami i ich bliskich.

11 grudnia 2025 roku ministra rodziny, pracy i polityki
spotecznej Agnieszka Dziemianowicz-Bak wreczyta Mai
Nowak powotanie na stanowisko Petnomocnika Rzadu
ds. Oséb Niepetlnosprawnych oraz Sekretarza Stanu
w MRPiPS.

Zrédio: https://www. gov.pl/web/rodzina/
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MATIO

Zima to czas wzmozonego rozwoju infekcji. MATIO MED @
ZmiennoS§¢ pogody, temperatury oraz ograniczona SKLEP ZESPRZETEM
liczba stonecznych dni powodujqg ostabienie RERABILITACY S
naszej odpornos$ci. Zadbaj o wyposazenie swojej
domowej apteczki. Te produkty pomogg Ci
skutecznie zadba¢ o zdrowie i komfort przez catqg
zime :

e Inhalator siateczkowy - cicha praca, niewielki
rozmiar oraz mobilno§¢é to zdecydowanie
najwieksze zalety tego kompaktowego
urzgdzenia.

e Nawilzacz i oczyszczacz powietrza - sprzet,
ktéry tgczy 2 funkcje w jednym urzqgdzeniu. Nie
tylko nawilzy twoje pomieszczenie, ale oczysci
powietrze z zapachdéw, zanieczyszczen, kurzu,
bakterii i wiruséw.

e Chusta antysmogowa - wielorazowa chusta
chroni drogi oddechowe przed szkodliwym
wptywem zanieczyszczenh powietrza tj. smogu,
spalin, kurzu, bakterii i wiruséw, ale takze
alergendéw, pytkéw rosSlin i zarodnikéw plesni.

SKONTAKTUJ SIE Z NAMI:

sklepmatio@mukowiscydoza.pl
(®) 12296 4147
www.matiomed.pl



