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OD REDAKCJI

Drodzy Czytelnicy!

Czas tak szybko biegnie! Powoli dobiega konca 2018 rok, w ktorym tyle sie dzia-
to. W ubiegtym miesigcu obchodzilismy jubileusz 20-lecia wydania pierwszego
numeru naszego Kwartalnika. Cieszy mnie fakt, iz tematy, ktére byty poruszane
na jego famach w ciggu tych 20 lat, byty wdrazane w zycie z korzyscig dla spo-
tecznosci chorych na mukowiscydoze. Jubileusz ten zbiegt sie z 18. rocznicg
organizowania przez nas warsztatow dla rodzicéw i opiekunéw chorych na mu-
kowiscydoze. Pamietam, jak wiele rozterek mielismy, wydajgc pierwszy numer
kwartalnika, ale tez jak bardzo rewolucyjne byto nasze podejscie do organizacii
pierwszych warsztatow BEZ DZIECI. Przypomne, ze wtedy nie wspominano nic
na temat zakazen krzyzowych, a o telefonach komaérkowych tylko sie méwito.
Ale przyjeto sie. | tak juz przez 18 lat spotykamy sie, szkolimy i wymieniamy
doswiadczeniami, aby naszym podopiecznym zyto sie lepiej.

Moi Drodzy, przed namirok 2019 —kolejne wydania kwartalnika, kolejne warsz-
taty. Zycze wszystkim, ktdrzy to czytaja, aby nadchodzacy rok przynidst Wam
osobiscie wszystko, czego sobie po cichutku zyczycie, Waszym dzieciom
przede wszystkim zdrowia, catemu srodowisku ekspertow rozwoju i sukcesow
zawodowych, a nam wszystkim spetnienia tego najwazniejszego — tej matej
kapsutki, ktéra odmieni zycie wszystkich chorych na CF.

Do Siego Roku

W imieniu cafej Redakaji
Pawet Wdjtowicz
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Od upalnego lata troche czasu mineto i juz u progu $wieta Bozego Narodzenia, kidre angazujg naszg pamiec
rozrzucong po roznych zakatkach kraju. Na stole lezy kartka swigteczna z wizerunkiem szopki. Odliczamy dni
do wigilijnej kolacji. Niech bedzie ona okazjg do uscisniecia sie nawzajem i umocnienia ducha, dajgcego site
do pokonywania wszelkich trudnosci pietrzacych sie na Waszej drodze zycia. Niech wzbudzi refleksje i umocni
marzenia kazdego z Was. Pamietajcie, ze pobyt w szkole, pracy czy tozku szpitalnym jest tylko punktem

wyjscia, odbiciem sie, by wskoczy¢ w petnie zycia.

Wiec: moi Mili — ci ,co chodza, i ¢i, co lezg” — niech sita Swigt Bozego Narodzenia pomoze Wam w walce
z chorobg i wyeliminuje trudnosci zycia codziennego. Na zakonczenie Wam wszystkim mitych, spokojnych
Swiat Bozego Narodzenia oraz szczesliwego Nowego Roku, poprzedzonego dobrg zabawg

zyczy
Stanistaw Sitko
Wiceprezes Fundacii

- uczestnik badania

Illekro¢ idziemy do apteki zrealizowac recepte wydang
przez lekarza, nie zdajemy sobie sprawy, ile wysitkow
i trudow musialo podja¢ bardzo wiele oséb, zeby to, co
widnieje na naszej recepcie, mogto sie znalez¢ w apte-
ce. Nie zamierzam przeprowadza¢ nudnego wykladu
na temat genezy, idei czy calego zmudnego i dlugiego
procesu badawczego — chce w dosé prosty, szybki

klinicznego -

i przystepny sposob opowiedziec¢ o drodze, jaka musi
przeby¢ mysl, poczynajac od glowy autora idei, az
po finalne zakoniczenie prac, ktorych wynikiem jest
pojawieniu sie leku na aptecznej polce. Owa droga
sq badania kliniczne.

Pojecie badan klinicznych bardzo czesto Zle sie ludziom
kojarzy. Maja na to wplyw dwa czynniki, ktére niestety



nadal pokutuja w Swiadomosci spolecznej. Pierwszym
z nich jest zla stawa eksperymentéw medycznych, kto-
rych dokonywali nazistowscy pseudolekarze na pzred-
stawicielach narodéw okupowanych podczas II wojny
Swiatowej. Pomimo uplywu dziesiecioleci w przekonaniu
bardzo wielu os6b eksperyment medyczny ma bardzo
pejoratywny wydzwiek. Drugim filarem zlych skojarzen
jest nieznajomosc¢ zagadnienia i ogélna niewiedza na temat
tego, czym sa, czemu stuza i jaki wplyw maja na nasze
zycie badania kliniczne. Dodatkowo 6w wydZzwigk pote-
gowany jest przez réznego rodzaju publikacje medialne
czy chocby filmy albo seriale telewizyjne, gdzie badania
kliniczne przedstawiane sa jako doskonata forma zara-
biania ogromnych fortun, przy udziale i wykorzystaniu
biednych nieswiadomych pacjentéw. Smutne jest to, ze
polskie prawo zezwala na bezkarne wprowadzanie w blad
i rozpowszechnianie nieprawdy.

Wiasnie dlatego podjalem inicjatywe krzewienia wie-
dzy i informacji o badaniach klinicznych, ze szczegdlnym
uwzglednieniem w nich nieodzownej roli pacjenta, jak
réwniez jego niezbywalnych praw. Ponizszym artykulem
inicjuje cykl kilku publikacji, w ktorych bede sie starat
przybliza¢ Paristwu problematyke badan klinicznych.

Od zamierzchlych czaséw czlowiek poszukiwat nowych
ziol, lekéw, substancji i — nie baczac na konsekwencje —
nowych rozwiazan i metod terapeutycznych. Jednakze
dopiero od 1747 roku datuje si¢ inauguracje prac badaw-
czych w zakresie zdrowia, kiedy to szkocki lekarz James
Lind przeprowadezil, zdiagnozowal, udokumentowal, a na-
stepnie opublikowal wyniki badania, jakie przeprowadzit
z chorymi, ktérymi byli marynarze na statku plynacym
z Ameryki do Szkocji. Podczas tego rejsu Lind rozpoznat
i zdiagnozowal wsréd swoich podopiecznych szkorbut,
nie posiadajac wtedy odpowiedniego antidotum, zary-
zykowal pewne dzialanie terapeutyczne polegajace na
tym, ze podzielit chorych na dwie grupy (tym samym juz
potozyt fundament pod przyszta randomizacje — szeroko
i powszechnie wykorzystywana wspoétczesnie w badaniu
klinicznym). Pierwszej grupie chorych podawal przez
okolo tydziert wode (placebo), drugiej zas przez ten sam

okres aplikowal sok z cytruséw. Po kilku dniach kuracji
efekty i postepy leczenia byly bardzo wyrazne. Chorzy
przyjmujacy sok w szybkim czasie wracali do zdrowia,
a objawy ustepowaly. Doktor Lind bardzo szczegélowo
opisal ten proces, kladac fundamenty pod nowy, nieznany
dotad obszar medycyny, jakim sa badania kliniczne.

Tak wiec na powyzszym przykladzie widac¢, ze de-
finicja samego procesu badawczego wynika ze splotu
bardzo wielu wydarzen wynikajacych konsekwentnie po
sobie, w efekcie ktérych mamy do czynienia z procesem
badawczym.

Badanie kliniczne jest procesem
z udziatem ludzi

Potworne doswiadczenia przeprowadzane na ludziach
podczas II wojny swiatowej zdeterminowaly wysitki na-
ukowcow i aliancki Trybunal Wojskowy do stworzenia
w 1947 roku Kodeksu Etycznego, ktéry po raz pierwszy
w historii w ostateczny sposob zdefiniowat i okreslit bardzo
rygorystycznie granice badania klinicznego. Najwickszy
nacisk polozony zostal na najwazniejsza role pacjenta
w calym procesie, a zwlaszcza na jego bezpieczerstwo.
W Kodeksie Etycznym jest mowa o tym, Ze przede
wszystkim kazdy czlowiek przystepujacy do badania
musi swiadomie sie na to zgodzié¢, a na jego decyzje
nikt nie moze wplywac! Ponadto kazdy eksperyment
medyczny powinien owocowac pozytywnymi rezultatami
dla spoteczeristwa, powinien by¢ przeprowadzany tak,
by unikna¢ niepotrzebnych fizycznych i psychicznych
cierpiel. Przeprowadzac¢ go powinni wykwalifikowani
naukowcy, wreszcie kazdy uczestnik ma zagwarantowane
i niezbywalne prawo do przerwania uczestnictwa w do-
wolnym momencie, bez podania powodéw!

Praktycznie od tego momentu i od tej regulacji swiat
medycyny uzyskal bardzo powazny regulator, Scisle wy-
znaczajacy humanitarne granice postepowan w obszarze
eksperymentéw i badani z udziatlem ludzi.

Nalezy zada¢ pytanie, po co w ogdle prowadzone sa
badania kliniczne i czemu one stuzg? Bezsprzecznie sa
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nieodzownym elementem rozwoju medycyny, farmacji,
farmakologii i nowych, nieznanych i innowacyjnych metod
terapeutycznych. Poprzez badania kliniczne prowadzone
sa takze prace nad udoskonalaniem istniejacych juz lekéw
— mowi sie wtedy na przyktad o lekach nowej generacji.
Bardzo czesto bywa tak, ze istniejaca juz substancja czynna
i jej zastosowanie jest powszechne, ale nowe jej wyko-
rzystanie umozliwia takze zastosowanie jej w nieznanych
dotad obszarach terapeutycznych, generujac i odkrywajac
inne spektra rozwoju medycyny. Ale nalezy pamietac, ze
badania kliniczne nie ograniczaja sie wylacznie do lekéw,
ich przedmiot stanowi takze poszukiwanie nowych, nie-
znanych metod terapeutycznych badZz doskonalenie juz
istniejacych. Wiodgcymi dziedzinami, w ktérych prowadzi
si¢ najwieksza liczbe badan klinicznych, sa: onkologia,
neurologia, pulmonologia, reumatologia, kardiologia,
pediatria i gastrologia. Z pewnoscia duzy wplyw na ten
stan rzeczy ma bardzo duza zachorowalnos¢ na jednostki
chorobowe z tych obszarow, jak réwniez rozwéj choréb
cywilizacyjnych. Przyczynia si¢ do tego tempo dzisiejszego
zycia, dieta, zastosowanie chemicznych konserwantéw
w zywnosci, a takze (a moze przede wszystkim) stres.
Niejednokrotnie spotykajac si¢ z tematyka badan kli-
nicznych, mozemy miec¢ do czynienia ze specyficzng termi-
nologia, ktéra nie zawsze moze by¢ zrozumiata. Oto kilka
najczesciej spotykanych definicji poje¢ badawczych.

Pojecia badawcze

Badanie kliniczne — kazde badanie z udziatem ludzi;
prowadzone jest w trzech gléwnych celach:

— w celu odkrycia albo potwierdzenia klinicznego skutkow
dzialania jednego lub wielu produktéw leczniczych,

— w celu identyfikacji dzialaii niepozadanych jednego lub
wielu produktéw leczniczych,

— w celu obserwacji wchianiania, transportu, metabolizmu
i wydalania jednego lub wielu produktow leczniczych.
Dobra praktyka kliniczna (good clinical practice —

GCP) — miedzynarodowe standardy etyczne i naukowe

dotyczace planowania, prowadzenia, dokumentowania

i ogtaszania wynikéw badan klinicznych z udzialem ludzi.
Standardy te opracowala Migedzynarodowa Komisja ds.
Harmonizacji (Intermational Conference on Hormony of
Technical Requirements for Registration of Pharmaceuticals
for Human Use — ICH).

Sponsor badania klinicznego — osoba fizyczna,
osoba prawna, jednostka organizacyjna nieposiadajaca
osobowosci prawnej, odpowiedzialna za podjecie, pro-
wadzenie i finansowanie badania klinicznego z udzialem
ludzi. W praktyce najczesciej jest to firma farmaceutyczna
badZ producent lekow.

Badacz — lekarz lub lekarz dentysta posiadajacy prawo
wykonywania zawodu lekarza lub lekarza dentysty oraz
odpowiednio wysokie kwalifikacje zawodowe, wiedze
naukows i doswiadczenie w pracy z pacjentami, niezbedne
do prowadzenia badania klinicznego z udziatem ludzi,
odpowiedzialny za jego prowadzenie w danym osrodku.
Wymienione powyzej wymagania kwalifikacji badacza
obowiazuja w Polsce i sa Scisle regulowane przez Ustawe
o zawodach lekarza i lekarza dentysty, Rozporzadzenie
Ministra Zdrowia z dn. 26 kwietnia 2012 roku w sprawie
Inspekcji badan klinicznych oraz ustawe Prawo Farmaceu-
tyczne.

Osrodek badawczy — miejsce prowadzenia badania
klinicznego, najczesciej szpital, klinika, poliklinika, ale
réowniez przychodnia badZ poradnia.

Formularz §wiadomej zgody — nie istnieje jedna for-
ma, schemat swiadomej zgody. Aby unikna¢ jakichkolwiek
pomytek lub niezgodnosci scisle zwiazanych z zaleceniami
wynikajacymi z protokotu badania klinicznego, formularz
Swiadomej zgody uczestnictwa w badaniu bardzo czesto
petlni takze funkcje informacji o badaniu klinicznym. For-
mularz swiadomej zgody uzyskuje swoja wartos¢ prawna
w momencie podpisania go przez lekarza — badacza
i uczestnika badania klinicznego.

Fazy badania klinicznego — kazde badanie kliniczne
ma przynajmniej trzy fazy badania. Faza I ma na celu
ustalenie norm i procedur bezpieczeristwa dla perspektyw
badawczych nowej substancji. Czasem faze I okresla sie
faza przedkliniczna. Zdarza sie, ze w fazie I moga brac



udzial zdrowi uczestnicy. Faza II nastepuje po zakoriczeniu
prac w fazie 1. Zespot badawcezy ma za zadanie okreslic,
czy badana substancja odnosi skutek terapeutyczny i za-
pobiegawczy w leczeniu danej choroby badz schorzenia,
oraz okresli¢ dawkowanie. Faza III — ma potwierdzic
bezpieczenistwo, skutecznos¢ i dawkowanie. Ma takze
pokaza¢ ewentualne dzialania niepozadane i gromadzic
wiedze na temat stosowania danej substancji. Zdarza sie
takze, Ze inicjowana jest rowniez faza IV, w ktérej oceniany
jest juz lek dopuszczony do obrotu.

I Randomizacja — proces polegajacy na losowym przy-
dziale uczestnikéw badania klinicznego do grup: ekspe-
rymentalnej i losowej. Jego celem jest stworzenie grup,
uzyskanie maksymalnie obiektywnego wyniku badania
klinicznego. Lekarz wiaczajacy uczestnika badania nie
moze wiedzie¢, do ktérej grupy zostal on przydzielony.
Randomizacja steruje sponsor badania za pomoca przy-
dzielania uczestnikom odpowiednich numeréw.

I Zdarzenia niepozadane (adverse event— AE) — kazde
dzialanie badanego produktu leczniczego, gdzie wykazane
jest niekorzystne, niezamierzone dziatanie, wystepujace po
zastosowaniu jakiejkolwiek dawki tego produktu. Bardzo
precyzyjnie okresla takie dziatlanie w polskim prawie Usta-
wa o Prawie Farmaceutycznym rozdz. 1 art. 2, Przepisy
Ogolne z dnia 6 wrzesnia 2001 roku.

Wystepuja takze ciezkie zdarzenia niepozadane (se-
rious adverse event— SAE) — r6znica pomiedzy zdarzeniami
niepozadanymi a ciezkimi zdarzeniami niepozadanymi
polega na tym, ze w przypadku tych drugich wymagana
jest hospitalizacja trwajaca dluzej niz 7 dni, wystepuje
zagrozenie zycia, trwale kalectwo, uszkodzenie ptodu lub
inne, ktore lekarz wedlug swojej wiedzy uzna za ciezkie,
w skrajnych przypadkach ciezkie zdarzenie niepozadane
moze skutkowac zgonem.

Niezaprzeczalnie badania kliniczne maja ogromny
wplyw na rozwéj zaréwno medycyny, jak i gospodarki.
W pojeciu medycznym procedury badawcze stuza poszu-
kiwaniu nowych metod terapeutycznych i udoskonalaniu
juz istniejacych. W dzisiejszym Swiecie, gdzie poza bardzo
szybkim rozwojem wszelkich technologii rozwijaja sie

takze nowe wirusy powodujace schorzenia, jak i same
schorzenia uznawane i kwalifikowane przez Swiatows
Organizacje Zdrowia (World Health Organisation — WHO)
jako cywilizacyjne. Dlatego tez zaprzestanie poszukiwan
nowych rozwigzan w terapiach oraz nowych produktéw
leczniczych byloby wprost zaprzeczeniem podstawo-
wych idei medycyny. Watro tez pamietac, ze réwnolegle
z badaniami klinicznymi rozwijaja si¢ inne niemedyczne
wspomagajace je dyscypliny. Wspomniec tutaj mozna na
przyktad o wszelkich nowatorskich dziataniach z zakresu
fizyki jadrowej, szeroko wykorzystywanej w onkologii.
Wiodaca role odgrywa Narodowy Instytut Badan Jadro-
wych w podwarszawskim Swierku, ktéry jest jednym
z najwigkszych producentéw izotopéw w Europie.

Na wyzZej wymienionym rozwoju korzysta takze gospo-
darka, poniewaz kazde badanie kliniczne, bez wzgledu na
jaka skale jest prowadzone, wymaga ogromnych nakladow
finansowych. Generuje to (poza wplywami do budzetu
z tytutu réznego rodzaju podatkéw i akcyz) nowe miejsca
pracy, nowe dzialy, nowe kierunki dydaktyczne.

Ponizej przedstawiam wyniki publikowane przez or-
ganizacje Clinical Trials, obrazujace dynamiczny wzrost
nakladoéw finansowych na réznego rodzaju badania kli-
niczne prowadzone na swiecie.

rok min §
2000 5644
2001 6995
2002 8588
2003 10 259
2004 12 055
2005 24 989
2006 35925
2007 49 329
2008 66 364
2009 83 541
2010 101 269
2011 119 446
2012 138 852
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Jednoczesnie nalezy wspomnie¢, ze badania kliniczne
to nie tylko pasmo sukcesow. Jak w kazdej dziedzinie
nauki, wystepuja takze porazki i niepowodzenia. Na
szczescie wiedza badaczy pozwala coraz czesciej unikac
drastycznych wypadkow i ciezkich powiktan, ktore sa
nastepstwem samych badan klinicznych. Ale za kazdym
razem, kiedy wystapi jakikolwiek wypadek mogacy zagra-
zac badz wprost zagrazajacy bezpieczenistwu uczestnikéw
badania, jest on bardzo szeroko opisywany i publikowany
w literaturze specjalistycznej. Jednym z najbardziej tragicz-
nych w historii badan klinicznych przypadkow, w wyniku
ktorego Smier¢ poniosto 107 oséb, byl wprowadzony
juz do obrotu w 1936 roku lek o nazwie sulfanilamid.
Problem polegal na tym, ze substancja czynna zawarta
w sulfanilamidzie nie rozpuszczala sie we wszystkich
naturalnych rozpuszczalnikach. Dopiero zastosowanie ich

WYNALAZEK
DOKTORANTOW Z UW

Doktoranci z Zakladu Genetyki Bakterii na Wydziale
Biologii Uniwersytetu Warszawskiego opracowali system
detekcji genéw opornosci na antybiotyki w probkach
srodowiskowych oraz materiale klinicznym. Rewolu-
cyjny pomyst doktorantéw z UW wykorzystuje reakcje
lancuchowa polimerazy, czyli PCR (polymerase chain
reaction) — metode prosta i powszechnie stosowana
w biologii molekularnej. Wynalazek doktorantéw moze
poméce lekarzom w doborze optymalnej antybiotykotera-
pii. Test ten bedzie dostarczal wynik 10-krotnie szybciej
niz klasyczny antybiogram i precyzyjniej okreslat profil
bakterii, nie ograniczajac si¢ do szczepéw hodowanych

syntetycznych odpowiednikéw spowodowalo tragiczne
nastepstwa. Niemniej jednak amerykariska Agencja ds.
Zywnosci i Lekéw (Food and Drug Administration — FDA)
wydala natychmiastowy nakaz wycofania z rynku sulfani-
lamidu i zakazata kiedykolwiek w przysztosci jego obrotu.
Pokazuje to, ze bez wzgledu na interes jakiegokolwiek
lobby bezpieczenstwo zawsze bylo i jest stawiane na
pierwszym miejscu. ..

Powyzszy artykul inauguruje cykl poswiecony bada-
niom klinicznym. W nastepnych odstonach bede szeroko
omawial inne niezwykle wazne i interesujace aspekty
procesu badawczego.

Andrzej Kruk

naukowe

w prébce. Umozliwi réwniez sprawdzanie wystepowania
bakterii opornych na leki w produktach spozywczych oraz
monitorowanie rozprzestrzeniania sie¢ genodw opornosci
w réznych srodowiskach.

Zrédto: www.pulsmedycyny.pl

DRUKOWANE ANTYBIOTYKI

Firma HP we wspolpracy z Centrami Kontroli i Prewen-
¢ji Choréb ma zamiar przyspieszy¢ testowanie nowych
antybiotykéw. Do produkcji testerow lekéw zostang
wykorzystane specjalne drukarki 3D. Usprawni to walke
z drobnoustrojami lekoopornymi. Drukarka zaprojektowa-
na przez HP bedzie tworzy¢ plytki testowe. Analitycy, ko-
rzystajac z nich, beda w stanie w ciagu kilku minut ocenic¢



skutecznos¢ danego antybiotyku. Urzgdzenie ma dozowacd
substancje na poziomie pikolitréw i mikrolitréw, ulatwiajac
ewaluacje efektywnosci wybranych srodkow.

Zrédfo: www.whatnext.pl

iWOUND

iWound to telemedyczny system umozliwiajacy kontrole
gojenia sie ran po operacjach i zapobiegajacy rozwojowi
zakazen. Jako pierwsi z aplikacji korzysta¢ beda chorzy
z Kliniki Chirurgii Ogodlnej, Endokrynologicznej i Onkologii
Gastroenterologicznej Szpitala Klinicznego im. H. Swie-
cickiego w Poznaniu. Telemedyczne rozwigzanie iWound
opracowane zostalo przez zespét polskich lekarzy, a nad-
z6r merytoryczny nad aplikacja sprawowat prof. dr hab. n.
med. Tomasz Banasiewicz. iWound pozwala pacjentowi,
bez koniecznosci wizyty u lekarza, skontaktowac sie ze
specjalista zdalnie i przesta¢ mu zdjecie gojacej si¢ rany,
a nastepnie uzyskac stosowne zalecenia.

Zrédfo: www.pulsmedycyny.pl

EKSPERYMENTALNY
ANTYBIOTYK

Testowany lek, opracowany przez naukowcéw firmy

farmaceutycznej Shionigi, wszedl wlasnie w trzecia faze
badan klinicznych. Podczas testéw zostal podany ponad
400 osobom zainfekowanym bakteriami Gram-ujemnymi,
ktére powoduja co drugie zachorowanie na sepse. Wydaje
sig, ze preparat jest nie tylko skuteczniejszy niz dotychczas
stosowane metody zwalczania bakterii, ale takze daje mniej
objawow niepozadanych. Nowy lek zachowuje sie niczym
kon trojaniski. Dostajac si¢ do organizmu, przyczepia
si¢ do zelaza, a bez tego pierwiastka bakterie nie moga
funkcjonowac. Nastepnie bakterie pobieraja zelazo wraz
ze Smiertelna trucizna, ktéra je niszczy.

Zrédfo: www.rynekzdrowia.p!
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KACIK SOCJALNO-PRAWNY

Opieka
odcigzeniowa

31 pazdziernika 2018 roku na osiedlu Szkolnym 14 zo-
stalo otwarte Krakowskie Centrum Informacji i Wsparcia
dla Opiekunéw Os6b Niesamodzielnych. Projekt ten ma
na celu objecie opiekunéw oraz osoby niesamodzielne
krétkoterminowa opieka dzienna lub calodobowg wraz
ze wsparciem medycznym, rehabilitacyjnym, psycholo-
gicznym i pielegniarskim. O przyznaniu opieki decyduje
komisja kwalifikacyjna na podstawie analizy sytuacji zycio-
wej zglaszajacych sie 0osob oraz liczby zgloszen. W ciagu
trzech lat w projekcie ma wziac¢ udziat ponad 2000 oséb.
Centrum oferuje réwniez pomoc w dotarciu do placowek
zdrowia/rehabilitacji oraz w doborze odpowiedniego
sprzetu rehabilitacyjnego i pielegnacyjnego. Planowane sa
rowniez szkolenia dla opiekunow w zakresie uzytkowania
sprzetu rehabilitacyjnego. Dziala¢ beda grupy wsparcia
i odbywac sie beda spotkania dla opiekunéw os6b nie-
samodzielnych. Projekt Krakowskie Centrum Informacji
i Wsparcia dla Opiekunéw Os6b Niesamodzielnych jest
realizowany w ramach partnerstwa Gminy Miejskiej Kra-
koéw i organizacji pozarzadowych: Fundacji Hipoterapia
— Na Rzecz Rehabilitacji Dzieci Niepelnosprawnych oraz
Fundacji MATIO.

Wiecej informacji: www.wsparciekrakow.pl.

SWIADCZENIA RODZINNE
2018/2019

Swiadczeniami rodzinnymi sa:

zasitek rodzinny oraz dodatki do zasitku rodzinnego,

jednorazowa zapomoga z tytutlu urodzenia sie¢ dziec-
ka
Swiadczenia opiekuricze: zasilek pielegnacyjny, Swiad-

)

czenie pielegnacyjne i specjalny zasitek opiekuriczy,

I zasilek dla opiekuna jako swiadczenie bedace realizacja
wyroku Trybunalu Konstytucyjnego z 5 grudnia 2013
roku (sygn. akt TK akt K 27/13),

I swiadczenie rodzicielskie.

Przyznanie prawa do swiadczen rodzinnych uzaleznio-
ne jest m.in. od speknienia kryterium dochodowego. Od
1 listopada 2018 r. kryterium dochodowe uprawniajace
do pobierania $wiadczeni rodzinnych nie ulegnie zmianie.
Nadal bedzie wynosic:

I kryterium dochodowe ogdlne — 674 z,

I kryterium dochodowe dla rodziny z dzieckiem niepet-
nosprawnym — 764 zk.

Kryterium uprawniajace do zasitku rodzinnego dla
rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym jest jednoczesnie
kryterium dochodowym warunkujacym prawo do specjal-
nego zasitku opiekurniczego.

Sposréd wszystkich rodzajéw swiadcezen rodzinnych
podwyzszone zostana kwoty dwoch:

I zasitek pielegnacyjny — 184,42 zt (wzrost o 31,42 zb),

I specjalny zasilek opiekunczy — 620 zt (wzrost
0 100 zD).

Kwoty pozostalych swiadczen rodzinnych nie ulegng
zmianie i wyniosa:

I zasitek rodzinny na dziecko do ukorczenia 5. roku
zycia — 95 zl,

l zasilek rodzinny na dziecko w wieku powyzej 5. roku
zycia do ukoriczenia 18. roku zycia — 124 zi,

I zasitek rodzinny na dziecko w wieku powyzej 18. roku
zycia do ukoriczenia 24. roku zycia — 135 zl,

I dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu urodzenia
dziecka — 1000 z1,



dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu opieki nad
dzieckiem w okresie korzystania z urlopu wychowaw-
czego — 400 zi,
dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu samotne-
go wychowywania dziecka — 193 zl, nie wiecej niz
386 z/273 zt (w przypadku dziecka legitymujacego sie
orzeczeniem o niepelnosprawnosci lub orzeczeniem
0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci), nie wiecej
niz 546 zt (w przypadku dzieci legitymujacych sie
orzeczeniem o niepelnosprawnosci lub orzeczeniem
0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci),
dodatek do zasitku rodzinnego z tytutu wychowywania
dziecka w rodzinie wielodzietnej — 95 zl,
dodatek do zasitku rodzinnego z tytutu ksztalcenia
i rehabilitacji dziecka niepelnosprawnego:
— do 5. roku zycia — 90 zi,
— powyzZej 5. roku zycia do ukoriczenia 24. roku zycia —
110 1,
dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu rozpoczecia
roku szkolnego — 100 zl,
dodatek do zasitku rodzinnego z tytulu podjecia przez
dziecko nauki w szkole poza miejscem zamieszkania:
— na pokrycie wydatkéw zwiazanych z zamieszkaniem
w miejscowosci, w ktorej znajduje si¢ szkota — 113 zt,
— na pokrycie wydatkéw zwiazanych z dojazdem do
miejscowosci, w ktorej znajduje sie szkota — 69 zt,
jednorazowa zapomoga z tytutlu urodzenia dziecka —
1000 zt,
Swiadczenie rodzicielskie — 1000 zt.

Zrédfo: www.praca.gazetaprawna.pl

500 ZE SWIADCZENIA DLA
OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH

Urzad Miasta Krakowa od 2019 roku wprowadzi do-
datek opiekuriczy w kwocie 500 zt. To miesieczne swiad-
czenie jest pierwsza tego typu inicjatywa w Polsce dla
0s6b niepetnosprawnych oraz ich opiekunéw. Do jego
otrzymania beda uprawione tylko osoby, ktore mieszkaja

na terenie Gminy Miejskiej Krakéw, a takze opiekuno-
wie dorostych os6b niepelnosprawnych. Uprawnieni do
otrzymania dodatku opiekuriczego beda opiekunowie
0s6b niepelnosprawnych korzystajacy wylacznie z po-
mocy w formie specjalnego zasitku opiekuriczego lub
zasitku dla opiekuna. Jego przyznanie wszczynane bedzie
z urzedu, dzieki czemu nie bedzie koniecznosci sktadania
odrebnych wnioskéw ani dodatkowej dokumentacji. Urzad
Miasta Krakowa bedzie weryfikowal wydawane decyzje na
podstawie zasitku opiekuriczego lub zasitku dla opiekuna,
dzieki czemu proces ten bedzie znacznie uproszczony.

Zréato: www.krakow.pl

SYSTEM OBSLUGI WSPARCIA

PFRON uruchomit System Obstugi Wsparcia (SOW),
dzigki ktéremu osoby z niepelnosprawnoscia beda mogty
drogg elektroniczna ztozy¢ wniosek o dofinansowanie
z bedacych w gestii jednostek samorzadu terytorialnego
pieniedzy funduszu. Na kazdym etapie wypelniania wniosku
o dofinansowanie pomoca stuza pracownicy infolinii SOW,
ktérzy pod numerami telefonéw 800 889 777 (polaczenie
bezptatne) lub 22 702 00 00 (polaczenie platne zgodnie
z cennikiem operatora) w godzinach 9.00-17.00 udzielaja
wszelkich potrzebnych informacji.
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Podziekowanie

»~Jestesmy tyle warci, ile zrobimy dla drugiego cztowieka”

Zofia Durbacz

Drodzy Czytelnicy, koriczy si¢ kolejny rok. Dla jed-
nych lepszy, dla innych gorszy, ale dla wszystkich bogaty
w nowe doswiadczenia. Cieszymy si¢, ze chocby w matym
stopniu moglismy Wam poméc w zmaganiu si¢ z chorobg
i problemami codziennego zycia. Nie byloby to mozliwe,
gdyby nie pomoc i wsparcie naszych indywidualnych dar-
czynficéw oraz sponsoréw instytucjonalnych. To dzieki Ich
wspaniatlomyslnosci i hojnosci Fundacja MATIO udzielita
w tym roku réznego rodzaju pomocy naszym podopiecz-
nym. Swoja pomoca obejmujemy 1500 oséb — to wilasnie
one dzieki przychylnemu sercu i otwartej dioni naszych
Darczyricéw otrzymali wsparcie w leczeniu i rehabilitacji
czy tez pomoc socjalng. Jestesmy przekonani, ze dzigki
takim dzialaniom Darczyricy zyskuja poczucie, ze robia
wiele dobrego dla innych, i przynosi im to duza radosc.

Dziekujemy wszystkim
naszym Darczyncom

Automobilklub Krakowski

Bahlsen Polska Spoétka z ograniczong
odpowiedzialnoscig Sp.k.

Bright Junior Media

CASTOR Drukarnia i Wydawnictwo Marek Bryta
Wojciech Lipinski Spétka Jawna

Centrum Edukacyjno-Szkoleniowe Solne Miasto
JCI Krakéw

JCI Silesia

JCI Wroctaw

Klub HDK PCK przy MPK Spétka z 0.0. Krakéw
Lajkonik Snack Sp. z 0.0.

Lustereczko - ustugi kosmetyczne - Krakéw
MEDGEN Centrum Medyczne

Miejskie Przedsigbiorstwo Komunikacyjne
Move TV

Muzeum Lotnictwa Krakéw

Nutricia

Nowohuckie Centrum Kultury

Opera Krakowska

Pari GMBH

Rada Dzielnicy XVIII Krakéw

Restauracja Magillo Krakéw

Torf Corporation Sp. z 0.0.

Twinpigs - Westernowy Park Rozrywki - Zory
Z.P. ,Aleksander”

Pragniemy réwniez podziekowac wszystkim Paristwu za
okazane zaufanie i przekazanie na rzecz naszej Fundacji
1% procenta podatku dochodowego. Kwota przekazana
Fundacji przez podatnikéw to ogromny kredyt zaufania,
jakim nas obdarzyliscie. Dla nas to wielkie zobowiazanie,
z ktérego musimy sie¢ wywiazad, i dlatego — jak corocznie
— otrzymana kwote przekazujemy zgodnie z jej dedykacja
lub na realizacje celéw statutowych Fundacji.

Dziekujemy wszystkim Ludziom Dobrego Serca
zyjacym wsréd nas — ich determinacja i zaangazowanie
w dzialalnos¢ naszej Fundacji umozliwiaja pozyskiwanie
srodkéw na pomoc dla naszych podopiecznych.

W imieniu podopiecznych
Fundacja MATIO



Troska o dziecko jest pierwszym i podstawowym
sprawdzianem stosunku cztowieka do cztowieka

Jan Pawet IT (Nowy Jork, 2 paZdziernika 1979)

Dziecko
przewlekle chore

w szkole

W Polsce specjalna opieke nad dzieémi ze specjalny-
mi potrzebami edukacyjnymi, w tym réwniez z choroba
przewlekla, gwarantuje Konstytucja RP (art. 70), Ustawa
o Systemie Oswiaty z dnia 7 wrzesnia 1991 roku z p6z-
niejszymi zmianami oraz liczne Rozporzadzenia Ministra
Edukacji Narodowej i Ministra Zdrowia.

Ustawa o Systemie Oswiaty z 7 wrzesnia 1991 roku
z poézniejszymi zmianami naklada na placowki eduka-
cyjne:

I obowiazek zapewnienia dziecku z choroba przewlekls
opieki i wychowania odpowiednio do wieku i osiagnie-
tego rozwoju (art. 1 ust. 1),

I dostosowanie tresci, metod i organizacji nauczania do
mozliwosci psychofizycznych uczniéw (art. 1 ust. 4),

I obowigzek umozliwienia dzieciom korzystania z pomo-
cy psychologiczno-pedagogicznej i specjalnych form
pracy dydaktycznej (art. 1 ust. 4).

Dzieci z réznymi zaburzeniami, trudnosciami, chore
przewlekle, wybitnie zdolne i wiele innych spotykamy
na co dzieri. Czy je znamy? Czy rozumiemy ich trudnosci?
Czy chcemy i potrafimy im pomaoc?

Doswiadczenia wielu krajow, a takze nasze polskie,
wskazuja, ze dzieci z tzw. specjalnymi potrzebami eduka-
cyjnymi nie muszg sie uczy¢ w odrebnych szkotach i by¢
izolowane od swoich rowiesnikow. Moga sie uczy¢ i by¢
razem ze wszystkimi — pod warunkiem, ze bedziemy chcieli
je blizej pozna¢. Dostrzec ich podobieristwo i odrebnos¢
i uwzgledni¢ obydwie wlasciwosci w procesie uczenia.

Chciatabym w tym artykule zwréci¢ uwage na aspekty
funkcjonowania dziecka przewlekle chorego, ktore staje
u progu szkoly i przedszkola.

Kiedy dziecko staje u progu szkoly czy przedszkola,
w rodzicach budzg sie watpliwosci i pytania: jak pogodzic¢
chorobe, sposéb jej leczenia, z pobytem dziecka w szkole
lub przedszkolu?

Kiedy minal juz czas oswajania si¢ z diagnoza, rodzice
zaczynaja dostrzegac bardziej odlegle skutki przewlektego
chorowania. Znaczenia nabierajg zadania zwiazane z prze-
budowa zycia rodzinnego, z zabezpieczeniem socjalnym
i materialnym rodziny, zmierzajace do zapewnienia dziecku
odpowiednich warunkéw rozwoju oraz ksztalcenia.

MATIO 4/2018



Szkota i przedszkole

Szkotla i przedszkole sa miejscami, w ktorych dziecko
uczy si¢ i bawi, rozwija swoje zdolnosci i umiejetnosci,
przezywa rados¢ i dume ze swojej aktywnosci, a takze bu-
duje dobre relacje z innymi dzie¢mi. Szkola i przedszkole
sa takze Zrédlem nowych bodZcéw i inspiracji oraz miej-
scem, w ktérym dziecko moze si¢ oderwac od przykrych
spraw i przezy¢. Przyjazny nauczyciel czy réwiesnik jest
bardzo waznym elementem dla prawidlowego rozwoju
emocjonalnego i spolecznego dziecka. Ich obecnosc jest
wazna zaréwno w czasie dobrego samopoczucia, jak
i wtedy, gdy nastepuje pogorszenie, zaostrzenie objawéw
i dziecko musi pozosta¢ w domu lub leze¢ w szpitalu.

Duza role w odnalezieniu sie dziecka w nowym miejscu,
jakim jest szkota czy przedszkole, odgrywa nauczyciel. Jego
pomoc w zaaklimatyzowaniu si¢ w grupie oraz adaptacji do
warunkéw szkolnych, zwyczajow i wymagan jest nieodzow-
na. To on, dbajac o dobry klimat i atmosfere wzajemnego
zaufania, szacunku i akceptacji w nowym Srodowisku,
wplywa na poczucie bezpieczeristwa u dziecka. Dzigki temu
dziecko latwiej nawiazuje kontakt z innymi dzie¢mi, prébuje
zwierac przyjaznie i zdobywa akceptacje grupy. Eatwiej mu
takze opowiedzie¢ o swojej chorobie, o tym, co przezywa,
czego potrzebuje 1 w czym mozna mu pomaoc.

Chore dziecko, ktére nie wstydzi sie swojej choroby, ma
zaufanie do grupy i swojego nauczyciela, chetniej poprosi
o pomoc. Wiedzac o tym, Ze nauczyciel zna i rozumie
jego chorobe, bedzie spokojniejsze i bardziej odprezone.
Dzigki temu latwiej mu bedzie sie uczy¢ i koncentrowac
na swoich dziataniach.

Grupa réwiesnicza

Szkota, a w niej grupa réwiesnicza, jest drugim obok
rodziny elementem Srodowiska spotecznego, ktére odgry-
wa zasadniczg role w rozwoju dziecka i zaspokajaniu jego
potrzeb. Ksztaltuje jego wzory zachowan, osobowos¢ i za-
spokaja potrzeby spoteczne. Dziecko dorastajac, wchodzi
w rozne relacje z innymi dzie¢mi w szkole, uczestniczgc
w zajeciach pozalekcyjnych, wycieczkach lub imprezach

szkolnych. Kontakt z innymi dzie¢mi uczy chore dziecko
wielu nowych umiejetnosci, np. wspétpracy, podporzad-
kowania ustalonym normom i zasadom postepowania, sa-
modzielnosci, odpowiedzialnosci za innych czy tagodzenia
sporéw. Budowanie przyjazni i dobrych relacji wzbogaca
i rozwija dziecko. Trudnosci w kontaktach rowiesniczych
czesciej napotykaja dzieci, ktére z powodu choroby byly
przez dluzszy czas izolowane od grupy. Ich interakcje
z grupa réwiesnicza zaleza nie tylko od symptoméw cho-
roby, ale réwniez od rezimu leczenia. Nauczyciel moze
poméce choremu dziecku wchodzi¢ w partnerskie relacje
z rowiesnikami, utatwic¢ mu relacje z kolegami poprzez pra-
ce w malych zespotach lub grupach projektowych. Duze
znaczenie w nawiazywaniu kontaktow rowiesniczych ma
udziat dziecka w grupach dyskusyjnych, kotach zaintereso-
war i réznorodnych formach aktywnosci organizowanych
na terenie klasy i szkoly.

Dzieci od wczesnego dzieciistwa podlegaja oddzialy-
waniom kulturowym, ktadgcym nacisk na dobre zdrowie
i duza sprawnosc. Dla nich spotkanie z dzieckiem przewle-
kle chorym, ktére r6zni sie od nich trybem zycia czy wy-
gladem, oraz zrozumienie go i zaakceptowanie, moze byc¢
trudne. Dlatego w ksztaltowaniu dobrych relacji pomiedzy
dzieémi w szkole nieoceniona jest pomoc nauczyciela, kto-
ry w swojej pracy wychowawczej powinien kierowac sie
takimi warto$ciami, jak tolerancja, poszanowanie drugiego
cztowieka, wzajemna zyczliwos¢ i pomoc.

Nauczyciel, ktéry zna chorobe swojego ucznia, zna
jego potrzeby i potrafi o nich rozmawia¢ w klasie (za
zgoda ucznia) w taki sposéb, by uwrazliwi¢ uczniéw na
okreslone problemy, pomaga dzieciom wzajemnie si¢
zrozumie¢ i polubic.

Ponadto dla dobrego funkcjonowania chorego ucznia
w szkole wazne jest stworzenie na terenie szkoly i przed-
szkola odpowiednich warunkéw, uwzgledniajacych specy-
fike choroby oraz utrudnienia, jakie za soba niesie. Zeby to
zadanie zrealizowacd, trzeba dobrze poznac ucznia i przy-
gotowac siebie i klase oraz szkote na jego przyjecie.



Potrzeby chorego dziecka

Potrzeby aktywizuja i motywuja do dzialania, do sta-
wiania sobie celéw i rozwigzywania zadan. Odgrywaja
ogromng role w rozwoju dziecka. Dlatego szkota i na-
uczyciele maja duza role do spehnienia, tworzac warunki
do zaspokojenia waznych dla dziecka potrzeb.

Dziecko przewlekle chore ma takie same potrzeby,
jak dzieci zdrowe, pod tym wzgledem nie rézni sie od
swoich rowiesnikéw. Natomiast dlugotrwata choroba czy
czeste hospitalizacje moga utrudniac¢ zaspokojenie niekto-
rych z nich. Czesto dzieje sie tak, ze niektére z nich sa
zaspokojone w mniejszym stopniu, poniewaz warunki do
ich zaspokojenia s3 gorsze niz u ich zdrowych kolegéw.
Przewlekta choroba moze ogranicza¢ dziecku aktywnos¢
i utrudnia¢ rozwijanie zainteresowan. Warto pamigtac
o hierarchii potrzeb, a wiec o tym, ze potrzeby wyzszego
rzedu mogg powstawac wtedy, gdy dostatecznie zostang
zaspokojone potrzeby nizszego rzedu. Dziecko, ktéremu
jest duszno, bedzie skoncentrowane na zaspokojeniu
potrzeby oddychania, dziecko, ktére sie boi, bedzie skon-
centrowane na zaspokojeniu potrzeby bezpieczeristwa,
bardziej niz na nauce czy zdobyciu uznania.

Codziennos¢ dziecka z mukowiscydoza wyglada
inaczej niz jego réwiesnikow. Musi sprosta¢ nie tylko
roli ucznia i licznym zadaniom szkolnym, ale réwniez
wypelniac¢ przykre obowiazki, jakie nakiada na nie cho-
roba. Cho¢ z punktu widzenia osoby postronnej wydaje
sie ,nie do zmieszczenia”, cala ta gama codziennych
czynnosci w ciagu 24 godzin, ktére oferuje doba — gdy
przychodzi taka koniecznos¢, wszystko da si¢ zorgani-
zowacd. Dla chorego dziecka jest to jednak ogromny trud
i wysilek, ktoéry wklada kazdego dnia w pogodzenie ze
soba wszelkich zaje¢. Od najmlodszych lat chore dziec-
ko wzrasta w poczuciu obowiazku, ksztaltuje w sobie
samodyscypling i konsekwencje, tak wazne w walce
z mukowiscydoza. Mimo wszystko pozostaje dzieckiem
i trzeba mu pomoc jak najlepiej wypelnia¢ zadania, jakie
stoja na jego drodze.

Rola nauczycieli w szkolnej wedréwcee ucznia przewle-
kle chorego jest bardzo wazna. I nie chodzi tu o przysto-
wiowe ,ulgowe” traktowanie. Chodzi o wsparcie i pomoc
w podotaniu szkolnym obowiazkom. Czas poswiecany
na codzienng fizjoterapie odbiera dziecku mozliwos¢
wykorzystania go na szkolne powinnosci. Niemoznosé
sprostania szkolnym wymogom powoduje nawarstwia-
nie si¢ zalegloSci oraz zniechecenie i spadek motywacji
chorego ucznia. Przyczyniaja si¢ do tego rowniez czeste
nieobecnosci spowodowane infekcjami, ztym samopoczu-
ciem, zaostrzeniami chorobowymi i pobytami w szpitalu.
Pomoc nauczycieli w nadrabianiu materiatu jest kluczowa
w procesie edukacji ucznia przewlekle chorego. Poswie-
cenie uwagi, dostrzezenie potrzeb i probleméw dziecka,
a przede wszystkim pochylenie si¢ nad trudnosciami w na-
uce, wpisuja sie w zadania, jakie staja przed nauczycielami,
ktorych takie dziecko spotka na swej drodze. Ponadto,
baczna obserwacja ucznia i odciazanie go od wymagaja-
cych zadan w nasilonych chorobowo okresach pomoze
przezwyciezy¢ trudne momenty w poczuciu zrozumienia
dla jego niedomagan.

Takie dzialania pedagogéw w procesie edukacji dziecka
przewlekle chorego pozwola pokonywac trudnosci za-
réowno dydaktyczne, jak i emocjonalne, odnosi¢ sukcesy
w roli ucznia, dadza dziecku poczucie bezpieczenstwa
oraz dostarcza radosci i satysfakcji z uczestnictwa w spo-
lecznosci szkolne;j.

Uczucia przykre, ktéorych moga
doswiadczaé chore dzieci

Spotykajac si¢ z dzieckiem przewlekle chorym w szkole,
nalezy pamieta¢ o tym, Ze ma ono za soba réznorodny
bagaz przezy¢ i doswiadczen zwigzanych z chorowaniem.
U dzieci przewlekle chorych mozna zauwazy¢ dominacje
przykrych uczu¢ — poczucie zagubienia, bezradnosci
i osamotnienia (pobyty w szpitalu — rozstanie z rodzicami,
przyjaciolmi). Moze pojawic sie rozdraznienie, a czasem
zlo$¢ na los, na rodzicéw lub zdrowe dzieci. W wielu przy-
padkach pojawia sie bunt, poczucie niesprawiedliwosci,
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zaczynaja sie rodzi¢ pytania: dlaczego to wlasnie mnie to
spotkalo? Dlaczego inne dzieci sa zdrowe... ja nie moge...
ja musze... itd.

Choroba moze przytlaczac¢, moze powodowac u dzieci
niepokdj, brak wiary w siebie i nadziei na przysztosc.
W konsekwencji moze powodowac biernos¢ i niechec
do kontaktowania si¢ z innymi osobami. Tego rodzaju
przedtuzajacy sie nastréj moze powodowac u dziecka
problemy emocjonalne lub depresyjne. Choremu dziecku
trudno zaakceptowac zakazy, nakazy i ograniczenia, ktére
niejednokrotnie uniemozliwiaja mu podejmowanie zapla-
nowanych dziatan, hamuja aktywnos¢, utrudniaja kontakty
z innymi dzie¢mi.

Dla dziecka z choroba przewlekla bardzo wazna jest
przyjazi z innymi dzie¢mi oraz wsparcie i pomoc na-
uczyciela, ktory bedzie wykorzystywat kazda sytuacje, by
ulatwi¢ uczniowi uczestniczenie w Zyciu klasy i szkoly,
choc¢by w formie zastepczej czy symboliczne;.

Uczucia przykre, ktérych moga doswiadcza¢ chore
dzieci, to: poczucie braku wplywu na zdarzenia, poczu-
cie utraty wolnosci, poczucie niezrozumienia, poczucie
innosci, wstyd, tesknota, poczucie niesprawiedliwosci,
poczucie winy, rozpacz, obniZenie poczucia wlasnej war-
tosci, poczucie osamotnienia, utrata nadziei, ztos¢, smutek,
przygnebienie, bezsilnos¢, przerazenie, lek i poczucie
ubezwlasnowolnienia.

Uczucia przyjemne, ktérych
mogq doswiadczaé chore dzieci

Oprocz uczué przykrych chore dziecko przezywa wiele
uczué przyjemnych, takich jak ulga, rados¢, satysfakcja,
a takze mitoS¢ i przyjazi. Pojawiaja sie¢ one na przyktad
W sytuacji przeminigcia zagrozenia w przebiegu choroby,
zakoriczenia trudnego etapu leczenia, w sytuacjach, kiedy
dziecko osiagnie sukces lub przezyje jakas przygode.

Organizujac dziecku przewlekle choremu réznego
rodzaju zajecia oraz aktywnos¢ na terenie szkoly, warto
pamieta¢ o tym, by dostarcza¢ mu wielu powodéw do

przezywania uczu¢ — radosci, dumy, aprobaty, szczescia
czy nadziei. Dzigki temu pomagamy mu wzmacniac¢ po-
czucie wlasnej wartosci, poznawac swoje mocne strony,
zdobywac sile i motywacje do pokonywania trudnosci.
Chore dziecko chce zy¢ normalnie i by¢ traktowane w taki
sam sposob, jak jego zdrowi réwiesnicy.

Do nas, dorostych — rodzicéw, lekarzy i nauczycieli —
nalezy stworzenie dzieciom przewlekle chorym, w szkole
i w domu, takich warunkéw, by mogly sie rozwijac i zy¢
pelnia zycia.

Uczucia przyjemne, ktérych moga doswiadczaé
chore dzieci, to poczucie przynaleznosci, poczucie
wplywu na zdarzenia, poczucie sily, duma, przyjazii,
zainteresowanie, poczucie bycia waznym i potrzeb-
nym, ciekawos¢, zaangazowanie, szczescie, poczucie
kompetencji, nadzieja, poczucie bycia kochanym,
zadowolenie i bliskos¢.

Cigg dalszy w kolejnym numerze

opracowata R.D.

Zrédfo: Ewa Goralczyk, ,One sg wsrdd nas — Dziecko przewlekle chore —
psychologiczne aspekty funkcjonowania dziecka w szkole i przedszkolu”, Centrum
Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej, Warszawa 2009



Skad czerpacé
wiarygodne informacje

Obecnie informacje dotyczace zdrowia i leczenia sa
szeroko dostepne, a problemem stal si¢ ich nadmiar oraz
r6zna wiarygodnos¢. Dla pacjentéw zrodlami wiedzy sa
zwykle inne osoby cierpigce na podobne dolegliwosci
iich bliscy, a takze pracownicy opieki zdrowotnej, ksiazki,
poradniki, media oraz Internet, oferujacy porady w kaz-
dym zakresie. W tym gaszczu informacji kluczowe jest
znalezienie rzetelnego punktu odniesienia. W Internecie
obok popularnonaukowych czy pseudonaukowych stron
mozna znaleZ¢ szereg artykutéw naukowych odpowiada-
jacych na nurtujace nas pytania, jednak jest ich zbyt duzo,
by przeczyta¢ wszystkie i ocenic ich wartos¢; dodatkowo
najczesciej operuja trudno zrozumiatym specjalistycznym
jezykiem.

Rozwiazaniem pomagajacym odnalez¢ sie w gaszczu
publikagcji sa publikacje naukowe zwane przegladami syste-
matycznymi. Przygotowuja je zespoty naukowcéw zgodnie
z dokladnie opisanymi wczesniej zalozeniami metodolo-
gicznymi. Przeglady systematyczne precyzyjnie okreslaja
temat — pytanie, na ktére odpowiadaja, a nastepnie zbieraja
wszelkie istniejace dane naukowe (wyniki badan), ktére
pozwalajg udzieli¢ na to pytanie odpowiedzi. Kluczowe
jest zarowno precyzyjne zadanie pytania, jak i sposéb
wyszukiwania oraz oceny badan, na podstawie ktérych
sformutluje sie wnioski. Pytanie nalezy zadac tak, by jasne
bylo, kogo badanie bedzie dotyczylo (np. 0séb cierpiacych
na mukowiscydoze), co bedzie oceniane (np. nowy lek),

jaki bedzie punkt odniesienia (np. nowy lek wzgledem
starego) oraz w jaki sposéb okresla sie efekt leczenia (np.
poprawa wskaznikéw zdrowia i jakos¢ zycia).

Wyszukiwanie badan, ktére odpowiadaja na zadane
pytanie, trzeba przeprowadzi¢ w taki sposdb, by ogra-
niczy¢ ryzyko zafalszowania wynikéw poprzez prze-
oczenie istotnych danych naukowych. Niezwykle istotne
jest uwzglednienie danych naukowych opublikowanych
w jezykach innych niz angielski i niepublikowanych, po-
niewaz wigksza szanse na opublikowanie maja badania,
ktore wykazuja korzysc z jakiejs interwencji (np. nowego
lekw), niz te, ktére raportuja niejednoznaczny efekt albo
wskazuja, ze nowy lek nie dziala lepiej. Przeglad systema-
tyczny, uwzgledniajac wszystkie dostepne dane naukowe,
umozliwia zmniejszenie ryzyka takiego zafalszowania wy-
nikéw. Ponadto w interpretacji wynikow uwzglednia sie
jakos¢ badan dzieki wnikliwej ocenie ich wiarygodnosci.
Celem jest dostarczenie czytelnikowi dodatkowej informa-
Gji na temat stopnia pewnosci, z jaka mozna sie odnosic¢
do uzyskanych wnioskéw.

Miedzynarodowa organizacja Cochrane Collaboration,
skupiajaca tysigce wolontariuszy, opracowuje przeglady
systematyczne, doktadajac wszelkich staran, by uniknac
konfliktu intereséw, m.in. z przemystem farmaceutycznym
(co mogtoby wplywac na otrzymane wyniki). Jedna z grup
tematycznych zajmuje si¢ mukowiscydoza. Przeglady sa
udostepniane na stronie internetowej: www.cochraneli-
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brary.com. Polskie thumaczenia ich streszczen napisanych
prostym, nienaukowym jezykiem znajduja sie stronie
polskiej filii organizacji Cochrane: www.cochrane.org/pl/
evidence. Czytajac rozne przeglady, mozna niekiedy napo-
tkac¢ sformulowania swiadczace o niepewnosci wnioskow,
np. ,Majac na uwadze brak wystarczajacych informacji,
nie sformulowano jednoznacznych zaleceri dotyczacych
treningu miesni oddechowych” lub ,Nie znaleziono jed-

»

noznacznych danych naukowych...” czy ,Niestety tylko
w jednym badaniu oceniano wplyw na jakos¢ zycia, dla-
tego dane dotyczace tego efektu sa ograniczone”. Cho¢
wydaje si¢, ze podwazaja one wartos¢ przegladu, niosa
istotne przestanie. Brak informacji o efekcie lub niepew-
nos¢ co do wielkosci czy istnienia efektu nie oznacza,
ze taki efekt na pewno nie wystepuje (ani, ze na pewno
jest obecny). Swiadczy natomiast o tym, ze potrzebne
moga by¢ dalsze, lepiej zaprojektowane badania. Do cza-
su opublikowania wynikéw z takich badan, wybierajac

To hasto tegorocznych obchodéw Swiatowego Dnia
Mukowiscydozy w Polsce. Jego intencja bylo zwrécenie
spolecznej uwagi na problemy oséb chorych na mukowi-
scydoze i apel o stworzenie szans na ich rozwiazanie.

Glowne wydarzenia tegorocznych obchodéw mialy
miejsce w Warszawie. W ramach obchodéw Swiatowego
Dnia Mukowiscydozy w restauracji LOFT przy Pasazu Wie-
cha odbylo sie $niadanie prasowe pt. ,Wynurz sie! O zma-
ganiach z chorobg i warunkach poprawy losu pacjentow
z mukowiscydoza”, w ktérym udzial wzieli: prof. Dorota
Sands, specjalista choréb ptluc i alergologii, pediatra, kie-
rownik Zaktadu Mukowiscydozy Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie, dr Wojciech Skorupa, pulmonolog z Instytutu

metode postepowania, nalezy si¢ kierowac wzgledami
praktycznymi, opierajac decyzje na dostepnych danych
o mozliwie najwigkszej wiarygodnosci, z uwzglednieniem
sytuacji zdrowotnej i preferencji pacjenta oraz umiejetnosci
i doswiadczenia zespotu prowadzacego leczenie.
Streszczenia przettumaczone na jezyk polski nie ograni-
czaja sie do konkretnych lekéw i choréb (w tym mukowi-
scydozy), ale dotycza tez istotnych i ciekawych aspektow
zycia kazdego czlowieka. Przykladami moga by¢ efekty
zdrowotne suplementéw witaminowych i mineralnych
oraz lekoéw dostepnych bez recepty, a nawet rola picia
kawy w zapobieganiu bledom popelnianym podczas pra-
cy zmianowej. Aktualnie przettumaczone streszczenia sa
zamieszczane na stronie Facebook (www.facebook.com/
cochrane.polska) oraz na Twitterze (@CochranePolska).

Joanna Zajgc, Mitosz Jankowski, Matgorzata Bata

Osrodek Przegladdw Systematycznych — Polska Filia Cochrane, Uniwersytet
Jagielloriski, Collegium Medicum Medicum, Krakéw

1al
sie!
Gruzlicy i Choréb Pluc w Warszawie, oraz przedstawiciele
organizacji pacjenckich.
Eksperci i przedstawiciele organizacji pacjenckich,
w tym Fundacja MATIO jako przedstawiciel Mukokoali-
¢ji, wspdlnie z dziennikarzami zajmujacymi sie tematyka

zdrowotng rozmawiali o potrzebach chorych na mukowi-
scydoze w Polsce.

Najwazniejsze problemy
poruszane na konferencji

Mukowiscydoza jest choroba S$miertelna, jednak za-
pewnienie wlasciwej opieki osobie chorej wplywa nie



tylko na poprawe jakosci jej codziennego zycia, ale takze
daje szanse na jego istotne wydtuzenie. Niestety w Polsce
wigkszos¢ osrodkéw odbiega od europejskich standar-
dow leczenia mukowiscydozy. Brakuje przede wszystkim
odpowiedniej infrastruktury oraz specjalistéw. Chorymi
na mukowiscydoze powinny zajmowac si¢ zespoly mul-
tidyscyplinarne, zlozone zaré6wno z lekarzy (pulmonolo-
g6w, laryngologéw, gastrologéow) oraz pielegniarek, jak
i dietetykow, fizjoterapeutow oraz psychologéw. Zgodnie
z europejskimi standardami osrodki, w ktérych leczeni
sa pacjenci z mukowiscydoza, musza posiada¢ warunki
lokalowe pozwalajace na izolowanie chorych od siebie.

Takie rozwigzanie ma zapobiegac zakazeniom krzyzowym,
na ktére sg oni szczegdlnie narazeni.

Zakazen krzyzowych mozna uniknac réwniez poprzez
stosowanie domowej antybiotykoterapii dozylnej, ktéra
choc¢ powszechnie prowadzona jest m.in. w krajach Europy
Zachodniej, w Polsce nie jest standardem.

Waznym aspektem w opiece nad chorymi z mukowi-
scydoza jest przejsScie z wieku dzieciecego w dorostosc.
O ile w naszym kraju stosunkowo dobrze rozwiniete jest
leczenie tej choroby w wieku dziecigcym, to znacznie go-
rzej wyglada sytuacja oséb dorostych. Pelnoletni pacjenci

stanowia obecnie 30% populacji chorych na mukowiscydo-
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ze¢, ale system ochrony zdrowia oferuje im bardzo niewiele.
Jak pokazat audyt osrodkéw leczenia mukowiscydozy,
ktéry w maju 2015 roku przeprowadzily organizacje
pacjenckie, jednym z probleméw jest niedostosowanie
tego typu placowek do potrzeb chorych dorostych, a ze
wzgledu na rosngcg liczbe pa-
cjentow w tym wieku potrzeby
sa dwukrotnie wigksze. Dorosli
chorzy na mukowiscydoze maja
bardziej niz dzieci ograniczony
dostep do opieki w ramach ze-
spotéw multidyscyplinarnych.
Wsrod innych problemow wy-
mienianych przez ekspertow
oraz przedstawicieli organizacji
pacjenckich znajduja si¢ takze:
brak dostgpu do lekéw przy-
czynowych, z ktérych korzysta
coraz wiecej pacjentéw w Eu-
ropie i na $wiecie, oraz utrud-
nienia zwigzane z transplantacja
pluc, bedaca dla wielu chorych
ostatnia szansa na kontynuacje
leczenia. Tu problemem okazuja
si¢: opieka przed- i potransplan-
tacyjna, wysokie ceny lekow
immunosupresyjnych oraz brak
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w Polsce osrodka zajmujacego sie przeszczepieniem phuc
u dzieci.

Konferencji prasowej towarzyszyla akcja edukacyjna
LWynurz sie!”, podczas ktérej przechodniom rozdawa-
ne byly ulotki z podstawowymi informacjami na temat
mukowiscydozy. Przeprowa-
dzano rowniez eksperyment
(zachecano do podejmowania
préby oddychania przez stomke
z zatkanym nosem), ktéry miat
umozliwi¢ ,wejscie w skore”
chorych na mukowiscydoze.

Swiatowy Dzieri Mukowiscy-
dozy (Worldwide Cystic Fibrosis
Day), obchodzony 8 wrzesnia,
zostal zainicjowany przez mie-
dzynarodow3 organizacje Cystic
Fibrosis Worldwide w 2013 roku.
Jego celem jest globalna eduka-
cja na temat mukowiscydozy,
ktéra ma przyczynic sie do po-
prawy jakosci zycia chorych na
calym Swiecie.

Zrédto: Materialy informacyjne Swiatowego
Dnia Mukowiscydozy

Fot. Mieszko Pigtka
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sMukowiscydoza”

XVIIl Warsztaty Szkoleniowo-Edukacyjne

W dniach 23-25 listopada
2018 roku po raz 18. spotkali-
smy si¢ w Hotelu Best Western

e ——

FURDACIA MATIO
23-25 11 HHK

w Krakowie na naszej dorocznej
konferencji szkoleniowo-edu-
kacyjnej ,Warsztaty Mukowi-
scydoza 2018”. Podczas trzech
dni konferencji w wydarzeniu
uczestniczylo ponad 160 stucha-
czy oraz 20 wystawcow.

W tym licznym gronie Funda-
cja MATIO obchodzita jubileusz
20-lecia wydawania Kwartalnika
MATIO. Okazja ta zostala uczczona tortem urodzinowym,
ktory zostal uroczyscie pokrojony przez Pania Eweline
Wach — przedstawiciela Malopolskiego Oddziatu Paristwo-
wego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.
PFRON od lat wspiera nas w tworzeniu i wydawaniu cza-
sopisma. Z tej okazji ukazalo sie specjalne jubileuszowe
wydanie Kwartalnika MATIO, ktére trafito do rak uczest-
nikoéw tegorocznych warsztatow.

Po raz pierwszy w tym roku konferencja byta transmito-
wana na zywo w social mediach Fundacji, dlatego dzieki
Facebookowi w naszych wykladach mogto uczestniczyc

kolejnych 200 oséb. Program
szkolenia byl bardzo napiety:
w piatek wyklady rozpoczely
si¢ o godzinie 15.00 i zakoriczyly
0 19.00, w sobote trwaty od 9.00
do 19.00, a w niedziele odbyly
sie¢ dwugodzinne warsztaty fizjo-

terapeutyczne w grupach, pro-
wadzone przez fizjoterapeutéw:
Mikotaja Kowalskiego, Natalie
Jeneralska, Sylwie Kiper-Sroke
oraz Pauling Katarzyriska. Tematy
———— wyktadéw dobrano tak, by poru-
szaly najczestsze problemy chorych na mukowiscydoze
i ich opiekunéw. Ogromnym zainteresowaniem cieszyla
si¢ sesja poswiecona psychoterapii dla rodzicow, prowa-
dzona przez Iwong Naware. Oméwiono umiejetnosci,
ktore trzeba posiasé, zeby zadbac o swoje samopoczucie
i zdrowie psychiczne.

Sobotnie wyklady rozpoczeta Anna Zidtko. Jej pre-
zentacja poruszyla takie tematy, jak higiena rak, kaszlu,
kichania, stosowania maseczek, prawidlowego sprzatania
otoczenia chorych, dezynfekcji sprzetu i wielu innych.
Zuzanna Kurtyka poprowadzita wklad o standardach




leczenia mukowiscydozy w Polsce, a Wojciech Skorupa
omowil najwazniejsze kwestie i problemy dotyczace
chorych dorostych. O powiklaniach, opiece i leczeniu po
przeszczepieniach ptuc méwita Maria Piotrowska. Row-
nie duzym powodzeniem cieszyly si¢ wyklady dr Moniki
Mielus o trendach zywieniowych w mukowiscydozie oraz
o przebiegu i postepowaniu w cukrzycy u oséb z muko-
wiscydoza. Natomiast dr Robert Piotrowski poprowadzit
wyklady w grupach, zatytulowane , Przejscie w dorostos¢”.
Doktor Ltukasz Minarowski scharakteryzowal przygotowa-
nie pacjenta do bronchoskopii i oméwil potencjalne po-
wiklania po tym zabiegu. Natalia Jeneralska poprowadzita
prezentacje na temat doboru, uzytkowania i higieny sprzetu
rehabilitacyjnego oraz najczestszych bledéw popelnianych
podczas jego stosowania.

W przerwie miedzy wykladami odbylo si¢ losowanie
nagréd od Firmy Pari.

Podczas warsztatéw Nutricia zorganizowala warsztaty
kulinarne dla uczestnikéw, cieszace si¢ zawsze ogromnym
powodzeniem.

Przez caly czas trwania warsztatow mozna bylo prze-
testowac sprzet medyczny i rehabilitacyjny naszych wy-
stawcéw oraz skorzysta¢ z ich wiedzy. MieliSmy okazje
gosci¢ takich wystawcow, jak SECURA NOVA Sp. z o.o.,
przedstawicieli firmy Pari, BG BHU MedycznyDlaDzieci.pl,
Advanced Homecare Company Sp. z 0.0., Norsa Pharma
Sp. z 0.0., Intec Medical, Matio Sp. z 0.0., Nutricia, MOPS
Krakoéw, ZUS Krakéw i Fundacja ,Prawo dla Mam”.

Warsztaty Mukowiscydoza 2018 finansowane byly ze
srodkow uzyskanych z 1% podatku przekazanego przez
podatnikéw na rzecz Fundacji MATIO, darowizn przezna-

czonych na ten cel oraz wsparcia finansowego ze strony
Sponsorow.

Pragniemy podzigkowa¢ wszystkim uczestnikom, wy-
kladowcom i wystawcom za te niezwykle, bo juz 18. warsz-
taty. W imieniu zarzadu i pracownikéw Fundacji MATIO
goraco dzigkujemy wszystkim podopiecznym za liczne
przybycie oraz za ogromne wyrazy sympatii i uznania dla
naszych dzialan. Méwi sie, Zze ,spotkania wytyczaja
droge ludzkiego losu, niezaleznie od tego, czy trwaja
kilka godzin, kilka dni, czy cale zycie” (T. Revay).
Dla nas czas spedzony z Wami to potwierdzenie sensu
naszych dziatard oraz ogromne Zrédlo energii i pomystow
na przyszly rok. Najwicksza rados¢ odczuwamy wtedy,
gdy mozemy Wam pomoc.




MIKOLAJ W FUNDAC(]I

Wielkimi krokami zbliza si¢ grudzieri, miesiac, na ktéry
czekamy wszyscy bez wzgledu na wiek, gdyz to wlasnie on
przyniesie nam wiele radosci i niespodzianek — prezentéw
zwiazanych z Mikolajem czy Gwiazdka. Czekaja na nie
réowniez podopieczni naszej Fundacji. Pomoca i wsparciem
dla fundacyjnego ,Mikotaja” wykazali si¢ nasi Darczyncy:
Bright Junior Media Sp. z o.0. Sp.k., CASTOR Drukarnia
i Wydawnictwo Marek Bryla, JCI Katowice, JCI Krakéw,
JCI Wroclaw oraz Z.P. ,Aleksander”. Tak wiec, Kochani
Podopieczni, z niecierpliwoscia oczekujcie prezentu, ktory
w niedlugim czasie dotrze do tych, ktorzy napisali list do

Mikotlaja. Mamy nadzieje, Zze po jego otrzymaniu na Waszych
buzkach pojawi si¢ usmiech i zadowolenie.

Z glebi serca w imieniu Fundacji MATIO oraz jej pod-
opiecznych wyrazamy wdziecznos¢ naszym Darczyficom
za niezwykta hojnosc oraz zaangazowanie w nasz projekt.
Wasza darowizna byla dla nas bardzo znaczaca. Niewie-
le jest firm tak hojnych i chetnych do pomocy. Dzigki
Waszemu zrozumieniu i pomocy moglismy zrealizowac
przedsiewziecie, ktérego sami bysSmy nie udzwigneli.
Cieszymy sie, ze to wlasnie w Was znalezliSmy sojusznika.
Dziekujemy i zyczymy Wam wielu sukcesow.
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Nazywam sie Tomek...
I mam marzenia

Nazywam si¢ Tomek i mam 31 lat. Od urodzenia zma-
gam sie z mukowiscydoza. Odskocznia od codziennej
walki z ta choroba jest moje hobby — tworzenie muzyki. Od
najmtodszych lat lubitem stucha¢ muzyki i tak mi zostato
do dzisiaj, ale dopiero w lipcu 2014 roku odkrylem swoja
pasje na nowo — mianowicie zaczalem nagrywac piosenki.
Stalo sie to przez przypadek — kolega, ktéry mial w domu
mikrofon, zaproponowal mi, zebym sprébowat swoich sit
i nagral piosenke. Nie zastanawiajac si¢ dhugo, juz nastep-
nego dnia przyszedlem do niego z napisanym przez siebie
tekstem i nagralem pierwszy utwér. Efekt pozytywnie
mnie zaskoczyl. Chcac poznac reakcje innych, wystalem
piosenke swoim znajomym.
To okazalo si¢ zaskocze-
niem réwniez dla nich, nie
wierzyli na poczatku, ze to
ja Spiewam (nerorecytuje) te
piosenke. Wtedy pomysla-
fem sobie, zZe to wilasnie jest
to moje hobby.

Kilka dni p6zniej dowie-
dziatem sie, ze tuz obok
mnie mieszka chlopak, ktéry
W swojej piwnicy ma studio
nagran i sam nagrywa tam
piosenki. Tak oto zaczalem
nagrywac rowniez i ja, a je-
sienia 2014 roku zatozytem
konto na YouTube i zacza-
fem na nie wrzucac¢ swoje
nagrania. Zyjemy w czasach,

w ktérych portale spolecznosciowe umozliwiaja kontakt
z ludZmi z calego Swiata. Mnie umozliwily podzielenie si¢
z innymi swoimi utworami, co dalo mi mozliwos¢ poznania
ich opinii o mojej muzyce. Dzieki temu mogtem sie uczy¢
i poprawiac swoje kolejne nagrania.

Na poczatku 2016 roku kolega przekazal mi, 7e sprzeda-
je mikrofon i zamyka studio nagran. Wtedy juz wiedzialem,
ze czas iS¢ dalej i rozwija¢ swoje pasje. Znalazlem nowe
miejsce, w ktérym nagrywam juz ponad 2 lata — Studio Na-
grann w Ciechanowie. Gdy pojawilem sie tam po raz pierw-
szy, bylem pozytywnie zaskoczony profesjonalizmem tego
miejsca — duzym wyborem rodzajéw mikrofonéw i konsoli.

Od tej chwili wiedziatem,
ze kazda nowa piosenka
nagrana w tym studio bedzie
jeszcze lepsza technicznie
niz poprzednie.

Kolejnym etapem roz-
woju mojego hobby bylo
nawigzanie wspotpracy
z producentem muzycznym
FLOBEATZ. Pozdrowienia,
Krzysiek!

Moje piosenki to polacze-
nie dwoch styléw — duzo
nerorecytacji i troche $pie-
wania. Stucham réznorodne;j
muzyki: hip hop, pop, rock,
muzyki klubowe;j.

16 marca 2017 roku na
YouTube pojawila si¢ pio-



senka stworzona wspolnie z FLOBEATZ ,Za Sciang” —
opowiesc o problemach prosto z zycia. Do tej pory na ofi-
cjalnym kanale YouTube jest siedem piosenek, w ktérych
beat (podklad muzyczny) tworzyt méj producent — w tym
takze druga czes¢ piosenki , Tytani”, opowiadajaca o walce
z mukowiscydoza. Wkrétce pojawia sie¢ nowe utwory.

Muzyka to moje hobby, odskocznia od ciaglej trudnej
walki z choroba. Nie chodzitem do szkoly muzycznej i nie
startowalem w zadnych konkursach. Wszystko, co osia-
gnalem, to efekt lat ¢wiczen, nauki pisania tekstéw, nauki
dykgji itp. Nagrywanie piosenek jest dla mnie czyms wyjat-
kowym, zwlaszcza ze narodzilo sie to spontanicznie.

Moje piosenki opowiadaja o zyciu, codziennosci, mi-
tosci, rozstaniach, przyjazni, ale takze o walce z choroba
— ,NIEZNISZCZALNA”, ,TYTANI”, ,TYTANI CZ. 2".

» » »»

,Walka o oddech — to bardzo trudne.

Jak walczy¢ majg z takim przeciwnikiem,
ktéry w szachu trzyma ich cate zycie.

To sa tytani — niezlomni tytani,

czesto walczac, pozostaja sami.

Upadaja, maja wiele przezyc.

Mimo Ze jest Zle, nie przestaja wierzyc.

To sg tytani, niezniszczalni tytani.

Silni ludzie, przez los dobijani.

Nie zabierzesz marzen, nie zabierzesz nic —

Oni maja cel, chca nadal zy¢.”

Ogromnym wsparciem od samego poczatku byla dla
mnie rodzina oraz znajomi. To oni mieli i nadal maja
duzy wplyw na to, o czym Spiewam. Niejednokrotnie byli
pierwszymi recenzentami moich tekstow. Zawsze licze
si¢ z ich opinia, szanuje ich zdanie i wyciagam wnioski,
piszac kolejne teksty. Mam tez wsparcie wsrod znajomych
chorujacych na mukowiscydoze — zwlaszcza gdy pisze
teksty na temat tej choroby genetycznej. Niejednokrotnie
mogtem liczy¢ na wsparcie znajomych z lat szkolnych — po-
zdrawiam Cie, Aniu! Dzieki wsparciu rodziny i znajomych
moje piosenki s3 takie prawdziwe.

Innym duzym wsparciem dla moich dziatardi sa media
spotecznosciowe. Dzigki Facebookowi znalaztem produ-
centa muzycznego i moge wysyla¢ informacje o nowych
piosenkach do swoich znajomych. Niedawno zalozylem
oficjalny profil muzyczny na Facebooku. Dzigki YouTube
moge udostepniac swoje piosenki.

Drugim moim hobby sa ¢wiczenia na sitowni. Lubig
poprawia¢ swoja kondycje, bo czuje, ze w taki sposdb
walcze z mukowiscydoza, a to dodaje mi sit. Tak samo jak
nagrywanie piosenek — rehabilitacja i przyjemnos¢ w jed-
nym. Wazne jest, by korzystac¢ z zycia, realizowac swoje
hobby na tyle, na ile zdrowie pozwala. Kazdy powinien
znaleZ¢ swoja odskocznie od codziennosci.

Dziekuje Fundacji MATIO za mozliwos¢ opisania mojej
pasji. Korzystajac z okazji, chciatbym pozdrowic osoby dla
mnie wazne: moja rodzine, MUKO-kolegéw i MUKO-ko-
lezanki, znajomych z mojego miasta, mojego producenta
FLOBEATZ oraz ekipe ze Studia Nagrari Ciechanowski
Osrodek Edukacji Kulturalnej w Ciechanowie.

Zapraszam wszystkich do subskrypcji mojego kanatu
na YouTube: TMKK TV.

Pamietajcie: warto mie¢ marzenia i je realizowac!
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Wokalny rozwoj
Ani Dgbrowskiej - sposoéb
na mukowiscydoze

Rozw6j muzyczno-wokalny Ani jest stalym elementem
jej codziennego zycia...

2017

(cd. kalendarium)

16 czerwca — koncert Ani na XIII Miedzynarodowym
Festiwalu Piosenki ,Rzeszéw Carpathia Festival” 2017

18 czerwca — wystep na zaproszenie Muzeum Ziemi
Lezajskiej w Koncercie Patriotycznym z okazji 74. rocznicy
Pacyfikacji Wsi Jastrzebiec w Jastrzebcu, powiat lezajski

20 czerwca — udzial w Finale Ogdlnopolskiego Kon-
kursu Piosenki WYGRAJ SUKCES w Tarnobrzegu. Podczas

eliminacji w Radymnie i Przeworsku Ania pokonata ponad
2300 uczestnikow z calej Polski.

23 czerwca — koncert z okazji zakoriczenia roku szkol-
nego w Wojewodzkim Domu Kultury w Rzeszowie

26 czerwca — udzial w castingu do programu ,The Vo-
ice of Kids” w Warszawie

2 lipca — minirecital podczas Swieta Gminy w Noz-
drzcu

3—7 lipca — III miejsce w Ogolnopolskim Festiwalu
~Skowroneczek” w Nowym Saczu. Ania wystapila réwniez
w Koncercie Finalowym, ktéry byl rejestrowany dla TVP
Krakéw i TVP ABC.

9 lipca — pigekny koncert podczas Bieszczadzkiego
Festynu Parafialnego w Lutowiskach

30 lipca—3 sierpnia — udzial w Ogélnopolskich Warsz-
tatach Emisji Glosu w Rzeszowie

20 sierpnia — wystep wraz z siostra Alicja w 45-minu-
towym recitalu podczas imprezy podsumowujacej wakacje
w miejscowosci Wara

18 wrzesnia — w Zespole Szkot im. Marszaltka J. Pitsud-
skiego w Wesolej Ania wystapila w programie patriotycz-
nym, wykonujac piosenki z plyty artystow Centrum Sztuki
Wokalnej w Rzeszowie pt. ,Zakazane piosenki”

We wrzesniu 2017 roku powstata réwniez pigkna pio-
senka autorska, do ktérej stowa napisat Krzysztof Dzikow-
ski, autor piosenek dla Czerwonych Gitar, Anny German,
Anny Jantar i wielu innych znanych artystéw. Piosenka
,Usmiech to skarb” byla propozycja do Polskich Eliminacji
Eurowizji Junior 2017.



13 pazdziernika — koncert w wykonaniu artystow Cen-
trum Sztuki Wokalnej w Rzeszowie z okazji Dnia Edukacji
Narodowej w Podkarpackim Urzedzie Wojewdodzkim

16 pazdziernika — Ania na zaproszenie organizatorow
byta gosciem specjalnym w Gorzycach na V Wojewddzkim
Przegladzie Piosenki i Poezji ,W holdzie Ojcu Swietemu
Janowi Pawlowi II”

22-26 pazdziernika — udzial w wycieczce do Parla-
mentu Europejskiego w Strasburgu (nagroda gléwna za
zwyciestwo w Ogolnopolskim Festiwalu Piosenki i Piesni
Patriotycznej w Kielcach)

12 listopada — wystep wraz z wokalistami i grupami
artystycznymi CSW Rzeszow we Franciszkanskim Osrodku
Kultury w Lezajsku, w widowisku artystycznym ,Zakazane
Piosenki”

23 listopada — koncert charytatywny dla Huberta Pelca,
chorujacego na lekooporna padaczke, w Brzozowskim

Domu Kultury. Ania wystapita obok Michata Szuby (zna-
nego w kregach muzycznych jako Miguel Moon) i Marty
Bujalskiej.

30 listopada — wystep w widowisku artystycznym
,<Zakazane Piosenki” w Wojewddzkim Domu Kultury
w Rzeszowie

16 grudnia — wystep w pomieszczeniu Zespotu Swie-
tlic Srodowiskowych Parafii pw. Niepokalanego Poczecia
NPM w Humniskach podczas optatka dla chorych dzieci
i ich rodzin, czlonkéw Rady Fundacji Pomocy Dzieciom
oraz wolontariuszy

2018

4 stycznia — koncert koled dla Czlonkéw Stowarzyszenia
Inzynieréw i Technikéw Komunikacji RP w Rzeszowie

14 stycznia — koncert koled w Parafii Sw. Michata
Archaniola w Rzeszowie podczas dorocznego Optatka

Parafialnego
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18 stycznia — wystep z piosenkami z repertuaru Czer-
wonych Gitar i Anny Jantar podczas uroczystosci z okazji
Dnia Babci i Dziadka w Szkole Podstawowej w Wesolej

19 stycznia — wystep w Polskim Radiu Krakéw w Stu-
diu Koncertowym im. R. Bobrowskiej na Ogoélnopolskim
Festiwalu Koled i Pastoralek

21 stycznia — wystep na scenie Wojewodzkiego Domu
Kultury w Rzeszowie w widowisku Swigtecznym przy-
gotowanym przez solistéw i grupy artystyczne Centrum
Sztuki Wokalnej w Rzeszowie. Pastoratka ,Dla samotnych”
rozbrzmiata w wykonaniu Ani jako wstep do niezwyklej
dwugodzinnej uczty wokalnej, zgotowanej licznie zgro-
madzonej widowni przez mtodych artystéw.

27 i 28 stycznia — Grand Prix III Miedzynarodowego
Festiwalu Koled i Pastoralek we franciszkanskim sanktu-
arium w Kalwarii Pactawskiej

15 marca — wystep z minirecitalem podczas Gali XVIII
Plebiscytu Najpopularniejszego Sportowca Powiatu Brzo-
zowskiego, organizowanego przez Tygodnik ,Nowe Pod-
karpacie”, Starostwo Powiatowe w Brzozowie i Powiatowe
Zrzeszenie Ludowe Zespoly Sportowe w Brzozowie

12 kwietnia — minirecital podczas XVIII edycji Wo-
jewodzkiego Konkursu Podkarpacka Tecza pod hastem
LPatriotyczne Podkarpacie”, w Zespole Szkét Zawodowych
im. Kardynata Stefana Wyszyriskiego w Dynowie

22 kwietnia — wystep podczas Koncertu Charytatyw-
nego dla Olivii z Brzozowa w ramach Dnia Swiadomego
Dawcy Szpiku

28 kwietnia — podczas patriotycznego koncertu wokal-
no-tanecznego grup artystycznych oraz solistéw Centrum
Sztuki Wokalnej pt. ,Zakazane Piosenki” w Wojew6dzkim
Domu Kultury Rzeszowie Ania w duecie z Jakubem Kol-
czem wykonala ,Rapsod o Putkowniku Lisie-Kuli”

3 maja — wystep na scenie Radia Rzeszéw podczas
Otwartego Dnia Radia Rzeszéw, a nastepnie na scenie przy
ulicy 3 Maja z okazji dorocznego Swieta Paniagi

21 maja — II miejsce na II Ogélnopolskim Festiwalu
Piosenki i Piesni Patriotycznej w Kielcach

24 maja — wystep z recitalem przed go$émi i uczest-
nikami Jubileuszu 50-lecia Specjalnego Osrodka Szkolno-
Wychowawczego w Brzozowie

2 czerwca — wystep podczas Dnia Dziecka z Fundacja
Pomocy Dzieciom w Brzozowie

5 czerwca — wystep podczas Dnia Otwartego Szkoty
Podstawowej w Wesolej

11 czerwca — Gala Piosenki Dziecigcej w wykonaniu
Solistow Centrum Sztuki Wokalnej w Rzeszowie pod kie-
runkiem Anny Czenczek podczas XIV Miedzynarodowego
Festiwalu Piosenki,,Rzeszow Carpathia Festival” 2018

1 lipca — udzial w castingu do programu ,The Voice of
Kids” w Warszawie. Sposrod 2500 uczestnikow zakwalifi-
kowala sie do kolejnego etapu ,przestuchan w ciemno”.

9 wrzesnia — godzinny koncert podczas Jarmarku
Benedyktyniskiego oraz Europejskich Dni Dziedzictwa,
retransmitowany czesciowo przez Radio Fara

22 wrzesnia — minirecital na zakonczenie wakacji
z Fundacja Pomocy Dzieciom w Brzozowie

30 wrzesnia — wystep na Rynku w Rzeszowie podczas
Swiatowego Dnia Serca

3 listopada — wystep w godzinnej audycji Polskiego
Radia Rzeszow ,Muzyczna Zamkolandia”, podczas ktore-
go Ania opowiadala o swoich osiagnigciach, sukcesach
i planach na przysztos¢

Najblizsze plany mltodej artystki wygladaja réwnie cie-
kawie. Od 1 stycznia w kazda sobote o 20.00 na TVP 2
mozna bedzie Sledzi¢ jej wokalny rozw6j w programie
»The Voice of Kids”. Program zakonczy si¢ finalem
na zywo 23 lutego 2019 roku. Zwyciezca programu
zostanie wyloniony w tym dniu glosami telewidzow.
Trzymajmy zatem mocno kciuki, a 23 lutego prosimy
o wsparcie i glosowanie SMS.

Droge artystyczna Ani Dabrowskiej oraz jej osiagnigcia,
przeplatane zmaganiem si¢ z nieuleczalng chorobg, mozna
Sledzi¢ na stronie internetowej pod adresem: www.ania-
mariadabrowska.blogspot.com oraz na Facebooku.
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Gotuj
z Martyng

Swiateczne pieczone jabtka
z twarogiem i cynamonem

Skfadniki na 4 porcje

4 jabtka

kostka twarogu ttustego

50 ml mleka 3,2%

tyzeczka cynamonu

pot tyzeczki cukru wanilinowego

Sposob przygotowania

Twarég przektadamy do miski, dodajemy mleko

i ugniatamy widelcem lub miksujemy do uzyskania
gladkiej masy. Dodajemy cynamon i cukier wanilinowy.
Jabtka myjemy i wydrazamy z nich srodek, usuwamy
wszystkie pestki. Przygotowane w ten sposoéb jabtka
nadziewamy farszem z twarogu i cynamonu,

a nastepnie przekladamy na blaszke wylozona

papierem do pieczenia i pieczemy przez 15-20 minut
w 180 stopniach.

Dieta w Swieta

W naszym cyklu Mukodieta, poczawszy od biezacego
numeru, beda pojawiac sie artykuty dotyczace zasad zy-
wienia. Drodzy Czytelnicy, bede w nich udzielata wska-
zowek, ktére z pewnoscig przydadza sie w codziennym
zyciu, i mam nadzieje, ze chociaz troche Wam je ulatwig.
Dlatego czytajcie i badZcie na biezaco.
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Dzisiaj opowiem pokrotce, co zrobic z dietg
w okresie swigtecznym.

Swieta to czas, w ktérym nie da sie nie myslec o jedze-
niu! Z kazdej strony beda nas otacza¢ rézne smakowite
dania. W powietrzu bedzie sie unosit aromat cynamonu,
pomarariczy i gozdzikéw. Najczesciej wiasnie wtedy, mimo
tych wszystkich zalet i urokéw, pojawia sie dylemat — jak
utrzymac zdrowa diete w okresie Swigtecznym?

Jedno jest pewne, swieta to nie czas odmierzania gra-
matury produktow i liczenia kalorii. Tu znowu rodzi si¢
kolejne pytanie — to jak to jest w koricu? Mozna jes¢ bez
ograniczen czy raczej nalezy jes¢ wybidrczo? Nie mozna
si¢ nie zgodzi¢, ze ciagle myslenie o tym, czy mozemy
sobie pozwoli¢ na dodatkowy kawalek sernika, czy nie,
jest czynnikiem stresujacym dla naszego organizmu,
duzo grozniejszym niz ten dodatkowy kawalek ciasta.
Do wszystkiego trzeba podejs¢ z rozsadkiem. Nie trzymaj
Scistej diety, nie licz kalorii, ale tez pod Zzadnym pozorem
si¢ nie przejadaj. Najgorszy jest moment, kiedy juz i tak
pozwoliliSmy sobie na wiecej niz zazwyczaj — wtedy nagle
puszczaja nam wszystkie hamulce i zaczynamy sie objadac
dostownie WSZYSTKIM, co tylko wpadnie nam w rece,
a potem pozostaja nam bodle z przejedzenia i poczucie
winy. Dobra wskazéwka bedzie tu jedzenie o okreslonych
porach. Na co dzieni positki spozywamy co kilka godzin
i tak samo nalezy robi¢ w Swieta. Gdy zasiadasz przy
stole i ciagle cos podjadasz, Twéj uktad pokarmowy nie
ma chwili odpoczynku, zeby na spokojnie to strawic, bo
co chwile dostarczasz mu czegos nowego. Jedz z wigilij-
nego stotu wszystko, na co tylko masz ochote, ale r6b to
z umiarem! W przypadku oséb z mukowiscydoza jest to
bardzo wazna wskazéwka. Ciagle jedzac, nie wiemy, ile
w korcu Kreonu mamy sobie dostarczy¢, poniewaz ciagle
cos$ podjadamy. A jak wiemy, Zle dobrane dawki Kreonu
moga wywolac u nas nieprzyjemne dolegliwosci ze strony
ukladu pokarmowego, co z pewnoscia wplynie na pogor-
szenie nastroju, a w Swieta przeciez nie o to chodzi!

Dlatego delektuj sie swigtecznymi przysmakami, ale
pamigtaj o umiarze!
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Kto otrzymuje nasze pismo?

1. Chorzy i ich rodziny, ktérzy wyrazili zgode na
umieszczenie ich nazwisk w bazie danych fundacji.
Jesli cheesz otrzymywac nasze pismo, przeslij pod adresem
fundacji (Fundacja MATIO, 30-507 Krakow, ul. Celna 6)
nastepujace dane: imie i nazwisko chorego, date urodzenia,
miejsce zamieszkania oraz imie, nazwisko i adres osoby,
do ktérej bedzie przesytany magazyn MATIO (przestane in-
formacje sa objete prawem o ochronie danych osobowych
— pozostana do wylacznej dyspozycji fundacji).

2. Pediatrzy — prenumeratorzy MEDYCYNY PRAK-
TYCZNE]J. Pediatréw prosimy o przekazanie czasopisma
pacjentom lub wystawienie w miejscu ogélnie dostepnym
— wg wlasnego uznania.

3. Instytucje zajmujace si¢ osobami niepelnospraw-
nymi, organizacje pozarzadowe, wolontariusze i dar-
czyficy otrzymuja bezplatnie aktualny numer.

Wplaty na rzecz fundacji prosimy dokonywac na konto:
Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscy-
doze — ,MATIO”, 30-507 Krakéw, ul. Celna 6, BGZ BNP
Paribas Polska o/Krakow, Nr: 86 1600 1013 0002 0011
6035 0001

Dane osobowe

Dane osobowe 0s6b otrzymujacych kwartalnik sa
zgodnie z art. 23 ustawy o ochronie danych osobowych
w posiadaniu fundacji. Nie sa udostepniane nikomu, z wy-
jatkiem instytucji publicznych, np. PFRON. W przypadku
niewyrazenia zgody na przetwarzanie danych prosimy
o pisemne zgtoszenie do siedziby fundacji.

STREFA ROZRYWKI

Gadka-zagadka swigteczna

W miejsca wykropkowane nalezy wpisa¢ stowa, aby
powstal wiersz. Musicie si¢ troche wysili¢, zwlaszcza
w drugiej zwrotce. Tytut tez jest do odgadniecia.
Niektére stowa beda rymami, wiec bedzie latwiej, inne
trzeba znalez¢, zachowujac rytm i sens. Powodzenia
w szukaniu pigknych stéw.

Stoi w kacie zaptakana,
smutna, nieubrana.
Whkrétce przeciez bedg ...... ,

aonazmarznieta.

Niema...... ,hiema...... ani jednej gwiazdki,
zadnejwstagzkini...... , marzg jej sie blaski -
by w kolorachii ...... wyjséna...... Z cienia,
takie wiagnieta ...... teraz ma marzenia.

Ale jeszcze mamy szanse, mamy nato czas,
aby ubracte ...... i nadac jej blask.
Niech wiec kazdy zapamieta,

by radosne byty ...... .
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Walne Zgromadzanie Czlonk

Polskiogo Towarzystwa Mukowisd

[

12 patdziomika 2018, Gdarks
Hatel Morcure Posajda

ZJAZD POLSKIEGO TOWARZYSTWA MUKOWISCYDOZY

W dniach 11-13 paZdziernika 2018 roku odbyla sie
XVII Konferencja Naukowa PTM (Polskiego Towarzystwa
Mukowiscydozy — medycznego). W tym roku w Gdarisku
lekarze oraz specjalisci medyczni z calej Polski zrzeszeni
w PTM wymieniali sie¢ doswiadczeniami z zakresu leczenia
chorych na mukowiscydoze. Z kazdym rokiem wiedza
naszych ekspertéw nie tylko nie jest gorsza, ale czesto
wyprzedza wiedze ekspertéw z innych krajow. Uwazam
to za nasz ogromny sukces.

Integralng czescia tegorocznej konferencji bylty wybory
Zarzadu i Prezesa PTM na kolejne lata. Pragne w tym miej-
scu pogratulowac prof. Dorocie Sands ponownego wyboru
na stanowisko prezesa PTM. Mam nadzieje, iz kolejna
kadencja bedzie tak owocna, jak poprzednia. Trzymamy
kciuki Pani Profesor!

Pawet Wojtowicz

10 LAT RZECZNIKA PRAW PACJENTA

6 listopada 2018 roku zostalismy zaproszeni na obchody 10-lecia instytuciji Rzecznika Praw Pacjenta. Serdecznie
gratulujemy jubileuszu. Pamietam, jak ta instytucja (na poczatku biuro przy Ministerstwie Zdrowia) powstawata.
Wydaje sie, ze teraz jest to samodzielna i niezalezna instytucja, ktéra staje na strazy praw pacjenta. Jedng z ini-
cjatyw RPP byto stworzenie karty praw pacijenta, z ktorej lepiej lub gorzej korzystamy prawie na co dzien. Waznym
elementem pracy RPP jest réwniez wspotpraca z organizacjami pacjenckimi w celu poprawy zycia pacjentow.

Zyczymy Panu Rzecznikowi jak najmniej interwencii, a jezeli juz, to wygranych na rzecz pacjentdw.

Pawet Wajtowicz
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