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OD REDAKCJI

Paradoks

W ostatnich miesigcach, kiedy pandemia zdominowala nasze zycie, kilkadziesiat
razy pytano mnie jako osobe prywatng i takie samo pytanie zadawano mi kilkakrot-
nie w przeprowadzanych ze mna wywiadach dla prasy czy radio — ,Jak w tej trudne;j
sytuacji radza sobie wasi podopieczni?” Odpowiadalem: paradoksalnie dobrze.

Widzac nieukrywane zdziwienie pytajacego, rozwijalem swoja mysl — przeciez nasi
podopieczni Zyja caly czas w ,permanentnej pandemii”. My ludzie zdrowi boimy si¢
nowego wirusa, ktéry zmienit Swiat na poczatku XXI wieku. Dla chorych na muko-
wiscydoze nieodiacznym elementem zycia, od zawsze, jest strach przed bakteriami.
Rygor sanitarny, ktéry dla nas jest nowoscia, chorzy na CF przestrzegaja od urodzenia,
jest on integralna i bezwzglednie konieczna czescia ich codziennosci. Koronawirus
zmusil czlowieka do stosowania pewnych zasad higienicznych i sanitarnych; na
nowo uczyliSmy sie my¢ rece, poprawnie kasta¢, koniecznym stalo sie trzymanie
dystansu spolecznego itd., a dla chorych z CF surowe przestrzeganie zasad higieny
i ostroznosci jest gwarancja utrzymania stanu zdrowia pozwalajacego na prawidlowe
funkcjonowanie. Chorzy na mukowiscydoze, aby sie nie zarazic, na co dzieri nosza
maseczki, unikaja kontaktu z osobami kaszlacymi czy kichajacymi, nie podaja reki na
powitanie. Od najmtodszych lat wiedza, ze kaszlemy w przedramig i ze ze znajomymi,
ktorzy tez sa chorzy, kontaktujemy si¢ wirtualnie lub z zachowaniem 2. metrowego
dystansu. Nie jest dla nich niczym nowym brak mozliwosci wychodzenia z domu,
codzienne inhalacje lub czeste pobyty w szpitalu (na przeleczeniu).

Znacznie wieksze wydatki (w poréwnaniu z wydatkami ludzi zdrowych) na
srodki higieny osobistej i srodki do dezynfekcji sa na stale wpisane w ich budzety
domowe. Zyja tez ze swiadomoscia, ze opieka nad chorymi nad CF w réznych
krajach rézni si¢ od siebie, tak samo jak rézne kraje, roznie radza sobie z opieka
nad chorymi na Covid-19 i podobnie (przynajmniej na ten moment) zaréwno na
mukowiscydoze jak i na Covid-19 nie ma szczepionki, czy leku. Badania nad lekiem
na mukowiscydoze trwajg od lat i dostepnych jest juz kilka lekéw przyczynowych,
nadal jednak nie znaleziono skutecznego panaceum, a dzisiejszy swiat, skupiony
przede wszystkim na pandemii, prowadzi w dziesiatkach laboratoriow badania
nad skuteczng szczepionka na Covid-19.
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Podsumowujac — chorzy na mukowiscydoze, mozna
Smialo powiedzie¢, byli lepiej przygotowani na starcie
z wirusem, mechanizmy obronne (rygorystyczne prze-
strzeganie higieny, noszenie maseczki, rekawiczek, dystans
spoteczny itd.), sa wypracowywane u nich od urodzenia.

Zastanawiam sie ile razy, przez ostatnie 24 lata, musialem
tlumaczy¢ wszystko to, o czym napisalem powyzej i chyba
nie jestem w stanie precyzyjnie odpowiedzie¢. Nagle pojawia
sie cos o wielkosci ok. 100 nm (wielkos¢ koronowirusa)
i wszyscy dookola zaczeli rozumiec zycie chorego na CF. Me-
dia, ktére dotychczas niewiele mowily, nagle paradoksalnie,
dostrzegly chorobe, méwigc o niej w sposob tak oczywisty,
jakby robily to na co dzieri, a widok posléw w Sejmie w ma-
seczkach, buduje nadzieje na przysztosc spotkan i rozmow.

Tu znowu pojawia sie pewien paradoks, kiedy w kwietniu
i maju nie wychodzilismy z doméw, porazeni strachem przed
zakazZeniem koronawirusem, to w czerwcu juz zapomnieliSmy
o tej ,drobinie”, chociaz ilos¢ zakazen wcale sie nie zmniejsza.
Postowie i ministrowie tez przestali si¢ ba¢ wirusa, zapomnieli

o strachu jaki wywolywat i posciagali maseczki. Zaczynamy
w pelni korzystac z zycia, nie baczac na zalecenia sanitarne,
ktore przeciez nadal obowiazuja. A chorzy na CF — zyja dalej
w kwarantannie, w rygorze sanitarnym, w oczekiwaniu na
skuteczny lek, na decyzje o podpisaniu dokumentu z adno-
tacja ,refundowane dla chorych na CF”?, u nich sytuacja sie
nie zmienia, nie da si¢ odwola¢ zagrozenia.
Teraz niestety wazniejsze sa kampanie, brak pieniedzy
w budzecie, itd., a o strachu chorych na CF, trwajacym
ustawicznie, juz nikt nie pamieta. Dlaczego? Bo my mo-
glismy juz wyjs¢ z domu i zdja¢ maseczki, a ONI — oni
zyja nadal tak jak dawniej, czekajac na lek ktory zmieni
ich zycie, zycie calych rodzin. Jedyne co zmienit Covid
w zyciu chorych na CF to, fakt, ze teraz do decydentow
méwimy ,,...wie pan, to tak jak w Covid...”
Zyczac wszystkim ZDROWIA
Pawet Wojtowicz
Redaktor Naczelny
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Trudna droga
do dorostosci

Wprowadzenie

Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia adolescencja
(fac. adolescentia— wiek mlodziericzy) jest to czas miedzy
dzieciristwem a dorostoscia, ktéry obejmuje okres od 10/12
do 19/24 roku zycia (Csikszentmihalyi, 2016 za: Liberska,
Glogowska i in., 2016). Wyr6znia sie dwie fazy tego okresu:
weczesna (od okoto 10 do 16 roku zycia) oraz p6zna (od

okoto 17 do 20/23 roku zZycia), (Obuchowska, 2008). Miody
czlowiek doswiadcza wéwczas intensywnych zmian bio-
logicznych, zwiazanych z osiaganiem dojrzatosci ptciowe;.
Réwnoczesnie dokonuje si¢ w nim szereg zmian natury
psychicznej, przede wszystkim wzrost mozliwosci intelek-
tualnych i rozw6j myslenia formalno-operacyjnego, a takze
zmian zwiazanych z wchodzeniem w nowe role spoteczne



(Gurba, 2009). Priorytetowe znaczenie maja potrzeby o nie-
jako przeciwstawnym charakterze, a mianowicie: potrzeba
autonomii (niezaleznosci), potrzeba znalezienia wiasnej
grupy odniesienia (Srodowisko réwiesnicze) i uzyskania
poczucia przynaleznosci do niej, wreszcie — potrzeba
samookreslenia i osiagniecie tozsamosci (Liberska, 2007,
2008 za: Liberska, Glogowska i in., 2016).

Okres adolescenciji jest niezwykle trudnym czasem dla
mtodych chorych z mukowiscydozg oraz ich rodzin. Wia-
Sciwa dla tego okresu potrzeba budowania wilasnej tozsa-
mosci zderza sie z ograniczeniami wynikajacymi z choroby
i wymogow jej leczenia. Che¢ planowania wilasnej przy-
szlosci — ze swiadomoscia ryzyka przedwczesnej Smierci.

Niestety, okres adolescencji, ktory charakteryzuje sie
intensywnym rozwojem psychicznym jednostki i wzrostem
potrzeby niezaleznosci jest tez czegsto czasem pogorszenia
zdrowia chorych z mukowiscydoza, nasilania sie kaszlu
i zmeczenia oraz zakiécen funkcjonowania uktadu od-
dechowego (Hegarty, Macdonald i wsp., 2009, za: Ernst,
Johnson i wsp., 2010). Problem ten dotyka zwlaszcza
chore dziewczeta, ktére charakteryzuje gorsza jakosc
zycia 1 wiekszy wskaznik smiertelnosci, niz ma to miej-
sce w przypadku chlopcéw (Arias, Boulsono, 2008, za:
Patterson, Wall i wsp., 2009). Te réznice miedzy plciami
zaznaczaja sie zwlaszcza wsréd chorych na mukowiscy-
doze bedacych przed 20 r.z. Wsréd uwarunkowan nizszej
jakosci zycia i gorszego rokowania u chorujacych kobiet
wymienia sie: mniej efektywne przestrzeganie wysokoener-
getycznej diety i innych form leczenia, powstrzymywanie
kaszlu, korzystanie z biernych sposobéw radzenia sobie
z choroba, mniejsza aktywnos¢ fizyczna i wyzszy poziom
stresu (Patterson, Wall i wsp., 2009).

Przestrzeganie leczenia przez
nastolatkéow w swietle badan

Przestrzeganie zasad leczenia w tak ciezkiej chorobie,
jaka jest mukowiscydoza stanowi istotny czynnik skutecz-
nej rehabilitacji, gdyz od niego zalezy zaréwno jakos¢, jak
i dlugosc zycia chorych. Szereg badan naukowych zaréwno

z lat 90. jak i prowadzonych po 2000 roku ujawnia wy-
stepowanie utrudniert w dostosowaniu sie¢ do wymogow
leczenia. DiGirolamo, Quittner i wsp. (1997, za: Smith
i Wood, 2007) stwierdzili, ze polowa badanych nastolatkow
nie przestrzega wiecej niz 50% zleconych im form terapii,
zas 30% w ogole nie poddaje si¢ leczeniu.

Co interesujace, nie tylko chorzy bedacy w wieku doj-
rzewania maja trudnosci w wypetnianiu wymagan dotycza-
cych leczenia mukowiscydozy. W badaniach Myers, Horn
(2006) przeprowadzonych w grupie ponad 500 dorostych
chorych ujawniono, Ze tylko ok. 30% z nich zadeklarowalo
przestrzeganie codziennej fizjoterapii uktadu oddechowe-
go. Podobny wskaznik (35%) oséb nieprzestrzegajacych
leczenia wykazali w swoich badaniach takze inni badacze
(Czajkowski i Koocher, 1986). Inne zaniedbania ze strony
chorych opisywane w literaturze dotycza: przestrzegania
diety, stosowania lekéw oraz przyjmowania enzymoéw
(por. Smith, White, 2007).

Patterson Wall i wsp. (2009) podjeli prébe ustalenia
réznic w przestrzeganiu leczenia przez dziewczeta i chlop-
cow. Okazalo sie, ze badane dziewczeta z mukowiscydoza
osiagaja gorsze niz chlopcy wyniki w pomiarach FEV1 i Al
choroba jest dla nich takze silniejszym stresorem. Czgsciej
ukrywaja objawy fizyczne, np. kaszel, unikaja aktywno-
Sci fizycznej, ich relacje spoteczne (gléwnie z rodzicami
i w mniejszym stopniu z réwiesnikami) sa bardziej konflik-
towe, niz ma to miejsce w przypadku chlopcow. Co cieka-
we, tylko w grupie dziewczat zauwazono, zZe negatywne
relacje spoteczne pogarszaly wyniki FEV1, pozytywne za$
nie powodowaly poprawy parametréw oddechowych.
Uzyskane wyniki potwierdzily wniosek z wczesniejszych
badan tego samego zespotu (Patterson Wall i wsp., 2007),
ze dla dziewczat przezywanie objawow mukowiscydozy
jest wiekszym obciazeniem niz dla chlopcoéw, gorzej przy-
stosowuja sie do wymagan leczenia, zaréwno do fizjote-
rapii, diety, jak i zazywania lekéw. W literaturze mozna
znaleZ¢ wyjasnienie, iz nieprzestrzeganie diety moze by¢
traktowane jako mechanizm obronny wypierania ze Swia-
domosci trudnych doswiadczen choroby i jej leczenia.
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Psychospoteczne problemy
nastolatkéw z mukowiscydozg

Jednym z charakterystycznych zjawisk towarzyszacych
przewleklej chorobie dziecka jest tworzenie si¢ bardzo Sci-
stych wiezi w jego rodzinie. W przypadku skomplikowanej
choroby, ktérej leczenie wymaga duzego zaangazowania
rodzicéw (a taka bez watpienia jest mukowiscydoza), zwia-
zanie nastolatkéw z rodzicami moze sta¢ sie wyjatkowo
silne. Dochodzi do trudnej sytuacji, gdyz to nadmierne
zwigzanie ma miejsce w okresie, kiedy kilkunastoletnia
zdrowa osoba rozwija autonomie i stopniowo rozluznia
wiezy rodzinne na rzecz wigkszego zaangazowania si¢
w kontakty z réwiesnikami (Segal, 2008). Rodzice dzieci
z mukowiscydoza przez szereg lat nadzorujg proces le-
czenia: codzienna fizjoterapie, przestrzeganie diety oraz
podawania enzyméw trzustkowych, czuja si¢ zatem odpo-
wiedzialni za leczenie dziecka takze w okresie jego doj-
rzewania. W rzeczywistosci jednak mtodzi ludzie, aby méc
prawidlowo sie rozwija¢ powinni stopniowo przejmowac
kontrole nad wiasnym stanem zdrowia oraz usamodziel-
niac¢ si¢ w réznych obszarach swojego zycia, m.in. po-
przez odpowiedzialny udzial w domowych i szkolnych
obowiazkach. Zdarza sie, ze naturalny i pozadany proces
separacji od rodzicéw przebiega na tyle gwaltownie, ze
zachowania negatywistyczne (buntu i oporu) obejmuja
nie tylko kwestie relacji z rodzicami, ale takze dbalos¢
o zdrowie. Bezposrednim skutkiem moze sta¢ si¢ odrzu-
cenie przestrzegania zasad leczenia.

Niezwykle trudnym problemem dla chorych na-
stolatkow jest zmierzenie si¢ ze Swiadomoscia ryzyka
wystapienia przedwczesnej Smierci (Segal, 2008). W tak
trudnym doswiadczeniu pomocy mlodemu czlowiekowi
moga udzieli¢ osoby bedace w podobnej sytuacji. Wielu
miodych z mukowiscydoza poszukuje zatem zrozumie-
nia i akceptacji nawigzujac kolezeriskie i przyjacielskie
wiezi z réwiesnikami cierpiacymi na to samo schorzenie.
W Polsce, zgodne z obowiazujacymi standardami leczenia,
bezposrednie kontakty miedzy osobami chorymi nie sa
mozliwe, zatem jedyna powszechnie dostepna dla mlodzie-

zy plaszczyzna komunikaciji jest Internet. Cztonkami foréw
dyskusyjnych i grup na portalach spotecznosciowych,
liczacych nieraz kilkuset czlonkéw sa takze rodzice osob
z mukowiscydoza. Tam zwykle umieszczane sg informacje
o mozliwosciach leczenia, realizowanych przeszczepach
narzadoéw, ale takze o odejsciu mtodych pacjentow, ktérzy
przegrali walke z choroba. Lek przed wiasna smiercig moze
powodowac u nastolatka mechanizmy zaprzeczania choro-
bie lub przekierowania swoich zainteresowan na obszary
niezwiazane ze zdrowiem. Dla rodzicéw temat Smierci jest
zawsze bardzo trudny ze wzgledu na ogromny lek i obawe
o przyszlos¢ zyjacych dzieci oraz bdl i tesknote, ktérych
doswiadczaja matki i ojcowie, ktérych dzieci przegraty
walke z mukowiscydoza. Internetowe fora sa miejscem,
gdzie chorzy i ich rodzice moga wyrazi¢ swoje bolesne
emocje i uzyskac pocieszenie i wsparcie.

Doswiadczenie nieuleczalnej choroby skracajacej zna-
czaco czas zycia moze mie¢ wplyw na stosunek chorej
milodziezy do zachowan ryzykownych. Wedlug Britto,
Garret i wsp. (1998, za: Ernst, Johnson i wsp., 2010) mtodzi
z mukowiscydoza znacznie rzadziej niz ich zdrowi réwie-
$nicy stosuja uzywki: alkohol, nikotyne i marihuane. Kon-
trowersyjnym pozostaje fakt wystepowania w tej populacji
zaburzeri odzywiania. Steiner, Rahimzadeh i wsp. (1990,
za: Bryon, Shearer i wsp. 2008) nie potwierdzili klinicznie
zaburzeri u zadnego z chorych na mukowiscydoze zakwa-
lifikowanych do programu zaburzeri odzywiania, podczas
gdy Pearson i wsp. (1991, za: Bryon, Shear i wsp., 2008)
w badaniach 61-osobowej grupy nastolatkéw z mukowi-
scydozg potwierdzili diagnoze takich zaburzeri u ok. 16%
z nich. W badaniach 55 brytyjskich nastolatkow z mukowi-
scydoza (niemal potowe badanych stanowily dziewczeta)
u zadnego z nich nie potwierdzono zgodnosci z wszyst-
kimi kryteriami anoreksji i bulimii, jednak kilka procent
dziewczat i chlopcéw podejmowato zachowania majace
na celu utrate wagi lub unikato przybierania na wadze
(Bryon i Shearer i wsp., 2008). Znaczacy procent badanych
chorych podkreslat znaczenie figury i wagi ciata dla samo-
oceny — osoby te dla utrzymania dobrego spostrzegania
siebie byly skfonne zaprzeczac swojej niskiej wadze. Tylko



jeden chiopiec zostat zdiagnozowany jako odpowiadajacy
kryteriom anoreksji, Warto jednak zaznaczy¢, ze przecietne
BMI os6b z mukowiscydozg i tak osigga dolny poziom
normy, totez jakiekolwiek proby wprowadzania ograniczeni
zywieniowych zwigkszaja ryzyko powiklan w przebiegu
choroby i posrednio przyczyniaja si¢ do skrécenia czasu
zycia chorych (Bryon, Shearer i wsp., 2008).

Obserwujac wspolczesne trendy kulturowe kladace
nacisk na popularyzacje diety niskoenergetycznej i promo-
wanie nienaturalnie niekiedy szczuplej sylwetki, zwlaszcza
u kobiet, mozna przypuszczad, ze nieprzestrzeganie zasad
zywieniowych przez mlodziez z mukowiscydoza by¢ moze
wynika z checi dostosowania si¢ do oczekiwan srodowiska
spolecznego. Potrzeba dostosowania sie do standardéw
wspolczesnej mody dotyczy zwlaszcza mlodych dziewczat
(Gilchirst, Lenney, 2008).

Miodziez z mukowiscydoza, podobnie jak jej réwie-
$nicy pragnie zachowywac sie tak, jak inni”. Pragnienie
zewnetrznego dostosowania si¢ do zdrowych rowiesnikow
nie idzie jednak w parze z rozwojem sfery psychoseksual-
nej chorej mtodziezy. Na skutek opdznionego dojrzewania
plciowego (pdzniejsze pojawienie sie drugorzedowych
cech piciowych) miodzi chorzy moga by¢ traktowani
przez innych jak osoby mlodsze, niz sa w rzeczywistosci.
Nastoletni chtopcy mogg przezywac takze leki dotyczgce
przysziej bezptodnosci, nastoletnie dziewczeta moga oba-
wiac si¢ komplikacji w przebiegu ciazy lub tez przekazania
potomstwu uszkodzonego genu i powolania do zycia
chorego dziecka (Pumariega, 1982).

W zwiazku z rzadkim wystepowaniem mukowiscydozy,
polskie badania psychologiczne tej grupy chorych sa nie-
liczne. W 1990 roku opublikowano znaczaca prace Wiady-
stawy Pileckiej w ktérej autorka przedstawita analize pro-
cesow poznawczych (myslenie, pamiec), emocjonalnych
i osobowosci 67 uczniéw z mukowiscydoza w wieku 7-15
lat (Pilecka, 1990). Badania wykazaly nieharmonijny rozwoj
intelektualny badanych chorych, chociaz zasadniczo nie
r6znili si¢ oni od zdrowych réwiesnikow (réznice wystg-
pily jedynie w zakresie wybranych sprawnosci w mlodszej
grupie wiekowej). Negatywny wplyw mukowiscydozy

zarysowal si¢ gléwnie w sferze emocjonalnej: badani
chorzy doswiadczali przygnebienia, apatii i depresji lub
zlosci, ktéra ujawniala sie w reakcjach negatywistycznych.
Uczniéw w starszej grupie (11-15) charakteryzowalo silne
ttumienie negatywnych emocji. U badanych wystepowata
tez zawyzona samoocena, ktéra w opinii autorki pelnita
role adaptacyjna, by miodzi mogli utrzymac pozytywny
obraz samego siebie w sytuacji doswiadczenia ciezkiej
i nieuleczalnej choroby (Pilecka, 1990).

Wedlug szacowan amerykarskiej Fundacji Mukowi-
scydozy (2005) u dzieci i mlodziezy z chorobami prze-
wleklymi wystepuje od péitora do trzech razy wigksze
ryzyko pojawienia si¢ psychospolecznych probleméw,
niz ma to miejsce u ich zdrowych réwiesnikow. Nalezy
podkresli¢, ze wyniki badan psychologicznych nie zawsze
potwierdzaja powyzsza opinie, aczkolwiek w literaturze
naukowej przewazaja doniesienia o czestszym wystepo-
waniu u przewlekle chorych depresji, leku, zachowan
buntowniczych i zaburzen odzywiania (Pumariega, Pursel
i wsp., 1988, Pearson, Pumariega i wsp., 1991, Thompson,
Hodges i wsp., 1990, Burker, Sedway i wsp., 2004, za:
Smith, Wood, 2007).

W ramach miedzynarodowego projektu badawczego
TIDES (The International Depression/Anxiety Epidemio-
logical Study) przebadano 1286 adolescentéw z 9 krajow
(Quitner, Goldbeck i wsp. 2014). U 19% z nich stwierdzono
objawy depresji, zas u 22% leku. Z kolei w polskich ba-
daniach Borawskiej-Kowalczyk i Sands (2014) przeprowa-
dzonych w grupie 65 chorych z mukowiscydoza (w wieku
14-18 lat) wykazano, iz u 32,3% badanych wystapit lek,
depresja zas u 18,5%.

Problemy ”"wejscia w dorostosé¢”
os6b z mukowiscydozg

Przecietny wiek przezycia w mukowiscydozie wzrasta
powoli, lecz sukcesywnie. W Polsce od 2009 roku pro-
wadzone sa badania przesiewowe noworodkéw, wzrasta
takze liczba dorostych chorych (Cofta, 2010). Na calym
Swiecie problematyka opieki w okresie wchodzenia cho-
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rych w dorostos¢ (transition to adulthood) pojawia si¢
zarbwno w opracowaniach naukowych, jak i w praktyce
terapeutycznej — gléwnie w kontekscie zmiany syste-
mu opieki zdrowotnej. Przykladem moga by¢ badania
zespotu brytyjskich naukowcow (Iles, Lowton, 2008),
ktorzy w grupie 50 miodych chorych z mukowiscydoza
(wiek 13-24) analizowali oczekiwania i doswiadczenia
badanych, dotyczace przejscia z opieki pediatrycznej do
systemu opieki zdrowotnej dla dorostych. Czterdziestu
czterech z nich wypetnito kwestionariusz jakosci zycia,
wszyscy uczestniczyli w wywiadzie. Wywiadem objeto
tez 23 specjalistow sprawujacych opieke nad chorymi
w ramach zespotéw MDT (multididsciplinary team) MDT
tworza: medyczni konsultanci, specjalisci w leczeniu mu-
kowiscydozy, pielegniarki ogolne, fizjoterapeuci, dietetycy
i inni specjalisci z zakresu fizycznego i psychospolecznego
wsparcia mtodych chorych z mukowiscydoza.

Analiza wynikéw ujawnita, ze wiekszos¢ badanych
chorych deklarowata pozytywne nastawienie wobec zycia
z choroba oraz wobec swojej przysztosci, aczkolwiek nie-
ktoérzy chorzy zaprzeczali ciezkosci swojej choroby. Mlodzi
chorzy byli najbardziej zainteresowani takimi zagadnienia-
mi jak: dostepnosc opieki medycznej dla pacjentéw, ktérzy
chca sie usamodzielni¢ i studiowa¢ poza miejscem za-
mieszkania, wplyw mukowiscydozy na aktualne i przyszie
relacje intymne oraz plodnosé, dostepnosé do transplantacji
organéw i aktualne dane na temat sredniej diugosci zycia.
W badaniach ujawniono tez gleboko uwewnetrzniony lek
mlodych chorych przed smiercia.

Badani specjalisci uznali, Zze praca z chorymi w okresie
adolescencji i wezesnej dorostosci jest znacznie trudniejsza,
niz praca z dzie¢mi. Z jednej strony wytwarza si¢ bardzo
bliska wieZz miodziezy z personelem medycznym (np.
czeS¢ osob poddawanych zabiegom odczuwa potrzebe
dzielenia si¢ swoimi glebokimi przemysleniami i lekami),
z drugiej zas strony nie wszyscy cztonkowie zespotéw MDT
sa w stanie podejmowac trudne rozmowy o umieraniu
i $mierci (Iles, Lowton, 2008). Capelli i wsp. (1989, za:
Harrop, 2007) odkryli, ze mlodziez z mukowiscydoza bar-
dzo gleboko przezywa wplyw choroby na zycie cztonkow

swoich rodzin — rodzicéw i rodzeristwa. By¢ moze chcac
chroni¢ swoich bliskich przed negatywnymi emocjami,
mlodzi chorzy poszukuja wsparcia i mozliwosci prowadze-
nia osobistych i intymnych rozméw poza swoja rodzina.

Zakonczenie

Podsumowujac poruszone w artykule watki nalezy za-
znaczy¢, ze przedstawiony obraz drogi do dorostosci os6b
z mukowiscydoza ukazuje szereg trudnosci i wyzwan. Jest
to jednak, jak si¢ wydaje, obraz niepelny. W przysztych
badaniach naukowych warto bytoby podja¢ watki pozy-
tywnych aspektéw funkcjonowania mlodych z mukowi-
scydoza walczacych z ograniczeniami choroby. Gieboka
i przejmujaca historia pelnego godnosci i nadziei zmagania
sie z chorobg (takze w jej zaawansowanym stadium) nasto-
latki, a potem miodej kobiety oraz wspierajacej ja rodziny
i przyjaciét mozna odnalezé w ksigzce ,Moje zycie jest
cudem”, autorstwa Doroty Hedwig (2011).

Nalezy podkresli¢, ze w Polsce powaznym problemem
nadal pozostaje brak dostatecznej znajomosci problematyki
mukowiscydozy w placéwkach edukacyjnych. Przyczyny
powyzszych trudnosci sa zlozone, naleza do nich: niski
stopieni rozpowszechnienia choroby, zjawisko nieinformo-
wania przez rodzicéw szkoly o mukowiscydozie dziecka
z leku przed negatywnymi postawami rowiesnikow oraz
niewystarczajaca popularyzacja problematyki choréb rzad-
kich w srodowisku pedagogow.

Zaréwno rodzice, jak i nauczyciele chorych z mukowi-
scydoza powinni by¢ swiadomi potencjalnych trudnosci
dotyczacych opieki i wychowania dziecka wchodzacego
w okres adolescencji. W ramach podsumowania niniejsze-
go artykutu sformutowano kilka praktycznych wskazowek
dedykowanych osobom towarzyszacym chorym muko-
-nastolatkom:

I Przed nastolatkiem z mukowiscydoza stoja takie same
zadania rozwojowe, jak przed jego rowiesnikami.
I Choroba jest jednym z elementéw zycia nastolatka
i moze by¢ postrzegana jako obciazenie, ale takze i wy-
zwanie, z ktérym mozna i nalezy sobie poradzic.



I Miody cztowiek powinien stac si¢ wspotodpowiedzialny
za realizacje wszystkich wskazan leczniczych i rehabilita-
cyjnych.

I Choroba przewlekla, takze i mukowiscydoza nie zwalnia
chorego z wypelniania obowiazkéw szkolnych i domo-
wych. Ich realizacja moze stac si¢ Zrodtem poczucia wlasnej
wartosci i samodyscypliny, niezbednych do skutecznego
zmagania si¢ z chorobg.

I Nastolatek z mukowiscydoza moze doswiadczac trudno-
Sci w akceptacji choroby i jej skutkéw w réznych obszarach
zycia. Ma prawo oczekiwaé pomocy w przezwyciezaniu
tych trudnosci ze strony rodzicéw, nauczycieli oraz insty-
tucji do tego celu powotanych, m.in. poradni psycholo-
giczno-pedagogicznych, poradni specjalistycznych.

I Stwierdzenie wystapienia u nastolatka niepokojacych
zachowan np. smutku, przygnebienia, wycofania z kon-
taktow z rowiesnikami, izolowania si¢, zachowan agre-
sywnych, samookaleczent wymaga podjecia bezwzgledne;j
konsultacji ze specjalistami (psychologiem, psychiatra
dzieciecym) w miejscu zamieszkania lub w placowce
specjalistycznej, gdzie prowadzone jest leczenie mukowi-
scydozy.

I Poszukiwanie informacji na temat probleméw wieku
dorastania w zZrédiach internetowych lub korzystanie ze
wsparcia innych chorych w ramach internetowych foréow
moze petni¢ funkcje pomocnicza, nie moze jednak zastapi¢
specjalistycznej diagnozy.

I Niezaleznie od wszystkich trudnych doswiadczen miody
cztowiek z mukowiscydoza, podobnie jak jego zdrowi
rowiesnicy ma prawo do poszukiwan wilasnej drogi do
osiagniecia szczescia i odczuwania satysfakcji z zycia.

dr hab. Renata Zubrzycka

Katedra Metodologii Nauk Pedagogicznych
Uniwersytet Marii Curie-Skfodowskiej w Lublinie

Artykut zostat opracowany na podstawie publikacji autorskich:

1. Renata Zubrzycka (2015), Transition to adulthood of adolescents with cystic
fibrosis-issues of care and upbringing. /In:/, Karpenko O., Parczewska T. (Eds.) Around
the care and upbringing of pedagogical reflection, Ivan Franko State Pedagogical
University Drohobych: 62-72.

2. Renata Zubrzycka (2017), Psychospofeczne uwarunkowania radzenia sobie
rodzicéw dzieci z mukowiscydozg, Wyd. UMCS Lublin.

Bibliografia:

1. Borawska-Kowalczyk U., Sands D. (2014), Skala Depresjii Leku (HADS)—
zastosowanie w grupie zdrowych i chorych na mukowiscydoze nastolatkéw w Polsce,
Pediatria Polska, 89 (1):27-32.

2. Bryon M., Shearer J., Davies H. (2008), Eating Disorders and Disturbance In
Children and Adolescents with Cystic Fibrosis, Children’s Health Care, 37: 67-77.

3. Cofta Sz. (2010), Mukowiscydoza — ku standardom postepowania, Przewodnik
Lekarza, 6 (121): 11-13.

4. Czajkowski D.R., Koocher G.P. (1986), Predicting medical compliance among
adolescents with cystic fibrosis, “Health Psychology” 1986, 5 (3): 297-305.

5. Ernst M.M., Johnson M.C., Stark L.J. (2010), Developmental and psychosocial
issues in CF, Child &Adolescent Psychiatric Clinics of North America, 19 (2): 263-283.

6. Gilchirst F.J., Lenney W. (2008) D

7. istorted body image and anorexia complicating cystic fibrosis in an adolescent,
Journal of Cystic Fibrosis 7: 437-439.

8. Gurba E. (2009), Uwarunkowania relacji rodzice—dorastajace dzieci /w:/ Kielar-
Turska M., Studia nad rozwojem i wychowaniem: w osiemdziesiata rocznice powstania
Zakfadu Psychologii Rozwojowej i Wychowawczej na Uniwersytecie Jagielloriskim,
Wyd. UJ. Krakéw: 153-170.

9. Harrop M. (2007), Psychosocial impact of cystic fibrosis in adolescence, Paediatric
Nursing, Vol 19 (10): 41-45.

10. Hedwig I. (2011), Moje zycie jest cudem. Dzienniki Igi Hedwig, wspomnienia
najblizszych, Wyd. Dorota Hedwig, Nowy Sgcz.

11. lles N, Lowton K. (2008), Young people with cystic fibrosis'‘concerns for their
future: When and how should concerns be addressed, and by whom?, Journal of
Interprofessional Care, 22 (4): 436-438.

12. Liberska H., Glogowska K., Deja M. (2016), Przywigzanie do rodzicow
i rowiesnikow jako predyktor samooceny w okresie adolescencji, Czasopismo
Psychologiczne — Psychological Journal, 22, 2, 6: 219-227.

13. Myers L.B., Horn S.A. (2006), Adherence in Chest Physiotherapy in Adults with
Cystic fibrosis, Journal of Health Psychology 11, 6: 915-926.

14. Obuchowska I. (2008) Adolescencja. /w:/ Harwas-Napierata B., Trempata J.
(red.), Psychologia rozwoju czfowieka. Charakterystyka okresow Zycia czfowieka
(t. 2), Wydawnictwo Naukowe PWN., Warszawa.

15. Patterson J.M., Wall M., Berge J., Milla C.(2009), Associations of psychosocial
factors with Health Outcomes Among Youth With Cystic Fibrosis, Pediatric
Pulmonology, 44: 46-53.

16. Patterson J.M., Wall M., Berge J., Milla C. (2007), Gender differences in treatment
adherence among young with cystic fibrosis: development of a new questionnaire.
Journal of Cystic Fibrosis 7 (2): 154-164.

17. Pilecka W. (1990), Dynamika rozwoju psychicznego dzieci chorych na astme
i mukowiscydoze, WSP, Krakdw, 1990.

18. Pumariega A.J. (1982), The adolescent with cystic fibrosis: the developmental
issues, FALL, 11 (2): 78-81.

19. Quittner A.L., Goldbeck L., Abbott J., Duff A., Lambrecht R, Sole A., Tibosch M.M.,
Brucefors A.B., Yuksel H., Catastini R, Blackwell L., Barker D. (2014), Prevalence of
depression and anxiety in patients with cystic fibrosis and parent caregivers: results of
The International Depression Epidemiological Study across nine countries, “Thorax”;
69: 1090-1097.

20. Segal TY. (2008), Adolescence: what the cystic fibrosis team needs to know?
Journal of the Royal Society of Medicine, 101 15-27.

21. Smith.A., Wood B.L.(2007), Psychological factors affecting disease activity in
children and adolescents with cystic fibrosis: medical adherence as a mediator,
Current Opinion In Pediatrics, 19: 553-558.



MATIO 2/2020

TARCZA ANTYKRYZYSOWA
DLA OSOB
NIEPEENOSPRAWNYCH

Pakiet tzw. tarczy antykryzysowej zaklada nowelizacje
specustawy o przeciwdziataniu skutkom COVID-19, a takze
nowelizacje niektérych innych ustaw, w tym kluczowej dla
funkcjonowania PFRON ustawy o rehabilitacji zawodowej
i spolecznej oraz zatrudnianiu 0séb niepetnosprawnych.

Projekt ustawy przewiduje wprowadzenie pakietu
propozycji, ktére znaczaco pomoga osobom niepel-
nosprawnym oraz zatrudniajacym je przedsiebior-
com w trudnym okresie spowodowanym pandemia
koronawirusa.

Przedsigbiorcy, ktérzy zatrudniaja osoby z orzeczong
chorobg psychiczng, uposledzeniem umystowym, cato-
Sciowym zaburzeniem rozwojowym, epilepsja lub niewi-
domych, otrzymaja dodatkowe dofinansowanie:

B 1200 zt w przypadku oséb zaliczonych do znacznego
stopnia niepetnosprawnosci,

I 900 zt w przypadku oséb zaliczonych do umiarkowa-
nego stopnia niepelnosprawnosci

I 600 zt w przypadku oséb ze stopniem lekkim.

Projekt zaktada, ze nowa wysokos¢ dofinansowania do
wynagrodzen pracownikéw niepetnosprawnych znajdzie
zastosowanie juz od kwietnia 2020 r.

KACIK SOCJALNO-PRAWNY

ZMIANA PRAWA — KARTY
PARKINGOWE

0Od 1 kwietnia 2020 r. uprawnienie do posiadania
karty parkingowej moze by¢ przyznane takze osobom
ze stopniem umiarkowanym, ktére maja choroby
ukladu oddechowego i krazenia, czyli symbol nie-
pelnosprawnosci 07-S. Oczywiscie pod warunkiem, ze
komisja orzekajaca stwierdzi takze znacznie ograniczone
mozliwosci samodzielnego poruszania sie.

Nowy przepis zostal wprowadzony ustawa z 31 mar-
ca 2020 r. o zmianie ustawy o szczegolnych rozwigza-
niach zwiazanych z zapobieganiem, przeciwdzialaniem
i zwalczaniem COVID-19, innych choréb zakaznych oraz
wywolanych nimi sytuacji kryzysowych oraz niektérych
innych ustaw (Dz. U. z 2020 r., poz. 568). Do tej pory
przy stopniu umiarkowanym prawo do posiadania karty
parkingowej mialy tylko osoby, ktére w orzeczeniach miaty
symbole 04-O, 05-R lub 10-N. Do tych symboli w Ustawie
o rehabilitacji dopisano obecnie 07-S, czyli choroby ukiadu
oddechowego i krazenia.

Samo posiadanie symbolu 07-S w orzeczeniu nie gwa-
rantuje otrzymania uprawnienia do karty parkingowej. Musi
by¢ przede wszystkim u takiej osoby znacznie ograniczona
mozliwos¢ samodzielnego poruszania sig.

Nowe uprawnienie dla os6b z symbolem 07-S zostato
na stale wpisane w ustawe i jest juz obowiazujace.

Symbol 07-S dodano do trzech poprzednich, ktére da-
waly uprawnienie do karty, czyli 04-O (choroby narzadu
wzroku), 05-R (uposledzenie narzadu ruchu), 10-N (cho-
roba neurologiczna).

opr. Renata Dropiriska
Zrédto: www.niepetnosprawni.pl



Z ZYCIA FUNDACJI

Najpiekniejsze

zyczenia

Ona mi pierwsza pokazala ksiezyc

i pierwszy Snieg na swierkach,

i pierwszy deszcz.

Bylem wtedy maly jak muszelka,

a czarna suknia matki szumiata jak Morze Czarne.

LSpotkanie z matkg” K.I. Galczyriski

Zadne stowa nie oddadzg tego, kim dla dziecka jest
matka, najwazniejsza osoba na swiecie. Ta, ktéra dopa-
sowuje swoje zycie do zycia swojego dziecka. Ta, ktéra
sprawia, ze czujemy sie potrzebni i wartoSciowi. Ta, ktora
cieszy sie razem z nami i przezywa z nami kazdy smutek.
Ta, ktora nauczyla nas wszystkiego — od pierwszych stow,
stawiania pierwszych krokéw do postrzegania swiata i naj-
wazniejszych wartosci. Ta, ktéra potrafi znosi¢ humory,
prowokacje, lenistwo, bunt, zlos¢, hatas i niechlujstwo,
glupote i popisy, cala game wybrykow. Ta, ktora jest za-
wsze przy nas — czula, pelna troski, kochajaca nie za cos,
ale mimo wszystko i Ta,
ktéra rozumie nas bez
stow. Dla jednych matka,
dla innych mamusia. Jest
jeden dzien w roku kiedy
za to wszystko mozemy
im podziekowac — Dzienri
Matki.

Wszystkim naszym
Kochanym Mamom
w dniu ich Swieta wy-
razamy nasza wdziecz-

Zrodfo: pixabay.com

nos¢ Zyczeniami: wszystkiego co najlepsze, co wysni-
lyscie i o czym marzycie — niech si¢ Wam spelni.

Nie zapominamy takze o Dniu Taty, przeciez to druga
najwazniejsza osoba w naszym zZyciu.

Tata — pierwszy bohater syna. Tata — pierwsza mitos¢
corki. 23. czerwca to wyjatkowy moment w roku, w ktérym
otwarcie mozemy podzigkowac Tacie za jego bezwarun-
kowa mitos¢, a takze mozemy pokazac¢ mu jak wiele dla
nas znaczy.

Wszystkim Ojcom dzigkujemy za wiare, madrosé, oj-
cowska reke, za to, ze robiliscie dla nas co$ z niczego, za
proby zaplatania warkoczy i nowe pomysly na codzienng
zabawe, ze wybaczaliscie, cho¢ nie przepraszaliSmy, za
cale wsparcie i zyciowa nauke.

Jeden ojciec znaczy wiecej niz stu nauczycieli.
(G. Herbert)

Przyjmijcie dzi$ od
nas zyczenia: zdrowia,
szczescia, niewyczer-
panych pokladow wia-
ry, spelnienia marzen
i tego, aby nigdy nie
zabraklo Wam milosci
najwazniejszych osob
w Waszym zyciu.

Redakcja
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DZIEN DZIECKA 2020

,Kiedy smieje sie dziecko, smieje si¢ caly swiat.”
J. Korczak

Dzier Dziecka 2020 — jak w kazdym innym roku od
1950 — obchodzony jest w Polsce 1 czerwca i dzien ten
w tym roku przypada na poniedziatek. Jakze mily poczatek
tygodnia dla wszystkich swietujacych!

Zainicjowala go organizacja International Union for
Protection of Childhood, walczaca na rzecz zapewnienia
bezpieczeristwa dzieciom na calym swiecie. Od 1955 roku
obchodzony jest jako Miedzynarodowy Dzier Dziecka.

My réwniez nie zapominamy o tym jakze waznym Swiecie,
ustanowionym dla podkreslenia jednostkowej i niepowtarzal-
nej wartosci kazdego dziecka oraz w celu przypominania, ze
jest ono réwnoprawnym czlonkiem spoleczeristwa.

W tym roku dzieki przychylnosci sponsoréw i otrzy-
manej od nich pomocy, moglismy obdarowac prezentami

trzystu naszych podopiecznych w wieku od 0 do 10 r.z.
Z pomoca przyszia nam Fundacja LPP, firma CzuCzu
oraz Skip Hop, dzieki ktérym moglismy przekazac dzie-

ciom prezenty — niespodzianki. Mamy nadzieje, ze w tym
ciezkim czasie pandemii, upominki beda jednym z jasniej-
szych elementéw codziennosci i przywolaja usmiech na
twarzach nawet najwigkszych maruderow.

FUNDACJA
LPP

Dzieci patrza na swiat w sposob wyjatkowy, poniewaz
sa szczere, otwarte, ciekawe i nie ulegaja wplywom ste-
reotypéw czy konwenanséw. Zyczymy wiec wszystkim
dzieciom, aby nigdy nie zmienil si¢ wasz punkt widzenia,
bo jak powiedziala Agata Christie: ,Punkt widzenia dziec-
ka. Wszyscy go kiedys znali, ale oddaliliSmy sie od niego
tak bardzo, ze trudno nam znowu do niego powrocic”.
I jeszcze krétka puenta na podsumowanie:

,Duzo usmiechu, a malo zlosci,
Jak najmniej smutkéw, a wiele radosci,
Dtlugich wakacji i moc stodyczy...”

Matym Podopiecznym Fundacja MATIO Zyczy




w dobie pandemii

Nasza codziennoscig stalo
si¢ noszenie maseczki, re-
kawiczek, czeste uzywanie
plynéw do dezynfekcji i nie
mam tu na mysli chorych na
mukowiscydoze, (dla nich
tak jest od zawsze), ale nas
wszystkich zdrowych, ktérych
wszechobecny koronawirus
zmusit do walki w taki, mie-
dzy innymi, sposéb. Wycho-
dzac poza swoje mieszkanie,
uzywamy Srodkéw ochrony
(maseczki, rekawiczki), kilka
razy dziennie, a moze i wiecej,
dezynfekujemy powierzch-
nie i ubrania. To dodatkowy
wydatek, ktory przyniosta
nam pandemia. Koronawirus
zmienit nasz Swiat praktycznie
we wszystkich, dziedzinach.
Zmienit nasz styl zycia, ko-
munikacje, odpowiedzialnos¢
(mam nadzieje, ze jestesSmy
bardziej odpowiedzialni), na-

sze wspolnoty czy edukacje, ale nie zmienil dzialan naszej
fundacji, nie zmienita si¢ nasza zasadnicza idea, jaka jest

Pomaganie

pomaganie. Pomaganie szczegdlnie wazne dla oséb cho-

rych, niepelnosprawnych, ktére réwniez przed pandemia
posiadaly pewne ograniczenia, a jej wszechobecnosc¢

poteguje je jeszcze bardziej.

W szczegolnej sytuacji sa osoby po przeszczepach L

i o nie wlasnie zadbaliSmy w pierwszej kolejnosci. Kro-

N

+ +
o

kiem, by tym osobom poméc
bylo otrzymanie grantu z Fun-
dacji ING — Dzieciom. Dzieki
otrzymanej pomocy moglismy
zakupic srodki dezynfekcyjne
(plyny) i ochronne (maseczki
i rekawiczki). ZaopatrzyliSmy
w nie dwustu podopiecznych
fundacji.

Bez wsparcia nie pozosta-
wilismy takze naszych pozo-
stalych podopiecznych, dla
ktérych réwniez te wszystkie
srodki ochrony sa niezbedne
na co dzien, a pandemia sta-
nowi dla nich dodatkowe za-
grozenie. Dzigki wspotpracy
z firma Vertex Farmaceuticals
Sp. z 0.0. mogliSmy wszyst-
kim naszym podopiecznym
wysta¢ maseczki, rekawiczki
i plyny do dezynfekcji, ktére
firma przekazata fundacji
w formie darowizny. Na-
tomiast od firmy Respilon

dodatkowo zakupiliSmy maseczki, ktére takze zostang
przekazane chorym na mukowiscydoze.

< 25 FUNDACJA
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I na koniec — zyjac w Swiecie ograniczen, chaosu

informacyjnego i nasilenia leku, z ktérym na co dzierd
sie stykamy, sprobujmy znalezé ( choc¢by zyczeniowo)

»KOLOROWANKA”

Ogolnopolski Tydziei Mukowiscydozy to kampa-
nia, ktéra powoli na stale wpisuje sie¢ w kalendarz
wielu polskich szkol i przedszkoli. W trakcie tego
tygodnia prowadzona jest w tych placowkach edukacja
na temat choroby w réznych jej aspektach, méowi sie tez
o potrzebach i zachowaniach chorych na mukowiscydoze.
Fundacja MATIO bardzo dziekuje wszystkim Dyrektorom
i Nauczycielom za zrozumienie i wlgczenie sie w dziala-
nia OTM, kampanii tak waznej dla chorych na mukowi-
scydoze, ale tez waznej ze wzgledu na wplyw jaki ma
na swiadomos¢ spoteczng w tematyce choroby, z ktéra
rodzi sie tygodniowo dwoje dzieci, a co 33. osoba jest jej
nosicielem. Posrod szkél, ktére w szczegélny sposéb
zaangazowaly sie w kampanie byla Szkola Podstawo-
wa nr 2 im. Marii Konopnickiej w Nowogardzie. To

jakies pozytywy, wtedy latwiej nam bedzie funkcjonowac
w obecnej rzeczywistosci. Miejmy nadzieje, ze kiedys to
sie skonczy — tylko kiedy i jak...?

Renata Dropiriska

wiasnie nauczyciele i uczniowie tej szkoly przygotowali
szkolne obchody OTM, organizujac wiele dziatan majacych
na celu propagowanie wiedzy o chorobie. Honorowym
patronatem szkolne obchody OTM objat Dyrektor Rejono-
wego Szpitala w Nowogardzie. W dzialania zaangazowata
sie rowniez lokalna spolecznos¢. Jedna z aktywnosci
szkoly w trakcie OTM, byla organizacja konkursu li-
terackiego ,,Z mukowiscydoza da sie zy¢€...” Pierwsze
miejsce zajela Nikola Olawa, uczennica klasy VIII.
Fundacja MATIO postanowita zwycieskie opowiadanie
zaprezentowacé na tamach naszego kwartalnika.

Redakcja



Kolorowanka

Nikola Olawa

kl. VIIIL,,a” Szkota Podstawowa nr 2 w Nowogardzie

O szo6stej rano obudzil mnie méj duszacy kaszel.
Zdotalam zawola¢ moja mame, dalej nic nie pamietam.
Zostalam z mama, az do jedenastej w obawie przed dal-
szymi atakami.

Mam na imi¢ Gaja i mam jedenascie lat. Gdy mialam
siedem lat, dowiedzialam sig, ze jestem chora na muko-
wiscydoze. Bardzo czgsto chorowalam, wiec moi rodzice
czesto zastanawiali sie, co jest tego powodem. Zabrali
mnie do specjalisty, ktory zrobit mi badania, z nich miato
wyniknac czy jestem chora. Niestety, testy potwierdzily to,
co przypuszczatl lekarz.

Czasami patrze przez okno i widze dzieci, ktore biegaja,
$mieja sie, bardzo im wtedy tego zazdroszcze, ale nie zamie-
nitabym si¢ z nikim, bo uwazam swoje zycie za wyjatkowe.
Mam je tylko jedno, wiec kocham je takie, jakie jest.

Mam siostre, ktéra ma na imie R6za i ma 16 lat. R6za
bardzo tadnie rysuje, wigec gdy si¢ nudze, to prosze ja,

Zrodfo: pixabay.com

aby mi co$ narysowala. R6za bardzo cieszy sie, kiedy
koloruje jej rysunki. Pewnego dnia zapukata do mojego
pokoju. Gdy weszta zobaczytam, ze przyniosta ze soba
sterte kartek i zaczela sie¢ szeroko usmiechac. Jakis czas
stala w kacie i nie odzywala si¢ do mnie. Nie mogtam
wytrzymac i w koricu powiedzialam do Rézy:

— No co§ ty! Oszalatas, czy co?

Spojrzala na mnie i zaczela w przyniesionej stercie
kartek czegos szukac¢. W koncu znalazla cos przypomi-
najacego ksiazke. Wskoczyla na moje t16zko, prawie mnie
z niego wypychajac. R6za otworzyla ksiazke, a mnie
w jednej chwili ukazal sie ogromny napis:,,Mala Gaja i jej
wielkie przygody”. kzy zakrecily sie¢ w moich oczach,
ale nie chcialam, zeby Ro6za widziala moje wzruszenie.
Szturchnetam ja lekko i powiedzialam:

— Ej! Ja wcale nie jestem taka mala.

Réza nic nie odpowiedziata. Oparta glowe na moim
ramieniu i cicho zapytala:




— Podoba ci sie?

— Oczywiscie, ze mi si¢ podobal A... czy ja bede mogta
ja pokolorowac? — zapytatam.

Roéza twierdzaco pokiwala glowa, lekko przymykajac
oczy. Dlugo jeszcze przegladalySmy kolorowanke, az
nagle R6za dostala SMS od mamy. Zerknetam na telefon
siostry, usitujac cokolwiek przeczytac. Z SMS wyczytalam:
,Nie chcialtam Wam przeszkadza¢. Zejdz na dot, bo chce
Ci pokazac oferty wyjazdu”. Nie miatam pojecia o zadnym
wyjezdzie. Dlaczego Ré6za o niczym wczesniej mi nie
mowita? Zdecydowalam, ze zapytam o co chodzi, dopoki
Roéza jest w pokoju.

— Jedziesz gdzies? Nic wczesniej nie mowitas.

— Przepraszam, Ze o niczym wczesniej ci nie powie-
dziatam, ale sama dowiedzialam si¢ dopiero wczoraj —
uspokajala mnie Roza.

— Dlugo tam zostajesz? — zapytalam drzacym glosem.

— Jade na warsztaty plastyczne. Za kilka dni wréce —
mowila ze spokojem.

Nie odzywatam sie. Chcialam przez chwile zastanowic
sie nad tym, co powiedziata R6za. Wiedzialam, ze warsztaty
to stuszna decyzja, bo R6za ma szans¢ na rozwijanie swo-
jego talentu. Siostra wychodzac z mojego pokoju puscita
do mnie oczko, a ja usmiechnelam sie w jej kierunku.

Kiedy wyszla, ponownie zaczelam przegladac¢ koloro-
wanke i nie mogtam doczekac sig, kiedy w koncu zaczne ja
kolorowac. Byla juz godzina osiemnasta, moja mama weszta
do pokoju, aby poda¢ mi dawke lekéw oraz zrobi¢ inha-
lacje. Po inhalacji zaczelam czyta¢ moja ulubiona ksiazke.
O 20.30 posztam spac. Snito mi sie, ze biegne, trzymajgc za
reke moja siostre i nie ma nikogo poza nami. Obudzilam
si¢ W nocy z meczgcym kaszlem. Wstalam wezesnie rano,
a obok ujrzatam S$pigca mame. Przetartam oczy i na stoliku
zauwazytam mala, pomaranczows kartke. Bylo na niej na-
pisane: ,Dzieri dobry Gaju! Nie chcialam Cie budzi¢, uwierz
mi, ze naprawde stodko wygladasz, kiedy spisz. Pojechalam
juz. Bede bardzo tesknic. Obok polozytam cos, co pomoze
Ci przezy¢ przygode! Kocham Cie, R6za!”

Po przeczytaniu szeroko usmiechnetam sie i schowatam
kartke do szafki. Po zjedzeniu $niadania, szybko pobieglam

do pokoju i zaczetam kolorowac rysunki Rozy. Pierwszy
rysunek przedstawial mnie w pustym miejscu, a naprze-
ciwko znajdowalo si¢ pudetko.

Najpierw pokolorowalam siebie. Nadalam swoim
wilosom odcieri brazu, a moje oczy pokolorowalam na
niebiesko. Nagle zaczelo mi sie krecic w glowie, wyda-
walo mi si¢, ze zaraz strace przytomnos¢. Znalaztam sie
w miejscu, w ktorym nie bylo nic oprécz mnie i pudetka
naprzeciwko. Obok znalaztam kredki. Pomyslatam, ze to
co sie dzieje, to tylko jakis sen. Narysowatam kluczyk.
Pudetko pokolorowatam na brazowo, a kluczyk na zétto.
Gdy otworzylam pudetko, ujrzalam w srodku maskotke
przypominajaca kroliczka. Pokolorowatam ja na zielono
i fioletowo. Kiedy skoriczylam, posta¢ wyskoczyla i nie
czekajgc przedstawila sie.

— Czesc! Jestem Benek! A ty?

— Ja jestem Gaja — odpowiedzialam fagodnie.

Benek przygladat sie chwile, po czym zaczat zblizac¢
sie w kierunku kredek. Pokolorowal moja sukienke zolta
kredka, a buty niebieska.

— Buty beda pasowac do twoich oczu — odpart bardzo
pewnie.

Usiadt obok mnie i razem czekaliSmy na rozwoj wy-
darzen. Czulam, ze on wie o wszystkim. Tlumaczyla to
cisza, nie pytat o nic.

— Chcesz zebym zostal twoim przyjacielem? — zapytat
Smialo.

— A przyjaciele sobie pomagaja? — spytatam.

— W czym moge ci pomd6c? — zapytal Benek.

— Zabierz mnie gdzies daleko. Chce poczud, ze jestem
wolna, nie chce si¢ o nic martwic.

Benek chwycil mnie za moja dion i razem szliSmy bar-
dzo dlugo. Zabral mnie na ostatnig strone kolorowanki.
Przyjaciel kazal mi sie zatrzymac i zakry¢ oczy dionmi.
Na chwile mnie zostawit. Wrécilt w koricu po dos¢ diugim
czasie. Pozwolil mi otworzy¢ oczy. Zobaczylam cos, co
odjeto mi mowe. Bylo tak pieknie. Mocno przytulitam
Benka i zaczetam zblizac sie do miejsca, gdzie znajdowat
sie obraz, ktory przedstawial chmury przypominajace wate
cukrowa, byly koloru rézowego i fioletowego oraz niebo



z gwiazdami, wygladajace jak niebo w piekna letnia noc.
Ostroznie zaczelam wdrapywac sie na chmury. Za mna
wszedl Benek. Zapytalam go wiec:

— Czy to naprawde ty zrobites?

— Chce zebys dobrze mnie zapamietala — odpart z duma
Benek.

Usmiechnetam sie do niego i polozytam sie. Czutam
ukojenie i ogromna ulge. Wiedzialam, ze to tylko przygoda,
i ze zawdzieczam ja mojej siostrze. Nigdy wczesniej nie
zdawalam sobie sprawy z tego, jak wazne jest wsparcie

Dlaczego

rodziny i przyjaciol. Zauwazylam, ze Benka nie ma juz
obok, a ja poczutam si¢ senna. Zasnelam w tym pieknym
bajkowym obrazie. Obudzilam si¢ w moim pokoju. Nie
kaszlatam, czulam si¢ dobrze. To niesamowite, ze przez
chwile zatrzymal sie czas i zapomnialam o rzeczywistosci.
Nie zdradze tego nikomu. Teraz juz wiem, jak przedostac
sie do wyobrazni, gdzie moge wszystko...

Nikola Olawa

wolontariat?

Irena - wolontariuszka od 21 lat

Prace wolontariusza w Fundacji MATIO rozpoczetam
wkrétce po jej zarejestrowaniu, to jest w 1999r. Znalam
osobiscie Prezesa Fundacji Stanistawa Sitko i to on wpro-
wadzil mnie do organizacji, opowiedzial o planach, jej
dzialaniach i ludziach, ktérzy ja tworza. Prace wolonta-
riusza podjelam wiec w sposoéb Swiadomy wierzac,ze
dzielac sie swoim czasem, wiedza i umiejetnosciami,
a czasem takze emocjami pomoge w pracy fundagji, a to
przetozy sie na konkretng pomoc
jej podopiecznym. Pomagalam
w ré6zny sposob. Bratam udziat
w zbidrkach, organizacji koncer-
téw, kwestowalam na piknikach,
pakowalam kwartalnik MATIO
(czasopismo wydawane przez
fundacje), ktére potem wysyla-
ne bylo naszym podopiecznym,
lekarzom, opiekunom chorych
itd. PoSwiecajac organizacji swoj
czas i zaangazowanie, poczulam

si¢ jej czescia, pelnowartoSciowym czlonkiem zespolu,
majacym cos do powiedzenia oraz mogacym wplywac
na podejmowane decyzje. Mozliwos¢ wplywu — nawet
w waskim obszarze dzialania fundacji — na to, co si¢ robi,
miala dla mnie szczegblny walor motywujacy. Kluczem do
stalej wspotpracy z fundacja byta misja i cele, a takze waga
probleméw, ktére organizacja prébuje rozwigzad i war-
tosci, ktére uznaje. To wszystko bylo bardzo bliskie tym
wartosciom, ktére réwniez dla mnie byly bardzo wazne.
Praca w Fundacji zawsze przebie-
gala w milej atmosferze, bardzo
czesto styszalam stowo ,dzie-
kuje”. Czesto spotykalismy sie
nieformalnie. Kiedy zawigzaly sie¢
przyjaznie, razem snuliSmy plany
dotyczace dziatarn pomocowych
dla podopiecznych Fundacji.
Najbardziej jednak cieszytam sie,
kiedy widzialam, ze moje dziata-
nie pomoglo konkretnej osobie
lub osobom. W ten sposéb poma-
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galam réwniez sobie, bo czutam si¢ potrzebna i mialam
swiadomos¢, Ze to, co robig, jest wartosciowe. Czulam, ze
stalam si¢ czescig zespotu, wspdlnych dziatan, wspottwor-
ca organizacji. To pozytywne doswiadczenie niech bedzie
najlepsza forma promocji wolontariatu w Fundacji MATIO.

Marek - wolontariusz od 3 lat

Cho¢ praca w wolontariacie najczesciej kojarzyta mi
sie z czasami studenckimi, to zupelnie przypadkowo
wolontariuszem stalem sie dopiero jako osoba majaca za
soba dhugi staz pracy. Zachecita mnie do tego wolonta-
riuszka Fundacji MATIO, pracujaca w niej od kilkunastu
lat. Decydujac sie na wolontariat nie bardzo wiedzialem na
czym moja praca ma polegaé. Kazdy ma o wolontariacie
swoje pojecie, kazdy buduje swoje skojarzenia dotyczace
wolontariatu na bazie wczesniejszych doswiadczen. Ja po
pierwszym dniu pracy w Fundacji MATIO sprowadzitem
je do wspolnego mianownika — rézne sposoby niesienia

Fundacja MATIO tak jak wiekszos¢ OPP wspolpra-
cuje z wolontariuszami, to element dzialania organi-
zacji. Wolontariusze sa to ludzie, ktérzy dobrowolnie i bez
wynagrodzenia niosa pomoc, angazuja si¢ w prace na rzecz
0s6b i instytucji dziatajacych w réznych obszarach zycia
spolecznego. Wolontariat jest Swietng okazja do spraw-
dzenia samego siebie w nowych, czesto bardzo trudnych
sytuacjach. Wymaga empatii, zaangazowania i niejedno-
krotnie odpornosci psychicznej. Wolontariusz jako osoba
zawodowo niezaangazowana w codzienng prace instytucji
wnosi do organizacji nowe spojrzenie, inspiracje i pomysty.
Wolontariusz wzmacnia tez wiarygodnos¢ organizaciji, staje
sie jej ambasadorem. Praca wolontariuszy jest nieoceniona.
Dzieki ich pomocy, przez wiele lat, udalo nam sie zorgani-
zowac i przeprowadzi¢ bardzo duzo dziatan pomocowych
skierowanych do naszych podopiecznych. Niestety coraz
mniej os6b znajduje czas na prace charytatywna na rzecz
innych ludzi. Zaczynamy znaczaco odczuwac ten problem,
a przeciez wolontariat przynosi wiele korzysci zar6wno
osobom, ktérym sie pomaga, jak tez osobom, ktére te

pomocy chorym na mukowiscydoze, przewlekla cho-
robe, o ktérej niewiele wiedzialem. Z uplywem czasu,
moja wiedza o chorobie znacznie si¢ poszerzyla. Méwie
o tym dlatego, ze zrozumialem réwniez jak bardzo i jak
réznej pomocy potrzebuja osoby chore. Praca w Fundacji
bardzo mnie wciggnela, réznorodnos¢ zadan, przyjemna
atmosfera, ludzie, ktérzy zawsze byli pomocni, wyjasniali,
a nawet nauczyli pewnych rzeczy, wszystko to sprawito,
ze do Fundadji przyjezdzatem w kazdej wolnej chwili. Czas
poswiecony dla innych dal mi duza satysfakcje. Wolontariat
nauczyl mnie bezinteresownosci, byl i jest, bo nadal jestem
wolontariuszem w Fundacji MATIO, pewna szkola zycia,
ktora uczy poswiecenia i troski o innych. Przekonalem sie
roéwniez, ze wolontariuszem moze zosta¢ osoba w kazdym
wieku, a satysfakcja z tej pracy jest taka sama. Zachecam
wszystkich, ktérzy chcieliby podzieli¢ si¢ swoim czasem
czy doswiadczeniem — zasilcie szeregi Fundacji MATIO
— dzisiaj pomozecie Wy, moze jutro kto§ Wam pomoze.

pomoc niosa. Bedac wolontariuszem przezywa sie wiele
pieknych chwil, w ciekawy i twérczy sposéb spedza czas,
poznaje nowych ludzi, zawiazuje przyjaznie, wymienia si¢
doswiadczeniami itd. Kazde nowe doswiadczenie w Zyciu
rozwija nasze kompetencje. Tak tez jest z wolontariatem,
w trakcie ktérego mozemy nie tylko doskonali¢ nasze
umiejetnosci czy kompetencje, ale tez zdobywac¢ nowe.
Wolontariat moze przynies¢ wiele szczescia, ale przede
wszystkim sprzyja formowaniu humanistycznej osobowosci
cztowieka, ksztattujac wzajemna ufnos¢, zgodne, twércze
dziatanie, wedlug najlepszych wzoréw.

Pomysl — moze i Ty chcialbys realizowac si¢ w niesieniu
pomocy innym lub szukasz nowych wyzwan — zatrzymaj
sie na chwile i znajdZ w tym wszechobecnym pospiechu
czas na wolontariat — bezinteresowna pomoc drugiemu
czlowiekowi.

To Wolontariusze wnoszg rados¢ w nasza ciezka prace,
dodaja nam sily i wiary w sens naszego dzialania. To Wo-
lontariusze pomagaja bez zbednych stow, bez narzekania,
bez oczekiwania na zapfate.



Pamietajmy o tym, Ze poswigcajac swoj czas i umiejet-
nosci mozemy wspdlnie zrobi¢ wiele dobrego. Pomyslmy
o wolontariacie, jako pieknej idei bezinteresownego po-
Swiecania swego czasu ludziom lub waznym sprawom.

Niektdre wybrane akcje organizowane przez
Fundacje MATIO, do realizacji, ktérych niezbedni sg
wolontariusze

1. Ogélnopolski Tydziei Mukowiscydozy — kampania
organizowana od 19 lat (zazwyczaj jest to ostatni tydzieri
lutego). Praca wolontariuszy w OTM to pomoc w organi-
zacji i przebiegu kampanii, nie tylko na terenie Krakowa,
ale réwniez w innych miejscach, gdyz swoim zasiegiem
akcja obejmuje calg Polske. W jej trakcie edukujemy spo-
leczeristwo w temacie choroby jaka jest mukowiscydoza
w szerokim spektrum. Kampanie prowadzimy w pla-
cowkach oswiatowych, na terenie galerii, w tramwajach
(Krakow). Potrzebujemy wiec oséb, ktore zechcialyby
sie¢ wlaczy¢ w nasze dzialania poprzez dostarczanie ma-
terialéw, prowadzenie akgji informacyjnych w szkotach,
przedszkolach itd., prowadzenie akcji informacyjnych
w galeriach ( rozdawanie materialéw informacyjnych, edu-
kacyjnych). W trakcie OTM, prowadzac akcje edukacyjna
w tramwajach, prowadzimy réwnoczesnie kweste na rzecz
podopiecznych fundagcji, wiec im wigcej nas — tym wiekszy
wydzwiek i skutecznos¢ akeji. Zwieniczeniem tygodnia jest
bal, ktéry wymaga pracy i zaangazowania wielu oséb,
ale jego efektem ma by¢ zebranie znaczacych srodkow
na pomoc chorym na mukowiscydoze. Zachecamy wiec
wszystkich chetnych do pomocy w tej tak waznej dla
naszych podopiecznych akgji.

2. Warsztaty edukacyjne dla rodzicow chorych dzieci
(zazwyczaj jest to ostatni weekend listopada), organizowa-
ne s3 w Krakowie. Warsztaty to duze wyzwanie logistyczne
i organizacyjne. Przygotowania do warsztatéw to praca
zaczynajaca sie z polrocznym wyprzedzeniem, jednak
kulminacja przypada na trzy weekendowe dni, w trakcie
ktorych odbywaja sie cykle wykladow, warsztaty i w tym
wlasnie czasie potrzebujemy pomocy wolontariuszy. Ich
praca polega na pakowaniu, a potem przekazywaniu

materialéw informacyjnych uczestnikom i zaproszonym
gosciom, na pomocy przy zakwaterowaniu, czuwaniu nad
czasowym przebiegiem poszczegélnych cykli wystapien
i zaje¢ praktycznych itd.
3. Cykliczne akcje dla chorych na mukowiscydoze:
a) Dzienl Dziecka
b) Wyprawka Przedszkolna
c) Mikolaj

Przy organizacji tych akcji pomoc wolontariuszy jest
nieoceniona, pakowanie paczek to praca wymagajaca
zaangazowania wielu oséb. Nasi wolontariusze czesto
réowniez sami w swoich srodowiskach prowadza zbiorki
stodyczy, materialéw pismienniczych i innych, ktére potem
przekazywane sa naszym podopiecznym.
4. Wydawanie Kwartalnika MATIO

Fundacja wydaje wlasne czasopismo, ktére wysylane
jest cztery razy w ciagu roku — zapraszamy wiec do pomocy
przy organizacji wysytki.
5. Bezposredni kontakt z chorymi przebywajacymi
w szpitalu

Potrzebujemy wolontariuszy, ktérzy wespra rodzicow
dzieci przebywajacych w szpitalu, pomoga w bezposred-
niej opiece nad dzieckiem, ale tez beda mita odmiana dla
przebywajacego przez dluzszy czas w szpitalu chorego.

PrzedstawiliSmy wybrane dzialania Fundacji, do
ktorych organizacji i przebiegu niezbedni sa wolon-
tariusze, niech one beda zacheta do podjecia decyzji
o wolontariacie.

Fundacja MATIO ma tez dla wszystkich, ktérzy zechca
podja¢ w Fundacji prace jako wolontariusze, informacje
i zapewnienie, ze u nas zdobedziecie pakiet najlepszych
kompetencji ( min. umiejetnos¢ pracy zespotowej), mo-
zecie odby¢ nieodptatne szkolenia, naby¢ nowe doswiad-
czenia oraz dajemy mozliwos¢ sprawdzenia sie w nowym
srodowisku. Mozecie réwniez zrealizowac nieplatny staz
w OPP, a takze zdoby¢ referencje.

Wszystkich chetnych zapraszamy do wspétpracy
Fundacja MATIO
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#CZYTANKINACZASIE

By¢ moze brakuje Wam dostepu do ksiazek? Zamknie-
ta biblioteka, wymieniliscie sie przeczytanymi ksigzkami
z przyjaciéimi, a Wasze pociechy przyzwyczajone do co-
dziennej lektury przed snem, oczekuja wystuchania nowej
porgiji literatury — zaczyna brakowac¢ pomystéw. Czytanie
dzieciom przed snem to przyjemnos¢ nie tylko dla malu-
cha, ale takze dla rodzicéw. Aby zaradzi¢ tej sytuacji, kiedy
czesciej zostajemy w domu, mamy utrudniony dostep do
literatury, lub po prostu jestesmy zmeczeni tym trudnym
czasem pandemii, przyszedt z pomoca Miedzypokoleniowy
Festiwal Literatury Dzieciecej — Ojce i Dziatki. Zorgani-
zowal cykl spotkani online #czytankinaczasie z autorami
ksiazek, ktorzy czytaja swoje utwory we wlasnych domach
i w ten sposéb sa blizej stuchaczy. Jest to ciekawa alterna-
tywa dla telewizji, czy gier komputerowych. Skorzystajcie
z tej cennej i jakze na czasie propozyciji.

Kazdego dnia znany autor literatury dzieciecej,
specjalnie dla najmlodszych czyta fragmenty swoich

MATIO POLECA

ksiazek! Zawsze o 13.00 pojawia si¢ krétka informacja na
profilu fundacji festiwalu, kogo zobaczymy tego wieczoru.
Natomiast video dostepne jest zawsze od godziny 19.00!

#czytankinaczasie goscily juz plejade gwiazd! Czytali:
Marcin Szczygielski, Renata Kijowska, Rafal Kosik, Mar-
cin Mortka, Marcin Koziol, Marta Gus$niowska, Szymon
Radzimierski, Zofia Stanecka, Agnieszka Tyszka, Sergiusz
Pinkwart, Wojciech Widlak, Joanna Jagielto, Katarzyna
Huzar-Czub, Tomasz Samojlik, Rafal Witek, Grzegorz
Kasdepke, Malgorzata Swedrowska, Marta Fox, Malgorzata
Strekowska-Zaremba, Malgorzata Karolina-Piekarska, Joan-
na Olech, Aniela Cholewiriska-Szkolik, Bartosz Szczygielski

OJCE

i dziaklei
s e,




oraz Joanna Kmie¢. W najblizszych dniach bedziecie mogli
zobaczy¢ takze: Agnieszke Stelmaszyk, Justyne Bednarek,
Zuzanng Orliriska i Agnieszke Mielech!

CZYTANKI NA CZASIE

#ZOSTANWDOMU

,NIE BOJ SIE ZYCIA”

,Nie bgj sie zycia” Katarzyny Miller, to ksiazka o tym,
(w duzym uproszczeniu), ze szczescia mozna zaznac tylko
wtedy, gdy nasze codzienne leki przestang nam przystaniac¢
to, co w zyciu najwazniejsze i najpiekniejsze.

Nasza ludzka egzystencja niesie ze soba rézne leki
z ktérymi borykamy si¢ na co dzien. Nie ma znaczenia
wiek, wyksztalcenie, stan posiadania, czy zawod, ktory
wykonujemy, bo kazdy z nas odczuwa cala game lekow,
ktére sa z nami stale, lub pojawiajg sie w réznych sytu-
acjach. Czesto nie potrafimy sie z nimi zmierzy¢, gdyz s3
to uczucia negatywne i nieprzyjemne. Odczuwamy lek
przed np. przed Smiercia, samotnoscia, staroscia, choro-
ba, bankructwem itd., i nie ma w tym nic dziwnego, bo
tak jestesmy skonstruowani. Kazdy z nas chcialby sie ich
pozby¢ lub chocby o nich zapomnied. Nie uciekniemy od
nich, bo niestety sa one nieodigcznym elementem zycia.
Katarzyna Miller méwi, ze kluczem do tego, by leki nie
przystonity nam wszystkich innych jego aspektow, jest to,
by zdac sobie sprawe z ich istnienia, ale jednoczesnie nie
stac sie ich ofiarg.

,Nie boj si¢ zycia” to ksiazka, w ktérej znajdziecie wiele
rad jak pokonywac trudnosci na drodze codziennego zycia.
Oparta jest na historiach ludzi, ktérych autorka spotkata
na swojej zawodowej drodze. Lektura ma sprowokowac
czytelnika do refleksji nad codziennymi lekami, ktére moga
odbiera¢ che¢ zycia. Przekonuje, ze problemy z jakimi
zmagamy si¢ kazdego dnia, wcale nie sa takie straszne,
jak moze nam si¢ wydawac. Zwraca tez uwage na to, ze

Zachecamy, zagladajcie na fanpage: Miedzypokole-
niowego Festiwalu Literatury Dzieciej — Ojce i Dziatki,
https://www facebook.com/pg/MiedzypokoleniowyFesti-
wal, informacje znajdziecie takze pod hashtagiem #Czy-
tankiNaCzasie.

opr.Renata Dropiriska
Zrédto: www.czasdzieci.pl

jezeli stale czegos sie boimy to sukcesy jakie odnosimy nie
sprawiaja nam radosci. Strach bowiem uniemozliwia nam
korzystanie z pelni zycia. Ale zwraca réwniez uwage na
to, ze problemy istnieja — aby nie hamowaly mozliwosci
czerpania radosci z zycia, trzeba je sobie uswiadomic,
zmierzy¢ sie z nimi i sprobowac nie dac sie im pokonac.

Katarzyna Miller to psycholog i psychoterapeutka
z kilkudziesigcioletnim doswiadczeniem, a takze wykla-
dowca akademicki i felietonistka.
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MUKODIETA

Likopen

Likopen to naturalny element naszej codziennej diety.
Razem z B-karotenem nalezy do sporej grupy skladnikéw
zwanych karotenoidami. Wszystkie sg mocnymi przeciwu-
tleniaczami. Zapobiegaja powstawaniu wolnych rodnikéw.

Dlaczego to takie wazne? Wolne rodniki uszkadzaja
struktury i funkcje bialek, lipidéw i kwaséw nukleinowych,
czyli naszego DNA, a to moze powodowac mutacje, cho-
roby i szybkie starzenie si¢ organizmu.

U os6b chorych na mukowiscydoze produkcja wolnych
rodnikéw jest nasilona, a czeste infekcje poglebiaja pro-
blem. Likopen jest najsilniejszym przeciwutleniaczem ze
wszystkich karotenoidéw. katwo rozpuszcza sie w tlusz-
czach, ale nie lubi sie z woda. Wystepuje w 2 formach,
tj. cis (fatwiej przyswajalna przez nasz organizm, szczegol-
nie w obecnosci thuszczu) i trans. Likopen moze przeksztal-
cac sie w postac cis w sprzyjajacych temu warunkach, a sa
nimi niskie pH (np. dodatek kwasnego soku z cytryny/
octu jablkowego) i wysoka temperatura (np. gotowanie,
pieczenie, duszenie).

Gdzie szukac likopenu? Gliéwnym Zrédlem sa pomidory,
papryka, grejpfruty, arbuzy i papaja. Jego zawartos¢ waha
si¢ w zaleznosci od dojrzalosci i odmiany pomidoréw, czy
innych warzyw i owocow. Im intensywniejsza czerwona
i zotta barwa, tym zazwyczaj wigksza ilos¢ likopenu.

Warto wspomnied, ze w przemysle spozywczym liko-
pen jest stosowany jako naturalny dodatek do zywnosci
o symbolu E160d. Likopen nadaje czerwong barwe min.
jogurtom, zupom, sosom, wyrobom garmazeryjnym i wielu
innym produktom.

Bogate w likopen sa wszelkie przetwory z pomidoréw,
zaliczamy tu przeciery, koncentraty, ketchupy, sosy, czy

zupy. Pamigtajmy jednak o czytaniu skladu wybieranych
produktow, a w szczegdlnosci ketchupu. Nie powinien za-
wierac syropu glukozowego lub glukozowo-fruktozowego,
skrobi, maki, ekstraktu drozdzowego, gumy guar, gumy
ksantanowej i konserwantéw, a zawartos¢ pomidoréw
powinna by¢ co najmniej na poziomie 140g/100g produktu.

Ponizej tabela z zawartoscia likopenu w wybranych
produktach i prosty przepis na danie dla mtodszych i star-
szych amatoréw pomidoréw. Smacznego!

produkt likopen [mg/ 100g produktu]
morela 0,01-0,05
batat 0,02-0,11
marchew 0,65-0,78
dynia 0,38-0,46
papaja 0,11-5,3
arbuz 2,3-7,2
grejpfrut rozowy 0,35-3,36
pomidory 3,10-11,44
pomidory cherry 7,20-10,80
papryka czerwona 0,13
koncentrat pomidorowy 5,4-150
ketchup 9,9-134
suszone pomidory 46,5




Likopenowe spaghetti
z pulpecikami z indyka (4 porcje):

Pulpeciki:

— mieso mielone z indyka — 500g

— jajko L —1 szt.

— bulka kajzerka — 1szt.

— parmezan lub grana padano — starty na tarce, 30g

— mleko 3,2% — do nasaczenia bulki

— tymianek, bazylia, oregano, lubczyk — wg preferencji
— s0l, pieprz — do smaku

Pesto rosso:

Swieza bazylia — kilka listkéw

— pomidory suszone w oleju rzepakowym lub oliwie
razem z olejem — 250g

— oliwa z oliwek extra virgine — w zaleznosci od konsy-
stencji ok. 50ml

— orzechy nerkowca — 40-50g

— sok z cytryny — do smaku ok. 0,5 szt.

— czosnek — 2 zabki

— 56l — do smaku

Pozostate sktadniki:

— cebula szalotka — 1 szt.

— olej rzepakowy — tyzka

— makaron spaghetti z pszenicy durum — 300—400g
— natka pietruszki

— opcjonalnie mascarpone — 4 lyzki

Przygotowanie:

Bulke namaczamy w mleku, dodajemy do pozostatych
sktadnikéw na pulpeciki, doktadnie mieszamy do uzyska-
nia jednolitej masy. Formujemy mate kuleczki, gotujemy
ok. 4-5 min w duzej ilosci lekko osolonej wody. Wyj-
mujemy pulpety. W tej samej wodzie gotujemy makaron
ok. 8-10 min, aby byt al dente. Wszystkie sktadniki pesto
blendujemy na gladka paste, w razie potrzeby dodajemy
oliwe z oliwek. Na patelni na rozgrzanym oleju szklimy

Zrédfo: pixabay.com

cebule, dodajemy pulpety, krétko rumienimy, dorzucamy
makaron i pesto, mieszamy, doprawiamy, jesli jest zbyt
geste dodajemy odrobing wody po gotowaniu makaronu.
W zaleznosci od preferencji dodajemy mascarpone, po-
nownie mieszamy i posypujemy natka pietruszki.

Patrycja Klysz
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EKO-ROZRYWKA

Zadbaj o naszg planete
w zaciszu wiasnego domu

W Eko rozrywce, chcielibySmy zaproponowac Paristwu
sposoby na zadbanie o nasza planete, w zaciszu naszego
wiasnego ,m 4”. Bez watpienia klimat naszej planety zmie-
nia si¢ i w duzej mierze zalezy to wlasnie od dziatalnosci
cztowieka. Tym artykulem chcemy zachecic¢ Paristwa, do
wprowadzenia kilku dobrych zmian w naszym codzien-
nym zyciu, ktére wplyna na zmniejszenie zanieczyszczenia
sSrodowiska, redukcje plastiku oraz zwigkszenie ilosci wy-
twarzanego do atmosfery tlenu — dzieki roslinom!

Wielorazowe torebki na zakupy
(najlepsze s te z bawetny lub
Inu)

Do niedawna, w kazdym mniejszym sklepie czy super-
markecie, otrzymywalismy do naszych zakupéw bezplatna
torbe plastikows. Kazdy z nas w swoim domu ma zapewne
duze ilosci tych foliowych toreb. Unia Europejska naklada
na panstwa czlonkowskie obowiazek ograniczenia zuzycia
lekkich plastikowych toreb na zakupy. Do wyboru daje
dwa rozwiazania. Pierwsze zaklada przyjecie srodkéw
zapewniajacych, ze do korica 2019 roku roczny poziom
zuzycia nie przekroczy 90 lekkich plastikowych toreb
w przeliczeniu na osobe. Polska zdecydowala sie na przy-
jecie drugiego wariantu, ktéry zaktada, ze torby te beda
odptatne. Oplaty za torby foliowe zostaly wprowadzone
na poczatku 2018 r. Obowiazkowa oplata recyklingowa
wynosi 20 gr.!

W sklepach czesto mozemy spotka¢ plastikowe torby
z napisem ,biodegradowalne”. Wydaja sie one bardziej
przyjazne srodowisku, bo przeciez maja przedrostek ,bio”,
niestety, jak si¢ okazuje, nie ulegaja calkowitej degrada-
cji. Torebki ,biodegradowalne” po prostu si¢ rozsypuja.
Do ich produkcji, oprécz polimeréw, wykorzystuje sie
skrobie, ktéra w srodowisku rozklada si¢ powodujac, iz
torebka rozpada sie, a polietylen pozostaje, tyle ze w po-
staci proszku.?

Majac te swiadomos¢ chcemy zachecic¢ Paristwa do za-

stapienia plastikowych, jednorazowych toreb — na takie,




ktérych uzywac bedziemy wiele razy, a ktére na pewno sa
duzo bardziej przyjazne dla naszego srodowiska. Uzywanie
wielorazowych toreb, jest bardzo ekologiczne i przyjemne.
Na rynku mozemy kupi¢ bardzo duzo réznego rodzaju
bawelnianych, czy tez Inianych torebek. Mozemy jednak
przygotowac je samodzielnie, méwiac wprost — uszyc
swoja wlasna torebke. Taka torebka Swietnie sprawdzi sie
na mniejsze zakupy, takie jak np. orzechy na wage, owoce
na wage — np. czeresnie, truskawki, warzywa i inne).

Do ich uszycia bedziemy potrzebowali, na przyktad,
niepotrzebnego materialu na firanki, bawelniana posciel
czy niepotrzebny T-shirt.

Jezeli nie mamy wybitnych umiejetnosci krawieckich
to wystarczy, ze wytniemy z takiego materialu kwadrat,
zbierzemy wszystkie cztery korice do srodka i nawleczemy
wokét nich gumke lub sznurek. Dzigki temu bedziemy
mogli zamykac i otwiera¢ woreczek tak, aby niewypadly
z niego produkty. Natomiast boki materialu zszyjemy za
pomoca zszywacza.

Bardzo dopingujemy Was do przygotowywania swoich
wiasnych woreczkéw, bo zabierajac je na zakupy uniknie-
my kupowania plastikowych toreb w sklepie, ktére potem,
niestety, trafiaja do $mieci lub wyrzucane sa byle gdzie.

Szklane stoiki - idealny sposéb
na przechowywanie zywnosci,
przypraw, ziét, produktéow sypkich
i innych artykutéw spozywczych

Czesto kupujemy produkty, ktére sa zapakowane
w szklanych stoikach, czy tez plastikowych pudetkach.
Warto, po opréznieniu, umy¢ szklane opakowania i po-
nownie wykorzysta¢ — np. do przechowywania innych
produktéw. Dzieki ich ponownemu uzyciu zaoszczedzimy
pieniadze na kupowanie dodatkowych, nowych opako-
wan, a szczelnie zapakowane produkty bedziemy mogli
poukltada¢ w naszych szafkach. Takie przechowywanie
produktéw, pozwoli Paristwu na kupowanie wszelakiego
rodzaju kasz czy maki w lokalnych sklepikach czy na
straganach. Dodajmy jeszcze, ze dlatego warto wybierac,

przede wszystkim, szklane opakowania do przechowy-
wania zywnosci w zamian dostepnych plastikowych,
gdyz te ostatnie moga wchodzi¢ w reakcje z zywnoscia
i powodowaé wytwarzanie niekorzystnych dla naszego
zdrowia substanciji.

Szczegodlnie, zachecamy do przesypywania do szkla-
nych naczyn kupione: maki, kasze, ryz czy inne sypkie
produkty, bo dzieki temu zapobiegniemy przedostawaniu
si¢ do nich niepozadanych owadéw, miedzy innymi, moli
spozywczych lub innych elementéw, ktore przedostaja sie
do produktu w trakcie produkcji. Ponadto w szklanym
opakowaniu duzo latwiej zobaczy¢, czy koriczy nam sie
dany produkt np. maka i oceni¢ kiedy powinnismy p6js¢

do sklepu, aby ja kupic.

Zrédilo: https://pixabay.com/pl/photos/przyprawy-p%C3%B3%C5%82ka-
$%C5%820ik-kuchnia-2454799/

Wiecej tlenu w naszym domu;
kawa jako Swietny nawéz

Nie wszyscy na co dziefi mieszkamy w domu z duzym
ogrodem, w ktérym mozemy mie¢ swoéj wlasny ogrodek
ziolowy. Natomiast to zupelnie nie przeszkadza, abysmy
nawet mieszkajac w niewielkim mieszkaniu zrobili go,
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wykorzystujac do tego, na przyklad, parapet w kuchni.
Sporo zi6l ma dos¢ niewielkie wymagania uprawowe, wiec
sa to dobre rosliny dla oséb bez wigkszego doswiadcze-
nia w hodowli roslin. Dlatego, ale przede wszystkim, ze
wzgledu na walory zdrowotne zi6t i roslin namawiamy
do ich uprawiania.

Pietruszka do zupy, szczypiorek na kanapki, mieta do
wody, bazylia do salatek i wiele innych zi6t sprawia, ze
w Paristwa kuchni zrobi si¢ zielono i pachnaco, a dania
nabiora intensywnego smaku i aromatu. Zjadane przez
nas ziola, uprawiane bez sztucznych nawozoéw i innych
zbednych dodatkéw, wplyng zbawiennie na nasze zdro-
wie. Poprawig apetyt, ulatwig pozby¢ sie migreny, dobrze
wplyna na trawienie i maja takze wiele innych zalet.

Posiadanie wlasnego ogrodka ziotlowego i innych roslin
w naszym domu, wplywa, jak juz wczesniej pisatam, na
nasze zdrowie i pozytywne samopoczucie. Przebywanie
wsrod duzej ilosci zielonych roslin, poprawia nam humor,
odpreza, a réwnoczesnie stanowi tadna dekoracje kazdego
domu. Ponizej przedstawiamy zastosowanie przyklado-
wych ziét i kwiatow.

Bazylia:
pomaga na goraczke, wplywa dobrze na krazenie,
przyspiesza regeneracje skory.

Czgber:
pomaga leczy¢ rany i miejsca ukaszenia owadéw, uspo-
kaja, dobrze wplywa na trawienie.

Kolendra:
dziala ochronnie na watrobe, uspokaja i rozluznia, moze
pomée w walce z tradzikiem i problemami skory.

Melisa:
zmniejsza napiecie miesni i dziata uspokajajaco, popra-
wia apetyt i dobrze wplywa na trawienie, wzmacnia serce.

Migta:
obniza ci$nienie krwi, ma dzialanie przeciwboélowe,
poprawia trawienie.

Oregano:
zapobiega nowotworom i odmtadza skére, dziata an-
tybakteryjnie, tagodzi kaszel i ma dziatanie wykrztusne.

Pietruszka:
zawiera duzo zelaza, dlatego pomaga w walce z anemia,
dziala dobrze na wzrok, odswieza oddech.

Rozmaryn:
pomaga w walce z przezigbieniem i grypa, poprawia
nastréj i zapobiega depresji, chroni przed zmarszczkami.

Szatwia:
wzmacnia skére, pomaga goi¢ blizny, wzmacnia zo-
fadek.

Tymianek:
dziata przeciwbdlowo, pomaga na wypadanie wlosow,
jest afrodyzjakiem.?

Rosliny w domu wzbogacaja i ocieplaja wnetrza.
Ponadto wiele roslin wchtania szkodliwe zwiazki z dymu
tytoniowego, farb, lakieréw, itp. W dzien rosliny produ-
kuja tlen i wchianiaja dwutlenek wegla. Noca proces ten

Zrédlo: https://pixabay.com)pl/photos/li%C5%9Bcie-aloes-arkusz-fabryka-natura-1860283/



zachodzi w sposéb odwrotny, jednak nie jest zbyt inten-
sywny. Problem z utrudnieniem oddychania faktycznie nie
zachodzi. Dlatego nie ma przeciwwskazan, aby sypialnie
dekorowac zielenia doniczkows.

W sypialni warto uprawiac rosliny, ktére cechuje od-
wrécona fotosynteza, czyli noca produkuja tlen. Wtedy
pielegnowane okazy nie tylko nie szkodza (chociazby
minimalnie), ale pomagaja w lepszym zasnieciu, dotleniaja
organizm i nawilzaja powietrze.4

Ponizej przedstawiamy Panstwu kilka przyktadéw ro-
slin, ktére warto mie¢ w swojej sypialni.

Aloes

to roslina, ktérej nie powinno zabrakna¢ w domu.
Oprocz leczniczych zastosowan lisci aloesu robi bardzo
duzo dobrego, zaledwie stojac. Pochlania z powietrza do
90% formaldehydu oraz produkuje tlen, réwniez w nocy,
pobierajac z powietrza dwutlenek wegla.

Geranium

to niezwykle cenna roslina — zabija zarazki, wplywa na
ujemna jonizacje powietrza, co jest bardzo korzystne dla
naszego zdrowia. Pomaga przywroci¢ rownowage hor-
monalna u kobiet, a jej zapach pomoze przy bezsennosci.

Sansewieria

jest rosling produkujaca duzo tlenu, ponadto wytwarza
go réwniez w nocy, kiedy wiekszos¢ roslin odpoczywa.’

Aby nasze kwiaty i rosliny pieknie nam rosty zache-
camy do stosowania nawozow, najlepiej naturalnych,
przygotowanych przez nas w domu. Idealnym sposobem
jest mieszanie ziemi z kawa. Fusy po wypitej kawie, prze-
sypujemy do pojemnika, ktéry trzymamy w lodéwcee, lub
w zaciemnionym i chtodnym miejscu. Przesadzajac kwiaty
do doniczki, mozemy zmiesza¢ je z ziemia. Kawa jest
Swietnym nawozem dla roslin. Dzigki temu nie musimy
kupowac specjalnych nawozoéw i wydawac dodatkowych
pieniedzy.

Jak widzicie — dbajac o nasze rosliny wykorzystujemy
produkty z recyklingu, jakim niewatpliwie sa fusy z kawy.
Wzbogacaja glebe w sktadniki odzywcze oraz poprawiaja

jej strukture. Kawa moze by¢ wspanialym skladnikiem
podloza dla roslin (zaznaczamy, ze powinny to by¢ fusy,
po juz wypitej kawie). Wymieszane z ziemia poprawiaja
jej napowietrzenie oraz pojemnos¢ wodna. Warto 1-2 razy
w miesiagcu wymieszac fusy z kawy z gleba. Mozemy row-
niez wkopac fusy pod swiezo sadzone rosliny. Najlepiej
na gltebokos¢ 15-20 cm. Dzieki temu zwigkszy sie poziom
dobroczynnych mikroorganizmoéw, ktére pomoga roslinom
szybciej rosnac i bujniej kwitnac.°

Mamy nadzieje, ze tym artykutem kolejny raz, prze-
konamy Panstwa do bardziej ekologicznego stylu zycia,
bo dbajac o nasze srodowisko, przedtuzamy zycie naszej
planecie. Ponadto, przygotowanie wiasnorecznych worecz-
kéw na zakupy, czy tez sadzenie wiasnych roslin i zidl,
moze by¢ wspaniala okazja, do wspolnego spedzenia czasu
ze swoimi dzieé¢mi i zaszczepienia w nich ekologicznych
nawykow.

Zachecamy Panstwa do wysylania zdje¢ na adres:
k.chryczyk@mukowiscydoza.pl i dzielenia sie¢ z nami
swoimi postepami, na drodze do bardziej ekologicznych
i przyjaznych naszej planecie wyboréw.

Katarzyna Chryczyk

1. Zrédfo: https://www.ekologia.pl/dom-i-ogrod/ekologiczny-dom/torby-foliowe-
wplyw-na-srodowisko-regulacje-prawne-i-oplaty-za-wykorzystywanie-toreb-
foliowych, 17 757.html)

2. zrédfo: htips://www.ekologia.pl/dom-i-ogrod/ekologiczny-dom/torby-foliowe-
wplyw-na-srodowisko-regulacje-prawne-i-oplaty-za-wykorzystywanie-toreb-
foliowych, 17 757.html)

3. Zrédfo: https://www.domoweklimaty.pl/pl/czytelnia/otoczenie/domowy-zielnik-
rabatka-zdrowo-i-stylowo-w-domu)

4. zrédfo: https://muratordom.pl/wnetrza/sypialnia/rosliny-doniczkowe-w-sypialni-
Jjakie-beda-najlepsze-aa-NiHx-gGov-Fk33.html)

5. zrédfo: https://www.sposobnawszystko.pl/rosliny-idealne-do-sypialnif)

6. Zrédfo: https://poradnikogrodniczy.pl/fusy-z-kawy-jako-nawoz.php)
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Mukowiscydoza Prawidtowa dieta
i CFTR: nauka i przyktady pozywnych
a zycie codzienne oraz smacznych
positkéw
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Wskazéwki dotyczace Informacje na temat
opracowania i utrzymania réznych objawoéw
codziennej rutyny mukowiscydozy
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