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Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zqodnie z Rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679  dnia 27 kwietnia 2016 . w sprawie ochrony 0s6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem
danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne rozporzadzenie o ochronie danych), informujemy,
7e administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj. Dane osobowe przetwa-
rzane sq w celu wysyti czasopisma. Odbiorcami danych osobowych moga by¢: podmioty Swiadczace ustugi w zakresie konfekcjonowania i dystrybudji czasopisma. Dane
osobowe moga byc réwniez przekazane Paristwowemu Funduszowi Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (PFRON) w celu monitorowania i kontroli prawidtowosci
realizacji projektu przez Zleceniobiorce oraz do celow sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON, a takze na podstawie powszechnie obowiazuja-
cych przepiséw prawa podmiotom, ktérym jestesmy zobowiazani przekazac dane osobowe. Dane osobowe przechowywane beda do czasu wiesienia sprzeciwu, .
okazania nam w dowolny sposéb, ze nie chca Paristwo otrzymywac czasopisma. Z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydozg w zakresie danych osobowych mozna
skontaktowac sie, piszac na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczta na adres siedziby PTWM. Petna informacja nt. przetwarzania danych znajduje sie na stronie
https://ptwm.org.pl/pl/rodo oraz w siedzibie Administratora.
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Przyjazna metoda ptukania zatok

u dzieci

Aleksandra Cichocka

Kliniczny Oddziat Chordb Ptuc, Samo-
dzielny Zespdt Publicznych Zaktaddw
Opieki Zdrowotnej im. Dzieci Warszawy
w Dziekanowie Lesnym, kierownik prof.
dr hab. n. med. Dorota Sands

Objawy przewlektego zapalenia zatok
przynosowych (PZZP), tj. zatkania nosa,
wycieku wydzieliny z jam nosa i (lub)
dodatkowo  wystepowanie ,mniej-
szych” objawow: bdlu (rozpierania)
twarzy, uposledzenia wechu, a u dzieci
kaszel, wystepuja u ponad 40-70% pa-
cjentéw chorujgcych na mukowiscy-
doze. Dolegliwosci te towarzysza cho-
rym juz od wczesnego dziecifstwa.
Obraz kliniczny pacjenta rézni sie od
stanu widocznego w badaniach obra-
zowych, co wynika z przyzwyczajenia
pacjentéw do wystepujgcych objawow
PZZP. Wykazano, ze najskuteczniejsza
metodg leczenia tego schorzenia jest
leczenie skojarzone: szerokie otwarcie
przestrzeni zatok, a nastepnie poda-
wanie lekébw miejscowo za pomocy
irygacji i nebulizacji (steroidy, dezoksy-
rybonukleaza, antybiotyki). Leczenie to
utatwia eradykacje drobnoustrojow ty-
powych dla mukowiscydozy (Pseudo-
monas aeruginosa, Staphylococcus au-
reus) zarbwno z zatok przynosowych,
jak i dolnych drog oddechowych.
Regularne wykonywanie irygadji
zatok jest tak samo waznym sposobem
leczenia jak stosowanie glikokortykoste-
roidéw donosowych. W pediatrii ciggle
obserwuje sie niewielki odsetek pacjen-
téw, ktdrzy maja regularnie prawidtowo
wykonywany zabieg irygacji zatok. Naj-
czestsza przyczyng braku wykonywania
tego zabiegu jest brak przeszkolenia

i prawidtowego instruktazu zaréwno
dla terapeutdw, jak i rodzicow.

W tym artykule chciatabym przy-
blizy¢ dostosowang do niemowlat
i dzieci mtodszych (od 6. miesigca zycia)
metode irygacji zatok, opatentowang
przez francuski zespot fizjoterapeutdw.
Sq to techniczne i praktyczne wskazow-
ki skierowane zaréwno do pracowni-
kow stuzby zdrowia, jak i opiekundw
wykonujacych ten zabieg w warunkach
domowych.

Zaleca sie, aby pierwszy zabieg iry-
gacji zatok byt wykonywany przez spe-
cjaliste. Nalezy pamieta¢, ze mimo braku
przeciwwskazar odnotowanych w i
teraturze nie zaleca sie stosowania iry-
gacji u dzieci z zaburzeniami potykania,
krwawieniem z nosa lub podejrzeniem
ciata obcego w gornych drogach odde-
chowych oraz apeluje sie o zachowanie
szczegolnej ostroznosci w przypadku re-
fluksu oraz wystepowania bezdechu.

Opis techniki

Przed wykonaniem zabiegu fizjote-
rapeuta (lub rodzic) powinien ocenic¢
droznos¢ gornych drog oddechowych
przy pomocy testu Rosenthala. W prak-
tyce test ten polega na umieszczeniu
dtoni pod brodg dziecka, zamknieciu
mu delikatnie ust i policzeniu liczby
wdechéw nosowych. Badane dziecko
powinno by¢ w stanie oddycha¢ przez
nos 10 razy bez proby otwarcia ust, bez
oznak niepokoju i bez zwiekszenia cze-
stosci akgji serca.

1. Przygotowanie

Dziecko powinno by¢ spokojne, a ro-
dzice poinformowani o tym, jak bedzie
wyglada¢ procedura. Irygacje nalezy

przeprowadzi¢ przy pomocy izoto-
nicznego lub lekko hipertonicznego
roztworu o neutralnym pH w sprayu.
Roztwdér powinien by¢ w temperatu-
rze pokojowej lub lekko ogrzany ciepfa
woda.

2. Pozycja dziecka i osoby
wykonujacej zabieg

Dziecko powinno leze¢ na stole na-
chylonym pod katem 30 stopni z gto-
wa w gorze i skierowang na lewg lub
prawg strone przez caty czas trwania
zabiegu (fot. 1a i fot. 3a). Aby nawod-
nic¢ lewg jame nosowg dziecka, trzeba
odwrécic jego gtowe w prawo, a 0s0-
ba wykonujgca zabieg powinna stac
po lewej stronie dziecka. Aby dziec-
ko poczuto sie komfortowo, nalezy
rozpyli¢ spray na jego raczce. Dzieki
temu pacjent bedzie wiedziat, Ze jest
to spray o delikatnym ciesnieniu oraz
odpowiedniej, przyjemnej tempera-
turze. Dzieki takiemu postepowaniu
osoba wykonujgca zabieg pomaga
zachowac¢ dziecku spokodj, a to pozy-
tywnie wptynie na wspoétprace mie-
dzy nimi.

3. Unieruchomienie dziecka
w pozycji ,obronca”

Prawa reka terapeuta przytrzymuje
i rozcigga prawe przedramie dziecka
do symulacji pozycji ,obroncy” (fot. 1b,
c-3b). Celem tej pozydji jest unierucho-
mienie odcinka barkowego dziecka.
Terapeuta delikatnie przechyla gtowe
dziecka w prawo, tak by odwrdcito
wzrok od osoby wykonujacej zabieg,
i umieszcza papierowe chusteczki
pod policzkiem dziecka, zeby zapo-

biec wyciekowi roztworu na stét oraz
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Fot. 1a—f
Gabory L. de, Kérimian M., Sagardoy T. Pa-
ediatric nasal irrigation: The ,fencing” me-
tod, European Annals of Otorhinolaryngo-
logy, Head and Neck diseases, 138 (2021)
107-113.

aby oceni¢ wyglad i kolor wydzieliny.
Nastepnie terapeuta unieruchamia pra-
we przedramie dziecka, wywierajac na
nie delikatny nacisk. Prawe przedramie
terapeuty jest umieszczone na lewym
policzku dziecka (bez ucisku), zapobie-
gajac odruchowi dziecka polegajagcemu
na obréceniu glowy w lewo.

4. Irygacja

Terapeuta trzyma spray w lewej dto-
ni i umieszcza go na swoim prawym
przedramieniu, zapewniajac stabil-
no$¢ podczas nawadniania. Spray
powinien by¢ skierowany ku goérnej
i bocznej krawedzi gérnego nozdrza
dziecka (fot. 1d-3c). Kontakt z noz-
drzem jest bezbolesny i pozwala unik-
nac¢ jakiegokolwiek urazu przegrody

Medycyna: informacje, porady, nowinki

i _

nosowej, nawet gdy dziecko w trakcie
zabiegu porusza sie. Koncéwke ae-
rozolu nalezy skierowa¢ pod katem
45 stopni do ptaszczyzny podniebie-
nia i odwrotnie po drugiej stronie.
Terapeuta naciska spray i utrzymuje
wkraplanie $rednio przez 3 sekundy,
w ktérych trakcie ciagle ocenia sto-
pien tolerancji zabiegu przez dziecko.
Zakraplanie nalezy wstrzymac w razie
jakiejkolwiek oznaki braku tolerancji
i kontynuowac po tym, jak dziecko be-
dzie znow spokojne. Roztwor wehodzi
przez gérne nozdrze, a wydostaje sie
nozdrzem dolnym. Poprzez odwro-
cenie opisanych ruchéw i pozycji ta
sama procedura jest powtarzana na
druga strone.

Fot. 2a-f
Gabory L. de, Kérimian M., Sagardoy T. Pa-
ediatric nasal irrigation: The ,fencing” me-
tod, European Annals of Otorhinolaryngo-
logy, Head and Neck diseases, 138 (2021)
107-113.
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5. Dmuchanie nosa
Niemowle pozostaje w pozycji lezacej.
Prawa reka terapeuty uwalnia prawg
reke dziecka i zajmuje miejsce na lewym
policzku z kciukiem pod brodg (fot. 3d).
Podczas wydechu kciuk terapeuty za-
pobiega otworzeniu ust przez niemow-
le i zacheca je do wydmuchiwania nosa.
Lewa reka terapeuty zbiera wydzieline
chusteczkg (fot. 3e). Procedura ta moze
by¢ powtarzana przez naprzemienne
uciskanie prawego i lewego nozdrza
palcem wskazujacym (fot. 3f i fot. 4a).
Mate dziecko siedzi (fot. 2d). Tera-
peuta przesuwa reke w lewo, tuz pod
broda dziecka, aby utrzymac zamkniete
usta podczas wydechu w celu wygene-
rowania wydechu przez nos. Terapeuta
zbiera wydzieline prawg reka przy po-
mocy chusteczki. Procedura ta moze
by¢ powtarzana przez naprzemienne
blokowanie prawego i lewego nozdrza
palcem wskazujgcym.

6. Weryfikacja

Dziecko siedzi badzZ lezy, w zaleznosci
od wieku. Terapeuta umieszcza lewa
reke pod brodg i zapobiega otwieraniu
ust w celu wytworzenia delikatnego
wydechu przez nos. Palec wskazujacy
terapeuty unosi czubek podbrodka,
zapewniajac zamkniecie jamy ustnej.
Prawym palcem wskazujgcym  (pod-
trzymujac dton na czubku gtowy dziec-
ka), terapeuta blokuje prawe nozdrze,
przez co dziecko oddycha przez lewe
nozdrze, i odwrotnie dla drugiej strony.

Irygacje nalezy powtarza¢ az do
momentu

uzyskania  zadowalajacej

droznosci w obu nozdrzach.

7. Ocena tolerangji

Tolerancje irygacji nosa ocenia sie za po-
mocg skali FLACC (Twarz, Nogi, Aktyw-
nos¢, Placz i Pocieszenie). Jest to zatwier-
dzona i powtarzalna skala u matych dzieci
niezdolnych do werbalizacji bélu. Kazda

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Fot. 3a-f
Gabory L. de, Kérimian M., Sagardoy T.
Tamze, s. 107-113.
7 5 pozycji na skali punktowania otrzymu-
je punkty od 0 do 2, a wynik ogdlny jest
oceniany w zakresie od 0 do 10 (O: zrelak-
sowany, 1-3: tagodny dyskomfort, 4-6:
umiarkowany bdl i/lub dyskomfort, 7-10:
silny bol lub silny dyskomfort). Podczas
trwania irygadji nosa wynik FLACC powi-
nien pozosta¢ mniejszy niz 5.
Czestotliwos¢ irygacji nosa na-
lezy dostosowa¢ do wieku dziecka,
stanu zdrowia i rozwoju neurologicz-
nego. Droznos¢ nosa powinna umoz-

liwi¢  normalne karmienie. Rodzice

irygacje
w domu po edukacji terapeutycznej.

moga  wykonywac nosa

Jest to pierwsza technika opisu-
jaca wystandaryzowane etapy iryga-
¢ji nosa u niemowlat i matych dzieci.
Odpowiada ona na zwigzang z wyko-
nywaniem prawidtowego sposobu iry-
gacji zatok potrzebe edukacji terapeu-
tycznej pracownikéw stuzby zdrowia
i rodzicow.

Bibliografia

1. Fokkens W.J., Lund V.J,, Mullol J. i in. European
position paper on rhinosinusitis and nasal pol-
yps. Rhinol Suppl 2012; 23:5. 1-298.

2. Gabory L. de, Kérimian M., Sagardoy T. Paedi-
atric nasal irrigation: The ,fencing” metod, Euro-
pean Annals of Otorhinolaryngology, Head
and Neck diseases, 138 (2021), s. 107-113.

3. Manworren R.C, Hynan LS. Clinical validation
of FLACC: preverbal patient pain scale. Pediatr
Nurs 2003; 29 (2): 5. 140-146.

4. Merkel S.I, Voepel-Lewis T, Shayevitz JR. i in.
The FLACC: a behavioral scale for scoring post-
operative pain in young children. Pediatr Nurs
1997; 23 (3):5.293-297.

5 Sands D. i in.
wielouktadowa, Il wydanie uzupetnione, Terme-

Mukowiscydoza  choroba

dia Wydawnictwo Medyczne, Poznan, 2021.

Adres autorki

magr Aleksandra Cichocka

Kliniczny Oddziat Chordb Pluc, Samodzielny Ze-
spot Publicznych Zaktaddw Opieki Zdrowotnej
im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie Le$nym,
ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092 tomianki

tel. 607 811 063,
aleksandra.cichocka@szpitaldziekanow.pl

MUKOWISCYDOZA 67/2023



Medycyna: informacje, porady, nowinki

Holistyczne podejscie do zywienia
| aktywnosci ruchowej dzieci chorych
na mukowiscydoze

Patrycja Hedwig
dietetyk kliniczny, psychodietetyk

Uktad odpornosciowy ksztattuje sie
juz w zyciu ptodowym. Przychodzac
na $wiat, noworodek ma zaplecze od-
pornosciowe, ktore z czasem ,uczy sie”
prawidtowo rozpoznawac i zwalczac
drobnoustroje.  Poniewaz przewdd
pokarmowy czy uktad oddechowy s3
pierwszymi miejscami kontaktu z sub-
stancjami pochodzenia zewnetrznego,
infekcje i choroby dotykaja najczesciej
tych ukfadéw. Jest to nieunikniony
proces budowania i ksztattowania od-
pornosci.

Analogiczna sytuacja wystepuje
7 budowaniem prawidtowych wzorcéw
zywieniowych. Potencjalnym wptywem
miedzy zywieniem a zdrowiem i funk-
cjonowaniem organizmu  czlowieka
zajmuja sie najmtodsze dziedziny nauki
o zywieniu cztowieka: nutrigenomika'’
oraz nutrigenetyka?. Jesli uja¢ w skrocie,

' Nutrigenomika to nauka, ktéra zajmuje
sie ,badaniem wptywu sktadnikéw pokarmo-
wych na ekspresje genéw. Od pewnego cza-
su prowadzone s liczne badania nad wpty-
wem skfadnikéw pozywienia na wystepowa-
nie chordb iich interakgji z czynnikami gene-
tycznymi. Celem tych badan jest okreslenie
zindywidualizowanego Zzywienia w zapobie-
ganiu chorobom, poprawie jakosci zycia oraz
tagodzeniu procesu starzenia sie organizmu’,
https://instytutpsychodietetyki.pl/artykul _
blog/nutrigenomika-i-nutrigenetyka-sen-o-
przyszlosci-dietetyka/ (przyp. red.).

2 Nutrigenetyka bada ,wptyw réznic ge-
netycznych (polimorfizméw) na odpowiedz
organizmu na skfadniki pokarmowe oraz
ryzyko wystapienia choréb dietozaleznych.
Zostata stworzona z mysla o jak najlepszym
«dopasowaniu» sposobu zywienia do in-
dywidualnych, wybranych cech pacjenta”
(tamze; przyp. red.).

zaktadajg one, ze predyspozycje zywie-
niowe cztowieka sg zalezne od dziedzi-
czonych wariantéw genetycznych (tzw.
dzieki
ktérym wystepujg zasadnicze réznice

polimorfizmu  genetycznego),

osobnicze we wchtanianiu sktadnikow
odzywczych, w metabolizmie, jak row-
niez w wystepowaniu choréb takich jak
cukrzyca, zaburzenia lipidowe czy nad-
cisnienie.

W sytuacji, kiedy styszysz dia-
gnoze — mukowiscydoza - mocno
skupiasz sie na zaleceniach, jakie do-
stajesz od wykwalifikowanej kadry
medycznej. | przeciez to dobrze, bo
kazdy rodzic chce jak najlepiej dla
swojego dziecka, pragnie, by rozwi-
jato sie w sposéb prawidtowy, stucha
wszelkich rad, wytycznych. Terapia
zywieniowa jest jednym z podsta-
wowych elementoéw w procesie le-
czenia mukowiscydozy. Interwencja
odnosnie do zywienia powinna by¢
wdrozona juz od momentu rozpozna-
nia. Stanowi ona bowiem kluczowy
element w modyfikowaniu przebiegu
choroby. Ustalenie prawidtowej diety
i jak najwczesniejsze jej wigczenie za-
pewnia prawidtowy rozwdj chorego
dziecka. Odpowiednia terapia zywie-
niowa wptywa na poprawe funkcjo-
nowania ptuc, wiasciwy stan odzywie-
nia oraz optymalny rozwdj fizyczny
i psychiczny. Jak pokazuja najnowsze
zalecenia, dieta powinna by¢ wysoko-
kaloryczna, wysokobiatkowa i wyso-
kottuszczowa, z odpowiednig podazg
enzymow trzustkowych oraz witamin.

Ale zatrzymajmy sie na chwile...

Lustrzane odbicie

Juz od najmtodszych lat ksztattujemy
w dzieciach dobre lub zte wzorce zy-
wieniowe, ktére w sposéb swiadomy
lub nieswiadomy eksponujemy po-
przez wiasne nawyki i zachowania.
W teorii kazdy potrafi odrozni¢ zdrowe
jedzenie od tego, ktore nie stuzy nasze-
mu organizmowi. Dziecko, ktére ciggle
styszy polecenia typu:,Zjedz to, bo to
jest zdrowe', ,Zjedz jeszcze jeden ka-
watek za mamusie’, dostaje sprzeczny
sygnat odnosnie budowania zdrowych
relacji z pozywieniem. Dla przyktadu
prosze wejs¢ w umyst dziecka w sytu-
acji, w ktorej rodzic codziennie wypija
kolorowe napoje gazowane, a dziecku
mowi, ze to jest niezdrowe i ze tego
mu nie wolno. Pragniemy, by na ta-
lerzach naszych dzieci znajdowaty sie
petnowartosciowe positki z dodatkiem
sezonowych warzyw pokropionych
najlepszej jakosci oliwg. A co widzi
dziecko na talerzu rodzica? Kazdy po-
winien odpowiedzie¢ sobie sam na to
pytanie. Co moze mysle¢ w takiej sy-
tuacji dziecko? ,Dlaczego moi rodzice
moga o siebie nie dbac, a ja musze?”
W lustrzanym odbiciu chodzi o to, by
swojg postawg dawac jak najlepszy
przykfad swoim dzieciom, by profi-
laktyka zdrowia opierata sie na warto-
sciach catej rodziny, by rozpoznanie
mukowiscydozy nie przy¢mito funda-
mentéw ksztattowania zdrowych rela-
cji z pozywieniem. Bo, prawde mowiac,
to, co jest na talerzu, stanowi ostatni
element catej ukfadanki zdrowych na-
wykoéw zywieniowych.

6

MUKOWISCYDOZA 67/2023



Medycyna: informacje, porady, nowinki

Fot. Oksun70

Wspolne zakupy

Zacznijmy od poczatku. Zakupy nie
do korica kojarza sie z przyjemnoscia,
zwilaszcza z dzie¢mi, prawda? Czesto
zakupy robimy w pospiechu, lubimy
sklepy, w ktorych wiemy, co, gdzie, na
jakich potkach lezy. Kupujemy produk-
ty ,z przyzwyczajenia’, automatycznie.
Przeciez znamy konkretny smak, wszy-
scy w domu to lubig i mamy pewnos,
ze wszystko zostanie zjedzone. A gdy-
bysmy od najmtodszych lat pokazali
naszym dzieciom, jak wazny jest swia-
domy wybdr? Zabierajagc dziecko na
zakupy, zarezerwujmy wiecej czasu, by
moc przejs¢ po sklepie, zatrzymujac sie
przy danym produkcie, czytajac oraz
analizujac jego sktad. Witézmy dziec-
ku do rak produkt, by mogto oswoi¢
sie z dang rzeczg w poczuciu, ze jego
zdanie jest wazne. Zasada jest prosta —
dajmy dzieciom wybdr. One chcg by¢
tak samo wazne jak dorosli, chca czug,
ze ich opinia réwniez sie liczy. Mozemy
pokazac dwie lub trzy wersje, na przy-
ktad jogurtu naturalnego lub ptatkdw,
ktére w naszym odczuciu sg dobre jako-

$ciowo, a w dziecku, dzieki mozliwosci
wyboru produktéw z dobrym skfadem,
bedzie stopniowo budowato sie odpo-

wiednie poczucie wiasnej wartosci.

Wspdlne gotowanie

To, w jaki sposéb i czy wpoimy w dzie-
ciach zdrowe nawyki zywieniowe, be-
dzie mocno procentowato w chwili,
kiedy ,wypuscimy” dzieci w $rodowisko
rowiesnicze. Kolejnym pomocnym na-
rzedziem w budowaniu odpowiednich
nawykow zywieniowych bedzie anga-
zowanie dziecka w zycie kuchni. | sytu-
acja wyglada podobnie jak z zakupami
- wolimy szybko, czysto, pewnie. W ho-
listycznym podejsciu chodzi o to, by cier-
pliwos¢ byta najwazniejsza cnota. Dzieki
niej perspektywa polepszenia jakosci
Zycia dzieci chorych na mukowiscydo-
ze bedzie procentowata na kolejne lata.
Zywienie jest fundamentem profilaktyki
zdrowia. Wspdlne przygotowywanie po-
sitkdw daje wiele mozliwosci wskazania
dzieciom drogi do wyrobienia zdrowych
nawykoéw. Badania naukowe pokazuja,
ze dzieci, ktére maja dobre wzorce zy-

wieniowe wpojone od najmtodszych lat,
rzadziej popadajg w natogi i maja lepsza
relacje z rodzina.

Wspdlne spozywanie
positkow

Podstawowg zaletg spozywania wspol-
nych positkbw w rodzinnym gronie jest
to, ze s3 one powtarzalne, regularne i dla
wiekszosci dzieci stanowig codzienne,
rutynowe doswiadczenie. Dzieci w ten
sposob uczy sie, ze spozywany positek
jest wspdlng celebracjg, podczas ktérej
w fatwy i naturalny sposéb zaciesniajg
sie wiezi miedzy cztonkami rodziny. Ko-
lejnym zdrowotnym aspektem jest fakt,
7e w profilaktyce zdrowia uczestniczy
cata rodzina. W sytuacji, kiedy karmienie
dziecka jest w naszym odczuciu przykra
koniecznoscia, poniewaz wiaze sie ona
z wieloma trudnosciami, czesto siegamy
po,pomoce” w postaci telefondw czy ba-
jek w telewizji. Mézg w tym momencie
dostaje sprzeczny sygnat i spozywanie
konkretnego pozywienia staje sie auto-
matyczne, poniewaz regulacja bodzcow
pobudzajacych osrodek gtodu i sytosci
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zostaje zaburzona w podwzgdrzu po-

przez inne bodZce w postaci mediéw.

Mowiagc wprost, organizm wybiera lepsza

opcje i skupia sie na tym, co w danym

momencie jest dla niego przyjemniejsze.

Strategie, ktére w krotszej perspek-
tywie dajg pozadane rezultaty, w przy-
sztosci moga sprawic, ze problem relacji

Z pozywieniem bedzie sie potegowac.

Ma na to wptyw:

° wywieranie presji (,Jak nie zjesz tych
brokutéw, to nie bedzie pdzniej liza-
ka"),

® zachecanie niezdrowymi nagroda-
mi (,Jak zjesz te brokuty, to dosta-
niesz pdzniej lizaka”),

® emocjonalne karmienie (,Zjedz

jeszcze jedna tyzeczke za mamusie/

tatusia”).

Aktywnos¢ ruchowa

Aktywnos¢ ruchowa stanowi kluczowa

role w postepowaniu z choroba. W ho-

listycznym podejsciu  prawidtowe na-

wyki zywieniowe musza by¢ potaczone

z odpowiednio dobrang aktywnoscia.

Wtedy mozemy sadzi¢, ze organizm wy-

korzystuje swoj potencjat w 100%. Ogol-

nie rzecz ujmujac, aktywnos¢ rucho-

wa stanowi czynnik prewencyjny oraz

wspomagajacy leczenie wielu zaburzen

zwigzanych z funkcjonowaniem mozgu.

Natomiast, jak stwierdzono w licznych

badaniach, aktywnos$¢ fizyczna w mu-

kowiscydozie niesie ze sobg szereg proz-

drowotnych konsekwendji, takich jak:

®  lepsza gestos¢ mineralna kosdi,

® poprawa wrazliwosci tkanek na
dziatanie insuliny,

® poprawa stanu psychicznego pa-
Cjenta (poprawa samopoczucia,
obnizenie ryzyka wystapienia za-
chowan autodestrukcyjnych, lepsze
radzenie sobie ze stresem),

® lepszy stan odzywienia,

° profilaktyka zaburzen metabolicz-
nych,

® poprawa funkgji ptuc.

W psychodietetycznym nurcie ma
to ogromne znaczenie, by pozwoli¢
dziecku decydowa¢, jaka aktywnos¢
ruchowa sprawia mu przyjemnos¢. Na
samym poczatku drogi warto skonsu-
[towa¢ to z lekarzem, fizjoterapeuts,
dietetykiem, by w kazdym obszarze
dobra¢ odpowiednig forme aktywnosci
potaczonej zarowno z zaleceniami di-
etetycznymi, jak i ewentualnymi przeci-
wskazaniami. Pamietajmy, by stanowic¢
dla dzieci lustrzane odbicie i samemu
dawac dobry przyktad. Bo nie ma nic
piekniejszego niz dazenie ku lepszej ja-
kosci zycia wspolnymi sitami.

Podsumowanie
Powyzsze przypadki pokazuja, ze zywie-
nie dziecka chorego na mukowiscydo-
ze jest kluczowym aspektem leczenia.
Znajduje to potwierdzenie w Standar-
dach opieki Europejskiego Towarzys-
twa Mukowiscydozy: wytyczne i najlep-
sze praktyki, ktore dostarczajg mocne
dowody na to, ze prawidtowy wzrost,
interwencja zywieniowa oraz podejscie
interdyscyplinarne mocno koreluja za-
rowno z wydolnoscig ptuc, jak i dtugo-
$Cig zycia chorego na mukowiscydoze.
W jednej z prac badawczych Wan-
da Komorowska-Szczepariska i jej wspot-
pracownicy udowodnili, ze dzieci chore
na mukowiscydoze doskonale wiedzg,
jak powinna wygladac ich dieta. Znaja
cele wdrozenia terapii zywieniowej oraz
waznos¢ wsparcia jej dodatkowa suple-
mentacja. Moze to stanowi¢ dodatkowg
motywacje dla catej rodziny do trwatych
zmian nawykow  zywieniowych. Zna-
jomos¢ zasad prawidtowego zywienia
wsrdd rodzicow warunkuje dtugosc i ja-
kos¢ zycia ich dzieci, przebieg choroby,
a takze moze mie¢ wptyw na schorzenia
wspdtistniejace. Zrébwnowazona i od-
powiednio zbilansowana dieta pozwoli
zapobiec niedozywieniu jakosciowemu
i ilosciowemu, ktére w konsekwendji
doprowadzitoby do niewydolnosci ze
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strony uktadu oddechowego. Bo to, co
znajduje sie na talerzu, jest ostatnim ele-
mentem pracy nad zdrowymi nawykami
zywieniowymi. Dlatego nigdy nie jest za
pbéZno, by nad nimi pracowac.
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Edukacja i psychologia na co dzien

Gry cyfrowe: potencjat edukacyjny czy

zagrozenie?

Refleksje z perspektywy doswiadczen

rodzinnych

Marta Gliniecka

Uniwersytet Pomorski w Stupsku
Lucyna Maksymowicz
Politechnika Koszalinska

Przemiany spoteczne czy technologicz-
ne XX i XXI w. to z jednej strony zdoby-
cze cywilizacyjne, z drugiej za$ upadek
autorytetow i zagubienie w Swiecie
wartosci. W dobie kultury wizualnej,
ktérej przewodza media, rodzice i peda-
godzy stajag przed waznym wyzwaniem,
aby w atrakcyjny sposéb podejmowac
trudne z wychowawczego punktu wi-
dzenia tematy i przywroci¢ znaczenie
refleksji filozoficznej. W prezentowanym
tekécie sprébujemy  wspdlnie  zasta-
nowic sie, jaka role w procesie wycho-
wawczym moga odegra¢ Swiadomie
dobierane gry cyfrowe. ,Formowanie
sie modelu kultury opartego w duzej
mierze na dominacji medialnej wizu-
alnosci zmienia stopniowo nasze do-
$wiadczanie $wiata, poszerza mozliwo-
$ci poznawcze, stwarza nowe podstawy
wiedzy", a jednoczesnie wymaga roz-
wijania nowych kompetencji kulturo-
wych, w tym umiejetnosci krytycznego
odbioru przekazéw medialnych, a takze
odczytywania ukrytych znaczen i sym-
boli. Prowadzone w tym zakresie ba-
dania potwierdzaja, ze zarébwno wsrdd
mtodziezy, jak i dorostych pojawia sie

' E. Konieczna, Kondycja kultury filmowej.
Pytania o istote kultury filmowej we wspof-
czesnym spektaklu multimedialnym, ,Kultura
i Edukacja”2009, nr 3.

potrzeba rozwijania miedzy innymi:
umiejetnosci wartosciowania obrazow
filmowych (np. komikséw filmowych,
filméw animowanych) i gier cyfrowych
pod wzgledem ideowym, etycznym
i estetycznym; ksztatcenia $wiadomo-
éci regut kodu, za pomoca ktérego
komunikat audiowizualny dociera do
odbiorcy; rozwijania postaw krytycz-
nych (selektywnych, wartosciujacych)’.
Znana jest maksyma, ze boimy sie tego,
czego do korica nie znamy. W takich
sytuacjach postugujemy sie czesto
stereotypami. Jesli wiec w obiegu me-
dialnym pojawia sie uogélniona opinia,
ze komputer i dostep do Sieci to za-
grozenia, przed ktorymi nalezy chronic
dzieci, czes¢ oséb catkowicie zabrania
im takich aktywnosci. Podobne opinie
dotycza gier cyfrowych, ktére maja za-
gorzatych fanow i zaciektych przeciwni-
kéw. Dyskusje toczg sie — jak to zwykle
w spotecznej debacie — na poziomie
emocjonalnym, a nie merytorycznym.
Jako autorki, a jednoczes$nie cztonkowie
zespotu redakcyjnego naszego czasopi-
sma, staramy sie reagowac na potrzeby
czytelnikéw, chociaz nie w kazdym te-
macie czujemy sie kompetentne. Tym
razem sprébujemy przyblizy¢ (zwtasz-
cza rodzicom), jakie funkcje moga pet-

2 M. Gliniecka, L. Maksymowicz, Potencjat
komikséw filmowych w przestrzeni edukacji,
,Kultura Popularna” 2019, t. 62/4; Por. E. Ko-
nieczna, Basn w literaturze i filmie. Rola basni
filmowej w edukacji filmowej dzieci w wieku
wczesnoszkolnym,  UNIVERSITAS, — Krakdw,
2005, s. 216.

ni¢ gry cyfrowe, oczywiscie na wybra-
nych przyktadach, bowiem tematyka
jest bardzo szeroka, bedzie to jedynie
gtos w dyskusji. Nie bez powodu pod-
jetysmy sie wspdlnego przedstawie-
nia problemu — rézni nas wiek, co jest
istotne w podejsciu do technologii cy-
frowych, oraz specjalizacje (jedna z nas
zajmuje sie terapia, druga — mediami),
reprezentujemy odmienne pokolenia,
mamy rézne zainteresowania i kompe-
tencje (rézne perspektywy postrzega-
nia znaczenia gier cyfrowych) — chcemy
jednak przede wszystkim podzieli¢ sie
posiadang wiedza zawodowa, a takze
praktycznymi przyktadamiz zycia naszej
rodziny.
Poréwnujac  nasze dziecinstwo
w wieku 5-6 lat: jedna z nas cieszyta
sie z zakupu odbiornika telewizyjnego
przez rodzicow i mozliwoscig oglada-
nia Jacka i Agatki na dobranoc (jeden
program TV), a druga, bedac w tym
samym wieku, miata dostep do telewi-
Zji satelitarnej, komputera i pierwszych
gier cyfrowych. Wspdlnie wspominamy
lata 90. XX w., kiedy w naszym domu
pojawit sie pierwszy komputer, jeden
na potrzeby catej rodziny. Miafo to po-
zytywny aspekt, bo w gry cyfrowe na
poczatku grato sie wspdlnie z rodzicami
i rodzenstwem. Mimo rywalizacji do-
znawalismy wielu pozytywnych emo-
cji. Byty to zarébwno gry wyscigowe, jak
i typowo sportowe w postaci skokow
narciarskich, ktére cieszyty sie popular-
noscig ze wzgledu na éwczesne sukce-
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Fot. 1 i 2. Gtéwni bohaterowie The Last of Us — kadry z gry i filmu HBO, zrédto: https://
natemat.pl/462808,the-last-of-us-postaci-w-grze-vs-aktorzy-z-serialu

sy Adama Matysza. Pojawienie sie kom-
putera w domu byto wyzwaniem dla
rodzicoéw, ktérzy musieli szybko opano-
wac umiejetnos¢ postugiwania sie nim,
a nastepnie nauczy¢ tego dzieci. Moz-
na powiedzie¢, ze w tamtych czasach
dorodli uczyli sie razem z dzie¢mi. Gry
komputerowe byly tak samo atrakcyj-
ne dla kazdej grupy wiekowej. Jednak
to dorosli odpowiadali (i wcigz odpo-
wiadajg) za dobdr gier dla dzieci, pod
tym wzgledem nic sie nie zmienito. Nie
dotyczy to tylko gier, ale takze ksigzek
czy filméw. Zanim polecimy cos innym
(zwilaszcza najmtodszym), musimy sie
sami z tym zapoznac (z jakoscig arty-
styczna, wychowawczg, tematyka, wie-

kiem bohaterow itp.), czasami przygo-
towac do odbioru gry, filmu czy ksigzki
(jezykiem, symbolika).

W tamtym czasie najwiecej rado-
$ci sprawiaty dzieciom klasyczne gry
przygodowe, na przyktad The Never-
hood z duzg liczba zagadek logicznych
czy utrzymana w klimacie postmo-
dernistycznej basni polska gra Ksigze
i tchérz, ktéra uczyta podejmowania
trudnych decyzji i przekazywata wie-
le ciekawostek na temat dawnych le-
gend, mitéw i obyczajow. Byty to gry
dostarczajgce graczom duzg dawke
humoru i z nieokre$long liczbg zaska-
kujacych zwrotow akgji, ktére rozwija-
ty zarowno refleks, jak i refleksyjnosc,
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a przede wszystkim wyobraznie oraz
kreatywnos¢.

Obecnie mozemy gra¢ na wszel-
kich
komputeréw po tablety, smartfony czy

urzadzeniach, poczynajagc od
konsole gamingowe. To popularna roz-
rywka zaréwno wsréd dziewczat, jak
i chtopcow, a organizowane cyklicznie
w wybranych miastach imprezy typu
retro games show pokazuja, ze w gry
cyfrowe mozna grac niezaleznie od pfci
i wieku, bo jest to dobra zabawa zarow-
no dla dzieci, jak i dla dorostych. Coraz
wiecej pedagogow zaczyna dostrzegac
edukacyjny potencjat gier cyfrowych,
ktore wcale nie muszg kojarzyc sie wy-
tacznie z kwestiami przemocy i uzalez-
nienia, ale mogg tez by¢ zrodtem cennej
wiedzy z zakresu historii, geografi, fizyki
oraz rozwija¢ wiele przydatnych umie-
jetnosci (w tym jezykowych, pamiecio-
wych, czytania itd.).

Gry typowo edukacyjne czy tera-
peutyczne to jednak tematyka na od-
dzielny artykut. W tym miejscu wypada
wspomnie¢, ze Polska jako pierwszy kraj
na swiecie w 2020 r. wpisata gre wideo
do kanonu lektur szkolnych (nieobo-
wigzkowych) dla szkoty $redniej, a obec-
nie na liscie rekomendacji znajduja sie
juz dwie gry. Przyktadem moze by¢
edukacyjna gra FireWa@lly, ktora poprzez
znany uczniom $wiat wirtualny zazna-
jamia z zagadnieniami niezbednymi do
$wiadomego i odpowiedzialnego korzy-
stania z Internetu. Fabuta gry koncentru-
je sie na podstawowych pojeciach z za-
kresu cyberbezpieczenstwa, takich jak:
ochrona danych osobowych, silne hasta,
szkodliwe tresci czy fake newsy. Dzieki
przystepnej i angazujacej formie nauki
mtodzi odbiorcy z tatwoscig dowiedzg
sie wiecej o zagrozeniach w Internecie’,

> Wiecej informacji mozna znalezé na
stronach Serwisu Rzeczypospolitej Polskiej:
https://www.gov.pl/web/firewally; zob. tak-
ze:Gaming — czy to bezpieczne? https://www.
gov.pl/web/baza-wiedzy/gaming---czy-to-
-bezpieczne.
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Fot. 3 i 4. Wybrane kadry z gry Beyond a Steel Sky, zrédto: https://moviesroom.pl/recenzje/recenzje-gier/beyond-a-steel-sky-recenzja-

gry-top-10-niespojnych-narracji/

W ciggu ostatnich lat przemyst gier
cyfrowych bardzo sie rozwinat, a wie-
le gier otrzymuje dzi$ liczne nagrody
i moze pretendowac do miana matych
dziet sztuki. Tak stato sie chociazby
w przypadku The Last of Us, ktérej ada-
ptacje mozna oglada¢ na platformie
streamingowej HBO MAX w postaci
udanego serialu.

Samo pojecie gry cyfrowej odnosi
sie do interaktywnej rozrywki, w ktérej
gracze biorg aktywny udziat, sterujac
wydarzeniami  wirtualnego  $wiata®.
Wazny jest przebieg rozgrywki, osigga-
ne wyniki oraz ustalone reguty. Moze-
my wyrézni¢ miedzy innymi: gry akcji,
przygodowe, symulacyjne, strzelanki,
tamigtowki, fabularne (RPG). Gry moga
miec¢ charakter logiczny, zrecznosciowy,
strategiczny®. Moga oferowa¢ mozli-
wOoSCi tworzenia postaci oraz zawierac
bogate, otwarte lokacje, po ktérych
mozna swobodnie sie przemieszczac,
tak jak dzieje sie to w RPG-ach, bad?
mie¢ bardziej linearng strukture, w kté-
rej opowies¢ zostata podzielona na roz-

4 K. Marak, M. Markocki, Aspekty funk-
cjonowania gier cyfrowych we wspdiczesnej
kulturze: studia przypadkdw, Wydawnictwo
Naukowe Uniwersytetu Mikotfaja Kopernika,
Torun, 2016.

> M. Bigaj, Co powinnismy wiedzie¢ o grach
cyfrowych? Poradnik nie tylko dla rodzicéw,
Gdanskie Wydawnictwo Psychologiczne,
Sopot, 2021.

dziaty, a my udajemy sie do konkretnych
miejsc, z ktérymi zwigzana jest fabuta.
Oddzielny rodzaj stanowig tzw. dramaty
interaktywne, czyli gry koncentrujgce
sie na fabule oraz podejmowaniu decy-
zji moralnych, ktére maja wptyw na losy
bohateréw oraz na zakonczenie historii.
To szczegdlnie wartosciowa propozycja
dla nastolatkdw, bowiem w tym wieku
bardzo istotny staje sie rozwdj spotecz-
ny i emocjonalny, a decyzje podejmo-
wane w grach w konkretnych, chociaz
wyobrazonych sytuacjach mogg wpty-
nac¢ korzystnie na mitodych ludzi, do-
starczajac im okazji do przemyslen. Gry
cyfrowe moga nawigzywac do réznych
gatunkéw (horror, kryminat, fantasy, SF
czy western) i tak jak w przypadku ksia-
zek czy filmoéw podobnie gry cyfrowe
7 zatozenia kierowane s3 do okreslonej
grupy wiekowej. Producenci gier (apli-
kacji) s wrecz zobowigzani do umiesz-
czenia na opakowaniu adnotacji ogdl-
noeuropejskiego systemu  klasyfikadji
gier PEGI (Pan-European Game Informa-
tion). System sktada sie z pieciu katego-
rii wiekowych (3,7, 12, 16, 18), oznacze-
nia tresci w kwalifikacji PEGI dotyczg zas:
przemocy, wulgarnego jezyka, seksu,
uzywek, grozy, hazardu, dyskryminacji
oraz zakupoéw w grze®. W wyborze gry

¢ Por. Jak wybiera¢ aplikacje i gry?, dostep
online: https://predatorgames.pl/jak-wybie-
rac-aplikacje-i-gry

nie powinnismy sie kierowac jedynie
wiekiem (nie zawsze przektada sie na
osiggniety poziom rozwoju spotecz-
no-emocjonalnego), ale takze zainte-
resowaniami, preferencjami i wreszcie
umiejetnosciami technicznymi, gdyz
gra moze okazac¢ sie zbyt trudna. Ro-
dzice, ktérzy zaczynajg swoja przygo-
de z grami cyfrowymi, znajdg w Sieci
wiele przyjaznych stron, wprowadza-
jacych w to zagadnienie (np. Predator-
games.pl).

Przyktadem ciekawej gry dla mfo-
dziezy moze by¢ doceniana seria Life is
Strange, opracowana przez francuskie
studio DONTNOD. Bohaterkg pierw-
szej czesci jest osiemnastoletnia Max
Caufield, ktéra wraca do rodzinnego
miasteczka w Oregonie, aby studiowac
w prestizowej szkole wyzszej dla foto-
graféw. Na miejscu spotyka swoja daw-
na przyjaciotke — Chloe — i razem starajg
sie rozwigza¢ sprawe zaginiecia jednej
ze studentek. Gra pokazuje rzeczywi-
stos¢ szkolng zardwno z perspektywy
odbywanych zaje¢, jak i tego, co dzie-
je sie na szkolnym korytarzu. Mozemy
stang¢ w czyjej$ obronie lub zachowac
obojetnos¢. Gtowna bohaterka z niewy-
jasnionych przyczyn posiada takze zdol-
nos¢ cofania czasu, co staje sie istotne
w przypadku podejmowania kluczo-
wych decyzji.
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Fot. 5. W drodze do schroniska Samotnia, Karkonosze 2023, archiwum wiasne

Wspomnienia z grg Life is Strange
maja w naszej rodzinie takze inny kon-
tekst. Gra (wtedy w wersji mobilne))
uatrakcyjniata pobyt na leczeniu do-
zylnym w szpitalu. Intrygujaca fabuta
sprawiata, ze cho¢ na chwile mozna
byto przenies¢ sie do innego Swiata,
co znacznie umilato czas oczekiwania
na kolejne badania i kroplowki. Cho-
ciaz zdecydowanie wygodniej gra sie
na konsoli, to warto pamietac, ze gry
cyfrowe - niezaleznie od nosnika -
moga dostarcza¢ wielu pozytywnych
wrazen, tak samo jak dobra lektura czy
seans filmowy. Warto podkresli¢, ze Life
is Strange od wielu lat cieszy sie popu-

larnoscig zaréwno wsréd miodych ko-
biet, jak i mezczyzn, ktorzy doceniajg
zawarte w niej dylematy etyczne oraz
potencjat fabularny. Gra doczekata sie
trzech czesci, a takze prequela, ktérego
akcja rozgrywa sie przed wydarzenia-
mi z pierwowzoru. Wszystkie dotycza
probleméw mtodych ludzi: odkrywania
wiasnej tozsamosci, nawigzywania rela-
cji czy poszukiwania wiasnej drogi. Moz-
na powiedzie¢, ze gra zawiera zarbwno
elementy SF, kryminatu, jak i gatunku
okreslanego jako teen drama, czyli filmu
obyczajowego dla mtodziezy.
Przyktadem  wspotczesnej  gry
przygodowej, poruszajacej aktualng
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tematyke robotéw czy sztucznej inte-
ligencji, moze byc¢ Beyond a Steel Sky
(2020) autorstwa Revolution Software.
W 2021 r. gra ukazata sie takze na kon-
sole Xbox One i PS4. To kontynuacja
klasycznej gry z lat 90. XX w., jednak au-
torzy podkreslaja, ze mozna w nig grac,
nie znajac pierwszej czesci. Gra zosta-
ta utrzymana w stylistyce komiksu, co
stanowi jej dodatkowy atut. Gtowny
bohater — Robert Foster — wyrusza do
utopijnej metropolii Union City w po-
szukiwaniu porwanego z jego wioski
chfopca o imieniu Milo, ktéry zostat
uprowadzony przez tajemniczg maszy-
ne. W tym celu przyjmuje fatszywa toz-
samos¢ niezyjacego Grahama Grundy-
'ego. Po przybyciu do miasta bohater
musi zmierzy¢ sie ze $wiatem w petni
nadzorowanym przez sztuczng inteli-
gencje i dowiedzie¢ sie czego$ wiecej
o Grahamie.

Roboty wystepuja tu na kazdym
kroku — w roli sprzedawcow, kelneréw
czy kamerdynerdw, a po miescie poru-
szamy sie specjalnymi kapsutami. Nie

jest to jednak mroczna i przyttaczajaca

wizja, znana z filmow SF, dzieki czemu
w gre moga gra¢ nastolatkowie (gra
adresowana jest do 0séb od szesnaste-
go roku zycia). Mamy tu do czynienia
7 duza dawka humoru, dystansu i swiet-
nie napisanymi dialogami, ktére spra-
wiaja, ze prowadzenie rozmdw z kolej-
nymi bohaterami sprawia przyjemnosc.
Przyktadem moze by¢ rozmowa Rober-
ta Fostera w mieszkaniu Grahama zjego
osobistym lokajem. Robot mysli, ze ma
do czynienia ze swoim wiascicielem,
poniewaz w ciele bohatera tkwi skra-
dziony czip. Tym bardziej dziwi sie, ze
mezczyzna nie pamieta, kim jest jego
zona, i prosi, aby opowiedzie¢ mu o nigj
cos wiecej. W rezultacie robot zaczyna
podejrzewac, ze jego pan mogt doznac
powaznego urazu gtowy.

Swiat przedstawiony w grze jest
pefen koloru i niespodzianek. Jed-

12
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noczesnie nie brakuje tez istotnych
przemysler na temat roli, jakg zaczy-
na odgrywac technologia w naszym
codziennym zyciu. Starsi gracze moga
dopatrze¢ sie nawigzania do powiesci
Orwella Rok 1984 oraz refleksji na temat
inwigilacji spotecznej czy tez obecnej
sytuacji obywateli Chin, ktérzy od kilku
lat zyja w spoteczenstwie cyfrowego
nadzoru. W grze mamy réwniez wizje
Swiata, w ktérym poszczegdlni miesz-
kancy mogg zyska¢ wyzszy status, jesli
uda im sie zdoby¢ wymaganga liczbe
punktéw QDOS. Bez nich zostajg po-
zbawieni przywilejow i nie sg w stanie
przej$¢ do wyznaczonych stref komfor-
tu, np. kawiarni czy muzeum. Nawet
kombinezony, ktére nosza, s3 przypi-
sane do danej grupy spotecznej, ktéra
cieszy sie okreslonymi przywilejami
lub nie. Samym miastem rzadza nato-
miast Ministerstwa Komfortu, Aspira-
cji czy Dobrobytu, a mieszkaricy maja
by¢ wiecznie zadowoleni i nienarazani
na stres. Niewygodne wydarzenia s
wiec ukrywane, aby nie wywotywac
dyskomfortu. Paradoks polega na tym,
ze gtéwny zatozyciel miasta — Joey,
ktérego pomniki stojg w réznych cze-
$ciach Union City - od lat nie sprawuje
juz faktycznej wiadzy, poniewaz zo-
stat odsuniety przez Rade i uwieziony
w powtoce robota. Gtoéwny bohater —
Robert Foster — ma wiec dodatkowe
zadanie w postaci udzielenia pomocy
swojemu dawnego przyjacielowi. Pod
pfaszczykiem cyberpunkowego klima-
tu i humorystycznej fabuty gra podej-
muje bardzo aktualne kwestie zwigza-
ne z postepujacg automatyzacja, ktéra
moze byc¢ wykorzystana w roéznych
celach.

Podsumowujac nasze refleksje,
chciatysmy wyraznie podkredli¢, ze
wspotczesnie zyjemy w kulturze obra-

76w, ktére stopniowo zaczynajg zaste-
powac stowa. Filmy, gry cyfrowe czy
ksigzki to dzisiaj rownowazne teksty
kultury, jednak gry cyfrowe wpisujg sie
w dominacje kultury wizualnej. To bar-
dzo absorbujaca rozrywka, ktéra moze
mie¢ przewage nad ksigzkami, bo to
w grze uczestnik ma realny wptyw na
przebieg zdarzen, kreuje bohateréw,
dokonuje wyboréw. Przenosi sie do
$wiata wirtualnego, bo chce czego$
doswiadczy¢, przezy¢ przygody, po-
znac ciekawych ludzi. Dlaczego rzeczy-
wistos¢ wirtualna wydaje sie mtodemu
cztowiekowi bardziej atrakcyjna niz co-
dzienne zycie? Bo kiedy$ spedzalismy
czas na obozach wedrownych, rajdach
rowerowych, biwakach - byta przygo-
da i wyzwania. Wspotczesnie brakuje
czasu (dobrej organizacji), moze pomy-
stu czy wysitku na aktywne spedzanie
czasu wolnego, wiec mfody cztowiek
szuka namiastki tych doznart w innym
wymiarze. Wazne jest, aby zachowac
rownowage i wybiera¢ rozne aktyw-
nosci, takie jak: czytanie (stuchanie au-
diobookéw), ogladanie filméw, ale tez
jazde na rowerze czy inne sporty. Bez-
posrednie przezycia w realnym swiecie
sg bardziej istotne niz doswiadczenia
medialne, te drugie jednak tez sg waz-
ne i mogga stanowic¢ inng forme uczenia
sie poprzez zabawe. Kiedy moze dojs¢
do uzaleznienia od gier? Czynnikow
jest wiele, ale nie bez znaczenia sg za-
soby wiasne (poczucie wtasnej warto-
$Ci, pewnosci, sprawczosci) i sytuacja,
w ktérej swiat rzeczywisty zaczyna by¢
mniej atrakcyjny od $wiata wirtualne-
go, kiedy nie ma niczego do zaofero-
wania mtodemu cztowiekowi. | to staje
sie wyzwaniem dla wspdtczesnego
rodzica, wychowawcy, nauczyciela. Nie
chodzi o to, aby deprecjonowac gry cy-
frowe, lecz o to, by poznac je i wykorzy-
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sta¢ ich potencjat — wprowadzi¢ mto-
dego cztowieka w $wiat gier jako jedng
z wielu form mozliwych aktywnosci
i przestrzeni edukacyjnych. Nie bedzie
to jednak mozZliwe bez swiadomego
wyboru oraz refleksyjnego odbioru
zaréwno rodzica, jak i dziecka. Techno-
logie cyfrowe czy réznorodne media
maja stuzy¢ cztowiekowi, trzeba jednak
umie¢ z nich korzysta¢. Kompetencje
cyfrowe, medialne czy kulturowe mu-
simy rozwijac juz od malerikosci. Swia-
domy wybdr wymaga uzasadnienia,
dlaczego ta ksigzka, ten film czy ta wia-
$nie gra. Refleksyjny odbior to umiejet-
no$¢ analizy postepowania bohateréw
(pozytywnych i negatywnych), ocena
wartosci  artystycznych, rozumienie
zawartych kodéw, symboliki, a takze
zagrozen ptyngcych ze strony interak-
tywnych mediéw. Do tego rodzic musi
sie przygotowac, doskonali¢ wtasne
kompetencje w tym zakresie, by efek-
tywnie rozwija¢ te umiejetnosci takze
u swojego dziecka, aby mie¢ pewnos¢,
7e w przysztosci bedzie umiat dokony-
wac wiasciwych wybordw.

W naszej rodzinie wszyscy s
juz dorosli, stad podawane przyktady
ostatnich gier odnoszg sie do starszej
mtodziezy. Gry cyfrowe, ale nie tylko
one, wcigz stanowig wazny aspekt na-
szego wolnego czasu. Czasami wspél-
nie dyskutujemy o bohaterach na-
szych ulubionych gier (np. WiedZmina
3: Dzikiego Gonu, Cyberpunka 2077),
innym razem spotykamy sie na wspol-
nych seansach w kinie, ostatnio byt
to japonski film animowany Suzume
(2022), a kiedy pogoda (i wakacyjny
czas) pozwala, wybieramy sie na gor-
skie szlaki, aby czerpa¢ moc z sity na-
tury, bo nie mamy watpliwosci, ze nie
zastagpi tego zadna ksigzka, film czy
cyfrowa gra.
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Pornografia — poczatek destrukgji
dzieciecej psychiki

Anna Maria Sierecka
Uniwersytet Dolnoslgski DSW, Wroctaw

Wspotczesny dostep do pornografii jest
zatrwazajagco prosty. Kupujac dziecku
telefon, komputer czy tablet, wielu ro-
dzicéw nie zdaje sobie nawet sprawy,
7e oddaje tez mtodemu cztowiekowi
narzedzie, za ktérego posrednictwem
stanie sie on uzytkownikiem zakaza-
nych tresci.

,Pornografia to utwory literackie,
sztuki teatralne, filmy, pisma, obrazy
i rysunki o tresci nieprzyzwoitej, obli-
czone na wywotanie podniecenia ero-
tycznego"'. W psychologii ,pornografia
to jakikolwiek materiat, ktéry zostat za-
projektowany w celu wzbudzenia pod-
niecenia seksualnego konsumenta™.
W brutalnej pornografii, zwanej agre-
sywng, dochodzi do uzycia sity fizycznej
lub przymusu w celu naktonienia jednej
ze stron (zwykle kobiety) do odbycia
stosunku seksualnego. Uwaza sie, ze
materiaty te gloryfikuja gwatt i przemoc
seksualng. W wielu produkcjach ukazuje
sie kobiety jako anonimowe, doroste za-
bawki, ktére sg pozbawione tozsamosci
i wykorzystywane do zniszczenia i rzu-
cenia w kat3.

W Polsce pornografia jest po-
wszechna, nie ma zadnych ograniczen
wiekowych i finansowych. Wchodzac
na strone z zakazanymi tresciami, mto-
dy cztowiek ma do wyboru dwie ikony:
® pierwsza,Mam 18 lat’,

' J. Witczak, Kto jest odbiorcq pornografii?,
Problemy Rodziny, nr 3, 1989, s. 13-19.

2 Def. za Brown, Bryant s. 43, [w:] A. Kra-
wulska-Ptaszyniska, Spofeczne skutki upow-
szechnienia pornografii, Ruch Prawniczy,
Ekonomiczny i Socjologiczny, Rok LIX, zeszyt
1,1997,s.145.

3 Tamze,s. 146-147.

¢ druga,Nie mam 18 lat”

Wchodzenie na takie strony nie
jest w zaden inny sposdb weryfikowa-
ne iklikajac ikone:,Mam 18 lat", dziecko
przenosi sie w $wiat zakazanej porno-
grafii,

Potrzeba statej edukacji rodzicow,
pedagogdw, a takze oséb, ktére decy-
duja o tym, co znajduje sie w sieci i jak
z niej umiejetnie korzystac.

Dziecko nie ma zdolnosci kry-
tycznego myslenia, dlatego w sposéb
szczegdlny jest narazone na szkodliwe
dziatanie pornografii. Dziecieca cieka-
wos¢ sprawia tez, ze czesto przypad-
kowo wchodzi na strone zakazana.
Fundacja Dajemy Dzieciom Site opu-
blikowata wyniki swoich badan, w kté-
rych 55% mtodziezy w wieku od 11 do
18 lat przyznato, ze na pornografie
trafito przypadkowo. Dzieci siegaja
czesto po pornografie pod wptywem

presji grupy réwiesniczej. Problem
ten moze wystapi¢ w kazdym domu,
bez wzgledu na to, ile uwagi i uczu¢
rodzice poswiecajg swoim dzieciom.
Z pewnoscig o wiele bardziej narazo-
ne jest na pornografie dziecko, ktére-
go jedynym towarzyszem jest telefon
czy komputer. Nuda, poczucie odrzu-
cenia, deficyt uczu¢ oraz brak towa-
rzyszenia dziecku to bardzo czesto tto
do poszukiwania i zaspokajania przez
nie potrzeb emocjonalnych w porno-
grafii®.

Izabela Karska ze Stowarzyszenia
Twoja Sprawa podkresla, ze: ,Mfody
cztowiek uczy sie Swiata, obserwujac

*  Co dzieje sie w psychice dziecka, ktdre
oglqda pornografie,
https://opornografii.pl/article/co-dzieje-
sie-w-psychice-dziecka-ktore-oglada-
pornografie, dostep online 10.05.2023.

dorostych i ich zachowania. Patrzac
na to, co dzieje sie w filmie pornogra-
ficznym, bedzie przyjmowat wzorzec
zachowan, ktéry jest tam promowany.
Bez Swiadomosci, ze tak faktycznie nie
wyglada zycie intymne cztowieka, moze
przyjac to za pewnik”.

Doswiadczenia kliniczne wskazu-
ja, ze pornografia moze stac sie szcze-
golnie niebezpiecznym dla cztowieka
uzaleznieniem behawioralnym. Mdzg
cztowieka zalewany jest nienaturalnie
wysokim poziomem dopaminy lub
dopamina produkowana jest niena-
turalnie czesto, co doprowadza do
uzaleznienia miedzy innymi podczas
uprawiania hazardu czy ogladania por-
nografii. Niestety, im czesciej mozg za-
lewany jest nienaturalnie wysokimi po-
ziomami dopaminy, wéwczas zaczyna
sie bronic i redukuje liczbe receptoréw
dopaminy. W konsekwencji doprowa-
dza to do tego, ze zachowanie, kté-
re przynosito przyjemnos¢, przestaje
miec taki rezultat®.

Dzisiejsza pornografia dystrybu-
owana przez Internet jest:
¢ dostepna w kazdym momencie,
® bardzo stymulujaca,
® hiperrealistyczna,
® odlegta od rzeczywistych doswiad-

czen seksualnych’,

> Kontakt z pornografiq wywotuje emocje,
ktorych dzieci nie rozumiejq,
www.opornografii.pl/article/kontakt-z-
pornografia-wywoluje-emocje-ktorych-
dzieci-nie-rozumieja, dostep online
10.05.2023.

©  B.Biatecka, Mechanizm dopaminy,
https://zatroskani.pl/blog/cyberzagroze-
nia-1/mechanizm-dopaminowy-12, dostep
online 11.05.2023.

7 B. Stelmach, Psychiczno-moralne i spo-
feczne skutki pornografii, Teologia i Moral-
nos¢, Vol. 15 (2020), numer 1 (27), 5. 122.
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Pornografia to zjawisko o zasiegu
Swiatowym.

,— Tylko z jednego najpopularniejsze-
go serwisu dystrybuujgcego porno-
grafie internetowg w 2017 roku ko-
rzystato dziennie 81 milionow osob.

— Roczna liczba odwiedzin to 28,5 mi-
liarda.

— Suma czasu wszystkich dostepnych
filméw pornograficznych to tacznie
68 lat.

— llos¢ przestanych danych podczas
ich ogladania to 3732 petabajty".

Filmy pornograficzne kreuja wi-
zerunek seksu i seksualnosci w sposéb
kompletnie niemajgcy nic wspdlnego
7 rzeczywistoscia. Pornograficzne sceny
sg oderwane od mitosci, czutosci oraz
troski o drugiego cztowieka. Prezento-
wane jest natomiast zaspokajanie wia-
snych potrzeb oraz uprzedmiotowienie
drugiej osoby.

Wsréd nastolatkdw zaobserwowa-
no niedawno zjawisko sekstingu, czyli
wytwarzania materiatow pornograficz-
nych i przesytanie ich drugiej osobie, by
jej na przyktad zaimponowac. Wptyw na
to ma miedzy innymi otaczajgcy mtode-
go cztowieka swiat, w ktérym pokazuje
sie, ze dzieki odpowiedniej prezentacji
i efektownemu wygladowi mozna za-
robi¢ pienigdze, zdoby¢ popularnos¢,
uznanie, budowac¢ poczucie wiasnej
wartosci’.

O tym, ze pornografia jest szkodli-
wa, mdwia liczne badania naukowe. Wy-
niki badan prowadzonych przez Bloom-
berg School of Public Health wykazaty,
ze mtodzi ludzie ogladajacy pornogra-
fie szes¢ razy czesciej przyznaja sie do
agresji w intymnych sytuacjach. Prze-
badana grupa 967 oséb wykazata, ze
chtopcy majacy styczno$¢ z pornogra-

&  Tamze,s. 125.

°  Dzieci sq same w seksualizujgcym je
Swiecie,
www.opornografii.pl/article/dzieci-sa-sa-
me-w-seksualizujacym-je-swiecie, dostep
online 10.05.2023.

fia we wczesnym okresie dojrzewania
czesciej dopuszczajg sie molestowania
seksualnego w okresie dorastania. Ba-
dania na grupie 325 chtopcéw w wieku
14 lat wykazaty spadek wydajnosci dzie-
ci w szkole pod wptywem konsumpdji
pornografii’®.
W przepisach prawa pornografia
jest zakazana. W kodeksie karnym czy-
tamy:
® art. 200 paragraf 3:,Kto matoletnie-
mu ponizej 15 lat prezentuje tresci
pornograficzne lub udostepnia mu
przedmioty majace taki charakter
albo rozpowszechnia tresci porno-
graficzne w sposob umozliwiajgcy
takiemu matoletniemu zapoznanie
sie z nimi, podlega karze pozbawie-
nia wolnosci do lat 3"

® art. 200 paragraf 5:,Karze okreslonej
w paragrafie 3 podlega, kto prowadzi
reklame lub promocje dziatalnosci
polegajacej na rozpowszechnianiu
tresci pornograficznych w sposob
umozliwiajacy zapoznanie sie z nimi
matoletniemu ponizej 15 lat;

® art. 202 paragraf 1: ,Kto publicznie
prezentuje tresci pornograficzne
w taki sposdb, Ze moze to narzucic¢
ich odbidr osobie, ktéra tego sobie
nie zyczy, podlega grzywnie, karze
ograniczenia wolnosci albo pozba-
wienia wolnosci do lat 2"

Mimo wykfadnika prawnego tak
naprawde w Polsce jestesmy bezsilni
wobec narastajgcego rozpowszech-
niania sie tresci  pornograficznych
i fatwosci dostepu do nich. Kontakt
dziecka z pornografig niesie za sobg
konsekwencje w sferze psychicznej,
spotecznej i seksualnej. W sferze psy-
chicznej u dzieci dochodzi po kontakcie

7 tresciami o charakterze pornograficz-

1 R. Dorosinski, Skutecznie chronmy dzieci
przed pornografiq,
www.ordoiuris.pl/rodzina-i-malzenstwo/
rafal-dorosinski-skutecznie-chronmy-
dzieci-przed-pornografia, dostep online
10.05.2023.
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nym do wzbudzenia poczucia u siebie
negatywnych emocji. Badania lzdeb-
skiego wykazaty, ze 33% dzieci czuto
zniechecenie, przygnebienie, a takze
obrzydzenie. Natomiast30% badanych
podczas ogladania pornografii czuto
podniecenie, podekscytowanie i zainte-
resowanie. 37% badanych oséb uznato,
ze obejrzane tresci nie robity na nich
zadnego wrazenia. Dzieci po nieumysl-
nym kontakcie z pornografig czuja cze-
sto niepokdj. Zwigzany jest on najcze-
$ciej z poczuciem winy i z obawy przed
reakcjg rodzicow na te sytuacje. Bada-
cze wykazali takze, ze pornografia moze
by¢ Zrodtem kompleksow dotyczacych
wygladu. Dziewczyny poréwnujg sie do
aktorek porno, a chtopcy obawiaja sie,
ze nie bedga tak sprawni seksualnie jak
aktorzy w filmach pornograficznych™.

W strefie spotecznej pornografia
moze ksztattowac mylne przekonanie
na temat relacji. Przedstawiona w fil-
mach porno brutalnos¢, wiadczosc
mezczyzny nad kobieta, a takze ule-
gtos¢ kobiet spetniajacych wszystkie
zachcianki i potrzeby mezczyzny moze
budowac niezdrowe relacje partner-
skie™.

Ogladanie materiatéw pornogra-
ficznych wptywa takze na sfere seksu-
alng. Zaobserwowane w filmach sce-
ny niedoswiadczony mtody cztowiek
probuje przenosi¢ do wiasnego zycia
intymnego. Nierealistyczne oczeki-
wania wobec zycia seksualnego maja
negatywne skutki. Mtodzi ludzie ogla-
dajacy filmy porno maja fatszywy obraz
stosunku pfciowego. Odgrywajac sce-
ny widziane w filmach, mfodzi ludzie
czesto nie majg zadnej przyjemnosci
7 tego, a wrecz w badaniach deklaru-
ja odczuwanie bolu. Niestety obrazy

" K. Pilarczyk, Analiza zjawiska kontaktu
dzieci i mfodziezy z pornografiq w Swietle
teorii oraz dotychczasowych wynikéw badari,
www.dzieckokrzywdzone.fdds.pl, dostep
online 10.05.2023,5.71-72.

2 Tamze,s.73.
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z filméw pornograficznych  bardzo
szybko zostajg zapamietane. Osoby
ogladajace filmy porno nasladuja cze-
sto dzwieki czy gesty prezentowane
w produkcjach  pornograficznych'.
Zaobserwowane na ekranie zachowa-
nia w realnym swiecie w bliskim kon-
takcie z drugim cztowiekiem sprawiaja,
ze niedoswiadczony odbiorca jedynie
wciela sie w role, a nie daje sie poniesc
wiasnym odczuciom, nie wstuchuje sie
w swoje ciato. Mysli obrazami i dzwieka-
mi, ktore zapamietat z filmu, i uznaje je
za wzor do nasladowania.

Materiaty o charakterze porno-
graficznym maja wptyw i znaczenie na
przebieg rozwoju psychoseksualnego
u dzieci i mtodziezy. Korzystanie z tre-
$ci pornograficznych jest szczegdlnie
niebezpieczne dla mtodych ludzi, po-
niewaz ich wiedza na temat zycia in-
tymnego cztowieka jest wowczas skapa
i nieadekwatna.

Co zatem mozemy zrobi¢ my, do-
rosli, by chroni¢ dzieci i mtodziez przed
szkodliwoscig pornografii? Po pierwsze
- rozmawia¢. Rozmowa jest podstawo-
wym narzedziem stuzacym do ochrony.
Po drugie — warto takze wprowadzi¢
w swoim domu zasady korzystania
7 Internetu. Na urzadzeniach elektro-
nicznych dzieci nalezy zatozy¢ narze-
dzia ochrony rodzicielskiej. Do wyboru
jest wiele aplikacji z tak zwang blokada
zakazanych tresci. Wiele skutecznych
porad znajduje sie na ogdlnopolskie]
43%
chtopcow w wieku 14-16 lat do tresci

stronie  www.opornografii.pl.
pornograficznych dociera przez telefon,
dlatego wykorzystanie ustawient kon-
troli rodzicielskiej jest w tym wzgledzie
jak najbardziej potrzebne.

Oproécz aplikacji kontroli rodziciel-
skiej w telefonie komodrkowym czy lap-
topie naszego dziecka warto blokowa¢
wyskakujgce okienka w przegladarce
internetowej, by utrudni¢ dostep do

2 Tamze,s. 74.

Fot. liveostockimages

pornografii przez przypadkowe kliknie-

cie nieodpowiednich reklam w wyska-

kujacych oknach.

Z pewnoscig korzystanie z bez-
piecznych wyszukiwarek, ktore zawiera-
ja w sobie filtry blokujgce pornografie,
okaze sie rownie dobrym rozwigzaniem.
Warto takze rozwazy¢ zatozenie specjal-
nych aplikacji stuzacych kontrolowaniu
odwiedzanych stron internetowych
i uruchamianych programow',

Pornografia jest oderwana od re-
alnego Swiata. Bagdzmy czujni, dbajmy
o sfere psychiczng, spofeczng i seksual-
ng mtodego cztowieka, by w przysztosci
nie miat znieksztatconego wyobrazenia
0 tym, czym jest prawdziwy seks i rela-
cje miedzyludzkie.

,— Pornografia redukuje zdolnos¢ do
mitosci.

- Pornografia redukuje potrzebe bu-
dowania wiezi, zastepujac je potrze-
bami promiskuityzmu, czyli wytacz-
nie redukgcji napiecia poprzez seks.

- Pornografia powoduje narastanie
potrzeb seksualnych z uzyciem

przemocy seksualnej.

- Pornografia  czyni uzaleznionego

4 Jak chronic¢ dzieci przed pornografig,
www.opoka.org.pl/News/Polska/2020/jak-
-chronic-dzieci-przed-pornografia_27035,
dostep online 10.05.2023.
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cztowiekiem samotnym posréd ttu-
mul.
- Pornografia redukuje potrzebe za-
ktadania rodziny.
sprzyja
Z presjg na zmiany norm kultury na

- Pornografia postawom
pasujgce do uzaleznienia (prawo,
obyczajnos¢, moralnosg, religia).

- Zwielokrotnia liczbe oséb dotknie-
tych dewiacjami seksualnymi”'™.

Dajmy szanse naszym dzieciom na
budowanie prawidtowych relacji z part-
nerem. Pornografia uzaleznia, pornogra-
fia zmienia myslenie na temat tak waz-
nej dziedziny naszego zycia, jaka jest
zycie intymne. Systematyczna eduka-

Cja seksualna prowadzona juz w domu

przez rodzicow pozwoli mtodemu

cztowiekowi krytycznie podchodzi¢ do
takich tresci. Temat seksu nie moze byc
tabu w $wiecie, w ktérym dostep do tre-
$ci pornograficznych jest tak prosty i ba-
nalny. Kazde dziecko charakteryzuje sie
naturalng potrzeba poznawania $wiata,
wiec predzej czy pdzniej natknie sie na
tresci pornograficzne. Dlatego badzmy

Czujni, rozmawiajmy, strzezmy nasze

dzieci, by ustrzec je przed negatywnymi

konsekwencjami pornografii.

> B. Stelmach, Psychiczno-moralne i spo-
feczne skutki pornografii, Teologia i Moral-
nos¢, Vol. 15 (2020), numer 1 (27),s. 129.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

Do biegu, gotowy, start! Idzie nowe
— wywiad z Pawtem Smoliiiskim,
prezesem Zarzadu Giownego PTWM

Kinga Jazwinska-Szczepaniak:
Gratuluje wyboru na stanowisko
prezesa Zarzadu PTWM. Kazda
zmiana niesie za sobg co$ nowe-
go. Ale zeby do tej zmiany doszto,
€0S$ W haszym zyciu musi nas naj-
pierw do niej zaprowadzi¢. Pana
poczatkowo do PWTM z pewno-
Scig zaprowadzita choroba corki
- mukowiscydoza, jednak panski
kontakt z Towarzystwem rozwi-
nat sie do tego stopnia, ze teraz
piastuje Pan najwyzsze stano-
wisko w Zarzadzie Towarzystwa.
Panie prezesie, prosze zdradzi¢,
jak to sie stato, ze panskie losy az
tak bardzo zwigzaty sie z PTWM?
| czy juz wczesniej czynnie dziatat
Pan na jego rzecz? Piastowat ja-
kie$ stanowisko?

Pawet Smolinski: Tak, do PTWM tra-
fitem jako rodzic mojej corki Hani, ktéra
ok. 2 miesigce po swoich narodzinach
zostata zdiagnozowana jako osoba cho-
ra na mukowiscydoze. Pierwsze miesia-
ce po tej diagnozie byty dla mnie i zony
bardzo trudne. Mielismy jednak to
szczescie, ze opieka i troskg otoczyta nas
rodzina i bliscy. Dodam tez, Zze bardzo
pomocne okazaty sie cykliczne szkole-
nia, ktory byty woéwczas organizowane
przez PTWM dla rodzicow i opiekunow
w Rabce-Zdroju. Podczas tych spotkan
mielismy okazje poznac innych, bardziej
,doswiadczonych w chorobie” rodzi-
cow. Dowiedzielismy sie, jak starac sie
pomagac naszej corce w codziennym
zyciu, leczeniu i rehabilitacji. Rowniez
dzieki tym spotkaniom cérka trafita pod
opieke medyczng wspaniatego zespotu
medycznego, na czele z drem Andrze-
jem Pogorzelskim.

Po kilku latach, kiedy korzystalismy
z pomocy oferowanej przez PTWM, i od
czasu do czasu staratem sie wspodlnie
Z przyjaciotmi i rodzing organizowac
lokalnie akcje charytatywne na rzecz
chorych na mukowiscydoze, Moni-
ka Gatka zapytata mnie, czy miatbym
ochote sprébowac swoich sit w pracy
w Zarzgdzie PTWM. Po naradzie rodzin-
nej zgodzitem sie. | tak, w wielkim skro-
cie, trafitem do Zarzadu. A pdzniej stato
sie... Walne Zebranie Cztonkéw Stowa-
rzyszenia wybrato mnie do piastowania
funkcji prezesa PTWM.

K.J-Sz.: Decyzja o byciu preze-
sem Zarzadu PTWM z pewno-
$cig do prostych nie nalezata. Co
Pana sktonito do podjecia sie tej
funkcji? A moze sie myle i bylo
wrecz przeciwnie - dziatanie na
rzecz Towarzystwa bylo dla Pana

Fot. 1-3 z archiwum Pawfa Smolinskiego

czyms$ tak naturalnym, ze bez za-
stanowienia zgodzit sie Pan przy-
ja¢ stanowisko prezesa?

P.S.: Przyznaje, ze ani decyzja o ubiega-
niu sie o powotanie na cztonka Zarzadu
PTWM, ani tez decyzja o kandydowaniu
na funkcje prezesa nie nalezaty do fa-
twych. Wczesniej bowiem miatem oka-
Zje obserwowac prace stowarzyszen,
fundaqji i innych organizacji typu non
profit, a takze doradzatem takim pod-
miotom. | stad tez miatem $wiadomos¢,
7e taka praca do fatwych nie nalezy,
wymaga duzego poswiecenia czasy,
rowniez kosztem rodziny. Co wiecej,
takie funkcje tacza sie ze sporym baga-
zem odpowiedzialnosci. Z drugiej jed-
nak strony uwazam za swoj spoteczny
obowigzek to, aby udziela¢ sie na rzecz
innych osob, starac sie pomagac innym.
W sytuacji zas, gdy dostatem szanse, aby
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z wiekszym jeszcze zaangazowaniem
moéc pomagac chorym na mukowiscy-
doze i ich bliskim — uznatem, Ze powi-
nienem to zrobic.

K.J-Sz.: Czy co$ Pana przeraza
w zwigzku z tak powaznga rolg?
Jak z ta Swiadomosciag radza so-
bie panskie dzieci oraz zona,
ktére mimo wszystko z pewno-
Scig sg tez bardzo dumne. Nie
maja nic przeciwko temu, ze
przyjat Pan na siebie taka odpo-
wiedzialnos¢?

P.S.: Owszem, funkcja prezesa PTWM
to duze wyzwanie. Ale trzeba przy tym
pamieta¢, Zze ta rola to nie jest jedno-
osobowe kierowanie organizacja, ale
codzienna wspdlna, zespotowa pra-
ca. To daje mozliwos¢ dzielenia sie
obowiazkami, takze z uwagi na kom-
petencje i doswiadczenie oséb beda-
cych w tym gronie. W tej chwili Zarzad,
oprécz mnie, tworzy pie¢ wspaniatych
i doswiadczonych osob, ktére s3 od-
dane w pracy dla chorych i ich rodzin.
S3 to: Magdalena Czerwirnska-Wyraz
(wiceprezes), Magdalena Moranska
(sekretarz), Joanna Baczul (skarbnik),
a takze Michat Zych oraz Maciej Urlik
(cztonkowie). Poza tym mamy wspar-
cie w Komisji Rewizyjnej (Artur Brzy-
ski, Jozef Jaworski, Grzegorz Kucharuk
i Pawet Piwecki). Co wiecej, na co dzien
ciezka prace w PTWM wykonuja pra-
cownicy biura, ktorzy catym sercem
sg oddani chorym. Ponadto caty czas
mozemy liczy¢ na pomoc innych oséb
od lat zwigzanych z Towarzystwem,
np. Doroty Hedwig, czy tez Waldema-
ra Majka. Tak, znalez¢ sie w tym gronie
0sob to powdd do dumy, mysle, ze
rowniez dla mojej rodziny.

K.J-Sz.: W swoim wideo umieszo-
nym na Facebooku wspominat
Pan, ze bedzie sie starat skutecz-
nie walczy¢ z mukowiscydoza
na rzecz chorych i ich rodzicow.
Co miat Pan poprzez te stowa na
mysli? Czy w Pana gtowie formu-

Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

tuja sie juz konkretne cele i dzia-
tania, ktére chciatby Pan wcielié¢
w zycie?

P.S.: W mojej ocenie te najwazniejsze
dziatania i obecne wyzwania Towarzy-
stwa to: uzyskanie refundacji lekow
przyczynowych dla 0séb juz od 6. roku
zycia, a takze rozszerzenie refundacji na
wieksza ilos¢ mutadji.

Ponadto niezmiennym, a przy tym
waznym celem PTWM jest state dbanie
o chorych, szczegdlnie za$ o tych, ktérzy
nie moga korzystac z lekéw przyczyno-
wych.

Obecnie jeszcze w wiekszym stop-
niu nalezy zwroéci¢ uwage na opieke
medyczng nad dorostymi chorymi. Na
pewno dobrym rozwigzaniem byto-
by, aby tacy chorzy uzyskali placowke
medyczna, ktéra specjalizowataby sie
w opiece nad dorostymi.

Z kolei, wobec dostepu do lekow
przyczynowych, wyzwaniem tez wyda-
je sie by¢ aktywizacja spoteczna i zawo-
dowa chorych, a takze ich rodzin i opie-
kunow.

Istotnym pozostaje réwniez dba-
nie o to, aby opieka nad chorym obej-

mowata jeszcze lepszg wspotprace
pomiedzy lekarzami, fizjoterapeutami,
dietetykami, psychologami itd. Tak, aby
chory czut sie kompleksowo ,zaopieko-
wany” Jestem jednak, jak i caty zarzad,
otwarty takze na inne pomysty i inicja-

tywy.

K.J-Sz.: W tymze wideo mowit
Pan tez o swoim doswiadczeniu
- ze pomoze ono Panu w pia-
stowaniu funkcji prezesa. Jakie
doswiadczenia zyciowe wedtug
Pana beda w tym celu najbardziej
przydatne? Jakie cechy i umie-
jetnosci pomoga w petnieniu tej
funkc;ji?

P.S.: Zrodla tego doswiadczenia sg
dwa: najlepszym to moja cérka Hania,
a drugim to praca zawodowa. Wyda-
je mi sie, ze waznymi cechami, ktére
moga pomoc wpetnieniu takiej funk-
¢ji s3: umiejetnos¢ stuchania innych,
zyczliwo$¢, zdolnos¢ do wytrwatego
dazenia do celu, wola poszukiwania
kompromisu, che¢ wspoétpracowania
z innymi, a takze decyzyjnosc¢ i praco-
wito$¢ oraz pomystowos¢ w poszuki-

waniu rozwigzan.
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Wywiady i reportaze: ludzie, ktérych warto poznac

K.J-Sz.: Jaka role powinni we-
dtug Pana odegra¢ w naszym
Towarzystwie rodzice chcacy
wspomoc prace Zarzadu i biura?
Gdzie moga oni szuka¢ informa-
¢ji o ewentualnych zadaniach dla
siebie?

P.S.: Im wiecej oséb, ktére angazuja
sie w biezace funkcjonowanie PTWM,
tym lepiej. Dzieki temu mozemy lepiej
pomagac¢ naszym bliskim. Warto kon-
taktowac sie i z zarzgdem, jak i z biurem.
Mozna osobiscie, telefonicznie, czy tez
mailowo. Jesli chodzi o mnie, to pare
0s6b juz sprébowato i to mnie bardzo
cieszy.

K.J-Sz.: Z filmiku, o ktérym juz
moéwitam, mozna wywniosko-
wa¢é, ze bieganie sprawia Panu
duza przyjemnosc. Czy to jest dla
Pana sposob na spedzanie wol-
nego czasu, by moc przewietrzy¢
gtowe i natladowac dobrg energia
swoja dusze i ciato? Co innego
robi Pan jeszcze w wolnym czasie,
o ile teraz, po zostaniu prezesem
Zarzadu, w Pana stowniku istnie-
je w ogole takie pojecie jak ,wol-
ny czas”?

P.S.: O tak, regularne bieganie, takie
szybkie 10 km kilka razy w tygodniu,
pozwala mi odpocza¢ od obowigz-
kéw zawodowych, przewietrzy¢ gto-
we, uspokoi¢ sie, czasem nabrac dy-
stansu albo tez wymyslec rozwigzanie
problemu, czasem przynosi tez nowy
pomyst. A na koncu dystansu przyno-
si usmiech. Jest tez ,ucieczkyg przed
waga”.

Pokonanie za$ dtuzszego dystan-
su na zawodach, takich np. jak pétma-
raton, maraton i ultramaraton, przyno-
si wielkg satysfakcje, szczegodlnie gdy
przez kilka nastepnych dni pokonanie
kilku schodoéw sprawia powazne trud-
NoSCi .

Tym najwazniejszym  sposobem
na spedzanie wolnych chwil jest jednak
czas z rodzing i wspolne podréze, spa-
cery i rozrywki, czy tez rozmowy przy
rodzinnym stole. Ten ,wolny czas” udaje
sie ,ukras¢” nawet w roli prezesa.

K.J-Sz.: Pod Pana postem na Fa-
cebooku przeczytatam czyj$ ko-
mentarz o treéci: ,| teraz hasto

Biegaj z Prezesem nabiera nowego
znaczenia”. Nie moge wiec nie za-
pytac o to, czy zamierza Pan bra¢
udzial w tegorocznym Biegu po
Oddech?

P.S.: W Biegu po Oddech i ja, i zona bie-
rzemy udziat od pierwszej edycji. P6z-
niej dofaczyty do nas corki. Z podziwem
obserwowalismy, jak ta piekna impreza
rozwija sie i zmienia, jak rosnie. My zas,
jak co roku, bedziemy wspdlnie uczest-
niczy¢ w biegu, co mnie bardzo cieszy
i na co czekam.

K.J-Sz.: A czy mégtby Pan udzieli¢
kilku porad chorym, chcacymi by¢
uczestnikami tegorocznego biegu:
jak przygotowac sie do tego wyda-
rzenia i jak zosta¢ dobrym biega-
czem, zeby nie straci¢ wszystkich
swoich sit juz na starcie?

P.S.: Jestem jedynie biegaczem amato-
rem, dla ktérego sport powinien przy-
nosi¢ zdrowie i rados¢. Nie moge zatem
udzielac¢ ,profesjonalnych” rad. Ale jako
doswiadczony uczestnik Biegu po Oddech
moge jedynie przypomnie¢, ze w tym
biegu pierwsze ok. 2 km jest pod gorke,
wiec wydaje mi sie, ze lepiej zaczac nieco
wolniej, aby zachowac pdzniej site na to,
aby finiszowac z usmiechem. Szczegdl-
nie dlatego, ze to w okolicy mety foto-
grafowie robig najlepsze zdjecia.

K.J-Sz.: Pozostaje mi wiec po-
wiedzie¢: ,Do biegu, gotowy,
start!”. Zycze, aby Pan jako pre-
zes ciaggle biegt tak do przodu
i nigdy sie nie zatrzymywal,
a wszelkie goérki - przeciwnosci
losu - pokonywal w sprinter-
skim tempie.

P.S.:
gne tylko dodac, ze licze na wsparcie

Bardzo, bardzo dziekuje. Pra-

wszystkich tych, ktérym dobro chorych
lezy na sercu, na dobre stowo, pomoc
i na zwrdcenie uwagi, gdybym w jakiejs
sprawie ,pobiegt za daleko”.

Z Pawtem Smolinskim rozmawiata
Kinga Jazwinska-Szczepaniak
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Galeria Jacy jestesSmy?

Fotoreportaz z wreczenia Orderu
Usmiechu Doktorowi Andrzejowi
Pogorzelskiemu
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Fot. s. 20-22 Piotr Kuczaj, Urzad Miasta Rabka-Zdroj
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Jacy jesteSmy?

Kawaler Orderu Usmiechu

Rok 1989 to rok przetomowy. Wtedy
otworzyt swoje podwoje Rabkoland,
znany wtedy jeszcze jako Lunapark Ali-
baba. Wystartowat z zestawem kilku
matych karuzel, diabelskim mtynem
i strzelnica, na ktérej mozna byto wy-
grac puste puszki po coca-coli. Tamte-
go roku zniesiono tez kartki na benzyne
i talony na samochody.

Dla chorych na mukowiscydoze
kluczowe byty jednak dwa inne wyda-
rzenia. Tego roku udato sie naukowcom
zidentyfikowac¢ gen odpowiedzialny za
mukowiscydoze i to wtedy w Rabce-
-Zdroju z doktorem Jerzym Zebrakiem
zaczat pracowac Doktor Andrzej Pogo-
rzelski. Moze ktos powie, ze nie sposéb
stawiac¢ obok siebie tych dwdch wyda-
rzen. Jestem jednak przekonana, ze dla
dzieci chorych na mukowiscydoze i ich
rodzicéw wtedy to drugie z nich miato
wiekszg wage.

Doktor Andrzej Pogorzelski, ,Pogo”.
Cate swoje zycie zawodowe i duzg czesc
prywatnego zycia oddat chorym na mu-
kowiscydoze. To lekarz, ktérego zaanga-
zowanie daleko wykracza poza ramy
Swietnie wykonywanej pracy. Przez lata

Pasje, doswiadczenia, refleksje

byt dostepny dla swoich pacjentow iich
rodzicéw codziennie, przez 24 godziny
na dobe. Dzieciom bedacym na prze-
leczeniu w Instytucie pozyczat swoje
kasety z muzyka, zabierat je na space-
ry, kupowat pizze i cukierki. Najmtodsi
do dzi$ z zamknietymi oczami wskaza,
gdzie jest tajemna, skrywajgca stodko-
éci szuflada w jego gabinecie. Wieczo-
rami dyzurowat na infolinii, na ktérg my
rodzice bez opamietania dzwonilismy
z najdziwniejszymi pytaniami. Zada-
walismy je, nie wstydzac sie, ze nasze
watpliwosci zostang zbagatelizowane.
W weekendy w wynajetych gabinetach
przyjmowat swoich pacjentdw w ra-
mach dodatkowych bezpfatnych wizyt.
Bez wzgledu na pore odbierat telefony
od zdesperowanych rodzicow. Jako wi-
ceprezes Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza zarzadzat sprawnie
coraz to bardziej rozrastajaca sie orga-
nizacja, pilnowat, abysmy my rodzice
byli dobrze wyedukowani — pisat setki
artykutow do czasopisma, ktérego byt
zatozycielem i redaktorem - a ponad-
to organizowat szkolenia i prowadzit
wykfady, jezdzit na turnusy rehabilita-

Fot. 1-2 Piotr Kuczaj, Urzad Miasta Rabka-Zdréj

cyjne, podczas ktorych dbat, aby jego
podopieczni  zaznali troche radosci
i wytchnienia od trudéw choroby. Do
dzis w naszym srodowisku krazy wiele
réznych opowiesci z Doktorem w roli
gtoéwnej. Dwie z nich pozwole sobie
dzi$ przywotac.

Wiele oséb pamieta, jak Doktor
jezdzit po Polsce swoim prywatnym
samochodem, wypakowanym po dach
odzywkami, i odwiedzat swoich matych
pacjentow, wreczajac im dary. Wyobraz-
cie sobie, jakie wrazenie robit na swoich
pacjentach taki niecodzienny kurier
z przesytka. Kilkanascie lat temu rowniez
do swojego samochodu zapakowat bu-
tle ztlenem i jedng ze swoich pacjentek,
Sandre ,Ptasia Mame', ktéra byta wow-
czas na krawedzi zycia i smierci. Osobi-
$cie zawiozt jg do Wiednia na kwalifika-
cje do operacji przeszczepienia ptuc. Na
te ptuca trzeba byto troche jeszcze po-
czekac, ale operacja w koricu sie odbyta,
a mtode zycie zostato w ostatniej chwili
uratowane. Niektoérzy wspotpracownicy
Doktora mieli wowczas szczescie zoba-
czy¢ niecodzienny widok. Nasz Doktor
- stoik, drugiego takiego nie znajdziecie
— skakat i wykrzykiwat z radoscia:,,Udato
sie, udato! Przeszczepili jg".

Panie Doktorze, ciesze sie, ze zostat
Pan doceniony w duzo szerszym gronie
niz nasze srodowisko mukowiscydozy.
Razem z rodzicami i Pana pacjentami,
tymi matymi i duzymi, cieszymy sie, ze
na Pana piersi zawisto odznaczenie dzie-
ci, o ktérym doktor Jerzy Zebrak, Pana
nauczyciel i kolega po fachu, lekarz, kto-
ry rowniez poswiecit zycie leczeniu cho-
rych na mukowiscydoze i Kawaler Orde-
ru Usmiechu, miat powiedzie¢, Zze jest
to najwazniejsze dla niego wyrdznienie.
Dziekujemy za Pana spokdj, zdrowy roz-
sadek, uczciwos¢ wobec nas i naszych
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bliskich, traktowanie nas jak partneréw
w chorobie, nigdy jak petentéw, za Pana
nadgodziny i zycie prywatne poswieco-
ne nam i naszym bliskim. Dziekujemy
za wszystkie te chwile, kiedy byt i jest
Pan dla nas nieocenionym wsparciem
i skarbnica wiedzy. Przez te wszystkie
lata, podczas ktorych byt i wciaz jest Pan
Z nami, leczenie chorych na mukowiscy-
doze ulegto totalnej przemianie. | Pan ma
ogromny w tym udziat jako lekarz, ale
przede wszystkim jako cziowiek, ktory
dat nam duzo wiecej, niz od lekarza moz-
na oczekiwac.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

Order Usmiechu dla Doktora Andrzeja
Pogorzelskiego

Order Usmiechu przyznany Doktorowi
Andrzejowi Pogorzelskiemu to niewat-
pliwie wielka rados¢. Przez siedemna-
$cie lat mogtam byc Swiadkiem jego wy-
jatkowej i petnej poswiecenia pracy dla
chorych na mukowiscydoze i ich rodzin.
Poznatam dra Pogorzelskiego w 1999,
ja wowczas petnitam funkcje cztonka
Zarzadu PTWM, natomiast Doktor petnit
obowigzki zastepcy przewodniczacego.
To byt pierwszy rok mojej pracy w Za-
rzadzie, nawet trudno nazwac te moje
przyjazdy na Zarzady praca, poniewaz
wydawato mi sie, ze wiasciwie to ja nic
nie robie, trace tylko czas, i bardzo po-
waznie myslatam o rezygnacji. Ku mo-
jemu ogromnemu zaskoczeniu po roku
zaproponowano mi kierowanie Polskim
Towarzystwem Walki z Mukowiscydoza,
dzisiaj sama nie wiem, jak to sie stato, ze
zgodzitam sie petnic¢ tak odpowiedzial-
ng funkcje. Doktor przez wszystkie lata
naszej wspdlnej pracy bardzo mocno
wspierat mnie jako wiceprezes PTWM.

To byty trudne czasy, odchodzili mali
pacjenci, obydwoje bylismy mfodymi
ludZmi, ja miatam 13-letnig corke, kto-
rej choroba byta juz bardzo zaawan-
sowana, a Doktor dziesigtki matych
i wiekszych pacjentow, ktérym bardzo
chciat poméc. Bytam bardzo zdetermi-
nowana, widzac ogromne cierpienie
dzieci i bezradno$¢ naszej medycyny,
czutam ogromna odpowiedzialno$¢ za

losy chorych, ktérzy byli naszymi pod-
opiecznymi. Wraz z Doktorem wigczy-
tam sie w poszukiwania i w przetarcie
szlaku prowadzacego do przeszczepdw
ptuc, co byto dla nas obojga bardzo
duzym wyzwaniem. Mozna bytoby na-
pisac grubg ksigzke o drze Andrzeju Po-
gorzelskim, ktéry godzinami uczestni-
czytw zebraniach Zarzadu PTWM, to byt
czas, kiedy od rana do wieczora, a nie-

Fot. 1-2 Piotr Kuczaj, Urzad Miasta Rabka-Zdroj
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raz i przez kolejny dzieri obradowalismy

nad sprawami dotyczacymi polepsze-
nia zycia chorych, zdobycia $rodkéw na
dofinansowanie leczenia jak najwiekszej
liczby 0sob lub zakupu Kolistyny. Zajmo-
walismy sie poszukiwaniem pieniedzy
na przeszczepy i prowadzilismy trudne
rozmowy na temat koniecznosci wdro-
zenia izolacji miedzy chorymi, co wcale
nie bylo takie fatwe i wigzato sie z ko-
niecznoscig przekonania do tego pomy-
stu catego personelu medycznego pra-
cujacego z chorymi na mukowiscydoze
i wyedukowania go oraz budowg lub
gruntownym remontem oddziatow; to
byty nasze priorytety. Problemy zwigza-
ne z losem chorych na mukowiscydoze
znajdowaty sie w centrum naszego zycia.
Trwata nieustanna walka o to, by pogte-
bifa sie wiedza spoteczenstwa i oséb

Pasje, doswiadczenia, refleksje

pracujacych w  Ministerstwie Zdrowia
na temat mukowiscydozy i zwigzanych
z nig probleméw leczniczych. Ciagle
przybywato nowych pomystéw i spraw
do zafatwienia. W sytuacjach kryzyso-
wych Doktor zawsze potrafit ratowac sy-
tuacje, byt cichy i opanowany, w sposéb
bardzo przemyslany podsumowywat
nasze petne nieuporzadkowania mysli
i radzit, jak podja¢ nowe wyzwania, ktére
pojawiaty sie podczas spotkart Zarzadu
PTWM. Sytuacja finansowa Towarzy-
stwa przez dluzszy czas byta bardzo
kiepska, pamietam pierwsze ulotki dru-
kowane z naszych prywatnych pienie-
dzy i wpfaty Doktora, ktére nieustannie
zasilaty konto Towarzystwa. Pamietam
tez podrdze Doktora po Polsce do cho-
rych z odzywkami, domowe wizyty
U pacjentow w ciezkim stanie i stynny

Kochany Panie Doktorze!

Tak, wiasnie stowem KOCHANY rozpo-
czynam te kilka zdan, ktére tu dzisiaj do
Pana Doktora kieruje.

Bo to jest stowo klucz do tego
wszystkiego, co Pan Doktor dla nas ro-
bit, do catej historii naszej medycznej
znajomosci z Panem; do Pana jako Leka-
rza i do Pana jako Cztowieka.

Moja Mama tez o Panu mowi za-
wsze: ,Kochany Pan Doktor” A moja

Mama, ktéra pracuje stowem, bardzo
kazde stowo wazy. A stowa KOCHANY -
w szczegolnosci NIE NADUZY WAL

My, Pana pacjenci i nasi Rodzice,
wszyscy nazywamy Pana KOCHANYM
PANEM DOKTOREM. | dobrze tez wiemy
dlaczego.

Padto tu dzis duzo stéw o Pana
profesjonalizmie, o tym, jak fantastycz-
nym jest Pan lekarzem i ile Pan zrobit

wyjazd z Sandrg do Wiednia. A ile nasz
Doktor musiat przejs¢ ze mna! Ciggle
dzwonitam do niego w sprawach To-
warzystwa (a byto ich naprawde duzo),
kontaktowatam sie z nim nawet w nocy,
gdy dotyczyto to kolejnego przeszczepu
w Wiedniu i organizacji rodzicom noc-
legow; tych spraw wciaz przybywato.
Jako prezes zawsze mogtam na Doktora
liczy¢, konsultowatam wszystkie bar-
dzo wazne i mniej wazne zagadnienia,
a on zawsze znajdowat na to czas. Po-
magat nawet w kwestiach ksiegowosci
czy prac biurowych, czytat, analizowat
i podpowiadat. Bez niego z pewnosciag
PTWM nie rozwinetoby tak mocno
skrzydet, a chorzy nie otrzymaliby tak
duzej pomocy. Podziwiatam i podzi-
wiam go za wielkg bezinteresownosc,
ogromng pracowitos¢ i wyjatkowe
podejscie do pacjentow. Dziesigtki razy
bytam $wiadkiem tego, jak na nocnych
dyzurach przychodzit do pacjentow,
rozmawiat i szukat wraz z nimi nowych
rozwigzan. Tych chwil nie jest w stanie
zatrze¢ zaden czas. Order Usmiechu, kto-
ry Pan Doktor otrzymat, to docenienie
jego wieloletniej pracy — pracy trudnej,
naznaczonej bdélem i cierpieniem, pet-
nej mitosci i poswiecenia dla drugiego
cztowieka — za co jestem Doktorowi do-
zgonnie wdzieczna.

Dorota Hedwig

w sprawie pokonania chordb ptuc,
w szczegolnosci mukowiscydozy. Jak
bardzo zastuzyt Pan na uznanie Swia-
ta nauki, na splendory i odznaczenia.
Cho¢ wedle nas - ciggle ich za mato,
bo zastuzyt Pan naprawde na znacznie
wiecej.

Ale Pan o TO nie dbat, nie zabiegat,
nie domagat sie uznania... To pewnie
Zle, ale to Panski wybor.
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Fot. 1-2 Piotr Kuczaj, Urzad Miasta Rabka-Zdrdj

Pan natomiast zabiegat i dbat o to,
bysmy my, Pana pacjenci, byli zaopieko-
wani, bysmy mieli komfort leczenia, do-
stepnos¢ do lekdw i najnowszych terapi.

Kiedys, gdy ja jeszcze bytam mata,
w catkiem innych, gorszych warunkach
dbat Pan tez o to, bysmy sie w tej naszej

,Sz0stce’, a potem w tej naszej ,Tréjce”

czuli jak w domu, a nie jak w szpitalu.

Pamietam, ze wtedy drzwi do Pana
gabinetu byty dla nas, dzieciakow, za-
wsze otwarte. Ze pozwalat nam Pan ser-
fowac po Internecie, dopuszczajgc do
swojego komputera.

Ze rozmawiat Pan z nami nie tylko
0 naszej chorobie, ale tez o ksigzkach
i planach zyciowych, cho¢ przeciez na-
sze zycia nie miaty wtedy zbyt dtugich
perspektyw.

Czasu nie mamy, by przywotac tutaj
wszystkie wspomnienia, by w petni opi-
sa¢ nasza do Pana mitos¢ i przywigzanie.

Dzi$ wszystko juz w Rabce wygla-
da inaczej. Medycyna wydtuza nasze
zycia, a Pan stara sie, by jej osiggniecia
trafiaty do nas jak najszybciej. My dzieki
Panu zyjemy, a nasi Rodzice, tez dzieki
Panu, cieszg sie naszym zyciem.

Jakze wiec nie moéwi¢ o Panu
KOCHANY? Jakie inne stowo okresli
lepiej Pana i nasz do Pana stosunek?
Co innego jak nie nasza MItOSC tak
w petni i tak pieknie uzasadni ten Or-
der Usmiechu, ktory dzi$ Panu przy-
znalismy.

Bo przyznalismy Go przeciez MY —
DZIECI. Dzisiejsi Pana pacjenci i tacy jak
ja — pacjenci z tamtych dawniejszych
lat, zduzym gronem tych, ktérych juz tu
Znaminie ma...

| jesli NIEBO istnieje, a chce wie-
rzy¢, ze TAK, to cate Dzieciece Niebo,
petne naszych kolezanek i kolegoéw, bije
dzi$ Panu BRAWO, tam w gorzelll

Jacy jesteSmy?

Ten wyjatkowy Order Usmiechu

juz dawno sie Panu nalezat. Za te mi-
tos¢ do nas, za Panska troske o nas, za
sprawianie, bysmy sie $miali, a nie pta-
kali i bysmy uwierzyli, ze nasze zycie
bedzie dtugie i piekne. Za dawanie nam
nadziei i za realne wsparcie tej nadziei
swojg ogromng wiedzg medyczna. Za
usmiech naszych kochanych Rodzicow,
zatroskanych nasza choroba, i za to, ze
im takze daje Pan nadzieje.

Za to wszystko dzi$ tutaj dziekuje-
my, a ja podkreslam z catg moca — Pan
jest i zawsze bedzie MOIM i naszym KO-
CHANYM Panem Doktorem.

A teraz usmiechamy sie wszyscy
do Pana i wraz z Panem $miejemy do
ZYCIA. Bo ORDER USMIECHU do tego
zobowiazuje.

Z wielka wdziecznoscia i mitoscia

”

Sandra , Ptasia Mama

Rok z lekami przyczynowymi

12 lipca $wietowatam moje drugie na-
rodziny”, czyli pierwsza rocznice otrzy-
mania lekéw przyczynowych Kaftrio
i Kalydeco. Od momentu, gdy rozpo-
czetfa sie w Polsce walka o refundacje,
od wielu oséb ptynety do mnie stowa
wsparcia, wszyscy trzymali kciuki za

nasza sytuacje, dlatego na moich me-
diach spotecznosciowych postanowi-
tam zamiesci¢ podsumowanie tego
pierwszego roku dla tych, ktérzy byl
i sg caty czas ze mna. Teraz zapraszam
takze Was, abyscie poznali moja histo-
rie — moze jest taka sama jak Wasza,

a moze zupetnie inna, ale... daje na-
dzieje. Po prostu.

Lata 2019-2022 to byt dla mnie
czas walki. Walki o oddech. To niby taka
prosta czynnos¢, o ktorej nikt na co dzien
nie mysli, bo dzieje sie sama, ale u nas,
chorych  na

mukowiscydoze, kazdy
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Fot. 1-3 z archiwum autorki

wdech byt (i przeciez u wielu dalej jest)
brany w pakiecie z bélem, uczuciem cie-
zaru w piersi i Swistami dobiegajacymi
znaszych wyniszczonych ptuc. Dusznos¢
i brak mozliwosci funkcjonowania bez
podtgczenia do koncentratora tlenu to
byta moja codziennos¢ przez ostatnie
miesigce przed rozpoczeciem terapii.
Dotaczyty do tego gwattowny spadek
wagi i wieczne zmeczenie przez kaszel,
ktéry nie pozwalat mi spac ani normal-
nie zy¢. Ach, ilez ja ustyszatam wtedy
Jkomplementéw” na temat mojego
wygladu, ze schudtam i wygladam su-

per! A tymczasem moja wydolnos$¢ ptuc
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byta na poziomie 24-38% i nie potrafi-
tam przejs¢ 100 metréw bez sapania jak
stara lokomotywa, i oczywiscie z pred-
koscig zotwia. Mysle, ze niejedna chora
osoba mogtaby w tym momencie utoz-
samic sie z tg sytuacja. Skonczyty sie ma-
rzenia i plany na dalsza przysztos¢, liczyto
sie tylko przetrwanie kazdego kolejnego
dnia. Cate zycie podporzadkowane zo-
stato licznym inhalacjom i fizjoterapii,
a przy tym wszystkim ciggle pojawiaty
sie mysli:,Co dalej?’,,Czy w ogole jest ja-
kie$ «dalej»?"

15 lutego 2022 r. Ministerstwo
Zdrowia ogtosito refundacje lekow
przyczynowych. Czutam szok, euforie
i rados¢ nie do opisania. A niespetna
pot roku pdzniej trzymatam w rekach
opakowanie o wartosci kosmicznych
pieniedzy!

| tak oto przychodze Wam opowie-
dziec o tym, jak dostatam nowe Zycie .

Kaftrio i Kalydeco zadziataty na
mnie wiasciwie od razu. Juz po kilku
dniach moja spirometria wzrosta o 19%,
to byto niesamowite!

Moge znéw podrézowac po piek-
nych miejscach, $piewac bez martwie-

nia sie o przerywajacy mi kaszel, wroci-

tam do trenowania pole dance, a nawet
podnosze ciezary na sifowni! Bawitam sie
na wspaniatych koncertach i tanczytam
w pubie latino w sercu Londynu. Mo-
gtam wroci¢ do pracy z ludZzmi i realizo-
wac swoje pasje, bo nie odstraszam juz
kaszlem wszystkich w promieniu kilome-
tra (w czasach koronawirusa i teraz, po
pandemii, jest to do$¢ znaczace, o czym
mielisSmy szanse wszyscy sie przekonac).
Mam sity i energie do Zycia, znowu snu-
je marzenia, tworze plany na przysztos¢
i zaczynam je wprowadzac w zycie. Kor-
cze studia inzynierskie, zaczynam wcho-
dzi¢ na powazny rynek pracy i planuje
wyprowadzke za zachodnig granice.

Od pdttora roku nie bytam na le-
czeniu szpitalnym!

ZYJE i ODDYCHAM! Bez problemu,
bez bolu, bez koncentratora, bez mysle-
nia o chorobie. Piekna sprawal

Czuje ogromng wdziecznos¢ za
kazdy kolejny dzien z lekami. Chcia-
tabym, Zzeby kazdy z nas mdégt miec
do nich dostep juz zawsze. Tylko tyle
iaztyle.

Gosia Wojtowicz
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Mukorodziny u Matki Jasnogorskiej

Pielgrzymowac — to pragnienie duszy,
ktéra chce dotrze¢ na Jasng Gore, do
Maryi, by powierzy¢ Jej wszystko i po-
mimo trudnosci, jakie sa, mitos¢ zwy-
cieza.

Juz po raz piaty odbyta sie Ogol-
nopolska Pielgrzymka Oséb Wal-

Fot. z archiwum PTWM

czacych z Mukowiscydoza na Jasna
Gore, zorganizowana przez Polskie To-
warzystwo Walki z Mukowiscydoza.

Grupa 30 oséb pod przewodnic-
twem duchowym ks. Wojciecha Bar-
toszka, krajowego duszpasterza Apo-
stolstwa Chorych, odbyta trzydniowe
spotkanie w Czestochowie.

Uczestnicy pielgrzymki przyjechali
z roznych stron Polski, by razem pono-
wi¢ Akt Zawierzenia Niepokalanej Pa-
nience podczas Apelu Jasnogorskiego
w Swieto Zwiastowania Panskiego, by
zawierzy¢ wszystkich chorych na mu-
kowiscydoze, ich rodziny i wszystkich,
ktorzy w jakikolwiek sposdb wspierajg
chorych. Mukorodziny przybyty row-
niez, by dziekowac za refundacje lekow
przyczynowych, ktéra zostata objeta
czes¢ pacjentow. Tym, co taczy wszyst-
kich obecnych, sg gteboka wiara i mi-
tos¢ do Boga - z wiary czerpig sity, by
dZwigac ciezar choroby najblizszych.

Pielgrzymka odbyta sie w czasie
Wielkiego Postu, wiec dla wszystkich
byty to swoiste rekolekcje, a takze byt to

czas wybrany i wyczekany przez wielu
uczestnikow. Temat gtowny: ,Boég bo-
gaty w mitosierdzie”.

Idac za gtosem sw. Siostry Fau-
styny, duchowej patronki chorych na
mukowiscydoze, ks. Wojciech podczas
mszy swietych przed cudownym obra-
zem Matki Bozej wygfosit przemdwienia
0 Bozym mitosierdziu, o przebaczeniy,
piekne i bardzo poruszajace homilie.
Kazdy z uczestnikéw ustyszat stowo, kto-
re poruszyto jego serce, takie, ktére dato
oczyszczenie i ukojenie zranionej duszy.
Dla utrudzonych rodzicéw byt to czas
bardzo radosny, peten spotkan, rozmow
i wymiany do$wiadczen. Kazdy z nas
pojechat do domu z bagazem wypcha-
nym po brzegi dobrymi wrazeniami,
pozytywnym nastawieniem i poktada-
mi sit, by kazdego dnia méc pokonywac
wszelkie przeciwnosci losu.

Anna Mazur-Gatka,

mama 18-letniego Grzegorza,
Polskie Towarzystwo Walki

z Mukowiscydoza

Moje przezycia z piatej pielgrzymki na

Jasna Gore

Witajcie Kochanil Pragne podzieli¢ sie
z Wami przezyciami z naszej pigtej piel-
grzymki na Jasng Gore!

Pod koniec marca tego roku spo-
tkalismy sie grupg liczaca 30 oséb wal-
czacych z mukowiscydozg w Czesto-
chowie na corocznych rekolekcjach
poswieconych tematowi Bozego mi-
tosierdzia, ktére poprowadzit ks. Woj-

ciech Bartoszek — krajowy duszpasterz
Apostolstwa Chorych. Temat Bozego
mitosierdzia jest bardzo aktualny, bo-
wiem ukazuje nam mito$¢, ktéra po-
chyla sie nad staboscig, niedolg w sferze
duchowej i cielesnej oraz nad drugim
cztowiekiem. To wiasnie Boze mitosier-
dzie nakresla kierunek aktywnej formy

wzrastania w mitosci. Samo wspotczu-

cie (bez dziatania) nie jest i nie bedzie
mitosierdziem. Konkretne i bezintere-
sowne dziafanie trenuje rozwdéj mitosci
w nas, a tym samym nadaje naszemu
ZyCiu sens i otwiera nas na poznanie
siebie i Boga.

Podczas uczestniczenia w Apelu
Jasnogorskim w $wieto Zwiastowania
Panskiego mielismy mozliwo$¢ pono-
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wi¢ Akt Zawierzenia sie Niepokalanej
Panience, by powierzy¢ Jej opiece
wszystkich chorych na mukowiscydoze,
ich rodziny, a takze osoby wspierajace
nasze $rodowisko.

Mielismy réwniez inny cel — po-
dziekowanie za refundacje wymarzo-
nych przez nas lekdw przyczynowych,
ktérymi czesciowo zostali objeci nasi
chorzy na mukowiscydoze i ktére po-
prawity jakos¢ ich zycia i daty szanse
na dalsze marzenia, plany i nowe zy-
ciowe cele. Jest to wspaniaty krok do
nowego zycia i wielki dar od Boga.
Te leki, na ktore czekalismy kilkadzie-
sigt lat (niestety, niektérzy z nas nie
mieli okazji doczeka¢ tego momen-
tu), bardzo zmieniajg optyke chorych
i ich dalszych loséw w sposéb wrecz
cudowny. Jesli cztowiek sktada sie z cia-
ta, umystu i duszy, to jest po prostu cu-
dem (co mowig juz pierwsze litery tych
trzech wyrazow), a jesli jest cudem, to
stanowi dowod na istnienie Boga, dzieki
ktéremu moze tych niezwyktych rzeczy
doswiadczac.

Podczas rekolekcji mielismy czas
na konferencje, refleksje, modlitwe,
a przede wszystkim na rozmowe, ktérej
tak bardzo nam brakuje w codziennym
mierzeniu sie z tym, co trudne. To byto
wspaniate poczucie wspdlnoty, ktéra
rozumie, bez ttumaczenia niektorych
spraw, ktéra wspotodczuwa i towarzy-
szy, dzieli sie tym, co najtrudniejsze,
jak rowniez tym, ze na pewne sprawy
mozna spojrzec inaczej. Taka rozmowa
umozliwia przekazanie pomystow, spo-
sobdw radzenia sobie z trudnosciami,
z ktérymi kazdy z nas musi sie mierzyc,
i w sposob niezwykty poteguje dobro
w spotecznosdci, w ktorej wspodlnym
mianownikiem jest podobne doswiad-
czenie. To wiasnie doswiadczenie po-
dobnych problemow bardzo faczy ludzi
i pomaga im znalez¢ zrozumienie, site,
odwage, a takze pogtebia umiejetnosc¢
wspotodczuwania z innymi, ktéra do-
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Fot. z archiwum PTWM

brze ukierunkowana daje wytchnienie
i nowe nadzieje. Pokazuje, ze potrzebu-
jemy siebie nawzajem. Podczas naszych
rozmoéw zauwazytam, ze wiele dotknie-
tych trudnosciami ludzi otworzyto sie
na $wiat duchowy, na stuchanie, na
poswiecenie sie dla drugiego cztowieka
oraz umiejetnos¢ proszenia © pomoc
- co, wiem to osobiscie, jest niezwy-
kle trudne i wymaga pokory. Wszyscy
moi rozmoéwcy byli bardzo wyjatkowi,
mieli w oczach cos$, co nazwatbym sitg
ducha, odwaga oraz niekiedy rozpacza
i zmeczeniem, ktére ma prawo wyjs¢,
byc¢ przezyte przez nas i uznane... Ci
ludzie wiedza, ze w Zyciu nie chodzi
tylko o konsumpcje, materie i wygode —
wrecz przeciwnie, znajg codziennosc ze
strony trudnosci, znajdowania sity, na-
dziei, odwagi do stawiania czota proble-
mom. To niezwykli ludzie, ktorzy trenujg
sie we wrazliwosci moralnej, empatii,
akceptadji tego, na co nie mamy wpty-
wu, i nadziei, ze wszystko jest w rekach
Boga. Oni wiedzg, e to, co mozemy zro-
bi¢, to dac¢ wsparcie i okazac¢ serce, co
po ludzku jest mozZliwe do zrobienia. Lu-
dzie ci pozwolili uczynic z siebie narze-
dzie Boga do niesienia bezinteresownej
pomocy bliskim. Zyjg tak, jakby wszyst-

ko zalezato od Niego (w nieskoriczonej
nadziei, poczuciu sensu, czerpania sity,
liczeniu na cud...) i tak, jakby kazdy
dzien byt zalezny od nich, bo to oni na
co dziert musza wykonywac mase czyn-
nosci, aby po ludzku utrzymac zycie
drugiego cztowieka w jakichkolwiek ry-
zach. Podczas tych rekolekcji poddatam
sie pewnym refleksjom, ktorymi chce
sie zWami podzielic.

Uwazam, ze nasze trudnosci zwia-
zane z dzwiganiem ciezaru choroby
pokazuja nam, ze w zyciu chodzi o co$
wiecej, ze warto walczy¢ i doceniac
kazdy dany nam dzier, ze zmuszajg nas
one do czegos wiecej niz robi to zwy-
kty poziom egzystencji w wygodnym
zyciu. Chodzi o gtebie, przetfamywanie
barier w nas samych, wzrastanie do mi-
tosci, ktora jest trudna i ktéra potrzebu-
je nas i naszego dziatania, aby mogta
wzrastac. A Jezus najlepiej wiedziat,
czym jest trudna mitos¢... i mozemy
sie od Niego uczy¢ drogi do tej mitosci.
Aby ja poczu¢, odnalez¢, z pewnoscia
trzeba wrdéci¢ do siebie, do swojego
wnetrza — tu znajdujg sie wszystkie
odpowiedzi na najwazniejsze zyciowe
pytania. Jesli mamy z tym problem, to
z doswiadczenia wiem, Zze warto sobie
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zada¢ pytanie, jakie emocje - czy te
z dziecinstwa, czy te z ,dzisiaj” — blo-
kujg nam ten przeptyw mitosci lub nie
pozwalaja nam jej doswiadcza¢. Moze
zamrozilismy nasze emocje z koniecz-
nosci dawania wsparcia innym, aby by¢
dzielnym i silnym, aby przezy¢. Zeby
w petni mitosci dac siebie innym, trze-
ba najpierw poznac samego siebie, dac
siebie sobie, pozwoli¢ sobie przezy¢ te
trudne zamrozone emocje, uznac swo-
je potrzeby i dopiero pdzniej mozemy
by¢ wsparciem dla innych. Ktos, kto
nie jest dobrym wsparciem i zrozumie-
niem dla siebie, nie potrafi w 100% by¢
wsparciem, jakiego potrzebuje drugi
cztowiek. Mito$¢ zaczyna sie od nas
samych, a jej pielegnowanie i wzrost
w jej madrosci prowadzi do mitosci
drugiego cztowieka. Jesli mamy okre-
dli¢, jak kochamy drugiego cztowieka,
to okreslmy najpierw, w jakim stopniu
kochamy siebie. Dajmy sobie prze-

~Moc w stabosci sie doskonali...”

Kiedy latem 2010 r, bedac pracowni-
kiem Instytutu Pedagogiki Uniwersyte-
tu Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie,
odwiedzitam Instytut GruZlicy i Choréb
Ptuc im. Jana i Ireny Rudnikéw w Rab-
ce-Zdroju w poszukiwaniu informacji
o mozliwosciach kontaktu z rodzicami
0s6b z mukowiscydozg i Pan Doktor An-
drzej Pogorzelski wskazat mi mozliwos¢
uczestnictwa w warsztatach organizo-
wanych w Falentach, nie wiedziatam, ze
moje zycie niejako splecie sie na wiele
lat ze Swiatem, o ktérym tak niewiele
wowczas wiedziatam.

Pierwsze szkolenie, na ktorym
bytam, miato miejsce w Falentach
w 2011 r. i obfitowato w wykfady spe-
cjalistow. Przezytam zaskoczenie roz-
legtoscia  probleméw  medycznych

strzen (znajdZzmy ja w naszej codzien-
nosci — takie duchowe BHP naszych
emocji w celu ujscia tego, co usilnie
zamykamy w sobie, i dla znalezienia
potrzeb, jakie moze wypieramy i nie
mamy czasu ich uzna¢; polecam ksigz-
ke Technika uwalniania D. Hawkinsa).

Wierze, ze to cierpienie — oczywi-
écie dobrze ukierunkowane - otwiera
nasze serca, a jesli zycie wymierza nam
trudne lekcje, to po to, by pokaza¢ nam,
na jakim etapie jestesmy i co nalezy
zrobi¢, aby sie doskonali¢ w mitosci.
Drugi cztowiek pokazuje nam, kim tak
naprawde jestesmy, bowiem to wiasnie
w relacjach poznajemy siebie, uczymy
sie siebie i poznajemy nasze reakcje
na rozne, nagte sytuacje, swoje warto-
$ci, wartosci drugiego cztowieka, nasza
otwartosc serca, site, madros¢ i poziom
sumienia.

Mysle, ze nasze trudnosci, zycio-
we komplikacje, przezycia, pragnie-

zwigzanych z objawami choroby i jej
leczeniem, ciezarem cierpienia oraz
przeszkodami i réznorakimi barierami,
od finansowych przez organizacyjne az
po te najgtebiej ukryte: emocjonalne,
dotykajgce chorych w réznym wieku
i ich rodzicow. | niezwykle mocne do-
$wiadczenie ogromnej sity i determi-
nacji rodzicéw - uczestnikéw warsz-
tatéw — aby przezwyciezy¢ wszystkie
trudnosci i zawalczy¢ o lepsza przy-
sztos¢ dla swoich dzieci. Kolejne lata
uczestnictwa w warsztatach, kolejne
spotkania z ludzmi tworzgcymi srodo-
wisko muko pogtebiaty méj podziw za-
rowno dla specjalistéw wspierajacych
chorych i ich rodziny, jak i rodzicow
dzieci, nastolatkéw i mtodych doro-
stych z mukowiscydoza.

Jacy jesteSmy?

nia to droga do spotkania z wlasna
dusza, z tym, co jest w nas, i jesli
prawdziwie spotkamy sie ze soba
w pelnej akceptacji siebie, swojej
historii i przezy¢, to spotkamy tam
Boga, ktéry w nas mieszka i czeka,
abysmy mogli pozna¢ Jego mitos¢,
ktora juz jestesmy. ,Ja jestem” i Ty
badz... Akceptuj to wszystko.

Na koricu dziekuje ksiedzu Wojcie-
chowi Bartoszkowi, ze poswiecit nam
swoj czas, wspaniale przygotowat te-
matyke rozwazan i poznat nas z innym
sposobem patrzenia na Boze mitosier-
dzie. Dobrze jest, kiedy otaczajg nas ka-
ptani petni mitosci, zrozumienia i checi
towarzyszenia. Dziekuje takze organi-
zatorom, wspotuczestnikom i przede
wszystkim Bogu za to, ze mozemy
wspolnie wzrasta¢ w Jego mitosci.

Pozdrawiam ©
Anna Maciejewska

2Kor129

Moje projekty badawcze — pierw-
szy zrealizowany ze wsparciem PTWM
i kolejny, przeprowadzony dzieki Funda-
cji MATIO — pokazaty, jak silna jest w ro-
dzicach dzieci z mukowiscydozg wola
dziatania i chec radzenia sobie z trudno-
$ciami, jak wielu rodzicoéw w cierpieniu
(lub pomimo cierpienia, a moze nawet
poprzez nie?) umacnia samych siebie
i otwiera sie na innych ludzi, takze tych,
ktérzy potrzebujg sity i wsparcia, oraz
uczy docenia¢ swoje zycie. Jakie jest
Zrodto tej sity?. ..

Kazdy cierpigcy cztowiek ma swoja
wiasng, dotyczaca zmagania sie z cier-
pieniem historie, ktéra jest tajemnica.
Sita mitosci do wiasnego dziecka wyda-
je sie dZzwignig radzenia sobie z trudno-
$ciami choroby. Nie jest jednak warto-
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Fot. z archiwum PTWM

$cig, ktérg mozna zmierzy¢. Moze ona
za to bez watpienia by¢ zasobem, kto-
ry stuzy nie tylko wiasnemu choremu
dziecku i catej rodzinie, ale tez innemu,
stabszemu, przezywajacemu  kryzysy,
zatamania i nieradzacemu sobie dobrze
z codziennymi trudnosciami i cierpie-
niem.

Szanujac  indywidualng historie
kazdego z rodzicow oséb chorych,
w niniejszym tekscie chciatabym od-
niesc sie szczegdlnie do doswiadczenia
poszukiwania Zrédfa sity przez pielgrzy-
mow uczestniczacych w V Ogdlnopol-
skiej Pielgrzymce Oséb  Walczacych
z Mukowiscydozg na Jasna Gore, ktéra
miata miejsce w dniach 25-26 marca
biezacego roku.

Miatam okazje dotaczy¢ do piel-
grzymiej grupy dzieki otwartosci ko-
ordynatoréw — Pani Anny Mazur-Gatki
i Pana Tadeusza Jazdzewskiego. O oso-
bistych, duchowych przezyciach piel-
grzymich trudno jest pisa¢ publicznie,
gdyz ostatecznie pozostaja one tajemni-
cq serca. Nie sposéb jednak nie napisac
0 wzruszajacym, kulminacyjnym w toku
catej pielgrzymki, uroczystym Akcie Za-
wierzenia Oséb Walczacych z Mukowi-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

scydozg Matce Bozej Czestochowskiej,
ktory zostat odczytany przed jasnogor-
skim obrazem przez przedstawicieli
srodowiska, tj. Panig Anne i Pana Tade-
usza. Akt ten objat nie tylko wszystkich
chorych i cztonkow ich rodzin, ale takze
wszystkie osoby, ktore w jakikolwiek
sposdb wspierajg chorych. Mdwi on
o codziennych cierpieniach, zranieniach
i stabosciach, powierzeniu sie i oddaniu,
proshie o cierpliwos¢ w walce z cho-
robg, o nauce zaufania Ojcu, a takze
o wdziecznosci za przetom w finanso-
waniu lekdw przyczynowych.

Chwila ta przypomniata mi wyda-
rzenie sprzed lat, kiedy to uczestniczy-
tam we mszy sw. odprawianej w ko-
Sciele parafialnym w Raszynie w dniu
rozpoczecia warsztatéw w Falentach.
Pani Dorota Hedwig, wowczas prezes
PTWM, w prostej modlitwie przed otta-
rzem polecita Sercu Jezusa wszystkich
chorych z mukowiscydoza i ich rodziny.
Stowa te zapadty mi w pamiec i serce.
Byly takze Zrodtem mojego umocnienia
podczas pracy naukowe.

Pielgrzymka to takze czas doswiad-
czania bliskosci z drugim cztowiekiem,
poznawania go, dzielenia sie z nim my-

slami. Dane mi bylo zazna¢ ogromnej
zyczliwosci ze strony wszystkich uczest-
nikdw, mielismy okazje poznawac sie
podczas spotkan herbaciano-kawowych
czy wieczornych rozméw o ,naszych
bogactwach” Obserwowatam takze, jak
bardziej doswiadczeni rodzice otaczaja
wsparciem tych poczatkujgcych. Jak lu-
dzie otwierajg sie podczas powaznych
rozmow, zwierzajac sie sobie nawzajem
w zaufaniu, ale tez jak odpoczywaja, cie-
$zgC sie swoim towarzystwem.

Waznym spoiwem wspolnoty oka-
zat sie ksigdz dr Wojciech Bartoszek,
krajowy duszpasterz Apostolstwa Cho-
rych, opiekun duchowy pielgrzymiki.
Z jednej strony z wielka erudycja i rze-
telnym przygotowaniem stuzyt uczest-
nikom podczas konferencji, z drugiej
strony wykazat sie duza wrazliwoscia
i zrozumieniem ich sytuacji osobistej
i rodzinnej, czesto naznaczonej zmecze-
niem i ryzykiem zniechecenia. Przygo-
towujac rodzicéw do ponowienia Aktu
Zawierzenia, mowit, ze poswiecenie sie
Maryi,nie jest magiczna decyzja (...), ale
drogga przemiany naszego serca’, by stato
sie ,podobne do Jej serca: cierpliwego,
pokornego, hojnego w stuzbie, czyste-
go w pragnieniach, kochajacego Boga
i blizniego, kochajacego chorych” Du-
chowe przezycia wzbogacita takze kon-
ferencja o przebaczeniu, kontemplacja
Drogi Krzyzowej, a mozliwos¢ przeby-
wania podczas nabozenstw w central-
nej czesci Kaplicy, tuz przed obrazem
Matki

zapewne dla wielu uczestnikéw piel-

Boskiej Czestochowskiej, byta

grzymki zrodtem szczegodlnej radosci.
Powyzszy przywilej oraz doswiad-
czenie przezycia wspolnoty nie bytyby
mozliwe bez trudu organizacyjnego
Pani Ani oraz otwartosci i wzajemnej
zyczliwosci  wszystkich — uczestnikow
pielgrzymki, za co sktadam im serdecz-

ne podziekowania.

Renata Zubrzycka, Lublin
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Pasje, doswiadczenia, refleksje Jacy jestesSmy?

Akt Zawierzenia

Osdéb Walczgcych
Z Mukowiscydozq

Matce Bozej Czestochowskiej

Krolowej Rodzin, Krélowej Polski

Wielka Boga — Cztowieka Matko, Niepokalana Dziewico Maryjo, Matko naszego zawierzenia.
W obliczu Boga w Trojcy Swietej Jedynego, zawierzamy dzisiaj Twojemu Niepokalanemu Sercu
osoby chore na mukowiscydoze - dzieci i dorostych, ich rodzicéw, rodzenstwo, opiekundw,
lekarzy, pielegniarki, fizjoterapeutéw, wolontariuszy, naukowcéw, kapelandw, dyrekcje szpitali,
wiadze miast i wsi oraz catego kraju, stowarzyszenia, fundacje i wszystkich,
ktorzy w jakikolwiek sposéb wspierajg i stuzg tym chorym.

Maryjo, zwracamy sie do Ciebie jako do wzoru mestwa i przezywania cierpienia.
Ty uczestniczytas w cierpieniu i $mierci Twojego Syna Jezusa Chrystusa. Teraz uczestniczysz
w Jego krélowaniu. My réwniez przezywamy cierpienie w naszej codziennosci.
Ucz nas kazdego dnia cierpliwosci w walce z tg choroba
i ufnosci w mitosierng oraz bezwarunkowg opieke naszego Ojca Niebieskiego.
Polecaj nas swojemu Synowi, pro$ za nami i wypraszaj wszelkie potrzebne taski.
Badz nasza Oredowniczka u Twego Syna.

Matko Jezusa i Matko nasza - Maryjo!
Idgc za wzorem $w. Jana Pawfa Il -
my réwniez chcemy dzisiaj jeszcze raz powiedzie¢ - jeste$my cali Twoi.

W Twoim Niepokalanym Sercu sktadamy nas samych, to, kim jestesmy, nasze mysli, pragnienia,
nasza wole, nasze ciata, nasze smutki, radosci, nasza chorobe i cierpienia, zranienia i stabosci,
cata nasza przesztos¢ od chwili poczecia i catg nasza przysztosc.

Ty, najlepsza nasza Matko,
ksztattuj nas, ochraniaj od zta, prowadz i postuguj sie nami
wedtug woli Syna Twojego Jezusa Chrystusa, jedynego Zbawiciela Swiata,
od ktérego pochodzi wszelkie dobro, prawda i zycie. Amen.

W czasie V Ogdlnopolskiej Pielgrzymki Oséb Walczqcych z Mukowiscydozq
CZESTOCHOWA, 25-26 marca 2023 roku
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Kacik poetycki

Kacik poetycki: Lato w petni

Lato jeszcze trwa, jest pieknie, sto-

necznie i bardzo ciepto. Zawsze
uwielbiatam te pore roku, dtugie dnie
i krotkie noce, kiedy to mozna wyle-
giwac sie w storicu, spacerowac, czy-
tac ksigzki do rana i stuchac¢ ulubio-
nej muzyki. Lato zawsze sprzyjato mi
w pisaniu wierszy, pobudzato moja
wyobraznie, skfaniato do wyrazenia

emocji i uczu¢ poprzez stowa. Swoja

TR K

przede mnq budzi sie noc
ciezka od zapachu
maciejki

za mnq wedruje kot
lekki od prqzkow
ksiezyca

we mnie rodzi sie perta
z drogi mlecznej
o smaku lodéw waniliowych

Zagle

wodne motyle
z pecherzem schowkoéw

pod taflg

wodne ptaki
ze skrzydlem gladkim
nad wodq

letnie mieszkanie
dla wiatru

przygode z wierszami rozpoczetam
27 lat temu i doczekatam sie wyda-
nia czterech tomikéw wierszy: ,Wyrok
na zycie’, ,Ptongce ksiezyce”, ,Gliniane
dzbanki codziennosci” oraz ,Szesna-
$cie tygodni”. Wybratam z nich po kilka
utwordw o lekkiej tematyce, krazacej
wokot lata, mitosci, owocdw i kwiatdw.
Sa to zapisy ulotnych chwil, gdy w za-
chwycie przygladatam sie otaczajacej

Nadchodzqce lato

w jasminowych
mlecznych kwiatach
przeglada sie storice

zlotym promieniem
pozdrawiajqc chabry i maki
na dalekich polach

a w kqcie podworka
skromna magnolia
posyta usmiech
nadchodzqcemu latu

£.qkowa samba

na klombach koniczyny
tanczq
rozeSmiane pszczoty

zapraszajqc do samby
obloki i wiatr

przyrodzie, ktéra najpiekniejsza jest dla
mnie witasnie latem i wiosng. Chabry,
maki, jasminy, zielert drzew, chmury jak
skrzydta aniofa niezmiennie nastrajaja
mnie refleksyjnie i sktaniaja do siegnie-
cia po kartke i dtugopis. Zapraszam do
poznania mojego S$wiata, w ktérym
Swietliki i konwalie wspottworzg obraz
codziennosci.

Joanna Jankowska

228024

trawa to
mysli ziemi
zielone od snéw

nie depczcie jej
gdzie Swietliki
bedq sie modli¢ ?

Kochankowie lata

w westchnieniach lisci
stychaé juz
nadchodzqce lato

upalne
o zapachu
macierzanki

z mlecznym ksiezycem
nad naszq

sypialniq
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* &%k

Lato

pachnie milosciq
rozczarowaniem
zwqtpieniem
lekkosciq

pogodq
rozkwitem
spelnieniem
litosciq

nadziejq
romansem
rozpaczq
powrotem

Owocowa mitosé

W cieplte ranki
na zastonach

Z pomaranczy
tanczq motyle

W parne dni

na balkonach

z mandarynek
Spiewajq kwiaty

Tylko nocq
grapefruitowy ksiezyc
smakuje mitosciq

TR*K

konwalie -
usmiech aniota
zaklety

w dzwonki

W kolorze fuksji

na tqce

peinej

Swierszczy

i miodnych pszczoét
pyszniq sie chabry

w niebieskich sukienkach

niesmiate
rumianki
posytajq delikatne
spojrzenia

a moja spodnica

w kolorze fuksji
powiewa na wietrze
cieptym od
pocatunkow

Chabry

marze o zmierzchu
w kolorze chabrow
malujgc granatowy Swiat

rozbielié¢ chce
terazniejszos¢

rozbieli¢
rozjasnié

niech stanie sie
przezroczysta

moze wtedy

w magicznej kuli
zycia

zobacze

jasng przysztosé

Jacy jesteSmy?

Rafy kRoralowe

na poziomkowym drzewie
rosnq pomaranczowe

Jjagody

poziomkowy dzem
ma smak letnich nocy

i barwe
raf koralowych

TR K

na mijanych polach
resztki
czerwieni i blekitu

maki i chabry
schylone do ziemi
modlq sie

0 jeszcze troche
lata

Stuletnie lipy

na tézku

z pachnqgcych lisci
wsradd stuletnich lip —
postanie dla pszczol

o ksztalcie

plastra miodu
utkane cieniutkq
struzkq

lepkiej stodyczy
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Maki

makami ustane
twoje niebo

radosne stonce
oSwietla

twoj Swiat

a tam w trawie

obok chwastow
przycupneta samotna
gwiazda

tapigc

krawedz stonca

nad horyzontem

dla niej $ciezka
namalowana makami
piekniejsza jest

od nieba

Rajski ogrod

zapomnij
choé raz
ze zycie masz jedno

zapomnij
ze nic dwa razy
sie nie zdarza

podmuchy wiatru
niech zaniosq cie
do rajskiego ogrodu

gdzie nagos¢ nie przeraza
a wstyd nie ma imienia

gdzie jabtko smakuje
milosciq

Kacik poetycki

Obfok;

Biale obtoki

otaczajq tgke czerwcowq
zamykajqc dostep

do stonca

Obloki nachalne
napuszone

i zbyt dumne
by wystucha¢ modlitwy
o letni deszcz

228824

Gdy zakwitnie maciejka
rozstqpi sie morze

a ziemia

wybuchnie zieleniq

Zakocham sie

Zazieleni sig

cienkie galqzki —
— rzesy przyrody
zebrane w kwietniu
jak stosik
nieszczescia
lezq pod plotem
z wyschnietych buczkéw

tylko wiosna wie
ze Swiat sie wkrotce
zazieleni
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Jacy jesteSmy?

Kulturalny zastrzyk: Walka z zywiotem
— do ostatniego tchu

W tym odcinku skupie sie na kinie pol-
skim, przyblizajac kilka interesujacych
produkcji z ubiegtego roku, ktére sa do-
stepne na platformie Netfliks.

serial
(2022)
w rezyserii Jana Holoubka i Bartto-

Pierwsza propozycja to

katastroficzny  Wielka woda

mieja Ignaciuka nawigzujacy do po-
wodzi, ktéra dotknefa potudnie Polski
w 1997 1, przynoszac wiele strat i znisz-
czen. Udana seria filmowa przedstawia
losy hydrolozki, Jasminy Tremmer, kt6-
ra na przekor ignorancji lokalnych wiadz
stara sie nie dopusci¢ do zalania Wrocta-
wia. Cho¢ sama postac jest fikcyjna, to
Agnieszka Zulewska stworzyta bardzo
wyrazistg i ciekawg kreacje kobiety-
-naukowca, ktéra probuje sie odnalez¢

MHOW STREAMING

Fot. 1 Plakat promujacy serial Wielka woda,
dostep: https://www.filmweb.pl/serial/
Wielka+woda-2022-871816

w swiecie zdominowanym przez mez-
czyzn i zapobiec katastrofie. W serialu
odwzorowane zostaja realia lat 90. XX
w. oraz problemy mieszkaricow i lokal-
ne konflikty z wtadza. Kolejne odcinki
trzymajg widzéw w napieciu, mimo ze
od poczatku znany jest przebieg wyda-
rzer. Na uwage zastuguja ciekawe wat-
ki obyczajowe — w tym trudne relacje
rodzinne bohaterki oraz jej zmagania
z uzaleznieniem od narkotykow.

Serial z jednej strony ukazuje kon-
frontacje cztowieka z nieobliczalnym
zywiotem natury, a z drugiej walke
z wihasnymi stabosciami i demonami
przesztosci. Jakub Majmurek podkre-
dla, ze tworcom udato sie ,wydobyc na
ekranie catg groze, ale tez surrealistycz-
ne piekno obrazu zatopionego mia-
sta z ludZzmi gromadzacymi sie na da-
chach i todziami rozwozacymi chleb™.
To opowiesc¢ o wielkiej spotecznej mo-
bilizacji, w ktérej czasie mieszkancy
walczyli do ostatnich chwil, aby uchro-
ni¢ swoje miasto przed zatopieniem. To
z tego okresu znana jest piosenka Moja
i twoja nadzieja rockowego zespotu Hey
z pamietnymi stowami: ,Nic, naprawde
nic nie pomoze, jedli ty nie pomozesz
dzi$ mitosci”.

Drugi godny polecenia obraz fil-
mowy to Broad Peak (2022) w rezyserii
Leszka Dawida opowiadajacy historie
legendy polskiego himalaizmu - Ma-
cieja Berbeki (w tej roli Ireneusz Czop).
Tym razem poznajemy cztowieka, kto-
ry swiadomie podejmuje wyzwanie
i probuje samodzielnie zdoby¢ trudno
dostepny szczyt — Broad Peak. Film za-
debiutowat na 47 Festiwalu Polskich

' J. Majmurek (2022), Bez lania wody, dostep
online https://www.filmweb.pl/reviews/
recenzja-serialu-Wielka+woda-24412.

Filméw Fabularnych w Gdyni. Realiza-
Cja tego projektu stanowita ogromne
wyzwanie, poniewaz podczas procesu
nagrywania konieczne byto przetrans-
portowanie az o$miu ton sprzetu na
wysokos¢ ponad 5000 metrow n.p.m.
Akcja toczy sie w 1988 ., gdy Ber-
beka i jego towarzysze podjeli pierw-
sz probe zdobycia Broad Peak. Nie-
stety, trudne warunki atmosferyczne
uniemozliwity im woéwczas kontynu-
acje wspinaczki. Pomimo protestow
pozostatych cztonkéw ekipy Maciej
Berbeka zdecydowat sie na samotng
wyprawe, nie zwazajgc na zagrozenia.
Na uwage zastugujg zaréwno
piekne zdjecia odniezonych szczytdw,
jak i nostalgiczna sciezka dZzwiekowa
autorstwa tukasza Targosza. Mimo
wiernego odwzorowania warunkow
panujgcych podczas wspinaczki film
pozostawia pewne pytania bez odpo-
wiedzi. Zabrakto postawienia dylema-
tow etycznych: ,Czy warto ryzykowac
zycie i naraza¢ najblizsze osoby na bdl
w imie pasji i zdobywania kolejnych re-
kordow?". Cho¢ scenariusz pozostawia
pewien niedosyt, to Tomasz Zacharczuk
przekonuje, ze mimo wszystko warto
wspig¢ sie na filmowy ,Broad Peak’, bo
,nawet jesli twodrcy nie zaprowadza nas
na szczyt swoich mozliwosci, to bedzie
to ekscytujaca wyprawa w $wiat, na kté-
ry wiekszo$¢ z nas woli spogladac¢ bez-
piecznie z jak najnizszej perspektywy "
W $wietle ostatnich wydarzen zwia-
zanych z tragiczng smiercig Kacpra Te-
kieli mozna powiedzie¢, ze film zyskuje

2 T. Zacharczuk, Recenzja filmu Broad
Peak. Do szczytu troche zabrakfo, dostep
online  https://kino.trojmiasto.pl/Recenzja-
filmu-Broad-Peak-Do-szczytu-troche-
zabraklo-n170734.html.
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szczegolny wydzwiek. W dniu uroczysto-
$ci pogrzebowych — 30 maja 2023 roku
— Justyna Kowalczyk-Tekieli w swoim ofi-
cjalnym pozegnaniu na Facebooku napi-
sata, ze byta zona wspaniatego cztowie-
ka, ktory byt alpinista:,Choc sama gor sie
boje, to staratam sie Go ze wszystkich sit
wspiera¢. Na tym moim zdaniem polega
mitos¢. A On nie bytby taki fantastyczny,
gdyby nie gdry...". Mistrzyni olimpijska
i multimedalistka mimo boélu i cierpienia
wykazafa petng podziwu postawe zrozu-
mienia i szacunku wobec pasji swojego
zmartego meza. Przyrzekta mu takze, ze
przetrzyma lawine smutku i razem z sy-
nem bedg zwiedza¢ $wiat i zdobywac
szczyty, aby kontynuowac to, co rozpo-
czat Kacper Tekieli.

Ostatnia propozycja to film Johnny
(2022) opowiadajacy historie znanego
i lubianego ksiedza Jana Kaczkow-
skiego. Kaptan zmagat sie z glejakiem
wielopostaciowym i zmart w 2016 r. Byt
osobg obdarzong duzym poczuciem
humoru oraz dystansem do siebie, dzie-
ki czemu zapisat sie pozytywnie w pa-
mieci wielu ludzi. Zastuzyt sie takze tym,
ze udato mu sie zatozy¢ Stowarzyszenie
Puckiego Hospicjum pw. sw. Ojca Pio,
ktore od wielu lat zapewnia osobom
umierajagcym godne warunki odejscia.
Ksigdz Jan Kaczkowski, nazywany przez
przyjaciét Johnnym, budzit sympatie
zarbwno wsréd oséb wierzacych, jak
i ateistow. Starat sie dociera¢ do ludzi
ponad podziatami ze wzgledu na wiek
czy wyznanie. Jezdzit na Woodstock,
aby spotykac sie z mtodzieza. Walczyt
takze z systemem i stawiat opdr hierar-
chom koscielnym, ktorzy nie byli przy-
chylni jego dziataniom.

W role ksiedza Kaczkowskiego wcie-
lit sie Dawid Ogrodnik, ktory fenomenal-
nie odegrat posta¢ niesfornego kaptana.
Film opowiada takze historie mtodego

3 ). Kowalczyk-Tekieli, Wpis pozegnalny,
dostep online https://www.facebook.com/
kibicujjustynie.

Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

kryminalisty, Patryka, ktory w ramach kary
musiat pracowac¢ spotecznie w puckim
hospicjum. To wiasnie z jego perspekty-
wy poznajemy historie Johnnyego, co
stanowi ciekawy zabieg narracyjny. Piotr
Trojan ,stworzyt bohatera autentycznego
-z calym jego zwatpieniem, wsciektoscia,
nadziejg. Bohatera, do ktérego kto$ wycig-
gnat dton i zobaczyt w nim cztowieka™.
Choc scenariusz momentami mogtby by¢
bardziej zaskakujacy, to warto mie¢ na
uwadze, ze film stanowi debiut rezyserski
Daniela Jaroszka. Nie brakuje tu zabaw-
nych scen, ktére sg mocng strong produk-
¢ji. Film, bez zbednego patosu, podejmu-
je temat $mierci, choroby i samotnosci.
To opowies¢ o wzajemnym wybaczaniu
i odkupieniuy, ale tez walce o godne zycie
0sob, ktdre zmagaja sie z dtugotrwatym
cierpieniem i czesto sg pozostawione
same sobie.

Wszystkie filmowe obrazy zostaty
oparte na autentycznych wydarzeniach.
Bohaterowie Wielkiej Wody wspdinie
jednocza sie w obliczu katastrofy i sta-
wiajg czofa powodzi, walczac o wilasne
domy. Maciej Berbeka zmierza sie z zy-
wiotem natury, przekraczajac granice
wiasnych mozliwosci, i wraca na Broad
Peak 25 lat po tym, jak zabrakto mu 17
metrow do zdobycia szczytu. Z kolei
ks. Jan Kaczkowski zmaga sie z tym, co
nieuchronne - ze $miercig. Mimo $wia-
domosci nieuleczalnej choroby oraz
zblizajagcego sie kresu wiasnego zycia
postanawia do kornca walczy¢ o tych,
ktérzy sa ignorowani przez spofeczen-
stwo. Chociaz droga bohaterow jest
petna nieprzewidywalnych zwrotéw ak-
Cji, to ostatecznie mozna powiedzie¢, ze
odnoszg zwyciestwo, poniewaz do kor-
ca bronig waznych dla siebie wartosci.

Marta Gliniecka

* A. Mystek, Johnny — recenzja filmu. Onko-
-celebryta znowu na ekranie, dostep online
https://proanima.pl/onkocelebryta-znowu-
na-ekranie-recenzja-filmu-johnny/

Fot. 2 Plakat promujacy film Broad Peak,
dostep: https://www.filmweb.pl/film/Bro-
ad+Peak-2022-812176

BROAD PEAK

14 WRIESMLA

Fot. 3 Plakat promujacy film Johnny, do-
step: https://www.filmweb.pl/film/John-
ny-2022-847549
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Co nowego w Swiecie ksiqzek?

Jesli domowa biblioteczka wota o odswiezenie, jak
zawsze zachecam Was do jej poszerzenia lub odwie-
dzenia biblioteki w Waszej okolicy. Z obserwacji
wiem, ze publiczne biblioteki posiadaja coraz wiecej
nowosci. Warto do nich zagladaé i pyta¢ lub nawet
podpowiadaé, o jakie tytuty dana placowka mogtaby
wzbogaci¢ swoje zasoby. Ponizej znajdziecie kilka
propozycji do wspélnego lub samodzielnego czytania.

.Pola i Piotrus. Nowy kolega”, ,Pola i Piotrus.
élimak", Wydawnictwo Wilga

Przed nami kolejne pieknie wydane ksiazki z serii
.Pola i Piotrus”, ktore przeznaczone sq dla najmtod-
szych czytelnikéw. Seria porusza tematyke bardzo
im bliska, w sposéb zrozumiaty, a to za sprawgq, nie-
wielkiej ilosci tekstu oraz pieknych, kolorowych ilu-
stracji.

W czesci dotyczacej Slimaka Piotru$ zajmuje
sie ogrodkiem oraz obserwowaniem wspomnianego
$limaka. Pola w tym czasie dosy¢ gtodno bawi sie
w ogrédku. Mimo prosb ze strony Piotrusia o spo-
kdj, ona dalej jest gtodna. Nagle ptak czai sie na $li-
maka. Co z tego wyniknie? Na pewno wzajemna pomoc
bedzie tutaj kluczowa.

W drugiej czesci dzieci dowiedzq sie wiecej
o przyjazni, wspélnej zabawie oraz o pomocy drugiej
osobie.

Saq to bardzo wazne tematy, ktére warto przybli-
za¢ dzieciom od samego poczatku wtasnie w kontek-
Scie bliskich im sytuacji.

.Dobranoc Misiu”, Monika Filipina, Wydawnictwo
Nasza Ksiegarnia

Czy macie swoje ulubione rytuaty przed spaniem? Czy
potraficie zasnaé w kazdych warunkach, czy moze
jednak potrzebujecie absolutnej ciszy? Tytutowy Mis
Jjuz ktadt sie do snu, gdy zaczeto mu wszystko prze-
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szkadzaé. Postanawia sprawdzi¢ po kolei, ktérzy mieszkarncy lasu zaktécaja spokdj. Bobry, wiewidrki
i inne zwierzeta prowadzq normalny dzien, a Mis$ je ucisza. Nareszcie udaje mu sie uzyskaé pozadana
cisze, jednak czy przypadkiem on sam nie przeszkadza innym?

Ta ksiazka to piekny element wieczornego czytania, kiedy maluchy uparcie twierdza, ze jeszcze
nie sq zmeczone i szukaja tysiaca wyméwek. To takze delikatna lekcja, ze czasem wymagamy od
innych tego, czego sami nie potrafimy spetnic. Czytajac zakohczenie ksiazki, z pewnoscia zrozumiecie,
o co chodzi.

Catg opowies$é wspéhtworza przepiekne, kolo-
rowe i przyjemne w odbiorze ilustracje.

.Deszcz zyczliwosci”, Mojo Graffi, Katarzyna
Bielinska, Wydawnictwo Wilga

Bardzo lubie ksigzki, ktére niosa za sobaq catq
mase madrosci i dobroci. Ta ksiqzka zdecydowa-
nie do nich nalezy.

W Swiecie, w ktérym zatracito sie piekno
koloréw i dominuje szaros¢, a kazdy boi sie desz-
czu, ktory te kolory zmywa, zatracajac indywi-
dualno$é, znalazta sie Anika. Dziewczynka posta-
nawia co$ zmieni¢ i w tym celu odbywa podréz
nad stawy. Nie wie jeszcze, jak to zrobi, ale ma
nadzieje, ze rozwiqzanie znajdzie sie po dro-
dze. To takze podréz w gtab jej samej, bo dzieki
przyjaznym duszyczkom dowiaduje sie catej
masy wartosciowych fresci: wazne jest, aby
zawsze by¢ soba i nie ulega¢ opinii innych, trzeba
wierzy w siebie i swoje plany niezaleznie od
sytuacji, nie nalezy oceniaé nikogo po wygladzie
i wiele innych.

Ta ksiazka ma moc, ktéra buduje poczucie
wartosci mtodego cztowieka i pozwala mu odkry-
wac piekno Swiata.

Do tego dochodzq cudowne ilustracje, ktére
zdecydowanie dodajq uroku tej ksigzce.

.Gekon, ktory odkryt echo”, Rachel Bright
i Jim Field, Wydawnictwo Zielona Sowa
Uwielbiamy ksiazki tego duetu i chociaz dzieciaki
powoli z nich wyrastaja, to ciagle wracamy do
historii o wiewiérkach, wilku oraz o pozostatych.
Sq to bardzo barwne picturebooki z niewielkq
iloscia. dyskretnie rymowanego tekstu, dzieki
czemu czyta sie je bardzo ptynnie i przyjemnie.
Poruszaja tez zawsze jakie$ wazne kwestie.
Tym razem gtéwny bohater okazuje sie byé
okropnym narcyzem zakochanym we wiasnym
Spiewie. Nie zwaza na to, ze przeszkadza innym
oraz ze inni zwracaja mu uwage, iZ jego Spiew
wcale nie jest tak fenomenalny, jak sam uwaza.
Dopiero gdy opuszcza znajome $rodowisko, sam
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to dostrzega: echo jego Spiewu az go zaskakuje.
Czy ta nauka go odmieni? Warto przeczytaé, zeby
sie przekona¢, jak potoczyty sie losy gekona.

JKra, kra, masakral”, Elise Gravel,
Wydawnictwo Nasza Ksiegarnia

Kra kra, czy lubicie komiksy, zwiaszcza takie, -
ktore dostarczaja wiedzy? My bardzo, a komiks mﬁim@ B@@@g
o Arlo i Pipsie taki wtasnie jest. W tym ornitolo-
gicznym, zabawnym komiksie dowiadujemy sie, jak “nsnknnl
Zyja wrony, co lubig, a przede wszystkim, jak bar- .

dzo sa madre! Czy wiedzieliscie, ze mogq by¢ nawet | 4

bardziej inteligentne niz matpy oraz ze sq bardzo
pamietliwe?

Komiks ma proste ilustracje, niewiele tekstu,
wiec idealnie pasuje dla poczatkujacych (ale nie
tylko, rzecz jasha) czytelnikdw.

Poza dawka wiedzy i dowcipu, znajdziemy tu tez
watek romantyczny. Czyzby znudzony i steskniony

za swoim stadem Arlo miat poznaé jaka$ ptasiq nie-
wiaste i sie zakochaé? Kto wiel

.Mopsik, ktory chciat zostaé pszczotq”,

Bella Swift, Wydawnictwo Wilga

Czy kto$ jeszcze nie zna mopsiczki, ktéra chciata juz
zostaé m. in. jednorozcem, elfem, dyniq, syrenka,
wrézka, gwiazda i jeszcze kilkoma innymi? Jesli
tak wiasnie jest, to koniecznie musicie nadrobié te
serie lub podrzuci¢ ja poczatkujacym w samodziel-
nych lekturach czytelnikom.

Tym razem mopsiczka Peggy chce zaprzyjaznié
sie z pszczotami! Skad taki pomyst? Rodzina, u kto-
rej mieszka, ma kawiarenke, a miéd do wypiekow
z wiasnej pasieki bytby idealnym sposobem na uroz-
maicenie listy smakotykéw, ktére piecze jej ludzka
mama. Ale czy przyjazn miedzy psami i pszczotami
Jjest mozliwa?

W tej czesci Peggy odkrywa, czym zajmujq sie
pszczoty i dzieki temu réwniez czytelnik otrzymuje
gars¢ przydatnych informacji. Mopsiczka pomaga
takze rozwiqzaé spor Chloe i jej kolezanek. Co
Z tego wyniknie?

Agata Mantaj
I6: pomaranczowe_czytanki
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Sprawozdanie z biezacej dziatalnosci ZG
PTWM XIIl kadengji

Zarzad Gtéwny XllI Kadencji obradowat
w 2023 r.w dniach 18 marca 2023 r.i 12
lipca 2023 .

Zaniepokojeni przedtuzajacym sie
procesem refundacyjnym, podejmuje-
my dziatania, ktére majg zapewnic¢ cho-
rym na mukowiscydoze réwny dostep
do terapii lekami przyczynowymi. W ra-
mach  MukoKoalicji  wystosowalismy
apel do Dyrektora Generalnego firmy
Vertex Marka Macyszyna. Prowadzimy
rowniez rozmowy z przedstawiciela-
mi firmy Vertex, a takze Ministerstwem
Zdrowia.

25 kwietnia 2023 r. odbyt sie we-
binar prowadzony przez Panig prof.
Dorote Sands pt: Dzis i jutro w mukowi-
scydozie rozpoczynajacy program edu-
kacyjny Zycie z mukowiscydozq. Serdecz-
nie dziekujemy wszystkim uczestnikom
webinaru za liczny udziat. Patronem
merytorycznym programu edukacyj-
nego Zycie z mukowiscydozq jest Polskie
Towarzystwo Mukowiscydozy. Projekt
jest finansowany z grantu edukacyjne-
go Pfizer Polska sp.z 0.0.

W kwietniu br. bralismy udziat
w VIl Kongresie Patient Empowerment,
podczas ktérego bylismy wydawca spe-
cjalnym Medexpressu. Reprezentujaca
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Joanna Baczul opowiadata
o swoich doswiadczeniach, propacjenc-
kich dziataniach, a takze o lekach przy-
czynowych iich dostepnoscidla wszyst-
kich pacjentéw z mukowiscydoza.

Rowniez w kwietniu ruszyt V sezon
Zumbowych Czwartkéw pod Arena. Ta

wieloletnia akcja zostata zainicjowana

przez mame naszych podopiecznych —
Ilwone Kopczynska. Do tej pory na rzecz
PTWM zebrano kwote 5233,66 zt.

W dniach 26-28 maja 2023 r. odby-
ty sie bezpfatne warsztaty dla rodzicéw
i opiekundéw chorych na mukowiscydo-
ze Kompleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze. Uczestnicy szkolenia
wzieli udziat w 12-godzinnych warsz-
tatach oraz ponad 4-godzinnych wy-
ktadach. Podczas warsztatéw w dniu
26 maja br. odbyto sie XXIV Zwyczajne
Walne Zebranie Cztonkéw PTWM, pod-
czas ktérego wybrano nowego prezesa
Zarzadu PTWM Pawta Smolinskiego.
Dziekujemy firmom: Medicom sp.z 0.0,
Medical
Chiesi Poland, Vertex za pomoc w orga-

Norsa Pharma, Innovation,
nizacji szkolenia.

W czerwcu 2023 r. bralismy udziat
w 46. Europejskiej Konferencji Mukowi-
scydozy organizowanej przez ECFS. Byfa
to okazja do wymiany doswiadczen
z kolegami z innych krajow. Podczas
3 dni wypetnionych szeregiem wykta-
dow mowiono o: rewolucji w mukowi-
scydozie, o ktérej wielu naukowcodw juz
dzis méwi jako o chorobie przewlektej,
zwigzanej z dostepem do modulato-
row, skutkach, jakie leczenie modu-
latorami za sobg niesie, wyzwaniach
w leczeniu pacjentéw z rzadkimi mu-
tacjami, ktérych nie obejmuja obecnie
modulatory CFTR, koniecznosci zmiany
stylu zycia w kontekscie planowania
przysztosci, diety i aktywnosci fizycznej,
zwigzanej z poprawg jakosci i dtugosci
zycia, badaniach, ktére sg prowadzone,
aby zwiekszy¢ dostep do nowoczesne-

go leczenia dla chorych obecnie leczo-
nych modulatorami, ale przede wszyst-
kim dla tych, ktérzy obecnie nie maja
zadnego leczenia poza objawowym.
Wielokrotnie byta rowniez krytykowana
zaporowa cena modulatorow, méwio-
no o nieréwnosciach w dostepie do
leczenia i o koniecznosci wyréwnania
szans dla wszystkich chorych.

Z okazji Dnia Dziecka wreczylismy
matym  pacjentom  przebywajacym
na leczeniu w IGICHP w Rabce-Zdroju
oraz CLM w Dziekanowie Le$nym upo-
minki. Dziekujemy za wsparcie firmom:
ZPC Sniezka, CzuCzu, Epee Polska, Max
— Producent i Dystrybutor Stodyczy,
Ciuciu Cukier Artist, GRAN-PIK Liwocz,
Strauss Group.

W dniu 2 czerwca br. bralismy
udziat w niezwyktym wydarzeniu jakim
byto wreczenie Orderu Usmiechu Dok-
torowi Andrzejowi Pogorzelskiemu.
Byt to cudowny dzier, pefen radosci
i wzruszen. Jeszcze raz gratulujemy
Panu Doktorowi i zyczymy samych suk-
cesOw oraz usmiechdéw na twarzach
pacjentow.

Nie ma nic piekniejszego od #Moc-
DobrychGestow, ktéra byfa wspdlng
akcja Auchan, Donateo i Fundacji Po-
magam.pl na rzecz podopiecznych Pol-
skiego Towarzystwa Walki z Mukowiscy-
doza. W dniach od 8 maja do 31 lipca
2023 r. w wybranych sklepach Auchan
klienci mogli przekaza¢ mikrodatek na
pomoc chorym na mukowiscydoze. Ze-
brano kwote 27 477 zt. Dziekujemy!

Magdalena Moranska
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Szkolenie dla czionkow rodzin i opiekunéw
chorych na mukowiscydoze 2023

%’Lﬁ’

W dniach 26-28 maja 2023 r. spotkali-
$my sie na naszej dorocznej konferen-
qji szkoleniowej dla czionkéw rodzin
i opiekunoéw chorych na mukowiscydo-
ze pn. Kompleksowa opieka nad chorym
na mukowiscydoze.

Szkolenie miato miejsce w hotelu
Arche Poloneza w Warszawie. Uczest-
niczyto w niej 64 rodzicéw i opiekunow
naszych podopiecznych.

Tegoroczne szkolenie miato forme
wykfaddw i rownolegtych warsztatow,
ktérych tematyka obejmowata zagad-
nienia z dziedziny psychologii, dietetyki
i fizjoterapii. Taka interaktywna forma da-
wata uczestnikom mozliwos¢ zadawania
pytan, rozmowy i wymiany doswiadczen.

Program szkolenia byt bardzo na-
piety. W pigtek warsztaty rozpoczety
sie 0 godz. 10.00 i zakonczyty o 18.00.
W sobote od 8.00 do 12.00 réwniez
trwaty warsztaty, po ktérych odbyta
sie sesja sponsorowana dla wszyst-
kich uczestnikéw. Pierwszy wykfad
pod tytutem Zycie z chorobg przewlektq
mukowiscydozq - dzieciristwo, dojrze-
wanie, dorostos¢ — wyzwania zycia codzi-
ennego, odpowiedzialnos¢ w chorobie
wygtosita Pani Ewa Zach ze Szpitala
Dzieciecego ,Polanki” w Gdansku, kté-
ra poruszyta temat wsparcia psycho-
logicznego, ktére powinno zapewnic
sie pacjentom dotknietym tg choroba.
Kolejna prelekcja — wygtoszona przez
fizjoterapeute, Piotra Prusaka — do-
tyczyta aktywnosci sportowej i byta
zatytutowana: Jak wyciggngc dziecko
sprzed tableta — czyli aktywnos¢ fizyczna
i sport dla opornych. Ostatni wyktad pt.

B Ha =

Nowe wytyczne dotyczqce diety w mu-
kowiscydozie przedstawita Pani Moni-
ka Mielus z Instytutu Matki i Dziecka
w Warszawie i Centrum Leczenia Mu-
kowiscydozy w Dziekanowie Le$nym.
W kolejnej sesji wykladowej dla
wszystkich uczestnikow Pan dr Andrzej
Pogorzelski z Instytutu GruZlicy i Chorob
Ptuc w Rabce-Zdroju omdéwit najnowsze
osiggniecia medycyny i badania nad tera-
piami w mukowiscydozie. Udato nam sie
réwniez zaprosi¢ Panig prof. Dorote Sands
z Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie
i Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie Le$nym, ktdéra przedsta-
wifa aktualne standardy leczenia muko-
wiscydozy. O fizjoterapii w nowej erze
leczenia mukowiscydozy  ustyszelismy
od Pani Katarzyny Warzeszak z Instytutu
GruZlicy i Chorob Ptuc w Rabce-Zdroju.
Wyktady cieszyty sie ogromnym
zainteresowaniem i pozwolity uzyskac
odpowiedzi na wiele nurtujacych stu-
chaczy pytan. Ogdlnopolska konferencja
PTWM jest nie tylko swietng platformg

2

VERTEX

pozyskania najbardziej aktualnej wiedzy
z zakresu opieki nad pacjentem z mu-
kowiscydoza, ale réwniez miejscem
wzajemnego wsparcia, motywadji i in-
spiracji. Kazdego roku na zaproszenie
organizatora udziat w wydarzeniu bierze
dorosty chory z prezentacjg motywacyj-
na. W tym roku byto podobnie. Gosciem
specjalnym byt dorosty chory, Michat Pe-
ryt, ktéry opowiedziat o swoich osiggnie-
ciach, pasjach, zmaganiach z chorobg,
dajac wspaniate swiadectwo bogatego
zycia na przekor ciezkiej chorobie.
Szkolenie zakonczyty odbywajace
sie w niedziele warsztaty. To byt bardzo
intensywny czas, wypetniony potezna
dawka wiedzy, spotkaniami i rozmowa-
mi. Dziekujemy wszystkim wykfadow-
com, ktorzy przyjechali na nasze szkole-
nie, wolontariuszom wspierajagcym nas
organizacyjnie, a takze naszemu Spon-
sorowi i Partnerom, bez ktérych wspar-
cia bytoby nam trudno zorganizowac
tak wazne wydarzenie.
Biuro PTWM

SPONSOR | PARTNERZY WYDARZENIA

SPONSOR GLOWNY:
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Relacja z XXIV Walnego Zebrania
Cztonkow Polskiego Towarzystwa Walki
Z Mukowiscydoza

XXIVWalne Zebranie Cztonkdw Polskie-
go Towarzystwa Walki z Mukowiscydo-
73 zwotane na wniosek Zarzadu Gtéw-
nego (ZG) odbyfo sie w dniu 26 maja
2023 r. W tegorocznym Walnym Zebra-
niu Cztonkéw mozna byto wzia¢ udziat
rowniez w formule zdalnej za pomoca
internetowego systemu do gtosowa-
nia zdalnego WZA24. Takg mozliwosc
daja przepisy ustawy z dnia 16 kwietnia
2020 r. o szczegdlnych instrumentach
wsparcia w zwigzku z rozprzestrzenia-
niem sie wirusa SARS-CoV-2, a takze
ustawy Prawo o stowarzyszeniach. Jed-
noczesnie osoby uczestniczace w do-
rocznej konferencji dla opiekunéw i ro-
dzin 0séb chorych na mukowiscydoze,
ktéra odbywata sie w dniach 26-28
maja 2023 r. rowniez w Warszawie, mo-
gty wzig¢ udziat w Walnym Zebraniu
osobiscie.

Obrady otworzyta o godzinie 20.10
Magdalena Czerwiriska-Wyraz, wicepre-
zes Zarzadu Gtownego PTWM, ktdra
zaproponowata swojg kandydature na
przewodniczgcg WZC PTWM. Po wybo-
rze i przyjeciu stosownej uchwaty prze-
wodniczaca potwierdzita prawidtowos¢
zwotania WZC PTWM. Po kontroli liczby
0s6b zalogowanych w systemie WZA24
stwierdzono obecnos¢ 61 0séb upraw-
nionych do gtosowania, ktorzy wraz
z petnomocnictwami reprezentowali
75 uprawnionych do gtosowania czton-
kéw PTWM. Przegtosowano tez sposéb
gfosowania, wybor sekretarza WZC oraz
komisji uchwat i wnioskéw, a takze przy-
jeto zaproponowany w zawiadomieniu
o WZC porzadek obrad. Przed dalszg

czescig spotkania zebrani na sali uczcili
minutg ciszy patrona Biegu po Oddech
Kacpra Tekielego, ktéry tragicznie zginat
17 maja 2023 .

Nastepnie przystgpiono do oma-
wiania sprawozdar, dyskusji i gtoso-
wania nad uchwatami zgodnie z po-
rzadkiem obrad. Wiceprezes Zarzadu
Gtéwnego PTWM Magdalena Czerwin-
ska-Wyraz przedstawita sprawozdanie
merytoryczne z dziatalnosci PTWM
w roku 2022, sprawozdanie z dziatal-
nosci Zarzadu PTWM za 2022 r. oraz
sprawozdanie finansowe z dziatalnosci
PTWM w roku 2022, a takze zapozna-
ta uczestnikéw WZC PTWM z opinig
biegtego rewidenta, ktéry badat to
sprawozdanie finansowe. Sprawoz-
danie z dziatalnosci finansowej i me-
rytorycznej Zarzadu Oddziatu PTWM
w  Gdansku wygtosita pani Sylwia
BSI — cztonek Zarzadu PTWM Oddziat
w Gdansku. Kolejno gtos zabrali: Artur
Brzyski — przewodniczacy Gtownej Ko-
misji Rewizyjnej PTWM, ktéry odczytat
sprawozdanie z dziatalnosci  Gtow-
nej Komisji Rewizyjnej PTWM za rok
2022 r, a nastepnie krétko je omowit,
i Dorota Hedwig, sekretarz Gtownego
Sadu Kolezeriskiego, ktéra przedstawi-
ta sprawozdanie z dziatalnosci Gtowne-
go Sadu Kolezenskiego. Po tej czesci
rozpoczeto sie gtosowanie nad uchwa-
tami w sprawie przyjecia i zatwierdze-
nia zaprezentowanych dokumentow,
a takze zatwierdzenia, ze zysk z roku
2022 zostaje przeznaczony na realiza-
cje celdw statutowych Polskiego Towa-
rzystwa Walki z Mukowiscydoza.

Po tej czesci nastgpito przedstawie-
nie projektu nowych zapiséw regulami-
nu wewnetrznego PTWM ,Prowadzenie
Subkont’, dyskusja oraz gtosowanie nad
uchwatami w sprawie zmiany regulami-
nu wewnetrznego PTWM ,Prowadze-
nie Subkont”. Przewodniczaca omdéwita
poszczegdline fragmenty regulaminu,
w  ktérych zaproponowano zmiany.
Walne Zebranie Cztonkéw po dyskusji,
jaka odbyta sie pomiedzy zebranymi
cztonkami, podjeto uchwate sktadajaca
sie z 26 punktéw, nad ktérymi prowa-
dzono osobne gtosowania, o zmianie
regulaminu  subkont prowadzonych
przez Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydoza w Rabce-Zdroju. Jednolita
tres¢ requlaminu wewnetrznego PTWM
,Prowadzenie Subkont’, uwzgledniajaca
wczesniej przegtosowane zmiany, zo-
stata przyjeta przez gtosujacych.

Przedstawiona zostata rowniez
propozycja i zaproponowano gtoso-
wanie nad uchwatg w sprawie podnie-
sienia sktadki cztonkowskiej do kwoty
50 zt. WZC przyjeto uchwate o podwyz-
szeniu skfadki cztonkowskiej od stycz-
nia 2024 r.

Ostatnia

WZC zostata przeznaczona na wybory

cze$¢  tegorocznego
uzupetniajagce do Zarzadu Gtéwnego
PTWM. W zwigzku z rezygnacja Walde-
mara Majka z funkgji prezesa ZG oraz
cztonka ZG obecni cztonkowie Zarzadu
Gtéwnego, a takze cztonkowie Komi-
sji Rewizyjnej oraz pracownicy PTWM
podziekowali  Waldemarowi Majkowi
za wieloletnig spoteczng prace na rzecz
chorych na mukowiscydoza. Nastepnie
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przewodniczaca WZC zaproponowata
gftosowanie nad uchwatg o udzieleniu
absolutorium ustepujacym cztonkom
Zarzadu Gtownego PTWM; uchwata
zostata przyjeta. Po tym przedstawio-
no kandydature Pawta Smolinskiego
na nowego prezesa Zarzadu Gtéwnego
Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-

wiscydoza. Byfa to jedyna kandydatura
ztozona do PTWM przed zebraniem.
Pawet Smolinski dokonat swojej pre-
zentadji, a nastepnie odbyto sie gtoso-
wanie i przyjeto uchwate o wyborze
Pawta Smolirskiego na prezesa Zarzadu
Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Walki
7z Mukowiscydoza.

Sprawozdania, opinie, komentarze Z zycia PTWM

Na koniec przewodniczaca WZC
zwrdcita sie do oséb  uczestniczacych
w zebraniu z prosbg o zgtaszanie wol-
nych wnioskéw. Poniewaz nie zgtoszono
zadnych wnioskéw, XXIV Walne Zebranie
Czonkéw PTWM  zostato  zakoriczone
0 godzinie 23.50.

Magdalena Czerwinska-Wyraz

| Przezyjmy to jeszcze raz...

2 czerwca 2023 roku o godzinie 10.00
rano w Rabce-Zdroju miato miej-
sce bardzo szczegélne wydarzenie.
W miejskim amfiteatrze odbyto sie
wreczenie Orderu Usmiechu dr. n.
med. Andrzejowi Pogorzelskiemu,
ktory zostat 1073 Kawalerem Orderu
Usmiechu i dwunastym rabczanskim.

,Bardzo dziekuje za to odzna-
czenie. Moja dziatalnos¢ jest mozliwa,
bo otacza mnie mndstwo oséb, ktore
rowniez zastuguja na to wyrdéznienie.
Dlatego traktuje je jako wyréznienie dla
catego mojego zespotu” — podkreslit jak
zawsze skromnie nowy Kawaler Orderu
Usmiechu.

Uroczystos$¢ byta czescig obcho-
dow 55-lecia Orderu Usmiechu oraz 5-le-
cia nadania imienia Kawaleréw Orderu
Usmiechu Szkole Podstawowej wcho-
dzacej w sktad Zespotu Szkét Uzdrowi-

skowych w Rabce-Zdroju, zbiegta sie

tez z 70-leciem nadania praw miejskich
Rabce-Zdrojowi. Jako pierwszy gtos za-
brat Krystian Mordarski, dyrektor Zespotu
Szkét Uzdrowiskowych w Rabce-Zdroju,
ktory powitat gosci zgromadzonych na
wydarzeniu. Po krétkim powitaniu uczen
Szkoty Podstawowej im. Kawaleréw Or-
deru Usmiechu w Rabce-Zdroju zagrat
na trabce sygnat zapowiadajacy uroczy-
ste wprowadzenie sztandaru szkoty.
Zanim doszto do kulminacyjnego
punktu uroczystosci, zebrani goscie
mieli przyjemnos¢ obejrze¢ spektakl
na podstawie bajki Wandy Chotomskiej
Jacek i Agatka. Tytutowi bohaterowie
przedstawili, jak zrodzit sie pomyst Or-
deru Usmiechu, oraz opowiedzieli jego
historie. Przedstawienie uatrakcyjnity
tance i piosenki w wykonaniu dzieci
z Zespotu Szkot Uzdrowiskowych. Pol-
skie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
dozg zaprezentowato multimedialny
album-film pt.: Lekarz niezwykly. Glosa-
mi mfodych pacjentow Doktora i tych,
ktérzy kiedys jako dzieci leczyli sie w In-
stytucie Gruzlicy i Chordb Pluc pod jego
czujna i troskliwg opieka, przyblizyt on
wszystkim zebranym dokonania nasze-
go bohatera, za ktére dzieci uhonorowa-
ty go tym wyjatkowym odznaczeniem.
Na scenie pojawita sie tez Sandra,Ptasia
Mama’, wieloletnia pacjentka Doktora,
ktéra w tym szczegdlnym dniu przyje-
chata do Rabki po latach, by za pomo-

cq bardzo wzruszajacych stéw wyrazi¢
wdziecznos¢ swojg i innych pacjentow
chorych na mukowiscydoze. W imieniu
cztonkéw i podopiecznych Polskiego
Towarzystw Walki z Mukowiscydozg,
ktérego Doktor byt wieloletnim wice-
prezesem, zabrafa rowniez gtos obecna
wiceprezes PTWM Magdalena Czerwin-
ska-Wyraz.

W koncu nadszedt kulminacyjny
punkt uroczystosci. Marek Pawtowski,
przedstawiciel Miedzynarodowe]j Kapi-
tuty Orderu Usmiechu, wraz z rabczan-
skimi  Kawalerami Orderu Usmiechu
zgodnie z przyjeta ceremonia zaprosili
na scene Pana Doktora. Po wezwaniu
herolda dzieci wprowadzity dra Pogo-
rzelskiego na scene amfiteatru. Ktadac
réze na lewym ramieniu laureata, pani
Mariola Burcan skierowata do niego sto-
wa: W imieniu dzieci Miedzynarodowa
Kapituta Orderu Usmiechu postanowita
nada¢ Ci najstoneczniejsze z odzna-
czent”. Po przypieciu orderu dodata: ,Pa-
suje Cie, Andrzeju Pogorzelski, na Kawa-
lera Orderu Usmiechu i zagdam, abys na
przekdr wiatrom i burzom byt zawsze
pogodny i rado$¢ dzieciom przynosit”

Pan Doktor poddany zostat wy-
zwaniu — musiat wypi¢ sok z kwasnych
cytryn oraz promieniscie sie usmiech-
na¢. Usmiech nie schodzit z twarzy
Doktora przez caty czas, gdy przechylat
kielich z kwasnym trunkiem. Nastepnie

44

MUKOWISCYDOZA 67/2023



zajat zaszczytne miejsce, a gratulacjom
i zyczeniom nie byto konca. Wyrazy
uznania ptynety ze strony uczniow i na-
uczycieli, matych i duzych pacjentow
chorych na mukowiscydoze oraz ich
rodzicéw, wspdtpracownikéw, a takze
przedstawicieli instytucji rabczanskich.
Niespodziankami dla naszego Kawalera
Orderu Usmiechu byto instrumentalne
wykonanie utworu Love me tender na
trgbce oraz zwiewny taniec z szarfa-
mi dedykowany dzieciom chorym na
mukowiscydoze do utworu zespotu
Dzem Do kofyski (st. Maciej Balcar, muz.

Jerzy Styczynski). Mocnym akcentem
stat sie wystep zespotu goralskiego
Przyjaciele Roberta i Dolina Mszan-
ki oraz koncert pt. Gwiazdy z Pracowni
Muzycznej Triolki Marioli i Piotra Burcan.
Zakonczeniem uroczystosci byto spo-
tkanie w Zaktadzie Przyrodoleczniczym
7 laureatem oraz zaproszonymi gos¢mi,
podczas ktérego mozna bylo obejrzec¢
wystawe prac uczniéw ZSU w Rabce-
Zdroju oraz wystawe pokonkursowa Mu-
koKoalicji pt.: Moje zycie z mukowiscydozq.

W tej relacji nie mozna pomingc
wspaniatej organizacji wydarzenia. Jako

Z zycia PTWM Sprawozdania, opinie, komentarze

wspotorganizator wyrazy uznania kie-
rujemy do Pana Krystiana Mordarskie-
go, gtéwnego organizatora, dyrektora
Zespotu Szkot Uzdrowiskowych w Rab-
ce-Zdroju, i nauczycieli, ktorzy rewe-
lacyjnie przygotowali uczniéw szkoty
do czesci artystycznej uswietniajacej
ten dzien. Dziekujemy tez Marcie Gli-
nieckiej za przygotowanie filmu Lekarz
niezwykty, a takze wszystkim gosciom,
ktérzy tego dnia mieli mozliwos¢ osobi-
$cie wzig¢ udziat w uroczystosci.

Biuro PTWM

Infolinia Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydozg oraz wsparcie
psychologiczne na oddziale Instytutu
Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju

PWRW o5

Problemy psychiczne sg coraz wiek-
szym wyzwaniem dla spoteczenstwa,
a w przypadku oséb chorujacych prze-
wlekle ryzyko zaburzen wzrasta o 41%.
Wedtug metaanalizy opublikowanej
w 2021 r. na catym Swiecie niemal 25%
chorych na mukowiscydoze (dzieci
i dorostych) cierpi na depresje i stany
lekowe, problem szczegdlnie dotyczy
0s6b dorostych, u ktdrych czestosé wy-
stepowania depresji i stanow lekowych
w niektérych badanych populacjach
wynosi ponad 42%.

Polskie Towarzystwo Walki z Mu-

kowiscydozg od 2006 r. prowadzi

®

infolinie, a takze rézne formy bezpo-
sredniego wsparcia dla osob chorych
na mukowiscydoze w stanie kryzysu
psychicznego. Dzieki nim pacjenci lub
ich rodzice moga doraznie korzystac
z pomocy doswiadczonego psycho-
loga klinicznego znajacego specyfike
choroby. Z przeznaczonej dla chorych
infolinii mozna korzysta¢ bez wzgledu
na miejsce zamieszkania, a osoby ho-
spitalizowane w Rabce-Zdroju w trak-
cie swojego leczenia moga réowniez
umowic sie na rozmowe osobistg
z psychologiem. Zapewnia to ogrom-
ng pomoc naszym podopiecznym

Palsine Towarzrystwo
Walki r b

[
i

w ich codziennym radzeniu sobie
z mukowiscydoza.

Oprocz infolinii dla osob przezy-
wajacych kryzys psychiczny Towarzy-
stwo zapewnia chorym takze poradnic-
two dietetyczne i prawnicze.

Serdecznie dziekujemy  Polskiej
Wytworni - Papierow  Wartosciowych
za udzielenie darowizny na projekt
wsparcia psychologicznego chorych
na mukowiscydoze, hospitalizowanych
w Instytucie GruZlicy i Chordb Phuc
w Rabce-Zdroju.

Biuro PTWM
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Dzien Dziecka w Instytucie Gruzlicy
i Choréb Pluc w Rabce-Zdroju oraz
Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie LesSnym

1 czerwca obchodzimy Miedzynarodo-
wy Dziert Dziecka. Najmtodsi spedzaja
go na zabawach i piknikach zorganizo-
wanych z okazji ich Swieta.

Polskie Towarzystwo Walki z Mu-
kowiscydozg jak co roku stara sie, aby
chorzy przebywajacy w tym dniu na
leczeniu w Instytucie GruZlicy i Chordb
Ptuc w Rabce-Zdroju i Centrum Lecze-
nia Mukowiscydozy w Dziekanowie

Fot. 1-2 z archiwum PTWM

Lesnym odczuli magie tego wyjatko-
wego dla nich dnia. To wiasnie dla nich
zorganizowalismy matg niespodzianke:
mali i wieksi pacjenci przebywajacy 1
czerwca br. w IGICHP w Rabce-Zdroju
i w Centrum Leczenia Mukowiscydozy
w Dziekanowie Le$nym otrzymali po-
darunki. Byto duzo usmiechow i radosci.
Cieszymy sie, ze cho¢ na chwile chorzy
mogli zapomnie¢ o trudach zwigzanych

z chorobg i koniecznoscig przebywania
w szpitalu.

Za wigczenie sie w organizacje
Dnia Dziecka serdecznie dziekujemy
darczyncom: Epee Polska, CzuCzy,
Max — Producent i Dystrybutor Stody-
czy, ZPC Sniezka, Ciuciu Cukier Artist,

GRAN-PIK Liwocz, Strauss Group.

Biuro PTWM
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Klienci Auchan dla chorych na
mukowiscydoze

Dzieki
CSR Auchan, Fundacji pomagam.pl

partnerskiemu  programowi
i Donateo, nasze Towarzystwo zostato
beneficjentem wspaniatej akcji, prowa-
dzonej w Warszawie, w hipermarkecie
Auchan Wola oraz w supermarketach
Auchan Andersena, Pokorna, Broniew-
skiego i Sokotowska.

Przed trzy miesigce, od poczat-
ku maja do konca lipca 2023 r, klienci
tych sklepdw mieli mozliwo$¢ wsparcia
mikrodatkami Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. Wystarczyt
drobny gest podczas dokonywania
pfatnosci kartg — i uzbierata sie z tego
suma 27 477 zt. Rownolegle trwafa
zbidrka na portalu pomagam.pl.

Jak zapewniali nas twdrcy progra-
mu, byfa to innowacyjna w skali Polski for-
muta wsparcia organizacji pomocowych.

Serdecznie dziekujemy organizato-
rom akgji za wigczenie PTWM do progra-
mu, a przede wszystkim klientom Au-
chan za ich serca i gotowos¢ do dzielenia
sie z tymi, ktorzy potrzebujg pomocy.

Szczegdlne wyrazy wdziecznosci
kierujemy do dyrekcji Auchan Wola oraz
Pani Sylwii Rostaniec, ktérej inicjatywie
zawdzieczamy udziat w tym programie.

Zebrane $rodki przeznaczymy na
wsparcie psychologiczne i fizjotera-
peutyczne naszych chorych, a takze na
pomoc w zakupie lekéw i sprzetu do
rehabilitacji.

Zbiérka na portalu pomagam.pl
https://pomagam.pl/walczymyzmuko
jeszcze nie jest zamknieta. Przekazcie
dalej te informacje, drodzy Czytelnicy!

Biuro PTWM

Fot. z archiwum PTWM

Podsumowanie projektu Oddech Pefen

Energii ll

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdansku juz po raz
drugi realizuje projekt Oddech Pefen
Energii. Pierwsza edycja cieszyta sie
ogromnym zainteresowaniem naszych
podopiecznych, stad decyzja o cy-
klicznym realizowaniu tej inicjatywy.
Oczywiscie nie bytoby to moZliwe bez
wsparcia Energa Grupa Orlen, ktéra po
raz kolejny jest Mecenasem Gtownym
projektu.

Podstawowag ideg projektu Oddech
Pefen Energii jest kompleksowe podej-
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Fot. 1-3 z archiwum PTWM Oddziat w Gdarnsku

$cie do choroby i wsparcie naszych
podopiecznych  w  najistotniejszych
aspektach, ktére sa wazne w procesie
leczenia, gdyz wptywajg na dtugos¢ i ja-
ko$¢ zycia. Projekt realizujemy od maja
2022 r. do wrzednia 2023 .

Zorganizowalismy konsultacje fi-
zjoterapeutyczne, aby podkresli¢, jak
bardzo istotne jest prawidtowe wyko-
nywanie codziennej rehabilitacji. 2022
byt przetomowym rokiem w leczeniu
mukowiscydozy ze wzgledu na wpro-
wadzenie refundacji lekéw przyczyno-
wych, dlatego w wielu przypadkach
nastapita tez zmiana w wykonywaniu
codziennych zabiegow fizjoterapii od-
dechowej, co wecale nie oznacza jej
zaniechania, a raczej dostosowanie do
obecnego stanu zdrowia i mozliwosci
chorego. Wszelkie zmiany w wykony-
waniu rehabilitacji powinny by¢ zawsze
konsultowane z fizjoterapeutg odde-
chowym, stad wazne jest, aby nasi pod-
opieczni mieli mozliwos¢ z takich kon-
sultacji korzystac.

Naszym podopiecznym sfinanso-
walismy réwniez zajecia sportowe. Mieli
oni mozliwos¢ wyboru swoich ulubio-
nych treningdw, co oczywiscie zwiek-
sza motywacje i che¢ uczestnictwa.
Regularna aktywnos¢ przekfada sie na
poprawe kondydji fizycznej i na ogdlny
stan zdrowia. Dzieki mozliwosci uczest-
nictwa w zajeciach nasza podopieczna
Julia odniosta sukces w zawodach gim-
nastyki sportowej, a Ania dzieki mozli-
WOSCi trenowania znacznie poprawita
kondycje i udato sie jej zrealizowac naj-
wieksze marzenie: zdoby¢ Rysy i Sniez-
ke dzier po dniu.

Podopieczni, ktérzy zgflosili taka
potrzebe, mieli réwniez mozliwos¢ sko-
rzystania z konsultacji psychologicznych.
Refundacja lekdw przyczynowych to nie
tylko przetom w leczeniu, to takze nowe
wyzwania, dlatego aby im sprosta¢, war-
to tez korzystac ze wsparcia specjalisty.

W ramach projektu z okazji Swia-
towego Dnia Mukowiscydozy zorgani-
zowalismy kampanie edukacyjno-spo-

Z zycia PTWM

teczng, ktorej celem byto pogtebienie
wiedzy spoteczenstwa na temat muko-
wiscydozy.

Projekt okazat sie bardzoznaczacym
krokiem na drodze do uswiadomienia,
jakistotna jest kompleksowa profilaktyka
choroby. Pokazat, jak wazne dla dobrego
funkcjonowania chorego jest jego zaan-
gazowanie, Swiadome dziatanie, zmobili-
zowanie sie do codziennych rutynowych
zabiegdw i aktywnosci fizycznej.

Adresaci projektu Oddech Pefen
Energii to chorzy na mukowiscydoze
(dzieci i dorodli) z terenu dziatan Pol-
skiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydozg Oddziat w Gdansku, czyli
z wojewddztw: pomorskiego, zachod-
niopomorskiego, kujawsko-pomorskie-
Projekt
jest realizowany od maja 2022 r. do

go, warminsko-mazurskiego.
wrzesnia 2023 .
Biuro Polskiego Towarzystwa Walki

z Mukowiscydoza
Oddziat w Gdansku
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| Podziekowanie dla dr Marii Uliasz

Przedstawiamy sylwetke lekarki o ogrom-
nych zastugach, ktéra pracuje niejako
,Za kulisami’, nie spotyka sie na co dzien
osobiscie z pacjentami, ale swojg wie-
dzg i doswiadczeniem przyczynia sie
znaczaco do skutecznego leczenia cho-
rych na mukowiscydoze.

W latach  1994-1998 pracowa-
ta w zaktadzie radiologii szpitala $w.
Wincentego w Antwerpii, gdzie po raz
pierwszy spotkata sie z pacjentamiz mu-
kowiscydoza. Po powrocie i uzyskaniu
dyplomu spegjalisty Il st. z radiologii i dia-
gnostyki obrazowej w 2004 r. rozpoczeta
prace w Instytucie Matkii Dziecka w War-
szawie, w ktorym po raz kolejny spotkata
pacjentow z mukowiscydozg, wspotpra-
cujac z zespotem pod kierownictwem
prof. Andrzeja Milanowskiego. To z tej
grupy zaangazowanych lekarzy, fizjote-
rapeutdéw, psychologow i dietetykdw
wytonit sie dzisiejszy zespdt Centrum Le-
czenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym (CLM) pod kierownictwem prof.
dr hab. n. med. Doroty Sands.

W tym czasie dr Maria Uliasz uzy-
skata stopien doktora nauk medycznych,
a tematykga pracy doktorskiej byta ocena
watroby, drég zétciowych, trzustki i prze-
wodow trzustkowych w USG i MR. Roz-
poczeta réwniez prace nad oceng jelit
w mukowiscydozie oraz pracowata nad
obnizeniem dawek promieniowania
w badaniach tomografii komputerowej
i stworzeniem odpowiedniego nisko-
dawkowego protokotu badania.

Po przeprowadzce oddziatu lecze-
nia mukowiscydozy do Dziekanowa Le-
snego, po krétkiej przerwie, powrdcita
do zespotu i kontynuowata wspotprace.
W Centrum Leczenia Mukowiscydozy
odbywaty sie cotygodniowe konsultacje
radiologiczne, tak zwane ,kominki’, po-

Swiecone omowieniu wynikéw badan

obrazowych pacjentéw. Zdaniem prof.
Sands, dr Uliasz byfa dla zespotu CLM
niezwykle cenionym specjalista i najwaz-
niejszym w tym zakresie konsultantem.
Przez wiele lat byfa tez cenionym wykta-
dowca na konferencjach Polskiego To-
warzystwa Mukowiscydozy.

Dr n. med. Maria Uliasz wiasnie
zdecydowata o przejsciu na emeryture.

Jak sama stwierdza: ,Intensywna
wspotpraca przy kazdym pacjencie
w  zespole terapeutycznym, diagno-
stycznym, rehabilitacyjnym wyraznie
przyniosta sukcesy w leczeniu pacjen-
tow. Stworzylismy protokdt niskodaw-
kowej TK, rozpoczelismy ocene watroby
w badaniu za pomocg elastografii oraz
ocene przeptywéw w uktadzie wrot-
nym, bezposrednio w badaniach USG.

Sadze, ze w dobie coraz lepszych
technik diagnostyki obrazowej nastapi-
ta istotna poprawa oceny procesu cho-

robowego u pacjentéw. W obecnym
czasie, gdy rozpoczeto leczenie mo-
dulatorami genu CFTR, mozemy w na-
szych metodach obrazowych istotnie
zobrazowac efekty leczenia.

Na razie zamierzam wspotpracowac,
chce przekaza¢ mfodym kolegom leka-
rzom mojg wiedze i doswiadczenie. Mysle,
7e podziatam do 65. roku zycia, jesli zdro-
wie pozwoli. Otrzymuje duzo wyrazéw
wsparcia i sympatii od zespotu i widze, ze
moja praca jest przychylnie przyjmowa-
na, a nawet czuje, ze jest wrecz niezbed-
na. Czuje sie nadal potrzebna i dlatego
chetnie wspotpracuje z zespotem CLM'

Serdecznie dziekujemy Pani Dok-
tor za lata pracy z chorymi na muko-
wiscydoze, za profesjonalizm, wielkg
kompetencje i statg Swietng wspotprace
z naszymi lekarzami pulmonologami.

Zarzad PTWM

- !
j =
il v
-."! = ”
o

Z lewej dr n. med. Maria Uliasz, radiolog pracujaca od lat z choryml na mukowiscydoze

(fot. z archiwum PTWM)
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Przekazanie urzadzenia Simeox
Polskiemu Towarzystwu Walki
Z Mukowiscydozq

Podczas  ogdlnopolskiego  szkole-
nia dla cztonkéw rodzin i opiekundéw
Kompleksowa opieka nad chorym na
mukowiscydoze, ktére odbyto sie pod
koniec maja br. w Warszawie, mielismy
okazje poznac przedstawicieli nowego
dystrybutora urzadzenia do drenazu
ostatnim  dniu
Medi-

cal Innovation przekazali nam w ra-

oskrzeli Simeox. W
konferencji  przedstawiciele
mach umowy uzyczenia pie¢ nowych
urzadzen, ktére beda wypozyczane dla
chorych na mukowiscydoze, podopi-
ecznych Polskiego Towarzystwa Walki
7 Mukowiscydoza. Sktadamy serdeczne
podziekowania firmie Medical Innova-
tion za otwartos¢ na potrzeby naszych
podopiecznych oraz che¢ wspotpracy.
Urzadzenia Simeox sg juz dostep-
ne w naszej bezptatnej wypozyczalni.
Wszystkie szczegdty dotyczace zasad

Fot. z archiwum PTWM

wypozyczenia sprzetdbw mozna znalez¢
na stronie https://ptwm.org.pl/pl/stre-
fa-podopiecznego.

Informacji udziela réwniez Da-
wid Macias, tel. 730115 919, dmacias@

ptwm.org.pl.

Zycie z mukowiscydozq - projekt
edukacyjny dla chorych i ich rodzin

Webinarem pt. Dzi§ i jutro z muko-
wiscydozg — o obecnych moZliwosciach
leczenia mukowiscydozy i perspekty-
wach na przysztosc, ktéry poprowadzita
w dniu 25 kwietnia 2023 r. prof. dr hab.
Dorota Sands, rozpoczelismy cykl spo-
tkar edukacyjnych dla chorych na mu-
kowiscydoze i ich rodzin. Byt to pierw-
szy webinar z trzech zaplanowanych
w pierwszej czesci programu edukacyj-

nego Zycie z mukowiscydozq. W ramach
tej czedci w najblizszych tygodniach
odbeda sie jeszcze dwa webinary: je-
den z nich, skierowany gfownie do
dorostych chorych na mukowiscydoze,
poprowadzi doktor Wojciech Skorupa
7 IGICHP w Warszawie, w kolejnym mgr
Bozena Pustutka, pielegniarka epide-
miologiczna z IGICHP w Rabce-Zdroju,
opowie m.in. o zasadach higieny w mu-

kowiscydozie i zapobieganiu zakaze-
niom.

Drugg cze$¢ projektu zainauguruje
dwudniowy warsztat psychologiczny
dla mam nastolatkéw, ktéry odbedzie
sie stacjonarnie w pazdzierniku br.

Gtéwny cel jaki sobie wyznaczy-
lismy, tworzac zarys programu, to sze-
roko pojeta edukacja. Program zostat
skonstruowany tak, aby interesujace
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tresci znalazty zaréwno osoby, ktére
mierzg sie z chorobg od lat, jak row-
niez te, ktére w swiecie mukowiscy-
dozy dopiero stawiajg swoje pierwsze
kroki.

,Wiedza chorego i rodziny na te-
mat choroby jest jednym z kluczowych
czynnikéw wptywajgcych na rokowania
w mukowiscydozie. Rodzice tuz po dia-
gnozie, a w pdzniejszym okresie sami
chorzy musza opanowac szerokg i kom-
pleksowa wiedze oraz praktyczne umie-
jetnosci prawidtowego leczenia, reha-
bilitacji oddechowej, odpowiedniego
zywienia, zapobiegania zakazeniom”
- moéwi profesor Dorota Sands. ,Jest
to wiedza, ktéra wykorzystywana jest
kazdego dnia przez cate zycie chorego,
dlatego edukacja rodziny jest obowigz-

kowym elementem walki z chorobg” -
dodaje.

Podczas webinaréw i spotkan be-
dziemy miedzy innymi mowic¢ o przy-
czynie choroby, w tym genetyce mu-
kowiscydozy, o standardach leczenia,
mozliwosciach leczenia i realiach cho-
rych na mukowiscydoze w dobie te-
rapii modulatorami CFTR, o znaczeniu
higieny, fizjoterapii, sportu i zywienia,
o zdrowiu psychicznym i emocjonal-
nym. Bedziemy na biezaco informowac
o kazdym z webinaréw na stronie www.
oddychaj.pl, naszym FB oraz w ma-
ilingach adresowanych do naszych
podopiecznych, a takze do wspdtpra-
cujacych  z PTWM  fizjoterapeutdw,
dietetykéw i psychologéw. Informacja
0 programie zostanie rébwniez rozesta-

Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

na do uczelni ksztatcgcych przysztych
lekarzy.

Opieke naukowag nad catoscig
programu objefa prof. dr hab. Dorota
Sands, kierownik Centrum Leczenia Mu-
kowiscydozy w Dziekanowie LeSnym,
Zaktadu Mukowiscydozy IMID. Patro-
natu merytorycznego udzielito Polskie
Towarzystwo Mukowiscydozy.

Pierwsza cze$¢ projektu eduka-
cyjnego Zycie z mukowiscydozq zostata
sfinansowana z grantu edukacyjnego
Pfizer Polska sp. z 0.0.

Druga cze$¢ projektu edukacyj-
nego Zycie z mukowiscydozg jest finan-
sowana z grantu edukacyjnego Vertex
Pharmaceuticals.

Biuro PTWM

Projekty rehabilitacji Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydozq

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscy-
dozg od kwietnia 2023 r. realizuje dwa
zadania finansowane ze srodkéw Pan-
stwowego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych i wiasnych z zakresu
rehabilitacji spotecznej. tacznie na ten
cel pozyskalismy rekordowe 4 361 069 zH

Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze VII

Celem projektu jest zwiekszenie samo-
dzielnosci i zaradnosci osobistej 0séb
niepetnosprawnych chorych na muko-
wiscydoze, a takze przygotowanie ich
do przejmowania odpowiedzialnosci
za proces swojej rehabilitacji poprzez
nauke i doskonalenie umiejetnosci nie-
zbednych do ich samodzielnego funk-
cjonowania. W ramach projektu realizo-
wane s3 nastepujace formy wsparcia:

1) indywidualny trening domo-

wej rehabilitacji

¢ Termin realizacji — od maja 2023 do
marca 2024.

® Liczba godzin wsparcia — $rednio
5 godzin miesiecznie dla kazdego
uczestnika, taczny limit 55 godzin
dla kazdego uczestnika w catym
okresie realizacji projektu.

® Zajecia s3 realizowane przez cho-
rych na mukowiscydoze przy udzia-
le fizjioterapeutdw.

¢ Limit uczestnikdw — 140 oséb.

2) indywidualny trening rozwo-
ju osobistego
¢ Termin realizacji — od czerwca 2023
do marca 2024.
¢ Liczba godzin wsparcia — $rednio 20
godzin w trakcie catego projektu.

® Zajecia bed3 realizowali psycholo-
gowie lub coachowie.

® Dotyczy ograniczonej liczby uczest-
nikéw, ktérzy zgtosza potrzebe uzy-
skania wsparcia. Limit uczestnikéw
- 30 0sob.

3) indywidualny trening zywie-
niowy
¢ Termin realizacji — od czerwca 2023
do marca 2024.
¢ Liczba godzin wsparcia — srednio 10
godzin w trakcie catego projektu.
® Zajecia beda realizowali dietetycy.
® Dotyczy ograniczonej liczby uczest-
nikoéw, ktérzy zgtosza potrzebe uzy-
skania wsparcia. Limit uczestnikéw
- 30 0sob.
Projekt Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze VIl jest dofi-
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DOFINANSOWANO
ZE SRODKOW
PANSTWOWEGO FUNDUSZU

REHABILITACJI 0S0B
NIEPELNOSPRAWNYCH

Kompleksowa rehabilitacja
choryeh na mukowiscydoze Vil

DOViNAME QW ANIE

1203 318,00 24

TALEDWITA wRETOED
1350 919,00 zi

nansowany ze $rodkéw Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetno-
sprawnych.

Termin realizacji: 1 kwietnia 2023—
31 marca 2024 .

Kwota dofinansowania ze srodkow
z PFRON-u: 1 303 319,00 zt.

Sportowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze Il

Celem uczestnictwa w projekcie jest
przygotowanie uczestnikéw do ama-
torskich zawodow sportowych — szcze-
gdlnie organizowanego przez Towa-
rzystwo corocznie Biegu po Oddech.
W ramach projektu realizowane s3 na-
stepujgce formy wsparcia:

1) indywidualny trening sportowy
Zajecia sg realizowane przez chorych na

mukowiscydoze przy udziale trenerow
sportowych lub fizjoterapeutow.

« | okres realizacji od czerwca
2023 do marca 2024
Liczba godzin wsparcia: $rednio
6-8 godzin miesiecznie dla kazdego
uczestnika; taczny limit: 66 godzin dla
kazdego uczestnika.

« Il okres realizacji od maja 2024
do marca 2025
Liczba godzin wsparcia: $rednio
6-8 godzin miesiecznie dla kazdego
uczestnika; taczny limit: 66 godzin dla
kazdego uczestnika.

« Il okres realizacji od maja
2025 do marca 2026
Liczba godzin wsparcia: $rednio
6-8 godzin miesiecznie dla kazdego
uczestnika; taczny limit: 66 godzin dla
kazdego uczestnika.

2) indywidualny trening motywacyjny
« | okres realizacji od czerwca
2023 do marca 2024

Liczba godzin wsparcia: Srednio

2-4 godziny miesiecznie dla kazdego

uczestnika; faczny limit: 20 godzin dla

kazdego uczestnika, limit uczestnikow
30 oséb.

« Il okres realizacji od maja 2024
do marca 2025
Liczba godzin wsparcia: Srednio
2-4 godziny miesiecznie dla kazdego
uczestnika; faczny limit: 20 godzin dla
kazdego uczestnika, limit uczestnikow
30 oséb.

« Il okres realizacji od maja
2025 do marca 2026

Liczba godzin wsparcia: Srednio
2-4 godziny miesiecznie dla kazdego
uczestnika; faczny limit: 20 godzin dla
kazdego uczestnika, limit uczestnikow
30 0so6b.

W ramach projektu w | etapie prze-
widziano zakup strojow sportowych
(koszulka techniczna i legginsy) dla
uczestnikow. W kolejnym roku realizacji
przewidziano zakup drobnego sprzetu
sportowego.

Projekt
chorych na mukowiscydoze Il jest dofi-

Sportowa  rehabilitacja

nansowany ze $rodkéw Panstwowego

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

DOFINANSOWANO
_ ZESRODKOW
PANSTWOWEGO FUNDUSZU
REHABILITACJI 05S0B
NIEPELNOSPRAWNYCH

Sportowa rehabilitocja
charych na mukowiscydoze

OOrinANEIWANIL

3057 760,00 21

GRAEOWITA WARTOHES

3163 750,00zt

Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetno-
sprawnych.

Termin realizacji: 1 lipca 2023-31
marca 2026.

Kwota dofinansowania ze srodkdw
7z PFRON-u: 3 057 750,00 zt.

Warunkiem  formalnym  prowa-
dzenia zaje¢ dla uczestnikow pro-
jektow PFRON-u jest posiadanie
aktualnego orzeczenia o niepetno-
Sprawnosci.

Przypominamy, ze od 1 lipca
2023 r. nie obowiazujg przepisy,
na podstawie ktérych orzecze-
nia o niepelnosprawnosci au-
tomatycznie przedtuzaja swoja
waznos¢.

Informacje o zasadach prze-
dtuzania orzeczerh po odwotaniu
stanu zagrozenia epidemicznego
dostepne s3 na stronie: https://
www.pfron.org.pl/aktualnosci/
szczegoly-aktualnosci/news/prz-
edluzanie-orzeczen-o-stopniu-nie
pelnosprawnosci-po-odwolaniu-
stanu-zagrozenia-epidemiczneg/.

Anna Skoczylas- Ligocka,
koordynator projektéw
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| 8. Bieg po Oddech

Bieg po Oddech organizowany przez
Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydoza (PTWM) odbedzie sie juz
wkrétce po raz 6smy! Rezerwujcie
czas na 3 wrzesnia 2023 r. w Zakopa-
nem.

Osma edycja Biegu po Oddech zo-
stata zadedykowana pamieci Kacpra
Tekielego, wieloletniego ambasadora
Biegu po Oddech, ktéry zginat tragicznie
w kwietniu br.

Dochod z imprezy, jak zawsze,
zostanie w catosci przeznaczony na re-
alizacje celow statutowych Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
i pomoc jego podopiecznym.

Patronami Honorowymi naszego
biegu od wielu lat s3: Justyna Kowal-
czyk-Tekieli — mistrzyni olimpijska oraz
ambasadorka Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza, Krzysztof Mi-
chatkiewicz - prezes Zarzadu Parstwo-
wego Funduszu Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych, Piotr Bak - sta-
rosta tatrzanski, Leszek Dorula — bur-
mistrz miasta Zakopane.

Sponsorem  Gtéwnym wydarze-
nia juz po raz ésmy zostat Santander
Consumer Bank — bank od kredytéw,
Sponsorami Ztotymi — Nosalowy Dwor
Resort & Spa, Vertex Phramaceuticals
oraz Partnerem Gtéwnym Fundacja In-
ter Cars. Wspotorganizatorem jest nie-
zmiennie MOSIR Zakopane. Zapisu on-
line mozna dokonac na stronie www.
bieg.oddychaj.pl do 27 sierpnia 2023 r.

Juz po raz ésmy na zakoncze-
nie wakacji Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg zaprasza do udzia-
tu w biegu charytatywnym, z ktérego
catkowity dochéd wesprze podopiecz-
nych Towarzystwa.

W tym roku nasze wydarzenie pra-
gniemy zadedykowac pamieci Kacpra

4 = ’

8. BIEG PO ODDECH
3 WRZESNIA WZAKOPANEM

Tekielego, wieloletniego ambasadora
Biegu po Oddech, ktéry zginat, realizujac
swoje gorskie marzenia” - méwi Pawet
Smolinski, prezes Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg i bie-
gacz ultra. ,Dramatyczna wiadomos¢
o $mierci Kacpra dotarfa do nas krétko
po zakonczeniu zdje¢ do filmu promu-
jacego bieg, w ktérym Justyna Kowal-
czyk-Tekieli méwifa o tym, ze cate zycie
musiata stawiac czota wyzwaniom”.

,Jldea biegu pozostaje niezmienna”
- dodaje Magdalena Czerwinska-Wyraz.
,Zbieramy srodki na pomoc chorym na
mukowiscydoze. Pochodzg one zaréw-
no z wpisowego Wnoszonego przez
biegaczy, ktérzy stang na linii startuy,
w Zakopanem czy wirtualnie, ale tez od
sponsorow. Pozyskane srodki pozwolg
m.in na zatrudnienie psychologa, ktéry
bedzie do dyspozycji chorych i ich ro-
dzin, oraz doposazenie wypozyczalni
sprzetu rehabilitacyjnego”.

,Co roku razem z innymi uczest-
nikami stajemy na starcie Biegu po
Oddech w Zakopanem, zeby wspdlnie
wspiera¢ osoby chore na mukowiscy-
doze, a takze promowac sport i aktyw-
ny, zdrowy tryb zycia” - mowi Mariusz

TR
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Z zycia PTWM Ogtoszenia PTWM

Gl atywry Bjeg ol chodych na i koo yilore

ZAPISY NA WWW.BIEG.ODDYCHAJ.PL
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Klepacz, cztonek Zarzadu Santander
Consumer Banku. ,Juz od poczatku
kwietnia ponad 200 pracownikdéw
i pracowniczek naszego banku wzie-
to udziat w wirtualnej formule biegu
— cieszymy sie, ze razem mozemy by¢
czescia tej wyjatkowej inicjatywy i za-
angazowac sie czynnie w ratowanie
zycia innych ludzi. To jest dla nas naj-
wazniejsze” - dodaje.

Tegoroczna edycja biegu, w dniu
3 wrzesnia, rozpocznie sie 0 godzinie
10.00. Tradycyjnie mozna przebiec lub
przejs¢ 5-kilometrowg trase ulicami
Zakopanego. Na kazdego uczestnika
czekajg zaprojektowane specjalnie na
to wydarzenie techniczne koszulki Attig
i wyjatkowe medale, a po biegu w Zako-
panem jest zaplanowany poczestunek,
jak rowniez charytatywny piknik rodzin-
ny, podczas ktérego odbedg sie zabawy
i konkursy z nagrodami dla uczestnikow
biegu iich rodzin.

Dla 0séb niemogacych 3 wrzesnia
br. przyby¢ do Zakopanego organizato-
rzy proponuja wirtualng formute biegu,
ktéra swietnie sie sprawdzita w ubie-
gltych latach. Miedzy 1 kwietnia a 31
sierpnia 2023 r. mozna pobiec w dowol-
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nym miejscu na swiecie. Uczestnik sam
decyduje, gdzie i kiedy pobiegnie 5 km,
dedykujac swoj udziat chorym na mu-
kowiscydoze. Ciekawg opcjg jest zache-
cenie swoich najblizszych, przyjaciof,

sgsiaddw, a takze lokalnych biegaczy,
by dotaczyli do wirtualnej edycji Biegu
po Oddech.

Im wiecej nas bedzie, tym wiek-
szg pomoc otrzymajg podopieczni

Ogtoszenia PTWM Z zycia PTWM

Polskiego Towarzystwa Walki z Muko-
wiscydoza.
Zapisy online na www.bieg.oddychaj.pl.

Biuro PTWM

| Koniec przedtuzania orzeczen

Wygasa waznos¢ orzeczen, ktore
zostaty na mocy prawa wydiuzone
automatycznie w czasie trwania epi-
demii.

27 kwietnia 2023 r. prezydent An-
drzej Duda podpisat ustawe (mowa
o Ustawie z dnia 9 marca o zmianie
ustawy o ochronie konkurencji i kon-
sumentéw oraz  niektérych  innych
ustaw), ktéra wprowadzita nowe ter-
miny waznosci orzeczerl o niepetno-
sprawnosci przedtuzonych w czasie
trwania epidemii.

Zgodnie z ww. ustawa, orze-
czenia o niepetnosprawnosci lub jej
stopniu, ktérych okres waznosci zo-
stat przedtuzony w stanie epidemii,
a upltynatby bez tego przedtuzenia:
- do 31

czenia

grudnia 2020 r. - orze-
takie  zachowujg  waz-
2023 1,

— w okresie od 1 stycznia 2021 r. do 31

nos¢ do 31 grudnia
grudnia 2021 r. — orzeczenia takie za-
chowujg waznos¢ do 31 marca 2024 r,,
— w okresie od 1 stycznia 2022 r. do
dnia, ktéry poprzedzi wejscie w zy-
cie tych przepisow (wejda w zycie po
3 miesigcach od ogtoszenia w Dzienni-
ku Ustaw), zachowaja waznos¢ do 30
wrzesnia 2024 r.

Warto przypilnowa¢ okresu wy-
gasniecia swojego orzeczenia, po-
niewaz wraz z jego zakonczeniem
traci sie prawo do réznych zasitkéw
i ulg. Dlatego w pierwszej kolejno-
sci baczna uwage powinny zwrécic

na ten stan rzeczy osoby, ktérych
orzeczenie powinno byto wygasna¢
w 2020 i w 2021 roku, gdyz w zwigz-
ku z duzym naptywem wnioskéw do
rozpatrzenia zespoty ds. orzekania
o niepetnosprawnosci moga wydtu-
zac terminy rozpatrywanych spraw,
a niestety przepisy nie przewiduja
okresu ochronnego po zakoncze-
niu waznosci orzeczenia i moze
sie zdarzy¢, ze pojawi sie problem
finansowy z powodu braku wypta-
cania zasitkow. Osoby z konczacym
sie orzeczeniem w 2020 r. powin-
ny w ciggu najblizszego poét roku
zebra¢ dokumenty, ztozy¢ je wraz
z wnioskiem w sprawie wydania
orzeczenia do miejscowego PCPR,

przejé¢ komisje i otrzymac¢ nowe
orzeczenie.

Wszystkie przepisy dotyczace waz-
nosci orzeczen wejdg w zycie 3 miesia-
ce od dnia ogfoszenia ustawy w Dzien-
niku Ustaw (co nastapito 5 maja 2023
r), czyli 6 sierpnia 2023 r. - pod tej
dacie nie bedzie mozna skorzystac
juz z mozliwosci przedtuzenia orze-
czenia i trzeba bedzie wystepowac na
komisje o nowe.

Przypominamy rowniez, ze
zdniem 1 lipca 2023 r.rozporzadzeniem
Ministra Zdrowia zostat odwotany stan
zagrozenia epidemicznego w Polsce.

Zrédto: rzadowe strony internetowe

Biuro PTWM
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Z zycia PTWM Podziekowania

| Podziekowania

Okazuj dobro wszystkim ludziom, bo nigdy nie wiesz,
Jjaki krzyz przyszto im dzwigaé ani jak bardzo potrzebujq twojego wsparcia.

Richard Paul Evans

Dziekujemy Klientom
sklepow Auchan
za wptaty dla
podopiecznych Polskiego
Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza, a takze
partnerom akcji
"Moc dobrych gestow”
za okazane serce.

zebralismy

27 477 zit
T, r.'.sf.-fﬂu.r) Ef-M:%-;

P9 . Auchan Fomagam.pd %donateo
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Podziekowania Z zycia PTWM

Z catego serca dziekujemy za pomoc udzielong naszym Podopiecznym:

¢ Chiesi Poland sp.z 0.0.

¢ Czuczu - Bright Junior Media sp. z 0.0. sp. k.
® Epee Polska sp.z 0.0.

¢ Fundacja LPP

¢ GRAN-PIK Liwocz

° Manufaktura Ciuciu Cukier Artist

®  Maspex

®  Max - Producent i Dystrybutor Stodyczy

4Chiesi ‘aa ,

PRODUKCLA DY STRYBUCIA

Sluum*

CAFE POLAND

mea CIEDHT

Medical Innovation Zebrowski spk.

Medicom sp. z 0.0.

Norsa Pharma sp.z 0.0.

Polska Wytwarnia Papieréw Wartosciowych SA
Strauss Group Ltd

Tadeusz Stopka-Wiki

Vertex

Zaktady Przemystu Cukierniczego Sniezka

Zarzad PTWM
FUNDACJA
LPP
PARI
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LAKQPANE

Dotgcz do nas!

Zabierz ze soba dobry nastrgj i rodzine
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Dla kazdego wyjatkowa
koszulka biegowa
oraz pamiatkowy medal.

3 WRZESNIA 2023 R. Rozgrzewka w rytmie zumby

i strefa zabaw,

ZAKOPAN E, Atrakcyjne nagrody

w kategorii OPEN i konkursach

PARK M I EJ SKI oraz wiele atrakcji dla matych duzych.
GO DZ‘ 1000 Czekamy na Ciebie :)
Dochod z wydarzenia wspiera
BIEC | NOBRPIC AT INC podopiecznych Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
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APARATURA | SPRZET MEDYCZNY

‘—__
Oddychaj swobodnie
z PARI LC Sprint SP
Nebulizator w catosci refundowany przez NFZ.
Okres zastosowania 6 tygodni w potaczeniu z tatwoscia dezynfekcji sprawia, ze nebulizator
cechuje sie wysoka skutecznosci i bezpieczenstwem w stosowaniu
PARI LC Sprint SP moze by¢ dezynfekowany w dezynfektorach termicznych lub
wygotowywany we wrzatku. Cechy te sprawiaja, ze jest to idealny nebulizator dla pacjentéw
cierpiacych namukowiscydoze i dyskineze rzesek.
Nebulizator LC Sprint SP jest kompatybilny ze wszystkimi kompresorami PARI i dostepny jest
z ustnikiem lub maska dla dorostych.
Skorzystaj z zasad refundacji pozwalajacych na zakup nebulizatora
co 4 tygodnie i wymien swoj nebulizator najpdzniej po 6 tygodniach.
Nebulizator mozna zamdéwic na stronie internetowe;: }
www.medicom.com.pl
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Tel.: 32 271-76-66, Fax: 32 273-22-19

APARATURA | SPRZET MEDYCZNY E-mail: firma@medicom.com.pl, www.medicom.com.pl

To jest wyréb medyczny. Uzywaj go zgodnie z instrukcjg uzywania lub etykieta.



