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OD REDAKCUJI

Drodzy Czytelnicy,

Oddajemy w Wasze rece kolejny numer Kwartalnika. Numer wyrdzniajgcy sie inng szatg
graficzng, formatem i papierem. Zmiany te ustalaliSmy przez dtugi czas. Jednak naj-
wazniejszg oceng bedzie Wasza opinia, czy ta forma Wam sie podoba. Ten Kwartalnik
jest dla Was i to Wy go ksztattujecie. Czekamy na Wasze opinie, uwagi i ewentualne
sugestie, ktore mozecie przysyta¢ na adres: kontakt@mukowiscydoza.pl lub listownie.

Chcielibysmy pogratulowac wszystkim tegorocznym maturzystom i osmioklasistom
wynikow jakie osiggneli na egzaminach. Wiemy, jak bardzo stresujgcy to czas dla
wszystkich mierzacych sie z tak waznym zyciowym egzaminem.

Natomiast wszystkim Czytelnikom i ich najblizszym w nadchodzace wakacje zyczymy
przyjemnego wypoczynku wspaniatej pogody i atmosfery.
Zespdt redakcyjny Kwartalnika MATIO

Wiosnato czas, w ktorym swoje Swieto obchodzg rodzice i dzieci. Wszyscy doskonale
wiemy, ze dzien 26 maja jest poswiecony naszym kochanym mamom, na 1 czerwca
z utesknieniem czekajg wszystkie dzieci, a 23 czerwca swoje swieto obchodzg oj-
cowie. My tez nie zapominamy o tych swietach i nasze zyczenia najpierw kierujemy
do najmtodszych:

Kochane Dzieci zyczymy Wam, aby Wasze dziecinstwo byto szczesliwe i beztroskie,
aby wszystkie Wasze pragnienia, nawet te najmniejsze, stawaly sie rzeczywistoscia,
aby kazdy kolejny dzier byt niesamowity i wyjgtkowy. BadZcie otwarte na to co nowe,
dobre i piekne. Z wiarg i odwaga idzcie przez zycie i odkrywajcie swiat. Rozwijajcie
swoje pasje i talenty. Zyczymy Wam spetnienia wszystkich marzen, prawdziwych
przyjaciéti kochajacej rodziny.

Kolejne zyczenia adresujemy do naszych mam:

Kochane Mamy — dziekujemy Wam za Waszg absolutng mitos¢, za to ze bez wzgledu
na wszystko jestescie przy nas. Za Wasz trud i starania wtozone w naszg opieka i wy-
chowanie, za nieustannag pomoc i cierpliwo$é. Zyczymy Wam duzo zdrowia, wszelkiej
pomysInosci oraz wielu chwil przepetnionych radoscia i optymizmem. Niech kazdy
dzien przynosi Wam powody do dumy, a mitosc, kidrg obdarzacie swoich bliskich
wraca do Was ze zwojong sitg.

| na koniec sktadamy zyczenia naszym ojcom:

Z okazji Waszego swieta dziekujemy za wczoraj i dzis, za kazde czute uderzenie serca,
zawszystkie wspierajgce stowa i wszystkie zwyczajne sprawy, ktdrych na co dzier nie
doceniamy. Za wiare i ojcowska madrosc. Zyczymy Wam wszystkiego najlepszego,
niech wszystko, co dobre, pojawia sie na Waszej drodze, a pieckne chwile pomogg
Wam cieszyc¢ sie zyciem. Niech spetni sie kazde \WWasze marzenie i abyscie w gonitwie
codziennosci mieli czas na cho¢by mate chwile przyjemnosci. Wszystkiego najlep-
szego z okazji Dnia Ojcal

Zespot Fundacji MATIO
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Niepetnosprawnych

Boze,

uzycz mi pogody ducha,

abym pogodzit sie z tym,

czego nie moge zmienic,

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

od drugiego.
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Mama i tata

Mama i Tata to Swiat nasz caty,

ciepty, bezpieczny, barwny, wspaniaty,
to dobre, czute, pomocne rece

i kochajgce najmocniej serce.

To sg wyprawy do kraju basni,

wakacje w gorach, nad morzem, na wsi,
loty hustawkg, prawie do stonca

oraz cierpliwosc¢ co nie ma konca...

J. Koczanowska




WOKOE MUKOWISCYDOZY...

Glos ,,Matio”
Z przesziosci...

Fakultet z mukowiscydozy
MATIO 3-4/2005

Pomyst stworzenie fakultetu dydaktycznego dotyczace-
go mukowiscydozy zrodzit sie wsrod studentéw medycyny
Akademii Medycznej w Poznaniu. W czerwcu 2005 r., Rada
Wydziatu Lekarskiego Akademii Medycznej w Poznaniu
pozytywnie rozpatrzyta wniosek o wprowadzenie zaje¢ fa-
kultatywnych z mukowiscydozy. Powstat pierwszy fakultet
z mukowiscydozy w Polsce, o czym poinformowali$my na
tamach tego numeru kwartalnika.

Seksualnosé i mukowiscydoza
MATIO 3-4/2005

W tym artykule udzieliliSmy odpowiedzi na wiele pytan
nurtujacych dojrzewajacych nastolatkéw, dotyczacych
seksualnosci i roli jakg w tej sferze odgrywa mukowiscy-
doza. Pojawity sie odpowiedzi min. na takie pytania: jak
mukowiscydoza wptynie na moja seksualnos¢; co z anty-
koncepcija i wiele innych.
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Standardy opieki w terapii
specyficznej dla danego
wariantu CFTR
(w tym modulatorow)
dla os6b z mukowiscydoza

Czesé 3

Chorobotwoércze warianty genu CFTR
i standardy testowania genu CFTR

Definicje i nazewnictwo

Waznym jest, aby nazwy nadawane nieprawidtowosciom
genow byty precyzyjne i doktadne. The Human Genome
Variation Society (HGVS) ustanawia standardy opisywania
zmian genetycznych we wszystkich genach [3]. Termin
“mutacja”’ nie jest juz zalecany, poniewaz zaktada stan
chorobowy i ma nieco negatywne konotacje. Zamiast tego,
preferowany jest termin “wariant”. Warianty sa klasyfi-
kowane jako powodujace chorobe (patogenne), niepowo-
dujace choroby (fagodne) lub o niepewnym znaczeniu [ 3,
4]. Warianty powinny by¢ opisane na poziomie DNA przy
uzyciu nomenklatury HGVS (np. ¢.1652G > A), chociaz
biatko (np. p.Gly551Asp) i starsze nazwy (np. G551D) sg
rowniez powszechnie uznawane. W tym artykule opisujemy
warianty za pomoca ich nazwy ustanowionej przez HGVS
a nastepnie uzywamy starszej nazwy.

Chorobotwoércze warianty CFTR, ktére prowadza do
fenotypu mukowiscydozy [1] uposledzaja ilos¢ i/lub funk-
cje CFTR, gdy wystepuja w trans ze znanym wariantem
powodujacym mukowiscydoze, zgodnie z zatwierdzong
baza genéw CFTR (takich jak CFTR2 {5} i CFTR-Francja
[6]) (Stwierdzenia 1 i 2, Tabela 2). W zaleznosci od zaobser-
wowanego fenotypu [7], warianty te s klasyfikowane jako
warianty powodujace mukowiscydoze, ktére konsekwent-
nie powoduja mukowiscydoze [6,8], lub warianty o réznych
klinicznych konsekwencjach (VVCC), ktére powoduja 1)
brak choroby, 2) mukowiscydoze u niektorych osoéb, lub 3)
zaburzenia zwigzane z CFTR (CFTR-RD) [6,8,9].

Warianty z brakiem spoéjnych danych pozwalajacych
okresli¢, czy sa one patogenne lub tagodne sa klasyfiko-
wane jako warianty o niepewnym znaczeniu (VUS) (Stwier-
dzenie 3, Tabela 2).

Standardy dotyczace badania genu CFTR

Panel DNA powszechnych wariantéw powodujacych
mukowiscydoze jest zwykle wykorzystywany do testow
pierwszego poziomu. Idealnie, gdy brane pod uwage wa-
rianty uwzgledniaja pochodzenie/korzenie danej osoby [10].
Bardziej ekstensywne testy drugiego poziomu obejmuja
analize sekwencji kodujagcych CFTR, intronowych regionow
flankujacych i regionéw gteboko intronowych, w ktérych
opisano warianty powodujace chorobe [11-15].

Rozpoznanie mukowiscydozy potwierdza dodatni
wynik badania przesiewowego noworodkéw (np. podwyz-
szony poziom immunoreaktywnego trypsynogenu [IRT])
lub gdy dana osoba ma cechy kliniczne mukowiscydozy
oraz stezenie chlorkéw w pocie > 59 mmol/l i/lub dwa
warianty chorobotwoércze zidentyfikowane w trans (tj. na
przeciwnych allelach) [1]. Jednak w kontekscie objawow
mukowiscydozy, cechy laboratoryjne lub nieprawidtowe
testy biologiczne CFTR, brak dwoéch wariantéw powo-
dujacych chorobe nie wyklucza mukowiscydozy. Dalsze
sekwencjonowanie catego genu CFTR [ 16, 17] lub analiza
transkryptu w komoérkach nabtonka nosa [18] nalezy
przeprowadzi¢ w celu wyszukania dodatkowych wariantow
powodujacych chorobe.

Zaleca sie rowniez wyszukiwanie ztozonych alleli
(tj. dwoch lub wiecej wariantéw CFTR powiazanych cis na
tym samym allelu) u oséb, ktérych genotyp nie koreluje
z oczekiwanym fenotypem oraz u oséb posiadajacych wa-
rianty, o ktérych wiadomo, ze sg zwigzane ze ztozonymi
allelami, ktére moga mie¢ wptyw na skutecznos¢ terapii
VST [17, 18, 19].

Molekularne konsekwencje i funkcjonalne klasy
wariantow

Warianty maja r6zne molekularne konsekwencije,
w zaleznosci od typu i umiejscowienia w genie CTFR [21]



i tradycyjnie zostaty sklasyfikowane wedtug funkcjonal-
nego wptywu od klasy I do VI [22,23]. Chociaz ogolnie
przydatny, system ten nie wychwytuje niuanséw, ktore
moga wplywac na reakcje na terapie VST. Najnowsze
propozycje doktadniejszej klasyfikacji grupuja warianty
wedtug wptywu na ilos¢ lub funkcje genu CFTR (Ryc.1)
[24], lub dziela warianty klasy I na te podatne na terapie
read-through (tj. nonsensowng) i te wobec ktoérych istnieje
mate prawdopodobienistwo, aby mogty by¢ skorygowane
przez mate molekuty ( brak produkcji mRNA, tj przesunie-
cie ramki, duze delecje/duplikacje)[25].

Patogeniczno$¢ rzadkich wariantow i VUS moze by¢
badana przez grupy z dobrze ugruntowanymi protokotami
poprzez ocene in vivo funkcje CTFR za pomoca pomiaru
pradu jelitowego [26] lub réznicy potencjatow nosa [27], ex
vivo obrzek wywotany forskoling (FIS) [28] lub testowanie
wariantéw w heterologicznym systemie komérkowym in
vitro [8]. W szczegoélnosci, potencjalny wptyw kazdego
wariantu na splicing CFTR — ktéry moze zagrozi¢ skutecz-
nos$ci modulatora CFTR — nalezy wzia¢ pod uwage przed
ocena funkcjonalna, aby unikna¢ btednej interpretaciji
wynikow [29, 30]. Jest mozliwe, ze rozw6j w tej dziedzinie
moze zidentyfikowac¢ srodki, ktore usung wady splicingu.

Lista wariantéw CFTR i kwalifikowalnos¢ do terapii
VST znajduje sie w zalaczniku (Tabela uzupetniajaca 4).

FIZJOTERAPIA

Nalezy przyznac, ze niektore z zatwierdzonych wariantow
uwzglednionych na liscie sg scharakteryzowane jako nie-
powodujace CFTR (tj. powodujace CFTR-RD lub niepowo-
dujace choroby) [5,6], a o innych wiadomo lub podejrzewa
sie, ze wptywaja na splicing lub maja wtasciwosci, ktore
moga zmniejszy¢ oczekiwang korzys$¢ kliniczng z VST [
29, 301. Jasne rozpoznanie mukowiscydozy jest warunkiem
wstepnym przepisania tych Srodkéw. Kwestia ta zostata
szerzej omowiona w sekcjil2.

Ttumaczenie Agnieszka Sugden

Materiaty uzupetniajace zwigzane z tym artykutem mozna znalez¢ w wersji online pod
adresem doi: 10.1016/}.jcf.2022.10.002.

Tytut oryginatu: Standards of care for CFTR variant-specific therapy (including modulators)
for people with cystic fibrosis

Autorzy: Kevin W. Southern, Carlo Castellani, Elise Lammertyn, Alan Smyth, Donald
VanDevanter, Silke van Koningsbruggen-Rietschel, Jurg Barben, Amanda Bevan, Edwin
Brokaar, Sarah Collins, Gary J. Connett, Thomas W.V. Daniels, Jane Davies, Dimitri
Declercq, Silvia Gartner, Andrea Gramegna, Naomi Hamilton, Jenny Hauser, Nataliya
Kashirskaya, Laurence Kessler, Jacqueline Lowdon, Halyna Makukh, Clémence Martin,
Lisa Morrison, Dilip Nazareth, Jacquelien Noordhoek, Claran O’Neill, Elizabeth Owen,
Helen Oxley, Karen S. Raraigh, Caroline Raynal, Karen Robinson, Jobst Roehmel, Carsten
Schwarz, Isabelle Sermet, Michal Shteinberg, lan Sinha, Constance Takawira, Peter van
Mourik, Marieke Verkleij, Michael D. Waller, Alistair Duff

Bibliografia i tekst zrédtowy dostepne online:https.//www.sciencedirect.com/science/
article/pii/S1569 199322013856

Zréafo: Journal of Cystic Fibrosis Volume 22 (2023), *Standards of care for CFTR variant-
specific therapy (including modulators) for people with cystic fibrosis", str. 17-30

Aktywnosc¢ fizyczna
w erze leczenia
modulatorami biatka CFTR

Leczenie modulatorami biatka CFTR w Polsce niewat-
pliwie jest momentem przetomowym, nie tylko dla pa-
cjentéw i rodzin oséb chorujgcych na mukowiscydoze, ale
takze dla os6b zajmujgcych sie leczeniem tego schorzenia.
Przyjmowanie lekéw przyczynowych wiaze sie ze zmiana
postrzegania choroby ze $miertelnej na przewlekta. Popra-
wiajg one jakos¢ zycia tj.: zmniejsza sie iloS¢ wydzieliny,

poprawia sie stan odzywienia, poprawiaja sie parametry

funkcji ptuc. Chorzy maja wiecej sity i energii. Czuja sie
zdrowi. Jak kazde leki, te takze niosg ze sobg szereg dziatan
niepozadanych m.in.: zaburzenia funkcji watroby i nerek,
depresja, wzrost wagi.

Rola fizjoterapii w leczeniu mukowiscydozy od jakiego$
czasu ulega zmianom, a przy obecnych mozliwosciach le-
czenia tempo zmian mocno sie nasila. Do tej pory gtéwnym

obszarem pracy fizjoterapeutow byt wiasciwy, indywidu-
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alny dobér techniki wykonywania
drenazu drzewa oskrzelowego oraz
nauka, jak prawidtowo nalezy wyko-
nywac inhalacje. Obecnie ktadziemy
wiekszy nacisk na prowadzenie
zdrowego stylu zycia dbajac o odpo-
wiednig dawke aktywnosci fizyczne;j.

Zarébwno pacjenci, jak i fizjote-
rapeuci oraz lekarze zadaja sobie
pytanie — czy aktywnos¢ fizyczna
moze zastapic¢ drenaze drzewa oskrze-
lowego? Odpowiedz na to pytanie
jeszcze nie jest jednoznaczna. Nie ma,
niestety, danych potwierdzajacych,
ze ¢wiczenia same w sobie sg samo-
dzielng forma oczyszczania drog od-
dechowych. Aktualne dane miedzy-
narodowe moéwig o stosowaniu aktywnosci fizycznej jako
uzupetnienia tradycyjnych form drenazowych. Kilka badan
prowadzonych krétkoterminowo méwi o tym, ze ¢wiczenia
potencjalnie moga by¢ stosowane jako forma oczyszcza-

nia drég oddechowych z wydzieliny,
jednak brakuje dowodéw w postaci
badan dtugoterminowych oraz da-
nych klinicznych, aby potwierdzi¢ ta
teze. Obecnie udzielenie odpowiedzi
na to pytanie jest priorytetem wielu
specjalistow.

Cwiczenia fizyczne przynosza
korzy$¢é nam wszystkim, ale dla
pacjentéw chorych na mukowiscy-
doze korzysci z bycia aktywnym sg
jeszcze wieksze, poniewaz ¢wiczenia
moga: pomoéc w oczyszczeniu drog
oddechowych z zalegajacej gestej
wydzieliny, stymulowac¢ prawidtowy
rozwoj, zapobiega¢ wadom postawy,
utrzymac¢ prawidtowa ruchomosc¢
klatki piersiowe;.

Obecnie zaleca sie, aby dzienna dawka aktywnosci oso-
by chorujacej na mukowiscydoze byta taka, jak zalecana
wg. WHO dla osoby zdrowe;.

Dzieci w wieku przedszkolnym

Zalecana dzienna dawka aktywnosci fizycznej
u dzieci w wieku przedszkolnym to 180 minut lub
dluzej.

Mtodszych dzieci najczesciej nie trzeba zachecac¢ do
aktywnosci fizycznej. Zapotrzebowanie na ,ruch” jest
nieodzownym elementem ich funkcjonowania. My dorosli
powinni$my jedynie stworzy¢ odpowiednie warunki i nie
hamowac¢ rozwoju dziecka. Dla dzieci w wieku przed-
szkolnym zalecane sa: ¢wiczenia poprawiajace wydolnosé
fizyczna, wspomagajace drenaz, poprawiajace ruchomosé
klatki piersiowej, oddechowe, korekcyjne.

Dzieci w wieku szkolnym

60 minut lub dluzej umiarkowanej, lub inten-
sywnej aktywnosci fizycznej codziennie z uwzgled-
nieniem atrakcyjnych jej form, dostosowanych do wieku
w celu rozwoju zdolnosci motorycznych.

Dla dzieci i mtodziezy z tej grupy wiekowej aktywnosé
fizyczna obejmuje gry, zabawy, sport, transport, rekreacje,
wychowanie fizyczne lub zaplanowane ¢wiczenia w kon-
tekscie zaje¢ rodzinnych, szkolnych i wspolnotowych.
Wigkszos$¢ aktywnosci fizycznej powinna byé aerobowa.
Nalezy wiaczy¢ aktywnos$¢ intensywna w tym te, ktora
wzmacnia miesnie i kosci, co najmniej 3 razy w tygodniu.
Pomoca motywacyjng dla dzieci w tym wieku mogg by¢



technologie — réznego rodzaje aplikacje, media spotecz-
nosciowe, wyzwania sportowe znanych osob.

Dorosli

50 minut lub dtuzej umiarkowanej lub inten-
sywnej aktywnosci fizycznej tygodniowo. Nalezy
wiaczy¢ ¢wiczenia wzmacniajgce miesnie 2-3 razy w ty-
godniu. Podczas doboru rodzaju i intensywnosci ¢wiczen
koniecznie nalezy wzia¢ pod uwage choroby wspdtistnieja-
ce. Chorzy dorosli powinni dazy¢ do maksymalizacii ilosci
podejmowanej aktywnosci fizycznej
poprzez zwiekszenie regularnosci
réznego rodzaju aktywnosci rucho-
wych np. jazda do i z pracy na rowe-
rze, wysiadanie jeden przystanek
wczesniej i spacer do domu. Powin-
niSmy dgzy¢ do jak najwiekszego
skrocenia siedzgcego trybu zycia.
Dobrze jest poprzez swoj przykiad
promowac pozytywne zachowania
zwiazane z dtugotrwale podejmowa-
na aktywnoscia. Tu w razie potrzeby
zalecane sg takze ¢wiczenia nakiero-
wane na np. zmiane sktadu ciata lub
budowe miesni.

W Centrum Leczenia Mukowi-
scydozy w Dziekanowie Le$nym

wykonujemy testy wysitkowe (A-Step test) przed i po wdro-
zeniu leczenia modulatorami. Takie testy warto jest regu-
larnie wykonywa¢, poniewaz podczas testéow dokonujemy
oceny funkcjonalnej czynnosci serca, ptuc oraz mieéni
szkieletowych. Wykonywanie testow jest niejednokrotnie
motywacja do podejmowania lub kontynuacji aktywnosci
fizycznej. Regularne wykonywanie testow wysitkowych
pomaga nam przy prowadzeniu badan (np. ocena skutecz-
noéci lekéw przyczynowych — UK CF gene therapy study
VX15:809-112). Niebawem ming 2 lata stosowania terapii
modulatorami u chorych w naszym
osrodku. U zdecydowanej ilosci pa-
cjentébw obserwujemy wzrost pozio-
mu tolerancji aktywnosci fizycznej
ale i nadmierny przyrost masy ciata.
U tych pacjentéow obserwujemy spa-
dek poziomu wydolnosci fizyczne;j.
Regularne wykonywanie testow
wysitkowych oraz monitorowanie
poziomu wydolnosci fizycznej
umozliwia, nam fizjoterapeutom,
indywidualne zaprojektowanie ro-
dzajéw zalecanej aktywnosci.
Badania mowia, ze terapia modu-
latorami ma pozytywny wplyw na
nawyki zwigzane z regularnym po-
dejmowaniem aktywnosci fizycznej
u chorych dorostych. Inhalacje oraz
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drenaze drzewa oskrzelowego stajg sie mniej wymagajace
i zajmuja zdecydowanie mniejszg ilo$¢ czasu umozliwiajac
pacjentom wykorzystanie tego czasu na aktywnos¢ fizycz-
na, hobby, rozwo6j osobisty. Jest to zwigzane z tym, ze chorzy
maja mniejsza ilos¢ zaostrzen choroby oskrzelowo-ptucne;j,
mniejszg ilos¢ wydzieliny i wieksza chec¢ zycia.

Aleksandra Cichocka

Kiiniczny Oddziat Chordb Phuc, Samodzielny Zespot Publicznych Zakiadéw Opieki Zdrowotnej
im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie Lesnym, ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092 £omianki

tel. 607811063, e-mail: olacO4@gmail.com

Kiliniczny Oddziat Chordb Pluc, Samodzielny Zespdt Publicznych Zakladdw Opieki Zdrowotnej
im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie Lesnym, ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092 £omianki

Kierownik: prof. dr hab. n. med. Dorota Sands

WOKOL MUKOWISCYDOZY...

Contra spem spero...
mam nadzieje wbrew nadziei...

Ponizszy artykut to zapis wyktadu prof. Wojciecha Cichego, na XXlll Warsztatach Szkoleniowo-Edukacyjnych Fundacii

MATIO w Krakowie, wygtoszonego w listopadzie 2023 r.

Szanowni Panstwo, dzisiaj chciatbym przedstawi¢ Wam
moj punkt widzenia na role nadziei w medycynie, a takze na
to jaka role moze (powinna?) odgrywac¢ nadzieja w naszym
zyciu, zarbwno w zdrowiu jak i w chorobie...

Moje przemyslenia zwigzane sg z tym, iz w roku kalen-
darzowym 2023 przekroczytem ,smuge cienia’, mianowicie
w lipcu ukonczytem 81 lat i ciesze sie zyciem — pozostajac
w nadziei, ze dzieki Temu u Goéry, ktéry zachowat mnie
jeszcze na ziemi po dwoch zawatach, bede mogt Swietowac

tutaj swoje kolejne urodziny... Mam tez nadzieje, ze do-
bry los chce zebym jeszcze byt na tej ziemi, ale zebym nie
stracit tego, co mam dzieki Panstwu, a takze wszystkim Ro-
dzicom i Opiekunom naszych Pacjentéow, ktorzy pracowali
wczesniej w MATIO. Mianowicie mam w posiadaniu, dzieki
doswiadczeniu przezytych lat, pewien element zwigzany
z nadzieja na zycie. Francuzi okreslaja to la vie quotidienne,
czyli naszg zyciowag codziennos¢, ale z nadzieja na kazdy
nastepny, niewiadomy w zdarzenia dzien.

Po tacinie contra spem spero znaczy tyle co wierzy¢, mie¢
nadzieje wbrew nadziei na to, co przed nami. Przyktadem na
to jest Ania ,Anika” Dabrowska. To wspaniata dziewczyna
z naszego kregu fundacyjnego, z duzymi juz sukcesami
artystycznymi, ktoérej zycie zainspirowato mnie do tego,
ze wiasnie tak (contra spem-spero) zatytutowatem artykut.

PrzesledZzmy wiec wspolnie na przyktadach role nadziei

w mukowiscydozie.

W 1995 roku razem z Panig Profesor Dorotg Sands,
z Profesorem Michatem Wittem bylem na Kongresie To-
warzystwa Europejskiego Mukowiscydozy w Paryzu. Byt
tam tez dr Lap-Chee Tsui, ktory w 1989 roku wspoélnie
z Johnem R. Riordanem odkryt gen mukowiscydozy.
To wtedy dr Tsui powiedziat stynne zdanie o leczeniu
przyczynowym (genetycznym) mukowiscydozy: ,We have
found solution. The solution is just around the corner”. 1 to
byto bardzo madre, bo rzeczywiscie odkryto podstawe do
rozwigzania przyczynowego leczenia choroby. Ale droga do
tego naroznika, za ktérym owo rozwigzanie powinno by¢,
czyli r6znorodne mozliwosci wektorowego wprowadzania
genu mukowiscydozy miaty, niestety, cezure technolo-
giczna czasu ich wejscia do stosowania powszechniejszego
(zar6wno w zakresie podawania samego genu, jak i jego
modyfikatoréw) dopiero po ¢wier¢ wieku.

Kiedy jedna z moich mtodszych kolezanek Klaudia Pig-
tek, autorka refleksyjnych wierszy, napisata:

»...bo tak ciezko dzisiaj Swiatu

zwolni¢ troche, przestac¢ gnac

ciggle tylko wszystko chcemy

moze co$ od siebie da¢?”



pomyslatem sobie o tym zdarzeniu w Paryzu i rozbudzo-
nej nadziei u naszych pacjentéw na ustapienie dokuczliwe;j
dusznosci, na wyleczenie choroby, na szczesliwsze zycie...
Wtedy pytamy siebie i naszych najblizszych: kiedy to na-
stapi? Mamy nadzieje, ze cos od zycia otrzymamy, a wtedy
mozemy do nadziei zycia u innych, doda¢ cos konkretnego
od siebie. Kazdy z nas — kazdemu... I to nie musi by¢ na-
dzieja na miare Nagrody Nobla.

Jest pytanie, czy wszyscy, ktorzy na tym swiecie sa teraz
(zdrowi, nasi pacjenci, a takze ich rodzice), pedza przez zycie
i chca cos natychmiast od niego otrzymac? Czy maja tranqu-
ilité (spok6j) i patience (cierpliwosc), ktére pozwola im stale
trwa¢ w tej nadziei, czasami 25 lat po to, zeby jednak (oka-
zuje sie skutecznie) w okreslonym zakresie uzyska¢ pomoc,
ktora jest najwazniejsza, bo ona dotyczy zdrowia? Dlatego te
kwestie zdrowia, ktore dotycza ,naszych pacjentéw”, a ktore
nie s3 jeszcze u nas w kraju wlasciwie postrzegane przez
decydentoéw, nie powinny nam wszystkim odbiera¢ nadziei
na to co dalej mamy robi¢. Dotyczy to pracownikéw opieki
zdrowotnej na wszystkich szczeblach organizacyjnych i we
wszystkich zawodach medycznych oraz paramedycznych.
Czyli codziennie powinniSmy z nadzieja zadawac sobie py-
tanie: quid facere? — co ja musze uczynic¢ dla tego, ktéry do
mnie z problemem swojego zdrowia przychodzi?

Czasami nadzieja na zachowanie zdrowia podlega mo-
dzie i modyfikacji, zwtaszcza w tak wszechobecnych dzis
srodkach masowego przekazu elektronicznego. Dotyczy to
kazdej grupy wiekowej, a szczegoélnie dzieci i mtodziezy, np.
w aspekcie zywienia i ksztattowania sylwetki ciata, czyli
problemoéw tzw. stylu zycia.

To w tej wirtualnej przestrzeni wspotczesny Swiat otrzy-
muje opis modelu zycia — w tym kryteria zdrowia i choroby,
a takze opis zasad funkcjonowania w $wiecie cyfrowym.
Powstaty w mojej ocenie szkodliwe, modele zachowan jak:
insta-dieta, insta-mama, migdatowa mama. Te wszelakiego
typu postawy i zachowania zyciowe, ktore przez rézne
nosniki elektroniczne jak i kontakty osobiste sa przekazy-
wane, nie zawsze maja w sobie pozytywny element nadziei.
W odniesieniu do przesztosci rodzi to wspotczesnie uzasad-
nione pytanie o poréwnanie form i tresci przekazywania
nadziei w autorskim wierszu, w poréwnaniu do literackie-
go wytworu sztucznej inteligencji typu Al By ta réznice
emocjonalng w opisie nadziei uwypukli¢, pozwalam sobie
zacytowac fragment wiersza Marii Konopnickiej:

»Przeciw nadziei, co stoi na chmurze

Lez, predkim wichrom rzuciwszy kotwice,
[ obrécony wzrok trzyma na burze

[ nawaknice,

W niezgaste gwiazdy ufam wsrod zawiei

Przeciw nadziei.”

Ta, opisana powyzej postawa jest tym, co wg mnie,
stanowi motto dziatania wszystkich Panstwa zajmujacych
sie problemem choroby rzadkiej, ktéra jest najczestsza
genetyczna choroba rasy biatej — czyli mukowiscydozy.
Jak literacko o niej piszemy: jest to choroba krwi, potu
itez. Naukowcy-lekarze uzurpuja sobie teraz to, ze dtugosé
zycia w tej chorobie mozemy lepiej prognozowac. Ale nie
bytoby tego kazdego zycia, gdyby nie byto stonca... Jak
potaczyc¢ zycie ze storicem, ze zdrowiem lub choroba — czyli
z naszym losem...

W zwiazku z tym pozwole sobie przytoczy¢ Panstwu
przypowies¢, ktéra dla mnie (jako pacjenta po dwoch za-
watach) jest niezwykle wazna w tacznym postrzeganiu tych
zaleznosci losowo-czasowych. Przypowiesc¢ te zredagowa-
lismy z moja doktorantka, Pania Psycholog dr Anna Bu-
kowska-Posadzy, na podstawie opowiadania Bruno Ferrero.

,Gdzies w Bieszczadach byto mate miasteczko i w tym
miasteczku rozeszta sie wiadomos¢, ze gdzieS w mate;j,
bielonej chacie, na obrzezu tego miasteczka kto$S otwo-
rzyt jakis sklep... I wszyscy pytali: kto to taki? Co tam
sprzedaje? Czy to sie optaca? Ciekawos¢ byta wielka, wiec
ludzie wybrali sie do tego potozonego w urzekajacej okolicy
sklepu. I ktos powiedziat, ze to jest sklep Pana Boga. Ludzie
reagowali bardzo réznie. Doszli do tej biatej chatki, a tam
za lada siedziat mity sprzedawca.

— Kim Pan jest? — zapytal pierwszy, najodwazniejszy.

— Bogiem — odpowiedziat sprzedawca.

A ludzie zaczeli miedzy sobg wymienia¢ r6zne informa-
cje i rozne uwagi. | ktos zapytak:

— A co tutaj sprzedajesz?

— Wszystko — odpart Pan Bog. A ludzie powiedzieli:

— W takim malutkim sklepie? Wszystko?

— Tak — spokojnie powiedziat Bog. Kto$ z przybytych
zapytat:

— A gdzie Ty masz towar?

— Mam zaplecze, tam wszystko mi sie miesci — odpart
sprzedawca i zapytat — czego Panstwo sobie zycza?

I ludzie zaczeli zgtasza¢ zamowienia:

— Ja prosze zdrowie.

— Ja prosze szczescie.

— Ja prosze wspaniata mitosc.
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— Ja pieniadze.

— Ja dobra prace.

— Ja przyjaciela.

Boég to wszystko zapisatl i poszedt na zaplecze. Wrocit
z takimi matymi... woreczkami w dtoniach.

A ludzie sie dziwili:

— Przeciez my$my ztozyli powazne zamoéwienial Panie
Boze, co to jest?

A Pan Bég odpowiedziat:

— To sg ziarna, ja Wam daje nasiona tego o co ze$cie mnie
prosili, hodowle z tych nasion musicie poprowadzi¢ sami.”

Kazdy z nas byt takim nasionkiem i kazdy z nas by#/
jest ,hodowany” w swojej rodzinie. | kazdy z nas przeszedt
przez wszystkie fazy swoich nieustannych, przypisanych
losem ludzkim zmian (faz).

2Y6 = podlegaé nieustannym zmianom

starosc

dorostosc

mtodziericzosé

i

dziecinstwo

...w subiektywnie przezywanym zyciu cztowieka
trwa kontynuacja $wiata...

W tym zalozeniu pozostajac, nasze zycie to jest nie-
ustanna zmiana ilo$ciowa i jakosciowa naszych mozliwosci
fizycznych, naszych mozliwosci intelektualnych, naszych
mozliwosci zyciowych, (lecz nie na zasadzie: tylko da¢ mi
i tylko chce brac). JesteSmy ludZzmi, ktérzy sg ,kim$”, a nie
~czym$”, ktorzy poczeli sie na tym Swiecie ,z taty i z mamy”,
a nie sa wytworem laptopa czy TV lub Internetu.

Jako istoty ziemskie przechodzimy w subiektywnym
przezywaniu zycia przez wszystkie jego etapy, ktére sa
przez Boga wyznaczone. To jest system wartosci, ktory jest
dla mnie wazny i ktéry mnie porzadkuje. Czasami mozemy
zada¢ pytanie wspotczesnym miodym ludziom, ktorzy
maja swoich idoli, swoje wzorce zachowan i wartosci, r6zne
(inne) od mego dekalogu: jakie jest ich przezywanie po-
szczegoblnych etapow rozwojowych? Czyz nie powinnismy
sie dziecinstwem cieszy¢? Czy nie powinniSmy mie¢ inne
cele i zadania w mtodzienczym okresie, inne w dorostosci,
a inne na staros¢? Czy moje pokolenie i obecne pokolenie
mitodych inaczej przezywali/przezywaja fazy rozwo-

jowe? A przeciez, to przezywanie, jest zwigzane z naszymi
rytmami biologicznymi, czy by$my tego chcieli, czy
nie. Bo tak cztowiek jest urzadzony w tym otaczajacym go
Swiecie, a ten Swiat zmienia sie w rytmach. W rytmie do-
bowym, tygodniowym, miesiecznym, rocznym. I ta zmiana
jest przez kogo$ zaprojektowana, a nie tylko przez rozwoj
i transmisje przekazywanych informacji genetycznych
zmiennych w ciggu milionéw lat.

Zaktada sie, ze poczatek mutacji zwigzanych z genem
mukowiscydozy mozna datowac na ok. 52 tysigce lat temu.
Inni méwia, ze moze jeszcze wczesniej. Najwazniejsze jest
dla nas nie tylko historyczne odtworzenie wszystkiego, ale
wazne sg takze dokumentacje zmian i nadziei zwigzanych
z leczeniem mukowiscydozy w regionach naszego kraju.
Bardzo piekny wkitad w temat tradycji mukowiscydozy
w Okregu Krakowskim ma Pani dr Zuzanna Kurtyka.

Ale wracam do wymiaru $wiatowego. Bo jest tak, ze
pierwsza doba, ktéra mamy mozliwo$¢ odtworzenia, trwata
cztery godziny, bo tylko tyle $wiecito Swiatto. A bakterie,
ktore bytowaty na ziemi to sinice. To one nadawaty siny
kolor tej Ziemi miliony lat temu. Potem pojawity sie bakte-
rie zielone. Czy zmiana koloru tego Swiata to takze zmiana
nadziei na pozytywna? Wiemy, ze calos¢ (Swiat) sktada
sie z nieskonczonej liczby elementéw, ale w znaczeniu
holistycznym czyli catosciowego rozwoju Swiata, kazdy
ze sktadowych elementéw dodany do siebie nie jest suma
matematyczna wszystkich oddzielnych elementow Swiata.
Jest tylko widok modelu interaktywnego tych elementow
w danym momencie, w danej chwili pomiedzy soba i taki
stwarza obraz rzeczywistosci.

Analiza réznych obrazéw Swiata postrzeganych wzro-
kiem lub odbieranych stuchem méwi nam o tym, ze mamy
sprawnie dziatajacy osrodkowy uktad nerwowy, mamy
nasz mozg i mamy oczywiscie geny po tacie, po mamie i po
przodkach, ktére ksztattujg nasze ciala, a na ten ksztatt
(morfologia) ma wpltyw Swiat zewnetrzny (ekspozom,
ktory dopelnia genom), ze mamy te rytmy zmienne
w czasie o ktorych juz powiedziatem. To wszystko plus
inne mechanizmy zewnetrzne takie jak: czynniki spo-
teczne, nasz status finansowy, posiadane lub brak zado-
wolenia wewnetrznego z sytuacji zewnetrznej — decydujg
o tym jaka jest rozpietosé/dlugosé zycia. Kazdy z nas
ma teoretycznie do przezycia trzy fazy zyciowe. I to jest
nasza nadzieja na zycie — mimo czasami losowego jej
braku... Najpierw wchodzimy w zycie (18-21 rok), potem
przechodzimy przez nie (teoretycznie do 65 roku), naby-
wajac kolejno umiejetnosci, ktére sg konieczne do tego
przechodzenia przez nie, a potem schodzimy z zycia. To
teoria modelu biologicznego zycia. A schodzenie



jest rézne: przez choroby, przez wypadek albo przez wy-
czerpanie organizmu i zmegczenie. | dlatego tez mozemy
w pewnym momencie, niezaleznie od tego, ze jestesSmy
poddani dziataniu $rodowiska zewnetrznego i ze mamy
choroby, dziata¢ przeciwko tym chorobom. Mozemy to
czyni¢ wiedzac, jak nalezy oddzialtywa¢ na nasz zegar
biologiczny, zeby$my nie pedzili na tym Swiecie, zebysmy
nie wymagali natychmiast wszystkiego, zeby$Smy mieli
cierpliwos¢. A cierpliwos¢ potaczona z nadzieja na to co
czekamy — rzeczywiscie przyjdzie.

Zegar biologiczny = ,licznik” nadziei

OSCYLATOR
,ZEGAR?”

HORMONY

TEMPERATURA | INNE

DZWIEK MEDIATORY

CZYNNIKI
SOCJALNE:
PRACA,
RODZINA

TEMPERATURA
CIALA, pH,
BARIERA

SKORNA ITP.

WYJSCIE
L,WSKAZOWKI”

WEJSCIE
,DAWCA CZASU”

Oczekiwanie wiaze sie z podjeciem funkcji w osrod-
kowym uktadzie nerwowym, a konkretnie w tzw. jagdrze
nadskrzyzowania. Jest to pojecie medyczne nie w sensie
struktury morfologicznej, ale powiazan synaptycznych
(tak, jak w rozwijajacej sie obecnie bityskawicznie tzw.
sztucznej inteligenciji — Al) z ogromna iloscia tych potaczen
wszystkich osrodkéw w mézgu — praktycznie wszystkiego
w mozgu ze wszystkim. To w tym miejscu powstaja do-
znania czasowe: wiemy czy jest dzien, czy nastaje noc. Tu
zlokalizowane s3 geny zakodowane przez nature — stymu-
lowane szczegolnie silnie storicem — ktére ,méwia mi”, po-
przez produkcje odpowiednich hormonéw (przekaznikow),
np. masz zasnac. | wtedy uwalnia sie melatonina, a rano
kiedy chce ruszy¢ do pracy, zwieksza moja aktywnos¢

produkujac kortyzol. Czyli mamy mozliwos¢, ze niekiedy
wolicjonalnie, a niekiedy automatycznie — oSrodkowy
uklad nerwowy zarzadza aktywnoscia moich na-
rzadow. [stnieje tez takie potaczenie w ustroju, ktore nosi
nazwe: 0§ moézgowo-trzewna, w regulaciji jej funkciji zna-
czacq role odgrywa tzw. mikrobiota jelitowa. Obecnie
wszyscy ludzie znajg sie na tej mikrobiocie. A mikrobiota
sa to drobnoustroje, ktére znajduja sie m.in. w przewodzie
pokarmowym. Naleza do nich: bakterie, grzyby, wirusy,
ptazince, protozoa, robaki itd. Wszystkie drobnoustroje,
ktére w nas z nami i dla nas zyja.

Jak powiedziata pieknie Laureatka Literackiej Nagrody
Nobla z roku 2018, Pani Olga Tokarczuk, na wyktadzie kie-
dy otrzymywata doktorat honoris causa na Uniwersytecie
Warszawskim: ,cztowiek jest holobiontem, jest catoscia
w poszczegdlnych elementach, nie bedacych suma mate-
matyczng ich catosci, a jego kompartmenty (tj. przestrzenie
np. przewod pokarmowy, skora itd.) sa miejscem bytowania
drobnoustrojéw” (przytaczam z pamieci).

Dla tych drobnoustrojow cztowiek jest ,catym $wiatem”...
I te drobnoustroje nazywamy mikrobiota, a nie jak dawniej:
mikroflorg. Mikroflora, wedtug Pani Profesor Zdzistawy
Libudzisz z fodzi — to sa mate kwiatki, a mikrofauna to
sa mate pieski (oczywiscie podaje to w zartobliwej wersji).
Chce powiedzie¢ przez to, ze obecnie w medycynie my-
$limy o tym quid facere (co czyni¢) czyli inaczej: jak zy¢,
stale uwzgledniajgc role wzajemnych relacji sSrodowiska
wewnetrznego i Swiata zewnetrznego.

Takie myslenie zachodzi w ré6znych przedziatach czaso-
wych naszego zycia: doba, tydzien, miesiac, pory roku. T
czasowoscig zarzadza tzw. oSrodkowy oscylator, ktory
znajduje sie w okreslonym miejscu w mozgu, czyli — jak
juz podatem — w jadrze nad skrzyzowaniem wzrokowym
(hiasma opticum). W narzadach obwodowych np. w obrebie
jamy brzusznej znajduja sie tzw. oscylatory obwodowe,
ktére oscylator centralny w okreslony sposéb pobudza.
Tym, co napedza oscylator osrodkowy jest $wiatto stonecz-
ne. Czyli — $wiatlo, to nadzieja na zycie!

To, jak pada $wiatto na nasza gatke oczna i dziata potem
na wszystkie elementy oscylatora centralnego i oscylato-
réw obwodowych z ktérymi on jest potaczony powoduje,
ze z kolei obwoéd, m.in. na przyktad jelita, dziataja na nasz
osrodkowy uktad nerwowy, (opisana powyzej zaleznos¢
zwana jest osig mozgowo-trzewna).

Ogranicze sie tylko do przyktadu wzajemnych relacji
czasowych na obu biegunach (mézgowym i trzewnym) tej
osi. Nie powinnismy jes¢ pdzniej, jak o 18.00, bo potem
jestesmy jak ,trawiacy w nocy waz boa”. Nie powinni$my
spozywac positkéw, ktore sa w niewtasciwy sposob pre-
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parowane, czyli tekstura i mikstura jest rézna, ale ten
pokarmito nasze genetyczne y,nastawianie” odczu-
cia czasu powoduje, Zze kazdy z nas ma rézng aktywnosé
w ciggu doby.

Na przyktad najlepsza koordynacje ruchowa mamy okoto
14:30, czas reakcji 15:30, sprawno$¢ uktadu naczyniowego
17:00, cisnienie optymalne ok.18:00 (uwaga: najwyzszy
wzrost ci$nienia nastepuje rano). Potem okoto godziny
8:00 ,rusza nam praca jelit” w zwiazku z tym pytanie czy
jes¢ sniadanie, czy nie? OdpowiedzZ jest prosta: nalezy
zje$¢ $niadanie, nie wolno nie je$¢ Sniadanial Wieczorem
(ok. 22.00). rozpoczyna sie sekrecja melatoniny — jako
sygnat do snu.

W zwigzku z tym co podatem powyzej — tak zwani
dawcy czasu (time givers [ang.] albo Zeitgebers [niem.])
to pozywienie i $wiatlo. W 2017 roku trzej naukowcy
amerykanscy (Jeffrey C. Hall, Michael Rosbash i Michael
W. Youn) dostali nagrode Nobla za ten, tak zwany, we-
wnetrzny biologiczny zegar osrodkowy w mozgu
i obwodowy w naszym ciele, gdzie w przewodzie pokar-
mowym jest on zalezny m.in. od spozywanego pokarmu.
Wiec jedzenie w sensie potrzeb dnia codziennego naszych
pacjentéw, moze by¢ tez dawca czasu, a ten pozwala
trwacé nadziei!

Wiemy wiec, ze rytmy okotodobowe sg w naszym zyciu
bardzo wazne. Co to znaczy dla nas wszystkich? Powinni-
$my starac¢ sie r6znymi dostepnymi sposobami je zacho-
wac, aby ich nie rozregulowywac. Jak nie ma tego rytmu
biologicznego, jak jest obecny pos$piech, jak jest motywacja
zeby wszystko mie¢, to wtedy mamy desynchronizacje
biologii. I co wtedy? Zaburzenia snu, zaburzenia nastroju.
Mato pozytywnej nadziei... Do depresiji i chordb psychicz-
nych mogliby$my jeszcze doda¢ choroby czynnosciowe
przewodu pokarmowego.

W zwiazku z tym, czy my mozemy od razu po urodzeniu
mie¢ opisana powyzej madros¢ i wiedze na analizowane
tematy? Nie — bo jg musimy nabywa¢ w czasie naszego
zycia, kiedy rownolegle podlegamy wptywom catego swiata
w sensie postaw i zachowan zyciowych.

Istnieje taka sentecja: lux ex oriente (Swiatto ze wschodu),
lex ex occidente (prawo z zachodu), ale jest tez pietas a madre
(mito$¢ od matki). Gdybys$my ja wiasciwie respektowali to
moze nie potrzeba by byto teraz w szkole psychiatry i psy-
chologa? W zwigzku z tym dziecko/cztowiek XXI wieku nie
moze narusza¢ swojego rytmu biologicznego zwigzanego
z rozwojem. Na ten rozwo6j wpltywa rowniez sposob bycia
w zyciu, czyli dietos, zeby wszystko robi¢ at the same time,
at the same place (w tym samym czasie i w tym samym

miejscu), a liczba czynnosci do wykonania przez dzieci
stale wzrasta m.in. poprzez presje rodzicielska i spoteczna.

Masz gra¢ w tenisa, masz sie uczy¢ jezykow obcych,
musisz chodzi¢ do szkoty, musisz chodzi¢ na bale, musisz
gra¢ na instrumencie, musisz mie¢ trening personalny!
Jak mam to wszystko zrobic, skoro jestem 14, 15, 11-let-
nim dzieciakiem, a mama albo tata, albo Srodowisko tego
wszystkiego ode mnie wymaga?

Niekiedy poradze sobie z tym wszystkim — méwi nasza
Ania — bo mam inne od przyjetej normy brzmienie mego
glosu, ktére wynika z mowy nosowej przedniej, typowej
dla ,naszej” choroby.

Ale jesli tak jest, ze inno$¢ jest wartoscig, to musimy
na siebie i na naszych pacjentéw spojrze¢ nie tylko przez
pryzmat ich ciata, lecz réwnolegle ich ducha, na ich stan
psychiczny. Ciele$nie nie musza by¢ chudzi, nie musza by¢
wysocy i nie musza by¢ natychmiast podobni do modelek
na wybiegu. A psychicznie to nie musimy im sprawdza¢
intelektu co chwile i proceséw emocjonalnych i powiedzie¢,
czy sie znaja na wszystkim co nowoczesne, a spotecznie
to nie musimy gonic¢ ich do tego, zeby chodzili gdzies na
wolontariat albo pomagali innym ludziom. Dobrze by
byto gdybysmy wszyscy pamietali o rbwnowadze w nas
czterech sfer: cielesnej, psychicznej, spolecznej
i duchowej.

Wymiary istnienia cztowieka:

wymiar wymiar wymiar wymiar
cielesny psychiczny spoteczny duchowy
obejmuje procesy podejmowanie posiadany
wyglad poznawcze, i petnienie rol system
zewnetrzny, intelekt, spotfecznych, wartosci,
funkcje procesy relacje z innymi  poczucie sensu
ruchowe, emocjonalne, ludzmi; istnienia.
anatomie motywacyjne

i fizjologieg; i o0sobowos¢;

Teorie holistyczne zakitadaja, ze zdrowie to harmonijne
wspotbrzmienie czterech sfer.

Celem rozwoju jest osiagniecie dojrzatosci w czterech sferach (wymiarach)

Z psychologicznego punktu widzenia rozrézniamy tez
potrzeby, ktore sa zhierarchizowane wg. Abrahama Maslo-
wa. Wpierw biologia, a potem spokdj, a potem, ze wiem do
kogo naleze, ze mam swoje gniazdo w domu, tak jak nasze
dzieci, jak Panstwa dzieci, bo im to tworzycie. Ale potem
ja potrzebuje samoakceptacji i chce sie zrealizowac. Jak sie
nie zrealizuje, to mam niezaspokojone potrzeby. W zwigzku
z tym moze méwimy czasami: nie masz motywacji. A mo-
tywacja to takie proste stowo, ona sktada sie z ,motyw”
plus ,akcja”. Czyli mam potrzebe, ja ja musze rozpoznac,



ale zeby ja zrealizowa¢ musze wiedzie¢, co mam czynic.
I dopiero wtedy moge zaspokoi¢ potrzeby.

Hierarchia potrzeb wg Abrahama Maslowa

potrzeba samorealizaciji

“ potrzeba szacunku i samoakceptaciji

r % potrzeba przynaleznosci i mitosci
potrzeba bezpieczenstwa

potrzeby biologiczne

Ale oczywiScie tozsamos¢, kontrola, kompetencije,
inteligencja i wiedza to sa potencjalty zdrowia. [.ekarz
powinien je zachowywac u pacjenta i wzmacnia¢ w sposéb
jaki proponowat Prof. Bogustaw Halikowski (pracowat
tez w Krakowie), ktérego bytem uczniem. Profesor po-
wtarzat: ,lekarz niekiedy moze wyleczyc¢, czesto
moze pomac ztagodzic¢ dolegliwosci, ale nigdy nie
moze odméwic nadziei”. [ dlatego w r6znych etapach
przebiegu zycia — mamy pomagacé. A pomaganie to jest
pomoc, a pomoc to nie jest przemoc. Dziecko nie musi
robic tak jak ja chce stale. Nie ma za wszelkg cene dazyc¢
do prezentowania w zyciu codziennym wzorca idealnej
postawy (zgodno$¢ wartosci wewnetrznych z demonstro-
waniem zachowan zewnetrznych), ma jedynie pamietac,

jak bedzie starsze, o tym, ze ma sie dzielic.

Potencjaly zdrowia wg Aarona Antonowskyego

Zasobami odpornosciowymi na cate zycie
(takze dla nadziei) sa nasze wlasciwosci psychiczne:

( poczucie tozsamosci )

( poczucie sprawstwa czy kontroli )

kompetencije
wiedza

inteligencja

Jest taka wspaniata przypowiesé¢ o jedzeniu w piekle
i 0 jedzeniu w niebie. W piekle wszyscy mieli wySmienite
jedzenie, ale wszyscy byli chudzi. | siedzieli przy stole
z opuszczonymi rekami i patrzyli na siebie. Ale i w niebie
wszyscy mieli to samo jedzenie co w piekle, ale wszyscy

zdrowo, fantastycznie wygladali, choc¢ tez siedzieli z rekoma
opuszczonymi. [ kto$ pyta tam: widzisz réznice pomiedzy
opisami? Odpowiedz brzmi — nie. Jakie jest wigc wyttuma-
czenie roznicy wygladu osob?

Zobacz, ci w piekle maja tak samo jak ci w niebie
usztywnione rece w tokciach. I w zwigzku z tym sami sie
nie nakarmia. Ale w piekle nie widza i nie wiedza, ze jeden
moze karmic drugiego. | siedzac przed kims, ja moge temu,
ktéry ma sztywne rece poda¢ moimi sztywnymi rekoma
jedzenie, zeby on sie najadi. Jakze wielkg wartoscig jest
wiec pomaganiel

Czesto zadajemy sobie pytanie, co jest dla mnie wazne?
Uzyskujemy rézne odpowiedzi, a ludzie maja rézne modele
widzenia siebie, by by¢ spetnionym w zyciu. Wellfare, well
being, well-behaved, well off — wszystko chcg. A co z na-
dzieja oczekiwania w czasie na zaspokojenie checi
posiadania?

Wszyscy jesteSmy uzaleznieni od opisanego wyzej ze-
gara biologicznego, pozwalajacego nam zy¢ w okreslonym
czasie i w tym czasie madrze zaspokajac¢ potrzeby — takze
te zdrowotne. Jak wszyscy sa uzaleznieni od zegara biolo-
gicznego — to znaczy kazdy z nas. Ale to jedyne fizyczne
i behawioralne uzaleznienie, ktore jest pozytywne i dobre...
pewnie dlatego, ze to uzaleznienie nie jest pomystem
cztowieka...

Czy w ,naszej” chorobie (mukowiscydozie) zegar bio-
logiczny tez jest .,chory”? A jesli jest, to czy niektoére
narzady z oscylatorami obwodowymi ulegaja wczesniej-
szemu uszkodzeniu (,przyspieszenie zuzycia czasowego’,
»zmeczenie materiatu biologicznego”?). I teraz o naszej
chorobie w odniesieniu do jednego z chorujagcych narzadow
tj. trzustki.

W 1938 roku Pani Dorothy Andersen pierwsza uzyta
nazwy cystic fibrosis of pancreas, taczac chorobe z tym
narzadem. Kolejny moj nauczyciel, Prof. Werner Creutz-
feldt, uzywat w odniesieniu do trzustki dawnego okre-
Slenia: noli me tangere (Getynga, 1979) — ,tylko mnie nie
dotykaj”, bo w poprzednich wiekach my$my nie wszystko
wiedzieli o trzustce jako narzadzie o dwéch odmiennych
funkcjach: zewnatrzwydzielniczej i wewnatrzwydzielnicze;j.
To, co wprowadzit prof. Jarostaw Walkowiak jako pierwszy
w Polsce — mianowicie oznaczanie izoenzymu E1 elastazy
trzustkowej, stanowi niezwykty sukces w tzw. bioche-
micznym ,dotykaniu” czyli ocenie czynno$ci egzokrynnej
(zewnatrzwydzielniczej) funkciji trzustki. W zwigzku z tym
pamietaj, czy cos mozesz w zyciu dotknac cielesnie lub cos

mozesz dotkngc¢ w zyciu w sensie duchowym.
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I wiemy wszyscy, ze dzieki postawie Pana Prezesa Paw-
ta Wojtowicza odbyt sie jeden z tygodni mukowiscydozy
poswiecony Fryderykowi Chopinowi. W swym zatozeniu
motto tego tygodnia byto .,duchowe” i zwigzane z nadzieja,
a byto opisane takim przestaniem: ,Pamietaj, ze kazdy pa-
cjent przewlekle chory, kazdy z choroba wrodzona, kazdy
z mukowiscydoza — musi by¢ maksymalnie leczony tak,
jak wiedza medyczna pozwala. Bo leczenie chorego pa-
cjenta z mukowiscydozg to jest by¢ moze czekanie na taki
lek w momencie leczenia, ktory jeszcze nie jest odkryty,
a ktoéry spowoduje, ze ten pacjent zyjac dalej — bedzie ge-
niuszem.” W ten sposéb myslac — czekamy stale z nadzieja
— na ,drugiego Chopina”, albo ,szukamy drugiej Ani D”".

Panstwo wiecie, ze 14 kwietnia 2014 r., za zgoda ks.
arcybiskupa Kazimierza Nycza, udato sie dokona¢ inspek-
cji serca Fryderyka Franciszka Chopina. W badaniu brali
udziat m.in. Prof. Michat Witt i Prof.Tadeusz Dobosz. Data
nastepnej inspekcji zaplanowana jest na rok 2064. Stwier-
dzili jednoznacznie w oparciu o badania morfologiczne (nie
otwierano stoja z sercem), ze Smier¢ byta spowodowana
gruzliczym zapaleniem osierdzia. Nie pobrano zadnego ma-
teriatu do ewentualnego wykonania badan genetycznych.
W opisanej sytuacji zaréwno Prof. M.Witt, jak i ja oraz dr
Steven Lagerberg z Seattle (USA) — nadal nie wykluczamy
mozliwosci wspotistnienia u Geniusza gruzlicy z mukowi-
scydoza. Cierpiat na wiele innych choréb (m.in. préchnica
zeboéw, adynamia miesniowa, niedozywienie itp.), ktoére
odbieraty mu nadzieje na dtugie zycie, a jego ziemskie
bytowanie targane bytlo emocjami — czesto zwigzanymi
ze stanem zdrowia. Pisat o tym nastepujaco André Gide,
laureat Nagrody Nobla: ,Wagner wypetniat swoje emocje
nutami, Fryderyk Chopin kazda nute wypetniatl swoja

emocja. Nikt, tak jak on, nie potrafit tego czynic¢”.

Dlatego my nasze tegoroczne, dwudniowe spotkanie
w Krakowie moze wypetniliémy ,innymi nutami” tj. stowa-
mi Wyktadowcow, ale wypetnilismy tez emocjami. Czynimy
to dlatego, bo chcemy dla naszych najblizszych (ktorzy sa
najwazniejsi nie tylko podczas warsztatow szkoleniowo-
-edukacyjnych): zdrowia, mitosci, przyjaciot, dobrai piekna,
czyli tego wszystkiego, co wspiera ta hodowle nasionka/
cztowieka z tej naszej pierwszej przypowiesci. | stale,
trwale i wytrwale — a nie akcyjnie — méwimy o tym juz na
XXIII Warsztatach zorganizowanych przez Prezesa Pawta
Wojtowicza. Miejmy wszyscy nadzieje, niekiedy wbrew
pozornemu jej brakowi, ze takich spotkan bedzie jeszcze
wiele w danym nam przez los — czasie.

W serwisie internetowym Pomponik.pl ogladatem wy-
wiad z nasza Ania ,Anika” Dabrowska, ktéra powiedziata
w pewnym fragmencie, ze kieruje sie w zyciu maksyma:

»z nadzieja i$¢ przed siebie”.

Zycze Panstwu, zebyscie z ta nadziejg zawsze szli przed
siebie, a wtedy zycie wynagrodzi Wam i Najblizszym czas
oczekiwania na spetnienie nadziei powrotu do peinego
zdrowia.

Poznan dnia 27.12.2023

Wojciech Cichy

Uniwersytet Kaliski

PS.

1. Artykut opracowany na podstawie wykfadu z dnia 25.11.2023 wygtoszonego na XXl
Warsztatach Szkoleniowo-Edukacyjnych Fundacji MATIO w Krakowie.

2. Autor sktada serdeczne podzigkowanie Panu mgr Stawomirowi Plewa za wykonanie
tekstu komputerowego wykladu.

3. Pismiennictwo u Autora.

...z nadziejg i$¢ przed siebie...
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Stomatolog na NFZ

- co Ci przystuguje?

Regularne wizyty u dentysty oraz wtasciwa profilaktyka
sa kluczowe dla utrzymania zdrowia jamy ustnej. Zapew-
niaja nie tylko piekny usmiech, ale takze chronia przed
powaznymi chorobami nawet choroby serca. Z bezptatnej
opieki stomatologicznej moze korzystac¢ kazdy, kto jest
objety ubezpieczeniem zdrowotnym.

Do dentysty bez skierowania

Do dentysty nie potrzebujesz skierowania. Bezptatna
opieka stomatologiczna przystuguje kazdej osobie, ktéra
ma prawo do $wiadczen zdrowotnych.

Stomatolog, ktory podpisat umowe z NFZ, ma optaco-
ne swoje ustugi w ramach kontraktu. Skoro wiec ptacisz
sktadke na ubezpieczenie zdrowotne, korzystaj z przystu-
gujgcych Ci $wiadczen na NFZ i lecz zeby za darmo.

Profilaktyka préochnicy

Profilaktyka stomatologiczna odgrywa kluczowg role
w zapobieganiu préchnicy i innych choréb jamy ustnej.
Jednym z jej elementéw sg regularne wizyty kontrolne
u stomatologa. Bez wzgledu na wiek pacjenta powinny
odbywac sie raz na p6t roku.

W ramach profilaktyki prochnicy mozesz wykona¢ m.in.:
I badanie stomatologiczne wraz z instruktazem higieny

jamy ustnej — raz w roku
I kontrolne badanie stomatologiczne — trzy razy w roku
I usuniecie kamienia nazebnego tzw. skaling — raz w roku.

Wszystkie te Swiadczenia sa dostepne dla Ciebie bez-
ptatnie. Koszty pokrywa Narodowy Fundusz Zdrowia.

Bezptatne znieczulenie
stomatologiczne

Wszystkie rodzaje znieczulenia u dentysty z kontraktem
z NFZ sa bezptatne. Do zadnego zabiegu stomatologiczne-
go czy chirurgicznego nie musisz dodatkowo doptacac za
znieczulenie.

Podczas leczenia mozesz otrzymac znieczulenie:

I powierzchniowe (w postaci zelu lub sprayu)

nasiekowe (plytkie naktucie w okolice zeba)
I przewodowe (efektem moze by¢ m.in. dretwienie warg,
brody, jezyka).

WAZNE!
Osobom z niepetnosprawnoscia w stopniu umiar-
kowanym i znacznym, po kwalifikacji lekarskiej,

przystuguje leczenie w znieczuleniu ogélnym.

Leczenie dzigset i paradontozy

Leczenie dziagset i paradontozy w ramach NFZ jest bez-
ptatne. Lekarz peridontolog, czyli specjalista, ktory zajmuje
sie diagnostyka i leczeniem choréb przyzebia:

I wykona ptukanie kieszonek dzigstowych

I zaaplikuje leki

I wyleczy zmiany i choroby btony $luzowej zarbwno me-
chanicznie, jak i farmakologicznie

I wykona kiretaz zamkniety (to zabieg stomatologiczny
polegajacy na usunieciu ptytki bakteryjnej i kamienia
nazebnego z kieszonek dzigstowych)

| zrobi plastyke wedzidetek (to drobny zabieg polegajacy
na przecieciu wedzidetka, zwykle za pomoca specjalnego
noza chirurgicznego).

WAZNE!

Jesli krwawiag Ci dzigsta lub zaczety ruszac sie zeby,
jak najszybciej zapisz sie do stomatologa lub peri-
dontologa. W chorobach dziasetl i paradontozie, im
szybciej zaczniesz leczenie, tym lepie;j.

MATIO 2/2024
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Stomatolog na NFZ dla kobiet
w ciazy i pologu

Kobietom w okresie ciazy i potogu (do 42 dnia po poro-
dzie) przystuguja dodatkowe $wiadczenia stomatologiczne.
Aby z nich skorzysta¢ musisz mie¢ karte cigzy.

Poza ustugami przystugujacymi wszystkim pacjentom,
masz prawo do:

I czasowego wypetnienia kanatu zebéw

I wypetnienia statego kanatu zebow

I usuniecia zywej miazgi

| usuniecia martwej miazgi zeba

I leczenia kanatowego zeba z wypetnieniem 2 kanatow

i 3 kanatow
I leczenia kanatowego zeba z zakazonymi kanatami z wy-

petnieniem 1 i 2 kanatow zeba
I usuniecia ztogéw nazebnych — raz na 6 miesiecy
I badan kontrolnych — raz na 3 miesigce.

Proteza zebowa na koszt NFZ

Przystuguje osobom z catkowitym bezzebiem oraz
tym, ktérym w szczece brakuje co najmniej pieciu zebow
w jednym tuku.

Refundacja obejmuje:

I uzupeinienie brakow zebowych przy pomocy ruchomej
protezy czesciowej — jeden raz na 5 lat w przypadku

braku 5 zebow i powyzej w tuku zebowym

I zaopatrzenie bezzebnej szczeki proteza catkowita
w szczece lub zuchwie tacznie z pobraniem wycisku —
jeden raz na 5 lat Proteza zebowa na koszt NFZ

I odtworzenie funkcji zucia przez naprawe protez rucho-
mych w wiekszym zakresie z wyciskiem — jeden raz na
2 lata oraz calkowite podscielenie protezy w sposob
posredni — 1 raz na 2 lata.

Bdl zeba w nocy, niedziele i Swieta

W przypadku nagtego bolu zeba mozesz skorzystac z dy-
zuru stomatologicznego. W gabinetach petniacych dyzur
sa przyjmowani tylko pacjenci w przypadkach nagtych.
Nie obowigzuje rejonizacja, mozesz skorzystac z najblizszej
doraznej pomocy stomatologiczne;j.

Placowki udzielaja pomocy dorazne;j:

I od poniedziatku do pigtku w godzinach 19:00-7:00 dnia
nastepnego

I wsoboty, niedziele i dni wolne od pracy przez catg dobe.

I adresy placowek znajdziesz w wyszukiwarce ,Gdzie
sie leczy¢”, w zaktadce ,Nagta pomoc dorazna” lub na
stronie Twojego oddziatu wojewddzkiego NFZ.

Co jeszcze przystuguje Ci
u stomatologa na NFZ?

Zdjecia RTG m.in. zdjecia rentgenowskie wewnatrzustne
—do 2 zdje¢ w roku.

WAZNE!
JesSli zgtaszasz sie do stomatologa z bdlem zeba,

pomoc powinienes$ otrzymac juz tego samego dnia.

Czy wiesz, ze...?

Biate plomby od 2022 roku stosuje sie bezptatnie do
wszystkich zebéw — w ramach NFZ.

Zréafo: Poradnik Pacjenta: Stomatolog na NFZ - co Ci przystuguje? Online: [https://www.
nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/poradnik-pacjenta-stomatolog-na-nfz-co-ci-
przysluguje,8573.html] ddostep:22.03.2024



»AKTYWNY RODZIC”

9 kwietnia 2024 r. Rada Ministrow przyjeta projekt
ustawy o wspieraniu rodzicéw w aktywnosci zawodowej
oraz w wychowaniu matego dziecka ,Aktywny rodzic”.

Aktywny Rodzic” to rozwiazanie kompleksowe. Jesli
mama lub tata wréca do pracy i zechca skorzystac z opieki
7ztobkowej — otrzymaja na to Srodki. Jesli zdecyduja sie
skorzystac z opieki niani lub cztonka rodziny — réwniez do-
stana na to Srodki. Spokojni o dziecko i wlasne plany beda
mogli wréci¢ do pracy, rozwijac sie, budowac¢ wtasna przy-
sztos¢ w poczuciu bezpieczenstwa. Jesli rodzic podejmie
decyzje o pozostaniu w domu z maluchem, takze otrzyma
wsparcie, tak wazne w budzecie domowym w momencie,
gdy pojawiaja sie w nim potrzeby dziecka.

Program ,,Aktywny Rodzic”

Program zaktada trzy rodzaje dofinansowania do opieki
nad dzie¢mi do lat 3:
| aktywnie w ztobku (do 1500 zt)

I aktywnirodzice w pracy (1500 zt, w przy padku podjecia
aktywnosci zawodowej rodzica)

I aktywnie w domu (500 z, juz od pierwszego dziecka,
nie od drugiego jak do tej pory w ramach Rodzinnego
Kapitatu Opiekunczego)

Dofinansowanie opieki nad dzie¢mi z niepetnosprawno-
Scig bedzie wyzsze — to 1900 zt w wariantach ,aktywnie
w ztobku” i ,aktywni rodzice w pracy”.

Wariant, w ktérym dziecko pozostanie pod opieka oso-
by niebedacej rodzicem np. niani, dziadka, uregulowano
w projekcie w formie przewidujacej mozliwos¢ zawarcia

umowy uaktywniajgcej. Nie jest to jednak warunek.

Umowa to korzystne rozwigzanie dla oséb podejmu-
jacych opieke. Pozwala na dofinansowanie z budzetu
panstwa kosztéw ubezpieczenia emerytalno-rentowego
i zdrowotnego. Nie generuje dodatkowych kosztéw po
stronie rodzica.

W przypadku babci lub dziadka bedacych na emeryturze
umozliwi ubieganie sie o przeliczenie podstawy sktadek
i otrzymanie wyzszego Swiadczenia emerytalnego.

Zrédo:, Aktywny Rodzic” przyjety przez Rade Ministréw. Dziemianowicz-Bak: Utatwiamy
rodzicom fgczenie opieki nad dzieckiem z pracg zawodowa, online:[https://www.gov.pl/
web/rodzina/aktywny-rodzic-przyjety-przez-rade-ministrow-dziemianowicz-bak-ulatwiamy-
rodzicom-laczenie-opieki-nad-dzieckiem-z-praca-zawodowa] dostgp:17.04.2024 r.

KARTY OSOBY ;
Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Parlament przyjmuje ogoélnounijne karty osoby z nie-
petnosprawnoscia i parkingowe.
I Rowny dostep do rozwigzan dla oséb niepetnospraw-
nych, takich jak priorytetowy dostep i dostep do zarezer-
wowanych miejsc parkingowych.
| Europejska karta osoby z niepetnosprawnoscia bedzie
wydawana i przedtuzana bezptatnie.
I Osoby tymczasowo przenoszace sie do innego kraju UE
w celu podjecia studidow rowniez zostana objete nowymi
przepisami.

Postowie przyjeli przepisy o unijnej karcie osoby z nie-
petnosprawnoscia i europejskiej karcie parkingowej dla
0s6b z niepetnosprawnoscia.

Nowe przepisy, ustanowia ogélnounijna karte, aby za-
pewni¢ osobom z niepetnosprawnosciami réwny dostep
do preferencyjnych warunkoéw, takich jak obnizone lub
zerowe optaty za wstep, priorytetowy dostep i dostep do
zarezerwowanych parkingow.
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Obie karty zapewnia ich posiadaczom, a takze osobom
im towarzyszacym i zwierzetom towarzyszacym, dostep do
wiekszosci udogodnien, co posiadaczom kart krajowych.
Nowe przepisy beda miaty zastosowanie tylko do krétkich
pobytoéw, z wyjatkiem posiadaczy kart oséb z niepet-
nosprawnoscia, ktére przenosza sie do innego panstwa
cztonkowskiego w ramach programu mobilnosci, takiego
jak Erasmus+.

Europejska Karta osoby z niepefnosprawnoscia

Europejska Karta osoby z niepetnosprawnoscia bedzie
wydawana w formacie fizycznym oraz, gdy bedzie juz
dostepna, w formacie cyfrowym, a jej wydawanie i prze-
dtuzanie bedzie bezptatne.

Europejska karta parkingowa dla osob
Z niepetnosprawnoscia

Europejska karta parkingowa dla oséb niepetnospraw-
nych bedzie wydawana w formie fizycznej. Kraje UE mogag
pobierac optate za koszty administracyjne zwigzane z wy-
daniem i odnowieniem karty.

Zrédito: online: ,Parlament przyjmuje ogdinounijne karty osoby z niepetnosprawnoscia
i parkingowe’, Komunikat prasowy [https://www.europarl.europa.eu/news/pl/
press-room/20240419IPR20 572/parlament-przyjmuje-ogolnounijne-karty-osoby-z-
niepelnosprawnoscia-i-parkingowe] dostep:25.04.2024r.

EACZY NAS PACJENT 2024

Rzecznik Praw Pacjenta wspélpracuje z organi-
zacjami pozarzadowymi dzialajacymi w ramach
Rady Organizacji Pacjentow.

,,kaczy nas pacjent” to projekt Rzecznika Praw Pacjenta
oraz organizacji pozarzadowych, dziatajacych na rzecz
pacjentéw. Celem sa wspolne dziatania polegajace na udzie-
laniu wsparcia osobom zgtaszajacym sie na ogélnopolska
bezplatna Infolinie 800 190 590. Projekt zaktada, ze
pacjenci i ich bliscy kontaktujacy sie z Rzecznikiem za
posrednictwem Infolinii, beda mogli porozmawiac¢ nie
tylko ze specjalistami Biura Rzecznika Praw Pacjenta, ale
tez dyzurujacym ekspertem danej organizacji. Dzieki temu
uzyskaja kompleksowa informacje i wsparcie w zakresie

danego schorzenia lub obszaru opieki zdrowotne;j.

Dzwoniac na Infolinie 800 190 590 w czasie
wspodlnych dyzuréw ekspertéw mozna uzyskac informacje
z zakresu:

I edukaciji (np. o prawach pacjenta, dziataniach profi-
laktycznych)

| doradztwa (np. o mozliwosciach diagnostycznych,
leczenia danej choroby, rehabilitacji)

I wsparcia (np. w zakresie pomocy psychologicznej)

Zréalo:” kaczy Nas Pacjent 2024, online:[https.//www.gov.pl/web/rop/laczy-nas-
pacjent-2024], dostep:16.04.2024r.

PRZYPOMINAMY

O BEZPEATNYCH
SZCZEPIENIACH PRZECIW
HPV

HPV (Human Papilloma Virus) to nazwa ludzkiego wiru-
sa brodawczaka. HPV odpowiada za zachorowania na raka
szyjki macicy, a takze inne choroby nowotworowe. Przed
zakazeniem HPV moze uchroni¢ szczepionka. Szczepienie
jest najskuteczniejsze, jesli nastapi przed potencjalnym
narazeniem na zakazenie HPV, do ktérego dochodzi gtow-
nie droga kontaktoéw seksualnych. Dlatego powszechne
programy szczepien przeciw HPV najczesciej wskazuja na
dziewczynki i chtopcow w wieku 12-13 lat.

Powszechny program bezptatnych szczepien przeciw
HPYV jest skierowany do dziewczat i chtopcow po ukon-
czeniu 11. roku zycia do ukonczenia 14. roku zycia.



Szczepienia przeciw HPV w ramach programu podawa-
ne sa w dwoch dawkach. Odstep miedzy tymi dawkami
w programie wynosi od 6 do 12 miesiecy.

Jak zapisac dziecko na szczepienie

Aby zapisa¢ dziecko na szczepienie przeciw HPV wy-
starczy umowic wizyte:
I w przychodni Podstawowej Opieki Zdrowotnej (POZ),
I przez infolinie 989 do 15 grudnia 2023 r. (7 dni w ty-
godniu od godz. 7:00 do 20:00), od 1 grudnia 2023 r.
infolinia bedzie dostepna pod numerem telefo-
nu +48 800 100 101 (w godzinach od 8.00-18.00),
I przez Internetowe Konto Pacjenta (IKP).
W Polsce w powszechnym programie szczepien przeciw
HPV bezptatnie dostepne sa 2 szczepionki: 2-walentana
szczepionka Cervarix i 9-walentna szczepionka Gardasil 9.

Zrédito:"Szczepienia przeciw HPV”, online:[ https://www.gov.pl/web/zdrowie/hpv],
dostgp;2.04.2024r.

ZAEOZENIA PROGRAMU
IN VITRO

Gtownym celem programu, ktéry wejdzie w zycie
1 czerwca 2024 r. jest réwny dostep do metody in vitro dla
par borykajacych sie z nieptodnoscia. Program obejmuje
rébwniez onkoptodnosé¢, czyli zabezpieczenie materiatu
rozrodczego, tych osoéb, ktore w przysztosci beda chciaty
miec¢ dzieci, ale wpierw musza poddac sie trudnej i czesto
wyniszczajacej organizm terapii onkologicznej, ktéra moze
pozbawitaby ich szansy na witasne dziecko.
Program, opracowany przez zespol ekspertow,
obejmie pary:
I ze stwierdzong lub nieskutecznie leczona nieptodnoscia
w ciagu 12 miesiecy przed zgtoszeniem do programu,
I bedace w zwigzku matzenskim lub we wspélnym pozy-
ciu,
I te, ktére majg kriokonserwowane i przechowywane
zarodki, w ramach wczesniej realizowanych
Przyjeto rowniez kryterium wieku. Z bezplatne-
go in vitro beda mogly skorzystac¢ kobiety:
I do 42. roku zycia, korzystajace z wiasnych komorek
jajowych lub dawstwa nasienia,
I do45. roku zycia jesli korzystajg z dawstwa oocytow lub
zarodka,
I atakze mezczyzni do 55. roku zycia.
Z kolei pacjenci z chorobami onkologicznymi, beda mogli
zabezpieczy¢ ptodnosé na przysztosé poprzez pobranie
i przechowywanie gamet przed lub w trakcie leczenia on-

kologicznego. W tym wypadku program obejmie kobiety
od okresu dojrzewania do 40. roku zycia i mezczyzn od
okresu dojrzewania do 45. roku zycia.

Prof. Robert Zygmunt Spaczynski konsultant
krajowy w dziedzinie endokrynologii ginekologicz-
nej i rozrodczosci, wyjasnia: ,Program po raz pierwszy
zabezpiecza ptodnos$¢ pacjentéw z choroba onkologiczna,
ktéra moze zmniejszy¢ szanse na rodzicielstwo, a nawet
catkowicie ich pozbawic. Do tej pory pewne wsparcie w tym
zakresie oferowaty niektére samorzady. Rzadowy program
in vitro daje praktycznie petne dofinansowanie tych pro-
cedur medycznych — zaréwno dla kobiet, jak i mezczyzn’.

Przewodniczaca zespolu, ktory opracowal pro-
gram — Dagmara Korbasinska, mowi: ,Parze, ktora
stara sig o dziecko w ramach procedury in vitro, nalezy sie
sze$¢ indywidualnych procedur wspomaganego rozrodu,
w réznych wariantach. Zapewniamy w ten sposéb osobom
w réznym stanie klinicznym podobna szanse doczekania
sie dziecka”.

Program bedzie realizowany do 31 grudnia 2028 r. Na
ten cel przeznaczono w budzecie panstwa kazdego roku
500 mln zt. Egcznie to 2,5 mld zt.
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Bon energetyczny

Bon energetyczny bedzie swiadczeniem pie-
nieznym dla gospodarstw domowych, ktérych do-
chody nie przekraczaja 2500 z} na osobe w gospodarstwie
jednoosobowym albo 1700 zt na osobe w gospodarstwie
wieloosobowym.

Beneficjentami bonu energetycznego beda nie tylko
gospodarstwa domowe o niskich dochodach, ale réwniez
odbiorcy wrazliwi energii elektrycznej oraz te domostwa,
ktoére dzis z uwagi na nadmetraz przypadajacy na osobe
w zamieszkiwanym lokalu, zostaly wykluczone z przyzna-
nia dodatku mieszkaniowego w rozumieniu przepisow usta-
wy z dnia 21 czerwca 2001 r. o dodatkach mieszkaniowych
(Dz. U.z2023 1., poz. 1335). Dotyczy¢ to bedzie w szczegol-
nosci odbiorcow wrazliwych energii elektrycznej samotnie
zamieszkujacych domy jednorodzinne w matych miej-
scowosciach i na wsiach, w trudnej sytuacji materialne;j.
Przyjete kryteria dochodowe bonu energetycznego pozwola
w drugiej potowie 2024 roku obja¢ wsparciem rézne grupy
beneficjentow, ktorzy z réznych przyczyn maja trudnosci
w pokrywaniu rachunkéw za energie elektryczna. Jak
w przypadku dodatku ostonowego, bonem energetycznym
zostang objeci emeryci ze Swiadczeniem ponizej minimal-
nej emerytury czy emeryci i rencisci ze Swiadczeniem row-
nym najnizszej emeryturze. Swiadczenie pozwoli czesciowo
pokry¢ ptatnosci z tytutu energii elektrycznej tym odbior-
com, ktorzy ze wzgledu na niskie dochody sg zagrozeni
ubo6stwem energetycznym, w zakresie, w jakim ubostwo
energetyczne pokrywa sie z ubéostwem dochodowym.
Podwyzszonym wsparciem zostang objeci ci obywatele,
ktorzy korzystaja ze zrodet ogrzewania, zasilanych energia
elektryczna, jak np. pompy ciepta, czy piece akumulacyjne.

Projekt ustawy przewiduje zroznicowanie stawki
bonu energetycznego i dokonuje podziatu na 4 grupy
gospodarstw domowych:

1) dla jednoosobowego gospodarstwa domowego — 300 z;

2) dla gospodarstwa domowego sktadajacego sie z 2 do 3
o0s6b — 400 zi;

3) dla gospodarstwa domowego sktadajgcego sie z 4 do 5
o0s6b — 500 zk;

4) dla gospodarstwa domowego sktadajacego sie z co naj-
mniej 6 os6b — 600 zt.

Dla osdb korzystajacych ze zrodla ogrzewania
zasilanego energia elektryczng (np. pompa ciepta czy
piec akumulacyjny), proponuje sie zwiekszone o 100%

wsparcie. W tym przypadku proponuje sie nastepujace

stawki bonu energetycznego:

1) dla jednoosobowego gospodarstwa domowego — 600 zt;

2) dla gospodarstwa domowego sktadajacego sie z 2 do 3
0s6b — 800 zk;

3) dla gospodarstwa domowego sktadajacego sie z 4 do 5
os6b — 1000 zi;

4) dla gospodarstwa domowego sktadajacego sie z co naj-
mniej 6 os6b — 1200 zt.

Wnioski o wyplate bonu energetycznego trzeba
bedzie zlozy¢ wojtowi, burmistrzowi lub prezyden-
towi miasta od 1 sierpnia do 30 wrzes$nia 2024 r.
Natomiast 6w organ gminy na rozpatrzenie wniosku bedzie
miat 60 dni, a wyptata pieniedzy powinna by¢ zrealizowana
w biezacym roku oraz na poczatku 2025.

Cena maksymalna pradu w drugiej potowie 2024 r. ma
wynies¢ 500 zt za MWh dla gospodarstw domowych (bez
wzgledu na zuzycie) oraz 693 zt za MWh dla jednostek
samorzadu, podmiotéow uzytecznosci publicznej (np. szkot,
Ztobkow, szpitali) oraz dla matych i $rednich przedsiebior-
cow.

Obecnie cena maksymalna energii elektrycznej dla go-
spodarstw domowych to 412 zt netto — bez VAT i akcyzy —
za 1 MWh w przypadku odbiorcow, ktoérzy nie przekraczaja
okreslonych limitéow zuzycia.

Zréaio:online:[ https://www.gov.pl/web/premier/projekt-usta wy-0-bonie-energetycznym-
oraz-o0-zmianie-niektorych-innych-ustaw; https://www.infor.pl/prawo/nowosci-

prawne/6 599 026, bon-energetyczny-2024-wnioski-od- 1-sierpnia-kiedy-wyplata-dla-kogo.
html] dostep: 8.05.2024 r.
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Z ZYCIA FUNDACJI

KRAJOWE FORUM NA
RZECZ TERAPII CHOROB
RZADKICH ORPHAN

W dniach 29 lutego i 1 marca 2024 r. odbyto sie Krajowe
Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich, tym razem pod
hastem: ,Choroby Rzadkie — diagnostyka i leki dedyko-
wane ich terapii — Wyzwania dla Polski 2024”. Jak co roku
zorganizowato je Krajowe Forum na Rzecz Terapii Choréb
Rzadkich ORPHAN.

W ostatnim dniu lutego obchodzimy Swiatowy Dzien
Choréb Rzadkich. Zostat on ustanowiony przez Europej-
ska Federacje Rodzicow Pacjentow i Pacjentow z rzadkimi
chorobami (EURORDIS) w 2008 r. Jego gtbwnym celem jest
zwiekszanie $wiadomosci spotecznej na temat choréb rzad-
kich, jak rowniez dazenie do osiagniecia rownego dostepu do
diagnostyki i leczenia dla ok. 300 milionéw ludzi na catym
Swiecie, ktorzy zyja z rzadkimi chorobami. W tym wyijat-
kowym dniu miliony ludzi na caltym $wiecie podkreslaja
solidarnos¢ z chorymi na choroby rzadkie i ich rodzinami.
W tym roku w Polsce obchody odbed3 sie po raz czternasty.

Data tego wydarzenia nie zostata wybrana w sposéb
przypadkowy. Ostatni dzien lutego, gdy obchodzimy
Swiatowy Dzien Choréb Rzadkich — jest najrzadziej wy-
stepujacym dniem w roku.

Tradycyjnie w Eazienkach Kroélewskich spotkali sie
przedstawiciele pacjentéw, klinicysci oraz decydenci, ktorzy
odpowiadaja za catloksztalt systemu opieki nad chorymi.
Rozmowy toczyly sie wokdt podstawowych elementow
zwiazanych z opieka dla chorych na choroby rzadkie, a takze
wokot sprawy przyjecia i realizacji na lata 2024-2026 Naro-
dowego Planu dla Choréb Rzadkich. W Forum wzieli udziat
min. Minister Zdrowia Izabela Leszczyna i Wiceminister
Maciej Mitkowski. Minister [zabela Leszczyna zapowiedziata:
»Zrobimy wszystko, aby program dotyczacy chordb rzad-
kich i opieki nad pacjentami z tymi chorobami poszerzy¢
i ulepszy¢. Na poczatek zobowiazuje sie, ze Plan dla Choréb
Rzadkich zostanie przyjety uchwata Rady Ministrow jesz-
cze w drugim kwartale tego roku” Poinformowata takze
o zmianach w leczeniu pacjentéw z chorobami rzadkimi,

nad ktérymi pracuje Ministerstwo Zdrowia.

Zrédfo:https.'//dzienchorobrzadkich. org/konferencja-29-02-2024/

W spotkaniu nie zabrakto tez przedstawicieli naszej
Fundacji. Podczas trwania obchodéw Dnia Choréb Rzad-
kich Prezes Pawet Wojtowicz za swojg dziatalnos¢, zostat
uhonorowany Krysztatowa Gwiazda, przyznana przez
Kapitute Dnia Choréb Rzadkich 2024 w dowdd uznania:
,za wieloletnia prace na rzecz pacjentéw z chorobami
rzadkimi oraz profesjonalizm i zaangazowanie w tworzenie
systemowych rozwiazan opieki i wsparcia dla pacjentow
z mukowiscydozg”.

*Zrédio:online:[httos://www. gov.pl/web/rpp/dzien-chorob-rzadkich-w-lazienkach-
krolewskich]

SRODY Z PROFILAKTYKA
W NFZ

Srody z profilaktyka to cykliczna akcja Narodowego Fun-
duszu Zdrowia, poswiecona profilaktyce choréb i promociji
zdrowia. Dzieki badaniom profilaktycznym mozna wykry¢
chorobe bardzo wczesnie i unikna¢ dtugotrwatego, a czasem
nieskutecznego leczenia, ktore jest konsekwencja zbyt
poznej diagnozy. 15 kwietnia 2024 r. ,Sroda z profilaktyka’
przebiegata pod hastem ,Zdrowie Rodziny” i na ta wiasnie
srode Fundacja MATIO zostata zaproszona do mazowiec-
kiego oddziatu NFZ. Moglismy, odwiedzajgcych ten oddziat,
zapozna¢ z genetyczng choroba jaka jest mukowiscydoza
oraz mozliwo$ciami badan genetycznych. Wiele oséb zain-
teresowanych byto rowniez dziatalnoscig fundaciji.
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WARSZTATY DLA
PSYCHOLOGOW

W dniach 22-23 kwietnia 2024 r., w Krakowie
odbyla sie druga czes¢ warsztatow dla psychologow
pracujacych z chorymi na mukowiscydoze.

Szkolenie miato na celu przyblizenie technik Racjonal-
nej Terapii Zachowania w terapii pomocy psychologicznej,
coachingu czy zarzadzaniu ludZzmi.

Elementami warsztatow byta nauka zrozumienia me-
chanizmu powstawania emociji u siebie i kierowania nim,

skupiono sie tez na ksztalttowaniu umiejetnosci zmiany
niezdrowych nawykéw emocjonalnych oraz umiejetnosci  ror. Archiwum FundagjiMATIO
radzenia sobie ze stresem w zyciu osobistym i zawodowym.

Prowadzaca cykl szkolen byta Iwona Nawara, psycholog
kliniczny, trener Racjonalnej Terapii Zachowania i Terapii
Simontonowskiej.

Bardzo dziekujemy sponsorom warsztatow, kto-
rymi byli: Vertex i Matio-Med.

XXIV Warsztaty Szkoleniowo-Edukacyjne

MUROWISCYDOZA 2024

27-28 wrzesnia .

ACOTOM | CrOeTT
A MRS FTNLY

Wszystkich zainteresowanych rodzicéw i opiekunow Szczegbtowe informacje o wydarzeniu znajdziecie
chorych na mukowiscydoze informujemy, ze tegoroczna  Panstwo na naszej stronie internetowej, w mediach spo-
edycja warsztatéow edukacyjnych ,Mukowiscydoza 2024” od-  tecznosciowych i w indywidualnej korespondencji e-mail.
bedzie sie wyjatkowo w dniach 27—28 wrze$nia 2024 r., Juz dzisiaj wszystkich chetnych zapraszamy na
w Krakowie. jesienne spotkanie w Krakowie.



MUKODIETA

Cukier

Cukier to ogdlna nazwa sub-
stancji stodzacych, ktore za-
wieraja weglowodany. Najcze-
$ciej uzywanym rodzajem cukru
w codziennej diecie jest sacharoza,
ktora sktada sie z glukozy i frukto-
zy. Sacharoza wystepuje naturalnie
w rosSlinach, takich jak trzcina
cukrowa i burak cukrowy i jest
dodawana do wielu przetworzonych
produktow spozywczych. Cukry sa
zrodlem energii dla organizmu, ale nadmierne spozycie
cukréw, zwitaszcza cukrow dodanych, moze prowadzi¢
do réznych probleméw zdrowotnych takich jak: otytosé,
cukrzyca i choroby serca. Dlatego zaleca sie ograniczenie
spozycia cukréw dodanych i korzystanie z naturalnych
zrodet stodyczy.

Syrop glukozowy, glukozowo-fruktozowy zwany takze
syropem kukurydzianym, jest popularnym stodzikiem wy-
korzystywanym w wielu produktach spozywczych i napo-
jach. Jest to produkt uboczny produkciji skrobi z kukurydzy,
ktory jest bogaty w glukoze i fruktoze.

Wysokie spozycie cukru stotowego i syropéw moze
prowadzi¢ do kilku, nizej przedstawionych, potencjalnych
probleméw zdrowotnych.
| Wzrost poziomu cukru we krwi.

Ze wzgledu na duza ilos¢ glukozy, spozycie syropu gluko-
zowego moze prowadzi¢ do gwaltownego wzrostu pozio-
mu cukru we krwi. Osoby z cukrzyca musza szczegoélnie
uwazaé, ze wzgledu na mozliwo$¢ powaznych komplikacii.
Ponadto moze to powodowac ospatosé, spadek energii czy
wahania nastroju.

| Problemy z nadwagsq i otyloscia.

Nadmierne spozycie cukru moze przyczynic sie do nadwagi
i otytosci, zwtaszcza jesli spozywa sie go regularnie w duzej
ilosci. Syrop glukozowy czesto znajduje sie w wysokokalo-
rycznych produktach spozywczych, ich spozywanie moze
prowadzi¢ do niekontrolowanego przyrostu masy ciata.

| Problemy z uzebieniem.

Spozywanie produktéw zawierajacych duzo cukru i syropu
glukozowego moze przyczyni¢ sie do rozwoju prochnicy

i innych choréb jamy ustnej. Bak-
terie w jamie ustnej metabolizujac
cukier, moga produkowac¢ kwasy,
ktore uszkadzajg szkliwo.

| Zwiekszenie ryzyka rozwoju
choréb sercowo-naczynio-
wych.

Wysokie spozycie cukru, zwlaszcza
fruktozy, ktéra réwniez wystepu-
je w syropie glukozowym, moze
zwiekszac¢ ryzyko choréb sercowo-
-naczyniowych poprzez zwiekszenie poziomu triglicerydoéw,
ci$nienia krwi i insulinoopornosci, a nawet sttuszczenia
watroby.

| Zwiekszenie ryzyka rozwoju cukrzycy.
Nadmierne spozycie produktéw zawierajacych duzo cukru
i syropu glukozowego moze zwieksza¢ ryzyko rozwoju
cukrzycy i prowadzi¢ do insulinoopornosci.

Zaleca sie ograniczenie spozycia cukru i syro-
pu glukozowego oraz innych produktéw zawierajacych
duza ilo$¢ cukru, aby zmniejszy¢ ryzyko wystapienia
powyzszych powiktan. Zamiast tego, wybieraj zdrowsze
alternatywy.

Zamienniki cukru

| Erytrytol
Jest bezkaloryczny i nie wplywa na poziom cukru we krwi.
Zmniejsza ryzyko rozwoju préchnicy.
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| Stevia
Jest to roslinny stodzik, ktoéry jest znacznie stodszy od

sacharozy, ale nie ma wptywu na poziom cukru we krwi.
Stevia jest catkowicie naturalna i pochodzi z lisci rosliny
Stevia rebaudiana.

| Mioéd

Mibd jest naturalnym stodzikiem o bogatym smaku i zawie-
ra liczne korzystne sktadniki odzywcze oraz ma wtasciwosci
antybakteryjne i przeciwzapalne.

| Syrop klonowy

Syrop klonowy jest produktem naturalnym uzyskiwanym
poprzez odparowanie soku klonowego. Jest on bogaty
w antyoksydanty i zawiera réznorodne sktadniki mineralne.
| Owoce

Owoce sg naturalnie stodkie i zawierajg wiele cennych
sktadnikéw odzywczych, takich jak witaminy, sktadniki
mineralne i btonnik. Mogg by¢ wykorzystywane do sto-
dzenia potraw i napojow.

| Daktyle

Daktyle sg stodkie, bogate w btonnik, witaminy i sktadni-
ki mineralne. Moga by¢ wykorzystywane jako naturalny
stodzik w przepisach kulinarnych.

| Cynamon

Cynamon ma stodki posmak i moze by¢ uzywany jako
dodatek do potraw, aby nada¢ im stodki smak bez koniecz-
nosci dodawania cukru.

Wybierajac alternatywy dla cukru, warto zawsze czytac
etykiety produktow i stosowac te, ktore zawieraja naturalne
sktadniki i sg jak najmniej przetworzone. Cho¢ alternatywy
moga by¢ zdrowsze od cukru, to nadal nalezy spozywac je
z umiarem, aby utrzymac zdrowa robwnowage.

Warto pamietaé, ze istnieje wiele rodzajéow cukréw. Ko-
rzystne dla zdrowia sa te produkty weglowodanowe, ktére
dostarczajg organizmowi energii wraz z innymi sktadnikami
odzywczymi takimi jak: witaminy, sktadniki mineralne,
btonnik, czy przeciwutleniacze. Ponizej znajdziesz kilka
przyktadow.

I Owoce sa bogate w naturalne cukry, ponadto zawieraja
btonnik, witaminy (takie jak witamina C) oraz przeciwu-

tleniacze. Wybieraj Swieze i mrozone owoce: jabtka, jagody,
maliny, truskawki, boréwki, porzeczki, gruszki i wiele
innych.

| Niektore warzywa, zwtaszcza korzeniowe, zawierajg
naturalne cukry, sa one rbwnowazone przez obecnos¢
btonnika, witamin i sktadnikébw mineralnych. Warzywa
takie jak marchew, buraki, stodkie ziemniaki, cukinia
i dynia moga by¢ Swietnym dodatkiem do diety.

| Produkty z petnego ziarna, takie jak petnoziarnisty
chleb, brazowy ryz, kasze, ptatki owsiane, quinoa, sa bogate
w weglowodany ztozone, ktoére sg wolniej uwalniane, co
pomaga unikna¢ gwattownych wzrostéw poziomu cukru
we krwi.

| Straczki takie jak fasola, soczewica, groch i ciecierzyca
sq doskonatym Zrédiem weglowodandéw, ale takze biatka
ro$linnego, btonnika i sktadnikéw mineralnych, takich jak
zelazo czy magnez.

Indeks glikemiczny

Dla oséb z cukrzyca istotne jest monitorowanie spozycia
weglowodandw i dostosowanie do nich dawek insuliny lub
lekéw przeciwcukrzycowych. Osoby chore na cukrzyce
wcigz mogg korzystac ze zdrowych Zzrodet weglowodanow,
kontrolujac proporcije i ilosci spozywanych produktéw.
W przypadku oséb zdrowych produkty weglowodanowe
moga by¢ bezpieczna czescia zrownowazonej diety, do-
starczajac energii i niezbednych sktadnikoéw odzywczych.

Indeks glikemiczny (IG) to skala, ktéra mierzy jak
szybko spozywane weglowodany zwiekszaja poziom glu-
kozy we krwi w poréwnaniu z czysta glukoza lub biatym
chlebem jako referencja (ich wartos¢ IG to 100). Im wyzszy
indeks glikemiczny, tym szybciej poziom glukozy we krwi
wzrasta po spozyciu danego produktu. Produkty o niskim
indeksie glikemicznym powoduja wolniejsze i stabilniejsze
wzrosty poziomu cukru we krwi, co moze by¢ korzystne dla
zdrowia, szczegdlnie dla oséb z cukrzyca lub problemem
insulinoopornosci czy nadmiernej masy ciata.



Oto kilka przykladow produktow weglowodano-
wych o niskim i Srednim indeksie glikemicznym:
Niski IG:
kasza peczak

chleb razowy

Swieze owoce (np. jabtka, gruszki, pomarancze, truskawki)
warzywa liciaste (np. szpinak, jarmuz, satata)

nasiona chia

orzechy (np. orzechy witoskie, migdaty)

hummus

Sredni IG:

ptatki owsiane
makaron ryzowy
brazowy ryz
ziemniaki pieczone

banany, mango, czeresnie, ananas

Warto zauwazyé, ze indeks glikemiczny moze byc¢
rozny w zalezno$ci od sposobu przygotowania potrawy
oraz od innych skladnikéw zawartych w positku, takich
jak biatka i ttuszcze. Spozywanie produktéw o niskim in-
deksie glikemicznym moze przyczynic¢ sie do utrzymania
stabilnego poziomu cukru we krwi oraz lepszej kontroli
masy ciata i zdrowia metabolicznego. Eaczenie produktow
o wysokim IG z produktami bogatymi w zdrowe ttuszcze
i biatka zmniejsza IG catego positku np. ptatki owsiane
z jogurtem, mastem orzechowym i pestkami dyni beda
miaty nizszy IG niz ptatki owsiane na napoju ryzowym
Z suszonymi owocami.

Uzaleznienie od cukru

Pamietaj, ze cukier moze wptywac na wydzielanie do-
paminy, neuroprzekaznika zwigzanego z nagroda i przy-

jemnoscia, na kilka sposobow:

| Stymulacja nagrody i przyjemnosci.
Spozycie cukru moze prowadzi¢ do uwalniania dopaminy
w mozgu. Cukier dostarcza szybka dawke energii, co moze
by¢ odbierane przez mozg jako nagroda. Uczucie przy-
jemnosci, ktore jest zwiazane z uwalnianiem dopaminy,
moze sprawiac, ze jedzenie stodkich pokarméw staje sie
przyjemnym doswiadczeniem.
| Wzrost toleranciji
Regularne spozywanie duzych ilosci cukru moze prowadzic¢
do zmniejszonej wrazliwosci na dopamine. Jest to zjawisko
podobne do tego, ktore wystepuje w przypadku uzaleznien,
gdzie mozg staje sie mniej reaktywny na dang substancije,
co moze prowadzi¢ do potrzeby spozywania wiekszych
ilosci cukru, aby osiagnac ten sam poziom przyjemnosci.
| Cykl nagrody i uzaleznienia.
Spozycie cukru moze wptywac na cykl nagrody i uzaleznie-
nia w mozgu. Regularne spozywanie duzych ilosci cukru
moze prowadzi¢ do wzmozonego pragnienia kolejnych da-
wek, co moze prowadzi¢ do uzaleznienia od stodyczy. W ten
sposob podobnie, jak w przypadku niektorych substanciji
uzalezniajacych, cukier moze wptywac na dopamine i cykl
nagrody w moézgu.
| Regulacja apetytu.
Dopamina odgrywa role w regulacji apetytu i uczucia sy-
tosci. Spozycie duzych ilosci cukru moze wptywac na te
mechanizmy regulacyjne, prowadzac do zaburzen w kon-
troli apetytu i nadmiernego spozycia pokarmow.

Warto zauwazyc, ze wplyw cukru na dopamine
i mézgowy system nagrody moze roznic sie w za-
leznosci od indywidualnych czynnikéw genetycz-
nych, srodowiskowych i behawioralnych. Ogolnie
rzecz biorac, nadmierne spozycie cukru, a w szczegélnosci
stodzonych napojow energetycznych moze prowadzi¢ do



zmian w funkcjonowaniu uktadu nagrody mézgu, co moze
mie¢ konsekwencje dla zdrowia psychicznego i fizycznego.
Zastapienie napojéw energetycznych natural-
nymiizdrowymi alternatywami moze by¢ Swietnym
sposobem na uzyskanie energii bez koniecznosci sie-
gania po produkty wysokocukrowe i sztuczne. Oto
przepis na naturalny i zdrowy napdj energetyczny:

Naturalny napéj energetyczny
z zielonej herbaty i owocow

Sktadniki:

2 tyzeczki zielonej herbaty lub yerba mate
1 litr wody

sok z 1 cytryny

1 tyzka miodu lub erytrytolu (opcjonalnie)
kilka plasterkéw imbiru (opcjonalnie)
kilka listkow miety (opcjonalnie)

kilka plasterkéw ogorka (opcjonalnie)

WAKACYJNA KRZYZOWKA

1. ostona przed wiatrem na plazy

2. noszony przy pogodzie

3. plazowy fotel

4. duzy, zielony, w $rodku czerwony
5. do osuszania ciata po kapieli

6. zabierany na sptyw

7. Baltyk

Sposdb przygotowania:

1. Zagotuj wode i wlej do dzbanka, nastepnie wsyp do sit-
ka lub zaparzacza listki zielonej herbaty, lub yerba mate.
Zaparzaj okoto 3-5 minut, az nap6j nabierze intensywnego
smaku.

2. Po zaparzeniu usun sitko z herbata i pozwdl napojowi
ostygnac.

3. Dodaj sok z cytryny. Mozesz rowniez dodac¢ erytrytol
w niewielkiej ilosci.

4. Opcjonalnie, dodaj kilka plasterkéw imbiru dla dodat-
kowego pobudzenia i aromatu. Mozesz takze dodac kilka
listkow miety dla orzezwienia lub plasterki ogérka dla
dodatkowej $wiezosci.

5. SchtodZ napéj przed podaniem.

6. Mozesz go przechowywac w lodéwce i pi¢ w ciagu dnia,
aby podtrzymac energie i nawodnienie organizmu.
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