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OD REDAKCUJI

Andrzeja spotkatem w latach 80-tych, duzo wczesnie;j,
niz go faktycznie poznatem. Ale do rzeczy. W latach 80.
zostatem mieszkancem, niestawnej w tym czasie, Nowej
Huty. Dojezdzatem do pracy samochodem i codziennie
na ulicy spotykatem mtodego cztowieka na elektrycznym
wozku inwalidzkim. Pamietam to doktadnie, bo byty to
czasy komuny i osoby z niepetnosprawnosciami najchet-
niej byty ,niewidzialne” w spoteczenstwie, w miejscach
publicznych. Patrzac na niego, codziennie zadawatam sobie jedno pytanie — dlaczego
ten mtodzieniec jedzie ulicg, a nie po chodniku? Dopiero po wielu latach dowiedziatem
sie, ze ten mtody cztowiek pokonywat codziennie 12. kilometrowa trase z Nowej Huty
do Krakowa na uczelnie, na ktoérej studiowat.

Mineto kilka lat. Po Smierci mojego syna, kiedy zaktadatem fundacije i potrzebowatem
fachowej pomocy, ktos ze znajomych polecit mi biuro ksiegowe DORA. Poszedtem tam
z notesem w ktérym zapisatem wiele pytan. Nie miatem pojecia co znaczy zaktadac
fundacje, wiedziatem tylko, ze musze ja powotac. Kiedy przekroczytem prog biura ksie-
gowego, ku mojego zdziwieniu zobaczytem lezacego na kozetce znanego mi mtodego
mezczyzne, ktorego wezesniej spotykatem na wozku, na ulicach Krakowa. Dodam, ze
Andrzej od dziecka byt obarczony genetyczna chorobg ograniczajgca jego ruchomoseé,
ale w zadnym stopniu nie wptywajaca na jego umyst oraz dazenia do spetniania swoich
marzen. Zaczatem pytac o wiele spraw, a kiedy przeszlismy do ustalania wtadz fundaciji
wtedy On bez namystu odpowiedzial, ze chce cos zrobi¢ dla dzieciakow i poprowadzi
bezptatnie ksiegowos¢ fundacji. Chciat pomoc, jak powiedzial, byle dzieciaki chore na
mukowiscydoze byty uSmiechniete. Jesli cos planowalismy to na pierwszym miejscu
byty chore dzieci. Tak Andrzej Pietrzak stat sie wiceprezesem fundaciji i tak zostato, az
do ostatniego Jego tchnienia.

Koneser jedzenia, dobrego trunku, muzyki, podrézy i wielu jeszcze innych rzeczy.
Byt typem wojownika, a nie meczennika. To On nauczyt mnie innego spojrzenia na
niepetnosprawnosc¢, wrazliwosci oraz tego, ze nie ma zadnych ograniczen jesli chce sie
czegos$ dokonac, a jesli sa, to tylko w naszej gtowie.

Bedzie mi brakowato jego madrych wskazéwek i uwag, nieustannej nauki syste-
mu ksiegowania, wymownego milczenia podczas rozmoéw i trafnych podsumowan,
a takze rad w trudnych sytuacjach osobistych.

Andrzeju, cale Twoje zycie znajduje odbicie w zagranej na mszy pogrzebowej
piosence Franka Sinatry ,My Way”.

Andrzej do zobaczenia, bytes wielki w kazdym calu, bytes ponad wszelkie nie-
peinosprawnoscil!l

(Andrzej Pietrzak 1962-2023)

Pawet Wojtowicz
Redaktor Naczelny, Prezes Zarzqdu Fundacji MATIO
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Czasopismo dofinansowane ze $rodkow
PFRON w ramach programu ,Siegamy
po sukces”

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych

Boze,

uzycz mi pogody ducha,

abym pogodzit sie z tym,

czego nie moge zmienic,

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

od drugiego.
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WOKOL MUKOWISCYDOZY...

Glos ,,Matio”
Z przesziosci...

Tym rozpoczynajacym sie cyklem artykutéw chcemy
zwro6ci¢ uwage na fakt, iz ten numer kwartalnika ma numer
101, a wiec poprzednim zamkneliSmy okragte sto wydan.

Mozemy wiec poszczyci¢ sie tym, iz od 25. lat nie-
zmiennie, cho¢ w réznej formule, wydajemy czasopismo
poswiecone mukowiscydozie i problemom zwigzanym
z tg choroba.

Setne wydanie numeru kwartalnika ,MATIO” sktania do
zastanowienia sie nad tym co mineto, ale tez co nas jeszcze
czeka. Dlatego w tym cyklu artykutéw postanowilismy
zamiesci¢ krotki rys opisujacy historie naszego periodyku
poprzez przypomnienie najciekawszych artykutow, ktére
poruszaty bardzo istotne dla chorych na mukowiscydoze
kwestie, a czasem znacznie wyprzedzaty systemowe roz-
wigzania danego problemu.

Pierwszy numer czasopisma ukazat sie w marcu 1998
roku, a jego gtownymi pomystodawcami byli Stanistaw
Sitko i Pawet Wojtowicz. Kwartalnik ukazywat sie co 3
miesiace i tak jest do dzisiaj. Chociaz zmieniaty sie zespoty
redakcyijne, to pod czujnym okiem redaktora naczelnego
Pawla Wojtowicza, staraliSmy sie by¢ profesjonalni i konse-
kwentni. Kwartalnik od poczatku stanowit Zrédto informa-
cji bedace pomostem faczacym swiat medyczny w szerokim
spectrum z chorymi i ich opiekunami. Chcielibysmy jednak
podkresli¢, ze natamach kwartalnika ,MATIO” mozna byto
rowniez znalez¢ bardzo duzo atrakcyjnych tresci posrednio
zwigzanych z mukowiscydozg lub tez nie zwigzanych, ale
z roznych wzgledéw interesujacych.
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sWystarczy jedna kropla”
MATIO 1/1998

Wyprzedzajac o ponad 10 lat wprowadzenie w Polsce
przesiewu noworodkowego, pisaliSmy o potrzebie wpro-
wadzenia przesiewu w kierunku mukowiscydozy dla
wszystkich noworodkéw w Polsce w artykule: ,Wystarczy
jedna kropla”.

NR 4(7) 1999
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,<Antybiotykoterapia
w mukowiscydozie”

MATIO 2/1998

W tym
pojawﬂysie Z:;ELIE 0qoku na tamach naszego czasopisma
SR dotycz.ac?y antybiotykoterapii dozylne;j.
e vcxllla czenia innych krajow, gdzie antybioty-
o l(Orzp éc\{va} zono w warunkach domowych, zauwazy-
e O:;Z (; p. yna}ce z tego faktu, a mianowicie komfort
o uzo nizsze koszty leczenia i o tym pisaliSmy
y czas podkreslam, ze byt to 1998 r.).

Wojciech Skorupa ANTYBIOTYKOTERAPIA
o oo Pc W MUKOWlSCYDOZIE

Warszawa, ul. Hocka 26
etonarzadowa, w przebiegu ktorej dochodzt
ZENECA do postepujacego uszkodzenia pluc. Dojego rozwoju prowadz pierwotnie
saleganie zageszczonego duzu wdrogach oddechowych, ktorego zakazenie
wywoluje przewlekig nfekdje drég oddechowych. Najczesciej stwierdzanymt
bakteriami u chorych na mukowiscydoze s Staphylococcus aureus.
pseudomonas aeruginosa (typ luzowy) oraz Haemophilus influenzae. Rzadzie}
wystgpujacymi, aczkohwiek bardziel nigbezpiecznymi, s3 Burkholderia cepacia
oraz metycyinooporne szczepy Staphylococcus aureus

P wlatach caterdziestych znacznie poprawi
Kkowiscydozie. stala digczna czescia
2 choroba, Zarowno przebie
padku mukowiscydozy jest nieco

Aot sponsoronany PSS Mukowiscydoza est choroba i

p
rokowanie W
caleqo procesu leczniczego 2wiazanego 24
Jakazenia, jaki sposob jego leczenia W pray|
odmienny.

Rodzaj zastosowanego antybiotyku okreéla sig na podstawie posiewu
orych na mukowiscydoze est W pelni miarodajny. Zewzgledu

plwociny, ktéry uch
horzy na mukowiscydoze

P amieniona farmakokinetyke wilu antybiobKOw e
wymagajaz reguly wyzszych dawek antybiotykéwi(lub) czgstszeg ich
podawania. dzieki zmienionej 46

Kich dawek, niezwyk wystepuf

pomimo stosowania bard
objawy oto- lub nefrotoksyczne

W naturalnym przebiegu choroby wystepl
objawiajace sig nasieniem objawdw ze strony ukladu oddechowego. Objawy
Jaostrzenia w przebliegu mukowiscydozy to

| amiana objstosci, koloru ub) charakteru piwoce

5 nasilenie kaszlu, dusznosc, prayspieszene oddechu,

3. obnizeniewskatnikow czynnosciowych puc,

2 okresowe zaostrzenia infekd

Wprowadzenie
] 4 wystapiene dodatkowych zmian v badants fizykalnym,
antyblotyko’w 5 progresja zmian naciekowych w obrazie radiologicznym pluc,
& objawy niespecyficzne —goraczka, znuzerie: obnizona tolerandia wysitku,
w latach jadiowstret, spadek masy cla.
caterdziestych U chorych zakazonych Staphylococcus aureus ub Haemophilus influenzae
osliweleststosowanie w takie sytuaci, ocEIWIECe Zaleznosd od stanu
znacznie pop rawifo ~ chorese antybiotykéw podawanych doustnie: W przypadku zakazenia
; oneudomonas aeruginosa stosuje s antybiovd dotyine, z reguly dwa
rokowanie dla P ny antybiotyk + likozyd, np. cefta-
aycym 50-75 mglkg co8 godzin ora fobraMyANNe 10 ma/kg na dobe) przez
cl hOI’yCh na 1421 dni. Kryteriami skutecznosd leczenia s poprawa wskaznikow czynno-
mukowiscydoze <cowych pluc, poprawa stanu 0goinego chorego ore2 obnizenie liczby bakteri
w plwocinie. W praypadku przewiekiego Jakazenia Pseudomonas aeruginos2

i jestpraktycznie ozl alkowite usuniecie drobnoustoju zwydzieliny

oskrzelowe

U chorych doroslych zakazonych Pseudomonas aeruginosa jedynymi antybio-
ykami podawanymi doustae, KI6re ( praypadku bakteriwrazlvych n2 nie)
ok, jak antybiotyki podawane dozyinie, 52 chinolony,

\wykazuia podobna skuteczn
Stosuje sigja zwykle w dawce 24750 ma/dobe

2 zwiaszcza ciprofioksacyna.

MATIO 2/98

sKomputerowa baza danych”
MATIO 3/1998

Kolei .
. ;lsl‘rllvyan VAV?FZIIS)!m (poruszanym z wyprzedzeniem cza-
e mUkOWi,Ster(Ijlatem l?y}o wprowadzenie rejestru
AR 03./ (?ze, dajacego mozliwos¢ uzyskania
mormach o CZJ ncie i spc’)sobach leczenia w kazdym
e reyi nykm,vdo k?corego zgtosi sie pacjent, bez
N korzgy ;); raju. Juz wtedy w 1998 r. zwro6ciliSmy
B takiz tego p.}ynace i bylismy zwolennikami
ego projektu w Polsce.

MATIO 3/2023
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Physio: it's the mainstay

Napodstawie CF News nr 1/1999.

Fizjoterapia
stanowi obecnie
podstawe leczenia
mukowiscydozy

Adresy... cd. ze str. 6

1 Kiinika Fiyzjopneumonologi, Aka-
demia Medyezna, ul. Szamarzewskie-

£0 62, 60-568 Poznan,

tel. (061) 841-70-61 (dorosliy

Kiinika Pediatri, Akademia Medycs-

na, ul. Waszyngtona 17, 15269 Bialy-

stok, tel. (085) 7424031 w. 710

Zaklad Podstawowe] Opicki Zdro-

wotnej Dziecigeej, I Katedra Pedia-

trii, Slaska Akademia Medyczna,

ul-3-g0 Maja 13, 41-800 Zabrze,

tel. (032) 2711261

oraz Kliniki Pediatryezne Akademii

Medycznych i Oddzialy Pediatryezne

sepitali dziecigeych w calym kraju

Poradnia Pulmunologiczna - Gabinet

dla Dzieci chorych na mukowise

€ przy Polsko-Amerykariskim Insty.

tucie Pediatrii CM UJ w Krakowic,

ul. Wiclicka 265, 30-663 Krakéw, pro-

wadzony przez dr Grzegorza Lisa

POKGj K-26, tel. (12) 658-20-11

W. 1554 (od red.)

_
Osrodki referencyjne
d

la diagnostyki mole-
kularnej i poradnictwa
genetycznego

¥ Zakiad Genetyki, Instytutu Matki
i Dziecka, ul. Kasprzaka 17 A, 01211
Warszawa, Poradnia Genetyczna,
el. 22) 6329657, 632-34:51 w, 13§
1 Zaklad Genetyki Czlowieka PAN,
ul Strzeszyiiska 32, 60-479 Poznari,
tel (61) 823-30-11 w. 230

MATIO 2/99

FIZJOTERAPIA TO PODSTAWA

Dwadziescia at temu, kiedy fizjoterapeutka Annette parker zaczelaintereso-

wac sig

doza, pr: fa ~ tak jak inni f i—w Great

Ormond Street Hospital, w sl peinej dziec, okiepujqc o Spiewajac z nimi
pymowanki. Jak méwi Annette, byta to mita praca, ale obecnie e do wyobraze-
1@ Zebranie tylu dziecw jednym pomieszczeniu stwarzalo doskonate warunki

do rozwoju bakteri i wzajemnych infekcji”
0d tego czasu fizjoterapia przebyla dfu

~wspomina
92 droge i stanowi obecnie podstawe

leczenia mukowiscydozy. Zmianie ulegly nie tyko techniki fizjoterapil, ale réwniez

lezaca uich podstawy filozofia,

»Obecnie zachgcamy pacjentow, aby
znacznie aktywnicj niz nicgdys uczestni.

dzenie wydzieliny i rozszerzenie oskrzeli,
tak aby Sluz mogl by latwiej usuniety. Ten

czyli w zabiegach fizj y 3
a nie tylko biernic poddawali si¢ fizjote-
rapii. Cheemy, aby od najmtodszych lat
angazowali sig w éwiczenia oddechowe,
pomagajace oczyszezac ich uklad odde.
chowy. a nie polegali jedynic na wykony-
wanym przez innych drenazu” - tumaczy
Annette, kidra jest szefem zespolu fizo-
terapeutw w Taunton and Sommerset
Hospital oraz przewodniczacy Association
of Chartered Physioterapists in Cystic Fibro-
SIS - stowarzyszenia grupujaeego figote-
TApeUtSw pracujicych z dziecmi chorymi
na mukowiscydoze. Od chwili rozpozna-
i stara si przekonac rodzicow i dziad.
k6w, aby wychowywali dzicci 7 mukowi.
scydozq w normalny sposob. ,Nie sy to
daieci, kire nalezy rozpieszcza. Powin.
1y one bawié si¢ normalnie 7 innymi, po
Prostubiegac po parku. Naszym zadaniem
Jest utrzymanie dzicci w jak najlepszej kon-
dycii fizycznej” - mowi.

Czasami fizjoterapia to uciazliwa ,dro-
£1pod gore”, a rehabilitanci przywykli do
tego, ze nickiGrzy rodzice traktuja ich juk
osoby meczace ich dzieci. Annette wic, ze
fizjoterapeuci musza by elastycan i znaj.
dowac sposoby dostosowywania leczenia
do godzin pracy i stylu zycia rodziny.

~Rozumiemy, ze fizjoterapia jest nud-
na dla chorych, szczeginie jezeli muszq
Ja wykonywa¢ przez cale zycic. Diatego
Wweiaz szukamy nowych sposobéw na
awigkszenie motywacji.”

Male dzieci zachecane sy do brania
udzialu w zabawach oddechowych - dmu-
chania na male skrawki papieru, puszcza-
nia banick mydlanych lub zaparowywania
wydechem lustra. Kiedy sq starsze, mogy
Zacznc uczy¢ sig éwiczers oddechowych -
wykonywania glebokich wdechdw czy kon-
troli oddechu - kire maja na celu rozrze-

aktywny cykl lecany przcz
CFTrust - staje i péznicj integralng cze-
Seia codziennego zycia w micjsce innych
czasochlonnych sposobow fizjoterapii
Technika dodatniego cisnienia oskrze-
lowego (maska PEP), flutter oraz drenaz
autogeniczny sq nowoczesnymi metodami
dostosowania fizjoterapii do indywidual-
mych potrzeb. Annette poddaje w watpli-
Wosc dane wykazujace korzysci 2 zastoso-
wania nickiryeh nowoczesnych urzadzefs,
takich jak np. skonstruowane w USA nie.
zmiernie drogie kamizelki wibracyjne
(kosztuja tysiace funtow; 1 funt brytyjski
10 0k. 6,40 21~ przyp. dum.),
+Kiedy dziccko ubierze taky
ke i whiczy mechanizm - powoduje ona
wibracje wstrzasajace wydzieling w dro.
&ich oddechowych. Nastepnic nalezy wy-
laczy€ urzadzenie i odkrztusic
Annette uwaza, 7e takie podejscie jest
krokiem wstecz, odsuwa bowiem od pa-
cienta problem samokontroli. W zwigzku
2 wielky nadziejq na pomoc dia chorych
namukowiscydozg uwaza, ze fizjoterapeu-
€, chorzy i ich rodzice mogy zespolowo
Pracowaé nad utrzymaniem drg oddecho-
Wyeh w najlepszym mozliwym stanic, tak
aby dzieci i dorosli mogli w przysalos,
W pelni wykorzystac mozliwosei leczenia,
oW im lepszej kondyji sq chorzy, tym
wiecej mozna u nich osiagnac i w tym lep-
szym punkie wyjciowym znajdg sie, aby
zastosowac takie leczenic, jakie bedzie
moliwe w pryszlosci.”
~Jako fizjoterapeutka zawsze wiedzia-
fam, 7¢ chee pracowa z dziecm, w przy-
padku mukowiscydozy, moze nawet bar-
diej niz- w innych dziedzinach, wie sie, z¢
 praca ma duze znaczenie i z¢ naprawd
mozna bardzo wiele zmienic.
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W tym numerze pisaliémy réwniez na tema‘.c konieczno-
$ci i skutecznosci prowadzenia terapii wziewne.J (aerozol(t)te;
rapii) i podkreslaliSmy w nim, ze wyk?rzystanle komputer
osobistego do sterowania podawaniem aero-zollu stworzy
mozliwo$¢ zbudowania wygodnego w uzyciu i ?b1ektywr1}e—
go systemu kontroli leczenia. Wkroétce stato sie to reguta.

»Refundacja lekéw stosowanych w muk-owis.c’ydomz
i pomoc psychologiczna” — o to pierwsze zablegahsgny c()) !
poczatku istnienia Fundacji, natomiast na potlize.e p i
mocy psychologicznej przewlekle chorym, o ktoreJ.te@C
tyle sie méwi, my reagowaliSmy juz w 1999 r. org.amz;ua
konsultacje psychologiczne dla chorych na mukowiscydoze

i ich rodzin.
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FIZJOTERAPIA

Nebulizacja,

kiluczowy element fizjoterapii
pacjentow z mukowiscydoza

Terapia nebulizacyjna stanowi kluczowa role w procesie
leczenia pacjentow chorujacych na mukowiscydoze. Wdra-
zana jest w pierwszych dniach po postawieniu diagnozy
i kontynuowana przez cate zycie chorego. Stanowi istotny
element fizjoterapii drzewa oskrzelowego (leki mukolitycz-
ne) oraz leczenia farmakologicznego (antybiotykoterapia
wziewna), ktore jest podstawowym postepowaniem w era-
dykaciji i leczeniu przewlektych zakazen drég oddechowych
Pseudomonas aeruginosa, stanowiacych gtéwna przyczyne
progresji choroby oskrzelowo-ptucnej oraz zgonéw u cho-
rych na mukowiscydoze.

Obecnie w fizjoterapii chorych na mukowiscydoze
terapia inhalacyjna stanowi bardzo duzy obszar wiedzy
dotyczacej gtéwnie przestrzegania zasad i procedur fizjo-
terapeutycznych zwiekszajacych skutecznos$¢ leczenia
inhalacyjnego.

Naleza do nich:
| prawidtowy dobor nebulizatora i kompresora do poda-

wania leku,

I prawidiowe taczenie zabiegdéw inhalacyjnych i drenazo-
wych,

| stosowanie odpowiednich technik oddychania i pozy-
cjonowania,

| prawidtowa obstuga inhalatora,

I czyszczenie i dezynfekcja.

Inhalatory

Urzadzenia, ktore pacjenci z mukowiscydoza stosuja do

nebulizacji, mozemy podzieli¢ na trzy grupy.

1. Inhalatory:

— pneumatyczne wspotpracujace z nebulizatorami ty pu
Jet

— ultradzwiekowe

— siateczkowe (typu MESH)

2. Inhalatory ci$nieniowe z dozownikiem (pMDI) w po-
taczeniu z komorg inhalacyijna.

3. Inhalatory suchego proszku (DPI).

Charakterystyka optymalnego inhalatora

| dobra jakos¢ aerozolu

I mata pojemnos¢ zalegajaca

I wysoka wydajnosc (objetosc/czas)

| pozwala na wykorzystanie zmiennej objetosci wdecho-
wej

dobra jakos¢ i ksztatt ustnika

mozliwo$¢ zastosowania w innych pozycjach niz siedzaca
wygodny do trzymania w dtoni

gtosnosé < 60 dB

Nebulizatory

Bardzo wazny jest prawidtowy dobér nebulizatora do
wieku chorego oraz do rodzaju leku, ktéory chcemy podac.
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Dotyczy to szczegdlnie niemowlat i matych dzieci u ktérych

geometria i Srednica oskrzeli jest inna niz u dzieci starszych
i 0os6b dorostych. Najczesciej stosowane sg nebulizatory
typu Jet i MESH. Réznia sie miedzy soba wydajnoscia, ja-
koscia aerozolu i skutecznoscia dostarczania leku do ptuc.
W obu przypadkach stosuje sie roztwory leku w formie
ptynu. Wydajnos¢ nebulizatora okreslana jest przez ilos¢
leku rozpylonego w jednostce czasu, najczesciej podawana
w ml/min lub mg/min. Wysoka wydajno$¢ nebulizatora
oznacza krétszy czas inhalacji, ale gorsza jako$¢ aerozolu
(MMD/MMAD > 5 pm). MESH, pozwala pogodzi¢ dobra
jakos¢ aerozolu z krétszym czasem inhalacji. Nebulizato-
ry typu Jet, dtuzszy czas inhalacji, ale z punktu widzenia
zdrowia istotniejsze jest uzyskanie odpowiedniego steze-
nia leku w ptucach, ktére zapewniaja nam odpowiednio
dobrane nebulizatory.

Do najwazniejszych czynnikéw okreslajgcych jakos$c¢
aerozolu nalezg ksztatt czgstek leku, rozmiar, gestosé,

a takze tadunek elektryczny i higroskopijnos¢. Zazwyczaj

bierze sie pod uwage nastepujace parametry:

| srednia masa czastek — MMD (ang. mass median diame-
ter);

| mediana srednicy aerodynamicznej czastek — MAD (ang.
median aerodynamic diameter);

I mediana rozktadu masy czastek aerozolu w odniesieniu
do érednicy aerodynamicznej — MMAD (ang. mass me-
dian aerodynamic diameter), opisujaca rozktad wielkosci
czastek w aerozolu; jej warto$¢ oznacza, ze 50% czastek
aerozolu bedzie miato srednice mniejszg lub réwng od
podanej wartosci. Jest doktadniejszym wskaznikiem
oceniajgcym jakos$¢ aerozolu od MAD;

| frakcja czastek drobnych aerozolu — FPF (ang. fine
particle fraction), opisujaca rozktad wielkosci czastek;
okresla ona procent udziatu czasteczek o $rednicy 1-5
pum w aerozolu jako miare rozprzestrzeniania sie leku
w dolnych drogach oddechowych.

Nebulizator Wydajnos¢ | Parametry Udziat%
aerozolu czastek
MMD'/MMAD? | ponizej 5 pm
PARI LC SPRINT BABY* | 150 mg/min | 2,5 pm' 82%
(czerwony wktad)
PARI LC SPRINT STAR** | 296 mg/min | 2,2 ym' 86%
(czerwony wktad)
PARI LC SPRINT Junior™ | 370 mg/min | 2,9 pm' 76%
(26#y wkiad)
PARI LC SPRINT*** 600 mg/min | 3,5 pm’ 67%
(niebieski wkiad)
PARI LC SPRINT STAR*** | 450 mg/min | 2,2 ym' 89%
(czerwony wkiad)
PARI LC PLUS*** 440 mg/min | 3,6 ym’ 67%
PARI LC SPRINT SP 0,16 mi/min | 3,8 ym’ 61,9%
AeroEclipse XL BAN Brak danych 4,3 um 58%
przy 3,5 I/min przy 3,5 I/min
3,7 ym 67%
przy 5,0 I/min? przy 5,0 I/min
SideStream 0,3 g/min 3,17 pm? 77%
eFlow Rapid 610 mg/min 4.1 pm’ 69%
InnoSpire Go 0,26 mli/min | 3,99 pm? 52,3%




pracy ciagtej (wybor
w zaleznosci od
MMD / MMAD i FPF)

Mate straty leku.

Mozliwo$¢ wymiany wkiadu
w zaleznosci od wielkoSci
czasteczek leku.

Skuteczny w dostarczaniu
lekdw, ktdre nie moga by¢
podane przez pMDI i DPI.

Rodzaj Zalety Wady
nebulizatora
Nebulizator dyszowy | katwy w uzyciu. Straty leku przy

nieefektywnej nebulizacji.

Nebulizator Lek dostarczany jest tylko | Wymaga osiagniecia
aktywowany podczas wdechu. katwy wystarczajgcego przeptywu
wdechem do W uzyciu. wdechowego, by rozpoczaé
inhalatoréw Mate straty leku. dostarczanie leku.
pneumatycznych Bardziej wydajny niz Dostarczanie leku trwa

nebulizator do pracy ciagtej. | dtuzej.

Skuteczny w dostarczaniu

lekdw, ktdre nie moga by¢

podane przez pMDI i DPI.

Ultradzwigkowy tatwy w uzyciu. Drozszy niz nebulizatory
pneumatyczne. Duza
objetos¢ zalegajaca.
Niezdolnos¢ do rozpylania
lepkich roztworéw
W postaci aerozolu.
Uszkodzenie struktury
lekéw wrazliwych na ciepto.

Siateczkowy typu Szybki, cichy, przenosny. Drozszy.

MESH Posiada niezalezne zrodto | Trudniejsze czyszczenie.

zasilania. Nalezy dostosowaé dawki
Optymalizacja wielkosci leku przy zmianie
czastek dla okreslonych z nebulizatora typu Jet.
lekow. Nie jest kompatybilny
Bardziej wydajny od innych | z lepkimi cieczami lub
nebulizatoréw. tymi, ktére krystalizuja
tatwy w uzyciu. podczas wysychania (nie
podawac soli z kwasem
hialuronowym).
Leki

Wiekszos¢ lekow wziewnych u chorych na mukowi-
scydoze jest podawana przez nebulizatory. Jednak ze
wzgledu na tatwos¢ i wygode w codziennym uzytkowaniu
inhalatorkéw pMDI i DPI, zaleca sig ich stosowanie zamiast

nebulizatoréw zawsze, jesli jest to mozliwe i zgodne z za-

leceniami producenta.

Wiek 0-3rz. 3-5rz. 6-12r.z. >13rz.
Rodzaj Nebulizator lub | Nebulizator lub | Nebulizator, Wszystkie
inhalatora | pMDI z komorg | pMDI z komorg | pMDI z komora | rodzaje
inhalacyjng inhalacyjng inhalacyjng, DPI,
aktywowany
wdechem
nebulizator
Interfejs Maska Maska lub Ustnik z klipsem | Ustnik
ustnik z klipsem | na nos z klipsem na
na nos nos

W zaleznosci od leku, ktéry ma by¢ podany droga
wziewna, drenaz oskrzeli wykonywany jest przed inhalacja
lub po inhalacji:

I leki rozszerzajace oskrzela — zwykle 10-15 minut
przed fizjoterapia, zaleca sie ich stosowanie przed
inhalacja z soli hipertonicznej lub antybiotyku, celem
zapobiegania skurczowi oskrzeli.

| hipertoniczny roztwér NaCl — bezposrednio przed
fizjoterapia, ale po podaniu leku rozszerzajacego oskrzela,
moze tez by¢ podawany podczas oczyszczania drég od-
dechowych w potaczeniu z PEP lub z PEP oscylacyjnym.

| dornaza alfa (rhDNaza) — zwykle nebulizacje wy-
konuje sie po drenazu, a po minimum 1,5— 2 godzi-
nach wykonywany jest kolejny drenaz w niektoérych
przypadkach czas drenazu moze by¢ jednak ustalany
indywidualnie.

| glikokortykosteroidy wziewne (WGKS) — zwykle
stosowane po fizjoterapii.

| antybiotyki wziewne — zarowno inhalatory suchego
proszku jak i roztwory do nebulizacji powinny by¢ sto-
sowane po fizjoterapii.

Stosowanie odpowiednich technik
oddychania i pozycjonowania

Nebulizacja, jesli jest to mozliwe, powinna by¢ wy-
konywana przez ustnik z zatozonym klipsem na nos,
u niemowlat i dzieci do 3. roku zycia stosujemy maseczki
scisle przylegajace do twarzy. Maseczki mozemy stosowac
rowniez u pacjentéw dorostych, ale tylko w przypadku
braku wspoétpracy.
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Dzieciom miodszym i pacjentom niewspotpracujacym
zaleca sie spokojne oddychanie w naturalnym rytmie
oddechowym wiasciwym dla kazdego pacjenta. Pozostali
pacjenci powinni wykonywac¢ dtugi, spokojny wdech
z 3-sekundowa pauza na szczycie wdechu, tak by duza
liczba najmniejszych czgsteczek miata szanse dotarcia do
obwodowych drég oddechowych.

Nebulizacje wykonujemy w pozycji siedzacej, jedynie
w przypadku niemowlat mozemy stosowac inng pozycje.
W niektorych przypadkach depozycje leku moze poprawic
uktadanie chorego w innych niz siedzaca pozycjach. Dzie-
ki wykorzystaniu grawitacji mozna uzyskac lepszy efekt
sedymentacji i osadzania czasteczek leku w obszarach ze
znacznym stopniem zaburzenia wentylacji. O zastosowaniu
danej pozycji decyduja lekarz i fizjoterapeuta.

Nie mozemy zapomnie¢ o stosowaniu filtra wydechowe-
go podczas nebulizacji z antybiotyku, ale rowniez wskazane
jest stosowanie filtra przy nebulizacji z dornazy alfa. Filtry
maja na celu obnizenie dziatan niepozadanych u oséb
przebywajacych w otoczeniu chorego.

Ze wzgledu na duze ryzyko zakazenia bakteryjnego
i grzybiczego poprzez aparat do inhalacji, szczegdlnego
znaczenia nabiera prawidtowa obstuga inhalatora, czysz-
czenie i dezynfekcja. Nowe czesSci nebulizatora nalezy

TELEPORADA W POZ

Kiedy warto z niej skorzystaé, a kiedy musisz
umowic sie na wizyte stacjonarng?

Aby skorzystac z teleporady zadzwon do swojej przy-
chodni i dowiedz sie, jakie sg zasady realizacji tej ustugi.
Mog3 sie one istotnie rézni¢ miedzy placowkami.

zawsze umyc¢ i zdezynfekowac przed pierwszym uzyciem.
Po kazdym uzyciu nalezy umy¢ i wyparzy¢ poszczegélne
czesci. Nebulizator nalezy umy¢ i ponownie zdezynfeko-
wac¢ bezposrednio przed uzyciem, jesli nie byt uzywany
przez ponad 24 godziny. Po wygotowaniu lub wyparzeniu
w sterylizatorze parowym nalezy czesci nebulizatora na-
tychmiast wyjac¢ z wody lub wyparzacza, szybko i doktadnie
wysuszy¢. Mozna uzy¢ sterylizatora z funkcjg suszenia. Nie
nalezy pozostawia¢ czeSci nebulizatora do wyschnigcia
na suszarkach lub obrzezach umywalki czy zlewu, zawsze
przechowujemy wszystkie czesci w zamknietym pudetku.
Po czyszczeniu nebulizatora nalezy doktadnie umy¢ rece
woda z mydtem i uzy¢ zelu do dezynfekciji rak.

Wiasciwa obstuga inhalatora pozwala na jego bezawa-
ryjne funkcjonowanie przez wiele lat i wytwarzanie dobre;j
jakosci aerozolu. Nalezy zwraca¢ uwage na prawidtowe
czyszczenie nebulizatora lub perforowanej membrany w in-
halatorach MESH, wymiane filtra powietrza w sprezarce
oraz systematyczng wymiane zuzytych nebulizatorow
i sprezarek na nowe.

mgr Natalia Jeneralska

Kiliniczny OddZziat Chordb Pluc, SZPZOZ im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie Lesnym

WOKOL MUKOWISCYDOZY...

Kiedy warto skorzystac¢ z teleporady?

W niektérych przypadkach skorzystanie z teleporady
moze okazac sie lepszym rozwiazaniem niz wizyta osobista,
zwlaszcza gdy potrzebujesz:

I konsultacji w sprawie kontynuaciji stosowania lekéw
statych lub zmiany dawkowania, czy sposobu zazywania
lekow;

I kontroli w trakcie leczenia — gdy zostata wczesniej

uzgodniona z lekarzem;



| omoéwienia wynikow badan laboratoryjnych lub doko-
nywanych w domu pomiaréw (np. ci$nienia tetniczego
czy glukozy);

l konsultacji w zakresie profilaktyki zdrowotnej (np.
porada, co do sposobu zywienia, oméwienie planu po-
stepowania w danej chorobie lub gdy jest sie zdrowym);

| skierowania na badania, zabiegi czy zaopatrzenia — za-
planowanych wczeséniej z Twoim lekarzem POZ.

Kiedy nie mozesz skorzystaé
z teleporady?

Teleporada nie moze odby¢ sie w nastepujacych sytu-
acjach:

I wizyta dziecka do lat 6 — niezaleznie od przyczyny
(z wyjatkiem wizyty kontrolnej — po ustaleniu takiej
formy konsultacji z lekarzem);

I przy podejrzeniu infekcji koronawirusem u dziecka do 2.
roku zycia (u starszych dzieci przy podejrzeniu infekcji
koronawirusem moze odby¢ sie teleporada);

I jesli Twoj stan zdrowia w zwigzku z chorobg przewlekia
ulegt zmianie, a zwtaszcza pogorszeniu;

I jezeli jest podejrzenie, ze mozesz mie¢ nowotwor,

I jezelijest to Twoja pierwsza wizyta po ztozeniu deklaracji
wyboru.

Nie umawiaj sie na teleporade, jesli masz zaplanowane
szczepienie (obowigzkowe lub zalecane) czy badanie bilan-
sowe, poniewaz konieczna jest wéwczas wizyta.

Jesli pojawity sie u Ciebie nowe objawy chorobowe
albo czujesz, ze Twoj dotychczasowy stan zdrowia ulegt
pogorszeniu, powiniene$ zarejestrowac sie na wizyte
w gabinecie. Jesli w takim przypadku zarejestrowates sie
juz na teleporade, pamietaj, ze — po zebraniu wywiadu —
najprawdopodobniej zostaniesz poproszony o zgtoszenie
sie na wizyte do przychodni.

Zrédio: , Teleporada w POZ”. online:[ https://www.gov. pl/web/rpp/teleporada-w-poz-
kiedy-warto-z-niej-skorzystac-a-kiedy-musisz-umowic-sie-na-wizyte-stacjonarnaj,
dostep:07.07.2023r.

ZMIANY W REJESTRAC]I
DO LEKARZA WESZLY
W ZYCIE

Juz od 14 lipca 2023 roku aplikacja mObywatel jest
trzecim dokumentem, obok dowodu osobistego i paszpor-
tu, przy uzyciu ktérego pacjent moze potwierdzi¢ swojq
tozsamos¢. Aplikacija ta jest oficjalnie uznawana podczas
rejestracji do lekarza lub szpitala i catkowicie zréwnana
z fizycznymi dokumentami.

Od 14 lipca aplikacja jest trzecim obok dowodu i pasz-
portu dokumentem tozsamosci.

Ma to na celu ,wprowadzenie podstaw do wykorzy-
stywania i uznawania dokumentéw elektronicznych,
obstugiwanych przy uzyciu aplikacji mObywatel, w zyciu
codziennym, co najmniej tak powszechnie, jak to ma miej-
sce w przypadku tradycyjnych dokumentéw nieelektro-
nicznych — w szczegdlnosci wykorzystywania i uznawania
dokumentu elektronicznego, obstugiwanego przy uzyciu
aplikacji mObywatel (dokument mObywatel), stanowia-
cego dokument tozsamosci, ktéry ma stuzy¢ jako mobilny
odpowiednik dowodu osobistego”. Konsekwencja tego jest
konieczno$c¢ respektowania aplikaciji przez réznego rodzaju
instytucje, w tym miedzy innymi przychodnie i szpitale.

Czym jest dokument mObywatel?

Od 14 lipca 2023 roku elektroniczny dokument jest
rébwnowazny z tym w tradycyjnej formie. Taki mobilny
dokument tozsamosci jest dostepny, jesli pobierzemy na
telefon aplikacje mObywatel 2.0. Potwierdzenie tozsamo-
$ci danej osoby bedzie mozliwe dzieki danym pobranym
z Rejestru Dowodow Osobistych i z rejestru PESEL. Bedzie
on wydawany automatycznie na okres 5 lat.

Z poziomu aplikacji mozna odtworzy¢ cyfrowa wersje
dowodu osobistego, a nastepnie przekaza¢ swoje dane
poprzez kod QR. Dodatkowo mozna przechowywac¢ do-
kumenty w formie cyfrowej, a takze dokonywac optat
administracyjnych. To jednak tylko niektoére funkcije.
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Znajdziemy tam réwniez:
mPrawo Jazdy i Punkty Karne
mLegitymacje szkolna,
mlLegitymacje studencka,
eRecepte,

Karte Duzej Rodziny,

Unijny Certyfikat Covid.

Zrédito: Wprost Zdrowie ,Zmiany w rejestracji do lekarza wchodza w zycie juz za kilka dni”,
online: [https://www.msn.com/pl-pl/wiadomosci/other/zmiany-w-rejestracji-do-lekarza-
wchodz%C4%85-w-%C5%BCycie-ju%C5%BC-za-kilka-dni/ar-AA1dKuPW?ocid=msedgnt
pé&cevid=fbc57b8a27dd42ebadaa157d683fedcb&ei=22], dostep: 12.07.2023 .

ZAMAWIANIE E-RECEPT

Jesli korzystasz z aplikacji Internetowe Konto Pacjenta
masz mozliwo$¢ zamoéwienia e-recepty w mojelKP.

Stale bierzesz jakies leki? Przypominamy, ze
mozesz poprosi¢ o ponowne wystawienie e-recepty
na nie przez aplikacje mojelKP.

W aplikacji mojelKP funkcjonuje ustuga: zamawianie
e-recept na leki, ktorych potrzebujesz. Przez mojelKP mo-
zesz zamOwic¢ e-recepte tyko na lek, ktory stale zazywasz,
czyli taki, na ktory lekarz juz wczesniej wystawit Ci recepte.

Twoj wniosek o wystawienie e-recepty (takze, jesli le-
czysz sie u specjalisty lub prywatnie) trafi do lekarza POZ.

Moze sie okazac, ze Twoja przychodnia podstawowej
opieki zdrowotnej jeszcze nie obstuguje funkcji zamawia-
nia recept. Wowczas przycisk ,Zamow recepte” nie bedzie
widoczny na liScie e-recept. Sprawdzisz to, wchodzac
w zaktadke ,e-zdrowie”/,e-recepty’/,zamoéwione”. Jesli
Twoja przychodnia nie obstuguje zamowien na e-recepty,
zobaczysz komunikat: ,Twoja placoéwka Podstawowej Opieki
Zdrowotnej obecnie nie realizuje ustugi zamawiania recept”.

41

¢ Twoje recepty

Informacja

T'wiog plactwhka Podstreonear) Opeski Zﬂ':’.-'.w:l:nﬂ
obecnie ne realings weiugl amawiania recepl
Infiornacia jest pletualizowwana w moielKP oo 24n

To lekarz ostatecznie decyduje, czy mozesz
kontynuowaé leczenie bez dodatkowych badan
lub konsultacji. Jesli pojawity sie nowe objawy, Zle sie
czujesz, skontaktuj sie z lekarzem.



KACIK SOCJALNO-PRAWNY

Ustawa o swiadczeniu
wspierajacym

W poprzednim numerze kwartalnika pisaliSmy o pro-
jekcie ustawy o $wiadczeniu wspierajacym. 7 lipca 2023
r., Prezydent Andrzej Duda podpisat ustawe o nowym
Swiadczeniu wspierajagcym dla oséb z niepetnosprawno-
$ciami i zostata ona juz opublikowana. W zwiazku z tym
przedstawiamy najwazniejsze elementy Ustawy.

Co przewiduje ustawa z dnia 7 lipca
2023 r. o swiadczeniu wspierajacym?

Ustawa o $wiadczeniu wspierajacym dokonuje czescio-
wej przebudowy dotychczasowego systemu Swiadczen
skierowanych do oséb z niepetnosprawnosciami oraz ich
opiekunéw poprzez wprowadzenie od 1 stycznia 2024 r.
do systemu prawnego nowego $wiadczenia — Swiadczenia
wspierajacego, kierowanego bezposrednio do osoby z nie-
petnosprawnoscia oraz modyfikacje warunkéw przyzna-
wania $wiadczenia pielegnacyjnego.

Celem swiadczenia wspierajacego jest udzielenie
osobom niepelnosprawnym majacym potrzebe
wsparcia, pomocy stuzacej czeSciowemu pokryciu
wydatkéw zwigzanych z zaspokojeniem szczegdl-
nych potrzeb zyciowych tych oséb. Ustawa okresla
warunki nabywania prawa do $wiadczenia wspierajacego
oraz zasady przyznawania i wyptacania tego $wiadczenia.
Swiadczenie wspierajace bedzie $wiadczeniem kiero-
wanym bezposrednio do osoby z niepetnosprawnoscia.
Uprawnionymi do $wiadczenia wspierajacego beda osoby
w wieku od ukonczenia 18. roku zycia, posiadajace decyzje

ustalajaca poziom potrzeby wsparcia, w ktérej potrzebe
wsparcia okreslono na poziomie od 70 do 100 punktow
w skali, o ktérej mowa w ustawie z dnia 27 sierpnia 1997
r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych.

Swiadczenie wspierajace bedzie przystugiwalo
miesiecznie w wysokosci:

1. 220% renty socjalnej — jezeli w decyzji ustalajgcej
poziom potrzeby wsparcia potrzebe te okreslono na po-
ziomie od 95 do 100 punktéw w skali potrzeby wsparcia,

2.180% renty socjalnej — jezeli w decyzji ustalajacej po-
ziom potrzeby wsparcia potrzebe te okreslono na poziomie
od 90 do 94 punktéw w skali potrzeby wsparcia,

3. 120% renty socjalnej — jezeli w decyzji ustalajacej po-
ziom potrzeby wsparcia potrzebe te okreslono na poziomie
od 85 do 89 punktow w skali potrzeby wsparcia,

4. 80% renty socjalnej — jezeli w decyzji ustalajacej po-
ziom potrzeby wsparcia potrzebe te okreslono na poziomie
od 80 do 84 punktéw w skali potrzeby wsparcia,

5.60% renty socjalnej — jezeli w decyzji ustalajacej po-
ziom potrzeby wsparcia potrzebe tg okreslono na poziomie
od 75 do 79 punktéw w skali potrzeby wsparcia,

6. 40% renty socjalnej — jezeli w decyzji ustalajacej po-
ziom potrzeby wsparcia potrzebe te okreslono na poziomie
od 70 do 74 punktéw w skali potrzeby wsparcia.
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Swiadczenie wspierajace nie bedzie przyslugi-

walo, jezeli:

| osoba uprawniona do $wiadczenia wspierajgcego zosta-
nie umieszczona w domu pomocy spotecznej, w rodzin-
nym domu pomocy, zaktadzie opiekuniczo—leczniczym,
zaktadzie pielegnacyjno-opiekunczym, placowce zapew-
niajacej catodobowgq opieke osobom niepetnosprawnym,
przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku,
zaktadzie karnym, zaktadzie poprawczym, areszcie
Sledczym albo schronisku dla nieletnich;

| osoba uprawniona do $wiadczenia wspierajacego uzyska
za granica prawo do $wiadczenia o podobnym charak-
terze, chyba ze dwustronne umowy o zabezpieczeniu
spotecznym beda stanowi¢ inaczej;

| innaosoba bedzie uprawniona za granica do $wiadczenia
na pokrycie wydatkéw zwigzanych z opieka nad osoba
uprawniong do $wiadczenia wspierajacego, chyba ze
dwustronne umowy o zabezpieczeniu spotecznym beda

stanowi¢ inacze;j.

Podmiotem wlasciwym w zakresie prowadzenia po-
stepowania w sprawie $wiadczenia wspierajacego oraz
wyptacania tego $wiadczenia bedzie Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych. Ustawa naktada na Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych obowiazek optacania sktadek na ubezpiecze-
nia emerytalne i rentowe oraz sktadek na ubezpieczenie
zdrowotne opiekunom, ktérzy nie podejma zatrudnienia lub
innej pracy zarobkowej ze wzgledu na potrzebe udzielania
wsparcia osobie uprawnionej do $wiadczenia wspierajacego,
wspoélnie z nig zamieszkujacemu i gospodarujacemu.

Ustawa zawiera rozbudowane przepisy przejSciowe
i dostosowujace regulujace m.in. kwestie dalszego pobie-
rania $wiadczen pielegnacyjnych, specjalnych zasitkow
opiekunczych, a takze zasitkoéw dla opiekunéw na dotych-
czasowych zasadach.

Swiadczenie pielegnacyjne i zmiany
w systemie swiadczen dla opiekunéw
0s6b z niepelnosprawnosciami

Wprowadzono wazne zmiany do ustawy o Swiadcze-
niach rodzinnych w zakresie warunkéw przyznawania
Swiadczenia pielegnacyjnego. Po zmianach $wiadczenie
pielegnacyjne bedzie przystugiwa¢ rodzicom lub innym
osobom opiekujagcym sie niepetnosprawnymi dzie¢mi
w wieku do ukonczenia 18 r. zycia, bez jakiegokolwiek
ograniczen w zakresie podejmowania zatrudnienia lub
innej pracy zarobkowe;j.

Ponadto pobieranie przez opiekuna wtasnych swiadczen
emerytalno-rentowych nie bedzie miato zadnego wptywu
na jego prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego. O swiad-
czenie pielegnacyjne beda mogty sie réwniez ubiegac
wszystkie rodziny zastepcze, osoby prowadzace rodzinne
domy dziecka oraz dyrektorzy placoéwek pieczy zastepczej.

Wyzsze swiadczenie w przypadku
wiekszej liczby dzieci
z niepelnosprawnosciami

Wazna zmiana jest takze wprowadzenie wyzszej kwoty
$swiadczenia pielegnacyjnego, jezeli w rodzinie jest wiecej
niz jedno dziecko z niepetnosprawnoscia — realizujac
kolejny postulat opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscia-
mi, wprowadzono poprawke, zgodnie z ktora jesli rodzic/
opiekun sprawuje opieke nad wiecej niz jednym dzieckiem
z niepetnosprawnosciami, Swiadczenie pielegnacyjne be-
dzie podwyzszane o 100 proc. na drugie i kazde kolejne
dziecko z niepetnosprawnosciami.

Ochrona praw nabytych opiekunéw

Wprowadzono takze peing i bardzo szeroka ochrone
praw nabytych opiekunéw oséb z niepetnosprawnosciami,
ktore nabyty badZz nabeda na starych, obowigzujgcych
przed wejsciem w zycie ustawy (do 31 grudnia 2023 r.) za-
sadach, prawo do $wiadczenia pielegnacyjnego, specjalnego
zasitku opiekuniczego lub zasitku dla opiekuna. Osoby te,



jesli taka bedzie ich wola, bedg moglty w dalszym ciggu
pobiera¢ wymienione $wiadczenia zgodnie z dotychczaso-
wymi przepisami, takze w przypadku uzyskania kolejnego
orzeczenia potwierdzajacego niepetnosprawnos¢ lub roz-
poczecia kolejnego okresu zasitkowego.

Wazne! Ubieganie sie o $wiadczenie pielegnacyjne nie
taczy sie z koniecznoscig uzyskania zadnych nowych decy-
zji przez osobe z niepetnosprawnoscia — tak jak dotychczas
istotne bedzie wylacznie posiadanie orzeczenia o niepet-
nosprawnosci z odpowiednimi wskazaniami (dla dzieci)
lub orzeczenia o stopniu niepelnosprawnosci w stopniu
znacznym (dla os6b 16-18 lat).

NIEODPEATNA POMOC
PRAWNA U RZECZNIKA
PRAW PACJENTA

Do Rzecznika Praw Pacjenta moze zglosic sie
kazda osoba, ktéra potrzebuje pomocy i uwaza, ze
doszlo do naruszenia jej praw jako pacjenta.

Jesli zdaniem pacjenta, prawo zostato naruszone, moze
ztozy¢ do Rzecznika wniosek o wszczecie postepowania
wyjasniajacego i opisa¢ to zdarzenie. Takiego wniosku
nie musi przygotowywac profesjonalny petlnomocnik,
dodatkowo wniosek jest zwolniony z optat. Z wnioskiem
moze wystapi¢ nie tylko pacjent, ale kazda osoba, ktoéra
posiada informacje o mozliwym naruszeniu praw. Moze to
by¢ cztonek rodziny, inna osoba bliska, znajomy, opiekun
prawny, faktyczny, czy tez instytucja. Rzecznik Praw Pa-
cjenta jest centralnym organem administracji panstwowej
i nie pobiera zadnych optat zwigzanych z rozpatrzeniem
wptywajacych do niego wnioskow.

Rzecznik ma takze wiele innych mozliwosci prawnych
dziatania i wsparcia obywateli. Kazdy pacjent potrzebujacy
pomocy lub porady moze bezptatnie:

l zadzwonic¢ na numer Telefonicznej Informacji Pacjenta

800 190 590 (prefiks 2) — czynnej od pn. do pt. w godz.

8:00-18:00;

Realizatorem $wiadczenia bedzie Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych.

Ustawa wejdzie w zycie zdniem 1 stycznia 2024 r.

Cata ustawa: Dz.U.2023.0.1429 — Ustawa z dnia 7 lipca
2023 r. o $wiadczeniu wspierajacym

Zrédio: , Ustawa o $wiadczeniu wspierajacym”online:
https.//e-prawnik. pl/temat/ustawa-o-swiadczeniu-wspierajacym.html, dostgp:03.08.2023 r.

I napisac e-mail na adres kancelaria@rpp.gov.pl;

I skontaktowac sie poprzez czat, ktory dostepny jest na
stronie internetowej www.gov.pl/rpp;

I umowic sie na osobiste spotkanie z pracownikiem

w siedzibie biura.

Sprawa kazdego pacjenta jest traktowana indywidual-
ne i z petna troska. W uzasadnionych przypadkach, aby
jak najszybciej pomoéc pacjentowi, Rzecznik interweniuje
bezposrednio w placowkach medycznych. Petna obstuga
prawna pacjentéw jest oferowana nieodptatne i finanso-
wana ze srodkéw publicznych.

Rzecznik moze rowniez uczestniczy¢ w postepowaniach
cywilnych, ktére dotycza naruszenia praw pacjenta oraz
btedéw medycznych. Wtedy korzysta z takich samych
praw jak prokurator, to znaczy moze wzia¢ udziat w kazdej
ze spraw oraz na kazdym jej etapie. Rzecznik dziata w sa-
dzie na rzecz pacjenta oraz w interesie publicznym. Sa to
uprawnienia Rzecznika i z tego tytutu pacjent nie ponosi
zadnych kosztow.

Zrédito: ,Nieodpfatna pomoc prawna u Rzecznika Praw Pacjenta’, online: [httos://www.gov.
pl/web/rpp/nieodplatna-pomoc-prawna-u-rzecznika-praw-pacjentaj, dostep:29.06.2023 .
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Z ZYCIA FUNDACJI

Projekt
yRazem z Ukraing”

Podsumowanie

Od poczatku wojny na Ukrainie Fundacja Matio ak-
tywnie pomaga chorym na mukowiscydoze z tego kra-
ju, zarébwno na terenie Polski jak i poza jej granicami.
By uczyni¢ pomoc jeszcze efektywniejsza, podjeliSmy
wspotprace z organizacja parasolowa Eurordis, zrzeszajaca
fundacje i organizacje non-profit z catej Europy, zajmujace
sie chorobami rzadkimi. Utworzony przez Eurordis projekt
»Razem z Ukraing” rozpoczat sie 1 czerwca 2022 roku,
a zakonczyt 31 maja 2023 roku i objat az 52 rodziny os6b
z mukowiscydoza. Inicjatywa miata na celu zaspokojenie
najistotniejszych potrzeb ukrainiskich chorych i ich rodzin
znajdujacych sie, przyjezdzajacych badz przejezdzajacych
przez Polske. W czasie jej trwania potrzebujacy otrzymywa-
li kompleksowa pomoc zaréwno materialng, jak i urzedowa,
by jak najlepiej przystosowac sie do nowej rzeczywistosci.

Do pomocy w realizacji projektu zostali powotani
asystenci rodzin ukrainskich, ktérzy sprawowali piecze
nad nowymi podopiecznymi. To, przede
wszystkim, oni byli przewodnikami
i wsparciem dla pacjentéw i ich rodzin,
gdyz trudnosci, przed ktorymi staty oso-
by przybywajace do Polski, zaczynaty sie
niejednokrotnie juz na etapie pozyskania
numeru pesel, $wiadczen socjalnych, czy
orzeczenia o niepetnosprawnosci. Asy-
stenci pomagali podopiecznym w uméwie-
niu sie na wizyte z lekarzem specjalista,
w zdobyciu recept i skierowan, a podczas
wizyt w przychodni i szpitalu petnili role

A EURORDIS INITIATIVE
RARE DISEASES EURDPE

ttlumaczy z jezyka ukrainskiego na polski i odwrotnie.
W ramach projektu wszyscy chetni mogli takze skorzystac
z pomocy psychologicznej i prawnej, co byto szczegélnie
wazne w obliczu ciezkiej sytuacji w jakiej sie znalezli.

Przez rok trwania projektu fundacja Matio zorganizowa-
ta dla chorych wraz z rodzinami 18 wyjazdow z Ukrainy.
11 z tych rodzin przybyto i osiedlito sie w Polsce, kolej-
nych 7 przedostalo sie przez nasza ojczyzne na zachod,
do Niemiec, Austrii, Hiszpanii czy USA. Asystenci rodzin
byli wsparciem na kazdym etapie planowania podroézy,
oferowali pomoc przy zakupie biletéw lotniczych i autoka-
rowych, rezerwacji noclegbw w hotelach podczas tranzytu,
czy znalezieniu zakwaterowania. Fundusze na bezptatne,
krotkoterminowe zakwaterowania uzyskalismy dzieki
partnerstwu Eurordis i skorzystato z niego 19 potrzebuja-
cych rodzin. Tym, ktérym nieznajomos¢ jezyka utrudniata
zdobycie statego kwaterunku w Polsce, asystenci rodzin
pomagali znalez¢ nowe lokum i przepro-
wadzi¢ sie.

Jednym z najwazniejszych aspektow
zapewnianej przez projekt pomocy, byta ta
materialna. Pozostajagc w statym kontakcie
ze wszystkimi ukrainskimi podopiecznymi
moglismy od razu reagowac na ich prosby
i potrzeby. Dzieki ,Razem z Ukraing” chorzy
otrzymali 38 sztuk sprzetu medycznego
niezbednego do codziennej rehabilitaciji,
w tym sterylizatory, nebulizatory, fluttery,
inhalatory i trampoliny.



Projekt zwienczyta konferencja Eurordis, ktéra miata
miejsce 23 czerwca 2023 roku w Warszawie. Spotkanie
przedstawicieli wszystkich fundaciji i organizacji zaanga-
zowanych w inicjatywe, byto doskonatg okazja do wymiany
doswiadczen, ale takze dyskusji nad koncepcjami dalszej,
jak najefektywniejszej pomocy potrzebujacym oraz wzmoc-
nienia wiezi, ktore nawigzaty sie przez ostatni rok wspolnej
pracy. Z ramienia fundacji MATIO w spotkaniu udziat wzieli
cztonek zarzadu Przemystaw Marszatek i Olena Priimak,
petniaca dotychczas role asystenta rodzin ukrainskich.

Po zakonczeniu projektu 41 ukrainskich chorych, kto-
rzy wraz z rodzinami osiedlili sie w Polsce, pozostato pod

opieka naszej Fundacji. Nadal funkcjonuje réwniez Grupa
Wsparcia, dzieki, ktérej rodziny pozostaja ze soba w kon-
takcie i moga udziela¢ sobie wzajemnie pomocy i porad.
Cieszymy sie, ze dzieki temu przedsiewzieciu poznali$my
mnoéstwo wspaniatych podopiecznych i ich opiekunow,
ktorzy chetnie wspierali nasza Fundacje, angazujac sie
w wolontariat podczas zbioérek i Ogoélnopolskiego Tygodnia
Mukowiscydozy. Cho¢ projekt ,Razem z Ukraing” dobiegt
konca, nasze zaangazowanie w poprawe losu chorych
nie zmalato i wciaz szukamy sposobéw na finansowanie
dalszej pomocy.

Anna Federiczak

WARSZTATY LEGO SERIOUS PLAY

Zabawa klockami moze byc¢... serious?

W maju br. odbyty sie dla pracownikéw fundacji MATIO
warsztaty ,LEGO Serious PLAY”, poprowadzone przez
Marcina Badure ze stowarzyszenia JCI w Krakowie.

Takie warsztaty majg na celu zachecenie do dialogu
i refleksji, a takze rozw6j umiejetnosci rozwigzywania
probleméw oraz pobudze-
nie wyobrazni uczestnikow,
pracownikéw danej firmy.
Innowacyjne podejscie do
interakcji jest cenne, bo po-
maga uczestnikom otworzy¢
sie podczas przystepnej za-
bawy. Warsztaty wygladajg
jak zabawa — ale wyniki sg
bardzo, serio. LEGO Serious
Play pozwala bowiem pogte-
bi¢ proces refleksji i pomaga
wywotac¢ dialog tam, gdzie
byty bariery.

Kazdy uczestnik w od-
powiedzi na pytania mode-
ratora buduje, przy pomocy

klockow LEGO, modele abstrakcyjnych poje¢, pracujac
w kontekscie metafory i nadajagc budowanym elementom
konkretne znaczenie.

Wychodzac od budowy prostych modeli poprzez bardziej
abstrakcyjne i ztozone staramy sie uwolni¢ kreatywnos¢.
Podstawa warsztatu jest 100% partycypacja oséb zaanga-
zowanych w proces — kazdy
moze sie wypowiedzieé
i przedstawi¢ swoje rozwia-
zanie.

Metoda LEGO® SERIO-
US PLAY® jest poteznym
systemem do wprowadzania
zmian. Utatwia planowa-
nie strategiczne, budowa-
nie silnych zespotéw oraz
zwieksza innowacyjnosé.
Metoda powstata w wyniku
przeprowadzonych badan
z dziedziny biznesu, rozwoju
organizacji, psychologii, na-
uki i opiera sie o koncepcje
»wiedzy dtoni.”
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Wyprawka
dla przedszkolaka 2023

Jak co roku, tak i w tym nie zapomnieli$my o maluchach
rozpoczynajacych swoja przygode z przedszkolem oraz
tych, ktorzy bedg jg kontynuowac.

W przedszkolu dziecko nawiazuje pierwsze przyjaznie
oraz uczy sie przestrzegania zasad, wypetniania obowiaz-
kow i wspoétdziatania z innymi. Jednak, aby dziecko miato
szanse na prawidtowy rozwoj wsréd réwiesnikoéw musi by¢
odpowiednio przygotowane przez rodzicow. To najwaz-
niejsze przygotowanie dotyczy sfery mentalnej, a przede
wszystkim emocji. Przygotowujac dziecko do przedszkola
warto mowic¢ o tym, co moze je faktycznie spotkac. Nalezy
uprzedzi¢ o mozliwosci pojawienia sie trudnosci, mozna
podeprze¢ sie wtasnymi doswiadczeniami lub powotac sie
na bohateréw bajek, ktére dziecko zna. To trudne zadanie
z ktorym zetkneli lub zetkng sie wtasciwie wszyscy rodzice.
Pozostaje jednak jeszcze wiele innych zadan, a wsroéd nich
skompletowanie wyprawki czyli niezbednych rzeczy umoz-
liwiajacych optymalne funkcjonowanie dziecka w przed-
szkolu. Tym zadaniem zajeta sie Fundacja i do wszystkich
podopiecznych, ktérych rodzice zgtosili zapotrzebowanie
na bezptatna wyprawke, wystaliSmy gotowe pakiety. Kazda
wyprawka zawierata niezbedne do przedszkola przybory.

Projekt zostal zrealizowany przy wspotpracy ze spon-
sorem firmg Astra Polska S.A.

Mamy nadzieje, ze sprostali$my oczekiwaniom przed-
szkolakoéw, a przekazane przez Fundacje przybory okaza
sie przydatne.

Kochane Przedszkolaki — niech przedszkole
bedzie dla Was codzienna przygoda, badzcie za-
wsze gotowe do zabawy, chetnie podejmujcie nowe
wyzwania. Niech czas w przedszkolu mija Wam jak
w bajce, kolorowo i wesolo. Znajdzcie prawdziwych
przyjaciol, a kazdy dzien niech przyniesie mnostwo
radosci. Usmiechajcie sie czesto, a wtedy caly swiat
bedzie staral sie spelni¢ Wasze marzenia.

Nasza Fundacja przygotowata réwniez wyprawke szkol-
na, dla 39 ukrainskich uczniéw, podopiecznych Fundaciji.
Wyprawka sktadata sie z przyboréw szkolnych, a jej reali-
zacja byta mozliwa dzieki sponsorowi CF EUROPE.

Wszystkim dzieciom, uczniom polskich szkot
zyczymy, by edukacja zapewnila Wam madre po-
znawanie $wiata i rozwijanie wlasnych talentow
w pelnej zyczliwosci atmosferze.
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Skrotem

przez europejskie
I polskie konferencje

EURORDIS — MAJ 2023

To coroczne spotkanie srodowisk pacjenckich, reprezen-
tujacych chorych na choroby rzadkie. W tym roku spotka-
nie miato miejsce w Sztokholmie. Kazde ze spotkan jest
skoncentrowane na konkretnych dziataniach dla pacjen-
tow, ktore pdzniej sa przenoszone przez Eurordis na forum
UE. W tym roku motywem przewodnim byto holistyczne
podejscie do chorego oraz jego otoczenia — patrzenie nie na
chorobe, ale na cate Srodowisko otaczajace go. Jak to jest
wazne, nie musze nikogo z Panistwa przekonywac, widzac
na co dzien, jak leczymy chorobe nie pacjenta, do czego

zmusza nas system.

Eurordis dgzy tez do rozwigzan systemowych dla
wszystkich krajow, ktoére zostang wpisane na poziomie
rozporzadzen.

Trzeba podkresli¢, ze konferencje Eurordis sa jednymi
z niewielu na ktérych trudno szukac stoisk firm farmaceu-
tycznych, a eksperci medyczni wystepuja tylko w formie
stuchaczy.

I jeszcze jedna informacja — na kolejng kadencje do
zarzadu Eurordis zostat wybrany przedstawiciel z Polski
Tomasz Grybek. Gratulujemy i liczymy na dziatania wspie-
rajace polskich chorych.

ECFS — CZERWIEC 2023

ECFS konferencja przedstawicieli $rodowisk medycz-
nych, pacjenckich, oraz farmaceutycznych dziatajacych
na rzecz chorych na mukowiscydoze, ktéra odbywa sie
co roku. Tegoroczne spotkanie miato miejsce w Wiedniu.

Nie bedzie odkryciem, ze ta konferencja byta zdomi-
nowana lekami przyczynowymi. Ich dziataniem, obserwa-
cjami, ktérymi dzielili sig ze wszystkimi eksperci z catego
Swiata. Leki sg z nami juz od kilku lat. Z roku na rok wiemy
o nich coraz wiecej i coraz wiecej odkrywamy nieznanych.
To wspaniale, ze kilka tysiecy oséb z calego Swiata moze
wymienic¢ sie swoimi doSwiadczeniami, aby leczenie cho-
rych na CF byto skuteczniejsze. Te spotkania pozwalaja
takze na rozwoj kolejnych, waznych dla nas badan nad
nowymi lekami.
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Najwazniejsze, moim zdaniem, tematy poruszane na
konferenciji to:

zroznicowanie miedzy chorymi, ktorzy biora leki przy-

czynowe, a tymi, ktérzy nie mogg ich brac,

zmiana podejscia zywieniowego i psychologicznego do

pacjentéw bioracych leki przyczynowe,

koniecznos$¢ zmiany podejscia w leczeniu antybiotykami,

konieczno$¢ zmiany europejskich standardéw postepo-

wania z chorymi na CF.

Organizacje pacjenckie podniosty wazny problem
réwnego dostepu do lekow, bez wzgledu na kraj i ustroj
W nim panujacy.

Do witadz zarzadu ECFS, na kolejng kadencje, zostata
ponownie wybrana Pani Profesor Dorota Sands, ktorej
serdecznie gratulujemy.

Po 10 latach z petnienia funkcji przewodniczacej zarza-
du CFE zrezygnowata Jacquelien Noordhoek. Serdecznie
dziekujemy Jacquelien za 10 lat pracy na rzecz europejskich
organizacji pacjenckich. To byt trudny, ale i owocny czas.
Jacquelien — Dziekujemy!

Nowym przewodniczacym zostat Philip Watt z Irlandii,
ktoéremu gratulujemy i zyczymy samych sukcesow. Nalezy
przypomnie¢, ze w zarzadzie CFE jest wiceprezes Fundaciji
MATIO Przemystaw Marszatek.

IVANOFRANKOVSK
— MAJ 2023

Konferencja w Ivanofrankovsku byta podsumowaniem
kilkuletniego projektu realizowanego przez naszego partnera
ze Stowacji. Projekt ten zaktadat rozwéj opieki nad chorymi
na CF, na terenie Ukrainy, powstanie osrodka leczenia mu-
kowiscydozy i poprawy dostepu do diagnostyKki i leczenia.

WALDEMAR MAJEK

Projekt zostal ,przyhamowany” przez dziatania wojenne.
Wszystkie zatozone cele projektu zostaty zrealizowane,
a wartoscig dodang jest to, ze chorzy na terenie Ukrainy,
dzieki wsparciu Vertex, dostali leczenie lekami przyczy-
nowymi. Nie jest to jeszcze sformalizowane jak u nas, ale
jest to pierwszy krok do stabilnego zabezpieczenia chorych
w te leki. Najwazniejsze tematy poruszane na konferenciji to
ujednolicenie wsparcia i leczenia w 24 okregach, stworzenie
centrow CF, wprowadzenie danych do europejskiego rejestru
chorych. Mimo dziatann wojennych konferencja zgromadzita
ponad 200 stuchaczy, (w duzej mierze lekarzy), co swiadczy
0 znacznym zainteresowaniu tematem.

W konferencji z ramienia zarzadu CFE uczestniczyt
Przemystaw Marszatek.

KONGRES CHOROB
RZADKICH — CZERWIEC
2023 KRAKOW

W Krakowie odbyt sie drugi kongres choréb rzadkich,
ktoérego organizatorem byta fundacja ,JestesSmy pod Sciana”.
Gtéwnymi poruszanymi tematami byta diagnostyka gene-
tyczna, wspotpraca ze Srodowiskiem eksperckim w zakresie
choréb metabolicznych i choréb o podtozu neurologicznym.
Kongres zgromadzit ok. 100 uczestnikow, gtéwnie rodzicow
do ktorych byt kierowany.

Dla nas byt to mity, sentymentalny powrét do roku 2010,
kiedy w tej samej Sali Auditorium Maximum UJ organizo-
wali$my pierwsza w Polsce miedzynarodowa konferencije
Eurordis. Wydaje sie, ze to tak niedawno, a mineto juz 13 lat.

Pawet Wojtowicz

Po 10 latach ze stanowiska prezesa zarzadu PTWM odszedt Waldemar Majek. Dziekujemy Waldkowi za jego dziatania

i dobrze uktadajaca sie wspoétprace z MATIO. Jednoczesnie gratulujemy wyboru na stanowisko prezesa PTWM Panu

Pawtowi Smolinskiemu, zyczymy samych sukceséw na piastowanym stanowisku i liczymy na owocna wspotprace.



»SAMORZAD I NGO |
PRZYJAZNE UCHODZCOM”

Od poczatku agres;ji Rosji na Ukraine Fundacja MATIO
wlaczyta sie czynnie w pomoc, chorym na mukowiscydoze,
uchodzcom z Ukrainy. Pomagali$my rowniez chorym, kto6-
rzy pozostali na jej terenie. Z ukrainskim
stowarzyszeniem pomocy chorym na mu-
kowiscydoze nasza Fundacja wspotpracuje
od lat, wiec jakby naturalng rzecza byta
pomoc chorym uciekajacym z walczacej
Ukrainy. Nasza pomoc nie ograniczata sie
tylko do zapewniania im lekéw, zywnosci
czy ubran, ale takze kontaktowali$my ich
z o$rodkami leczacymi mukowiscydoze,
wspierali w poszukiwaniu mieszkan.
Pomagalismy w zatatwianiu spraw urze-
dowych, czy dopeinianiu formalnosci

jezyka polskiego, aby nie czuli sie wykluczeni, chociazby
na rynku pracy, nadal prowadzimy dziatania wspierajace
ukrainskich chorych i ich rodziny.

Nasze dziatania i zaangazowanie w pomoc chorym na
mukowiscydoze z Ukrainy zostaty docenione i uhonoro-
wane nagroda w konkursie — ,Samorzad i NGO przyjazne
uchodzZcom” zorganizowanym przez Sto-
warzyszenie MANKO- Gtos Seniora.

7 czerwca br. na uroczystej gali, ktora
odbyta sie w Kinie Kijow, w Krakowie
z rak Wicemarszatka Wojewo6dztwa Ma-
topolskiego i Przewodniczacej Komisji
Polityki Prorodzinnej i Spotecznej w Sej-
miku Matopolskim, odebrali$my dyplom
i statuetke za zajecie 11l miejsca. Chociaz
nasze dziatania traktowalismy jako rzecz
bezdyskusyjng i oczywistg, to jest nam
bardzo mito, ze kto$ je zauwazyt i docenit.

zwigzanych z uzyskaniem peselu itp. Zor-
ganizowalismy dla nich dwukrotnie kurs

PLEBISCYT ,MOJ
NAJLEPSZY MUKO-LEKARZ”
EDYCJA 2023

Fundacja MATIO po raz kolejny organizuje plebiscyt ,Mo6j
najlepszy muko-lekarz” i zaprasza wszystkich zainteresowa-
nych do przesytania zgtoszen. Chcemy, by tym tytutem uhono-
rowac lekarzy, ktorzy cechuja sie ponadprzecietnym zaangazo-
waniem w opiece nad chorymi na mukowiscydoze, indywidu-
alnym podejsciem do pacjenta, a takze ogromna wrazliwoscia
i empatia. Ich dzialania cechuje profesjonalizmem, in-
nowacyjnos¢ i skutecznos¢. Docenimy lekarzy, ktorzy
Swoja pracowitoscia i postawa zapracowali na zaufanie
i wdzieczno$¢ pacjentéw. Nie bez znaczenia przy ocenie
kandydata bedzie jego aktywnos¢ wybiegajaca poza ramy
obowigzkow.

PLEBISCYT

edycja 2023

Mgj nj

UWAZASZ, ZETO TWO] LEKARZ
POWINIEN ZDOBYC TEN TYTUL?

ZGLOS SWOJEGO KANDYDATA

formalars roloirenioey oraz regulaana dostepne 33 na SToniE wiwve. mukowiscydora.pl
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W poprzednich edycjach tytut ,Mo6j najlepszy muko-
-lekarz” otrzymali:

2021 r. — dr Wojciech Skorupa

2022 r. — dr n. med. Andrzej Pogorzelski

Formularz zgloszeniowy kandydata znajda
Panstwo na stronie internetowej Fundacji (www.
mukowiscydoza.pl). Zgtoszenia przyjmowane beda na dwa

sposoby: poczta tradycyjna na adres: Fundacja MATIO, ul.
Bobrowskiego 11, 31-552 Krakow lub drogg elektroniczna,
tj. nalezy wypetni¢ formularz, zapisac¢ go i przesta¢ jako
zatacznik na adres e-mail: kontakt@mukowiscydoza.pl

Ada Brys

Self care

Co kryje sie pod poje-
ciem self care? Jest to sto-
sunkowo nowe pojecie,
ale coraz czesciej pojawia-
jace sie w przestrzeni pu-
blicznej. W tych dwoéch
stowach kryje sie nie
co innego jak ,dbanie
o siebie”, chodzi o to, by
jak najlepiej zaopiekowac
sie sobg samym.

Ta krotka wzmianka
na temat self care, jak na
rozlegto$¢ zagadnienia,
niech bedzie wstepem
i zacheta do przeczy-
tania cyklu artykutow
zwigzanych z tym tematem, ktére pojawia sie w kolejnych
wydaniach kwartalnika.

»Bardzo wazne jest, aby dbac¢ o swoje ciato, umysti dusze
kazdego dnia, a nie tylko wtedy, gdy zachorujemy. Nauczenie
sie, jak prawidtowo sie odzywia¢, redukowac stres, regular-
nie éwiczy¢ i robi¢ sobie przerwe, kiedy tego potrzebujemy,
sa kamieniami probierczymi samoopieki i moga pomoc Ci
zachowa¢ zdrowie, szczescie i odpornosé.”*

Niestety wcigz wiele
os6b uwaza, ze troska
o siebie jest luksusem
lub marnowaniem czasu,
anie priorytetem, na kto-
ry zastuguje kazdy. Takie
myS$lenie wynika cze-
sto z faktu, ze wiekszo$¢
z nas jest szalenie zajeta,
pochtania nas stresuja-
ca praca, wymagajaca
edukacja, zaspokajanie
potrzeb innych (dzie-
ci, rodziny itd.), w tym
wszystkim nie mozemy,
a czesto nawet nie probu-
jemy znalez¢ czasu zeby
zastanowic sie, czego tak naprawde ja potrzebuje i co zrobic,
aby zaspokoi¢ potrzeby samego siebie. W dbaniu o siebie
nie ma nic egoistycznego, a wrecz przeciwnie dbanie o nasz
o dobrostan [dobrostan fizyczny + dobrostan psychiczny
(emocjonalny i osobowosciowy) + dobrostan spoteczny =
zdrowie] powoduje, ze zyskujemy zdrowie i dobre samopo-
czucie, ktére pozwala nam na prawidtowe funkcjonowanie
i dobre relacje z innymi.



Kluczowymi punktami, ktére powinniSmy zrewidowac
w kontekscie dbania o nasze dobre zdrowie i samopoczucie jest:
[ Dbanie o siebie, ktére obejmuje odzywianie, redukcje
stresu i ¢wiczenia, pomaga utrzymac¢ osobe szczesliwa,
zdrowa i odporna.
I Dla wiekszosci ludzi czas jest zwykle ostatnim punktem
porzadku dziennego, gtéwnie z powodu technologii i stresu
W pracy.
I Rzeczy takie jak wycieczka lub po prostu wyjscie na
zewnatrz moga przyczynic sie do obnizenia poziomu stresu
i zwiekszenia zadowolenia z zycia.**

MUKODIETA

Sél (chlorek sodu) jest waznym skiadnikiem naszej
diety. Powszechnie wiadomo, ze nadmierne spozycie soli,
a tym samym sodu, moze prowadzi¢ do negatywnych
skutkoéw dla zdrowia, zarbwno u dzieci, jak i dorostych.
Przyjrzyjmy sie ogélnym zaleceniom dotyczacym spozy-
cia sodu i soli w diecie oraz réznicom w przypadku oséb
zdrowych i chorych na mukowiscydoze.

Zacznijmy jednak od wyjasnienia,
jaka role séd odgrywa w naszym
organizmie

Regulacja rownowagi wodno-elektrolitowej

Sod jest gtéwnym elektrolitem, ktéry pomaga utrzymac
rébwnowage ptynéw w organizmie. Wspodlnie z potasem
reguluje objetos¢ pltynéw wewnatrz i na zewnatrz komo-
rek, wptywajac na utrzymanie odpowiedniego ci$nienia

osmotycznego i rownowagi kwasowo-zasadowe;j.

Czym wiec moze by¢ prawdziwy self-care dla kazdego

i kazdej z nas i o jakich jego formach szczegbdlnie warto

pamieta¢, mamy nadzieje, ze odpowiedzi na te i inne py-

tania znajdziecie w cyklu artykutéw poswieconych temu
tematowi, ktére ukaza sie w naszym czasopismie.

R.D.

*Zrédito: ,Psychology Today” online:[https://www.psychologytoday.com/us/blog/click-here-
happiness/201 812/self-care-12-ways-take-better-care-yourself] dostgp: 8.08.2023 .

*jw.

Przewodnictwo nerwowe i skurcze miesni

Sod bierze udziat w przewodzeniu impulséw nerwowych
i skurczach miesni. Jest niezbedny do utrzymania prawi-
dtowego funkcjonowania uktadu nerwowego i mieSniowego
w tym serca.

Regulacja cisnienia krwi

So6d odgrywa istotng role w regulacji ci$nienia krwi.
Wspotdziata z potasem, aby utrzymac odpowiednie napie-
cie naczyn krwionos$nych i rbwnowage ptynéw, co wptywa
na ci$nienie krwi.

Wchfanianie glukozy i aminokwasow

Sod jest zaangazowany w transport glukozy i amino-
kwasow przez btony komérkowe, umozliwiajac im dostep
do komorek i wykorzystanie jako zrodia energii.

MATIO 3/2023
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Regulacja pH

Séd pomaga w utrzymaniu odpowiedniego pH krwi
i ptynéw ustrojowych, wspoétdziatajac z innymi buforami
kwasowo-zasadowymi w organizmie.

Utrzymanie odpowiedniej objetosci krwi

Sod odgrywa role w regulacji objetosci krwi poprzez
wplyw na wchianianie wody i regulacje jej dystrybuciji
W organizmie.

Nalezy jednak pamiegtac, ze rwnowaga sodowa w orga-
nizmie jest rbwnie wazna, jak dostateczne spozycie sodu.
Dlatego wazne jest zachowanie rbwnowagi w spozyciu sodu,
zgodnie z zaleceniami dietetycznymi i indywidualnymi

potrzebami zdrowotnym pacjenta.

Ogolne zalecenia dotyczace spozycia
sodu i soli

Dorosli

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) i Instytut Zywno-
§ci i Zywienia (1ZZ) zalecaja ograniczenie spozycia sodu do
mniej niz 2 g dziennie, co odpowiada mniej wiecej 5 g soli.
Nadmierne spozycie soli wiaze sie z wysokim cisnieniem
krwi i zwieksza ryzyko choréb serca.

Dzieci

Zalecenia dotyczace spozycia soli dla dzieci sa nizsze niz
dla dorostych, poniewaz ich zapotrzebowanie na séd jest
mniejsze. WHO podaje, ze dla dzieci w wieku od 2 do 15
lat spozycie soli nie powinno przekracza¢ 3-5 g na dzien
w zaleznosci od wieku.

Roéznice w spozyciu soli
u os6b zdrowych i chorych na
mukowiscydoze

Osoby zdrowe i chore na mukowiscydoze majg rézne
zalecenia dotyczace spozycia soli ze wzgledu na specyficz-

ne cechy choroby. Ogolne zalecenia dotyczace spozycia
soli sa odpowiednie dla wiekszosci oséb zdrowych. Warto

zauwazyc, ze niektore grupy w tym osoby z nadcisnieniem
tetniczym lub niewydolnos$cig serca, moga by¢ zobowigza-
ne do ograniczenia spozycia soli jeszcze bardziej, zgodnie
z zaleceniami lekarza.

Natomiast osobom chorym na mukowiscydoze zaleca
sie, aby spozywaty wieksze ilosci soli, by pomoéc w utrzy-
maniu odpowiedniego poziomu elektrolitow i zapobiegac¢
odwodnieniu.

W przypadku chorych na mukowiscydoze, zalecenia
dotyczace spozycia soli powinny by¢ dostosowane indy-
widualnie przez lekarza, biorac pod uwage specyficzne
potrzeby pacjenta. Ze wzgledu na zbyt niskie spozycie
soli w diecie niemowlat i matych dzieci, cigglg utratg sodu
z potem oraz przez przewod pokarmowy, towarzystwa takie
jak ESPEN, ESPEGHAN, ECFS zalecaja rutynowa suplemen-
tacje sodem u wszystkich niemowlat z mukowiscydoza do
maksymalnej dawki 4 mmol/kg m.c./dobe*. Dawka powinna
by¢ ustalana indywidualnie w odniesieniu do warunkoéow
atmosferycznych, stanu zdrowia, wieku i wynikéw badan.
Zazwyczaj suplementacja 1-2 mmol/kg m.c./dobe jest
skuteczna. Planujac zywienie i suplementacje, nalezy
uwzgledni¢ wszystkie zrédta podazy chlorku sodu w tym
mieszanki mleczne jak np. Milupa Cystilac. Roztwor 10%
NaCl nalezy podawac¢ doustnie w matych porcjach w ciagu
dnia, np. rozpuszczony w wodzie lub mleku.

*https://www.termedia. pl/ReKOMendacje-PostepowAnia-w-mukowiScydozie-cystic-
fibrosis-CF-dla-lekarzy-POZ-KOMPAS-CF,98,31 161,0,0.htm/

Przyjrzyjmy sie¢ mozliwym
przyczynom nieprawidiowych
poziomow sodu u oséb

z mukowiscydoza

Zwiekszona utrata soli

Osoby z mukowiscydoza maja zwiekszona produkcje
potu, ktéry zawiera duzo elektrolitow, w tym sodu, co
prowadzi do wiekszej utraty soli przez skoérg. Co wazne
utrata ptyndéw i jonéw sodu zachodzi réwniez przez gruczo-
ty zewnatrzwydzielnicze btony $luzowej oskrzeli, uktadu
pokarmowego, trzustki, slinowe i 1zowe.



Zaburzona funkcja trzustki i biegunki

Osoby z mukowiscydozg czesto majg trudnosci z tra-
wieniem tluszczow, co moze prowadzi¢ do zaburzen wchita-
niania soli i elektrolitow oraz biegunek ttuszczowych. To
moze przyczyniac sie do niedoboru sodu i odwodnienia.

Leki

Osoby z mukowiscydoza czesto przyjmuja leki z rodzi-
ny NLPZ, takie jak ibuprofen, naproksen itp., ktére moga
wptywa¢ na funkcje nerek i zwieksza¢ wydalanie sodu
z moczem. Wptyw NLPZ na utrate sodu moze by¢ zmien-
ny i zalezy od indywidualnej reakcji organizmu. Niektore
z diuretykow, jak furosemid, hydrochlorotiazyd czy spiro-
nolakton, moga rowniez przyczyniac sie do utraty sodu.

Niedobor sodu w mukowiscydozie moze prowadzi¢ do
wielu objawow, takich jak odwodnienie, zmeczenie, hipo-
tensja (niskie ciSnienie), zaburzenia elektrolitowe i inne
problemy zdrowotne. Dlatego wazne jest monitorowanie
poziomu sodu i odpowiednie zarzadzanie nawodnieniem
i dietg, a takze regularne kontrole lekarskie.

Zalecane zrédia sodu w diecie dzieci
i dorostych obejmuja rézne produkty
spozywcze, ktore dostarczaja
naturalnie wystepujacy séd lub sa
zrodiem soli

Warzywa

Warzywa takie jak szpinak, brokuty, marchew, cukinia
i pomidory. Warzywa w zalewie, w puszkach, satatki wa-
rzywne marynowane w zalewie, kiszonki, marynowane
oliwki, kapary.

Ryby i owoce morza

Ryby, jak tosos i tunczyk, ryby wedzone, rolmopsy, ma-
tiasy oraz skorupiaki takie jak krewetki, ryby w puszkach
z dobrym sktadem, anchois.

Produkty mleczne

Mleko, jogurt i sery (w szczegoélnosci feta, plesniowy,
podpuszczkowy, bryndza), dostarczaja nie tylko wapnia,
ale takze sodu.
Pieczywo

Pieczywo na zakwasie, razowe, wieloziarniste, pszenne,
orkiszowe, zytnie i inne. Chleb z pelnego ziarna, w prze-
ciwienstwie do biatego chleba, moze dostarcza¢ nieco
wiekszg ilos¢ sodu.
Woda mineralna

Niektore rodzaje wody mineralnej zawierajg naturalnie
wystepujacy sod, cho¢ warto zwraca¢ uwage na etykiete.
Inne

Przyprawy (rézne rodzaje soli, sos sojowy, sos rybny,
inne sosy), solone orzeszki, suszone pomidory, wysokiej
jakosci wedliny, solony popcorn, ptatki kukurydziane bez
dodatku cukru.

Niektore produkty spozywcze
mogace zawieraé duze ilosci soli nie
sa zalecane jako giowne zrodia sodu
w diecie dzieci i dorostych

Przetworzone mieso

Niskiej jakosci wedliny, kietbasy, szynki i inne przetwory
miesne.
Fast food

Dania serwowane w restauracjach typu fast food, takie
jak hamburgery, frytki, czy nuggetsy.
Przekaski i stodycze

Przetworzone przekaski, jak chipsy, krakersy, ciastka,
wafelki, solony karmel i stone paluszki, wyroby cukiernicze.
Przetworzone dania gotowe

Gotowe zupy, sosy, dania mrozone, konserwy i inne
przetworzone produkty spozywcze.
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Napoje
Niektére napoje gazowane i napoje energetyczne.

Inne

Kostki rosotowe, niskiej jakos$ci mieszanki przypraw,
gotowe marynaty, sosy hamburgerowe, majonezowe i inne
niskiej jakosci.

Wazne jest, aby zwraca¢ uwage na etykiety i informacje
dotyczace zawartosci soli na opakowaniach produktéw
spozywczych. Czytanie etykiet pozwala Swiadomie kon-
trolowac¢ spozycie sodu.

Fakty i mity dotyczace soli
Fakty

Sal jest niezbednym sktadnikiem naszego organizmu.

Séd petni wazna funkcje w regulacji rownowagi elek-
trolitowej, ciSnienia krwi oraz w funkcjonowaniu miesni
i nerwow.

Nadmierne spozycie soli jest szkodliwe. Zbyt duza ilos¢
spozywanej soli w stosunku do zapotrzebowania moze
zwiekszac¢ ryzyko wystapienia wysokiego ci$nienia krwi,
choréb serca, udaru moézgu i innych powaznych problemow
zdrowotnych.

Mity

Wszystkie sole sg takie same. Istnieje wiele rodzajow
soli, takich jak s6l kuchenna, sél morska i sél himalajska,
ktore réznig sie sktadem mineralnym i smakiem. Nie
wszystkie sole sg jednakowe
pod wzgledem sktadu, a roz-
nice moga mie¢ minimalny
wplyw na zdrowie przez do-
starczenie $ladowej ilosci
sktadniké6w mineralnych.

So6l powoduje bezwzgled-
ne zwiekszenie masy ciata.
Spozycie nadmiernych ilosci
soli moze powodowac zatrzy-
mywanie wody i prowadzi¢ do

krétkotrwatego przyrostu masy ciata, ale nie jest gtéwnym
czynnikiem wptywajacym na trwala utrate lub przyrost
masy ciata.

Wylaczenie soli z diety jest korzystne dla zdrowia.
Chociaz ograniczenie spozycia soli jest wazne dla ogétu
spoleczenstwa, to catkowite wytaczenie soli z diety oséb
zdrowych moze prowadzi¢ do niedoboru sodu i zaburzen
rownowagi elektrolitowej. Konieczne jest utrzymanie
umiarkowanej ilosci soli w diecie.

Podsumowanie

Kazdy pacjent z mukowiscydoza ma unikalne potrzeby
dotyczace spozycia sodu, dlatego wazne jest, aby lekarz lub
dietetyk przeprowadzit indywidualna ocene i opracowat
plan zywieniowy odpowiedni dla danego pacjenta. Utrzy-
manie zrbwnowazonej diety, ktéra zapewni odpowiednia
ilo§¢ sodu oraz innych sktadnikéw odzywczych jest klu-
czowe. Dieta powinna by¢ réznorodna i bogata w owoce,
warzywa, petnoziarniste produkty zbozowe, lekkostrawne
biatko, zdrowe ttuszcze i produkty mleczne. U niektérych
pacjentow z mukowiscydoza suplementacja sodu moze
by¢ konieczna. Decyzja o suplementacji powinna by¢
podejmowana przez lekarza na podstawie badan i oceny
stanu pacjenta.

Dieta wysokosodowa moze by¢ zalecana, szczegoélnie, je-
$li wystepuje nadmierna utrata soli z potem (w czasie infek-
cji, goraczki, czy wysokiej temperatury otoczenia w trakcie
upatéw). W takich przypadkach lekarz lub dietetyk moze
zaleci¢ spozywanie wiekszych ilosci soli w diecie, lub sto-
sowanie elektrolitow w celu
utrzymania odpowiedniej
rownowagi elektrolitowej.
Regularne monitorowanie
poziomu sodu we krwi jest
istotne, aby zapewnic¢ opty-
malne leczenie i dostosowac
plan zywieniowy na podsta-
wie wynikéw badan.

mgr Patrycja Ktysz



Oddychaj swobodnie
z PARI LC Sprint SP

e Nebulizator stworzony z mysla o pacjentach chorujacych m.in. na mukowiscydoze, dyskineze
rzesek.

* W catoscirefundowany przez NFZ. Cena nebulizatora miescisie w ustalonej kwocie refundacji.
® Zapewnia skuteczng i bezpieczna terapie inhalacyjna przy regularnej wymianie.

e katwy w czyszczeniu: mozna wyparza¢ go we wrzatku lub dezynfekowac¢ w dezynfektorach
termicznych.

e Pasuje do wszystkich kompresorow PARI.
e Dostepny z ustnikiem lub maska dla dorostych.

e Okres zastosowania 6 tygodni gwarantuje wysoki poziom
bezpieczenstwa i dezynfekdji.

Skorzystaj z zasad refundacji pozwalajacych na zakup nebulizatora \

co 4 tygodnie i wymien swoj nebulizator najpézniej po 6 tygodniach. I

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

produkt mozna kupi¢ w Sklepie MATIO




