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OD REDAKCJI

Drodzy Czytelnicy

Wielkimi krokami zbliza sie wiosna, ktdra daje nam nowg energie, napawa
optymizmem i czesto zwiastuje zmiane. Niewatpliwie kazdy z nas w zyciu co-
dziennym ma kontakt z réznymi zmianami, jedni radzg sobie z nimi lepiej inni
gorzej. Zmian nigdy nie zabraknie. Dlatego tez oddajgc w Wasze rece kolejny
numer Kwartalnika, pokazujemy jakie zmiany przyniést rok 2019 dla rodzicow
dzieci niepetnosprawnych w artykule pod takim wfasnie tytutem. Zmiany zaszty
rowniez w przebiegu Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy. Oprocz akgji
majgcych miejsce co roku w kalendarz OTM wpisaty sie nowe. O nich rowniez
piszemy w tym numerze kwartalnika. Kontynuujemy cykl artykutéw dotyczacych
badan klinicznych oraz problemaow dzieci przewlekle chorych w szkole. A jako, ze
zwiosng zblizajg sie swieta, czas bezkarnego objadania sie, mamy w dziale Mu-
kodieta kilka uwag dietetyka. Posrod tych wszystkich zmian, ktorych bedziemy
uczestnikami niech jedno pozostanie niezmienne — nasza wiara w sens zycia.
Niech wypetnia go nadzieja, mitosc i wzajemna zyczliwosc. Pogody w sercu,
serdecznych spotkan w gronie rodziny i wsréd przyjaciot oraz wiosennego
nastroju na czas Wielkiej Nocy— zyczy Redakcja

PODZIEKOWANIE

W maju odchodzi z naszej Redakcji Pani Magdalena Zgraj. W zwiazku z tym
w imieniu wiasnym i calej Redakcji chce wyrazi¢ stowa uznania za sumiennosc¢
i zaangazowanie w codzienna prace oraz osobisty wkiad w rozwdj czasopisma.
Przez ostatnie dwa lata Pani Magdalena nadzorowata tez dziatania naszych social
mediow. Dzigkujac za owocna wspolprace, wyrazam nadzieje ze zdobyte w trakcie
pracy doswiadczenia przydadza sie w dalszej karierze zawodowe;j. Prosze przyjac
zyczenia dalszych sukceséw i wszelkiej pomyslnosci w pracy zawodowej i Zyciu
osobistym oraz zapewnienie, ze Pani osoba pozostanie w naszej pamieci.

Redaktor Naczelny — Pawet Wojtowicz
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PFRON w ramach programu ,Aktywno$¢
i wiedza" ZAPEWNIENIE OSOBOM
NIEPELNOSPRAWNYM DOSTEPU

DO INFORMACJI.

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

Boze, )
uzycz mi pogody ducha,
abym pogodzit sie z tym,
czego nie moge zmienic,
odwagi,
abym zmieniat to, co moge,
i mgdrosci,
bym odrézniat jedno
\ od drugiego. y
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» 10 Najpiekniejsza
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mojego zycia”




Wszyscy kibicowalismy naszej Podopiecznej Ani Dgbrowskiej, nie tylko od pierwszego odcinka , The Voice Kids
TVP”, ale od poczatku kiedy Ania stawiata pierwsze kroki na drodze swoich sukcesow. Wszystkie poczynania Ani
dgzacejdo upragnionego celu przedstawialismy w ,Kalendarium Ani Dgbrowskiej” natamach naszego kwartalnika.
Nic wiec dziwnego, ze znajgc dotychczasowe osiggniecia Ani, nasze emocie i energia ze zdwojona sitg kierowane
byly do uczestniczki, tego tak wyjgtkowego, muzycznego talent-show jakim jest , The Voice Kids TVP”. Trzymali-
$my za Anie kciuki i wysytalismy SMS, gteboko wierzgc, ze to wtasnie Ania skradnie sympatie i serca widzow. Tak
sie tez stato, piekny gtos Ani zostat doceniony i otrzymata tytut ,Najlepszego Gtosu w Polsce”. Aniu, gratulujemy,
jestesmy przekonani, ze to dopiero poczatek Twoich sukceséw. Nadal bedziemy trzymac kciuki za Twojg kariere
muzyczng i nie tylko, a wszystkie Twoje dziatania bedziemy prezentowac w kolejnych odcinkach ,Kalendarium”.

(red)

Przed dzisiejszym rozdzialem Kalendarium przedstawiamy zyczenia, ktére za naszym posrednictwem przekazuje
Zwyciezczyni drugiej edycji ,The Voice Kids TVP” Ania Dabrowska.

Kochani ja jeszcze nie moge w to uwierzy¢! Jestem cafa w emocjach! Bardzo, bardzo Wszystkim Wam dziekuje
zawsparcie. Jestescie najlepsi na swiecie!!l Chciatabym najbardziej podziekowac¢ mojejkochanejtrenerce CLEO
za WSZYTKO! Dziekuje, ze jeste$! To dzieki tobie osiggnetam taki sukces. ¥

Dziekuje moim nauczycielom i szkotom za niesamowite wsparcie. Moje kochane voiciki DZIEKUJE za to, ze
moglismy spedzi¢ ten cudowny czas razem! Jestem z Was wszystkich bardzo dumna i bardzo Was kocham.
Jestescie najlepszymi ludzmi w moim zyciu. Dziekuje catej produkciji programu The Voice Kids TVP! Dziekuje
Catej Rodzinie Muko. Kochani, bez was by to sie nie udato. Dziekuje za wszystkie akcje i niezliczong ilos¢ SMS.

Kocham, kocham, kocham, kocham, kocham Was wszystkich najmocniej na swiecie. To byta najpiekniejsza
przygoda mojego zycia! Ona trwa nadal. Mam nadzieje do szybkiego zobaczenia sie z wami na koncertach.

ANIA ANIKA DABROWSKA

Kalendarium artystyczne Ani Dgbrowskiej (cd.)

2018 gromkimi brawami, natomiast p. Dyrektor Wiestaw Patka
2 grudnia w Zespole Szkt Nr 1 w Przysietnicy odbyly oraz wyjatkowi goscie: Swiety Mikolaj i Ania Dgbrowska

sie¢ Mikolajkowe Wokalne Debiuty. W swigteczny nastroj wreczyli solistom dyplomy i nagrody.

wprowadzila zebrana publicznos¢ mini recitalem Ania 16 grudnia Ania wystapita z repertuarem koledo-

Dabrowska — gos¢ specjalny tej uroczystosci. Nastepnie Yo — D Qpiatku Maltariskim w Hotelu Hilton Garden
dzieci z klas najmiodszych prezentowaly swoje talenty " Rzeszowie.
wokalno-aktorsko-taneczne. Wystepy uczniéw bardzo

sie podobaly. Publicznos¢ nagradzata matych artystéw
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W styczniu 2019 roku
Ania zasSpiewala podczas XX
Jubileuszowego widowiska
swigtecznego pt. ,NIECH KO-
LEDA SERCA BUDZI” w wyko-
naniu solistéw i grup artystycz-
nych Centrum Sztuki Wokalnej
w Rzeszowie oraz solistow
Szkoty Podstawowej nr 16
w Rzeszowie pod kierunkiem
Anny Czenczek, z towarzysze-
niem zespotu Manitou. Koncert
odbyt sie w Auli Politechniki
Rzeszowskiej.

19 stycznia w TVP 2 zapre-
zentowany zostal wystep Ani
na etapie ,Przestuchan w ciemno” w programie The Voice
Kids. Ania wzruszajacym wykonaniem piosenki ,HURT”
zachwycila juroréw, obracajac wszystkie 3 fotele, w kto-
rych zasiadali Tomson i Baron, Cleo oraz Dawid Kwiat-
kowski. Po wystuchaniu opinii treneréw —
zdecydowala sie wybra¢ druzyne Cleo.

9 lutego wyemitowane zostaly w telewizyjnej Dwojce
kolejne 2 etapy programu The Voice Kids z udzialem Ani.
Najpierw w etapie ,Bitwy” Ania razem z Gabriela Jelen

jurorow, Ania

oraz Anna Rom (trio) wykonata piosenke W. Houston pt.
I wanna dance with somebody”. Cleo uznala, ze wyko-
nanie tego utworu przez Ani¢ bylo najlepsze. Tym samym
Ania przeszta do kolejnego etapu ,Sing Off”
ponownie piosenke ,Hurt” — nie pozostawila zadnych

. Spiewajgc

watpliwosci. Zostata wybrana do tréjki finalowej druzyny
Cleo w programie.

W niedziele 17 lutego Ania, na zaproszenie TVP2
wzieta udziat w programie ,Pytanie na Sniadanie” gdzie
wraz z tatag opowiadala o programie The Voice Kids, ale
réwniez o codziennych swoich zmaganiach z nieuleczalna
chorobag, jakg jest mukowiscydoza.

23 lutego wraz z finalista-

mi Ania wziela udzial w pro-
gramie ,Pytanie na $Sniadanie”
opowiadajac w nim o przy-
gotowaniach do finalowych
Wystepow.

23 lutego odbyt sie Wielki
Finat The Voice Kids. Ania
w finale zaspiewatla pio-
senke Patrycji Markowskiej
,Swiat sie pomylil”. Cleo,

Anll(a

Dal:lﬂ:lwska
[Misle Skrzydls

JUZ W SIECH

jako trenerka — wybrala ze
swojej druzyny Anie, jako ta
jedyna, do reprezentowania
na ostatnim juz etapie ,Live”.
Po wyborze Ania zaSpiewala
ze swoja Trenerka w duecie
utwor ,Hero” M. Carey.

W odcinku na zywo, najlepsza tréjka calego programu,
(po jednym reprezentancie z druzyny kazdego trenera)
zostala poddana pod glosowanie SMS telewidzéw — Ania
wykonata swoj debiutancki singiel napisany przez sama
Cleo pt. ,Male skrzyda”. W gtosowaniu telewidzéw TVP2,
Ania otrzymala najwicksza liczbe glosow. Zostala Zwy-
ciezczynia Il edycji The Voice Kids Poland. Otrzymala
statuetke, nagrode pieniezna, kontrakt z wytwornia
plytowa oraz tytul ,Najlepszego Dzieciecego Glosu
w Polsce”.

24 lutego po finale Ania zostata zaproszona do TVP
Info, a nastepnie do programu ,Pytanie na Sniadanie”. Wraz
z Cleo opowiadaly o radosci z wygranej oraz o najblizszych
planach na przysztosc.

26 lutego w rodzinnej miejscowosci Wesola odbyto
sie, przy udziale kamer TVP Rzeszéw, TVP Krakow, TVP
Info oraz lokalnych mediow, uroczyste powitanie Zwy-
ciezczyni The Voice Kids w szkole podstawowej, do ktérej
Ania uczeszcza.



- uczestnik badania
klinicznego -

Poprzedni artykul poswiecony byl wiedzy na temat
badan klinicznych. Po zdefiniowaniu i okresleniu podsta-
wowych pojec¢ badawczych, nadszedt czas na konsekwent-
ne rozszerzenie tematu o informacje dotyczaca badania
klinicznego, a Scislej rzecz biorac o informacje dotyczaca
Pacjenta w badaniu klinicznym. Patrzac na zagadnienie in-
formacji w bardzo szerokim kontekscie badan klinicznych,
dosc¢ trudno jest jasno stwierdzic, ktore z pojec: wiedza czy
wiasnie informacja ma wigksze znaczenie... Dzieje sie tak
dlatego, poniewaz oba wzajemnie si¢ przenikaja, zaleza od
siebie w bardzo duzej ilosci przypadkow, wystepuja wrecz
rownolegle. Niemniej jednak w tym momencie, Swiatla
reflektoréw kieruje na informacje, bo w gruncie rzeczy to
ona dociera do pacjenta i to dzieki niej, pacjent ma pelen
obraz dziatan jakie beda jego udzialem. Nie przedtuzajac
przechodze do konkretéw. Jedng z pierwszych kluczowych
informadji jest ta, ktéra mowi w ogéle o zainicjowanym
procesie badawczym z udzialem pacjenta. W scistym zwiaz-
ku z tym zostaje podjeta decyzja o rekrutacji uczestnikéw
badania klinicznego. W zaleznosci od rodzaju, charakteru,
spektrum badawczego i wielu innych czynnikéw okresla-
jacych profil badania (schorzenie, jednostka chorobowa,
czy nawet cala dziedzina medycyny) poszukiwani sg pa-

cjenci, chetni do wziecia udzialu w badaniu klinicznym,
odpowiadajacy szeregowi kryteriow.

Kim s3 uczestnicy badania
klinicznego, w zaleznosci od fazy
i kto moze nim zostaé¢?

Uczestnikiem badania klinicznego jest kazda osoba,
ktéra podpisata Swiadomg Zgode na udziat w badaniu
klinicznym, ale wczesniej zostala poinformowana o:

istocie, celowosci i znaczeniu badania klinicznego,

skutkach udzialu w badaniu klinicznym,

ryzykach jak i korzysciach wynikajacych z udziatu

w badaniu klinicznym.

Poza tym potencjalni uczestnicy procesu badawczego,
zanim zostang rekrutowani, niejako z urzedu podzieleni
sa na dwie grupy, odpowiadajace potrzebom badawczym
z uwagi na ich charakterystyke i przydatnos¢ do badania.

Oto grupy:

osoby zdrowe — osoby takie moga bra¢ udziat tylko

w I fazie badania klinicznego, czyli w badaniach, w kt6-

rych badany lek jest pierwszy raz podawany ludziom.

Wyjatek stanowia badania onkologiczne I fazy, w ktérych
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ze wzgledu na toksycznos¢ lekéw chemioterapeutycz-
nych, nie biora udziatu zdrowi ochotnicy, a osoby chore,
ktére i tak narazone bylyby na podobne leczenie.
osoby chore — mogg uczestniczy¢ w badaniach klinicz-
nych, w fazach od IT - 1V, dotyczacych terapii schorzenia,
na ktére choruja. Uczestnikiem badania klinicznego moze
zosta¢ osoba chora, ktérej stan zdrowia bedzie kwalifi-
kowat ja do udzialu w danym procesie badawczym.
Wyzej wymieniony podziat jak i Scista definicja uczest-
nikéw badania klinicznego, rygorystycznie okreslaja dobér
pacjentow do fazy badania, tak aby zabezpieczy¢ jego
uczestnikom najwyzsze bezpieczeristwo, a tym samym
zminimalizowa¢ potencjalne ryzyko mogace wynikac
z prowadzenia badania, podawania substancji badanej,
badz sprawdzenia dzialania nowej formy terapeutycznej.

Rekrutacja pacjentow
i przystgpienie do badania

Praktycznie rzecz biorac, juz podczas projektowania
procesu badawczego, sponsor badania okresla profil
jego uczestnika tak, aby w pelni odpowiadatl zalozeniom
i kryteriom badawczym. Jest to jedno z najwazniejszych
zalozen prowadzenia badania, poniewaz profil uczestnika
badania klinicznego, bedzie w peini odpowiadat profilowi
pacjenta, ktory po zakoriczeniu procesu badawczego i po
rejestracji leku, bedzie jego docelowym odbiorca. Kiedy
badanie kliniczne wchodzi w 1I faze, wtedy to osrodki,
ktére je prowadza, rozpoczynaja rekrutacje uczestnikow.
W praktyce bardzo czesto wyglada to tak, ze lekarz —
specjalista, bedacy jednoczesnie badaczem, informuje
swoich pacjentéw o mozliwosci przystapienia do badania
klinicznego. Innymi stowy rekrutacja uczestnikéw badania
to nabor pacjentéw, ktéry moze by¢ dokonywany poprzez:

informacje lekarska, kiedy to specjalista informuje

swoich pacjentéw o mozliwosci wejscia do badania
klinicznego,

informacje medialna przekazywana poprzez telewizje,

radio, internet, a takze reklame. Wszystkie te dzialania

maja na celu znalezienie odpowiedniej liczby uczest-

nikéw badania, odpowiadajacych profilowi zawartemu

i opisanemu w protokole badania. Nalezy tutaj zauwa-

zy¢, ze wszelkie materialy uzyte do szeroko rozumiane;j

informacji pacjentéw, materialy reklamowe, prasowe,
telewizyjne, internetowe i radiowe — musza by¢ zatwier-
dzone przez komisj¢ bioetyczna.

Warunki kwalifikacji jak i warunki dyskwalifikujace
udzial w badaniu klinicznym, szczegétowo opisuje pro-
tokol badania. Sa to tzw. warunki wlaczenia i warunki
wylaczenia do i z badania. Kazde badanie kliniczne ma
odrebne warunki wlaczenia i wylaczenia. Opisuja one stan
medyczny osoby, kwalifikujacy ja do udzialu w badaniu
klinicznym.

W tym miejscu nalezy zaznaczy¢, ze kwalifikacji do
udzialu w procesie badawczym dokonuje lekarz — spe-
cjalista, prowadzacy badanie kliniczne. Rola kwalifikacji
uczestnikOw spoczywa na nim, poniewaz, z jednej strony
ma doskonale rozeznanie w stanie zdrowia leczacych sie
u niego pacjentow, z drugiej za$ posiada wiedze na temat
kryteriow profilowych uczestnikow badania, zawartych
w jego protokole. Lekarz prowadzacy badanie kliniczne,
weryfikuje stan zdrowia pacjentéw, na podstawie ich histo-
rii choroby, moze réwniez zleci¢ wykonanie dodatkowych
badani. Waznym jest, Ze pacjent nie ponosi zadnych kosz-
tow, ktére moglyby wynikac z wykonywania dodatkowych
badan, niezbednych do spelnienia wymogoéw protokotu
badania klinicznego. Koszty te w petni pokrywa sponsor.

Swiadoma Zgoda i informacja
o badaniu klinicznym -
szczego6towe omowienie

Swiadoma Zgoda uczestnictwa w badaniu klinicznym
jest najwazniejszym dokumentem okreslajacym forme
uczestniczenia Pacjenta w badaniu. Badacz przedstawia
Pacjentowi informacje o badaniu klinicznym, w ktérej
musza by¢ zawarte podstawowe jego zalozenia, cel ba-
dawczy, jak rowniez wszelkie mozliwe do przewidzenia,
ewentualne jego skutki. Szczegélowo wszystkie informacje
opisze ponizej. Fakt zgody Pacjenta na udzial w procesie



badawczym ma ogromne znaczenie, a jako, ze Pacjent jest
jego najwazniejszym ogniwem, dlatego tez temu temato-
wi nalezy poswieci¢ specjalna uwage. Zanim Formularz
Swiadomej Zgody zostanie oméwiony i przedstawiony
Pacjentowi, musi on by¢ podobnie jak protokdét badania,
sprawdzony i pozytywnie zaopiniowany przez komisje
bioetyczna. Dopiero po tym etapie badacz ma prawo
przedstawic¢ Pacjentowi rzetelna informacje na temat
badania klinicznego, w taki sposéb, aby byta dla niego
w pelni zrozumiala, czytelna i nie budzita najmniejszych
watpliwosci. Uczestnik badania klinicznego musi miec
zapewniona odpowiednia ilos¢ czasu na zapoznanie sie
z przekazanymi informacjami, a badacz, lub osoba przez
niego wyznaczona (bardzo czesto jest nia Koordynator
Badania Klinicznego), ma obowiazek udzieli¢ wszelkich
wyjasnieri na mogace pojawic si¢ pytania lub watpliwosci.

Podchodzac praktycznie do zagadnienia samego Formu-
larza Swiadomej Zgody, to powinien on by¢ sporzadzony
w jezyku jakim postuguje sie¢ Uczestnik badania klinicznego
i by¢ dla niego zrozumiatlym. Winien by¢ przez Uczestnika
badania datowany i podpisany. W tym miejscu nalezy
zwréci¢ uwage na fakt, zdarza sie czasem, ze protokét ba-
dania wymaga aby Uczestnik ztozyl wlasnoreczne podpisy
wykonane pismem drukowanym jak i odrecznym. Chodzi
o to, aby w przypadku jakiejkolwiek watpliwoSci mogacej
podwazy¢ autentycznos¢ podpiséw, wyeliminowac udziat
0s6b trzecich, lub ewentualne prawdopodobienstwo fal-
szerstwa. Wystepuja takze przypadki, kiedy to protokét
badania oprécz daty wymaga rowniez zapisania godziny
podpisania Formularza Swiadomej Zgody. Oczywiscie
na Formularzu Swiadomej Zgody wraz z Uczestnikiem
podpisuje sie takze Badacz. Wszystkie te, wydawac by
si¢ mogto, dos¢ uciazliwe czynnosci w gruncie rzeczy
stuza tylko i wylacznie zapewnieniu najwyzszego stopnia
bezpieczeristwa Uczestnika badania klinicznego.

Oto peten zakres informacji jaki musi by¢ przekazany
Uczestnikowi badania w momencie podpisania Formularza
Swiadomej Zgody uczestnictwa w badaniu klinicznym:

cel badania klinicznego,

leczenie stosowane w badaniu klinicznym,

zasady losowego doboru Uczestnik6éw badania klinicz-

nego,

opis procedur i badari medycznych, Scisle zwigzanych

z udzialem w badaniu klinicznym,

obowiazki Uczestnika badania klinicznego,

przedstawienie eksperymentalnego aspektu badania

klinicznego,

przedstawienie ewentualnego ryzyka wynikajacego

z udzialu w badaniu klinicznym, takze wszelkich moz-

liwych komplikacji czy niedogodnosci,

przedstawienie korzysci z udzialu w badaniu klinicz-
nym,

poinformowanie Uczestnika, ze udzial w badaniu

klinicznym jest dobrowolny, a rezygnacja z niego nie

wiaze si¢ z jakakolwiek utrata praw Pacjenta czy innymi
konsekwencjami.

Nie ma jednolitego druku Formularza Swiadomej Zgo-
dy, poniewaz, kazde badanie w swoim protokole okresla
inny wzor takiego dokumentu. Jest to Scisle zwiazane
z tym, ze kazde badanie ma zupelnie inne kryteria, przez
co réznia si¢ w swojej szczegdélowosci. Niemniej jednak
Dobra Praktyka Kliniczna w jednoznaczny sposob definiuje
wszystkie niezbedne informacje jakie musza by¢ zawarte
w Formularzu Swiadomej Zgody. Z praktyki badan klinicz-
nych wynika, ze podczas trwania procesu badawczego,
wystepuja réznego rodzaju zmiany, ktére podyktowane sa
wymogami protokolu badania, musza by¢ uwzglednione
takze w Formularzu Swiadomej Zgody. Wtedy nie stosuje
sie uzupetnieri Formularza Swiadomej Zgody np. w formie
aneksow, tylko za kazdym razem, gdy jest to wymagane,
tworzona jest nowa wersja Formularza Swiadomej Zgody,
oznaczona odpowiednia, nastepujaca po sobie numeracja.
Réwniez za kazdym razem powstania nowej wersji, Uczest-
nik obowiazany jest datowac ja, wlasnorecznie podpisac
i umiesci¢ godzine ztoZenia podpisu.
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Ochrona danych osobowych
Pacjenta (RODO), jego
prywatnosci etc.

Podobnie jak w ogélnym wymiarze opieki zdrowotnej
tak i w badaniu klinicznym, ochrona danych osobowych
jest standardem, od ktérego nie ma odstepstw. Catkiem
niedawno, kiedy ustawa o ochronie danych osobowych
weszla w zycie, pojawily sie glosy, ze od tej chwili
uciagzliwosé stosowania ustawy spowoduje, ze wiele
mechanizméw spolecznych bedzie bardzo utrudnionych.
Tymczasem w badaniu klinicznym restrykcyjne pro-
cedury ochrony danych osobowych obowiazuja od
dawna, w niektorych przypadkach sa bardziej zaostrzone,
poniewaz musza chronié bardzo wrazliwe dane oso-
bowe pacjentéw — uczestnikéw badania klinicznego,
a z drugiej strony intereséw wszystkich ludzi i podmiotéw
zaangazowanych w proces badawczy.

Ochrona danych osobowych Uczestnika badania kli-
nicznego wynika z prawa okreslonego przez nastepujace
akty prawne:

prawo Uczestnika badania klinicznego do zapewnienia

jego integralnosci fizycznej i psychicznej, prywatnosci

oraz ochrony danych osobowych,

obowiazki Badacza i Zespotu Badawczego,

pisemna zgoda na dostep Badacza do dokumentacji

medycznej Uczestnika badania klinicznego,

zgoda Uczestnika badania klinicznego na przetwarzanie

danych osobowych, zawarta w Formularzu Swiadome;j

Zgody.

Wszystkie szczegoly zwiazane z ochrona danych osobo-
wych uczestnika, regulacje prawne jak i ewentualne rosz-
czenia zawiera Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego
i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 roku w spra-
wie ochrony 0s6b fizycznych w zwiazku z przetwarzaniem
danych osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu
takich danych z uchyleniem dyrektywy 95/46/WE (Ogolne
Rozporzadzenie o Ochronie Danych Osobowych — RODO).
Polskim odpowiednikiem prawa europejskiego, reguluja-
cym i chroniacym dane osobowe, w tym dane wrazliwe

Uczestnikow proceséw badawczych i ochrony zdrowia
jest Ustawa o Ochronie danych osobowych z dnia 10 maja
2018 roku Dz. U 2018 poz. 1000.

Organa i instytucje nadzorujgce
badania kliniczne w Polsce.
Regulatory prawne

Najwazniejszym urzedem decyzyjnym, regulujacym
wszystkie procesy zwiazane z procesami badawczymi
i dopuszczajacym do obrotu w Polsce jest Urzad Rejestraciji
Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produk-
tow Biobojczych (URPL). Jest to rzadowa instytucja, bez
decyzji ktérej nikt nie moze rozpoczac, prowadzic, a tym
samym wprowadzi¢ do obrotu jakiejkolwiek substancji
czy metody terapeutycznej. Tak samo po zakorczeniu
wszystkich faz badania klinicznego, URPL dokonuje reje-
stracji takiego leku lub metody terapeutycznej, nadajac jej
numer rejestracyjny i umieszcza takowy w katalogu lekow
dopuszczonych do obrotu na terenie Rzeczypospolitej
Polskiej. Stuzy to przede wszystkim bezpieczeristwu pa-
cjentéow jak i kontroli rynku po to, by zaden z podmiotow,
tym bardziej w nielegalnym obrocie, nie mégt bez nadzoru
wprowadza¢ medykamentéw czy substancji niesprawdzo-
nych, a tym samym mogacych zagrazac¢ zdrowiu lub zyciu
ludzi. Kolejna rzadowa instytucja jest Urzad Rzecznika
Praw Pacjenta. Jest to instytucja majaca na celu stanie na
strazy przestrzegania praw pacjenta oraz podejmowanie
skutecznych dziatai na rzecz ochrony praw pacjenta,
zapewniajacych trwaly wzrost stopnia przestrzegania ich
praw w Polsce oraz podnoszenie poziomu wiedzy na
temat praw pacjentow, a takze staly rozwoj zapewniajacy
osiaganie satysfakcji klienta oraz umozliwiajacy ciagte
doskonalenie i korzystanie z potencjalu pracownikéw.

Sposréd instytucji miedzynarodowych nalezy wyréznic¢
dwie Swiatowe organizacje nadzorujace procesy badawcze
w tym badania kliniczne, a s3 nimi FDA (Food and Drug
Administration), nadzorujaca wszystkie podmioty badaw-
cze zarejestrowane w Stanach Zjednoczonych, oraz EMA
(European Medicines Agency — Europejska Agencja Lekéw)



nadzorujaca wszystkie podmioty badawcze zarejestrowane
w Europie. Poza instytucjami decyzyjnymi i nadzorujacy-
mi sg takze organa opiniujace i okreslajace przydatnosc
proceséw badawczych pod wzgledem merytorycznym jak
i medycznym, a sa nimi komisje bioetyczne. Maja one za
zadanie pozytywne opiniowanie wnioskow o rozpoczecie
projektéw badawczych i naukowych, majac na uwadze
ich celowos¢, a przede wszystkim zasadnos¢ i potrzebe.
Komisje bioetyczne odpowiadaja za to, by dobro i prawa
Uczestnikow badania klinicznego byly nalezycie chronio-
ne. Poprzez dzialalnos¢ Komisji bioetycznych, sprawowa-
na jest kontrola spoteczna nad merytoryka i zasadnoScia
proceséw badawczych. Nadrzednym zadaniem dziatalnosci
komisji bioetycznych jest zapewnienie, aby badanie klinicz-
ne bylo prowadzone w sposéb etyczny, z zachowaniem
najwyzszych standardow, przepiséw regulujacych oraz
zasad Dobrej Praktyki Klinicznej (GCP) w mysl dyrektyw
Miedzynarodowej Komisji Harmonizacji (ICH).
Wszystkie procesy badawcze prowadzone na terenie
Polski w spos6b bezposredni lub posredni podlegaja i re-
gulowane s3 takze nastepujacymi regulatorami prawnymi
i ustawami:
Ustawa Prawo farmaceutyczne,
Ustawa o wyrobach medycznych,
Ustawa o zawodach lekarza i lekarza dentysty,
Ustawa o Urzedzie Rejestracji Produktéw Leczniczych,
Wyrobéw Medycznych i Produktéw Biobdjczych,
Ustawa o prawach pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta,
Ustawa o ochronie danych osobowych,
Rozporzgdzenie Ministra Zdrowia w sprawie wzoréw
dokumentéw przedkltadanych w zwigzku z badaniem
klinicznym produktu leczniczego oraz oplat za zlozenie
whniosku o rozpoczecie badania klinicznego,
Rozporzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE)
w sprawie badan klinicznych produktéw leczniczych
stosowanych u ludzi oraz uchylenia dyrektywy 2001/20/
WE.
Srodowisko badawcze poza przepisami prawnymi
i dyrektywami rzadowymi, wyodrebnia jeszcze dwa bar-
dzo istotne standardy, dzieki ktérym badania kliniczne

sa bezpieczne, spojne, a przede wszystkim prowadzone
w mysl najwyzszych zasad etycznych. Zawieraja je ICH 1
GCP i Deklaracja Helsiriska Swiatowego Stowarzyszenia
Lekarzy (WMA) — Etyczne zasady prowadzenia badan
klinicznych z udzialem ludzi.

Uczestnik badania klinicznego
- a negatywna rola mediow

w fatszywym ukazywaniu
srodowiska badan klinicznych

Ostatnimi czasy w szeroko rozumianych mediach,
szczegdlnie w serialach telewizyjnych oraz w filmie,
ukazalo sie dos¢ duzo nierzetelnych, a wrecz ktamliwych
informacji na temat badan klinicznych. Prawdopodobnie
autorzy scenariuszy kierowali sie poszukiwaniem sensacij,
a nie ukazaniem prawdziwego obrazu badan klinicznych.
Wiodacym przekazem jest ten, ktory pokazuje jak bardzo
bogacy si¢ firmy farmaceutyczne, a pacjent, co niestety
odczuwalne jest w szerokim odbiorze spotecznym, spro-
wadzany jest, o zgrozo, do roli krélika doswiadczalnego. ..
Tego typu dzialania nie stuza nikomu. Poniewaz z jednej
strony podmioty pracujace nad tym, aby rozszerza¢ spek-
tra innowacyjnych metod leczniczych, maja ogromny
problem w pozyskaniu uczestnikéw badan klinicznych,
z drugiej zas sami zainteresowani czyli pacjenci, nie maja
szans skorzystania z nowych rozwigzan terapeutycznych,
przy ogromnym wzroscie zachorowalnosci i tworzeniu
si¢ nowych, dotad nie znanych jednostek chorobowych.
Z pewnoscia przyczyny leza gteboko w swiadomosci, nie-
rzadko kreowanej wilasnie poprzez media, ktére w sposéb
bezkarny wplywaja na postrzeganie spoteczne, myslenie
i postepowanie. Problem lezy takze w braku odpowied-
niej edukacji i obalaniu mitéw na temat innowacyjnych
metod terapeutycznych, a w tym przede wszystkim badan
klinicznych. Tak naprawde pacjent styka si¢ zagadnieniem
badania klinicznego w wigkszosci przypadkéw, tylko
wtedy kiedy musi, kiedy nie ma wyjscia. Wtedy to w pelni
ufajac Badaczowi, w gruncie rzeczy nie zastanawia sie
nad jakimkolwiek walorem badania, ktéremu sie poddaje.
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Owa ostatecznosc, ktorej pacjent jest poddany, w pewnym
stopniu determinuje ogélna swiadomos¢, ze skoro nie ma
jeszcze leku, nie mozna go kupi¢ w aptece, jest dopiero
badany, to z pewnoscia wszyscy ci, ktorzy sa poddawani
badaniu — s3 traktowani jako narzedzia eksperymentu...
Nic bardziej mylnego i nic bardziej krzywdzacego dla
srodowiska badan klinicznych.

Nalezy takze wspomnieé¢, nie ukrywajac tego, ze
badania kliniczne, a potem przemyst farmaceutyczny
to bardzo duzy i dochodowy biznes, przynoszacy dla
zainteresowanych podmiotow ogromne zyski. Ale, aby
oddac sprawiedliwos¢, nalezy takze zauwazy¢, ze zanim
podmioty farmaceutyczne zaczng, méwiac kolokwialnie,
zarabia¢, musza najpierw zainwestowac ogromne Srodki
wiasne, przede wszystkim w proces badawczy. Dla przy-
ktadu srednio pojedyncze badanie kliniczne roztozone jest
w okresie od 2 do nawet 10 lat. W tym czasie sponsor in-
westuje, bez zadnej gwarancji zwrotu, a tym bardziej zysku,
srodki rzedu 1 miliarda dolaréw. Dopiero po zakoriczeniu
badania klinicznego, po przejsciu wielu kosztownych pro-
cedur i dopuszczeniu leku do obrotu, podmiot zaczyna
amortyzowac naklady poniesione podczas trwania badania.
Mysle, ze dopiero po uswiadomieniu sobie tych podsta-
wowych, ale czesto pomijanych faktow, mozna w pelni

uzmystowic sobie, jak wielkie pienigdze musza by¢ zain-
westowane, bysmy mogli finalnie p6js¢ z recepta do apteki
i tam ja zrealizowacd... Niewatpliwie badania kliniczne jak
i poszukiwanie nowych metod terapeutycznych to jedno
z najbardziej potrzebnych, wrecz niezbednych ogniw
dzisiejszej medycyny i rozwoju technologicznego Swiata.
Nie mozna patrze¢ na ten proces w sposob jednostronny
i egoistyczny. Uwazam, Ze instytucje regulujace prawo oraz
instytucje sprawujace piecze nad procesami badawczymi,
mam tutaj na mysli komisje bioetyczne, Ministerstwo Zdro-
wia oraz Urzad Rzecznika Praw Pacjenta, winny potozy¢
ogromny nacisk na edukowanie pacjentéw. Edukacja jest
niezbedna, aby udzial w badaniach klinicznych nie ogra-
niczat sie jedynie do przyjmowania badanych preparatow,
wtedy kiedy juz sa poprzez chorobe do tego zmuszeni, ale
zawsze mieli gleboka swiadomosc¢ tego, ze poszukiwanie
nowych, innowacyjnych metod terapeutycznych, to inwe-
stycja w przyszlos¢ nastepnych pokolen. ..

Nastepny artykul poswiecony bedzie bezpieczeristwu
Pacjenta w badaniu klinicznym.

Andrzej Kruk

Koordynator Badan Klinicznych

Jedynie prawdziwy cztowiek zauwazy potrzeby innego cztowieka,

jedynie cztowiek wielkiego serca wyciagnie dori pomocna dion

PODZIEKOWANIE

Jan Pawet IT

W imieniu Zarzgdu Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze MATIO, oraz swoim wiasnym pragne
serdecznie podziekowac za wieloletnig dziatalnos¢ w Fundaciji Panu Janowi Stachoniowi. Dziekuje za zaangazowa-

nie, poswiecony czas i udzielone wsparcie. Pana wspotpraca z Fundacijg byta zawsze zrodiem wielkiej satysfakcii
i zadowolenia. Zachowamy w najlepszej pamieci wszystkie chwile, w ktorych mielismy okazje wspdlnie pracowac.

Prosze przyja¢ najlepsze zyczenia, przede wszystkim duzo zdrowia. Zapewniamy, ze Panska osoba pozostanie
na zawsze w naszej zyczliwej pamieci.

Pawet Wdjtowicz



Troska o dziecko jest pierwszym i podstawowym
sprawdzianem stosunku cztowieka do cztowieka
Jan Pawet IT (Nowy Jork, 2 paZdziernika 1979)

przewlekle chore

Czynniki wptywajgce na
funkcjonowanie chorego dziecka
w przedszkolu i szkole

1. Rodzaj choroby lub niepelnosprawnosci.

2. Stan psychiczny dziecka.

3. Sytuacja oraz atmosfera w jego rodzinie — warunki zycia,

postawy rodzicéw, spéjnosé rodziny oraz relacje miedzy

jej cztonkami.

4. Wsparcie spoleczne i emocjonalne.

5. Dostepnos¢ opieki i pomocy medyczne;.

6. Atmosfera w klasie i grupie réwiesniczej, poziom

akceptacji, sympatii i zrozumienia probleméw z jakimi

dziecko sie spotyka.

7. Warunki i organizacja nauczania — odlegltos¢ do szkoty,

warunki nauczania, metody pracy, dobér materialu naucza-

nia, przerwy w pracy na odpoczynek.

8. Stosunek nauczycieli i innych dorostych do dziecka.
Wszystkie wyzej przedstawione czynniki moga ulatwiac

funkcjonowanie choremu dziecku w szkole lub wplywac

negatywnie, generujac problemy i trudnosci.

Czynniki utatwiajace
funkcjonowanie chorego dziecka
w szkole i przedszkolu

1. Przyjazna postawa i otwarto$¢ nauczyciela na potrzeby
chorego dziecka.

2. Wysokie kompetencje nauczyciela.

3. Dobra znajomos¢ dziecka, jego choroby i postepowania
W sytuacji pogorszenia stanu zdrowia.

4. Spokoj, pewnosc¢ i opanowanie nauczyciela, ktéry bez
leku potrafi udzieli¢ dziecku pomocy i wsparcia.

5. Przyjazna atmosfera w grupie rowiesniczej.

6. Poczucie bezpieczenstwa.

7. Dostosowanie sposobéw i form pracy do aktualnych
trudnosci dziecka, takich jak: obnizenie koncentracji, mecz-
liwos¢, wolne tempo pracy, zmiennosc nastroju, zachowari
czy zainteresowan.

8. Zapewnienie dziecku zaplecza medycznego oraz opra-
cowanie procedur w sytuacji pogorszenia si¢ samopoczucia
dziecka lub zagrozenia zycia.

9. Zapewnienie dziecku na terenie placéwki pomocy
i odpowiednich warunkéw do zabawy czy nauki.
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10. Elastyczne stosowanie norm i zasad obowiazujacych
w grupie i dostosowanie ich do potrzeb chorego dziecka.
11. Zapobieganie konfliktom i nieporozumieniom w gru-
pie, czy klasie spowodowanym brakiem akceptacji lub
niezrozumieniem niektérych objawéw chorobowych.
12. Poszukiwanie z dzieckiem jego mocnych stron oraz
takich obszaréw aktywnosci, ktére sa dla niego dostgpne
i dozwolone, pomimo choroby.

13. Tworzenie warunkéw do ujawniania przez dziecko
wiasnych zdolnosci, kreatywnosci, aktywnosci i samo-
dzielnosci.

14. Pomoc w wyborze zawodu i dalszej drogi zyciowej
z chorobg i pomimo choroby.

Problemy i trudnosci, z ktérymi
mog3q borykaé sie chore dzieci
w szkole

1. Trudnosci w dostosowaniu si¢ do norm i zasad panuja-
cych w grupie, bedace wynikiem malego doswiadczenia
w kontaktach spotecznych oraz przyzwyczajenia sie do
sytuacji, w ktorej z powodu choroby cata uwaga otoczenia
koncentruje sie na dziecku.

2. Trudnosci w porozumiewaniu sie¢ z rowiesnikami, po-
czucie niezrozumienia z powodu réznych doswiadczen
i przezy¢. Czasem powodem trudnosci jest nieznajomosc
gier, zabaw, zwyczajow panujacych w grupie, a czasem
brak wspdlnych przezy¢ i tematéw do rozmowy.

3. Niedostateczne umiejetnosci spoteczne — nawigzywa-
nia kontaktéw, zawierania przyjazni czy rozwigzywania
konfliktow.

4. Koniecznos¢ podporzadkowania si¢ zakazom, nakazom
i ograniczeniom wynikajacym z przebiegu choroby i spo-
sobow jej leczenia. Dzieciom trudno jest zaakceptowac
szczegollnie te zalecenia, ktére sa niemite oraz ograniczaja
lub utrudniajg aktywny udzial w zyciu grupy réwiesniczej.
Niejednokrotnie wymagaja duzej samokontroli i odpo-
wiedzialnosci. Dlatego wazne jest, by nauczyciele byli
odpowiednio przygotowani na przyjecie nowego chorego

kolegi, a w razie potrzeby pomogli mu w przestrzeganiu
rygoréw zwigzanych z leczeniem.

5. Koniecznos¢ obserwowania i kontrolowania objawéw
choroby, i swojego samopoczucia, wymaga od dziecka
skupienia uwagi na sobie i na otoczeniu pod katem za-
pewnienia sobie bezpieczenistwa. Chore dzieci ucza sie
odpowiedzialnosci za swoj stan zdrowia duzo wczesniej
niz ich réwiesnicy, to z pewnoscia pomoc przyjaznego
nauczyciela moze im si¢ przydac.

6. Informowanie i ttumaczenie innym istoty swojej cho-
roby.

7. Koniecznosc¢ opierania sie naciskom grupy réwiesniczej,
zachecajacej do bagatelizowania objawéw lub zalecent
lekarskich.

8. Niska odpornos¢ psychofizyczna — meczliwos¢, roz-
proszona uwaga, trudnosci w nauce, labilnos¢ nastroju,
drazliwos¢, wybuchy ztosci lub biernosc i apatia.

9. Bdl i inne dolegliwosci — czesto wplywaja na nastrgj
dziecka, moga powodowacé¢ zmeczenie ( na przyklad
po nieprzespanej nocy), obnizony nastréj, nieche¢ do
kontaktéw spotecznych. Zle odczytane i zinterpretowane
zachowanie oraz intencje dziecka moga prowadzi¢ do
nieporozumieni z innymi dzie¢mi lub opiekunami.

10. Uzaleznienie od otoczenia tzn. instytucji (szpital, przy-
chodnia), 0séb ( lekarze, pielegniarki, fizjoterapeuci), oraz
lek6w i urzadzen ratujacych zycie (np. inhalator).

11. Trudnos¢ w zaakceptowaniu choroby przejawiajaca
si¢ niekiedy zaprzeczeniem jej istnienia — jeden z czesto
stosowanych mechanizméw obronnych, po to by maéc
,normalnie” zy¢, tak samo jak zdrowi koledzy.

12. Zaleglosci szkolne zwigzane z czestymi nieobecnoscia-
mi spowodowanymi ztym samopoczuciem lub konieczno-
§cig pobytu w szpitalu.

13. Lgk przed odrzuceniem, wykluczeniem, brakiem ak-
ceptacji ze strony réwiesnikow.

14. Niska motywacja do nauki spowodowana, migdzy
innymi, brakiem nadziei na realizacje marzen i dotychcza-
sowych planéw na przyszlosc.

15. Poczucie winy z powodu choroby i tego, ze jest ona
obcigzeniem dla rodzicow i reszty rodziny.



Jak szkota powinna sie przygotowac na przyjecie no-
wego, chorego ucznia dowiecie si¢ Paristwo w kolejnej
czesci, ktora ukaze sie¢ w nastepnym numerze kwartalnika.
Zrédfo: Ewa Géralczyk, ,One sq wérdd nas — Dziecko przewlekle chore —

psychologiczne aspekty funkcjonowania dziecka w szkole i przedszkolu”, Centrum
Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej, Warszawa 2009

KACIK SOCJALNO-PRAWNY

Sprostowanie:

W I czesci artykutu ,Dziecko przewlekle chore
w szkole” wykorzystano fragment artykutu Aleksandry
Folga pt. ,Fundamentalne podstawy rozwoju dziecka”

dia rodzicow dzieci
niepetnosprawnych?

Skonstruowanie odpowiedzi na to pytanie, wcale nie
jest takie proste. A juz dla kogos, kto omija z daleka
przepisy i ustawy, bedzie nie lada wyzwaniem. Wynika
to z tego, ze nie ma jednej ustawy, ktéra kompleksowo
regulowalaby prawa rodzicéw dzieci niepetnosprawnych
i ich uprawnienia. Szkoda, ze do tej pory nikt o tym nie
pomyslal. Utatwitoby to zycie wielu oséb, a zwlaszcza
tych, ktorzy ze srodowiskiem prawniczym nie maja wiele
wspolnego. W zwiazku z tym, ze wiele zmian w prawach
0s6b niepelnosprawnych weszto w nowym roku i sa
zlokalizowane w kilku ustawach, postaramy si¢ zebrac
je wszystkie w tym artykule. Przedstawimy nie tylko wy-
sokos¢ swiadczen i warunki do ich otrzymania, ale takze
w jakich aktach prawnych nalezy ich szukac.

Kodeks pracy - wsparcie
pracownikow

Ustawodawca w nowelizacji Kodeksu pracy, ktéra cze-
sciowo rozpoczela sie jeszcze w 2018 roku, wprowadzit
kilka udogodnien dla rodzicéw dzieci niepetnosprawnych.
Przede wszystkim zadbatl o to, aby mieli oni mozliwos¢
uelastycznienia swojego systemu pracy.

Art.142. Na pisemny wniosek pracownika pracodawca
moze ustalic indywidualny rozktad jego czasu pracy w ra-
mach systemu czasu pracy, ktérym pracownik jest objety.

Art. 142 §1. Pracodawca jest obowigzany uwzglednic
wniosek:

1) pracownika-matzonka albo pracownika-rodzica
dziecka w fazie prenatalnej, w przypadku cigzy powiktanej,
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2) pracownika-rodzica dziecka posiadajgcego za-
Swiadczenie, o ktérym mowa w art.4 ust.3 ustawy z dnia
4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,,Za
zyciem” (Dz.U. poz.1860),

3) pracownika-rodzica:

a) dziecka legitymujgcego si¢ orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci, albo orzeczeniem o umiarkowanym lub znacz-
nym stopniu niepetnosprawnosci okreslonym w przepisach
o rebabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu
0s6b niepetnosprawnych oraz

b) dziecka posiadajgcego odpowiednio opinie o potrze-
bie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego lub orzeczenie o potrze-
bie zajec rewalidacyjno-wychowawczych, o kidrych mowa
w przepisach ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. — Prawo
oswiatowe (Dz.U. z 2018 r. poz. 996 i 1000) — o wyko-
nywanie pracy w systemie czasu pracy, o ktérym mowa
w art.139, lub rozkladzie czasu pracy, o ktérym mowa
w art.1401 albo w art. 142, zlozony w postaci papierowej
lub elektronicznej.

2. Pracodawca moze odmowic uwzglednienia wniosku,
o ktorym mowa w (1, jezeli jego uwzglednienie nie jest
mozliwe ze wzgledu na organizacje pracy lub rodzaj pracy
wykonywanej przez pracownika. O przyczynie odmowy
uwzglednienia wniosku pracodawca informuje pracow-
nika w postaci papierowej lub elektronicznej.

3. Przepisy §1 i 2 stosuje sig do pracownikow, o ktérych
mowa w §1 pkt 21 3, réwniez po ukoriczeniu przez dziecko
18 roku zycia.

Nawigzujac do przytoczonych przepiséw, rodzice dzieci
wymienionych w powyzszych grupach, moga wnioskowac
u swoich pracodawcow zmiany systemu pracy. Ma to na
celu pogodzenie obowigzkéw zawodowych z opieka nad
dzieckiem niepetnosprawnym. Co wiecej nie ma zad-
nych ograniczern wickowych. Jedyne ograniczenie to, to
wynikajace z charakteru pracy, np. pracownik pracujacy
jako ochroniarz w systemie pracy calodobowej, powinien
liczy¢ sie¢ z odmowa pracodawcy. Na marginesie nalezy
réowniez podkresli¢ fakt, ze o zmiane systemu pracy, moga
wnioskowac oboje rodzice. Jedynym wyjatkiem jest tutaj

sytuacja zagrozenia ciazy. Wowczas uprawniona do skfa-
dania wniosku jest tylko pracownica.

Ustawa o swiadczeniach
rodzinnych

Zasitek pielegnacyjny

Zasilek pielegnacyjny, ma na celu pokrycie wydatkow
zwiazanych z opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym.

Art.16.2. Zasitek pielegnacyjny przystuguje:

1) niepelnosprawnemu dziecku;

2) osobie niepetnosprawnej w wieku powyzej 16. roku
zycia, jezeli legitymuyje si¢ orzeczeniem o znacznym stop-
niu niepetnosprawnosci;

3) osobie, ktora ukoviczyta 75 lat.

3. Zasitek pielegnacyjny przystuguje takze osobie niepet-
nosprawnej w wieku powyzej 16. roku zycia, legitymujgcej
sig orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprauw-
nosci, jezeli niepetnosprawnosc powstata w wieku do
ukoriczenia 21. roku zycia.

Zasilek pielegnacyjny od 1 listopada 2018 r. wynosi
184,42 7k (wzrost o 31,42 w stosunku do poprzednich
lat). Od 1 listopada 2019 r. bedzie wynosil 215,84 z1.

Specjalny zasitek pielegnacyjny — w kwocie 620,00zt

Ponizej kolejne przytoczone przepisy z ustawy. W tym
przypadku mamy do czynienia z progiem dochodowym.

Art.16a.1. Specjalny zasitek opiekuriczy przystuguje
osobom, na kiérych zgodnie z przepisami ustawy z dnia
25 lutego 1964 r. — Kodeks rodzinny i opiekuriczy (Dz.U.
220177 poz.682 oraz z 2018 r. poz. 950) cigzy obowigzek
alimentacyjny, a takze matzonkom, jezeli:

1) nie podejmujg zatrudnienia lub innej pracy zarob-
kowej lub

2) rezygnujg z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej
— w celu sprawowania statej opieki nad osobq legitymujacg
Sig orzeczeniem o0 ZnAcznym stopniu niepetnosprawnosci,
albo orzeczeniem o niepetnosprawnosci tgcznie ze wska-
zaniami: koniecznosci statej lub diugotrwatej opieki lub
pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong



mozliwosciqg samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci
statego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w pro-
cesie jego leczenia, rebabilitacji i edukacyi.

2. Specjalny zasitek opiekuriczy przystuguje, jezelilgcz-
ny dochdd rodziny osoby sprawujgcej opieke oraz rodziny
osoby wymagajgcej opieki w przeliczeniu na osobe nie
przekracza kwoty, o ktorej mowa w art.5 ust.2 (aktualnie
jest to 764,00 z1).

Swiadczenie pielegnacyjne

Art.17.1. Swiadczenie pielegnacyjne z tytutu rezygnacji
z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej przystuguje:

1) matce albo ojcu,

2) opiekunowi faktycznemu dziecka,

3) osobie bedgcej rodzing zastgpczqg spokrewniong w ro-
zumieniu ustawy z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu
rodziny i systemie pieczy zastgpczej,

4) innym osobom, na ktérych zgodnie z przepisami usta-
wy z dnia 25 lutego 1964 v.— Kodeks rodzinny i opiekuriczy
cigzy obowigzek alimentacyjny, z wyjgtkiem oséb o znacz-
nym stopniu niepetnosprawnosci — jezeli nie podejmujg
lub rezygnujg z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej
w celu sprawowania opieki nad osobg legitymujgcg sie
orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci albo
orzeczeniem o niepetnosprawnosci tgcznie ze wskazania-
mi: koniecznosci statej lub diugotrwatej opieki lub pomocy
innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozli-
woscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego
wspotudziatu, na co dzien, opiekuna dziecka w procesie
Jjego leczenia, rebabilitacji i edukacyi.

0d 1 stycznia 2019 roku zasilek ten wynosi 1 583,00 zL
Co wazne, nie ma tutaj kryterium dochodowego.

Zasitek rodzinny

Zasilek rodzinny jest przyznawany (tak jak rodzicom
dzieci zdrowych) na wydatki zwigzane z utrzymaniem
dziecka. Jednakze, aby go otrzymac nalezy spetni¢ wy-
magania dochodowe.

Art.5.2. W przypadrtu, gdy cztonkiem rodziny jest dziec-
ko legitymujgce sig orzeczeniem o niepetnosprawnosci lub

orzeczeniem o umiarkowanym albo o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, zasitek rodzinny przystuguje, jezeli
dochdd rodziny w przeliczeniu na osobe albo dochdd osoby
uczgcej sie nie przekracza kwoty 764,00 zt.
W zaleznosci od wieku dziecka, zasilek moze zostac¢
przyznany w nastepujacych kwotach:
I 95,00 zt na dziecko w wieku do ukoriczenia 5 roku zycia,
I 124,00 zt na dziecko w wieku powyzej 5 roku zycia do
ukoriczenia 18 roku zycia,
I 135,00 zt na dziecko w wieku powyzej 18 roku zycia
do ukoriczenia 24 roku zycia.

Ustawa o wsparciu kobiet
w cigzy i rodzin ,Za zyciem”

W tym przypadku, rodzice dziecka, ktére urodzito sie
z cigzkim i nieodwracalnym uposledzeniem, mogg liczy¢
na jednorazowa pomoc paristwa w wysokosci 4 000,00 zl.

Art.10.1. Z tutu urodzenia sig zZywego dziecka, po-
siadajgcego zaswiadczenie, o ktérym mowa w art.4 ust.3,
Dprzyznaje sie, na to dziecko, jednorazowe swiadczenie
w wysokosci 4000 zt.

2. Jednorazowe swiadczenie przystuguje matce lub ojcu
dziecka, opiekunowi prawnemu albo opiekunowi faktycz-
nemu dziecka bez wzgledu na dochdd.

Zasitek dla opiekuna - Ustawa
o ustaleniu i wyptacie zasitkow
dla opiekunéw

Zasitek dla opiekuna jest skierowany wylacznie do
0s6b, ktérym nie przystuguje swiadczenie pielegnacyjne
i nie spelnily kryterium dochodowego do otrzymania
specjalnego zasitku opiekuriczego.

Od 1 listopada 2018 r. zasitek dla opiekuna osoby do-
rostej wynosi 620,00 zt netto (wezesniej bylo to 520 zb).

Ulga rehabilitacyjna - Ustawa PIT

Z ulgi rehabilitacyjnej moze skorzysta¢ podatnik, ktéry
ma na utrzymaniu osobe niepelnosprawna:
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| wspolmalzonka,
I dzieci wlasne i przysposobione,
I dzieci obce przyjete na wychowanie,
I pasierbow,
jezeli w roku podatkowym dochody tych oséb niepeino-
sprawnych nie przekraczaja dwunastokrotnosci kwoty renty
socjalnej okreslonej w ustawie z dnia 27 czerwca 2003 r.
o rencie socjalnej w wysokosci obowiazujacej w grudniu
roku podatkowego.

Wydatki dzielimy na limitowane (podatnik moze odli-
czy¢ wydatki do okreslonego limitu) oraz nielimitowane
(mozna odliczy¢ cala wartos¢ wydatku).

Wydatki limitowane

I oplacenie przewodnikéw oséb niewidomych I lub 11
grupy inwalidztwa oraz oséb z niepelnosprawnoscia
narzgdu ruchu zaliczonych do T grupy inwalidztwa —
odliczenie przystuguje w wysokosci nieprzekraczajacej
w roku podatkowym kwoty 2.280 zk;

I utrzymanie psa asystujacego, o ktérym mowa w usta-
wie o rehabilitacji zawodowej — odliczy¢ mozna kwote
nieprzekraczajaca w roku podatkowym 2.280 zk;

I uzywanie samochodu osobowego, stanowiacego
wilasnos¢ (wspotwlasnosé) osoby niepelnosprawne;j
lub podatnika majacego na utrzymaniu osobe niepel-
nosprawna albo dziecko niepelnosprawne, ktére nie
ukonczylo 16. roku zycia — odliczeniu z tego tytutu
podlega kwota w wysokosci nieprzekraczajacej w roku
podatkowym 2.280 zk;

I zakup lekéw — w odniesieniu do tych wydatkow
odliczy¢ mozna kwote stanowigcg roznice pomiedzy
faktycznie poniesionymi wydatkami w danym miesia-
cu a kwota 100 zi, jesli lekarz specjalista stwierdzi, ze
osoba niepelnosprawna powinna stosowac okreslone
leki stale lub czasowo.

Wydatki nielimitowane

I adaptacja i wyposazenie mieszkan oraz budynkéw
mieszkalnych stosownie do potrzeb wynikajacych
z niepetnosprawnosci;

przystosowanie pojazdéw mechanicznych do potrzeb
wynikajacych z niepelnosprawnosci;

zakup i naprawa indywidualnego sprzetu, urzadzen
i narzedzi technicznych niezbednych w rehabilitacji
oraz ulatwiajacych wykonywanie czynnosci zyciowych,
stosownie do potrzeb wynikajacych z niepetnospraw-
nosci, z wyjatkiem sprzetu gospodarstwa domowego;
zakup wydawnictw i materialéw (pomocy) szkoleniowych,
stosownie do potrzeb wynikajacych z niepelnosprawnosci;
odplatnos¢ za pobyt na turnusie rehabilitacyjnym;
odplatnos¢ za pobyt na leczeniu w zakladzie lecznictwa
uzdrowiskowego, za pobyt w zakladzie rehabilitacji
leczniczej, zakladach opiekuriczo-leczniczych i pie-
legnacyjno-opiekuriczych oraz odplatnos¢ za zabiegi
rehabilitacyjne;

opieka pielegniarska w domu nad osoba niepetnospraw-
na w okresie przewleklej choroby uniemozliwiajace;j
poruszanie si¢ oraz ushugi opiekuricze Swiadczone
dla os6b niepetnosprawnych zaliczonych do I grupy
inwalidztwa;

oplacenie ttumacza jezyka migowego;

kolonie i obozy dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawne;j
oraz dzieci oséb niepelnosprawnych, ktére nie ukori-
czyly 25. roku zycia;

odplatny, konieczny przew6z na niezbedne zabiegi
leczniczo-rehabilitacyjne:

a) osoby niepelnosprawnej — karetka transportu sani-
tarnego,

b) osoby niepelnosprawnej, zaliczonej do I lub II grupy
inwalidztwa, oraz dzieci niepelnosprawnych do lat 16
— réwniez innymi Srodkami transportu;

odplatne przejazdy srodkami transportu publicznego
zwigzane z pobytem:

a) na turnusie rehabilitacyjnym,

b) w zakladzie lecznictwa uzdrowiskowego, zakladzie
rehabilitacji leczniczej, zakladach opiekunczo-leczni-
czych i pielegnacyjno-opiekuriczych,

c) na koloniach i obozach dla dzieci i mlodziezy nie-
pelnosprawnej oraz dzieci oséb niepelnosprawnych,
ktore nie ukoniczyly 25. roku zycia.



Jakie nalezy spetnic warunki?

I wydatki nie moga zosta¢ sfinansowane lub dofinanso-
wane ze Srodkow: Zakladowego Funduszu Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych (ZFRON), Zaktadowego
Funduszu Aktywnosci (ZFA), Parstwowego Fundu-
szu Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (PFRON),
Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ), Zakladowego
Funduszu Swiadczent Socjalnych (ZFSS), ani zwrécone
w jakiejkolwiek formie,

I wydatki powinny zosta¢ udokumentowane — obowigzek
udokumentowania nie dotyczy wydatkéw zwiazanych
z: oplaceniem przewodnikéw os6b niewidomych
zaliczonych do I lub II grupy inwalidztwa oraz oséb
z niepelnosprawnoscia narzadu ruchu zaliczonych do
I grupy inwalidztwa, utrzymaniem psa asystujacego,
uzywaniem samochodu osobowego, stanowiacego
wilasnos¢ (wspotwiasnosé) osoby niepelnosprawne;j
lub podatnika majacego na utrzymaniu osobe niepel-
nosprawng albo dzieci niepetnosprawne, ktére nie
ukoriczyly 16. roku zycia.

Wydatki na cele rehabilitacyjne podlegaja odliczeniu
od dochodu (przychodu) w roku podatkowym, w ktérym
zostaly poniesione.

Podsumowanie

Podsumowujac, nietatwo samodzielnie odnalez¢ sie
w zakamarkach réznych ustaw, aby znalez¢ swiadczenia
czy uprawnienia, ktérym podlegaja rodzice dzieci niepel-
nosprawnych. Jednakze nalezy pamietac, ze w dynamicz-
nie zmieniajacym sie parstwie prawa, w ktorym zyjemy,
nalezy dokiadnie sprawdzac aktualne stany prawne kaz-
dego artykutu czy portalu. Czesto w kazdym roku kalen-
darzowym wraz ze wzrostem minimalnej placy, zmieniaja
sie takze kwoty Swiadczen.

PRAWOC2) MA
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Wazne!

»Irzynasta” renta i emerytura, ktora rzad planu-
je przyznaé jednorazowo w tym roku, wynosi¢ ma
1100 zl brutto, czyli 888,25 zl ,na reke”. Co wazne dla
wielu osob, korzystajacych z ré6znorodnego wsparcia,
ta kwota nie bedzie sie wliczata do dochodu.

To jednorazowe Swiadczenie pieniezne ma by¢ przyzna-
ne w tym roku wszystkim rencistom i emerytom objetym
systemem powszechnym, otrzymaja je takze rencisci i eme-
ryci rolnicy, stuzby mundurowe, jak rowniez otrzymujacy
emerytury pomostowe, Swiadczenia i zasitki przedemery-
talne, renty socjalne, nauczycielskie Swiadczenia kompen-
sacyjne oraz renty inwalidéw wojennych i wojskowych.

Jednorazowe Swiadczenie wyniesie tyle, ile najnizsza
emerytura, od 1 marca br. przyznawana w kwocie 1100 zt
brutto (kwota netto: 888,25 z1). Bedzie ono pomniejszone
o podatek dochodowy od o0séb fizycznych oraz sktadke
na ubezpieczenie zdrowotne.

Kwota jednorazowego Swiadczenia pienieznego nie
bedzie miata wplywu na uprawnienia oséb ubiegajacych
sie o swiadczenia, dodatki, zasitki, pomoc lub wsparcie
(np. ulga rehabilitacyjna) — podkresla ustawodawca.

Zrédto: Niepetnosprawni.pl
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XVIIl Ogolnopolski

W dniach od 25 lutego do 3 marca 2019 roku Fundacja
MATIO po raz XVIII zorganizowala coroczna kampanie
spoleczna pod nazwa Ogdlnopolski Tydzien Mukowi-
scydozy, ktora w tym roku kladla szczegdlny nacisk na
podniesienie swiadomosci spolecznej dotyczacej
dziedziczenia choroby genetycznej jaka jest muko-
wiscydoza. Choroby genetyczne wciaz budza niepokdj,
a odziedziczenie prawidlowego lub zmienionego genu
jest zawsze zjawiskiem losowym, caltkowicie od nas nieza-
leznym. Tak wiec celem naszej Kampanii byto zwrécenie
uwagi spoleczenstwa na ten jakze wazny problem. Jak
co roku, tak i w tegorocznej kampanii staralismy sie upo-
wszechnia¢ wiedze o mukowiscydozie, jej objawach, dia-
gnozowaniu, leczeniu, a przede wszystkim mozliwosciach
godnego i dluzszego zycia. Po raz
drugi kampania odbyla si¢ pod
hastem #NieWidac¢Prawda, gdyz
ma ono szczegdlne znaczenie —
orientuje nas na chorobe, ktéra
na pierwszy rzut oka nie daje
zadnych widocznych objawéw.
Podczas OTM w calej Polsce
odbywaly sie liczne wydarzenia,
ktorych celem byta edukacja spo-
teczeristwa i wsparcie dla oséb
chorych na mukowiscydoze. Do
nich zaliczy¢ trzeba m.in. warsz-
taty, konferencje, koncerty, czy
tez zorganizowany przez naszg
Fundacje I Bal Charytatywny.

Krotko podsumujmy nasze
dziatania.

Giowne cele

Przywolujac gléwny cel kampanii — podniesienie Swia-
domosci spotecznej dotyczacej dziedziczenia choréb ge-
netycznych — duze znaczenie miato wlaczenie si¢ w nasza
akcje Centrum Medycznego MEDGEN z Warszawy. Osoby
z podejrzeniem mukowiscydozy oraz osoby, ktére chcialy
wykonac badania w kierunku nosicielstwa, mogty to zrobic¢
bezptatnie, wlasnie w tym centrum diagnostyki. Natomiast
osoby, ktore chcialy uzyska¢ wsparcie z zakresu wiedzy
medycznej mialy taka mozliwos¢ w dniach 25 do 28 lutego
2019 r. — Centrum Medyczne Karpacz uruchomito dyzury
telefoniczne, podczas ktorych mozna byto porozmawiac
z lekarzami ekspertami z dziedziny mukowiscydozy.
24 godziny na dobe¢ dziatala réwniez infolinia Fundacji
MATIO. Dzialaniem edukacyj-
nym, ktére wpisalo sic w OTM,
bylo spotkanie dla rodzicow
zorganizowane 25 lutego 2019
r. przez Gornoslaskie Centrum
Zdrowia Dziecka w Katowicach,
a dotyczylo problematyki choréb
rzadkich, w tym mukowiscydo-
zy, natomiast 27 lutego 2019 r.
w Gdarnsku odbyla sie konferen-
¢ja ,Codziennos¢ z mukowiscy-
doza — wiedza praktyczna”, réw-
niez zorganizowana w ramach
Ogoélnopolskiego Tygodnia
Mukowiscydozy, przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydoza oddzial Gdarisk. Wiele
pracy i zaangazowania w eduka-



Konferencja w Katowicach

cje dzieci i mlodziezy wlozyli rodzice oraz szkoly, przed-
szkola i biblioteki, ktére w swoich placéwkach, w oparciu
o przygotowane przez Fundacje materialy (prezentacje
multimedialne, plakaty i inne gadzety), przeprowadzity
zajecia z wychowankami, ktére miaty na celu przyblizenie
dzieciom i mtodziezy trudnego problemu jakim jest choro-
ba, a szczegdlnie ta, ktéra nie daje objawéw zewnetrznych.
I chociaz z chorymi obcujemy na co dzien, niekoniecznie
musimy znac ich potrzeby, czy w ogéle wiedzie¢, ze sa
chorzy. A przeciez to takie wazne dla 0séb spedzajacych
ze soba duzg czes¢ dnia w szkole lub przedszkolu. Dzigki
takim dzialaniom dzieci
oraz mlodziez mogtly
lepiej, glebiej zrozumiec
z jakimi problemami dnia
codziennego borykaja sie
ich réwiesnicy chorzy
na mukowiscydoze. Do
akcji wiaczyto sie ponad
150 placéwek edukacyj-
nych i innych. Ponad 13
tysiecy dzieci i mtodziezy
wzieto udzial w takich
zajeciach. W zwiazku
z ogromnym zaintereso-
waniem projekt zostaje
kontynuowany, mozna

do niego dotaczy¢ w kazdym czasie i zorganizowac zajecia
edukacyjne dotyczace mukowiscydozy.

Zbiorki, kwesty i inne akcje

W trakcie Ogodlnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy
mialy réwniez miejsce dzialania majace na celu konkretne
wsparcie naszych chorych podopiecznych. Do nich nalezaly
zbiorki i kwesty. Tradycyjnie, tak jak w latach ubieglych,
dzieki uprzejmosci MPK Krakéw w dniach od 25 lutego do
1 marca naszych wolontariuszy mozna bylo spotkac podczas
kwesty, ktéra odbywata
sie w charytatywnym
tramwaju nr 24 na trasie
Kurdwanéw-Cichy Ka-
cik. Pasazerowie mogli
podrézowac bezplatnie
zabytkowym skladem
i wspiera¢ dobrowolny-
mi datkami podopiecz-
nych fundacji. W tlusty
czwartek na pasazeréw
charytatywnego tramwa-
ju czekata niespodzianka
w postaci smacznych
paczkéw. Zbidrka na
leczenie 0s6b chorych na

Zajecia edukacyjne w szkole
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mukowiscydoze odbyla sie takze podczas akeji edukacyj-
no-charytatywnej, ktora przebiegata w Galerii Bronowice,
w Krakowie, w dniach od 1 do 2 marca. Akcja zostala
zorganizowana przez Fundacje MATIO wspolnie ze Sto-
warzyszeniem Studentéw Medycyny IFMSA-Poland oddziat
Krakéw. W ciggu tych dwéch dni mozna byto wykonac bez-
platne badania profilaktyczne (pomiar cisnienia tetniczego,
pomiar poziomu cukru we krwi, pomiar dwutlenku wegla

Kwesta w tramwa

w plucach), edukowano na temat samobadania piersi oraz
rejestrowano potencjalnych dawcéw szpiku. Przygotowane
byly réwniez liczne atrakcje dla dzieci oraz dorostych, do
ktorych zaliczy¢ mozna kiermasz zorganizowany przez
nasza Fundacje, malowanie twarzy, tatuazy zmywalnych
dla dzieci, malowanie karykatur. Korzystajacy z badan lub
dodatkowych atrakcji dobrowolnymi datkami do puszek
wspierali podopiecznych naszej fundacji.

»Zanurkuj po gtebszy oddech”... w Wegorzynie




Po raz pierwszy odbyla sie
zorganizowana przez mame na-
szego podopiecznego Franka,
Paniag Anne tuksza, akcja pod
nazwa ,Zanurkuj po glebszy oddech”, odbyta sie ona na
plazy w Wegorzynie. Serdecznie dziekujemy, gratulujemy
sukcesu i $wietnie zorganizowanej akcji.

Natomiast na plazy w Gdyni, pod nazwa ,Aktywni
z rodzinka M”, odbyla sie rozgrzewka oraz krotki trening
biegowy, ktory takze zakorczyl sie morsowaniem w zim-
nych wodach Baltyku. Za organizacje dzigkujemy PTWM
oddzial Gdarisk.

Dla krakowskiej miodziezy nie lada gratka byt koncert
zespolu ,Eden” zorganizowany w Mlodziezowym Domu

Kultury im. J. Korczaka w Krakowie, ktéry zagral koncert
na rzecz podopiecznych Fundacji.

1 marca, w Szpitalu Dzie-
ciecym im. Dzieci Warszawy
« w Dziekanowie Lesnym, odbyt
si¢ Koncert Muzyki Fryderyka
Chopina. Organizatorem koncertu byt SZPZOZ im. Dzieci
Warszawy w Dziekanowie LesSnym oraz Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza.

Podczas XVIII OTM Rada Naukowa Fundacji pod prze-
wodnictwem prof. Haliny Wos, ustanowita stypendium im.
Stanistawa Sitko, ktére bedzie wspierato mtodych lekarzy,
fizjoterapeutéw, dietetykow oraz wolontariuszy zaanga-
zowanych w opieke nad pacjentem z mukowiscydoza.

Zwieniczeniem wszystkich akcji edukacyjnych i pomo-
cowych OTM byt I Bal Charytatywny Fundacji MATIO. Bal
odbyt si¢ 2 marca 2019 r. w restauracji ,Hotelu pod R6z3”
i byt on trzecim balem zorganizowanym w ramach dziatari




zwigzanych z tygodniem mukowiscydozy. Dochéd z balu
przeznaczony zostanie na dofinansowanie zakupu sprzetu
dla Oddziatu Pulmonologii Szpitalu im. sw. Ludwika w Kra-
kowie. Dwa wczesniej wspomniane bale zorganizowaly: 9
lutego — Fundacja MukoHelp, i 1 marca — Fundacja Podaruj
Oddech. Serdecznie dzigkujemy prezesom obu organizacj:
Pani Monice Bartnik oraz Panu Jarostawowi Raczyriskiemu
za wlaczenie sie w dzialania Ogdlnopolskiego Tygodnia
Mukowiscydozy. Mamy nadzieje, ze trzy Bale Charytatywne
wpiszg sie na stale w kampanie OTM.

Wszystkie te wydarzenia odbyly sie przy zaangazowaniu
i pomocy wielu oséb, instytuciji i organizacji. Dziekujemy
Wszystkim za podjety trud, zrozumienie idei kampanii i po-
Swiecony czas na wspieranie naszych dziatan. Szczegélne
podzigkowania kierujemy do Rodzicow naszych pod-
opiecznych, do szkdét i przedszkoli za nieoceniona pomoc
w edukacji dzieci i mlodziezy. Mediom za zainteresowanie
tematem. Lekarzom za profesjonalne wsparcie. Studentom
i wolontariuszom za to, ze zawsze mozemy na nich liczy¢

PATRONAT HONOROWY

i wszystkim, ktérzy w wiekszym lub mniejszym stopniu
przyczynili sie do zorganizowania i przeprowadzenia XVIII
Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy.

Dziekujemy!
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Swiatowy

W tym roku po raz 25. obchodzilismy Swiatowy Dzier
Chorego, ktory przypada na 11 lutego. Dzieri ten powi-
nien kazdego z nas zmusi¢ do refleksji i zastanowienia
nad trudng sytuacja ludzi chorych i cierpiacych. W Polsce
najczesciej opieke nad przewlekle chorym sprawuje rodzi-
na, ktéra czesto musi przewartoSciowac swoje zycie, aby
dobrze sprawowac taka 24. godzinng opieke. Jesli nas to
nie dotyczy, nie zastawiamy si¢ nad tym jak wiele pracy
wktadaja osoby opiekujace sie chorymi, aby zapewnic
im wszystko czego potrzebuja. To wilasnie od ich zaan-
gazowania i troski zalezy nie tylko prawidlowy przebieg
leczenia, ale tez samopoczucie i komfort chorego. Majac to
na uwadze osiem organizacji pacjenckich wystapito z ini-
cjatywa powolania Ogélnopolskiego Dnia Opiekuna, ktéry
obchodzony bedzie 12 lutego. Organizacje, ktére podpisaly
wspolna deklaracje dotyczaca powolania tego dnia to:

Jesli jakies wydarzenie ma znaczenie dla naszych pod-
opiecznych lub ich rodzin, to Fundacja MATIO zawsze bie-
rze w nim udzial. Do takich zaliczy¢ mozemy obchodzony
na calym swiecie w ostatni dzien lutego Miedzynarodowy
Dzienri Choréb Rzadkich, ktérego inicjatorem jest Europej-
ska Federacja Rodzicéw i Pacjentéw z rzadkimi chorobami
(EURORDIS). To z jej inicjatywy obchodzimy ,Dzieni cho-
16b rzadkich”. Z ramienia Fundacji w wydarzeniu wziat
udziat prezes Pawel Wojtowicz. Obchody Dnia Choréb
Rzadkich w Polsce rozpoczeta konferencja ,, Rzadkie
Choroby sg czeste i wazne”, ktéra odbyla sie¢ w Patacu na
Wodzie w Lazienkach Krélewskich w Warszawie.

Choroby rzadkie to takie, ktore wystepuja u mniej niz 5.
na 10 tys oséb. Dotychezas opisano okoto 6000 jednostek

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Fundacja
Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Mazowieckie
Stowarzyszenie Osoéb z Choroba Parkinsona, Fundacja
,OnkoCafe — Razem Lepiej”, Fundacja EuropaColon Polska,
Federacja Stowarzyszeni Amazonki, Fundacja Onkologiczna
Alivia oraz Stowarzyszenie ,Apetyt na Zycie”.

»Choroba, zwlaszcza gdy jest przewlekla, dotyka
nie tylko pacjenta — mierzy sie¢ z nia cala rodzina. Naj-
czesciej opiekunem zostaje najblizsza osoba chorego:
dziecko, rodzic, wspélmalzonek lub rodzernistwo.”

To fragment Deklaracji powolania Ogoélnopolskiego
Dnia Opiekuna

Fundacja MATIO dobrze znajac i rozumiejac sytuacje
chorych popiera podpisang deklaracje ustanowienia Ogol-
nopolskiego Dnia Opiekuna.

Rzadkich

chorobowych, ktére zalicza sie¢ do choréb rzadkich. Na
Swiecie na choroby rzadkie cierpi okolo 350 milionéw
ludzi. W krajach Unii Europejskiej dotykaja one 6-8%
spoleczenstwa.

Zgodnie z deklaracjami i przyjetym przez Ministra Zdro-
wia planem prac — Narodowy Plan dla Choréb Rzadkich
winien by¢ przyjety i skierowany do wdrazania z poczat-
kiem 2017 r. Obecnie nowy Zespot ds. Choréb Rzadkich
planuje opracowanie Planu na wiosne 2019 r.

Deklarowana Polityka Paristwa oparta bedzie na egali-
tarnym traktowaniu Choréb Rzadkich. Zgodnie z rekomen-
dacjami unijnymi schemat narodowego Planu dla Choréb
Rzadkich obejmuje nastepujace obszary:

MATIO 1/2019
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rejestr choréb rzadkich i diagnostyka
osrodki referencyjne i sieci referencyjne N
skoordynowana opieka medyczna i lekowa R
opieka spoleczna i socjalna

edukacja medyczna i spoleczna

Dotychczas w Polsce, zaréwno system opieki medycz-

nej i opieki socjalnej, jak réwniez system edukacji nie

dostrzegaly istnienia i potrzeby odmiennego traktowa-
nia choréb rzadkich. Zgodnie z zaleceniem UE, Polska
przygotowuje wdrozenie Narodowego Planu dla Choréb
Rzadkich w 2019 r.

nazwa i adres zleceniodawcy (imig i nazwisko lub nazwa instytucji, ulica, nr domu, nr mieszkania, kod pocztowy, miejscowosc)

Zrédfo: materialy Krajowego Forum Chordb Rzadkich
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kwota stownie (wpfata gotéwkowa) lub nr rachunku zleceniodawcy (przelew)
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Przystowiowa wyszukiwarka

Na stronach niniejszego czasopisma uktytych jest
7 wyrazow pisanych odrecznie (umawiamy sig, ze zwrot

opfata
podpis

typu ,w miejscu” albo ,i mama” traktujemy jako jeden
wyraz). Nalezy z tych wyrazéw ulozy¢ przystowie. Dla
ulatwienia zdradze, Ze pierwszy wyraz ma wieksza
pierwsza litere, a ostatni ma kropke na korcu. Skiada

86 1600 1013 0002

nr rachunku odbiorcy c.d.

MATIO Fundacja Pomocy
ul. Celna 6, 30-507 Krakow
kwota

0011 6035 0001
Rodzinom i Chorym

nr rachunku odbiorcy
odbiorca
Na Mukowiscydoze

zleceniodawca

sie z dwoéch wierszy i posiada rym.

el P

obaskleaeydm ejp aiuazpiaimyod
W przysztym numerze MATIO podamy rozwigzanie zagadki.



MATIO

Kto otrzymuje nasze pismo?

1. Chorzy i ich rodziny, ktérzy wyrazili zgode na
umieszczenie ich nazwisk w bazie danych fundacji.
Jesli cheesz otrzymywac nasze pismo, przeslij pod adresem
fundacji (Fundacja MATIO, 30-507 Krakéw, ul. Celna 6)
nastepujace dane: imie i nazwisko chorego, date urodzenia,

miejsce zamieszkania oraz imie, nazwisko i adres osoby,
do ktoérej bedzie przesytany magazyn MATIO (przestane in-
formacje sa objete prawem o ochronie danych osobowych
— pozostana do wylacznej dyspozycji fundacji).

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

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

Whplaty na rzecz fundacji prosimy dokonywac na konto:
Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscy-
doze — ,MATIO”, 30507 Krakéw, ul. Celna 6, BGZ BNP
Paribas Polska o/Krakow, Nr: 86 1600 1013 0002 0011
6035 0001

Dane osobowe

Dane osobowe o0s6b otrzymujacych kwartalnik sg
zgodnie z art. 23 ustawy o ochronie danych osobowych
w posiadaniu fundacji. Nie sa udostepniane nikomu, z wy-
jatkiem instytucji publicznych, np. PFRON. W przypadku
niewyrazenia zgody na przetwarzanie danych prosimy
o pisemne zgtoszenie do siedziby fundacji.

MUKODIETA

Gotuj

Nadwaga w mukowiscydozie,
czy jest to mozliwe?

Badania méwia, Zze w przebiegu mukowiscydozy nie-
zbedna jest dieta wysokoenergetyczna, bogata w tluszcze
oraz biatka. Udowodnione jest, Ze stan odzywienia wplywa
na rokowania pacjenta oraz przeklada si¢ bezposrednio na
parametry wydolnosciowe pluc. Pacjenci z mukowiscydo-
za, z powodu obnizonego apetytu, nieraz nie maja ochoty
i sity na to, zeby przygotowac jedzenie samemu i czesto
siegaja po Zywnos¢ przetworzong. Jak wiemy, tego typu
zywnos¢ wplywa na odkladanie sie tkanki thuszczowej
w organizmie chorego. Dodatkowo, przyczynia sie do tego
siedzacy tryb zycia oraz dieta bogata w cukry. Czy osoby
chore na mukowiscydoze moga w ogole by¢ narazone na
ryzyko nadwagi?

Przez wiele lat uwazalo sie, ze wsréd oséb chorych
na mukowiscydoze nie moze wystapic takie zjawisko jak
nadwaga czy otylos¢, jedynym problemem, ktéry dotyka
tych pacjentow jest przeciez niedowaga.

Ot6z nie! Najnowsze badania wykazuja, ze w Euro-
pie coraz wiecej pacjentéw z mukowiscydoza cierpi na
nadwage lub otylos¢. Mogloby sie jednak wydawac, ze
to zjawisko nie jest dla nich groZne, poniewaz zawsze
podczas kontroli lekarskich mozna uslysze¢, ze lepiej miec¢
za duzo, bo w trakcie infekcji i tak nastapi spadek masy
ciala. Oczywiscie jest to prawda, tylko czy 10. kilogramowy
nadbagaz pozytywnie wplynie na nasz organizm?

Organizm osoby chorej na mukowiscydoze jest duzo
stabszy niz organizm osoby zdrowej. Skoro nadwyzka
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masy ciala wsréd zdrowych pacjentéw moze przyczyniac¢
sie do szeregu choréb takich jak nadcisnienie, marskos¢
watroby czy nowotwory, to tym bardziej organizm osoby,
ktora toczy ciagta walke z infekcja. Badania pokazuja,
Ze parametry spirometryczne wsrod osob z nadwaga,
chorych na mukowiscydoze, sa zdecydowanie nizsze niz
wsrod oséb z normalna masa ciala. Dodatkowo warto za-
znaczy¢, ze nadwaga wsréd oséb chorych moze wplynac
na szybsze pogorszenie funkgji trzustki. Niestety, osoby
chore na mukowiscydoze nie posiadaja zadnego immu-
nitetu, jesli chodzi o wystapienie choroby metabolicznej,
wrecz przeciwnie organizm osoby chorej jest ostabiony
co oznacza, ze moze by¢ duzo bardziej podatny na takie
jednostki chorobowe.

Dlatego bardzo wazna jest odpowiednio zbilansowana
dieta zawierajaca wszystkie skladniki odzywcze: biatka,
tluszcze, weglowodany oraz witaminy. Prawda jest, ze
dieta osoby chorej na mukowiscydoze powinna stanowic
120% zapotrzebowania energetycznego w poréwnaniu
do réwiesnikéw zdrowych, jednak to nie pozwala na
bezkarne objadanie si¢ bez ograniczen. Dieta jest ingeren-
cja w organizm kazdej osoby, wplywa na stany zapalne,
samopoczucie oraz funkcjonowanie organizmu, dlate-
go nie powinniSmy bagatelizowac¢ zaleceri dietetykéw.

Ograniczenie produktéw przetworzonych oraz stodyczy
z pewnoscia wplynie pozytywnie na samopoczucie oraz
poprawi wyniki.

Safatka rzymska z jajkiem
Skiadniki

gléwka salaty rzymskiej

2 jajka

ser mozzarella

6 pomidorkow koktajlowych
oliwa z oliwek

sok z cytryny

sol, pieprz

Sposdb przygotowania

Jajka gotujemy 10 minut na twardo. Salate rzymska myje-
my dokladnie i delikatnie rozdrabniamy rekoma. Pomidorki
koktajlowe przekrawamy na pét i dodajemy do sataty. Do-
dajemy réwniez kawalki sera mozzarella. W miedzyczasie
przygotowujemy sos na bazie oliwy z oliwek, soku z cytryny
oraz soli i pieprzu. Po ugotowaniu jajek, kroimy je do satatki
i wszystko polewamy przygotowanym sosem. ‘
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