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Portret kobiecy

Wistawa Szymborska

Musi by¢ do wyboru,

Zmieniac sig, zeby tylko nic si¢ nie zmienito.

To tatwe, niemozliwe, trudne, warte préby.

Oczy ma, jesli trzeba, raz modre, raz szare,

Czarne, wesote, bez powodu petne fez.

Spi z nim jak pierwsza z brzegu, jedyna na $wiecie.
Urodzi mu czworo dzieci, zadnych dzieci, jedno.
Naiwna, ale najlepiej doradzi.

Staba, ale udzwignie.

Nie ma gtowy na karku, to bedzie jg miafa.

Czyta Jaspera i pisma kaobiece.

Nie wie po co ta $rubka i zbuduje most.

Mtoda, jak zwykle mtoda, ciagle jeszcze mioda.
Trzyma w rekach wrdbelka ze ztamanym skrzydtem,
wiasne pieniadze na podréz daleka i diuga,

tasak do migsa, kompres i kieliszek czyste;.

Dokad tak biegnie, czy nie jest zmeczona.

Alez nie, tylko troche, bardzo, nic nie szkodzi.

Albo go kocha albo sie uparta.

Na dobre, na niedobre i na lito§¢ boska.

Wszystkim Paniom zyczymy,

aby nigdy nie przejmowaty sie
uptywem lat, zawsze z nadzieja
patrzyty w przysztos¢ i nigdy

nie tracity swojego uroku.

Aby zawsze mialy site i determinacije,
aby osiggac swoje cele i marzenia.
Samych cudownych chwil. MitoSci,
zrozumienia i grona oddanych

przyjaciot.
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Boze,

uzycz mi pogody ducha,
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WOKOL MUKOWISCYDOZY...

Jaka wartos¢

maja marzenia,
kiedy Smier¢ czai sie
na kazdym kroku?

Karolinke poznatam dziesie¢ lat temu. To wtedy prég mojego gabinetu wraz z rodzicami przekroczyta mata, drobna dziew-
czynka. Dzi$ to wrazliwa, petna empatii i ciepta mtoda osoba, tegoroczna maturzystka. O tym, ze od urodzenia choruje na

mukowiscydoze dowiedziatam sie podczas naszego pierwszego spotkania. Z zawodu jestem psychologiem i cho¢ swiat
ludzkiej psychiki nie skrywa przede mng zadnych tajemnic, to wowczas o mukowiscydozie wiedziatam niewiele, a sama
nazwa spowita byta dla mnie mrokiem. Cotygodniowe spotkania pozwolity mi poznac¢ trudnosci z ktérymi kazdego dnia

zmaga sie bohaterka mojej dzisiejszej historii. Historii o cierpieniu, leku przed $miercia, smutku i bezradnosci, ale tez o na-

dziei i nieztomnej walce. To historia 0 zyciu z mukowiscydoza.

Jeszcze trzy lata temu jej niepetnosprawnosci nie byto
wida¢. Mimo to choroba od zawsze byta czes$cig naszego
zycia. Od lat zyjemy z widmem nieuchronnej Smierci, ktéra
moze nadejS¢ nagle i zawsze za wczeSnie — mowi mama
Karoliny

Magalena Nawrocka: Kiedy padla diagnoza?

Mama Karoliny: W czwartej dobie zycia. Cérka
urodzita sie w 32 tygodniu ciazy i juz pierwszego dnia
przeszta operacje, podczas ktoérej zostat zatozony dren.
Przeprowadzono dalsze badania pod katem mukowiscy-
dozy i diagnoza potwierdzita sie.

M.N. Jakie emocje towarzyszyly Pani tego dnia?

M.K.: Przede wszystkim ogromny strach. Mukowiscydo-
za jest chorobg wielonarzadowag, ktéra nie tylko odbiera sity
i jakos¢ zycia, lecz takze bardzo to zycie skraca. Ta sama

choroba odebrata zycie mojej siostrze, ktéra w wieku 17 lat
przegrata swoja walke. Bedac dzieckiem bardzo przezytam
jej odejscie. Juz wtedy bytam $wiadoma cierpienia, jakie
niesie za sobg mukowiscydoza, dlatego moja reakcja na
diagnoze corki byta bardzo skrajna.

M.N.: Czesto spotykam sie ze stwierdzeniem, zZe
mukowiscydoza jest choroba calej rodziny. Jak
zmienilo sie Pani Zycie po powrocie ze szpitala?

M.K.: Poczatki byty dla nas bardzo trudne, a wszystko
wokot zupetnie nowe. Musieli$my szybko dostosowac sie do
nowej rzeczywistosci, ktorej podstawa staty sie codzienne
inhalacje, a takze ogromna liczba lekow, wizyt lekarskich
i pobytow w szpitalu. Z perspektywy czasu mysle jednak,
ze daliSmy rade.



M.N.: Jak choroba wplynela na dalsze zycie
corki?

M.K.: Mukowiscydoza jest choroba postepujaca. Z bie-
giem lat wptyw choroby na zycie, byt wiec coraz wiekszy.
Mimo wszystko bardzo staraliSmy sie, by jej dziecinstwo
byto jak najbardziej zwyczajne. Do dzi§ pamietam stowa
lekarza, ktoéry stwierdzil, ze Karolina nigdy nie pojdzie
do szkoty, nie dozyje swoich osiemnastych urodzin.
Tymczasem ona $wietnie sobie radzita i zawsze byliSmy
z niej bardzo dumni. Chetnie chodzita do szkoty, choc¢
kazde wyjscie poprzedzone byto seria inhalacji i drenazy.
Niestety z czasem choroba zaczeta o sobie przypominac
i pokazywac¢ swoje prawdziwe oblicze. Pojawito sie wiele
typowych dla mukowiscydozy choréb wspotistniejacych
takich jak cukrzyca, celiakia, niewydolnos¢ trzustki,
problemy z nerkami. Zaostrzenia byty coraz czestsze,
a pobyty w szpitalu coraz dtuzsze. Jednak najwieksza pro-
gresja choroby nastapita w liceum. Z powodu gwattownie
pogarszajacego sie stanu zdrowia, a takze koniecznosci
rozpoczecia dializoterapii, musieliSsmy zdecydowac sie na
nauczanie indywidualne.

M.N.: Ciezka choroba dziecka jest wyzwaniem dla
kazdego rodzica. Co bylo najtrudniejsze dla Pani?

M.K. Zdecydowanie bezradnos¢, poniewaz mukowiscy-
doza jest choroba nieuleczalna. W ostatnich latach pojawity
sie leki przyczynowe, ktére u wiekszosci chorych bardzo
tagodza dolegliwosci zwigza-
ne z choroba, jednak w przy-
padku coérki niczego nie
zmieniaja. MySle, ze takim
najtrudniejszym czasem dla
mnie byty ostanie dwa lata.
Wiekszos¢ czasu pochtonety
dtugie pobyty w szpitalu.
Wydolnos$¢ ptuc zaczeta
bardzo spada¢, a Karolina
zaczeta korzystac z koncen-
tratora tlenu. Ze wzgledu na
zarazenie antybiotykoopor-
nym szczepem bakteryjnym,

a takze problemy kardiologiczne nie kwalifikuje sie do
przeszczepu. Zostato jedynie leczenie objawowe, ktore
cho¢ spowalnia, to nie zatrzymuje postepu choroby, ktory
u corki jest bardzo dynamiczny. To byt dla nas ogromny
cios. Dla rodzica nie ma nic gorszego niz cierpienie wtasnego
dziecka. Podczas kazdego zaostrzenia towarzyszy mi ten
sam strach. Strach, ktéry moéwi, ze to juz ten czas kiedy
bedziemy musiaty sie pozegna¢. W ciagu ostatnich lat
karetki i szpitale staty sie nasza codziennoscia. Czasami
bezradnos¢ sprawia, ze tzy naptywaja mi do oczu. Gdy po
powrocie ze szpitala, w nocy budzi mnie ten sam, znajomy,
duszacy kaszel, moge tylko biec do jej pokoju i patrzac na jej
siniejaca twarz, dzwoni¢ po karetke, jednoczesnie modlac
sie, by przyjechata na czas. Nie moge zrobi¢ nic, patrzac na
moje obolate i przestraszone po kolejnej operacji dziecko.
Czutam bezsilnosé¢, siedzac przy jej t6zku na OIOM-ie,
podczas jednego z zaostrzen i patrzytam jak obok umiera
ktos$ inny. Nie spatam normalnie od wielu miesiecy. Gdy
jesteSmy w domu tez czuwamy. Codziennie nastuchujemy
W nocy z mezem czy sie nie dusi. Mimowolnie sprawdzamy
czy nas nie wota, czy nie nadchodzi kolejne krwioplucie.
Lek towarzyszy nam nieustannie, lecz to wtasnie corka
daje nam najwiekszg site.

M.N.: Ten rok byl jednak szczegolnie wymaga-
jacy. Nie tylko ze wzgledu na chorobe i zwigzane
z nig dolegliwosci, lecz takze na odbywajace sie
w maju matury. Jak mu-
kowiscydoza wplynela
na przygotowania do
egzaminow? — pytam
Karoline, wlaczajac ja
do naszego teamsowego
spotkania.

Karolina: Moje przy-
gotowania do matury byty
bardzo chaotyczne. Przed
przejsciem na nauczanie
indywidualne bardzo czesto
opuszczatam zajecia. Nauka
w formie zdalnej pozwolita
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mi uczestniczy¢ w lekcjach nawet podczas pobytéw w szpi-
talu. Niestety przysporzyta tez troche trudnosci. Ciezko jest
sie skupi¢ siedzac na t6zku wsrdd szpitalnych odgtosow,
czy robi¢ notatki podczas dializ. Bardzo dtugo chorowatam
na depresje, ktora dodatkowo nasilita problemy z pamiecia
i koncentracja. Gdy stalo sie jasne, ze leki przyczynowe
sa nie dla mnie, a takze nie moge liczy¢ na przeszczep,
chciatam catkowicie zrezygnowac z matury. Wiedziatam, ze
nie mam szans napisac jej na tyle dobrze, aby dostac sie na
wymarzone studia. Od zawsze marzytam o tym, by zosta¢
lekarzem. Medycyna jest dla mnie najbardziej interesujgca
dziedzing nauki, a budowa i funkcjonowanie ludzkiego
organizmu od zawsze byty dla mnie fascynujgce. Dlatego
nigdy nie mys$latam o innym kierunku. Jednak droga do
zostania medykiem jest nie tylko trudna, ale robwniez nie-
zwykle dtuga. Dla mnie wrecz nieosiggalna i to stanowito
najwieksza przeszkode.

M.N.: A jednak sprobowalas i zdalas wszystkie
egzaminy. Co wplynelo na zmiane decyzji?

K.: Powodéw byto kilka. Mysle, ze bardzo duzy wptyw
miat na to moéj sposéb myslenia, ktory przez ostatni rok
dynamicznie zmieniat sie pod wptywem réznych czynni-
kow. Jeszcze pot roku temu nie myslatam o studiach, bo
czy warto zaczynac co$, czego prawdopodobnie nie zdaze
skonczy¢? Wtedy wierzytam, ze nie. Od tego czasu jednak
duzo sie zmienito. Oczywiscie, moéj stan zdrowia sie nie
poprawit i nie probuje sie oszukiwac, ze jest inaczej. Jednak
czas pozwolit mi zrozumie¢, ze moje marzenie o zostaniu
lekarzem przypomina drabine. Kazdy semestr studiéw to
jeden z jej szczebli. To, ze mam znacznie mniej czasu niz
inni i moge nie zdazy¢ odebra¢ dyplomu nie znaczy, ze mu-
sze rezygnowac z innych szczebli drabiny. Pierwsze zajecia
z anatomii, pierwszy biaty fartuch i stetoskop — mysle, ze
czesto sam proces bywa piekniejszy od koncowego efektu.

Zdecydowatam sie pisa¢ mature takze ze wzgledu na
inne osoby z mukowiscydoza, ktére poznatam podczas
swoich pobytéw w szpitalu i ktérych juz z nami nie ma.
Miatam 8 lat, kiedy odeszta moja najlepsza oddziatowa
kolezanka, bedaca moja réwiesniczka. To wtedy po raz
pierwszy przekonatam sie, jak trudnym przeciwnikiem

jest mukowiscydoza. Czesto wracam mysSlami do tych nie-
zwykle wartosciowych ludzi. To dzieki nim zrozumiatam,
ze pewnego dnia mnie tutaj nie bedzie, lecz Swiat sie nie
zatrzyma. Zycie po prostu bedzie toczy¢ sie dalej. Dlatego
chce zostawi¢ po sobie co$, o czym warto bedzie pamie-
ta¢. Za wszelka cene chce rozpocza¢ studia i pokazac, ze
o marzenia nalezy walczy¢ do samego konca. Jestem bardzo
zadowolona z wynikéw matur, bo przygotowania byty dla
mnie ogromnym wyzwaniem. Jednak planuje poprawia¢
biologie i chemig za rok, aby zwiekszy¢ liczbe punktow
w rekrutaciji.

Woczesniej, bardzo martwitam sie takze o moich rodzi-
cow. Przez catg klase maturalng czutam, Zze moja decyzja
w najwiekszym stopniu wptynie wiasnie na nich. Patogeny
sa dla mnie bardzo niebezpieczne — w lutym po zarazeniu
grypa znalaztam sie na oddziale intensywnej terapii. Wtedy
zrozumiatam, ze kazda powazniejsza infekcja moze by¢
mojg ostatnig. Podczas nauki zdalnej bytam mniej narazona
na infekcje, co zmieni sie jesli rozpoczne studia. Dzi$ nadal
sie martwie. Nadal drecza mnie mysli, jak sobie poradza
kiedy mnie zabraknie? Jednak oni kazdego dnia powtarzaja,
zebym wybrata taka drogeg, ktora sprawi, ze bede szczesliwa.
I to jest wtasnie moja droga. Wybieram studia, nawet jesli
na zajecia bede musiata chodzi¢ z koncentratorem tlenu.
A moi rodzice? Ja przeciez zawsze bede z nimi. Nawet gdy
znajde sie po tej drugiej stronie.

M.N.: Gdybys mogla powiedzie¢ cos innym oso-
bom zmagajacym sie z mukowiscydoza, co by to
bylo?

K: Przede wszystkim to, aby zawsze starali sie akcepto-
wac samego siebie. Wiem, Ze to moze sie wydawac banalne,
lecz z wlasnego doswiadczenia wiem, ze czasami bywa
z tym ciezko. Kiedy$ zrobitabym wszystko, zeby zakry¢
na rekach przetoki do dializ. Nositam dtugie bluzy nawet
wtedy gdy byto goraco. Posiniaczone rece i blizny po ope-
racjach sprawiaty, ze nie mogtam na siebie patrze¢. Od 8
miesiecy, ze wzgledu na problemy z utrzymaniem prawi-
dtowej wagi, mam zatozony na brzuchu PEG, czyli sonde
do zywienia dojelitowego. Kiedy$ przed kazdym wyjsSciem
z domu sprawdzatam kilka razy czy na pewno nic nie od-



znacza sie pod ubraniem. Mineto mnéstwo czasu zanim
udato mi sie to w petni zaakceptowac. Kiedy zatozono mi
cewnik naczyniowy do dializ, przetoki zniknety z moich
rak, jednak pozostawity po sobie blizny. Nie wstydze sie
ich jednak, poniewaz sa czescig mojej historii. Gdy na nie
patrze, przypominam sobie, jak wiele razy zaciskatam zeby
podczas ich rozktuwania. Jestem z nich dumna, bo to one
sprawity, ze nadal zyje.

Chciatabym, aby kazda z tych oséb wiedziata, ze nie
warto porownywac sie do innych, lecz zawsze podazac
swoja drogg i nigdy sie nie poddawac. Kazdy krok do przo-
du to wielki sukces, niezaleznie od koncowego efektu. To
troche tak, jak z moimi studiami — niezaleznie od tego czy
doczekam ich konca, dla mnie sukcesem jest sam fakt, ze
miatam odwage, aby je zaczac.

Pamietajcie, ze jestescie wyjatkowi — taczy nas przeciez
gen zwyciestwal

WOKOL MUKOWISCYDOZY...

Koncze nasza rozmowe i zamykam laptop. Przez pewien
czas siedze jednak w bezruchu przy biurku, po czym przez
dtuzsza chwile krzatam sie po mieszkaniu. W mojej pracy
zdarza mi sie spotykac¢ pacjentéw, ktdrzy w moim sercu
zajmujg szczegdlne miejsce. Jedna z takich osob jest wtasnie
Karolinka. Mam nadzieje, ze ten krotki artykut pomoze
zwiekszy¢ Swiadomos$¢ na temat tej czesto niewidocznej
choroby, jaka jest mukowiscydoza, a takze doda otuchy
innym, toczacym te nieréwng walke.

Rozmowe przeprowadzifa: Magdalena Nawrocka

Magdalena Nawrocka — psycholog. Posiada kilkunastoletnie doswiadczenie w pracy
zawodowej w ktorej korzysta z réznych nurtdw terapeutycznych, aby jak najlepiej pomdc
swoim pacjentom w radzeniu sobie z trudnosciami. Pracuje z dziecmi, mlodzieza, a takze

z osobami dorostymi.

Sama o sobie tak méwi — ,Najwazniejsze jest dla mnie indywidualne podejscie, ktdre pozwoli
na nawigzanie relacji opartej na zrozumieniu i akceptacji. Towarzysze moim pacjentom

w oswajaniu emocji, a takze wspieram w kryzysowych momentach zmiany. Kazdy cztowiek
to dla mnie odregbna historia — niesamowita i warta poznania’.

Glos ,,Matio”
Z przesziosci...

»Projekt «\Wspoélna pomoc
chorym na mukowiscydoze»”

MATIO 4/2004

W tym wydaniu informowali$my o projekcie ,Wspodlna
pomoc chorym na mukowiscydoze”, ktérego celem byta
poprawa sytuacji chorych w Europie, dzieki efektywniejszej
pracy na rzecz tej grupy ludzi.

»MUKO-WIDZI-KOZA”
MATIO 2/2005

Po uzyskaniu zgody Diane Shader Smith autorki ,Mallory’s
65 Roses”, fundacja wydaje ksiazeczke w jezyku polskim. Do
dzisiaj polecamy ja matym czytelnikom chcacym zrozumie¢
chorobe, gdyz przedstawiona w niej historia dziewcznki
chorej na mukowiscydoze jest tatwa do zrozumienia.

MATIO 1/2024
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Czedé 2

Tabela 1

WOKOL MUKOWISCYDOZY...

Standardy opieki w terapii
specyficznej dla danego
wariantu CFTR

(w tym modulatorow)

dla os6b z mukowiscydoza

Powszechne nazewnictwo w terapii specyficznej dla

wariantu genu CFTR. Kilka terminéw zostato uzytych do

opisania pojawiajacych sie terapii dla pacjentéw z mukowi-

scydoza. W tym szybko rozwijajacym sie obszarze, niektore

terminy i ich zastosowanie moga by¢ niejasne i niespojne.

Nazwa Skrot (jesli Definicja/Komentarz
zastosowany)

Terapia VST Terapia ogolnoustrojowa, zazwyczaj
specyficzna dla | (ang.Variant- podawana doustnie, ktdra koryguje defekt
danego wariantu | Specific Therapy | molekularny zwigzany z powodujgcym

chorobe wariantem genu CFTR'.
Terapia PTC Terapia (np. ataluren) dla wariantu, ktéry
przedwczesnego | (ang. Premature | powoduje niewielki produkt biatkowy CFTR
kodonu termination lub jego brak, znany jako wariant klasy 12
terminacji codon therapy) | (najczesciej wariant nonsensowny lub

z kodonem stop).
Korektor Srodek (lub kombinacja $rodkéw), ktory

poprawia przetwarzanie zmutowanego
CFTR w celu zwigkszenia ilosci biatka
CFTR w bfonie komérkowej. Jest to
zazwyczaj zwigzane z wariantami CFTR
klasy 2 (najczesciej F508del). Przyktadami
korektoréw sa: lumacaftor i tezacaftor.

Potencjator

Srodek (np. ivacaftor), ktéry poprawia
funkcje biatka CFTR poprzez usuwanie
defektow bramkowania, czesto zwigzany
z wariantami CFTR klasy 3 i 4 (najcze$ciej
G551D)

Modulator CFTR

Srodek zwiekszajacy ilo&¢ i poprawiajacy
dziatanie biatka CFTR. Srodki te obejmuja
zaréwno korektory, jak i potencjatory oraz
ich kombinacje. Czasami okreslane jako
»drobnoczasteczkowe modulatory CFTR”.

Wysoce
skuteczna
terapia
modulatorami

HEMT

(ang. Highly
Effective
Modulator
Therapy)

Termin opisujacy niektore terapie
modulatorami CFTR w oparciu
0 skuteczno$c¢.

Potréjna terapia

Terapia, ktéra obejmuije trzy oddzielne
Srodki (np. potaczenie korektorow

i potencjatoréw jak elexacaftor-
tezacaftor-ivacaftor) wsrod pacjentow
z mukowiscydoza®.

Przypisy:

1. Termin ,wariant” do opisania zmiany DNA jest obecnie preferowany zamiast terminu
L,mutacja’, aby unikng¢ negatywnych konotacji.

2. Klasyfikacje i charakterystyke wariantéw genu CFTR opisano bardziej szczegétowo

w czesci drugiej.

3. W miare pojawiania sig nowych terapii moga byc dostepne wigksze kombinacje

z czterema lub nawet pigcioma lekami.
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Tabela 2 Stwierdzenia/Konsensusy

W przypadku 0s6b z cechami klinicznymi zgodnymi z mukowiscydoza,
warianty genu CFTR powodujace chorobe to te scharakteryzowane
jako ,powodujace mukowiscydoze” lub ,0 réznych konsekwencjach
klinicznych/ zmieniajace konsekwencje kliniczne” przez ustalony

i zatwierdzony program (np. CFTR2 lub CFTR-Francja)

W przypadku pacjentéw z mukowiscydozg rozpoczynajacych terapie VST,
postepowanie w przypadku CFRD (cukrzyca zwigzana z mukowiscydoza)
nalezy poddac przegladowi i dostosowac indywidualnie, biorgc pod uwage
stan kliniczny i stan odzywiania.

Osoby u ktdrych rozwaza sie zastosowanie modulatora CFTR, powinny
przej$¢ molekularne badanie diagnostyczne genu CFTR, ktére obejmuje
€0 najmniej najczestsze warianty, o ktérych wiadomo, ze sg przyczyna
mukowiscydozy w ich populacji pochodzenia. Dalsza analiza moze
obejmowac regiony egzonowe, potaczenia intron-ekson, i obecnosé
wariantéw liczby kopii, w przypadku niekompletnego genotypu po
wstepnym badaniu molekularnym.

Pacjenci z mukowiscydoza korzystajacy z terapii VST powinni by¢ nadal
regularnie monitorowani pod katem stanu odzywienia i przyjmowanej
diety, zgodnie ze zmieniajgcym sie zapotrzebowaniem energetycznym.

Czestotliwo$¢ wsparcia oceny zywieniowej powinna by¢
zindywidualizowana, w zalezno$ci od wieku, stanu klinicznego i terapii
modulatorem CFTR.

Warianty geny CFTR nalezy uzna¢ za majace niepewne znaczenie kliniczne
w przypadku braku dowodéw epidemiologicznych lub laboratoryjnych. Te
warianty powinny zosta¢ poddane dalszej ocenie w celu okre$lenia ich
patogennego lub tagodnego statusu i potencjalnej odpowiedzi na VST.

Zespoty zajmujace sie mukowiscydoza powinny by¢ zaznajomione

z szeroko zakrojonym psychologicznym wptywem terapii VST oraz
przygotowac, doradzac i wspierac pacjentéw z mukowiscydoza i ich
opiekunéw, angazujac w razie potrzeby psychologa specjalizujacego sie
w mukowiscydozie.

Objawy depresji i stanéw lgkowych nalezy oceni¢ przed rozpoczeciem
terapii VST i nie p6Zniej niz 3 miesiace po rozpoczeciu terapii.

Chorzy na mukowiscydoze w wieku szesciu lat i starsi, z jednym lub
dwoma wariantami F508del, powinni codziennie otrzymac potréjna terapie
modulatorowg (elexacaftor-tezacaftor-ivacaftor).

Przed rozpoczeciem terapii VST u kobiet z mukowiscydozg nalezy
ponownie oceni¢ antykoncepcje i plodnos$¢ oraz zapewnic¢ odpowiednie
doradztwo.

W przypadku 0s6b z mukowiscydoza i przynajmniej jednym responsywnym
wariantem innym niz F508del nalezy rozwazy¢ pojedyncza (ivacaftor),
podwdjng (tezacaftor-ivacaftor) lub potréjng terapie modulatorem CFTR
(elexacaftor-tezacaftor-ivacaftor).

20.

Decyzja o zastosowaniu terapii VST w czasie cigzy powinna uwzgledniaé
ryzyko dla zdrowia matki w przypadku wstrzymania terapii oraz brak
danych dotyczacych bezpieczeristwa dla ptodu.

Dzieciom z mukowiscydozg z kwalifikujgcymi sig wariantami genu CFTR
powinno oferowaé sie leczenie ivacaftorem od 4 miesigca zycia.

21.

Kobiety leczone terapig VST planujace karmienie piersig powinny zostaé
poinformowane o braku danych dotyczacych bezpieczeristwa podczas
karmienia piersig.

Dzieciom z mukowiscydoza, ktére s3 homozygotyczne dla wariantu
F508del, nalezy w wieku 2-5 lat zaoferowac leczenie podwojnym
modulatorem (umacaftor-ivacaftor).

Rodzicie/opiekunowie dzieci z mukowiscydoza w wieku przedszkolnym
powinni by¢ $wiadomi danych dotyczacych skutecznosci i profilu
bezpieczeristwa VST przed rozpoczeciem leczenia.

22.

Pacjenci z mukowiscydozg i wariantem(ami) genu CFTR z niejasng
odpowiedzig na terapie modulatorami powinny by¢ kierowane do
o$rodkéw z mozliwoscig badania ex vivo odpowiedzi CFTR, w celu
potencjalnego ustalenia zindywidualizowanego planu leczenia, w tym
terapii modulatorami.

Przed rozpoczeciem leczenia, pacjenci z mukowiscydozg i ich rodziny
powinni odby¢ szczegtowa rozmowe z ich zespotem ds. terapii
modulatorem CFTR, ktéry powinien nakresli¢ wplyw jaki terapia bedzie
miata na pacjenta i dodatkowo wesprze¢ pisemnymi informacjami.

23.

Wszyscy pacjenci z mukowiscydozg z niereagujacymi na leczenie
wariantami genu CFTR powinni nadal otrzymywac wysokiej jakosci
wielodyscyplinarng opieke w specjalistycznym lub akredytowanym
o$rodku mukowiscydozy.

10.

Przed rozpoczeciem terapii modulatorem CFTR nalezy uzyskaé
szczegotowy wywiad dotyczacy przyjmowanych lekéw i sprawdzié
informacije o potencjalnych interakcjach migdzy lekami.

24.

Wazne jest, aby pacjenci z mukowiscydozg i niereagujacymi na leczenie
wariantami genu CFTR byli informowani o badaniach klinicznych
i zachecani do udziatu w nich.

11.

Pacjenci powinni by¢ kontrolowani co najmniej co 3 miesigce po
rozpoczeciu terapii modulatorem CFTR w celu monitorowania postepéw
i skutkéw ubocznych.

25.

W przypadku pacjentéw z mukowiscydoza po przeszczepie narzadow
wewnetrznych, terapig VST nalezy rozwazy¢ u kwalifikujgcych sie
pacjentéw po omdwieniu potencjalnego ryzyka i korzy$ci miedzy
pacjentem, zespotem mukowiscydozy i zespotem transplantacyjnym.

12.

Zespoty mukowiscydozy powinny monitorowac przestrzegania terapii
modulatorami CFTR, na przyktad za pomoca danych z aptek.

13.

Przed rozpoczeciem i po ustaleniu terapii, pacjenci z mukowiscydoza,
we wspotpracy z zespotem fizjoterapeutycznym, moga wymagac
dostosowania i optymalizacji techniki udrozniania drég oddechowych
i leczenia zatok.

26.

W przypadku pacjentéw z rozpoznaniem zaburzen zwigzanych z CFTR
nie ma dowoddw na poparcie stosowania terapii VST poza badaniami
klinicznymi.

21.

W przypadku niemowlat z niejasng diagnoza po badaniu przesiewowym
noworodkow w kierunku mukowiscydozy (CRMS/CFSPID) stosowanie VST
nie jest wskazane.




28. | W przypadku nowych, kosztownych terapii mukowiscydozy, rzetelna
ocena technologii medycznych powinna ocenic ich wptyw na pacjentow
z mukowiscydoza i spoteczenstwo.

29. | Dowody wykorzystywane do podejmowania decyzji o refundacii
z publicznych pienigdzy powinny by¢ przejrzyste i publicznie dostgpne.

30. | Spoteczno$¢ chorych na mukowiscydoze powinna na catym $wiecie
opowiadac sie za sprawiedliwym dostepem do nowych terapii
o0 udowodnionej skuteczno$ci dla wszystkich chorych na mukowiscydoze.
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do podejmowania
aktywnosci fizyczne)

Aktywno$c¢ fizyczna jest jednym z nieodzownych ele-
mentéw prowadzenia zdrowego trybu zycia. Cwiczenia
fizyczne przynosza nam wszystkim duzo dobrego. Dla os6b
chorujacych na mukowiscydoze korzysci z bycia aktywnym
sa jeszcze wigksze, poniewaz ¢wiczenia moga pomoc:
| woczyszczaniu drog oddechowych z zalegajacej w nich

wydzieliny
I zapobiega¢ rozwojowi wad postawy
| stymulowac prawidtowy rozwoj

I ksztattowac prawidtowg elastycznosc klatki piersiowej
I zapobiega¢ gromadzeniu sie nadmiernej ilosci tkanki
tltuszczowej.

Od razu nasuwa sie pytanie, kiedy jest odpowiedni czas
zeby rozpoczaé aktywnosé/éwiczenia fizyczne? Cwiczenia
mozna rozpoczac¢ w kazdej chwili zycia pacjenta, a najlepiej
od razu po postawieniu diagnozy.

Naturalnym odruchem rodzica, ktéry dowiaduje sie
o chorobie dziecka, moze by¢ che¢ chronienia go przed
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wysitkiem fizycznym. Do takich przemyslen sktaniaja
informacje o problemach z postepujaca choroba oskrzelo-
wo-ptucna, problemy z przybieraniem na wadze dziecka,
wydtuzone i ciezej przebiegajace infekcje niz u zdrowych
réwiesnikow.

Moija rola jako fizjoterapeuty jest rozwianie wszystkich
watpliwosci rodzicéw/opiekunoéw, a takze oséb choruja-
cych na mukowiscydoze. Tak, jak wyzej przeczytaliscie
regularna aktywno$c¢ fizyczna daje wiele korzys$ci osobom
chorujacym na mukowiscydoze, dlatego ¢wiczenia powinny
by¢, tak samo jak w przypadku oséb zdrowych, statym

elementem funkcjonowania.

W jaki sposéb ¢éwiczyé
z niemowletami?

W przypadku niemowlat warto jest wdrozy¢ ¢wiczenia:
| wspomagajgce drenaz drzewa oskrzelowego

poprawiajace ruchomos¢ klatki piersiowej
| stymulujace rozwoj psychoruchowy.

Po odpowiedni zestaw ¢wiczen, indywidualnie dopaso-
wany do potrzeb i mozliwosci dziecka, warto udac sie do
fizjoterapeuty, ktéry dobierze odpowiednie aktywnosci
i nauczy rodzica w jaki sposéb nalezy je prawidtowo wy-
konywac. Beda one forma pierwszych wspdlnych zabaw
rodzica z dzieckiem.

W przypadku dzieci matych, od 1. do 3. roku zycia, ruch
jest naturalna potrzeba i sposobem na poznawanie otacza-
jacego je Swiata. Na tym etapie rola rodzicéw jest stwo-
rzenie odpowiednich warunkéw funkcjonowania dziecka
w taki sposéb, aby nie hamowa¢ jego rozwoju. W tym
wieku pozwalamy dzieciom m.in.: biegac, wspinac sie, uczy¢
sie skaka¢, jezdzi¢ na rowerkach biegowych. Dobrze jest
w trakcie codziennych zabiegéw inhalacyjno-drenazowych,
rozpocza¢ nauke pracy z ustnikiem, a takze wydtuzonego
wydechu poprzez dmuchanie baniek mydlanych, zabaw
z piérkami i piteczkami do ping-ponga. U dzieci w wieku
przedszkolnym mozemy dodatkowo wdraza¢ ¢wiczenia
korekcyjne. Zachecajmy dziecko do ¢wiczenia jazdy na
rowerze, hulajnodze, do eksplorowania placéw zabaw, gier
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i zabaw z réwiesnikami, grania w pitke. Dalej kontynuujmy
takze zabawy oddechowe z r6znego rodzaju rekwizytami.

Dzieci w wieku szkolnym i miodziez

Wszyscy chcieliby$my, aby podejmowanie aktywno-
Sci byto na tym etapie tak samo czym$ naturalnym jak
w przypadku dzieci mtodszych i wielkie gratulacje dla tych,
dla ktérych tak witasnie jest. Z obserwacji wnioskuje, ze
niestety, im starsze dziecko tym trudniej jest je zacheci¢
do regularnego podejmowania aktywnosci.

Bardzo wazne jest, aby w odpowiedni sposéb dobrac ro-
dzaj aktywnosci. Cwiczenia powinny sprawiaé przyjemnosé
osobie, ktora je wykonuje. Pozwolmy dziecku wybrac to,
czego chce sprobowac. Stworzmy mu warunki do tego, aby
mogto doskonali¢ sie w wybranej przez siebie dyscyplinie.
Mozemy to robi¢ poprzez obserwacje dziecka- uczeszczanie
na boiska, zapisanie na treningi, zakup odpowiedniego
sprzetu niezbednego do podejmowania danej aktywnosci
czy ogladanie wybranej dyscypliny sportu.

Dajmy mozliwo$¢ na poszukiwanie tej jednej ulubionej
aktywnosci. Zaakceptujmy zmiany, nawet jesli fascynacja
poprzednig aktywnoscia nie trwata zbyt dtugo. Nigdy nie
wiadomo, kiedy uda sie trafi¢ na tg jedyna, ktoérg dziecko
zechce kontynuowac dtugofalowo.

Pozwalajmy na uczestnictwo w zawodach sportowych.
Dzieci z mukowiscydozg niejednokrotnie zerkajg z utesk-
nieniem na swoich zdrowych rowiesnikow. Zwyciestwa,
medale, pokonywanie swoich rekordéw czasowych i re-
kordow zdrowych rowiesnikoéw dajg naszym chorym smak
wolnosci i pokazuja, ze osoba chora nie znaczy w zadnym
wypadku stabsza czy gorsza.

Waznym elementem w motywowaniu do regularnego
podejmowania aktywnosci jesteSmy my: rodzice, opieku-
nowie, terapeuci. Przyktad idzie z gory — zachecam Was
wszystkich do spedzania w aktywny spos6b czasu z dziec¢-
mi: zimg chodzZcie na sanki, narty, tyzwy, a latem wezcie
rowery, rolki, hulajnogi. To uczy ich w jaki sposéb fajnie
mozna spedza¢ wspolnie wolny czas. Jesli nie potraficie
np. jezdzi¢ na rolkach moze Wasze pociechy z checia Wam

pokaza jak to sie robi. My dorosli mozemy naprawde wiele
nauczyc¢ sie od dzieci. Spedzajcie ten czas z radoscia. Jesli
cos kojarzy nam sie przyjemnie zdecydowanie chetniej
i czeSciej bedziemy do tego wracac.

Pozwole sobie tu przytoczy¢ historie mojej pacjentki,
ktorg dtugi czas motywowatam do tego, aby zaczeta sie w ja-
kikolwiek sposob regularnie ruszac¢. Tu z pomoca przyszli
rodzice. Mama i tata zdecydowali sie na to, aby podjac sie
cata rodzina regularnych ¢wiczen z trenerem personalnym.
Ten spos6b w przypadku mojej pacjentki byt bardzo sku-
teczny. Cata rodzina zaczeta aktywnie spedzac czas. Byt to
czas dla nich razem. Co wiecej przyniost efekty w postaci
zwiekszenia parametréow spirometrycznych i zwiekszenie
poziomu tkanki miesniowej u mojej pacjentki.

Pomocne w systematycznosci jest uczeszczanie i przy-
naleznos¢ dziecka do klubu sportowego/druzyny sportowe;.
Osoba, ktoéra jest czescia druzyny czuje sie potrzebna. Dzie-
ki temu osoba chora przewlekle nie czuje sie wykluczona
ze spoteczenstwa.

Chciatabym poruszy¢ jeszcze jeden bardzo wazny te-
mat. A mianowicie tgczenie drenazy drzewa oskrzelowego
i aktywnosci fizycznej. Drenaze drzewa oskrzelowego sg
monotonne i dla wiekszosci dzieci nudne. Warto w takich
sytuacjach w celu urozmaicenia pomysle¢ o przeplataniu
drenazu réoznego rodzaju ¢wiczeniami np. skakaniem na
skakance, wykonywaniem brzuszkow, ¢wiczeniami na
stepperze czy tez praktyka jogi.

Aleksandra Cichocka
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500+ swiadczenie
uzupeiniajace

dla os6b niezdoinych
do samodzielnej egzystenciji

Jakie warunki musisz speknié, aby
otrzymaé¢ swiadczenie?

-

Swiadczenie uzupetniajace otrzymasz, jesli:

. ukonczytes 18 lat
. jestes niezdolny do samodzielnej egzystenciji, a niezdol-

nos$c¢ ta zostata stwierdzona orzeczeniem o niezdolnosci
do samodzielnej egzystenciji lub catkowitej niezdolnosci
do pracy i niezdolnosci do samodzielnej egzystencji

. nie jeste$ uprawniony do emerytury ani renty, nie masz

ustalonego prawa do innego $wiadczenia pienieznego
finansowanego ze srodkéw publicznych, np. zasitku
statego albo zasitku okresowego (warunek nie dotyczy
jednorazowych $wiadczen) ani nie jeste$ uprawniony
do $wiadczenia z zagranicznej instytucji wtasciwej do
spraw emerytalno-rentowych,

albo

jeste$ uprawniony do tych swiadczen (emerytury, renty
albo innych $wiadczen pienieznych finansowanych ze
srodkéw publicznych, tacznie z kwota wyptacana przez
zagraniczna instytucje wtasciwa do spraw emerytalno-
-rentowych), ale ich laczna wysokos¢ brutto nie
przekracza 2 157,80 z1.

WAZNE!
Przy ustalaniu kwoty 2 157,80 zt ZUS nie bierze pod
uwage kwoty renty rodzinnej przyznanej dziecku, ktoére
stato sie catkowicie niezdolne do pracy oraz do samo-
dzielnej egzystencji lub catkowicie niezdolne do pracy
przed ukonczeniem 16 roku zycia lub w czasie nauki
w szkole przed ukonczeniem 25 roku zycia.

4. musisz mie¢ miejsce zamieszkania w Polsce

5. mie¢ polskie obywatelstwo

lub
mie¢ prawo pobytu lub prawo statego pobytu w Polsce,
jesli jestes obywatelem jednego z panstw cztonkowskich
Unii Europejskiej albo Europejskiego Porozumienia
o Wolnym Handlu (EFTA) — strony umowy o Europejskim
Obszarze Gospodarczym lub Konfederacji Szwajcarskiej

lub
miec¢ zalegalizowany pobyt w Polsce (jesli jestes obywa-
telem panstwa spoza UE albo EFTA).

Swiadczenie uzupetniajace nie przystuguje osobie, ktéra
jest tymczasowo aresztowana lub odbywa kare pozbawienia
wolnosci. Wyjatkiem jest sytuacja, gdy taka osoba odbywa
kare pozbawienia wolnosci w systemie dozoru elektronicz-
nego — wtedy $wiadczenie moze przystugiwac.



Co powinienes zrobi¢ aby uzyskaé
swiadczenie?

Aby otrzymac swiadczenie uzupetniajace, musisz ztozy¢
wniosek. Wniosek mozesz ztozy¢ w kazdej placowce ZUS
lub przesta¢ poczta. Druk wniosku ESUN mozesz pobrac ze
strony www.zus.pl, znajdziesz go réwniez w salach obstugi
klientébw w naszych placoéwkach.

Do wniosku o swiadczenie uzupelniajace dolacz:

I orzeczenie o niezdolnosci do samodzielnej egzystenciji

albo

orzeczenie o catkowitej niezdolnosci do pracy i niezdol-

nosci do samodzielnej egzystenciji

albo
wydane (przed 1 wrzesnia 1997 r.) przez komisje lekarska
do spraw inwalidztwa i zatrudnienia orzeczenie o zali-
czeniu do I grupy inwalidéw — jesli nie uptynat okres,
na jaki orzeczono inwalidztwo

Jesli takie orzeczenie jest w Twojej dokumentacji

emerytalno-rentowej — nie musisz go dolaczad.

I jesli masz prawo do emerytury lub renty zagraniczne;j
lub innego $wiadczenia zagranicznego o podobnym
charakterze — dokument potwierdzajacy prawo do tych
swiadczen i ich wysokos¢ wystawiony przez zagraniczng
instytucje wtasciwa do spraw emerytalno-rentowych.

Dokumentem potwierdzajacym niezdolno$¢ do

samodzielnej egzystencji na podstawie, ktérego

ZUS moze ustali¢ prawo do $wiadczenia uzupel-

niajacego, jest rOwniez:

| orzeczenie o catkowitej niezdolnosci do pracy w go-
spodarstwie rolnym i niezdolnosci do samodzielnej
egzystenciji,

I orzeczenie o catkowitej niezdolnosci do stuzby i niezdol-
nosci do samodzielnej egzystencii.

Jesli nie masz orzeczenia potwierdzajacego nie-

zdolnos¢ do samodzielnej egzystencji albo uptynat

okres, na ktoéry zostato ono wydane, do wniosku dotacz
zaswiadczenie o stanie zdrowia wydane przez lekarza nie
wczesniej niz na miesiac przed ztozeniem wniosku, oraz

— jesli posiadasz — dokumentacje medyczng i inne doku-

menty, ktére maja znaczenie przy orzekaniu o niezdolnosci

do samodzielnej egzystenciji, np.:

I karte badania profilaktycznego,

I dokumentacije rehabilitacji leczniczej lub zawodowe;j.
Jesli posiadasz — dolacz takze orzeczenie o znacz-

nym stopniu niepelnosprawnosci.

W jakim czasie otrzymasz decyzje?

Decyzja zostanie wydana w ciggu 30 dni od wyjasnienia
ostatniej okolicznosci niezbednej do jej wydania. Okolicz-
noscia taka moze by¢ uprawomocnienie sie orzeczenia

w sprawie niezdolnosci do samodzielnej egzystencji.

Jaka jest wysokos¢é swiadczenia
uzupetniajacego?

Swiadczenie uzupetniajace przystuguje Ci w wysokosci
500 zi, jesli:

I niejestes uprawniony do emerytury ani renty i nie masz
ustalonego prawa do innego $wiadczenia pienieznego
finansowanego ze srodkéw publicznych, lub

I masztakie Swiadczenia, ale ich taczna kwota brutto nie
przekracza 1 657,80 zt.

Jesli pobierasz emeryture, rente lub inne $wiadczenie
finansowane ze $rodkéw publicznych i taczna kwota brutto
tych Swiadczen wynosi wiecej niz 1 657,80 zt, a nie prze-
kracza 2 157,80 zt, wysoko$¢ §wiadczenia uzupetniajacego
bedzie nizsza niz 500 zi.

Bedzie to réznica miedzy kwota 2 157,80 zt i tgczna
kwota przystugujacych Ci §wiadczen.

Od jakiej daty zostanie przyznane
swiadczenie uzupeiniajace?

Swiadczenie uzupetniajace zostanie Ci przyznane od
miesigca, w ktorym spetnisz wymagane warunki, nie wcze-
$niej jednak niz od miesigca, w ktérym zgtosisz wniosek
o to $wiadczenie.
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O czym musisz powiadomié ZUS,
jesli bedziesz dostawaé swiadczenie
uzupetniajace?

Masz obowigzek powiadomic¢ o wszelkich zmianach, kto-
re maja wptyw na prawo do $wiadczenia uzupetniajacego
lub na jego wysokoS¢.

Jesli nie powiadomisz ZUS o tych okolicznosciach i zo-
stanie wyptacone Swiadczenie, do ktorego utracites prawo,
bedziesz musiat je zwrocié. JeSli Swiadczenie zostanie
wyptacone w zawyzonej kwocie, bedziesz musiat zwrocic
jego zawyzong czesc.

Co mozesz zrobié, jesli nie zgadzasz
sie z decyzja?

Jesli nie zgadzasz sie z decyzja w sprawie Swiadczenia
uzupetniajacego, masz prawo odwotac sie od tej decyzji.

Odwotanie masz prawo wnie$s¢ do sadu okregowego —
sadu pracy i ubezpieczen spotecznych — wiasciwego ze
wzgledu na Twoje miejsce zamieszkania. Mozesz to zrobi¢
za posrednictwem ZUS w ciagu miesiaca od dnia doreczenia
decyzji. Po tym terminie decyzja stanie sie prawomocna
i nie bedziesz mogt jej zaskarzy¢ do sadu.

Odwotanie mozesz ztozy¢ na piSmie lub zglosi¢ ustnie

do protokotu w placéwce ZUS albo wystac¢ poczta.

Swiadczenie wspierajace:
najpierw wniosek do WZON,

potem do ZUS

Osoby, ktére chca otrzymacd swiadczenie wspie-
rajace, najpierw powinny zglosic sie do wojewodz-
kiego zespolu ds. orzecznictwa (WZON), ktory
ustali poziom potrzeby wsparcia. Dopiero potem
mozna zlozy¢ wniosek do ZUS.

1 stycznia 2024 r. weszty w zycie przepisy wprowadza-
jace swiadczenie wspierajace dla oséb z niepetnospraw-
nos$ciami. Za ich przyznanie i wyptate bedzie odpowiadat
Zaktad Ubezpieczen Spotecznych.

WZON okresli poziom potrzeby wsparcia w skali od 0 do
100 punktoéw. Kiedy decyzja WZON stanie sie ostateczna,
nalezy ztozy¢ wniosek do ZUS o przyznanie Swiadczenia
wspierajacego. Wysokos¢ swiadczenia, ktore przyzna ZUS,
bedzie zaleze¢ od liczby punktéw ustalonych przez WZON.

Jak zlozy¢é wniosek do WZON?

Zatem pierwszym krokiem, by otrzymac swiad-
czenie wspierajace jest uzyskanie decyzji ustalaja-
cej poziom potrzeby wsparcia. Wnioski o wydanie ta-
kiej decyzji mozna sktada¢ do wojewoddzkich i powiatowych
zespotow od 1 stycznia 2024 r. (w praktyce od 2 stycznia).

Whniosek o ustalenie poziomu potrzeby wsparcia nalezy
skierowa¢ do wojewddzkiego zespotu do spraw orzekania
o niepetnosprawnosci (WZON) wiasciwego ze wzgledu na
miejsce stalego pobytu. Skiada sie go w formie elektro-
nicznej albo papierowej. W tym drugim przypadku moze
on by¢ ztozony za posrednictwem powiatowego zespotu.



Whniosek powinien zosta¢ wypetniony wedtug ustalo-
nego wzoru, a dotgczy¢ do niego nalezy:

I kwestionariusz samooceny trudnos$ci w zakresie wyko-
nywania czynnos$ci zwigzanych z funkcjonowaniem,

I kopie orzeczenia o niepetnosprawnosci,

I dokument potwierdzajacy status opiekuna prawnego,
kuratora osoby z niepetnosprawnoscia lub osoby re-
prezentujacej osrodek pomocy spotecznej lub centrum
ustug spotecznych (jesli dotyczy),

I upowaznienie do reprezentowania petnoletniej osoby
z niepetnosprawnoscia (jesli dotyczy).

Ocena poziomu wsparcia moze by¢ przeprowadzana
przez cztonkéw zespotu w miejscu zamieszkania osoby
ubiegajacej sie o decyzje (lub innym wczes$niej uzgodnio-
nym). Zawiadomienie o terminie i miejscu ustale-
nia poziomu potrzeby wsparcia dorecza sie osobie
ubiegajacej sie o decyzje, jej przedstawicielowi ustawowemu
albo osobie upowaznionej do jej reprezentowania nie péz-
niejniz 7 dni przed dniem wyznaczonego terminu.

Skitad ustalajacy, w celu okreslenia poziomu potrzeby
wsparcia osoby zainteresowanej, dokonuje w jednym
miejscu i czasie obserwacji, wywiadu bezposredniego oraz
oceny funkcjonowania.

Czlonkowie skladu ustalajacego w terminie 7
dni od przeprowadzenia oceny wypelniaja wspol-
nie formularz w ktérym wpisuja punktacje okre-
Slonych czynnosci, a decyzja o poziomie wsparcia
jest podpisywana w ciggu 14 dni od wypelnienia
go. Caly proces powinien by¢ zakonczony w ciggu
3 tygodni od posiedzenia skladu ustalajacego.
Maksymalny czas na wydanie decyzji to 3 miesigce od
wptyniecia wniosku.

Decyzja jest wydawana na czas waznos$ci orzeczenia
o niepetnosprawnosci, ale nie dtuzej niz na 7 lat.

Przepisy nie wykluczaja rbwnoczesnego starania sie
o orzeczenie o niepelnosprawnosci oraz decyzje ustalaja-
ca poziom potrzeby wsparcia. Wtedy, sktadajac wniosek
do WZON o wydanie decyzji, trzeba zaznaczy¢ w nim, ze
zostat ztozony wniosek o wydanie orzeczenia oraz podac,
gdzie go ztozono.

Kto moze wystapi¢ o swiadczenie
wspierajace? Komu sie nalezy?

Swiadczenie wspierajace beda mogty otrzymac osoby,

ktore:

I ukonczyly 18 lat, czyli sg petnoletnie,

I sa obywatelami Polski albo Unii Europejskiej lub Eu-
ropejskiego Stowarzyszenia Wolnego Handlu (EFTA),
a jesli nie — przebywaja legalnie w Polsce i maja dostep
do rynku pracy,

I mieszkajg w Polsce,

I otrzymaty decyzje WZON, w ktorej poziom potrzeby
wsparcia zostat ustalony na uprawniajacym poziomie
punktow.

Jak zlozy¢ wniosek do ZUS?

Po wydaniu decyzji przez WZON osoba uprawniona
powinna ztozy¢ wniosek o wyptate Swiadczenia do ZUS.
Trzeba jednak pamieta¢, ze mozna to zrobi¢ najwczesniej
w miesigcu, w ktérym decyzja stata sie ostateczna.

Bedzie mozna to zrobi¢ wytacznie drogg elektronicznag
poprzez:

I Platforme Ustug Elektronicznych (PUE) ZUS,
I portal Emp@®@tia,
I bankowosc elektroniczna.

Whniosek do ZUS mozna réwniez ztozyé przez petno-
mocnika.

Do wniosku o swiadczenie wspierajace nie trzeba zata-
cza¢ decyzji wydanej przez WZON. Wszystkie dane, ktére
sie w niej znajduja, ZUS otrzyma z Elektronicznego Krajowe-
go Systemu Monitoringu Orzeczen o Niepetnosprawnosci
(EKSMOoN). System ten prowadzi Ministerstwo Rodziny,
Pracy i Polityki Spoteczne;j.

ZUS bedzie wyptaca¢ swiadczenie wspierajace prze-
lewem na numer rachunku bankowego w Polsce, ktory
osoba z niepelnosprawnoscia poda we wniosku. Bedzie
je otrzymywac tacznie z innymi $wiadczeniami, np. renta
socjalng czy 500 plus dla oséb niesamodzielnych.
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lle pieniedzy ze Swiadczenia
wspierajacego za ile uzyskanych
punktow?

Swiadczenie wspierajace bedzie wynosi¢ od 40 do 220
proc. aktualnej wysokosci renty socjalnej (dzi$ wynosi
ona 1588,44 z1). Oznacza to, ze na poczatku beda to kwoty
od ok. 635 zt do blisko 3495 zt, w zaleznosci od poziomu

potrzeby wsparcia:

95-100 pkt — 220 proc. renty socjalnej,
90-94 pkt — 180 proc. renty socjalnej,
85-89 pkt — 120 proc. renty socjalnej,
80—-84 pkt — 80 proc. renty socjalnej,
75-79 pkt — 60 proc. renty socjalnej,

70-74 pkt — 40 proc. renty socjalne;j.

Zrédlo: ,Swiadczenia 2024 online:[https://cowzdrowiu. pl/aktualnosci/post/swiadczenia-
2024-wzor-formularza-swiadczenie-wspierajace] dostgp:8.01.2024 r.

PROCEDURA IN VITRO FINANSOWANA Z BUDZETU

Andrzej Duda podpisal ustawe o finansowaniu
procedury in vitro z budzetu panstwa.

15 grudnia 2023 prezydent Andrzej Duda podpisat
ustawe z dnia 29 listopada 2023 r. o zmianie ustawy
o Swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkéw publicznych. Nowelizacja przewiduje obligato-
ryjne przygotowanie, wdrozenie i finansowanie programu
polityki zdrowotnej leczenia nieptodnosci, obejmujacego
procedury medyczne wspomaganej prokreacji, w tym
zaptodnienie pozaustrojowe. Zaklada refundacje me-
tody in vitro z budzetu panstwa, na co rocznie ma
trafia¢ 500 mln z}.

Kiedy ustawa wejdzie w zycie?
Kiedy bedzie program?

Ustawa ma wejs¢ w zycie 14 dni od opublikowania
w Dzienniku Ustaw. Jesli wiec zostanie szybko ogloszona,
moze wejs¢ na przetomie grudnia i stycznia. Wazniejsze
jest jednak to, kiedy zostanie opracowany program, do
przygotowania ktérego ustawa obliguje resort zdrowia.
Podczas prac nad ustawa padata data 1 czerwca przysztego
jako najp6zniejszy termin uruchomienia programu.

Co bedzie w programie?

To chyba najwieksza niewiadoma, ustawa bowiem nie
okresla warunkéw programu, daje jedynie podstawe do

jego opracowania. Wiadomo tylko, ze musi by¢ on zgodny
z obowigzujacymi przepisami dotyczacymi in vitro. Te
jednak dotycza zasad przeprowadzania tej procedury, a nie
dostepu do niej w ramach refundaciji.

Poniewaz jednak podczas prac nad ustawa o finanso-
waniu in vitro czesto odwotywano sie do poprzedniego
rzadowego programu refundacji, wprowadzonego przez
Bartosza Artukowicza, mozna przypuszczac, ze nowy pro-
gram bedzie sie opierat na podobnych zasadach.

Przypomnijmy, wowczas kazda para zakwalifikowana
do programu mogta skorzystac¢ z trzech zindywidualizo-
wanych cykli leczenia nieptodnosci metoda zaptodnienia
pozaustrojowego. Program by}t dostepny dla matzenstw
i zwigzkow partnerskich. Kobieta w dniu zgtoszenia do
programu nie mogta mie¢ ukonczonych 40 lat.

Z programu mogty skorzystac pary, u ktérych stwierdzo-
no i potwierdzono dokumentacja medyczna bezwzgledna
przyczyne nieptodnosci lub jej nieskuteczne leczenie,
zgodne z rekomendacjami i standardami praktyki lekar-
skiej — w okresie 12 miesiecy poprzedzajacych zgtoszenie.
Program finansowat catg czes¢ biotechnologiczng oraz
badania laboratoryjne i dodatkowe w czesci klinicznej. Leki
przystugiwaty zgodnie z zasadami refundaciji.

Zrédlo: ,Jest decyzja Prezydenta w sprawie finansowania in vitro z budzetu’, online: [https://
cowzdrowiu.pl/aktualnosci/post/jest-decyzja-prezydenta-w-sprawie-finansowania-in-vitro-
z-budzetuj, dostep:18.12.2023 .



Z ZYCIA FUNDACJI

Ogolnopolski Tydzien
Mukowiscydozy 2024

»Jedna choroba — dwa zycia” pod takim haslem
przebiegal tegoroczny Ogodlnopolski Tydzien Mu-
kowiscydozy.

Kampania, po raz dwudziesty trzeci zorganizowana
i przeprowadzona przez Fundacje MATIO, miata na celu
zainteresowanie spoteczenstwa sytuacja w ktorej znajduja
sie aktualnie chorzy na mukowiscydoze w Polsce.

Wraz z rozwojem nowych generacji lekéw przyczyno-
wych istnieje realna szansa na wydtuzenie okresu prze-
zycia i poprawe jego jakosci
(Dorota Sands ,Mukowiscy-
doza dla pediatrow i lekarzy
rodzinnych”, PZWL Wydaw-
nictwo Lekarskie, Warszawa
2022. str. 4).

Dzieki wprowadzeniu pro-
gramu lekowego drastycznie
spadta liczba koniecznych
hospitalizacji, a co najwaz-
niejsze, przeszczepoéw ptuc
u chorych na CF, co jest naj-
bardziej widocznym wskaz-
nikiem skutecznosci pro-
gramu lekowego. Stosowanie
leczenia ma tez wptyw na
zmiane orzekania o niepet-
nosprawnosci (nizsze stopnie
niz wydawane dotychczas).
Obecnie waznym wyzwa-
niem jest poszerzenie grupy

MUKOWISCYDOZA

pacjentow, dla ktérych leczenie lekami przyczynowymi
bedzie dostepne. Od momentu wprowadzenia refundaciji
dla chorych spetniajacych kryteria kwalifikacji na rok
2022, nie ma rozszerzenia wskazan dla pacjentéw z inny-
mi mutacjami, ani dla najmtodszych chorych. Poniewaz
mukowiscydoza rozwija sie od narodzin i jest choroba po-
stepujaca, wazne jest, aby leczy¢ osoby z mukowiscydoza
tak wczesnie, jak to mozliwe. Na co chcieliSmy gtownie
zwroci¢ uwage, to fakt, iz na dzien dzisiejszy srodowisko
mukowiscydozy zostato po-
dzielone na trzy grupy:

1. Chorzy, ktoérzy znalezli
sie w programie lekowym

2. Chorzy, ktérzy zna-
leZli si¢ poza programem ze
wzgledu na czynniki nie pre-
dysponujace ich do leczenia
tj. m.in. wiek, mutacja

3. Chorzy, ktérzy nie po-
bieraja leczenia ze wzgledu na
to, iz maja rozpoznana tylko
jedng mutacje.

Nowe leczenie pacjen-
tow z mukowiscydozg dziata
i sprawia, ze choroba prze-
staje by¢ dominujacym pro-
blemem w ich zyciu. Obecnie
waznym wyzwaniem jest
poszerzenie grupy pacjen-
téw, dla ktérych leczenie

AN

26.02 - 03.03.2024 XXIIl OGOLNOPOLSKI TYDZIEN MUKOWISCYDOZY

MATIO 1/2024



MATIO 1/2024

lekami przyczynowymi bedzie dostepne. Nasze dziatania
podejmujemy po to, aby spoteczenstwo zrozumiato ta
niewidzialna niepetnosprawnos¢ i problemy jakie pojawiaja
sie u chorych na co dzien.

XXIIT Ogoélnopolski Tydzien Mukowiscydozy zostat
objety Patronatem Honorowym przez: Witolda Koztowskie-
go — Marszatka Wojewoédztwa Matopolskiego, Jacka Maj-
chrowskiego Prezydenta Krakowa, Tomasza Grodzickiego
— Prorektora Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellon-
skiego w Krakowie, Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy,
Panstwowy Fundusz Oséb Niepetnosprawnych, Narodowy
Fundusz Zdrowia.

Tydzien Mukowiscydozy ma charakter ogélnopolski,
dlatego rozne elementy kampanii przebiegaly na terenie
catego kraju i miaty, przede wszystkim, charakter eduka-
cyjny. W swoich dziataniach szczeg6lnie uwzglednialiSmy
placowki oswiatowe, przekazujac im materiaty edukacyij-
no-informacyjne, dzieki ktérym dzieci i mtodziez mogty
zapoznac sie z problemami chorych na mukowiscydoze, co
na pewno, przyczyni sie do zrozumienia potrzeb i zachowan
oso6b cierpiacych na ta chorobe. W rozpowszechnianiu
materiatéow informacyjno-edukacyjnych, wpierali nas nasi
partnerzy: Stowarzyszenie Zdrowych Miast Polskich oraz
Panstwowy Fundusz Os6b Niepetnosprawnych NFZ, ktére

poprzez swoje strony internetowe i media spotecznosciowe,

atakze poprzez umieszczenie w swoich placéwkach mate-
riatbw OTM, przekazywaty informacje na temat kampanii
i jej gtdbwnego przekazu.Materiaty informacyjne o cho-
robie, dzieki patronom medialnym (TVP3 Krakow, Gtos
Nauczycielski, cowzdrowiu.pl, Medycyna praktyczna, Ngo.
pl, Poradnik zdrowie, Informator Pielgrzyma, Polski Senior
i nie tylko), pojawity sie w réznych mediach.

Kampanie rozpoczelismy VI Balem Charytatywnym
Fundacji MATIO. Gtéwnym elementem balu byta aukcja, na
ktorej licytowane byty przedmioty przekazane przez Dar-
czyncow. Caty dochod z balu zostat przeznaczony na dzia-
tania wspierajgce podopiecznych Fundaciji MATIO. Sposrod
dziatan podjetych w tegorocznej kampanii na podkreslenie
zastuguje spotkanie online z ekspertami fizjoterapii mgr
Mikotajem Kowalskim oraz mgr Natalig Jeneralska, pod
tytutem ,Przy kawie o fizjoterapii oddechowej”. W trakcie
OTM odbywaty sie szkolenia i warsztaty. Jednym z nich
byty ,Warsztaty psychoedukacyjne dla rodzicow i opie-
kunoéw osoéb chorych na mukowiscydoze”, podopiecznych
fundaciji, ktoére rozpoczety sie pierwszego marca w Hotelu
Natura Residence Business & SPA**** w Siewierzu i trwaty
przez caty weekend. Natura, wiedza i relaks — tymi trzema
stowami mozna je podsumowac.Intensywne szkolenie
prowadzone przez wykwalifikowanego psychologa skupiato
sie na tematach takich, jak m.in. jakos¢ zycia, ABC emociji




UNIWERSYTET JAGIELLONSKI

czy dobra rozmowa z drugim cztowiekiem. OczywiScie
nie zabrakto czasu wolnego, spedzonego w strefie SPA.
Urokliwe miejsce otoczone sosnowym lasem, potozone
centralnie nad jeziorem, w bezposrednim sasiedztwie
Jury Krakowsko-Czestochowskiej pozwolito uczestnikom
na zrelaksowanie sie, a takze zdystansowanie od nattoku
codziennych zmartwien.

W dniach 12-13 lutego 2024 r. odbyto sie ,Szkolenie
dla psychologéw pracujacych z pacjentami chorymi na
mukowiscydoze”. Prowadzaca, Iwona Nawara, podczas
tego spotkania wykorzystata formy pracy warsztatowej, co
dzieki matej grupie uczestnikéw byto efektywne. Szkolenie
opierato sie na zapoznaniu ze stosowaniem Racjonalnej
Terapii Zachowania — poznaniem jej zrédet i zatozen,
a takze na zdobyciu praktycznych umiejetnosci z zastoso-
waniem nowopoznanych technik. Uczestniczki szkolenia
byty bardzo zadowolone z jego przebiegu, co potwierdzaja
wypetnione ankiety: ,Jestem bardzo, bardzo, bardzo zado-

PATRONAT HON

N\ MALOPOLSKA £.5 Krakow &N Instytut e )
e . INSTYIUT SZPITAL DZIECIECY
. Matki i Dziecka POMNIK-CENTRUM ZDROWIA DZIECKA W LUDWIKAW KGAIGWE
Marszalek Wojewodztwa Prezydent Miasta Krakowa
Matopolskiego Jacek Majchrowski
‘Witold Koztowski
2 Pl

Panstwowy Fundusz - -
Rehabilitacji Osob CENTRUM MEDYCZNE
Niepetnosprawnych WARPACZ
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COLLEGIUM MEDICUM

wolonal Prowadzaca — cudo. Ogrom wiedzy, przekazanie jej
w tak profesjonalny, a jednoczesnie ludzki sposéb — co$
wspaniatego. Atmosfera w grupie rewelacyjna. Wyniostam
z tych dwoch dni cate mnéstwo nowych informaciji, ktére
na 100% bede stosowac¢ u pacjentow z mukowiscydoza”.
Szkolenie bedzie kontynuowane, a jego druga czes¢ zapla-
nowana jest na kwiecien.

Kolejne warsztaty edukacyjne dla rodzicow i opiekunéw
0s6b chorych na mukowiscydoze odbyty w Biatymstoku.
Organizowane przez Oddziat P6tnocno-Wschodni Fundacji
MATIO odbyty sie dniach 19-20 marca 2024 r. Warsztaty
kazdego roku cieszg sie niestabngcym zainteresowaniem,
obfituja w wyktady specjalistow i sa odpowiedzig na po-
trzeby rodzin oséb chorych z tego regionu.

1-2 marca miat miejsce event edukacyjny w Galerii
Bronowice w Krakowie. W Krakowskiej Akademii im.
A. Frycza-Modrzewskiego odbyt sie wyktad edukacyjny
dla studentow medycyny ,O mukowiscydozie” — spotkanie

PATRONAT MEDIALNY PARTNERZY

£ikrakowpl [OUEE] Séhior.
KRAKOW

nauczycielski
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z lek. Zuzannga Kurtyka. Ponadto na platformie Allegro
Charytatywni licytowane byto, na rzecz naszych pod-
opiecznych, wiele wartosciowych przedmiotéw.

A teraz podziekowania: dziekujemy naszym Sponso-
rom, ktérzy w znacznym stopniu wsparli nasza kampanie.
Partnerom za wiaczenie sie w nasze dziatania poprzez
rozpowszechnianie materiatéw edukacyjnych oraz mediom
za rzetelny przekaz i zainteresowanie szerokiego odbiorcy.
Placowkom o$wiatowym dziekujemy za podjecie wspdtpra-

TELEPLATFORMA
PIERWSZEGO KONTAKU

Ministerstwo Zdrowia wylaczylo Teleplatfor-
me Pierwszego Kontaktu 15 grudnia 2023 roku.
Platforma umozliwiata uzyskanie specjalistycznej porady
medycznej, e-skierowania, e-zwolnienia oraz e-recepty.
Obecnie pacjenci moga skorzystac z infolinii dostepnej
24/7, ale nie oferuje ona dotychczasowych ustug.

TPK powstata w czasie pandemii COVID-19. Dziatanie
platformy byto $cisle zwigzane z przepisami tzw. specu-
stawy covidowej, ktore obowigzujg do konca roku. Dlatego
takze rozwigzuje sie umowa dotyczaca TPK.*

Pacjenci mogg obecnie skorzystac z infolinii (TIP — Te-
lefoniczna Informacja Pacjenta).
| Pacjenci z Polski moga zadzwoni¢ pod numer

800 190 590
| Pacjenci z zagranicy moga zadzwoni¢ pod nu-

mer +48 22 125 66 (konsultacja dostepna w jezyku

ukrainskim, rosyjskim, angielskim).

Niestety dzwoniac pod wyznaczony numer nie uzyska-
my zwolnienia L4 oraz porady. Na infolinii uzyskamy infor-
macje dotyczace placowek medycznych oraz postepowania
przy zakazeniu Covid-19.

Zgodnie z tresciag komunikatu dostepnego w ser-
wisie pacjent.gov.pl, dzwonigcy moga dowiedziec sie:
| onocnej i $wigtecznej opiece lekarskiej,

Il o najblizszym SORZE,
[l onajblizszej aptece, w ktorej mozna znalez¢ dany lek,

cy w szerzeniu wiedzy na temat mukowiscydozy i wszyst-
kim, ktoérzy zaangazowali sie w nasza kampanie, a ktorych
nie wymienili$my. Pozostato jeszcze tylko podziekowaé¢
wszystkim Darczyricom, ktorzy przekazali Fundacji przed-
mioty na licytacje i Wszystkim tym, ktorzy je kupiliiw ten
sposob wsparli podopiecznych Fundacji MATIO.

Mamy nadzieje, ze w przyszitym roku nasza kampania
ponownie zainteresuje spoteczenstwo, a tym samym ko-
lejny raz wesprzemy chorych na mukowiscydoze.

| gdzie jest najblizsza placowka medyczna: poradnia le-

karza rodzinnego (POZ), lub szpital;

jak postepowac przy zakazeniu koronawirusem,;
dlaczego warto wyrobi¢ EKUZ i jak to zrobi¢;
jak skorzystac z leczenia uzdrowiskowego;

jak otrzymac skierowanie na test pod katem zakazenia
wirusem SARS-CoV-2;
jak zapisac sie na szczepienie przeciwko COVID-19;

[l zjakich programéw profilaktycznych NFZ skorzystac.**

Pacjenci moga korzystac z infolinii 24 godziny
na dobe — 7 dni w tygodniu.
*Zrédito:"Teleplatforma Pierwszego Kontaktu”, online:[httos://www.gov. pl/web/zdrowie/tpk],
dostegp: 27.12.2023

* Zrédllo: ,, Zadzwori na Telefoniczng Informacje Pacjenta”online:[https.//pacjent.gov.pl/
aktualnosc/zadzwon-na-telefoniczna-informacje-pacjenta] dostep;27.12.2023r.



MUKODIETA

Nadwaga i otylos¢

u dzieci

Wedtug statystyk polskie dzieci i mtodziez tyja szybciej
w poréwnaniu ze swoimi rowiesnikami z innych krajow
europejskich. Zgodnie z danymi z NCD Risk Factor Colla-
boration w 2000 roku w Polsce wsroéd oséb w wieku 5-18
lat 18,8% chiopcow i 18,5% dziewczat miato nadmierna
mase ciata (>95 percentyla), z czego otytos¢ wystepowata
odpowiednio u 8% chlopcow i 6% dziewczynek. Juz w 2019
roku te wartos$ci wynosity 19,6% i 19,3%, co oznacza, ze
38,9% dzieci i mtodziezy w podanym wieku miata nadwage
lub otytosé.

Rozpoznanie i skuteczne zarzadzanie nadwaga i otyto-
$cia u dzieci sa kluczowe dla zapobiegania powaznym kon-
sekwencjom zdrowotnym i psychospotecznym. Wdrazanie
zdrowego stylu zycia, obejmujacego zrbwnowazong diete,
regularng aktywno$c¢ fizyczna i wsparcie psychospoteczne,
moze pomoc w ograniczeniu ryzyka wystapienia powiktan.
Warto rowniez podkresli¢, ze wsparcie rodziny i otoczenia
odgrywa istotna role w procesie leczenia i prewencji nad-
wagi i otytosci u dzieci.

Nadwaga u dzieci to sytuacja, w ktorej masa ciata
dziecka jest wyzsza niz przecietna masa dla danego wie-
ku, ptci i wzrostu. Otytos$¢ to sytuacja, w ktorej ilosc
tkanki ttuszczowej jest znacznie wieksza niz u wiekszo-
$ci dzieci o podobnym wieku, ptci i wzroscie. Otytos¢ jak
i nadwaga sa diagnozowane na podstawie BMI i siatek
centylowych.

Pamietajmy, ze otylos¢ jest przewlekta choroba spowo-
dowana nadmiernym spozyciem energii z pokarméw w sto-
sunku do zapotrzebowania organizmu. Otytosci towarzysza
liczne powiktania ze strony uktadu sercowo-naczyniowego
i innych narzadow.
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Konsekwencje nadwagi i otylosci
u dzieci

1. Problemy zdrowotne
| Zaburzenia metaboliczne — wysoki poziom insuliny,
insulinoopornos¢, poczatki cukrzycy.
| Zaburzenia lipidowe — podwyzszony poziom cholesterolu
i trojglicerydow.
| Zaburzenia cisnienia krwi — nadci$nienie tetnicze.

2. Problemy psychospoleczne
| Dzieci z nadwaga lub otytoscig moga doswiadczaé
nizszego poczucia wtasnej wartosci ze wzgledu na presje
spoteczna i stygmatyzacije.
I Depresja i niepokdj — problemy zwigzane z obrazem ciata

moga prowadzi¢ do probleméw emocjonalnych.

3. Problemy ortopedyczne
I Choroby stawow: wczesne zuzycie stawow, zwiaszcza
kolan, zwigzane z nadmiernym obcigzeniem.
| Zaburzenia postawy: nadwaga i otyto$¢ moga wptywac
na rozwoj nieprawidtowej postawy ciata.

4. Zaburzenia oddechowe
I Zespot bezdechu sennego: otytos¢ moze prowadzi¢ do
probleméw z oddychaniem podczas snu.
[ Przy mukowiscydozie nadwaga i otyto$¢ moze prowadzi¢
do pogtebienia probleméw z uktadem oddechowym.

5. Zaburzenia watroby
| Stluszczenie watroby — otyto$¢ moze prowadzi¢ do
nagromadzenia ttuszczu w watrobie.

6. Ryzyko chorob w dorostym zyciu
| Nadwaga i otytos¢ w dziecinstwie zwiekszajg ryzyko
rozwoju cukrzycy typu 2 w dorostym zyciu.
| Dzieci z otytoscia mogg by¢ bardziej narazone na cho-

roby sercowo-naczyniowe w pdzniejszym zyciu.

Rozpoznawanie nadwagi i otylosci

Rozpoznawanie nadwagi i otytosci u dzieci i mtodziezy
w Polsce odbywa sie zazwyczaj przy uzyciu wskaznikow
antropometrycznych, takich jak wskaznik masy ciata (BMI)
oraz centyl BMI dostosowany do wieku i ptci. Miedzyna-
rodowe kryteria International Obesity Task Force (IOTF)
opracowano w celu ujednolicenia zasad rozpoznawania
nadwagi i otytosci u dzieci i mtodziezy.

Wskaznik masy ciata (BMI)

BMI jest stosunkiem masy ciata (w kilogramach) do
wzrostu (w metrach) podniesionego do kwadratu.

Wzo6r: BMI = masa ciala / (wzrost)"2.

Dla dzieci i mtodziezy stosuje sie centyle BMI dostoso-
wane do wieku i ptci, aby uwzgledni¢ naturalne zmiany
w masie ciala w okresie wzrostu.

Dzieci z BMI pomiedzy 85. a 95. percentylem uwazane sg
za osoby z nadwaga, a powyzej 95. percentyla z otytoscia.



Miedzynarodowe wartosci graniczne dla wskaznika
masy ciata (BMI) stuzace do rozpoznawania nadwagi

i otytosci u osob w wieku 2-18 lat z uwzglednieniem pfci,
zgodnie z kryteriami International Obesity Task Force?

Wiek Graniczny BMI do rozpoz- Graniczny BMI do rozpoz-
(w latach) | nania nadwagi (odpowiada | nania otytosci (odpowiada
BMI 25 kg/m? u dorostych) | BMI 30 kg/m? u dorostych)
dziewczeta | chtopecy dziewczeta | chiopcy

2 18,41 18,02 20,09 19,81
2,5 18,13 17,76 19,80 19,55

3 17,89 17,56 19,57 19,36
35 17,69 17,40 19,39 19,23

4 17,55 17,28 19,29 19,15
4,5 17,47 17,19 19,26 19,12

5 17,42 17,15 19,30 19,17
55 17,45 17,20 19,47 19,34

6 17,55 17,34 19,78 19,65
6,5 17,71 17,53 20,23 20,08

7 17,92 17,75 20,63 20,51
75 18,16 18,03 21,09 21,01

8 18,44 18,35 21,60 21,57
8,5 18,76 18,69 22,17 22,18

9 19,10 19,07 22,77 22,81
9,5 19,46 19,45 23,39 23,46
10 19,84 19,86 24,00 2411
10,5 20,20 20,29 24,57 24,77

11 20,55 20,74 25,10 25,42
11,5 20,89 21,20 25,58 26,05
12 21,22 21,68 26,020 26,67°
12,5 21,56 22,14 26,430 27,240
13 21,91 22,58 26,84° 27,76°
13,5 22,27 22,98 27,250 28,20°
14 22,62 23,34 27,63° 28,57°
14,5 22,96 23,66 27,98° 28,87°
15 23,29 23,94 28,30° 29,110
15,5 23,60 24,17 28,60° 29,290
16 23,90 24,37 28,880 29,430
16,5 24,19 24,54 29,140 29,56°
17 24,46 24,70 29,410 29,69°

17,5 24,73 24,85 29,70° 29,840

18 25 25 30° 30°

2na podstawie Cole T.J., Bellizzi M.C, Flegal K.M., Dietz W.H.: Establishing a standard
definition for child overweight and obesity worldwide: international survey. BMJ
2000; 320: 1-6

b pacjentéw w wieku 12-18 lat z masg ciata >60 kg i BMI wskazujgcym na otyto§é
mozna rozwazy¢ farmakologiczne leczenie otytosci liraglutydem

Zrédlo:https://www.mp.pl/pediatria/artykuly-wytyczne/wytyczne/303971,stanowisko-
polskiego-towarzystwa-leczenia-otylosci-zalecenia-dotyczace-dzieci-i-mlodziezy

Ocena rozwoju fizycznego.

Rozwdj fizyczny dziecka, w tym tempo wzrostu, rozwoj
narzadow piciowych i inne cechy wtoérne ptciowe, rowniez
sa brane pod uwage przy ocenie ogélnego stanu zdrowia.
Rozpoznanie nadwagi i otytosci u dzieci wymaga holi-
stycznego podejscia, ktére uwzglednia zaré6wno aspekty
fizyczne, jak i psychospoteczne. Wazne jest, aby diagnoza
byta doktadna i skonsultowana z zespotem specjalistow,
takimi jak lekarz, dietetyk, psycholog dzieciecy czy fi-
zjoterapeuta. Wczesna identyfikacja i interwencja moga
znacznie wptyna¢ na skuteczno$¢ dziatan korekcyjnych.

Postepowanie w nadwadze i otylosci

Postepowanie dietetyczne u dzieci z nadwaga i otytoscia
powinno by¢ skonsultowane z lekarzem oraz dietetykiem,
aby zapewni¢ leczenie dostosowane do indywidualnych po-
trzeb i zdrowia dziecka. Ponizej znajduja sie ogblne zasady,
ktore moga by¢ uwzgledniane w planie dietetycznym dla
dzieci z nadwagg i otytoscia.

Konsultacja lekarska i dietetyczna

Przed rozpoczeciem jakiejkolwiek diety nalezy skonsul-
towac sie z lekarzem i dietetykiem.

Lekarz oceni ogoélny stan zdrowia dziecka, a dietetyk
pomoze dostosowac plan zywieniowy do jego indywidu-
alnych potrzeb.

Aby oszacowac zapotrzebowanie energetyczne dziecka
powyzej 10 roku zycia, mozna postuzy¢ sie kalkulatorem
dostepnym tutaj: http:/www.zdrowienastolatkow.pl/
zdn.php?0=A9
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U dzieci i mtodziezy nie stosujemy diet niskokalo-
rycznych! Szczegblnie w mukowiscydozie warto ustali¢
zapotrzebowanie dziecka nie tylko na kilokalorie, ale i na
biatka, weglowodany i ttuszcze, dostosowac¢ odpowiednio
dawki enzymow, a przy wspoétistniejacej cukrzycy rowniez
dawki insuliny.

Zréownowazona dieta

Zapewnienie zrownowazonej diety obejmujacej wszyst-
kie grupy pokarmowe: owoce, warzywa, produkty zbozowe,
biatka (mieso, ryby, jaja, rosliny straczkowe, produkty
mleczne) jest kluczowe. Stosowanie diet redukcyjnych
przewidzianych dla oséb dorostych czy wykluczajacych
ktérykolwiek makrosktadnik bez kontroli lekarza czy
dietetyka wigze sie z ogromnym ryzykiem niedoboréw
i powiktan.

Unikanie jedzenia wysokokalorycznych, prze-
tworzonych produktéw spozywczych, stodyczy,
fast foodéw i wypijania napojow gazowanych,

slodzonych, czy duzych ilo$ci sokéw stanowi pod-
stawe leczenia zywieniowego.

Z domu eliminujemy bialy cukier, niezdrowe
przekaski i produkty niedozwolone.

Regularne positki

Wazne jest zachecanie do spozywania regularnych po-
sitkéw w ciggu dnia, z uwzglednieniem $niadania, obiadu,

kolacji i ewentualnych 1-2 zdrowych przekasek.

Kontrola porcji

Nauczenie dziecka rozpoznawania uczucia sytosci
i ograniczanie spozywanych porcji. Warto podawac positki
na mniejszych talerzach. Zadbac o atrakcyjny wyglad zdro-
wych dan, uzywaé ulubionych przypraw dziecka.

Unikanie sytuacji, ktére moga sprzyja¢ zbyt duzemu
spozyciu jedzenia, takich jak jedzenie przed telewizorem,
komputerem, czy telefonem pomoze w unikaniu przejada-
nia sie i nauczy S$wiadomego jedzenia.



Zdrowe przekaski
Zachecamy do wyboru zdrowych przekasek, takich jak

owoce, warzywa, orzechy, jogurt naturalny.

Unikanie przekasek wysokokalorycznych i niezdrowych
stodyczy, a w tym chipsow, paluszkéw, chrupek, ciasteczek,
cukierkéw czy tzw. zdrowych stodyczy, np. batonikéw
zbozowych, uczy dokonywania zdrowych wyborow. Nie
kupujemy zywnosci zawierajacej syrop glukozowy/ fruk-
tozowy/ kukurydziany czy olej palmowy.

Aktywnosc fizyczna

Wprowadzanie regularnej aktywnosci fizycznej, dosto-
sowanej do wieku, mozliwosci dziecka i jego zainteresowan
pozwoli zwiekszy¢ wydatek energetyczny.

Ograniczanie czasu spedzanego przed telewizorem,
komputerem czy innymi urzadzeniami elektronicznymi
przyczyni sie nie tylko do zmniejszenia apetytu (mniejsze
narazenie na reklamy zywnosci), ale i poprawi koncentracje

i rozwoj dziecka.

Wsparcie psychologiczne

I[stotne jest zrozumienie, ze walka z nadwaga i otytoscia
wymaga réwniez wsparcia psychologicznego.

Unikamy komentarzy negatywnych dotyczacych wygla-
du fizycznego dziecka i promujemy pozytywna samoocene

Monitorowanie postepdw

Regularne monitorowanie postepow dziecka pod nad-
zorem lekarza i dietetyka jest niezbednym elementem
leczenia. Pozwala uswiadomi¢ najmtodszym, ze robimy to
dla ich zdrowia i wysitek wlozony w zmiany jest bardzo
wazny. Warto rowniez wyznaczy¢ rozsgdne nagrody za
osiagniete cele jak np. wspolne wyjscie do kina.

Pamietajmy, ze kazde dziecko jest inne, dlatego
istotne jest dostosowanie planu dietetycznego do
indywidualnych potrzeb, preferenciji i stanu zdro-
wia dziecka. Wspotpraca z zespotem medycznym oraz
rodzicami jest kluczowa dla skutecznego postepowania
w przypadku nadwagi i otytosci u dzieci.

Zdrowe zamienniki w diecie redukcyjnej

Produkt Zamiennik

mleko 3,2% mleko 1,5%
$mietana 30/36% $mietana 12/18% lub jogurt naturalny
mascarpone serek homogenizowany naturalny/ ricotta

ciasto kruche/ francuskie

ciasto drozdzowe

paczek

drozdzéwka z owocami

nutella

masto orzechowe

dzem wysokostodzony

dzem 100% bez cukru

chipsy

chipsy jabtkowe/ marchewkowe/ z buraka

fryti

pieczone ziemniaki i bataty

pizza serowa/ z salami/ boczkiem

pizza margherita/ marinara/ capriciosa

wedlina wieprzowa

wedlina drobiowa

schabowy w panierce

migso pieczone

paluszki rybne

ryba pieczona

stodycze kupne

domowe ciastka owsiane

cola/ pepsi/ fanta i inne

domowa lemoniada stodzona erytrytolem

cukier

erytrytol

jogurty owocowy stodzony

jogurt naturalny z owocami

orzeszki w panierce

orzechy naturalne

suszone owoce w czekoladzie

suszone owoce

majonez

majonez z jogurtem 1:1

ketchup z cukrem

ketchup bez cukru

burger z fast food

domowa wersja burgera z wysokiej jakosci
migsa w butce grahamce

serek topiony

ser mozzarella

ser feta petnottusty ser feta pétttusty

twardg tusty twardg pétttusty

zelki domowy kisiel/ galaretka na 100% soku,
stodzone erytrytolem

lody na $mietanie i zéttkach sorbety

paréwki

drobiowe Kietbaski z dobrym skfadem

kurczak panierowany

kurczak pieczony (z rozna)

biate pieczywo

pieczywo graham/ razowe

stodkie pfatki $niadaniowe

pfatki owsiane/ petnoziarniste bez cukru

Podsumowujgc nadwaga i otyto$S¢ u dzieci stanowi
znaczne ryzyko rozwoju choréb dietozaleznych w przyszto-
Sci. Pamietajmy, ze mukowiscydoza jak i leki stosowane
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w jej przebiegu moga generowac zaburzenia gospodarki
lipidowej, weglowodanowej, powodowa¢ niewydolnosé
trzustki, watroby czy ptuc. Dodatkowe obciazenie organi-
zmu nadwaga i otytoScia wptywac bedzie negatywnie na
przebieg mukowiscydozy. Profilaktyka i leczenie nadwagi
i otytosci sg kluczowe dla uzyskania wysokiej jakosci zycia
przysztych dorostych z mukowiscydoza.

| Po pierwsze prawidtowa diagnoza i regularne pomiary
masy ciata pozwola we wczesnym wykryciu problemoéw.

| Podrugie od poczatku ksztattujemy u dziecka prawi-
dtowe nawyki zywieniowe.

I Potrzecie wykluczamy z diety stodycze, zywnos$¢ typu
fast food, stodzone napoje i wysokokaloryczne przekaski.
I Poczwarte wprowadzamy regularng aktywnosc¢ fizycz-
ng dostosowang do mozliwosci dziecka.

| Po piate dbamy o dobrostan psychiczny i spoteczny
dziecka, ksztattujac w nim poczucie wiasnej wartosci.

Przydatne strony

https://ncdrisc.org/index.html

https://pacjent.gov.pl/aktualnosc/otylosc-u-dzieci-same-
z-niej-nie-wyrosna

https://diety.nfz.gov.pl/

https://www.youtube.com/playlist?list=PLZ2X-
9LnwIVHYeetDX6WoKOV1yDXhQRep

https://rodzinnaakcja.pzh.gov.pl/#baza-wiedzy
https://naukatolubie.pl/otylosc-u-dzieci/
http://www.zdrowienastolatkow.pl/zdn.php?0=A9

https://www.nfz.gov.pl/aktualnosci/aktualnosci-centrali/
prezentacja-raportu-cukier-otylosc-konsekwencje,7296.
html

Dietetyk Kliniczny mgr Patrycja Ktysz

Wielkanoc - to dzien konczacy Wielki Post, czyli okres przygotowan przepetnionych refleksjg oraz zaduma.

Zmartwychwstanie Panskie przynosi wiele radosci oraz wypetnia serca wiarg i mitoscia.

Jest to takze czas rodzinnego ciepta i kultywowania wielu réznorodnych tradycji.

Sktadamy Podopiecznym, ich Rodzinom oraz wszystkim Czytelnikom najszczersze zyczenia wielkanocne.

Niech nigdy nie brakuje Wam spokoju i pomysinosci, zawsze dopisuje pogoda

(rowniez pogoda ducha). Niech ten czas bedzie spoiwem, ktdre wzmocni Wasze rodziny,

jednoczesnie dodajac sity do pokonywania smutkdw i codziennych trudnosci.
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