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OD REDAKCUJI

Wolontariusz!

Wolontariusz to osoba, ktéra dobrowolnie i bez wynagrodzenia oferuje swoja
pomoc, angazujac sie w dziatania na rzecz innych ludzi i instytuciji w réznych
obszarach zycia spotecznego.

Tyle méwi definicja, ale za nig stoja prawdziwi ludzie. Nasza fundacja miata
ogromne szczescie spotkac na swojej drodze wielu oddanych z catego serca
wolontariuszy. Jednag z takich wyjatkowych oséb byta Ania. Ania dotgczyta
do nas wiele lat temu — wiasciwie trudno powiedziec, kiedy, bo byta z nami
wiasciwie zawsze. Ania zawsze zaangazowana na 120%, gotowa do
dziatania na rzecz fundacii, petha usmiechu i radosci. Niestety, 7 stycznia
pozegnalismy jg na zawsze, zostawiajgcg za sobg wszystko, co kochata.
Aniu, bedzie nam Ciebie bardzo brakowac — Twoich pysznych tortéw i ciast,
zawsze podanych z nieustajagcym usmiechem.

Zegnaj Aniu,

Zarzad, Wolontariusze i Pracownicy Fundacii
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Czasopismo dofinansowane ze srodkow
PFRON w ramach programu ,Siegamy
po sukces”

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji 0sob
Niepetnosprawnych

Boze,

uzycz mi pogody ducha,

abym pogodzit sie z tym,

czego nie moge zmienic,

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

od drugiego.
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WOKOL MUKOWISCYDOZY...

Lapiac oddech.

Nasze niezwykie ptuca,
ich sita, stabosci i przysziosé

(Czes¢ V. Zycie, mitosé i ptuca
Rozdziat 14. Najwspanialsza medyczna historia nigdy nieopowiedziana)

czesc 2

W ciagu dwudziestu lat od czasu, gdy dr Andersen opu-
blikowata wyniki swoich badan wiedza o mukowiscydozie
i sposoby leczenia tej choroby robity szybkie postepy.
Pierwszym wielkim osiagnieciem bylo zastoso-
wanie enzymow trzustki, aby wykonywaty one prace,
ktoérej chora trzustka nie moze wykona¢. W kazdej kap-
sutce takiego leku sa granulki lipazy, amylazy i proteazy,
trzech enzymoéw potrzebnych do spowodowania rozpadu
ttuszczoéw, weglowodanéw i biatek do przyswajalnych
segmentow. Natychmiast zmienity sie wyniki leczenia,
gdyz niemowleta chore na mukowiscydoze mogty wreszcie
przyswaja¢ pokarm przerobiony za pomoca tych enzymow.

Dzieki efektywnym metodom zapobiegania skutkom
braku enzymoéw trzustki, niemowleta chore na mu-
kowiscydoze zyly dluzej, lecz teraz zaczely sie klo-
poty z ich plucami z powodu nagromadzania sie $luzu,
anastepnie kolonizacji na nim ztosliwych bakterii. Lekarze
i naukowcy leczacy CF, aby zwalczy¢ te bakterie eks-
perymentowali z nowymi antybiotykami, takimi
jak erythromycina, terramycina i auremycina,
stosujac je tak, jak dr Andersen pierwsza je zastosowata,
zarbwno w inhalacjach, jak i dozylnie. Te lekarstwa okazaty
sie wielkim dobrodziejstwem dla ptuc, powstrzymujac cho-
robe. Pluca pacjenta juz nie zatamywaty sie pod ciezarem
bakterii, $luzu i ropy.

7 zastosowaniem tych nowych lekéw Srednia dtugosc
zycia chorych na CF ulegta wydtuzeniu z szesciu miesiecy
w 1938 r. i okoto dwéch lat w 1950 r. do przetomowych
dziesieciu lat w 1962 r. Jednakze réwnie waznym jak
badania naukowe bylo co$ innego, co zdarzyto sie
w tym czasie i miato wiekszy wptyw na leczenie CF niz
jakikolwiek pojedynczy badacz. Rodzice pacjentow cho-

rych na mukowiscydoze byli grupa ludzi peinych
pasiji do walki z ta choroba i nawet bardziej emocjo-
nalnie zaangazowanych niz lekarze i pracownicy socjalni.
W Filadelfii w 1955 r. zawigzata sie ogbélnonarodowa grupa
poparcia chorych na mukowiscydoze, ktéra zmienita nie
tylko metody leczenia, lecz réwniez myslenie o pacjentach,
ich traktowanie i sposoby rozwigzywania wszelkich pro-
bleméw zwigzanych z tg choroba.

W tej grupie dwojgiem pierwszych i najbardziej zaanga-
zowanych cztonkéw byli Milton Graub i jego zona, Evelyn.
Milton uzyskat stopien MD w Hahnemann Medical College
w Filadelfii w 1945 r. i rozpoczat praktyke pediatryczna
w tamtej okolicy. Ich syn, Lee, urodzit sie w 1948 r., ale nie
wygladat na zdrowe dziecko. Najpierw pojawity sie ktopoty
z przybieraniem na wadze, a nastepnie tez infekcje ptucne.
Milton, ktéry niedawno styszat o nowo wykrytej chorobie,
mukowiscydozie, zabrat Lee, majagcego woéwczas dwa lata,
do dr Andersen, ktora potwierdzita diagnoze. W tym czasie
Evelyn byta w ciazy z ich cérka, Kathy. Ona zostata réwniez
zdiagnozowana jako chora na mukowiscydoze, tym razem
niedtugo po urodzeniu.

Graubsowie byli wstrzgs$nieci i ciezko dotknieci tg
diagnoza, jak wspomina Milton: ,byliSmy catkowicie
zdruzgotani tym, ze nasze dzieci chorujg na chorobe nie
tylko nieuleczalna, ale i taka, o ktérej mato kto styszat.”
W czasie, kiedy Lee zostat zdiagnozowany, stosowato sie
jedynie enzymy trzustki i kilka antybiotykéw. Wiedza
o oczyszczaniu droég oddechowych dopiero powstawata.

Pierwsza rzecza jaka zrobili Graubsowie po tym, jak
zawalito sie ich zycie, byto skontaktowanie sie z innymi
rodzicami w okolicach Filadelfii, ktérych dzieci miaty
mukowiscydoze. Stusznie mysleli oni, ze liczba i wspolny



gtos bedg sitg. Razem utworzyli oni w 1952 r. miejscowa
grupe poparcia w celu propagowania $wiadomosci i wiedzy
o mukowiscydozie. We wczesnym okresie, Milton Graub
odwiedzat kazda rodzine, w ktorej dziecko miato zdiagno-
zowang CF, w odlegtosci dwustu mil od swojego domu,
aby sie upewnic, ze uzyskata ona odpowiedz na wszystkie
nurtujace ja pytania i ze ma dostep do lekow i terapii wow-
czas osiggalnych. Inni rodzice z kolei wiaczali sie do tego
typu odwiedzin w klasycznym mechanizmie oddolnych
dziatan spotecznych.

Miejscowa grupa poparcia rozrastata sie i w 1954 r.
przeprowadzita pierwsza zbiérke funduszy i zaprosita pierw-
szych wyktadowcow. W 1955 r. z pomoca Graubsow
i rodzin z wielu innych miast utworzono i zareje-
strowano organizacje pod nazwg Cistic Fibrosis
Foundation. Miejscowe oddziaty tej Fundacji powstaty
w miastach takich, jak Cleveland, Baltimore i Boston. Or-
ganizacje te zaczety zbiera¢ srodki i kierowac je na przed-
siewziecia wspomagajace badania nad mukowiscydoza.
Ze wzgledu na usilne starania w zbieraniu funduszy i na
trafiajace do serc apele o pomoc, miliony dolaréw zaczety
wptywac do fundaciji i beda wptywaty w nastepnych latach.
Fundacja zorganizowata pierwsza konferencje naukowa
w 1955 r. z udziatem wielu czotowych specjalistow.

Poza zbieraniem funduszy i lokowaniem pieniedzy
w odpowiednie granty, Foundacja CF zrobita jeszcze cos
bardziej waznego, co$ co wyprzedzato jej czasy. W 2013 .
Oksfordzki Stownik Jezyka Angielskiego dodat zwrot big
data — duzy zbiér danych (duza baza danych). Ten termin
oznacza nieco rézne rzeczy w roznych dziedzinach. W swie-
cie techniki, na przyktad, duzy zbiér danych oznacza uzycie
ogromnych ilosci informacji o konsumentach pozwalaja-
cych przewidywac, co by chciat poszczegdlny konsument.
W medycynie duzy zbiér danych odnosi sie do zbioru
informaciji klinicznych o wielkiej liczby pacjentow, ktory
moze nastepnie by¢ pomocny w tworzeniu modelowych
przypadkow i przewidywaniu wynikéw leczenia.

Na dtugo przed tym, jak firmy techniczne uzyty duzy
zbiér danych, aby przewidzie¢, jakie ogloszenie wywota
najlepszy efekt, Fundacja CF zbierala dane dotyczace
pacjentéw z calego kraju. Poczawszy od ich wzrostu,
wagi i stosowanych lekéw, poprzez caty okres, ktory minat
od diagnozy, do nazw specyficznych szkodliwych bakterii
kolonizujacych ptuca; dane te byty wyczerpujace i zbierane
wiele razy w roku. Zgromadzone informacje okaza
sie kluczowe dla wyjasnienia trendéw w prze-
biegu choroby, umozliwienia sformutowania zalecen,
jakie lekarstwa stosowac i w jakim wieku. Te dane miaty
odegra¢ wazng role w badaniach nowych lekéw, w miare

jak stawaty sie one dostepne, co jest konieczne by robic¢
postepy w poszukiwaniu srodkow, ktore ostatecznie wy-
lecza chorobe. Lekarze innych specjalnosci przekonali sie
o madrosci podejscia z uzyciem analizy duzych zbiorow
danych i, w ostatnich latach, w catej medycynie rozpoczeto
zbieranie danych o pacjentach i chorobach w oparciu o mo-
del, ktory pioniersko zastosowata dziesiatki lat wczesniej
Fundacja CF.

Fundacja CF pomogla takze utworzyc¢ specjali-
styczne osrodki leczenia mukowiscydozy, w kto-
rych pacjenci, chorzy na CF, mogli uzyska¢ najlepsza
i najbardziej nowoczesna porade od lekarzy majacych
specjalistyczne przygotowanie i rozumiejacych charakter
tej choroby. Te doskonate kliniki byty tworzone w akade-
mickich osrodkach medycznych, a pierwsze dwie z nich
zostaty powotane w 1961 r. na Uniwersytecie Columbia
przez dr Andersen i w Bostonie, pod kierownictwem dra
Harry Shwachmana. Liczba takich osrodkéw szybko rosta
— rok po6zniej otwarto jeszcze trzydziesci, a dzis jest ich
wiecej niz sto trzydziesci.

Szczegoblnie uzyteczne w tych osrodkach dla pacjen-
tow i ich rodzin byto to, ze pacjent nie tylko byt badany
przez specjalistycznie przygotowanego lekarza, ale takze
uzyskiwal porady dietetyka, specjalisty od oddychania,
pracownika socjalnego i koordynatora badan. Muko-
wiscydoza jest chorobg wielosystemowsa, ktéra wymaga
kompleksowego podejscia. Taki model opieki zdrowotnej
byt w owych czasach unikatowy i takim pozostawat przez
wiele lat, dopoki specjalisci z innych dziedzin nie docenili
jego waloréw. Obecnie rozmaite pod-specjalizacje w kli-
nikach COPD (Chronic Obstructive Pulmonary Disease,
chroniczne przewlekte oporne choroby ptuc) i Srodmiaz-
szowych choréb ptuc, jak rowniez osrodki leczenia raka
nasladuja ten sposéb postepowania. Obserwuje sie state
zwiekszanie dtugosci zycia pacjentow CF, co swiadczy, ze
ten model naprawde dziata.

Wsparcie ze strony Graubsow dla wspolnoty CF
trwalo nawet po Smierci ich syna, Lee, w wieku
dziesieciu lat, w 1958 r., a nastepnie Smierci ich
corki, Kathy, w wieku osiemnastu lat, w 1969 r. Za-
dziwiajaco owocne pozyskiwanie funduszy przez Miltona
i Evelyn pozwolito stworzy¢ osrodek medyczny Kathy and
Lee Graub Cystic Fibrosis Center przy szpitalu dzieciecym
Schneider Children’s Hospital w Tel Avivie, w 1995 r., ktory
zapewnit specjalistyczna opieke setkom dzieci w ciagu
wielu lat.

W podrecznikach medycznych nie znajdzie sie nazwi-
ska dra Graubsa, ani jego zony Evely, ani nazwiska wielu
rodzicéw, przyjaciot i obroncéw ich spraw, z ktérymi wspot-
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pracowali w tym wczesnym okresie. Lecz wspottworzac
CF Foundation stali sie oni w rzeczywisto$ci tymi, ktorzy
zmienili przebieg choroby poprzez zapoczatkowanie grupy
dziatania i gromadzenie funduszy, tymi, ktoérzy mieli $cisle
okreslona misje i ja w zupetnosci wypeinili.

Michael J. Stephen, MD

,Breath Taking. The Power, Fragility, and Future of Our Extraordinary Lungs”
Atlantic Monthly Press, New York
First Grove Atlantic hardcover edition: January 2021

Ttumaczenie Jerzy Wicha
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Mukowiscydoza a ciaza

- howoczesne terapie catkowicie
zmieniaja dotychczasowe
perspektywy pacjentek

Mukowiscydoza to choroba genetyczna, ktéra ma istotny
wptyw na jakos¢ i dtugosé¢ zycia pacjentéw. U jej podtoza
lezy mutacja genu CFTR (ang. cystic fibrosis transmem-
brane conductance regulator), ktéry koduje biatko bedace
kanatem jonowym odpowiedzialnym za transport jonéw
chlorkowych przez btony komérkowe w komérkach nabton-
kowych. Prawidtowo funkcjonujgce biatko CFTR reguluje
rébwnowage wodno-elektrolitowa w sluzie, zapewniajac
odpowiednia jego konsystencje. Mutacja w obrebie tego
genu prowadzi do zaburzenia transportu jonéw chlorko-
wych i wtérnie sodowych, co skutkuje zatrzymaniem wody
w komorkach i produkcji nadmiernie zageszczonego $luzu.
W efekcie gesta, lepka wydzielina zapycha rézne przewody
organizmu powodujac ich destrukcje oraz gromadzi sie

w uktadzie oddechowym i pokarmowym, co uniemozliwia
prawidtowe funkcjonowanie tych uktadéw, prowadzac do
przewlektych stanéw zapalnych, infekcji, oraz zaburzen
wchtaniania sktadnikéw odzywczych, skutkujacych nie-
dozywieniem.

Jeszcze kilkadziesiat lat temu kobiety z mukowiscydo-
zg nie mogly nawet marzy¢ o macierzynstwie — choroba
w sposob znaczny skracala ich zycie, a cigza byta obarczona
ogromnym ryzykiem. Dzi$, dzieki postepowi medycyny,
kobiety z mukowiscydozg maja szanse na zdrowe cigze

i szczeSliwe macierzynstwo.



Tradycyjna terapia w mukowiscydozie:
leczenie objawowe

Do niedawna leczenie kobiet z mukowiscydoza w cigzy
opierato sie gtéwnie na standardowych terapiach objawo-
wych, ktore miaty na celu tagodzenie skutkéw choroby
i minimalizowanie ryzyka jej powiktan. Podstawe stanowito
intensywne leczenie infekcji dolnych dréog oddechowych
z uzyciem antybiotykoterapii, w tym w formie wziewne;j.
Ponadto istotng role odgrywato oczyszczenie drog odde-
chowych poprzez regularne stosowanie mukolitykéw (m.in.
dornaza alfa), inhalacji hipertonicznym roztworem chlorku
sodu oraz fizjoterapie oddechowa.

Wystepujace u wielu pacjentek uszkodzenie przewodow
trzustkowych i wigzaca sie z tym niewydolnos¢ zewnatrz-
wydzielnicza trzustki, prowadza do niedoboru enzymoéw
trzustkowych. Skutkuje to zaburzeniem procesu trawienia,
a w konsekwencji niedostatecznym przyswajaniem ttusz-
czow, biatek i weglowodanoéw. Przeciwdziatanie niedozy-
wieniu jest kluczowe dla poprawy rokowania pacjentek
planujacych ciaze, a takze dla prawidtowego rozwoju ptodu
w przypadku juz istniejacej ciazy. Dlatego duza wage przy-
ktadano do optymalizacji stanu odzywienia matki poprzez
stosowanie bardzo wysokokalorycznej diety i suplementa-
cje enzymow trzustkowych oraz witamin rozpuszczalnych
w ttuszczach (A, D, E, K).

Niestety, pomimo intensywnych wysitkéw, mozliwo-
$ci takiego leczenia byty ograniczone, a cigza u kobiet
z ciezszymi postaciami mukowiscydozy czesto wigzala sie
z pogorszeniem funkcji dolnych drég oddechowych, wiek-
szym ryzykiem porodu przedwczesnego oraz trudnosciami
w utrzymaniu odpowiedniego stanu zdrowia zaréwno
ciezarnej pacjentki, jak i ptodu. Brakowato terapii, ktére
moglyby bezposrednio wptywaé¢ na mechanizmy lezace
u podstaw choroby, co znaczaco ograniczato perspektywy

kobiet z mukowiscydoza na bezpieczne macierzynstwo.

Przelom w leczeniu:
nowoczesne terapie umozliwiajace
leczenie przyczynowe

Ostatnie lata przyniosty rewolucje w leczeniu muko-
wiscydozy dzieki wprowadzeniu na rynek tak zwanych
modulatorow CFTR. Innowacyjnos$¢ tych lekow polega na
tym, ze w przeciwienstwie do dotychczas stosowanych
terapii dziataja one nie objawowo, lecz przyczynowo przy-
wracajgc funkcje wadliwego biatka CFTR. Sg one stosowa-
ne doustnie, a ich dziatanie jest swoiste dla okreslonych
mutacji genu CFTR.

Pierwszym zarejestrowanym lekiem z tej grupy byt iwa-
kaftor, dziatajacy jako potencjator, ktory poprawia trans-
port jonéw chlorkowych przez biatko CFTR. Korektory,
ktére stosuje sie razem z iwakaftorem, zmieniajg strukture
przestrzenna biatka CFTR, co usprawnia jego transport
wewnatrz komorek. Przyktadem jest lumakaftor oraz lepiej
tolerowany tezakaftor. Jeszcze bardziej obiecujace efekty
przynosi tzw. terapia tréjlekowa, taczaca tezakaftor, iwa-
kaftor i eleksakaftor (korektor nowej generacji).

Terapia oparta na modulatorach CFTR prowadzi do po-
prawy funkcji ptuc, zmniejszenia czestosci zaostrzen oraz
lepszego stanu odzywienia pacjentek. Dzieki temu kobiety
z mukowiscydoza moga cieszy¢ sie lepsza jakoscia zycia
i dluzszym okresem zdrowia reprodukcyjnego. Terapie te
umozliwity takze kobietom z ciezszymi postaciami choroby
zajScie w cigze, co wczesniej byto niemal niemozliwe.

Wraz z poprawa dtugosci zycia pacjentek, pojawiaja sie
jednak takze nowe wyzwania terapeutyczne. Jedno z nich
stanowi cukrzyca zwiazana z mukowiscydozg (ang. cystic
fibrosis-related diabetes, CFRD). Jest ona obecnie jednym
z najczestszych schorzen wspétistniejacych z mukowi-
scydoza i dotyka prawie 50% dorostych pacjentek. CFRD
stanowi unikalny typ cukrzycy, cho¢ ma cechy wspélne
zarébwno z cukrzyca typu 1, jak i typu 2. W CFRD obser-
wujemy zwloknienie trzustki na skutek gestego, lepkiego
$luzu, co prowadzi do niedostatecznej produkcji insuliny,
a czasem nawet do jej catkowitego braku, podobnie jak
w cukrzycy typu 1. Z drugiej strony, pacjentki z CFRD
moga réwniez rozwina¢ insulinoopornos¢ (na przyktad
na skutek stosowanych w leczeniu steryddéw), ktora jest
charakterystyczna dla cukrzycy typu 2. W przesztosci
problemy zdrowotne towarzyszace cukrzycy typu 2, takie
jak otytos¢, wysoki poziom cholesterolu i choroby serca, nie
byty uwazane za cze$¢ obrazu klinicznego CFRD. Jednak
wraz z wprowadzeniem terapii opartych na modulatorach
CFTR, dtugos¢ zycia pacjentek z mukowiscydoza ulegta
wydtuzeniu, a ich objawy zaczynaja przypominac te wy-
stepujace w populacji ogdlnej. Coraz czesciej obserwuje
sie przypadki otytosci, wysokiego poziomu cholesterolu
i chordb serca.

Ciaza u pacjentek z mukowiscydoza:
wyzwania i planowanie

U kobiet z mukowiscydozg zarbwno miejscowe, jak
i ogbélnoustrojowe czynniki moga mie¢ niekorzystny
wptyw na ptodnos¢. Niemniej jednak u wiekszosci kobiet
z prawidtlowym stanem odzywienia cykle miesiaczkowe
przebiegaja bez zaktbécen, co sprawia, ze zajScie w cigze
jest mozliwe.
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Ciaza u kobiet z mukowiscydozg wymaga doktadnego
planowania i Scistej wspotpracy z interdyscyplinarnym
zespotem terapeutycznym, w sktad ktérego powinni
wchodzi¢ pulmonolog, ginekolog-potoznik oraz dietetyk.
Waznym elementem jest ocena ogblnego stanu zdrowia
oraz odzywienia pacjentki — wskaznik masy ciata (BMI)
powinien wynosi¢ co najmniej 22 kg/m?, a funkcja ptuc
(oceniana w spirometrii) musi by¢ stabilna. Kluczowe jest
réwniez kontrolowanie cukrzycy zwigzanej z mukowiscy-
doza (CFRD), ktora moze istotnie wptywac na koncepcje
oraz rozwoj ptodu. Optymalizacja stanu zdrowia przed
ciaza znacznie zwieksza szanse na jej pomyslny przebieg.

Kobiety z ciezsza postacia mukowiscydozy, u ktorych
oceniany w spirometrii wskaznik FEV1 <60%, sa bardziej
narazone na powiktania, takie jak zaostrzenia infekcji dol-
nych drég oddechowych, przedwczesny porod, czy niska
masa urodzeniowa dziecka.

Z tego powodu cigze u pacjentek z mukowiscydoza po-
winny by¢ prowadzone w wyspecjalizowanych osrodkach,
ktore zapewniaja kompleksowa i interdyscyplinarng opieke.

Leczenie mukowiscydozy w okresie
prekoncepcyjnym i w ciazy

Stabilizacja funkcji oddechowych, odzywienia i konty-
nuacja skutecznego leczenia po zajsciu w ciaze sa kluczo-
we, aby zapobiec zaostrzeniom i utrzymac stabilny stan
zdrowia matki, co ma bezposredni wptyw na rozwoj ciazy.

Wiekszos¢ tradycyjnych lekow stosowanych w mu-
kowiscydozie, takich jak enzymy trzustkowe, witaminy
rozpuszczalne w ttuszczach, mukolityki czy antybiotyki
wziewne, mozna bezpiecznie kontynuowac podczas ciazy.

Wraz z wprowadzeniem i upowszechnieniem terapii
modulatorami CFTR ich stosowanie w czasie cigzy i lak-
tacji stato sie waznym tematem klinicznym i badawczym.
Badania kliniczne lekéw w grupie kobiet w ciazy obarczone
sa znacznymi obostrzeniami i ograniczeniami, dlatego
duza czes¢ danych wystepujacych obecnie w literaturze
medycznej opiera sie na modelach zwierzecych, a nie na
danych pochodzacych od ludzi. Dane z badan na modelach
zwierzecych nie wykazaty szkodliwego wptywu na ptod
przy stosowaniu poszczegoélnych sktadnikéw modulatorow
w dawkach odpowiadajacych dawkom stosowanym u ludzi.

Modulatory CFTR sa jednak stosowane u wielu pacjen-
tek i pojawiajace sie co raz liczniej w literaturze naukowej
opisy poszczegdlnych przypadkéw klinicznych oraz dowo-
dy z badan na ludziach wykazuja, ze stosowanie modulato-
row CFTR w okresie przedkoncepcyjnym i w trakcie ciazy
jest ogdlnie dobrze tolerowane.

Wystepujacy w mukowiscydozie nieprawidtowy, gesty
Sluz szyjkowy oraz niedrozno$¢ jajowodéw moga stanowic
fizyczne bariery uniemozliwiajace zaptodnienie. Dodatko-
wo, niedozywienie moze negatywnie wptywac na owulacje.
Modulatory CFTR moga poprawiac jakos¢ sluzu, utatwiajac
koncepcje. Ich korzystny wptyw na odzywienie pacjentek
takze przyczynia sie do zwiekszenia szansy na zajscie w cia-
ze oraz mniejsze ryzyko powiktan w jej trakcie, takich jak
przedwczesny pordd czy niska masa urodzeniowa dziecka.

Nowoczesne terapie pozwalaja kobietom z mukowi-
scydoza lepiej radzi¢ sobie z wyzwaniami cigzy, ale kazda
decyzja o macierzynstwie powinna by¢ podejmowana
indywidualnie, z uwzglednieniem ryzyka i potrzeb zdro-
wotnych danej pacjentki.

Macierzynstwo, a mukowiscydoza:
nowe perspektywy

Postep medycyny sprawit, ze mukowiscydoza przestata
by¢ przeszkoda nie do pokonania na drodze do macierzyn-
stwa. Dzieki wsparciu interdyscyplinarnego zespotu specja-
listobw i nowoczesnym terapiom pacjentki z mukowiscydoza
mogq realizowa¢ swoje marzenia o rodzinie. Kazda cigza
u takiej pacjentki to indywidualne wyzwanie, ale takze
dowdd na to, jak wiele moze zmieni¢ odpowiednia opieka

i innowacyjne leczenie.

Piotr Filberek, Ewa Wender-Ozegowska

Kilinika Rozrodczosci Uniwersytetu Medycznego im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu
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Moja droga
do macierzynstwa

W odpowiedzi na liczne pytania kolezanek z grona oséb
chorujacych na mukowiscydoze, postanowitam podzieli¢
sie z Wami moja historia i opisa¢ droge, ktéra przesztam,
aby moc spetnia¢ sie w nowej roli — roli mamy.

Mam na imie Marcelina, mam trzydziesci pie¢ lat, a mu-
kowiscydoze zdiagnozowano u mnie w wieku siedmiu lat.
Do dwudziestego drugiego roku zycia choroba praktycznie
nie wptywata na moje zycie, pozwalajac mi funkcjono-
wac¢ jak moi réwiesnicy. Niestety, w pewnym momencie
w moich ptucach zagoscit Aspergillus candidus, wywotujac
aspergiloze oskrzelowo-ptucna, co spowodowato znaczne
pogorszenie wynikéw spirometrii. To byt moment w ktérym
uswiadomitam sobie, ze walcze z powazna choroba i musze
zrobi¢ wszystko, co w mojej mocy, aby utrzymac zdrowie
na mozliwie jak najlepszym poziomie. Od najmiodszych
lat w moim zyciu obecny jest sport. Jezdzitam konno,
tanczytam, gratam w tenisa, jezdzitam na tyzwach i na rol-
kach. Aktywnosci te byty zdecydowanym urozmaiceniem
codziennej rehabilitacji. Do niektérych z nich zapewne
niedtugo powréce. Odkad pamietam, moja $p. mama po-
wtarzata mi, abym dbata o siebie, gdyz nadejdzie dzien,
kiedy zostanie wynaleziony lek

na mukowiscydoze. Ten dzien
w koncu nadszedt, a ja znala-
ztam sie w gronie szczesliwcow,
ktorych mutacje umozliwity
rozpoczecie leczenia przyczy-
nowego. 1 czerwca 2022 roku
otrzymatam pierwsza dawke
Kaftrio i Kalydeco.
Macierzynistwo, a doktadniej
mozliwo$¢ zostania mama, byto
moim marzeniem od momentu,
gdy w 2018 roku wysztam za
maz. Poczatkowo z Rafatem
postanowiliSmy pozostawic¢
te kwestie naturze. Jednak
po trzech latach bezskutecz-
nych préb naturalnego zajscia
w cigze, zdecydowalismy sie na

konsultacje w klinice leczenia nieptodnosci. Po licznych
badaniach, ktérym poddali$my sie oboje, przystapiliSmy
do procedury inseminacji. Po trzech nieudanych prébach
rozpoczetam leczenie modyfikatorami. Wstrzymalismy
sie wtedy z czwarta préba inseminacji, liczac na korzyst-
ny wptyw leczenia przyczynowego. Styszatam woéwczas
o innych kobietach z mukowiscydozg, ktérym leczenie
pomogto zajs¢ w ciaze, co dawato mi nadzieje, ze nam sie
uda. Po roku leczenia, gdy ciaza wciaz sie nie pojawita,
wroécilismy do kliniki. W czerwcu 2023 roku rozpoczeli-
$my ponowne przygotowania do inseminacji, jednak tym
razem do zabiegu nie musiato juz dojs¢. W listopadzie 2023
roku przyjetam zastrzyk hormonalny, ktéry miat na celu
uwolnienie komorki jajowej poprzez pekniecie pecherzyka
Graffa. 27 grudnia 2023 roku wykonatam badanie krwi
i okazato sie, ze poziom beta-HCG wskazywat na ciaze. Byt
to jeden z najszczesliwszych momentéw mojego zycia Po
potwierdzeniu cigzy u ginekologa rozpoczetam przygoto-
wania do nowej roli — roli mamy.
Oprocz tak przyjemnych czynnosci, jak kompletowanie
wyprawki czy zgtebianie wiedzy o rodzicielstwie, regularnie
- uczeszczatam na badania kon-
trolne i wizyty u ginekologa.
Na szczescie ciaza przebiegata
bez powaznych dolegliwosci,
a jedynym problemem z jakim
sie borykatam to obrzeki stép
i kostek w sibdmym miesigcu
cigzy. Zawsze styszatam, ze
w przypadku mukowiscydozy
pordd powinien byé¢ rozwia-
zany przez cesarskie ciecie,
dlatego zdziwita mnie opi-
nia mojego ginekologa, ktory
uznatl, ze brak jest bezposred-
nich wskazan do tego zabiegu
i moge sprébowaé¢ urodzi¢
naturalnie. M6j stan zdrowia
ulegt znacznej poprawie dzie-
ki leczeniu przyczynowemu,

MATIO 1/2025



a wyniki spirometrii stabilizowaty sie na poziomie stu
procent. Sam fakt, ze zasztam w ciaze, uwazam za efekt
dziatania Kaftrio i Kalydeco. Z ogromnym zdziwieniem
i radoscig moge stwierdzi¢, ze mimo wszystkich obaw, czu-
tam w sobie site, by przezy¢ poréd naturalny. Ze wzgledu
na cukrzyce, ktoéra towarzyszy mi od siedmiu lat, poréd
zostal zaplanowany na 38. tydzien ciazy poprzez indukcje.

Zgtositam sie do Uniwersyteckiego Centrum Klinicz-
nego w Gdansku na umowiony wczesniej termin. Z uwagi
na przewlekte zakazenie Pseudomonas aeruginosa, bytam
objeta izolacja. W moim przypadku do rozkrecenia akcji
porodowej wystarczyto zatozenie cewnika Foleya, co
wyeliminowato potrzebe stosowania dodatkowej oksyto-
cyny. Pierwsze skurcze pojawity sie 16 sierpnia 2024 roku
o godzinie 4:30. Przed przewiezieniem na sale porodowa
zadzwonitam do meza, aby przyjechat do szpitala. Akcja po-
rodowa przebiegata prawidtowo, az do momentu, gdy zbyt
duza dawka znieczulenia zewnatrz-oponowego przewazyta
nad oksytocyng i zatrzymata skurcze, co uniemozliwito
dalsze rozwieranie sie szyjki macicy. W zwiazku z tym per-
sonel medyczny podjat decyzje o cesarskim cieciu. Podane
zostato mi dodatkowe znieczulenie w kregostup, dzieki
ktéremu nie czutam ciata od pasa w dot. 16 sierpnia 2024
roku, o godzinie 12:01, przyszta na $wiat nasza cérka Dag-

mara, otrzymujac 9 punktéw w skali Apgar. Podczas gdy
ja bytam jeszcze na bloku operacyjnym i lekarze zszywali
moj brzuch, pielegniarka przyniosta mi do twarzy, owinieta
w pieluche moja coreczke i mogtam dac jej buziaka. Nastep-
nie Dagmara trafita do inkubatora w celu unormowania jej
temperatury ciata. Wtedy tez Rafal miat pierwszy kontakt
z Daga, ktora od razu chwycita i bardzo mocno Scisneta
jego palec. Po przewiezieniu na sale poporodowa mogtam
mie¢ juz Mata w kontakcie skéra do skéry — byt to bardzo
wzruszajacy moment — nasze pierwsze chwile w trojke.

Poczatkowo miatySmy problem z karmieniem butelka,
jednak po rozkreceniu sie odruchu ssania, Mata jadta ocho-
czo. Nie karmie Dagmry piersia, poniewaz ani na chwile
nie przerwatam leczenia przyczynowego. Po kilku dniach,
kiedy Dagmara zaczeta przybiera¢ na wadze, zostatySmy
wypisane ze szpitala.

Pierwsze chwile w domu to wielka organizacja, ale takze
radosc¢ i poczucie spetnienia w nowej roli. Jestem wdziecz-
na za kazda wspoélna chwile spedzona z mezem i corka.
Dagmara dodata do naszego zycia nowej energii, ktora daje
sity nie tylko do walki z chorobg, ale takze z wszelkimi
przeciwnos$ciami losu.

Mama Dagmary

Glos ,,Matio”
Z przesziosci...

s,Podawanie lekoéw i inhalacja
w szkole, lepsze podejscie
nauczycieli do chorych dzieci”

MATIO 1/2009

Problem opieki nad dzie¢mi z mukowiscydoza w szko-
le pojawit sie na tamach naszego czasopisma w 2009 r.
Specyfika choroby wskazuje na indywidualne podejscie
do dziecka chorego na mukowiscydoze. O mozliwosciach
podawania lekéw, czy wykonania inhalacji piszemy w ar-



tykule pod tytutem ,Podawanie lekéw i inhalacja w szkole,

lepsze podejscie nauczycieli do chorych dzieci”.

Podawanie
w szkole,
naucrycieli
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»Przesiew noworodkowy

w kierunku mukowiscydozy na
terenie catego kraju”

MATIO 2/2009

Po wieloletnich staraniach Fundacji MATIO i catego
srodowiska mukowiscydozy w 2009 r. badaniem przesie-
wowym w kierunku mukowiscydozy zostaty objete wszyst-
kie noworodki w Polsce. O tym, jakze waznym z punktu
widzenia diagnostyki i leczenia mukowiscydozy, fakcie
poinformowali$my w numerze 2 kwartalnika 2009 r.
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»Sport w zyciu chorych na
mukowiscydoze”

MATIO 3/2009

O roli jaka moze odegra¢ sport w zyciu chorych na
mukowiscydoze wspominali$my juz w 2009 r. w artykule
»Sport w zyciu chorych na mukowiscydoze”. Temat ten jest

aktualny do dzisiaj i zawsze budzi duze zainteresowanie.

Sport w yc;
u cho
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Terapia ¢ o
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»,Osteoporoza, jako
nastepstwo niedozywienia
u dzieci i mtodziezy

z mukowiscydozg”

MATIO 4/2009

Osteoporoza, jako nastepstwo niedozywienia u dzieci
i mtodziezy z mukowiscydoza, taki problem poruszony zo-

Osteoporoza jako n?..'_str,:pstwg :
niedozywienia u dzieci 3 mlodziczy
z mukowiscydoza

stat w numerze 4. kwartalnika z 2009 r. Autorem artykutu
jest prof. Halina Wo$, ktéra w sposéb analityczny opisuje
to zagadnienie.
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FIZJOTERAPIA

Badanie

tolerancji wysitku
po wprowadzeniu modulatorow
- doniesienie wstepne

W Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Le$nym jest prowadzone badanie, ktére ma za zadanie
sprawdzi¢ jak zmienia sie tolerancja wysitku u pacjentow
z mukowiscydoza przed oraz po wprowadzeniu terapii
modulatorami genu CFTR. W artykule tym chciatabym
przyblizy¢ jak wyglada wykonywane badanie, oraz zapre-
zentowac wstepne wnioski ze zgromadzonych dotychczas
danych.

Regularne wykonywanie testow wysitkowych u pacjen-
tow z mukowiscydozg jest niezwykle wazne. Pozwalajg
one oceni¢ funkcjonowanie serca, ptuc oraz miesni szkie-
letowych, a takze stanowig istotny element motywacji do
podejmowania lub kontynuowania aktywnosci fizyczne;j.

Dla pacjentéow, ktorzy dotychczas nie byli aktywni,
pierwszy test okresla ich poczatkowy poziom toleranciji
wysitku na podstawie liczby ukonczonych poziomoéw
testu. Decydujac sie na regularng aktywno$¢ fizyczna,
moga w kolejnych testach obserwowac, jak poprawia sie
ich wydolnos¢.

Dodatkowo testy wysitkowe pozwalaja omoéwi¢ korzysci
plynace z regularnego ruchu, takie jak poprawa sylwetki,
wieksza ilos¢ energii, bardziej pozytywne nastawienie do
zycia czy nawiazywanie nowych znajomosci, np. poprzez
udziat w aktywnosciach zespotowych.

W przypadku pacjentéw aktywnych fizycznie wyko-
nywanie testow wysitkowych moze by¢ motywacja do
kontynuacji danej aktywnosci oraz doskonalenia swoich
umiejetnosci ruchowych. Regularne wykonywanie testow
wysitkowych pomaga takze przy prowadzeniu badan
— w tym przypadku pomogly nam oceni¢ skutecznosé
leczenia modulatorami genu CFTR.

W naszym osrodku testem, ktéry jest wykonywany
u pacjentow przed oraz w trakcie terapii modulatorami,
jest A-STEP TEST. Wybralismy go, poniewaz jest tatwy

w wykonaniu, szybki — trwa 16 minut, a do wykonania go
potrzeba niewielu przyrzadéw: nagrania metronomu, stepu,
pulsoksymetru oraz ciSnieniomierza.

W trakcie testu pacjent przed oraz po wykonaniu bada-
nia ma mierzone HR ( tetno) SpO, (nasycenie krwi tlenem),
dusznos¢ (skala Borga), RR (ci$nienie tetnicze), zmeczenie
noég. Dodatkowo kazdy pacjent w trakcie badania (co mi-
nute) ma odczytywany pomiar HR, SpO, i ocenia swoje
zmeczenie (w skali 0—10) oraz duszno$¢ (skala Borga).

Podczas Testu pacjent ma za zadanie wchodzi¢ i scho-
dzi¢ ze stepu przez 16 minut zgodnie z tempem, ktore
narzuca mu nagranie metronomu. Obcigzenie w trakcie
tego badania jest zwiekszane poprzez zwiekszenie tempa
wchodzenia podczas kolejnych minut.

Wykonywanie tego testu okazato sie by¢ wyzwaniem
dla naszego zespotu fizjoterapeutdw, poniewaz:

I w trakcie wizyt lekowych pacjenci majg duzo badan,
ktoére nalezy ze soba zgra¢ np. TK, badania wzroku, kon-
sultacje z psychologiem, dietetykiem oraz fizjoterapeuta

I pacjenci nie zawsze maja ochote na wykonanie testu
wysitkowego, a jego wyniki sg zalezne od stopnia mo-
tywacji pacjenta

I czesc pacjentow w trakcie badania zostata zdyskwalifi-
kowana ze wzgledu na urazy lub kontuzje.

Badanie zostato wstepnie podsumowane. Wzigeto w nim

udziat 64 pacjentéw w wieku 12-17 lat. Pierwsze badanie

zostato wykonane przed wdrozeniem leczenia modulato-
rami genu CFTR, a nastepnie zostato ono powtérzone, po
roku leczenia tymi lekami.
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Oto wyniki wstepne: [loé¢ ukonczonych pozioméw wzrosta o 1,46, jednocze-

przed ETI po roku ETI $nie zmniejszyt sie poziom zmeczenia pacjentéw. Nalezy
ukoriczony poziom 12.89 14351 zwrdci¢ uwage na znaczny wzrost wagi pacjentéw srednio
HR 144,78 245,671 06,46 ke.
P02 0724 97461 Z moich obserwacji wynika, ze w poczatkowej fazie le-
pTET— 14;9 % 14’7 v czenia terapia modulatorami moze pozytywnie wptywac na
pT———— P 6;9 P 5‘6 . motywacje do podejmowania aktywnosci fizycznej. Jest to
i$nienie rozkurczow ) )
y — 2 2011 efekt poprawy samopoczucia, wynikajacej ze zmniejszenia
usznosé , , o . .
: ’y 2081 ilosci wydzieliny, oraz rzadszych zaostrzen choroby oskrze-
zmeczenie , , . . .
¢ 5274 5921 lowo-ptucnej. Dodatkowo, na tym etapie leczenia przyrost
waga , ) . . . .
¢ masy ciata przektada sie na wzrost sity u pacjenta.
Formularz badania
pziekanéw Ledny, dn. oo
Nazwisko | imie:
Wiek: .coovue WEZFOSE: coecvvensncasserenas Masa ciala: .occecencnns
A-STEP TEST
Wysokosé stopnia: ....eeen.
POZIOM | HR RR Sp02 Dusznoié | Z
PRZED
1 -
2 -
3 -
4 -
5 -
[ -
7 -
8 -
9 -
10 -
1 -
12 -
13 -
14 -
15 -
16 -
PO

Uk

DUSZNOSC WG BORGA

Pacjentka wykonujaca Step Test

Przed Po
Nie ma wcale 0 0
Bardzo, bardzo staba 0,5 0,5
Bardzo staba 1 1
Staba 2 2
Srednia 3 3
Raczej silna 4 4
Silna 5 5
6 6
Bardzo silna 7 7
B8 8
Bardzo, bardzo silna 9 9
Nie do wytrzymania 10 10




W poézniejszym etapie leczenia, gdy masa ciata pacjenta
znaczaco wzrasta, moze to prowadzi¢ do nadmiernego na-
gromadzenia tkanki ttuszczowej, co z kolei moze obnizac
tolerancje wysitku i zmniejsza¢ motywacije do aktywnosci
fizycznej. W takiej sytuacji ruch powinien stanowi¢ narze-
dzie do ksztattowania sylwetki poprzez redukcje tkanki
ttuszczowej i budowanie miesni. To wyzwanie moze stano-
wi¢ bariere w utrzymaniu regularnej aktywnosci fizycznej
u pacjentéw z mukowiscydoza.

W dluzszej perspektywie leczenie modulatorami genu
CFTR, moim zdaniem, nie ma znaczacego wptywu na po-

ziom aktywnosci fizycznej u pacjentéw z mukowiscydoza.

Kluczowe jest zapewnienie im wsparcia w planowaniu,
motywowaniu oraz podejmowaniu regularnej aktywnosci.
Istotna role odgrywa w tym procesie kontrola specjalistow
— fizjoterapeutow oraz zespotu wielodyscyplinarnego,
ktérzy pomagaja pacjentom osiagnac i utrzymac aktywny,
zdrowy styl zycia.

Aleksandra Cichocka

Kiliniczny Oddziat Chordb Ptuc, Samodzielny Zespdt Publicznych Zaktadow Opieki
Zdrowotnej im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie Lesnym, ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092
tomianki

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

Bezpieczny dotyk
- czyli jak przygotowa¢ nasze rece

do kontaktu z osoba chora
na mukowiscydoze

Czyste rece to ostateczna bariera, ktoéra chroni nas i na-
szych podopiecznych przez zakazeniem chorobotwoérczymi
drobnoustrojami. O tym jak z nimi postepowaé¢ — ogélnie
wiadomo. Ale poniewaz w przestrzeni publicznej funk-
cjonuje wiele niedomoéwien i nieprawdziwych informacii,
w artykule sprobowano uporzadkowac wiedze na ten temat.

Podstawowe informacje na temat
higieny rak

Kazdy cztowiek, zdrowy lub chory, moze by¢ Zzrédtem
drobnoustrojow, ktore bytujg na naszej skorze, btonach
$luzowych, w uktadzie moczowym lub w przewodzie po-
karmowym. Codziennie kazdy cztowiek wraz z wydycha-
nym powietrzem, potem i ztuszczajacym sie naskoérkiem,
uwalnia do srodowiska miliony bakterii, wiruséow i grzybow.
Skazone nimi przedmioty i powierzchnie sa wielokrotnie
dotykane przez rozne osoby, a to sprzyja przenoszeniu cho-
robotworczych patogenéw na kolejne osoby i powierzchnie.

Gdy skoéra rak ulegnie skazeniu drobnoustrojami choro-
botwérczymi, to moga one pozostac na skoérze nawet kilka
godzin, co umozliwia ich przeniesienie na inne osoby lub

powierzchnie nawet wtedy, gdy juz nie pamietamy, ze mie-
liSmy kontakt ze skazonym materiatem. W zalezno$ci od
rodzaju przeprowadzonych badan wykazano, ze gronkowce
Staphylococcus aureus moga przezy¢ na skoérze przez ok. 1
godzine, pateczki Acinetobacter i Pseudomonas ponad 2 go-
dziny, a powodujace biegunki rotawirusy nawet 4 godziny.

Jedynym skutecznym i prostym sposobem prze-
rwania tej sytuacji jest wykonanie higieny rak,
ktora w zaleznosci od sytuacji polega na myciu rak
woda i mydlem lub dezynfekcji rak preparatem
alkoholowym.

Ogodlne zalecenia do wykonania
higieny rak

Zalecenia dotyczace mycia lub dezynfekciji rak na prze-
strzeni lat ulegaty zmianom. W zaleznosci od obowigzujg-
cego stanu wiedzy zalecano mycie ragk, mycie i dezynfekcje
rak lub wytacznie dezynfekcje rak. Przez wiele lat uwazano,
ze dezynfekcija rak to czynnos¢ zarezerwowana wytacznie
dla personelu medycznego i pomocniczego w szpitalu.
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Rekomendacje Swiatowej Organizacji Zdrowia (ang.
World Health Organization, WHO) opublikowane w roku
2009, personelowi medycznemu i pomocniczemu w pla-
cowkach medycznych zalecaja przede wszystkim dezyn-
fekcje rak preparatem alkoholowym. Z kolei w odniesieniu
do chorych i ich rodzin — zalecana jest procedura nazwana
ogdlnie higieng rak. Higiena rak to czynno$¢, ktéra obej-
muje zarébwno mycie jak i dezynfekcje rak. Dezynfekcja rak
preparatem alkoholowym dopuszczona jest takze u dzieci
w wieku szkolnym — po ich wczes$niejszym przeszkoleniu.

Wybér zastosowanej w praktyce czynnosci (mycie rak
lub dezynfekcja rak) jest uzalezniony od rodzaju wyko-
nywanych czynnosci, poziomu potencjalnego skazenia
i dostepnosci preparatéw niezbednych do jej wykonania.
Rece myjemy gdy sa brudne, przed i po skorzystaniu z to-
alety oraz zawsze wtedy, gdy nie jest mozliwe wykonanie
ich dezynfekcji — najczesciej w domu. Dezynfekcje rak
wykonujemy zawsze wtedy, gdy dostep do wody i mydta
jest utrudniony — najczesciej poza domem.

Ogdlne wskazania do higieny rak:

I przed i po bezposrednim kontakcie z osobg chorg na
mukowiscydoze — przed i po dotknieciu jej skéry lub
bton Sluzowych,

I zawsze, gdy podczas czynnosci wykonywanych u tej
samej osoby przenosimy sie ze skazonej okolicy ana-
tomicznej (zmiana pieluchy) do czystej (wykonanie
nebulizacji),

I przed i po przygotowaniu oraz wykonaniu nebulizaciji
lub podaniu innych lekéw,

I przed i po jedzeniu oraz przygotowaniu i podawaniu
ZyWwnosci,

I przedi po zdjeciu rekawic ochronnych,

I przed i po skorzystaniu z toalety — przed chronimy
siebie, po — innych,

I po kontakcie z ptynami ustrojowymi, wydzielinami lub
wydalinami osoby chorej,

I po kontakcie z potencijalnie skazonymi powierzchniami
i sprzetem medycznym, ktére znajduja sie w bezposred-
nim otoczeniu osoby chorej,

I po zakonczeniu czynnosci porzadkowych,

I po powrocie do domu.

Uwagal!

Bezposrednio po umyciu rak woda i mydiem nie wolno
dezynfekowac¢ rak preparatem alkoholowym, poniewaz
wilgotna skoéra wchodzi w interakcje z alkoholem, powodu-
jac jej podraznienie oraz zmniejszenie efektu dezynfekcji
poprzez rozcienczenie alkoholu.

Uwaga!

Mycie ragk wykonujemy zawsze, gdy konieczne jest
usuniecie przetrwalnikéw (spor) bakterii — najczesciej
w przypadku wystapienia biegunki, ktoérej przyczyna jest
zakazenie bakterig Clostridioides difficile. Dezynfekcja rak
nie jest skuteczna, poniewaz alkohol nie niszczy form
przetrwalnikowych.

Przygotowanie rak do wykonania
higieny rak

1. Przed myciem i dezynfekcjg rgk nalezy Sciggnac
bizuterie (pierécionki, obraczki, zegarki, bransoletki) —
zanieczyszczenie.

2. Zalecane sa kroétkie lub podwiniete rekawy. W wiek-
szosci przypadkéw higiena rak obejmuje nie tylko po-
wierzchnie dtoni — czesto z uwagi na ewentualne skazenie
obejmuje cate przedramie (az do tokcia).

3. Zalecane sa czyste, krotkie (nie wystajace poza
opuszke palcéw) paznokcie. W przypadku koniecznosci
stosowania odzywek do famliwych paznokci nalezy unika¢
odpryskéw — codziennie usuwac starg i naktada¢ nowa
warstwe odzywki.

4. W przypadku ran, otar¢ lub skaleczeni na dioniach
— zmiany nalezy zabezpieczy¢ wodoodpornym opatrun-
kiem lub po wykonaniu higieny rak zatozy¢ jednorazowe
rekawiczki ochronne.

Produkty stosowane podczas
higieny rak

Woda

1. Do mycia rak nalezy stosowa¢ wode, ktora
zgodnie z obowigzujacymi w Polsce przepisami zostata
dopuszczona do spozycia przez ludzi. Woda taka
musi by¢ wolna od substancji szkodliwych, bakterii
chorobotwoérczych oraz nadmiernych ilosci powszechnie
wystepujacych w niej sktadnikéw (zelaza, manganu, chlor-
koéw, siarczandw, azotandw, azotyndéw, wapnia i magnezu).
Powinna by¢ klarowna, bezbarwna, nie posiada¢ zapachu
i mie¢ orzezwiajacy smak. Woda przeznaczona do spozycia
przez ludzi jest stale monitorowana przez przedsiebiorstwa
wodociggowe lub podmioty dostarczajace wode pochodza-
cg z indywidualnego ujecia.

2. Zaleca sie uzywanie biezacej wody z kranu.
Woda stojaca moze by¢ zanieczyszczona.

3. Nalezy stosowaé wode ciepla. Woda ciepta
rozpuszcza znajdujace sie na dioniach zanieczyszczenia
i thuszcze lepiej niz woda zimna. Jednoczesnie, zbyt ciepta



woda, moze powodowa¢ podraznienia skory. Przeprowadzo-
ne badania wykazaty, ze na skuteczno$¢ usuwania bakterii
ze skory dtoni wpltywa nie coraz wyzsza temperatura wody,
lecz odpowiednio dtugi czas mycia rak.

Recznik

1. Po umyciu rece nalezy dokladnie osuszy¢.
Mokre rece sprzyjaja namnazaniu nieusunietych podczas
mycia bakterii oraz uszkodzeniu skory rak, gdy po myciu
wykonywana jest ich dezynfekcja preparatem alkoholo-
wym.

2. W warunkach gdy mycie rak wykonuje wiele
osdb (m.in. przedszkole, szkota) — zalecane jest sto-
sowanie papierowych recznikéw jednorazowych,
przechowywanych w szczelnych, zapobiegajacych wtoér-
nemu skazeniu podajnikach. Nalezy zwraca¢ uwage, aby
podczas wyciagania poszczegdlnych listkéw z podajnika,
nie dochodzito do zamoczenia nastepnych.

Niewskazane jest stosowanie recznikébw papierowych
w rolkach, przechowywanych bez zabezpieczenia w bliskiej
odlegtosci od umywalki, ktore podczas przechowywania
lub odrywania poszczegdlnych listkéw ulegaja zamoczeniu.

3. W warunkach domowych dopuszcza sie stoso-
wanie tekstylnych recznikéw wielorazowych — pod
warunkiem Ze sg czyste i suche. Dlatego nalezy je czesto
wymienia¢ (pra¢) — w zaleznosci od czestotliwosci uzy¢ —
codziennie lub co kilka dni. Podczas uzywania, wskazane
jest ich przechowywanie w sposéb umozliwiajacy ich wy-
schniecie pomiedzy poszczegdlnymi uzyciami.

Mydfo

1. Zaleca sie stosowanie mydia w ptynie. Uzywa-
nie mydia w kostce, z uwagi na piane i zanieczyszczenie
pozostajace na jej powierzchni, moze sprzyja¢ wtérnemu
skazeniu rak podczas kolejnego mycia.

2. Wskazane jest stosowanie mydta, ktore nie wysusza
ani nie podraznia skoéry rak.

3. Stosowanie mydla antybakteryjnego — nie jest
aktualnie zalecane. Mydto antybakteryjne nie zwieksza
skutecznosci niszczenia drobnoustrojow podczas mycia

rak, a generuje wyzsze koszty.

Preparaty alkoholowe

1. Zaleca sie stosowanie produktow zawieraja-
cych mieszanine dwoch z wymienionych ponizej
produktow: etanolu (alkohol etylowy), propanolu-1 (n-
-propanol) lub propanolu-2 (izopropanol).

2.0Optymalne stezenie alkoholu wynosi 60—-80%

— wyzsze i nizsze stezenia sg mniej skuteczne.

3. Preparaty alkoholowe niszcza bakterie, wirusy i grzy-
by. Nie sa skuteczne w obecnosci form przetrwalnikowych
(spor) bakterii (m.in. Clostridioides difficile).

4. Nie zaleca sie stosowania produktéw kosmetycznych
mylnie rekomendowanych jako preparaty do dezynfekcji
rak.

Ogolnodostepne alkoholowe preparaty do higieny rak sa
przeznaczone do higienicznej lub chirurgicznej dezynfekcji
rak, zawierajg co najmniej 60% alkoholu, a na ich etykiecie
znajduje sie numer pozwolenia na obrét produktem w Pol-
sce oraz informacja na temat zalecanej dawki (mililitry)
i czasu (sekundy) dziatania.

5. Wskazane preparaty w zelu — tatwiejsze do rozpro-
wadzenia na dtoniach.

Technika mycia rak (rycina nr 1)

1. Zalecany czas trwania czynnosci: 40—60 sekund.

2. Zmocz dionie i nadgarstki woda.

3. Nabierz tyle mydta, aby pokry¢ cata myta powierzch-
nie — w przypadku mycia dtoni u oséb dorostych to ok.
1-2 dozy (3—6 ml).

4. Pocieraj o siebie rozprostowane wewnetrzne po-
wierzchnie dtoni do uzyskania piany.

5. Rozprowad? piane po zewnetrznych czes$ciach dtoni,
miedzy palcami, grzbietami palcow i kciukami.

6. Optucz dionie i nadgarstki doktadnie biezaca woda.

7. Starannie osusz dionie i nadgarstki recznikiem.

Btedy najczesciej popetniane
podczas mycia rak

1. Niedok}adne mycie rak — omijanie kciukéw i prze-
strzeni miedzy palcami, pozostawienie bizuterii, dtugi
rekaw.

2. Zbyt kroétki czas mycia.

3. Uzywanie mydta w kostce.

4. Uzywanie zbyt cieptej wody.

5. Niedoktadne osuszanie rgk — mokry recznik tekstyl-

ny, za mato recznika jednorazowego.
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Ryc. 1. Technika mycia rak (P Grzesiowski, A. Hermann, K. Paszko, A. Tymoczko, A. Zidtko; Podstawowa opieka Zdrowotna — higiena rak. Informacja

dla pacjentow.; CMJ, Krakdw, 2016 https.//cmj.gov.pl/wp-content/uploads/2024/03/apoz-5_higiena_rak_poz_pacjenci.paf)

@ | Czas trwania procedury 40-60 sekund

Poloz prawsy dlon na grzbiecie
lewej tﬂ!:l'll przeplatajac palce
i rozprowadz piane po
zewnetrznych czesciach dioni,
a nastepnie zamien dlonie

Chwy¢ kciuk lewej dioni
prawj dlonij i pocieraj

wykonujac ruch obrotowy,
a nastepnie zamien dlonie

Osusz rece jednorazowym
recznikiem

Pobierz na dlon taks ilosc preparatu myjacego,
by pokry¢ calz powierzchnie dioni (1-2 dozy)

Z}6z razem dlonie przeplata-
jac palce i pocieraj wewmetrz-
ne czesd dloni, a nastepnie
zamien dionie

Docisnij zacisniete palce
prawej dloni do lewej dioni
igggieraj wykonujac ruch
obrotowy, a nastepnie zamien
dionie

Pocieraj o siebie
rozprostowane dionie
do uzyskania piany

Grzbiet palcow dloni schowaj
w drugiej dioni splatajac
razem palce i pocieraj
przekrecajac w bok tam

iz powrotem

Wyplucz dokladnie r
hlggca woda e pl

Teraz Twoje rece
Ter Tuce s



Technika dezynfekcji rak (rycina nr 2)

1. Zalecany czas trwania czynnosci: 20—30 sekund

2. Nabierz tyle preparatu, aby pokry¢ cata dezynfekowa-
na powierzchnie (dtonie, nadgarstki) — w przypadku mycia
dtoni u oséb dorostych to ok. 1-2 dozy (3—6 ml).

3. Pocieraj dtonia o dton rozprowadzajac preparat po
catej powierzchni.

4. Pocieraj wewnetrzna strong prawej dtoni o grzbietowa
czeS¢ lewej dioni i odwrotnie.

5. 7167 razem dtonie przeplatajac palce.

6. Pocieraj gorna czes¢ palcow prawej dtoni o wewnetrz-
ng czes¢ lewej dtoni i odwrotnie.

7. Ruchem obrotowym pocieraj kciuk lewej dtoni we-
wnetrzna czescia prawej dtoni i odwrotnie.

8. Ruchem okreznym opuszkami palcéw prawej dtoni
pocieraj wewnetrzne zagtebienie lewej dtoni i odwrotnie.

9. Po wyschnieciu rece sg zdezynfekowane.

Btedy najczesciej popeitniane
podczas dezynfekcji rak

1. Zbyt krotki czas dezynfekcii.

2. Za mata ilos¢ preparatu.

3. Niedoktadna dezynfekcja — omijanie kciukow i prze-
strzeni miedzy palcami, pozostawienie bizuterii, dtugi
rekaw.

4. Nakladanie preparatu na mokra skoére dtoni — nie-
skuteczna dezynfekcja, podraznienie skory.

5. Stosowanie preparatu alkoholowego na brudng (za-
nieczyszczong materiatem organicznym) skoére dtoni.

Podstawowe zasady zwigzane
z higiena rak, ktére warto zapamietaé

Zasadal

»My chronimy chorego — chory chroni nas”.
Higiena ragk dotyczy wszystkich os6b majacych kon-
takt z potencjalnie zakaznym materialem — chorego
na mukowiscydoze, jego rodzica/opiekuna, innych oséb
przebywajacych w jego otoczeniu (rodzenstwo, kolegow,
znajomych, personel medyczny).

Zasada ll

»Higieny rak nie odkladamy ,na pdézniej”.
Wykonujemy ja zawsze bezposrednio przed lub po
kontakcie z chorym, jego najblizszym otoczeniem
(powierzchnie robocze), przedmiotami (przedmioty co-
dziennego uzytku, zabawki) i sprzetem medycznym
(nebuliztor). Im pézniej ja wykonamy, tym wieksza po-
wierzchnie skazimy.

Podsumowanie

Przedstawione w artykule zalecenia kierowane sg do
oso6b chorych na mukowiscydoze lub oséb przebywajacych
w ich otoczeniu ,domowym”.

Z zalozenia nie opisuja sytuacji w ktérych wykonywane
sa procedury medyczne, szczegblnie te, ktore przebiegaja
w szpitalu lub przychodni (prawdopodobienstwo skazenia
patogenami chorobotworczymi jest wyzsze niz w domu
chorego lub szkole), lub ktére przebiegaja z naruszeniem
ciagtosci tkanki ludzkiej (m.in. pobieranie krwi do badan,
zaktadanie wktuc¢ zylnych).

Tym samym, opisane zalecenia moga sie rézni¢ od znacz-
nie bardziej restrykcyjnych procedur obowiazujacych per-
sonel medyczny (m.in. lekarz, pielegniarka, fizjoterapeuta)
lub pomocniczy (m.in. salowa) w szpitalu lub przychodni.

Przedstawione w artykule zasady postepowania
opracowano na podstawie analizy aktualnej literatury.
Jednoczesnie autor artykutu ma nadzieje, ze omawiajac
poszczegoblne zagadnienia umozliwit osobom stosujacym
higiene rak w codziennej praktyce bardziej Swiadomy
sposoéb postepowania.

Dr n. med. i n. o zdr. Anna Ziétko

Literatura

1. Guidelines on Hand Hygiene in Health Care; World Health Organization; 2009 https.//iris.
who.int/bitstream/handle/10665/44 102/9789241597906_eng.pdf?sequence=1

2. P. Grzesiowski, A. Hermann, K. Paszko, A. Tymoczko, A. Zidtko,; Podstawowa opieka
Zdrowotna — higiena rak. Informacja dla pacjentéw.; CMJ, Krakéw, 2016 https://cmj.gov.pl/
wp-content/uploads/2024/03/apoz-5_higiena_rak_poz_pacjenci.pdf
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KACIK SOCJALNO-PRAWNY

Co nowego w 2025 roku?

Swiadczenia honorowe dla stulatkéw na nowych zasa-
dach, nabér wnioskéw o rente wdowia, wyzsze kryteria
w pomocy spotecznej — to tylko niektére ze zmian, ktore
przyniost poczatek 2025 roku. Dowiedz sie wiece;!

Nowy rok — nowe rozwigzania — co sie zmienito?

Swiadczenie honorowe dla stulatkéw

1 stycznia 2025 r. weszta w Zycie ustawa gwarantujgca
stulatkom $wiadczenie honorowe. I tak wszystkie osoby
uprawnione do swiadczenia na dzien 1 stycznia br. otrzy-
majg je w kwocie 6243,13 zt. Co wazne, kwota ta bedzie
waloryzowana corocznie 1 marca na takich samych zasa-
dach jak emerytury i renty.

Swiadczenie honorowe jest przyznawane z urzedu, co
oznacza, ze aby je otrzymywac nie trzeba sktadac¢ zadnego
wniosku.

Ruszyl nabor wnioskéow o rente
wdowia

Z poczatkiem 2025 roku rozpoczat sie nabér wnioskow
o nowe $wiadczenie, jakim jest renta wdowia. Przyjmowa-
niem i obstuga wnioskéw zajmuje sie Zaktad Ubezpieczen
Spotecznych.

Wyptata §wiadczen rozpocznie sie 1 lipca 2025 .

Kryteria dochodowe w pomocy
spolecznej w gore

1 stycznia 2025 roku przyniést takze wzrost kryteriow
dochodowych uprawniajacych do wsparcia z pomocy spo-
tecznej. Dzisiaj wynoszg one:

I 1010 zt dla osoby samotnie gospodarujgcej (wzrost

0 234 zt, czyli 0 30%),

I 823 ztdlaosoby w rodzinie (wzrost o 223 zt, czyli 0 37%).

Wyzsza pensja minimalna
Nowy rok to tez wyzsza ptaca minimalna, ktéra wzro-
sta z 4300 zt do 4666 zt brutto. To 3510,92 z} na reke za

prace na peten etat. Minimalna stawka godzinowa wzrosta
natomiast do 30,50 zt brutto — wczesniej byto to 28,10 zi.

Wyzsze doptaty do wynagrodzen
oso6b z niepelnosprawnosciami

1 stycznia br. ruszyt nabér wnioskow o wyzsze doptaty
do wynagrodzen pracownikow legitymujacych sie orzecze-
niem o niepetnosprawnosci.

Wynosza one odpowiednio:

I 2760 zt (wczesniej 2400 zt) dla oséb ze znacznym stop-
niem niepetnosprawnosci,

I 1550 zt (wezesniej 1350 zt) dla osob z umiarkowanym
stopniem niepetnosprawnosci,

I 575 zt (wezesniej 500 z1) dla osoéb z lekkim stopniem
niepetnosprawnosci.

Wiecej os6b skorzysta ze
Swiadczenia wspierajacego

W tym roku wiecej dorostych oséb z niepetnospraw-
nosciami otrzyma $Swiadczenie wspierajace. Pierwszym
krokiem jest zgtoszenie sie do wojewddzkiego zespotu ds.
orzekania o niepelnosprawnosci, ktéry ustala potrzebe
wsparcia w skali 70-100 punktéw. Po otrzymaniu decyzji
wniosek o $wiadczenie nalezy ztozy¢ do Zaktadu Ubezpie-
czen Spotecznych.

Od 1 stycznia br. o $wiadczenie wspierajace moga ubie-
gac sie osoby, ktorych potrzeba wsparcia zostata okreslona
na poziomie 78—-86 punktow. W ubieglym roku progiem do
otrzymania $wiadczenia byto 86 punktow.

Dodatek dopeiniajacy do renty
socjalnej

Poczatek 2025 roku oznacza wejScie w zycie ustawy
o dodatku dopetniajacym w kwocie 2520 zt dla os6b maja-
cych prawo do renty socjalnej i orzeczenie o niezdolnosci do
samodzielnej egzystencji. Swiadczenie to bedzie corocznie
waloryzowane.

https://www.gov.pl/web/rodzina/co-nowego-w-2025-roku-sprawdz
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Gdzie uzyskaé pomoc
psychologiczna i psychiatryczna?

Osoby w kryzysie psychicznym, potrzebujace pomocy
psychologa, terapeuty lub psychiatry lub zmagajace sie
z uzaleznieniem moga uzyskac szybka pomoc. Informacije,
gdzie sie zgtosi¢ publikujemy ponize;j.

Pomoc dla dzieci i mlodziezy
doswiadczajacych kryzysow
i zaburzen psychicznych

Pomoc psychologiczna, psychoterapeutyczna i psy-
chiatryczna dla dzieci i mtodziezy udzielana jest na trzech
poziomach referencyjnych:

I poziom — pomoc w warunkach ambulatoryjnych
udzielana przez psychologéw, psychoterapeutéw, terapeu-
tow srodowiskowych

II poziom — opieka dzienna lub w warunkach ambula-
toryjnych w poradni zdrowia psychicznego pod kierunkiem
lekarzy psychiatréow, psychologéw, psychoterapeutow
i terapeutow zajeciowych

III poziom — opieka w szpitalu, w stacjonarnym od-
dziale psychiatrycznym. Pomocy w nim udzielajg lekarze
psychiatrzy psychologowie, psychoterapeuci, terapeuci
zajeciowi.

Informacje o miejscach udzielania Swiadczen mozna
uzyskac przez catodobowa Telefoniczna Informacje Pacjen-
ta, pod numerem telefonu: 800 190 590

Telefon Zaufania dla dzieci i mlodziezy

Dzieci i mtodziez majg mozliwos¢ skorzystania z anoni-
mowego, bezptatnego Telefonu Zaufania dla dzieci i mto-
dziezy pod numerem 116 111. Telefon prowadzony jest przez
Fundacje Dajemy Dzieciom Site. Pomoc dostepna jest takze
w formie czatu poprzez strong: https://116 111.pl/

Dziecigcy Telefon Zaufania prowadzi tez Rzecznik Praw
Dziecka: 800 12 12 12

Pomoc psychologiczna dia dorostych

Osoba dorosta, ktéra ukonczyta 18 lat, moze skorzystac
ze Swiadczen w centrum zdrowia psychicznego (CZP), jesli
takie istnieje na obszarze jej zamieszkania. Aby to zrobi¢,
nalezy zgtosi¢ sie do punktu zgtoszeniowo-koordynacyij-
nego (PZK) funkcjonujgcego w ramach centrum. Czekajg

tam specjalisci — pielegniarka psychiatryczna, psycholog,
psychoterapeuta lub psychiatra. Pacjent nie potrzebuje
skierowania, nie musi sie tez zapisywac, zapowiada¢ swo-
jego przyjscia ani wczesniej sie rejestrowac.

Na terenie kraju poza obszarem dziatann CZP mozliwe jest
korzystanie z porad psychiatry w ramach poradni zdrowia
psychicznego. Informacje o miejscach udzielania $wiadczen
mozna uzyskac przez catodobowa Telefoniczna Informacje
Pacjenta, pod numerem telefonu: 800 190 590

Centrum Wsparcia dla oséb dorosiych

Kazda osoba potrzebujaca wsparcia i pomocy w sta-
nach wystapienia kryzysu psychicznego, moze skorzystac
z Centrum Wsparcia dla oséb dorostych w kryzysie
psychicznym, prowadzone przez Fundacje [taka Centrum
Poszukiwan Ludzi Zaginionych.

Centrum oferuje catodobowa, bezptatna dostepnos$c
i pomoc pod nr telefonu 800 70 2222 oraz internet (e-
-mailowo poprzez czat, videorozmowe oraz strone inter-
netowa https://centrumwsparcia.pl/centrum-wsparcia/).
Na stronie dostepny jest grafik dyzurowania specjalistow
tj.: psychiatry, prawnika, pracownika socjalnego, terapeuty
uzaleznien, asystenta zdrowienia, seksuologa.

Ogodlnopolski Telefon Zaufania Uzaleznienia 800
199 990 oferuje wsparcie osobom z problemami zwigzany-
mi z uzaleznieniem i ich bliskich, oraz rozmowe z wykwa-
lifikowanymi konsultantami celem uzyskania informacji
na temat leczenia, terapii i innych form pomocy. Telefon
Zaufania jest dostepny dla oséb z catej Polski i dziata co-
dziennie w godzinach 16.00—21.00. Pomoc udzielana przez
telefon jest anonimowa, bezpieczna i oparta na zasadzie
zaufania. Ogélnopolski Telefon Zaufania Uzaleznienia
prowadzony jest przez Krajowe Centrum Przeciwdziatania
Uzaleznieniom.

W sytuaciji kryzysowej mozna takze skorzystac¢ rowniez
z pomocy catodobowego telefonu wsparcia emocjonalnego
nr 116 123 — Ogo6lnopolska Poradnia Telefoniczna
dla Oséb Przezywajacych Kryzys Emocjonalny oraz
online na stronie platforma 116sos.pl.

Zrédio: https://www.gov.pl/
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347 zk miesiecznie — tyle maksymalnie moze wyniesS¢
dofinansowanie z PFRON do pobytu dziecka w ztobku lub
przedszkolu w ramach programu ,Aktywny samorzad”
realizowanego w Powiatowych Centrach Pomocy Rodzinie.

Whniosek w Systemie Obstugi Wsparcia (SOW) mozna
ztozy¢ od 1 marca 2025 roku.

Pomoc jest skierowana do 0s6b ze znacznym lub umiar-
kowanym stopniem niepetnosprawnosci, ktoérzy sa przed-
stawicielem ustawowym lub opiekunem prawnym dziecka.
Program ma poméc w utrzymaniu aktywnosci zawodowe;j
rodzicow poprzez zapewnienie opieki dla osoby zaleznej
(dziecka przebywajacego w ztobku lub przedszkolu albo
pod inna tego typu opieka)

Wazne

Termin skladania wnioskéw — od 1 marca 2025
r. do 31 sierpnia 2025 r., w rozpatrywaniu wnioskow
decyduje kolejnos¢ zgtoszen. Pierwsze wyptaty nastapia
w kwietniu.

PREZYDENT ANDRZE]
DUDA PODPISAL USTAWE
O LATWIEJSZYM DOSTEPIE
DO DARMOWYCH LEKOW

Prezydent podpisat nowelizacje ustawy przygotowana
przez Ministerstwo Zdrowia, ktéra zmienia sposéb dostepu
do bezptatnych lekéw i szczepionek.

Teraz nie tylko lekarze rodzinni, ale takze specjalisci,
pielegniarki i potozne — zarébwno w ramach NFZ, jak i pry-
watnie — beda mogli wystawia¢ recepty na darmowe leki.

Nowelizacja poszerza uprawnienia farmaceutéw, dzieki
ktérym beda mogli wystawiac¢ recepty na zalecane refun-
dowane szczepionki.

To odpowiedZ na potrzeby senioréw 65+ oraz dzieci
i mtodziezy do 18. roku zycia, wprowadzajaca rozwiazania,
ktore przyspieszaja dostep do potrzebnych lekéw i szczepien.

Zrédio: https://x.com/MZ_GOV_PL/

SWIATOWY DZIEN
CHOROB RZADKICH

W dniu 28 lutego w Patacu na Wyspie w Lazienkach
Krélewskich w Warszawie odbyta sie konferencja z okazji
Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich, zorganizowana przez

-

Osoby zainteresowane skorzystaniem z nowego Swiad-
czenia moga uzyskac¢ wiecej informacji w Powiatowych
Centrach Pomocy Rodzinie (PCPR).

Zréaio://www.pfron.org.pl/

Krajowe Forum ORPHAN. Tegoroczna edycja odbyta sie

pod hastem ,Wiecej, niz mozesz sobie wyobrazic”.

W wydarzeniu wzieli udziat przedstawiciele organizaciji
pacjenckich, eksperci medyczni, klinicysci oraz decydenci
polityczni. Podczas konferencji wreczono takze Nagrody
Krysztatowej Gwiazdy Kapituty Dnia Choréb Rzadkich,
ktoére przyznano osobom szczegédlnie zastuzonym w za-
kresie choréb rzadkich. Serdecznie gratulujemy Pani prof.
dr hab. n. med. Dorocie Sands, laureatce nagrody, ktora
zostata uhonorowana za swoje nieocenione dziatania na
rzecz tworzenia systemowych rozwiazan leczenia i opieki
nad pacjentami oraz za utworzenie wzorcowego osrodka,
ktory kompleksowo odpowiada na potrzeby chorych na
mukowiscydoze.

Joanna Kupiec
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MUKODIETA

Cukrzyca

zwigzana z mukowiscydoza

czesc 2

(CFRD)

Profilaktyka CFRD

Regularne badania kontrolne

Od 10. roku zycia regularne — co-
roczne wykonywanie testu OGTT.
Badania powinny by¢ przeprowadzane
w okresie bez zaostrzen choroby ptuc,
a takze podczas stabilnych okresow
zdrowotnych.

Monitorowanie poziomu glukozy za
pomoca systemu ciagtego monitorowa-

W przypadku czestych zaostrzen
choroby ptuc jesli to mozliwe warto
unika¢ przewlektego stosowania ste-
rydéw, ktoére mogg zwiekszac ryzyko
insulinoopornosci.

Odpowiednia suplementacja

Prawidtowa suplementacja enzyma-
mi trzustkowymi pomaga w lepszym
wchtanianiu sktadnikéw odzywczych
oraz moze wspomagac kontrole popo-

nia glukozy moze pomdc we wczesnym
wykrywaniu probleméw z glikemia.

Zdrowa dieta

| Unikanie nadmiernej ilosci weglowodanéw prostych,
takich jak stodycze, soki i fast food.

I Spozywanie weglowodanéw ztozonych, ktore majg niski
indeks glikemiczny, np. petnoziarniste produkty zbozo-
we, warzywa i nasiona roslin stragczkowych.

| Utrzymanie prawidtowej masy ciata, zapobieganie nad-
wadze, ktéra moze zwiekszac insulinoopornos¢. Zaleca
sie konsultacije z dietetykiem.

Aktywnos¢ fizyczna

Regularna aktywnos¢ fizyczna pomaga w poprawie
wrazliwo$ci na insuline. Zalecane sg codzienne ¢wiczenia
o umiarkowanej intensywnosci, dostosowanej do stanu
zdrowia pacjenta, takie jak spacery, jazda na rowerze,
sitownia pod okiem trenera czy joga.

Zarzgdzanie infekcjami i stanami zapalnymi

Unikaj sytuacji, ktére moga prowadzi¢ do przewlektych
infekcji ptucnych, a jesli do nich dojdzie, lecz je odpo-
wiednio. Infekcje moga pogarsza¢ stan trzustki i nasila¢

insulinoopornos¢.

sitkowej glikemii.

Uzupetnianie witamin i mikroelementow, zwtaszcza wi-
tamin A, D, E, K oraz kwaséow ttuszczowych omega-3, jest
kluczowe dla zdrowia ogdlnego i metabolicznego.

Dieta os6b z CFRD w réznych
etapach zycia

1. Dzieci (wiek 5-12 lat)

Dieta dzieci z CFRD musi by¢ dostosowana do ich rosna-
cych potrzeb energetycznych, przy jednoczesnej kontroli po-
ziomu glukozy we krwi. Zaleca sie CGM i pompy insulinowe.
| Kalorie: Zalecane jest wysokie spozycie kalorii (w gra-

nicach 120-150% zapotrzebowania zdrowych dzieci),

aby sprostac ich potrzebom energetycznym. Wazne jest
dostarczanie odpowiednich kalorii bez nadmiernego
przyjmowania cukréw prostych. U dzieci leczonych
modulatorami z tendencjg do tycia stosujemy diete
normokaloryczna czyli 100% zapotrzebowania.

| Bialko: Okoto 20% dziennej podazy energii powinno
pochodzi¢ z biatka. Dzieci potrzebuja 1,5-2,5 g/kg masy
ciata dziennie, aby wspiera¢ wzrost i rozwo;.

| Weglowodany: Okoto 45-50% dziennej podazy energii
powinno pochodzi¢ z weglowodanéw, z preferencja dla



weglowodanéw ztozonych o niskim IG. Przyktady obej-
muja produkty pelnoziarniste, warzywa, owoce o niskim
1G i nasiona roslin straczkowych.

Thuszcze: Okoto 30-45% energii powinno pochodzi¢
z ttuszczow, z naciskiem na zdrowe ttuszcze, takie jak
ttuszcze omega-3 (np. ryby, orzechy). U dzieci stosujemy
masto. Ttuszcze te wspieraja zdrowie serca i pomagaja
w absorpcji witamin rozpuszczalnych w ttuszczach (A,
D, E, K).

Unikamy: Produktéw o wysokim IG (np. stodyczy,
biatego chleba), aby zapobiec skokom poziomu glukozy.

2. Nastolatki (wiek 13-18 lat)

W okresie dorastania potrzeby energetyczne rosna, co
wymaga dostosowania diety do utrzymania odpowiednie-
go bilansu kalorycznego, ale z uwzglednieniem kontroli
glikemii.

zawiera¢ nie mniej jak 1760 kcal, optymalnie, 1980.
Kluczowe jest zwiekszenie aktywnosci fizycznej w miare
mozliwosci.

Bialko: 20% energii powinno pochodzi¢ z biatka (1,2—
1,5 g/kg masy ciata), co wspiera regeneracje i zdrowie
uktadu ruchu.

Weglowodany: 40—-50% energii powinno pochodzi¢
z weglowodanéw o niskim IG. Wazne jest spozywanie
czestych, mniejszych positkéw, aby unikna¢ gwattow-
nych wahan poziomu glukozy.

Thuszcze: 30—35% energii z ttuszczow, w tym zdrowe
ttuszcze (omega-3) oraz ttuszcze nienasycone z olejow
roslinnych i ryb. Eliminujemy ttuszcze trans i nasycone.
Unikaj: produktéw o wysokim IG, takich jak biaty ryz,
stodycze i zywnos$¢ wysoko przetworzona, ktére moga
wywotywac gwattowne skoki glukozy we krwi.

Kalorie: Potrzebuja okoto 110—130% zapotrzebowania na
energie w porownaniu do zdrowych rowiesnikéw. Nalezy
monitorowa¢ mase ciata, aby unikng¢ nadwagi i w razie
potrzeby zastosowac interwencje dietetyczna (dieta nor-
mokaloryczna i zwiekszenie aktywnosci fizycznej).
Bialko: 15-20% energii (ok. 1,5-2 g/kg masy ciata) jest
konieczne do wspierania wzrostu i regeneracii.
Weglowodany: Okoto 40-50% energii z weglowoda-
noéw, z uwzglednieniem kontroli ilosci i rodzaju spozy-
wanych weglowodanéw. Preferuj weglowodany o niskim
IG (np. warzywa, produkty petnoziarniste) oraz mate,
czeste positki.

Thuaszcze: Zalecane jest spozywanie 30—40% energii
z ttuszczow, w tym ttuszczow nienasyconych (oliwa,
orzechy, pasty orzechowe, awokado, oleje ttoczone. Na-
lezy unika¢ ttuszczéw trans i przetworzonych ttuszczéw.
Unikamy: Zywnosci o wysokim IG, szczegoélnie w okre-
sie dojrzewania, gdy fluktuacje hormonalne moga wpty-
wac na zarzadzanie glikemia.

3. Dorosli

Doroste osoby z CFRD musza kontrolowac¢ zaréwno kalo-

rycznosg, jak i jakos¢ spozywanych positkéw, aby utrzymac
stabilny poziom glukozy i odpowiednia mase ciata.

Kalorie: Kaloryczno$¢ powinna by¢ dostosowana do
masy ciata i poziomu aktywnosci fizycznej, z uwzgled-
nieniem stanu odzywienia. Zazwyczaj osoby z CFRD
wymagajg o 20—30% wiecej kalorii niz zdrowi dorosli.
U os6b z nadwagg i otyto$ciag mozna rozwazyc diete
redukcyjna, natomiast deficyt kaloryczny nie powinien
wynosi¢ wiecej niz 10-15% zapotrzebowania, np. dla
osoby o zapotrzebowaniu 2200 kcal, dieta powinna

Roznice w diecie migdzy pacjentami z CF a pacjentami z CFRD

(1,2-2 g/kg masy ciata)

sktadnik Diety | CF CFRD
kalorie Wysokokaloryczna dieta | Wysokokaloryczna, kontrolowana
(100-150% RDA*) ilo$¢ weglowodanéw (100-130%
RDA%)
biatko 15-20% energii 20% energii (1,2-2,5 g/kg masy

ciata)

weglowodany

40-50% energii,
réznorodne Zrodta

40-50% energii, preferowane
weglowodany o niskim IG,
unikanie cukréw prostych

witaminy ADEK; inne
w zaleznos$ci od stanu
zdrowia

tluszcze 30-45% energii, ttuszcze | 30—-35% energii, thuszcze
nienasycone i omega-3, | nienasycone i omega-3, unikanie
unikanie tluszczow trans | ttuszczow trans

indeks Zaleca sig zwracanie Preferowane weglowodany

glikemiczny (IG) | uwagi na IG 0 niskim 1G
w profilaktyce CFRD

suplementacja | Enzymy trzustkowe, Enzymy trzustkowe, witaminy

ADEK, inne w zaleznosci od stanu
zdrowia

czestotliwosé
positkéw

3 gtéwne positki
i przekaski

Czeste, mniejsze positki, co 2—3
godziny, aby unikna¢ wahan
poziomu cukru

*RDA to skrét od Recommended Dietary Allowance (Zalecane Dzienne Spozycie).
Jest to miedzynarodowy standard okreslajacy ilo$¢ sktadnikéw odzywczych, ktdre
sg wystarczajgce do zaspokojenia potrzeb zywieniowych wigkszosci zdrowych oséb
w okreslonej grupie wiekowej i pici.

Tabela ta uwzglednia réznice w zaleceniach diete-
tycznych dla pacjentéw z CF i CFRD, majac na uwadze
konieczno$¢ kontroli glikemii i wieksze spozycie biatka
u pacjentéw z cukrzyca.
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Zalecane i niezalecane zrodia

Weglowodany — cukry

Skladnlkow odzywczych w CFRD grupa zalecane niezalecane
Biatk produktow
laika produkty Petnoziarniste produkty zbozowe: | Biate pieczywo, butki pszenne,
grupa e eFETERTE zbozowe p|epzywo razowe, kgsze mas?a |_C|astka, stodkie
. Ryz brazowy, parboiled, kasza wypieki
produktéw ) ) . i
gryczana, jeczmienna, owsiana, | Ryz bialy, kasza manna,
migso Chude gatunki migs: kurczak, | Ttuste gatunki migs: wieprzowina, quinoa kuskus
i wedliny indyk, krdlik, cielecina boczek, kaczka Makaron razowy, makaron Makaron biaty rozgotowany,
Wedliny wysokiej jakosci Wedliny wysoko przetworzone, z petnego ziarna, nalesniki Kluski, nalesniki z biatej maki
z duzg zawarto$cig miesa paréwki, pasztety z maka razowa
ryby Ttuste ryby morskie (Sledz, Rybne przetwory w olejach niskiej warzywa Warzywa niskoskrobiowe: Warzywa smazone w gigbokim
i owoce foso$, makrela, sardynka) jakosci (stonecznikowy, sojowy) brokuty, cukinia, ogorki, szpinak, | tluszczu, stodka kukurydza
morza Chude ryby (dorsz, sola, Ryby panierowane, smazone pomidor, satata, kalafior, papryka, | (szczegélnie z puszki),
mintaj) w gtebokim tluszczu bataty, baktazan, marchew w duzych ilociach ziemniaki,
jaja Jaja kurze, przepiércze Jaja smazone na ttuszczu (surowa, al ‘denfre), burak {al szczegainie pure, rozgo‘towana
; dente), dynia, pietruszka, seler, marchew, dynia i buraki.
(gotowane, na migkko, nasyconym ; .
A por, kapusta, cebula, czosnek itp. | Przetworzone warzywa: frytki,
pétmiekko) B
chipsy warzywne
nabiat Chude i pottiuste sery, jogurt | Sery o wysokiej zawartosci - = - -
naturalny, twardg ftuszczu (np. mascarpone, serki owoce ngvgcs_ On:]:l.lﬂm .If' (J)zblka, mgcg 0 \{\:]yosorlgrr:) I(;' 2"12[?23/’
Mieko o niskiej zawarto$ci topione, plesniowe), stodkie ?rljjskza\:\’/ki .;iyhj % ryu‘s owoge’;g:iz %ki d,aku Ifa
ttuszczu (1,5-2%) jogurty serki homogenizowane WKl, Jezyny, yt Y ( YIKl, yle)
i desery mleczne (ostroznie z pomelo i grejpfrutem | — dozwolone Jako qodatek
Mieko petnottuste, mleczko przy lekach) gga:)k(;s!lguszacw:}e(r:jqc_sgo t
zageszczone, skondensowane : tiuszcze (Np. Jogu
z owocami i orzechami)
biatka Tofu, tempeh, fasola, Przetworzone produkty roslinne N - - -
roslinne soczewica, ciecierzyca (przy | (np. kotlety sojowe smazone) hapoje Woda, herbaty ziotowe bez cukru Sg';é‘?v‘;vggogga;:ﬁgfa oie
dobrej tolerancji) g ’ poj
orzechy Siemie Iniane, chia, nasiona Orzechy prazone, solone, straczki Faso:]a, soczgvgcg, t0||e0|erz¥ca, PtI'ZGTV\II(OI‘ZOHB produkLy
i nasiona dyni, stonecznik, sezam karmelizowane groch (przy dobrej tolerancji) ? rqtfz O‘r’;e tilr\;p;zpl:]sz owana
Orzechy wioskie, migdaty, Orzechy w czekoladzie lub innych zzﬁi:‘nﬁikfmiosa(; €
orzechy laskowe, macadamia, | stodkich polewach ¢
pecan, pasty orzechowe stodycze Produkty stodzone erytrytolem Stodycze, ciasta, batoniki,
i przekaski | lub stewia. czekolada, ciasteczka,
T Domowe ciastka o niskim IG (np. | cukierki, stodkie wypieki,
uszcze z maki petnoziarnistej), ciasto czekoladki, wszelkie wyroby
_ drozdzowe z maka petnoziarnistg | cukiernicze. Duze iloSci miodu.
grupa zalecane niezalecane i orzechami
produktow
—— - - — - - produkty Jogurty naturalne, jogurty greckie | Jogurty owocowe, jogurty
olej roslinny Ol-lwa z ollyvek extra virgin, olej Olej palmowy, kokosowy mleczne bez cukru stodzone, mleczne desery
Iniany, olej konopny, dyniowy, (ze wzgledu na ttuszcze
z czarnuszki, wiesiotkowy, olej nasycone z powiktaniami nasiona Nasiona chia, stonecznika, dyni, | Przetworzone orzechy (solone,
z awokado, olej z pestek dyni, w profilu lipidowym i przy iorzechy | orzechy wioskie w karmelu)
masto (dzieci), niewielkie ilosci sttuszczonej watrobie),
margaryny miekkiej wysokiej masto (dorosli z wysokim ,
garyny mipeis) wysorel ( v Podsumowanie:

jakosci z fitosterolami (dla 0s6b
z wysokim poziomem cholesterolu

jako alternatywa dla masta)

poziomem cholesterolu),
margaryny niskiej jakosci

i twarde typu Palma, Kasia,
oleje roslinne niskiej jakosci
(przetworzone) i rafinowane

tluszcze Masto klarowane (ghee) w matych | Masto, smalec, thuszcze
zwierzece | ilosciach nasycone
orzechy Orzechy wioskie, migdaty, orzechy | Orzechy prazone, solone,
i nasiona laskowe, siemig Iniane, chia, nasiona | w karmelu lub polewach
stonecznika, dyni, pasty orzechowe
tluszcze Ryby bogate w omega-3: toso$, Ryby panierowane, smazone
zryb makrela, sardynka
margaryny | Margaryny bez tluszczow trans Margaryny o wysokiej
(0 niskiej zawarto$ci ttuszczu) zawarto$ci ttuszczow trans
tluszcze do | Masto klarowane, olej z awokado Oleje rafinowane,
smazenia przetworzone ttuszcze
tluszcze Jogurt naturalny, kefir, sery Thuste sery, petnottuste
w nabiale | pottiuste mleko, $mietana

| Bialka: Zaleca sie wybieranie chudych mies, ryb bo-

gatych w kwasy omega-3, roslin strgczkowych oraz

produktéw nabiatowych o niskiej zawartosci ttuszczu.

| Thuszcze: Wazne jest unikanie ttuszczow trans i na-

syconych, a preferowanie ttuszczéw nienasyconych,

szczegblnie pochodzacych z ryb, olejéow roslinnych

i orzechow.

 Weglowodany: Nalezy unika¢ weglowodanéw pro-

stych, takich jak stodycze, biate pieczywo i soki owo-

cowe, a wybiera¢ produkty petnoziarniste i warzywa

o niskim indeksie glikemicznym.

Tabele stanowia praktyczne narzedzie dla pacjentow

z CFRD, pomagajac w codziennym wyborze odpowiednich

produktéw zywnosciowych, co moze przyczynic¢ sie do



lepszej kontroli glikemii i ogélnego stanu zdrowia. Pamie-
tajmy jak taczenie produktéw z wysokim IG z biatkami
i ttuszczami, moze wptywac na obnizenie IG catego positku.

Przykiadowy jadlospis dla dziecka
z CFRD z prawidiowa masa ciala

Sniadanie: Owsianka z owocami i orzechami

Skiladniki: 50 g ptatkéow owsianych, 150 ml mleka
1,5%, 1,5 tyzki orzechéw wioskich, 120 g jagdd, 1 tyzeczka
erytrytolu

Wartosci odzywcze: kalorie 390 kcal, biatko 13 g,
ttuszcze 17 g, weglowodany 46 g (z czego btonnik 5 g),
wymienniki weglowodanowe 4 WW

Il Sniadanie: Kanapka z petnoziarnistego chleba
z awokado i jajkiem

Skladniki: 1 kromka peinoziarnistego chleba, %2
awokado (50 g), 1 jajko ugotowane na pétmiekko, ulubione
warzywa

Wartosci odzywcze: kalorie 300 kcal, biatko 9 g,
ttuszcze 22 g, weglowodany 16 g, wymienniki weglowo-
danowe 1,5 WW

Obiad: Kurczak grillowany z komosa ryzowa i warzywami

Skiadniki: 100 g piersi z kurczaka, 50 g komosy ryzo-
wej, 150 g brokutdéw, 50 g marchewki, oliwa — tyzka

Wartosci odzywcze: kalorie 508 kcal, biatko 30 g,
ttuszcze 12 g, weglowodany 52 g (z czego btonnik 7 g),
wymienniki weglowodanowe 4,5 WW

Kolacja: Safatka z turiczykiem i fasola

Skladniki: 100 g tunczyka w wodzie, 50 g czerwonej
fasoli, 100 g miksu satat, 5 pomidorkéw koktajlowych, 1

tyzeczka oliwy + 1 kromka petnoziarnistego chleba (30 g)

Wartosci odzywcze: kalorie 420 kcal, biatko 25 g,
ttuszcze 9 g, weglowodany 40 g (z czego btonnik 10 g),
wymienniki weglowodanowe 3 WW

Podsumowanie

Cukrzyca zwigzana z mukowiscydozg (CFRD) jest
ztozonym zaburzeniem metabolicznym, tgczacym cechy
cukrzycy typu 1itypu 2. Wymaga holistycznego podejscia
do diagnostyki, leczenia i zarzadzania dieta. Odpowiednia
insulinoterapia, dieta dostosowana do potrzeb pacjenta
oraz regularne monitorowanie glikemii sg kluczowe dla
poprawy jakosci zycia oso6b z CFRD. Nowoczesne terapie,
takie jak modulatory CFTR, pokazuja obiecujace wyniki,
ale nadal konieczne sa dalsze badania, aby w petni zrozu-
miec¢ ich dtugoterminowe efekty. Prowadzenie dzienniczka
dietetycznego i regularne badania przesiewowe moga
pomoéc w lepszym zarzadzaniu choroba.

mgr Patrycja Ktysz
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Z MYSLA O PACJENCIE

XIX Forum Organizaciji Pacjentow
z udziatem ministry zdrowia Izabeli
Leszczyny

Forum Organizacji Pacjentéw to dwudniowe wydarzenie,
ktore odbywa sie w Warszawie. Skupia ponad 200 organi-
zacji pacjenckich z catej Polski. To tu spotykaja sie liderzy,
eksperci oraz osoby ksztattujace polityke zdrowotna pan-
stwa, m.in. Ministerstwo Zdrowia, Narodowy Funduszu
Zdrowia, Rzecznik Praw Pacjenta.

Forum, organizowane corocznie z okazji Swiatowego
Dnia Chorego, to miejsce wymiany doswiadczen i dyskusji
w gronie pacjentéw, ekspertow i decydentéw. To okazja do
rozmowy o wyzwaniach systemu ochrony zdrowia, przy-
sztosci opieki zdrowotnej, polityce lekowej czy innowacjach
medycznych.

Podczas tegorocznej edycji zaproszeni goscie rozmawia-
li m.in. o systemie ochrony zdrowia, leczeniu bélu, profi-

sKazdy oddech
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laktyce i chorobach przewlektych, leczeniu onkologicznym

czy neurologii.
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XXIV 0GOLNOPOLSKI TYDZIEN MUKOWISCYDOZY

®

O
mukowiscydoza.pl

Od 24. lat Fundacja MATIO jest organizatorem kampanii
spoteczno-edukacyjnej pod nazwa Ogoélnopolski Tydzien
Mukowiscydozy, ktéry kazdego roku przypomina o wyzwa-
niu, jakim jest zycie z ta rzadka, przewlekta choroba gene-
tyczna. [deg Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy jest
wsparcie chorych i zwiekszenie $wiadomosci spoteczenstwa
na temat tej choroby. Mukowiscydoza dotyka wielu osob
w Polsce, niosac ze soba nie tylko fizyczne, ale i emocjo-
nalne trudnosci. Ogélnopolski Tydzien Mukowiscydozy to
ten czas, kiedy spoteczenstwo ma szanse dowiedzie¢ sie
wiecej o tej chorobie, jej objawach oraz metodach leczenia.
Jednoczesnie jest to takze przestrzen do okazania wsparcia
chorym i ich rodzinom, ktére kazdego dnia stawiajg czota
wyzwaniom zwigzanym z mukowiscydoza.

Tegoroczne wydarzenie zwraca uwage na kluczowy
problem jakim jest brak dostepu w Polsce do leczenia
najnowoczesniejszym lekiem Kaftrio dla dzieci, chorych na
mukowiscydoze w wieku od 2 do 12 lat. Lek ten, uznawany
za przelom w leczeniu mukowiscydozy, jest dostepny od
2 roku zycia w niemal wszystkich krajach europejskich,
ale w Polsce nadal nie wszyscy pacjenci moga z niego
korzystaé. Szczegdlnie dotkliwie odczuwaja to rodziny
najmiodszych pacjentéow, dla ktorych kazdy dzien bez
odpowiedniej terapii oznacza ryzyko pogorszenia stanu
zdrowia. Wprowadzenie leczenia lekiem o wysokiej sku-
tecznosci klinicznej na jak najwcze$niejszym etapie zycia
hamuje naturalny przebieg choroby, a przede wszystkim,
umozliwia wiaczenie spoteczne tej grupy chorych. Dzisiaj
polskie dziecko z mukowiscydoza musi skonczy¢ 12 lat,
aby zyskac¢ szanse na dtugie, normalne zycie.

W ramach OTM organizowane sg liczne wydarzenia
edukacyjne, kampanie informacyjne oraz akcje charyta-
tywne, majace na celu zwiekszenie wiedzy o mukowiscy-
dozie oraz pozyskiwanie funduszy na wsparcie chorych.
Fundacja MATIO wspotpracuje z placowkami medycznymi
oraz wolontariuszami, by stworzy¢ jak najwiecej okazji do
rozmowy na temat choroby i jej wyzwan.

W trakcie Tygodnia Mukowiscydozy Fundacja orga-
nizuje takze spotkania z ekspertami, takie jak wyktady
i konsultacje, ktore pomagaja chorym oraz ich rodzinom
w codziennym radzeniu sobie z chorobg, a studentom
medycyny pozwola zgtebi¢ wiedze o chorobie. Dodatkowo
na terenie catej Polski organizowane sg akcje edukacyjne
w szkotach i przedszkolach w ramach, ktérych dzieci maja
okazje doswiadczy¢, jak trudne moze by¢ zycie z mu-
kowiscydoza. Podczas takich lekcji uczniowie na chwile
»~wchodzg w buty” oséb chorych, wykonujac ¢wiczenia
oddechowe, rozmawiajac o tym, co moze pomoc chorym.
Akcje te nie tylko edukuja, ale rowniez wzmacniaja poczu-
cie wspolnoty i solidarnosci wsréd dzieci dajac im poczucie,
ze kazdy ma wptyw na poprawe sytuacji oséb dotknietych
mukowiscydozg. Dzieki temu Tydzien Mukowiscydozy
staje sie czasem nie tylko nauki, ale takze wzrostu empatii
i Swiadomosci spotecznej wsrod dzieci i miodziezy.

Serdecznie dziekujemy wszystkim osobom i instytu-
cjom, ktére przyczynity sie do organizacji tegorocznego
Ogodlnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy. To dzieki
Waszemu zaangazowaniu i wsparciu mozemy szerzy¢ wie-
dze, pomagac¢ chorym oraz ich rodzinom i dziata¢ na rzecz
poprawy jakosci ich zycia. Dziekujemy wolontariuszom,
darczynicom, lekarzom, mediom oraz wszystkim, ktorzy
w jakikolwiek sposob wsparli te inicjatywe. Wasza pomoc
jest nieoceniona.

Renata Dropinska



