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Informacja o przetwarzaniu danych osobowych

Zgodnie z Rozporzadzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r.w sprawie ochrony 0s6b fizycznych w zwiazku z przetwarzaniem
danych osobowych i w sprawach swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdIne rozporzadzenie o ochronie danych), informujemy,
7e administratorem danych osobowych jest Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza, ul. Prof. Jana Rudnika 3b, 34-700 Rabka-Zdrdj. Dane osobowe przetwa-
rzane sq w celu wysytki czasopisma. Odbiorcami danych osobowych moga by¢: podmioty swiadczace ustugi w zakresie konfekcjonowania i dystrybudji czasopisma. Dane
osobowe moga by¢ réwniez przekazane Paristwowemu Funduszowi Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych (PFRON) w celu monitorowania i kontroli prawidtowosci
realizacji projektu przez Zleceniobiorce oraz do celéw sprawozdawczych i ewaluacyjnych realizowanych przez PFRON, a takze na podstawie powszechnie obowiazuja-
cych przepisow prawa podmiotom, ktérym jestesmy zobowiazani przekaza¢ dane osobowe. Dane osobowe przechowywane beda do czasu wniesienia sprzeciwu, tj.
okazania nam w dowolny sposéb, 7e nie chca Paristwo otrzymywac czasopisma. Z Polskim Towarzystwem Walki z Mukowiscydozg w zakresie danych osobowych mozna
skontaktowac sie, piszac na adres e-mail: iod@ptwm.org.pl lub poczta na adres siedziby PTWM. Petna informacja nt. przetwarzania danych znajduje sie na stronie
https://ptwm.org.pl/pl/rodo oraz w siedzibie Administratora.
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Dziat medyczny rozpoczyna sie relacja z webinaru Fizjoterapia oddechowa

wody, dla ktérych chorzy na mukowiscydoze na réwni z leczeniem modulatorami

Lucyna Maksymowicz powinni wykonywac fizjoterapie oddechowa, przedstawita czynniki wptywajgce na
Wiaczestaw Malcew (red. tech.) ) ) o . ) o N o
Magdalena Pieczka zwiekszenie efektywnosci inhalacji, wyczerpujgco omowita sprzet oraz rézne techniki

Marzena Piejko-Synos

tukasz Wosniacki rehabilitacji oddechowej, m.in. technike dodatniego cisnienia wydechowego, aktyw-

Agnieszka Wydmanska ny cykl technik oddechowych czy drenaz autogeniczny. Jako dopetnienie webina-

ADRES REDAKCI ru polecamy tekst z serii Z poradnika fizjoterapeuty Aleksandry Cichockiej, w ktorym
o autorka wyliczyta elementy zwiekszajace skutecznosc inhalaciji.

Siedziba PTWM

ul. Prof. Jana Rudnika 3B W dziale Edukacja i psychologia na co dzieri Urszula Borawska-Kowalc-

34-700 Rabka-Zdrdj zyk w artykule Zdrowie psychiczne dzieci i miodziezy w wieku szkolnym w Polsce

WYDAWCA przedstawita badanie MEODE GEOWY, ktdrego wyniki opublikowano w 2023 . Ba-
Polskie Towarzystwo danie to pozwala realnie ocenic¢ stan psychiczny dzieci i mtodziezy, zidentyfikowac
Walki z Mukowiscydoza zagrozenia i wypracowa¢ metody pomocy dorastajgcemu pokoleniu w radze-
tel. 18 267 60 60 wew. 331, 342, 349 ) ) e . :
Nr konta PKO BP SA O/Rabka niu sobie z trudnosciami dnia codziennego. Autorka uczula dorostych, by starali
491020 3466 0000 9302 0002 3473 sie podtrzymywac komunikacje w rodzinie, a tym samym mogli w pore wytapac
KRS 00000 64 892

sygnaty, mogace $wiadczy¢ o pogorszeniu sie stanu psychicznego mtodego

cztowieka. Z kolei Ewa Kochanek omdéwita pomoc spoteczng i zmiany wprowadzo-

%W ne 1 stycznia 2024 r. dotyczace $wiadczenia pielegnacyjnego.

e-mail: poczta@ptwm.org.pl

www.ptwm.org.pl kilka pytart mtodym rozméwcom, ktérzy szczerze opowiedzieli, jak przebiegat trud-
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W dziale Jacy jestesmy warto zwréci¢ uwage na tekst Kingi Jazwinskiej-Szcze-

paniak O usamodzielnianiu sie w swiecie chorych na mukowiscydoze. Autorka zadata

ny proces ich uniezalezniania sie od rodzicéw. Kto chciatby poznac opinie na ten

temat drugiej strony, czyli rodzicéw, zapraszam do przeczytania artykutu Marzeny
Numer zostat dofinansowany przez
Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych. pisma ,Mukowiscydoza” (2023). Natomiast Robert Hellfeier zajat sie ocena sytuacji

Piejko-Synos$ O wyprowadzce dziecka z domu z perspektywy rodzica z nr 66 czaso-

zawodowej dorostych chorych na mukowiscydoze w Polsce. Ankieta przeprowa-

Panstwowy Fundusz dzona przez autora wykazata, ze aktywnos¢ zawodowa 0sdb chorych wzrasta, choc¢
sarellizg) Oy poréwnujac sie z innymi krajami europejskimi, mamy jeszcze sporo do zrobienia.
Niepetnosprawnych y y
Artykuty w ostatnim dziale Z zycia PTWM zaréwno podsumowuja juz zreali-
Redakcja zastrzega sobie prawo do
stosowania skrotow oraz modyfikacji
w nadsyfanych tekstach. odbedzie sie w wymiarze wirtualnym (poczatek 1 kwietnia 2024 r), jak i rzeczy-

zowane projekty, jak i zapowiadaja nowe imprezy, m.in. 9. Bieg po Oddech, ktory

SN AR50 wistym w Zakopanem (1 wrzesnia 2024 r.). Ze swojej strony chciatabym zacheci¢
uczestnikéw tego wydarzenia do wziecia udziatu w konkursach przygotowanych

NA OKLADCE: przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg (szczegdty mozna znalez¢ na
Koncert Chopin — mtodos¢ i mitos¢ o
Fot. Maksymilian Judycki s. 52 niniejszego magazynu).

Z okazji zblizajacych sie swiat wielkanocnych chciatabym zyczy¢ wszystkim au-
SKLAD KOMPUTEROWY | DRUK torom, wspdtpracownikom i Czytelnikom zdrowia i nieustajacej pogody ducha ©!
Drukarnia GOLDRUK Wojciech Golachowski
tel: 18442 26 38,444 22 13

e-mail: biuro@goldruk.eu Olga Matecka-Malcew
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Relacja z webinaru Fizjoterapia
oddechowa u chorych
Z mukowiscydozq

Katarzyna Warzeszak
Instytut GruZlicy i Choréb Ptuc, Rabka-
-Zdréj

Webinar mgr Katarzyny Warzeszak
nalezy do cyklu edukacyjnego Zycie
7z mukowiscydozq, nad ktérym patro-
nat merytoryczny objeto Polskie To-
warzystwo Mukowiscydozy. Cykl Zycie
7z mukowiscydozq finansowany jest
z grantu edukacyjnego Vertex Phar-
maceuticals.

Dlaczego fizjoterapia
oddechowa?

Jednym z podstawowych problemow
funkcjonalnych u pacjentéw z mukowi-
scydozg jest zaburzony klirens $luzowo-
-rzeskowy, co powoduje zaleganie od-
wodnionej wydzieliny w obwodowych
oskrzelach. Czesto chorym wydaje sie,
ze odkrztuszaja bardzo niewiele albo
praktycznie w ogole i dlatego rezygnuja
z fizjoterapii czy tez ignorujg zalecenia
fizjoterapeuty, natomiast na podstawie
badan obrazowych i czynnosciowych
jednoznacznie wida¢ zmiany, chociaz-
by w postaci rozstrzeni oskrzeli. Duzym
wyzwaniem wsrdd tej grupy pacjentéw
jest przesuniecie odwodnionej wydzieli-
ny z obwodowych drég oddechowych.
Jezeli zostawilibysmy te gesta wydzieli-
ne na obwodzie drzewa oskrzelowego,
to drogi oddechowe, ktére majg prze-
kréj o Srednicy wtosa, zostang zaczopo-
wane. Wowczas bedziemy mieli zmiane
niedodmowg i powstanie niedroznosc¢
w tym rejonie przeptywu powietrza.
Dlatego tez fizjoterapie uktadu odde-
chowego wdraza sie juz w momencie

rozpoznania, czyli najczesciej w okresie
niemowlecym.

Jesdli chodzi o zaburzenia klirensu
sluzowo-rzeskowego w mukowiscydo-
Zie, to juz przy braku lub niedoborze
biatka czy przy nieprawidfowej budo-
wie biatka CFTR dochodzi do zmiany
objetosci i lepkosci wydzieliny. Wydzieli-
na zmienia swojg konsystencje réwniez
wtedy, gdy podczas infekcji w organi-
zmie pojawia sie stan zapalny. Niestety,
czeste zaostrzenia infekcyjne prowadza
do nieodwracalnych zmian ptucnych
u naszych pacjentéw.

Kompleksowa fizjoterapia opiera
sie na kilku elementach:
® nebulizacdji,

® technikach oczyszczania drzewa
oskrzelowego,
® fizjoterapii wspomaganej eduka-

cjg w zakresie ¢wiczen fizycznych
i zdrowego stylu zycia,
° aktywnosci fizyczne).

Postepowanie w fizjoterapii odde-
chowej sktada sie z czterech krokow, kto-
rych celem jest wprowadzenie w ruch
odwodnionej wydzieliny w oskrzelach
matego kalibru. W pierwszej kolejno-
éci, aby ,uruchomi¢” odwodniong wy-
dzieling, ktéra zalega w obwodowych
oskrzelach, nalezy j3 rozrzedzi¢ za po-
mocga nebulizacji. Dzieki niej wydzieli-
na zostanie oderwana i przesunieta,
po czym zostanie odkrztuszona. Gdy
wydzielina jest w rejonie obwodowych
drog oddechowych, nie powinno sie
stosowac technik w postaci wysitkowe-
go wydechu, na przyktad popularnych
hufféw, poniewaz ta technika nie be-
dzie skuteczna.

Inhalacje: co méwig wytyczne,
a jak jest w praktyce?

Istniejg pewne czynniki, ktére bedga
miaty wptyw na efektywnos$c inhalagj,
m.in..

®  prawa fizyki,

® jakosc¢ aerozolu,

° wspofpraca pacjenta.

Nalezy pamieta¢ o tym, ze nasze
drogi oddechowe zaczynaja sie zawe-
7a¢ obwodowo, przypominajac ksztatt
leja, co oznacza, ze w rejonie tchawicy
zostanie wieksza czasteczka aerozolu
niz w rejonie obwodowych drég odde-
chowych. Zatem w zaleznosci od tego,
w ktorym miejscu chcemy zadziatac,
takg wielkos¢ czasteczki  powinnismy
podczas inhalacji uzyskac¢. Dla pacjen-
téw z mukowiscydozg nalezy dobierac
jak najmniejsza czasteczke, poniewaz
lek musi dotrze¢ przede wszystkim do
obwodowych drég oddechowych. Jeze-
li chodzi o jakos¢ aerozolu (ryc. 1), przy
wyborze odpowiedniego nebulizatora
istotnym parametrem bedzie $rednia
masa czasteczek. Ten parametr jest waz-
ny réwniez ze wzgledu na to, ze wielkosc¢
czasteczki powinna byc¢ dostosowana
do wieku pacjenta i stosowanego leku.
Istnieje takze tak zwana mediana rozkta-
du masy czastek aerozolu w odniesieniu
do $rednicy aerodynamicznej, z ktorej
mozemy sie dowiedzie¢, jak duzo be-
dzie w aerozolu czasteczek ponizej 5,0
mikrometra. Nastepna istotna rzecz to
frakcja czastek drobnych aerozolu, ktéra
powinna osiggac jak najwiekszy procent.
Trzecim czynnikiem majacym wplyw na
jakos¢ aerozolu jest wspotpraca pacjen-
ta. Musimy pamietac o tym, ze inaczej
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Nazwa Wyjasnienie Przyktad
MMD (mass Srednia masa czastek 2,9 um
median

diameter)

MMAD (mass Mediana rozktadu masy czgstek aerozolu w 3,7 um
median odniesieniu do Srednicy aerodynamicznej

aerodynamic

diameter)

FPF (fine particle | Frakcja czgstek drobnych aerozolu 76 %
fraction)
Ryc. 1.

@ Wspotpraca pacjenta

* Sposdb oddychania A
* Sprawnosc¢ fizyczna [

* Zaawansowanie
choroby 7

* Maseczka lub ustnik

* Ptacz w trakcie

Walicka-Serzysko K., 2021

nebulizacji

Ryc. 2.

drogi oddechowe wygladaja u doro-
stych, a inaczej u niemowlat czy dzieci
przedszkolnych. Oczywiscie pod wzgle-
dem anatomicznym ich ptuca sie nie
roéznia, ale warto pamietac, ze pecherzyki
ptucne rozwijajg sie do 8. roku zycia, czyli
niemowlak ma ich mniej. Na oddychanie
dziecka ma tez wplyw ustawienie prze-
pony, ktéra jest najwazniejszym mie-
$niem wdechowym, a takze potozenie
i wielkos¢ watroby. U niemowlaka watro-
ba jest stosunkowo wieksza, a co za tym
idzie — narzady w jamie brzusznej beda
wptywaty na to, jak oddycha niemowle.
Dlatego szczegdlnie u pacjenta w okre-
sie niemowlecym nalezy zwrdci¢ uwage
na to, aby czasteczka leku byfa jak naj-
mniejsza. Niemowlak powinien wykony-
wac inhalacje z wykorzystaniem masecz-
ki, a poniewaz ma on stosunkowo duzy
jezyk, a drogi oddechowe waskie i wiot-
kie, bardzo wazne jest, by dobrac¢ jak naj-

lepszej jakosci nebulizator, nie jestesmy
bowiem w stanie wptyna¢ na wzorzec
oddechowy matego pacjenta.

Przy nebulizacji nalezy zwrocic
uwage na sposob oddychania. Jeze-
li pacjent oddycha szybko, to aerozol
wpada w turbulentny przeptyw powie-
trza i zostaje w proksymalnych drogach
oddechowych. Stad bardzo wazny jest
spokojny, powolny, delikatnie pogtebio-
ny wdech, aby aerozol dotart do oskrzeli
obwodowych (ryc. 2; osoba A wykonuje
spokojny wdech, osoba B robi pogtebio-
ny wdech i jest w stanie zdeponowac
wiecej aerozolu w rejonie obwodowych
drég oddechowych, natomiast osoba
C ma zmiane w oskrzelach, na przykfad
niedodme spowodowang zalegajaca
wydzieling, czyli jakies zwezenie w rejo-
nie obwodowych drog oddechowych,
i z tego powodu wiekszos¢ aerozolu
bedzie w pierwszej kolejnosci dosta-

Medycyna: informacje, porady, nowinki

wac sie do oskrzeli droznych). Dlatego
pacjentom z mukowiscydozg zaleca sie
wykonanie pauzy na szczycie wdechu
(szczegdlnie gdy wystepujg zmiany nie-
dodmowe), by aerozol mogt dotrze¢
do istniejgcych zmian. Im stopien za-
awansowania choroby jest wiekszy, tym
solidniej powinna zosta¢ wykonana ne-
bulizacja.

Inhalacja z wykorzystaniem ma-
ski jest stosowana do ok. 4. roku zycia.
W praktyce préby przejscia na ustnik sg
podejmowane znacznie wczesniej, po-
niewaz inhalacja z wykorzystaniem maski
jest mniej skuteczna z powodu duzej de-
pozydji aerozolu na sciankach maski, twa-
rzy i w nosie dziecka, przez co mniej leku
trafia do dolnych drég oddechowych.

Trzeba zwrdéci¢ uwage na to, zeby
maty pacjent nie pfakat w trakcie inhala-
cji, poniewaz wedtug badan, ktére sie do
tej pory pojawity, skutecznos¢ inhaladji
jest wtedy praktycznie zerowa. Podczas
nebulizacji najwazniejszy jest gteboki
wdech, gdyz aerozol deponuije sie w dro-
gach oddechowych wytacznie w trakcie
fazy wdechowej, co stanowi 40% cyklu
oddechowego. Jezeli dziecko pfacze, to
wykonuje krétki wdech i dtugi wydech.

Badacze stworzyli model ptuc (ryc.
3) chorego z mukowiscydoza, u ktére-
go nie ma zmian w dolnych drogach
oddechowych (pacjent nr 1), oraz cho-
rego, u ktérego zmiany rozstrzeniowe
obejmuja ok. 20% powierzchni oskrzeli
(pacjent nr 2). Ten model ptuc najpierw
zostat skazony bakteria Pseudomonas
aeruginosa, a nastepnie wykonano inha-
lacje z antybiotyku (ryc. 1a i 2a to mate
czgsteczki aerozoluy, ryc. 1b i 2b $rednie
czasteczki, ryc. 3a i 3b — duze; kolor ré-
zowy oznacza bakterie Pseudomonas).
Na pierwszym rysunku widac, ze drzewo
oskrzelowe jest biate, co oznacza brak
zmian w drogach oddechowych i prawi-
dtowy wzorzec oddechowy. Natomiast
jezeli w ok. 20% powierzchni drzewa
oskrzelowego wystepujg zmiany nieod-

4
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Depozycja aerozolu

* Koncentracja aerozolu w duzym stopniu zalezata od czynnikéw zwigzanych z pacjentem.
e Zmienne takie jak srednica czastek i wielkos$¢ czasteczki miaty znaczacy wptyw na depozycje.

* Regionalnie niskie stezenia aerozolu ma znaczenie, poniewaz w przypadku antybiotyku moze
powodowac wiekszy wzrost kolonizacji bakterii.

* Potwierdzono wczes$niejsze badania wykazujace, ze przenikanie lekdw wziewnych przez znieksztatcone
lub czesciowo zatkane drogi oddechowe jest ograniczone.

Wykazano, ze nizszy przeptyw wdechowy zwieksza depozycje aerozolu w oskrzelach obwodowych.

Ryc. 3.

klipsem lub bez klipsa

a5

8

20

15 o

13 dorostych oséb wykonujgcych nebulizacje przez ustnik z

Deposition on inspiratory filter (%)

=
(=]
i

0

Without noseclip
Meier, 2001

With noseclip

Ryc. 4.

wracalne, to nawet mafa czy srednia cza-
steczka aerozolu nie wptynie zbytnio na
bakterie Pseudomonas, nie wspominajac
juz o duzej czasteczce. Dlatego bardzo
wazna jest technika oddychania w trak-
cie inhalacji i dobdr odpowiedniego ne-
bulizatora, poniewaz bedzie to oddzia-
tywac na depozycje aerozolu. Im wiecej

zmian nieodwracalnych, tym doktadniej
nalezy wykonac inhalacje.

Pacjenci czesto zastanawiajg sie,
czy wykonywac nebulizacje z klipsem
nosowym czy bez niego. W badaniu na
matej, bo jedynie 13-osobowej grupie
dorostych chorych zauwazono, ze pod-
czas uzycia klipsa nosowego depozycja

aerozolu wzrosta $rednio o 10% (ryc. 4).
Zatem bardzo wazne jest stosowanie
klipsa w trakcie inhalacji, aby polepszy¢
depozycje leku w rejonie obwodowych
drég oddechowych. Warto réwniez
przyjrze¢ sie grafice przedstawiajacej
pacjenta pediatrycznego wykonujace-
go inhalacje, by zgodzi¢ sie, ze u dziecka
w wieku przedszkolnym istotng kwestig
jest zarbwno dobdr sprzetuy, jak i sama
technika oddychania (ryc. 5; nr 1 — depo-
zycja aerozolu przy nieszczelnej masce;
nr 2 —inhalacja wykonywana w momen-
cie, gdy dziecko ptacze, depozycja ae-
rozolu w rejonie oskrzeli obwodowych
wynosi ok. 1%; nr 3 — inhalacja wykonana
na nebulizatorze pneumatycznym, de-
pozycja leku w rejonie oskrzeli obwodo-
wych to niespetna 10%; nr 4 — inhalacja
wykonana na inhalatorze siateczkowym,
depozycja aerozolu w rejonie oskrzeli
obwodowych wynosi ok. 36%). Kolej-
na grafika (ryc. 6) obrazuje, jak bardzo
kluczowa, jezeli chodzi o efektywnosc¢
inhalacji, jest technika oddychania (nr 1
— pacjent w wieku nastoletnim wykonat

MUKOWISCYDOZA 69/2024



Medycyna: informacje, porady, nowinki

Ewolucja fizjoterapii
e o oddechowej

bt s

e Sposéb wykonywania fizjoterapia od-
dechowej w mukowiscydozie zmieniat
=~ e sie na przestrzeni lat. Juz w latach 40.

; |/ XX w. pojawit sie drenaz utozeniowy

i oklepywanie, w 1967 r. stosowano
drenaz autogeniczny, a na poczatku lat
70. ubiegtego wieku zaczeto wykorzy-

LA LT T T
LIk

e s stywac¢ dodatnie cisnienie wydechowe.
W pdZniejszych latach te techniki sie
rozwijaty i na pewno bedg sie rozwijac¢

w dalszym ciggu. Obecnie wiadomo,

Karen G. Schuepp, 2004 M. Pirazoriski, 2015 Ze sg one bezpieczne i bardzo dobrze

poznane. Kazda osoba chora na mu-

Ryc. 5-6. kowiscydoze powinna wykonywac fi-
kilka szybkich oddechow, co powoduje, ¢ rozrzedzajace wydzieling (np. s6l  zjoterapie oddechowa systematycznie
7e bardzo duzo aerozolu skupia sie w re- hipertoniczna; dziata od razu, ale zgodnie z zaleceniami swojego fizjo-
jonie tchawicy i duzych oskrzeli, nr 2 - ta krotko, do 30 minut), terapeuty.

sama osoba wykonuje delikatnie pogte-  ®  przeciwzapalne (wykonywane po

bione, spokojne oddechy, co sprawia, ze drenazu drzewa oskrzelowego), Fizjoterapia oddechowa
depozycja aerozolu jest znacznie lepsza).  ® antybiotyki (wykonywane 30-60 (Dlaczego? Kiedy? Jak?)

Bardzo wazne jest stosowanie od- minut po leku przeciwzapalnym),  Pierwszg z technik, ktére omdéwimy,
powiedniej kolejnosci lekow podczas  ®  dornaza alfa (nie robimy drenazu jest oklepywanie pofgczone z drena-
nebulizacji: bezposrednio poinhalacjizPulmo-  7em utozeniowym. Technika ewolu-
® rozszerzajace drogi oddechowe (po zyme, a minimum po 2 godzinach).  owata, gdyz badania wykazaty, ze uto-

zrobieniu inhalacji czekamy 10-15 Liste praktycznych wskazowek do-  zenje dziecka gtowg w dét przynosi
minut), tyczacych nebulizacji przedstawiaryc. 7. bardzo duzo negatywnych skutkéw

Praktyczne wskazowki!

1.  Nebulizator wymieniamy zgodnie z zaleceniami producenta, najczesciej co 6
miesiecy.

2. Najwczesniej jak to mozliwe przechodzimy na ustnik.

3.  Maska ma szczelnie przylegac do twarzy dziecka, nalezy uzywac masek bez
otwordw.

4. W nebulizatorach Pari zmieniamy kolory wktadéw (kolory oznaczajg rézne
wielkosci czgsteczek aerozolu).

Regularnie trzeba wymienia¢ filtr w inhalatorze.
Stosujemy klips nosowy.

Podczas inhalacji dziecko nie moze ptakac.

© N o U

Jesli pacjent ma antybiotyk w inhalacji, powinien stosowa¢ dodatkowy filtr do
nebulizatora, aby jak najmniej leku zostawato w pomieszczeniu.

9.  Nie zmieniamy dawek lekéw samodzielnie.

10. Leki do inhalacji powinny by¢ przechowywane zgodnie z zaleceniem
producenta.

11. Przed podaniem leku sprawdzamy date waznosci.

12. Dezynfekcje sprzetu wykonujemy po kazdym uzyciu (uwaga na dreny!).

Ryc. 7.
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takich jak: nasilenie refluksu, spadek
saturacji, wzrost ci$nienia wewnatrz-
czaszkowego, bél gtowy. Obecnie sto-
suje sie tak zwany drenaz utozeniowy
zmodyfikowany. Ta metoda drenazu
jest efektywna, ale zarazem czaso-
chtonna, natomiast bardzo podobny
efekt mozna uzyskac, stosujgc urzadze-
nia wytwarzajace dodatnie cisnienie
wydechowe i wykonujac wspomagany
drenaz autogeniczny.

Technika dodatniego cisnienia
wydechowego (PEP)

Technike dodatniego cisnienia wyde-
chowego mozna wykorzystywac juz
w okresie niemowlecym i w praktyce
tak tez najczedciej sie dzieje. Dziecko
wykonuje fizjoterapie z dofaczeniem do
urzadzenia szczelnej maski zamiast ust-
nika, a jesli nie toleruje aparatu, to moz-
na dotaczy¢ urzadzenie PEP pod koniec
inhalacji z soli hipertonicznej. Stosujac
PEP, nalezy pamieta¢ o pracy w zakre-
sie tzw. objetosci oddechowej, czyli nie
wykonywa¢ maksymalnego wdechu
oraz maksymalnego wydechu; wydech
powinien by¢ swobodnie wydtuzony
i nie moze konczyc¢ sie nagle.

W drzewie oskrzelowym znajduja
sie tzw. drogi oboczne (ryc. 8). Okazu-
ja sie one bardzo pomocne w sytuadji,
w ktorej dostep do danego oskrzelika
zostanie uniemozliwiony przez czop
$luzowy, co obrazuje czerwona strzatka.
Wtedy dzieki drogom obocznym moz-
na dostac sie do tego zablokowanego
oskrzelika poprzez oskrzelik z nim sa-
siadujacy. Nastepnie wydzielina, ktora
tworzyta czop, przesuwa sie w gore, do
odkrztuszania. Oskrzela pracuja w ten
sposob, ze w trakcie wdechu sie roz-
szerzajg, a W trakcie wydechu sie zawe-
zajg. Czesto proponujemy pacjentom
technike dodatniego ci$nienia wyde-
chowego, bo po pierwsze sprawia ona,
ze przeptyw powietrza jest liniowy (co
jest pozadane, gdy wydzielina zalega

Dodatnie cisnienie wydechowe — PEP — drogi oboczne

Ryc. 8.

w drogach oddechowych matego ka-
libru), a po drugie podczas stosowania
tej metody nie ma mozliwosci zwezenia
Swiatta drzewa oskrzelowego w trakcie
wydechu, w zwiagzku z tym jest wiecej
czasu na to, by wydzielina przesuneta
sie w kierunku tchawicy.
Na rynku sg urzadzenia z opo-
rowanym wdechem lub wydechem.
Mamy sporo takich aparatéw, ktore
wytwarzajg dodatnie cisnienie wyde-
chowe. Tych z dodatnim ci$nieniem
wdechowym jest troszke mniej:
® Kit PIPEP — urzadzenie wytwarzajgce
dodatnie cisnienie wdechowe i wy-
dechowe, stosowac nadajace sie do
zastosowania u pacjentéw w okre-
sie niemowlecym na masce albo
na ustniku. Dla dziecka starszego
i osoby dorostej urzadzenie mozna
potaczy¢ z manometrem, by obser-
wowac ci$nienie wydechowe. Moz-
liwe jest zastosowanie u pacjentéw,
ktérzy majag w ptucach zalegajaca
wydzieling, u ktérych wystepuje
zmniejszona objetos¢ oddechowa
lub hiperinflacja, a takze z zaburzo-
ng sifg i wytrzymatoscig miesni,

® EzZPAP —to aparat z dodatnim cisnie-
niem wydechowym, ktéry mozna
stosowac rownoczesénie z tlenotera-
pig i nebulizadja.

® VITAPEP - jest to urzadzenie po-
wszechnie dostepne we Wioszech;
dodatnie cisnienie powstaje po-

przez wydech, ktéry jest oporowany
w drogach oddechowych podobnie
jak w innych urzadzeniach.

® PEP/RMT - wystepuje najczesciej
w Wielkiej Brytanii, u nas zamienni-
kiem jest Kit PiPEP.

® TheraPEP - komplet urzadzenia
sktada sie z ustnika, pierscienia, na
ktérym indywidualnie dobierany
jest opdr, i manometru. Dziata po-
dobnie jak inne urzadzenia, czyli
staty opdr jest generowany w trak-
cie wydechu.

® Tresholod PEP - nie jest powszech-
nym urzadzeniem dla pacjen-
tow z mukowiscydozg, poniewaz
jego elementy nie s3 rozbieralne,
Co znacznie utrudnia utrzymanie
sprzetu w czystosci.

® Pari PEP System S — aparat od lat
stosowany u pacjentdow z mukowi-
scydozg. Jego elementy podlegaja
dezynfekgji, dodatkowo jest moz-
liwos¢ pofgczenia go z nebulizato-
rem, dzieki czemu u czesci pacjen-
téw inhalacja moze by¢ bardziej
skuteczna.

Aktywny cykl technik
oddechowych

Kolejna technika to aktywny cykl tech-
nik oddechowych (ang. active cycle bre-
athing control, ACBT; ryc. 9), ktéry sktada
sie z trzech nastepujacych, powtarza-
nych naprzemiennie w trakcie ¢wiczen
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Aktywny cykl technik oddechowych

ACBT moze by¢ wprowadzane w formie zabawy (huff) od okoto drugiego roku zycia.

W wieku 8-9 lat dziecko moze juz zaczg¢ samodzielnie wykonywac¢ ACBT.

ACBT nigdy nie powinien by¢ wyczerpujacy, a technika wymuszonego wydechu nie
powinna by¢ gwattowna lub powodowac swiszczacy oddech.

Pozycja dowolna zgodnie z indywidualnymi wymaganiami.

wentylacja nieinwazyjng (NIV).

W zaawansowanym stadium choroby ptuc ACBT moze by¢ stosowany w potaczeniu z

nadszedt czas na odpoczynek.

ACBT jest powtarzane tak dtugo, az oddychanie stanie sie suche i nieproduktywne lub

Catkowity czas drenazu wynosi zwykle od dziesieciu do trzydziestu minut.

Ryc. 9.

czynnosci: breathing control (BC) — oddy-
chanie przepong na poziomie objetosci
oddechowej, thoracic expansion exerci-
ses (TEE) — pogtebiony wdech i wydech
do konca objetosci oddechowej. Pod
koniec ¢wiczen, gdy wydzielina jest juz
wysoko (wyraZnie styszalna w trakcie
wydechu) i istnieje mozliwos¢ jej od-
krztuszenia, stosuje sie forced expiration
technique (FET), czyli technike wymuszo-
nego wydechu. Caty cykl jest powtarza-
ny do momentu, w ktérym nie bedziemy
juz stysze¢ dzwieku wydzieliny w trakcie
wydechu. Taki drenaz $rednio trwa ok. 30
min. Aktywny cykl technik oddechowych
wykonuje sie bez urzadzen, dlatego ma
bardzo mato przeciwwskazan i moze by¢
stosowany u szerokiej grupy pacjentow.
ACBT mozna wprowadzac¢ w formie za-
bawy (huff) od okoto 2. 1.z, a juz okoto 8.
i 9. rz dziecko moze zacza¢ samodziel-
nie wykonywac fizjoterapie ta technika.
ACBT nigdy nie powinien by¢ wyczerpu-
jacy, a technika wymuszonego wydechu
nie moze byc¢ gwaftowna i powodowac
Swiszczacego oddechu. Pozycje do ¢wi-
czen dobiera sie w sposdb indywidualny
(mozna pracowac w pozydji lezacej lub
w pozycji siedzacej). W zaawansowanym
stadium choroby technike aktywnego
cyklu technik oddechowych stosuje sie
w pofaczeniu z nieinwazyjng wentyladja.

Urzadzenia wytwarzajace

dodatnie zmienne cisnienie
wydechowe

Nastepna grupe sprzetow tworza urza-
dzenia wytwarzajace dodatnie zmienne
cisnienie wydechowe, najczesciej O-PEP
(w Polsce Flutter Pari). Fizjoterapia z jego
uzyciem rozni sie od tej wykonywanej
metodg dodatniego cisnienia wydecho-
wego tym, ze w trakcie fazy wydechu
pojawia sie wibracja. Podczas pracy na
urzadzeniu bardzo wazne jest, pod jakim
katem trzymamy Flutter w stosunku do
podfoza, poniewaz od tego zalezy cze-
stotliwos¢ drgan (ryc. 10). Nie zawsze
ustawienie Fluttera pod wigkszym katem
(by uzyskac wiekszg czestotliwosc¢) oka-
zuje sie bardziej efektywne, poniewaz
czesto w praktyce mozna zauwazyc, ze
ustawienie urzadzenia pod mniejszym
katem jest skuteczniejsze, co widac¢ po
tym, ze choremu fatwiej jest przesunac

Medycyna: informacje, porady, nowinki

wydzieling, a wydech nie jest wykonany
sitowo. Najbardziej optymalne bedzie
wiec ustawienie Fluttera w pozycji po-
$redniej, czyli w rejonie 16 Hz. Urzadze-
nie z dodatnim zmiennym cisnieniem
wydechowym dziata w ten sposob, iz
w trakcie wydechu drogi oddechowe
sg diuzej otwarte, oscylacja prowokuje
oderwanie wydzieliny od $ciany oskrze-
la, a przez to, ze wydech jest wydtuzo-
ny, wydzielina przesuwa sie w kierunku
proksymalnym. Srednio wykonywanych
jest 15-20 wydechow w 3-4 seriach,
natomiast czas wykonywania fizjoterapii
zalezy od tego, gdzie znajduje sie wy-
dzielina. Jesli jest w rejonie drég prok-
symalnych, to zdarza sie, ze wystarczy
5-6 wydechow i pacjent juz odkrztu-
sza, natomiast jesli bedzie ona bardziej
w rejonie drég obwodowych, wowczas
potrzebna bedzie wieksza liczba wyde-
chéw. Co sie tyczy liczby serii, zaprzesta-
jemy ¢wiczert w momencie, gdy pacjent
nie wykrztusza wydzieliny.

Jedli pacjent jest w stanie, to najle-
piej, by na szczycie wdechu robit pauze
przez 2-3 sekundy, bo jest to moment,
aby powietrze w trakcie tej fazy prze-
dostato sie za zalegajaca wydzieline.
Nastepnie wraz z wydechem pofa-
czonym z oscylacjg wydzielina bedzie
drgata i rozluzniata sie, co spowoduje,
7e przesunie sie w kierunku proksy-
malnym drég oddechowych. W trakcie
pracy na Flutterze wazna jest pozycja

_ Flutter _

. y
— y
——

Ustawienie kata trzymanego
urzadzenia, czestotliwos¢
drgan oraz wysitek wydechowy
pacjenta determinujg cisSnienie.
Flutter generuje PEP w zakresie
od 18 do 35 cm H;O.

Podstawe techniki stanowi
potaczenie PEP i oscylacji, co
pozwala rozbic¢ i zmniejszyc
lepkos¢ wydzieliny.
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Ciafa: nalezy usigs¢ przy stole i oprzec
tokcie o blat, co pozwoli na rozluznienie
obreczy barkowej i wytaczenie dodat-
kowych mieéni oddechowych, a ustnik
trzymac miedzy zebami. Bardzo istotne
jest zwrocenie uwagi na to, aby policz-
ki nie drgaty, poniewaz wtedy oscylacja
odbywa sie w rejonie jamy ustnej, a nie
w rejonie dolnych drog oddechowych.
Wdech wykonuje sie nosem.

Kolejne urzadzenie wytwarzajace
dodatnie zmienne cisnienie wydecho-
we to Aerobika (ryc. 11). Rozni sie od
Fluttera przede wszystkim tym, ze moz-
na ja stosowac u mtodszych pacjentow
(okoto 4. roku zycia, jesli jest takie wska-
zanie). Da sie z nig pracowac w réznych
pozycjach, réwniez lezgcej na plecach,
boku prawym, lewym lub brzuchu
w zaleznosci od tego, gdzie zalega wy-
dzielina. Aerobika posiada regulacje
oporu (moc od 1 do 5), ktérg dobiera
sie do konkretnego pacjenta. Gdy zde-
cydujemy sie na najwiekszy opdr, mu-
simy obserwowac, czy wydech nie jest
skracany albo wykonywany zbyt sitowo.
Nie chodzi o to, zeby wykonywac jak
najmocniejszy wydech, gdyz ulegnie
on wtedy skroceniu i pacjent wykona
mniej powtdrzen z powodu zmecze-
nia. Podobnie jak przy Flutterze, srednia
liczba wydechow jest okreslona (liczba

Ryc. 11 (fot. z archiwum autorki)

wydechow: 15-20, serie: 3-4, czas dre-
nazu: 15-20 min), jednak powinno sie jg
ustala¢ indywidualnie. Im lepiej pacjent
bedzie w stanie zlokalizowac umiejsco-
wienie wydzieliny w drzewie oskrzelo-
wym, tym dokfadniej bedzie mogt do-
biera¢ liczbe powtdrzen.

Inne urzadzenia, ktére stosuje sie
u pacjentow z mukowiscydoza, to Aca-
pella i RC Cornet, z tym ze w naszym
kraju sg one juz coraz rzadziej dostepne.
W Acapelli takze mozna zmienia¢ opor
oraz pracowac na niej w réznej pozydji,
a nadaje sie dla pacjentow bedacych
juz w wieku przedszkolnym.

Pojawity sie badania, ktére po-
rownywaty wyzej wymienione cztery
urzadzenia wytwarzajace zmienne do-
datnie cisnienie wydechowe. Wzieto
pod uwage nastepujace parametry: czy
ciSnienie szczytowe zmienia sie w roz-
nych urzadzeniach, czy jest rézne do-
datnie cisnienie wydechowe, czy jest
oscylacyjna czestotliwos¢, a takze czy
jest amplituda w zaleznosci od ustawie-
nia urzadzenia (3 ustawienia). Badania
zostaly przeprowadzone na sztucznym
gardle, a ptuca, ktdre wykorzystano, mia-
ty obrazowac ptuca pacjenta ze $rednio
zaawansowang mukowiscydoza. Wnio-
ski sg takie, ze na razie nie da sie ustali¢,
ktére urzgdzenie jest bardziej skuteczne.

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Urzadzenia w dalszym ciggu sa wybie-
rane bardzo indywidualnie, na uwadze
ma sie przede wszystkim wspotprace
7 pacjentem, efektywnos¢ fizjoterapii,
trwato$¢ urzadzenia, mozliwos¢ dezyn-
fekcji oraz koszt utrzymania. Urzadzenia
z dodatnim zmiennym cisnieniem wy-
dechowym stosuje sie przede wszystkim
u 0sob, u ktérych dochodzi do zalega-
nia wydzieliny w drzewie oskrzelowym.
Oznacza to, ze gesta wydzielina znajduje
sie w rejonie obwodowych drég odde-
chowych i pacjent nie jest w stanie jej
przesung¢ w inny sposéb niz za pomoca
tychze urzadzen. Warto je takze stoso-
wac wtedy, jezeli w drzewie oskrzelo-
wym pacjenta wystepuje uposledzony
ruch rzesek i wtedy, gdy chcemy wyko-
na¢ mobilizacje tegoz organu. Stosu-
jac urzadzenie, warto pamietac¢ o kilku
przeciwwskazaniach. Chodzi o: pierwszy
incydent krwioplucia, intensywne krwio-
plucie, trwanie odmy optucnowej i okres
po jej wyleczeniu (o czasie powrotu do
aparatu O-PEP decyduje zespdt leczacy).
Srodki ostroznosci nalezy zachowac row-
niez w trakcie trwania zapalenia ucha
srodkowego.

Simeox

Kolejnym urzadzeniem jest Simeox, kto-
rego zadanie polega przede wszystkim
na uptynnieniu i odprowadzeniu wy-
dzieliny z oskrzeli obwodowych. Zostato
ono stworzone dla pacjentdw z obtu-
racyjna choroba ukfadu oddechowego
i dla 0séb, u ktorych duza ilos¢ wydzie-
liny zalega w rejonie obwodowych drég
oddechowych. Urzadzenie dziata w trak-
cie fazy wydechu i wytwarza niskg cze-
stotliwos¢ w granicach 13 Hz. Pacjent
pracuje na nim samodzielnie zgodnie
7 zasada drenazu autogenicznego, a za-
tem wydechy sg pasywne. Pozycja przy
korzystaniu z Simeoxa powinna by¢
wygodna i mozna ja zmienia¢. Wazne
jest prawidtowe umiejscowienie ustnika
w jamie ustnej, rozluznienie krtani i klatki
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piersiowej w trakcie wydechu, poniewaz
bedzie to wptywato na efekt fizjoterapii.
Aparat mozemy indywidualnie usta-
wi¢ na poziomie mocy 25%, 50%, 75%
i 100%. Najczesciej zaczyna sie od niskich
parametrow, czyli w zakresie 25-50%
mocy. Mozna tez wybrac liczbe powté-
rzen i tutaj do wyboru mamy 6, 8 badz
tez 10 powtdrzen. Dodatkowo urzadze-
nie obrazuje poprawnos¢ pracy.

Korzysci, jakie daje praca na Sime-
oxie, to: drenaz oskrzelowy wykony-
wany bez wysitku, mozliwos¢ kontro-
lowania prawidtowe] pracy pacjenta,
skrocenie czasu drenazu autogenicz-
nego. Siemeoxa nie uzywa sie przy od-
mie optucnowej, w trakcie masywnego
krwioplucia i w wypadku niestabilnych
choréb uktadu krazenia.

Drenaz autogeniczny

Nastepna technika to drenaz autoge-
niczny. Pacjenci wspotpracujgcy stosuja
go bardzo czesto, poniewaz pozwala
dokfadnie zlokalizowa¢ wydzieline, dzie-
ki czemu uzyskuja efektywny kaszel, co
jest bardzo istotne. Czasem drenaz au-
togeniczny potrafi trwa¢ dtuzej niz inne
techniki, ale jest dla pacjentow mniej
meczacy; najwiecej wysitku kosztuje ich
odkrztuszenie wydzieliny. Warto zwrdci¢
uwage, ze na szczycie kazdego wdechu
robi sie pauze, ktéra trwa okoto 3 se-
kund. Nastepnie wykonuje sie wydech
z otwartg gtosnia, dzieki temu mozna
LJustysze¢” wydzieline, a jedli nastepuje
zwezenie w rejonie obwodowych drég
oddechowych, styszalny jest $wist. Gdy
wykonuje sie wydech z otwartg gto-
$nig, to jest on delikatny i wykonywany
bez wysitku. Kiedy oddycha sie bardzo
delikatnie i dodatkowo zmniejsza obje-
tos¢ oddechowa, to wydzielina w drze-
wie oskrzelowym potrafi sukcesywnie
przesuwac sie w strone proksymalnych
drég oddechowych. Wyglada to tak,
7e pacjent wykonuje wdech, na szczy-
cie wdechu robi pauze, nastepnie robi

Drenaz autogeniczny

i
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Ryc. 12 (fot. z archiwum autorki)

powolny, spokojny wydech z otwartg
gtosnig i potem schodzi na poziom ob-
jetosci zapasowej. Na koncu tego wyde-
chu czesto daje sie ustysze¢” wydzieline,
jesli jest ona w oskrzelach mniejszego
kalibru. Kolejnym krokiem jest to, ze pa-
cjent wykonuje ptytki wdech, jednak
nie dochodzi do objetosci oddechowej,
nastepnie robi pauze, ktéra trwa 3 se-
kundy, i powolny wydech. Bardzo wazne
jest, zeby zaréwno wdech, jak i wydech
byty spokojne i powolne. Dopiero gdy
wydzielina jest ,styszalna” na poczatku
wydechu, w tej najnizszej objetosci, to
mozna wchodzi¢ wyzej, czyli pacjent wy-
konuje gtebszy wdech niz robit poprzed-
nio. W ten sposob sukcesywnie przesu-
wa sie wydzieline w kierunku tchawicy
do odkrztuszenia. Gdy wydzielina jest juz
wyzej, to w kolejnej fazie nie schodzi sie
z wydechem tak nisko (schemat pracy
podczas drenazu autogenicznego obra-
zuje ryc. 12).
Ogolnie
dzieli sie na trzy fazy: najpierw pracuje

drenaz  autogeniczny
sie w rejonie obwodowych drég odde-
chowych, nastepnie w rejonie objetosci
oddechowej, a potem, gdy wydzielina
jest bardzo wysoko w rejonie tchawicy,
prosi sie pacjenta, aby jeszcze prébowat
utrzymac te wydzieline (co czasem nie
jest fatwe, poniewaz w tchawicy znaj-
duje sie najwiecej receptoréw kaszlu)
i starat sie jg wyciggnac jeszcze wyzej.

Na koricu pojawia sie efektywny kaszel.

Wyrdznia sie tez dwa rodzaje tech-
nik drenazu autogenicznego: technike
belgijska i technike niemiecka, ktdre maja
kilka roznic i sporo podobienstw. Z kolei
drenaz autogeniczny, tzw. wspomaga-
ny, jest stosowany u niemowlat i ma-
tych dzieci do 2-3 rz, czyli u pacjentow,
ktérzy nie wspodtpracuja. Wykorzystuje
sie do niego pas w celu zapobiezenia
splaszczenia przepony, ale nalezy zwré-
ci¢ uwage na sposéb jego zakfadania
(nie moze by¢ zbyt napiety, musi sie znaj-
dowac pod wyrostkiem mieczykowatym
i obejmowac¢ dolne tuki zebrowe). Dre-
naz wykonuije sie w pozycji lezacej tytem
z podniesionym tutowiem (ok. 30 stopni)
lub w pozycji siedzace.

Podsumowanie

Podsumowujac ten webinar, chciafa-

bym podkresli¢, ze:

° musimy mie¢ swiadomos¢ zasto-
sowania danej metody, uzasadnie-
nie wyboru;

® wazne jest, aby pacjent potrafit pra-
cowac réznymi technikami;

® fizjoterapia ukfadu oddechowego
powinna by¢ wiagczona od momen-
tu rozpoznania choroby i modyfi-
kowana w sposéb indywidualny na
podstawie wieku pacjenta, stanu
klinicznego oraz wspotpracy.
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Pytania

1. Méwita Pani, ze urzadzenia O-
-PEP nie mozna stosowac przy zapaleniu
uszu, a czy mozna przy drenach uszu?

Odp. Przy drenach mozna stoso-
wac O-PEP, ale z niskg czestotliwoscia,
czyli np. Flutter nalezy trzyma¢ pozio-
mo. Konieczna bedzie konsultacja z le-
karzem prowadzacym w celu okreslenia
czasu, kiedy po zatozeniu drenéw moz-
na wroci¢ do urzgdzenia. Jest to kwestia
indywidualna.

2. Jaki inhalator zaproponowataby
Pani dla osoby dorostej?

Odp. Trzeba sprawdzi¢, jakie ci-
$nienie robocze generuje dany inhala-
tor. Najczesciej jego wartos$¢ wynosi od
0,5 bara do 3 baréw, ale nie moze by¢ to
cisnienie zbyt duze. Najlepiej, zeby dany
inhalator wytwarzat cisnienie robocze
w granicach 1,5 bara. Nawet mimo do-
brego nebulizatora za duze cisnienie
w inhalatorze spowoduje, ze czasteczki
beda zbyt szybko generowane, a przez
to zbyt duze.

3. Jesli chodzi o nebulizator Pari, to
jaki kolor wktadu jest do czego?
Odp.

mie¢ nebulizator Pari z zottym wkia-

Niemowleta  powinny
dem (czasteczka ponizej 3 um), od ok.
4 rz. mozna zaczg¢ stosowac niebie-
ski wktad do inhalacji z soli hiperto-
nicznej (czasteczka w granicach 3,5
pm). Czerwony wkiad zalecany jest dla
niemowlat i dzieci starszych do lekéw
rozszerzajacych drzewo oskrzelowe,
Pulmozyme i antybiotykow (czgstecz-
ka ok. 2,5 um).

4. Czy mozna stosowac drenaz
autogeniczny z uzyciem urzgdzenia Pari
PEP, jesli dochodzi do zapalenia ucha
srodkowego?

Odp. Stan zapalny ucha srod-
kowego wywotuje silny bol nawet

przy przetykaniu, bo ucho $rodkowe
przez trabke Eustachiusza jest pofa-
czone z gardtem. Przy generowaniu
dodatniego ci$nienia wydechowego
pacjent z zapaleniem ucha bedzie od-
czuwat wiekszy bol, dlatego podczas
uzywania PEP-a warto pracowac na
nizszym cisnieniu, czyli w granicach
10 cm stupa wody. Jesli bol sie nasila,
lepiej stosowac drenaz autogeniczny
lub aktywny cykl technik oddecho-
wych bez dodatniego cisnienia wyde-
chowego.

5. Jaki kolor filtra do inhalacji
u dziecka w wieku 3,5 lat (inhalator Pari
Boy Junior)?

Odp. Do soli hipertonicznej moz-
na juz prébowac stosowac wkiad nie-
bieski, szczegdlnie jesli dziecko robi in-
halacje na ustniku z klipsem nosowym.
W wypadku Pulmozyme, jesli lekarz
prowadzacy juz ten lek zalecit, nalezy
pozostac na wkiadzie czerwonym.

6. Czy stosowanie pasa do dre-
nazu autogenicznego wspomaganego
u dziecka kilkumiesiecznego jest ko-
nieczne? Prowadzacy fizjoterapeuta nie
wspomniat o tym przy pokazywaniu
techniki pracy.

Odp. Pas nie jest konieczny, ale
jesli go nie stosujemy, to musimy stabi-
lizowac jame brzuszng dziecka dfonia.
Obserwujemy tez, jak dziecko oddy-
cha, poniewaz od 6 m.z. zaczyna sie
zmienia¢ wzorzec oddychania. Jedli
w trakcie oddychania wida¢, ze dziecko
unosi klatke piersiowa znacznie bardziej
niz brzuch, to mozna juz rezygnowac
z pasa. Nie u wszystkich pacjentow pas
jest wykorzystywany.

7. Co Pani sadzi o taczeniu nebu-
lizacji z soli hipertonicznej z Aerobikg
w celu przyspieszenia fizjoterapii odde-
chowej przy braku zaostrzenia?

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Odp. Badania, ktére pojawity sie
do tej pory, udowodnity, ze jesli in-
halacja z soli jest tgczona z dodatnim
zmiennym cisnieniem, to pacjenci od-
krztuszajg wiecej wydzieliny juz w trak-
cie inhalacji. U niektérych pacjentow
rzeczywiscie mozna to zaobserwowac,
natomiast nie do korca jestem przeko-
nana do tego, ze wptynie to na skroce-
nie czasu drenazu.

8. Jaki inhalator przenosny kupic¢
dla niespetna dwulatki? Chodzi o urza-
dzenie do zadan specjalnych w przy-
padku braku pradu w domu lub po-
drozy.

Odp. Do sporadycznego stoso-
wania, np. raz na poét roku, mozna kupic
tanszy inhalator mesh w cenie nawet
200-300 zt, ale nalezy pamietac o za-
chowaniu standardowej higieny.

9. Co sgdzi Pani o inhalatorze In-
noSpire Go? Czy mozna go uzywac do
codziennych inhalagji?

Odp. To jeden z inhalatorow typu
mesh i mozna go stosowac. Trzeba pa-
mietac¢, ze przy wykorzystywaniu tego
typu inhalatorow wazna jest technika
oddychania. Chodzi o to, by pacjent
oddychat powoli, spokojnie, z delikat-
nie pogtebionym wdechem. Musi by¢
zachowany tzw. liniowy przeptyw po-
wietrza.

10. Czy przy zastawce komoro-
wo-otrzewnowej mozna stosowac Pari
PEP?

Odp. Mozna, ale warto skonsul-
towa¢ to z lekarzem prowadzacym
i trzeba pamieta¢, by stosowac nizsze
cisnienie w trakcie wydechu mierzone
za pomocg manometru, w granicach 10
cm stupa wody.

11. Czy po wykonaniu drenazu
z pasem warto go zostawi¢ na druga

MUKOWISCYDOZA 69/2024
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czes¢ terapii, ktora polega na ¢wicze-
niach aerobowych, czy lepiej $ciggnac?

Odp. Nie ma okreslonych reko-
mendacji, ale osobiscie sciaggam pas,
gdy stosowany jest u pacjentow w wie-
ku niemowlecym.

12. Czy dobrym sposobem jest
zastosowanie soli hialuronowej i hi-
(NEBU-dose Plus) po
3 godzinach od uzycia Pulmozyme?

pertonicznej

Czy lepiej jest zaczeka¢ dtuzej, a podz-
niej zrobi¢ inhalacje na Pari Boy Pro
z uzyciem niebieskiej dyszy i zastoso-
wac drenaz?

Odp. Istotne jest to, by po Pul-
mozyme nie wykonywac drenazu od
razu. Jest réznica w poszczegoélnych
krajach dotyczaca czasu, w ktorym
mozna po Pulmozyme wykona¢ dre-
naz. W Polsce zaleca sie odczekanie co
najmniej 2 godzin od inhalacji Pulmo-
zyme, zrobienie kolejnej inhalacji z soli
hipertonicznej i dopiero po tym wyko-
nac drenaz.

13. Czy zauwaza Pani w codzien-
nej fizjoterapii oséb przyjmujacych
modulatory CFTR? Jesli tak, to jakie?
Czy zdarzyto sie, ze w zwiazku z bra-
kiem wydzieliny, zaostrzer i poprawa
stanu zdrowia zmniejszyta Pani (lub
zmniejszono u Pani pacjentéw) cze-
stotliwos¢ nebulizacji i drenazu? Czy
w Pani odczuciu nebulizacja z Pul-
mozyme lub soli hipertonicznej po-
zostaje konieczna, jesli modulatory
sprawiaja, ze gesty sluz nie jest juz
produkowany?

Odp. Zaleceniami dotyczacymi
inhalacji zajmuje sie lekarz i nie powin-
no sie samodzielnie modyfikowac tych
zalecen. Decyzja o zmianach w inha-
lacjach musi by¢ podjeta przez zespot
leczacy. Natomiast rzeczywiscie obser-
wujemy, ze istnieje grupa pacjentow,
ktéra znacznie zmodyfikowata model

wykonywania zaréwno inhalacji, jak
i drenazu, znacznie je ograniczajac. S3
to pacjenci dorosli, ktorzy majg ok. 30
lat i wiecej, nigdy niewymagajacy ho-
spitalizacji, majacy prawidtowe wskaz-
niki spirometryczne. Po rozpoczeciu
przyjmowania modulatorow te wskaz-
niki nadal utrzymuja sie u nich na wy-
sokim, w granicach normy poziomie.
Natomiast pacjenci, u ktérych wystapi-
ty juz nieodwracalne zmiany w obrebie
uktadu oddechowego, wspominaja, ze
jesli nie wykonaja drenazu lub inhalacji
przez 2-3 dni, to juz odczuwaja, ze go-
rzej sie im oddycha. Od roku, czyli od
wprowadzenia lekéw przyczynowych,
widac tez, ze znacznie zmniejszyta sie
liczba zaostrzen wsrdd pacjentéw i na
oddziale jest ich mniej, cho¢ nie doty-
czy to wszystkich, bo sg osoby na mo-
dulatorach, ktére juz trzeci czy czwarty
raz trafiajg do szpitala z zaostrzeniem.
Uwazam, ze jesli sa zmiany w obrebie
uktadu oddechowego, to konieczna
jest kontynuacja fizjoterapii wiacznie
z nebulizacja, a o ich modyfikacjach
musi decydowac zespot, ktory prowa-
dzi pacjenta.

14. Od jakiego wieku stosowac
inhalator mesh? Czy Pari e-Flow Rapid
mozna stosowac¢ u dziecka w wieku
4 |at codziennie?

Odp. Na mesh mozna przecho-
dzi¢ wtedy, kiedy dziecko potrafi wyko-
nac inhalacje z pomoca ustnika i klipsa
nosowego, zalezy to od tego, jak radzi
sobie pacjent. Nie nalezy kierowac¢ sie
wiekiem pacjenta, bo gtéwnym czynni-
kiem jest wspotpraca.

15. Czy przejscie z Pari Boy na e-
-Flow Rapid ma sens w przypadku in-
halacji z leku rozszerzajagcego oskrzela
z solg fizjologiczna, soli hipertonicznej
oraz antybiotyku (Colistin)? Czy warto

na cos zwréci¢ uwage?

Medycyna: informacje, porady, nowinki

Odp. Uwazam, ze ma sens. Bada-
nia wskazuja, ze inhalacja na inhalato-
rach typu mesh jest bardziej skuteczna,
ale trzeba zwrdci¢ uwage na powolny,
spokojny, delikatnie pogtebiony wdech
Z zatrzymaniem powietrza na szczycie
wdechu. Pauze te mozna skroci¢ pod-
czas wykonywania inhalacji z soli hiper-
tonicznej, jesli jest przyczyng nieefek-
tywnego kaszlu.

16. Czy osoby doroste tez powin-
ny uzywac pasa do drenazu i co on wita-
Sciwie daje?

Odp. Pas stosuje sie gtownie do
drenazu autogenicznego i jego zaleta
jest to, ze zastepuje on rece terapeu-
ty, ktére dajg delikatny opdr w trakcie
wdechu i torujg prace klatki piersio-
wej. U starszych dzieci i pacjentéw do-
rostych pasy sg sztywne i pacjent nie
moze wykona¢ gtebokiego wdechu,
wiec pracuje na niskich objetosciach
oddechowych. Zatem pasy warto sto-
sowac wtedy, gdy fizjoterapie robi sie
samodzielnie.

17. Jaki drenaz mozemy zastoso-
wac podczas zaostrzenia choroby?

Odp. Zalezy to od wieku pacjen-
ta, wspotpracy i znajomosci techniki.
Podczas zaostrzenia czesdciej stosuje
sie delikatne techniki, by mniej me-
czy¢ pacjenta, np. za pomocy urza-
dzenia PEP z obnizonym cisnieniem
(15, a nie 20 cm stupa wody) lub wy-
konujagc drenaz autogeniczny. Jesli
jest taka mozliwos$¢, warto zastoso-
wac urzadzenie Simeox. Trzeba tez
obserwowac pacjenta, czy nie jest
zmeczony, i w razie potrzeby skrocic
czas drenazow, ale zwiekszy¢ ich licz-
be w ciggu doby.

Relacja zostata przygotowana
przez redakcje czasopisma
~Mukowiscydoza"
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APARATURA | SPRZET MEDYCZNY

Medycyna: informacje, porady, nowinki

URZADZENIA

PARI O-PEP

PARI PEP S SYSTEM

Leczenie dodatnim cisnieniem wydechowym PEP.
Wytwarzany opér zapobiega zapadaniu sie oskrzelikow obwodowych.

Zastosowanie:

MUKOWISCYDOZA | ASTMA | POCHP | DYSKINEZA RZESEK

Dystrybutor:

MEDICOM Sp. z o.0. 41-819 Zabrze

ul. M. Sktodowskiej-Curie 34

Tel: 32 271-76-66
Fax: 32 273-22-19

firma@medicom.com.pl
www.medicom.com.pl

DO REHABILITACJI ODDECHOWE)

Leczenie oscylacyjnym dodatnim cisnieniem wydechowym PEP.
Oczyszczanie drog oddechowych z nadmiernej ilosci wydzieliny.

Refundacja NFz:
mukowiscydoza,
dyskineza rzesek.

Authorized

PARI Distributor

| Z poradnika fizjoterapeuty: inhalagja

Aleksandra Cichocka

Drogi rodzicu oraz pacjencie ©!
Aby zwiekszy¢ skutecznosc in-

halacji, nalezy:

® odpowiednio dobra¢ nebulizator
oraz sprezarke (inhalator) zgodnie
z zaleceniami fizjoterapeuty (lub le-
karza) oraz producenta;

® korzysta¢ z klipsa nosowego pod-
czas nebulizadji przez ustnik;

® pamieta¢ o prawidlowo dopaso-
wanej maseczce (jezeli wykonujesz
dziecku inhalacje z jej uzyciem). Po-
winna ona obejmowac jednoczesnie
nos i usta dziecka oraz musi scisle
przylegac do twarzy;

® przyja¢ do inhalacji odpowiednia
postawe — siedzacg i wyprostowana.

Osiagniesz to, siadajac z dzieckiem
na pifce lub (w przypadku starszego
dziecka) dzieki siedzeniu przy stole
albo biurku o wysokosci dopasowa-
nej do wzrostu dziecka, z tokciami
opartymi o blat;

w trakcie nebulizadji przyja¢ inng po-
zycje ciata niz siedzaca, np. leze¢ na
boku prawym lub lewym. Dotyczy
to tych osdb, u ktorych inne utozenie
ciata moze poprawi¢ depozycje leku;
szczelnie obja¢ ustnik zebami, usta
muszg byc¢ zacisniete wokaot ustnika;
w trakcie nebulizacji wykonywac
powolne, gtebokie wdechy z 3-se-
kundowga pauza na szczycie wde-
chu. W ten sposoéb duza liczba naj-
mniejszych czasteczek ma szanse
dotarcia do obwodowych drég od-

Fot. z archiwum
autorki

dechowych. Kazdy wydech powi-
nien byc¢ aktem biernym;

® pamietac o tym, ze kazdorazowa in-
halacja powinna by¢ wykonywana
czystym, wczesniej odkazonym ne-
bulizatorem — ma to na celu zapo-
bieganie zakazeniom.

Adres autorki:

mgr Aleksandra Cichocka

Kliniczny Oddziat Choréb Ptuc, Samodzielny
Zespot Publicznych Zaktaddw Opieki Zdro-
wotnej im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie
Lesnym,

ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092 tomianki
tel. 607 811 063, e-mail:
aleksandra.cichocka@szpitaldziekanow.pl
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Cystisorb

DO POSTEPOWANIA DIETETYCZNEGO
W STANACH ZABURZEN WCHEANIANIA WITAMIN GO0
W MUKOWISCYDOZIE | CHOLESTAZIE

® Nowa, uvdoskonalona formuta o wyzsze|
zawartosci witaminy (i)
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Edukacja i psychologia na co dzien

Zdrowie psychiczne dzieci i mtodziezy
w wieku szkolnym w Polsce

Urszula Borawska-Kowalczyk

Klinika Mukowiscydozy, Instytut Matki
i Dziecka w Warszawie i Centrum Leczenia
Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym

Wstep

Zdrowie psychiczne dzieci i mtodziezy
jest niezwykle istotnym i skomplikowa-
nym obszarem, na ktérego wptyw ma
wiele czynnikdw zaréwno wewnetrz-
nych, jak i zewnetrznych. W dzisiejszym
preznie rozwijajagcym sie $wiecie dzieci
i mtodziez napotykajg wiele wyzwan
i stresorbw mogacych negatywnie
wplywac na ich zdrowie psychiczne
i ogdlne samopoczucie. Czynniki te
obejmuja szeroki zakres zagadnien, od
globalnych wydarzen, takich jak wojna
czy pandemia COVID-19, przez presje
rodzicéw, aby ich dzieci uczyly sie jak
najlepiej, az po trudnosci w relacjach
spotecznych oraz nadmierng ilos¢ cza-
su spedzanego w $wiecie wirtualnym
i mediach spotecznosciowych.

Badanie MLODE GLOWY

W odpowiedzi na te sytuacje funda-
cja UNAWEZA podijefa sie przeprowa-
dzenia szeroko zakrojonego badania,
z ktérego raport zostat opublikowany
w 2023 r. Miato ono na celu zgtebienie
wiedzy o samopoczuciu mtodych ludzi,
poznanie ich problemdw i sposobdw
myslenia o sobie, rozpoznanie czyn-
nikéw wptywajacych na zdrowie psy-
chiczne dzieci i mtodziezy, identyfikacje
ich potencjalnych skutkéw oraz wska-
zanie mozliwych sposobdw wspierania
mitodego pokolenia w radzeniu sobie
z trudnos$ciami. Dzieki spojrzeniu na te
zagadnienia z réznych perspektyw mo-

zemy lepiej zrozumiec¢ potrzeby mto-
dziezy i stworzy¢ bardziej efektywne
strategie interwencji i wsparcia. Ankieta
zostata przeprowadzona we wszystkich
wojewoddztwach Polski, wzieto w niej
udziat 1923 szkét. Wyniki byty opraco-
wane na podstawie odpowiedzi tacznie
184 447 ucznidw. Przewazajaca czesc
badanych stanowili uczniowie szkoét
podstawowych (56,5%), a takze ucznio-
wie licedw ogodlnoksztatcagcych (24,4%)
i technikéw (16,8%). Wziecie udziatu
w sondazu byto dobrowolne, a ankieta
byta wypetniana internetowo na zaje-
ciach w szkole.

Najczesciej zgtaszane problemy
miodych oséb
Wsrdd najczestszych problemow zgta-
szanych przez mtodziez mozna wyréz-
ni¢ brak motywacji do dziatania, ktérg
dzieci ksztattuja juz przed rozpoczeciem
szkolnej edukacji. Jej brak dotyka ponad
potowe mtodych ludzi (52,4%). Ponad-
to niemal co trzeci uczert doswiadcza
uczucia samotnosci (37,5%) i odczuwa
problemy ze snem (32,5%). Wyzwaniem
dla wielu z nich jest réowniez akcepto-
wanie siebie oraz swojego wygladu.
Zaburzenia motywacji moga miec
szereg przyczyn, na przykfad przyczy-
ng moze by¢ przebodzcowanie uktadu
nerwowego nadmiernym uzywaniem
elektroniki, niskie poczucie wiasnej
sprawczosci, depresja czy doswiadcza-
nie przemocy. Jest to zjawisko, ktére
czesto prowadzi do spiralnego pogor-
szenia sytuacji, poniewaz brak moty-
wacji moze prowadzi¢ do kolejnych
problemow, takich jak trudnosci w na-
uce, gorsze samopoczucie psychiczne
czy mysli samobdjcze. Analiza wynikow
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badan pokazata, ze problemy z nauka
sg czesto konsekwencjg problemow,
a nie ich zrédfem. Do tego dochodza
wymieniane przez miodych problemy
7 brakiem koncentracji uwagi (38,1%),
gorszym samopoczuciem psychicznym
(36,3%), kfopotami w nauce (30,6%),
problemami ze snem (37%) i deklarowa-
nym brakiem checi do zycia (28%), ktore
pokazuja, w jak duzym stopniu wyczer-
pani czujg sie wspodtczesni uczniowie.
Wielu z nich jednoczesnie doswiadcza
wymienionych problemow, w ten spo-
sOb znajdujac sie w pewnej ,putapce’,
7 ktérej samodzielnie nie s3 w stanie
wyjs¢. Z tego powodu ogromnym bte-
dem dorostych jest uproszczenie zjawi-
ska braku motywadji dzieci i mfodziezy
i sprowadzenie go wyfacznie do pro-
bleméw zwigzanych z osiggnieciami
szkolnymi. My, dorosli, z géry uznajemy,
ze brak checi do dziatania to $wiadomy
wybor dzieci i nastolatkdw spowodowa-
ny np. lenistwem czy buntem, zamiast
udzieli¢ im wsparcia. Nierzadko dzieci
z tego wiasnie powodu doswiadcza-
ja przemocy ze strony osob dorostych:
nauczycieli, rodzicéw i opiekundw. Jako
przykfad mozna podac¢ kilka wypowie-
dzi zacytowanych przez uczestnikow
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badania: ,Czemu sie nie uczysz. Przyno-
sisz mi wstyd’,,Po prostu nic nie umiesz
i tylko i wytacznie uzalasz sie nad sobg’,
,Dziecko, ty lepiej nie mysl, bo ci to ewi-
dentnie nie wychodzi"

Badanie MLODE GEOWY wykaza-
to, ze wiele mtodych oséb doswiadcza
samotnosci zyciowej, co moze miec
roznorodne  Zrédfa, poczawszy od
probleméw w $rodowisku rodzinnym
i szkolnym az po nadmierne przeby-
wanie w $rodowisku cyfrowym. Wsréd
powodow  osamotnienia  pozostaje
takze utrata rodzicéw, ich postawa za-
niedbujaca dziecko lub pracoholizm.
Samotnos¢ zyciowa czesto jest powig-
zana z niskim poczuciem wiasnej war-
tosci i brakiem akceptacji samego siebie
- dzieci i mtode osoby o niskiej samo-
ocenie maja trudnosci w budowaniu re-
lacji spotecznych i czesto doswiadczaja
izolacji — dlatego z tego powodu moze
przyjmowac rézne oblicza, ktére w du-
zym stopniu zalezg od dziatar, jakie po-
dejmuje dziecko, aby sobie z wtasnym
osamotnieniem poradzi¢ (na przyktad
osoba nieletnia moze nadmierne an-
gazowac sie w aktywnos¢ w Swiecie
cyfrowym). Analizujac zjawisko samot-
nosci zyciowej, ktoérej doswiadcza co
trzeci uczen w Polsce, warto podkredli¢,
iz trzeba rozwija¢ wsréd mtodych osob
umiejetnosci interpersonalne i spotecz-
ne, gdyz one umozliwiajag wspotprace
i wspotdziatanie z innymi.

Samoocena i poczucie sprawczosci

* Niemal potowa badanych to oso-
by o skrajnie niskiej samoocenie,
a ponad jedna czwarta uczniow
(26,4%) uwaza sie za mniej warto-
$ciowg od innych ludzi.

®* Ponad 31% dzieci nie lubi siebie,
wiekszos¢ ucznidw (65,9%) wyraza
che¢ posiadania wiekszego sza-
cunku do samego siebie, a ponad
potowa z nich (56,4%) uwaza, ze
jest do niczego.

¢ Okoto jedna trzecia uczniéw ocenia
sie przez pryzmat swojego ciafa.

¢ Nieco mniej niz potowa z nich
(44,4%) uwaza, ze nie wiedzie im
sie w zyciu.

Wyniki przeprowadzonego bada-
nia MEODE GLOWY ujawniaja drama-
tycznie niski poziom samooceny oraz
poczucia sprawczosci dzieci i mtodzie-
7y w Polsce. To niepokojacy wskaznik,
poniewaz niska samoocena wigze sie
z szeregiem negatywnych skutkow
dla zdrowia psychicznego, takich jak
depresja, mysli samobodjcze i proby
samobdjcze. Analizujac uzyskane wy-
niki, mozna wnioskowac, ze: skfonnos¢
mtodych ludzi do zaburzer odzywia-
nia (43,3%), ¢wiczenia ponad wiasne
sity (34,2%), regularne postepowanie
whbrew sobie, aby by¢ akceptowanym
przez innych (29,3%), stanowig kon-
sekwencje skrajnie niskiej samooceny
i ryzykownych prob radzenia sobie
z takim stanem rzeczy. Przyczynami
wptywajgcymi na ksztattowanie tak
niskiego poczucia wiasnej wartosci
sg: doswiadczanie przemocy, surowe
metody wychowawcze, nadmierne
oczekiwania rodzicow wobec dzieci,
nadopiekunczos¢ oraz nadmiar ne-
gatywnych informacji zwrotnych od
nauczycieli i kolegéw. Swiat cyfrowy,
w ktérym mtodziez spedza duzo czasu,
rowniez odgrywa tutaj istotng role po-
przez propagowanie nierealnych stan-
dardow piekna, mozliwos¢ manipulacji
wygladem za pomoca filtrow oraz nie-
ustanne porownywanie sie z innymi.

Akceptacja spoteczna

(27,4%)
uwaza, ze ich warto$¢ zalezy od

® Jedna trzecia ucznidw

akceptacji innych.

® Prawie potowa dzieci (48,6%) de-
klaruje, ze ich wartos¢ wzrasta, gdy
rodzina jest z nich dumna.

® Jedna dziesigta uczniéw (10,5%)
czuje, ze nie ma ani jednej osoby,

Edukacja i psychologia na co dzien

ktéra w petni ich akceptuje.

® Okoto jednej trzeciej ucznidw
(37%) uwaza, ze osoby majace re-
alnych przyjaciét sg bardziej war-
tosciowe od tych, ktérzy ich nie
posiadaja.

¢ Ponad (34,1%)

ucznidéw regularnie uzywa filtréw

jedna trzecia
do swoich zdje¢ w sieci.
® Jedna trzecia uczniéw (29,3%) regu-
larnie postepuje wbrew sobie, aby
by¢ akceptowanymi przez innych.
po-
twierdza, ze aprobata spoteczna jest

Przeprowadzone badanie
dla dzieci w wieku szkolnym jednym
z kluczowych czynnikow wptywaja-
cych na rozwdj i samoocene. Ucznio-
wie sg w stanie wiele poswieci¢ i cze-
sto robi¢ rzeczy wbrew sobie, by byc
lubianymi i akceptowanymi, niestety
bardzo duzo z nich otrzymuje wiele
$wiadczacych o braku tolerancji komu-
nikatéw, ktére dotycza m.in. ciata, oso-
bowosci, orientacji seksualnej dziecka
czy sposobu wyrazania przez nie emo-
cji. Niedostateczne wsparcie i brak ak-
ceptacji ze strony rodziny, réwiesnikow
czy spoteczefstwa moga znaczaco
obnizac ich poczucie wiasnej wartosdi,
a to z kolei moze prowadzi¢ do proble-
mow emocjonalnych, np. depresji, czy
zrodzenia w mitodych gtowach mysli
samobdjczych. W Swietle badania alar-
mujace jest to, ze ponad 10% dzieci
i nastolatkdw uwaza, ze nie ma ani jed-
nej osoby, ktéra je w petni akceptuje.
Z drugiej strony badanie udowodnito,
7e wysoka samoocene posiadajg mto-
dzi, ktérzy maja przynajmniej trzy oso-
by, przy ktérych moga by¢ naprawde
soba.

Doswiadczanie przemocy

® Prawie potowa wszystkich uczniow
(49,8%) w ciggu ostatniego mie-
sigca doswiadczyta hejtu w Inter-
necie, a co trzecia osoba (33,3%)
przyznaje, ze hejtuje innych.
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® Prawie dziesie¢ procent dzieci
(9,5%) deklaruje, ze doswiadcza
przemocy réwiesniczej.

® Okoto jedna trzecia uczniéw (30,7%)
komunikuje, ze najczesciej okrutne
tresci o sobie styszy od siebie.

® Co dziesiate (11,3%) dziecko czu-
je sie zaniedbane przez rodzicow,
a 15,8% przyznaje, ze doswiadcza
przemocy domowej.

Badanie wykazato, ze przemoc fi-
zyczna w postaci bijatyk czy kradziezy
wystepuje rzadziej niz przemoc stow-
na, np. w formie obrazania, wyklucza-
nia z grupy czy pomawiania. Dzieci
cytujg wypowiedzi zarbwno rodzicow,
nauczycieli, rodzenstwa, jak i rowie-
snikow, np.: ,Ale jestes gruba’, ,Jestes
porazka",,Do niczego sie nie nadajesz’,
,Dzieci w twoim wieku nie maja pro-
blemoéw”, Bez ciebie byto lepiej’,,Brzy-
dze sie tobg". Przemoc stowna, zwtasz-
Cza ta w postaci hejtu w Internecie, jest
powszechna, o czym S$wiadczy fakt,
ze niemal potowa badanych uczniéw
doswiadczyta jej w ciggu ostatnie-
go miesigca. Co wiecej, prawie jedna
trzecia przyznaje sie do bycia sprawca
przemocy w sieci. Wazne jest rowniez,
by podkresli¢, ze przemoc werbalna
dotyczy nie tylko relacji z innymi, ale
rowniez relacji z samym soba.

Przemoc domowa takze jest bar-
dzo czesto zgtaszana przez mtodych
ludzi, przy czym czes¢ z nich moze nie
rozpoznawac réznych jej form (wedtug
dzieci najczesciej pojawia sie przemoc
fizyczna, a nie stowna czy zaniedbanie).
Wiekszos¢ osdb nieletnich biorgcych
udziat w badaniu posiada jednak nie-
wystarczajaca wiedze w tym zakresie,
by prosi¢ o pomoc.

Rzeczywistos¢ cyfrowa

® Okoto 8 na 10 uczniéw zadeklaro-
wato, ze przed ukonczeniem 13.
roku zycia miato konto w mediach
spotecznosciowych.

® (o piaty uczen (22,7%) przyznaje,
Ze czuje sie uzalezniony od no-
wych technologii.
® Ponad jedna trzecia dzieci (33,3%)
odczuwa silny lek przed odfacze-
niem od sieci, co moze wskazywac
u nich na obecnos¢ FOMO (Fear
of Missing Out)!, a ponad 17%
uczniéw doswiadcza przemecze-
nia ekranowego.
¢ Blisko potowa mtodziezy (49,8%)
doswiadczyta hejtu w sieci w ciagu
ostatniego miesigca, a przewazaja-
ca czesc¢ przypadkow hejtu (42,6%)
dotyczyta wygladu fizycznego.
Przestrzeri internetowa stata sie
naturalnym miejscem przebywania mto-
dych osob, ktére realizujg w niej swoje
potrzeby zwigzane z szukaniem kontak-
téw spotecznych, rozrywki i sposobdw
na spedzanie wolnego czasu. W sieci
poszukujg réwniez wsparcia w  trud-
nych chwilach, ale w zamian czesto
doswiadczajg przemocy. Najczestszymi
sprawcami sg osoby nieznane oraz ko-
ledzy i kolezanki z klasy. Hejt najczesciej
dotyka ludzi ze stabszg samooceng oraz
uczniow szkot podstawowych, ale nie-
wielu z nich zgtasza problem hejtu lub
cyberprzemocy. Analiza pokazuje réw-
niez, ze czes¢ mtodych oséb nie publiku-
je w Internecie prawdziwych informacji
0 sobie, a niespdjnos¢ miedzy ich zyciem
realnym a cyfrowym dotyka réwniez ich
kolegow, kolezanki i influencerdw.

Zachowania ryzykowne
i autodestrukcyjne
podejmowane przez mtodziez

Zachowania ryzykowne podejmowane
przez dzieci w wieku szkolnym, a szcze-
golnie przez mfodziez, s3 w pewnym
stopniu wpisane w okres dojrzewania,
ktory zwigzany jest z eksperymentowa-
niem, badaniem granic, poznawaniem
siebie i budowaniem wiasnej tozsamo-

' FOMO - obawa, ze cos istotnego nam
umknie, kiedy nie bedziemy online.

Edukacja i psychologia na co dzien

sci. Do najczestszych okolicznosci maja-
cych wplyw na stopiert podejmowania
przez mfodych ludzi zachowan ryzy-
kownych naleza: status spoteczno-eko-
nomiczny rodziny, w ktérej wychowu-
je sie dziecko, relacje interpersonalne
w rodzinie, umiejetnosci wychowawcze
rodzicéw, cechy indywidualne dziecka,
postawy i zachowania réwiesnikéw,
z ktérymi dziecko utrzymuje kontakt,
klimat w szkole i swoiste cechy srodo-
wiska zamieszkania dziecka. W badaniu
MEODE GLOWY najczesdciej zgtaszanymi
zachowaniami ryzykownymi byty:
® ogladanie w sieci materiatéw pre-
zentujacych przemoc (39,5% mto-
dych ludzi),
® regularne ogladanie pornogra-
fii (blisko jedna pigta uczniow -
20,7%),
¢ dokonywanie zakupéw online
w grach (prawie potowa uczniéw
-49,1%),
® regularne ogladanie gali FAME
MMA, co moze promowac prze-
moc i agresywne zachowania oraz
mie¢ negatywne skutki dla rozwo-
ju osobowosci mtodziezy (ponad
potowa uczniéw - 54,1%).

Analiza zachowan ryzykownych
wskazuje na réznice miedzy uczniami
szkot podstawowych i ponadpodsta-
wowych. Uczniowie tych ostatnich
czesciej podejmujg zachowania ry-
zykowne, ktére moga wynika¢ z po-
trzeby zdobycia akceptacji, braku po-
czucia przynaleznosci oraz trudnosci
w samoregulacji emocji. Na zwiekszone
ich wystepowanie ma wptyw poziom
samotnosci zyciowej i samooceny —
im wiekszy, tym wieksza czestotliwosc¢
tego typu zachowan.

Zachowania  autodestrukcyjne,
takie jak objadanie sie, gtodzenie, ¢wi-
czenie ponad miare, odchudzanie sie
i samookaleczanie, mogga by¢ wyrazem
braku akceptacji wtasnego ciata oraz
problemoéw emocjonalnych.  Wyniki

MUKOWISCYDOZA 69/2024

17



pokazujace, jak czesto mtodzi ludzie
siegajg po takie rozwigzania, sg alar-
mujgce:
® Niemal co trzeci uczen (32,8%) re-
gularnie podejmuje dziatania ma-
jace na celu odchudzanie sie.
® Prawie potowa dzieci i miodych
ludzi (43,3%) objada sie lub gtodzi.
® Jedna trzecia (34,2%) uczniéw przy-
znaje, ze pomimo ztego samopo-
czucia regularnie ¢wiczy ponad sity.
® Jedna szésta (16%) przyznaje sie
do okaleczania swojego ciata.
Powyzsze wyniki wskazuja na ist-
nienie wielu zachowan autodestruk-
cyjnych wsréd miodziezy, co wymaga
szczegdlnej uwagi i skutecznej inter-
wendji ze strony spotecznosci szkolnej,
rodzicow oraz instytucji odpowiedzial-
nych za zdrowie i edukacje mtodego
pokolenia. Jednym z czynnikow najsil-
niej wptywajacych na podejmowanie
zachowan autodestrukcyjnych jest od-
czuwanie samotnosci zyciowej. W tym
miejscu warto wspomnie¢, iz 49,6%
uczniow, ktérzy wzieli udziat w bada-
niu, deklaruje jednoczesnie, ze nie ufa
innym ludziom, co wyraznie pokazuje
kryzys zaufania spotecznego w popu-
lacji dzieci i mtodziezy w Polsce. Kryzys
ten moze nasila¢ uczucie osamotnienia
i w sytuacji zatamania psychicznego
wzmacnia¢ opdr przed korzystaniem
ze wsparcia innych oséb, w tym profe-
sjonalistéw, a takze przyczynia sie do
poszukiwania przez mtodych ryzykow-
nych strategii radzenia sobie z proble-
mami.

Kryzys psychiczny

® Niemal co trzeci uczen (29,3%) ma
podejrzenie depresiji.

® Ponad jedna pigta badanych mto-
dych ludzi (20,1%) przyznaje, ze
nie chce im sie zy¢.

® Ponad czterdziesci procent bada-
nych (41,9%) przyznaje, ze w ich
najblizszym otoczeniu kto$ méwit

o0 samobojstwie, podjat prébe sa-
mobdjcza lub odebrat sobie zycie.

¢ Uczniowie deklarowali, iz na prze-
strzeni catego swojego zycia mieli
mysli samobdjcze (39,2%), mowili
0 samobdjstwie (25,9%), planowali
samobojstwo (18,6%) lub podijeli
prébe samobdjcza (8,8%).

Powyzsze dane uzyskane z bada-
nia wskazujg na alarmujgco wysoki od-
setek dzieci i mtodziezy z podejrzeniem
depresji oraz na rosnaca liczbe zacho-
wan samobdjczych, zwlaszcza w grupie
nastolatkow.

W Polsce depresja wsrdd  dzie-
ci i miodziezy jest najbardziej rozpo-
wszechniona w populacji nastolatkéw.
Alarmujaco wrecz niska samoocena
u polskich dzieci jest jedna z najbardziej
istotnych przyczyn depresji, pojawienia
sie mysli, deklaracji oraz prob samobdj-
czych. Drugi istotny powdd wystgpienia
depresji stanowi niski poziom umiejet-
nosci radzenia sobie ze stresem dnia
codziennego. W Swietle tych informa-
¢ji niezwykle istotne staje sie znalezie-
nie metod profilaktyki, ktére zmniejsza
grozbe zachowan zagrazajgcych zyciu.
Gtownie chodzi o doszukanie sie przy-
czyn niskiej samooceny i niskiego po-
Czucia sprawczosci u dzieci i mtodziezy.
Dodatkowo nalezy opracowa¢ progra-
my wzmacniania tych obszaréw, co jest
zgodne z postulatami Swiatowej Orga-
nizacji Zdrowia WHO. Wedtug tej organi-
zacji jednym z czterech najwazniejszych
dziatari zapobiegajacych zachowaniom
samobojczym jest ksztatcenie nastolat-
kow w zakresie umiejetnosci zyciowych.

Korzystanie ze wsparcia

psychologicznego

® Niemal 70% uczniéw nigdy nie ko-
rzystato ze wsparcia psychologa
ani w szkole, ani poza szkota.

® Prawie 9 na 10 uczniéw (88,35%)
przyznaje, ze w ich szkole jest psy-
cholog szkolny, ale tylko 1 na 20
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0s6b (5%) w chwilach dla siebie
trudnych skorzystataby z jego po-
mocy.

® Dzieci nie korzystaja z pomocy psy-
chologa z réznych powodéw, np.
8% z nich uwaza, ze takie wsparcie
nie jest skuteczne, a 6,4% nie wie-
rzy, ze ten dochowa tajemnicy.

° Az 26,5%
trudnych staratoby sie swoje pro-

uczniow w chwilach

blemy rozwigzywac samodzielnie.
Badanie wykazato, ze proble-
mem jest nie tyle brak psychologow
w szkotach, co nieche¢ mtodych ludzi
do korzystania z tej formy wsparcia.
Przyczyny sg wielorakie: brak pewno-
$ci, ze to przyniesie korzys¢, obawa
przed wyjawieniem ich tajemnic, ale
rowniez postrzeganie wizyty u psy-
chologa jako ,kary” Pokazuje to, jak
wazne jest, by w srodowisku szkolnym
zbudowac¢ obraz psychologa i pomo-
cy psychologicznej jako normalnej
formy wsparcia, bez narazania sie na
o$mieszenie w oczach innych (i swo-
ich wiasnych), a takze bez przyklejania
etykietki, ze ,co$ jest ze mnga (z nim)
nie tak” Z przeprowadzonych badan
wynika, ze na pytanie: ,Kiedy masz
problem, kiedy jest ci ciezko i nie
wiesz, co robi¢, gdzie, w jakich miej-
scach, u kogo szukasz pomocy?’, az
jedna czwarta ucznidw odpowiadata,
ze starataby sie swoje problemy roz-
wigzywac samodzielnie.

Osoby i instytucje wspierajace

dzieci i mlodziez

® (o drugi uczen (49,6%) podaje, ze
nie ufa innym osobom.

® Ponad potowa badanych (53,2%)
w trudnych momentach szuka
wsparcia u rodzicow.

® Miodzi ludzie podziwiaja matke
(56,5%) i ojca (45,4%).

® Co dziesiagty uczen (12%) deklaru-
je, ze czuje sie niekochany przez
swoich rodzicow.
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® Ponad 43% uczniéw uwaza, ze na-
uczycielom nie zalezy na ich przy-
sztosci.

W waznych i trudnych momen-
tach ankietowani uczniowie szukajg
wsparcia przede wszystkim u rodzicow,
Co sytuuje rodzine na pierwszym miej-
scu wsréd  systemow  wspierajacych.
Rodzice s3 najczesciej wymienianym
autorytetem. Do innych waznych Zrédet
wsparcia mozna zaliczy¢ przyjaciét, sa-
siadéw, kolegdéw i kolezanki, organiza-
cje nieformalne i formalne, profesjona-
listéw (w tym nauczycieli) oraz punkty
pomocy. Jednakze mimo dostepnego
wsparcia spotecznego wielu uczniow
nie chce lub nie odczuwa gotowosci
do tego, aby z niego korzystac¢. Mtodzi
ludzie probujg swoje problemy roz-
wigzywac sami; deklaruja, ze nie ufaja
innym osobom; nie wierzg, ze taka po-
moc moze by¢ skuteczna lub uwazaja,
ze dorostym na nich nie zalezy.

Choroba przewlekta -
dodatkowy czynnik wptywajacy
na funkcjonowanie i zdrowie
psychiczne dzieci i mtodziezy
Przedstawione badanie MtODE GEOWY,
analizujac wiele sktadowych, obszernie
opisuje zdrowie psychiczne mfodych
0s6b w Polsce. W przypadku oséb z mu-
kowiscydozg istnieje jeszcze dodatko-
we, olbrzymie obcigzenie, jakie stanowi
przewlekta choroba i wszystko, co sie
7 nig wigze. Bezsprzecznie jednym z naj-
wazniejszych czynnikéw jest aktualny
stan zdrowia i stopiefl zaawansowania
choroby. To decyduje, na ile choroba
i podjete leczenie pozwalajg dziecku
funkcjonowa¢ w Srodowisku Iub ile
ograniczen je dotyka. Choroba wptywa
na kazdy obszar zycia nie tylko mtode-
go czlowieka, ale réwniez catej jego
rodziny. Choroba jest brana pod uwage
przy podejmowaniu wiekszosci decyzji
— 0 wykonywaniu lub przerwaniu pra-

cy zawodowej rodzica, o rozpoczeciu

edukacji przedszkolnej, o miejscu spe-
dzania wakacji, o wprowadzeniu indy-
widualnego nauczania, o zarzadzaniu
finansami rodziny itd. Takich wybordw
jest nieskoriczona liczba. Choroba prze-
wlekta niesie ze sobg ryzyko niepewnej
przysztosci i ciggtego leku o stan zdro-
wia, strachu przed badaniami i przed
postepowaniem objawow. Wiaze sie
z czasochtonnym i trudnym codzien-
nym leczeniem, czestymi wizytami le-
karskimi i hospitalizacjami. Wszystko
to silnie wptywa na funkcjonowanie
spoteczne, emocjonalne, samoocene
i poczucie sprawczosci dzieci i mtodzie-
7y z mukowiscydoza. Badania pokazu-
ja, ze ryzyko wystapienia problemow
w funkcjonowaniu psychospotecznym
mtodych pacjentow z chorobami prze-
wlektymi jest od 1,5 do 3 razy wieksze
w poréwnaniu z grupg zdrowych réwie-
$nikéw. Dodatkowo wystepowanie za-
burzen psychicznych znaczaco wptywa
na przestrzeganie zalecen lekarskich,
a w konsekwencji na stan zdrowia i dal-
szy przebieg choroby. Szczegdlnie de-
presja utrudnia systematyczne wykony-
wanie zabiegéw leczniczych, co moze
by¢ przyczyng pogorszenia samopo-
czucia i zaostrzenia mukowiscydozy.
Badania wykazaty, ze zaréwno u dziedi,
jak i dorostych wieksza liczba epizodow
depresji jest skorelowana z gorsza funk-
Cja uktadu oddechowego. Dlatego tez
tak wazne jest wczesne rozpoznanie
niepokojgcych objawow w funkcjono-
waniu psychospotecznym dzieci i mto-
dziezy, postawienie wiasciwej diagnozy
i wdrozenie odpowiedniej interwendji
oraz leczenia.

Co robi¢?

W obliczu przedstawionych wynikow
MtODE  GEOWY mozemy
7 duzg pewnoscig stwierdzi¢, ze wspie-

badania
ranie zdrowia psychicznego dzieci
i mtodziezy staje sie sprawg prioryte-
towa. Jednym z kluczowych aspektéw
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majacych na to wsparcie wptyw jest
obecnos¢ i czujnos¢ rodzicow. Nie-
zwykle istotne sa: niebagatelizowanie
sygnatéw alarmowych, proponowanie
pomocy oraz aktywne uczestnictwo
w zyciu swoich bliskich. Bardzo wazne
jest, abysmy podejmowali rozmowe
z naszymi dzie¢mi i utrzymywali z nimi
silne wiezi. Rodzinna komunikacja moze
pomaoc nam zrozumied, jakie sg obawy
i potrzeby naszych bliskich oraz jak mo-
zemy ich najlepiej wesprze¢. Cho¢ to
zadanie moze by¢ trudne i wymagaja-
ce, jest niezwykle istotne dla zdrowia
psychicznego naszych dzieci.

Dostepne formy wsparcia
i leczenia

Przeprowadzone w ostatnim czasie ba-
dania, takie jak m.in. MEODE GLOWY,
ujawnity, jak duzym problemem staja
sie trudnosci dzieci i mtodziezy zwia-
zane z funkcjonowaniem psychospo-
tecznym, a jednoczesnie stopien nie-
skutecznosci podejmowanych obecnie
dziatarh majacych je ztagodzic. Taki stan
wynika z wielu przyczyn, miedzy inny-
mi: ze zbyt matego dostepu do bez-
platnej opieki specjalistycznej, z braku
zaufania do specjalistow, z powodu ba-
gatelizowania problemu czy zbyt matej
wiedzy o tym, gdzie szuka¢ wsparcia.
Powstato wiele inicjatyw, programow
i projektow realizowanych w réznych
instytucjach — w szkotach, gminach, pla-
cowkach zdrowia i w Internecie (przy
czym w szkofach realizowane sg przede
wszystkim  programy  profilaktyczne).
Niestety, dostep do réznorodnych form
wsparcia i pomocy nie jest jednakowy.
tatwiej je znalez¢ w duzych miastach
i tam z nich skorzysta¢, chociaz nie sta-
nowi to reguty.

Podsumowanie

Raport MEODE GEOWY analizuje istotne
kwestie dotyczace zdrowia psychicz-
nego dzieci i mtodziezy w Polsce. Nie
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mozemy tez zapomina¢, ze choroba
przewlekta jest kolejnym czynnikiem ob-
Cigzajacym, ktory wymaga szczegolnej
uwagi. Z badania zdecydowanie wynika,
ze rodzice i rodzina pozostajg kluczowy-
mi zrodtami wsparcia dla dzieci i mto-
dziezy. Rodzina stanowi rowniez gtow-
ne $rodowisko, w ktorym mtodzi ludzie
ucza sie podstawowych umiejetnosci
zyciowych, co wedtug WHO jest jednym
Z najwazniejszych sposoboéw zapobiega-
nia zachowaniom samobojczym.

To od nas w duzej mierze zalezy bu-
dowanie w dzieciach akceptadji, wartosci
i umiejetnosci zrozumienia oraz radzenia
sobie w réznych sytuacjach zyciowych.
Otwarta komunikacja rodzinna oraz swia-
dome podejscie do zdrowia psychiczne-
go naszych dzieci s kluczowe dla ich roz-
woju i dobrostanu psychicznego.
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Pomoc spoteczna i Swiadczenie

pielegnacyjne w 2024 roku

Ewa Kochanek

Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie

Pomoc spoteczna jest instytucjg po-
lityki spotecznej panstwa, majaca na
celu umozliwienie osobom i rodzinom
przezwyciezanie trudnych sytuacji zycio-
wych, ktérych nie sa one w stanie poko-
na¢, wykorzystujac wiasne uprawnienia,
zasoby i mozliwosci. Udzielana jest na
podstawie Ustawy z dnia 12 marca 2004 r.
0 pomocy spofecznej (Dz. U. z 2023, poz.
901 z pdzn. zm.) oraz aktéw wykonaw-

czych (rozporzadzen) do tej ustawy.

Fot. Tingey Injury Law Firm, Unsplash

Prawo do swiadczen

Prawo do swiadczen z pomocy spo-

tecznej przystuguje:

® osobom posiadajagcym obywatel-
stwo polskie, zamieszkujacym i prze-
bywajacym na terytorium RP;

® niektérym cudzoziemcom, zamiesz-
kujagcym i przebywajacym na tym
terytorium RP.
Pomocy spotecznej udziela sie
osobom i rodzinom znajdujacym sie
w trudnej sytuacji zyciowej, w szcze-
golnosci z powodu (art. 7 ustawy o po-
mocy spotecznej):
®  ubdstwa,
®  sieroctwa,
®  pezdomnosci,
®  bezrobocia,
® niepetnosprawnosci,
¢ dtugotrwatej lub ciezkiej choroby,
® przemocy w rodzinie,
® potrzeby ochrony ofiar handlu
ludzmi,

® potrzeby ochrony macierzyrstwa
lub wielodzietnosdi,

® bezradnosci w sprawach opiekun-
czo-wychowawczych i prowadzenia
gospodarstwa domowego, zwiasz-

cza w rodzinach niepetnych lub
wielodzietnych,

® trudnosci w integracji cudzoziem-
cow, ktorzy uzyskali w Rzeczypo-
spolitej Polskiej status uchodZcy,
ochrone uzupetniajacag lub zezwo-
lenie na pobyt czasowy udzielone
w zwigzku z okolicznoscig, o ktérej
mowa w art. 159 ust. 1 pkt 1 lit. c lub
d ustawy z dnia 12 grudnia 2013 r.
o cudzoziemcach,

® trudnosci w przystosowaniu do zycia
po zwolnieniu z zaktadu karnego,

® alkoholizmu lub narkomanii,

® zdarzenia losowego i sytuacji kryzy-
sowej,

®  kleski zywiotowej lub ekologicznej.

Prawo do swiadczen pienieznych

z pomocy spotecznej przystuguje:

1. Osobie samotnie gospodarujgcej,
ktérej dochdd nie przekracza kwoty
776 zt (netto), zwanej kryterium
dochodowym osoby samotnie
gospodarujacej”

2. Osobie w rodzinie, w ktérej dochéd
na osobe nie przekracza kwoty
600 zt (netto), zwanej, kryterium do-
chodowym na osobe w rodzinie".
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3. Rodzinie, ktérej dochdd nie przekra-
cza sumy kwot kryterium dochodo-
wego na osobe w rodzinie, zwanej
,kryterium dochodowym rodzi-
ny’, przy jednoczesnym wystapieniu
co najmniej jednego z powoddéw
spotecznych wymienionych wyzej
(wskazanych w art. 7 pkt 2-15 usta-
Wy 0 pomocy spoteczne)).

Aktualne kryteria dochodowe wy-
nikaja z rozporzadzenia Rady Ministrow
7 14 lipca 2021 r. w sprawie zweryfiko-
wanych kwot $wiadczen pienieznych
z pomocy spotecznej (Dz. U.z 2021 poz.
1296).

Osoby i rodziny, ktorych dochéd
przekracza kryterium dochodowe,
w szczegdlnie uzasadnionych przy-
padkach moga korzysta¢ ze swiad-
czen pomocy spotecznej, natomiast
rodzaj i forma tych swiadczen, a takze
ewentualna odptatnos¢ za swiadczenia
uzaleznia sie od sytuacji zyciowej i ma-
terialnej danej osoby lub rodziny.

Gdy znajdziemy sie w trudnej
sytuacji zyciowej, mozemy starac sie
0 Swiadczenie z pomocy spotecznej.
W tym celu nalezy sie zwrdci¢ z pros-
ba o pomoc do osrodka pomocy spo-
tecznej wiasciwego dla gminy, w ktorej
zamieszkujemy (nie_myli¢ z zameldo-

waniem). Prosba moze zosta¢ przeka-
zana pracownikowi socjalnemu ustnie
lub pisemnie. Jesli chcemy zachowa¢
forme pisemna, to opiszmy nasza sytu-
acje i doktadnie okreslmy, jakiej pomocy
oczekujemy. W ciggu 14 dni roboczych
pracownik socjalny zobowigzany jest
przeprowadzi¢ wywiad srodowiskowy
w naszym miejscu zamieszkania. Jesli
sprawa jest pilna, wywiad powinien by¢
przeprowadzony w ciggu 2 dni.
Wywiadu srodowiskowego nie na-
lezy sie obawiac. To rozmowa, podczas
ktérej pracownik socjalny ustali nasza
sytuacje rodzinng, osobista, majatkowa,
dochodowa. Na podstawie przedsta-
wionych dokumentéw oraz przekaza-

nych przez nas informacji pracownik
socjalny wypetnia specjalny kwestio-
nariusz rodzinnego wywiadu $rodowi-
skowego. Wypetniony formularz musi
zosta¢ podpisany zarébwno przez pra-
cownika socjalnego, jak i przez nas -
sktfadamy os$wiadczenie, ze podane in-
formacje sa zgodne z prawda. Uzyskane
informacje stang sie podstawa do zapla-
nowania pomocy. Jesli nie wyrazimy
zgody na przeprowadzenie wywiadu
lub przekazanie wymaganych doku-
mentow, nie otrzymamy pomocy.

Dokumenty do wniosku

Ustawa o pomocy spotecznej nie wy-
mienia dokumentéw, ktore nalezy
ztozy¢ wraz z wnioskiem o przyznanie
pomocy. Podczas wywiadu srodowisko-
wego pracownik socjalny ma obowia-
zek zapoznac sie z nasza sytuacjg osobi-
stg, rodzinng, dochodowa i majatkowa.
Ustala jg m.in. na podstawie dokumen-
tow, ktore jestesmy zobowigzani przed-
stawi¢. Najwazniejsze z nich to:
® dowdd osobisty lub inny dokument
stwierdzajacy tozsamosg;
aktu
lub  ksigzeczka zdrowia

® skrécony odpis urodzenia
dziecka
dziecka (do wgladu);

® decyzja w sprawie przyznania renty,
emerytury, Swiadczenia przedeme-
rytalnego, emerytury pomostowe;j,
renty socjalnej itp,;

® orzeczenie o niepetnosprawnosci;

® zaswiadczenie o wysokosci wyna-
grodzenia z tytutu umowy o prace,
umowy zlecenia, umowy o dzieto
itp,,

® w przypadku osob uczacych sie —
zaswiadczenie o kontynuowaniu
nauki w gimnazjum, szkole ponad-
gimnazjalnej, szkole ponadpodsta-
wowej lub wyzszej;

® w przypadku rolnikow — zaswiad-
czenie urzedu gminy o powierzchni
gospodarstwa rolnego (w hektarach
przeliczeniowych); dowdd optaca-
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nia sktadek na ubezpieczenie spo-
teczne rolnikéw;

® w przypadku osob bezrobotnych —
decyzja starosty o uznaniu za osobe
bezrobotng, o przyznaniu prawa do
zasitku dla bezrobotnych, swiadczenia
szkoleniowego, stypendium, dodatku
aktywizacyjnego albo o$wiadczenia
0 pozostawaniu w ewidendji bezro-
botnych lub poszukujgcych pracy.

Jedli okolicznosci sprawy tego wy-

magajg, pracownik socjalny moze po-

prosi¢ takze o inne dokumenty majace

wplyw na przyznanie prawa do $wiad-

czen. Jesdli nie przedstawimy wszystkich

niezbednych do ustalenia naszej sytu-

acji dokumentoéw, to pomocy mozemy

nie otrzymac.

Pojecia, ktore powinnismy znac:

® osoba samotnie gospodarujgca — to
osoba prowadzaca jednoosobowe
gospodarstwo domowe;

® rodzina - to osoby spokrewnione
lub niespokrewnione pozostajgce
w faktycznym zwigzku, wspdlinie za-
mieszkujace i gospodarujace;

¢ dochdd na osobe w rodzinie — do-
chéd rodziny podzielony przez licz-
be 0séb w rodzinie;

® dochdd rodziny — suma miesiecz-
nych dochodoéw oséb w rodzinie.

Jak obliczy¢ dochéd?

Wyliczajac dochdd osoby lub rodziny,
nalezy zsumowac przychody z miesia-
ca poprzedzajacego ztozenie wniosku,
czyli np. przy ubieganiu sie o pomoc
w grudniu trzeba przedstawi¢ dochéd
z listopada.

Obliczajac dochdéd w rodzinie, su-
mujemy przychody wszystkich czton-
kéw rodziny. Musza to by¢ dochody
netto, czyli pomniejszone o:
® miesieczne obcigzenie podatkiem

dochodowym od 0séb fizycznych;
® sktadki na ubezpieczenie zdrowot-

ne okreSlone w przepisach o po-

wszechnym ubezpieczeniu w NFZ
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oraz ubezpieczenia spoteczne okre-
slone w odrebnych przepisach;

® kwote alimentow $wiadczonych na
rzecz innych oséb.
W przypadku posiadania nieru-
chomosci rolnej przyjmuje sie, ze do-
chdéd z 1 ha przeliczeniowego wynosi
345 zt miesiecznie.
Gdy w ciggu 12 miesiecy od zto-
zenia wniosku o pomoc finansowg lub
w okresie, gdy korzystamy juz z po-
mocy spotecznej, uzyskamy jednora-
zowy znaczny dochod (np. nagroda
jubileuszowa, odszkodowanie), ktory
przekracza pieciokrotnie kwote kryte-
rium dochodowego osoby samotnie
gospodarujacej, w przypadku osoby
samotnie gospodarujgcej (obecnie to
3880 zt), lub kryterium dochodowego
rodziny, w przypadku osoby w rodzi-
nie (obecnie to 3000 zi), to kwota ta
jest dzielona na 12 (liczba miesiecy
w roku) i doliczana do naszych mie-
siecznych dochodoéw, poczynajac od
miesigca, w ktorym dochdéd zostat wy-
ptacony.
W przypadku uzyskiwania docho-
du w walucie obcej wysokos¢ tego
dochodu ustala sie wedtug sredniego
kursu Narodowego Banku Polskiego
z dnia wydania decyzji administracyjnej
w sprawie swiadczenia z pomocy spo-
tecznej.
Do dochodu nie wliczamy:
® alimentéw swiadczonych przez
osoby w rodzinie na rzecz innych
0sob;

® jednorazowych swiadczen socjal-
nych;

® Swiadczen w naturze;

® swiadczenia pienieznego w postaci
sktadki na ubezpieczenie spoteczne,
optacanej przez osrodki pomocy
spotecznej;

® pomocy materialnej majacej cha-
rakter socjalny albo motywacyjny,
przyznawanej na podstawie przepi-
sOw 0 systemie o$wiaty;

® Swiadczenia przystugujagcego 0s0-
bie bezrobotnej na podstawie
przepisbw o promocji zatrudnienia
i instytucjach rynku pracy z tytutu
wykonywania prac spofecznie uzy-
tecznych;

¢ dochodu z powierzchni uzytkdw
rolnych ponizej 1 ha przeliczenio-
wego;

® sSwiadczenia wychowawczego,
o ktérym mowa w ustawie z dnia 11
lutego 2016 r. 0 pomocy panstwa
w wychowywaniu dzieci oraz do-
datku wychowawczego, o ktorym
mowa w ustawie z dnia 9 czerwca
2011 r. o wspieraniu rodziny i syste-
mie pieczy zastepczej;

® Swiadczenia pienieznego, o kto-
rym mowa w art. 8a ust. 1 ustawy
z dnia 7 wrzesnia 2007 r. o Karcie
Polaka.

W przypadku oséb prowadzacych
rolniczg i pozarolniczg dziatalnos¢ go-
spodarczg zasady ustalania dochodu re-
guluje art. 8 ust. 5-10 ustawy o pomocy
spoteczne.

W razie wystgpienia razacych
dysproporcji miedzy wysokoscig do-
chodu a rzeczywista sytuacja majat-
kowg stwierdzong przez pracownika
socjalnego kierownik osrodka pomo-
cy spotecznej moze odmowic¢ przy-
znania $wiadczert z pomocy spotecz-
nej.

Formy pomocy spotecznej

Wsparcie z pomocy spotecznej moze
by¢ udzielane w formie pienieznej oraz
niepienieznej.

Do $wiadczen pienieznych, ktore
mozemy uzyska¢ w ramach pomocy
spofecznej, naleza:
®  zasitek staty,
®  zasitek okresowy,
® zasitek celowy,
® specjalny zasitek celowy,
® zasitek i pozyczka na ekonomiczne

usamodzielnienie.
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Do $wiadczen niepienieznych,
ktére mozna uzyska¢ w ramach pomo-
cy spotecznej, naleza m.in.:
® praca socjalna,
® bilet kredytowany,
® sktadki na ubezpieczenie zdrowot-
ne,

® sktadki na ubezpieczenia spoteczne,

®  pomoc rzeczowa, w tym na ekono-
miczne usamodzielnienie,

® sprawienie pogrzebu,

® schronienie,

®  positek,

® niezbedne ubranie,

® ustugi opiekuricze i specjalistyczne
ustugi opiekuncze, w tym dla oséb
7 zaburzeniami psychicznymi

® poradnictwo specjalistyczne.

Zasitek staty

Zasady przyznawania zasitku statego sg
okreslone w art. 37 ustawy o pomocy
spotecznej. Przystuguje on:
1. Petnoletniej osobie samotnie go-
spodarujacej, niezdolnej do pracy
z powodu wieku lub catkowicie nie-
zdolnej do pracy, jezeli jej dochdd
jest nizszy od kryterium dochodo-
wego 0soby samotnie gospodaruja-
cej.
2. Petnoletniej osobie pozostajgcej
w rodzinie, niezdolnej do pracy
z powodu wieku lub catkowicie
niezdolnej do pracy, jezeli jej do-
chdd, jak réwniez dochdd na osobe
w rodzinie sg nizsze od kryterium
dochodowego na osobe w rodzi-
nie.
Zasitek staly ustala sie w wyso-
kosci:
1. W przypadku osoby samotnie
gospodarujacej — roéznicy miedzy
kwotg stanowigcg 130% kryterium
dochodowego osoby samotnie
gospodarujgcej a dochodem tej
osoby, z tym Ze kwota zasitku nie
moze by¢ wyzsza niz 1000 zt mie-

siecznie.
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2. W przypadku osoby w rodzinie -
réznicy miedzy kwotg stanowiaca
130% kryterium dochodowego na
osobe w rodzinie a dochodem na
osobe w rodzinie.

Kwota zasitku statego nie moze
by¢ nizsza niz 100 zt miesiecznie.

Przy obliczaniu wysokosci tego
$wiadczenia nie wlicza sie kwoty zasitku
okresowego.

Zgodnie z przepisami prawa, zasi-
tek nie przystuguje wtedy, gdy dojdzie
do zbiegu uprawnien, czyli gdy dana
osoba bedzie juz pobierac:

* Srodki z renty socjalnej,

® pienigdze ze specjalnego zasitku
opiekunczego,

® Srodki ze swiadczenia pielegnacyj-
nego,

® dodatek z tytutu samotnego wycho-
wywania dziecka,

® |ub gdy utraci prawo do zasitku dla
bezrobotnych.

Zasitek okresowy
Kiedy znajdziemy sie w niezaleznej od
nas, szczegolnie trudnej sytuacji, ktorej
nie mozemy pokona¢ samodzielnie,
np. dtugotrwata choroba, bezrobo-
cie, niepelnosprawnos$¢, wowczas
mozemy starac sie o zasitek okresowy.
Przyznanie zasitku okresowego, po-
dobnie jak zasitku statego, uzaleznione
jest od spetnienia kryterium docho-
dowego. Jego minimalna wysokos¢
wynosi:
® w przypadku osoby samotnie go-
spodarujacej — 50% réznicy miedzy
kryterium  dochodowym  osoby
samotnie gospodarujacej a docho-
dem tej osoby;
® w przypadku rodziny — 50% réznicy
miedzy kryterium dochodowym ro-
dziny a dochodem rodziny.
Kwota zasitku okresowego nie
moze byc¢ nizsza niz 20 zt miesiecznie.
Okres, na jaki przyznawany jest za-
sitek, zalezy od indywidualnej sytuacji

osoby lub rodziny. Ustala go osrodek
pomocy spotecznej na podstawie oko-
licznosci sprawy. W przypadku prze-
dtuzenia okresu wyptacania zasitku do
dochodu, ktéry stanowi podstawe do
okreslenia wysokosci przyznanego za-
sitku, nie wlicza sie $wiadczenia wypta-
canego w okresie poprzedzajacym jego
ponowne przyznanie.

Zasitek celowy

Zasitek celowy moze by¢ przyznany
w szczegdlnosci na pokrycie czesci
lub catosci kosztow zakupu zywnosdi,
lekow, srodkéw spozywczych specjal-
nego przeznaczenia zywieniowego,
wyrobéw medycznych i leczenia, ogrze-
wania, w tym opatu, odziezy, niezbed-
nych przedmiotéw uzytku domowego,
drobnych remontéw i napraw w miesz-
kaniu, a takze kosztéw pogrzebu.

Warunkiem jego otrzymania jest
rowniez nieprzekraczanie  kryterium
dochodowego. Ustawa nie okresla wy-
sokosci zasitku celowego. Kwota zasitku
ustalana jest odpowiednio do okolicz-
nosci uzasadniajgcych udzielenie po-
mocy przy uwzglednieniu mozliwosci
finansowych osrodka.

Zasitek celowy jest $wiadczeniem
o charakterze jednorazowym przyzna-
wanym w danym miesigcu kalenda-
rzowym. Moze by¢ przyznany w formie
pienieznej, a takze w postaci biletu kre-
dytowanego.

Osoba lub rodzina, ktéra poniosta
straty w wyniku zdarzenia losowego,
kleski zywiotowej lub ekologicznej,
moze otrzymac zasitek celowy nie-
zaleznie od dochodu i moze on nie
podlega¢ zwrotowi. Ustawa nie okre-
$la wysokosci zasitku celowego. Kwota
zasitku ustalana jest odpowiednio do
okolicznosci uzasadniajacych udziele-
nie pomocy przy uwzglednieniu moz-
liwosci finansowych osrodka. Zasitek
przyznawany jest jednorazowo w for-
mie pienieznej.

Edukacja i psychologia na co dzien

Wazne!

« Ubiegajac sie o zasitek celowy
na leki i leczenie czy zakup
zywnosci, nalezy pamieta¢, ze
nie jest to forma refundacji,
a zatem nie otrzymamy zwro-
tu za juz poniesione wydatki
na leki i zywienie.

«  Mozemy sie ubiegac o zasitek ce-
lowy na zakup m.in. inhalatora,
np. przy refundacji NFZ — na po-
krycie czesci wktadu wiasnego,
jesli udowodnimy, ze nie otrzy-
mamy dofinansowania z PFRON-
-u lub Ze organ ten nie pokryje
catej kwoty zakupu sprzetu.

Specjalny zasitek celowy

W szczegolnie uzasadnionych przypad-
kach specjalny zasitek celowy moze zo-
sta¢ przyznany, nawet jesli przekracza-
my kryterium dochodowe. Swiadczenie
to ma jednak charakter uznaniowy i jest
uzaleznione od okolicznosci oraz srod-
kéw, jakimi dysponuje na tego rodzaju
cele konkretny osrodek pomocy spo-
tecznej. Kwota zasitku nie moze prze-
kracza¢ odpowiednio kwoty kryterium
dochodowego osoby samotnie gospo-
darujacej lub rodziny.

Ustugi opiekuncze

i specjalistyczne ustugi

opiekuncze

Z ustug opiekunczych i specjalistycznych

ustug opiekuriczych moga skorzystac:

® osoby samotne, ktére z powodu
wieku, choroby lub innych przyczyn
wymagaja pomocy innych oséb, ale
53 jej pozbawione;

® osoby wymagajace pomocy, kto-
rym rodzina, a takze wspdlnie nie-
zamieszkujacy matzonek, rodzice,
dzieci lub wnuki nie moga takiej
pomocy zapewnic.

opiekuncze

Ustugi obejmuja

pomoc w zaspokajaniu codziennych
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potrzeb zyciowych, opieke higieniczna,
zalecong przez lekarza pielegnacje oraz,
w miare mozliwosci, zapewnienie kon-
taktow z otoczeniem.

Specjalistyczne ustugi opiekun-
cze s3 to ustugi dostosowane do szcze-
golnych potrzeb wynikajacych z rodza-
ju schorzenia lub niepetnosprawnosdi,
$wiadczone przez osoby ze specjali-
stycznym  przygotowaniem zawodo-
wym.

Zakres, okres i miejsce $wiadczenia
ustug opiekunczych i specjalistycznych
ustug opiekunczych okresla osrodek
pomocy spotecznej (np. moze to by¢
miejsce zamieszkania podopiecznego
i/lub osrodek wsparcia). Ustugi te s3 od-
pfatne. Warunki odptfatnosci lub zwol-
nienia z opfaty za te ustugi okresla rada
gminy w drodze uchwaty.

Pomoc w zakresie dozywiania

Osrodki pomocy spotecznej realizuja
wieloletni program rzadowy ,Pomoc
panstwa w zakresie dozywiania”.
Moga z niego skorzystac:
® dzieci do czasu podjecia nauki
w szkole podstawowej,
® uczniowie do czasu ukonczenia
szkoty ponadgimnazjalnej,
® osoby i rodziny znajdujace sie
w trudnej sytuacji zyciowej (wymie-
nione w art. 7 ustawy o pom. spot.),
w  szczegdlnosci osoby samotne,
w podesztym wieku, chore lub z nie-
petnosprawnoscia.
Pomocg obejmowane s3 osoby
z rodzin, ktérych miesieczny dochdéd
nie przekracza 150% kryterium zawar-
tego w ustawie o pomocy spotecznej.
W przypadku oséb samotnych mie-
sieczny dochod nie moze przekraczac
1164 7t a dla osdb pozostajacych w ro-
dzinie - 900 zt na osobe w rodzinie.
Program realizowany jest w naste-
pujacych formach:
° sfinansowanie wyzywienia w przed-

szkolu,

® optacenie positku w szkole,
° optacenie positku w jadtodajni,
®  zasitek na zakup zywnosci.

Pomoc w formie decyzji
przyznajacej prawo do
korzystania ze Swiadczen opieki
zdrowotnej

Decyzja przyznajaca prawo do korzy-
stania ze Swiadczen opieki zdrowotnej
finansowanych ze $rodkéw publicz-
nych przystuguje osobie, ktéra nie
posiada tytutu ubezpieczenia, posiada
obywatelstwo polskie oraz miejsce za-
mieszkania na terytorium Rzeczpospolite]
Polskiej. Osoba ta musi spetnia¢ kryte-
ria dochodowe. Decyzje potwierdzajacg
prawo do $wiadczen opieki zdrowotnej
osoby zainteresowanej wydaje sie na
whniosek tej osoby, a w przypadku stanu
nagtego — na wniosek placéwki udziela-
jacej Swiadczenie opieki zdrowotnej zto-
zony niezwtocznie po udzieleniu $wiad-
czenia. Decyzje wydaje sie po uprzednim
przeprowadzeniu rodzinnego wywiadu
srodowiskowego przez pracownika so-
cjalnego i po ustaleniu sytuacji osobistej,
rodzinnej i majatkowej osoby ubiegaja-
cej sie o te forme pomocy. Postepowa-
nie w sprawie wydania decyzji wszczyna
wojt (burmistrz, prezydent) gminy wia-
sciwej ze wzgledu na miejsce zamieszka-
nia Swiadczeniobiorcy. Prawo do $wiad-
czen opieki zdrowotnej na podstawie
decyzji przystuguje przez okres 90 dni,
chyba Ze w tym czasie $wiadczeniobiorca
zostaje objety ubezpieczeniem zdrowot-
nym zinnego tytutu.

Odmowa pomocy - co dalej?
Wystepujac o swiadczenie z pomo-
cy spotecznej, powinnismy liczy¢ sie
z mozliwoscig odmowy ze strony osrod-
ka pomocy spotecznej. Instytucja wyda-
jac decyzje, powinna jg uzasadnic. Jezeli
nie zgadzamy sie zdecyzjg, uwazamy, ze
powinnismy uzyska¢ prawo do swiad-
czenia, mozemy ztozy¢ odwotanie.

Edukacja i psychologia na co dzien

Odwotania od decyzji wydanych
w sprawie $wiadczen z pomocy spo-
tecznej kierujemy do samorzadowego
kolegium odwotawczego (SKO) za po-
srednictwem  dyrektora  (kierownika)
jednostki, ktéra wydata decyzje (np.
osrodka pomocy spotecznej w terminie
podanym w pouczeniu (zawsze znajdu-
je sie na korcu decyzji). Na ogot jest to
14 dni od daty otrzymania decyz;ji.

Jezeli samorzadowe kolegium od-
wotawcze réwniez nie przychyli sie do
naszego odwotania, w kolejnym kroku
mozemy ztozy¢ skarge do wojewddz-
kiego sadu administracyjnego (w ciggu
30 dni od daty odebrania postanowie-
nia z SKO).

Podstawa prawna

®  Ustawa z 12 marca 2004 r. o pomocy
spofecznej - tj. z dnia 12 maja 2023 .
(Dz.U.z2023r,p0z.901 z pdzn. zm.).
®  Ustawa z 28 lipca 2023 r. 0 zmianie
ustawy o pomocy spofecznej oraz
niektorych innych ustaw (Dz. U.
72023, poz. 1693).
® Rozporzadzenie Rady Ministréw
z dnia 14 lipca 2021 r. w sprawie
zweryfikowanych kryteriéw docho-
dowych oraz kwot $wiadczen pie-
nieznych z pomocy spotecznej (Dz.
U.z2021r, poz. 1296).

Zmiany od 1 stycznia 2024 .

w systemie swiadczen dla oséb
z niepetnosprawnosciami oraz
ich opiekunow

Od 1 stycznia 2024 roku wysokosc¢
$wiadczenia pielegnacyjnego  wyno-
si 2988 zt miesiecznie (Obwieszczenie
Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej
z 13 listopada 2023 roku w sprawie
wysokosci pielegnacyj-
nego w roku 2024 - MP 2023 poz
1224). Oznacza to, ze wzrosto o 530 zt

Swiadczenia

w porownaniu z kwotg obowigzujgca
w 2023 roku, ktéra wynosita 2458 zt. Nie
jest to jedyna zmiana, jaka sie dokona-
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ta w systemie $wiadczen wraz z nadej-

Sciem 2024 r. Ustawa zdnia 7 lipca 2023 .

o swiadczeniu wspierajqgcym (Dz. U. 2023

r.poz. 1429, art. 43 iart. 51) wprowadzita

istotne zmiany w:

® Ustawie z dnia 28 listopada 2003 r.
0 swiadczeniach rodzinnych, do-
tyczgce zasad ustalania prawa do
$wiadczenia pielegnacyjnego i spe-
cjalnego zasitku opiekuriczego,

® Ustawie z dnia 4 kwietnia 2014 r.
o ustaleniu i wyptacie zasitkéw dla
opiekundw, dotyczace zasad ustala-
nia prawa do zasitku dla opiekuna.

Swiadczenie pielegnacyjne

Od 1 stycznia 2024 r. $wiadczenie pie-
legnacyjne  funkcjonuje réwnolegle
w dwodch wariantach, tzn. wedtug ,sta-
rych”zasad oraz wedtug,nowych”zasad.
Do korica roku 2023 przy ustalaniu pra-
wa do $wiadczenia badany byt zwigzek
przyczynowo-skutkowy pomiedzy re-
zygnacja z zatrudnienia a niepodejmo-
waniem przez opiekuna zatrudnienia
w zwigzku z koniecznoscia zapewnienia
catodobowej, statej opieki nad niepet-
nosprawnym cztonkiem rodziny. Jed-
noczesnie niepetnosprawnos¢ osoby,
nad ktéra sprawowana byta opieka,
musiata powstac¢ przed ukonczeniem
18. roku zycia. Zatem osoba sprawuja-
ca opieke nie mogta pracowac ani 13-
czy¢ pobierania $wiadczenia pielegna-
cyjnego z innymi swiadczeniami, np.
emerytalno-rentowymi. Istotne jest to,
ze Swiadczenie byto wyptacane row-
niez na osoby petnoletnie przez okres
waznosci orzeczenia o niepetnospraw-
Nosci.
Co zmienito sie od 1 stycznia 2024 1.?
1. Swiadczenie pielegnacyjne moga
otrzymac tylko osoby sprawujgce
opieke nad niepetnoletnimiosobami
7 niepetnosprawnosciami (czyli do

ukonczenia przez nie 18. roku zycia)

— jest to termin ostateczny (art. 17
ust. 1).

Aby uzyska¢ pomoc finansows,
nalezy okaza¢ orzeczenie o nie-
petnosprawnosci lub stopniu nie-
petnosprawnosci ze wskazaniami
koniecznosci statej lub dtugotrwa-
tej opieki lub pomocy innej osoby
w zwigzku ze znacznie ograniczong
egzy-
stencji oraz koniecznosci statego

mozliwoscig  samodzielnej
wspotudziatu na co dzien opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, re-
habilitacji i edukaciji.

. Swiadczenie pielegnacyjne przy-

stuguje szerszej grupie osob (art. 17
ust. 1):

matce lub ojcu,

innym osobom, na ktérych zgodnie
7 przepisami Ustawy z dnia 25 lutego
1964 r. — Kodeks rodzinny i opiekuriczy
(Dz. U. z 2020 r. poz. 1359 oraz
72022 r, poz. 2140) cigzy obowigzek
alimentacyjny, a takze matzonkom,
opiekunowi faktycznemu dziecka,
rodzinie zastepczej, osobie pro-
wadzacej rodzinny dom dziecka,
opiekun-

dyrektorowi  placéwki

czo-wychowawczej,  dyrektorowi
regionalnej placéwki opiekunczo-
-terapeutycznej albo dyrektorowi
interwencyjnego os$rodka preadop-

cyjnego.

. Opiekun osoby z niepelnospraw-

noscig moze pracowac.

Zgodnie z nowymi przepisami ist-
nieje  mozliwos¢ faczenia aktyw-
nosci zawodowej z pobieraniem
$wiadczenia pielegnacyjnego. Nie
ma w tym obszarze zadnych ogra-
niczen czy limitéw dotyczacych for-
my, miejsca i czasu zatrudnienia.
Urzednicy nie beda rowniez weryfi-
kowali, jak sprawowana jest opieka
nad dzieckiem podczas pracy opie-
kuna.

. Swiadczenie mozna pobiera¢ na

wiecej niz jedna osobe z niepel-
nosprawnoscia, np. dwojke dzieci.
Kwota swiadczenia bedzie zwiek-

Edukacja i psychologia na co dzien

szona o 100% na kazda kolejng oso-
be pozostajaca pod opieka.

5. Opiekun osoby z niepetnospraw-
noscia moze obok S$wiadczenia
pobierac réownolegle inne swiad-
czenie, np. emeryture lub rente,
$wiadczenie rodzicielskie na inne
dziecko, dodatek wychowawczy.

6. Opiekun, ktéry straci najblizsza
osobe z niepelnosprawnoscia,
nie utraci z dnia na dzien prawa
do $wiadczenia pielegnacyjnego.

W przypadku smierci osoby wyma-
gajacej opieki osoba sprawujgca opieke
zachowuje prawo do $wiadczenia piele-
gnacyjnego do ostatniego dnia miesig-
ca nastepujacego po miesigcu, w kto-
rym nastgpit zgon osoby wymagajacej
opieki (analogicznie przy specjalnym
zasitku opiekunczym — art. 17 ust. 4a).

Specjalny zasitek opiekunczy

Z dniem wejscia w zycie ustawy o Swiad-
czeniu wspierajacym, czyli 1 stycznia
2024 1, zostaje uchylony art. 16a ustawy
o swiadczeniach rodzinnych regulujacy
zasady przystugiwania specjalnego za-
sitku opiekunczego. Oznacza to, ze od
tej daty specjalny zasitek opiekunczy
nie bedzie juz przyznawany. Jedynie na
podstawie przepisow przejsciowych za-
sitek ten bedzie mégt by¢ przyznawany
takze po 31 grudnia 2023 r. w pewnych
przypadkach na zasadzie zachowania
praw nabytych.

Wazne! Ochrona praw nabytych

Osoby, ktére nabyty prawo do swiad-
czenia pielegnacyjnego, specjalne-
go zasitku opiekuniczego, zasitku dla
opiekunado 31 grudnia 2023, moga
w dalszym ciagu pobierac przyznane
im $wiadczenie zgodnie z dotych-
czasowymi przepisami. Prawo do po-
bierania tych swiadczen na zasadach
dotychczasowych zostato uregulo-
wane w art. 63 ustawy o swiadczeniu
wspierajgcym:

MUKOWISCYDOZA 69/2024

25



Edukacja i psychologia na co dzien

w sprawach o $wiadczenie pie-
legnacyjne i specjalny zasitek
opiekunczy, do ktérych prawo
powstato do dnia 31 grudnia
2023 r, stosuje sie przepisy do-
tychczasowe (art. 63 ust. 1 usta-
wy);

osoby, ktérym przyznane zostato
co najmniej do dnia 31 grudnia
2023 r. prawo do swiadczenia pie-
legnacyjnego albo specjalnego
zasitku opiekunczego, zachowu-
ja, na zasadach obowigzujacych
do dnia 31 grudnia 2023 r, prawo
do tych Swiadczen, nie diuzej
jednak niz do konca okresu, na
ktéry prawo zostato przyznane
(art. 63 ust. 2 ustawy);

ww. 0soby zachowujg prawo do
pielegnacyjnego
albo specjalnego zasitku opie-

Swiadczenia

kunczego na obowigzujacych
zasadach do dnia 31 grudnia
2023 r. réwniez w przypadky,
gdy osobie, nad ktérg sprawujag
opieke, zostato wydane nowe
orzeczenie o stopniu niepetf-
nosprawnosci  albo orzeczenie
0 niepetnosprawnosci — warun-
kiem zachowania prawa odpo-
wiednio do $wiadczenia piele-
gnacyjnego albo specjalnego
zasitku opiekunczego w tym
przypadku bedzie zlozenie
wniosku o nowe orzeczenie
o stopniu niepetnosprawno-
sci albo o niepelnosprawnosci
w terminie 3 miesiecy od dnia
nastepujacego po dniu, w kto-
rym uptynat termin waznosci
dotychczasowego  orzeczenia,
a nastepnie ztozenie wniosku
o ustalenie prawa do swiadcze-
nia w terminie 3 miesiecy, liczac
od dnia wydania orzeczenia
0 stopniu niepetnosprawnosci
albo o niepetnosprawnosci (art.
63 ust. 3 ustawy);

prawo do specjalnego zasitku
opiekunczego na zasadach do-
tychczasowych przystugiwac be-
dzie ww. osobom wymienionym
w art. 63 ust. 1-2 ustawy réwniez
po uptywie okresu zasitkowego,
na ktéry prawo zostato przyzna-
ne (czyli takze na kolejne okresy
zasitkowe) pod warunkiem, ze
whniosek o ustalenie prawa do
specjalnego zasitku opiekun-
czego na nowy okres zasitkowy
zostanie zlozony w terminie
3 miesiecy od dnia nastepuja-
cego po dniu, w ktérym zakoh-
czyt sie dotychczasowy okres
zasitkowy (art. 63 ust. 4 ustawy).

Decyzja o tym, ze opiekun pobiera
Swiadczenie pielegnacyjne na starych
zasadach, wiaze sie z tym, ze dalej nie
bedzie on mdgt podejmowac zadnej
pracy i dorobi¢ do $wiadczenia. Wtedy
osoba z niepetnosprawnoscia, ktérg sie
opiekuje, nie otrzyma takze swiadczenia
wspierajgcego. Dla rodziny, ktéra po-
dejmie decyzje, ze pozostaje ze Swiad-
czeniem pielegnacyjnym na starych
zasadach, nic sie nie zmieni w stosun-
ku do obowigzujgcych dzi$ przepiséw.
W kazdej jednak chwili opiekun bedzie
mogt zmieni¢ decyzje i przejs¢ na nowe
zasady otrzymywania $wiadczenia pie-
legnacyjnego.

Uwaga! Przepisy przejsciowe
ustawy o $wiadczeniu wspierajgcym
wprowadzajg réwniez  dodatkowsg,
negatywna przestanke, ktéra przewi-
duje, Ze swiadczenie pielegnacyjne,
specjalny zasitek opiekunczy oraz
zasitek dla opiekuna przyznane
na zasadach dotychczasowych nie
przystuguja, jezeli osoba wymaga-
jaca opieki bedzie miata przyznane
prawo do $wiadczenia wspieraja-
cego (art. 63 ust. 6 ustawy). Juz samo

ztozenie w ZUS-ie wniosku o ustalenie

prawa do Swiadczenia wspierajgcego

spowoduje zawieszenie postepowa-

nia o ustalenie prawa do $wiadczenia

pielegnacyjnego, specjalnego zasitku
opiekunczego, zasitku dla opiekuna

lub wstrzymanie wyptaty tych swiad-
czen przez OPS do czasu rozstrzy-
gniecia sprawy z wniosku o ustalenie
prawa do swiadczenia wspierajace-
go. Ponowne ustalenie prawa do ww.
Swiadczerh w wyniku podjecia zawie-
szonego postepowania nastepuje po
dokonaniu przez ZUS rozstrzygniecia
sprawy z wniosku o ustalenie prawa do
Swiadczenia wspierajagcego (art. 63 ust.
7-8 ustawy).

W przypadku odmowy przyznania
Swiadczenia wspierajgcego lub pozo-
stawienia wniosku o to Swiadczenie bez
rozpatrzenia swiadczenie pielegnacyjne
albo specjalny zasitek opiekuriczy, zasitek
dla opiekuna wypfaca sie od miesigca,
w ktérym wstrzymano ich wypfate, do
korica okresu, na jaki je przyznano, jezeli
osoba nadal spetnia do ich przyznania
warunki okreslone w brzmieniu dotych-
czasowym (art. 63 ust. 9-10 ustawy).

Swiadczenie wspierajace

Ustawa zdnia 7 lipca 2023 r. o swiadczeniu
wspierajqgcym (Dz. U. 2023 r,, poz. 1429)
wprowadzita nowy rodzaj $wiadcze-
nia, tj. swiadczenie wspierajace, ktére
jest skierowane bezposrednio do osob
z niepetnosprawnosciami. Uprawnio-
nymi do Swiadczenia wspierajace-
go sa osoby z niepelnosprawno-
Sciami w wieku od ukonczenia 18.
roku zycia, ktére uzyskaja decyzje
ustalajacg poziom potrzeby wspar-
cia na poziomie od 70 pkt do 100
pkt. Poziom potrzeby wsparcia bedzie
ustalany w formie decyzji przez wo-
jewodzkie zespoty do spraw orzeka-
nia o niepetnosprawnosci, natomiast
przyznawanie i wypfacanie $wiadcze-
nia wspierajgcego, na podstawie ww.
decyzji o poziomie potrzeby wsparcia,
bedzie zadaniem Zaktadu Ubezpieczen
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Spotecznych. Swiadczenie wspierajace
bedzie wyptacane na wniosek osoby
Z niepetnosprawnosciami lub jej przed-
stawiciela.
Ustawa o $wiadczeniu wspieraja-
cym weszta w zycie 1 stycznia 2024 .
z pewnymi wyjatkami:
® od 1 stycznia 2024 r. swiadcze-
nie wspierajgce bedzie dostepne
dla osob z niepetnosprawnosciami
z ustalonym poziomem potrzeby
wsparcia od 87 do 100 pkt,

® od 1 stycznia 2025 r. $wiadczenie
wspierajgce bedzie dostepne dla
0s6b  z  niepetnosprawnosciami
z ustalonym poziomem potrzeby
wsparcia od 78 do 86 pkt,

® od 1 stycznia 2026 r. Swiadczenie
wspierajgce bedzie dostepne dla
0s6b  z niepetnosprawnosciami
z ustalonym poziomem potrzeby
wsparcia od 70 do 77 pkt.
Wyjatkiem od tak okreslonego
ustawa harmonogramu wejscia w zy-
Cie ustawy jest art. 64 ustawy, zgodnie
7 ktérym osoba wymagajaca opieki:
® na ktéra przyznano na podstawie
przepiséw dotychczasowych prawo
do s$wiadczenia pielegnacyjnego,
specjalnego zasitku opiekuriczego
albo zasitku dla opiekuna;

® naktérg przyznano prawo do $wiad-
czenia pielegnacyjnego na podsta-
wie nowego, obowigzujgcego od
1 stycznia 2024 r. brzmienia ustawy
o $wiadczeniach rodzinnych - be-
dzie mogta otrzymac swiadczenie
wspierajgce od dnia 1 stycznia 2024
r. takze w przypadku, gdy w decyzji
ustalajgcej poziom potrzeby wspar-
Cia potrzebe te okreslono na pozio-
mie nizszym niz 87 punktéw w skali
potrzeby wsparcia.

Swiadczenie wspierajace bedzie
przystugiwato, w zaleznosci od pozio-
mu potrzeby wsparcia, w wysokosci
od 40% wysokosci renty socjalnej do
maksymalnej wysokosci 220% renty so-
cjalnej (bedzie to kwota netto, czyli bez
potracen na podatek dochodowy czy
ubezpieczenie zdrowotne). Obecnie
renta socjalna wynosi 1588,44 zt brutto,
czyli $wiadczenie wspierajgce wyniesie
od ok. 700 zt do ok. 3500 zt.

Co do zasady $wiadczenie wspiera-
jace bedzie przyznawane nie wczesniej
niz od dnia ustalenia przez wojewoddzki
zespdt do spraw orzekania o niepetno-
sprawnosci dla danej osoby poziomu
potrzeby wsparcia — w wypadku wnio-
skéw o wydanie decyzji w tej sprawie
ztozonych w roku 2024, wojewddzkie
zespoly orzekajagce beda ustala¢ po-
ziom potrzeby wsparcia od dnia ztozenia
wniosku (a nie, jak w docelowym roz-
wigzaniu, od dnia posiedzenia zespotu).
Takie rozwigzanie zapewni w poczat-
kowym okresie obowigzywania usta-
wy mozliwos¢ otrzymania przez osoby
Z niepetnosprawnosciami  $wiadczenia
wspierajacego za caty okres oczekiwania
na wydanie decyzji ustalajacej poziom
potrzeby wsparcia (art. 65 ust. 3 uSw.).

Ustawa o Swiadczeniu wspieraja-
cym wprowadzita rowniez szereg re-
gulacji o charakterze ostonowym dla
tych opiekunow 0soéb z niepetnospraw-
noscia, ktérzy zaprzestang pobierac
Swiadczenie pielegnacyjne, specjalny
zasitek opiekunczy lub zasitek dla opie-
kuna w zwiazku z wyborem przez oso-
be z niepetnosprawnosciami swiadcze-
nia wspierajgcego. Obejmujg one:
® optacanie ze srodkéw budzetu

panstwa sktadek na ubezpieczenie
emerytalne i rentowe oraz zdro-

Edukacja i psychologia na co dzien

wotne za opiekuna osoby z nie-
petnosprawnoscig, ktdra pobierac
bedzie swiadczenie wspierajace —
warunkiem jest wspdlne zamieszki-
wanie i gospodarowanie opiekuna
Z 0s0bg z niepetnosprawnosciami
oraz niepodejmowanie zatrud-
nienia przez opiekuna; co istotne,
ww. ubezpieczeniami beda mogli
by¢ objeci réwniez ci opiekuno-
wie, ktérzy wczesniej nie pobie-
rali powyzszych swiadczert opie-
kuniczych, warunkiem jest jednak
wspoélne zamieszkiwanie i gospo-
darowanie opiekuna z osobg z nie-
petnosprawnosciami otrzymujaca
Swiadczenie wspierajgce oraz nie-
podejmowanie zatrudnienia przez
opiekuna (objecie ww. ubezpie-
czeniami bedzie realizowane przez
ZUS, na wniosek opiekuna sktada-
ny w ZUS-ie);
® mozliwos¢ uzyskania przez opieku-
na zasitku dla bezrobotnych, a takze
$wiadczenia przedemerytalnego.
Planowane jest réwniez urucho-
mienie programu aktywizacji zawodo-
wej dla opiekunow, ktérzy pobierali ww.
Swiadczenia opiekuncze.

Podstawa prawna

® Ustawa z dnia 7 lipca 2023 .
o swiadczeniu wspierajgcym (Dz. U.
20231, poz. 1429).

® Obwieszczenie Ministra  Rodziny

i Polityki Spotecznej z 13 listopada

2023 r. w sprawie wysokosci swiad-

czenia pielegnacyjnego w roku
2024 (M. P.2023, poz. 1224).

® Ustawa z dnia 28 listopada 2003 .
o swiadczeniach rodzinnych (Dz.
U. 2003 Nr 228, poz. 2255, tj. Dz.U.

72023 r, poz. 390).
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Jacy jesteSmy?

0 usamodzielnianiu sie w $wiecie
chorych na mukowiscydoze

,Kto z nas, majac lat siedemnascie, nie
myslat o tym, jak to bedzie cudownie,
gdy wreszcie bedziemy DOROSLI i be-
dziemy mogli o sobie decydowac?
Nie do konca myslelismy wtedy, jak
to zrobi¢, ale wyobrazalismy sobie to
wrazenie, jak oto idziemy ulicg, dumni
i niezalezni, wolni i mogacy zdecydo-
wac, co zrobimy w kazdej minucie na-
szego zycia. Czy kto$ z nas zastanawiat
sie wtedy, czy mamy odpowiednie
kompetencje i zasoby? Jakos to bedzie,
poza tym, przeciez rodzice nie pozwolg
nam zgina¢, mimo tego, ze czasem na-
rzekalismy, jak bardzo nas ograniczaja.
Czy jednak, gdy juz zblizat sie ten mo-
ment, gdy naprawde moglismy myslec
o wyprowadzce zdomu — nie budzit sie
w niektorych z nas strach? Jak to bedzie,
czy starczy pieniedzy, czy rzeczywiscie
uda sie pofaczy¢ nauke z praca, czy
rodzice pomoga, jak to bedzie same-
mu w mieszkaniu... | komu bede sie
mogt czy mogta wyptakac, gdy nadejda
smutne dni...?"".

WyobraZcie sobie teraz proces usa-
modzielniania sie u nastolatka czy mto-
dego dorostego chorego na mukowiscy-
doze i rézne choroby wspdfistniejace.

Jakie pytania, stfowa, zdania przy-
szty Wam jako pierwsze do gtowy?

JJo ciezki temat” ,Moze by¢ trud-
no..." ,Dla chcacego nic trudnego”
,Usamodzielnienie sie takiej osoby nie
jest do konca mozliwe” ,Choroba wy-
maga od chorego wczedniejszego doj-

rzewania, wiec w pewnym sensie jest

' T. Polkowski, Droga do marzen. Podrecznik
dla usamodzielnianych wychowankdw pieczy
zastepczej i opiekundw usamodzielnieni, Szc-
zecin 2019, s. 11. Skfadnia i pisownia orygi-
nalne.

on po czesci samodzielny, bo odpo-
wiedzialny za siebie duzo wczesniej niz
jego rowiesnicy”.

Te, a moze zupetnie inne?

Czym w ogole jest to usamodziel-
niEnie? A moze, jak pisze powyzej, usa-
modzielniAnie? Za Tomaszem Polkow-
skim sktaniam sie ku temu drugiemu
Wyrazowi.

,Usamodzielnianie oznacza
PROCES przygotowujacy do samo-
dzielnego
bistych
niezbednych do podejmowania de-

wykorzystywania  0s0-

umiejetnosci i zasobow
cyzji dotyczacych wiasnego zycia,
bez uzaleznienia od innych osob i in-
stytucji. Dlatego zamiast stowa USA-
MODZIELNIENIE powinnismy raczej
uzywac¢ stowa USAMODZIELNIANIE,
ktére u niektérych oséb moze trwac
do korica zycia".

Istnieje nawet lista zasobow i kom-
petencji niezbednych do efektywnego
usamodzielniania sie:

,1. zdolnos¢ do tworzenia pozytyw-
nych relacji oraz trwatych wiezi,

2. kompetencje emocjonalne i poczu-
cie wartosci;

3. umiejetnos¢ okresdlania celu zycio-
wego i celéw szczegdtowych;

4. umiejetnosci zyciowe niezbedne do
samodzielnego zycia;

5. wyksztatcenie i przygotowanie do
pracy oraz uzyskiwania dochodéw;

6. przygotowanie do samodzielnego
mieszkania;

7. zdrowie fizyczne i psychiczne;

8. system wartosci i potrzeby wyzsze;

2 Ibidem, s. 12.

Fot. z archiwum prywatnego

9. umiejetno$¢ radzenia sobie z prze-
ciwnosciamii ryzykiem;

10. zasoby rodzinne i pozarodzinne™.

Czy tylko odhaczenie ich wszyst-
kich jest gwarantem do uznania siebie
za 0s0be w petni samodzielng i mogaca
cieszyc¢ sie ,wolnoscig”? Czy pominiecie
ktéregos punktu bedzie skazywato ko-
gos$ na niepowodzenie? Wszak osoby
chorujgce na choroby przewlekte nigdy
nie beda mogty odhaczy¢ punktu 7.
Mysle wiec, ze jest to tylko przyktado-
wa lista, albo lista, ktéra nie do konca
uwzglednia osoby chore. A o tym, czy
kto$ bedzie zdolny do petnej samo-
dzielnosci, zwilaszcza w obliczu Zycia
z mukowiscydoza, decydowac beda tez
rézne inne czynniki.

Poprositam cztery osoby chore na
CF — Matgosie, Dominike, Mikofaja i tu-
kasza — aby wypowiedziaty sie na temat

> Ibidem, s. 18.
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usamodzielniania sie, a doktadniej, by
opowiedziaty, jak to wygladato w ich
wypadku.

Matgosia to 22-letnia student-
ka, ktora kilka miesiecy temu zaczefa
rozwija¢ wiasng dziatalno$¢ online,
a wczesniej pracowata w sklepie. Od
lipca 2022 bierze leki przyczynowe.
Uwielbia podréze i muzyke, kiedys
marzyta o karierze piosenkarki, ale, jak
sama mowi, ,zeszta na ziemie ;)" Mowi
0 sobie, ze jest ambitng osobg, ktéra
po prostu chce spetniac swoje marze-
nia, i usilnie dazy do wyznaczonego
celu.

Dominika z kolei w czerwcu
skonczy 21 lat. Studiuje filologie an-
gielska oraz pracuje jako nauczyciel
jezyka angielskiego. Interesuje sie tan-
cem oraz kulturg, uwielbia pracowac
z dzie¢mi. Jest osobg bardzo otwartg,
petng marzen i planéw. Od 3 lat miesz-
ka sama.

Pora na panow:

Mikotaj ma 19 lat. W 2023 r. zdat
mature, w tej chwili szuka kurséw
i stara sie o przyjecie na studia gra-
ficzne. Nie pracuje i na razie mieszka
z rodzicami, cho¢ w niedalekiej przy-
sztosci planuje zamieszkanie w innym
miescie. Interesuje sie gtéwnie grafikg
3D, fotografia, rysunkiem, gra na gi-
tarze, a takze ma smykatke do robo-
tek recznych, napraw elektrycznych,
narzedziowych czy pracy w drewnie.
Jest dos¢ pogodnym, spokojnym
cztowiekiem, lecz bardzo intrower-
tycznym. Przyznaje, ze ma trudnosci
w nawigzywaniu nowych znajomosci,
wiec czas spedza raczej z dobrymi,
wieloletnimi przyjaciotmi.

tukasz ma 30 lat. Uwielbia jezdzi¢
na rowerze i starg motoryzacje. To sg te
rzeczy, ktére zdecydowanie pomogty
mu w radzeniu sobie z choroba. W pew-
nym momencie zycia stan jego zdrowia
pogorszyt sie na tyle, ze w Polsce nie
byto dla niego ratunku (lekarz w szpita-

Pasje, doswiadczenia, refleksje

lu go nie chciat, ,bo byt za ciezkim przy-

padkiem”, i powiedziat mu to w twarz).

Musiat wiec radzi¢ sobie za granicag bez

znajomosci jezyka, by zdoby¢ jeszcze

wtedy w Polsce nieosiggalne leki przy-
czynowe. Obecnie mieszka w Niem-
czech, tam tez sie leczy.

Juz na samym wstepie prosze

o wielkie brawa dla tej czworki — za

che¢ wziecia udziatu w wywiadzie, za

odwage i naprawde szczere odpowie-
dzi. W niniejszym tekscie skupie sie na
dwaojce z nich, pozostatym dwém oso-
bom poswiecona bedzie druga czes¢
tegoz artykutu.

Matgosi, Dominice, Mikotajowi

i tukaszowi zadatam takie same pytania:

1. Jak wygladata (a moze wyglada,
bo jestes akurat na tym etapie)
twoja historia usamodzielnia-
nia sie i jak w twoim wypadku
poszto (idzie) ,odcinanie pepo-
winy”?

2. Czy usamodzielnianie sie jest
trudne w wypadku chorych na
mukowiscydoze?

3. Jezeli jestes osobga, ktora jesz-
cze nie jest w petni samodziel-
na, lecz chce, prébuje i stara
sie taka by¢, to co w tym celu
robisz?

4. Co o$mielito Cie do wyjscia do
ludzi i $wiata? Lub: Skad u Cie-
bie che¢ opuszczenia domu
i usamodzielnienia sie?

5. Czy rodzice pomogli (lub po-
magaja) Ci w usamodzielnieniu
sie? Czy raczej przeszkadzali
(lub przeszkadzaja), bo np. nie
potrafili (lub potrafia) sie z tym
do konca pogodzi¢, martwig
sie o Ciebie i zbyt mocno chcieli
(lub chca) ingerowa¢ w twoje
zycie?

6. Czego oczekujesz lub oczekiwa-
fas(-es) od swoich rodzicoéw, aby
fatwiej bylo Ci wyjs¢ ze strefy
komfortu?

Fot. z archiwum prywatnego

7. Jak zachowa¢ ré6wnowage mie-
dzy swoim zyciem, pragnieniem
usamodzielnienia sie a oczeki-
waniami i uczuciami rodzicow
wobec Ciebie?

8. Czy i gdzie szukates(-as) pomo-
cy, kiedy nie wiedziates(-a$), jak
porozmawiac o tych trudnych
sprawach z rodzicami? (posred-
nik, coach, trener personalny,
ktos z rodziny, inna osoba?).
Czy ingerencja oséb trzecich
pomogta?

9. Co poradzitbys(-tabys)
chorym dorostym, ktérzy maja

innym

obawy przed pelng samodziel-

noscia lub po prostu dobrze im

tak, jak jest.

Te czwdrke faczy jedno — choro-
ba, ktéra moze by¢ dla nich przeszkoda
i utrudnia¢ im niezalezne funkcjonowa-
nie w Swiecie — lecz ich odpowiedzi na
zadane pytania pokazuja, ze droga w da-
zeniu do samodzielnosci kazdej z tych
0s06b jest z jednej strony nieco inna, wy-
jatkowa, a z drugiej strony nieco (a moze
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i bardzo?) podobna. Staratam sie dobrac

bohateréw tak, aby uwydatnic to, co ich

spaja, dlatego jako pierwszych przedsta-

wie Wam Matgosie i Mikotaja.
Przeczytajcie sami!

*HX

MALGOSIA

Jezeli chodzi o usamodzielnianie sie
u mnie to akurat ciezki temat. Jestem
jedynaczka, do tego z chorobg prze-
wlekta, wiec bytam dzieckiem «wychu-
chanym» przez cata rodzine. Paradok-
salnie, moim najwiekszym marzeniem
jako nastolatki byto odciecie sie od
rodzicow i usamodzielnienie sie, cze-
go oni nie pozwalali mi zazna¢ przez
19 lat. W Rabce pielegniarki i lekarze
smiali sie, ze na kazdym leczeniu jest ze
mng mama — nawet gdy bytam dorosta!
Czesto towarzyszyto mi poczucie wsty-
du z tego powodu. W wieku 16 lat za-
czetam pracowac i odktada¢ pienigdze.
Wyjechatam na studia po drugiej stronie
Polski i... zaraz wrocitam do domu. Po-
mijajac fakt, ze byta pandemia, to sama
psychicznie Zle znositam rozigke z ro-
dzicami. Nie pomagaty nasze codzien-
ne telefony i rozmowy wideo, podczas
ktorych na ekranie widziatam tylko ich
smutne twarze. Niestety, w ogole nie
bytam gotowa na wyfruniecie z gniazda.
Wrécitam do domu, zmienitam studia
na zaoczne, blizej miejsca zamieszkania
(akurat to ze wzgledu na pogarszajacy
sie stan zdrowia). Tak naprawde dopie-
ro rok pézniej, gdy poznatam swojego
obecnego chtopaka, zaczetam «dora-

Dla mnie samodzielno$¢ to mozliwos¢
decydowania o sobie i swoim zyciu, bez
spowiadania sie komukolwiek z tego, co
robie, jak i dlaczego. To zycie na wtasny
rachunek, umiejetnos¢ radzenia sobie
w codziennych i kryzysowych sytuacjach
- Matgosia.

sta¢». Mimo mieszkania z rodzicami
statam sie samodzielna i przestatam
uczestniczy¢ w ich zyciu 24 godziny
na dobe. Pét roku pdzniej dostatam leki
przyczynowe, moje zdrowie bfyska-
wicznie sie poprawito i mogtam wrocic
do pracy z ludZzmi. Dopiero ten czas
pozwolit mi dojs¢ do momentu, w kto-
rym uznatam, ze jestem gotowa na to
tzw. odciecie pepowiny. Obecnie dalej
mieszkam w domu rodzinnym, ale tez
wiele tygodni spedzam z chtopakiem
za granicg, tam, gdzie on ma prace
i dokad planujemy sie wyprowadzi¢ po
moich studiach.

Jak wiec wida¢, byto trudno i dalej
jest. Osiggniecie petnej samodzielnosci
utrudniaty mi pewne objawy zwiagzane
z chorobg (przede wszystkim bardzo
staba odpornos$¢ organizmu i niska
wydolnos¢ ptuc). Obecnie, gdy biore
leki przyczynowe, nie dotykajg mnie te
objawy, ale bardzo dobrze wiem, jak to
jest nie maéc przejs¢ z pokoju do tazien-
ki o wtasnych sitach. Tak samo w wy-
padku, gdy w sekundzie zarazamy sie
od innych ludzi katarem, ktéry dla nas
koriczy sie zapaleniem ptuc i pobytem
w szpitalu. Wtedy po prostu fizycznie
nie da sie funkcjonowac¢ samodziel-
nie. Nasi rodzice nas kochaja i oddaliby
nam wszystko, ale przez to tez tworzg
wokot nas klosz, ktory nie pozwala za-
zna¢ nam prawdziwego zycia. Bo sie
przeziebimy, bo zdrowie sie pogor-
szy... Stad potem rozwija sie w nas sil-
na potrzeba odreagowania, wolnosci
i samodzielnosci.

Ja, jak juz wspomniatam, bardzo
chciatam wreszcie tej wolnosci zaznac.
Nie mogtam wychodzi¢ z kolezankami
tak czesto, jak bym chciata (z powodu
obaw o przeziebienie, zaostrzenie cho-
roby — przyp. aut), i niektorzy w kon-
cu przestawali ze mnga rozmawiac. «Bo
przeciez ona nigdy nie moze» — stysza-
tam. Nie mogtam jezdzi¢ sama na obo-
zy; rodzice jezdzili ze mna. Byli wszedzie

Jacy jesteSmy?

i zawsze, jako dziecko i nastolatka mia-
tam tego dos¢. Dzisiaj bardzo doceniam
to, ile dla mnie zrobili, i jestem niesamo-
wicie im za wszystko wdzieczna, ale...
niestety, kompletnie nie przygotowali
mnie na dorosto$¢, co ze Smiechem wy-
pominam im do dzis, gdy jestem juz na
innym etapie zycia.

A oczekiwatam od nich przede
wszystkim nauczenia radzenia sobie ze
sprawami takimi jak: zwyczajne obo-
wigzki domowe (bo nie wolno mi byto
sprzata¢ np. tazienki; za duzo w niej
bakterii) i chodzenie samemu do leka-
rza (zawsze byta ze mna mama). Ona
wszystko za mnie zatatwiata, z tego
powodu batam sie ludzi. Bytam tez
bardzo nieSmiata i niepewna siebie, bo
nie radzitam sobie w zyciu tak samo jak
moje kolezanki, ktérym rodzice nie po-
Swiecali az tyle uwagi i ktére wielu rze-
czy musiaty nauczyc sie jako dzieci czy
nastolatki. Nie miatam doswiadczenia
7 wyjazdami bez rodzicéw, wiec roztgka
z nimi podczas studiéw okazata sie dla
mnie okropna, a oni zamiast mi pomaoc
to dzwonili i pytali, kiedy wrdce, bo im
smutno i przykro beze mnie. Wpedzali
mnie w poczucie winy, przez ktére czu-
tam sie podle wobec nich, chociaz by-
tam np. tylko u kolezanki na nocowaniu
(bardzo mocno wypraszanym).

Przez to, jak to wszystko u mnie
wygladato, samodzielnosci nauczytam
sie dopiero w ostatnich 2-3 latach.
Znacznie pomogto mi chodzenie do
psychologa, przed ktorym zapieratam
sie rekami i nogami, a na pierwsze spo-
tkanie posztam obrazona na caty swiat.
Byto to w ramach projektu rehabilitacji
domowej dla chorych na mukowiscy-
doze organizowanego przez PTWM.
Ostatecznie rozmowy z psycholozka
pokazaty mi, jak bardzo rodzice ingeruja
W moje zycie i s najwieksza przeszkoda
w usamodzielnianiu sie.

Co poradzitabym innym chorym
dorostym, ktérzy majg obawy przed pet-
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na samodzielnoscia, lub tym, ktérym po
prostu dobrze tak, jak jest? Jesli pasuje
to im i ich opiekunom, nie widze po-
wodu do przekonywania ich na site do
zmian. W innym wypadku trzeba roz-
mawiac, po prostu, ttumaczy¢, co i jak.
A jak to nie pomoze, to, niestety, trzeba
zacza¢ ignorowac wszelkie zakazy, na-
kazy i dobre rady. Niestety, ale trzeba sie
nauczy¢ stawia¢ na pierwszym miejscu
siebie i swoje potrzeby, a nie probowac
dogodzi¢ wszystkim na site. Rodzice
musza w koncu przyja¢ do wiadomosdi,
ze tak wyglada zycie — dzieci wyfruwa-
ja z gniazda [bez wzgledu na to, czy s3
chore, czy nie - przyp. aut] i trzeba im
na to pozwoli¢”.

MIKOLAJ

,Usamodzielnianie sie w zaleznosci od
przypadku moze by¢ relatywnie fatwe,
ale sktaniatbym sie ku tezie o pewnej
trudnosci w petnym usamodzielnieniu
sie [oséb chorych — przyp. aut]. Lubie sie
okreslac jako cztowiek, ktory dos¢ weze-
$nie przezyt dojrzewanie psychiczne.
Podejrzewam, ze przyczynita sie do tego
choroba; musiatem po prostu wczesniej
zrozumiec¢ bardzo duzo powaznych za-
gadnien. Chory musi przeprocesowac
wiele rzeczy w trakcie dojrzewania i od-
cinania sie od pomocy rodzicéw, ktérzy
potrafig by¢ bardzo nachalni i nie dawac
swoim dzieciom okazji do wykazania sie
odpowiedzialnoscia. Czesto sg nadopie-
kunczy i chca nas wyrecza¢ w réznych
sprawach badz nie ufajg nam, ze damy
sobie rade sami. Wyjasnie na swoim
przyktadzie: rodzice potrafili mi codzien-
nie po kilka razy przypominac o lekach
czy inhalacjach, co dziatato odwrotnie
i odpychajaco. Rodzicielska rutyna przy-
pominania 0 obowigzkach zaczeta by¢
dla mnie szumem w tle i przestatem na
to zwraca¢ uwage, nawet wtedy, kiedy

lekéw rzeczywiscie nie wzigtem.
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Generalnie rodzice pomagali mi
bardzo duzo i czesto, co tez oczywiscie
jest bardzo dobrg rzecza, ale do czasu, bo
kiedy nie ustepujg w upominaniu swoich
dzieci, te zaczynaja ignorowac ich upo-
mnienia. Paradoksalnie potrafitem by¢
bardziej samos$wiadomy i odpowiedzial-
ny, kiedy rodzicéw nie byto w domu, bo
wiedziatem, ze musze rano wstac, sam
wyprowadzi¢ psa, zrobi¢ inhalacje, zro-
bi¢ zakupy, przyjac leki, ugotowac sobie
obiad i potozy¢ sie spa¢ o odpowiedniej
godzinie. Kiedy rodzice sa w domu, mam
mniej odpowiedzialnosci, bo wiem, ze
cze$¢ zrobi mama albo tata.

Aby wyjs¢ z tzw. strefy komfor-
tu, oczekiwatbym od swoich rodzicéw
tego, by mi pokazali, jak sie zatatwia
wszystkie te «doroste sprawy», na za-
sadzie: «Daj komus rybe, a nie bedzie
gtodny przez dzier», «Naucz go towic,
a nie bedzie juz glodowac». Przez ostat-
ni rok miatem okazje jezdzi¢ do szpita-
la na kontrole samemu (tylko z cichym
towarzystwem rodzica). Sam musiatem
chodzi¢ na badania, odbiera¢ wyniki,
konsultowac sie z lekarzem i rejestro-
wac nastepne wizyty. Byfa to Swietna
praktyka dorostego zycia!

Tak naprawde swoje realne usamo-
dzielnianie sie od rodzicéw zaczatem
dopiero pare lat temu — sam bratem leki,
pamietatem o inhalacjach, zajmowatem
sie domem pod nieobecnos¢ rodzi-
cow, rozumiatem skutki i konsekwencje
swoich poczynan. Tak wiec w wieku ok.
17 lat bytem juz wystarczajagco samo-
dzielny, zeby funkcjonowac bez duzej
ingerencji rodzicow. Nie jestem jeszcze
jednak osoba, ktéra opuscita domo-
we gniazdo, i gtéwnym powodem, dla
ktérego chce zmieni¢ otoczenie, jest
chec rozpostarcia skrzydet w petni, chec¢
pewnej zmiany w rutynie dnia codzien-
nego, chec zycia na swoim.

Moim przestaniem do innych
0sob, ktére znajdujg sie w podobnej
sytuacji, jest to, by przede wszystkim

Samodzielnos¢, jak sama nazwa wska-
zuje, kojarzy mi sie z byciem odpowie-
dzialnym na tyle, zeby mozliwe byto zycie
bez pomocy z zewnatrz, zycie na swoim
- Mikofaj.

pamieta¢, ze niewazne, jak bardzo nasi
rodzice potrafig by¢ irytujgcy, nadopie-
kunczy i natretni, trzeba pamieta¢, ze
robig to wszystko, bo sie 0 nas martwig,
bo nie daje im spokoju wizja, ze ich
chore dziecko nie wzieto lekéw albo ze
zapomniato o dzisiejszych inhalacjach.
Trzeba to zrozumiec¢ i wyttumaczy¢ im,
7e potrafimy sami o siebie zadba¢, ze
pamietamy o wszystkich lekach i obo-
wigzkach, ale przede wszystkim udo-
wodni¢, ze potrafimy to wszystko osig-
gnac i zy¢ na swoim. Osiggniecie petnej
samodzielnosci przez osoby chore jest
jak najbardziej wykonalne. Chorzy z ca-
tego $wiata caty czas udowadniajg, ze
choroba jest tylko tak silna, jak staby jest
ludzki duch. Dla mnie mukowiscydoza
jest jedynie matg irytujaca przeszkoda,
zabierajagca mi zaledwie godzine lub
pottorej zdoby. Nauczytem sie zy¢ z tym
brzemieniem, nawet z wszelkimi kon-
sekwencjami mojego przeszczepienia
watroby. Zaakceptowatem to wszystko
i ide dalej. Jesli miatbym sie codziennie
zamartwiac¢ i nad soba uzala¢, nie byt
bym w stanie wstac z tézka. A cztowiek
nie moze przez cate zycie polega¢ na
innych, w pewnym momencie trzeba
samemu wzig¢ sie do roboty.

Tak wiec jest to mozliwe, zeby zy¢
samodzielnie, pod warunkiem ze pogo-
dzisz sie z wlasnag chorobg”.

XXX

Jak wida¢, te dwojke tacza nie tylko cho-
roba i chec¢ osiggniecia petnej samo-
dzielnosci, ale i co$ jeszcze... (tu kazdy
moze dopowiedzie¢ sobie wniosek, kto-
ry wyciggnat po przeczytaniu obu tych

MUKOWISCYDOZA 69/2024

31



Pasje, doswiadczenia, refleksje

historii). Kazda z nich zawiera dwie stro-
ny medalu - jawng perspektywe chore-
go i skryta perspektywe rodzicow (ktdrg
juz kiedy$ przedstawilismy w naszym
czasopismie?). Relacja miedzy tymi trze-
ma osobami jest, jak sie okazuje, kluczo-

4 M. Piejko-Synos, O wyprowadzce dziecka
z domu z perspektywy rodzica, ,Mukowiscy-
doza"nr 66/2023, s. 36.

wa w drodze do usamodzielniania sie.
Ale nie tylko ona i trzeba o tym pamie-
tac! Ja powstrzymam sie od swoich opi-
nii, bo nie o nie tutaj chodzi, lecz o to,
aby ktos z Was, kto akurat znajduje sie
na podobnym etapie w zyciu, odnalazt
w przedstawionych powyzej historiach
czgstke siebie i by byty one pomocne
dla Was i dla Waszych rodzicow.

Jacy jesteSmy?

W kolejnym numerze czasopisma
znajdziecie drugg czes¢ artykutu, do kto-
rego przeczytania juz teraz zachecam!
Poznacie blizej Dominike i tukasza, ich
podejécie i droge do usamodzielniania
sie, a takze ich relacje z rodzicami, ktére
nieco réznig sie od tych przedstawio-
nych powyzej ©.

Kinga J.-S.

Sytuacja zawodowa osob dorostych
chorych na mukowiscydoze

Sytuacja zawodowa 0s6b z niepetno-
sprawnoscig w Polsce zmienia sie z kaz-
dym rokiem, ale mimo to wcigz pozo-
staje wyzwaniem. Z raportu Najwyzszej
Izby Kontroli wynika, ze w latach 2010-
2020 Polska miata jeden z najwyzszych
wskaznikéw  biernosci  zawodowej
w Europie’. Mimo wielu pozytywnych
zmian, ktére zaszty w ostatnich latach,
osoby z niepetnosprawnoscig w dal-
Szym ciggu nie majg rownych szans na
rynku pracy i przez caty czas zmagaja
sie z réznymi barierami. Chodzi zarow-
no o stereotypy i uprzedzenia, jak i ana-
chroniczne regulacje w zakresie orze-
kania o niepetnosprawnosci. W 2023 r.
wspotczynnik aktywnosci zawodowej
0s6b z niepetnosprawnoscia w Pol-
sce wynosit okoto 30%, co oznacza, ze
pracowata co trzecia osoba z niepetno-
sprawnoscig w wieku produkcyjnym. To
pokazuje, ze sytuacja wcigz pozostawia
wiele do zyczenia.

Niektorzy pracodawcy zatrudnia-
jg osoby z niepetnosprawnoscia, aby

' Raport NIK. Informacja o wynikach kon-
troli. Aktywizacja zawodowa 0séb niepetno-
sprawnych przez powiatowe urzedy pracy,
dostep  online:  https://www.nik.gov.pl/
plik/id,25417,vp,28178.pdf (czas dostepu:
10.02.2024).

uzyskac¢ dofinansowanie. Jednak prze-
gladajac ogtoszenia, mozna zauwazyc,
ze oferty pracy kierowane do oséb z
niepetnosprawnoscig obejmujg przede
wszystkim stanowiska zwigzane z pro-
dukcja, ochrong obiektéw czy sprzata-
niem lokali. Brakuje ogfoszert o pracy
na stanowiska biurowe czy zwigzane
z dang specjalizacja, jak np. informatyk.
Kolejna barierg jest spoteczne postrze-
ganie 0s6b z problemami zdrowotnymi.
Niepetnosprawnos¢ wcigz kojarzy sie
z dysfunkcjg ruchowa, a co za tym idzie
— poruszaniem sie na wozku inwalidz-
kim. Tymczasem wiele oséb przewlekle
chorych nie ma widzialnych sympto-
moéw choroby, wymagaja one jednak
zagwarantowania chronionych warun-
kéw pracy, co dotyczy miedzy innymi
osob chorujacych na cukrzyce, astme
czy mukowiscydoze, w tym pacjentdw,
ktorzy przeszli transplantacje ptuc.
Ciekawych danych dostarczajg
nam badania Marzeny Piejko?, ktore
przeprowadzita w czasie pandemii
wsrod 30 osob powyzej 18. roku zy-

2 M. Piejko (2020), Sytuacja oséb chorych na
mukowiscydoze na rynku pracy, dostep online:
https://infomuko.ptwm.org.pl/psychologia/
sytuacja-osob-chorych-na-mukowiscydoze-
na-rynku-pracy/ (czas dostepu: 10.02.2024).

cia chorujacych na mukowiscydoze.
Wyniki badan ankietowych pokazuja,
ze w 2020 r. az 27,3% oséb nigdy nie
pracowato, a 8% wykonywato zlecenia
lub pracowato na wiasny rachunek.
Wiele oséb miato trudnosci ze znale-
zieniem zatrudnienia, mimo ze poto-
wa respondentéw miata wyksztatce-
nie wyzsze.

Postanowitem sprawdzi¢, jak wy-
glada obecna sytuacja zawodowa 0séb
dorostych z mukowiscydoza. Do ba-
dan zaprositem osoby doroste bedace
cztonkami grup na Facebooku: Mukowi-
scydoza — grupa wsparcia oraz Rodzina-
muko. Kwestionariusz online wypetnity
22 osoby (w tym 12 kobiet i 10 mez-
czyzn) w nastepujacych przedziatach
wiekowych:

° 25-301at (27,3%),
° 31-40lat (36/4),
° 41-50(31,8 %),

° 504+ (4,5 %).

W ankiecie nie wziety udziatu oso-
by w wieku 18-24 lat, mimo ze kwestio-
nariusz przewidywat taki przedziat wie-
kowy. Moze to wynikac z faktu, ze osoby
w tym wieku to czesto studenci, ktérzy
jeszcze sie ucza i dopiero szukajg swojej
Sciezki zawodowej.
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Pozytywnym aspektem jest fakt,
Ze coraz wiecej 0sob inwestuje we wia-
sny rozwdj i poszerza swoje kwalifikacje
oraz doksztatca sie, uczestniczac w réz-
nego rodzaju kursach czy podejmujac
studia podyplomowe. Wsréd respon-
dentow 63,6% (14 osob) wskazato, ze
ma wyksztatcenie wyzsze, w tym dwie
osoby obronity doktorat (w zakresie
nauk spofecznych oraz nauk medycz-
nych). Pozostate osoby maja natomiast
wyksztatcenie policealne (4,5%), srednie
(9,1%) lub zawodowe (9,1%).

Jesli chodzi o staz pracy, to ponad
potowa ankietowanych (54,5%) posiada
co najmniej 10-letni staz pracy. Po row-
no rozkfada sie staz pracy do 5 lati w za-
kresie od 6 do 10 lat — po 22,7% kazdy.
Tylko jedna osoba przyznata, ze obecnie
pobiera rente i nie pracuje, ale posiada
kilkuletni staz pracy. Pozostata czes¢
ankietowanych jest czynna zawodowo,
7 czego 68% 0s6b pracuje na peten etat,
9,1% na pot etatu, 4,5% na % etatu, 9,1%
prowadzi wiasng dziatalnos¢ gospodar-
€73, a jedna osoba jest zatrudniona na
podstawie umowy o dzieto.

Interesujgca wydata mi sie takze
kwestia satysfakcji zawodowej. Chcia-
tem sie dowiedzie¢, czy praca zawo-
dowa jest zgodna z zainteresowaniami
oraz wyksztatceniem osoéb badanych.
Warto wspomnie¢, ze wsrdd ankieto-
wanych znalazty sie osoby wykonu-
jace rozne zawody i zajmujace rézne
stanowiska. Byli to nie tylko informa-
tycy (programisci, webmasterzy), pra-
cownicy pomocy spotecznej, admini-
stracji, branzy logistycznej, specjalisci
do spraw wsparcia po sprzedazy oraz
reklamacji, ale takze ttumacze czy na-
uczyciele akademiccy. Ciekawy wydat
mi sie fakt, ze osoby chorujace na mu-
kowiscydoze chetnie wybierajg takze
zawody zwigzane z ochrong zdrowia.
Wsrdd  wskazywanych profesji poja-
wity sie takie jak: dietetyk, diagnosta
laboratoryjny, trener personalny, tech-
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nik farmaceutyczny czy opiekun oséb
starszych.

Wiekszos¢ respondentdw przyzna-
ta, ze praca daje im poczucie satysfakdji
i spetnienia (72,7%), a jednoczesnie za-
pewnia niezalezno$¢ finansowa (95,5%),
co w przypadku sporych kosztow lecze-
nia jest bardzo istotne. Ponad potowa
respondentéw (63,6%) okresla swojg
sytuacje zawodowaq jako satysfakcjonu-
jaca, — 27,3% jako dobrg, a jedynie 9,1%
jako  niezadowalajgca.  Szczegdtowe
dane zostaty przedstawione na poniz-
szych wykresach.

Mimo zadowolenia z pracy wiele
0s6b zmaga sie z barierami i trudno-
sciami w zwigzku ze swojg choroba.
Kwestig problematyczng okazaty sie

miedzy innymi:

® czeste zwolnienia lekarskie —13,6%,

® dalekie dojazdy do pracy —18,2%,

® brak mozliwosci
-36,4%,

® brak zrozumienia ze strony przeto-
zonych —18,2%,

® brak czasu na inne zajecia prywatne
- 4,5%.

pracy zdalnej

Pandemia sprawita, ze powrdcit
temat pracy zdalnej, ktéra jest znacz-
nym utatwieniem dla oséb przewlekle
chorych. Az 36% badanych wskazato,
ze brakuje im telepracy, ktéra funkcjo-
nowata w czasie restrykcji zwigzanych
z pandemig COVID-19. Warto dodac,
7ze 50% respondentéw nie wskazato
zadnych barier ani trudnosci w swojej

pracy.

® Satysfakcjonujaca

® Dobra, ale mogtoby by¢ lepigj

" Kiepska

Ryc. 1. Ogdlna satysfakcja zawodowa respondentow. Na pytanie ,Jak oceniasz swoja
obecna sytuacje zawodowg" uzyskano 22 odpowiedzi

Zapewnia niezalezno$¢ finansowa

Daje poczucie satysfakcji i spetnienia

Pozwala na rozwdj moich zainteresowan

10 15 20 25

Ryc. 2. Mozliwosci zwigzane z pracg zawodowa. Na pytanie,Co daje Ci praca zawodowa”

uzyskano 22 odpowiedzi
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Fot. Annie Spratt, Unsplash

Jedno z pytarh w kwestionariuszu
ankietowym dotyczyto syndromu wy-
palenia zawodowego. Twierdzaco od-
powiedziata na nie jedna trzecia osob
(31,8%) i warto$¢ ta jest zgodna z wy-
nikami badan sondazowych, wedtug
ktérych wypalenie zawodowe dotyka
od 23% do 35% polskich pracowni-
kow. Osoby chore na mukowiscydoze
wymieniaty nastepujgce  symptomy
wypalenia zawodowego: apatie i utra-
te satysfakcji z pracy (27,3%), frustracje,
irytacje i nieuzasadnione wybuchy zto-
$Ci (22,7%), brak motywacji do rozwoju
zawodowego (13,6%), ciggte zmeczenie
i bole gtowy (4,5%), depresje (4,5%) oraz
stany przygnebienia (4,5%).

Co ciekawe, problem wypalenia
zawodowego  wystepuje  niezalez-
nie od wyksztalcenia czy stazu pracy.
Symptomy dostrzegaty u siebie zarow-
no osoby majgce krotki staz pracy (do
5 lat), jak i dtugi (powyzej 10 lat). Moz-
na podejrzewac, ze zalezy to od wielu
czynnikéw, w tym ekonomicznych, czy
od ogdlnej satysfakcji z wypetnianych
obowigzkéw zawodowych.

Waznym elementem ankiety byto
takze zbadanie korelacji pomiedzy
przyjmowaniem lekéw przyczynowych
a zwiekszeniem aktywnosci zawodowej
0s6b chorych na mukowiscydoze. War-
to dodac, ze wérdd wszystkich ankieto-
wanych 4 osoby nie przyjmujg lekéw
przyczynowych (w tym jedna osoba ze
wzgledu na to, Ze jest po przeszczepie).

Mimo to staz pracy wiekszosci z tych
0s6b wynosi powyzej 10 lat i wszyscy
pozostajg obecnie czynni zawodowo,
pracujac w branzy IT (webdesigner, re-
kruter [T, programista i informatyk).

Niektorzy ankietowani zauwazy-
li poprawe swojego stanu zdrowia od
czasu przyjmowania lekéw przyczy-
nowych, co przefozyto sie na wiekszg
aktywnos¢ zawodowa. Az 36,4% re-
spondentow przyznato, ze dzieki tera-
pii pracujg wiecej niz wczesniej, 9,1%
podjeto prace na peten etat, a 4,5%
postanowito zatozy¢ wiasng dziatalnos¢
gospodarcza. Poprawa stanu zdrowia
przyczynita sie do zwiekszenia aktyw-
nosci zawodowej, na co wskazato 36,4%
0s6b ankietowanych. Jeden z respon-
dentoéw traktuje chorobe jako motywa-
tor do dziatania i przyznaje z poczuciem
humoru: ,Kurs optio i ucieczka z tona-
cego helikoptera? Bez problemu. Swia-
dectwo zdrowia do pracy na offshorze
i platformach wiertniczych? Bez proble-
mu. Zdecydowanie wole co$ w zyciu
0siggnac”. Ta sama osoba przyznaje, ze
dopodki prowadzita dziatalnos¢ gospo-
darcza, to mogta pobierac¢ takze rente
socjalng. Przejscie na umowe o prace
wigzato sie z przekraczaniem progu
finansowego, co wymusito rezygna-
cje z renty. Niestety, regulacje prawne
w wielu przypadkach pozostajg nie-
przychylne dla oséb z niepetnospraw-
noscia.

Cieszy jednak wzrastajgcy odsetek
050D, ktére pracuja. Lepszy stan zdrowia
oznacza lepsze funkcjonowanie osob
Z niepetnosprawnoscia w spoteczeni-
stwie, w tym rowniez wieksza aktywiza-
cje zawodowa. Wsréd czynnikow, ktore
polepszyly sytuacje zawodowg 0séb
chorujacych na mukowiscydoze, poza
leczeniem przyczynowym, wymieniano
takze:
® aktywne szukanie pracy - 31,8%,
® kursy online w ramach samoksztat-

cenia—22,7%,

Jacy jesteSmy?

® szkolenia organizowane przez pra-
codawce - 22,7%,

® studia podyplomowe — 9,1%,

® samorozwdj, wiasne zainteresowa-
nia i prywatne wyjazdy na szkolenia
-4,5%,

® studia, che¢ zostania specjalistg
w jakiej$ dziedzinie — 4,5%,

® zmiana diety i regularna aktyw-
nosc¢—4,5%,

® mozliwos¢ pracy zdalnej — 4,5%.

badan,

mozna zauwazyc, ze coraz wiecej oséb

Podsumowujac  wyniki
chorujgcych na mukowiscydoze inwe-
stuje we wiasny rozwoj oraz zdobywa-
nie nowych kwalifikacji, co przektada
sie na wieksza aktywizacje zawodowa.
Ja sam, po kilku latach przerwy zwigza-
nych ze ztym stanem zdrowia, wrocitem
do Polski (dzieki refundacji lekow przy-
czynowych) i podjatem prace w mu-
zeum w Dziale Rozwoju i Promocji. Moja
praca jest czesciowo zgodna zarébwno
z moim wyksztatceniem, jak i zaintere-
sowaniami, a urozmaicony zakres za-
dan, ktére do mnie nalezg, sprawia, ze
moge sie realizowac¢ zawodowo w réz-
nych dziedzinach i podejmowac nowe
wyzwania.

Wzrastajgca aktywnos¢ zawodo-
wa 0sob przewlekle chorych Swiadczy
o checi tych ludzi do pokonywania
barier i pokazuje, ze osoby z niepetno-
sprawnoscig moga by¢ wartosciowymi
pracownikami w réznych branzach.
W ciggu ostatnich kilku lat w naszym
kraju zaszto wiele pozytywnych zmian,
ale w stosunku do innych krajow eu-
ropejskich pozostaje jeszcze wiele do
nadrobienia, chociazby w kontekscie
zarobkéw. Konieczne sg takze dalsze
dziatania na poziomie spotecznym,
edukacyjnym i legislacyjnym, aby za-
gwarantowac petne uczestnictwo oséb
Z niepetnosprawnoscia w zyciu zawo-
dowym i spotecznym.

Robert Hellfeier
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Jacy jestesmy? Galeria dzidziusiow

Galeria dzidziusiow

Istniejq dwa rodzaje dotyku, ktore pamieta sie przez
cale zycie: pierwszy raz, kiedy ukochana osoba musnie
twojq dlon, i ten, kiedy twoje nowo narodzone dziecko
chwyci cie za palec. W obu przypadkach jesteScie ze sobg

zZwiqzani juz na wiecznosé.

Alyson Richman

Witamy w naszym gronie Zosie.

Nowo narodzonej i jej rodzicom sktadamy
najserdeczniejsze gratulacje.

Zyczymy, aby Wasza pociecha chowata
sie zdrowo, a szczescie i rados¢ krolowaty
w Waszym domul!

Zespot redakcyjny

Zofia Oprzatek, urodzona 24 lutego 2024 roku o godzinie 10.48, cérka Joanny Glinieckiej-Oprzatek i Mateusza Oprzatka
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Kacik poetycki

Jacy jesteSmy?

Kacik poetycki: Kazimiera iHfakowiczowna

Kazimiera Ittakowiczéwna, pseud. ,I#a’,
byta jedna z najwybitniejszych poetek
polskich XX w., a takze pisarka, autor-
ka dramatéw i wspomnieni, ttumaczka
dziet z jezykow: angielskiego, rosyj-
skiego, rumunskiego i wegierskiego.
Urodzita sie 6 sierpnia 1888 lub 1892 r.
w Wilnie. Byta nieslubng corka Barbary
Itakowiczéwny i Klemensa Zana (syna
Tomasza Zana, bliskiego przyjaciela
Adama Mickiewicza). Bardzo wczesnie
osierocona, wychowywata sie pod
opieka krewnych i hrabiny Zofii Buyno
z domu Zyberk-Plater, ktéra stata sie
swego rodzaju przybrang matka poetki.

Kazimiera zdobywata wyksztat-
cenie najpierw w domu, a nastepnie
w Warszawie. Mature uzyskata w gim-
nazjum w Petersburgu w 1910 r. Na
przetomie lat 1908 i 1909 studiowata
w college’u dla cudzoziemek (Norham
Hall) w Oksfordzie, a od 1910 do 1914 r.
na Uniwersytecie Jagielloriskim (brata
wowczas udziat w strajku studenckim).

W czasie studiéw zadebiutowata
wierszem Jabfonie w ,Tygodniku Ilu-

Mitosé

strowanym’, a w 1911 r. tomem wierszy
Ikarowe loty. W czasie pierwszej wojny
Swiatowej byta sanitariuszka, za co od-
Znaczono ja ztotym i srebrnym meda-
lem $w. Jerzego.

Po odzyskaniu przez Polske nie-
podlegtosci w 1918 r. Ita wrécita do War-
szawy i zatrudnifa sie jako urzedniczka
w Ministerstwie Spraw Zagranicznych.
W latach 1926—-1935 petnita funkcje oso-
bistego sekretarza Jozefa Pitsudskiego
w Ministerstwie Spraw Wojskowych. Byfa
takze radczynig referatu politycznego
w Gabinecie Ministra MSZ (1938). W la-
tach 1936-1938 odbyta tournée po Euro-
pie z wyktadem o marszatku Pitsudskim.
W miedzywojniu jej utwory publikowata
prasa literacka, m.in. poznanska ,Tecza’
/wigzana byta takze z grupg poetycka
Skamander. Wojne spedzita w Rumunii,
do kraju powrdcita w 1947 r, zamieszku-
jac w Poznaniu, w ktérym zmarta (1983).
W mieszkaniu, ktore byto jednoczesnie
pracownia, powstato poswiecone jej
muzeum. Pochowana zostata na war-

szawskim Cmentarzu Powazkowskim.

W tworczosci  Itakowiczédwny
widac silng wrazliwos¢ na biede, na
rozumienie krzywdy prostych ludzi,
a takze wiare w Boga i wiernos¢ oj-
czyznie. Jej utwory odznaczajg sie
rzetelnoscia rzemiosta, zrozumiato-
$cig, prostota, rytmem i melodyjno-
scig. Wsréd najwazniejszych tomow
poetyckich Itakowiczéwny znajduja
sie Trzy struny (1917), Smieré Feniksa
(1922), Poféw (1926), Obrazy imion
wrdzebne (1926), Ptaczqcy ptak (1927),
Popidt i perty (1930), Ballady bohater-
skie (1934).

W dwudziestoleciu miedzywojen-
nym nalezata do najwybitniejszych po-
staci zycia literackiego Warszawy. Wy-
razista osobowos¢, zywa inteligencja,
sita woli, elegancja, takze pewna kapry-
$nos¢ i nieprzewidywalnos¢ w kontak-
tach z ludzmi czynity z niej osobe fascy-
nujaca towarzysko, chociaz z trudnym
charakterem. W kregu jej znajomych
byli m.in. Witkacy, Julian Tuwim, Maria
Dabrowska.

Joanna Jankowska

Byla podobna do $mierci — w smaku stodka, zelazna w dotknieciu,

mowita stowa wolniutkie w pétsnie, w drapieznym ziewnieciu,

byta podobna do glebi przybrzeznej w wartkim potoku,

miala oczy ciemnym mulem nabiegle, miala wlosy z wonnego mroku.

Trzymala mnie zwiqzangq za rece, trzymata mnie przykutq za barki,
zgastta wszystkie mysli pétszeptem, jak struchlate pod czaszkq

ogarki

i ztozyta mi glowe — ciezkq jak otowiu ztom — na kolanie,

przysiegajqc, ze nie pdjdzie przenigdy, ze od kolan juz moich nie wstanie.
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Jacy jesteSmy?

Bfekitna chwila

Zniknie nad brzegiem, ujdzie za skaly
Zagiel, w blekicie jak skrzydio — bialy
na rozpalonym zboczu rozsciele
wiatr przedwieczorny pachngqce ziele,
niskq buczynq, ostrym jatowcem
wstrzqsnie nad dzikim,

gorskim manowcem.

Dom jest daleko, swiat jest daleko,
Za zapomnienia gorq i rzekq:

nic nam nie grozi, nikt o nas nie wie:
ptak w migdatowym ukryty drzewie
potrzgsa skrzydtem i gwizdze z cicha,
Zdeptany piotun woniq oddycha.

Pol6z mi reke pod senng glowe.
Weczoraj — zginelo, dzisiaj — jest nowe,
Jjutro — pod zaglem biatym na glebi.
Jestesmy wolni, jesteSmy sami

$réd ziol pachngceych, pod blekitami.

Koniki polne w kamieniach dzwonig,
Serce zamiera, jak ptak pod dloniq,
Czas coraz pustq napetnia czasze...
Wezoraj — zginelo, dzisiaj jest nasze,
a jutra nie chce widzieé¢ za mgtami
oczy, zamkniete pocatunkami.

Chmury

Ach, jak chmury niziutko stojq!
Kocham cie, lecz nie bede twojq...
Kocham cie, serce we mnie broczy...
Niech nie patrze dtuzej w twoje oczy!

Chmury wiszq z mgiq po potowie,
Bé6g — za nimi, nikt sie nie dowie...
Nic nie czuje, nie wiem, nie stysze,
usta twe coraz blizsze, blizsze...

Kacik poetycki

Czerwona roza

Nie wiemy — jak przemoéwié, spotkaé sie nie umiemy...
O roézo, rézo czerwona, powiedz ukochanemu,

ze$ mie widziata tutaj od placzu pobielalq,

ze zycie — bardzo kroétkie, niewiele go postato,

ze w nocy aniol mie budzi, jego imieniem wzywa...

O rézo, rézo czerwona, powiedz mu — niech przybywa!

Jak przechowac mifos¢

Zapomnisz, jesli przebaczysz:

Isnigce, kolorowe swiatto zmierzchnie.
Lepiej jqtrz serce zawsze,

gniew przechowa mito$é bezpiecznie.

Puste tygodnie

Wzieto ode mnie milosé¢, rozbito jq na paciorki.

Jak czarne sq poniedziatki, jak szare — piqtki i wtorki,
Srody 1 czwartki niczyim imieniem nie przeplecione,
rozpadty sie jak wlos rozsypany na wszystkie strony,
sobota jest jak suknia bez ladu i sktadu i celu.

A najgorsza — na sztylet wbita i konajqca jak motyl
stubarwny — niedziela.

Japoriskie dziewczeta

Zazdroscié trzeba japonskim dziewczetom,

ze od lat dzieciecych mitosci bywajq uczone,

tak wczesnie,

z najstodszq piesniq, z wtérem samisenu jednoczesnie.

I zakwitajq w mitosci bez trwogi jak wisnie,

z calym Swiatem ptasim, owadzim i kwiatowym jednomysinie.
A z kwiatu owoc — kiedy usta wiatru platki oberwq i zdmuchnq
zmieniajq sie — jak sen jasny w radosnq jawe — leciuchno.
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Ostatnia proba

Tylko jeszcze Swierszcza postucham
wiosennego pod oknem w murze,
tylko jeszcze z bzu kwitngcego
sobie szczesScie, szczeScie wywroze.

Tylko jeszcze pokoncze stare —

od nowego by wszczqé rachunku,
tylko jeszcze chwile zaczekam
twych, wybranych, ust pocatunku!

Tylko jeszcze oczy wypatrze,

tylko jeszcze wyteze uszy,

czy mi gwar, gwizd i tomot uliczny

twoich krokoéow, twoich krokéw nie zgtuszy...

Tylko jeszcze raz jeden przy tobie
rumienicami gorqco sptone,

zeby sprawdzié, czy u ciebie — ratunek,
czy na wieki wszystko stracone?

Najlepiej

Kochajqgc nie pamietaé

— dola przekleta.

Pamietajqc nie kocha¢

— lzej troche.

A najlepiej, opartszy policzek na chmurze,
nie pamietaé zupeinie i nie kochaé dhuzej.

Zrédta:

https.//milosc.info/kazimiera-illakowiczowna/
https.//culture.pl/pl/tworca/kazimiera-illakowiczowna
https.//plwikipedia.org/wiki/Kazimiera_1%C5%82%C5%82akowicz%C3% B3wna
BiogramKl.pdf opracowany przez Urzqd Miasta Poznari
https.//blog.polona.pl/2023/02/kazimiera-illakowiczowna-poetka-z-bozej-laski/

Jacy jesteSmy?

Tesknota i mifos¢

Jesli w tej tesknocie zostane,
jesli do konca w niej wytrwam,
uniose sie nad wiecznosciq

Jjak nad jeziorem rybitwa.

Jesli w tej milosci utone,

Jjesli w tej tesknocie zgoreje,
gdy zbudze sie, Bog nade mnq
zamiast dnia rozednieje.

Ofwarowanie

Twoje sq rece i usta, i oczy,

1 serce moje, ktore we krwi broczy.
Szepcq spalone usta nocq skrycie:
»Lepsza $Smier¢ z tobq niz bez ciebie zycie!”
Oczy jak lampy stojqce na strazy

coraz gorecej w bladej Swiecq twarzy.
Rece codziennej zrzekly sie roboty

1 teskniq, teskniq do twojej pieszczoty.
Przyjdz i nieznosnej potoz koniec mece,
bo zgasnq oczy i opadnq rece!

Przyjdz jeszcze dzisiaj, o moje kochanie,
nim usta zmilknq i serce ustanie!
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Recenzje: ulubione ksigzki, filmy, muzyka

Kulturalny zastrzyk: Miedzy wyborem
a fatum - na sciezkach przeznaczenia

Zyjemy w czasach niepokoju i narasta-
nia konfliktow w réznych stronach swia-
ta, od trudnej sytuacji na Bliskim Wscho-
dzie przez trwajacg od niemal dwdch
lat wojne w Ukrainie po niebezpieczne
zaciesnianie stosunkéw miedzy Rosja,
Chinami i Koreg Pétnocna. Stad tez ob-
razy filmowe, ktére przedstawie w tym
numerze, nie s3 jedynie wytworem wy-
obrazni tworcow, ale tez wyrazem gteb-
szej refleksji na temat globalnego kryzy-
su oraz kondycji wspotczesnego swiata.
Pierwszg wartg uwagi propozycdja
jest serial dostepny na platformie Ama-
zon Prime pt. Cztowiek z wysokiego
zamku (2015). To luzna adaptacja pro-
zy science fiction Philipa K. Dicka. Ak-
Cja rozgrywa sie w latach 60. XX wieku
i przedstawia alternatywnga wersje histo-
rii drugiej wojny swiatowej zakoriczonej
niespodziewanym zwyciestwem Japonii
oraz Wielkiej Rzeszy Nazistowskiej. W wy-
niku sojuszu oba mocarstwa podzielity
miedzy siebie teren Standéw Zjednoczo-
nych, a potem narzucity mieszkaricom
wiasng ideologie oraz system totalitarny.
W swiecie serialu wolna od wptywdw
pozostaje jedynie tzw. Strefa Neutralna.
Akgcja serialu rozpoczyna sie w Ja-
poriskich Stanach Pacyficznych, gdzie
okupanci wymagajag bezwzglednego
postuszenstwa wobec cesarza. Gtow-
na bohaterka — Juliana Crain (Alexa
Davalos) oraz jej partner — Frank Frink
(Rupert Evans) prébuja sie nie wychyla¢
i dostosowac sie do panujacych warun-
kéw do czasu, az pojawia sie przyrodnia
siostra bohaterki, ktora przekazuje jej
tajemnicza tasme filmowg z nagrania-
mi sugerujgcymi, ze to alianci mogli
wygra¢ wojne. Od tej pory zycie bo-
hateréw znajduje sie w nieustannym

niebezpieczenstwie, bo przedstawiciele
wrogich mocarstw probujg namierzyc
nie tylko Juliane, ale tez tytutowego
Cztowieka z Wysokiego Zamku, ktory
ma stac za produkcja filmow.

Serial skfada sie z czterech sezo-
now, kazdy ma po dziesie¢ odcinkow. Na
uwage zastuguje oryginalna fabuta, na-
strojowa muzyka oraz wyraziste postaci.
Co wazne, wydarzenia zostaty ukazane
zarowno z perspektywy ofiar rezimu, jak
i wrogoéw. Przygladamy sie dziataniom
ruchu oporu i czotowych przedstawicieli
panistw totalitarnych, takich jak: bezdusz-
ny, japonski urzednik - nadinspektor
Kido (Joel de La Fuente) czy obergrup-
penfihrer — John Smith (Rufus Sewell),
ktory bedac zotnierzem amerykanskiej
armii, po przegranej wojnie przeszedt na
strone wroga.

Na wzor prawdziwych wydarzen
historycznych na terenach zajetych
przez nazistow w szkotach ksztatci sie
tzw. rase panoéw, a media kreujg prze-
kazy propagandowe. Z kolei swastyka
jako symbol nazizmu widnieje nie tylko
na budynkach Rzeszy czy mundurach
zotnierzy, ale jest tez wyswietlana na
billboardach, a nawet wykorzystywana
jako ozdoba choinkowa.

Zbrodniarze ukazani w serialu
7 jednej strony dopuszczajg sie nieludz-
kich czynow, a z drugiej — s przekonani,
Ze robig to wszystko w imie ideatéw, ta-
kich jak: honor, lojalno$¢, stuzba wobec
panstwa czy ochrona wiasnej rodziny.
Widzowie stajg sie Swiadkami wielu
dylematow etycznych z udziatem bo-
haterow. Niektére postaci przechodza
metamorfoze: od poczatkowego zagu-
bienia ku walce o wolnos¢ i na odwrdt:
od proby przystosowania sie do syste-

mu po catkowite zatracenie wilasnego
cztowieczenstwa'. Trzeba podkresli¢,
ze w serialu to wiasnie czarne charak-
tery sg najbardziej ciekawe z powodu
ich ztozonej motywacji oraz niejedno-
znacznych postaw. Znakomicie wypada
wspomniany wczesniej Rufus Sewell

' Wiktor Fisz, The man in the High Castle:
sezon 4 (finat serial) — recenzja, dostep onli-
ne: https://naekranie.pl/recenzje/the-man-
in-the-high-castle-sezon-4-final-serialu-
recenzja (czas dostepu: 1.02.2024).

N ORIGINAL 1

TH | prime video
I . 1

E FINAL SEASON
MNOVEMBER 15

ALEMHE LIGHT

WE CANNOT SEE

THLY DM NOVEMBER 2

Fot. 1. i 2. Plakaty promujace seriale: Czto-
wiek z wysokiego zamku oraz Swiatto, ktdre-
go nie wida¢ (zrédto: www.filmweb.pl)
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w roli nazisty, ktéry pnie sie coraz wyzej
po szczeblach awansu, aby zapewni¢
bezpieczenstwo swojej rodzinie.

W serialu pojawiajg sie takze pos-
taci historyczne, na przyktad Adolf Hi-
tler czy jego prawa reka — sadystyczny
Heinrich Himmler, ktory wcielit w zycie
zarbwno idee obozéw zagtady, jak
i stworzyt tzw. lebenswelt, czyli osrodki
majace na celu powotywanie do zycia
rasy aryjskiej — dzieci czystej krwi. Choc
fabuta serialu ma charakter fikcyjny,
to mozna sie dowiedzie¢ sporo na te-
mat wydarzen, ktére rzeczywiscie miaty
miejsce w czasie Il wojny Swiatowe),
jak chociazby powotanie wspomnianej
zbrodniczej organizadji.

Mocng strong serialu jest fakt,
Ze nie ma tu postaci czarno-biatych.
Najwieksi zbrodniarze maja tez Iu-
dzkie cechy, z kolei bohaterowie
opowiadajacy sie po stronie dobra
niejednokrotnie  bywaja  zmuszeni
do podjecia okrutnych decyzji, ktore
wplywaja na ich moralnos¢ i zmieniaja
zycie. Serial oglada sie z zaintereso-
waniem i cho¢ trwa 4 sezony, co dla
niektérych moze by¢ wyzwaniem, to na
poziomie fabularnym przez caty czas tr-
zyma w napieciu.

W czasie ogladania widzowie
moga nie tylko stawiac¢ sie na miejscu
bohaterdw, ale tez zadawac sobie pyta-
nia o nature cztowieka oraz o to, co jest
rzeczywistym Zrodtem zta: czy ono tkwi
w nas samych, czy tez ujawnia sie pod
wplywem  sprzyjajagcych  warunkow?
| wreszcie: czy ten sam cztowiek w od-
miennych okolicznosciach Zzyciowych
mogtby stac sie kims zupetnie innym?

Kolejna warta obejrzenia seria te-
lewizyjna to produkcja Netflixa bedaca
ekranizacja ~ nagrodzonej  powiesci
autorstwa Anthonny'ego Doerra pt.
Swiatto, ktérego nie wida¢ (2023). Akcja
miniserialu rozgrywa sie pod koniec Il
wojny $wiatowej. Gtéwna bohaterka

niewidoma Marie-Laure (Aria Mia Lo-

berti) ucieka razem ze swoim ojcem
Danielem (Mark Ruffalo) z okupowane-
go Paryza, zabierajac ze sobg legendar-
ny diament, na ktérym zalezy nazistom.
W élad za nimi rusza bezwzgledny
oficer gestapo, ktéry pragnie zdoby¢
celéw. Bo-

kamiert dla  wiasnych

haterowie znajduja schronienie
U zmeczonego zyciem wuja dziewczyny
- Etienne’a (w tej roli swietny Hugh
Laurie, znany tez jako doktor House),
ktéry prowadzi potajemne dziatania
na rzecz ruchu oporu. Pech sprawia, ze
w tym samym miescie przebywa takze
mtody niemiecki oficer — Werner (Louis
Hofmann), ktérego zadaniem jest pr-
zechwytywanie nielegalnych transmisji
radiowych.

W tej krotkiej, czteroodcinkowej
serii splatajg sie losy odwaznej, niewi-
domej dziewczyny oraz dreczonego
wyrzutami sumienia mifodego nie-
mieckiego Zzotnierza. W serialu cieka-
wie pokazano rézne postawy wobec
wojny: od kolaboracji przez $lepe
postuszenstwo wobec systemu po ja-
wne stawianie oporu wobec wroga.
W tym kontekscie szczegdlne zainte-
resowanie budzi posta¢ utalentowa-
nego Wernera, ktéry zostat zabrany
z domu dziecka i sit3 zwerbowany
przez nazistow ze wzgledu na swoj ta-
lent i umiejetnosci techniczne. Postac
mtodego Niemca staje sie pretekstem
do pokazania, Zze nie kazda osoba, ktéra
walczyta po stronie wroga, znalazta sie
tam z wiasnego wyboru.

Interesujgcym  aspektem  serialu
jest takze ukazanie roli mass medidw,
zarbwno w kontekscie kreowania pr-
zekazow propagandowych, jak i walki
0 stuszng sprawe. Nadawane przez bo-
hateréw audycje radiowe stajg sie sym-
bolicznym gtosem nadziei w Swiecie
petnym zwatpienia i chaosu.

Ciekawostke stanowi fakt, ze rezyser
— Shawn Levy — zaprosit do wspotpracy

az dwie osoby z niepetnosprawnoscig

Jacy jesteSmy?

(w tym niewidomg siedmioletnig
dziewczynke orazstudentke, dlaktérej byt
to debiut aktorski). Obie wcielity sie w role
gtéwnej bohaterki. Warto dodag, ze Aria
Mia Loberti, ktéra wcielita sie w postac
nastoletniej  Marie-Laure,  pokonata
w castingu ponad tysigc kandydatek
i stworzyta bardzo wiarygodny portret si-
Inej i niezaleznej bohaterki. Jak sama ws-
pomina:,Zawsze marzyfam o aktorstwie,
ale nie podazatam t3 sciezka, bowiem
wmawiano mi, ze jako osoba niewido-
ma nie mam na to szans. Dlatego wierze,
ze posta¢ Marie bedzie dla widzow
inspiracja, aby mimo przeciwnosci nig-
dy nie rezygnowali ze swoich marzen™.
Wydaje sie, ze twodrca filmu celowo
zaangazowat do projektu osoby niewi-
dome, aby zrodzi¢ otwartos¢ widzéw na
problemy ludzi z niepetnosprawnosciami
i pokazac ich w pozytywnym swietle.

Obaserialetaczy nietylkotrudnate-
matyka wojenna, ale takze zmaganie sie
7 przeciwnos$ciami losu oraz wyznacza-
nie $ciezek wiasnego przeznaczenia.
Cztowiek z wysokiego zamku konfrontuje
nas z réznymi wersjami zdarzen, co sta-
wia bohaterow przed licznymi wyzwa-
niami i dylematami moralnymi. Tworcy
kresla takze ciekawe tto spoteczno-
kulturowe oraz polityczne. Z kolei se-
rial Swiatto, ktérego nie widac¢ skupia sie
na jednostkowych losach bohaterdw,
sposréd  ktorych szczegdlng role od-
grywa niewidoma Marie-Laure. Mtoda
dziewczyna mimo otaczajagcego ja
zewszad mroku stara sie nie traci¢ wia-
ry i nadziei na lepsze jutro, zachecajac
takze innych do walki o wazne w zyciu
wartosci.

Marta Gliniecka

2 Tomasz Bielenia (2023), Swiatlo, ktérego
nie widac: niewidome aktorki gwiazdami
serialu Netfliksa, dostep online: https.//
swiatseriali.interia.pl/newsy/seriale/netflix-
-seriale-1389/news-swiatlo-ktorego-nie-
widac-niewidome-aktorki-gwiazdami-
serial,nld,7098998 (czas dostepu: 1.02.2024).
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Zapraszamy do udziatu w 9. Biegu po

Oddech!

Dlaczego biegniemy?
Dziewigta edycja charytatywnego wy-
wrzesnia

darzenia odbedzie sie 1

2024 r. w Zakopanem. Wirtualnie pobie-

2024 1. Zapisy online na obydwie formuty

biegu uruchamiamy na stronie www.

bieg.oddychaj.pl juz 1T kwietnia 2024 r.
Niezmiennie od dziewieciu juz lat

opiecznym. Do udziatu w biegu zache-
camy wszystkich (bez ograniczen wie-
kowych), ktorzy chca wesprze¢ nasze
dziatania na rzecz chorych na mukowi-

gniemy w terminie 1 kwietnia-=30 wrzesnia  biegniemy, by pomagac naszym pod-  scydoze.

Kiedy i jak biegniemy?

9. Bieg po Oddech w Zakopanem - 1 wrzesnia 2024 .

Termin biegu: 1 wrzesnia 2024

Miejsce: Zakopane

Trasa: bieg lub spacer w stylu nordic walking - 5 km

Zgtoszenia do udziatu w biegu: od 1 kwietnia do 18 sierpnia 2024 r. na www.bieg.oddychaj.pl
Start biegu: Park Miejski godz. 10.00, spacer w stylu nordic walking: Park Miejski 10.00

Meta biegu: Park Miejski godz. 11.00, spacer w stylu nordic walking: Park Miejski 11.00

Pakiety startowe:

- Pakiet dla Dorostych — 99 zt

- Pakiet Mtodziezowy do 17 lat - 75 zt (pakiet z koszulka)
- Pakiet Mtodziezowy Mini — 35 zt (pakiet bez koszulki)

- Pakiet dla podopiecznych PTWM - 75 zt

9. wirtualny Bieg po Oddech - 1 kwietnia-30 wrzesnia 2024 r.

Termin biegu: od 1 kwietnia do 30 wrzes$nia 2024 r., pakiety wysyfane w ciggu miesigca od momentu
optacenia pakietu

Miejsce: dowolne miejsce na Swiecie

Trasa: bieg lub spacer w stylu nordic walking - 5 km

Zgtoszenia do udziatu w biegu: od 1 kwietnia do 30 wrzesnia 2024 na www.bieg.oddychaj.pl

Start i meta biegu lub spaceru w stylu nordic walking: dowolnie w terminie od 1 kwietnia do
30 wrzesnia 2024 .

Ostateczny termin rejestracji wynikéw: 30 wrze$nia 2024 o godz. 23.59

Pakiety startowe:

« Pakiet STANDARD (medal) - 35 zt (+ koszt wysytki listem poleconym - 8,50 z)

- Pakiet PREMIUM (medal + koszulka) — 75 zt (+ koszt wysytki kurierem - 15 zt)

- Pakiet PREMIUM KIDS dla dzieci (medal + koszulka) — 65 zt (+ koszt wysytki kurierem — 15 zt)
- Pakiet PREMIUM PTWM dla podopiecznych PTWM - 65 zt (+ koszt wysytki kurier 15 zt)

Dodatkowa mozliwos¢ zakupu pakietéw rodzinnych z jednorazowa opfata za przesytke kurierskg w kwocie 15 zt.
W ramach pakietéw rodzinnych mozna przy jednej transakcji zakupi¢ do 5 pakietéw.
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Co otrzymam w pakiecie
startowym 9. Biegu po
Oddech?

« IMIENNY NUMER STARTOWY

W biegu wirtualnym kazdy zawodnik
otrzyma swoj indywidualny imienny
numer startowy, z ktérym moze po-
biec w dowolnym miejscu na $wiecie.
Numer wysytamy w mailu potwierdza-
jacym zgtoszenie udziatu w biegu wir-
tualnym.

W biegu zakopiariskim wszyscy
zawodnicy zgtoszeni do 18 sierpnia
2024 1. otrzymajg imienne numery
startowe w pakietach wydawanych
w biurze zawoddéw w dn. 31 sierpnia
i1 wrzesnia 2024 r. w Zakopanem. Do
kazdego numeru startowego bedzie
przypiety czip stuzacy do pomiaru
czasu oraz bloczek uprawniajacy do
otrzymania butelki wody i przekaski po
ukonczonym biegu.

+ PAMIATKOWY MEDAL

Kazdy uczestnik biegu wirtualnego
otrzyma w swoim pakiecie piekny od-
lewany medal z szarfg, ktéry wyslemy
w ciggu miesigca od daty zakupu pa-
kietu.

W biegu zakopianskim kazdy bie-
gacz, ktory ukonczy pieciokilometrowy
bieg lub spacer widokowymi ulicami
Zakopanego, zostanie uhonorowany pa-
migtkowym medalem na mecie. Medale

beda wreczac nasze wolontariuszki.

- SPORTOWA KOSZULKE

W tym roku ogtosilismy konkurs na
projekt koszulki biegowej 9. Biegu po
Oddech. Komisja konkursowa zdecy-
dowata o wyborze dwdch najlepszych
projektéw, ktére zostaty poddane pod
gfosowanie na facebookowym profilu
9. Biegu po Oddech. Decyzja wiekszosci
gfosujacych pobiegniemy w wyjatko-
wej koszulce zaprojektowanej przez
Panig Matgorzate Gatdyriska, zwyciez-
czynie konkursu.

Koszulke gwarantujemy w kaz-
dym pakiecie ,Premium” biegu wirtu-
alnego, wyslemy ja razem z pamiatko-
wym medalem w ciggu miesigca od
daty zakupu.

W biegu zakopianskim koszulka
w wybranym przez uczestnika rozmia-
rze dostepna jest w kazdym pakiecie,
z wyjatkiem pakietu ,Mtodziezowy
Mini”. Zakopianscy biegacze otrzymaja
swojg koszulke przy odbiorze pakietu
startowego w biurze zawoddw.

« UPOMINKI | GADZETY UFUNDOWA-
NE PRZEZ PARTNEROW BIEGU

Przy kazdej edycji biegu w Zakopanem
podejmujemy wspotprace z rézny-

Z zycia PTWM

:——-'@2 9 BIEG PO
—L>J_ ODDECH

ZAKOPANE

WIRTUALNY

=0)?
s 9 BIEG PO
= ODDECH

mi partnerami, aby zapewni¢ naszym
biegaczom atrakcyjne upominki, ktére
umieszczamy w pakietach startowych.
Sa to zazwyczaj rézne kosmetyki, ksigz-
ki, plecaki, ciastka, batoniki itp. W bie-
gu zakopianskim biegacze otrzymuja
dodatkowo sportowy worek, ktéry
pbézniej moze stuzy¢ jako torba na
buty, odziez itp.

« PAMIATKOWY IMIENNY DYPLOM
Kazdy zawodnik biegu, zaréwno tego
wirtualnego, jak réwniez zakopiariskie-
go, otrzyma wyjatkowy imienny dy-
plom, ktéry wyslemy na podany w zgto-
szeniu adres mailowy.

Pobiegne! Jak pomoge?

Kazdy zakupiony pakiet startowy to
cegietka, ktérg przeznaczamy na po-
moc dla chorych na mukowiscydoze.
W ubiegtym roku dzieki uczestnikom
biegu oraz sponsorom osiggnelismy
dochad blisko 100 000 zt. Pakiet starto-
wy to piekna pamiatka dla Was i ogrom-
na pomoc dla nas.

Biuro PTWM
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Charytatywny bieg dla chorych na mukowiscydoze
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I Koncert Chopin — miodos¢ i mitosé

Koncert chopinowski, juz po raz szésty
zorganizowany wspolnie przez Polskie
Towarzystwo Mukowiscydozy i Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydo-
73, zostat zatytutowany Chopin — mfo-
dos¢ i mifos¢. Byt transmitowany online
1 marca 2024 r. z siedziby firmy,Time for
Chopin”w Warszawie.

Termin naszego koncertu przypadt
w tym roku doktadnie w dniu 214. uro-
dzin Fryderyka Chopina. Swietowalismy je
razem z catym srodowiskiem mukowiscy-
dozy, dziekujac tym, ktérzy wspierajg nas
w walce z choroba: lekarzom, pielegniar-
kom, fizjoterapeutom, dietetykom i psy-
chologom, czyli wszystkim pracownikom
szpitali, ktdrzy troszczg sie 0 nas na co
dzien, a takze dziekujac przedstawicielom
$wiata nauki i biznesu, instytucjom pan-
stwowym i samorzadowym, darczyricom
i wszystkim ludziom dobrej woli.

Stowo wstepne przed koncertem
wygtosity Pani prezes PTM prof. Dorota
Sands i Pani wiceprezes PTWM Magda-
lena Czerwinska-Wyraz.

Niemal caty program wypetnit
| koncert fortepianowy e-moll w rzadko
wykonywanej wersji na fortepian solo.
Ustyszelismy go w interpretacji jednego
z wybitnych przedstawicieli mtodego
pokolenia pianistow — Tomasza Zajaca.

Te dwa dzieta muzyczne — [ koncert
fortepianowy e-moll i Il koncert fortepia-
nowy f-moll - Chopin skomponowat
jeszcze w Warszawie w wieku 19-20
lat. Byt to dla mtodego Fryderyka czas
wielkich emogiji. To wiasnie wtedy spo-
tkat swoja pierwsza mitos¢, ktorg byta
$piewaczka Konstancja Gtadkowska.
Rownoczesnie przygotowywat sie do
wyjazdu z kraju do Wiednia i dalej -
na podbdj Europy. Dreczyto go jednak
przeczucie, ze by¢ moze nie bedzie mu
juz dane wroci¢ do Polski, do ukocha-
nej i rodziny. Wszystkie te mtodziencze
uczucia, wyrazone za pomocyg niepo-
wtarzalnego muzycznego stylu Cho-
pina, moglismy odnalez¢ w koncercie
zagranym fenomenalnie przez Tomasza
Zajaca.

Fot. Maksymilian Judycki

Dobra wiadomos¢ dla wszystkich,
ktorym nie udato sie wystuchac koncertu
w dniu 1 marca: nic straconego, koncert

jest dostepny na kanale YouTube pod

linkiem https://youtu.be/fszYKeTxuSg.
Zapraszamy do stuchania.

Dziekujemy firmie ,Time for Cho-
pin’, naszym sprawdzonym gospoda-
rzom, za doskonatg wspdtprace.

Szczegdlne wyrazy wdziecznosci
sktadamy réwniez Samorzadowi Woje-
wodztwa Mazowieckiego oraz bankowi
Citi Handlowy za wsparcie finansowe na-
szego przedsiewziecia.

Monika Zmudzifiska-Hann
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| Aktywni Kontra Mukowiscydoza VII

W 2023 . zrealizowalismy siédma edycje
projektu Aktywni Kontra Mukowiscydoza
finansowanego przez Urzad Miasta
Gdyni dla mieszkancéw zmagajacych
sie z t3 chorobg i posiadajacych orze-
czenie o niepetnosprawnosci. Wsparcie
polega przede wszystkim na zapewnie-
niu zajec¢ z fizjioterapii domowej, a takze
konsultacji psychologicznej.

W tej edydji wzieto udziat 7 bene-
ficjentow, wérdd nich 5 dzieci i 2 osoby
doroste. Projekt trwat od lutego do grud-
nia 2023 r, a realizacje zajec rozpoczeto
w marcu. W sumie do wykorzystania
byto 280 godzin fizjoterapii oddecho-
wej, czyli po 40 godzin dla kazdego pod-
opiecznego, $rednio 4 godziny miesiecz-
nie. Ponadto jedna osoba skorzystata ze
wsparcia psychologicznego w wymiarze
30 godzin, czyli srednio 3 godzin mie-
siecznie. Zajecia rehabilitacyjne prowa-
dzone byty przez wykwalifikowanych fi-
zjoterapeutdw, od wielu lat zajmujgcych
sie naszymi podopiecznymi. Taki model
wspotpracy zapewnia ciggtos¢ procesu
leczenia i daje najlepsze rezultaty po-
legajace na poprawie zdrowia i utrzy-
maniu dobrej kondycji chorych, a takze
buduje wzajemne zaufanie i wzmacnia
relacje miedzy pacjentem i rehabilitan-
tem.
takze
mozliwos¢ udzielenia wsparcia psycho-

Niezmiernie wazna byta
logicznego. Podopieczny miat okazje
wspotpracy z samodzielnie wybranym
psychologiem, do ktérego czut petne za-
ufanie, ktéry rozumiat problemy i leki, da-
wat szanse na zwiekszenie umiejetnosci
lepszego radzenia sobie z trudng rzeczy-
wistoscig i stresem zwigzanym z troska
0 stan zdrowia czy obawa o przysztosc.
Przed rozpoczeciem zaje¢ zostat
przeprowadzony wywiad dotyczacy
aktualnej sytuacji chorego na muko-

Fot. zarchiwum PTWM Oddziat w Gdansku

wiscydoze i obszaréw wymagajacych
pracy fizjoterapeutycznej oraz psycho-
logicznej. Dla kazdego beneficjenta
projektu na podstawie wywiadu i ana-
lizy potrzeb opracowany zostat indywi-
dualny plan dziatania, w ktérym zostaty
okreslone gtéwne cele, jakie powinien
zrealizowac kazdy z uczestnikow.
Nadzor merytoryczny w formie wo-
lontariatu sprawowat lekarz specjalista
7 zakresu mukowiscydozy, ktéry pozo-
stawat w statym kontakcie z rehabilitan-
tami oraz podopiecznymi i w miare po-
trzeb modyfikowat program treningéw.
Dodatkowym elementem wspar-
cia dla uczestnikéw projektu byto
przekazanie im oraz fizjoterapeutom
srodkéw ochrony osobistej w posta-

ci maseczek, rekawiczek i fartuchéw
jednorazowych, a takze preparatow
do dezynfekdji rak i powierzchni, ktére
w duzym stopniu zwiekszyty bezpie-
czenistwo zajec i zminimalizowaty ryzy-
ko zakazer\ bakteryjnych.

Od wielu lat Polskie Towarzy-
stwo Walki z Mukowiscydoza Oddziat
w Gdansku wspdtpracuje w Urzedem
Miasta Gdyni w zakresie pomocy pod-
opiecznym, ktorzy regularnie korzystaja
Z realizowanego projektu. Jest on dla
wszystkich beneficjentow bardzo waz-
nym wsparciem w codziennej walce

z mukowiscydoza.

Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza Oddziat w Gdansku
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| Projekt Dobra Energia na Start

Dobra Energia na Start to projekt skiero-
wany do oséb nowo zdiagnozowanych,
zarowno dziedi, jak i dorostych, oraz ich
rodzin, bedacy wsparciem w chwili otrzy-
mania informadji o nieuleczalnej choro-
bie, a taka wiasnie jest mukowiscydoza.
Doskonale wiemy, jak ciezko przy-
chodzi pogodzenie sie z diagnoza, jak
wiele niefatwych emocji ona wywotuje
i jaki ogrom sit jest potrzebny, aby zmie-
rzy¢ sie z nowg rzeczywistoscia, dlatego
powstat projekt, ktéry skupia sie na po-
mocy w tym szczegdlnie trudnym mo-
mencie.
Dzieki nieocenionemu wsparciu
Fundacji Energa nowo zdiagnozowa-
ni podopieczni Polskiego Towarzy-
stwa Walki z Mukowiscydozg Oddziat
w Gdansku otrzymali:
® doptate do zakupu inhalatora,
®  wyparzacz,
® pitke rehabilitacyjna,
® pasy do rehabilitacji,
® maseczkiisrodki do dezynfekcji,
® broszure informacyjna.
Dodatkowg formg pomocy byto
takze:
® uczestnictwo w warsztatach z ko-
munikacji z personelem medycz-
nym;

® cztery indywidualne, jednogodzin-
ne szkolenia z zakresu fizjoterapii
z rehabilitantem oddechowym.

Do grudnia 2022 r. sprzet do rehabi-
litacji w postaci inhalatora i nebulizatora
byt w petni refundowany. Od stycznia
2023 r. nastgpita zmiana wysokosci dofi-
nansowania, co spowodowato koniecz-
no$¢ doptaty przez pacjenta okoto 500 zt.

Jest to niespodziewany, a dla wielu
0s6b takze spory wydatek, dlatego do-
finansowanie z Fundacji Energa umoz-
liwito wczesniejszy zakup tego sprzetu
i przekazanie go podopiecznemu juz
w dniu diagnozy podczas pobytu na

oddziale, tym samym dajgc mu pew-
nos¢, ze chociaz jeden z licznych pro-
blemdw zostat rozwigzany.

Nastepnym niezbednym dla pa-
cjenta po diagnozie urzadzeniem jest
sterylizator, poniewaz po kazdej inhala-
cji sprzet do nebulizacji musi by¢ wypa-
rzony i doktadnie osuszony ze wzgledu
na koniecznos¢ utrzymania szczegol-
nych standardéw higienicznych.

Intencjg Polskiego Towarzystwa Wal-
ki z Mukowiscydozg Oddziat w Gdansku
bylo zapewnienie nowym podopiecz-
nym i ich rodzicom poczucia bezpieczen-
stwa juz na poczatku walki z t3 choroba,
dlatego kazdy pacjent otrzymat rowniez
$rodki do dezynfekcji oraz maseczki.

Ze wzgledu na to, ze otrzymanie dia-
gnozy zazwyczaj wigze sie z ogromnym
stresem, lekiem i brakiem wiedzy doty-
czacej leczenia, kolejng forma wsparcia
byfo przekazanie broszur informacyjnych.
Dzieki nim fatwiej udaje sie przyswoic¢
nowe informacje zwigzane z codziennym
funkcjonowaniem chorego, tj. z podawa-
niem duzej ilosci lekdw, koniecznoscig
wykonywania inhaladji i drenazu oraz de-
zynfekcja zardwno sprzetu, jak i pomiesz-
czen, w ktorych przebywa osoba chora na
mukowiscydoze.

Mukowiscydoza jest chorobg nie-
uleczalna, wymagajaca czestych kontroli
i ciggtej opieki medycznej, co jest jed-
noznaczne ze statym kontaktem z leka-
rzami i pielegniarkami. Z tego powodu
zostaty zorganizowane warsztaty z ko-
munikacji z personelem medycznym.
Warsztaty szkoleniowe mialy na celu
utatwienie tego kontaktu i zapewnity
nabycie wiasciwych umiejetnosci komu-
nikacyjnych. Szkolenie prowadzone byto
przez psychologéw specjalizujacych sie
w komunikadji interpersonalnej.

Koniecznym elementem leczenia
chorych na mukowiscydoze jest row-

Fot. zarchiwum PTWM Oddziat w Gdansku

niez stata, codzienna rehabilitacja. Aby
byta skuteczna, wymaga wyksztatcenia
i opanowania okreslonych umiejetno-
$ci i stosowania odpowiednich technik
drenazowych. Dlatego kazdy z benefi-
cjentow projektu odbyt cztery jedno-
godzinne szkolenia z doswiadczonym,
specjalizujacym sie w terapii oddecho-
wej fizjoterapeuta, ktéry zdecydowat
o doborze odpowiedniego sprzetu
niezbednego do rehabilitacji, a takze
nauczyt podopiecznych i ich opieku-
now stosowania prawidtowych technik
inhalacyjnych i drenazu oddechowego.
Dzieki tym konsultacjom chorzy nabyli
odpowiednich umiejetnosci do samo-
dzielnego wykonywania zabiegow.

Dodatkowo kazdy uczestnik otrzy-
mat sprzet niezbedny do codziennych
¢wiczen, miedzy innymi pasy do fizjote-
rapii oraz pitki gimnastyczne.

Projekt Dobra Energia na Start
trwat od marca 2023 r. do lutego 2024 .
i wzieto w nim udziat siedmioro bene-
ficjentow, w tym piecioro dzieci i dwie
osoby doroste.

Dziekujemy Fundacji Energa za
wsparcie projektu i zapewnienie na-
szym nowo zdiagnozowanym pod-
opiecznym kompleksowego wsparcia.

Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydozg Oddziat w Gdansku
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Autorski projekt Polskiego
Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza

Oddziat w Gdansku Lekga Empatii
rusza w Polske

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg Oddziat w Gdansku prowa-
dzi Lekcje Empatii juz od 6 lat. W ciagu
kazdego roku przeprowadzamy okoto
25 zaje¢. Celem projektu jest przede
wszystkim szeroko rozumiana eduka-
Cja na temat mukowiscydozy, pomocy
chorym, a takze wzmocnienia pozytyw-
nych postaw wobec drugiego cztowie-
ka, szczegdlnie w odniesieniu do oséb
Z niepetnosprawnosciami.

Nasza misjg jest zadbanie o to, aby
kazdy podchodzit do oséb chorych na
mukowiscydoze z duzg wrazliwoscig
i zrozumieniem. Uwazamy, ze warto
rozwija¢ wsérdd ucznidw i nauczycie-
li komunikacje interpersonalng oraz
uwrazliwi¢ ich na potrzeby naszych
podopiecznych. Dzieki temu znacznie
poprawi sie bezpieczenstwo i funkcjo-
nowanie chorych na mukowiscydoze
w srodowisku szkolnym, wzrosnie ich
pewnos¢ siebie, poczucie wiasnej war-
tosci oraz pojawi sie dobra atmosfera,
sprzyjajaca nauce i rozwojowi. Umoz-
liwi to przetamanie barier i pozwoli na
swobodny, empatyczny kontakt dziec-
ka chorego na mukowiscydoze z pozo-
statymi uczniami i kadrg pedagogiczna.

Projekt powstat 6 lat temu, ponie-
waz zaistniato zapotrzebowanie na tego
typu zajecia — rodzice i podopieczni
zwracali sie do nas z prosbg o pomoc
i rozwigzanie réznego rodzaju proble-
mow, ktére pojawiaty sie w szkole i ktére
najczesciej wynikaty wiasnie z niezrozu-
mienia. Dostawalismy sygnaty o braku
akceptadji zaréwno ze strony réwiesni-

kéw, jak i rodzicow oraz nauczycieli. Pod-
opieczni i ich rodzice caty czas zmagaja
sie z brakiem wiedzy ze strony kadry
pedagogicznej dotyczacej konieczno-
$ci przyjmowania lekow czy czestszych
wyj$¢ do toalety oraz z cigzaca na nich
presjg nadrabiania sporej ilosci materiatu,
ktéra zgromadzita sie podczas czestych
nieobecnosci dziecka w szkole z powo-
du wizyt u lekarzy specjalistéw czy ho-
spitalizacji. Wszystkie te szkolne sytuacje
maja ogromny wptyw na stan zdrowia
psychicznego naszych podopiecznych,
bo zwigzane s3 z ogromnym stresem,
presjg otoczenia i poczuciem osamot-
nienia chorego. W placéwkach eduka-
cyjnych dochodzi do sytuacji, w ktorej
osoba chora na mukowiscydoze dostaje
zakaz przychodzenia do szkoty ze wzgle-
du na przewlekty kaszel, bo rodzice kole-
gow z klasy boja sie zarazenia ich dzieci.
Nauczyciele w przedszkolu integracyj-
nym odmawiajg pomocy przy podaniu
Kreonu, a dzieci z niepetnosprawnoscia-
mi spozywaja positki przy innych stoli-
kach niz te w petni zdrowe.

Marcelina Jazdzewska od poczat-
ku projektu odwiedza podopiecznych
w ich szkotach. Zapytana o to, ktore za-
jecia w ramach Lekcji Empatii zapadty jej
w pamie¢, odpowiada:

Lekcja Empatii, o ktérej nie sposodb
zapomnie¢, to szkolenie dla nauczycieli
ze szkoty na Kaszubach, w ktérej nasza
podopieczna zaczeta swojg edukacje.
Nauczyciele uczacy w zeréwce przed
szkoleniem byli bardzo negatywnie na-
stawieni do podawania Kreonu. Prosili

0 podanie podstaw prawnych, szukali
wymaowek. Podczas szkolenia przedsta-
wifam im najwazniejsze informacje na
temat choroby. Zwrécitam szczegdlng
uwage na te problemy, z ktérymi zmaga
sie ich uczennica, oraz na to, ile ma do-
datkowych obowigzkéw. Po szkoleniu
nauczyciele byli bardzo poruszeni, nie-
ktorzy nawet wzruszeni. Zadawali duzo
pytan, bo wczesniej nie byli swiadomi,
jak powazng choroba jest mukowiscydo-
za. Przeprosili za swojg postawe, obiecali,
Ze nie bedga utrudnia¢ naszej podopiecz-
nej funkcjonowania w szkole, a nawet
wpadli na pomyst, zeby przeprowadzi¢
akcje charytatywnga na jej rzecz. Ta sytu-
acja pokazuje, jak ogromna jest potrzeba
edukacji w placéwkach oswiatowych
przez przedstawicieli naszego Towarzy-
stwa, jak duzo korzysci moze to przy-
nies¢ naszym podopiecznym”.

Do tej pory Lekcje Empatii, ktére
przeprowadzalismy, odbywaty sie gtéow-
nie na terenie wojewddztwa pomor-
skiego. W 2024 r. dzieki wspotpracy z fir-
ma Vertex Pharmaceuticals rozszerzamy
zakres dziatan i zapraszamy osoby cho-
re na mukowiscydoze z catej Polski do
udziatu w projekcie, w ktérym sg prze-
widziane zajecia przeznaczone specjal-
nie dla uczniéw, a dodatkowo takze dla
kadry pedagogiczne).

/ checia odwiedzimy szkofe,
w ktorej uczy sie osoba chora na mu-
kowiscydoze, i opowiemy jej kolegom
i kolezankom z klasy, a takze nauczy-
cielom, z jakimi trudnosciami zycia co-
dziennego mierzg sie osoby dotkniete
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ta choroba. Opowiemy o jej objawach,
sposobie zapobiegania infekcjom, sytu-
acjach wymagajacych uwagi czy tych
niedozwolonych. Wskazemy, jak wazna
w leczeniu mukowiscydozy jest fizjotera-
pia i jak duzo czasu kazdego dnia musi
jej poswieca¢ chory, a takze jak duzo
lekdw musi przyjmowac. Wspomnimy
o specjalnej diecie czy wptywie aktyw-
nosci fizycznej na zdrowie. Uprzedzimy
rowniez, jakich zachowar ze strony cho-
rego mozna sie spodziewac. Poza tymi
informacjami, przedstawionymi w for-
mie wyktadu potgczonego z prezentacja,
wyswietlimy krétkie filmy animowane,
ktorych bohaterami sg osoby chore na
mukowiscydoze i ich kolezanka. Aby na-
sza Lekcja Empatii byta jeszcze ciekawsza,
przeprowadzimy krotkie ¢wiczenia na
przygotowanych materiatach edukacyj-
nych i zachecimy do dyskusji. Chcemy,
aby w mtodych ludziach zostata zaszcze-
piona empatia i che¢ niesienia pomocy
innym, a takze akceptacja nietypowych
zachowan wynikajacych z choroby czy
niepetnosprawnosci.

Lekcja Empatii dla nauczycieli to
z kolei wazne narzedzie dla kadry pe-
dagogicznej, ktére utatwi rozpoznanie,
a podzniej odpowiednie zareagowanie
na potrzeby uczniow dotknietych mu-
kowiscydozg, co moze wptyngc¢ na ich
0golny rozwdj, samopoczucie i sukces
w szkole. Chcemy pokaza¢, jak istotng
role odgrywa nauczyciel w umozliwie-
niu uczniom z niepetnosprawnosciami
petnego udziatu w edukacji. Wazne jest
dla nas, aby nauczyciele mieli swiado-
mos¢ zaistnienia unikalnych wyzwan,
ktére stawia przed nimi mukowiscydo-
za. Chodzi o zastosowanie wiasciwego
podejscia do uczniéw dotknietych ta
chorobg i zapewnienie im optymalnych
warunkéw do nauki. Spotkanie z kadrg
pedagogiczng, poza wykfadem pofaczo-
nym z prezentacja, to przede wszystkim
otwarta dyskusja, czas na zadawanie
pytan i dzielenie sie przemysleniami. Ta-
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VERTEX

Plakat z archiwum PTWM Oddziat w Gdansku

kie zajecia moga sie odbywac zaréwno
w placowece, jak i w formie online.

Warto zaznaczy¢, ze kazda Lekcje
Empatii, czy to dla ucznidw, czy kadry
pedagogicznej, staramy sie przygoto-
wac w porozumieniu z rodzicem cho-
rego, aby szkolenie byto jak najbardziej
dopasowane do jego indywidualnych
potrzeb, uwzgledniajac réznorodng spe-
cyfike choroby, jaka jest mukowiscydoza.

Lekcje prowadzimy w réznych pla-
cowkach edukacyjnych: przedszkolach,
szkotach podstawowych, szkotach po-
nadpodstawowych, a nawet w szkotach
wyzszych. W celu zwiekszenia atrakcyj-
nosci przekazu nasze Lekcje Empatii od-
bywaja sie w Gdarisku rowniez w kinie,
przed wiasciwym seansem, poniewaz
chcemy pofaczy¢ w ten sposéb ele-
menty edukacji i kultury, co jest bardzo
wazne w przypadku dzieci i mfodziezy.

W ramach projektu Lekcja Empa-
tii dla uczniéw powstaty pomoce na-
ukowe, takie jak: krzyzowki, zakfadki,
kolorowanki, wykreslanki, z kolei dla
nauczycieli — informatory, ktére wzbo-
gacaja i uatrakcyjniaja lekcje. Wszystkie
pomoce zaprojektowano w taki sposob,
zeby uczniowie mogli pokazac je rodzi-
com i im wyttumaczy¢, na czym polega
mukowiscydoza, na ktérg choruje osoba
7 ich otoczenia, i tym samym uswiado-
mic im, ze to najczesciej wystepujaca
w spoteczeristwie choroba rzadka.

Na potrzeby projektu stworzono
réwniez film animowany, ktéry skupia
sie na wyjatkowo waznym temacie,
jakim jest empatyczne podejscie do
0s6b chorych na mukowiscydoze. Film
opowiada historie Antka, ktory choruje
na mukowiscydoze, i lzy, jego mtod-
szej, bardzo empatycznej kolezanki.
Pokazuje, ze drobne gesty, zrozumie-
nie i otwartos¢ na potrzeby drugiego
cztowieka to dobra droga do tego, by
sprawic, zeby zycie innych, dotknietych
nieuleczalng chorobga, stato sie nieco
tatwiejsze. W tym roku pracujemy réw-
niez nad drugg czescig filmu, w ktérym
pojawi sie nowa bohaterka, Ania, row-
niez chorujgca na mukowiscydoze. Sku-
pimy sie w nim na pokazaniu specyfiki
choroby, opowiemy, dlaczego chorzy
na mukowiscydoze nie powinni sie ze
soba spotykac, co jest zawsze bardzo
zaskakujace dla osob niezwigzanych
7 ta chorobg, a takze powiemy o lekach
przyczynowych.

Gteboko wierzymy, ze podjete
przez nas dziatania przetoza sie na po-
szerzenie wiedzy spoteczenstwa o mu-
kowiscydozie, a tym samym poprawig
komfort Zycia naszych podopiecznych
oraz sprawig, ze chorzy poczuja wieksze
wsparcie i site do walki z choroba.

Polskie Towarzystwo Walki
z Mukowiscydoza Oddziat w Gdansku
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Sportowa rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowi-
scydozg od czerwca 2023 r. realizuje
3-letni projekt, ktérego celem jest po-
prawa jakosci zycia i wieksze uczest-
nictwo w zyciu spoftecznym chorych
na mukowiscydoze. Beneficjenci biorg
udziat w indywidualnych treningach

startbw w imprezach sportowych.
W projekcie uczestniczy 100 0séb, z kté-
rych wiekszos¢ przygotowuje sie do
startu w Biegu po Oddech, ale wsrdd na-
szych podopiecznych sg réwniez osoby
trenujgce kolarstwo, ptywactwo, taniec,

cheerleading, karate, tenis ziemny czy

z PFRON-u, ktérg pozyskalismy na ten
cel, to az 3 057 750 zt, a wktad wiasny
PTWM wynosi 106 000 zt. Cieszymy sie,
Ze uczestnicy bardzo cenig swdj udziat
w projekcie, poprawiajg swojg forme

i Swoje samopoczucie, rozwijajg pasje.

majacych na celu przygotowanie do jezdziectwo. Kwota dofinansowania Anna Skoczylas-Ligocka

,Dzieki sportowej rehabilitacji wracam do dawnej sprawnosci fizycznej, a przy
okazji przygotowuije sie do Biegu po Oddech. Moje treningi s utozone tak, by
budowac mase miesniowa, a takze zwieksza¢ wydolnos¢ ptuc. Dzieki ¢wicze-
niom moja spirometria podniosta sie az o 10%! Sportowa rehabilitacja to nie
tylko trening fizyczny, ale tez Swietnie dziata na gtowe, bo gdy widze efekty,
rosnie moja pewnos¢ siebie. Zmieniam réwniez nawyki zywieniowe, bo do-
datkowo jestem edukowana w tej tematyce, wiec wiem, jak sie odzywiac, by
osiggnac swoje cele. Dziekuje wszystkim, ktérzy pomagaja w tym, bysmy mo-
gli o siebie jeszcze lepiej dbac”.

Ania B.

,Jestem beneficjentem «indywidualnego treningu sportowego», realizowa-
nego w ramach projektu Sportowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze |ll.
Projektu waznego, potrzebnego i niezwykle pomocnego. Jest to cykl zajec¢
sportowych z trenerem personalnym w sitowni, w ramach ktérego przygoto-
wuje sie do Biegu po Oddech.

Dzieki mozliwosci uczestniczenia w tym projekcie pierwszy raz sie przeta-
matem i odwazytem péjs¢ do sitowni. Zajecia z trenerem personalnym spowo-
dowaty, ze zmienitem zdanie o tym miejscu i polubitem ten rodzaj aktywnosci
fizycznej, a zmiany (nie tylko te wizualne) podniosty mojg samoocene i popra-
wity samopoczucie.

Kolejne liczne plusy uczestnictwa w tym projekcie to przetamywanie
barier — zaréwno tych fizycznych, jak réwniez psychicznych, sprawdzanie
siebie i testowanie swoich mozliwosci, interakcja z innymi ludZzmi. Ruch i po-
prawa kondycji w znacznym stopniu przyczynity sie do efektywniejszej re-
habilitacji, ktora przeciez jest tak bardzo wazna w wypadku naszej choroby.
Ruch to zdrowiel Pamietajmy o tym. Bardzo dziekuje PFRON-owi i PTWM za
mozliwos¢ uczestnictwa we wspomnianym projekcie oraz za to, ze takowy
w ogole powstat i jest kontynuowany”.

Marcin Z.
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,Bardzo sie ciesze, iz mogtem byc¢ uczestnikiem projektu Sportowa re-
habilitacja chorych na mukowiscydoze lll. Do projektu dostatem sie dzieki
dziataniom Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, ktére otrzyma-
to Srodki na ten cel od PFRON-u (Oddziat Matopolski) oraz dofinansowato
go ze srodkéw wiasnych, a takze dzieki staraniom i pracy pani koordyna-
tor projektu Anny Skoczylas-Ligockiej, pan ksiegowych i wszystkich, ktérzy
wspierajg chorych i dziataja na rzecz zrealizowania réwnie fantastycznych
projektow. Dziekuje bardzo serdeczniel

Uczestnictwo w projekcie dato mi mozliwos¢ ¢wiczert z trenerem
personalnym, panem Michatem Wouczykiem. Mogtem ¢wiczy¢ crossfit,
trening wytrzymatosciowy, trening ogélnorozwojowy, co bardzo pozy-
tywnie wptyneto na moje samopoczucie i poprawito kondycje fizyczng
oraz wydolno$¢ oddechowa. Spotkania z trenerem to nie tylko ¢wiczenia,
ale tez rozmowa i w ogole najlepsza inwestycja w swoje zdrowie. Pan Mi-
chat czuwat nad moim bezpieczenstwem, intensywnoscig ¢wiczen i efek-
tywnoscia treningu, ale réwniez zadbat 0 moja motywacje, wiec czutem sie
otoczony opieka.

Korzystajac z udziatu w projekcie, przygotowuje sie do wydarzenia
sportowego, jakim jest 9. Bieg po Oddech w Zakopanem, ktéry odbedzie sie
1 wrzesnia 2024 r.

Jeszcze raz bardzo dziekuje, ze mogtem skorzysta¢ ze Sportowej reha-
bilitacji, na pewno bede chciat kontynuowac uczestnictwo w kolejnej edydji”

Grzegorz Gatka

N @ ol s e ,Dla osoby niepetnosprawnej udziat w zajeciach spor-
o 2 b = 1 i ey AL towych to nie tylko kwestia poprawy kondycji fizycznej,
4 ' J L ale przede wszystkim szansa na przetamanie barier, bu-
dowanie pewnosci siebie i doswiadczanie radosci z ru-
chu. Dla mnie ta podrdz rozpoczeta sie w lipcu 2023 r.
Juz sam fakt obecnosci na treningu stanowi dla osoby
niepetnosprawnej ogromny sukces. Wymaga to nie tylko
determinacji, ale tez odwagi w zmierzeniu sie z wiasny-

mi ograniczeniami, a takze innego spojrzenia na sport,

nie stereotypowego, postrzegajgcego go jako wyczyn.
el LTS A Miatam szczescie trafi¢ na wykwalifikowang instruktorke,
Aktf')?vmoéfﬁzycz_np" - trenera medycznego Patrycje Zulinska, ktéra rozumiejac
WiMukawiscydozie =
W i T |

specyfike choroby i zwigzane z nig ograniczenia, dawata
> mi poczucie bezpieczenstwa i komfortu, a dostosowany
ol
ll' | .;. 4 ¢ .'I o R < |

y w F - | y  rado$¢ z aktywnosci fizycznej. Udziat w projekcie reha-

do indywidualnych potrzeb program pozwalat czerpac

bilitacji sportowej stat sie waznym elementem mojego

Zycia, wptynat pozytywnie na samopoczucie, kondycje fizyczng i integracje spoteczng. To nie tylko sposéb na spedzanie

wolnego czasy, ale tez droga do rozwoju osobistego i budowania silnego charakteru. Pokonywanie barier i odkrywanie

swoich mozliwosci uczg wytrwatosci, determinacji i wiary we wiasne sity, a doswiadczenie radosci ze sportu udowad-
nia, ze niepetnosprawnos¢ nie musi ogranicza¢ w dazeniu do celu”.

Anna Kurkowska
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,Bardzo dziekuje za te szanse! Duzo tatwiej z kim$ madrym obok
walczy¢ o zachowanie, a nawet poprawe mojej i tak nieztej kondy-
gji, bo nie lecze sie dozylnie antybiotykami juz chyba od 4 lat ©. Od
poczatku projektu spirometria zostata poprawiona o 8%, a ciato jest
bardziej umiesnione, ale biegania nadal nie lubie, wiec walczymy da-
lej, zebym odwiedzita kochang Rabke, «pobiegta» w Biegu po Oddech
i weszta na Rysy, o ktorych marze. Bo na razie odwiedzitam z rodzinka

tylko Karkonosze ©. Serdecznie pozdrawiam!”
Agnieszka lInicka

,Rehabilitacja poprzez sport... brzmi bardzo prosto, ale nie zawsze

jest to takie fatwe.

W Zyciu kazdego chorego przychodzi taki czas, kiedy staje pod
przystowiowg sciang i musi zacza¢ robi¢ «co$ wiecej», niz robit do
tej pory. Swietng okazjg stato sie uczestnictwo w projekcie Sportowa
rehabilitacja chorych na mukowiscydoze Il finansowanym ze srod-
kéw PFRON-u oraz PTWM, bo dzieki tym dziataniom moja kondycja
i zdrowie sg naprawde w dobrej formie jak na «Mukodinozaura ;).
Stojac pod klubem fitness Wielkie tapy o 8.00 rano, az sam do siebie
powiedziatem: «Gdyby nie tak dawno ktos by mi powiedziat, ze bede
leciat na trening z usmiechem na ustach, to bym odpowiedziat, ze to
nie ten senl». Dziwne, ale prawdziwel!

Dzieki regularnym ¢wiczeniom moge cieszy¢ sie swietng forma
i wytrzymatoscig, czasami moge wiecej niz zdrowy cztowiek. Zaden
lek nie zastgpi sportu, ale kazdy sport moze zastgpic lek! To powie-
dzenie sprawdza sie na 200%! Moze moja pojemnosc¢ ptuc na lekach
przyczynowych nie wzrosta diametralnie (obecnie oscyluje od 30%
do 34% pojemnosci ptuc zdrowego cztowieka), lecz dzieki regular-
nym treningom i rehabilitacji mogtem po 4 latach przerwy wroci¢ do
pracy na etacie ;).

Zycze kazdemu choremu, aby przetamat swoje bariery i zaczat
korzysta¢ z programéw pomocowych, ktére przygotowato dla nas
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza.

Z catego serca dziekuje wszystkim za wielkie wsparcie, za te cu-
downa energie”

Piotr Polowczyk, rocznik '79;)
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Infolinia Polskiego Towarzystwa

Walki z Mukowiscydozq oraz wsparcie
psychologiczne na oddziale Instytutu
Gruzlicy i Choréb Phuc

Przemeczenie, stres, izolacja, bdl, trau-
ma, brak wsparcia to szereg czynni-
kéw powodujacych kryzys psychiczny
u chorych na mukowiscydoze. Zycie
z przewlekia choroba czesto wigze sie
7 utratg zdrowia, pracy, zdolnosci do
wykonywania ulubionych aktywnosci
czy utrata niezaleznosci.

Polskie Towarzystwo Walki z Muko-
wiscydozg od 2006 r. prowadzi infolinie,
a takze podejmuje rézne formy bez-
posredniego wsparcia 0séb chorych
na mukowiscydoze bedacych w stanie
kryzysu psychicznego. Dzieki temu cho-
rzy na mukowiscydoze lub ich rodzice
moga doraznie skorzysta¢ z pomocy
doswiadczonego psychologa klinicz-
nego znajacego specyfike choroby.

Psychologiczne wsparcie telefonicznie
otrzymac moga wszystkie chore osoby,
bez wzgledu na ich miejsce zamieszka-
nia, a pacjenci hospitalizowani w Rab-
ce-Zdroju mogg umaowic sie na rozmo-
we osobistg z psychologiem w trakcie
swojego leczenia.

Wsparcie psychologiczne prze-
znaczone dla chorych na mukowi-
scydoze w kryzysie psychicznym to:
® natychmiastowa pomoc tagodzaca

emocje pojawiajace sie w trakcie
diagnozy choroby, podczas diugiej
hospitalizacji czy wtedy, kiedy oso-
ba znajduje sie w zaawansowanym
stadium choroby. Psycholog udziela
wskazéwek dotyczacych dalszych
krokdw, takich jak koniecznos¢ kon-

sultacji psychiatrycznej lub diagno-
zy pod katem ewentualnej terapii;

® ogodlnopolska infolinia dostepna dla
wszystkich chorych na mukowiscy-
doze i ich bliskich bez wzgledu na
miejsce zamieszkania.

Oprocz infolinii dla os6b w kry-
zysie psychicznym, Towarzystwo za-
pewnia chorym takze poradnictwo
dietetyka i prawnika.

Serdecznie  dziekujemy Polskiej
Wytworni - Papierow  Wartosciowych
za udzielenie darowizny na projekt
wsparcia psychologicznego chorych
na mukowiscydoze, hospitalizowanych
w Instytucie GruZlicy i Choréb Ptuc
w Rabce-Zdroju.

Biuro PTWM

| Zapowiedzi konkurséw 9. Biegu po Oddech

Konkurs dla druzyn chorych
na mukowiscydoze w biegu
wirtualnym

Dla wszystkich naszych podopiecz-
nych po raz kolejny ogtaszamy konkurs
na najwieksza druzyne w 9. Biegu po
Oddech.

Zasady sa bardzo proste!

® Zorganizuj swoj dream team, czyli
druzyne w 9. wirtualnym Biegu po Od-
dech.

® Nadaj tytut swojej druzynie, aby
kazdy, kto do niej dotaczy, wie-
dziat, jaka nazwe klubu wpisac

_TE: 9 WIRTUALNY
—2>»s 9 BIEG PO
~ AR ODDECH
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podczas rejestracji swojego udzia-
tu w biegu.

® Konkurs bedzie trwat do momentu
zamkniecia listy startowej biegu, tj.
30 wrzes$nia 2024 r.

® QOsoba chora na mukowiscydoze
7 najliczniejsza liczba uczestnikéw
w swojej druzynie otrzyma nagro-
de gtowna, ktérg ogtosimy na stro-
nie internetowej wydarzenia (www.
bieg.oddychaj.pl) oraz w mediach
spotecznosciowych 9. Biegu po Od-
dech.

Konkurs, Méj Bieg po Oddech”
- dla wszystkich uczestnikow
biegu wirtualnego oraz
zakopianskiego

Do udziatu zapraszamy wszystkich

uczestnikéw biegu, zaréwno tego wir-

tualnego, jak i stacjonarnego w Zako-
panem. Konkurs polega na podzieleniu
sie z nami swojg historig o udziale w 9.
Biegu po Oddech.

Zasady sa bardzo proste!
® Napisz tekst na min. 5000 znakéw
i do 30 wrzesnia 2024 r. przeslij go
nam na adres e-mail bieg@oddy-
chaj.pl.
®  Przyznajemy dodatkowe punkty za
dotaczenie zdjec.

=£)?
:iga"

—

— =

9 BIEG PO
ODDECH

1 WRZESNIA 2024
ZAKOPANE

Ogtoszenia Z zycia PTWM

® Trzy najlepsze historie wybrane
przez komisje konkursowg zostang
opublikowane w kwartalniku ,Mu-
kowiscydoza”

® Nazwyciezcow bedg czekac atrak-
cyjne nagrody, ktére ogtosimy na
stronie internetowej www.bieg.
oddychaj.pl oraz w mediach spo-
tecznosciowych 9. Biegu po Od-
dech.

Biuro PTWM

f‘_-—'- 9 WIRTUALNY
—3a. 9 BIEG PO
ODDECH
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Zmiany w refundacji wyrobow

medyaznych

Od 1 stycznia 2024 r. obowigzujg nowe
zasady refundacji wyrobow medycz-
nych. Zmiana ta jest wynikiem rozporza-
dzenia ministra zdrowia (Rozporzqdzenie

2023 r. zmieniajqce rozporzqdzenie w
sprawie wykazu wyrobdw medycznych
wydawanych na zlecenie).

Aktualna tre$¢ dokumentu znaj-

wia, link do niego: https://isap.sejm.
gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU-
20230002461/0/D20232461.pdf.

W ponizszej tabelce prezentujemy

Ministra Zdrowia z dnia 13 paZzdziernika — duje sie na stronie Ministerstwa Zdro-  szczegoty:
Okres
Wyroby Limit ﬁ,n ansowania Udziat wtasny Kryteria uzytk?wanla
ze srodkow , . C 1. . (dla 0séb spoza
medyczne . swiadczeniobiorcy przyznawania -
publicznych uprawnionych
ustaw)
e
Nebulizator 100 zt 0% YK GoCK 2 Wy raz na miesiac
(generator aerozolu) niem jednoczesnego zaopa-
trzenia w wyroby U.03.02
U.03.02 yskiness ek 2 wyiacze
Inhalator 400 zt 0% YSKIr GCK, 2 Wy raz na rok
neumatyczny niem jednoczesnego zaopa-
P trzenia w wyroby U.03.01
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Z zycia PTWM Ogtoszenia

mukowiscydoza; pierwotna

drenazu ukfadu

bez manometru

— Zestaw odde-
chowy do drenazu
autogenicznego
(tuby SIMEOX)

- Urzadzenia do
drenazu oddecho-
wego wytwarzajgce
podwyzszone lub
zmienne cisnienie
wydechowe, trena-
zer oddechowy
Z manometrem

urzadzenia do

250 zt za sztuke
zestawu
oddechowego

470 zt za trenazer
oddechowy
Z manometrem

U.04.01 ;
Glowica do dyskineza rzgsek; 4
inhalatora 150 zt 0% . Z wylgczeniem . raz na 6 mies.
membranowego jednoczesnego zaopatrzenia
w U.04.02
mukowiscydoza;
U.04.02. pierwotna dyskineza rzesek;
Inhalator 800 7t 0% Z wylgczeniem jednocze- (a7 na rok
membranowy snego
zaopatrzenia w wyroby
U.04.01
U.05.01.
— Urzadzenie do 250 zt za sztuke 0% mukowiscydoza; raz na 6 mies.

pierwotna dyskineza

oddechowego drenazu rzesek
wytwarzajace oddechowego;
podwyzszone lub trenazera
zmienne cisnienie oddechowego bez
wydechowe, manometru
trenazer oddechowy

Osoby uprawnione do wystawiania zlecenia na zaopatrzenie w wyroby medyczne:

® lekarz posiadajacy specjalizacje w dziedzinie chordb ptuc, choréb ptuc u dzieci;

® lekarz posiadajacy specjalizacje w dziedzinie ftyzjatrii lub ftyzjatrii dzieciecej;

® lekarz posiadajacy specjalizacje w dziedzinie geriatrii;

® lekarz podstawowej opieki zdrowotnej;

® lekarz posiadajacy specjalizacje w dziedzinie medycyny rodzinnej;

® lekarz posiadajacy specjalizacje w dziedzinie pediatrii;

® lekarz posiadajacy specjalizacje w dziedzinie chordb wewnetrznych;

® lekarz spetniajacy wymagania do wykonywania $wiadczert gwarantowanych z zakresu opieki paliatywnej i hospicyjnej,

neurolog, laryngolog, rehabilitant.
Biuro PTWM
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Ogtoszenia Z zycia PTWM

Ogtoszenie dotyczace Walnego

Zebrania Czionkow PTWM

W dniu 14 czerwca 2024 r. o godz
19.00 planowane jest Walne Zebranie
Cztonkéw Polskiego Towarzystwa Walki
7z Mukowiscydoza. Zebranie odbedzie
sie w formule hybrydowej. Szczegdtowe
informacje bedg rozsytane do cztonkéw

Towarzystwa oraz opublikowane na
stronie www.oddychaj.pl w pdzZniejszym
terminie.

Jezeli jestes Cztonkiem PTWM
i uwazasz, ze sg tematy, ktére po-
winny by¢ ujete w porzadku obrad

Walnego Zebrania Cztonkdéw, na-
pisz do nas na adres email: wzc@
oddychaj.pl lub zarzad@oddychaj.
pl do dnia 30 kwietnia br.

Zarzad PTWM

Informacja o szkoleniu Kompleksowa
Opieka nad Chorym na Mukowiscydoze

W dniach 14-16 czerwca 2024 r. pla-
nowane jest doroczne szkolenie dla
rodzin oséb chorych na mukowiscydo-
ze. Tegoroczne szkolenie bedzie pota-
czeniem sesji wyktadowej z praktycz-

nymi warsztatami psychologicznymi,
fizjoterapeutycznymi i dietetycznych.
Informacje na temat miejsca oraz
szczegotowy plan szkolenia zostang
opublikowane na stronie www.oddy-

chaj.pl w pdZniejszym terminie. Za-
checamy do udziatu. Jak zawsze liczba
miejsc jest ograniczona.

Biuro PTWM

Komunikat o zmianie wysokosci sktadki
cztonkowskiej w 2024 roku

Drodzy Cztonkowie PTWM!

XXIV Zwyczajne Walne Zebranie Czton-
kow Polskiego Towarzystwa Walki z Mu-
kowiscydozg w maju 2023 r. podjeto
decyzje o podwyzszeniu sktadki czton-
kowskiej do kwoty 50 zt za rok (Uchwata
nr 13 ZWZC). Sktadka cztonkowska
w wysokosci 50 zt obowiazuje od
1 stycznia 2024 r.

Czonkow, ktorzy jeszcze nie do-
konali wptaty za biezacy rok, prosimy
0 uiszczenie sktadki za rok 2024 w tej
wysokosci do konca czerwca 2024 r.

Réwnoczesnie  przypominamy,
Zze w razie pytan dotyczacych swoje-
go statusu w PTWM (beneficjent czy
cztonek) czy lub na temat zalegtosci
w  sktadkach

na dzwoni¢ do nas pod numer tel.

cztonkowskich  moz-

531110256 lub 531110250. Udzielimy
wszelkich informacji.

Dla 0séb niekorzystajacych z inter-
netowej bankowosci zatagczamy na na-
stepnej stronie formularz wptaty.

Dziekujemy tez za dotychczasowe
terminowe wpfaty i brak zalegtosci.

Z serdecznymi pozdrowieniamil

Biuro PTWM
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Z zycia PTWM Ogtoszenia
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Podziekowania Z zycia PTWM

Zarzgd Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza
z catego serca dzigkuje Annie Mazur-Gatce za
wspaniatg organizacje i koordynacje VI Ogdlnopolskiej
Pielgrzymki Osob Walczqcych z Mukowiscydozq, ktéra odbyta
sic w dniach 23-24 marca br. To dzieki wielkiemu
zaangazowaniu i wsparciu Ani mogliémy po raz kolejny
spotkac si¢ przed obrazem Matki Bozej Czgstochowskiej
w Sanktuarium na Jasnej Goérze, by podzigkowaé za
nieustajaca opieke i prosi¢ o dalsze taski dla chorych, ich
rodzin oraz lekarzy i wszystkich, ktorzy wspieraja nas
w walce z mukowiscydoza. Petna relacja z pielgrzymki
ukaze si¢ w kolejnym numerze czasopisma.

Dziekujemy za podarowanie foledi do bivra

Polskied jO Towarzvstwa Walkl 7z Mukowiscvdoza

%B?Pwskm Tawirzystieo

J V Walki £ Mhdews s wmiry
KRS 0000064892
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InfoMuko

Baza wiedzy
o mukowiscydozie

Nagrania z webinardw,

artykuty ekspertow, rozmowy

o zyciu z mukowiscydoza i wiele
innych interesujacych tresci

Zapozna;j sie z wiedza
specjalistdw z roznych
dziedzin.

Poszerz swoja wiedze bez
wychodzenia z domu, czy
podrézujac.

www.infomuko.ptwm.org.pl
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Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg
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