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7.01.2022

TVP wyemitowata reportaz "Pozyteczni" z udziatem prof. dr hab. Beaty Naumnik, ktéra jest
redaktorkg naczelng projektu edukacyjnego "Moje Nerki" realizowanego przez
Stowarzyszenie. Reportaz pokazuje jak pacjentéw z niewydolnoscig nerek, w przetamaniu
strachu przed dializami wspierajg nefrolodzy z Oddziatu Dializ Uniwersytetu Medycznego w
Bialymstoku oraz pacjenci z Ogodlnopolskiego Stowarzyszenia Oséb Dializowanych.
https://vod.tvp.pl/video/pozytecznipl,29122021,57353698?fbclid=IwAR1r037pFY Xtof4bgbUr

8321JrTzVYZshfLPGRSMnAQF116c73HD93BpwkQ

11.01. 2022

OSOD umozliwito bezptatne konsultacje z dietetykiem. Konsultacji indywidualnych, dla oséb
w predializie lub pacjentow dializowanych potrzebujgcych pomocy specjalisty w zakresie
zywienia, udziela pani dietetyczka dr n. o zdr. Marta Dagbrowska-Bender. Porady sg
bezptatne, przez telefon lub online.

Marta Dabrowska — Bender - Doktor nauk o zdrowiu w zakresie dietetyki i zdrowia
publicznego. Adiunkt w Zakladzie Dietetyki Klinicznej Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego, z ktorym zawodowo i naukowo jest zwigzana od 2005 roku. Autorka,
wspotautorka licznych prac naukowych, rozdziatéw oraz monografii polskich i zagranicznych.
W pracy naukowej i zawodowej koncentruje sie na tematyce zywienia chorych po
transplantacji narzgdéw, nefrologicznych, onkologicznych, neurologicznych, a takze na
badaniu jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia. Posiada wieloletnie doswiadczenie w
pracy z pacjentem.

Indywidualne konsultacie distetyczne

20.01.2022

Moja historia “Kocham inaczej, choruje tak samo”

Przemek jest gejem. Choruje na nerki od 12 roku zycia. Pamieta, ze pielegniarki
zastepowaty mu bliskich. Troche rodzice zaniedbali jego leczenie. Mieszka z partnerem,
ktéry bardzo go wspiera. Lubig razem podrézowac¢ po catym $wiecie. Pasje pokrzyzowata
konieczno$¢ dializoterapii, po przeszczepieniu nerki wrécit do podrézy i prawie nie ma
miejsca, ktérego by nie odwiedzit.
https://moje-nerki.pl/aktualnosci/moja-historia-kocham-inaczej-choruje-tak-samo/
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wKOCHAM INACZE], CHORUJE TAK SAMOC”

27.01.2022
Iwona Mazur w tym dniu wystgpita na Konferencji w Senacie RP z okazji Ogdlnopolskiego
Dnia Transplantacji. Fundacja Transplantacja LIVER Strong byla pomystodawcg i
wspotorganizatorem Konferencji w Parlamencie RP.

Konferencji towarzyszyta wystawa pt. “Bioniczna rewolucja. Fascynujgca opowie$¢ o
powstaniu 3D bionicznej trzustki”, przygotowana przez Fundacja Badan i Rozwoju Nauki.
Obecni na konferencji byli pan Rzecznik Praw Pacjenta, Poltransplant, Ministerstwo
Zdrowia, Polskie Towarzystwo Transplantacyjne i Marszatek Senatu prof. Tomasz Grodzki,
ktory jest rowniez transplantologiem. Konferencje poprowadzita pani senator prof. Alicja
Chybicka, ktéra jest przewodniczacg Parlamentarnego Zespotu ds. Transplantacji i
Parlamentarnego Zespotu ds. dzieci w Senacie. Ogromnym walorem tej konferencji byt fakt,
ze to inicjatywa czysto pacjencka. Tematami wystgpien prelegentéw bylo min
przypomnienie zrédet polskiej transplantologii ale i obecnie proponowane nowe rozwigzania,
ktore niedtugo moga stac sie rzeczywistoscia.

e

Dziekujemy
Transplantologom

29.01.2022.

Webinar poswiecony chorobie dziedzicznej jakg jest wielotorbielowato$¢ nerek. Spotkanie
prowadzita Prof. dr hab. Beata Naumnik, konsultant wojewdédzki d/s nefrologii. Prof. Beata
Naumnik opowiedziata o spowalnianiu rozwoju choroby oraz o nowym leku.

W czesci 1 pacjent opowiada swojg rodzinng historie choroby.

W czesci 2 pacjentka Agata po przeszczepieniu nerki opowiedziata o swoich sposobach na
zycie i problemy - "Tygrys ludojad, czyli jak bezkrwawo upolowa¢ gronkowca ztocistego."
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2.02.2022

RODZIC PYTA - EKSPERT ODPOWIADA - to odpowiedz na potrzeby rodzicéw dzieci
chorujacych na nerki. Na pytania rodzicéw odpowiada Prof. dr hab. n med. Ryszard Grenda
— Kierownik Kiliniki Nefrologii, Transplantacji Nerek i Nadcisnienia Tetniczego, Instytut-
Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka.

4.02.2022

W programie Anny Dymnej "Spotkajmy sie"

gosciem byta Aneta Ulman-Kedziora i jej mgz Leszek. To zgodne matzenstwo. Doczekali sie
dwojga dzieci. Jednak w ich przypadku nic nie byto oczywiste i proste. Pani Aneta urodzita
sie z hipoplazjg nerki. To schorzenie polegajgce na niedorozwoju jednej nerki, przez ktory to
druga nerka w catosci przejmuje wtasciwe funkcje. Lekarze ostrzegali jg przed zajsciem w
cigze, bali sie, ze zbyt obcigzy ona organizm. Teraz jest pacjentkg po przeszczepieniu.
Aneta opisata najpierw swojg historie dla OSOD i grupy wsparcia Kocham Swoje Nerki.

7.02.2022

“ZASADY PIELEGNACJI | TRENINGU PRZETOKI TETNICZO-ZYLNEJ” - artykut
opracowata i udostepnita dla OSOD mgr Sylwia Jarosz. Ukazat sie on na stronie moje-
nerki.pl.
https://moje-nerki.pl/aktualnosci/zasady-pielegnacji-i-treningu-przetoki-tetniczo-zylnej/

Rys.5.Przetoka tgtniczo-zylna w trakeie

hemaodializy.

28.02.2022

Webinar dla rodzicow dzieci chorujgcych na nerki. Udziat wzieli: - dr n. med. Jacek Rubik,
Kierownik Poradni Transplantacji Nerek Centrum Zdrowia Dziecka, - dr Justyna Lesiak
kierownik Zespotu Domowej Dializy Otrzewnowej w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie
- dyplomowana dietetyczka Katarzyna Majszczyk, ktéra zajmuje sie m.in. praktycznym
wdrozeniem diety u dzieci w PChN.



3.03.2022

Wystane zostato pismo do Ministra Zdrowia Adama Niedzielskiego w sprawie pilnej pomocy
osobom dializowanym na Ukrainie. OSOD prosi o interwencje i reakcje na granicy aby
osoby te nie oczekiwaty dtugo na granicy i przekraczaty ja w pierwszej kolejnosci, prosi o
zorganizowanie transportu dla nich i o ile mozliwe dostarczenie zapasoéw do dziatajgcych
jeszcze stacji dializ.

5.03.2022

OSOD pomaga uchodzcom z chorobami nerek a szczegdlnie chorym dializowanym z
Ukrainy. Zorganizowato ttumaczy, ktérzy pomagajg w kontaktach telefonicznych z osobami z
Ukrainy oraz przekazujg informacje w jezyku ukrainskim.

Przez OSOD mozna wesprze¢ zakup lekow na specjalny numer konta dla wptat na rzecz
pacjentow po transplantacji i dializowanych, ktorzy przekroczyli granice Polski i posiadajg
status uchodzcy.

Numer rachunku IBAN: PL 18 1160 2202 0000 0003 0310 0066, Kod SWIFT banku:
BIGBPLPW, Nazwa banku: Bank Millennium S.A. tytutem: UKRAINA.

Czes¢ lekow przekazali sami pacjenci z grupy Kocham Swoje Nerki, ktére zostaty
dostarczone do Poradni Transplantacyjnej na Lindleya oraz do Poradni na ul. Banacha w
Warszawie. Leki nie byty przekazywane osobom indywidualnym a osoby potrzebujgce byty

kierowane do poradni lub na SOR. Akcje prowadzita Iwona Olszewska Krél.
a f "'-I \

10.03.2022

Webinar z okazji Swiatowego Dnia Nerek (SDN). Spotkanie poprowadzi Prof. dr hab. Beata
Naumnik konsultant wojewddzki d/s nefrologii. W pierwszej czesci wystgpili przedstawiciele
organizaciji pacjenckich:



- dr hab. Bogumita Burda, prof UZ, ktéra od 27 lat prowadzi Ogdlnopolskie Stowarzyszenie
"NERKA" z siedzibg w Zielonej Gérze, ktére zrzesza osoby chore na nerki, dializowane i po
przeszczepach.

- Przedstawiciele Stowarzyszenia Dializowanych ,NEPHROS”. "Stawiamy sobie za cel
integracje srodowiska chorych dializowanych oraz udzielanie wzajemnej pomocy i wsparcia
naszym czionkom i ich rodzinom a takze poprawe i podnoszenie standardu dializ poprzez
wspomaganie Osrodkow Dializ i Oddzialu Nefrologiczno-Wewnetrznego szpitala w
Jastrzebiu-Zdroju."

Czes$¢ druga: Przeszczep nerki oczami dawcy. Pani Monika, ktéra 5 miesiecy temu
podarowata nerke swojemu bratu. Powiedziata min.: "Zaréwno choroba nerek jak i proces,
ktory przesztam aby by¢ dawca, jak i rezultaty tej operacji, stanowig dla mnie jedng z
najwazniejszych rzeczy, ktérych doswiadczytam."
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10.03.2022

W MedicalPress OSOD méwi o najbardziej pilnych sprawach dla oséb z PCh. “Przewlekta
Choroba Nerek: Cicha epidemia dotykajgca tez Polakéw i Ukraincow. Potrzebne
natychmiastowe dziatania. W drugi czwartek arca tradycyjnie na catym swiecie obchodzony
jest Swiatowy Dzien Nerek (SDN). Tegoroczne obchody poswiecone sg dobrostanowi
pacjentow z przewlektg chorobg nerek (PChN). Jednak w obliczu wydarzen w Ukrainie, jako
Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Osob Dializowanych (OSOD) chcemy zwrdcié uwage na
kilka bardziej podstawowych kwestii zwigzanych z chorymi na PChN, ktére sg naszym
zdaniem palace.”
https://medicalpress.pl/system/pacjent/przewleka-choroba-nerek-cicha-epidemia-dotykajca-
te-polakw-i-ukraicw-potrzebne-natychmiastowe-

dziaania ZKAQkOYRjp/?fbclid=IwAR1762HTvgPmkmEdoiokvURvVUVSfOQmM7RuoPKfVuOs
1 _agNU-BVx1vNGhYVI

11.03.2022

Z okazji Swiatowego Dnia Nerek jak co roku OSOD prowadzi akcje bezptatnych badan
profilaktycznych nerek. W miastach takich jak Krakéw, Warszawa, Poznah mozna byto
zbadac krew w kierunku choréb nerek.



OSOD wraz z Hutniczg Fundacjg Zdrowia i Pomocy Spotecznej w Krakowie przygotowat
akcje bezptatnych badan poziomu kreatyniny we krwi (wraz z wyliczeniem wskaznika
eGFR). Z badan profilaktycznych skorzystato 1000 osob.

EWIATOWY DZIEN NEREK s
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Zdrowe nerki dla wszystkich!

7 okazji Swintowego Dnip Newek 1000 bexplotnych badan
poziomuy kreatyniny wa krwi [wraz z wyliczenlom eGFR) od

16.03.2022

Moja Historia - Tandem przez zycie. Agata, energiczna osoba zachorowata w dziecinstwie
na cukrzyce. Wchodzgc w dorosto$¢ zdata sobie sprawe co jg czeka i przezyta zatamanie.
Lezata i czekata na SmierC. Teraz jest mama, babcig, studiuje psychologie i ponad 25 lat sie
dializuje. Co ciekawe, nie widzi a jednak jezdzi na rowerze.
https://moje-nerki.pl/aktualnosci/tandemem-prze-zycie-moja-historia/

17.03.2022

O akcji OSOD pomagania chorym z Ukrainy prowadzonej przez Iwone Olszewska-Krol
napisata Redakcja Portalu Opoka. ,Leczenia immunosupresjg po przeszczepie narzadu nie
wolno przerywac" — mowi Iwona Olszewska-Krol.

Uchodzcy z Ukrainy, ktorzy sg po przeszczepie narzadow, nie sg w fatwej sytuacji. Muszg
by¢ nieustannie na odpowiednich lekach. Leczenia w zadnym wypadku nie mozna
przerywac, poniewaz stanowi to zagrozenie dla przeszczepionej nerki, watroby, trzustki czy
serca. Mimo zapewnien, ze dostep do lekow ma by¢ dla uchodzcow refundowany, ludzie
postanowili oddolnie podzieli¢ sie z Ukraincami tym, co majg. Nie robig jednak tego z reki do
reki, gdyz jest to zabronione. Stgd potrzebna byta zorganizowana akcja pod okiem lekarzy.
Iwona Olszewska-Krol z Fundacji Opoka wraz z Dorotg Ligeza, utworzyly na Facebooku
wydarzenie ~Podziel sie! Leki dla pacjentow z Ukrainy po transplantacji z grupy ,Kocham
swoje nerki"~. Grupe tworzy OSOD. W wydarzeniu tym wzieto udziat bardzo duzo pacjentow
z catej Polski. Pacjenci poruszeni apelem o przekazanie lekow, przynoszg je osobiscie lub
przesytajg leki dla Poradni Transplantacyjnych do koordynatora akcji. Przy akcji pomogta
réwniez firma Inpost, ktéra przekazata kody do darmowej wysyiki lekow.



"Wojna na Ukrainie przerwata leczenie wielu chorym, w tym osobom po transplantacji
narzadow. Poniewaz jestem po przeszczepie nerki, postanowitam uruchomic zbiorke lekow
wsréd pacjentow z grupy ,Kocham swoje nerki" i innych, ktérzy mogg odda¢ choé jedno

pudetko leku dla kogo$ komu bedzie ratowato zycie" - méwi lwona Olszewska-Krol.
OPOKA.

Wojna na Ukrainie
przerwala leczenie wielu
chorym. Jak im poméc?
nLeczenia immunosupresjg
po przeszczepie narzadu nie
wolno przerywac" —

moéwi Iwona Olszewska-Kral.

Uchodzcy z Ukrainy, ktdrzy s3 po
orzeszezenle narzaddw. nie sa w

30.03.2022

W Pulsie Medycyny ukazat sie artykut o nefroprotekcyjnym dziataniu flozyn oraz o potrzebie
edukacji w zakresie diagnozowania iwczesnego leczenia przewleklej choroby nerek
flozynami. Rozmawiano z prof. Ryszardem Gellertem, krajowym konsultantem w dziedzinie
nefrologii, oraz Iwong Mazur, prezesem Ogodlnopolskiego Stowarzyszenia Osob
Dializowanych. lwona Mazur opowiedziata z jakimi przeszkodami mierzg sie na co dzieh
pacjenci z PChN, jak koniecznos¢ dializoterapii wptywa na spoteczne, zawodowe i rodzinne
zycie pacjentdw oraz jakie dziatania powinny zosta¢ podjete na wczesniejszym etapie
choroby, aby opézni¢ dializoterapie. Opowiedziatem tez, ktore historie pacjentdow najbardziej
zapadly jej w pamieci i dlaczego.

Py

pulsmedycyny.pl
Udowodniono nefroprotekcyjne
dziatanie flozyn

11.04.2022

Webinar ,Zdrowe nerki to dtuzsze zycie”

Swojg historig podzielita sie Agata, ktora juz od kilku lat wspiera OSOD. Odpowiedziata min.
jak zachowac¢ spokdj ducha, jak wazny jest dla niej sport oraz jak chroni¢ nerki, aby stuzyty
nam jak najdtuze;j.

Prof. dr hab. Beata Naumnik wygtosita wyktad dotyczacy m.in dziatan nefroprotekcyjnych,
diagnostyki, stylu zycia oraz  mozliwosci prowadzonych nowoczesnych terapii we
wczesnych chorobach nerek. Dr n. o zdr. Marta Dgbrowska-Bender Dietetyk w prezentac;i
ukazata co szkodzi a co stuzy naszym nerkom.

Sponsor spotkania: Astra Zeneca Patnerzy: Gtos Seniora



m AstraZeneca
(A TO p
ol 17N A
» S,
< -
& o '
; _/\A,_ < JAK DEAL & NERKIT
g 2
WEBINAR
) i 3 A MR -
PR OROBA BN SR DA DETETYS
» P il

10.05.2022

10 maja odbyto sie spotkanie przedstawicieli OSOD z Ministrem Zdrowia — Panem Maciejem
Mitkowskim w Warszawie. Ze strony OSOD uczestniczyli w nim: prezes Stowarzyszenia
Iwona Mazur oraz cztonek — pacjentka Dorota Ligeza.

Rozmowy dotyczyly min. tatwiejszej dostepnosci badan kwalifikujgcych do przeszczepienia i
skréceniu czasu oczekiwania na badanie. Paradoksem w Polsce jest sytuacja, ze
statystycznie dtuzej trwa wykonanie badan do przeszczepu niz oczekiwanie na sam
przeszczep nerki.

W tym miejscu poruszona zostata tez kwestia mozliwo$¢ samodzielnego sprawdzenia czy
dany pacjent jest zgtoszony a co wazne aktywny na liscie KLO.

Goragcym i pilnym tematem spotkania byta wycena zabiegu hemodializy. Pacjenci obawiajg
sie probleméw kadrowych i zamykania nierentownych stacji dializ. Pozostawienie tylko
duzych stacji dializ to daleki dojazd na zabiegi ale i wykluczenie zwtaszcza mieszkancow wsi
i mniejszych miast z normalnego zycia. Pojawity sie niestety juz informacje o likwidacji kilku
Stacji Dializ, oszczednosciach kosztem zmniejszania zatrudnienia personelu, pogorszenia
jakosci leczenia i komfortu dla pacjenta w zwigzku niewystarczajgcg stawkg za wycene
hemodializy. Chcielismy uzmystowi¢, ze pacjenci dializowani stojg w obliczu ogromnego
ograniczenia jakosci ich zycia. Ta jakos¢ byta budowana latami. Tego na swoim przykitadzie
doswiadczyta pacjentka Dorota Ligeza i opowiedziata jak wyglgda zycie oséb dializowanych.
Bezposrednie $wiadectwa pacjentéw najlepiej obrazuje jak standard dializ wptywa na jakosc¢
zycia pacjentow, w tym na zdolno$¢ do pracy i utrzymanie rodziny. Bez dializy lub
przeszczepu nerki pacjenci cierpigcy na niewydolnos¢ nerek nie przezyjg. Stawka za
leczenie — srodki na hemodializy nie pokrywajg obecnie juz i tak potrzeb medycznych
pacjentow takich jak: dostep do dietetyka, psychologa czy rehabilitanta.

Wytwarzanie dostepéw naczyniowych rowniez jest niedoskonate, przede wszystkim nie ma
mozliwosci lub sg one bardzo ograniczone aby terminowo wytworzy¢ dostep do dializ —
zamiast tego pacjent dializuje sie przez cewnik naczyniowy, co powoduje ryzyko infekciji i
wielokrotnych hospitalizacji.

Kolejng kwestig o ktérg od wielu lat apelowato Stowarzyszenie sg dziatania na rzecz
poprawy wczesnego wykrywania, diagnozowania i leczenia chordb nerek. Stowarzyszenie
chce aby podstawowe badania wykrywajgce chorobe nerek byly wpisane na liste
obowigzkowych badan pracowniczych. Mimo dostepnosci programu badan “40 plus”
spoteczenstwo w niewielkim stopniu z niego skorzystato. Tym bardziej, ze pojawity sie nowe
leki na przewlekta chorobe nerek. Sg nimi FLOZYNY, ktére juz znalazty sie na liscie
refundowanej dla pacjentdw z cukrzycg i chorobami serca. Jest zapewnienie od Pana
Ministra Macieja Mitkowskiego, ze w lipcu, najpdzniej wrzesniu bedg one refundowane
rowniez dla pacjentéw nefrologicznych.



Spotkanie przebiegato w bardzo rzeczowej atmosferze i jest nadzieja, ze przyniesie efekty.
Minister Zdrowia ze zrozumieniem przyjgt koniecznos¢ rozpatrzenia przedstawionych
postulatow widzgc ich praktyczny charakter w zastosowaniu dla pacjentéw. OSOD wyrazito
cheé i gotowosé¢ do dalszych rozmow i wspotpracy.

Spotkanie z Ministrem Zdrowia mogto odby¢ sie dzieki pomocy Pana Senatora Rafata
Ambroziaka, z ktérym réwniez byta zyczliwa rozmowa przed spotkaniem u Ministra Zdrowia.
Z zainteresowaniem wystuchat o trudnosciach w leczeniu oséb z chorobami nerek i wyrazit
dalszg che¢ wspétpracy i pomocy dla Stowarzyszenia.

Reprezentacja OSOD wraz z Panig dr n. med. Martg Serwanskg-Swietek — specjalistg w
zakresie nefrologii i transplantologii klinicznej, w tym dniu udata sie réwniez do Biura
Rzecznika Praw Pacjenta. Podobnie jak wczesniej na rozmowie do Biura Rzecznika Praw
Pacjenta Panig Marzanna Biehkowskg — Zastepcg Dyrektora Departamentu Dialogu
Spotecznego i Komunikacji oraz Jakubem Adamskim Dyrektorem Departamentu Strategii i
Dziatan Systemowych przedstawione zostaty potrzeby pacjentéw i propozycja zmian, ktére
mogg poprawi¢ sytuacje oséb dializowanych i oczekujgcych na przeszczep. W czasie
spotkania starano sie wspdlnie ustali¢ kroki, ktére mozna i nalezy podjg¢ oraz okresli¢
wsparcie dla dziatan Stowarzyszenia.

Poza tym OSOD wyrazito cheé¢ uczestniczenia w Radzie Organizacji Pacjentéw przy
Rzeczniku Praw Pacjenta do ktorej nalezy w obecnej chwili 112 zrzeszonych organizacii
dziatajgcych na rzecz pacjentéw.

Wszystkie, szczegdtowe postulaty, ktére wymagajg realizacji, przygotowane w formie
pisemnej zostang przedstawione zaroéwno Ministrowi Zdrowia jak i Rzecznikowi Praw
Pacjenta zgodnie z ustaleniami.

Konieczne sg dalsze dyskusje na omawiane tematy a tak naprawde OSOD jest jedynym

gtosem pacjentow nefrologicznych w skali ogélnopolskiej.
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13.05.2022

Moja Historia - "Dawidek - historia matych nereczek". "Mam na imie Dawid i tocze wyscig o
zycie od pierwszego dnia pojawienia sie na swiecie poniewaz moje nerki sg chore.
Planowanie czegokolwiek dla mnie to zawsze niewiadoma. W kazdej chwili zamierzenia
moze pokrzyzowa¢ moj nagty pobyt w szpitalu. Od narodzin spedzitem wiele czasu na
oddziatach szpitalnych. Dawano mi jedynie 50% szansy na przezycie i jestem dumny bo
zyje."

https://moje-nerki.pl/aktualnosci/dawidek-historia-malych-nereczek/




18.05.2022

W $rode 18 maja 2022 r. w siedzibie Rzecznika Praw Obywatelskich miato miejsce

spotkanie i rozmowa na temat sytuacji pacjentéw zmagajgcych sie z przewlektg chorobg

nerek. Ogdlnopolskie Stowarzyszenie Osodb Dializowanych w imieniu swoim i wszystkich

pacjentow poruszyto zagadnienia dotyczace:

- dostepnosci stacji dializ, niskiej wyceny hemodializ przy rosngcych kosztach mediow
i paliw oraz wysokiej inflacji, ryzyka zamykania mniejszych stacji dializ, braku

personelu,
- jakoséci dializoterapii ktéra powinna pozwala¢ w miare normalnie zy¢, pracowac,
dostepu do profesjonalnej pomocy czyli , dietetyka, kardiologa,

psychologa/psychiatry, chirurga naczyniowego i innych,
- profilaktyki chordb nerek, refundacji i dostepem do nowych lekdw,
- badan kwalifikujgcych do przeszczepienia nerki — trwajg one niestety obecnie 2-3
razy diuzej niz oczekiwanie na nerke do przeszczepienia,
- statusu pacjenta na Krajowej Liscie Oczekujgcych, aby mogt samodzielnie
sprawdzaé np na platformie ePUAP.
U Biurze Rzecznika Praw Obywatelskich spotkaliSmy sie z duzym zainteresowaniem i
zrozumieniem dla podnoszonych przez nas kwestii. Pragniemy przypomnie¢, ze wczesniej
(10 maja) OSOD te kwestie byty przedstawione u Pana Ministra Macieja Mitkowskiego i w
Biurze Rzecznika Praw Pacjenta. Rozmowy uwazamy, za dobre a teraz czekamy na
pozytywne rozwigzanie.

24.05.2022
Prezes OSOD Iwona Mazur uczestniczyta w debacie ,Choroby kardiologiczne i
nefrologiczne - naczynia potgczone. Dekalog niezaspokojonych potrzeb polskiej kardiologii.”
Wsréd postulatéw omawiano zagadnienia zwigzane z:
- szerokg edukacjg spoteczenstwa i srodowiska lekarskiego w zakresie profilaktyki i
wczesnego wykrywania PChN,
- role podstawowej opieki zdrowotnej w sciezce pacjenta.

Zwrécono tez uwage na potrzebe skoordynowania opieki nad pacjentem i uproszczenie
procedur kwalifikujgcych do przeszczepu nerki.

Z radoscig przyjelismy fakt, ze Minister Mitkowski w trakcie panelu zapowiedziat, ze od 1
lipca pacjenci z przewleklg chorobg nerek zyskajg dostep do refundowanej terapii lekami
nefroprotekcyjnymi — flozynami. To moment, na ktéry my — pacjenci i lekarze czekalismy od
lat!



AKTUALNOSCI

30.05.2022

Webinar - poswiecony nowym terapiom lekowym. W pierwszej czesci Swojg historig podzieli

sie Agata, ktora od 25 lat zmaga sie z cukrzyca i chorobg nerek.

W drugiej czesci Prof. dr hab. med. Tomasz Stompdr opowiedziat o: skali epidemicznej i

ryzyku zwigzanym z PChN, na ktorg narazone jest 4,7 min Polakow,

-1 eczeniu i postepach, jakie dokonaty sie na tym polu (w tym o flozynach, ktére
stosowane sg rowniez u pacjentéw z cukrzycg i niewydolnoscig serca, majg takze
zastosowanie w nefrologii.

Sponsor spotkania: Astra Zeneca  Partnerzy: Gtos Seniora

31.05.2022.

Utworzona zostata petycja w sprawie podniesienia stawki za wycene hemodializy. Zbierane
sg podpisy aby przesta¢ do Ministra Zdrowia.

Jako pacjenci nefrologiczni, pacjenci zagrozeni przewleklg chorobg nerek (PChN),
opiekunowie chorych na PChN i ich lekarze oraz pielegniarki, zwracamy sie do Ministra
Zdrowia z apelem o dziatania, ktére majg na celu nie dopusci¢ do pogtebiania sie kryzysu w
dializoterapii, tj. metodzie leczenia ratujgcej codziennie zycie 20 tys. Polakow.

Petycje popierajg stacje dializ skupione w Nefron — Sekcji Nefrologicznej Izby Gospodarczej
Medycyna Polska oraz przedstawiciele $rodowisk medycznych. tgczg sie w apelu do
ministra zdrowia Adama Niedzielskiego o adekwatne finansowanie dializoterapii i zmiane w
organizacji leczenia, tj. wprowadzenie standardu koordynacji, ktéry znamy chociazby z
onkologii, kardiologii oraz POZ.
https://osod.info/dializoterapia-w-polsce-w-poglebiajacym-sie-kryzysie-ruszyla-petycja-do-
ministra-zdrowia/

g\ PODPIST PETYCIE :=




1.06.2022

OSOD alarmuje w informacji przekazanej PAP: "Na przewlektg chorobe nerek choruje 4,7
min Polakéw. Nerki nie bolg, wiec pacjenci sg diagnozowani zwykle przypadkowo i w
péznych stadiach choroby. Z tego powodu zdecydowana wiekszos¢ z nich trafia do
nefrologa w ostatnich 11 miesigcach przed rozpoczeciem leczenia nerkozastepczego
(dializoterapii).

Dodaje, ze czesc¢ tych chorych umiera jeszcze wczesniej, ale nie z powodu choroby nerek,
lecz powiktan sercowo-naczyniowych.
https://www.rynekzdrowia.pl/Polityka-zdrowotna/Choroby-nerek-ich-m-jest-galopujaca-
miazdzyca-i-niewydolnosc-serca,233058,14.html

6 czerwca 2022

Prezes OSOD brata udziat w konferencji ,Polityka Lekowa” zorganizowanej przez Puls
Medycyny. Jak leczy¢ kompleksowo i nowoczesnie przewlektg chorobe nerek? Na to pytanie
starali sie odpowiedzie¢ eksperci, ktérzy rozmawiali m.in. na temat dziatan, jakie nalezy
podjg¢ na wczesnym etapie choroby, aby uchroni¢ pacjenta przed koniecznoscig leczenia
nerkozastepczego.

13
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We Wroctawiu odbywat sie 14 Zjazd Polskiego Towarzystwa Nefrologicznego.
Zaproszone zostato rowniez Ogélnopolskie Stowarzyszenie Osdb Dializowanych aby méwié
o chorobie nerek i leczeniu z perspektywy pacjentéw. W pierwszym dniu udziat wzigt Marcin
Trzebicki chorujgcy na wielotorbielowato$¢ bo wiasnie wowczas wyktady dotyczyty tego
tematu. W ostatnim dniu na zjezdzie pojawit sie Rajmund Michalski aby przypominaé ,ze
pacjenci to osoby, a nie numer PESEL. Na calym zjezdzie Iwona Mazur godnie
reprezentowata OSOD, a dzieki pani prof Beacie Naumnik byta mozliwos¢ zaprezentowania
szerszemu gronu naszej dziatalnosci.



14.06.2022

Zespot OSOD skfadajgcy sie z czterech czionkéw Iwona Mazur, Dorota Ligeza, Sonia
Kudtacik i Rajmund Michalski zakonczyt prace nad duzym projektem na Konkurs
#Nephrohero — Wyscig z niewidzialnym wrogiem — jak wczesniej wykrywaé przewlekig
chorobe nerek?”. Projekt zostat przestany do organizatorow konkursu w ramach Warsaw
Health Innovation Hub i czekamy na rozstrzygniecie. Wygranie oznacza duze osiggniecie i
mozliwosci dla OSOD. Uzyskane srodki pozwolityby na rozwiniecie skrzydet i mozliwo$¢ na
duzg skale wykonywac cele statutowe. Wdrozenie projektu edukacyjnego przygotowanego
przez OSOD pozwoli podnies¢ swiadomosé na temat czynnikdw ryzyka, mozliwosci
diagnozy i leczenia przewlektej choroby nerek.

14.06.2022

OSOD od maja br. dotaczyto do Rady Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw
Pacjenta. 14 czerwca po raz pierwszy brato udziat w spotkaniu. Ciekawy wyktad o
komunikacji i wspétpracy z pacjentem wspaniale opowiadat pan Zbyszek Kowalski. Toczyty
sie tez wazne rozmowy o wspotpracy obu rad - przy Rzecznik Praw Pacjenta i Ministerstwie
Zdrowia oraz o projekcie ustawy o badaniach klinicznych a wszystko po to aby gtos pacjent
byt brany pod uwage w relacjach z administracjg rzgdowa.

15.06.2022

Artykut Moja Historia: "Zwigzek serca i nerek"

U mtodego cztowieka w badaniach okresowych przypadkiem wykryto chorobe . Okazato sie,
ze ma ktebuszkowe zapalenie nerek. Leczenie zapobiegawcze a potem dializy i
przeszczepienia nerek a wszystkiemu towarzyszg liczne powiktania sercowo-naczyniowe.

ZWI@Z@REK ITgERCA
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MOJA HISTORIA

20.06.2022
Webinar - Oszuka¢ genetyczne przeznaczenie. Swojg historig podzielita sie z nami Patrycja,
ktéra cierpi na rzadkg chorobe genetyczng. Jest pozytywnie nastawiona do zycia i angazuje



sie w rézne akcje promujgca transplantacje. W drugiej czesci Prof. Beata Naumnik, ktéra
prowadzita cate spotkanie odpowiadata na liczne pytania pacjentéw.

£
§

PACJENT PYTA T
NEFROLOG ODPOWIADA WEBINAR

Nl pytania o powie OSIUKAC GENMET
prof. dr hab. Beata Naumnik PRIEZN

26.06.2022.

26 Czerwca odbylo sie Walne Zebranie OSOD. Nie nastgpity zadne zmiany w Zarzgdzie.
Zostat przyjety budzet za rok 2021 przez komisje rewizyjna. Podjete zostaty konieczne
uchwaty. Obecni w siedzibie: lwona Mazur, protokolant Sonia Kudtacik, Dorota i Daniel
Ligeza, Iwona i Rajmund Michalscy, Ewa Rzepkowska i Jarostaw Wilczek ze Zgierza, Piotr
Stezalski. Zostaty omoéwione plany na przyszio$c.

27.06.2022

Zespot przygotowujacy projekt #Nephrohero dowiedziat sie, ze przeszedt do drugiego etapu.
W najblizszym czasie ma zaprezentowac swdj projekt i odpowiedzie¢ na pytania dotyczace
zamierzen projektu.

28.06.2022

Dorota Ligeza i Rajmund Michalski brali udziat w wewnetrznym szkoleniu Firmy Astra
Zeneca kierowanym do Lekarzy. Rajmund opowiadat o swojej historii leczenia a Dorota
przedstawita dziatania Stowarzyszenia i to jak sie w nim znalazta.

29.06.2022 Stowarzyszenie OSOD dotgczyto do europejskiego regionalnego okragtego stotu
gdzie omawiano problemy pacjentdw z chorobami nerek. Prébowano réwniez szukac
rozwigzan jak najbardziej korzystnych dla chorych. Przy wirtualnym stole (spotkanie
odbywato sie online) zasiadali przedstawiciele organizacji pacjenckich z réznych krajéw
Europy i z poza, oraz eksperci i specjalisci w zakresie nefrologii, transplantologii, lekow i
leczenia. DowiedzieliSmy sie ze problemy sg podobne we wszystkich krajach. Wyzwanie
stanowi dotarcie do chorych jak najwczesniej aby mozna byto skutecznie leczyc¢.

Glos w dyskusji zabrata lwona Mazur oraz Dorota Ligeza.

11.07.2022

13. edycja konferencji “Polityka lekowa”. Debata poswiecona chorobom populacyjnym. -
Dziatania nefroprotekcyjne spowolnig postep przewlekiej choroby nerek. -

Obok dr hab. Agnieszka Mastalerz-Migas, prof. dr hab. n. med. Jolanta Matyszko oraz



dr hab. n. med. Maciej Niewada wystgpita prezes OSOD Iwona Mazur. Prezes OSOD
przyznaje, ze bez postawionej diagnozy pozostaje ponad 90 proc. chorych na PChN w
Polsce.

,Sciezka diagnostyczna pacjentdw cierpigcych na przewlektg chorobe nerek wyglada bardzo
podobnie. Chorzy przez wiele lat chodzg do lekarza, leczg powiktania PChN — nadcisnienie
tetnicze, zaburzenia lipidowe — ale nikt nie bada ich nerek. Pacjenci, u ktérych rozpoznaje
sie PChN w stadium wysokiego zaawansowania, zdajg sobie wtedy sprawe z zaniedban,
jakie zostaty popetnione w przesziosci i ze to one sg odpowiedzialne za ich obecny stan
zdrowia” — mowi lwona Mazur. Stowarzyszenie, ktdrego jest prezesem, caty czas zabiega o
poprawe dostepu do diagnostyki przewlekiej choroby nerek w Polsce. ,W 2018 r.
apelowalismy do éwczesnego ministra zdrowia o dotgczenie badan pozwalajgcych na ocene
funkcji nerek do koszyka sSwiadczen lekarzy rodzinnych, ale niestety otrzymalismy
odpowiedz odmowng. To zadziwiajgce, ze urzednicy nie podjeli dotychczas decyzji, ktére
pozwalatyby szybciej diagnozowac¢ chore nerki. Posiadamy ku temu wszystkie narzedzia
oraz infrastrukture potrzebng do wykonywania takich badan. Wiemy takze, ze pdzne
rozpoznanie to koniecznos$¢ leczenia wigkszej liczby powiktan, leczenia nerkozastepczego,
co generuje ogromne koszty dla systemu opieki zdrowotnej”
https://pulsmedycyny.pl/dzialania-nefroprotekcyjne-spowolnia-postep-przewleklej-choroby-
nerek-1157964

12.07.2022

Moja Historia - Dopoki starczato sit - 42 letnia Agnieszka oprdcz choroby nerek ma wiele
dodatkowych przeciwnosci losu. Stracita dziecko, rozstata sie z mezem a wsparcia udzielajg
jej rodzice. Jest tak staba, ze sama nie moze iS¢ na spacer czy sie umyé. Jest po
przeszczepieniu nerki ale chyba wieksze problemy sprawia jej chorobg serca.

MOJA HISTORIA

21.07.2022

Zgodnie z zapisami Statutu (Statut Ogoélnopolskiego Stowarzyszenia Oséb Dializowanych)
odbyto sie Nadzwyczajne Walne Zebranie OSOD.- na ktérym miata zosta¢ podjeta decyzja
0 mozliwym zawieszeniu dziatalnosci Stowarzyszenia w zwigzku z trudng sytuacjg
finansowag. Na Walnym byli:

Iwona Mazur, Sonia Kudtacik, Dorota Ligeza, Rajmund i Iwona Michalscy, Piotr Stezalski.
Porzadek obrad wygladat nastepujgco;



1. Powotanie Pani mgr Doroty Ligezy na stanowisko cztonka Zarzagdu OSOD (w miejsce
dr hab. Marcina Trzebickiego)

2. Omoéwienia naszego udziatu w konkursie Warsaw Health Innovation Hub
,Nephrohero — Wyscig z niewidzialnym wrogiem - jak wczesniej wykrywac
przewlektg chorobe nerek”

3. Dyskusja o ewentualnych zmianach w Statucie OSOD.

4, Sprawy biezacych.

Zdecydowali wszyscy, aby Stowarzyszenie nadal dziatato nawet z minimalnymi

aktywnosciami w trudnym okresie.

21.07.2022

W pigtek 21 lipca br. ztozyliSmy do Ministerstwa Zdrowia Adama Niedzielskiego petycje w
sprawie koniecznych do wprowadzenia zmian w obszarze dializoterapii oraz opieki nad
pacjentami nefrologicznymi z przewleklg chorobg nerek (PChN). Petycja, pod ktérg
podpisato sie juz ponad 14 tys. osob, jest wyrazem sprzeciwu wobec pogtebiania sie
obecnego kryzysu i prosbg o wprowadzenie pilnych zmian w organizacji leczenia.

22.07. 2022

Zostaty wystane indywidualne pisma skierowane do kazdego z konsultantéw wojewddzkich
w dziedzinie nefrologii w Polsce z informujgcg o wystanej petycji do MZ i prosba o jej
poparcie i zachetg do zlozenia wtasnego podpisu (jesli jeszcze nie miato to miejsca) lub
zacheceniu innych do wsparcia naszej wspolnej sprawy.

23.07.2022

Moja Historia - "Historia walki Tymka z chorobg" . 16.07.2018 w szpitalu w Rudzie Slgskiej
na swiat przyszedt dlugo wyczekiwany Syn. Juz podczas drugiego badania prenatalnego
stwierdzono u niego ,zastawke cewki tylnej”. Po urodzeniu Tymek trafit na OIOM
noworodka, gdyz jego stan pogarszat sie dramatycznie z godziny na godzine.
Nieustannie rodzice walczg tez o jedzenie doustne pokarmow statych, marzymy o tym, zeby
Tymek zaczat jesSC... zeby wyrazat poczucie gtodu, czy sam miat ochote napi¢ sie z kubka
herbatki, zeby mogt doréwnaé rowiesnikom i nie odstawat od zdrowych dzieci pod tyloma
wzgledami.

https://moje-nerki.pl/aktualnosci/historia-walki-tymka-z-choroba-moja-historia/

%

25.07.2022

Odbyt sie "Il webinar dla rodzicow dzieci chorujgcych na nerki". Na spotkaniu: Mama Liwii
opowiedziata m.in. o przygotowaniu do przeszczepu nerki. Dr n. med. llona Beata
Zagozdzon (adiunkt Katedra i Klinika Pediatrii, Nefrologii i Nadcisnienia Wydziat Lekarski
Gdanski Uniwersytet Medyczny) przedstawita prezentacje o najwazniejszych problemach
dzieci z chorobg nerek oraz odpowiedziata na pytania rodzicow.



. -Q‘

i . med, fona Reata Zagoédaon

27.07.2022

Spotkanie online z firmg sponsorskg i dyskusja na temat projektow o profilaktyce choréb
nerek. Rozmowy dotyczyly rowniez kampanii zachecajgcej spoteczenstwo do badan a
szczegolnie osoby z grupy ryzyka. Zastanawialismy sie nad wykorzystaniem niektérych
punktow z projektu #Nephrohero.

28.07.2022

Do AOTMIT przygotowaliSmy i przekazali opinie OSOD dotyczacg systemu ochrony
zdrowia, odpowiednich rozwigzan w zakresie modelu organizacji opieki ambulatoryjnej nad
pacjentem z przewlektg chorobg nerek, majgcej na celu poprawe jakosci opieki w zakresie
identyfikacji czynnikébw ryzyka i prewencji progresji choroby oraz opdznienie wejscie
pacjenta do leczenia nerkozastepczego i zwiekszenie liczby pacjentéw kwalifikujgcych sie
do przeszczepienia narzadu.

29.07.2022

Zgtoszony zostat projekt do konkursu Orlenu "Moje miejsce na Ziemi na 20 tys. ziotych.
Planowane jest jedno wydarzenie gdzie dla spotecznosci z Podhala z czterech miejscowosci
w przyjazny sposoéb opowie OSOD o nerkach i diecie. Zaangazowany w to na by¢ Zwigzek
Podhalan z Klikuszowe;.

29.07.2022
Zostata spisana historia OSOD, ponad 18 lat dziatalnosci. Zawiera idee zatozenia, poczatki,
pierwsze spotkania i kolejne lata dziatalnosSci.

Poczatki Stowarzyszenia | 5=
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31.07.2022

Radio Poznah w audycji "Na zdrowie" zauwazyto problemy osob dializowanych oraz
zbieranie podpisoéw pod petycjg "Zmieniamy nefrologie" i apelem OSOD do ministra zdrowia
m.in. o zwiekszenie wycen za dializy, bo inaczej osrodki bedg zamykane.

Z Panig Redaktor rozmawiata prezes OSOD Iwona Mazur.



1.08.2022

Spotkanie na zoom z Glosem Seniora i rozmowa na temat wspoipracy w zakresie
przeprowadzania wspdélnej kampanii na temat profilaktyki choréb nerek. Zostat wystany
wstepny projekt i prosba o opinie co z niej wspdlnie mozemy zrealizowaé, jakie bedg
potrzebne $rodki i gdzie ich szukac.

4.08.2022

Apel w mediach spotecznosciowych o wsparcie finansowe lub organizacyjne dla OSOD .
"Pomodzcie nam przetrwac " takie hasto skierowane osob dobrej woli gdyz Stowarzyszenie
rozwaza zawieszenie dziatalnosci.

| D1alizoWamnyeh
Poméi nam przetrwaé

9.08.2022
Ukazat sie w mediach spotecznosciowych krotki miniwywiad zrobiony przez firme DaVita z
Iwong Mazur. Prezes OSOD opowiedziata w nim o tym, co niska stawka refundacyjna za
leczenie dializami oznacza dla polskich pacjentow.

9.08.2022

Rozmowa z Dorotg Ligeza w telewizji TV News24 na temat petycji i niskiej wycenie dializ,
trudnosciach w nefrologii, sposobach rozwigzania problemu oraz o tym czy chorzy bedag
pozbawieni mozliwosci dializowania.



Ponad 15 tysiecy osob podpisato petycje do Ministra Zdrowia w sprawie koniecznosci
indeksacji stawki refundacyjnej za leczenie dializami. Wywiad prowadzita pani Jolanta Erol a
trwat 20 min. link: https://www.facebook.com/TelewizjiaNews24/videos/633722434752007/

10.08.2022

Po alarmujgcych informacjach o brakach w catej Polsce leku ALFADIOL, OSOD w imieniu
pacjentéw zwrdécito sie w piSmie do Pana prof. Ryszarda Gellerta - Krajowego Konsultanta
Nefrologii oraz Pani prof. Magdaleny Krajewskiej - Prezes PTNu o wskazowki dla pacjentow
i wyjasnienie zaistniatej sytuacji.

13.08.2022

W Super Ekspresie ukazat sie artykut na temat petycji do MZ i oszczednosciach kosztem
pacjentéw wprowadzanych przez wiele stacji dializ oraz o likwidacji niektoérych z nich . Swojg
sytuacje opisata Agata Tudaj ze Starego Sacza (z grupy Kocham Swoje Nerki), ktéra od 26
lat cierpi na te chorobe i jak dotknety ja oszczednosci wprowadzone na jej stacji dializ.
Rowniez lwona Mazur, prezes Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Osoéb Dializowanych
podkreslita, ze Ministerstwo Zdrowia musi przyznaé¢ wyzsze dotacje oraz ostrzegata, ze
pacjentow z chorobg nerek przybywa, bo to choroba cywilizacyjna.
https://polityka.se.pl/wiadomosci/dramat-pacjentow-z-chorobami-nerek-gdyby-nie-pomoc-
meza-nie-mialabym-dializ-aa-sF8e-G91e-yzvZ.html? gl=1*106m99g* ga*ZkJaOWITcEZ

16.08.2022

Ukazat sie mini-wywiad z Dorota Ligeza , cztonek Zarzadu OSOD w sprawie stawki
refundacyjnej za leczenie. Film zrealizowata DaVita aby pokaza¢ jak wazna jest dobra
jakos¢ leczenia osob dializowanych. To gtos w sprawie podniesienia stawki refundacyjnej za
leczenie dializami w Polsce.

Mimo ze petycja zostata ztozona, to zbieranie podpisow trwa nadal. Zachecamy do
zostawienia swojego na stronie https://zmieniamynefrologie.pl/

16.08.22

Gazeta Krakowska napisata o trudnej sytuacji w Centrach dializ, o matych placéwkach jak
np. w Zakopanem, ktérym grozi zamkniecie przez rosngce koszty i brak wzrostu wyceny
Swiadczen. W artykule wypowiadata sie Dorota Ligeza z OSOD, Krzysztof Hurkacz, dyrektor
generalny DaVita w Polsce, pacjentka Agnieszka, Marta Andrzejewska rzeczniczka z



Fresenius Nephrocare Polska. Wszyscy zgodnie apelujg, Zze to czas, by pochyli¢ sie nad
sygnalizowanymi problemami w polskiej nefrologii .
https://gazetakrakowska.pl/centra-dializ-w-trudnej-sytuacji-malym-placowkom-grozi-
zamkniecie-na-przyklad-w-zakopanem/ar/c14-16692267

17.08.2022

Moja Historia - "CARPE DIEM CZYLI JAK ZNALAZLEM SPOSOB NA ZYCIE PO
PANDEMII, KTORA ZABRALA MI NERKI" 32 letni Wojtek peten optymizmu i energii dzieli
sie swoimi doswiadczeniami i aktywnosciami mimo dializ . "Miatem osobiste starcie z czyms,
co szybko doprowadzito do katastrofy moich nerek. Wirus, ktory zatrzymat caty Swiat dopadt
takze mnie."
https://moje-nerki.pl/aktualnosci/carpe-diem-czyli-jak-znalazlem-sposob-na-zycie-po-
pandemii-ktora-zabrala-mi-nerki-moja-historia/

CARPE DIL')

MOJA HISTORIA

19.08.2022
Stowarzyszenie zarejestrowato sie na stronie FaniMani. Przy okazji zakupdw przez internet
mozna bezptatnie wspiera¢ dziatania Stowarzyszenia.

25.08.2022

Wojtek Szczygiet o ktérym byta pisana historia na stronie Moje Nerki brat udziat w Pytaniu
na Sniadanie”. Tematem rozmowy byto; "Jak zadbaé¢ o nerki w czasie upatéow". Wojtek
powiedziat jak zachorowat na nerki, o tym, ze praktycznie nie odczuwat dolegliwosci a jak
trafit do lekarza to juz wymagat dializ. Prowadzgcy zyczyli mu szybko przeszczepu i zaprosili
go po, juz z nowg nerka.
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31.80.2022.

ALFADIOL - OSOD wystato pismo do Rzecznika Praw Pacjenta i Rzecznika Praw
Obywatelskich w sprawie braku leku Alfadiol w aptekach. Jest to powaznym problemem,
ktory zagraza zdrowiu oraz jakosci zycia pacjentow PChN. W pismie wspomnielismy, ze
problem dotyczy takze dzieci chorych na nerki, ktére przyjmujg hormon wzrostu i bez tego
leku bedzie to niemozliwe. *10.08 wystaliSmy pismo w tej sprawie do Konsultanta
Krajowego, ale wcigz nie otrzymalismy odpowiedzi.
https://www.facebook.com/OSOD.INFO/photos/8287193041321631

6.09.2022

Moja Historia - "Gdy jest zycie - jest nadzieja”. Aby tatwiej przezy¢ trud choroby Andrzej
czerpie inspiracje z historii innych pacjentowi. W momencie gdy runety dwie wieze WTC
dowiedziat sie ze jego nerki ging. Miat nadzieje, ze choroba go ominie bo wczes$niej juz jego
mama miata dializy i diagnoze wielotorbielowatosci nerek.

7.09.2022

Spotkanie Zarzgdu Stowarzyszenia z Panig prof. Beatg Naumnik w siedzibie OSOD. Jako
osoba zyczliwa naszej organizacji pacjenckiej chciata osobiscie porozmawia¢ o dziataniach
Stowarzyszenia, mozliwosciach rozwoju, by¢ moze zastanawianiem sie nad zmiang nazwy
Stowarzyszenia aby objg¢ zakresem dziatah wiekszg grupe oséb. Pani prof. mocno wspiera
nasze Stowarzyszenie, informuje innych o naszych dziataniach . Rozmowa byta rzeczowa z
konkretnymi propozycjami dziatan. Trzy wnioski/zadania; 1. odnowienie wspotpracy z
PTNem tym bardziej, ze mamy juz umowe,

2. zwracaé uwage na poprawnos¢ wyrazen: przeszczepienie nerki zamiast przeszczep nerki,
mowic¢ o dializach a nie tylko samych hemodializach... 3. mocno zastanowi¢ sie nad nazwg
Stowarzyszenia i by¢é moze zmiang nazwy a nawet Zarzadu?

14.09.2022

Wrzesien to miesigc waznych wydarzen w zakresie choréb nerek, min. 11 wrzesnia 1945 r.
wykonano pierwszg udang hemodialize na swiecie. Dlatego przedstawiciele Stowarzyszenie
OSOD zorganizowali 14 wrzeénia 2022 spontaniczne spotkanie dla pacjentéw. Dbajgc o ich
bezpieczenstwo i zdrowie oraz chcac zapewni¢ dobrg atmosfere spotkanie miato miejsce w
krakowskim Ogrodzie Botanicznym.



Przy okazji spotkania uczestnicy przyniesli ze sobg malowane kamyki z motywami
dotyczgcymi "zdrowia nerek" aby je umiesci¢ w widocznym miejscu. Kazdy kto je zobaczy
zastanowi sie by¢ moze i pomysli o swoich nerkach a nawet je zbada. Kamyki zostaty
umieszczone w wyeksponowanym miejscu wsrod roslin za zgodg decyzyjnych osob.

Ta niewielka akcja edukacyjna to byt poczgtek wiekszego projektu budujgcego swiadomosé
o przewlekiej chorobie nerek i profilaktyce. Prezes OSOD Iwona Mazur z Dorotg Ligeza
przed spotkaniem rozmawiaty z dyrektorem Ogrodu Botanicznego o mozliwosciach
wspotpracy. Mamy zgode na dalsze dziatania a planujemy ich realizacie w na wiosne.
Dyrektor sam podpowiedziat pomyst aby przy rabacie z roslinami leczniczymi zamies$cic
informacje, ktére z nich pomagajg przy schorzeniach nerek.

Wybér Ogrodu B. nie byt przypadkowy. Z drugiego konca ulicy, przy ktorej sie on znajduje,
byta do niedawna Klinika Nefrologii, Transplantologii i Stacja Dializ. Pacjenci chetnie
zagladali do Ogrodu zwlaszcza w czasie przedtuzajgcych sie pobytow.

Spotkania takie jak to, przed pandemig byty czesciej realizowane. Przewaznie powstawaty z
inicjatywy pacjentéw, by bardziej sie zintegrowaé, przetamac spoteczne odizolowanie, mie¢
chwile na wymiane doswiadczen a przy okazji edukowac.

Osoby zyjgce z chorobg nerek, podobnie jak delikatne i kruche rosliny, potrzebujg
odpowiedniej opieki i wsparcia. Ogréd Botaniczny jest dobrym wyborem do wzajemnego
poznania sie pacjentow, jako ludzi petnych pasji, wyczulonych na piekno. Wierzymy, ze
Ogrod stanie sie jednym z miejsc spotkan oséb z chorobami nerek i poczatkiem wielu
rozméw na ten temat wsrod wszystkich, ktérzy go odwiedzajg.

Na pierwszym spotkaniu, w ktérym uczestniczyto kilka oséb; Ania, Ewa, Dorota, Sonia,
Dorota oraz prezes OSODu lwona Mazur poruszane byly wazne tematy i wyrazone opinie o
potrzebach pacjentéw z PCHN. Kazda osoba otrzymata ksigzke Ewy Baranskiej "Powrot
Juli" o mtodej dziewczynie walczgcej z chorobg nerek.

21.09.2022

Odbyta sie 1 czes¢ Nadzwyczajnego Walnego Zgromadzenia.

Wozieto w nim udziat 16 czionkéw Stowarzyszenia czyli brakowato do kworum 6 cztonkow.
Nowy termin zostat zaplanowany pierwotnie na 25.09 ale ze wzgledu na nagtg chorobe
pracownika OSOD przesunieto Walne na 2.10.2022. Zebranie w celu dokonana zmiany
Zarzadu, nazwy Stowarzyszenia oraz Statutu.

2.10.2022

W dniu 02.10.2022 roku w formie zdalnej odbylo sie Nadzwyczajne Walne Zebranie
Czionkow Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Oséb Dializowanych (OSOD). Zebranie to
zostato zwotane w oparciu o uchwate Zarzagdu OSOD z dnia 1 wrzesnia 2022 roku. Uchwata
ta uwzglednia mozliwos$¢ uczestnictwa zdalnego w zebraniu, zdalnego gtosowania a takze
podpisywania dokumentdéw za pomocg zaufanego podpisu elektronicznego.

W Uchwale zaproponowano porzgdek obrad:

1. Otwarcie Walnego Zebrania

2. Wybodr Przewodniczgcego Zebrania oraz Protokolanta



3. Sprawozdanie Komisji Rewizyjnej oraz Zarzagdu Stowarzyszenia OSOD

4. Udzielenie absolutorium ustepujgcemu Zarzgdowi OSOD

5. Zmiana nazwy Stowarzyszenia OSOD na Ogdlnopolskie Stowarzyszenie Moje

Nerki (OSMN) i przyjecie Statutu OSMN

6. Wybor Zarzadu Stowarzyszenia OSMN

7. Wybor Komisji Rewizyjnej OSMN

8. Wolne wnioski

9. Zamkniecie obrad

Wszyscy cztonkowie Stowarzyszenia zostali prawidtowo poinformowani o terminie, miejscu i
programie obrad. Zebranie bylo rejestrowane za pomocg srodkéw elektronicznych.

W Walnym Zebraniu Cztionkéw Stowarzyszenia uczestniczyto 20 osdb z ogdlnej liczby 27
wszystkich cztonkéw, zgodnie z listg obecnosci. Przewodniczacym Zebrania zostat wybrany
Rajmund Michalski a Dorota Ligeza protokolantem.

Komisja Rewizyjna OSOD bez uwag przyjeta sprawozdanie Zarzadu Stowarzyszenia z
dziatalnosci oraz udzielono mu absolutorium.

Uczestnicy Walnego Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia OSOD po wystuchaniu
uzasadnienia o zmianie nazwy i dyskusji w przedmiotowej sprawie zatwierdzili nowg nazwe
Stowarzyszenia oraz przyjeli Statut z naniesionymi poprawkami. W drodze uchwaty Walne
Zebranie zaakceptowato proponowane zmiany w Zarzgdzie.

Rajmund Michalski — prezes Zarzadu,

Iwona Mazur — V-ce prezes Zarzadu,

Dorota Ligeza — V-ce prezes Zarzadu.

W drodze uchwaty wybrano Komisje Rewizyjng Stowarzyszenia:

Piotr Stezalski — Przewodniczacy Komisji Rewizyjnej,

Jarostaw Wilczek — Cztonek Komisji Rewizyjnej,

Ewa Bochenek — Cztonek Komisji Rewizyjne;j.

Po wyczerpaniu porzadku obrad oraz braku innych wnioskéw ze strony cztonkdw,
Przewodniczgcy Zebrania podziekowat wszystkim obecnym za przybycie i zamknat obrady.

Nowe stery

w Ogolnopolskim
Stowarzyszeniu
Moje Nerki

11.10.2022

Dla kampanii spotecznej Otwoérz Serce Na Nerki Stowarzyszenie a dokfadnie Dorota Ligeza
brata udziat w nagraniu, w studiu interaktywnej telewizji internetowej SILVER TV. Nagranie
byto w Warszawie gdzie Dorota wspélnie z lwong Mazur mogty poznaé¢ wyjagtkowg redaktor
"Madrg Babcie czyli panig Beate Borucka. W pierwszej czesci programu o intrygujgcym
tytule ,Otworz serce na nerki” mozna sie dowiedzie¢: Jakie jest powigzanie zdrowia naszego
serca z nerkami i odwrotnie? Co nas powinno zaniepokoi¢? Jak dbac¢ o siebie, aby te dwa
kluczowe narzady funkcjonowaty ze sobg w zgodzie. Na te pytanie odpowiadat prof. dr hab.
n. med. Tomasz Stompbér.

W drugiej czesci Dorota mowita o swojej chorobie.



Po zamontowaniu materiat zostanie opublikowany.

Co ciekawe prowadzgca Beata Borucka, znana jako "Madra Babcia" to liderka najwiekszej
spotecznosci kobiet w wieku 50+. Jej programy to same hity np.; ,Na dobry dzien,
emitowany w kazda sobote i niedziele na zywo ze studia SILVERTV, Talerz Zdrowia, ,Jak
by¢ piekng?”, ,Na zdrowie”. "Madra Babcia" to praktyczne informacje, przydatne nie tylko
dla oséb 50+, autentycznos$¢, mnostwo humoru i Swietny klimat.

Nic dziwnego, ze znalazt sie tam temat dotyczgcy zdrowia nerek i serca. Mato kto wie, ze
choroby nerek wigzg sie z chorobami serca oraz, ze trzeba bada¢ nerki nawet gdy nie bola.
Kampania Otworz Serce Na Nerki to wiarygodne zrodto wiedzy na temat nerek: od budowy
nerek poprzez choroby nerek, objawy, leczenie po czynniki ryzyka, diete i aktywnosc
fizyczng. Z Kampanig Otworz Serce na Nerki Stowarzyszenie wspotpracuje i korzysta z
zasobow kampanii . Przyktadem jest test, ktéry pomoze ustali¢ czy ktos jest w grupie ryzyka
czy nie. Warto go wykona¢ i przesta¢ innym aby sprawdzili ile majg punktéw i co one
0znaczaja.
[T = Ogdinopaiskie Slowarzyszenie
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24.10.2022

Iwona Olszewska Krél czionkini Stowarzyszenia OSMN brata udziat w Warszawie w
wyjatkowych warsztatach w ramach kampanii #OtworzSerceNaNerki .

Warsztaty prowadzita prof. dr hab. n. med. Beata Naumnik, cztonkini Koalicji na rzecz
Przewlektej Choroby Nerek. W wydarzeniu aktywny udziat brali dziennikarze, dzieki ktérym
jest szansa zwiekszenia Swiadomosci na temat choroby dotykajgcej ponad 4 miliony
Polakdw, a tym samym ograniczy¢ jej powazne skutki u wielu osob.

2.11.2022
Rozwigzana umowa o prace Stowarzyszenia z Sonig Kudfacik za porozumieniem stron.

5.11.2022

"Nadzieja dla chorych" taki tytut miat artykut, ktéry ukazat sie w czasopiSmie "Nasz
Dziennik". Dotyczyt min. opieki koordynowanej pacjentéw nefrologicznych. W artykule
przedstawit ten temat prof. Ryszard Gellert. Natomiast o alarmujgcej sytuacji osrodkow



stacji dializ z powodu niskiej wyceny za zabieg wypowiedziat sie¢ dr hab. n. med. Szymon
Brzosko, dyrektor medyczny DaVita Polska. Obecnie obowigzujgce stawki nie pokrywajg
kosztow ponoszonych przez stacje dializ, dlatego nad wieloma wisi widmo bankructwa.
Efektem jest, Ze kolejne stacje ogtaszajg zamkniecie. Tak jest w przypadku m.in. stacji ze
Swinoujscia.

"W walke o podwyzszenie stawki wyceny za dialize zaangazowali sie mocno sami pacjenci.
Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Osob Dializowanych wystosowato petycie do MZ, w ktorej
btaga resort o dziatania, ktére majg na celu nie dopusci¢ do pogitebiania sie kryzysu w
dializoterapii, czyli w leczeniu ratujgcym codziennie zycie 20 tys. Polakow. — "Dializy sg
bardzo wazne, bo ratujg pacjentom zycie. W mojej ocenie to swiadczenie powinno by¢ tak
wycenione, zeby pacjenci mieli maksymalne poczucie bezpieczenstwa. Nie mozemy
dopusci¢ do sytuacji, zeby chorzy, szczegdlnie z mniejszych miejscowosci, musieli jezdzi¢
co drugi dzieh nawet sto i wiecej kilometrow na leczenie, bo ich najblizsza stacja dializ,
niedaleko domu lub pracy, zostanie zamknieta — méwi nam Iwona Mazur z Ogélnopolskiego
Stowarzyszenia Oséb Dializowanych. W takiej sytuacji bedag za chwile pacjenci leczeni w
Swinouj$ciu. Ale nie tylko tam, bo widmo bankructwa wisi nad co najmniej kilkunastoma
matymi stacjami dializ w catym kraju. (...) Przedstawicielka pacjentow poréwnuje sytuacje
przewlekle chorych na nerki z goérg lodowg. — My na powierzchni widzimy jedynie 5 proc.
lodowca. Wiekszo$¢, 95 proc., jest ukryta pod wodg. Dlatego niektorym sie wydaje, ze
problem z pacjentami nerek dotyczy wytacznie tej matej grupy. W rzeczywistosci choroba
dotyczy nawet 14 proc. spoteczenstwa, ktére nie ma swiadomosci swojego powaznego
stanu. Jak mozna mowi¢ o podniesieniu wiedzy, swiadomosci, jesli wydaje sie, ze takiej
swiadomosci o chorobie nie ma w resorcie zdrowia. Na zmiany czekamy od dziesiecioleci.
Za te niewiedze i biernoSc ptaca pacjenci. Ptacg najwyzszg cene — jaka jest zdrowie i zycie.
Miejmy nadzieje, ze zapowiedzi zmian systemowych wreszcie nastgpig i nie okazg sie
kolejng niespetniong obietnicg". Autorka artykutu jest red. Urszula Wrobel.

8.11.2022

Ogodlnopolski Dzien Oséb Dializowanych, obchodzony po raz drugi, okazuje sie by¢ waznym
i potrzebnym dniem. Coraz wiecej osob dowiaduje sie jak wyglagda Zzycie pacjentéw
leczonych dializami i jak nalezy dbac¢ o nerki. To byto jednym z gtdwnych celéw tego Swieta.
W tym roku ukazato sie sporo zyczen dla osob dializowanych i personelu.

Dializoterapia jest jedng z najbardziej wyczerpujacych metod leczenia i kazdy pacjent
potrzebuje jak najlepszej opieki aby znies¢ trudnosci terapii. OSOD zbiera podpisy pod
petycjg do Ministerstwa Zdrowia aby zapewni¢ jak najlepsze i bezpieczne warunki leczenia
dializami, aby zycie oséb dializowanych byto normalne. W tym roku to bylo temat gtéwny
obchodéw Ogdlnopolskiego Dnia Oséb Dializowanych.

Najbardziej ze Swieta cieszyty sie dzieci. Mato tego, ze uroczyscie swigetowaty u siebie to
odwiedzity sgsiednig stacje dializ dla dorostych, gdzie rozdali przygotowane przez dzieciaki
kartki z zyczeniami i slodycze. Tak byto u Bartka dla ktérego OSMN przygotowato matg
niespodzianke. Sam prezes OSMN prof. Rajmund Michalski odwiedzit go w Zabrzu podczas
dializy i wreczyt mate niespodzianki dla dzieci a dla Bartka dodatkowo album z historig
ustanowienia tego Swieta. Bartek tez jest czescig historii a to za sprawg swojej Mamy, ktora
juz tradycyjnie piecze dzieciom nerkowe ciasteczka.



Ogalnapolski
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Dializowanmych

11.11.2022

Ukazat sie dwutygodnik "Przyjaciotka" dla ktérego Dorota Ligeza (v-ce prezeska OSMN)
udzielita wywiadu w ramach kampanii "Otworz Serce na Nerki". Opowiadata w nim o zyciu z
chorobg, objawach, profilaktyce i badaniach. Prof. dr hab. n. med. Magdalena Krajewska,
Prezes PTN w podsumowaniu artykutu powiedziata:

"Wczesna diagnoza i leczenie PChN sg kluczem do uchronienia pacjenta przed postepem
choroby i koniecznoscig leczenia nerkozastepczego w przysztosci." Dlatego min. dla
Stowarzyszenia jednym z gtéwnych celéw jest edukacja w zakresie profilaktyki.

Wywiad jest czescig kampanii Otwérz Serce na Nerki.

an
Vie ndkl v i | it

15.11.2022
Zatrudnienie studenta, nowego pracownika na okres probny, na umowe zlecenie na okres
jednego miesigca.

16.11.2022

OSOD z Gtosem Seniora podpisato UMOWE, na realizacje kampanii spotecznej

,Moje Nerki”. OSOD powierza Gtosowi Seniora zrealizowanie dziatan marketingowych
kampanii spotecznej pn. ,Moje Nerki’, zgodnie z wymaganiami sponsora, ktérym jest Astra
Zeneca. Gltéwne dziatania kampanii to;

1Przygotowanie i przeprowadzenie konferencji prasowe;j.

2.0bstuga medialno PRowa kampanii.

3. Dziatania Medialne.

Materialy merytoryczne przygotowuje OSOD. Prof Beata Naumnik objeta patronat
merytoryczny nad catoscig. Kampania ma trwa¢ do konca roku 2022.

20-21.11.2022

W dniach 20-21 listopada br. Prezes OSMN prof. Rajmund Michalski przebywat na
zaproszenie firmy Boehringer Ingelheim w Wiedniu. Celem wizyty byto spotkanie z
przedstawicielami tej firmy z réznych krajow europejskich i okreslenie problemdw i potrzeb
pacjentow nefrologicznych. Spotkanie to zostalo bardzo dobrze przyjete przez
zgromadzonych, a jego efektem bedzie nawigzanie oficjalnej wspétpracy pomiedzy OSMN i



firmg Boehringer Ingelheim, ktéra deklaruje nam wsparcie w réznych kwestiach zwigzanych
z edukacjg i pomocg dla pacjentéw chorujgcych na rézne choroby nerek.

)

22.10.2022

Do Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia Pana Filipa Nowak prezes Stowarzyszenia
prof. Rajmund Michalski w imieniu pacjentéw wystat pismo z prosbg o interwencje w sprawie
decyzji zezwalajacej na uruchomienia Ambulatorium Dializy Otrzewnowej w Klinicznym
Szpitalu Wojewddzkim nr 1 im. Fryderyka Chopina w Rzeszowie. Pani dr n. med. Marzena

Janas - kierownik Kliniki Nefrologii i Stacji Dializ tamtejszego szpitala, konsultant
wojewodztwa podkarpackiego ds. nefrologii, od kilku miesiecy jest gotowa na przyjmowanie
pacjentow, ale brak jest oficjalnej zgody na uruchomienie os$rodka. Zdaniem

Stowarzyszenia jest aby to skandaliczne zaniechanie jak najszybciej zostato zmienione dla
dobra chorych, ktérzy z niecierpliwoscig czekajg na rozpoczecie domowej terapii
nerkozastepcze;.

22.11.2022

Prezes OSMN Rajmund Michalski w imieniu Stowarzyszenia wystat pismo do Ministra
Zdrowia RP prof. Adama Niedzielskiego, w ktérym wyraza zaniepokojenie pacjentow
brakiem decyzji dotyczgcej wdrozenia w Zzycie projektu skoordynowanej opieki nad
pacjentem nefrologicznym. Projekt zostat przygotowany w 2017r. przez krajowego
konsultanta ds. nefrologii i nadal nie jest wdrozony. Swiat i Europa dazg do medycyny
spersonalizowanej i skoncentrowanej na chorym, podczas gdy w Polsce pacjenci z
chorobami nerek nie majg gwarancji ani wyboru terapii ani szerokiego dostepu do
wszystkich przynaleznych im lekéw.

Naszym zdaniem, jest to skandaliczna sytuacja, ktéra powinna by¢ jak najszybciej
zmieniona w imie rownego dostepu do nowoczesnej opieki medycznej i dla dobra pacjentow.

24.11.2022

Prezes Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Moje Nerki prof. RAJMUND MICHALSKI, ktéremu
Prezydent Rzeczypospolitej Polskiej Andrzej Duda, postanowieniem z dnia 11 maja 2020
nadat tytut profesora nauk Scistych i przyrodniczych uroczyscie i osobiscie odebrat
nominacje profesorskg z rgk Prezydenta RP w Patacu Prezydenckim.

Gratulujemy!




24-26 listopada 2022

To byt bardzo wazny dzien dla Stowarzyszenia.

OSMN miato przyjemnos¢ uczestniczy¢ 24 listopada 2022 roku na 22. Katowickim
Seminarium: "Postepy w nefrologii i nadcisnieniu tetniczym".

To coroczne wazne wydarzenie przeznaczone jest gtéwnie dla lekarzy choréb
wewnetrznych, lekarzy medycyny rodzinnej, nefrologéw, kardiologéw i hipertensjologow.
Gtownym celem tego Seminarium jest omdwienie najbardziej aktualnych i waznych z
praktycznego punktu widzenia zagadnien z zakresu nefrologii i nadcisnienia tetniczego.
Dzieki uprzejmosci Przewodniczgcego Komitetu Organizacyjnego i Naukowego Prof. dr hab.
n. med. Andrzeja Wiecek Stowarzyszenie jak zawsze, mogto powiedzie¢ o najwazniejszych
zmianach jakie w ostatnim czasie w nim zaszty. Prezentacje o OSMN prowadzita prof. Beata
Naumnik w imieniu prezesa OSMN prof. Rajmunda Michalskiego. Nie mogt on by¢ osobiscie
poniewaz odbierat w tym samym czasie nominacje profesorskg z rgk Prezydenta RP w
Patacu Prezydenckim.

Na poczatku prof. Beata Naumnik podziekowata Iwonie Mazur za stworzenie
Stowarzyszenia, prowadzenie go z oddaniem i sercem przez 18 lat oraz za wszelkg
dziatalno$¢ na rzecz pacjentéw z chorobami nerek. W kolejnych stowach prof. Beata
Naumnik zaznajomita uczestnikdw z nowg nazwg Stowarzyszenia i nowym zarzadem oraz
aktualng sytuacja. Nakreslita cel kampanii edukacyjnej "Moje Nerki" ktérg OSMN rozpoczeto
z Gtosem Seniora i przy udziale firmy Astra Zeneca. OSMN wspdlnie z "Gtosem Seniora"
przy swoim stanowisku prezentowato nowe ulotki Kampanii i ostatni numer czasopisma
"Gtos Seniora" za posrednictwem ktdrego bedg min. docieraty materiaty edukacyjne do oséb
starszych.

Bardzo mocno wybrzmiaty sprawy ostatnich interwencji Stowarzyszenia o braku decyzji
dotyczgcej wdrozenia w zycie projektu skoordynowanej opieki nad pacjentem
nefrologicznym oraz o braku decyzji zezwalajgcej na uruchomienia Ambulatorium Dializy
Otrzewnowej w Klinicznym Szpitalu Wojewddzkim nr 1 im. Fryderyka Chopina w
Rzeszowie.

1-3 .12.2022

W dniach 1 - 3 grudnia w Wiedniu odbyto sie posiedzenie rady doradczej ds. przewlekiej
choroby nerek (PChN) z organizacjami pacjentéw.

W spotkaniu brali udziat liderzy organizacji pacjenckich z Austrii, Stowenii, Butgarii, Wegier,
Izraela i Polski. Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Moje Nerki reprezentowat prezes prof.
Rajmund Michalski oraz v-ce prezeski lwona Mazur i Dorota Ligeza. Spotkanie mogto odby¢
sie dzieki firmie Ingehaim Beringer za co serdecznie dzigekujemy. Omowiono wiele tematéw
dotyczgcych aktualnosci zwigzanych z chorobami nerek. Byta to tez fantastyczna okazja do
wymiany doswiadczen i podpatrzenia niektorych rozwigzah w prowadzeniu Stowarzyszenia.
Mamy nadzieje, Zze zebrane spostrzezenia europejskich pacjentéw oraz inspirujgce
przyktady i historie pozwolg lepiej zwrdcié uwagi na choroby nerek i ich leczenie. Jest to
wazne poniewaz objawy PCHN na poczagtku nie sg wyrazne, a do wykrycia choroby



niezbedne sg badania. Dlatego szerzymy wiedze o objawach PChN i zachecamy do
systematycznych badan i kontroli swojego zdrowia.

6.12.2022

Prezes Stowarzyszenia OSMN na zaproszenie firmy Baxter odwiedzit siedzibe w
Warszawie. W czasie spotkania poruszane byly tematy wspotpracy i pomocy w dziataniach
Stowarzyszenia.

8.12.2022

Nowe logo Stowarzyszenia. Dzieki pomocy DaVita utworzono nowe logo OSMN na bazie
poprzedniego. Zamkniete jest w kole jako symbolu wiecznoéci, ciggtosci i nieskohczonosci
dzieki linii, ktdra nigdzie sie nie konczy. Leczenie niewydolnosci nerek przeszczepieniem
organu daje poczucie ciggtosci dawcy i biorcy, sprawia, ze zycie sie nie konczy, ze czesé
dawcy zyje w kims a biorca zyje dzieki organom pobranym od zmartego.

Koto oznacza réwniez spotecznosé, grupe. Osoby z chorobami nerek tworzg spotecznosc i
to dosy¢ liczng. Szacuje sie, ze w Polsce PChN dotyka ponad 4,2 min os6b ale wiekszos¢
tego nawet nie wie. Centralnym a zarazem najbardziej istotnym, elementem logo jest
"drzewo zycia". Drzewo zycia zostato przeniesione z poprzedniego logo OSODu. Byto
wykonane specjalnie dla tej organizacji przez zaprzyjazniong artystke. Jego symbolika jest
wieloptaszczyznowa.

Drzewo samo w sobie jest symbolem odrodzenia, jest kojarzone z sitg, zdrowiem i
diugowiecznoscig. Drzewa to niesamowicie dobra energia, ktéra poprawia samopoczucie,
dziata leczniczo. Kazdy z nas, kto chociaz raz wzigt w swoje ramiona stojgce w lesie drzewo
poczut jego uspokajajgce i odprezajgce dziatanie. Drzewo tez kojarzone jest z odrodzeniem,
poniewaz co roku gubi liscie na zime, a na wiosne na nowo zakwita wypuszczajgc paki oraz
liscie. Korone naszego drzewa zamiast lisci tworzg nerki. To sprawa oczywista bo
Stowarzyszenie dziata na rzecz oséb z chorobami nerek. Wszystkie nerki sg harmonijnie
utozone biegunami ku goérze. Pieh wyobraza cztowieka z wyciggnietymi ramionami w niebo.
To z jednej strony gest zwyciestwa i radosci a z drugiej zaufania i szukania pomocy.
Ostatnim elementem naszego logo jest zielona opaska z nazwg Stowarzyszenia. Kolor biaty
logo ma symbolizowa¢ czystosé, sterylnos¢ i ochrone zdrowia. Zielen to swiezosc,
uzdrowienie, relaks, ekologia. Gteboka czerwien to kolor ludzkiej nerki, kolor krwi a oznacza
site, zycie i moc. Dziekujemy tym, ktorzy wykonali nasze logo.




10/11.12.2022

W tych dniach OSMN brato udziat w wydarzeniu na temat DIALIZ WAKACYJNYCH. Byli tez
pacjenci hemodializowani z najblizszymi, lekarze pielegniarki dializacyjne, osoby dziatajgce
w Srodowisku nefrologicznym i zainteresowani inicjatywa dializ wakacyjnych na Sycylii.
Przedstawicielami OSMN byt w Katowicach prezes prof. Rajmund Michalski a w Krakowie
v-ce prezeski Dorota Ligeza i Iwona Mazur oraz Katarzyna CHodorowska.

Organizatorzy DIALISI MUCARIA, ktérzy przybyli do Polski to dr nefrolog Filippo Mucaria —
dyrektor ds. zdrowia i zatozyciel programu Dializy Wakacyjne i stacji dializ Mucaria, Alberto
Adragna — kierownik projektu oraz Joanna Narozniak — odpowiedzialna za komunikacje z
pacjentami z Polski. Przedstawiona zostata mozliwo$¢ wyjazdu na Sycylie, miejsca dializ
wakacyjnych Alcamo i Valderice, zakwaterowania, sposob zafatwienia i rezerwacji dializ a
takze przekazano materiaty informacyjne. Dializy oczywiscie bezptatne w oparciu o karte
EKUZ oraz zapewniony transport do i ze stacji dializ.

W ofercie wybér zakwaterowania w hotelu lub apartamencie wyposazonym w kuchnie w
przepieknych miejscowosciach Trapani, San Vito Lo Capo i Castellamare del Golfo.

Za przelot samolotem zwracane jest 100€ od dwdch oséb. Zakwaterowanie jest bezptatne w
niektorych wariantach i terminach pobytu. Jedynie za wyzywienie samemu trzeba zaptacic.
To oferta wychodzgca naprzeciw pacjentom na bardzo korzystnych warunkach.
Hemodializowani pacjenci zainteresowani wyjazdem na Sycylie mogg dowiedzie¢ sie
szczegotow na stronie; https://www.facebook.com/mucariadialisi

Osoby, ktére juz byly potwierdzity, ze nikt nie bedzie zatowat. Kazdy kto byt raz, chce wcigz
wraca¢ na Sycylie. "Zmienia sie klimat, sSrodowisko, nabiera sie energii i checi do zycia a
przede wszystkim zmienia sie myslenie" - tak méwili. Znalezli sie rekordzisci ktérzy 10 razy
odwiedzili Sycylie dzieki Swietnie zorganizowanym pobytom z dializami. Opowiadali o
atmosferze wrecz rodzinnej na stacji dializ, serdecznosci i podejsciu gdzie pacjent jest
najwazniejszy. Mozna byto takg atmosfere rzeczywiscie poczu¢ na tych spotkaniach.
Niespodzianka przygotowana przez dr MUCARIA to voucher dla oséb dializowanych do
udziatu w losowaniu o catkiem bezptatny pobyt na Sycylii. Wszystkim zyczymy wygranej&).

16.12.2022

Tego dnia o godz. 10:00 w Kinie Kijow w Krakowie odbyta sie konferencja otwierajgca
ogolnopolskg kampanie profilaktyczng ,Moje Nerki”. Temat Konferencji to; ,Edukacja
spoteczenstwa dotyczgca zagrozenia przewlekig chorobg nerek”

W konferencji udziat wzieta miedzy innymi wybitna nefrolog prof. dr hab. Magdaleny
Krajewskiej, Kierownik Katedry i Kliniki Nefrologii i Medycyny Transplantacyjnej Uniwersytetu
Medycznego we Wroctawiu, Prezes Polskiego Towarzystwa Nefrologicznego.

Z uwagi na wiodgcy tematem konferencji zaproszeni specjalisci mowili o kwestiach takich
jak:



@ czynniki ryzyka wystepowania choroby nerek u oséb w wieku 60+,

@ zte nawyki pogarszajgce funkcje nerek,

€ wczesne wykrywanie choroby i leczenie,

@ kiedy i jakie badania nalezy wykona¢ aby wykry¢ chorobe.

Kampania jest realizowana przez Glos Seniora we wspdipracy z Ogoélnopolskim
Stowarzyszeniem Moje Nerki i Polskim Towarzystwem Nefrologicznym, a takze ekspertami,
pacjentami oraz ambasadorami akcji. Czes¢ materiatbw opracowuje Klub Mtodych
Nefrologéw. Kampania ma za zadanie zacheci¢ wszystkich Polakéw do zbadania nerek
celem wychwycenia wczesnych dysfunkcji tego organu. Szczegdlnie w dobie pandemii,
pacjenci odkfadali wizyty u lekarzy, a o badaniach profilaktycznych zapominali. Przez to do
nefrologéw trafiajg coraz czesciej pacjenci ze schytkowag niewydolnoscig nerek, ktérym
mozna zaproponowaé tylko leczenie nerkozastepcze, tzn. dializoterapie i w dalszej
perspektywie przeszczepienie narzadu.

Ogolnopolska kampania Moje Nerki skupia sie na grupach ryzyka, szczegdélnie na osobach
powyzej 65 roku zycia, ktore stanowig obecnie ponad 25% spoteczenstwa Polski jak podaje
GUS, czyli 9,8 min os6b (dane z 2020 roku). Ponad 90 proc. chorych nie wie, ze cierpi na
przewlektg chorobe nerek. Pokazuje to olbrzymig skale problemu, wynikajacg czesto z braku
swiadomosci objawéw choroby, braku poddawania sie regularnym badaniom
profilaktycznym a przede wszystkim lekcewazenia bgdz braku swiadomosci grozgcych tego
konsekwencji. Aby wykryé przewlekta chorobe nerek, wystarczy poddaé sie prostym
badaniom takim jak: badanie ogélne moczu pod kgtem biatkomoczu, stezenie kreatyniny w
surowicy i wyliczenie eGFR (wskaznik przesgczania kiebuszkowego) oraz pomiary ci$nienia
krwi, zwtaszcza w grupach wysokiego ryzyka, w tym u osob powyzej 65 roku zycia.

W konferencji oprocz prof. dr hab. Magdaleny Krajewskiej wzieli udziat takze:

- dr n. med. Krzysztof Czarnobilski - dyrektor ds. lecznictwa Szpitala MSWiIA w Krakowie —
pierwszego w Polsce szpitala wielospecjalistycznego dla oséb starszych.

- Prof Rajmund Michalski — Prezes Ogdlnopolskiego Stowarzyszenia Moje Nerki

- tukasz Salwarowski — Prezes Stowarzyszenia Manko — Gtos Seniora, redaktor naczelny
Ogolnopolskiego Magazynu Gtos Seniora,

- zainteresowani tematem.

Organizatorzy:

€ Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Moje Nerki

< Gtos Seniora

O Astra Zeneca

© Polskie Towarzystwo Nefrologiczne.
< m ‘) nHm ,QNKI) . |

23.12.2022

Prezes Rajmund Michalski w imieniu OSMN wystat pisma do Postéw na Sejm RP z prosbg o
spotkanie i poruszy¢ tematy priorytetowe z punktu widzenia pacjenta aby poprawi¢ ich
potozenie i jakos¢ zycia.



30.12.2022

Ukazata sie relacja z kampanig Moje Nerki
https://glosseniora.pl/2022/12/30/relacja-z-konferencji-prasowej-inaugurujacej-ogolnopolska-
kampanie-spoleczna-moje-nerk/
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