
CHI

ВажливВажливВажливВажливіііістьстьстьстьммммііііцноцноцноцноїїїї
нацнацнацнацііііональноональноональноональноїїїїасоцасоцасоцасоцііііацацацаціїіїіїії

РозРозРозРозііііБарнсБарнсБарнсБарнс
КолишняГоловаТрасту

Муковісцидозу
(CF Trust), Великобританія

Липень, 2011



CHI

ПередПередПередПередіііісторсторсторсторііііяяяя

Чому медична допомога людям з МВ така 
важлива
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МВ –генетичнодетерміноване
захворювання, приякомуорганізм
втрачаєздатністьконтролювати
продукціюслизу.

Здоровийслиз –рідкий, потрібнийдля
змащення імаєантибактеріальні
властивості. Віндаєзмогужиттєво
важливиморганамнормальнопрацювати.

Слиз, якийпродукуютьлюдизМВмає
протилежнівластивості.

Вінгустий, застиглий, приваблюємікроби і
створює ідеальніумовидля їх
розмноження.

Іншимисловами, слизстаєворогом, ане
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Хоча іншіорганитежуражені, найбільше
страждаютьлегеніташлунково-
кишковийтракт.

ВстарічасиуВБбагатогруднихдітей і
дітеймалоговікупомираловнаслідок
виснаження. Іншимисловами, через
нездатністьвсмоктуватижиттєво
важливікомпоненти їжі, вонипо-суті
помирализголоду.

Тепер, колишлунково-кишковийтракт
значнокращепрацюєзавдяки
споживаннюферментів, основна
проблема –патологіялегень, оскільки
легенізаблокованіслизом, інфікованіта
руйнуються.
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ТеперуВБ 90% людейзМВпомирають
внаслідокхворобилегень.

АЛЕсереднятривалістьжиттязараз
складаєблизько 40 років іполіпшуєтьсяз
рокуврік.

Якцьоговдалосядосягти?
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Заумовиправильного інформуваннясім’ї
можутьчималозробити, зокрема
забезпечившивідповіднехарчування
дітейзМВ –висококалорійну їжуз
великимвмістомжиру! Атакожрегулярно
іефективнопроводячифізіотерапію*.

*Цевключаєвсебебагатоприродних
занять –плавання, футбол, груна
духовихмузичних інструментах.
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Заумови інтенсивноголікуваннята
втручаннявідмоментународження.

Життєвоважливікомпоненти:

� Скринінгновонароджених.

� Спеціалізованікомандиувизначених
шпиталях.

� Спеціальнопідготовленілікарі, мед. 
сестри*, фізіотерапевти*, дієтологи* та
соціальніпрацівники.
*Їхнюрольважкопереоцінити.

� Відповідніліки, закцентомнащоденне
вживаннявеликихдозферментівз
кожнимвживанням їжі (Креон) та
антибіотиків –втаблетках, шляхом
небулізаціїтавнутрішньовенно.

� “Чемні”сім’їтапацієнти (легшесказати, 
ніжзабезпечити, особливосеред
підлітків).

Можливолишетоді, коливідповідніліки
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Наявністьцільовоїнаціональної
організаціїможебутинадзвичайно
корисною, аможливойвизначальноюв
досягненніцихцілей.

Національнаорганізаціяможе:

� Погоджуватистандартимедичної
допомоги

� В ідеальномуваріанті

� Уваріантіможливомунаданийчас

� Погоджуватиграфікпозитивнихзмін.

� Вестинаціональнубазуданих

� Скількипацієнтів

� Девони

� Як їхнісправи

СТАТИСТИКАТАМІЖНАРОДНІПОРІВНЯННЯ
МОЖУТЬМАТИ
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� Бутвизнаниморганом, щоведе
переговориз

� урядом

� шпиталями

� медичнимикомандами

� родинами

� Підтримуватисім’ї

� емоційно

� Забезпеченням інформацією

� Доброчиннимгрантами
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� Контактуватизмедичнимкомандами

� Вконструктивнийалерішучийспосіб
КОНФРОНТАЦІЯРІДКОПРИЗВОДИТЬДО
ДОВГОТЕРМІНОВИХ, ТРИВАЛИХПОЛІПШЕНЬ
СИТУАЦІЇ –аМВ –хворобанадовго.

� Контактуватизкерівництвоммісцевих
лікарень.

� Контактуватизмісцевоювладою.

� Контактуватизнаціональнимурядом.
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Римпоставневідразу!

� Культурнівідмінності

� Фінансовітруднощі

� Особистітруднощі

Тому –повільний, алестійкийпрогрес

� Чогоможнадосягнути

� Щоможливовжезараз

Зпланомнастійкезростанняролі, 
настількинаскількицеможливо.
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� Малікроки

� Послідовність

� Повторюваність

� Поступовезростання, отримання
визнаннясім’ями, медичнимифахівцями
тавладою.

Потрібно:

� Когось, хтомаєчас

� Хтодружньоналаштований, кого
люблять, алехтоздатнийпрацюватина
досягненняцілі.

� Маєбутибезкорисливим

� Іматипрофесійнийпідхіддосправи
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Наприклад, питаннядієти

� Діти, щодобревідживлені, маютьзначно
кращіпоказники, ідієтолог, щопройшов
вишкілзпитаньМВможесуттєвозмінити
ситуаціюнакраще.
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