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Fundacja MATIO juz po raz dwudziesty
trzeci w dniach od 26 lutego do 3 marca
2024 r., prowadzi¢ bedzie na terenie catej
Polski, coroczng kampanie spoteczno-
-edukacyjna pod nazwa ,Ogdlnopolski
Tydziern Mukowiscydozy”, stuzaca upo-
wszechnianiu wiedzy o mukowiscydozie,
jej objawach, diagnozowaniu, leczeniu,
a przede wszystkim mozliwosciach god-
nego i diuzszego zycia z ta choroba.
W szkotach i innych placéwkach oswia-
towych oraz w mediach spoteczno-
$ciowych Fundacji i naszych partneréw
i patronéw medialnych przedstawiane sg
prezentacje informacyjno — edukacyjne
dotyczace choroby, oraz dziatan fundagii.

Hasto tegorocznej kampanii: ,JEDNA
CHOROBA - DWA ZYCIA” ma zwrdci¢
uwage na fakt, iz od momentu wejscia
w zycie programu lekowego terapiami
przyczynowymi, srodowisko mukowiscy-
dozy zostato podzielone na trzy grupy:

1. Chorzy, ktdrzy znaleZli si¢ w programie
lekowym

2. Chorzy, ktérzy znaleZli sie poza pro-
gramem ze wzgledu na czynniki, kto-
re nie predysponujg ich do leczenia tj.
m.in. wiek, mutacja

3. Chorzy, ktdrzy nie pobieraja leczenia ze
wzgledu na to, iz majg rozpoznang tylkko
jedng mutacie.

Nowe leczenie pacjentéw z mukowi-
scydozg dziata i sprawia, ze choroba
przestaje by¢é dominujagcym proble-
mem w ich zyciu. Poprzez lepsza
opieke nad dzieémi z mukowiscy-
doza oraz terapie nowymi lekami
znacznie wydluza sie zycie osob
z mukowiscydoza. Obecnie waznym
wyzwaniem jest poszerzenie grupy
pacjentow, dla ktérych leczenie leka-
mi przyczynowymi bedzie dostepne.
Tegoroczna edycja Ogdlnopolskiego Ty-
godnia Mukowiscydozy ma przedstawié
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szerokiemu odbiorcy sytuacie w jakiej
obecnie znajdujg sie chorzy na mukowi-
scydoze. Miarg skutecznosci opieki nad
chorymi na mukowiscydoze jest dugosé
ich zycia. Leczenie i kompleksowa opieka
nad chorymi na mukowiscydoze ulega
ciagtym zmianom, co w efekcie przektada
sie na dtugos¢ zycia z tg choroba. Dzigki
przesiewowej diagnostyce mukowiscydo-
zy u wszystkich noworodkéw w Polsce,
(od 2009 r.), mozna skutecznie podejmo-
wagé leczenie i opieke juz we wczesnym
stadium, co pdzniej przelozy sig na diu-
gos¢ zycia chorego. Poniewaz mukowi-
scydoza rozwija sie od narodzin i jest
chorobag postepujaca, dlatego wazne
jest, aby leczy¢ osoby z mukowiscy-
doza tak wczesnie, jak to mozliwe.
Jezeli rozszerzono by refundacje o wiek
i nowe mutacje, to w skali kraju znacznie
zwiekszymy grupe pacjentéw objetych
leczeniem. Aktualnie w Polsce szacuie si¢
ze ok. 15-18% chorych nie posiada do-
stepu do terapii przyczynowych, (wynika-
jace z réznych powoddw m.in. wieku (do
2 r.z.), braku wykrytych mutacji czy innych
przeciwwskazar)). Nalezy zaznaczy¢, ze
w mukowiscydozie rozpoznajemy po-
nad 2000 odmian (mutacji), co nie uta-
twia wynalezienia leku dla wszystkich.

Celem tegorocznej kampanii jest do-
tarcie do odbiorcy z réznych srodowisk
i z réznym doswiadczeniem; do 0sdb
na co dzier stykajacych sie z chorymi
na mukowiscydoze, ktére same moga
podjaé dziafania edukacyjne, czy tez in-
formacyjne o chorobie, do osdb, ktdre
w $wiadomy sposob chca pomdéc cho-
rym na mukowiscydoze i ich rodzinom,
a przede wszystkim do dzieci i mtodziezy,
aby chocby w minimalnym stopniu zrozu-
mialy, tg niewidzialng niepetnosprawnosé
i problemy jakie pojawiajg sie u chorych
na drodze do osiggnigcia tzw. ,normal-
nosci zycia”, tak oczywistej dla zdrowego
cziowieka.

OD 28 LAT W WALCE

ZMUKOWISCYDOZA

MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze od ponad
28 lat walczy o poprawe jakosci zycia
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swoich podopiecznych. Od wielu lat sta-
ramy sie, by chorzy na mukowiscydoze ze
swojg niewidzialng formg niepetnospraw-
nosci, znalezZli zrozumienie wsréd spo-
feczenstwa. Ludzie tworzacy Fundacje
MATIO znaja mukowiscydoze z wiasnego
doswiadczenia, jest nim, przede wszyst-
kim, utrata najblizszych. Jeszcze 20 lat
temu dzieci chorujgce na mukowiscydoze
nie osiagaty petnoletnosci. Obecnie dzigki
badaniom przesiewowym noworodkdw,
osrodkom referencyjnym i leczeniu przy-
czynowemu wielu z nich, mimo choroby,
studiuje, pracuije i zaklada rodziny. W Pol-
sce, niestety, $rednia wieku chorych na
mukowiscydoze wciaz jest niemal 20 lat
nizsza niz w krajach Europy Zachodniej,
gdzie diugos¢ zycia chorego na mu-
kowiscydoze wynosi ponad 40 lat, ale
znaczaco sie wydtuza m.in. dzieki lekom
przyczynowym. Dlatego Fundacja MATIO
za priorytet swoich dziatari na najblizsze
lata, postawita na dazenie do zmian sys-
temowych w leczeniu i opiece nad chory-
mi, oraz podejmowanie staran w kierunku
rozszerzenia refundacji lekéw przyczyno-
wych w Polsce o nowe grupy pacjentow.

CZYM JEST
MUKOWISCYDOZA?

Jest najczesciej wystepujaca, rzadka
chorobg genetyczng — nieuleczalng i prze-
wlekta. Gdy w rodzinie rodzi si¢ dziecko
posiadajgce uszkodzony gen (mutacjg),
wywotujacy chorobe oznacza to, ze oboje
rodzicéw sg nosicielami. Nie wykazujg oni
zadnych objawdw, wigc urodzenie chore-
go dziecka jest dla nich przykrym zasko-
czeniem. Mukowiscydoza jest chorobg
atakujgca najmocniej uklad oddechowy
i pokarmowy. W ptucach gromadzi sig
gesty, lepki sluz utrudniajgcy oddychanie.
Zalegajaca wydzielina jest doskonatym
podiozem do rozwoju chordb uktadu od-
dechowego tj. zapalenia ptuc i oskrzeli,
stopniowego zmnigjszania  wydonosci
ptuc, w konsekwenciji prowadzacej nawet
do koniecznosci ich przeszczepu. Nie-
Zbedne jest podawanie lekéw uptynnia-
jacych wydzieline i codzienna fizjoterapia
ukfadu oddechowego. W obrebie uktadu
pokarmowego mukowiscydoza powo-
duje zaburzenia wydzielania enzyméw
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trzustkowych, co skutkuje brakiem moz-
liwosci wiasciwego przyswajania pokar-
moéw. To prowadzi do spadku wagi ciata
chorych i niedozywienia. Mukowiscydoze
leczy sie obecnie przyczynowo oraz kom-
pleksowo.
Najczestsze objawy mukowiscydozy:
* ucigzliwy, przewlekly kaszel z gesta
wydzieling
® nawracajgce zapalenia ptuc i oskrzeli
e tluszczowe i obfite stolce
® przewlekte zapalenia zatok
e niedobdr wzrostu i masy ciata
® bardziej niz zwykle stony pot
® nawracajgce zapalenie
i niewydolnos¢ trzustki.

INFORMACJE
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MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze dziata od
1996 roku. Jej celem jest przede wszyst-
kim niesienie wszechstronnej pomocy
dzieciom i osobom dorostym dotknie-
tym ta nieuleczalng chorobg oraz ich
rodzinom, a takze szerzenie wsréd spo-
feczenstwa wiedzy na jej temat. Fundacja
MATIO wspdtpracuje z osrodkami nauko-
wymi i lekarzami w Polsce i zagranicg oraz
wieloma organizacjami na calym $wiecie.
Oprécz dziatari pomocowych i Swiado-
mosciowych, organizuje warsztaty i szko-
lenia dla rodzicéw, personelu medycz-
nego i konferencie medyczno-naukowe.
Wydaje wiasne czasopismo — kwartalnik
,Matio” — adresowane do chorych ich
rodzin oraz $rodowiska medycznego.
Prowadzi programy motywacyjne dla
chorych i wypozyczalnie nowoczesnego
sprzetu rehabilitacyjnego. Ponadto dofi-
nansowuje podopiecznym zakup lekéw,
sprzetu i odzywek oraz prowadzi dla nich
bezpfatne subkonta. Fundacja MATIO
organizuje paczki $wiateczne i wyprawki
przedszkolne dla swoich podopiecznych.
Prowadzi dialog na rzecz zmian systemo-
wych majacych na celu poprawe zycia
chorych.
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