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Do dzis, 2 marca potrwa Ogdlnopolski Tydzien Mukowiscydozy. Wydarzenie ma na celu zwiekszenie
swiadomosci spoteczenstwa na temat mukowiscydozy — rzadkiej, nieuleczalnej, skracajacej zycie choroby
genetycznej, ktéra niszczy uktad oddechowy i trawienny. Hasto tegorocznej edycji brzmi: ,,Kazdy oddech ma
znaczenie”.

Juz po raz dwudziesty czwarty Fundacja Matio organizuje Ogdlnopolski Tydzien Mukowiscydozy, ktéry
odbywa sie w dniach 24 lutego-2 marca. Mukowiscydoza jest chorobg niewidoczng na pierwszy rzut
oka, lecz jej wptyw na zycie pacjentéw i ich rodzin jest ogromny. Fundacja chce réwniez zwrécic
uwage na problem nieréwnego dostepu do lekéw przyczynowych dla dzieci w Polsce.

Tegoroczne wydarzenie to nie tylko okazja do edukacji i wsparcia chorych, ale réwniez do zwrdcenia
uwagi na kluczowy problem: brak dostepu do leczenia najnowoczesniejszym lekiem Kaftrio dla dzieci
w wieku od 2 do 12 lat w Polsce. Lek ten, uznawany za przetom w leczeniu mukowiscydozy, jest
dostepny od 2. roku zycia w niemal wszystkich krajach europejskich, ale w Polsce nadal nie wszyscy
pacjenci moga z niego korzystac. Szczegdlnie dotkliwie odczuwajg to rodziny najmtodszych
pacjentéw, dla ktérych kazdy dzieh bez odpowiedniej terapii oznacza ryzyko pogorszenia stanu
zdrowia. Codzienna walka o zdrowie swoich dzieci to dramatyczna sytuacja. Tym bardziej, ze dzieki
badaniom przesiewowym rodzice wiedzg o chorobie swojego dziecka juz od momentu jego narodzin.
Wprowadzenie leczenia lekiem o wysokiej skutecznosci klinicznej na jak najwczesniejszym etapie
zycia hamuje naturalny przebieg choroby, a przede wszystkim, umozliwia wtaczenie spoteczne tej
grupy chorych. Dzisiaj polskie dziecko z mukowiscydozg musi skohczy¢ 12 lat, aby zyskad szanse na
dtugie, normalne zycie.

Fundacja Matio chce wykorzysta¢ XXIV Ogélnopolski Tydzieh Mukowiscydozy, aby zaapelowac o
zmiane sytuacji i podkresli¢ znaczenie réwnosci dostepu do terapii lekami przyczynowymi.

Przewidziane wydarzenia:

e dziatania edukacyjne — w szkotach, przedszkolach, placéwkach wychowawczych (na podstawie
otrzymanych scenariuszy lekcji, prezentacji oraz materiatéw informacyjno-edukacyjnych)

e wspébtpraca z PFRON i Stowarzyszeniem Zdrowych Miast Polskich w zakresie udostepniania
materiatdéw na stronach internetowych PFRON oraz miast cztonkowskich SZMP

¢ VIl Bal Charytatywny Fundacji MATIO — dochéd z balu przekazany zostanie na rzecz
podopiecznych fundacji

e bal charytatywny w ,,Dworze na Wichrowym Wzgorzu”

e kampania informacyjna promujaca hasto ,Kazdy oddech ma znaczenie”

e akcje edukacyjno-informacyjne w galeriach handlowych

e wyktad dla studentéw kierunké4w medycznych.

Dzieki Ogdélnopolskiemu Tygodniowi Mukowiscydozy Fundacja Matio dociera do szerokiego grona
odbiorcéw, edukujgc na temat choroby i podkreslajgc znaczenie wsparcia badan naukowych oraz
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rownego dostepu do nowoczesnych terapii. To czas, aby méwi¢ gtosno o codziennych wyzwaniach
pacjentéw, wspierac ich rodziny i dziata¢ na rzecz zmiany. Kazdy oddech i kazda chwila maja
znaczenie - zwtaszcza dla dzieci, ktére czekajg na szanse na lepsze zycie. Fundacja zaprasza
wszystkich zainteresowanych do udziatu w wydarzeniach organizowanych w ramach XXIV
Ogodlnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy. Kazdy gtos i kazda inicjatywa majg znaczenie - tak, jak
kazdy oddech.

W celu oceny poziomu wiedzy na temat mukowiscydozy wspdlnie z Institute for Health fundacja
przeprowadzita badanie opinii publicznej, ktérego wyniki pozwolg zidentyfikowac luki informacyjne
oraz wskazac¢ obszary wymagajgce dalszej edukacji. Ponizej przedstawiamy najwazniejsze wnioski
ptyngce z naszego badania.

Ponad 40 proc. Polakdw przyznaje, ze nigdy nie styszata o zadnej z osmiu choréb rzadkich, ktére
pojawity sie w badaniu, tj.:

e mukowiscydoza

e hemofilia

e rdzeniowy zanik miesni
e fenyloketonuria

e mukopolisacharydoza
e progeria

e miastenia

e choroba Pompego.

XXIV Ogdlnopolski Tydzien Mukowiscydozy odbywa sie pod patronatem Prezydenta Miasta Krakowa.



