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»~Chce zdjaé maske

(22.02 - 28.02.2021)

FUNDACJA MATIO w dniach od 22 lutego do 28 lutego 2021 r. po raz dwudziesty
organizuje kampanie spoleczng pod nazwa , XX Ogdlnopolski Tydzieri Mukowiscydozy”
(program na konicu), ktéra w caloSci poswiecona bedzie upowszechnieniu wiedzy
o mukowiscydozie, jej objawach, diagnozowaniu, leczeniu oraz mozliwosciach godnego
i dltuzszego zycia z ta choroba.

Haslo kampanii: ,Chce zdjaé maske”

ma zwrdci¢ uwage, a nawet sprowokowacé do zastanowienia szerokiego odbiorce, kto
i dlaczego w trudnych czasach pandemii chce zdja¢ maske. Przyzwyczailismy sie juz do
widoku ludzi w maskach na ulicy, w sklepach, przychodniach i innych miejscach
publicznych, co wymusita na nas wszechobecna pandemia koronawirusa, ale mato kto wie, ze
sa osoby, ktore z maska nie rozstaja sie przez cate zycie. Towarzyszy im od urodzenia do samej
$mierci - sa to chorzy na mukowiscydoze.

Dla chorych z mukowiscydoza niebezpieczne sa infekcje, szczegolnie infekcje ptuc. Dlatego,
aby ustrzec sie wszelkich niebezpiecznych dla nich sytuacji, ktére narazalyby ich na takie
infekcje, nosza jednorazowe maski na twarzy, zachowuja dystans spoteczny, dbaja
o dezynfekcje. Kazda infekcja czyni nieodwracalne szkody w ptucach, dlatego chorzy prébuja
wystrzegaé sie sytuacji w ktérych beda narazeni na kontakt z niebezpiecznymi
drobnoustrojami. Najczesciej sa to te same miejsca, w ktérych osoby niechorujace na
mukowiscydoze, réowniez moga ztapaé infekcje: w sezonie “grypowym” - skupiska ludzi,
autobusy, pociagi i tramwaje, miejsca uzytecznosci publicznej, urzedy. Osoby nie chorujace
na mukowiscydoze rzadko siegaja po maski, natomiast chorzy zdajac sobie sprawe
z mozliwych konsekwengji infekcji, niejako odruchem zabezpieczaja sie zakladajac na twarz
maske.

Chorzy na mukowiscydoze marza o tym by zdjaé¢ maske, bo przeciez znaczyloby to, ze
uwolnili sie od choroby. Niestety na dzien dzisiejszy nie maja takiej mozliwosci. Dlatego
w tej kampanii bedziemy zwracaé uwage na problemy, ktérych rozwiazanie pozwoliloby
chorym na mukowiscydoze pomdéc w zmaganiu sie z ich choroba.

Najwazniejsze dla chorych na mukowiscydoze jest:

- zbudowanie kompleksowej opieki medycznej na terenie catej Polski,




- chorzy chca miec rowny dostep do calej gamy lekéw - suplementow diety,
antybiotykéw, lekéw przyczynowych,

- dostepnosé do osrodkow leczenia mukowiscydozy dla chorych dorostych,
- opieka domowa - zbudowanie systemu opieki domowej nad pacjentem

z mukowiscydoza

Walka z mukowiscydoza to codzienna dawka lekéw i inhalacji, codzienna fizjoterapia
oddechowa, utrzymywanie aktywnosci fizycznej, odpowiednia i specjalistyczna dieta i tak od
urodzenia az do $mierci.

Mukowiscydoza jest choroba genetyczna wywolana odziedziczeniem zmienionego genu.
Dziedziczenie prawidlowego lub zmienionego genu jest zawsze zjawiskiem losowym,
catkowicie od nas niezaleznym. Co 35* osoba jest nosicielem genu, ktéry moze wywotaé
mukowiscydoze. O tym, Ze jesteSmy nosicielami uszkodzonego genu dowiadujemy sie
najczesciej kiedy urodzi nam sie chore dziecko.
Mukowiscydoza (zwl6knienie torbielowate) - choroba, ktérej na pierwszy rzut oka nie widag,
to najczesciej wystepujaca choroba genetyczna zaliczana do choréb rzadkich. Mukowiscydoza
objawia sie przede wszystkim bardzo stonym potem, niedoborem wagi, czestymi, trudnymi
do leczenia zapaleniami ptuc. Chorzy zyja z widmem nieuchronneji przedwczesnej $mierci,
zwykle z powodu niewydolnosci oddechowej. Prawie polowe swojego zycia spedzaja na
rehabilitacji, przestrzeganiu rygorystycznej diety oraz zazywaniu tysiecy sztuk lekéw rocznie.
W ostatnim stadium choroby praktycznie nie opuszczaja 16zka szpitalnego.

Uszkodzony gen wywoluje nadmierng produkcje i zageszczenie $luzu w organizmie,
co zaburza prace wszystkich narzagdow majacych gruczoly éluzowe, przede wszystkim
w ukladzie oddechowym, pokarmowym i rozrodczym.
Objawy mukowiscydozy wystepuja  najczesciej ze strony ukladu oddechowego
i pokarmowego. Gesty i lepki §luz zalega w oskrzelach i oskrzelikach oraz blokuje przewody
trzustkowe. W przypadku ukladu oddechowego utrudnia oddychanie, prowadzi do
nawracajacych zakazerr oskrzeli i przewleklego stanu zapalnego, wywolanego rozwojem
bakterii, a w konsekwencji do trwalego uszkodzenia tkanki plucnej. Natomiast w uktadzie
pokarmowym zaburza proces wydzielania przez trzustke enzymoéw, odpowiedzialnych za
rozkladanie i wchlanianie tluszczéw, weglowodanéw i bialek z pokarmu do krwiobiegu.
Enzymy te nie docieraja do jelit, co powoduje, ze pokarmy nie sa prawidlowo i w catosci
trawione - organizm nie otrzymuje wystarczajacej do prawidtowego funkcjonowania ilosci
substancji odzywczych. W konsekwencji chorzy wolniej rosng i stabiej przybieraja na wadze.
Dodatkowo zalegajace w trzustce soki trawienne niszcza ten narzad, prowadzac m.in. do
nietolerancji glukozy i cukrzycy.

Chorobie genetycznej nie mozna zapobiec. Dlatego od 25 lat Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze, walczy o poprawe jakosci zycia chorych, prowadzi
kampanie i akcje informacyjne na temat tej nieuleczalnej choroby oraz przedstawia
mozliwosci przeprowadzenia diagnostyki i leczenia. Przez caly okres dzialalnosci Fundacji
nie szczedzimy wysilkéw, aby spoleczenstwo dostrzeglo i zrozumialo istote tej choroby -
niepelnosprawnosci.

Ambasadorzy Fundacji, aktorzy, Aldona Jankowska i Kacper Kuszewski sa Twarzami
Tegorocznego XX Ogélnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy.



*zrodto: Dorota Sands ,, Opieka nad chorymi na mukowiscydoze w Polsce. Stan obecny i rekomendacje”, Warszawa -Krakéw
2019

XX Ogolnopolski Tydzieh Mukowiscydozy Honorowym Patronatem objeli:
1. Marszalek Wojewoédztwa Malopolskiego - Witold Kozlowski
2. Prezydent Miasta Krakowa - Jacek Majchrowski
3. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepelnosprawnych
4. Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellofiskiego w Krakowie

5. Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy

Patronat merytoryczny:
1. Instytut , Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie
2. Instytut Matki i Dziecka w Warszawie
3. Wojew6dzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy im. §w. Ludwika w Krakowie

4. Gornoslaskie Centrum Zdrowia Dziecka im. Jana Pawla II Samodzielny Publiczny
Szpital Kliniczny Nr 6 Slaskiego Uniwersytetu Medycznego w Katowicach

5. Centrum Medyczne Karpacz

6. Szpital Przemienienia Panskiego Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu

7. Uniwersytecki Szpital Dzieciecy im. Ludwika Zamenhofa w Bialymstoku

8. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza

Patronat medialny:
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Partnerzy:

1. Mukokoalicja

2. Rare Disease Day

3. Stowarzyszenie Zdrowych Miast Polskich
4. PFRON

Sponsorzy:
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Centrum Medyczne MEDGEN

Dzialania podejmowane w trakcie XX Ogodlnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy
22.02- 28.02.2021 r., ktorego organizatorem jest Fundacja MATIO.

Ze wzgledu na obecna sytuacje pandemiczng w kraju, chcac zachowaé wszelkie zasady
bezpieczeristwa, dzialania Ogodlnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy beda przeniesione
w duzej czesci do medidw.
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Dziatania edukacyjne - szkoly, przedszkola, placéwki wychowawcze. Fundacja
dostarczy do wszystkich zainteresowanych placowek prezentacje i materialty
informacyjno-edukacyjne OTM. Prezentacja ukaze chorobe poprzez pryzmat chorych
w réznym wieku oraz problemoéw z jakimi borykaja sie na co dzien.

Wspétpraca z Centrum Medycznym MEDGEN w Warszawie, ktére w ramach XX
Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy wykona dla okreslonej ilosci oséb
bezplatne badania genetyczne.

W dniach 22.02-28.02.2020 r. uruchomiona zostanie catodobowa Infolinia Fundacji
MATIO dla wszystkich zainteresowanych zagadnieniami zwigzanymi

z mukowiscydoza ( nr tel. 12 292 31 80)

Centrum Medyczne Karpacz realizowac bedzie konsultacje telefoniczne

w nastepujacych terminach:

22.02.2021 lek med. Elzbieta Zalewa w godz. 13:00 - 15 :00, tel. 883 358 168

23.02.2021 lek med. Adam Stowikowski w godz. 13:00 - 15:00, tel. 883 358 111
24.02.2021 lek med. Ewa Pomarariska w godz. 13:00 -15:00, tel. 883 358 122
Uruchomienie dla podopiecznych fundacji konsultacji psychologicznych

i doradztwa zawodowego (nr tel. 12 292 31 80)

Dzieri Dinozaura - akcja kierowana do chorych dorostych z terenu catej Polski,

»Ile lat tyle procent znizki” na realizacje zaméwienia w sklepie MATIO-MED.

Przez caly czas trwania OTM przebiega¢ beda dzialania edukacyjno -informacyjne
w mediach: na portalach spotecznosciowych Fundacji oraz naszych partneréw ftj.
patronow medialnych OTM, Stowarzyszenia Zdrowych Miast Polskich, PFRON, oraz
Ambasadoréw naszej Fundagji.

Licytacje charytatywne na platformie Allegro na rzecz podopiecznych Fundacji.
,Wirtualny Tramwaj” na portalu zrzutka.pl

III Charytatywny Bal Fundacji MATIO

10. Elementem kampanii bedzie rowniez podkreélenie dziatani na rzecz choréb rzadkich
w tym mukowiscydozy w ,Swiatowym Dniu Choréb Rzadkich”, ktérym to akcentem
zakoniczymy obchody XX OTM.






