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Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb @
Niepetnosprawnych

FUNDACJA POMOCY
RODZINOM | CHORYM
NA MUKOWISCYDOZE

Boze,
uzycz mi pogody ducha,
abym pogodzit sie z tym,
czego nie moge zmienic,
odwagi,
abym zmieniaf to, co moge,
i madrosci,
bym odréznial jedno od drugiego.

Wysytajac SMS o tresci ,DP MUKO”
pod nr: 72624, 73624, 74624,

pomagasz fundacji

Radosnych, spokojnych, petnych ciepta rodzinnego Swigt Bozego
Narodzenia, optymizmu i pomysinosci w nadchodzgcym nowym

roku 2012

W imieniu wszystkich tworzgcych Fundacje MATIO

Pawet Wdjtowicz

Wasz 1% = 100% naszej
pomocy

Drodzy Przyjaciele! Dzieki Wasze-
mu wsparciu i zrozumieniu Fundacja
Pomocy Rodzinom i Chorym na Muko-
wiscydoze MATIO juz od 15 lat moze
pomaga¢ chorym na mukowiscydoze.
Ogromna radoscig napawa nas fakt, ze
pomagamy juz nie tylko dzieciom, ale
takze osobom dorostym. Nie ma dla nas
wigkszej radosci, niz obserwowanie roz-
woju naszych matych podopiecznych,
ktorzy staja sie nastolatkami, a pozniej
dorostymi. Coz, my sie starzejemy, a oni
wchodza w najpigkniejsze lata zycia.
Ale takiego starzenia si¢ zyczymy sobie
WSZYSCY.

Dzigki Wam, Przyjaciele, naszym
ofiarodawcom i darczyricom, mozemy
coraz mochniej i lepiej pomagac. Dzigki
Waszemu 1% podatku, ktory chcecie
przekazywac na nasze konto, mozemy
realizowac wiele dzialari utatwiajacych

i zmieniajacych jakos¢ zycia naszych
podopiecznych.

1% podatku przekazany przez
Was w 2011 r. pozwolil na zakup
lek6éw i odzywek dla naszych pod-
opiecznych za faczna kwote 210 000 zi,
zakup sprzetu rehabilitacyjnego dla
chorych i sprzetu rehabilitacyjnego
oraz pomocniczego uzupelniajacego
nasza bezplatna wypozyczalni¢ za
faczna kwote 30 000 zt. W 2011 r. po-
moglismy rodzinom naszych podopiecz-
nych sfinansowa¢ wydatki socjalne,
czyli m.in. zakup wegla na zime, zakup
odziezy i zywnosci, paliwa czy biletow
na dojazd do szpitali za faczna kwote
7000 zt. Uwierzcie — nie kazda rodzina
ma dostateczne Srodki, by finansowac
wiasne podstawowe potrzeby.

1% z Waszego podatku pozwolit
na organizacje warsztatow szkole-
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Pomdzmy im
dorosngc¢

niowo-edukacyjnych dla rodzicow
i opiekunéw chorych dzieci oraz cho-
rych dorostych. Wsréd nas sa nowe
rodziny, dla ktérych wiedza o mu-
kowiscydozie jest ogromnie wazna,
a mozliwos¢ spotkania z rodzinami,
ktére juz oswoily chorobe i umieja
sobie z nig radzi¢, jest szczegdlnie cen-
na. Dla wszystkich rodzin wydalismy
poradniki, tomik poezji i publikacje
edukacyjne. Dzigki nim z mukowiscy-
dozg mogli sie zetkna¢ nauczyciele
uczgcey naszych podopiecznych, a tak-
ze studenci medycyny, pielegniarki
i potozne. Dzigeki funduszom z 1%
mogliSmy zorganizowac szkolenia
dla tych ostatnich.

Dla nas wszystkich szczegdlnie waz-
ny jest usmiech dziecka. 1% z Waszego
podatku to takze 310 paczek, ktore
$w. Mikolaj mé6gl rozestac do dzieci
w catlej Polsce.

I najwazniejsze — dzigki 1% z Wasze-
go podatku mozemy realizowac pio-
niersky ideg, jaka jest zespol wyjazdo-
wy MUKO-KOMPLEX MATIO. Dzieki
niemu grupa specjalistow odwiedza
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chorych w domu na ich wyrazne zycze-
nie. Chorzy nie ponoszg zadnych oplat,
nie muszg planowac¢ nieraz bardzo
ucigzliwych wyjazdéw do oddalonych
od swojego miejsca zamieszkania miej-
scowosci, by moc skonsultowac sie
z dietetykiem, rehabilitantem, psycho-
logiem, pielegniarka, zasiegnac porady
o przywilejach prawnych i socjalnych.
W 2011 r. zespol wyjazdowy MUKO-
KOMPLEX MATIO stuzyl swoja praca
rodzinom z poludniowo-wschodniej
Polski. Utrzymanie zespolu w ciagu
roku kosztowalo fundacje 62 560 zi.
W 2012 r. dotrzemy do rodzin z Polski
centralnej i zachodnie;j.

Wszystko to dzieki Wam — gdyz
zechcieliScie przekazac fundacji MA-
TIO 1% z Waszego podatku. Ten wy-
dawaloby sie niewielki procent moze
mie¢ ogromna site. Przekazujac go
organizacjom pozarzgdowym, nic nie
tracicie, gdyz nie wskazujac organizaciji,
przeznaczacie go do wspdlnej kasy bu-
dzetu panstwa. Wybierajac organizacje
pozarzadowa, zyskujecie wdzigcznos¢

jej podopiecznych i poczucie, Ze poma-

ganie jest dobrem, a mgdre pomaganie
jeszcze wigkszym.

Liczymy na Wasza dobra wole
i pamiec o fundacji MATIO takze od
stycznia do kwietnia 2012 r. Ufamy,
ze nie zawiedliSmy Waszego zaufa-
nia i ze bedziecie chcieli by¢ z nami
oraz naszymi podopiecznymi.

Dziekujemy

Pracownicy i wolontariusze
MATIO — Fundacji Pomocy
Rodzinom i Chorym

na Mukowiscydoze

Pamietaj, masz wyhor
—1% dla organizacji
pozarzadowej
lub urzedu skarbowego

MATIO

FUNDACJA POMOCY
RODZINOM | CHORYM
NA MUKOWISCYDOZE

30-507 Krakow, ul. Celna 6
tel./fax (012) 292 31 80
e-mail: krakow@mukowiscydoza.pl

BNP Paribas Polska o/Krakow

1% TWOJEGO PODATKU
MOZE IM POMOC.

Nr KRS 0000097900

www.mukowiscydoza.pl
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Mukowiscydoza
bywa rodzaju zenskiego

W ramach III Europejskiego Ty-
godnia Swiadomosci Mukowiscydozy
(21-25.11.2011) w Katedrze Anatomii
UJ w Krakowie odbylo sie I Ogélnopol-
skie Forum ,MUKOWISCYDOZA BYWA
RODZAJU ZENSKIEGO”, poswiecone
sytuacji kobiet opiekujacych sie dzie¢mi
chorymi na mukowiscydoze w Polsce
i innych krajach europejskich. Debata
zostala zorganizowana przez Funda-
c¢je Pomocy Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze MATIO. Forum mialo
charakter otwarty, a jego celem bylo
wypracowanie wspolnego stanowiska,
pozwalajacego ustali¢ potrzeby kobiet
zajmujacych si¢ chorymi przewlekle
dzie¢mi w Polsce wobec istniejacych
standardéw europejskich.

Biorac pod uwage sytuacje naszego
kraju, a jednoczesnie sposob dziala-
nia w innych krajach europejskich,
wspolnie z ekspertami, chorymi doro-
stymi i rodzicami chorych dzieci udato
nam si¢ stworzy¢ liste priorytetow,
ktoérych realizacja pozwoli na zmiang
statusu spolecznego opiekuna osoby
niepelnosprawnej i opieki nad samym
chorym. Opieka nad dzieckiem z nie-
petnosprawnoscia oddechowa
wiaze si¢ ze stala obecnoscia
opiekuna. W przypadku cho-
r6b rzadkich, a mukowiscydo-
za jest najczesciej wystepujacy
choroba rzadka, wymaga tak-
ze ogromnych nakladow fi-
nansowych. Brak srodkéw na
leki nierefundowane, w tym
witaminy, enzymy trzustkowe
i odzywki, sprawia, ze cho-
rzy ponosza ogromne straty
zdrowotne. ,Mukowiscydoza
wymaga leczenia komplek-
sowego — powiedzial prof.
Wojciech Cichy ze Szpitala
Klinicznego Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu,
jeden z ekspertow forum —
Brak srodkéw na przyktad na
utrzymanie wiasciwej diety
dziecka to gwaltowny spadek
jego masy ciala, a tym samym
problemy zwiazane z ukladem
trawiennym, brak mozliwo-
Sci wlasciwego przyswajania
lekéw etc.” U chorych na

mukowiscydoze zaniedbanie leczenia
jakiejkolwiek czesci organizmu wy-
nikajace z braku Srodkow skutkuje
zagrozeniem zycia. Fundacja MATIO
wraz z podopiecznymi bedzie postu-
lowac o zmiane takiego stanu rzeczy.
W tej chwili jednak kobiety, ktére nie
moga pracowac, Zyja pod presja zagro-
zenia brakiem mozliwosci zapewnienia
wlasciwego leczenia swoim dzieciom.
Czes¢ z nich podejmuje dramatycz-
ne decyzje o podjeciu pracy. Efekt:
koniecznos¢ zatrudnienia opiekunki,
a wigc znoéw brak pienigdzy na lecze-
nie i rehabilitacje, bo zdobyte dzigki
pracy srodki sg pochfaniane przez inne
Zrodlo. Kobiety te znajduja sie wiec
nieustannie w blednym kole, gdyz
wysokos¢ zasitku pielegnacyjnego jest
stanowczo zbyt mata. Ustanowienia
nowego zawodu — opiekuna osoby nie-
pelnosprawnej — zmieni ten stan rzeczy.
Opieka nad osoba niepelnosprawna to
wiecej niz jeden etat.

Rodzice i opiekunowie chorych na
mukowiscydoze wraz z ekspertami
zaproszonymi przez fundacje MATIO

umiescili na liscie priorytetéw koniecz-

nos¢ wprowadzenia antybiotykoterapii
dozylnej w warunkach domowych
w przypadkach, w ktérych jest to
mozliwe. Obecnie stosowana w tych
przypadkach hospitalizacja chorych
zwigzana jest z ogromnym ryzykiem
zakazenia chorych szczepami szpitalny-
mi, gdyz polskie szpitale nie s3 w stanie
zagwarantowac chorym na mukowiscy-
doze izolatek. Zdarza si¢ wiec, ze stan
zdrowia chorego zamiast si¢ poprawic,
ulega pogorszeniu. Oprocz niepodwa-
zalnej korzysci dotyczacej stanu zdrowia
chorych jest to takze wymierna korzys¢
dla budzetu parnstwa. Szacuje sie, ze za-
stapienie hospitalizacji jednego chorego
leczeniem domowym dzieki redukciji
kosztow hotelowych pobytu w szpitalu
pozwoli zaoszczedzi¢ rocznie od 1 min
do nawet 3,8 min zl.

Fundacja MATIO ze srodkéw wia-
snych finansuje dzialajacy na terenie
Polski poludniowo-wschodniej zespot
MUKO-KOMPLEX. Pomysl stworzenia
takiego zespolu wyjazdowego, ktéry
dociera wprost do domu chorego,
uwalniajac go od koniecznosci podrézy
z chorym i oczekiwania w kolejce do

specjalisty, zrodzil si¢ w wy-

niku wspotpracy z osrodkami
z Wielkiej Brytanii, gdzie ze-
spoly sa finansowane przez
paristwo. Znajac jednak sytu-
agje chorych w Polsce i dlu-
gotrwaly proces decyzyjny,
fundacja MATIO postanowita
sfinansowac dziatalnos¢ takie-
go zespolu z wlasnych Srod-
kow. W sktad zespotu wcho-
dzg: pielegniarka, dietetyk,
pracownik socjalny, psycholog
i rehabilitant, wigc chory oraz
jego rodzina maja mozliwosc¢
spotkania si¢ z osobami, u kto-
rych wizyta wymagalaby kilku
wyjazdow. Nadzér merytorycz-
ny nad pracg zespotu sprawuje
dr Zuzanna Kurtyka ze Szpitala
Dziecigcego im sw. Ludwika
w Krakowie. Przyjeto postu-
lat wystapienia o refundacje
cho¢ czesciowych kosztow
dziatalnosci zespotu, by méc
stworzy¢ MUKO-KOMPLEKSY
na terenie calego kraju.
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Lista rzeczy wymagajacych zmian
w opiece nad chorymi na mukowiscy-
doze obejmuje jeszcze kilka punktow,
ktorych realizacja jest bardzo realna,
wymagajacych jednak dobrej woli
i wspolpracy z kilkoma instytucjami
panstwowymi. Fundacja MATIO, przy
wsparciu spotecznym i ekspertéw me-
dycznych, stara si¢ wprowadzi¢ wypra-
cowane postulaty w zycie, zwlaszcza ze
rozwigzania te moga pomoc wszystkim
chorym na choroby rzadkie (petycja).

Jak poprzec petycje?

WejdZz na strone www.mukowiscy-
doza.pl, www.petycje.pl, forum inter-
netowe fundacji MATIO www .forum.
mukowiscydoza.pl lub poszukaj funda-
¢ji MATIO w Naszej Klasie i Faceebooku
(wystarczy wpisac¢ ,Fundacja MATIO”)
http://www.petycje.pl/petycja/8201/
mukowiscydoza_jest_rodzaju_zenskie-
go_and#8211;_petycja_w_sprawie_po-
prawy_jako%C5%9Aci_%C5%BBycia_
pacjent%C3%93w.html

Profesjonalny
wolontariusz

Konczacy sie rok kalendarzowy
byt Europejskim Rokiem Wolontariatu.
Fundacja Pomocy Rodzinom i Chorym
na Mukowiscydoze MATIO dzieki za-
angazowaniu Wojewody Malopolskiego
i wsparciu Malopolskiego Urzedu Wo-
jewodzkiego w listopadzie i grudniu
realizuje projekt, ktérego celem jest
wyszkolenie wolontariuszy z terenu
wojewodztwa matopolskiego w profesjo-
nalnej opiece nad chorym na mukowi-
scydoze i inne choroby terminalne. Jest
to szczegdlnie wazne w momencie, gdy
chory nie podlega hospitalizacji, a jego
rodzina nadal potrzebuje zawodowego
wsparcia. Wolontariusze zakwalifikowani
do szkoler to studenci medycyny, fizjote-
rapii, pracownicy stuzby zdrowia, a wiec
osoby, ktére maja lub w przysztosci beda
mialy zawodowy kontakt z pacjentem.
Szkolenia obejmuja kilkanascie godzin
wykladéw szkoleniowo-edukacyjnych
z dziedziny rehabilitacji, dietetyki i opie-
ki nad chorymi prowadzonych przez
lekarzy z catego kraju zajmujacych sie
mukowiscydozg. Szkolenie obejmuje
takze wykiady wprowadzajace elementy
prawa (co pomoze W rozwigzywaniu
problemoéw socjalnych rodzin), a przede
wszystkim wielogodzinne spotkania
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Zespol Wyjazdowy
MUKO-KOMPLEX MATIO

UWAGA RODZINY ZAMIESZKALE
NA TERENIE WOJEWODZTWA MA-
EOPOLSKIEGO, PODKARPACKIEGO
I SWIETOKRZYSKIEGO!!!

Fundacja MATIO
zapewnia podopiecz- o
nym zamieszkalym na
terenie wojewodztw:
matopolskiego, pod-
karpackiego i swieto-
krzyskiego domowg
wizyte zespolu spe-
cjalistow, czyli Zespotu Wyjazdowego
MUKO-KOMPLEX MATIO. Do Paristwa
domu w ustalonym terminie moga
przyjechac: pielegniarka, dietetyk, reha-
bilitant, psycholog i pracownik socjalny,
czyli wszyscy specjalisci tworzacy zespot
MUKO-KOMPLEX MATIO. To wykwa-
lifikowane osoby, ktére mogag Paristwu
doradzic, jak opiekowac sie dzieckiem
chorym na mukowiscydoze. W trakcie
wizyty mogq Panstwo upewnic sie,
czy Wasze dziecko ma prawidlowa
diete i czy stosowana przez Was reha-
bilitacja jest wlasciwa, moga Paristwo
porozmawiac z psychologiem na temat
probleméw dzieci w szkole czy w gru-
pach réwiesniczych, rozwia¢ obawy
dotyczace codziennego postepowania
z chorym dzieckiem, poznac¢ mozliwosci
dofinansowania.

RNR

MUKO-KOMPLEX
MATIO

Wasze dzieci rosna i rozwijaja sie,
pojawiaja sie wiec nowe pytania doty-
czace ich wlasciwej pielegnacji. Zespot
MUKO-KOMPLEX MATO jest wiasnie po

to, by odpowiada¢ na
o nurtujace Was pytania,
takze te dotyczace opie-
ki nad noworodkiem.
Zachecamy do zglasza-
nia potrzeby wizyt ro-
dzicéw niemowlat i ma-
tych dzieci. Z wiasnych
doswiadczern wiemy, ze kazda pomoc
moze dac site do walki z choroba.

Zespol MUKO-KOMPLEX MATIO
stuzy konsultacji, wsparciu, nie zaste-
puje jednak Waszej codziennej opieki
i troski. Pamietajcie o tym, proszac
o domowa wizyte.

Potrzebe wizyty w domu zespolu
wyjazdowego MUKO-KOMPLEX MA-
TIO mozna zglosi¢ telefonicznie pod
numerem (12) 292 31 80 lub mailem:
zespol@mukowiscydoza.pl — dotyczy
to rodzin zamieszkatych na terenie
wojewédztw: matopolskiego, podkar-
packiego i Swietokrzyskiego!

Rodziny z innych rejonéw Polski tak-
ze beda mialy taka mozliwos¢ — wiosna
2012 r. uruchomimy kolejne zespoty.
Informacja o tym pojawi sie na stronie
fundacji (www.mukowiscydoza.pD).

z psychologiem. Pomoc rodzinom i cho-
rym dotknigtym mukowiscydoza wyma-
ga poznania tych oséb, wrecz osobistego
zaangazowania w sytuacje chorego.
Wolontariusze beda mieli okazje do
weryfikacji swojej wiedzy w praktyce
w czasie pracy z zespolem wyjazdowym
MUKO-KOMPLEX finansowanym ze
srodkow 1% przekazywanych na rzecz
fundacji MATIO. To czas, by w towarzy-
stwie opiekuna merytorycznego spotkac
si¢ z pacjentem i poznac specyfike opieki
nad nim w domu. Zespdt wyjazdowy
MUKO-KOMPLEX to jedyna w Polsce
inicjatywa powstala na bazie wspélpracy
z oSrodkami w Wielkiej Brytanii, zapew-
niajaca kompleksowa pomoc i opieke
w domu chorego. Wystarczy telefoniczne
zgloszenie rodziny do fundacji MATIO,
by zespot specjalistéw, w ktérego sktad
wchodza: pielegniarka, dietetyk, rehabi-

litant, psycholog i pracownik socjalny,
dojechat do domu chorego, oszczedzajac
mu czasu oraz trudéw podrézy i oczeki-
wania w kolejce do kilku oséb.

Mozliwos¢ poznania specyfiki opieki
nad chorym na mukowiscydoze w domu
i szpitalu oraz bezposredni kontakt
z pacjentem pozwoli na wyszkolenie
wolontariuszy, ktérzy beda umieli nies¢
rzetelna pomoc. Zdobyta wiedza rozwija
ich umiejetnosci zawodowe i sprawia,
ze beda je mogli wykorzystywac takze
w codziennej pracy.

Projekt jest wspolfinansowany ze
srodkoéw Malopolskiego Urzedu Woje-
wodzkiego.
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Refleksje psychologa o pomaganiu...
takze w mukowiscydozie...

Ustalone zostato rozpoznanie: mukowiscydoza. Cho¢ jeszcze daleka droga do stwierdzen kategorycznych,
poniewaz pozostato jeszcze do wykonania wiele dodatkowych badan i analiz wynikéw. .. ale juzrozpacz naj-
blizszych... Pierwsze informacje. .. Pierwszy kontakt z terminami fachowymi... Poszukiwania wyjasnien. ..

Jak rozmawiac z najblizszymi, by ich
myslenie skierowa¢ na pozadany tok,
by nie przerazic i nie zaszkodzic¢?

OdpowiedZ brzmi: najprosciej. Jesli
masz dawac wsparcie, to najproscie;j.
Lekarz bez paniki, spokojnie, powi-
nien zacza¢ od wilasnych niepokoja-
cych spostrzezeri i watpliwosci. Da to
podstawe do wyraZzenia przekonania
o koniecznosci wykonania dodatko-
wych badan. Jest to tez czas na rzetelna,
fachowa informacje o chorobie i mozli-
wosciach leczenia. Choremu i rodzinie
potrzebne sa informacje o osrodkach
specjalistycznych, gdzie odpowiedni,
znajacy swoj fach ludzie zrobig wszyst-
ko w trosce o pacjenta. Bardzo wazne
jest przekonanie chorych i ich rodzin
o kompetencjach os6b, ktérym powie-
rzy si¢ swoj los na dhlugie lata.

Jesli chory jest dzieckiem, w tej
pierwszej rozmowie najwazniejsi sg
rodzice. To nie jest czas na przesadny
optymizm czy rozbudzanie nadziei —
to czas bardzo jasnego wskazania, ze
choroba przewlekia to wyzwanie dla
calej rodziny. Nic nie zastapi przekazu
o postepach wspélczesnej medycyny
w poprawianiu jakosci Zycia pacjentow
z mukowiscydoza, o systematycznych
kontrolach, o bezwzglednej rehabili-
tacji, o regularnym zazywaniu lekow
i 0 zyciu podporzagdkowanym rytmowi,
jaki wyznacza choroba. A wiec obiekty-
wizm, a przede wszystkim przekonanie
o koniecznosci i celowosci leczenia
wedlug wskazan lekarzy.

Trzeba si¢ liczy¢ z zakl6éceniami
w odbiorze takich informacji przez ro-
dzicéw. Sa pod wplywem leku, stresu,
poczucia bezradnosci. Pomocna bedzie
tutaj znajomosc etapow przystosowania
do sytuacji psychologicznie trudne;:
1 — szok, 2 — odrzucenie informacji,
3 — zlos¢, 4 — depresja, 5 — akceptacja,
czyli gotowos¢ do przystosowania sie
do nowego trybu zycia. A tryb zycia
rzeczywiscie jest nowy. Czesto wymaga

rezygnadji z pracy zawodowej, faczy sie
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z obcigzeniami finansowymi, reorga-
nizacja obowigzkéw w domu, zmiana
rytmu dnia, czegsto nastgpuje zwrot
ku duchowej sferze naszego istnienia,
czasem pojawiaja si¢ rozwazania nad
mozliwosciami wykorzystania medycy-
ny niekonwencjonalnej.

Nalezy sie liczy¢ z nietypowymi
reakcjami rodzicéw. Moga by¢ obcia-
zeni stereotypami, moga po ludzku
nie pojac, nie zrozumiec; moga sie
obwiniad, obcigzac najblizszych; moze
obezwladniac ich poczucie beznadziei,
bezradnosci i krzywdy; moga uciec
w alkohol, samotnos¢, depresje.

Na tym etapie bardzo pomocna jest
rozmowa z psychologiem. Rozmowa,
ktéra nazwie niepokoje, usystematyzuje
dzialania, okresli i opisze leki, zblizy do
tego, co nienazwane, a tak bardzo para-
lizuje i obezwladnia. Rolg tych rozméw
jest rowniez zapoznawanie rodzicow
z chorobg, z terminologia fachowa,
z etiologia choroby i — co z tym silnie
zwigzane — wykluczanie domniemanej
,winy” za chorobe. Takie ,uporzadko-
wanie i oswojenie niepokojow” daje
dystans i site. Pozwala na odwazniejsza
konfrontacje z choroba oraz latwiejsza
rozmowe z lekarzem.

Rodziny dotknigte przewlekta cho-
roba dziecka potrzebuja jasnego i kla-
rownego obrazu sytuacji. Podejmowa-
nie nowych rél oraz dzialan zwigza-
nych z rehabilitacjg i leczeniem bedzie
bardziej sensowne, bardziej wydajne
i bardziej skuteczne, kiedy obraz cho-
roby bedzie jasny i klarowny. Dlatego
rodzinom tak potrzebny jest zaufany
sprzewodnik” — lekarz, ktory stucha, to-
warzyszy, okazuje zrozumienie i wska-
zuje najbezpieczniejsza droge. Przede
wszystkim jednak wcigz pamieta o tym,
ze chore dziecko i jego rodzice nie
moga zdjac — jak on — bialego fartucha
i po prostu pojs¢ do domu...

Grozny wplyw na czlowieka ma
ztos¢, frustracja, przedluzajacy sie stan
smutku i bezradnosci. Twérca teorii stre-

su, Hans Selye, wykazal, ze ,stres zycia”
i zwigzana z tym frustracja w skrajnym
przypadku moga doprowadzi¢ nawet do
Smierci. Wspolczesnie dziedzina nauki
zwana psychoneuroimmunologia do-
wodzi, ze neuromediatory i uwalniane
w stresie hormony przysadki, tarczycy
i nadnerczy oslabiaja reakcje odporno-
Sciowe organizmu. Maly czy dorosly,
zestresowany pacjent obcigzony lekiem,
bélem i ograniczeniem aktywnosci musi
by¢ potraktowany jako psychofizyczna
jednos¢. Réwnie wazne, jak zmienione
chorobowo narzady wewnetrzne ciala,
53 emocje, 0sobowos¢, poczucie tozsa-
mosci, poczucie wilasnej wartosci oraz
wyobrazenia chorego.

Wsparcie psychiczne jest konieczne.
Nie zawsze konieczna jest psychote-
rapia.

Na mukowiscydoze dzialamy anty-
biotykami, steroidami, odpowiednig
dieta, rehabilitacja, na psychike dzia-
tamy psychoterapeutycznie. Leczenie
medyczne uzalezniamy od rozpozna-
nia. Punkt wyjscia do interwencji psy-
choterapeutycznej jest taki sam — rozpo-
znanie. Dziatania psychoterapeutyczne
podejmujemy wtedy, gdy jest na nie
zapotrzebowanie. Kiedy sam cztowiek
(sam lub pod wplywem sugestii naj-
blizszych) dostrzeze w sobie jakis stan,
odczucie czy zachowanie, ktére utrud-
niajg odczuwanie radosci czy po prostu
psuja komfort zycia; wtedy pojawia sig¢
potrzeba glebszej interwencji psycholo-
gicznej — psychoterapii. Pomoc psycho-
logiczna powinna by¢ w zasiegu reki
chorego i jego rodziny. Taka pomoc
ma by¢ dostepna, ale wykorzystana
wtedy, gdy jest potrzebna. Kiedy jest
obowiazkowa, przestaje by¢ pomocs,
a zaczyna by¢... przemocs.

Pomoc to towarzyszenie. Stuchanie,
styszenie, rozumienie potrzeb i reago-
wanie.

Jak powiedzie¢ dziecku o jego cho-
robie? Czy w ogole rozmawia¢ z nim
o rozpoznaniu?
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Niezwykle waznym mechanizmem
psychologicznym pozwalajacym czlo-
wiekowi przystosowac si¢ do choroby
sa tworzace sie¢ w jego Swiadomosci
wyobrazenia dotyczace rozpoznania
i towarzyszacego mu leczenia. Psycho-
logia nazywa te wyobrazenia obrazem
wlasnej choroby. Chore dziecko tworzy
ten subiektywny obraz, obserwujac
siebie i przyjmujac informacje od
otoczenia.

Najlepszym Zrédlem informaciji jest
zaufany lekarz.

Brak informacji na temat choroby
tworzy luke, ktérg najczesciej wypelnia
rozbudzona dziecigca wyobraznia, lek,
smutek i czesto ,lepiej zorientowany”
kolega z sasiedniego szpitalnego 16z-
ka...

W kontakcie z matlym chorym
czlowiekiem musimy nastawi¢ sie na
aktywne stuchanie. Pozwoli¢ na opo-
wiadanie o jego potrzebach i lekach.
PowinniSmy najwnikliwiej poznac
oczekiwania i potrzebe wiedzy o cho-
robie. Wtedy najtatwiej unikniemy bie-
doéw w informowaniu i damy poczucie
bezpieczenstwa. Odpowiedzialnie
i Swiadomie pominiemy to, czego chory
nie chce wiedziec, i w pelni zaspoko-
imy jego potrzebe wiedzy.

Trzeba mie¢ Swiadomos¢, ze dziecko
do okolo 12. roku zycia nie ma spraw-
nosci w zakresie myslenia abstrakcyjne-
go0; jest to czas myslenia konkretnego,
opartego na obrazie i doswiadczeniu.
Dlatego sposéb przekazywania infor-
macji o chorobie musi by¢ dostosowa-
ny do mozliwosci jej odbioru. Zatem
lepiej odwotac si¢ do rysunku albo do
przykladéw z konkretnej, otaczajacej
rzeczywistosci, niz serwowac fachowy
wyklad.

Dzieci starsze (najczesciej od ok.
13. roku Zycia) wymagaja traktowania
wykraczajacego poza konkret; nawet
czegos$ wigcej niz wiedzy — poglebio-
nych refleksji i metafor. Dysponuja
juz umiejetnoScia myslenia abstrak-
cyjnego, oderwanego od konkretnego
doswiadczenia. W tym okresie zycia
mlodzi ludzie sa niezwykle wrazliwi
i wyczuleni na wszystko, co dotyczy
ich samych; zwlaszcza kwestii nega-
tywnych, destrukcyjnych, mogacych
w znaczacy sposob wplyng¢ na ich
wizerunek. Dlatego chorzy powinni
by¢ informowani na biezaco — o po-
stepach leczenia, niepowodzeniach,
zabiegach, zmianach w dzialaniach me-
dycznych, planach hospitalizacji. Chory
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powinien odczuwac zainteresowanie
swoja osobg. Zaufanie chorego do
lekarza i najblizszych oraz jego wiedza
o chorobie i leczeniu bezpiecznie przy-
gotowuja do dalszej walki o latwiejszy
oddech i zwiekszaja swiadomosc¢ jej
SeNsownosci.

Chory latwiej przyjmie trudng wie-
dze na temat choroby, gdy zostanie mu
ona przekazana przez osobe kierujaca
sie empatia, umiejaca wczuc sie w sy-
tuacje, przezycia i jego potrzeby.

Empatyczna postawa lekarza jest
potrzebna na kazdym etapie leczenia.
Dla chorego na mukowiscydoze i jego
rodziny najwazniejsza jest Swiadomos¢
stalego dostepu do zaufanego lekarza,
jego gotowoS¢ pomocy i niezmienna
troska.

Podsumowujac, faktem niezbitym
jest pierwszorzedna i nie do przece-
nienia rola lekarza prowadzacego jako
informujacego, kierujacego, wspoma-
gajacego, wspierajacego i stymulujace-
go do pozytywnego dzialania. Lekarz
urasta do rangi meza opatrznosciowego
w oczach dziecka, jego rodzicéw i bli-
skich; jego obecnos¢ stanowi ,zawor
bezpieczenistwa” nawet wtedy, gdy
z medycznego punktu widzenia gasnie
nadzieja. Wazne jest jego cztowieczen-
stwo i prostota w obcowaniu z cho-
rym, zawsze potrzebna i doceniana
bez wzgledu na rokowania. Szczerosc¢
i delikatnos¢, fachowos¢ i wsparcie,
kompetencje i bezposrednios¢ — po
prostu czlowieczeristwo. Oto cechy,
ktorych oczekuja chorzy od swojego
lekarza. Kazdy je posiada, ale to od
kazdego z nas zalezy, czy je w sobie
wyzwoli.
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Kto otrzymuje nasze
pismo?

1. Chorzy i ich rodziny, kt6rzy
wyrazili zgode na umieszczenie
ich nazwisk w bazie danych
fundacji. Jesli chcesz otrzymywac
nasze pismo, przeslij pod adresem
fundacji (Fundacja MATIO, 30-507
Krakéw, ul. Celna 6) nastepujace
dane: imi¢ i nazwisko chorego,
date urodzenia, miejsce zamiesz-
kania oraz imig, nazwisko i adres
osoby, do ktérej bedzie przesytany
magazyn MATIO (przestane infor-
macje s3 objete prawem o ochronie
danych osobowych — pozostana do
wylacznej dyspozycji fundacii).

2. Pediatrzy — prenumerato-
rzy MEDYCYNY PRAKTYCZNE]J.
Pediatréw prosimy o przekazanie
czasopisma pacjentom lub wysta-
wienie w miejscu ogdlnie dostep-
nym — wg wlasnego uznania.

3. Instytucje zajmujace si¢
osobami niepelnosprawnymi,
organizacje pozarzadowe, wo-
lontariusze i darczyncy otrzymu-
ja bezptatnie aktualny numer.

Whplaty na rzecz fundacji prosimy
dokonywa¢ na konto: Fundacja
Pomocy Rodzinom i Chorym
na Mukowiscydoze — ,MATIO”,
30507 Krakow, ul. Celna 6, For-
tis Bank Polska S.A. I Oddzial/
Krakéw, Nr: 86 1600 1013 0002
0011 6035 0001

Dane osobowe

Dane osobowe 0s6b otrzymuja-
cych kwartalnik sa zgodnie z art. 23
ustawy o ochronie danych osobo-
wych w posiadaniu fundacji. Nie sg
udostepniane nikomu, z wyjatkiem
instytucji publicznych, np. PFRON.
W przypadku niewyrazenia zgody
na przetwarzanie danych prosimy
o pisemne zgloszenie do siedziby
fundacji.



Projekt ECORN-CF

i jego realizacja w Polsce (cz. 1.)

1 maja 2007 r. zainicjowano ogol-
noeuropejski projekt ECORN-CF (Eu-
ropean Centres of Reference Network
for Cystic Fibrosis); Polska dofaczyta
do niego w 2008 r. Koordynatorami
programu i osobami sprawujacymi
nadzér merytoryczny nad jego realiza-
cja w Polsce, a takze reprezentujacymi
nasz kraj i fundacje MATIO na arenie
europejskiej, byli (i sa nadal) prof.
Wojciech Cichy oraz dr med. Natalia
Kobelska-Dubiel z I Katedry Pediatrii
Uniwersytetu Medycznego im. K. Mar-
cinkowskiego w Poznaniu.

Gléwnym celem ECORN-CF jest
stworzenie modelu Sieci Europej-
skich Osrodkéw Referencyjnych dla
Mukowiscydozy. Motorem dziatania
projektu jest idea, iz zaréwno pacjenci,
jak i lekarze, a takze inni czlonkowie
zespolow terapeutycznych zajmujacych
sie leczeniem mukowiscydozy, powinni
mie¢ fatwy dostep do wysokospecjali-
stycznej wiedzy i porad dotyczacych tej
choroby. Korzystajac z lokalnej platfor-
my internetowej ECORN-CEF, kazda oso-
ba zainteresowana tg tematyka moze
anonimowo zada¢ pytanie dotyczace
r6znorodnych aspektéw mukowiscy-
dozy. Eksperci wszystkich wspotpra-
cujacych krajéw partnerskich (a naleza
do nich lekarze, genetycy, dietetycy,
psychologowie, fizykoterapeuci i inni
eksperci) udzielaja specjalistycznych
odpowiedzi oraz porad zaréwno
pacjentom, jak i czlonkom zespoléw
terapeutycznych w ich ojczystym jezy-
ku. Proces odpowiadania na zadawane
pytania podlega weryfikacji na wielu
szczeblach w celu zapewnienia naj-
wyzszej jakosci i zgodnosci z aktualng
wiedzg medyczna. Po przettumaczeniu
wszystkich pytan i odpowiedzi na je-
zyk angielski sa one publikowane na
gtéwnej stronie internetowej, do ktérej
dostep ma kazdy zainteresowany dana
tematyka. W ten sposéb wiedza i do-
Swiadczenie sg przekazywane w calej
Europie, co gwarantuje wysoki poziom

specjalistycznych porad we wszystkich
krajach partnerskich, a samym pacjen-
tom pozwala czasem unikna¢ dlugich
podrézy do najblizszego osrodka refe-
rencyjnego zajmujacego si¢ leczeniem
mukowiscydozy.

Wspolfinansowanie projektu przez
Uni¢ Europejska zostalo zakoniczone
30 kwietnia 2010 r. po 36 miesiacach
jego miedzynarodowej wspolpracy.
Do korica 2012 r. kontynuacja dziata-
nia platformy z poradami ekspertéw
w ramach projektu ECORN-CF w r6z-
nych jezykach oraz kontrola jakoSci
centralnego archiwum (prowadzonego
w jezyku angielskim) bedzie mozliwa
dzieki charytatywnemu wsparciu wielu
instytucji i organizacji, m.in. Christiane
Herzog Stiftung (donacja zony jednego
z poprzednich prezydentéw Niemiec),
Mukoviszidose e.V. (niemiecka orga-
nizacja pacjentéw z mukowiscydoza),
ECFS (Europejskie Towarzystwo Mu-
kowiscydozy), CFE (Mukowiscydoza
Europa). Obecnie poszukuje si¢ innych
zewnetrznych Zrédet finansowania pro-
jektu, aby pozyskac brakujace srodki.

W czasie trwania projektu wielu
polskich pacjentow oraz oséb za-
interesowanych tematyka mukowi-
scydozy dzieki wspoélpracy grona
wysokiej klasy ekspertow uzyskato
odpowiedzi na nurtujgce ich pytania.
W opinii m.in. Prof. Thomasa Wagnera
(Uniwersytet im. J. W. Goethego, Frank-
furt n. Menem), kierownika programu
ECORN-CF w Europie, znaczgca role
w promowaniu dziatan ECORN-CF
w Polsce odegrata fundacja MATIO.

W nastepnym numerze kwartalnika
opublikujemy wybrane pytania za stro-
ny ECORN-CF w wersji polskojezycznej
wraz z odpowiedziami ekspertow.

Natalia Kobelska-Dubiel,
Wojciech Cichy
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i Choréb Metabolicznych UM w Poznaniu
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A\g MUKOWISCYDOZY

27 lutego—5 marca 2012 r.
»Zdiagnozowac — by leczy¢. Leczy¢ — by?”

Antek
i Swiety Mikolaj

Antek ma 10 lat, mieszka na We-
grzech, twierdzi, ze jest szczesliwy i zdro-
wy. Przypadkowo od taty dowiedziat sie
o dzieciach chorych na mukowiscydoze.
Teraz juz wie, ze te dzieci wiekszos¢
swojego czasu poswiecaja na inhalacje
i rehabilitacje oraz jak wiele lek6w musza
przyjmowac i ile kosztuje to ich rodzi-
cow. Antek stwierdzil, ze jego dzieciece
zycie jest bardzo proste. Uznal, ze skoro
jest zdrowy, kiedys bedzie dorosty i be-
dzie zarabial pieniadze, wiec wtedy kupi
sobie rzeczy, o ktérych marzy, a teraz
moze podzieli¢ si¢ tym, co ma, z dziec-
mi chorymi na mukowiscydoze. Antek
przekazal wiec swoja konsole Playstation
fundacji MATIO, a fundacja w roli Sw.
Mikolaja sprezentowala ten niezwykly
dar od Antka szpitalowi $w. Ludwika
w Krakowie. Oby wiecej takich Antkéw
pomagato fundagji i chorym, skoro nawet
na Wegrzech pomagaja polskim chorym
na mukowiscydoze.

Swiety Mikolaj
u Mukolinkow

Dzieki wsparciu darczyficow w grud-
niu 2011 r. fundacyjny sw. Mikolaj i jego
renifery mogli wysta¢ do 76 podopiecz-
nych paczki swigteczne. Dzigkujemy
serdecznie za pomoc darczyricom,
a zwlaszcza JCI Krakéw, bowiem dzieki
aukgji charytatywnej przeprowadzonej
przez te organizacje fundacja mogta dofi-
nansowac takze 50 paczek swiatecznych
szczeciriskich i zachodniopomorskich
podopiecznych oraz 38 paczek dla od-
dzialu péinocno-wschodniego fundaciji.

Po calej akgji renifery sw. Mikotlaja
musialy odpoczaé, bo okazalo sie, ze
maja juz wiele lat i nie s3 w stanie tak
szybko ciagnac san, jak kiedys. Mamy
nadzieje, ze prezenty sprawily radosc.
Calusy od sw. Mikolaja dla wszystkich,
do ktoérych dotart w tym roku.
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Medal 60-lecia IMiD
dla fundacji MATIO

17 listopada 2011 r. w Teatrze Pol-
skim odbyta si¢ uroczysta Konferencja
Jubileuszowa Instytutu Matki i Dziecka,
bedaca zwiericzeniem obchodéw jubi-
leuszu 60-lecia instytutu. Honorowym
patronat nad wydarzeniem objeta Mal-
zonka Prezydenta RP, Pani Anna Ko-
morowska. Podczas uroczystosci IMiD
zostal uhonorowany odznaczeniem
LZastuzony dla Warszawy”. Dlugolet-
nim zastuzonym pracownikom przy-
znano Krzyze Zastugi, medale i odznaki
honorowe. Wsrod kilku wyréznionych
przez instytut organizacji byta takze
fundacja MATIO, ktéra otrzymala medal
za wkiad pracy, serce i zaangazowanie
W prace instytutu na rzecz jego pacjen-
tow. Na konferencji obecny byt Prezes
fundacji, ktory odebrat wyréznienie dla
naszej organizacji.

Podczas konferencji jubileuszowej
przyznano odznaczenia Prezydenta
Rzeczpospolitej Polskiej: Krzyze Ka-
walerskie, Krzyze Zastugi oraz Medale
za Dlugoletnig Stuzbe. Wieloletnim
pracownikom Instytutu Matki i Dziec-
ka przyznano Odznaki Honorowe
Ministerstwa Zdrowia Za Zaslugi dla
Ochrony Zdrowia. Ponadto podczas
specjalnej uroczystosci w Palacu Pre-
zydenckim 21 listopada prof. Tadeusz
Mazurczak zwigzany z mukowiscydoza
oraz prof. Michal Troszyrski zostali
uhonorowani Krzyzami Komandorskimi
Orderu Odrodzenia Polski, natomiast
decyzja Rady m. st. Warszawy Instytut
Matki i Dziecka otrzymal odznaczenie
,Zastuzony dla Warszawy”. Konferen-
cje uswietnily wyktady prof. Krystyny
Bozkowej, prof. Michata Troszyriskiego
oraz prof. Ewy Helwich. Konferencje
uswietnit koncert Grupy MoCarta.
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Osrodek dla chorych doroslych w Krakowie

Jesli jestes chorym dorostym na mukowiscydoze i mieszkasz na terenie woje-
wodztw matopolskiego, podkarpackiego, swietokrzyskiego lub Slaskiego, mozesz
skorzysta¢ z oferty nowego osrodka dla chorych dorostych: Oddzial Kliniczny
Kliniki Gastroenterologii i Hepatologii Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie,
ul. Sniadeckich 5, 31-531 Krakéw.

Mozliwosci osrodka obejmuja u 0séb dorostych chorych na mukowiscydoze:
I endoskopowa ocene gérnego odcinka przewodu pokarmowego,

I badanie ultrasonograficzne jamy brzusznej, a w razie potrzeby i przy braku prze-
ciwwskazani réwniez tomografie komputerowa jamy brzusznej,

I ocene wydolnosci trzustki i watroby,

Il ocene ewentualnych trwatych nastepstw gastroenterologicznych mukowiscydozy.

Powyzsze badania sg przeprowadzane catkowicie bezplatnie w ramach krot-
kiej hospitalizacji na oddziale klinicznym Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie.
Zapraszamy na stron¢ internetowd, gdzie zamieszczono krétkg informacje na
temat probleméw dotyczacych przewodu pokarmowego, ktére moga wystapic
u chorych na mukowiscydoze: www.kghichz.cm-uj.krakow.pl. Uprzejmie prosimy
o indywidualne uméwienie sie na konsultacje.

Dane kontaktowe lekarza koordynatora: dr med. Mikolaj Glowacki
(tel. 12 424 73 81, e-mail: mrgx@interia.pl, www.kghichz.cm-uj.krakow.pD)

Mukowiscydoza 2011

W dniach 18-20 listopada 2011 r. w Krakowie w Katedrze Anatomii Uniwer-
sytetu Jagielloniskiego odbyly si¢ juz XI Warsztaty Szkoleniowo-Edukacyjne
»Mukowiscydoza 2011”. Ponad 120 uczestnikow z calej Polski moglo wystuchac
wielu ciekawych wykladéw i prelekcji zwiazanych z leczeniem oraz rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze, a takze na temat aspektow prawnych zwigzanych
z niepetnosprawnoscig. Niektére z przedstawianych tematéw trafia na tamy
kwartalnika, zainteresowanych udzialem w szkoleniu zapraszamy w przysztym
roku. Uczestnikami wydarzenia byli rodzice i opiekunowie chorych oraz oso-
by doroste cierpigce na mukowiscydoze. W tym roku warsztaty organizowane
byly jako aktywnos¢ III Europejskiego Tygodnia Swiadomosci Mukowiscydozy
oraz w ramach Ogolnopolskiego Forum ,MUKOWISCYDOZA BYWA RODZAJU
ZENSKIEGO”, poswieconego sytuacji kobiet opiekujacych sie dzie¢mi chorymi
na mukowiscydoze w Polsce i innych krajach europejskich. W dyskusji bedacej
elementem rozpoczynajacym warsztaty wzieli udzial nie tylko rodzice i chorzy
dorodli, ale takze zaproszeni eksperci. ,Warsztatowicze” mieli okazje nie tylko
uczestniczy¢ w wyktadach, ale takze zwiedzi¢ Krakéw specjalnym tramwajem
udostepnionym tylko i wylacznie dla nich. Warsztaty byly realizowane ze srodkéw

1% przekazanych na rzecz fundagji.




Zdrowie seksualne i reprodukcyjne
mezczyzn chorych na mukowiscydoze

Spojne preferencje, niespojne praktyki kliniczne

Abstract

Background: Sexual and repro-
ductive health (SRH) is increasingly
relevant for men with CF. However,
the extent of similarities or differences
in SRH clinical practices across different
centres or states is unknown as single
clinic studies are not informative about
variations in male preferences or clini-
cal practices. We wished to determine
the variability of male SRH knowledge
and preferences, and clinical practices
across different CF clinics.

Methods: Men attending 5 adult
CF clinics in Australasia completed
a survey of SRH knowledge, attitudes
and behaviours.

Results: 264 (64%) men partici-
pated, with a median age of 30 years
(17-56). 65% knew of near universal
infertility due to a transport problem.
43% heard about infertility from their
preferred source, but significantly later
than desired. Less than half had under-
gone semen analysis (SA),which, while
varying by site, was consistently later
than preferred. 57 men were fathers, of
whom 29 had utilised ART.

Conclusion: Men’s preferences
around SRH were more consistent
than clinical practices. Clinical practice
guidelines and training for health pro-
fessionals would help reduce the gap
between men’s SRH preferences and
clinical practice.

Streszczenie

Wprowadzenie: Zdrowie seksualne
i reprodukcyjne (sexual and repro-
ductive bealth — SRH) jest istotnym
aspektem zycia mezczyzn chorych na
mukowiscydoze (cystic fibrosis — CF).
Opublikowane dotychczas prace nie
odpowiadaja na pytania dotyczace
podobienistw i réznic w zakresie sze-
rzenia wiedzy na temat SRH w réznych
osrodkach oraz preferencji mezczyzn
dotyczacych takiej edukacji, poniewaz
sa to z reguly badania dotyczace grupy
z jednego osrodka klinicznego. Celem
pracy jest ocena powiazan miedzy
stanem wiedzy mezczyzn chorych na
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CF a sposobem udzielania informacji
w zakresie SRH w r6znych osrodkach
klinicznych.

Metody: Mezczyzni z 5 Osrodkow
Leczenia Mukowiscydozy dla Doro-
stych w Australii zostali poproszeni
o wypelnienie kwestionariusza do-
tyczacego ich stanu wiedzy o SRH,
postaw oraz zachowari.

Wyniki: W badaniu wzigto udziat
264 (64%) mezczyzn. Mediana wie-
ku wynosila 30 lat (17-56 lat). 65%
respondentéw bylo Swiadomych, ze
powszechnym problemem mezczyzn
z CF jest bezptodnos¢ zwigzana z za-
burzeniami transportu.

43% otrzymato informacj¢ o nie-
plodnosci z preferowanego przez siebie
Zrodla, jednak zostala ona przekazana
znacznie pézniej niz oczekiwali. Mniej
niz potowa badanych poddala si¢ ba-
daniu nasienia (semen analysis — SA),
ktore w wiekszosci przypadkéw wyko-
nano pozniej niz bylo to preferowane.
57 mezczyzn bylo ojcami, u 29 z nich
wykorzystano techniki wspomaganego
rozrodu (assisted reproductive techno-
logy — ART).

Wnioski: Preferencje mezczyzn
dotyczace zdrowia seksualnego i repro-
dukcji cechowata wieksza jednolitos¢
niz dzialania osrodkéw klinicznych.
Miedzy oczekiwaniami mezczyzn
a praktyka kliniczna w zakresie infor-
macji o SRH istnieje dysproporcja, ktora
mozna zminimalizowa¢ poprzez stwo-
rzenie wytycznych praktyki klinicznej
oraz szkolenie kadry zajmujacej si¢
chorymi na CF.

Wprowadzenie

Mtodzi mezczyzni chorzy na muko-
wiscydoze (CF) majg obecnie perspek-
tywe przysztosci obejmujacej zaréwno
partnerstwo, jak i rodzicielstwo [1-4].
Nieptodnos¢ meska po raz pierwszy
opisywano w czasach, gdy wigkszos¢
dzieci chorych na CF nie osiagata wieku
dojrzewania, nie mowigc juz o doro-
stym zyciu [2,5-7]. Wydluzenie zycia
i poprawa jego jakosci oraz rozwdj
technik wspomaganego rozrodu (ART)

przyczynily si¢ do umozliwienia mto-
dym ludziom z CF zycia seksualnego
oraz rodzicielstwa, a tym samym stwo-
rzyly potrzebe ich edukacji w zakresie
zycia seksualnego i reprodukcji (SRH).
Whasciwe przekazanie wyczerpujacych
informacji na temat SRH oraz poten-
cjalnych probleméw w jego zakresie
zwigzanych z CF stanowi wyzwanie
dla pracownikéw stuzby zdrowia. Pra-
ce z USA [8], Szkodji [9], Anglii [10-12]
oraz Australii [13] wykazaly, ze w po-
rownaniu wczesniejszymi badaniami
mezczyzni z CF sa obecnie bardziej
Swiadomi zaréwno zakresu nieptod-
nosci, jak i jej przyczyn [14,15]. Mimo
to wielu z nich nadal dowiaduje si¢
o problemie nieptodnosci pézniej niz
by chciato [9,13]. Ponadto stosunkowo
duza grupa pozostaje niedoinformowa-
na o innych aspektach SRH, takich jak
analiza nasienia (SA) czy ART [13].

Waga, jaka przypisuje si¢ kwestiom
plodnosci w relacjach migedzyludzkich
[13], jest kolejnym powodem, by zasta-
nowic si¢ nad optymalnymi sposobami
poprawy stanu wiedzy oraz dostepu
do opieki zdrowotnej w aspekcie SRH
mezczyzn. Szeroko rozpowszechniona
opieka specjalistyczna jest w duzej mie-
rze odpowiedzialna za poprawe prze-
zycia pacjentéw z CF w ciggu ostatnich
50 lat [7]. Bez watpienia przyczyniata si¢
ona takze do upowszechnienia wiedzy
na temat nieptodnosci wsrod mezczyzn
chorych na CF.

Skupienie si¢ na poprawie jakosci
[16] wyznacza ramy dla programu roz-
winiecia i poszerzenia wiedzy dotycza-
cej SRH oraz zwigkszenia dostepnosci
do jednostek specjalistycznych. Nieste-
ty, podobienistwa i r6znice w praktyce
réznych centrow w poszczegdlnych
stanach, nie wspominajac o panstwach,
pozostaja niezbadane zaréwno w od-
niesieniu do mezczyzn, jak i do kobiet.
Wynika to z faktu, ze wigkszos¢ badan
prowadzona jest w obrebie jednego
osrodka. Wprawdzie do jednego ze
szkockich badan [9] rekrutowano
pacjentow z 2 osrodkéw, jednak
uzyskanych danych nie poréwnano
miedzy osrodkami. W przeciwieristwie
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do badari jednoosrodkowych badanie
wieloosrodkowe dotyczace problema-
tyki SRH wsréd mezczyzn chorych na
CF stanowitloby wazne poréwnanie
jakosci i zgodnosci przekazywanych
informacji miedzy poszczegdlnymi
jednostkami klinicznymi. Umozliwitoby
ono okreslenie wartosci wytycznych
praktyki klinicznej dla Swiadczacych
ustugi w zakresie SRH oraz potencjal-
nych korzysci wynikajacych z poprawy
jakosci inicjatyw w tej dziedzinie.
Autorzy pracy opublikowali nie-
dawno wyniki badania stanu wiedzy,
postaw i zachowan w sferze SRH mez-
czyzn chorych na CF w jednej ze spe-
cjalistycznych klinik zajmujacych sie ta
chorobg w Victorii, w Australii [13]. Ma-
jac na celu wyznaczenie podobienistw
i r6znic miedzyosrodkowych oraz
uswiadomienie potrzeby opracowania
wytycznych dotyczacych edukacji
w zakresie SRH w CF, biezgce badanie
ma okresli¢ stan wiedzy, postaw i za-
chowan w sferze SRH mezczyzn z CF
w réznych klinikach zajmujacych sie
ta choroba na terenie Australii i Nowej
Zelandii. Tak duza préba kliniczna
stwarza jednoczesnie mozliwos¢ zba-
dania zagadnienia SRH u pacjentow
po przeszczepieniu ptuc oraz w grupie
niepoddanej przeszczepieniu.

Metody

Osrodki i uczestnicy

Cztery najwiecksze osrodki leczenia
dorostych z CF z Australii oraz 1 specja-
listyczny osrodek z Nowej Zelandii wy-
razily zgode na uczestnictwo w badaniu.
Uzyskano aprobate wlasciwych komisji
bioetycznych w kazdym z oSrodkow.
Do projektu wlaczono wszystkich do-
rostych mezczyzn leczonych w powyz-
szych centrach, niezaleznie od wieku,
z wyjatkiem pacjentéw objetych opieka
terminalna. PFT nie zebrano, poniewaz
autorzy wczesniej wykazali brak zwiaz-
ku z wiedzg, postawami i zachowaniami
w obrebie SRH [13].

Kwestionariusz

Dane dotyczace wiedzy, postaw
i zachowan zwiazanych z SRH zostaly
poufnie zebrane za pomoca wczesniej
przygotowanego kwestionariusza obej-
mujgcego 40 pozycji [13]. Po zestawie
wstepnych pytain demograficznych
uczestnikéw badania poproszono o od-
powiedZ na serie pytan dotyczacych
wiedzy, postaw i zachowan zwigzanych
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z SRH. Na prosbe lokalnych komisji
bioetycznych w poszczegdlnych osrod-
kach wprowadzono niewielkie zmiany
w kwestionariuszu, dlatego wzory cze-
Sci pytari nieznacznie si¢ réznity.

Zbieranie danych

Zakwalifikowanym do badania
mezczyznom wystano poczta ulotke in-
formacyjna, formularz zgody na udziat
w badaniu, kwestionariusz oraz koperte
zwrotng. Wypelnione kwestionariusze
przesylano do lokalnych osrodkow,
aby umozliwi¢ przypomnienie telefo-
niczne i/lub przypomnienie w trakcie
wizyty kontrolnej o prowadzonym ba-
daniu osobom, ktére nie odpowiedzialy
na list. Dane lokalne przekazywano do
osrodka koordynujacego w celu wpro-
wadzenia danych i ich analizy.

Analiza danych

Dane wprowadzono do programu
Epidata, a nastepnie przestano do
programu STATAVersion 8.2 w celu
przeprowadzenia analizy (Stata Corpo-
ration, Texas, USA) [17]. Wyniki ana-
lizy przedstawiono gléwnie opisowo,
z wynikami podanymi odpowiednio
jako procent lub mediana (zakres). Po-
réwnania miedzy grupami przeprowa-
dzono za pomocg testu Chi kwadrat dla
zmiennych kategorycznych (doktadnym
testem Fishera dla matych prébek), a dla
zmiennych ciaglych: t-testu (dla danych
parametrycznych) oraz testu Wilcoxona
dla par obserwacji (dla danych niepara-
metrycznych). Do zaleznych poréwnan
wykorzystano test t dla prob zaleznych
(dla danych parametrycznych) oraz
test U Manna i Whitneya (dla danych
nieparametrycznych). Osrodki identyfi-
kowano za pomoca numeru.

Wyniki

Do badania zakwalifikowano 415
mezczyzn z 5 osrodkow. 264 (64%)
zwrocito catkowicie wypelniony kwe-
stionariusz, 21 (5%) zdecydowalo sie
nie bra¢ udziatu w badaniu, a 130 (31%)
nie odestalo kwestionariusza (patrz: tab.
1.). 42 (15,9%) z 264 uczestnikéw byto
po przeszczepieniu phuc, z podobnym
rozkladem grupy po przeszczepieniu
i grupy bez przeszczepienia w po-
szczegolnych osrodkach. Nie stwier-
dzono réznicy miedzy wspélczynnikami
udzielenia odpowiedzi w grupie po
przeszczepieniu (70%) i grupie, w ktorej
nie przeszczepiano pluc (63%). Sredni

wiek uczestnikéw badania wynosit 30
lat, mieszczac sie miedzy 17 a 56 lat
(patrz: tab. 2.). Sredni wiek uczestnikéw
z osrodka 5. byl znaczaco mlodszy niz
w przypadku uczestnikéw z pozosta-
tych osrodkéw (p = 0,01).

Wiekszos¢ mezczyzn (69%) pra-
cowata w peilnym lub niepelnym
wymiarze godzin. 43% pozostawato
w zwigzku malzeriskim albo w dhu-
gotrwalym zwiazku partnerskim,
54% stanowili kawalerzy (w tym 20%
w niezobowiazujacym zwiazku), a 3%
mezczyzn bylo rozwiedzionych lub
w separacji. Nie wykazano réznic
w zakresie wieku, zatrudnienia ani
stanu cywilnego pomiedzy grupa po
przeszczepieniu a grupa, u ktérej nie
dokonano przeszczepienia. Nie obser-
wowano rowniez réznic miedzy grupa
bez przeszczepienia i po przeszczepie-
niu w odniesieniu do stopnia udzielenia
odpowiedzi na pytanie dotyczace SRH.
Z powyzszych przyczyn w nastepnych
analizach aczono grupe pacjentow
po przeszczepieniu z grupa, u ktorej
przeszczepienia nie wykonano.

Wiedza na temat nieptodnosci

99% mezczyzn zdawalo sobie sprawe
z tego, ze CF moze wplywac na plod-
nos¢. Sposréd tych, ktérzy o tym nie
wiedzieli, dwoch bylo w wieku ponizej
20 lat, a jeden miedzy 20 a 25 lat. Jeden
z 3 mezczyzn pochodzit z osrodka 1.,
a dwoch z osrodka 5. Stan wiedzy wsrod
mezczyzn, ktorzy deklarowali, ze maja
Swiadomos¢, iz CF moze mie¢ wplyw
na ptodnos¢, byl réznorodny — 5 z nich
bylo przekonanych, ze ptodnos¢ oséb
chorych na CF jest prawidlowa (patrz:
tab. 3., 75% z tych, ktérzy odpowie-
dzieli, ze CF wplywa na plodnosc,
wiedzialo, Ze mezczyZni sg niemal
zawsze bezplodni, a 78% wiedzialo,
ze nieptodnos¢ wynika z zaburzen
transportu. kacznie 170 mezczyzn (65%)
wiedzialo, ze mezczyzni chorzy na CF
sa niemal zawsze nieptodni z powodu
problemoéw z transportem. Pozostali
posiadali nieprawidtowe informacje. Nie
stwierdzono statycznie istotnych réznic
miedzy poszczegdolnymi osrodkami.

Komunikat o problemie
nieptodnosci

Sposrod mezezyzn, ktorych poinfor-
mowano o zagadnieniach zwigzanych
z plodnoscia, wigkszos¢ (41%) po raz
pierwszy ustyszata o tym od klinicysty
zajmujacego si¢ CF (patrz: tab. 4.).
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W tym zakresie wystgepowaly réznice
pomiedzy piecioma osrodkami. Bio-
rac pod uwage preferencje mezczyzn
dotyczgce Zrédla uzyskania pierwszych
informacji na temat ptodnosci, 95 (36%)
zadeklarowalo, ze chcieliby uzyskac
powyzsze informacje od klinicystow
zajmujacych sie CF, 90 (34%) wska-
zalo jako Zrédlo wiedzy rodzicow,
a 55 (21%) uwazalo, ze informacje
te powinni przekazac rodzice lacznie
z klinicysta, uzupelniajac informacje
ustng materiatlami edukacyjnymi (patrz:
tab. 5.). Uczestnicy badania nie chcieli
czerpac¢ wiedzy ani od przyjacidl, ani
od innych pacjentéw, ani od lekarza ro-
dzinnego, ani z pisemnych materiatow
edukacyjnych jako jedynego Zrédtia.
Pomiedzy poszczegolnymi osrodkami
wystepowaly pewne réznice: pacjenci
z osrodka 4. woleli rodzicéw od kli-
nicysty zajmujacego sie CF (pb0.01).
112 (43%) mezczyzn odpowiedzialo,
ze pierwszg informacje na temat nie-
plodnosci otrzymalo z preferowane-
go przez siebie Zrédla. Rodzice byli
preferowanym Zrédlem informacji dla
mezczyzn, ktérzy chcieli dowiedzied
si¢ o problemie nieplodnosci w wieku
16 lat i weczesniej; na drugim miejscu
znajdowali sie klinicySci zajmujacy
si¢ CF, a na trzecim preferowanym
sposobem byla wspolna rozmowa
z rodzicami i klinicysta zajmujacym
sie CF. Specjalisci zajmujacy sie CF
byli preferowanym Zrédlem informacji
dla mezczyzn, ktorzy cheieli dowie-
dzie¢ si¢ o problemie nieplodnosci po
ukoriczeniu 16. roku zycia. Przecietny
wiek, w ktérym uczestnicy dowiedzieli
si¢, ze CF moze wpltywac na plodnosc,
to 17,4 roku (SD 5,2, zakres 5-44).
Wiekszos¢ (74%) tych, ktérzy uzyskali
powyzszg informacje po raz pierwszy
od rodzicow, nie miala ukoriczonych
16 lat, podczas gdy wiekszos¢ z tych,
ktorzy pierwsza informacje uzyskali od
lekarza rodzinnego, miata ponad 20 lat
(67% lub 6/9). Lacznie z 255 mezczyzn,
ktorzy pamietali, kiedy uzyskali infor-
macje na temat plodnosci, 17% mialo
ukoriczone 20 lat, gdy uzyskali powyz-
sze informacje (patrz: tab. 6.).

Reakcje na uzyskane informacje
dotyczgce zagadnienia pfodnosci

49% mezczyzn zadeklarowalo, ze na
wiadomosc o nieplodnosci nie zareago-
walo znaczaco, 39% niezbyt mocno si¢
zmartwito, a 12% bylo bardzo przygne-
bionych. Nie stwierdzono znaczacych
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réznic miedzy osrodkami. MezczyZni,
ktorych poinformowano o problemie
po ukonczeniu 20 lat, czesciej reago-
wali znacznym przygnebieniem niz ci,
ktorzy dowiedzieli sie o tym przed 16.
rokiem zycia (pb0.01). W czasie trwania
badania dla mezczyzn przed 20. rokiem
zycia zagadnienie nieplodnosci w CF
stawalo si¢ coraz wiekszym problemem
wraz z wiekiem. Dla poréwnania mez-
czyZni powyzej 40 lat oswiadczali, ze
wraz z wiekiem zagadnienie to jest dla
nich coraz mniej istotne (p=0,03). Jeden
z mezczyzn stwierdzil:  Kiedy bylem
miody, nie potrzebowalem zadnej anty-
koncepdiji, i to byto wspaniale. Kiedy si¢
ozenitem, stato si¢ to koszmarem”. Stan
cywilny uczestnikéw badania nie miat
wplywu na range problemu zmieniaja-
cego sie wraz z wiekiem. Preferowanym
wiek, w ktérym uczestnicy chcieliby
dowiedzie¢ si¢ o nieplodnosci, wynosit
14 lat (95% CI: 14,15 roku).

Wptyw zagadnienia pfodnosci
na zwigzki partnerskie

30% mezczyzn uwazalo, ze za-
gadnienia plodnosci wptynely na ich
zwiazki. Chetniej zglaszali te zaleznosc
mezczyZzni, ktérzy po ustyszeniu po raz
pierwszy o problemie nieptodnosci byli
bardzo przygnebieni, oraz ci, ktorzy
zglaszali, ze wraz z wiekiem zagadnie-
nie to ma coraz wigkszy wplyw na ich
zycie (pb0.01). Zaobserwowano, zZe
rozwiedzieni i pozostajacy w separacji
czegSciej zgtaszali wpltyw problemu
nieplodnosci na zwiazki (p = 0,07).
Zalaczone komentarze: ,Nie moglem
zbytnio angazowac si¢ w zwigzek,
w ktérym partner nie akceptuje braku
mozliwosci posiadania dzieci”, ,Nie-
ptodnos¢ zniszczyta méj zwiazek”,
~Rozwiedziony dwa razy z powodu nie-
plodnosci”. Nie stwierdzono istotnego
statystycznie zwiazku migdzy posiada-
niem dzieci, checia posiadania dzieci
lub samooceng swojego stanu zdrowia
a wplywem, jaki zagadnienia ptodnosci
mialy na zwiazki partnerskie.

Analiza nasienia

108 (41%) mezczyzn przeszlo analize
nasienia (semen analysis— SA). Praktyki
kliniczne réznily sie miedzy osrodkami,
mieszczac sie¢ miedzy 53% mezczyzn
z osrodka 1. a 22% z osrodka 5. (pb0.01).
Mezczyzni bedacy kawalerami (niezalez-
nie od tego, czy pozostawali w zwigzku,
czy nie) znaczaco rzadziej poddawali sie
analizie nasienia niz Zzonaci (pb0.01).

MezczyZni po przeszczepieniu nie roz-
nili si¢ znaczaco pod katem czestosci
badania nasienia od mezczyzn, ktorzy
nie przeszli przeszczepienia (31% uvs.
43%). Najmlodszy uczestnik, ktéremu
zbadano nasienie, miat 21 lat. Wigkszos¢
mezczyzn (81%) uwazata, ze analiza na-
sienia powinna zosta¢ zaproponowana
przed 20. rokiem zycia, nie odnotowa-
no pod tym wzgledem réznic miedzy
osrodkami. 8% stwierdzilo, ze badanie
nasienia nie jest konieczne. 2/3 (68%)
ze 140 mezczyzn, u ktoérych wykonano
analize nasienia, oswiadczyly, ze chcieli
mie¢ okreslony swdj status plodnosci.
Wyjasnienia, czemu uczestnicy poddali
sie¢ badaniu nasienia, byly r6zne — od
pojedynczych sléw, takich jak ,cieka-
wos¢” i ,potwierdzenie”, do szerszych
wyjasnied: ,Aby ulatwi¢ planowanie
przysziosci i zaoszczedzi¢ na antykon-
cepcji.”

Dzieci

57 (22%) mezczyzn miato dzieci,
w tym 11 bylo po transplantacji (26%
wszystkich mezczyzn po przeszcze-
pieniu), a 46 nie przeszlo przeszcze-
pienia (21% wszystkich mezczyzn bez
przeszczepienia). Nie stwierdzono
istotnych statystycznie réznic migdzy
osrodkami w odniesieniu do liczby
uczestnikow majacych dzieci, cho¢
wahala sie ona od 30% w osrodku 1.,
przez 26% w osrodku 3., 25% w osrod-
ku 2. do 13% w osrodku 5. Moze by¢
to odzwierciedleniem réznych median
wiekowych w poszczegdlnych osrod-
kach. 32 uczestnikéw (58%) mialo
jedno dziecko, 19 (35%) dwoje, 2 (4%)
troje, jeden (2%) miat czworo, a jeden
(2%) szescioro dzieci. Z 57 badanych
29 przyznalo do skorzystania z tech-
nik wspomaganego rozrodu (assisted
reproductive technology— ART). Kolej-
nych 26 respondentéw przyznalo, ze
nie sg biologicznymi ojcami, z czego
9 bylo ojcami zastepczymi, 15 skorzy-
stalo z inseminacji nasieniem dawcy,
a 2 nie podato szczegoléw. Pozostatych
2 z 57 zadeklarowalo, Ze do poczecia
doszlo drogg naturalng, Zzaden z nich
nie zdecydowal si¢ na badanie nasie-
nia. 49% mezczyzn majacych dzieci
odpowiedzialo, ze chcialoby miec wie-
cej potomstwa. Z grupy 176 mezczyzn
nieposiadajacych dzieci 85% zadekla-
rowalo, Ze chcialoby mie¢ potomstwo.
Mezczyzni, ktérzy nie mieli dzieci,
ale deklarowali chec¢ ich posiadania,
byli bardziej sklonni do poddania sie
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analizie nasienia, czesciej byli zonaci,
czesciej twierdzili, ze problem nieptod-
nosci w znaczacym stopniu wplywa na
jakos¢ ich zwiazkow.

Zdrowie seksualne

Dodatkowe pytania dotyczace zdro-
wia seksualnego zadano uczestnikom
z osrodkow 2., 4. i 5. W tej podgrupie
119 mezczyzn 27% odpowiedzialo, ze
nigdy nie poddawalo si¢ badaniom
w kierunku jakosci zdrowia reproduk-
cyjnego, a 5% twierdzito, ze nigdy nie
stwierdzono u nich choroby przeno-
szonej droga plciowa.

Wyzwania w zakresie szerzenia
informacji na temat SRH

Wiedza na temat ART oraz moz-
liwosci skorzystania z poradnictwa
osrodkow zajmujacych si¢ ART nie
byta w tym badaniu dokfadnie spraw-
dzana. Mimo to brak wiedzy na ten
temat ujawnial si¢ posrednio w takich
odpowiedziach, jak: ,Nigdy nie bede
mogt mie¢ dzieci”. Komentarze, takie
jak: ,Zawsze chcialem mie¢ dzieci, ale
nie wiedziatem, jak si¢ do tego zabrac”,
sugeruja, ze wiedza na temat SRH, ART
i dostgpu do ART wsrod uczestnikow
badania byla niewystarczajaca. Do tych
samych wnioskow doprowadzity row-
niez odpowiedzi na pytania dotyczace
analizy nasienia. Jeden z mezczyzn
napisal: ,Chcialbym wiedzie¢, ale nie
jestem pewien, jak powinienem zapy-

4

ta¢”. Powyzsze obawy potwierdza fakt,
ze 2/3 mezczyzn chcialoby uzyskac

wigcej informacji na temat SRH.

Dyskusja

Powyzsze wyniki wskazuja, ze praco-
whnicy stuzby zdrowia nadal stoja przed
wyzwaniem, jakie stanowi udzielenie
w odpowiednim czasie wyczerpujacych
informacji na temat SRH mezczyznom
chorujacym na CF. 1/3 badanych doro-
stych nie wiedziata, ze nieptodnos¢ mez-
czyzn chorych na CF wynika z zaburzen
transportu, mniej niz polowa uzyskata
pierwsze informacje na temat nieplod-
nosci w stosownym wieku, a mniej niz
polowa nie zdawata sobie sprawy ze
stanu swojej plodnosci. Na szczegdlng
uwage zastluguje fakt, ze miedzy prefe-
rowanym a rzeczywistym czasem udzie-
lenia pierwszych informacji o problemie
nieptodnosci byly 3 lata réznicy. Chociaz
istniata zgodnos¢ pomiedzy poszczegdl-
nymi osrodkami co do wieku, w ktérym
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mezczyzni chcieli uslysze¢ o zagadnie-
niach zwigzanych z plodnoscia (Srednio
14. rz.), obserwowano znaczgce réznice
miedzy schematami postepowania w po-
szczegolnych osrodkach. Wsrod 45%
mezczyzn, ktorzy twierdzili, ze pierwsza
informacje na temat SRH otrzymali przed
16. rokiem zycia, rozklad pomiedzy
osrodkami wahat sie od 33% w jednym
do 55% w innym. Wsréd mezczyzn,
ktérzy dowiedzieli si¢ po raz pierw-
szy o nieplodnosci po 20. roku zycia,
réznice te wynosily od 10% w jednym
do 27% w innym oSrodku. Zaréwno
rozrzut réznic miedzy osrodkami, jak
i szeroka rozpigtos¢ granic wiekowych,
w ktorych uczestnicy otrzymali informa-
cje na temat nieplodnosci, sugeruja, ze
zaréwno w osrodkach pediatrycznych,
jak i osrodkach dla doroslych istnieje
potrzeba upowszechniania wiedzy do-
tyczacej SRH.

Wiedza mezczyzn na temat ich
osobistego stanu plodnosci byta mata,
a mniej niz polowa z nich przeszta ba-
danie nasienia. Odnotowano wiekszg
zgodnos¢ respondentow co do pre-
ferowanego wieku przeprowadzenia
badania nasienia, anizeli co do rzeczy-
wistego wieku uzyskania powyzszej
propozycji w poszczegdlnych osrod-
kach (rozrzut pomigdzy poszczegolny-
mi osrodkami od 22% do 53%). Podczas
gdy wigkszoS¢ mezczyzn uwazala,
ze badanie nasienia powinno zostac¢
im zaproponowane przed 20. rokiem
zycia, zaden z nich nie zostal w tym
wieku przebadany. Powyzsza informa-
cja wskazuje na znaczace rozbieznosci
pomiedzy oczekiwaniami pacjenta
a praktyka kliniczng. Powszechnosc
zainteresowania mozliwoscig analizy
nasienia, brak jej zwigzku ze stanem cy-
wilnym oraz preferowany mtody wiek

Tabela 1. Liczba uczestnikow w zaleznosci od os$rodka i statusu transplantacyjnego

numer osrodka | status transplantacyjny | zakwalifikowani (n) | liczba uczestniczacych
(T-/T+) w badaniu (%)
1 T- 105 78 (74)
T+ 20 16 (80)
2 T- 66 54 (82)
T+ 15 7(47)
3 T- 100 36 (36)
T+ 13 8(62)
4 T- 49 26 (53)
T+ 8 7(88)
5 T- 35 28 (80)
T+ 4 4 (100)
facznie T- 355 222 (63)
T+ 60 42 (70)

T- = bez przeszczepienia, T+ = po przeszczepieniu

Tabela 2. Wiek (lata) uczestnikow (mediana, zakres) wedfug oSrodkow

numer osrodka mediana wieku w latach zakres wiekowy (lata)
1 30 18, 44
2 30 18, 54
3 30 19, 56
4 32 17,50
5 23 17,55
facznie 30 17, 56

Tabela 3. Wiedza dotyczaca nieptodnosci wsrdd mezczyzn chorych na CF

[n (%)
Jak CF wptywa na ptodno$¢ mezczyzn?
normaina ptodno$¢ 5(2)
zmnigjszona ptodno$¢ 47 (18)
prawie zawsze bezptodni 197 (75)
nie wiem 12 (5)
Dlaczego CF wptywa na ptodno$¢?
problem z produkcijg nasienia 25 (10)
problem z transportem nasienia 203 (78)
problem z produkcjg i transportem nasienia 4(2)
nie wiem 28 (11)




przeprowadzenia badania wskazuja, ze
SA powinno by¢ oferowane pacjentom
mlodszym niz obecnie.

Nowym wnioskiem wynikajacym
z powyzszego badania jest to, ze mez-
czyzni, ktérzy po raz pierwszy uslyszeli
o problemie nieptodnosci od rodzicéw,
byli znaczaco mlodsi od tych, ktorzy
informacje te uzyskali od specjalistow
zajmujacych sie CF. Ostatnie badania wy-
kazaly, ze rodzice chlopcéw z CF chetnie
udzielajg informacji o nieptodnosci jako
pierwsi [18]. W tym badaniu Frayman
i wsp. na nowo wskazali, jak istotna jest
rozmowa o nieplodnosci przeprowa-

dzona przez klinicyste z rodzicami juz
w momencie zdiagnozowania CF u no-
worodka oraz jej powtérzenie w okresie
szkoly podstawowej i w okresie dojrze-
wania dziecka. Nasze obecne badania
podkreslajg role pracownikéw medycz-
nych w szerzeniu wiedzy na temat SRH
wsréd rodzicéw, ktorzy w duzym stopniu
s3 preferowanym Zrédlem informacji dla
mezczyzn chorych na CF, a w pdzZniej-
szym wieku (okres dojrzewania, miodzi
dorosli) takze bezposrednio wsréd cho-
rych na CE. Co wigcej, obecne badania
wskazuja na konieczno$¢ poszerzenia
omawianych zagadnienl o dyskusje na

Tabela 4. Zrodto pierwsze] informacii na temat zagadnien zwigzanych z ptodnoscia
w zalezno$ci od badanego osrodka

osrodek 1. | oSrodek 2. | osrodek 3. | oSrodek 4. | osrodek 5. |tacznie
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
klinika leczenia CF/ | 51 (54) 22 (36) 16 (36) 12 (36) 6(19) 107 (41)
personel medyczny
rodzice 12 (13) 15 (25) 9 (20) 10 (30) 7(22) 53 (20)
materialy eduka- 13 (14) 12 (20) 8(18) 5(15) 7(22) 45 (17)
cyjne
przyjaciele/chorzy |10 (11) 6 (10) 1(2) 309 0 20 (8)
na CF
lekarz rodzinny 0 2(3) 6 (14) 0 1(3) 9(3)
kilka zrodet 4(4) 3(5) 2(5) 0 4(13) 13 (5)
réwnoczesnie
nie pamietam 1(1) 0 0 1(3) 3(9) 5(2)
inne? 2(2) 1(2) 2(5) 2 (6) 2 (6) 9(3)
nigdy nie styszatem | 1 (1) 2 (6) 3(1)
facznie 940 61 44 33 320 263

aW tym wiedza z uniwersytetu lub samodzielnego poszerzania wiedzy (3), od studentow medycyny (1), od

naukowca zajmujacego sig CF (1), z Kliniki leczenia nieptodnosci (1), z seminarium na temat CF (1), od dziew-

czyny (1), od brata (1).

b1 osoba z o$rodka nr 1 oraz 2 osoby z o$rodka nr 2 utrzymywaty, ze nikt nie poinformowat ich o aspektach

ptodnosci u chorych na CF.

Tabela 5. Preferowane Zrodto informaciji na temat ptodnosci w zaleznosci od osrodkow

osrodek 1. |osrodek 2. | oSrodek 3. | oSrodek 4. | oSrodek 5. |tacznie

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Klinika leczenia CF/ | 46 (49) 19 (31) 13 (30) 5 (15) 12 (38) 95 (36)
personel medyczny
rodzice 27 (29) 21 (34) 14 (32) 19 (58) 9 (28) 90 (34)
materialy edukacyjne |5 (5) 2(3) 3(7) 3(9) 3(9) 16 (6)
przyjaciele/chorzy 1(1) 1(2) 0 0 0 2(1)
na CF
lekarz rodzinny 0 0 0 0 0 0
kilka zrédet 14 (15) 14 (23) 14 (32) 6(18) 7(22) 55 (21)
réwnoczesnie
inne 0 4(7) 0 0 1(3) 5(2)
facznie 93 61 44 33 32 263

Tabela 6. Liczba mezczyzn w poszczegolnych osrodkach w zalezno$ci od wieku,
w ktorym po raz pierwszy ustyszeli o nieptodnosci
wiek osrodek 1. | oSrodek 2. |o$rodek 3. |oSrodek 4. |osrodek 5. |facznie
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

<16 lat 44 (49) 28 (47) 14 (33) 13 (39) 16 (55) 115 (45%)
16-20 lat | 36 (40) 21 (35) 19 (44) 11 (33) 10 (34) 97 (38%)
>20 lat 10 (11) 11 (18) 10 (23) 9(27) 3(10) 43 (17%)
facznie 90 60 43 33 29 255
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temat analizy nasienia oraz mozliwosci
wykorzystania technik wspomaganego
rozrodu, jak rowniez o informacje na
temat zapobiegania chorobom przeno-
szonym droga plciowsq.

Podsumowujac, omawiane badanie
wskazuje, ze preferencje mezczyzn z CF
dotyczace wiedzy o SRH sa bardziej
jednolite anizeli praktyki kliniczne po-
szczegolnych osrodkow. Opracowanie
praktycznych wytycznych dla pracowni-
kéw medycznych pozwolitoby na zredu-
kowanie luki pomiedzy oczekiwaniami
pacjentéw a rzeczywistymi dzialaniami,
szczegolnie w zakresie udzielania infor-
macji na temat SA i ART. Autorzy podkre-
Slaja potrzebe specjalistycznego szkolenia
stuzby zdrowia dotyczacego zagadnienia
SRH i klada nacisk na ksztaltowanie
swiadomosci odnosnie do koniecznosci
powtarzania rozméw o SRH na réznych
etapach zycia pacjenta.

Podziekowania

Badanie to zostalo sfinansowane
z grantu Australian CFResearch Trust.
Autorzy dziekuja za wysilek wlozony
w badanie przez koordynatoréw po-
szczegolnych osrodkéw badawczych
oraz pani Belindzie Cerritelli, Centrum
Adolescent Health.
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Bezplatne
obowiazkowe
szczepienia
chorych dzieci
na mukowiscydoze
w wykazie szczepien

Zgodnie z rozporzadzeniem ministra
zdrowia z dnia 18 pazdziernika i rozporza-
dzeniem opublikowanym na stronach Ge-
neralnego Inspektora Sanitarnego chore
na mukowiscydoze dzieci od 2. miesigca
zycia do ukoriczenia 5. roku jako ,chorzy
na przewlekle choroby pluc, w tym ast-
mg”, zostaly uprawnione do bezplatnych
szczepieni przeciwko pneumokokom.

Zrédio: GIS, PAP, MP
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Kwesty i zbiorki

Na podstawie Ustawy z dnia 15 marca 1933 r. o zbiérkach publicznych (Dz.
U. Nr 22, poz. 162 z p6zn. zm.) artykutu 1, 3 i 4 oraz Rozporzadzenia Ministra
Spraw Wewnetrznych i Administracji z dnia 6 listopada 2003 r. w sprawie sposobow
przeprowadzania zbiérek publicznych oraz zakresu kontroli nad tymi zbiérkami
(Dz. U. Nr 199, poz. 1947 z pézn. zm.)

W okresie od 01.11.2010 r. do 30.10.2011 r. MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze przeprowadzita ponizsze zbiérki pieniezne.

data miejsce (]| kwota w zt

14.11.2010 Parafia Naj$wigtszej Maryi Panny Matki | dofinansowanie zakupu lekéw | 1105,00 zt
Pradnik Biaty Krakow

25.11.2010 koncert charytatywny MATIO Krakowska | dofinansowanie zakupu lekéw | 1039,00 zt

Mtoda Filharmonia
24.02.2011 koncert charytatywny MATIO

dofinansowanie zakupu lekéw | 1108,12 zt

27.02.2011 kwesta Parafia $w. Jadwigi w Krakowie | dofinansowanie zakupu lekéw | 3137,62 zt

15-18.03.2011 | tramwaj X OgdInopolskiego Tygodnia dofinansowanie zakupu lekow | 1241,00 zt
Mukowiscydozy

7.04.2011 koncert charytatywny MATIO dofinansowanie zakupu lekdw | 1485,00 zt

13.04.2011 Szkofa Podstawowa nr 144 w Krakowie | dofinansowanie zakupu lekéw | 1492,16 zt

07-08.05.2011 | Tuning Show dofinansowanie zakupu lekéw | 180,00 zt

4.06.2011 Nowohucki Dzien Dziecka dofinansowanie zakupu lekow | 274,55 zi

28.08.2011 Parafia Matki Bozej Nieustajacej Pomocy | dofinansowanie zakupu lekéw | 1073,10 zt
0s. Bohaterow Wrzesnia, Krakow

Dochdéd ze zbiorek: 10 643,39 zt

Do konca marca mozliwy dodatek 100 zt
do Swiadczenia pielegnacyjnego
—wnioski do korica stycznia

27 grudnia 2011 r. Rada Ministréw przyjeta uchwale w sprawie ustanowienia
rzadowego programu wspierania niektérych oséb pobierajacych swiadczenie
pielegnacyjne oraz rozporzadzenie w sprawie szczegoétowych warunkow realizacji
rzadowego programu wspierania niektorych oséb pobierajacych swiadczenie piele-
gnacyjne w okresie od stycznia do marca 2012 r. Uchwala i rozporzadzenie przewi-
duja, ze matka, ojciec lub opiekun faktyczny dziecka majacego w styczniu, lutym lub
marcu 2012 r. prawo do Swiadczenia pielegnacyjnego otrzymaja dodatkowe 100 zt
miesiecznie. Pomoc bedzie przyznawana na wniosek tych oséb i wyplacana w przy-
jetym w danej gminie terminie wyplaty swiadczenia pielegnacyjnego za styczen,
luty i marzec 2012 r. Bedzie ja przyznawat i wyplacat organ wlasciwy, realizujacy
w danej gminie Swiadczenia rodzinne (tj. wéjt, burmistrz lub prezydent miasta albo
upowazniony kierownik/pracownik osrodka pomocy spoltecznej badz innej jednostki
organizacyjnej gminy). Zainteresowany musi ztozy¢ wniosek o przyznanie pomocy
(pisemnie w dowolnej formie) do gminnego osrodka opieki spolecznej. Wniosek
nalezy zlozy¢ do 31 stycznia 2012 r. Osoby, ktérym swiadczenie pielegnacyjne za
styczen, luty lub marzec 2012 r. zostanie przyznane po 31 stycznia 2012 r., wniosek
0 przyznanie pomocy powinny zlozy¢ w ciagu 7 dni od dnia, w ktérym decyzja
o przyznaniu prawa do Swiadczenia pielegnacyjnego stala si¢ ostateczna.

Zrédto: MPiPS, PAP

Wyprawka dla Mukolinka — niech edukacja
nie zalezy od choroby — edycja 2011

Przez cale wakacje fundacja prowadzila intensywna akcje na rzecz dofinanso-
wania wyprawek szkolnych. Mito nam poinformowac, ze dzigki indywidualnym
darczyricom oraz organizacji kilku kwest i 1% podatku przekazanemu na rzecz
fundacji po raz kolejny dofinansowano grupie chorych wyprawki szkolne. Jesli
chcesz poméc Wyprawce dla Mukolinka, wyslij SMS o tresci: DPWYPRAWKA na
nr 72624 — koszt 2,44 zt (z VAT), nr 73 624 — koszt 3,66 zt (z VAT), nr 74 624 — koszt
4,88 7zt (z VAT), nr 75624 — koszt 6,10 zt (z VAT).



Tlenoterapia domowa
- bezpieczenstwo i wygoda dla Ciebie

Dostarczamy:

- tlen medyczny sprezony w butlach

dla 0s6b ze schorzeniami wymagajacymi tlenoterapii

Ponadto oferujemy:

- koncentratory tlenu
dla pacjentéw wymagajacych dtugotrwatego
podawania tlenu

- systemy tlenu ciektego

dla 0s6b aktywnych, wymagajacych statego
7r6dta tlenu niezaleznie od miejsca przebywania

Linde Gas Therapeutics
Szczegbty pod numerem infolinii lub na naszej stronie internetowej.

Linde Gaz Polska Sp. z o.0.

al. Jana Pawta Il 413, 31-864 Krakéw, tel.: +48 12 643 92 00, fax: +48 12 643 93 00
ul. Zgrupowania AK ,Kampinos” 30, 01-943 Warszawa,

tel.: +48 22 569 83 00, fax: +48 22 569 83 02

www.linde-gastherapeutics.com
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