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

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

pomagasz fundacji

Od Redakcji

Nowe wyzwania

Przed namirok 2011. | jak na poczatku kazdego, do jego noworocz-
nego plecaka wktadamy nasze plany, oczekiwania i rézne wytyczne na-
szych dziatan. Zmiany wprowadzone w poprzednich latach na poziomie
przecietnego chorego na mukowiscydoze mogg by¢ odczuwalne tylko
pod warunkiem, ze w mys$l nowoczesnych metod leczenia i rehabilitacii
bedzie on aktywny jak przecietny cztowiek.

Moéwimy o tym, ale nie mamy sity sprawczej. Nie ustajemy jednak
w budzeniu $wiadomosci. Mamy wiele sukcesow, nie obcy nam tez
smak porazek. Planujemy jeszcze lepszg jakos¢ informacii i edukacii.
Ale kazdy dzien jest nowy: mamy juz nowe potrzeby, nowe wyzwania,
ktorym nalezatoby jako$ sprostac. To dzis jest nowe i trzeba to jako$
zrealizowa¢. Rodzi sie pytanie: czy to, co zrobilismy wczoraj, jest mnie;
wazne? A nowe dzi$ to nowe jakze wazne wymierne potrzeby, ktore
nalezafoby realizowac, nie pytajgc nikogo, czy im podotamy, czy nie!
Jesli tak, to nie pomyle sie, gdy powiem, ze kazde nowe zadania stajg
sie bodzcem do zmobilizowania wszystkich sit, by im sprosta¢. Mozna
powiedzie¢, ze przygniata nas narastajgca lawina potrzeb. Wymusza to
na nas jak najlepszg organizacje. Aby realizowac zadania i zwiekszy¢
precyzje dziatania organizaciji, zgodnie z przepisami nakresli¢ porzgdek
postepowania, nalezy gteboko przeanalizowac kazdy szczegot.

Gdy sie tego nie zrobi, wszystko moze sie wymkna¢ spod kontroli,
opadnag sity, zostaje ugaszony zapat i entuzjazm. A przeciez wiele spraw
jest rozpoczetych i wymaga dalszego zaangazowania oraz wysitku.
Coraz bardziej uginamy sie pod tym ciezarem.

Mozna by to ujg¢ metaforycznie: jakbysmy ptyneli na wzburzonej fali,
a wir, na ktory natrafilismy, coraz mocniej nas wcigga i pozbawia real-
nych perspektyw..., budzi jednak nadzieje, skutkiem czego mocniej bije
nam serce. Tak zwyczajnie, te wrazenia i wyzwania przeciskajg sie przez
bezksztattng szarzyzne codziennych zmagan.

Bodzce te zmuszajg nas i nadajg sens naszym dziataniom, kumulu-
jac je w monolityczng catos¢, nadajgc prawidtowy kierunek postepo-
waniu. Na pewno nasze dziatania sg realizacjg pomocy dla drugich,
stwarzajg poczucie tgczenia sie z tymi, na rzecz ktérych dziatamy, w jed-
ng wielkg rodzine ludzkiego rodu. Takim bodzcem w naszych dalszych
dziataniach bedzie przekazanie przez naszych bliskich 1% od podatku
na realizacje potrzeb chorych na mukowiscydoze.

Stanistaw Sitko

Udzielona pomoc

W kwietniu, maju i czerwcu 2010 roku dzieki otrzymanym darowi-
znom, wptatom 1% podatku w roku ubiegtym oraz organizacji wydarzen
charytatywnych grupie chorych udzielono pomocy w postaci dofinan-
sowania leczenia, rehabilitacji i sprzetu. Dziekujemy darczyncom za
pamiec o polskich chorych.
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Sport w mukowiscydozie?

Relacje niemieckich pacjentow

Sport i pies

Nie zawsze musi by¢ to od razu
sport wyczynowy. Ja uprawiam od
wielu lat sport odpowiedni dla cho-
rych na mukowiscydoze, tzn. klinika
prowadzaca moje leczenie na oddziale
fizjoterapeutycznym oferuje sprzet do
¢wiczen zgodnie z zaleceniami leka-
rza. Podobnie jak w studio fitness,
przygotowano dla mnie plan ¢wiczen
sifowych oraz ¢wiczen na wytrzymaloscé
z uwzglednieniem wskazéwek terapeu-
ty sportowego i opiekujacego sie mna
fizjoterapeuty.

Poniewaz jestem chory na cukrzyce,
w trakcie ¢wiczen, a przede wszystkim
po nich, musze mierzy¢ stezenie glu-
kozy. Czesto maleje ono dopiero po
godzinach od aktywnosci fizycznej,
dlatego pije soki, a czasami nawet cole,
aby utrzymac¢ wynik w normie.

Mo6j whasny — najwazniejszy od roku
— sport ma imie Shiloh: czteronozne
wietrzysko, ktére wniosto dynamike
w nasze codzienne zycie. Obecnie po-
konuje z psem trasy, na ktére wczesniej
bym si¢ nie odwazyla. Moja psychika
i cialo bardzo na tym korzysta: funkcja
moich ptuc najpierw sie ustabilizowata,
a potem poprawila. Jesli chodzi o moja
wytrzymalos¢ i krzepkosc, obserwuje
ich zdecydowang poprawe, moja waga
tez si¢ polepszyla. Zauwazam nade
wszystko, ze ogdlnie lepiej sie czuje:
jestem bardziej odporna, zdrowie jest
bardziej stabilne, nie Scina mnie z n6g
kazdy wirus czy problem. Tak wiec
najlepsza recepta to sport i pies.

Sonja Hirsch

Badminton jest super

Nazywam si¢ Luca, mam 13 lat,
jestem chory na mukowiscydoze. Za-
wsze bylem zapalonym sportowcem.
Kiedys gralem w pitke nozna. W 2004
roku moje zdrowie uleglo pogorszeniu.
Pomimo 30% funkcji pluc nauczylem
sie jezdzi¢ na snowboardzie. Pomogla
mi w tym butla z tlenem na plecach.
Snowboard dat mi wiele radosci. Dzisiaj
jestem o wiele zdrowszy. Mo6j wskaz-
nik FEV; wynosi 53% i od roku gram
w klubie w badmintona. Kazdemu
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choremu na mukowiscydoze polecam

granie w badmintona, poniewaz ta gra

utrzymuje w ruchu klatke piersiows.
Luca K.

Zawsze do przodu

Czy mozna zaliczy¢ do ,sportu dla
chorych na mukowiscydoze” bezpo-
Srednie relacje z drugiej bundesligi
badZ odwiedziny na stadionie Borussii?
Gdyby tak bylo, bylbym asem sporto-
wym. Mam 41 lat i jak dotagd nim nie
zostalem. Dlaczego? Mysle, ze wiele za-
lezy od wychowania. Moi rodzice nie
uprawiali sportu, dlatego takiego na-
wyku z domu nie wyniostem. A jednak
kiedys gratem w tenisa. Kiedy z upty-
wem lat pojawiat si¢ wybor: historia czy
sport, moje zainteresowanie historia,
szczegolnie tg starozytna, zwycigzy-
fo. Moje doswiadczenia ze sportem
w szkole byly dramatyczne: ,4” dosta-
fem (w Niemczech obowiazuje odwrot-
ny do polskiego system ocen; najnizsza
jest ,5”, najwyzsza ,17 — przyp. red.)
za moje osiggniecia lekkoatletyczne
tylko dlatego, Ze nauczycielowi WF
byto mnie szkoda. Nic dziwnego przy
wzroscie 1,40 m i wadze 36 kg w 10.
roku nauki w szkole.

Do tego urodzilem si¢ w tych
czasach, kiedy oszczedzano zdrowie
chorych na mukowiscydoze: ,Z Pana
stabymi oskrzelami nie powinien Pan
sie forsowac”. Dopiero z koricem lat 80.
ubieglego wieku zmienilo si¢ podejscie
do tej kwestii: coraz czesciej bylem za-
gadywany o swoje sukcesy w biegach
maratoniskich. Bylem zaskoczony. Py-
tajacy nie mogli przypuszczac, ze biegi
maratoniskie rzeczywiscie byly w mo-
im przypadku mato prawdopodobne.
Coraz czestsze pytania spowodowaly
zmiang mojego nastawienia. Tylko jak
taki ktos jak ja, z taka historia, moze
przystapi¢ do uprawiania sportu?
Musialem dziala¢: odwiedziny w stu-
dio fitness mi ,nie lezaly”. Ale jazda
rowerem do pracy tak. To moglto sie
udaé. Swoje pierwsze mieszkanie
wyszukalem tak, ze potrzebowatem
20 minut jazdy, by dotrze¢ do pracy.
Wydawato mi si¢ to realne. I rzeczy-
wiscie: z wyjatkiem deszczowych dni

jezdze rowerem, wierny mottu: lepiej
konsekwentnie jezZdzi¢ rowerem przez
40 minut, niz zaplanowac¢ 60 minut
i nic nie zrobi¢. Poza tym odkrylem
drugi rodzaj ,sportu”: wchodzenie po
schodach. Poniewaz mieszkam na VI
pietrze, nabralem kondycji.
Thomas Malenke (41 lat, chory
na mukowiscydoze)

ryeeeZAWSZE Z MOIM
rowerem!”

Jestem chora na mukowiscydoze,
mam 41 lat. Sport nigdy nie byl moja
fascynacja, chociaz zawsze otrzymywa-
fam od lekarzy w przychodni znaczaca
wskazowke: ,Pani Klamt, moglaby Pani
troche wiecej sportu uprawiac, dobrze
by to Pani zrobilo”. Te zyczliwe rady
wecigz nie znajdowaly u mnie postuchu.
Sport i ja — to po prostu nie pasuje...

...Ale stop! Nieproszona pozwole
sobie wspomnie¢, zZe jest rodzaj spor-
tu, ktory chetnie uprawiam: jazda na
rowerze! I to codziennie — kazdego
dnia jezdze do pracy rowerem. OK,
moje miejsce pracy rzeczywiscie nie
lezy teraz daleko od miejsca zamiesz-
kania (ok. 2 km), ale niewazne, wiatr
czy tadna pogoda, czy $nieg, czy grad,
czy wichura — ja jade rowerem! Niech
si¢ dzieje, co chce! Rowniez kiedy
huragan w styczniu zeszlego roku
wial nad Niemcami, bylam w drodze
(nie polecam!). Wszystko to z prostej
przyczyny — bieganie za bardzo mnie
meczy, a nie mam samochodu ani
prawa jazdy. Inaczej wigc nie moge.
Nie jestem w stanie pokonac odcinka
1 lub 2 km, nie méwigc o bieganiu
(przebiegne maks. 500 m, ale potem
jestem zupelnie wykoriczona i do ni-
czego si¢ nie nadaje).

Inaczej jest przy jezdzie na rowerze:
mam o wiele wieksza wytrzymalosc.
Wiem, Ze czas na ,duze” podréze
rowerem (odcinki ok. 20-30 km bez
przystanku 5 lat temu nie byly dla mnie
problemem) juz dla mnie minal, po-
niewaz w ostatnich latach moja funkcja
pluc stawala sie coraz gorsza (FEV; ok.
50%, czasami wiecej, czasami mniej).

Jestem przekonana, ze moja co-
dzienna jazda na rowerze — niewazne,
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czy sa to diugie, czy krétkie odcinki
— pomoglta mi miedzy innymi w tak
dlugim utrzymaniu reszty funkgcji pluc.
To wiasnie dzigki regularnej jezdzie
na rowerze wydziela si¢ dodatkowo
Sluz z pluc, ktérego sama nie bytabym
w stanie sciagnac. Poza tym wychodze
z domu przewaznie ,na ostatnia chwi-
le”, tak ze ciagle musze silniej naciskac
na pedaly, aby zdazy¢ na czas. To
jeszcze bardziej wzmaga wspomniany
powyzej efekt oczyszczania pluc.
Kiedy mam przed sobg duze odle-
glosci, czesto robie tak, ze wsiadam
z rowerem do tramwaju i przejezdzam
jakis odcinek (w okreslonych porach
jest to u nas mozliwe), a reszte drogi
pokonuje rowerem. Czuj¢ si¢ po pro-
stu ,pewniejsza”, kiedy mam przy sobie
rower w docelowym miejscu. Stad moja
dewiza — niewazne, gdzie ide (albo
jade): ”...zawsze z moim rowerem!”
Barbara Klamt (41 lat, chora
na mukowiscydoze), Hannover

Taniec karnawalowy
— inny rodzaj terapii

Miatem 5 lat, kiedy moja matka za-
prowadzita mnie po raz pierwszy na
trening grupy tanecznej. W krotkim
czasie odnalazltam radoS§¢ w taricu
i zyskalem wyobrazenie, ze moge
wkrétce wystapi¢ w pieknym stroju na
scenie. W owym czasie nie wiedzialam
jeszcze, czym bedzie dla mnie taniec,
a przede wszystkim, jak bedzie wazny
dla mojego zdrowia. Obecnie mam
18 lat i jestem bardzo dumna z mojej
dotychczasowej kariery tanecznej. Od
samego poczatku udzial w turniejach
byl dla mnie priorytetem. Myli sie
ten, kto mysli, Ze taniec grupowy jest
sportem uprawianym tylko w czasie
zabaw karnawalowych. Trenujemy
przez caly rok 2-3 razy w tygodniu,
do tego dodatkowo obozy treningowe
powyzej 2 dni i oprocz tego wiele
dopelniajacych treningéw przed waz-
nymi mistrzostwami. Od pazdziernika
zaczynaja sie turnieje kwalifikacyjne do
mistrzostw Niemiec Potudniowych. Jak
widzicie, caly rok jestem zajeta.

Taniec jest dla mnie réwniez forma
odreagowania stresu w szkole, ro-
dzinie, odreagowania terapii. To moj
Swiat, w ktérym si¢ dobrze czuje! Je-
stesmy wspaniala grupa (30 dziewczat
i 2 chlopcow), w ktorej jestem trakto-
wana jak kazdy inny. Mukowiscydoza
nie jest i nigdy nie byla przeszkoda

do uprawiania tego sportu, chociaz
jednoczesnie cierpi¢ na niewydolnos¢
trzustki, infekcje paciorkowca, polipy
w nosie (10 razy operowane) i lekki
artretyzm. Czasami dokuczajg mi béle
glowy, stawéw i ciezko jest w czasie
terapii (tak, mozna tariczy¢ z ,igla”) is¢
na trening. Jednak juz na treningu i na
scenie zapominam o tym. Poza tym
trening ¢wiczy moja wytrzymatosc,
ufatwia transport Sluzu i uaktywnia
klatke piersiowa. Od czasu do czasu
zdarza sig, ze po wystepie nie moge
zkapac¢ powietrza (ale palacym zdarza
si¢ to o wiele czesciej).

Sukcesy naturalnie zachecaja. Wielo-
krotnie byliSmy mistrzami Wittembergii
i zwycigzcami turniejow. Mysle, ze to
jeden z powodéw, dla ktérych od 13
lat uprawiam ten sport. Moim zdaniem,
intensywnym treningom tarica zawdzie-
czam dobry stan zdrowia. Taniec jest
moja polisa na zycie!

Anna Sonnet (18, chora
na mukowiscydoze)

Zaden tam ,,as sportowy”

Mam 19 lat. Gdy miatam 10 lat,
zdiagnozowano u mnie mukowiscy-
doz¢. Do mojego programu terapeu-
tycznego naleza obok regularnego
i konsekwentnego przyjmowania
lekarstw i przeprowadzania inhalacji
réowniez psychoterapia i program tre-
ningowy: bieg na ruchomej biezni trzy
razy w tygodniu po 15 minut z 2 I/min
dostarczanego tlenu.

Poza tym nie uprawiam sportu, po-
niewaz nie jestem ,asem sportowym”.
Nie przeprowadzam tego treningu dla
przyjemnosci, tylko dlatego, ze tak
zalecili lekarze, abym utrzymywata
sprawnos¢. W miedzyczasie przyzwy-
czaitam sie i uwazam, Ze duzo w tym
dobrego dla mnie. Poniewaz zalecono
mi bieganie z rownoczesnym dostar-
czaniem tlenu, moja jedyna mozliwos¢
to biega¢ w domu. Nie chce z tego zre-
zygnowac. Dzieki pracy w biurze (20
godzin w tygodniu) zyskuje pozytywne
nastawienie i nie mysle tam o muko-
wiscydozie.

Marion (19 lat, chora
na mukowiscydoze)

Pilates

Matthias (lat 15) po raz drugi w tym
roku w trakcie 3-tygodniowej kuracji na
wyspie Borkum trenowal pilates przez

godzine dziennie. Za kazdym razem
opuszczal wyspe ze 100% funkcja pluc
i to w okresie dojrzewania. Trenerka
jest tam miedzy innymi osoba posia-
dajaca uprawnienia trenera pilates.
Dostosowata w calosci swoj program
do Matthiasa. Myslal on: ,To jak drenaz
autogeniczny, tylko bardziej réznorod-
ny”. Chciatabym wspomniec¢ zwlaszcza
o ¢wiczeniach na krazku dtugosci 1 m,
grubosci 20 cm, ktére doskonale roz-
ciagaja klatke piersiowa i pozwalaja
wzmocnic¢ cala muskulature tulowia.

Wypytujac miejscowych specjalistow
od gimnastyki leczniczej, mozna byto
ustysze¢ o korzysciach zdrowotnych
z treningu, a takze ich opinie, Ze
Matthias moze chodzi¢ na treningi do
miejscowego klubu treningowego.

Wiemy, ze sport wnosi niezbedna
do zycia rados¢. Sukces w mojej ku-
racji byl na tyle duzy, ze uwazam za
godne pochwaty da¢ mozliwos¢ nauki
¢wiczen kazdemu pacjentowi choremu
na mukowiscydoze.

Ze wzgledu na niewiele czasu wol-
nego u pacjentow obcigzonych rézny-
mi zabiegami warto by¢ prowadzonym
w czasie treningu przez wykwalifiko-
wanych treneréw zgodnie ze specyfika
naszej choroby.

Ursula i Matthias Hart (15 lat,
chory na mukowiscydoze)

Kto leniuchuyje,
ten rdzewieje

Moim zdaniem regularna aktyw-
nos¢ sportowa jest dobra dla kazdego
pacjenta.

Jako kolarz bez dopingu, snow-
boarder i plywak wykorzystuje te ak-
tywnosci do budowy formy, jako Zrédto
energii i przyjemna alternatywe wobec
fizjoterapii.

Zapotrzebowanie na energie pokry-
wam przez wysokowartoSciowe mine-
raly, batoniki energetyczne i zdrowe
positki.

Kazdy powinien sam zdecydowac,
jaki rodzaj sportu chce uprawiac. Ka-
napowca nie zmusi si¢ do sportu tylko
dlatego, ze jest korzystny dla zdrowia.
W koricu chodzi o to, aby dominujaca
byta rados¢ z uprawiania sportu.

Jobhannes Knoblauch z Drezna
(27 lat, chory na mukowiscydoze)
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Balet

Majac 30 lat, wpadlam na wspa-
nialy pomysl, aby zrealizowac¢ swoje
marzenie o tancu w balecie. Miatam
juz swoj wiek, bylam od ponad 10 lat
podiaczona na caly dzien do tlenu,
ledwo co osiggalam moc 20 W na
rowerze ergometrycznym, no i oczy-
wiScie nie mialam zadnego doswiad-
czenia tanecznego. No tak, tylko ze to
byly wilasnie najwazniejsze wymogi...
Pierwsza lekcja probna okazata sig
absolutng katastrofa. Chcialam jednak
dac¢ szanse sobie i szkole baletowej,
dlatego znalaztam inna szkole baleto-
wa w poblizu. Niestety, zaparkowatam
w niewlasciwym miejscu i musialam
dlugo biec do szkoly. Kiedy zziajana
wpadlam na zajecia, prowadzacy zaje-
cia z pewnoscig mysleli raczej o tym,
by zadzwonic¢ po pogotowie, niz umie-
Sci¢ mnie w klasie baletowej. Po chwili
wytchnienia wyjasnitam, dlaczego tu
jestem, po czym zostalam serdecznie
przyjeta. Ciagle mam przed oczyma
moja nauczycielke, przechodzaca
obok mnie i pomrukujaca: ,Odwazna,
rzeczywiscie odwazna”. Potem zoba-
czylam pierwsze tancerki w baletkach
i poczutam, ze nie jestem na wiasci-
wym miejscu. Ale to si¢ szybko zmie-
nito. Juz od pierwszego dnia w szkole
wtorek byt dla mnie swiety ze wzgledu
na zajecia. W czwartki nic innego sie
nie dzieje poza terapia, wypoczynkiem
i oczekiwaniem na lekcje baletu wie-
czorem. Oczywiscie pomimo tlenu jest
to dla mnie prawdziwe piekto i czesto
musze robi¢ przerwy, a czasami nawet
nie biore udzialu w zajeciach. Jednak
mimo wszystko balet to najlepsze, co
dotychczas robitam! Nawet po 2 latach
wcigz jestem pelna entuzjazmu. Godzi-
na baletu daje mi niewiarygodnie duzo.
Po raz pierwszy jest tak, ze sport jest dla
mnie przyjemnoscig, a nie terapig. Jest
nawet tak, ze balet jest dla mnie moty-
wacja w wykonywaniu calej ,nudnej”
terapii, poniewaz bez niej nie dam rady
uczestniczy¢ w zajeciach baletu.

Jesli sa zajecia, w ktorych chceiatbys
uczestniczy¢, to sprobuj. Niewazne, czy
masz dobra kondycje, czy jestes mocno
ograniczony — wazne, by sprobowac
czegos nowego, sprawdzi¢ swoje gra-
nice i w najlepszym przypadku je po-
szerzyC. Zawsze mozna zrezygnowac,
jesli nie bedzie wychodzito.

Miriam Stutzmann (32 lat, chora
na mukowiscydoze)
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Sport jako wellness
dla duszy

Pojecie wellness znane jest juz od
roku 1654 (wtedy wealnesse) i w thu-
maczeniu oznacza ,dobre zdrowie”.
Obecnie pojecie wellness jest bardzo
szeroko rozumiane i oznacza zdro-
wie, dobre samopoczucie (psychiczne
i fizyczne) oraz zadowolenie. Osiaga
sig¢ to poprzez rozmaite metody, takie
jak racjonalne odzywianie, regularna
aktywnos¢ ruchowa i metody relak-
sacyjne (np. trening autogeniczny,
medytacje, masaze czy sauna).

Jesli zastapi¢ pojecie ,aktywnos¢ ru-
chowa” pojeciem ,sport”, okazuje si¢, ze
pojecia wellness, sport” i fitness” sg Sci-
Sle potaczone. Sport nie jest tutaj rozu-
miany jako sport wyczynowy, lecz jako
umiarkowany wysilek, np. wedréwki po
gorach, nad morzem, wizytaw ,wellness-
center”, badz jako aktywnos¢ sportowa
i obcowanie z przyroda (np. ptywanie
kajakiem, bieg narciarski).

Sport taczy si¢ réwniez z pojeciami
Lzjawisko lepszego nastroju” lub ,ad-
renalina”. Pierwsze pojecie generalnie
oznacza znakomite samopoczucie po
aktywnosci sportowej. Drugie opisu-
je stan wzlotu i euforii, ktéry czesto
wystepuje w trakcie wysitku wytrzy-
malosciowego. W licznych badaniach
okazalo sie, Ze wysilek sportowy moze
zredukowac napigcia i leki.

Prowadzi to do dobrego nastroju
i poprawia samopoczucie. Regularna
aktywnos¢ sportowa moze mie¢ dobre
nastepstwa w postaci poprawy samopo-
czucia w dluzszym czasie (przyzwycza-
jenie, nowy, dobry stan). Jednoczesnie
poprawia si¢ samopoczucie ciala. Wiasne
cialo jest inaczej postrzegane w czasie
aktywnosci sportowej i inaczej ocenia-
ne, a dolegliwosci schodza na dalszy
plan. Thumaczy si¢ to lepsza kondycja
fizyczng. Wazne jest, by podkresli¢, ze
pozornie zdrowy fizycznie czlowiek
moze w ograniczony sposob odpowia-
dac¢ ogolnym kryteriom zdrowia.

Sport jako wellness dla duszy? Tak,
ale jesli jest prowadzony w ramach
i zgodnie z indywidualnymi mozliwo-
Sciami, i nie idzie w parze z przeciaze-
niem. Tak, jesli sport jest postrzegany
razem z innymi czynnikami, takimi jak
racjonalne odzywianie i umiejetne za-
rzadzanie stresem.

dr Wolfgang Gruber

Klinika specjalistyczna w Amrum
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Kto otrzymuje nasze
pismo?

1. Chorzy i ich rodziny, kt6-
rzy wyrazili zgode naumieszcze-
nie ich nazwisk w bazie danych
fundacji. Jesli chcesz otrzymywac
nasze pismo, przeslij pod adresem
fundagcji (Fundacja MATIO, 30-507
Krakow, ul. Celna 6) nastepujace
dane: imi¢ i nazwisko chorego,
date urodzenia, miejsce zamiesz-
kania oraz imie¢, nazwisko i adres
osoby, do ktorej bedzie przesyta-
ny magazyn MATIO (przeslane
informacje sa objete prawem
o ochronie danych osobowych
— pozostana do wylacznej dyspo-
zycji fundacji).

2. Pediatrzy — prenumerato-
rzy MEDYCYNY PRAKTYCZNEJ.
Pediatrom przesylamy 2-3 egzem-
plarze z prosba o przekazanie ich
pagjentom (rodzinom chorych) lub
wystawienie w miejscu ogélnie do-
stepnym — wg wilasnego uznania.

3. Kazdy darczyrca otrzymuje
bezplatnie aktualny numer (do wy-
czerpania nakladu).

Whplaty na rzecz fundacji prosimy
dokonywac¢ na konto: Fundacja
Pomocy Rodzinom i Chorym
na Mukowiscydoze — ,MATIO”,
30-507 Krakow, ul. Celna 6,
Fortis Bank Polska S.A. I Od-
dzial/Krakéw, Nr: 86 1600 1013
0002 0011 6035 0001

MATIO

FUNDACJA POMOCY
RODZINOM | CHORYM
NA MUKOWISCYDOZE




Aspekty gastroenterologiczne
i zywieniowe mukowiscydozy

Wstep

Mukowiscydoza (CF) jest najcze-
Sciej wystepujaca choroba genetyczng
rasy bialej, dziedziczona autosomalnie
recesywnie. Jej przyczyng sg mutacje
genu potozonego na dlugim ramieniu
chromosomu 7. Gen ten koduje biatko
CFTR (c¢ystic fibrosis transmembrane
regulator). Konsekwencja molekular-
na uszkodzenia tego genu jest zabu-
rzenie transportu jonéw chlorkowych
oraz zwiekszenie absorpgcji sodu i wody
przez blony komérkowe, co doprowa-
dza do powstania i zalegania gestej,
lepkiej wydzieliny o niefizjologicznym
sktadzie. W wyniku tego klinicznie
dochodzi do rozwoju przewlektych
stanow zapalnych w obrebie uktadu
oddechowego, przewodu pokarmo-
wego i innych narzadéw, zas bioche-
micznie do duzego stezenia chlorkow
w pocie [6].

Objawy choroby sa bardzo rézne,
w zaleznosci od mutagcji, ktéra ja spo-
wodowata. Obecnie znanych jest okoto
1400 mutacji genu CFTR. Mukowiscy-
doza jest z tego powodu nazywana
,chorobg o wielu maskach”, a to ze
wzgledu na szeroki wachlarz zmian
biochemiczno-klinicznych obserwo-
wany u pacjentow [1,4].

Do najczestszych objawéw i stanéw
klinicznych towarzyszacych mukowi-
scydozie zaliczy¢ mozna: nawracajace
i przewlekle zapalenia ptuc, zapalenia
oskrzeli, rozstrzenia oskrzeli, przewlekly
i napadowy kaszel, krwioplucie, polipy
nosa, przewlekle zapalenie zatok obocz-
nych nosa, kamice slinianek, kandydo-
z¢ jamy ustnej, niedroznos¢ smotkowa,
ekwiwalenty niedroznosci smétkowej,
objawy zespotu zlego wchianiania,
wypadanie sluzéwki odbytnicy, niewy-
dolnos¢ zewnatrzwydzielnicza trzustki,
cuchnace tluszczowe stolce, niedobory
wzrostu i masy ciata, niedobory witamin
rozpuszczalnych w thuszczach, cukrzyce,
agenezje nasieniowodow, zwiekszenie
lepkosci sluzu szyjkowego i opdznienie
dojrzewania [1].

Ze wzgledu na wielonarzadowsg
ekspresje choroby autorzy uznali za
celowe przedstawienie najwazniejszej
symptomatologii ze strony przewodu

pokarmowego, bedacego obok uktadu
oddechowego najbardziej dotknietym
narzadem [2].

Objawy
gastroenterologiczne

Wsréd aspektow gastroentero-
logicznych choroby na szczegdlna
uwage zastuguje niewydolnos¢ ze-
wnatrzwydzielnicza trzustki (NZT).
Wystepuje ona u 80-85% chorych na
mukowiscydoze i charakteryzuje sig
znamiennym zmniejszeniem zdolnosci
do wydzielania enzyméw trawiennych
i wodoroweglanéw. Stezona wydzielina
trzustkowa jest zageszczona i powodu-
je zaczopowanie przewodow trzustko-
wych, autolize komérek gruczotowych
oraz postepujacy proces degradacji
migzszu trzustki. Uposledzone wydzie-
lanie enzymoéw prowadzi do zaburzen
trawienia i wchlaniania jelitowego
biatek, tluszczow oraz witamin roz-
puszczalnych w tluszczach, a w kon-
sekwencji do wystapienia klinicznych
objawow zespotu zlego wchlaniania [1].
W obrazie klinicznym dominuja obfi-
te, cuchngce stolce tluszczowe, duzy
wzdety brzuch, béle brzucha, obrze-
ki, a takze uposledzenie zwigkszania
masy ciata i wzrostu. Diagnostyka
NZT polega na zastosowaniu testow
posrednich: badania stolca, oznaczania
wydalania tluszczéw w trzydobowej
zbiéree katu, oznaczania aktywnosci
enzymow trzustkowych w surowicy
oraz stolcu [1,2].

Leczenie polega na suplementacji
preparatow enzymow trzustkowych
(np. Kreon) i uzupetnianiu niedoboréw
witamin rozpuszczalnych w tluszczach
oraz pierwiastkow Sladowych. Dawke
preparatéw enzymatycznych u kazdego
pacjenta nalezy dobiera¢ indywidualnie
w zaleznosci od objawéw klinicznych
oraz wynikéw badar laboratoryjnych.
Powinny by¢ one podawane podczas
positkéw, najlepiej w 2 dawkach.
Najczesciej zalecane dawki enzymow
WYynosza:

I niemowleta: 20004000 j. FIP lipazy
na 120 ml mieszanki mlecznej lub na
jedno karmienie piersia,

I dzieci do 4. rz: 1000 j. FIP lipazy/kg
mc./positek,

I dzieci >4. rz.: 500 j. FIP lipazy/kg
mc./positek.

Nalezy pamietac, by nie przekraczac
dawki 2500 j. FIP lipazy/kg mc./positek
ani 10 000 j. FIP lipazy/kg mc./d.

O prawidlowej suplementacji
preparatow enzymow trzustkowych
Swiadcza: ustepowanie lub brak
wzdec i bolow brzucha, zmniejszenie
liczby stolcéw (<3/dzierl), normalizacja
morfologiczna stolcow (uformowane,
bez oleistego wygladu, bez niestrawio-
nych resztek pokarmowych), dobowa
utrata thuszczu <10-15 g, ustepowanie
objawéw wzmozonej perystaltyki jelit
oraz tendencja do zwiekszenia masy
i wysokosci ciala.

W pazdzierniku 2005 roku na-
ukowcy z Altus Pharamceuticals Inc.
ukonczyli IT faze badan nad ALTU-135
(TheraCLEC) — pierwszym niepocho-
dzacym od zwierzat preparatem en-
zymow trzustkowych. Jego gtownymi
zaletami sg: duza dawka lipazy, duzy
stopienl oczyszczenia i postac. Pre-
parat wystepuje w postaci kapsulek
lub ptynu (postac istotna zwlaszcza
u dzieci) [12].

Nawracajgce zapalenie trzustki

Kolejny objaw ze strony trzustki
w przebiegu mukowiscydozy to na-
wracajace zapalenie trzustki; wystepuje
gléwnie u pacjentéw z tagodnym ge-
notypem, bez nasilonej niewydolnosci
zewnatrzwydzielniczej. Jest powikla-
niem rzadkim (ok. 1,25% pacjentéw)
[3]. Wystepowanie nawracajacych za-
paleri trzustki moze opdzniaé rozpo-
znanie mukowiscydozy. W przypadku
rozpoznania zapalenia trzustki u dzieci
i mlodziezy nalezy wykonac¢ badanie
stezenia chlorkéow w pocie [1].

Niedroznosc smotkowa

Stanowi najwczesniejszy objaw
mukowiscydozy i wystepuje u okoto
10-15% noworodkoéw. Objawia sie
niedroznoscia jelita, rozpoznawana
najczesciej w 1. lub 2. dniu zycia
(wymioty, wzdecie brzuszka). U po-
towy pacjentéw wystepuje prosta
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niedroznos¢ spowodowana zatkaniem
Swiatta jelita, natomiast u pozosta-
tych moze dojs¢ do powiklan: skretu
lub uwieZniecia, zarosniecia jelita,
perforacji oraz smotkowego zapale-
nia otrzewnej z tworzeniem torbieli
rzekomych. W leczeniu stosuje sie
glownie terapie zachowawcza w po-
staci doodbytniczych lub dojelitowych
wlewow hipermolarnych roztworéw
niejonowych srodkéw kontrastowych,
np. amidotryzonian. Niepowodzenie le-
czenia zachowawczego lub pierwotnie
powiklana posta¢ niedroznosci smot-
kowej jest wskazaniem do leczenia
operacyjnego [1].

Zespot niedroznosci dystalnej
czesci jelita cienkiego

Zespol niedroznosci dystalnej czesci
jelita cienkiego (distal intestinal ob-
struction syndrome — DIOS) jest ekwi-
walentem niedroznosci smétkowe;.
Rzadko wystepuje u dzieci ponizej 5.
roku zycia, czestosc jego wystepowania
szacuje si¢ na okoto 10-40% i zwieksza
sie wraz z wiekiem. Charakterystyczna
dla DIOS jest triada objawéw: nawraca-
jacy kolkowy bdl brzucha, palpacyjnie
badalna mi¢kka masa w prawym dol-
nym kwadrancie brzucha oraz réznie
nasilone zaparcia (rzadko obserwuje
sie¢ wymioty, wzdecie i tkliwos¢ brzu-
cha). Znamienne sa réwniez objawy
radiologiczne zalegania mas kalowych
w dystalnym odcinku jelita cienkiego
i okreznicy wstepujacej. W leczeniu
stosuje sie nawodnienie, wlewy do-
odbytnicze, doustne leki osmotyczne
i leki wplywajace na motoryke przewo-
du pokarmowego, preparaty enzymow
trzustkowych oraz diete bogatoresztko-
wa [10].

Wypadanie odbytnicy

Wystepuje najczesciej po 1. roku zycia
i moze by¢ zwigzane z wystepowaniem
biegunki thuszczowej. Odpowiednie le-
czenie (dawkowanie) preparatami egzo-
gennych enzymow trzustkowych zwykle
powoduje ustapienie dolegliwosci. Jesli
nie jest zwigzane z biegunkami thusz-
czowymi, nalezy zastanowi¢ si¢ nad
innymi przyczynami biegunek thuszczo-
wych, z jednoczesnym zastosowaniem
intensywnego leczenia zywieniowego.
Wraz z wiekiem dochodzi do samo-
istnego ustapienia objawow i tylko
w nielicznych przypadkach konieczna
jest interwencja chirurgiczna [4].
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Leczenie zywieniowe

Istota kierunkowego leczenia zy-
wieniowego w CF jest umozliwienie
osobie chorej prawidlowego rozwoju
fizycznego i psychicznego oraz niedo-
puszczenie do niedozywienia. U oséb
chorych na mukowiscydoze predyspo-
zycja do niedozywienia uwarunkowana
jest zwiekszeniem zapotrzebowania
energetycznego chorego organizmu,
a z drugiej strony ograniczona poda-
73 energii (zmniejszone spozywanie
positkéw).

metoda leczenia zaburzen odzywie-
nia u chorych na mukowiscydoze.
Poprawia stan odzywienia, stabilizuje
funkcje pluc, jest korzystniejsza niz
zglebniki nosowo-zotadkowe i dobrze
tolerowana przez dzieci oraz dorostych.
Jednak zastosowanie tej metody w Pol-
sce jest, jak dotad, zdecydowanie zbyt
rzadkie. Tak wiec w 2010 roku i w la-
tach nastepnych nalezy promowac
u pacjentéow z CF aktywne leczenie
zywieniowe, w tym z wykorzystaniem
PEG [7,8].

zwigkszenie zapotrzebowania zmniejszenie spozycia pokarmow

utrata energii z przewodu pokarmowego

I niewydolno$¢ zewnatrzwydzielnicza trzustki
I zaburzenia metabolizmu soli zéiciowych

1 choroby watroby i drog zétciowych

I GER/GERD

dolegliwosci bolowe

I niewydolno$¢ zewnatrzwydzielnicza trzustki
I GER/GERD

I DIOS

I choroby watroby i drég zoétciowych

utrata energii przez nerki niewtasciwa dieta
pierwotnie zwigkszone zapotrzebowanie depresja
anoreksja
Nalezy pamieta¢ o stosowaniu die-
ty wysokokalorycznej, bogatobiatkowej ~ Wojciech Cichy

i bogatotluszczowej, stalej suplementa-
¢ji witamin rozpuszczalnych w ttusz-
czach (A, D, E, K) oraz odpowiednim
dostosowaniu dawki enzymoéw trzust-
kowych do positkéw [5].

Najwazniejszymi elementami poste-
powania zywieniowego w najmtodszej
grupie pacjentow s3: karmienie piersia
do 1. rz., podaz >130 kcal/kg mc./d
(gdy nie obserwuje si¢ zwiekszenia
masy ciala), podawanie enzymow
trzustkowych przed kazdym karmie-
niem, wprowadzanie statych positkéw
miedzy 4. a 6. mz. oraz suplementacja
witamin i soli — zwlaszcza podczas
upaléw i goraczek (NaCl 10% — 1 ml/
kg mc.).

Przebadanym i rekomendowanym
preparatem hiperkalorycznym przezna-
czonym do zywienia niemowlat cho-
rych na mukowiscydoze jako jedyne
Zrodlo pozywienia (Iub uzupetnienie
diety dziecka starszego) jest Cystilac.
Unikatowy sklad preparatu (hydrolizat
kazeiny i serwatki, zestaw kwasow
tluszczowych MCT i LCT, witaminy,
mikroelementy) zapewnia dobre przy-
swajanie i tolerancje [9].

W przypadku braku efektywnosci
metod zachowawczych nalezy rozwa-
zy¢ zastosowanie metod inwazyjnych,
takich jak intensywne dozywianie
przez sonde dozotadkowsa lub gastro-
stomie. Przezskérna endoskopowa
gastrostomia (PEG) to bardzo dobra

| Katedra Pediatrii, Klinika Gastroenterologii Dziecigecej
i Choréb Metabolicznych Akademii Medycznej
w Poznaniu
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Pseudomonas aeruginosa
— doniesienia naukowe

W zwigzku z duzg liczbg informacii, jakie pojawialy sie w ostatnich latach na temat prac badawczych
i naukowych dotyczgcych walki z Pseudomonas aeruginosa, chcielibysmy przedstawi¢ Panstwu zbiorcze
zestawienie kilku najbardziej interesujgcych.

Wyniki badan
Uniwersytetu w Akron
—rola srebra

Nowa klasa srodkéw bakteriobdj-
czych opartych na zwigzkach srebra
zostala zastosowana w testach na my-
szach chorych na zapalenie ptuc. Myszy
te byly zakazone bakteriami Pseudo-
monas aeruginosa, natomiast do ich
leczenia zastosowano nanoczasteczki
oplaszczone kompleksami karbonowo-
-srebronowymi (silver carbene complex
— SCQO), ktore sa nowa klasa srodkéw
bakteriobojczych. Preparat podawano
zwierzetom droga wziewna. Infekcje
przezyly wszystkie zwierzeta biorgce
udzial w badaniu. Dla poréwnania
w grupie leczonej nanoczasteczkami
bez dodatku leku zadne ze zwierzat
nie przetrwalo nawet trzech dni. Inna
korzys¢ wynikajaca z zastosowania
badanej formy terapii to dawkowanie
preparatu polegajace na przyjmowaniu
go zaledwie jeden raz dziennie. Na-
ukowcy z University of Akron (USA)
planuja jak najszybsze rozpoczecie
testow na ludziach.

Badania kanadyjskie nad
Pseudomonas — rola SMG

Jak donosi Proceeding of the Natio-
nal Academy of Science, kanadyjscy na-
ukowcy z zespolu dr. Michaela Surette’a
odkryli, ze zjadliwos¢ Pseudomonas
aeruginosa jest zalezna od obecnosci
innych, znacznie bardziej podatnych
na antybiotyki gatunkow. Wedlug
nich jego zdolnos¢ do infekcji jest
w duzym stopniu zalezna od bakterii
uznawanych dotychczas za malo istotne
dla rozwoju choroby. Mowa o pacior-
kowcach Streptococcus milleri group
(SMG), spokrewnionych z gatunkiem
S. milleri. Obserwacja kolonii mikroor-
ganizmow atakujacych pluca wykazata,
ze zjadliwosS¢ Pseudomonas jest SciSle
zalezna od obecnosci bakterii SMG

W jej otoczeniu. W przeciwieristwie do
paleczek ropy bigkitnej, bakterie SMG
sa wrazliwe na wigkszos¢ powszechnie
stosowanych antybiotykéw. Eliminacja
paciorkowcow z drég oddechowych
moze wiec by¢ wedlug tych naukow-
cow skutecznym sposobem leczenia
zapalenia pluc zwigzanego z mukowi-
scydoza. Przewidywania naukowcéw
potwierdzono w warunkach klinicz-
nych. Eksperyment przeprowadzili le-
karze ze szpitala Foothills w Calgary,
ktérym udalo si¢ opanowac infekcje
i poprawic stan cigzko zakazonych
pacjentow. Mimo iz doswiadczenie
przeprowadzono na niewielkiej grupie
chorych, jest ono waznym elementem
w badaniach nad bakterig.

Prace Uniwersytetu
w Cambridge

— Pseudomonas

a grzechotniki

Naukowcy z Cambridge w UK pod
kierunkiem Martina Welcha odkryli, ze
Pseudomonas aeruginosa wytwarza
toksyny przypominajace skladnik jadu
grzechotnika i w ten sposéb przeta-
muja linie obrony organizmu. Po raz
pierwszy dowiedziono, ze sposob by-
towania bakterii (biofilm badZz wolno
Zyjace organizmy) wplywa na to, jaki
rodzaj bialek moga wytwarzac, a zatem
jak bardzo sa niebezpieczne. Bakterie
zebrane w postaci biofilmu s3 tysiace
razy odporniejsze na dziatanie antybio-
tyku niz wtedy, gdy egzystuja w postaci
pojedynczych komoérek. Wezesniej sa-
dzono, Ze biofilmy to niezbyt szkodliwe
zbiorniki patogenéw. Niszczace tkanki
enzymy i toksyny wytwarzane przez
bakterie biofilmu r6znia si¢ jednak od
tych wytwarzanych przez pojedyncze
bakterie. To wlasnie pomaga im prze-
trwac ataki ukltadu odpornosciowego
chorego. Brytyjczycy dowodza, ze
szybko postepujace choroby o ostrym

przebiegu sg efektem dzialania swo-
bodnie przemieszczajacych sie bakte-
rii, a choroby chroniczne to rezultat
patogenéw zgromadzonych w kolo-
niach. Bakterie w plucach chorych na
mukowiscydoze¢ najprawdopodobniej
w pewnej czeSci Zyja w koloniach
zwanych biofilmami i cho¢ doglebnie
zbadano ich lekooporne wilasciwosci,
prawie w ogéle nie zajmowano sie
ewentualnymi przyczynieniem sie¢ do
wystapienia choroby.

Bakterie ropy blekitnej z biofilmu
(wg dawnych teorii) mialy spoczywac
w miejscu, a jedynie odrywajace sie
z niego od czasu do czasu pojedyncze
patogeny byly w stanie doprowadzic¢
do okresowego pogorszenia funkcjo-
nowania ptuc. Tymczasem badania
brytyjskich naukowcow wskazuja na
to, ze jest dokladnie na odwrét.

Aktywny sktad jadu grzechotnika,
ktory jest podobny do toksyn biofil-
mu, nakltania komoérki gospodarza do
»popelniania samobdjstwa” (apopto-
zy). To zainspirowalo mikrobiologéw
do sprawdzenia, czy podobnie dzieje
si¢ w przypadku toksyn bakteryjnych.
Badania sa w toku.

Prace Szpitala
National Jewish Heath
i Uniwersytetu Kolorado

Naukowcy z powyzszych osrodkéw
odkryli, ze do skutecznego zabloko-
wania rozwoju Pseudomonas wystarczy
pojedynczy enzym oraz syntetyczny
polimer zbudowany z aminokwasow
— jednostek budulcowych wchodza-
cych m.in. w skiad biatek. Metoda ta
wykorzystuje uzaleznienie tej bakterii
od biatka, aktyny F oraz nici DNA
— sktadnik6éw pozyskiwanych z ludz-
kich komorek odpornosciowych zwa-
nych neutrofilami, ktére przybywaja
na miejsce infekcji i obumieraja po
wykonaniu swojego zadania.
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Jak wykazaly wczesniejsze badania,
fragmenty komorek pacjenta sg wy-
korzystywane jako budulec dla tzw.
biofilméw. Te zorganizowane kolonie
bakterii zdolne sa do przytwierdzania
sie i wzrostu na powierzchni drog
oddechowych czy na przyktad na
narzedziach chirurgicznych. Ameryka-
nie postanowili wykorzysta¢ strukture
biofilméw do walki z bakterig. Aby
neutralizowac¢ sktadniki konieczne
do wytworzenia sie kolonii, badacze
zastosowali DNAze — enzym zdolny do
rozkladania DNA, oraz syntetyczny po-
limer kwasu asparaginowego, jednego
z aminokwaséw wchodzacych w sktad
czgsteczek biatek. Jak dowiedziono
w eksperymencie, ladunek elektrycz-
ny kwasu asparaginowego pozwolit
na rozbicie komplekséw aktyny F na
mniejsze fragmenty, okreslane jako
aktyna G. DNAza pozwolila z kolei na
rozciecie nici DNA na drobne fragmen-
ty. Obie te zmiany uniemozliwily bak-
teriom stworzenie stabilnego biofilmu,
dzigki ktéremu mogtyby chronic sie
przed dzialaniem uktadu odpornoscio-
wego oraz antybiotykéw. Opisywany
eksperyment zostal przeprowadzony
w warunkach laboratoryjnych, a wiec
bez udziatu pacjentéw. Jego wyniki bez
watpienia postuza do dalszych prac nad
skuteczng terapia.

Réznorodnosé przedstawionych
powyzej badain wskazuje na ogrom-
ne zainteresowanie wielu osrodkow
naukowych niniejsza tematyka oraz
starania nad doglebnym zbadaniem
tego zagadnienia. Wiele z doniesien
nalezy jednak potwierdzi¢ w badaniach
na duzych grypach chorych na muko-
wiscydoze, ktére mamy nadzieje beda
prowadzone w najblizszym czasie.

Zrédfo: Internet oraz opublikowane doniesienia

z kolejnych osrodkdw, Uniwersytet w Akron (USA),
Proceeding of the National Academy of Science
(Kanada), Uniwersytet w Cambridge (UK), Szpital
National Jewish Heath i Uniwersytet w Kolorado (USA)

Konsultacja medyczna: dr Piotr Dziadek
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5 Europejska
Konferencja

nt. Chorob Rzadkich
w Krakowie

12-14 maja w Kra-
kowie odbyla sie naj-
wigksza Europejska
Konferencja Choréb
Rzadkich. Konferen-
cja taka odbywa sie co
dwa lata, za kazdym
razem w innym kraju
Europy, i nigdy dwa
razy wtym samym.
Prezes naszej fundacji byt czlonkiem
komitetu organizacyjnego, w sklad
ktérego weszli réwniez Prof. Tomasz
Grodzicki, Dr Bozena De¢bowska-Ba-
giniska oraz przedstawiciel Ministerstwa
Zdrowia, Jakub Adamski.

Miejsce nie bylo przypadkowe. Kra-
kow jest miastem nie tylko o szczegdl-
nym klimacie, ale takze miejscem, gdzie
mozemy zgromadzi¢ ponad 600 uczest-
nikéw w jednej auli, nie méwigc o tym,
ze w Krakowie ma siedzibe najstarszy
uniwersytet medyczny w Polsce.

Reasumujac, w ciggu kilku dni udato
sig¢ spotkac¢ wielu europejskim i Swia-
towym naukowcom, ale tez reprezen-
tantom organizacji pozarzadowych.
W trakcie konferencji odbylo sie wiele
paneli naukowych, sesji warsztatowych
i sesji posterowych.

W moim odczu-
ciu wazne jest to,
ze wsrod wielu (ok.
7000) choréb rzadkich
reprezentowanych na
tej konferencji muko-
wiscydoza otrzymata
nagrode za najlepszy
abstrakt (Prof. Anil
Mehta), a dr Marcin
Mikos za poster dotyczacy Life Club
CF. Redakcja MATIO uzyskala zgode
na przedruk artykutu Prof. Anil Mehty
z pisma Lancet (ukaze sie w najbliz-
szym numerze). Niezaleznie od tych
wyroznienl na konferencji spotkalisSmy

przedstawicieli organizacji mukowiscy-




dozy z innych krajow, m.in. Rumunii,
Stowacji, Wielkiej Brytanii i Czech.

Podczas konferencji doszto do bez-
precedensowego w Swiecie polskiej
nauki wydarzenia: ponad 20 ekspertow
(profesoréw, doktorow oraz reprezen-
tantéw organizacji pozarzagdowych)
podpisato dokument majacy na celu
utworzenie wspdlnego frontu dziatan
zmierzajacych do stworzenia Naro-
dowego Programu na Rzecz Choréb
Rzadkich. Dokument ten wskazuje, co
i kto powinien zrobi¢, aby chorzy na
choroby rzadkie i ich rodziny nie czuli
sig¢ samotni i nie musieli ciagle walczy¢
o kazdy dzien nie tylko z Bogiem, ale
takze z urzednikami. Dokument ten
jest polska odpowiedzia na oczeki-
wania Unii Europejskiej w zakresie
opieki panstwa nad chorymi na cho-
roby rzadkie. Nalezy podkresli¢, ze
po raz pierwszy tak szerokie gremium
z roznych srodowisk wypowiedzialo
si¢ jednym glosem.

Ze swojej strony dodam, ze jest to
dokument otwarty, tzn. kazda organi-
zacja oraz osoba moze zlozy¢ pod nim
swoj podpis. Osoby, ktore sygnowaly
ten dokument w Krakowie, to uczestnicy
konferenciji, dlatego tez zachecamy tych,
ktorzy nie byli na konferendji, do poparcia
dokumentu. Zapraszamy na nasza strone
internetowg (www.mukowiscydoza.pl).

MM

Wschodnioeuropejska Konferencja
Chorob Rzadkich w Cedzynie

23-25 lipca nasza organizacja zostata

zaproszona przez Panig Prezes Terese
Matulke na VIII Wschodnioeuropejska
Konferencje Choréb Rzadkich w Ce-
dzynie. Na konferencji przedstawili-
Smy w sytuacje polskich chorych na
mukowiscydoze oraz nasze problemy,

sukcesy i porazki. Nalezy zauwazyc, iz
wsrod innych jednostek chorobowych
niz mukopolisacharydoza mukowiscy-
doza byta reprezentowana przez pacjen-
tow, organizacje i lekarzy.
W drugim dniu konferen-
cje odwiedzit przedstawi-
ciel Ministerstwa Zdrowia
(w zastepstwie Pani Mini-
ster). Po poludniu odbyto
sie spotkanie przedstawi-
cieli organizacji pozarza-
dowych, reprezentantow
srodowisk medycznych
oraz Ministerstwa
Zdrowia. Na spotkaniu
omoéwiliSmy najbardziej
pilace problemy chorych.
Sprawy poruszane na spo-

tkaniu mialy by¢ przedstawione Komi-
sji ds. Choréb Rzadkich przy Ministrze
Zdrowia w sierpniu 2010 r.

PW.
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Konferencja CF
Europe i CF Worldwide
w Walencji

15-17 czerwca
odbyto sie kolejne
spotkanie $wiato-
wych i europej-
skich organizacji
dzialajacych na
rzecz chorych na
mukowiscydoze. Tym razem miejscem
spotkania byta Walencja na potudniu
Hiszpanii.

W tym roku reprezentacja Polski
byta — po gospodarzach — najbardziej
zauwazalna i — co wazne — wspolnie
reprezentowaliSmy Polske. Spotkania
organizacji odbywaja si¢ zwyczajowo
dwa dni przed oficjalnym otwarciem
konferencji medycznej. Tak jak w ubie-
glych latach, tak byto i tu, w Walengji.

Pierwszy dzieri to spotkanie orga-
nizacji europejskich, w trakcie ktérego
omawiane sg wszelkie sprawy zwigza-
ne z dzialaniem naszych organizaciji.
Kto moze, chwali sie swoimi sukce-
sami, a reszta stuchajacych podpa-
truje, co mozna przenies¢ na wilasne
podwoérko. Spotkanie takie to réwniez
czas wyznaczania sobie nowych celéw
i wyzwan.

3 '

Dzien drugi to
do potudnia kon-
tynuacja spotkania
europejskiego, a po
poltudniu spotkanie
organizacji Swiato-
wych pod przewod-
nictwem aktualnego Prezesa Micha Mes-
sera, sprawozdania z ubieglego roku oraz
programy dzialania na najblizszy rok.

Kolejny poranek to oficjalne otwar-
cie Medycznej Europejskiej Konferencji
Mukowiscydozy, na ktoérej dowiaduje-
my si¢, co nowego pojawito sie w le-
czeniu naszych podopiecznych i jakie
odkrycia nastapily w ostatnim roku.

Nasza organizacja zaproponowala
Polske, a konkretnie Krakéw, na miejsce
Europejskiej Konferencji Medycznej na
najblizsze lata. Nasza propozycja zosta-
fa przyjeta z aprobata. Mamy nadzieje,
ze uzyska pozytywng opinig, a komisji
spodoba si¢ Krakéw. Niewatpliwie by-
foby to wielkie wydarzenie dla polskiej
mukowiscydozy. Nie zapominajmy, ze
30 lat temu taka konferencja odbyta sie
wlasnie w Polsce, w Warszawie.

PW

Piknik lotniczy w Krakowie

W ramach VII Matopolskiego
Pikniku Lotniczego 25-27 czerwca,
tradycyjnie juz jak podczas piknikow
z ubieglych lat, odbyla si¢ loteria fan-
towa na rzecz podopiecznych Fundacji
MATIO. Dziekujemy wiernej ekipie wo-
lontariuszy, ktorych podczas pikniku
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jest zawsze wielu; jest to okazja zo-
baczenia sily naszego stoiska. Podczas
pikniku na terenie Muzeum Lotnictwa
w Krakowie udalo si¢ nam uzyskac
765,00 zt, ktére zostaly przeznaczone
na dofinansowanie leczenia i reha-
bilitacji chorych na mukowiscydoze.
Dziekujemy wolontariuszom, ktorzy
pomagali nam podczas tego pikniku!!!
Rozstawili i sprzatneli stoisko, pomagali
podczas loterii. Dzigkujemy Muzeum
Lotnictwa za pamiec.

e

Spotkanie edukacyjne
w Poznaniu

24 kwietnia 2010 r. w Luboniu
pod Poznaniem dzigki uprzejmosci
Hotelu MAXX odbylo sie kolejne juz
tradycyjne spotkanie edukacyjne Od-
dzialu Zachodniego Fundacji MATIO.
Wydarzenie zgromadzito miedzy inny-
mi rodzicéw i opiekunéw chorych na
mukowiscydoze. Uczestnicy wystuchali
i podzielili sie ze soba wzajemnymi
opiniami i doS§wiadczeniami. Zebra-
nych odwiedzit Prezes Fundacji Pawet

Wojtowicz i Stanistaw Sitko.

Zespol Wyjazdowy
MUKO KOMPLEX

Fundacja MATIO uruchamia dla
podopiecznych z terenu wojewodztw
matopolskiego i podkarpackiego
oraz gmin/powiatéw granicznych

wojewodztwa Swietokrzyskiego Ze-
spot Wyjazdowy MUKO KOMPLEX.
Program jest inspirowany doswiad-
czeniami fundacji zdobytymi podczas
stazy Leonardo da Vinci, realizowanych
przez fundacje dzieki wsparciu Unii
Europejskiej w 2004 i 2008 r. W skiad
zespolu, wzorowanego na istnieja-
cych w krajach Europy Zachodniej,
wchodza: pielegniarka, rehabilitant,
dietetyk, psycholog i osoba odpo-
wiedzialna za sprawy socjalne, czyli
pracownik/wolontariusz fundacji. Pro-
gram realizowany jest we wspolpracy
i pod nadzorem dr Zuzanny Kurtyki
z Wojewodzkiego Specjalistycznego
Szpitala sw. Ludwika w Krakowie.
Program bedzie stopniowo rozwijany
w miare dostepnych srodkéw. Zainte-
resowanych bezplatnymi odwiedzinami
prosimy o kontakt z fundacja (12 292
31 80, krakow@mukowiscydoza.pD.
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Wyprawka dla mukolinka

Niech edukacja nie zalezy od choroby

W zwiazku z duzymi kosztami le-
czenia i rehabilitacji wielu rodzicow
nie sta¢ na pokrycie kosztow wypra-
wek szkolnych dla dzieci chorych na
mukowiscydoze. Taka rodzina ma
czasami Srodki na leczenie dziecka
lub przeznacza na nie wiekszos¢ ro-
dzinnego budzetu, jednak nie stac jej na
wyprawke dla dziecka. Wiasnie dlatego
MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze od kilku
lat dofinansowuje takie wydatki. Jed-
no z rodzicéw chorego dziecka, Pani
Joanna, zainspirowala fundacje do
stworzenia zorganizowanego Programu
Pomocowego od 2010 r. Celem akcji
jest dofinansowanie i zrefundowanie
do korica wrzesnia przynajmniej 30
wyprawek szkolnych dla chorych na
mukowiscydoze. A to dopiero pocza-
tek, program bedzie kontynuowany
w przysztosci, miedzy innymi dzieki
wptatom 1% podatku na rzecz Funda-
¢ji MATIO, wiec w 2011 r. moze uda
si¢ zrefundowac 200 wyprawek. Koszt
jednej wyprawki to ok. 500 zt. Chce-
my, by wyprawek bylo wiecej i kazdy
potrzebujacy ja otrzymal. Jesli chcesz
pomdc, skontaktuj sie z fundacja (pro-
si¢ Marcina: m.mleczko@mukowiscydo-

za.pl, krakow@mukowiscydoza.pD) lub

skorzystaj z ponizszych form wsparcia.
Poméz dzieciom chorym na mukowi-
scydoze w edukacji szkolnej i w ich
rozwoju osobistym. Pozwdl im odna-
lez¢ swoja pasje, jak mial ja Fryderyk
Chopin. Ta wyprawka, ktérg pomozesz
nam sfinansowac, bedzie znaczacg po-
mocg dla rodziny i ogromng radoscia

MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom

i Chorym na Mukowiscydoze

ul. Celna 6; 30-507 Krakow

BNP PARIBAS Fortis BANK I O/Krakéw
86 1600 1013 0002 0011 6035 0001
Pamigtaj o dopisku Wyprawka dla
Mukolinka

wyslij SMS o tresci: DPWYPRAWKA

na nr 72624 (koszt SMS-a z VAT: 2,44 zb)
na nr 73624 (koszt SMS-a z VAT: 3,66 zb)
na nr 74624 (koszt SMS-a z VAT: 4,88 zb)
na nr 75624 (koszt SMS-a z VAT: 6,10 zb)

Pamietaj:
Edukacja nie zalezy od choroby.

dla dziecka.

Kwesty i zbiorki

Na podstawie Ustawy z dnia 15 marca 1933 r. o zbiérkach publicznych (Dz.
U. Nr 22, poz. 162 z p6zn. zm.) art. 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 zbiorkami
(Dz. U. Nr 199, poz. 1947 z p6zn. zm.)

W okresie od 01.08.2009 r. do 31.07.2010 r. MATIO Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze przeprowadzila nastgpujace zbiorki pienigzne:

data miejsce cel kwota w zt

31.10-2.11.2009 | Akcja Znicz (cmentarz Grabatowski) | dofinansowanie zakupu lekéw | 83,34

10.11.2009 koncert charytatywny MATIO dofinansowanie zakupu lekéw | 1419,00
Krakowska Mtoda Filharmonia

12.11.2009 koncert charytatywny MATIO dofinansowanie zakupu lekow | 408,20
Mtodziezowy Dom Kultury

11.12.2009 koncert charytatywny orkiestry dofinansowanie zakupu lekéw | 1236,70
wojskowej — zespot szkof nr 2

08.02-08.03.2010 | Szkota Podstawowa nr 67 w Krakowie | dofinansowanie zakupu lekéw | 94,20

20-21.03.2010 tramwaj MPK — tramwaj IX OgéInopol- | dofinansowanie zakupu lekéw | 656,00
skiego Tygodnia Mukowiscydozy

20.03.2010 koncert charytatywny Mtodziezowy dofinansowanie zakupu lekéw | 708,00
Dom Kultury w Krakowie

24.03.2010 koncert Miodej Krakowskiej dofinansowanie zakupu lekéw | 1400,00
Filharmonii (Szkota Muzyczna)

25.03.2010 koncert MATIO Miodej Krakowskiej dofinansowanie zakupu lekow | 1401,26
Filharmonii (Szkota Muzyczna)

26.04.2010 parafia w Gorce Koscielnickiej i Wolicy | dofinansowanie zakupu lekéw | 405,00

15.04-5.05.2010 | Przedszkole Samorzadowe nr 110 dofinansowanie zakupu lekow | 51,00
w Krakowie

20.04-15.05.2010 | Szkota Podstawowa nr 91 w Krakowie | dofinansowanie zakupu lekéw | 366,50

20.04-15.05.2010 | Szkota Podstawowa nr 156 dofinansowanie zakupu lekow | 250,00
w Krakowie

31.06.2010 Odkryjmy Podgorze — Koncert dofinansowanie zakupu lekow | 1382,74
Cracovia

18.07.2010 Parafia Najswietszego Salwatora dofinansowanie zakupu lekéw | 556,69
w Krakowie

Dochod ze zhiérek: 10 865,56 zt
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Nie jesteS sam

Program pomocowy dla dzieci chorych na mukowiscydoze z domoéw dziecka
i pozostajacych po opieka rodzin zastepczych

Kazdego roku docieraja
do nas sygnaly z osrod-
kéw adopceyjnych, domow
dziecka i innych instytucji,
ktérych podopiecznymi sa,
w niedalekiej przysztosci
beda lub moga by¢ chorzy
na mukowiscydoze. Fun-
dacja spotyka sie réwniez
z réznymi pytaniami oséb
dzwoniacych w podobnych
sprawach. Co roku rozmawiamy z rodzi-
cami z calej Polski, zastanawiajacymi sie
nad porzuceniem urodzonego wlasnie
chorego na mukowiscydoze dziecka
lub jego wychowaniem. Aby pomdc
w takich sytuacjach, w przesztosci
pomoc w tym obszarze fundacja re-
alizowata poprzez dzialania indywi-
dualne w konkretnej sytuacji: wsparcie
informacyjno-edukacyjne, stypendium
finansowe dla chorego na mukowi-
scydoze pozostajacego pod opieka
placowki opiekuriczej, szkolenie kilku
potencjalnych rodzin zastepczych, dofi-
nansowanie leczenia i sprzetu chorym,

paczki Swiateczne i z okazji
Dnia Dziecka, wsparcie me-
rytoryczne, udostepnianie
wolontariusza, wsparcie
prawne inp. dwuletnie
stypendium dla osieroco-
nej rodziny. Sytuacja doj-
rzala jednak do stworzenia
kompleksowego programu
pomocowego. Z inicjatywy
i inspiracji wolontariusza
fundacji, takze rodzica osoby chorej
na mukowiscydoze, postanowiliSmy
stworzy¢ bardziej zorganizowany
program pomocowy. Aby rozpoczac
kompleksowa i usystematyzowac oraz
lepiej zorganizowac¢ pomoc w tym ob-
szarze dla chorych na mukowiscydoze,
stworzylismy PROGRAM POMOCOWY
DLA DZIECI CHORYCH NA MUKO-
WISCYDOZE Z DOMOW DZIECKA
I POZOSTAJACYCH POD OPIEKA
RODZIN ZASTEPCZYCH — NIE JESTES
SAM. Program obejmuje dziesigtki moz-
liwych dziatan i form pomocy. Obszary
wsparcia w ramach programu to:

I dofinansowanie leczenia, sprzetu
rehabilitacyjnego i odzywek,

§ program pomocy edukacyjnej dla
chorego,

I wyprawka szkolna,

I bezplatne szkolenie dla oséb opie-
kujacych si¢ chorym w dziedzinie
opieki i rehabilitacji,

I wsparcie w dziedzinie rehabilitacji,

I wsparcie terapeutyczne i psycho-
edukacyjne, wraz z konsultacja
specjalisty z opiekunem,

I inne wlasciwe formy pomocy,

I bezplatne przeszkolenie dla poten-
cjalnej rodziny zastepczej,

I inne formy pomocy dla potencjal-
nych rodzin zastepczych.

Dzigkujemy za kazdg darowizneg
i pomoc w tym programie.

BNP PARIBAS Fortis BANK 86 1600
1013 0002 0011 6035 0001

koniecznie z dopiskiem: Domy
Dziecka, Nie jestes sam

Przenos$ny koncetrator tlenu
przekazany choremu
i pozyskane butle z tlenem

Mito nam poinformowac, ze 16 lip-
ca Fundacji MATIO udalo si¢ pozyskac
nowy przenos$ny koncetrator tlenu.
Fundacja chciataby przy tej okazji po-
dzigkowac szczegolnie Pani Dorocie za
okazang pomoc i zrozumienie sytuacji
chorych. Koncetrator zostal przekaza-
ny bezplatnie dorostemu choremu na
mukowiscydoze. Warto zaznaczy¢, iz
fundacja i kilku dorostych chorych
uzytkuja obecnie miedzy innymi kilka
przenosnych koncetratorow w ramach
bezptatnej wypozyczalni sprzetu reha-
bilitacyjnego ,Gleboki oddech”. Fun-
dagja udostepnia rowniez chorym 21
domowych koncetratorow tlenu, dofi-
nansowujac 90% kosztéw ich wypozy-
czenia. Kilku chorym pomagamy takze
w pokryciu pozostatych 10% kosztow.
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Natomiast dzieki szczodrosci darczyn-
cy po przeszczepieniu pluc ze Szwecji
fundacji udato si¢ pozyska¢ dwie butle
z tlenem. Sprzet jest przeznaczony do
nieodplatnego uzytku dla podopiecz-
nych fundacji. Dziekujemy anonimo-
wemu darczyricy za pamiec o fundacji
i niedzielng wizyte.




Program Pomocowy TANI LEK

Fundacja uruchamia program pomocowy TANI LEK, majgcy zagwarantowac

Kolejny koncert
Odkryjmy Podgorze

26 czerwea odbyl sie szésty juz jak najtarisze leki z bezptatna dostawa kurierska do domu realizowanych recept
na leki oraz zakupow odzywek i innych produktéw. Zainteresowanych prosimy

koncert z cyklu Odkryjmy Podgorze, na
o kontakt z fundacja (12 292 31 80, krakow@mukowiscydoza.pD.

ktorym wystapita znakomita Sinfonietta
Cracovia. Wydarzenie zgromadzito kil-
kuset melomanéw. Koncert tradycyjnie
byl wydarzeniem charytatywnym na
rzecz naszych podopiecznych. Po raz
kolejny dziekujemy wolontariuszom.
Podczas koncertu, ktory odbyl sie
w Parafii Milosierdzia Bozego w Kra-
kowie Prokocimiu, udalo si¢ nam
zebra¢ 1382,74 zt, za co dzigkujemy
Domowi Kultury Podgoérze i postowi
Ireneuszowi Rasiowi oraz podgérskim
inicjatorom cyklu koncertéw, ktory
zawsze pamietajg
o podopiecznych

fundacji i o naszej
organizacji. Zebrane
fundusze zostaly
przeznaczone na
leczenie i rehabilita-
cj¢ podopiecznych
fundacji chorych na

mukowiscydoze.

Chopin
i mukowiscydoza

W zwigzku z obchodzonym w 2010 r.
jubileuszem ,Roku Chopinowskiego”
i faktem, iz wielki polski kompozytor
cierpial na mukowiscydoze, Fundacja
MATIO przez caly 2010 r. realizuje
dzialania sSwiadomosciowe poswigcone
wielkiemu Polakowi i mukowiscydozie.
Dzigki sSrodkom z 1% podatku fundacja
wydala wspélnie z Towarzystwem im.
Fryderyka Chopina stosowny folderek
— ulotke poswigcona tej tematyce. Ma-
terial jest adresowany do uczestnikow
koncertéw, uczniow, szkot i wszystkich

- zainteresowanych tg

‘\ tematykg. Wydaw-

‘ nictwo jest dystrybu-

owane poza granice

Polski, do osrodkow

! poruszajacych tema-

tyke tworczosci Fry-

deryka Chopina. Od

poczatku roku ulotka

trafita juz do wielu

szkot, uczestnikow

spotkan edukacyj-

nych i kilku krajow
europejskich

Zespot Redakeyjny ,MATIO” sktada wyrazy zalu Pani Dorocie Hedwig

z powodu $mierci corki Igi.

Polacy wiedza, czym
jest mukowiscydoza

Wyniki badania Instytutu Millward Brown SMG/KRC dotyczgcego wie-
dzy Polakéw na temat mukowiscydozy, przeprowadzonego podczas
IX Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy.

Juz ponad 2/3 Polakéw dekla-
ruja, ze sltyszaly o mukowiscydozie
— najczesciej wystepujacej chorobie
genetycznej. W porownaniu z wiedza
deklarowana w analogicznym badaniu
przeprowadzonym w 2004 r. oznacza
to dwukrotne zwickszenie liczby oséb,
ktore wiedza, czym jest mukowiscydo-
za. Zrozumienie istoty tej choroby i jej
wplywu na codzienne zycie chorych
oraz ich rodzin jest kluczem do po-
prawy ich sytuacji. Wedlug najnow-
szych badan przeprowadzonych przez
Instytut Millward Brown SMG/KRC az
63% respondentow slyszato o muko-
wiscydozie.

Q1. Czy styszal(a) Pan(i) o choro-
bie o nazwie mukowiscydoza?

nie
37%

tak
63%

Badania Millward Brown SMG/KRC
sprawdzaly réwniez wiedz¢ na temat
mozliwosci catkowitego wyleczenia
choroby. Sposréd ankietowanych
os6b, ktére zadeklarowaly znajomosc¢
choroby, az 48% poprawnie okreslito
mukowiscydoze jako chorobe nieule-
czalna [1].

Q2A. Czy mukowiscydoza jest ule-
czalna?

nie wiem
36%

tak
17%

nie
48%

Wyniki badania sa dla nas pozytyw-
nym zaskoczeniem. W Polsce w ciagu
kilku ostatnich lat znaczaco zwigkszyla
si¢ wiedza na temat mukowiscydozy
— komentuje Pawel Wojtowicz, prezes
Fundacji MATIO — Oznacza to, ze pro-
wadzone przez nas od lat dzialania na
rzecz podniesienia spotecznej wiedzy
na temat mukowiscydozy przynosza
wymierne efekty. Mamy nadzieje, ze
dzieki przyszlorocznej — jubileuszowej
— edycji Ogdlnopolskiego Tygodnia
Mukowiscydozy choroba zaistnieje
w Swiadomosci jeszcze wigkszej licz-
by Polakow.

Dzieki dziatlaniom spotecznym
upowszechniajacym zagadnienie mu-
kowiscydozy tylko w ciagu ostatniego
roku swiadomos¢ Polakéw na temat
mukowiscydozy zwiekszyta sie o 5%
[2], natomiast tacznie od 2004 r. liczba
0s6b, ktore deklarujg, ze styszaly o mu-
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kowiscydozie, zwiekszyla sie¢ w Polsce
az o 33% [3].

Badania dotyczgce Swiadomosci
Polakéw na temat mukowiscydozy
prowadzone s3 od 2004 r. w ramach
Ogolnopolskiego Tygodnia Muko-
wiscydozy — kampanii edukacyjno-
-spolecznej poswieconej zagadnieniu
mukowiscydozy oraz problemom,
ktére wywoluje w zyciu oséb przez
nig dotknietych. Celem kampanii jest
podkreslanie, ze wlasciwe leczenie
wczesnie rozpoznanej mukowiscydozy
jest dla chorych szansg na coraz dhuz-
sze zycie i normalne funkcjonowanie
w spoleczenstwie. Czasochlonna, co-
dzienna terapia czesto komplikuje ich
sytuacje zawodowa. Kluczem do zmia-
ny tego stanu rzeczy jest powszechna
Swiadomos¢ istnienia mukowiscydozy,
zrozumienie jej istoty oraz konieczno-
Sci stosowania leczenia objawowego
u chorych na nig oséb.

Z okazji Roku Chopinowskiego
badanie poszerzono o pytanie odwo-
tujace sie do biografii kompozytora.
Zgodnie z przypuszczeniami czesci
ekspertéw choroba, z ktéra Fryderyk
Chopin zmagat si¢ cale zZycie, mogta
by¢ mukowiscydoza. Sposréd respon-

dentéw, ktérzy zadeklarowali, ze sty-
szeli o chorobie, zaledwie 11% dostrze-
ga zwigzek pomiedzy mukowiscydoza
a nazwiskiem kompozytora.

Q6. Czy spotkal(a) sie Pan(i)
kiedykolwiek z opinia, Ze polski
kompozytor Fryderyk Chopin
chorowal na mukowiscydoze?

nie wiem/trudno
powiedzie¢
6%

tak
11%

nie
83%

[1] Badanie ,Swiadomosd Polakéw na temat
mukowiscydozy” zostafo przeprowadzone przez
Millward Brown SMG/KRC w lutym 2010 . na zlecenie
MATIO Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym

na Mukowiscydoze. Badanie przeprowadzone zostafo
za pomocg sondazu Capibus na reprezentatywnej
grupie 1003 Polakéw powyzej 15. roku zycia.

[2] Badanie ,Swiadomosc Polakéw na temat
mukowiscydozy” zostato przeprowadzone przez
Millward Brown SMG/KRC w lutym 2009 r. na zlecenie
MATIO Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym

na Mukowiscydoze. Badanie przeprowadzone zostafo
za pomocg sondazu Capibus na reprezentatywnej
grupie 1004 Polakéw powyzej 15. roku zycia.

[3] Badanie , Swiadomosé Polakéw na temat
mukowiscydozy” zostafo przeprowadzone przez
Millward Brown SMG/KRC w kwietniu 2004 .

na zlecenie MATIO Fundacji Pomocy Rodzinom

i Chorym na Mukowiscydoze. Badanie
przeprowadzone zostato za pomocg sondazu
Capibus na reprezentatywnej grupie 1007 Polakéw
powyzej 15. roku Zycia.

Sondaz oraz jego wyniki moga by¢ publikowane

i wykorzystywane tylko i wylgacznie z podpisem
Sondaz Millward Brown SMG/KRS IX Ogdlnopolskiego
Tygodnia Mukowiscydozy na zlecenie MATIO Fundacji
Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze.

W przypadku zamiaru publikacji ze zmienionym
podpisem lub checi publikacji oraz wykorzystywania
starszych sondazy fundacji prosimy o kontakt

z fundacja.

Dzienl Dziecka — Rados¢ bez Granic w Polczynie

29 maja 2009 r. w Polczynie Zdroju
obylo sie juz kolejne z cyklu spotkan
z okazji Dnia Dziecka, RadoS¢ bez
Granic 2010, organizowane przez Bur-
mistrza, Towarzystwo Przyjaciot Dzie-
ci oraz Centrum Kultury w Polczynie.
Tradycyjnie jak co roku MATIO Fun-

dacja Pomocy Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze dofinansowata paczki
dla 20 obecnych na spotkaniu chorych.
Jak co roku paczki z okazji Dnia Dziec-
ka zostaly przestane takze kilkunastu
podopiecznym z calej Polski poczta.
Dzigkujemy darczyricom za pomoc
w sfinansowaniu tych paczek.
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Wydarzenie to, organizowane jako
Dzieri Dziecka dla dzieci niepelno-
sprawnych i spotkanie integracyjne, jest
okazja spotkania kilkunastu chorych na
mukowiscydoze z regionu Péinocnej
Polski. Dzigkujemy Domowi Kultury
oraz Grazynie za kolejne udane spo-

tkanie i pomoc podopiecznym.

L apros .’-r!"'-l-f""\

Wydawnictwo
»Choroby rzadkie”

Milo nam poinformowac, iz Urzad
Miasta Krakowa we wspoétpracy z MA-
TIO Fundacja Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscydoze wydat
informator pt. ,Choroby rzadkie”.
Ksigzka adresowana jest do lekarzy
rodzinnych, pediatréw i pielegniarek.
Jest to pierwsza tego typu publikacja
w Polsce wydana we wspoipracy
z urzedem gminy. ,Choroby rzadkie”
pod redakcja prof. Wojciecha Cichego
zostaly opublikowane we wspélpracy
z kilkoma organizacjami pozarzadowy-
mi i zawieraja artykuly na temat kilku
choréb oraz informacje o organizacjach
pomagajacych osobom na nie cierpia-
cym. Znalez¢ tam mozna takze liste
osrodkéw medycznych i organizacji
pozarzadowych zajmujacych sie innymi
chorobami rzadkimi.

A AR O —

Wyniki ankiety
na temat lokalizacji
warsztatow

Decyzja osob, ktore wziety udziat
w ankiecie na naszej stronie interne-
towej, tegoroczne — X juz — Warsztaty
Edukacyjno-Szkoleniowe Mukowiscy-
doza 2010 odbeda sie w Krakowie.
W ankiecie trwajacej dwa miesigce
wzieto udziat 177 glosujacych. Osoby,
ktore wziely udziat w ankiecie, przewa-
ga 5% zdecydowaly o tym, iz warsztaty
odbeda sie w Krakowie. Szanujemy ten
wynik i mamy nadzieje, ze glosujacy
na inne miasta wezmg udzial w te-
gorocznych bezptatnych warsztatach
szkoleniowo-edukacyjnych realizo-
wanych dzigki wplatom 1% podatku
na rzecz fundacji. Wydarzenie bedzie
miato miejsce tradycyjnie w listopadzie
2010 r.
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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

Szczegbty pod numerem infolinii lub na naszej stronie internetowej.

Linde Gaz Polska Sp. z 0.0.

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




