Materialy prasowe

A\ OGOLNOPOLSKI TYDZIEN
« MUKOWISCYDOZY
XIX OGOLNOPOLSKI TYDZIEN MUKOWISCYDOZY

pod patronatem Ministra Zdrowia Lukasza Szumowskiego
+MUKOWISCYDOZA - A CO TY WIESZ O CHOROBIE”
(24.02 - 01.03.2020)

FUNDACJA MATIO w dniach od 24 lutego do 1 marca 2020 r. po raz
dziewietnasty organizuje kampanie spoleczna pod nazwa Ogdlnopolski Tydzien
Mukowiscydozy (program mna koiicu), ktéra w caloSci poswiecona bedzie
upowszechnieniu wiedzy o mukowiscydozie, jej objawach, diagnozowaniu, leczeniu
oraz mozliwosciach godnego i dluzszego zycia z ta choroba.

Haslo kampanii : ,MUKOWISCYDOZA - A CO TY WIESZ O CHOROBIE ?”

ma sprowokowacé odbiorce do zastanowienia sie nad tym co to jest mukowiscydoza,
czy ta choroba moze mnie dotyczy¢? Jedli tak, to jak ja zdiagnozowaé, a moze ktos w
moim otoczeniu choruje na nig itd. Od dziewietnastu lat prowadzimy edukacje
podnoszaca $wiadomos¢ spoteczeristwa dotyczaca mukowiscydozy, lecz nadal ta
wiedza jest niewielka. Malo sie méwi o chorobie, ktdra jest najczesciej wystepujaca
sposréd choréb rzadkich. Dlatego tez celem tegorocznej kampanii jest skupienie sie
nie tylko na dziataniach edukacyjnych skierowanych do szerokiego odbiorcy, ale
rowniez bezposrednio do o0s6b na co dziefi stykajacych sie z chorymi na
mukowiscydoze, do o0s6b, ktére w réznych srodowiskach same moga podjac
dziatania edukacyjne czy tez informacyjne o chorobie, do oséb, ktére w swiadomy
sposob chca pomoéc chorym na mukowiscydoze i ich rodzinom, a przede wszystkim
do 0s6b miodych, planujacych zalozenie rodziny.

Choroby rzadkie mniej niz inne budza zainteresowanie spoteczeristwa. Mimo, iz
niektére z nich sa chorobami $émiertelnymi, lub tez zmieniaja cale nasze zycie i Zycie
naszych rodzin, wcigz wychodza poza obszar zainteresowania spotecznego. Dlatego
w tegorocznej kampanii chcemy polozyé szczegélny nacisk na podniesienie
$wiadomosci spolecznej dotyczacej choroby rzadkiej jaka jest mukowiscydoza
w réznych jej aspektach.




Mukowiscydoza jest choroba genetycznag wywotana odziedziczeniem zmienionego
genu. Dziedziczenie prawidlowego lub zmienionego genu jest zawsze zjawiskiem
losowym, catkowicie od nas niezaleznym. Co 33 osoba jest nosicielem genu, ktéry
moze wywolaé mukowiscydoze. O tym, zZe jestesmy nosicielami uszkodzonego genu
dowiadujemy sie¢ najczesciej, kiedy wurodzi nam sie chore dziecko.
Mukowiscydoza (zwléknienie torbielowate) - choroba, ktérej na pierwszy rzut oka
nie widaé, to najczesciej wystepujaca choroba genetyczna zaliczana do choréb
rzadkich. Mukowiscydoza objawia sie przede wszystkim bardzo stonym potem,
niedoborem wagi, czestymi, trudnymi do leczenia zapaleniami pluc. Chorzy zyja
z widmem nieuchronnej i przedwczesnej $mierci, zwykle z powodu niewydolnosci
oddechowej. Prawie polowe swojego zycia spedzaja na rehabilitacji, przestrzeganiu
rygorystycznej diety oraz zazywaniu tysiecy sztuk lekéw rocznie. W ostatnim
stadium choroby praktycznie nie opuszczaja 16zka szpitalnego.

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

Z niektéorymi chorobami genetycznymi medycyna sobie radzi, wcigz jednak
wiekszos¢ metod leczenia opiera sie na leczeniu lub tagodzeniu objawéw w celu
poprawy jakosci zycia os6b dotknietych chorobg, niestety wobec wigkszosci wcigz
pozostaje bezradna.

Chorobie genetycznej nie mozna zapobiec. Dlatego od 24 lat Fundacja Pomocy
Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze, walczy o poprawe jakoSci zycia
chorych, prowadzi kampanie i akcje informacyjne na temat tej nieuleczalnej
choroby oraz przedstawia mozliwosci przeprowadzenia diagnostyki i leczenia.
Przez caly okres dzialalnoSci Fundacji nie szczedzimy wysilkéw, aby
spoleczenistwo dostrzeglto i zrozumialo istote tej choroby -
niepelnosprawnosci.

Ogolnopolski Tydziett Mukowiscydozy Honorowym Patronatem objeli:



Minister Zdrowia- Lukasz Szumowski

Marszatek Wojewo6dztwa Malopolskiego - Witold Kozlowski
Prezydent Miasta Krakowa - Jacek Majchrowski

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych

SANLER I

Collegium Medicum Uniwersytetu Jagielloriskiego w Krakowie

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

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

5. Centrum Medyczne Karpacz
6. Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy

7. Szpital Przemienienia Pariskiego Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu

Dzialania podejmowane w trakcie XIX Ogolnopolskiego Tygodnia
Mukowiscydozy 24.02- 1.03.2020 r., ktérego organizatorem jest Fundacja MATIO.

1. Akgcje informacyjno-edukacyjne , MUKOWISCYDOZA - A CO TY WIESZ O
CHOROBIE?” w szkotach, przedszkolach i innych placéwkach opiekuriczych,
24.02.-1.03.2020 r. Akcja prowadzona bedzie na terenie 180 placéwek (szkot i

przedszkoli) w calej Polsce, w oparciu o materialy przygotowane przez
Fundacje MATIO.

2. Bezplatne badania genetyczne, w ramach XIX Tygodnia Mukowiscydozy,
wykonywac¢ bedzie Centrum Medyczne MEDGEN - Warszawa w dniach
27.02.- 28.02.2020 r.

3. Calodobowa Infolinia Fundacji MATIO uruchomiona bedzie dla wszystkich
zainteresowanych zagadnieniami zwigzanymi z mukowiscydoza - 24.02.-
01.03.2020 r.

4. Indywidualne konsultacje telefoniczne w Centrum Medycznym Karpacz;
konsultacji udziela¢ beda:



- lek. med. -Ewa Pomaranska - w dniu 26.02.2020 r. w godz. od 12.00 do 16.00
pod nr tel. 883 858 122

- lek. med. Adam Stowikowski - dniu 25.02.2020 r. w godz. od 13.00 do 15.00 pod

nr tel. 883 358 111

- lek. med. Elzbieta Zalewa w dniu 24.02.2020 w godz. 13:00- 15:00 pod nr tel.

10.

11.

12.

883 358 168.

Indywidualne konsultacje z fizjoterapii oséb chorych na mukowiscydoze
z Mikotajem Kowalskim w Szpitalu Dzieciecym, ul. Polanki 119, Gdansk -
1.03.2020 r. -organizowane przez PTWM oddziat Gdarnsk.

Koncert ,, Zakochany Chopin” z wprowadzeniem prof. dr hab.n.med. Doroty
Sands, ktéry odbedzie sie w Dziekanowie Lesnym, a organizatorem jest
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza.

Spotkanie edukacyjne ze studentami IFMSA, dyskusja na poziomie: student-
opiekun chorego na mukowiscydoze - przedstawiciel Fundacji MATIO

Akcje edukacyjne skierowana do spoleczenstwa, we wspodlpracy z IFMSA
Poland, w galerii handlowej - Galeria Bronowice w Krakowie 28-29.02.2020 r.

Spotkanie ze studentami zrzeszonymi w Towarzystwie Studentéw Farmacji -
,Skonsultuj z farmaceuty” 21.03.2020 r., wraz z stoiskiem edukacyjnym
Fundacji MATIO.

Koncert charytatywny Orkiestry Wojskowej Garnizonu Krakéw w Zespole
Szko6t Mechanicznych w Krakowie na rzecz podopiecznych Fundacji MATIO,
26.02.2020 r.

Kwesta na rzecz Podopiecznych MATIO w tramwaju, kierowana do
mieszkaficow Krakowa. Tradycyjna, prowadzona od wielu lat akcja
edukacyjna potaczona z kwesta na rzecz podopiecznych Fundacji MATIO w
uruchomionej specjalnie na Ogoélnopolski Tydzierh Mukowiscydozy bezptatnej
linii tramwajowej (nr 8 i 24) w Krakowie, w dniach 24.02 -28.02.2020 r.

Akcja informacyjna dotyczaca mukowiscydozy przeprowadzona przez
pracownikéw wojewodzkich oddziatéw PFRON w catym kraju:

a) w trakcie trwajacej Kampanii pracownicy oddzialéw PFRON w Polsce beda
robili zdjecia w maseczkach, po to, aby solidaryzowac¢ sie, przede wszystkim,
z chorymi oraz z Fundacja MATIO,



13.

14.

15.
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17.

18.

19.

20.

21.

22.

b) w trakcie trwania Ogolnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy, osoby
dzwonigce do oddzialu PFRON po informacje o systemie SOW (System
Obstugi  Wsparcia),réwniez  zostang przez pracownika PFRON
poinformowane o Kampanii OTM prowadzonej przez Fundacje MATIO,

c) w oddzialach PFRON beda znajdowaly sie materialy promocyjne
informujace o Kampanii Ogélnopolskiego Tygodnia Mukowiscydozy.

PFRON objat Kampanie OTM patronatem honorowym.

Spotkanie Rodzicéw Dzieci chorujacych na mukowiscydoze w Gérnoslaskim
Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach - 26.02.2020 r.

Dzien Dinozaura - akcja kierowana do chorych dorostych z terenu calej
Polski.

,Z e-ksiazka w szpitalu”- Fundacja MATIO przekaze e-booki dla naszych
podopiecznych przebywajacych na oddziatach szpitalnych w: (kolejnosé
alfabetyczna - Bialymstoku, Gdansku, Katowicach, Krakowie, Sosnowcu
i Warszawie).

Morsowanie - akcja pod nazwa ,Gleboki oddech” - plaza w Wegorzynie
29.02.2020 r

11 Pitkarski Turniej Charytatywny dla Felicjana Chatadaja - klub LKS Slesin -
23.02.2020 r.

Turniej pitkarski potaczony z akcja edukacyijna , Co wiesz o mukowiscydozie?
zorganizowany w tukomierzu.

Koncert rockowy mna rzecz podopiecznych zagrany w Warszawie,
zorganizowany przez Cezarego Sochackiego.

Akcja edukacyjna ,,OSTROpoSWOJE z mukowiscydoza” realizowana
wspOlnie z partnerami TZ ,,OSTROVIA” w Ostrowie Wielkopolskim.

Bale charytatywne organizowane przez Fundacje Podaruj Oddech
w Sosnowcu, Fundacje MUKOHELP w Jarostawiu - 22.02.2020 i Fundacje
MATIO w Krakowie 29.02.2020 r.

Warsztaty psychoterapeutyczne organizowane przez Fundacje MATIO
i Stowarzyszenie UNICORN.



Dla o0s6b zainteresowanych leczeniem lub konsultacja w kierunku
mukowiscydozy zamieszczamy liste osrodkéw zajmujacych sie ta choroba. Na
konsultacje, do najblizszego osrodka, nalezy zglosi¢ si¢ ze skierowaniem od
lekarza podstawowej opieki zdrowotnej lub lekarza specjalisty.

Osrodki leczenia mukowiscydozy w Polsce*

Dziekanéw Lesny (Warszawa)

Chorzy do 18 roku Zycia

SZPZOZ im. Dzieci Warszawy w Dziekanowie LeSnym,
Centrum Leczenia Mukowiscydozy

ul. Marii Konopnickiej 65, 05-092 Dziekanéw Lesny

tel. 22 76 57 402, e-mail: clm@szpitaldziekanow.pl

prof. dr hab. n. med. Dorota Sands

Warszawa

Dorosli

Instytut Gruzlicy i Choréb Pluc I Klinika Choréb Pluc
ul. Plocka 26, 01-138 Warszawa,

tel. 22 43 12 143, e-mail: www.igichp.edu.pl

dr Wojciech Skorupa

Warszawa

Chorzy do 18 roku zZycia

Instytut ,Pomnik- Centrum Zdrowia Dziecka

Al. Dzieci Polskich 20, 04-730 Warszawa

Klinika Gastroenterologii, Hepatologii, Zaburzefi Odzywiania i Pediatrii
dr n. med. Beata Oralewska

Poradnia Pulmonologiczna,

dr n. med. Hanna Dmeriska

Rabka-Zdréj

Chorzy do 18 roku zycia

Instytut  Gruzlicy i Choréb Pluc Oddzial Terenowy w  Rabce-Zdréj
Klinika Pneumonologii i Mukowiscydozy,

ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdrdj

tel. 18 267 60 60 wew. 243 od poniedziatku do czwartku w godzinach 8:00 - 12.00

dr hab. n. med. Henryk Mazurek, prof. nadzw. IGiCHP

Rabka-Zdréj

Chorzy do 18 roku zycia

Instytut  Gruzlicy i Choréb Pluc Oddzial Terenowy w  Rabce-Zdréj
Klinika Pneumonologii i Mukowiscydozy,

ul. Prof. Jana Rudnika 3B, 34-700 Rabka-Zdrdj

tel. 18 267 60 60 wew. 243 od poniedziatku do czwartku w godzinach 8:00 - 12.00


mailto:clm@szpitaldziekanow.pl
http://www.igichp.edu.pl/

dr hab. n. med. Zbigniew Doniec, prof. nadzw. IGiICHP

Poznan

Chorzy do 18 roku Zycia

Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego, Klinika Pneumonologii, Alergologii Dzieciecej i Immunologii
Klinicznej

ul. Szpitalna 27/33, 60-572 Poznan

tel. 61 849 13 13, e-mail: klinikapad@skp.ump.edu.pl

prof. dr hab. Anna Breborowicz

Poznan

Chorzy do 18 roku zZycia

Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego Klinika Gastroenterologii Dzieciecej i Choréb Metabolicznych, I
Katedra Pediatrii

ul. Szpitalna 27/33, 60-572 Poznan

tel. 61 849 15 80

prof. dr hab. Jarostaw Walkowiak

dr hab. Aleksandra Lisowska

Poznan

Dorosli

Szpital Kliniczny Przemienienia Pafnskiego Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu, Oddzial Pulmonologii, Alergologii i Onkologii
Pulmonologicznej

ul. Dtuga 1/2, 61-848 Poznan

tel. 61-854 90 00, e-mail: szpital@skpp.edu.pl

prof. dr hab. Halina Batura-Gabryel

dr hab. n. med. Szczepan Cofta

Gdansk

Chorzy do 18 roku zycia i dorosli

Szpital Dzieciecy Polanki im. M. Plazynskiego, Poradnia Mukowiscydozy
ul. Polanki 119, 80-308 Gdarisk

tel. 58 554 31 65

dr Maria Trawiriska

Karpacz

Chorzy do 18 roku zycia i dorosli

Centrum Medyczne Karpacz

ul. Mysliwska 13, 58-540 Karpacz

tel. 883 358 135, 883 358 138, e-mail: kontakt@cmkarpacz.pl

dr n. med. Grzegorz Gaszczyk

Bialystok


mailto:klinikapad@skp.ump.edu.pl
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Dorosli

Uniwersytecki Szpital Kliniczny w Bialymstoku II Klinika Choréb Pluc i Gruzlicy,
ul. Zurawia 14, 15-540 Biatystok

tel. 85 746 80 00

dr n. med. Lukasz Minarowski

Bialystok
Chorzy do 18 roku zycia i dorosli

Poradnia Leczenia Mukowiscydozy Uniwersyteckiego Dzieciecego Szpitala Klinicznego
im. Ludwika Zamenhofa

ul. Jerzego Waszyngtona 17, 15-274 Biatystok

tel. 85745 05 85

dr. hab. n. med. Alina Minarowska

Bydgoszcz

Chorzy do 18 roku zycia

Wojewddzki Szpital Dzieciecy im. Jozefa Brudzinskiego w Bydgoszczy, Oddzial Pediatrii
Pneumonologii i Alergologii z Pododdzialem Niemowlecym

ul. Jana Karola Chodkiewicza 44, 85-667 Bydgoszcz

tel. 52 326 21 00

dr n. med. Radostawa Staszak-Kowalska

Katowice

Chorzy do 18 roku zycia

Slaski Uniwersytet Medyczny Gornoslaskiego Centrum Zdrowia, Dziecieca Klinika
Pediatrii,

ul. Medykow 16, 40-752 Katowice

tel. 32 207 17 00

prof. dr hab. n. med. Halina Wo$

Krakow

Chorzy do 18 roku zycia )

Wojewo6dzki Specjalistyczny Szpital Dzieciecy im. Swietego Ludwika
ul. Strzelecka 2, 31-503 Krakéw

tel. 12-619-8634

dr Zuzanna Kurtyka

Lodz

Chorzy do 18 roku zycia

Wojewo6dzki Szpital Specjalistyczny im. Mikotaja Kopernika
ul. Pabianicka 62, 93-513 £.6dZ

tel. 42-6895875 (poradnia, $rody), tel. 42-689-5975 (oddziat)

dr Teresa Ruszczyk-Bilecka



Rzeszow

Chorzy do 18 roku Zycia

Kliniczny Szpital Wojewddzki nr 2 im. $w. Jadwigi Kroélowej, Klinika Alergologii i
Mukowiscydozy

ul. Lwowska 60, 35-301 Rzeszéw

tel.17 866 46 67 (klinika), tel.17 866 46 66 (poradnia), email: alergologia@szpital2.rzeszow.pl
dr n. med. Marta Rachel; rachel@popia.pl

Szczecin

Chorzy do 18 roku zycia

Samodzielny Szpital Kliniczny nr 1 im. Prof. Tadeusza Sokolowskiego PAM Klinika
Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii, Chor6b Metabolicznych i Kardiologii Wieku
Rozwojowego, ul. Unii Lubelskiej 1, 71-252 Szczecin

tel. 91 425 31 68 (pielegniarka), tel. 91 425 31 76 (pokoj lekarski)

dr Iwona Ostrowska

Wroclaw

Chorzy do 18 roku zZycia

Poradnia Alergologiczno-Pulmonologiczna
ul. Krasinskiego 29, 50-450 Wroctaw

tel. 501-013-245

dr Janina Pawtowicz

*Zrodto: Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy, httpy//www.pcfs.pl/
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