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Czasami wstajg tuz po piatej rano, by zdazy¢ podac leki i zrobi¢ poranng rehabilitacje,
zanim dziecko wyjdzie do szkotly. Czgsto nie przesypiaja nocy, gdy stany zaostrzen
choroby powoduja galopad¢ my§li, gdy kolejne lata mijaja w jednej sekundzie. Zawsze
towarzyszy im jedno stowo: mukowiscydoza. Przez cale zycie.

Czesto si¢ Smiejg, bo Smiech to lekarstwo. Kiedy na nie patrze, mysSle, Ze czasami
nie mam prawa utyskiwaé na swoje zycie. Uzywajac rodzaju zefiskiego w tym sfor-
mutowaniu krzywdze¢ wszystkich panéw. Ale ci, ktérzy sg ze swoimi chorymi na
mukowiscydoze dzie¢mi, ze swoimi zonami - zrozumieja. Wiedza, ze mezczyZni
zbyt czesto opuszczaja rodziny, gdy trzeba zmagac si¢ z przewlekla, rzadka, nieule-
czalng choroba.

Czesto si¢ Smieja, zartujg - mimo, ze choroba dziecka to setki godzin odebranych
sobie 1 wlasnym marzeniom czy ambicjom. Chyba nie ma osoby, ktdéra by ich nie
podziwiata, jezeli tylko zechce poznaé codzienno$¢ ich zycia. Matki i ojcowie chorych
na mukowiscydoze dzieci. NajczgSciej jedno z nich nie pracuje, bo nawet nie stara si¢
wybiera¢ miedzy opieka nad chorym dzieckiem, a pracag zawodowa. A my - zdrowi,
cho¢ utyskujacy na swgj los, podziwiamy ich 1 spokojnie zamykamy drzwi wtasnego
domu izolujac si¢ od cudzych probleméw, zglebiajac wtasng dusze czy tez kieszen
oddang bozkowi konsumpcji. JesteSmy egoistami, cho¢ wolimy zwac si¢ ludZmi
asertywnymi. Otwérzmy oczy i zauwazmy to niewygodne: ludzi, ktérzy potrzebujg
pomocy, ale sg bardziej ambitni, wytrwali i1 szczgSliwi niz my. My - “straszni miesz-
czanie”, jak mawiat Tuwim.

Diuna Kronnenberg

Waine jest zrozumienie 5.6-7

Wierzy w uczciowg prace, satysfakcje czerpie z
dziatalnoSci artystycznej i pracy wolontaryjne;j.
O rzeczach waznych méwi ambasador Fundacji
MATIO Kacper Kuszewski.

Chyba kazdy z nas cho¢ raz w zyciu wspart
akcje charytatywng. Potrzeba dobroczynnoSci
jest w nas zakorzeniona bo oddziatuje nie tylko
na obdarowanego, ale i darczyficg. Wazne jest by
wspiera¢ madrze i wiedzie¢ co dzieje si¢ z prze-
kazywanymi przez nas funduszami.

Rzadka nie znaczy dziwna
Gdy przedmiot nalezy do rzadkich, znaja go
prawie wszyscy. Gdy styszymy o rzadkiej cho-
robie, rzadko si¢ nig interesujemy. Z reguty
uznajemy, ze nas nie dotyczy. A moze - bo w
mukowiscydozie wadliwy gen przypada na jed-
nego z 25 z nas.

Leczenie nie tylko w szpitalu [

W wielu krajach Europy Zachodniej odchodzi
si¢ od leczenia szpitalnego na rzecz specjali-
stycznej opieki w warunkach domowych. U nas
jeszcze nie doceniono zbawiennego wplywu
opieki nad chorym w domu, wi¢gc Funda-
cja MATIO samodzielnie finansuje zespoty
wyjazdowe MUKO KOMPLEX MATIO, na
zachodzie znane jako CF TEAM.

Oswoi¢ gen ==
Decyduje o naszym kolorze wloséw czy cechach
charakteru. Czasami probujemy nim wyttuma-
czy¢ wlasne stabosci, ale wcigz staramy sie go
oswoié.
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PrzyzwyczailiSmy si¢ juz do

naszych brakéw w réznych
dziedzinach zycia wobec
standardéow obowigzuja-
cych w Unii Europejskie;j.
W Polsce istnieje jednak
paradoks — z jednej strony
duzo méwi sie o tym, co
jako panstwo robimy by staé
si¢ godnymi obywatelami
Europy, z drugiej — mamy
rozumie¢, ze w naszym kraju
nie ma pieni¢dzy, by do stan-
dardéw europejskich dobic.
Tragiczne staje si¢ to w
momencie, gdy 6w paradoks
zaczyna dotyczy¢ zdrowia i
zycia czlowieka.

Mukowiscydoza jest cho-
roba, w ktoérej wczesne
rozpoznanie, wlasciwe lecze-
nie i rehabilitacja warunkuja
o czasie i jakoSci zycia. Jest
chorobg rodzin, bo chory z
mukowiscydoza jest osobg
niepetnosprawna wyma-
gajacy stalej opieki. Jest
tez choroba rzadka, jak
wigkszo$¢ chordb genetycz-
nych, ale w tym przypadku
najczesciej wsrdéd nich
wystepujaca. Jest chorobg
podstepna, bo najczgsciej
dopiero po zdiagnozowaniu
jej u dziecka rodzice chorych
dowiadujg sig, ze sa nosicie-
lami uszkodzonego genu.

Dzigki ogdlnopolskiemu

badaniu przesiewowemu
noworodkéw chorobe te
mozna zdiagnozowaé w jej
wczesnym stadium. Fundacja
Pomocy Rodzinom i Chorym
na Mukowiscydoze MATIO
postuluje o zmian¢ kilku
zapiséw prawnych, ktére
pomoga rodzicom chorych
dzieci i samym chorym zy¢
w warunkach okre§lonych
przez normy europejskie,
a tym samym czué si¢
obywatelami UE, a nie spro-
wadzonymi na margines
spofeczefistwa pasozytami.

Rodzice, opiekunowie, a
takze chorzy na mukowi-
scydoze dorosli potrzebuja
niewielkich zmian. Nie-
wielkich w skali panstwa,
ale olbrzymich, jezeli popa-
trzymy na ich codzienng
walke o zycie. Sformufo-
wali je w petycji kierowane;j
na rece Prezesa Rady Mini-
strow Donalda Tuska.

Pytania sa proste:

Czy naduzyciem jest
uwzglednienie w usta-
wie refundacyjnej
niezbednych we wtlaSci-
wym leczeniu preparatéw
spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywienio-
wego (zwyczajnie méwigc:

odzywek)? Utrzymanie
wiaSciwej diety jest w muko-
wiscydozie tak samo wazne
jak stosowanie farmaceuty-
kéw. Urzednicza indolencja
sprawia, Ze s3 one pomijane,
a koszt ich zakupu przez
rodzicéw to 1000 - 1500 zt
miesigcznie. Bez odzywek
dziecko moze znajdowac si¢
w stanie niedozywienia, a
co ten termin oznacza chyba
nikomu juz dzisiaj nie trzeba
ttumaczy¢ (no, moze tylko
urzg¢dnikom).

czy naduzyciem jest kwe-
stia refundacji enzymoéw
trzustkowych w dawkach
dostosowanych dla dzieci
wiedzac,
dziecko z mukowiscy-

ze bez nich

dozg nie przyswoi zadnego
positku? Podanie takiemu
dziecku positku bez dawki
enzymoéw trzustkowych
mozna przyréwnaé do
nakazania urzednikowi
sporzadzenia raportu dtu-
gopisem bez wkiadu. Co$
wyryje na papierze, ale bez
specjalnego Sladu.

Czy naduzyciem jest
walka o opieke dla chorych
przewlekle w warunkach
domowych, zwtaszcza ze
jest ona realizowana w wielu
krajach Europy Zachod-
niej? Paradoks naszego
sytemu opieki polega na
tym, ze opieka nad chorym
przewlekle w domu jest
wielokrotnie tafisza niz sto-
sowana u nas hospitalizacja.
Rocznie mozna zaoszczg-
dzi¢ nawet od 1 do 3,8 mIn
zt. Ale najwyrazniej lepiej,
by podatnicy ponosili
koszty leczenia szpitalnego,
ktére wielokrotnie mozna
by bylo oming¢, by chorzy

przewlekle byli narazani na
ogromne zagrozenia jak np.
konieczno$§¢ stykania sig¢
z innymi pacjentami, flor¢
bakteryjng szpitala etc. To
absurd, thumaczony kolejnym
- w Polsce antybiotykotera-
pia dozylna, ktérej wymagaja
chorzy na mukowiscydoze,
moze by¢ stosowana tylko
w szpitalu. Dlaczego wigc w
wielu innych krajach moze
by¢ stosowana w domu?
Zdrowy rozsadek tych mean-
dréw urzedniczego myslenia
nie ogarnia.

Czy naduzyciem jest postu-
lat o ustanowienie nowego
zawodu jakim powinien
by¢ opiekun osoby niepet-
nosprawnej? O tym, jakie
to wazne przekonuje si¢
kazdy, kogo dotyka niepet-
nosprawno$§¢ w rodzinie.
Nie ma wyjscia - albo kto§
z rodziny rezygnuje z pracy,
albo zatrudnia si¢ kosz-
towng opiekunke. A opieka
nad osobg niepetnosprawng
to wigcej niz 1 etat. Tzw.
zasitek pielggnacyjny nie
wystarcza rodzinie na zakup
najpotrzebniejszych lekarstw,
nie méwigc o kosztach dal-
szego leczenia. NajczeSciej
rodzice dzieci chorych na
mukowiscydoze utrzymuja
si¢ z 1 pensji ojca dziecka,
gdyz matka sprawuje nad
nim 24-godzinng opieke.
W konsekwencji prowadzi
to do ubdstwa rodzin, ktore
czesto posiadajg wiecej niz 1
dziecko

Czy naduzyciem jest doma-
ganie si¢ jasno okreSlonych
kryteriéw okreSlania wska-
zah w orzeczeniach o stopniu
niepetnosprawnosci?

Lekarze orzecznicy
posiadajag pelnej

wiedzy na temat cho-

nie
roby, nie znajq jej objawdw.

Curiosum stanowig przy-
padki podejmowania przez
nich decyzji na podstawie
wygladu zewngtrznego cho-
rego. Kryteria orzekania
0 niepelnosprawnos$ci sg
czesto zasadami obowigzu-
jacymi w danych regionach,
znacznie réznigcymi sig
od siebie. Zatem wszystko
zalezy od szczeScia, ktore
stanowi miejsce zamieszka-
nia chorego.

Absurdalna refundacja
sprzetu rehabilitacyjnego,
brak mozliwoS$ci uzyskania
renty po zmartym chorym
dorostym, konieczno§é
szarpania si¢ przy prébie
uzyskania renty socjalnej i
wiele innych kuriozalnych
punktéw sformutowali
ludzie dotknieci muko-
wiscydoza w trakcie
otwartej dyskusji zainicjowa-
nej przez Fundacje MATIO.
Wiele z nich dotyczy
takze innych chorych.
Znajduja si¢ na stronie inter-
netowej Fundacji MATIO :
www.mukowiscydoza.
pl. Kazdy z Was moze j3
podpisaé¢ i w ten sposdb
poméc ludziom, ktérych
los doSwiadczyt na tyle
bolesnie, ze nie powinni
zbieraé¢ kolejnych razow
ze strony ksztattujacych
prawodawstwo.

Szukaj takze na:
www.petycje.pl i wpisz
w szukanej frazie haslo:
mukowiscydoza”

oprac. Piotr Wilk
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Gzym jest

mukowiscydoza?

Kiedy choroba atakuje ukfad

oddechowy zazwyczaj wigk-
szo$§¢ z nas wie, ze kaszel
jest tego konsekwencjg.
Przez wiele lat musieliSmy
ttumaczy¢, ze kaszel dzieci z
mukowiscydozg nie zagraza
bezpieczenstwu i zdrowiu
innych dzieci. Dzisiaj rodzice
“mukolinkéw” nie boja si¢
prosi¢ dyrektoréw szkot
czy przedszkoli, do kt6-
rych uczeszcezaja ich dzieci
0 zorganizowanie zebrania z
innymi opiekunami. Wtedy
wyraznie méwig, ze to ich
zazigbione pociechy prze-
bywajace w otoczeniu dzieci
z mukowiscydozga moga
by¢ dla nich zagrozeniem.
A pOzniej stysza pytania o
stan uktadu pokarmowego.
Jak zyja nasze dzieci?
NajproSciej jest wysypaé

na stot talerzyk tabletek,
ktére towarzysza im w
dniu codziennym. Najbar-
dziej przemawiaja enzymy
trzustkowe i informacja, ze
trzeba je podawac do kaz-
dego positku, ktéry spozywa
dziecko. Kiedy pobudzimy
wyobrazni¢ zdrowych, ich
zrozumienie mukowiscy-
dozy staje si¢ bardzo duze
- Pawet Wéjtowicz, Prezes
Zarzadu Fundacji MATIO
zna t¢ chorobe z wlasnego
doSwiadczenia. Umie o
niej opowiadac tak, by
zdrowy cziowiek mégt sobie
wyobrazi¢ codzienno$¢ z
ta skomplikowana, ogdl-
noustrojowg chorobg. Do
tych przymiotnikéw docho-
dzi: rzadka, nieuleuczalna,
genetyczna.

Czym jest mukowiscydoza?
Oto skrot.

W Europie ponad czterdzie-
Sci tysigcy dzieci i miodych
dorostych choruje na muko-
wiscydoze nieuleczalng
chorobe genetyczng. Wspot-
czesna medycyna wcigz
nie potrafi wyleczy¢ muko-
wiscydozy, jednak dzigki
postgpowi w opiece nad
chorymi, w krajach Europy
Zachodniej udato si¢ wydtu-
zy¢ prognozowany czas
przezycia do okoto 36-40 lat.
W Polsce, gdzie na mukowi-
scydoze choruje okoto 1500
0s0b, jest on wcigz znacznie

krétszy.
Mukowiscydoza jest
nieuleczalng choroba

genetyczna, najczestsza
wsrod chorob rzadkich.

Oznacza to, ze w rodzinie
rodzi si¢ dziecko posiadajace
uszkodzony gen (mutacje),
ktéry wywotuje chorobe. Ma
go co 25 osoba. Aby urodzito
si¢ chore dziecko mutacje
musi mie¢ kazdy z rodzicéw
— s3 oni tzw. nosicielami.
Nie wykazuja zadnych obja-
wow, wiec urodzenie si¢
chorego dziecka jest dla
nich pierwszg wiadomoscia
o nosicielstwie uszkodzo-
nego genu. Konsekwencja
Jjest mukowiscydoza: choroba
atakujaca najmocniej uktad
oddechowy i pokarmowy. W
ptucach gromadzi si¢ gesty,
lepki §luz utrudniajacy oddy-
chanie. Niezbedna jest tu
rehabilitacja oddechowa
wykonywana kilkakrot-
nie w ciggu dnia. Zaleganie
S§luzu jest doskonatym pod-
fozem do rozwoju choréb

ukfadu oddechowego m.in.
zapalenia pluc czy oskrzeli,
stopniowego zmniejszania
ich wydolnoS$ci, w konse-
kwencji prowadzacej nawet
do koniecznosci przeszczepu.

W zakresie uktadu pokar-
mowego mukowiscydoza
powoduje zaburzenia
wydzielania si¢ enzymoéw
trzustkowych, co skut-
kuje brakiem mozliwoSci
wlaSciwego przyswajania
pokarmoéw. To prowadzi do
spadku wagi ciata chorych i
niedozywienia. Mukowiscy-
doze leczy sie kompleksowo.
Jest chorobg skomplikowana
i wymagajacg wielu nakfa-
déw finansowych. Chorzy
niejednokrotnie wydaja na
leczenie od 800 nawet do
3000 zt miesigcznie.

Najczestsze objawy
mukowiscydozy:

* nawracajace zaplenia
ptuc lub oskrzeli

e przewlekty kaszel z
gesta wydzieling

e tluszczowe i obfite stolce

e przewlekte zapalenia
zatok

* niedobdr wzrostu i masy
ciata

e bardziej niz zwykle
stony pot

e niewydolno$¢ trzustki

Mukowiscydoza nie daje
wyraznych oznak zewnetrz-
nych. Chorzy wygladaja
jak inni, zdrowi, zanosza
si¢ jedynie ostrym, glebo-
kim kaszlem. On nie zaraza,
ale nie wiedzac o tym
ludzie potrafia odsuwad
si¢ od chorych dzieci. Ich
kaszel to tylko walka ptuc
o oddech, kaszel zdrowych

to przekazywane drogg kro-
pelkowa wirusy stanowigce
zagrozenie dla chorych na
mukowiscydoze.

Choroba genetyczna jaka jest
mukowiscydoza nie rokuje
wyleczeniem. Mozna staraé
sie tylko op6Znié spustosze-
nia jakie sieje w organizmie
chorych. Mukowiscydoza
obcigza psychike, bo nie
nadaje nadziei na dtugie lata
wspdlnego zycia, obcigza
fizycznie, bo rehabilitacja
chorych to cigzka fizyczna
praca, ktéra zazwyczaj spada
na rodzicow. Dyskryminuje
spolecznie: chorych i ich
opiekunéw przez lata wyla-
czanych z zycia publicznego.
Wymaga sity woli do walki
Z niezrozumieniem w urze-
dach, szpitalach, szkotach.
Mukowiscydoza jest cho-
robg rodzin, bo nie sposéb
izolowa¢ zdrowe rodzefi-
stwo chorego dziecka czy
jednego z rodzicéw. Trzeba
wielkiej wrazliwoS§ci i
inteligencji, aby tworzy¢
szczeSliwg rodzing z muko-
wiscydozg. A takie rodziny
istniejq

Diuna Kronnenberg

FUNDACJA POMOCY
RODZINOM | CHORYM
NA MUKOWISCYDOZE

www.mukowiscydoza.pl
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LECZYE
NA PRZEKOR ABSURDOM

Leczenie mukowiscydozy nie jest fatwe. Tu trudno oczekiwac sukcesu jakim jest wyzdrowienie
pacjenta. O wiasnym przezywaniu mukowiscydozy, leczeniu obarczonym absurdalnymi prze-
pisami i walce o mate, wielkie sukcesy zdrowotne swoich pacjentow mowi dr Zuzanna Kurtyka.

Ewa Wrébel: Od ilu
lat zajmuje si¢ pani
mukowiscydoza?

dr Zuzanna Kurtyka: Juz
niemal od 18, chociaz to
troche wstyd sie przyznac )

EW: 18 lat temu leczenie
mukowiscydozy w Polsce
byto znacznie trudniejsze.
Jakie byly powody podjecia
przez Panig decyzji o zajeciu
sie pacjentami z tak skompli-
kowang chorobg?

ZK: Wszystko zaczeto si¢ od
mojej pracy na oddziale pul-
monologicznym, wéwczas w
Instytucie Pediatrii w Krako-
wie - Prokocimiu. Bytam juz
po specjalizacji z pulmonolo-
gii 1 prowadzacy ten oddziat
lekarz zaproponowat mi
zajecie si¢ mukowiscydoza.
Dzieci z mukowiscydozg
nie bylo wtedy duzo, ale sta-
nowity grupe wymagajaca
nieustannej opieki leka-
rza. Jednak odméwitam.
Wydawato mi sie, ze jest to
problem, ktéry mnie zupet-
nie przerasta, ze nie bede
umiata sobie z tym pora-
dzi¢, zaréwno pod wzgledem
merytorycznym, jak i emo-
cjonalnym - bardziej nawet
pod tym drugim. Smutne
doswiadczenia z walki ze
Smierciag w mukowiscydo-
zie przywioztam ze stazu w
Harvard Children Hospital
w Bostonie - na intensyw-
nej terapii zmarto tam dwoje
nastolatkéw. W doS&¢ trauma-
tycznych okoliczno$ciach,
wtlaSciwie z zastosowa-
niem wszystkich dostepnych
technik ratowania zycia,

wilacznie z zastosowaniem
ECMO (metoda ciggtego
pozaustrojowego natlenia-
nia stosowana m.in. przy
skrajnej niewydolnosci
oddechowej - przyp. red.),
o ktdrej w Polsce wtedy nie
mogliSmy w ogdle poma-
rzy¢€. Spos6b ratowania tych
dzieci, sposob ich umierania,
a przede wszystkim co§, co
byto dla mnie nieoczekiwane
- pamig¢tnik chorej dziew-
czyny, bardzo gleboko mna
wstrzasnety. Nie widzialam
siebie jako lekarza leczacego
chorych na mukowiscydoze,
nie bytam na to przygoto-
wana, wiec propozycji po
prostu nie przyjetam. Ale po
paru miesigcach, kiedy chcac
nie chcace dzieci z mukowi-
scydoza zaczety do mnie
trafia¢ na zasadzie wspdlnej
pracy lekarzy na oddziale,
dosztam do wniosku, ze
moze za wczeSnie tak nega-
tywnie podesztam do tematu.
Spotkatam bardzo wdzigczng
grupe dzieci, bardzo dobrze
sie wspotpracowalo z rodzi-
cami i kazdy nawet malutki
sukces, bo w tej choro-
bie mozna méwié tylko o
matych sukcesach, byt przez
nich przezywany bardziej
gteboko, prawdziwie niz
jakies wielkie uzdrowienie u
innych chorych. Wtedy zgo-
dzitam si¢ prowadzi¢ chore
na mukowiscydoze dzieci.

EW: Towarzysza Pani i dzi-
siaj, pomimo zmiany miejsca
pracy.

ZK: Kiedy 5 lat temu zmie-
niatam miejsce pracy,
powiem szczerze, w ogdle

nie mys$latam, ze bede w
szpitalu na Strzeleckiej
(Wojewddzki Specjalistyczny
Szpital Dzieciecy im. $w.
Ludwika w Krakowie - przy.
red.) leczy¢ dzieci z mukowi-
scydoza. Bylam przekonana,
ze Instytut to jest wita-
Sciwe miejsce dla nich,
tam powinny by¢ leczone
ze wzgledu na mozliwos¢
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kompleksowej opieki, na
mozliwo$¢ kazdego rodzaju
konsultacji. WiaSciwie zosta-
fam postawiona w sytuacji
bez wyjScia, bo pare mie-
siecy po przejSciu do nowego
szpitala pacjenci zaczeli
dzwonié¢ z pytaniem, czy
mog3 sie do mnie zarejestro-
wacé. Zrozumiatam, ze stoi
przede mna zadanie zorga-
nizowania dla nich osrodka
w szpitalu na Strzeleckiej,
z czym borykam si¢ do tej
pory, bo jeszcze duzo jest
do zrobienia. Ale pomatu,
pomatu do mukowiscydozy
nastawitam bardzo pozy-
tywnie i panie pielegniarki

1 moich mfodych lekarzy,
rezydentéw. Oni akurat
maja zupetnie odwrotny do
mojego pierwszego nasta-
wienia stosunek - oni bardzo
chca pracowaé z dzieé¢mi
z mukowiscydozg, widac
Ze sprawia im to ogromng
satysfakcje 1 daje duzo zawo-
dowego zadowolenia.

EW: Lekarzy leczacych
mukowiscydoze jest malo.
Czy patrzac na swoich
rezydentow moze Pani
powiedzied, ze bedzie ich
coraz wiecej? Nie jest to spe-
cjalizacja, w ktérej mozna
zrobi¢ spektakularng kariere.

ZK: Tak, nie jest to specja-
lizacja, ktéra rokuje karierg
zawodowa czy sukces finan-
sowy. Jednak jezeli chodzi o
miodych lekarzy to sprawa
ma swoje drugie dno. Mozna
mtodych ludzi zarazi¢ pasja,
a wtedy oni bardzo chet-
nie si¢ zaangazuja. To
prawo mtodosci. Problem

lezy jednak w braku etatow
w szpitalach i w pewnego
rodzaju polityce szpitali
wygenerowanej przez tzw.
system rezydentur. Za rezy-
dentury nie ptaci szpital
tylko Ministerstwo Zdro-
wia, wiec kazdy dyrektor
unika jak tylko moze zatrud-
niania miodych lekarzy
na etaty, wykorzystujac do

pracy w szpitalach rezy-
dentéw, ktérzy robig tu
specjalizacje. Zatem 5 lat
mojej pracy z rezydentem,
ktérego wciggam w opieke
nad pacjentem, ktérego ucze,
koficzy si¢ w momencie, gdy
ten rezydent zrobi specjaliza-
cje. Wtedy odchodzi gdzie$§
- tam, gdzie znajdzie si¢ dla
niego etat. Nawet na przysto-
wiowg zabitg dechami wies,
bo tam akurat potrzebuja
pediatry. A ja musze¢ zaczy-
na¢ od poczatku z nowa
osobga. To podstawowy pro-
blem wszystkich, ktérzy
chcieliby wyksztatci¢ sobie
zespot specjalistow.
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EW: Wychodzi wigc na to,
ze optymalna dla rezydenta
jest sytuacja, w ktérej lekarz
prowadzacy jest bliski wieku
emerytalnego. Wtedy ma
szanse “wskoczy¢” na jego
etat.

ZK: Doktadnie tak, jesli
czuje sie na sitach pro-
wadzi¢ zespdt. Leczenie
wymaga nie tylko nauki ale
1 lat doswiadzenia., chociaz
uwazam, ze zespotami leka-
rzy nie powinni kierowaé
ludzie w wieku emerytal-
nym. Z catym szacunkiem
dla starszego wieku - to nie
jest czas, w ktérym chce si¢
walczy¢. Bo naprawdg to jest
walka - wyrywanie z¢bami,
pazurami réznych rzeczy
dla pacjentéw, wyktoca-
nie si¢ - w tym momencie z
NFZ, z administracjg. Nie

v -

-

b

jest to rzecz wykonalna dla

osoby w wieku 65 lat i star-
szej, z reguty zmeczone;j. I tu
powstaje duza luka pokole-
niowa, wygenerowana przez
system, w ktorym lekarze z
podobnym mi doSwiadcze-
niem zawodowym nie sg w
stanie wychowac sobie mto-
dych nastgpcow.

EW: Jaka informacje otrzy-
muje rodzina, gdy wiadomo
ze dziecko jest chore na
mukowiscydoze?

ZK: To problem, z ktérym
ani rodzice ani lekarz nie
poradza sobie w tak krot-
kim czasie, jaki maja do
dyspozycji w ramach opieki
ambulatoryjnej. To nie jest
rozpoznanie, ktére mozna
przekazaé w 15 czy 20
minut. Pierwsza informa-
cja wprowadza rodzing w

stan szoku. Tak naprawde
juz mato kto nie kojarzy tej
choroby, nie zna nazwy. Sa
oczywiScie rodzice, ktorzy
pierwszy raz stysza to
stowo i nie znaja jego kon-
sekwencji. Paradoksalnie,
ta niewiedza czasami jest
dla nich chwilowym szcze-
Sciem. WigkszoS§¢ oséb
jednak wie, ze mukowiscy-
doza to dzisiaj wcigz wyrok.
Cigzki wyrok na ich dziecko
1 na nich samych. Wiegc
szok, przerazenie, ogromna
doza zaskoczenia, a przede
wszystkim strachu. To uczu-
cia trudne do pokonania
przez pierwsze dni i musimy
sie z tym pogodzi¢. Zauwa-
zytam to majac do czynienia
Z nowymi rozpoznaniami
dzieci wychwyconych na
podstawie przesiewu nowo-
rodkowego - przez kilka
dni zupetnie, ale to zupetnie
zadne informacje nie docie-
raja do ich rodzicéw. Ogrom
Ieku i ogrom negatywnych
emocji sprawia, ze nawet
kiedy méwimy do nich dtugo
1 spokojnie, oni niewiele
rozumieja. Dla kazdego
jest to wiekszy lub mniej-
szy szok, ktéry po jakim§
czasie mija, zwtlaszcza
wtedy, gdy rodzice widza,
ze ich dziecko przez kolejne
miesigce prawidlowo sig¢
rozwija, jest fajne, uSmiech-
nigte, nie wyglada na chore.
Najczesciej jest tak, ze po
postawieniu rozpozna-
nia chore dzieci przez 4-5
dni s3 na oddziale w szpi-
talu. Mamy troche czasu, by
nauczy¢ rodzicow podstaw
opieki nad dzieckiem. Potem
okazuje sig, ze z tych pierw-
szych dni niewiele pamietaja,
ze trzeba wszystko na nowo
tlumaczy¢.

EW: Dobra opieka, dobre

prowadzenie to sukces. Czy
w leczeniu mukowiscydozy
jesteSmy juz réwni krajom
Europy Zachodniej?

ZK: Bardzo nam duzo jesz-
cze brakuje, by zréwnac si¢
z nimi w standardach opieki
nad chorym przewlekle, nie
tylko nad chorym na muko-
wiscydoze. MySle, ze jest tu
jeszcze cala przepas$é cywili-
zacyjna. My jeszcze do tego
nie doroS§liSmy, nie rozu-
miemy pewnego rodzaju
mechanizméw, struktur,
ktére tam juz funkcjonujg.
Odwrdcenie poje¢ polega na
skoncentrowaniu w Polsce
opieki nad chorymi przewle-
kle na opiece szpitalnej. W
krajach takich jak USA czy
Wielka Brytania opieka nad
chorymi przewlekle koncen-
truje si¢ na opiece domowej
- z r6znych wzgledow. Jezeli
policzy si¢ koszty to duzo,
duzo mniej kosztuje opieka
domowa niz opieka szpi-
talna. Drugi podstawowy
parametr to stan chorego.
Hospitalizacja wigze si¢ z
bardzo konkretnymi zagro-
zeniami: kontaktem z innymi
chorymi, kontaktem z infek-
cjami, z flora szpitalng itp.
Pafistwo polskie nie jest w
stanie zagwarantowaé cho-
remu ani sprzetu do opieki
domowej, ani tez wsparcia
personelu fachowego, ktéry
taka opieke domowa powi-
nien Swiadczy¢. Jest wrecz
odwrotnie - z tego co stysza-
tam, na Podkarpaciu zostaty
pozamykane oSrodki, ktére
funkcjonowaty na zasadzie
obstugi przewlekle chorych
na respiratorach w domu.
Nie ma personelu, poreduko-
wano etaty zmuszajac tych
chorych do kolejnych hospi-
talizacji. Zatem nie doS¢,
ze mamy stabo tg dziatke

\ciecym im. $w. Ludwika w Krakowie.

Zuzanna Kurtyka urodzita sie w 1961 roku. Ukonczyta z wyréznieniem Wydziat Lekarski Akademii Medycznej
w Krakowie (obecnie Collegium Medicum Uniwersytetu Jagiellonskiego) Od wielu lat zajmuje sie leczeniem
choréb uktadu oddechowego u dzieci, gtéwnie mukowiscydozy. Od wielu lat wspétpracuje z Fundacja Matio.
Z jej inicjatywy powstat i realizowany jest program MUKO - KOMPLEX. Odznaczona medalem "WiN - 65 lat”
i odznaka przyznawanga przez Fundacje Matio. Cztonkini Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy. Od 2006

roku petni funkcje zastepcy ordynatora ds. pneumonologii w Wojewoédzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzie-

rozwinigta, to jeszcze
idziemy w zupetnie druga
strone. I jest to ogromny pro-
blem. Ogromny problem jest
réwniez z leczeniem pacjenta
drogimi, nowoczesnymi
technologiami, lekami.
Pacjenta ubezpieczonego,
ktéry nie ma prawa leczyé
si¢ pewnymi lekami na zle-
cenie lekarza, tylko musi
staraé si¢ wejS¢ w specjalny
program refundowany przez
NFZ, a obwarowany zastrze-
Zeniami - choéby jednym z
takich kryteriow wejScia
do pewnego programu jest
ukoficzenie 7 roku zycia.
Jezeli dziecko ma 5 lat to po
prostu jego problem, musi
przez 2 lata sobie poradzié,
a by¢ moze jak skoficzy 7, to
si¢ uda. Nikt nie zauwaza,
ze przez te 2 lata stan ptuc
moze si¢ dramatycznie
pogorszy¢. Jest mndstwo

absurdéw nie do pojecia.

EW: Czy jest kierunek,
ktéry neci Panig podobnie
jak medycyna?

ZK: O tak :). Gdybym nie
byta lekarzem, bytabym albo
antropologiem albo chemi-
kiem. Do chemii ciagneto
mnie cale wieki - bardzo
aktywnie dzialatam na UJ,
starano si¢ mnie tam za
wszelka cene zatrzymac.
O antropologii marzytam
i chyba za chwile ja zaczng
na Uniwersytecie Trzeciego
Wieku, bo ciggle mi sie
podoba :). Ale zawsze chcia-
fam by¢ lekarzem i nigdy tej
decyzji nie zalowatam. Ten
zawdd daje tyle satysfakcji.

Ewa Wrobel
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Wierzy w uczciwg prace i realizacje ambicji, satysfakcje czerpie z dziatalnosci artystycz-

i powiedzmy z dumg, ambasador Fundacji MATIO- Kacper Kuszewski.

i pracy wolontaryjnej. Ulubieniec starszych i mtodszych widzéw, aktor o wielu talentach

Ewa Wrabel:
W dzisiejszych czasach,

pelnych kolorowych pism
i plotkarskich portali, juz
przedszkolaki marza o

stawie. Czy stawa doskwiera?

Kacper Kuszewski:

Réznie to bywa. Czasem jest
przyjemnie, kiedy ludzie
podchodza do mnie na ulicy,
uSmiechajg si¢ i méwia, ze
podobat im si¢ jaki§ moj
wystep. Czasem tez fatwiej
co$ zatatwi¢ np. w urzedzie.
Ale popularno$¢ bywa tez
krepujaca. Czesto na ulicy
albo podczas zakupdw czuje,
7€ jestem rozpoznawany i
obserwowany. Zdarza mi
si¢ stysze¢ gtoSne komen-
tarze na mdj temat. Mam
wtedy poczucie, ze musze
ciggle uwazac co robie i jak
wygladam, tak jak bym caty
czas stal na scenie lub przed
kamera - a przeciez kazdy

cztowiek potrzebuje prywat-
nosci. Poza tym duzo os6b
zaczepia mnie i chce sobie
zrobi¢ ze mng zdjecie, nawet
wtedy, gdy ja nie mam na to
ochoty albo na przyktad si¢
Spiesze. Na dtuzsza mete to
jest meczace. W dodatku
dzi§ Zycie prywatne zna-
nych oséb stato si¢ bardzo
chodliwym towarem. Kolo-
rowe czasopisma handluja
nim nie pytajac nikogo o
zgode. Te ,,niusy” z zycia
gwiazd sg czgsto podkoloro-
wane albo wrecz wymyslone.
Nigdy nie zalezato mi na
takiej stawie. Mysle zreszta,
ze trzeba odréznié stawe
od popularno$ci. Praw-
dziwa stawa wynika na
0g6t z niezwyktych doko-
nafl i jest chyba powodem
do dumy. Popularnos¢ za$
moze wynikaé z réznych
rzeczy i czasem doskwiera.
Poza tym jest bardzo ulotna,

dlatego nie nalezy si¢ do niej
przywiazywac.

EW: Ale jednak wigkszo§¢
chce by¢ popularna, a najle-
piej gdy mozna to zyskac jak
najmniejszym kosztem. Czy
to nie prowadzi do schytku
ambicji, intelektu?

KK: To zalezy jakie war-
tosci sg dla kogo§ wazne.
Jezeli kto§ chce by¢ po
prostu znany, to dzi§ jest to
dos§¢ tatwe. Wystarczy spryt,
dobry pomyst i umiejetne
wykorzystanie internetu lub
telewizji. To si¢ teraz nazywa
,.kreowanie wizerunku”. Tu
nie chodzi o zadne ambicje
intelektualne, tylko o kariere
i pienigdze oraz zaspoko-
jenie wtasnej préznoSci.
Jesli wige te wartoSci sg dla
kogos istotne, to nie ma pro-
blemu. Gorzej, jezeli kto§
chce by¢ artysta i ma talent,
ale nie lubi si¢ lansowac.
Moze si¢ bowiem okazac, ze
nie jest w stanie si¢ przebié.
Wtedy ma do wyboru dwie
mozliwoS$ci: albo cichutko
robi¢ swoje 1 czekad, ze
kiedyS kto§S go odkryje
(pod warunkiem, ze do tego
czasu bedzie w stanie jako$§
zarobi€ na zycie), albo spro-
bowaé sie ,wylansowac”
kosztem utraty prywatno-
§ci oraz kompromiséw w
swojej twodrczoSci. Wybor
jest trudny. A w przypadku
aktoréw czesto nie ma zad-
nego wyboru — jesli nie jest
sie¢ znanym, to nie dostaje
si¢ propozycji i trudno jest
w ogoble co§ zagraé. Mimo
wszystko jednak wierze, ze
jesli kto$ uczciwie pracuje i
nie porzuca swoich ambicji,
to predzej czy pdZniej zosta-
nie doceniony.

EW: W wywiadach moéwi

Pan, ze teatr jest jego mito-
Scig. Patrzac na artystyczne
projekty realizowane przez
»Przestrzen Wymiany Dzia-
fafi Arteria”, w ktérej Pan
dziata wida¢é, ze zrozumie-
nie drugiego cztowieka
poprzez rézny jezyk komu-
nikacji (w tym takze sztuke)
jest dla Pana wazne. Czy
dlatego tez zgodzit si¢ Pan
zosta¢ ambasadorem ludzi
chorujacych na rzadka, nie-
uleczalng chorobg jaka jest
mukowiscydoza?

KK: Ambasadorem Fun-
dacji Matio zostatem po to,
zeby zrobi¢ jaki§ sensowny
uzytek z mojej popular-
noSci. Je§li informacja o
chorych na mukowiscydoze
1 ich potrzebach dotrze do
wigkszej iloSci ludzi dzigki
temu, ze bedzie o nich méwit
aktor znany z telewizji, to
mySle, ze warto poSwiecicé
temu troche czasu. A zrozu-
mienie i kontakt z innymi
ludZmi rzeczywisScie sg dla
mnie wazne¢. Wierze, ze
sztuka, w tym teatr, taki
kontakt umozliwia i uta-
twia. Rozwija tez w ludziach
empatie. Celem Arterii jest
budowanie poprzez sztuke
porozumienia miedzy
ludZmi réznych Srodowisk,
kultur i narodowosci. Temu
stuzy migdzy innymi orga-
nizowany przez nas festiwal
kina azjatyckiego “Kino w
Pieciu Smakach”. Ostatnio
nie dzialam juz aktywnie
w Arterii, skupitem si¢ na
Teatrze Piesfi Kozta. To mie-
dzynarodowa grupa teatralna
z Wroctawia, ktdra tez faczy
dziatalnoS§¢ artystyczng z
réznego rodzaju projektami
spotecznymi (terapia os6b
niepelnosprawnych, praca z
mlodzieza z trudnych Srodo-
wisk) oraz charytatywna.

EW: Projekty spoteczne,
dziatano$¢ chatytatywna -
to po prostu bezinteresowne
pomaganie. Jak wyttu-

maczy¢ ludziom sens
wolontariatu?
KK: Wolontariat

rados¢.

daje
Bezinteresowna
praca dla dobra innych
daje satysfakcje nieporow-
nywalna z pracg tylko dla
siebie . Daje szanse¢ zdo-
bycia nowych umiejetnoSci,
poszerzenia horyzontéw,
zobaczenia Swiata z innej
perspektywy. Pomaganie
innym pozwala oderwaé
si¢ na chwile od wiasnych
probleméw i zmartwien.
Umozliwia tez poznanie
fajnych ludzi i zrobienie
razem czegos pozytecznego.
Kiedy czlowiek caty czas
pracuje tylko nad swoja
karierg, wlasnym sukcesem i
zaspokojeniem witasnych pra-
gnien, to predzej czy pozZniej
poczuje pustke, poczuje, ze
czego$ mu brak. Dzielenie
si¢ z innymi uszczeSliwia. 1
nadaje glebszy sens naszemu
Zyciu.

EW: Musze zapytaé wia-
Sciciela Krysztalowej Kuli
,lanca z gwiazdami” o
plany taneczne, ale chcia-
fabym takze pozna¢ plany
aktorskie. Gdzie bedzie
mozna podziwiaé Pana tej
wiosny?

KK: Wciaz nagrywam
kolejne odcinki ,,M jak
mito§¢”. JednoczeS$nie
pracuje¢ w teatrze Piesn
Kozta nad nowym projek-
tem inspirowanym sztuka
Szekspira ,,Krél Lear”, ale
ta praca potrwa co naj-
mniej do kofica tego roku.
Wiosng za$ bardzo chciat-
bym zrealizowa¢ wspdlnie
z Kasig Zieliniskg spektakl
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muzyczny. PoznaliSmy si¢

blizej w ,,Taficu z Gwiaz-
dami”, oboje lubimy Spiewaé
1 trochg juz umiemy tanczyc,
wigc chcielibySmy jako§ to
wykorzystaé. Moze uda nam
si¢ naméwi¢ na goScinny
wystep w tym spektaklu
naszych tanecznych part-
neréw, Anie Glogowska i
Rafata Maseraka. Piosenki
juz wybraliSmy, mamy rezy-
sera i muzykéw, teraz jeszcze
tylko musimy znalez¢...
sponsora. Rozmowy trwaja.
Mam nadzieje, ze si¢ uda.

EW: Zyczymy wiec powo-
dzenia i trzymamy kciuki!
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Prezes Fundacji MATIO Pawet Wéjtowicz i ambasadorzy Fundacji. Od lewej: Aleksandra Niespielak, Karolina Marchlewska i Kacper Kuszewski

MUKOWISCYDOZA RL Ogolnopolski Tydzien Mukowiscydozy

odbywac sie beda, kwesty, koncerty charytatywne, akcje edukacyjne,
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konferencje. Wszyscy zainteresowani beda mogli uzyska¢ konsultacje
lekarskie - ponad 20 specjalistycznych szpitali wtgczyto sie w akcje. Dni,
godziny i numery telefonéw, pod ktérymi dyzurowac beda specjalisci
zamieszczone sa na stronie www.mukowiscydoza.pl.

W tym miejscu pragniemy podziekowa¢ naszym Partnerom, dzieki ktérym
mozliwe sg réznego rodzaju akcje w Polce:

« Wojewodzie Zachodniopomorskiemu p. Marcinowi Zydorowiczowi,
Prezydentowi Miasta Szczecin p. Piotrowi Krzystkowi, Galerii Han-
dlowej “Turzyn” w Szczecinie, Radiu Szczecin i TVP Szczecin - za
wsparcie akcji DOLINA MUKOLINKOW (03.03.2012 godz. 12.00
- 18.00, Galeria TURZYN) w Szczecinie. Dzigkujemy wszystkim lekar-
zom i wolontariuszom, studentom z IFMSA Szczecin, firmom i osobom
prywatnym, ktére zechciaty sie w nig zaangazowa¢. Dziekujemy

wszystkim artystom i rodzicom, ktérych potaczyta ta inicjatywa.
XI OGOLNOPOLSKI TYDZIEN

{ MUKOWISCYDOZY

N2\

To prawdziwy poryw serca, ktéry pomoze najubozszym dzieciom
chorym na mukowiscydoze i ich rodzinom z terenu wojewddztwa
zachodniopomorskiego

« Dziekanowi Wydziatu Lekarskiego Collegium Medicum UJ prof. dr hab.
Tomaszowi Grodzickiemu, Galerii Kazimierz, Radiu Krakéw, TVP Krakow

A\

Od 11 lat Fundacja MATIO organizuje kampanie
spoteczng “Ogélnopolski Tydzien Mukowis-
cydozy”. Pytanie postawione w tegorocznym
hasle ma sktoni¢ do przemyslen, czy cierpiagcy
na mukowiscydoze maja takie same mozliwosci
funkcjonowania w spoteczenstwie jak osoby
zdrowe. Pomimo wielu zmian, wcigz spotykaja
sie z objawami dyskryminacji.

Wiecej na stronie:www.mukowiscydoza.pl.
Ogélnopolska kampania spoteczna powstaje
zawsze przy wspotpracy z wieloma osobami i
instytucjami. W czasie Tygodnia w catej Polsce

za pomoc i zaangazowanie w akcje ODDYCHAJAC - ZROZUMIESZ
(03i04.03.2012 godz. 12.00 - 18.00, Galeria Kazimierz) w Krakowie.
Dziekujemy studentom z IFMSA Krakéw i wolontariuszom za bezptatne
badania spirometryczne i szerzenie wiedzy o mukowiscydozie.
studentom IFMSA Poland za akcje i konferencje w ré6znych miastach
Polski

wszystkim rodzicom chorych dzieci i wolontariuszom, ktérzy zechcieli
z nami pracowac - wszystkim zaangazowanym w koncert MEZO w Poz-
naniu (24.02.2012 goz. 21.00) i inne koncerty charytatywne

Dziekujemy wszystkim, ktérzy nam zaufali. Istniejemy dzieki Wam -

sprawdzajcie, na co wykorzystujemy pienigdze z darowizn i 1% podatku.

J

www.mukowiscydoza.pl
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Nie boj sie POMAGAE

Nie ma chyba w naszym kraju osoby, ktéra chociaz raz nie wspartaby akcji charytatywne;.
Potrzeba dobroczynnosci jest zakorzeniona w naszej naturze i bez wzgledu na stopien jej roz-
woju wptywa na nasze dziatania altruistyczne. Bardzo czesto czynnikiem decydujacym o naszej
gotowosci do bezinteresownego niesienia pomocy jest doswiadczenie krzywdy innych, zetknie-
cie sie zich cierpieniem, choroba, gtodem czy innym nieszczesciem, a takze z konsekwencjami,
jakie ze soba niosa.

.
AR

Whbrew powszechnej opinii,

w naszym spoleczenstwie
cheé¢ niesienia pomocy
osobom stabszym jest nadal
silna. Wyraza si¢ to popular-
noscig jaka ciesza si¢ wsrod
nas akcje charytatywne,
masowe przekazywanie
1% podatku na rzecz funda-
cji 1 organizacji zajmujacych
si¢ pomoca innym, dobro-
wolne datki czy zbidrki.
Pomaganie mamy we krwi.
Wrzucenie przystowiowe;j
zlotéwki do puszki, wysta-
nie sms, czy kliknigcie na
ikonke na stronie interneto-
wej niewiele nas kosztuje, a
dzigki temu od razu czujemy
si¢ lepsi. Bowiem dobro-
czynnoS§¢ oddziatuje nie
tylko na obdarowanego, ale
réwniez na darczyfice.

Pomagaj z glowa

Zanim jednak zdecydu-
jemy si¢ przekazaé datek
na jaki§ szczytny cel, warto
wczesniej zapoznac si¢ z
celem na jaki zostanie on

przeznaczony. Nie chodzi

o to, by kalkulowac¢, co sig¢
opfaca, ale o to, by pomagaé
z gtowa. SprawdZmy zatem
w jaki sposéb pomagaja
organizacje, ktére chcemy
wesprzeé, na co przezna-
czaja zebrane fundusze, jakie
sa efekty ich dziatan. Jest to
szczegblnie wazne, zwlasz-
cza teraz, kiedy wchodzimy
w okres rozliczefi podat-
kowych i setki organizacji
pozytku publicznego bedzie
zabiegaé o nasz 1%. Nalezy
pamigtac, ze dobrodziejstwo
1% jest ogromne

Sposrod szerokiego wachla-
rza akcji 1 organizacji
charytatywnych mozemy
wybrac te, ktére zajmujg si¢
pomocg dorazng, zakupuja
potrzebny sprzet rehabili-
tacyjny, lekarstwa, Srodki
niezbgedne do prawidtowego
funkcjonowania. Mozna
réwniez wybrac i te orga-
nizacje, ktére pracujg na
rzecz poprawy Swiadomosci
spoteczenstwa w zakresie
probleméw jakie je dotykaja.

W tym celu organizuja
konferencje, warsztaty, szko-
lenia, podejmuja szeroko
zakrojone dziatania eduka-
cyjne. Sg tez i takie, ktore
na problem, ktérym si¢ zaj-
muja, patrza kompleksowo.
Dotyczy to gtéwnie fun-
dacji dziatajacych na rzecz
0s0b niepetnosprawnych. Z
jednej strony wspierajg cho-
rych i ich rodziny w zakresie
poprawy jakoSci ich zycia
poprzez zakup odpowiednich
lekéw, sprzetu rehabilitacyj-
nego. Z drugiej za$ zajmuja
si¢ edukowaniem zar6éwno
swoich podopiecznych jak i
spofeczenstwa na temat wta-
Sciwej opieki i pomocy.
Zanim zdecydujemy si¢
na wybor organizacji zawsze
wczesnie] mozemy Spraw-
dzi¢, na co wydata pieniadze
otrzymane w roku wczesniej-
szym. Najszybciej sprawdzié
to np. na stronie internetowe;j
organizacji. Zawsze mozna
do niej tez zadzwonic.
Pamietajmy, ze wigkszo§¢
wptat na organizacje OPP

to kwoty od 10 groszy do
25 ztotych. Nie rezygnujmy
wigc z przekazania 1% nawet
wtedy, gdy 10 groszy moze
nam si¢ wydawacé Smieszng
kwota. Pamigtajmy, ze w
sumie mogg one stworzy¢
wielkg GORE DOBROCI!
Aby wspomdc wybrang
organizacje OPP w PIT
wpisujemy jej numer KRS.

Fundacja z misja

- Celem powotania Fundacji
bylo stworzenie niezalezne;j
organizacji, na ktérg mogliby
liczy¢ wszyscy cigezko
doswiadczeni przez los, by
chorzy na mukowiscydoze
i ich rodziny nie pozosta-
wali sami z wlasng tragedia.
Innym waznym zadaniem
Fundacji bedzie u§wiadomie-
nie catemu spoteczenstwu
wagi i skali tego zjawiska
— méwi Pawet Wojtowicz,
prezes Fundacji MATIO,
Fundacji Pomocy Rodzi-
nom i Dzieciom Chorym
na Mukowiscydoze. — 15 lat
temu, kiedy powstawata Fun-
dacja, o mukowiscydozie
wiedziala niewielka grupka
os6b, gtéwnie chorych i ich
rodzin, bo nie tylko wsréd
spoteczenstwa, ale i leka-
rzy wiedza ta nie byla
powszechna. Chore dzieci
byty btednie diagnozowane,
a tym samym narazane na
wielokrotne zapalenia drog
oddechowych, brak moz-
odpowiedniego

To wszystko

liwosci

zywienia.
znacznie skracato czas i
jako§¢ ich zycia. Wtedy
ludzie z mukowiscydozg w

Polsce zyli maksymalnie do
18 lat. Dzisiaj, takze dzigki
staraniom Fundacji MATIO,
moga zy¢ nawet o 20 lat
dtuze;j.

Fundacja jako organi-
zacja pozytku publicznego
migdzy innymi utrzymuje
si¢ z darowizn i 1% prze-
kazywanego w corocznym
rozliczeniu podatkowym. Sa
one pozytkowane z mysla
o podopiecznych Funda-
cji, ktérych aktualna liczba
siega ponad 1300. Dzieki
zgromadzonym Srodkom
udato si¢ zakupié¢ sprzet
rehabilitacyjny 1 wspomdc
leczenie dzieci i dorostych
chorych na mukowiscydozg.
Zrealizowano program edu-
kacyjny i szkoleniowy dla
personelu medycznego, stu-
dentéw medycyny, chorych
i ich opiekunéw, a takze
podjeto programy stypen-
dialne dla chorych, lekarzy i
specjalistow.

7 mys$la o podopiecznych

7. datkéw od ludzi dobrej
woli finansowany jest
réwniez powolany przez
fundacje zespét wyjaz-
dowy MUKO KOMPLEX
MATIO, w ktérego sktad
wchodzi:
pielegniarka, psycholog, die-
tetyk i pracownik socjalny.

rehabilitant,

O waznoSci istnienia
takiego zespotu przekonana
jest dr Zuzanna Kurtyka,
pulmonolog ze Szpitala
Dziecigcego Sw. Ludwika
w Krakowie, jeden z nie-

wielu specjalistow w Polsce
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MATIO. Zyjemy z mukowiscydoza

zajmujacych si¢ chorymi na
mukowiscydoze — zespoly
wyjazdowe sg wstanie zwe-
ryfikowaé, w jaki sposéb
udaje si¢ rodzicom prze-
nie§¢ otrzymane w szpitalu
szkolenie teoretyczne
na praktyczne dziatania,
wychwytuja wszelkie nie-
doskonaloSci, a nastgpnie je
koryguja. Ponadto daja rodzi-
com poczucie, Ze nie sg sami
i nie muszg w pojedynke
radzi¢ sobie z choroba, ale
maja za soba grupe ludzi,
ktéra chce im poméc. Obec-
nie taki zespét dziata w
rejonie Polski potudniowo-
wschodniej, ale juz iebawem
rusza kolejne trzy - w Polsce
centralnej i zachodnie;j.

Fundacja MATIO nie tylko
dba o zdrowie swoich pod-
opiecznych, ale réwniez o ich
pogode ducha i dobre samo-
poczucie. Rodzina chorego
na mukowiscydoze dziecka
przeznacza miesiecznie
na jego leczenie od kilku-
set do nawet kilku tysigecy
ztotych. Mimo, ze moga
liczy¢ na pomoc pafistwa, to

jednak jest to tylko kropla w
morzu potrzeb. W zwiagzku
z wysokimi kosztami lecze-
nia wielu rodzicéw nie
sta¢ na skompletowanie
wyprawki szkolnej dla swo-
jego dziecka, nie moéwiac
juz o wymarzonym prezen-
cie gwiazdkowym. Dlatego
Fundacja MATIO od kilku
lat realizuje program “Miko-
faj dla Mukolinka”, a od
2010 roku - “Wyprawka
dla Mukolinka”, w ktérym
finansuje zakup potrzebnych
ksiazek, zeszytéw, przybo-
row szkolnych dla dzieci
w réznym wieku. Czesto
wyprawka szkolna dla
malucha, albo gwiazdkowa
paczka sa znaczgcg pomoca
dla rodziny, a obdarowa-
nemu dziecku przynoszag
wielka radosc¢.

W réwnym stopniu, co w
troske o swoich podopiecz-
nych, Fundacja MATIO
angazuje si¢ w poprawe
SwiadomoSci
stwa na temat tej rzadkiej
choroby i propagowania

spoteczen-

wiedzy o niej. Dlatego juz
od ponad 10 lat organizuje
w naszym kraju Ogélnopol-
ski Tydzieh Mukowiscydozy.
Jego gtéwnym zatozeniem
jest program edukacyjny zaj-
mujacy si¢ problematyka tej
choroby genetycznej, a takze
podniesieniem na forum
publicznym wagi proble-
moéw jakie dotykajg rodziny
chorych na mukowiscydoze i
samych chorych. Kampania
adresowana jest do kazdego
Z nas, takze tego, nie posia-
dajacego wiedzy o chorobie,
jej leczeniu, codziennym
zyciu chorych oraz bada-
niach profilaktycznych i
Funda-
cja konsekwentnie stara si¢

przesiewowych.

realizowa¢ zatozony jedena-
Scie lat temu nadrzedny cel,
a mianowicie informowac i
edukowad spoteczefistwo w
zakresie mukowiscydozy.

I Ty mozesz pomoc
Fundacja MATIO, jak i

kazda fundacja, czeka na
pomoc ludzi dobrej woli.

Bez niej praca na rzecz pod-
opiecznych bytaby znacznie
utrudniona. A pomdc
mozna na wiele sposobéw.
Mozna wesprze¢ Funda-
cj¢ finansowo. Najprostszy
przelew czy przekaz pocz-
towy pozwolg Fundacji nie
tylko na zakup sprzetu reha-
bilitacyjnego czy lekarstw,
ale réwniez pomogg spet-
ni¢ dzieciece marzenia. W
Polsce az 1 na 25 os6b jest
nosicielem wadliwego genu,
zatem jak widaé, ryzyko
rozprzestrzeniania si¢ zacho-
rowalnosci jest bardzo duze.
Dlatego tak wazna jest Swia-
domo$§¢ spoteczefnistwa
dotyczaca istnienia muko-
wiscydozy. Fundacja czeka
réwniez na wolontariuszy,

RODZINOM | CHORYM
NA MUKOWISCYDOZE

a takze wszystkich, ktorzy
chcieliby przyczynié si¢ do
szerzenia wiedzy w naszym
kraju, na temat tej nieule-
czalnej choroby genetycznej,
a takze gotowi byli stuzy¢
pomocg i wsparciem w
opiece nad chorymi. Jezeli
zechcesz przekazaé swoj
1% podatku na rzecz Fun-
dacji MATIO pamietaj, ze
pomagasz rodzinom,bo nie-
uleczlna choroba jednego z
jej cztonkéw dotyka wszyst-
kich.
organizacjom pozarzado-

1% przekazywany

wym to czasami dostownie
ratowanie zycia.

Ewelina Moks

Paribas Fortis Bank S.A.
8616001013 0002 0011 6035 0001
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Darowizna

SLOWNIGZEK

To, co przez darowizne rozumie Kodeks Cywilny napiszemy wprost, bez zawitej prawniczej sktadni: darowizna to nic innego
jak przekazanie drugiej stronie dobrowolnie i bezptatnie pieniedzy lub majatku. Zatem o darowiznie mozemy moéwi¢, gdy
dzielimy sie swoja wtasnoscia, przekazujemy pienigdze z wtasnej kieszeni. Do tego rodzaju filantropii zacheca rowniez
prawodawstwo polskie poprzez zmniejszenie do okreslonej kwoty podatku, ktéry winni jestesmy skarbowi panstwa, o ile
wczesniej jakas cze$¢ sumy przekazalismy na rzecz okreslonej w prawie organizacji czy instytucji. Zgodnie z artykutem
26 Ustawy o podatku dochodowym od oséb fizycznych podstawe podatku wynosi dochéd po odliczeniu darowizn prze-
kazanych na rzecz organizacji pozarzagdowych oraz na cele kultu religijnego. Takag darowizne odpisujemy od dochodu
uzyskanego w roku podatkowym przekazania darowizny w wysokosci przekazanego datku.

Odpis 1%

Ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie jasno okresla prawo podatnika do przekazania 1% podatku
dochodowego na rzecz organizacji pozarzadowych. Od 2004 roku mamy mozliwos¢ wskazania konkretnej instytucji, na
rzecz ktorej chcielibySsmy przekazac 1% podatku. Dotychczas ta kwota wptywata na konto Ministerstwa Finansow i dop-
iero stamtad byta rozdysponowana zgtoszonym organizacjom. 1% podatku nie jest zatem ani darowizng ani ulga. Dzisiaj
mozemy samodzielnie zdecydowa¢ do kogo trafi cze$¢ naszego podatku naleznego panstwu. Innymi stowy, korzystamy
z przywileju zadecydowania, gdzie trafig pienigdze panstwowe. Jedli nie zdecydujemy jakiej organizacji przekaza¢ 1%
podatku dochodowego, woéwczas trafi on do budzetu panstwa. Jak zatem wida¢, kwota ta i tak nie bedzie naleze¢ do nas
(jak czasami mysla podatnicy), dlatego warto zastanowi¢ sie i Swiadomie przekaza¢ w zeznaniu podatkowym 1% podatku
organizacji czy instytucji, ktéra wspieramy. Tym bardziej, ze po 2006 roku znacznie uproszczono przepisy dotyczace
odpisu, dzieki czemu deklaracja nie wymaga dodatkowej biurokracji.

1% to srodek publiczny budzetu panstwa. Na organizacjach pozytku publicznego cigzy obowigzek prawidtowego rozli-
czenia otrzymanych srodkéw i ich dyspozycji wedtug zasad okreslonych przy wykorzystywaniu srodkéw publicznych.
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MATIO. Zyjemy z mukowiscydoza

CHOROBA RZADKA TE1Z
WYMAGA ZROZUMIENIA

Kiedy nie dotyka nas bezposrednio rzadko wykazujemy che¢, by poznac ja blizej, zapamietac
jej cechy charakterystyczne. Niby wiemy, ze wczesne rozpoznanie choroby to szansa na jej zli-
kwidowanie lub utrzymanie organizmu w maksymalnie dobrej kondycji, ale zawsze myslimy:
mnie to nie dotyczy. Zwlaszcza jezeli chodzi o choroby rzadko wystepujace. Mukowiscydoza
jest najczesciej wystepujaca choroba rzadka. Moze dotyczyc¢ kazdego, cho¢ wiekszos¢ z nas nie
ma pojecia, jakiego rodzaju wadliwy gen posiada i co moze sie z tym wigzac.

Mukowiscydoza - trudne
sfowo i jeszcze trudniej-
sza choroba. Genetyczna,
wyniszczajaca, nieuleczalna.
Tym samym przewlekta,
wiec ludzie nig obcigzeni
maja prawo do orzecze-
nia o niepetnosprawnosci. I
tu powstaje pole niejedno-
znaczno$ci mukowiscydozy
w odbiorze spotecznym.
Niepetnosprawnos$¢ koja-
rzy nam si¢ z widocznym
zewnetrznym ubytkiem -
niepetnosprawni poruszaja
sie na wdzkach, jedni majg
kule, inni biate laski. Zawsze
wiemy, ze to ludzie, ktérym
mozemy pomoc, nas wzrok
odbiera bodziec, a nasza

/
|
| /
#

psychika nastawia si¢ na
empati¢. A w mukowiscydo-
zie? Zadnych zewnetrznych
objawéw - oprdcz gtebokiego
kaszlu, ale ktéry rodzic nie
styszat takiego u wtasnego
dziecka? Kaszel da si¢ wyle-
czyC. Ale nie tutaj.

Basia od 16 lat zyje z muko-
wiscydozg. Zyje z nig cala jej
rodzina, cho¢ choroba bez-
posrednio dotyka tylko jedng
z cérek. Zycie z mukowiscy-
doza to lata doSwiadczefi,
spostrzezen, wnioskow. O
takich rodzinach zbyt mato
wiemy, wydaja nam si¢ zwy-
czajni, tacy jak my. Od nas
réznig si¢ niewidocznym -
z glry wyznaczong granicg

zycia.
Szkolni koledzy

Kiedy jest zagadnigta o
przyczyne kaszlu, méwi ze
jest chora, ma takg chorobg
genetyczng - i ta informa-
cja zamyka sprawe. Wigcej
moéwi tym, ktérzy naprawde
chcy wiedzieé, nie pytaja
tak sobie, ale rzeczywiScie
si¢ zainteresuja. MyS$latam,
ze ona nie chce by ktokol-
wiek jej wspdtczut - méwi
Basia o swojej nastolet-
niej cérce. - To trwato do
momentu, gdy pewnego
dnia opowiedziata mi zda-
rzenie ze szkoty. Kolega
ztamat noge i publicznie si¢
nad soba uzalat, ewident-
nie zadajac wspoéiczucia.
Dtugo méwit, jak mu teraz
z gipsem jest trudno, az w
koficu Ania zapytala: ty
masz trudno? Zartujesz!
Zbulwersowany jej pytaniem
chiopak zapytat, co ona ma
do powiedzenia na temat
utrudnionego zycia. Ania
byta zszokowana. Wydawato
sie jej, ze skoro od dwdch lat
sa w jednej klasie to chfo-
pak wie, ze jej kaszel nie
jest taki sobie, ale komplet-
nie wyczerpujacy, widzi, ze
musi robi¢ w szkole inhala-
cje, Ze czesto jej nie ma, ze
nie moze biegac¢ tak szybko
i dtugo jak kiedyS...Mysle,
ze ta refleksja byta dla niej
bolesna: jest nieuleczalnie
chora, ale ta choroba nie
jest dla ludzi jednoznaczna.

Zauwazyta, ze skoro nie
epatuje
nie narzuca jej innym, nie

swoja choroba,

wymaga wspolczucia, to
inni traktujg jej kaszel jak
chrypke, jej szkolng absen-
cj¢ jak wynik czestszych
przezigbien. Czy powinna
bardziej pokazywac, ze jest
chora, podkreslaé nieule-
czalno§¢ tej choroby, by
zyska¢ minimum ludzkiego
zrozumienia?

Wiele os6b chorujacych na
mukowiscydoze nie lubi
pokazywaé §wiatu swojej
choroby. Spotkatam chore
osoby, ktore twierdzg, ze
chorzy z mukowiscydoza
dzielg si¢ na trzy kategorie:
tych, ktérzy siedzag w domu
i odcinaja si¢ od S$wiata;
tych, ktérzy ptacza nad soba,
sq rozzaleni i tym zalem
obarczaja caly Swiat zada-
jac zainteresowania i tych,
ktérzy chca by¢ aktywni,
godzg si¢ z chorobg, ale nie
robig z niej problemu. Sto-
suja sie do zalecen lekarzy,
znaja ograniczenia, ale nie
pozwalaja, by wptynety
one na ich osobowos¢ czy
che¢ zycia. Zderzajac sig¢
jednak z catkowita igno-
racja wiedzy dotyczace]j
choroby pojawia si¢ u nich
zwyczajne, ludzkie pragnie-
nie bycia zrozumianym. Nie
pragnienie Zle rozumianego
wspoliczucia, nadmiernej
opieki, litosci - w zadnym
wypadku. Zwyczajne zro-
zumienie. To tak malo, ale

okazuje si¢, ze zbyt duzo.
Zrozumienie wymaga
wiedzy, a ch¢é jej przyswo-
jenia nie wystepuje zbyt
czesto.

Istotne jest to, co nazy-
wamy wspdlczuciem - méwi
Basia - Ludzie nie potrze-
buja wspdtczucia typu
“ojeju, ale jeste$ chora...”;
wspdlczucie to jest twiedza,
nie traktowanie specjalne,
ale przekazanie minimum
empatii; wspdtczujesz, gdy
nie powiesz: “przestan kasz-
le¢, bo mnie to denerwuje”,
ale gdy zapytasz, co mozesz
zrobi¢, by po takim ataku
kaszlu pomdc.

Edukacja

Jak wigc edukowaé w kie-
runku mukowiscydozy?
Ludzie nie wiedzg, w
czym tkwi cata ucigzli-
woS$¢ zwigzana z tg choroba.
Informacja o niej jest ciggle
tg samg trudng regutka. Nie
moze by¢ inna, bo choroba
jest genetyczna, a genetyka
jest skomplikowana. Ania ,
jak i wielu innych chorych,
musi robi¢ pie¢ inhalacji
dziennie, wiec cze$¢ z nich
odbywa si¢ w szkole. Ma
malenki, bezgto$ny inha-
lator, ale inhalacje stara
si¢ robi¢ na przerwach lub
na lekcjach, w czasie kt6-
rych czuje si¢ bezpiecznie.
To bezpieczenstwo dotyczy
postawy nauczyciela, jego
zrozumienia wynikajacego z
posiadanej wiedzy. Czy wiec
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rodzice powinni informowac
o chorobie swojego dziecka?
Jezeli tak - to kogo? Nauczy-
cieli, rodzicéw innych
dzieci? DoSwiadczenia Basi
to przekrdj lat przedszkol-

nych i szkolnych.

Dopdéki Ania miata 5-7 lat
wazna byta dla mnie jej
maksymalna ochrona. Juz
wtedy wiedziatam, ze Ania
chce decydowad, kto i ile
moze wiedzieé¢ o jej cho-
robie. USwiadomitam to
sobie, gdy nie chciata, bym
udzielita jakiego§ wywiadu
dotyczgcego mukowiscy-
dozy. Zapytana, czy mog¢
o tym moéwié, stanowczo
odpowiedziata, ze nie. Byta
mata, ale nie chciata, by
ludzie widzieli w niej kogo§
innego niz zwyczajna Anig.
Przychodzi taki moment,
kiedy nie mozemy ogra-
niczaé¢ potrzeb dziecka i
tego, jak ono by chciato by¢
postrzegane. Kiedy to ja
moéwie o chorobie dziecka
innym rodzicom, nie daj¢
mu szansy na indywidu-
alne postrzeganie. Rodzice
przekazuja ta wiedze swoim
dzieciom i w ten sposéb
dziecko chore na muko-
wiscydoze¢ bedzie juz od
poczatku postrzegane przez
pryzmat choroby, a nie wia-
snej indywidualnoSci. Moja
corka chciata by¢ Anig, a nie
“ta chorg Anig”. Szanowatam
to, bo mySle, ze nie mozna
dziecku odbiera¢ szansy na
indywidualno$é. Gdy Ania
rozpoczeta nauke w gim-
nazjum rozdatam ulotki
dotyczace choroby nauczy-
cielom, bo to oni powinni
wiedzie¢ o chorobie. Oni
maja zachowaé pewng dys-
krecje, ale maja mie¢ wiedze
na temat chorego dziecka.

Rodzice chorych na muko-
wiscydoze dzieci méwia, ze
w wigkszosci przypadkéw
szkofa nie jest wyeduko-
wana. Znam przypadek, gdy
chora dziewczynka musiata
zmieni¢ szkote, bo byta
posadzana o symulacj¢ cho-
roby, by wymusié¢ lepsze

oceny. Wychowawczyni

wiedziata, ze dziecko ma
mukowiscydoze¢. Byta to
dosy¢ tagodna postad,
wiec dziewczynka starata
si¢ ukrywac ataki kaszlu,
by nie zwracaé na siebie
uwagi. Kiedy jednak sie to
nie udawalo, nauczycielka
twierdzita, ze dziewczynka
kaszle, bo symuluje cho-
robg. W negatywny sposob
nastawiata tez grono peda-
gogiczne - sugerowala, by
oceniaé ja bardziej surowo
niz na to zastuguje, zeby
oduczyta sie dostawac oceny
“na lito§¢”. W konsekwen-
cji jej poczynafi rodzice
przenieSli dziecko do innej

szkoty.

Ta nauczycielka to btazen,
powinna pracowaé w
rzezni - moOwi gniewnie
Basia, kiedy jej o tym opo-
wiadam - niestety, takie
przypadki si¢ zdarzajg, ale
pozytywnych obrazéw na
pewno jest wigcej. Nauczy-
ciele s3 wrazliwi, ale trzeba
im podsuwaé wiedze,
by mogli stworzy¢ cho-
remu dziecku maksymalne
poczucie bezpieczenstwa
w czasie pobytu w szkole.
Ania takich nauczycieli
ma. Ataki kaszlu bardzo ja
meczg - raz na angielskim
tak mocno kaszlata, ze pdz-
niej polozyta glowe na tawce
i, wyczerpana, zasneta. Pani
na to pozwolita uwazajac, ze

chociazby taki odpoczynek
jej sie nalezy. Anka czuje
sie w takich sytuacjach bez-
pieczna. Ale wiedzy nigdy
nie za wiele. Przeciez nie
wszyscy rodzice umieja
méwi¢ w szkole o choro-
bie dziecka. To nie jest takie
oczywiste - mam chore
dziecko i méwi¢ o jego pro-
blemach. Pogodzenie si¢
chorobg przez rodzicéw to
osobny problem.

Rodzenstwo

Jezeli komus§ nalezy si¢ duza
wrazliwo$¢, uwaga i mowie-
nie, méwienie o chorobie - to
rodzefnstwu chorego dziecka.

Trzeba zadawaé pytania:
“Powiedz mi, czy czujesz
jaka$ forme nieréwnosci,
pomijania wobec brata/ sio-
stry?”. Wtedy zazwyczaj
odpowiadajag bo
starajg sie stana¢ na wyso-

[N L)

nie”,

koSci zadania, by¢ madrymi,
wyrozumiatymi. Ale sa tez
dzie¢mi, ktére oczekuja
uwagi rodzicéw. Nie ma
si¢ wiec czemu dziwic, ze
gdy je karcimy za niepowo-
dzenia nieco buntowniczo
potrafig rzucié: “to dlatego,
Ze nie mam wystarczajaco
duzo twojej uwagi’. Basia
zorientowata sie w czym pro-
blem, gdy jej miodsza cérka
zaczeta mie¢ gorsze oceny w
szkole.

- W koficu do mnie dotarto,
ze to moze sposOb na
pozyskanie uwagi. Dopro-
wadzaniem nas wrecz do
szatu skupiata naszg uwage
na sobie. Ttumaczytam jej,
Ze to nie jest tak - ze jej nie
pytamy sto razy dziennie
czy zrobifa inhalacje, bo ich
nie musi robi¢. Ale to nie
znaczy, ze nie jest wazna.
Pytatam, czy teraz, kiedy to
ja sto razy dziennie ngkamy
pytaniem czy odrobita lekcje
czuje sie lepiej? Czuje si¢
zauwazona? To podziatalo,
ale czuje, ze takze na nas.
Przeciez, tak naprawde, sama
musiata zawalczy¢ o nasze
zainteresowanie, nalezng i
potrzebng jej uwage. Zylismy
juz w pewnych standardach
zachowan, a wigc i w prze-
konaniu, ze doceniamy nasze
zdrowe dziecko, chwalimy
za sukcesy, traktujemy tak
samo jak chore. To bylo
nasze wygodne mysSlenie,
bo prawda wyglada tak, ze
jezeli dziecko dobrze sig¢
uczy, jest poprawne, stara
sie by¢ idealne to nawet 10
razy dziennie nie jest chwa-
lone, czasami nawet o ogole
zapomni si¢ go docenié. A
chore dziecko wcigz pytasz
i pytasz: wzieta$ leki, jak
si¢ czujesz? Takich pytafi
jest przynajmniej kilkadzie-
sigt dziennie, wiec to drugie
idealne dziecko ma powdd
do, moze nie zazdroSci, bo
jednak rozumie chorobe,
ale do walki o tak duze
zainteresowanie.

Pracujgca matka

Basia przez pierwsze 4
lata byta w domu, poSwie-
cita je dzieciom, skupiona
niemal catkowicie na nich.
W pewnym momencie cho-
roba zaczela wymagacd
coraz wiekszych naktadow
finansowych, jedna pensja
nie wystarczata, zeby
nawet dobrze przezy¢, a co
dopiero mie¢ na ciagle nagte
potrzeby. Basia zdecydowata
sie p6js¢ do pracy.

Kiedy podjetam takg decyzje
to staratam sig, by sta¢ mnie
bylo na dobra opiekunke

dla dzieci, potem na dobre
wakacje, zachcianki, wszyst-
kie potrzeby. Bardzo si¢ w
tym zagalopowalam - jak
mezczyzna. Znalaztam sobie
inny cel niz skupianie si¢
na szarzyznie dnia codzien-
nego - to bylo zarabianie,
utrzymywanie wszystkiego
w teoretycznym porzadku.
Chcialam Ani wszystko
zapewnié, chcialam zeby
wszystko miata i.... nagle
okazalo si¢, ze ona juz mi o
niczym nie méwi. Z reflek-
sja zdazylam na szczeScie
przed jej okresem dojrze-
wania, wiec udato mi sig¢
to zalagodzi¢. Ale byt ten
moment, kiedy nie miatam
z nig kontaktu, bytam tylko
mechanizmem do dobrej
obstugi. Teraz mam szczg-
Scie mie¢ wtasng firme,
moge pracowaé w domu,
znacznie zwolnitam. Pra-
cujac w domu moge by¢
czujna, ale chyba niewielu
osobom si¢ to udaje. Ideatem
bytoby, gdyby przy tak cigz-
kiej chorobie jedna osoba
mogta by¢ w domu, gdyby
system chociaz troche¢ o to
zadbat - wystarczy, by zasi-
ek osoby, ktéra opiekuje si¢
dzieckiem byt dla niej, a nie
dla chorego i to nie bytoby to
150 z1. Petny etat i dziecko
tak przewlekle chore to
zaniedbane dziecko. Gdy-
by$Smy my, rodzice, mogli
liczy¢ na pomoc przychodza-
cego do domu rehabilitanta,
mogli liczy¢ na jego fachowa
opieke, gdyby dziecko przy
kazdej zapaSci nie byto
wysytane do szpitala, gdyby
byta mozliwo$¢ szybkiego
kontaktu z wtaciwym leka-
rzem to bylaby to dla nas
ogromna ulga.

W chorobie najwazniejsze
jest, by dziecko wiedziato,
ze ma na kogo liczy¢. Chceg,
zeby Ania wiedziata, ze
moze u mnie liczy¢ na zro-
zumienie, ze ja wiem, ze
ona naprawde moze czegos
nie moc, nie mie¢ sity, moze
jej sie nie chcied i to nie jest
spowodowane wykorzy-
stywaniem sytuacji, tylko
naprawde brakiem sity. Teraz
mam czas, bo odpuScitam

www.mukowiscydoza.pl
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pewne

rzeczy zawodowe. Teraz
tez Ania mogta si¢ zblizy¢
i otworzyé. Ale tez wiem,
ze mukowiscydoza wymaga
pienigdzy - chociaz pét
etatu, na ktére mogtaby pra-
cowa¢ matka moze bytoby
pewnego rodzaju zlotym
Srodkiem w tej sytuacji.
Ale tu konieczne sg reformy
struktury panstwa.

Musimy taczyé w calosé

W mukowiscydozie orga-
nizm chorego produkuje
nadmiernie lepki S§luz,
ktéry powoduje zabu-

rzenia we wszystkich
narzadach posiadajacych
gruczoty Sluzowe (gtéwnie
w uktadzie oddechowym,
pokarmowym i rozrod-
czym). Mukowiscydoza jest
chorobg ogdlnoustrojowa,
objawiajaca si¢ przede
wszystkim przewlekta cho-
robg oskrzelowo-ptucng
oraz niewydolnoscig enzy-
matyczng trzustki, co
powoduje zaburzenia tra-
wienia i wchianiania. W
zwigzku z tym chorzy musza
pozostawaé pod opieka wielu
specjalistéw. Nie zawsze jest
do nich tatwy dostep, nie
zawsze majg dostateczng
wiedzg.

- Jako rodzice musimy caty
czas mySle¢ o tym, jak
poméc swojemu dziecku.
Nie mySli o tym lekarz.

Specyfika mukowiscydozy

polega na tym, ze niewielu
jest lekarzy, ktorzy ogarniaja
chorobe w catosci - hasto:
lekarze to dla Basi temat
- rzeka. Jest pan gastroente-
rolog, jest pani pulmonolog,
jest specjalizacja. Kiedys$
ustyszatam od lekarza:
”Prosz¢ pani, ale mnie
nie obchodzi
zotla-
dek,

mnie obchodza ptuca”.
Wtedy zrozumiatam, na
szczgScie wezeSnie, bo Ania
byta bardzo mata, ze to ja
dbam o kondycj¢ mojego
dziecka, ja musze by¢ czujna,
zadawaé tysigce pytan, by
kto§ odpowiedzial cato-
Sciowo, ja musze wszystko,
co dotyczy tej choroby
Taczy¢. W Polsce zbyt mato
jest oSrodkéw, ktére spra-
wuja fachowa opieke nad
dzieémi tak przewlekle cho-
rymi. JesteSmy rozsiani po
catym kraju, wiec czesto
wielu z nas musi pokony-
waé ogromne odlegtosci, by
dotrze¢ do wlasciwego leka-
rza. Rodzice wigc musza
wiedzie¢ wszystko, musza
my$le¢ medycznie o swoim
dziecku; nie tylko sie nim
opiekowac¢ i dba¢ o to, by
zyto mu si¢ fatwiej w rodzi-
nie. Czesto to jest za trudne
- tak trudne, ze ludzie tego
nie wytrzymuja. To jest
machina. Ochrona typu
rehabilitant, dostepny stale
lekarz jawi sie jak niebo.
Gdyby kto§ chciat mi co$
takiego zapewnic zdjatby mi
wielki kamien z plecow. Nie
musiatabym juz czu€ si¢ tak
odpowiedzialna za wszystko:
za to czy dziecko bedzie
miato badanie, czy mnie
przyjma, czy zrozumieja
moje tysigce watpliwoSci.
Cata odpowiedzialno$¢ za
stan choroby spada na rodzi-
cow i chore dziecko.

Gdy moja cérka bedzie
chciata zosta¢ mama....

Na razie, gdy si¢ wyprowa-
dzi, chce dostaé stare garnki
- Basia Smieje sie, ale juz za
chwilg powaznieje - To mna
wstrzasneto, bo to nie jest
zwykte odejScie dziecka z
domu. Mam S$SwiadomoS§¢,
ze bede musiata si¢ z tym
pogodzié, ze nie bede miata
petnej kontroli nad tym, co
sie z nig moze dzia¢. Kilka
razy w zyciu spotkatam
matki chore na mukowiscy-
dozg, ktore urodzity dzieci i
za kazdym razem czutam, ze
to jest indywidualne prawo
danej osoby do Swiadomej
decyzji, nawet jezeli jest
ona ze szkoda dla wlasnego
zdrowia. Mukowiscydoza nie
daje zadnych gwaranciji ter-
minowych. Tu bardziej niz
kiedykolwiek trzeba pamie-
tac, ze nie ilos¢, ale jakos§é
jest najwazniejsza w zyciu.
Wszystko, co jest bardzo
cenne zawsze ponosi za
sobg koszty. Jezeli Ania taka
decyzje kiedy$S podejmie,
to jedyne co bede chciata
wtedy zrobi¢, to zapewnic
ja, ze jestem jeszcze bar-
dziej niz zawsze pomocna,
w kazdej godzinie i w kazdej
potrzebie. Ile matek w czasie
cigzy ustyszalo, ze albo
dziecko - albo one! Teraz
moze jest ich troch¢ mniej,
bo medycyna si¢ rozwineta,
ale mySle ze dla wiekszosci
nie ma tu tematu do dyskusji.

Meiczyzna w chorobie

Nie dotartam do zadnych
statystyk, ktére procen-
towo pokazujg ilu me¢zczyzn
opuszcza rodziny w sytuacji
przewleklej choroby dziecka.
Psychoterapeuci méwia, ze
statystyki i tak bytyby nie-
wiarygodne, bo w takiej
sytuacji fakt opuszczenia
nie dotyczy tylko fizycznej
nieobecnosci. Opuszczenie
moze by¢ takze psychiczne,
ale jego konsekwencje sa
podobne. Samotna matka. W
mukowiscydozie, podobnie
jak i w wielu innych przy-
padkach chor6b, jest wiele

matek samotnie wychowuja-
cych dzieci. Moja bohaterka
jest szczegsSliwa zona, jej
dzieci maja kochajacego tro-
skliwego ojca. Jednak lata
z chorobg, lata owocujace
takze przyjazniami z kobie-
tami o podobnym problemie
pozwolity na prébe zrozu-
mienia tej sytuacji.

W swoim tacie Ania ma
wsparcie psychiczne. Ma
poczucie, ze tata jest zain-
teresowany jej stanem, ze
na pewno jej pomoze. Ale z
réznych powodéw w naszym
przypadku tak si¢ stato, ze to
ja zagarngtam temat choroby.
Nie pracujac przez pierw-
sze lata to ja jezdzitam na
wszystkie szkolenia, warsz-
taty, czytatam wszystko, co
byto do przeczytania... Wie-
dziatam wtedy mnédstwo,
uSwiadamialam sobie czym
jest mukowiscydoza. To ja
jezdzitam na kazda wizyte,
rozmawiatam z kazdym
lekarzem, wiec automatycz-
nie ja budowatam dziecku
bariere ochronng. Tak wcale
nie musiato by¢, ale skoro
byto to nastapifa klasyczna
sytuacja - mezczyzna wylg-
cza sie¢ z tematu uznajac,
7e kobieta robi to lepiej. To
jeden z nielicznych przy-
padkéw - Smieje si¢ Basia
- kiedy kobieta robi co§
lepiej. Po prostu: temat jest
tak trudny, meczacy, ze
mozliwo§¢ wylaczenia si¢
z niego jest odpoczynkiem.
Oczywiscie, po przyjsciu z
pracy mezczyzna pyta, inte-
resuje si¢, ale psychicznie nie
odcigza. Codzienno$¢ w cho-
robie jest szara, nudna, nie
dostarcza emocjonujacych
wyzwai. Mysle, ze konstruk-
cja psychiczna mezczyzny
sprawia, ze zawsze wybiera
on droge, w ktérej moze
sie sprawdzi¢. A jak mozna
spektakularnie sprawdzic si¢
w chorobie, oprécz wymysle-
nia cudownego leku? To nie
kazdy potrafi.

Dzisiaj myS§le, ze niepo-
trzebnie tak zachfannie
zagarnglam temat. To byto
nie w porzadku z mojej
strony, ze wziglam wszystko

dla siebie - cata wiedze. Nie
bylo przeciwskazan, zeby
to maz na niektdre szkole-
nia pojechat, zeby to on si¢
czego$§ dowiedziat, nauczyt
wiecej. PowinnySmy na to
pozwalaé, wciggaé mezow,
by byé w tym wszystkim
razem - izolacja mezczyzn
to btad wiekszoSci matek.
Wspétpraca pomiedzy rodzi-
cami powinna by¢é przez
caty czas. Jezeli kobieta
zagarnie temat choroby
dla siebie odczuje to poz-
niej jako garb na plecach,
bo kolejnym obcigzeniem,
ktére sobie dofozyta bedzie
odpowiedZ na pytanie: co
by bylto, gdybym nagle prze-
stata by¢? Teraz postawitam
na do§¢ szybkie usamodziel-
nianie Ani, co jest zgodne z
jej aktualnymi dazeniami.
Majac 16 lat jest bardzo
Swiadoma swojego lecze-
nia, choroby. Teraz juz nie
umieram ze strachu, ze
ona catkiem nie wie, co ma
robié, a jej tata tez nie wie.
Ale ciagle si¢ tego boje -
mam spisane na kartkach,
ktéry lek juz nie dziata, z
czym byly préby - wiedze,
ktérg mam tylko ja i lekarz.
Mysle, ze wszyscy rodzice,
ktérych zycie zmienia cho-
roba dziecka powinni od
poczatku razem zgtebiac jej
tajniki. Wiem, ze to trudne,
bo czgsto to mezczyzna
pracuje, potem jest zme-
czony, nie ma sity. Sta¢ go
na wsparcie psychiczne, ale
nie na nauke. Taki wysitek
jednak zaprocentuje - poczu-
ciem bezpieczenstwa, ale i
wiezig emocjonalna.
Marzenia

Ania od jakiego§ czasu
bierze pod uwage to, ze nie
wszystko bedzie mogta robic.
Mysle, ze bierze si¢ to z
coraz wiekszej ucigzliwosci
tej choroby. Kiedy$ zapyta-
fam: “czemu ty tak cigzko
oddychasz? - Przesztam
szybciej 50 m” - odpowie-
dziata z ironig. Ona juz to
odczuwa. Byl czas, kiedy
czuta si¢ dobrze, robita
wszystko, teraz choroba jest
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juz dla niej namacalna - Basia zamysla sie.

Mukowiscydoza jest podstgpna - proces wynisz-
czania organizmu postepuje wolno, wiec do kazdej
nastepnej ucigzliwo$ci, b6lu mozna si¢ przyzwy-
czaié, traktowa¢ to w miare naturalnie. Ptuca
stopniowo maja coraz mniejsza wydolnos¢é, a to
przejawia si¢ w trudnoSciach w pokonywaniu
schodéw, szybszym marszu czy w mozliwosciach
uprawiania jakiegokolwiek sportu. - Nawet nam,
rodzicom, umykaja pewne rzeczy - méwi Basia
- nawet to, ze dziecko jest juz w calkiem innej
kondycji. Ania od jakiego$§ czasu widzi, ze nie
moze pewnych rzeczy robié, pojawia si¢ mno-
stwo ograniczefl. Byta w duzo lepszej kondycji,
gdy ptywala, ale ze wzgledu na zatoki - juz nie
moze. Teraz zacz¢ta méwié o takim zawodzie,
ktéry mogtaby wykonywaé z przyjemnoscia, ale

ktéry by nie obarczat jej organizmu. Wszystko
jest zwigzane z dziataniami plastycznymi - to jest
jej droga, mimo ze do kofica sama nie wie jaka.
Mowi, ze teraz pdjdzie do liceum, a pdZniej na
studia, a potem bedzie robi¢ co$ fajnego. Kiedy to
stysze mysle: réb juz teraz to co$ fajnego. MySli
o wolnym zawodzie, ktéry bedzie mogta wyko-
nywaé wtedy, gdy bedzie lepiej sie czuta. A ma
teraz 16 lat.

Kazda choroba taczy sie ze strachem, tym wiek-
szym gdy jest nieuleczalna. Od Basi i podobnych
jej kobiet nauczytam sie spokoju i pozytywnego
myS$lenia. Mysle, Ze cho¢ troche lizngtam tej ich
madroSci, ktérej uczy trudne zycie. A przede
wszystkim wtadciwego wartoSciowania. Dla-
tego wcigz burzy si¢ we mnie krew, gdy stysze o

niedoskonalo$ciach systemu, ktéry w tak prosty
spos6b mogtby poméc - ale nie chce. Podawa-
nie antybiotykéw w domu, a nie w szpitalu to
wymierna korzyS$¢ dla budzetu panstwa i ogromna
ochrona zdrowia dzieci. Rehabilitant w domu to
kto§, kto jest przynalezny obtoznie chorym, ale nie
przewlekle. Stosy absurdéw i brak ostro$ci widze-
nia. A przez to brak umiejetnoSci dostrzegania
czlowieka. Tego ostatniego my, zdrowi, narze-
kajacy na nasz ciezki pracujacy los, mozemy si¢
uczy¢ od nich - chorych. I dostrzegania pigkna
zycia, ktore przeciez takze dla nas moze okazaé
sie by¢ za krétkie.

Ewa Wrobel

Grafiki w tekScie sa autorstwa Ani

GDY JESTES:

LEKARZEM - jesli w swojej praktyce spotkasz sie z dzieckiem, ktorego dolegliwosci moga sugerowaé mukowiscydoze nie wahaj
sie skierowac go na proste i tanie badania. Kazdy dzien odwlekajacy prawidtowa diagnoze jest tu na wage zycia. Jezeli to rzeczy-
wiscie bedzie mukowiscydoza - nie zapominaj o rodzinie chorego dziecka. Taka diagnoza to dla nich zawsze wielki szok. Wiemy,
jak trudna jest Twoja praca, ale w tym przypadku pamietaj, ze mukowiscydoza jest dla rodziny jak wyrok. Nie tylko na dziecku,
na nich samych. Pomoéz im zyska¢ rownowage i pamietaj - zawsze mozesz skierowac ich do nas! FUNDACJA MATIO, ul. Celna 6,

30-507 Krakow, tel 12/ 292 31 80, krakow@mukowiscydoza.pl, www.mukowiscydoza.pl

NAUCZYCIELEM - jesli w Twojej klasie jest dziecko chore na mukowiscydoze, zadbaj o to, aby w szkole byto bezpieczne. Bardzo
czesto chore dziecko samo potrafi zatroszczyc¢ sie o swoje zdrowie i wie jak sobie poradzi¢ w sytuacjach kryzysowych, nie musisz
go w tym wyreczad. Przypilnuj jedynie, czy nie zapomniato o wzieciu lekéw, sprawdz, czy sie zbytnio nie przemecza. Wspdtpracu;j
z rodzicami dziecka, oni sami najlepiej wiedza jak sie o nie zatroszczy¢ i jak mu poméc. Zorganizuj pogadanke z innymi rodzi-
cami, rozmawiaj z dzie¢mi. Zadbaj o to, by Twéj chory wychowanek nie czut sie w szkole dyskryminowany i odrzucony. | uwaga:
dzieci chore na mkowiscydoze moga uczestniczy¢ w zajeciach wychowania fizycznego! Jezeli nie ma przeciwwskazan lekarskich
nie nalezy ich z nich zwalnia¢, gdyz ruch jest forma rehabilitacji. Wystarczy zadba¢, by mogty w trakcie zajec kilka razy odpoczac.
Jezeli chcesz wiedzie¢ wiecej, jak postepowac w szkole z dzieckiem chorym na mukowiscydoze - napisz lub zadzwon: FUNDACJA

MATIO, ul. Celna 6, 30-507 Krakow, tel 12/ 292 31 80, krakow@mukowiscydoza.pl, www.mukowiscydoza.pl

URZEDNIKIEM - pamietaj, ze koszty leczenia chorego na mukowiscydoze sa ogromne, czesto przekraczajace mozliwosci finan-
sowe rodziny. Czy wiesz, ze miesieczne koszty leczenia siegaja srednio kilku tysiecy ztotych? Jezeli zgtaszajq sie do Ciebie po
pomoc rodziny dotkniete mukowiscydoza, nie pozostawaj obojetny. Wyjdz z inicjatywa, stan sie doradca. Opiekunowie chorych
na mukowiscydoze i tak maja juz za duzo obszaréw choroby, o ktore musza sie zatroszczy¢ sami. Jesli masz wptyw na zmiane obo-
wigzujacych przepisdw i procedur, ktore bardzo czesto utrudniajg rodzinie godna opieke nad chorym - zadbaj o ich zmiane. Od
Twojego zrozumienia wiele zalezy. Jezeli zechcesz pozna¢ potrzeby rodzin z mukowiscydoza - wejdz na strone: www.mukowiscy-
doza.pl, napisz lub zadzwon: FUNDACJA MATIO, ul. Celna 6, 30-507 Krakow, tel 12/ 292 31 80, krakow@mukowiscydoza.pl
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NAJWAZNIEISZA
JEST MOTYWAGIA

Bez wolontariatu nie wyobrazajq sobie zycia. Nie dostajg za to wynagrodze-
nia, ale jak sami przyznaja, najwieksza zaptata dla nich jest usmiech dzieci.
O potrzebie niesienia pomocy i satysfakcji z niej ptynacej oraz o Fundacji
MATIO, z ktdrag wspotpracuja od wielu lat z Monika, Marig i Szymonem

rozmawia Ewelina Moks.

Wolontariat to réznorodna praca. Na zdjeciu Szy‘on Suder

N S

Ewelina Moks: Skad
pomyst, by zostad
wolontariuszem?

Monika Sotkowska (wolon-
tariusz z 14-letnim stazem):
Decyzja o zostaniu wolonta-
riuszem byta przypadkowa
- zawsze chciatam poma-
gaé, ale na poczatku nie
wiedziatam, co to ma by¢.
Pomagatam w innym sto-
warzyszeniu, do Fundacji
trafitam przypadkiem i...
zostatam. Na poczatku nie-
Smiato, raz - dwa razy w
tygodniu, pdzniej czeSciej.
Zobaczytam jak wiele moge
zrobi¢, dowiedziatam si¢ jak
mog¢ pomoc. Poczatkowo
byta to praca biurowa, péz-
niej zaangazowatam si¢ w
réznego rodzaju akcje, tur-
nusy rehabilitacyjne, kwesty.

Maria Talar (od 11 lat
pracuje wolontaryjnie):
U mnie pomyst na tego

g

-

IS

't-
—
T~

rodzaju postuge, bo wolon-
tariat jest postuga, zrodzit
si¢ podczas uczestnictwa w
turnusie rehabilitacyjnym, w
ktérym bratam udziat jako
opiekun siostrzenicy chorej
na mukowiscydoze. Powoli
dojrzewatam do decyzji o
zostaniu wolontariuszem.
Powoli, bo trzeba pamie-
taé, ze taka decyzja jest
zobowigzujgca. Trzeba ja
doktadnie przemySle¢. Nie
sztuka jest “wpadac” do sie-
dziby danej organizacji, a
po kilku miesigcach uznacd,
7e jednak nie mamy czasu.
Najpierw nalezy si¢ zastano-
wié, czego my sami chcemy
i co mozemy daé. Ja tak to
pojmowatam, a zajmujgc si¢
podobnymi rzeczami jak
Monika utwierdzatam si¢ w
przekonaniu, ze decyzja o
wolontariacie jest stuszna.

Szymon Suder (od roku

wolontariusz Fundacji

.‘t‘ t\

MATIO): O Fundacji
dowiedziatem si¢ podczas
pikniku lotniczego w Kra-
kowie. Zorganizowano tam
loteri¢ na rzecz podopiecz-
MATIO.
Kupitem 10 loséw. Dorota,

nych Fundacji

wolontariuszka z Funda-
cji powiedziala mi, ze jest
ogromnie potrzeba nowych
wolontariuszy, kogos, kto by
przyszedt i pomdgl, przy-
najmniej raz w tygodniu...
Przychodz¢ do Fundacji
codziennie, trochg sprzatne,
pdjde na poczte czy do
apteki. Robig to, do czego
jestem akurat potrzebny i nie
robi¢ tego z przymusu, ale z
przyjemno$cia, bo wiem dla
kogo to robie.

EM: A dlaczego Fundacja
MATIO? Co zdecydowato o
Waszym wyborze?

MS: W Fundacji MATIO

sa fantastyczni ludzie.

Poznatam wielu rodzicéw
chorych dzieci, chorych
dorostych. Podziwiam ich
za wielka sife i charakter.
Pewnie, dla kazdego z nich
diagnoza mukowiscydozy
byta wielkim ciosem, ale
potrafili si¢ podnies¢. Potra-
fia o niej méwié, potrafia
dzieli¢ si¢ swoim zyciem, co
jest szczegdlnie wazne dla
tych rodzicéw, ktorzy sa w
tej chorobie “nowi”. Potra-
fig podac reke, bo pamietaja,
7e i do nich ta reka zostata
wyciagnieta. Maja tak duzo
sity i pogody ducha, ze
mogiby im tego pozazdro-
Sci¢ nie jeden cztowiek “bez
probleméw”. W Fundacji
nasze problemy, problemy
zdrowych ludzi, nabieraja
wiasciwych wymiaréw. Bo
jak si¢ tu przejmowac tym,
7e kto§ si¢ do nas nieuprzej-
mie odezwat, kiedy widzi si¢
radosng mame, ktéra wlasnie
nie przespata kolejnej nocy
czuwajac przy dziecku? Ale
jest radosna, bo rano dziecku
si¢ poprawito. W Fundacji
zycie nabiera wlaSciwych
wymiarow.

MT: I mozna si¢ rozwijac.
Dla mnie niezwykta frajda
sg turnusy rehabilitacyjne.
Bardzo lubig te dzieciaki, ich
rodzicéw. To juz przyjaciele.
SP: Wybratem Fundacj¢
MATIO dlatego, Ze troszczy
sie ona o ciezko chore dzieci,
ktére do konca zycia musza
zazywac lekarstwa. Zdecy-
dowatem si¢ na to réwniez ze
wzgledu na moja kolezanke,
ktéra wstydzi si¢ przyznaé

do tego, ze choruje na muko-
wiscydoze. W Fundacji
spotkatem wiele zyczliwych
ludzi. Tutaj czuje¢ takie spe-
cyficzne ciepto jakie od
wszystkich. Czuje si¢ tu jak
w domu. Ludzie sg zgrani i
pozytywnie nastawieni.

EM: Czemu zdecydowaliScie
si¢ zosta¢ wolontariuszami,
przeciez kazdy z Was ma
swoje obowiazki, zadania do
wykonania?

SS: Mnie motywuja te chore
dzieci. Po prostu czuje, ze
musze im pomdc. Miatem
kiedy$ kolege, ktéry cho-
rowal na biataczke i on
powiedziat mi: Szymek,
bierz zycie takie jakie jest,
bo innego nie bedziesz miat.
Dlatego bierz ze swojego
zycia jak najwigcej i nie§
pomoc innym. Chcialbym
pomagaé Fundacji do kofica
zycia, dopdki starczy mi sit.
Bo tutaj, znajagc podopiecz-
nych, ich rodzicéw widaé, ze
warto pomagac.

MS: Wolontariat daje mi
duza satysfakcje, poczu-
cie tego, ze jestem komus§
potrzebna. Nie kazdy to
rozumie. Czgsto rézni ludzie
dziwig sig, ze poSwiecam
tyle wolnego czasu na dzia-
fanie, za ktére nie otrzymuje
pieniedzy. Swiat stat si¢ teraz
taki, ze liczy si¢ najpierw
pieniadz. Ale moim wyna-
grodzeniem jest wlaSnie
mozliwo$¢ niesienia pomocy.

SS: Dla mnie wolontariat
jest jednym z najwazniej-
szych zadaf do wykonania
w zyciu. W Fundacji MATIO
robi¢ co§ dla innych, dzielg
si¢ sobg. Czasami wydaje
nam sie, ze to co robimy to
drobiazgi, ale ja wiem, ze dla
chorych dzieci i ich rodzicéw
ma to ogromne znaczenie. |
to jest wazne, to si¢ liczy.
USmiech dzieci to jest dla
mnie motywacja, chciat-
bym zeby zauwazyli to inni.
To jest zadanie, ktore trzeba
wykonad.

Ewelina Moks
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LEGZENIE DUSZY

Kazda informacja o chorobie spada jak grom z jasnego nieba, zaré6wno na chorego jak i jego
najblizszych. W przypadku, kiedy chorym jest dziecko obcigzenie zwigzane z wiescia o chorobie
jest znacznie wieksze. Jak sobie z tym poradzi¢? Jak poméc choremu? Jak zorganizowac¢ tera-
pie tak, by nie zaktécata ona porzadku zycia codziennego i byta w jak najmniejszym stopniu
obcigzajaca dla chorego i jego bliskich? Niestety, na te pytania nie znajdziemy jednoznacznej
odpowiedzi czy instrukgji jak postepowac.

Wies¢ o nieuleczalnej cho-
robie, jak kazda inna trudna
wiadomoS¢ wiaze si¢ z
ogromnym szokiem, a poz-
niej z trudnym procesem
akceptacji i przystosowania
sie do nowej sytuacji. Trzeba
sie liczy¢ z tym, ze poczatki
moga by¢ trudne. Chory i
jego bliscy sa pod wptywem
silnych emociji, stresu, leku,
poczucia bezradnosci. Aby
fatwiej bylo zrozumie¢ takie
trudne sytuacje psycholo-
gia spoteczna przyjrzata si¢
im szczeg6lnie. W efekcie
opracowano etapy — stadia
radzenia sobie z nimi. Nauka
nazwatla je kolejno: etapem
szoku, zaprzeczenia, ztosci,
depresji i dopiero na koncu
akceptacji. To jak szybko
uda si¢ przejs¢ poszczegdlne
etapy i czy osiagnie si¢ ten
ostatni, konieczny, zalezy
od odpowiednio udzielone;j
pomocy. Poczatkowo nalezy
liczy¢ si¢ z nietypowymi
reakcjami rodzicow. Jest
to spowodowane gtéwnie
dziataniem szoku. Dlatego
tak wazna jest odpowiednia
opieka i pomoc. Najle-
piej sprawdzi si¢ rozmowa
z psychologiem, ktéra nie
tylko pomoze nazwaé leki
i stres, ale réwniez pozwoli
oswoic sie z tg trudng sytu-
acja. Trzeba pamietac, ze w
walce z nieuleczalng cho-
roba istotne jest wsparcie
psychiczne. ale nie zawsze
konieczna jest psychoterapia.

Powiedzie¢ dziecku?

Rodzice staja jeszcze
przed jednym, chyba naj-

trudniejszym w catym

procesie zadaniem, a mia-
nowicie przed koniecznoscig
podjecia decyzji czy poin-
formowaé swoje dziecko
o stanie jego zdrowia, a
jezeli tak - to w jaki sposéb
przekaza¢ mu ta trudna
wiadomo$¢.  Psychologia
nie zaleca zatajania przed
dzie¢mi prawdy o chorobie.
Swiadomosé jej istnienia,
niedogodno$ci oraz zagro-
zenia jakie ze soba niesie
pozwala na szybsze przy-
stosowanie si¢ do nowej,
trudnej
Brak wiedzy na temat cho-

rzeczywistosci.

roby tworzy u pacjenta luke,
ktdra ten wypelnia dzieciecg
wyobraznig. Dodatkowo
obserwujac czy wyczuwa-
jac lek rodzicéw rodzi u
siebie poczucie niewyttu-
maczalnego strachu. Nalezy
pamietac , by informacje na
temat choroby dostosowad
do wieku dziecka, bowiem
nie zawsze bedzie ono w
stanie pojaé abstrakcyjne
dlan pojecia jakimi postu-
giwaé sie bedzie lekarz,
rehabilitant czy inny doro-
sty. Przede wszystkim za§
trzeba uzbroi¢ sie w cierpli-
woS¢ 1 empatie. Dzieci beda
zadawaty wiele pytan, wiele
kwestii, mimo wielokrot-
nych préb ttumaczen, bedzie
dla nich dalej niezrozumiata.
Dlatego tak wazne jest, by
wsrdd najblizszych mogty
liczy¢ na wsparcie i troske.

Nauka w szkole czy w
domu?

W  przypadku chorych
nieuleczalnie dzieci, a
takze choréb, w ktérych

wymagana jest czesta hospi-
talizacja, czgsto niemozliwe
staje si¢ prowadzenie nor-
malnego trybu zycia.
Wszystko podporzadkowane
jest chorobie i to ona wyzna-
cza rytm dnia. Szczegélnie
trudne staje si¢ to dla dzieci
uczacych sie. Choroba unie-
mozliwia im chodzenie do
szkoty i uczestniczenie w
zajeciach lekcyjnych razem
ze swoimi rowieSnikami.
Pewnym rozwigzaniem
zdaje si¢ by¢ nauczanie
indywidualne. Jest to system
nauczania, w ktérym uczen
realizuje materiat indywidu-
alnie w szkole lub w domu.
System ten ma swoje zalety
1 wady. Z jednej strony jest
dobrodziejstwem jako, ze
pozwala choremu dziecku na
kontynuowanie nauki, mimo
niekorzystnych warunkéw, a
takze moze spetniaé funk-
cje terapeutyczng, dajac
pacjentowi poczucie bezpie-
czefnstwa. Z drugiej strony
jednak taki system moze
stanowi¢ zagrozenie i nie-
bezpieczenstwo dla dzieci
1 mlodziezy we wszystkich
aspektach: poznawczym,
emocjonalnym i spotecz-
nym. Uczniowie nauczani
systemem indywidualnym
sg pozbawieni kontaktu
ze swoja grupg réwiesni-
czg, co moze prowadzi¢ do
zaburzefi w relacjach inter-
personalnych. Moze réwniez
budzi¢ lek przed powrotem
do klasy, co w przysztoSci
moze prowadzi¢ do wyco-
fywania si¢ w sytuacjach
trudnych. Nauczanie indy-
widualne moze réwniez
zaowocowaé zaburzeniami

lub brakiem samodzielnoSci.
Jak zauwaza psychoterapeuta
Dorota W¢jcik — Stonina,
przy podejmowaniu decyzji
o nauczaniu indywidualnym
nalezy kierowac si¢ przede
wszystkim rzetelng lekarska
oceng stanu zdrowia, ale nie
bagatelizujgc konsekwencji
psycho-edukacyjno-spotecz-
nych. Najlepszym doradca
w podejmowaniu decyzji o
sposobie nauczania bedzie
mito$¢ i intuicja rodzicielska.
W razie dalszych watpliwo-
Sci warto zasiggnaé opinii
specjalistow - psychologéw i
pedagogdéw.
Najwazniejsze: miec
wsparcie

Niezaprzeczalnie w catym
procesie leczenia niezwykle
istotna role bedzie odgrywat
lekarz, jako ten, ktéry infor-
muje, wspiera, wspomaga i
stymuluje do dziatania. Dla-
tego tak wazne jest, zeby
lekarz opiekujacy si¢ chorym
byt godny zaufania i gotowy
do niesienia pomocy. Jego
obecno$¢ bowiem ma dawac
rodzicom i chorym dzieciom
poczucie bezpieczefistwa,
troski i nadziei, bez wzgledu

na rokowania. Szczero§¢
1 delikatno$§é, fachowosé
i wsparcie, kompetencje i
bezposredniosé; po prostu
— czlowieczefistwo.

Liczba chorych na muko-
wiscydoze dzieci w Polsce
stale ro$nie, co nie prze-
ktada si¢ na wzrost liczby
lekarzy zajmujacych sie ta
nieuleczalng choroba. Dla-
tego cze$¢ z ich obowigzkdw
przejmuja rehabilitanci,
pielegniarki, pracownicy
socjalni, psychologowie. —
Rodzice czgsto pytaja nas
o to, jak sobie radzié, jak
prowadzi¢ normalne zycie,
a jednoczeSnie stale trosz-
czyé si¢ o odpowiednie
leczenie — méwi Karolina,
psycholog z zespotu wyjaz-
dowego MUKO
KOMPLEX MATIO, stwo-
rzonego i dziatajacego w
ramach Fundacji MATIO.
— Dla rodzicéw wazne jest,
to, ze w walce z mukowiscy-
dozg nie sg sami, ze kto§ ich
rozumie, wspiera, stuzy radg
1 fachowa pomoca.

Krystyna Zasada

W tekScie wykorzystano
opracowania

prof. Wojciecha Cichego.
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NIEPEENOSPRAWNOSE
WEDLUG PRAW

Mukowiscydoza, mimo ze
jej nie widac niesie ze sobg
wiele zagrozen dla zdrowia
i dobrego samopoczucia.
Chorzy na t¢ nieuleczalng
chorobe genetyczng od
chwili urodzenia sa oso-
bami niepetnosprawnymi.
Wiele oséb zadaje wigc
sobie pytania, czym jest nie-
petnosprawnodé, a co za tym
idzie orzeczenie o niepet-
nosprawnoSci oraz w jaki
spos6b mozna taki dokument
uzyskac.

Zgodnie z
przepisami ustawy o reha-
bilitacji zawodowej i
spotecznej oraz zatrudnia-
niu 0séb niepeinosprawnych
termin niepetnosprawno$¢é
oznacza trwalg lub okresowa
niezdolno$¢ do wypetniania
rél spotecznych z powodu
stalego lub dtugotrwa-
fego naruszenia sprawnoSci
organizmu, w szczegolno-
Sci powodujacg niezdolno§é
do pracy. O niepetnospraw-
noSci orzekaja w pierwszej
instancji Powiatowe Zespoty
do spraw Orzekania o Nie-
petnosprawnos$ci oraz w
drugiej instancji odwotaw-
czej - Wojewodzkie Zespoty
do Spraw Orzekania o
Niepelnosprawnosci.

Orzeczenie o niepet-
nosprawnoS$ci dziecka to
stwierdzenie, ze ma ono
naruszong sprawnoS§¢
fizyczng lub psychiczna,
a przewidywany okres trwa-
nia upoSledzenia stanu
zdrowia przekracza 12 mie-
sigcy. Osoba ta wymaga
takze zapewnienia jej cat-
kowitej opieki lub pomocy
w zaspokajaniu podstawo-
wych potrzeb zyciowych

w sposéb przewyzszajacy
wsparcie potrzebne osobie
w danym wieku, a spowodo-
wane jest to wada wrodzong,
dtugotrwata choroba lub
uszkodzeniem organizmu.
Orzeczenie moze by¢ przy-
znane na czas okreslony jak
np. w przypadku dzieci lub
na state.

Osobie,
czyta 16 lat wydaje si¢

ktéra ukon-

natomiast orzeczenia wg

odpowiednich stopni:
znaczny, umiarkowany lub
lekki. Znaczny stopiefi nie-
pelnosprawnoS$ci oznacza
osoby niezdolne do pracy
lub zdolne do pracy w
warunkach chronionych,
umiarkowany stopien ozna-
cza osobe niezdolng do
pracy i wymagajacg czaso-
wej lub czgSciowej pomocy
innych, natomiast lekki
stopien oznacza osobe o
obnizonej zdolnosci do

pracy lub ograniczong w
sprawnosci, co da si¢ jednak
zastapi¢ przez odpowied-
Srodki pomocnicze
takie jak np. przedmioty
ortopedyczne. Co wazne,

nie

stopien niepetnosprawnosci
nie wyklucza mozliwo-
Sci zatrudnienia osoby u
pracodawcy niezapewnia-
jacego warunkéw pracy
chronionej w przypadkach
przystosowania przez niego
stanowiska pracy do potrzeb

osoby niepetnosprawne;.

Orzeczenia o inwalidz-
twie i niezdolnosci do pracy
np. ZUS podlegaja przeto-
zeniu, wedtug okreslonych
zasad, na orzeczenie o nie-
petnosprawnoS$ci. Zasada
ta niestety, nie obowigzuje
w drugg strone, orzeczenie
o niepelnosprawnoS$ci nie
jest rownoznaczne z orze-
czeniem organu rentowego
o niezdolnoSci do pracy.
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Wydane przez lekarza
orzecznika ZUS orzeczenie
o catkowitej niezdolnosci do
pracy i samodzielnej egzy-
stencji traktowane jest na
réwni z orzeczeniem o
znacznym stopniu niepet-
nosprawno§ci, orzeczenie
o calkowitej niezdolnoSci
do pracy traktowane jest
na réwni z orzeczeniem o
umiarkowanym stopniu nie-
petnosprawnosci, natomiast
orzeczenie o czeSciowe]
niezdolno$ci do pracy trak-
towane jest na réwni z
orzeczeniem o lekkim stop-

niu niepetnosprawnosci.

CO ZROBIC, BY OTRZY-
MAC ORZECZENIE O
NIEPELNOPSRAWNO-
Sc1

Procedura wydania orze-
czenia o niepetnosprawnosci
jest bardzo prosta. Naste-
puje ono zawsze na wniosek
osoby wnioskodawcy. Nie
istnieje zatem mozliwo§¢
otrzymania orzeczenia o nie-
petnosprawnosci wydanego z
urzedu. Formularze dostgpne
s w powiatowych komisjach
i w internecie. Jezeli nie wia-
domo, gdzie jest odpowiedni
urzad, najlepiej nawigzaé
kontakt z Gminnym OSrod-
kiem Opieki Spotecznej
Iub Urzgdem Gminy, ktéry
udzieli informacji. Wnio-
sek musi zawieral zawsze
pelne dane i adres wnio-
skodawcy (rodzica, dziecka/
osoby niepetnosprawnej),
tacznie z data urodzenia,
okreSlenie celu wydania
orzeczenia i informacje
dotyczace sytuacji spotecz-
nej i zawodowej dziecka lub
osoby niepetnosprawnej. Do
wniosku dofacza si¢ koniecz-
nie wszelka dokumentacje
medyczng, odpowiednie
zaSwiadczenia lekarskie lub
inne pisma lub zaSwiad-
czenia mogace pomoc w
udowodnieniu niezdolno-
Sci do pracy, koniecznoSci
opieki oséb trzecich lub
niepetnosprawnosci.

Orzeczenie o niepetno-
sprawnoS$ci zawiera oprocz

podstawowych danych o
wnioskodawcy 1 urzedzie
3 bardzo wazne informa-
cje: okres na jaki orzeczenie
zostato wydane, symbol
niepetnosprawnoS$ci oraz
wskazania komisji orzeka-
jacej, wazne w przypadku
ubiegania si¢ np. o Swiad-
pielegnacyjne,
zasilek pielggnacyjny, doda-
tek mieszkaniowy czy

czenie

mieszkanie komunalne. W
przypadku oséb dorostych
dodatkowg wazng informacja
jest stopien niepetnospraw-
nosci decydujacy w duzej
mierze o ulgach i mozli-
wej aktywnosci zawodowej
osoby.

W zwigzku z brakiem
jasnych scentralizowanych
standardéw orzekania o nie-
petnosprawnoS$ci komisje
orzekajace w poszczeg6lnych
powiatach stosuja rézne kry-
teria w okreslaniu wskazanh
i okreséw obowigzywania
orzeczefl. Istniejg wytyczne
dotyczace orzekania w przy-
padku dzieci, jednak nie
zawsze s3 one stosowane
przez komisje. Dlatego tez
ustawodawca zgodnie z
przepisami postepowania
administracyjnego ustano-
wit droge odwotawcza w tej
procedurze.

GDY NIE SPEEL-
NIA ONO NASZYCH
OCZEKIWAN...

Jezeli orzeczenie w kt6-
rymkolwiek punkcie nie jest
zgodne z oczekiwaniami,
wnioskodawcy, powinien on
w ciggu 14 dni od daty dore-
czenia orzeczenia zlozy¢
odwotanie do Wojewddz-
kiego Zespotu do Spraw
Orzekania o Niepetnospraw-
nosci. Od jej decyzji stuzy
jeszcze mozliwe odwolanie
do sadu pracy i ubezpie-
czen spotecznych w terminie
30 dni, w trakcie ktérych
wojewoddzka komisja moze
jeszcze zmieni¢ decyzje.
Sady Pracy styng z szybko-
Sci, wnikliwoSci i sprawnoSci
podejmowanych decyzji, co
wazne, postepowanie przed

sagdem zwolnione jest z
optat sadowych, dlatego
korzystanie z ich pomocy
jest polecane w trudnych i
kontrowersyjnych przypad-
kach. Jedli orzeczenie jakie
otrzymat wnioskodawca
nie odpowiada jego oczeki-
waniom warto korzysta¢ ze
wszystkich mozliwych drég
odwotawczych.

Wsparciem w postepowa-
niu bezptatnie moga stuzy¢
poradnie prawne, organiza-
cje pozarzagdowe (Fundacja
MATIO w przypadku cho-
rych na mukowiscydoze) lub
prawnicy pracujacy np. w
opiece spofecznej. W spra-
wach szczegdlnie trudnych
mozna oczywiScie skorzy-
sta¢ z pomocy prawnika,
niestety zwigzane jest to z
kosztami, jednak gwarantuje
zajecie si¢ wnikliwie bardzo
skomplikowanymi sprawami.
Orzeczenie o niepetnospraw-
nos$ci moze by¢ w kazdym
momencie zmienione przez
wnioskodawce, na jego
wniosek, w przypadku
zmiany stanu zdrowia osoby
niepetnosprawnej. Wska-
zania w orzeczeniu mozna
wiec zmieni€ takze po usta-
niu calej drogi odwotawczej.

Potwierdzeniem posiada-
nia orzeczenia i uprawnien
jest legitymacja osoby nie-
petnosprawnej. Organem
uprawnionym do jej wyda-
nia jest starosta (wojt/
prezydent w przypadku
powiatéw grodzkich takich
jak Krakow). Legitymacije
wydaje sie na wniosek osoby
zainteresowanej lub rodzica.

ULGI

Orzeczenie jest podstawg
do korzystania z systemu ulg
i uprawnien przystugujacych
osobom niepetnosprawnym.
Najbardziej powszechnymi
ulgami i uprawnieniami sg:

ulga podatkowa tzw.
rehabilitacyjna
dofinansowania turnuséw

ulga na bilety komuni-
kacyjne w autobusach i
pociagach

dodatki
rodzinnego

do zasitku
zasitek/§wiadczenie pie-
legnacyjne wyptacane bez
kryterium dochodowego
w zaleznoSci od aktywno-
Sci zawodowej rodzica oraz
zapisOw wskazan opieki
0s06b trzecich
orzeczenia oraz karty par-
kingowe uprawniajace
do parkowania na tzw.
kopercie”.

Z niepetnosprawnosciq
zwigzane sq takZe inne
uprawnienia takie jak:

*  mozliwa ulga pocztowa

°* W muzeum

*  naabonament RTV

e  stypendia i znizki usta-
lane przez gminy oraz
instytucje.

Orzeczenie o niepet-
nosprawnos$ci daje takze
mozliwo$¢ uzyskania odpo-
wiedniego zatrudnienia,
uczestnictwa w szkoleniach
i stazach (projekt Oddech
Wiosny realizowany ze
Srodkéw UE przez lidera
Stowarzyszenie WIOSNA i
partnera Fundacje MATIO),
korzystania z przywilejéw
pracowniczych (m. in.: prawo
do dodatkowego urlopu
wypoczynkowego, dtuzszej
przerwy w pracy, krétszego
wymiaru czasu pracy), dofi-
nansowanie dziatalnoSci
gospodarczej lub rolniczej,
mozliwo$¢ uczestniczenia w
terapii zajeciowej lub w tur-
nusach rehabilitacyjnych czy
tez korzystania z innych pro-
jektow organizowanych np.
przez PFRON (Panhstwowy
Fundusz Rehabilitacji oséb
Niepetnosprawnych) i inne
instytucje 1 organizacje
pozarzadowe.

Orzeczenie o niepetno-
sprawnoS$ci jest istotnym
elementem wspomagaja-
cym osobe niepetnosprawna
przez panstwo. W polskim
systemie prawnym istnieje
wiele aktow prawnych doty-
czacych uprawniefi i ulg dla
0s6b niepelnosprawnych.
Pafistwo polskie szczegdlng

troskg otacza tg grupe oséb,
jednak z roku na rok przy-
bywa potrzeb zwigzanych z
opieka, leczeniem i rehabili-
tacja. Tym istotne jest wiec
uzyskiwanie przez osoby
niepetnosprawne orzeczefl i
korzystania ze swoich praw
i uprawniefi oraz aktywne
i petnoprawne zycie w
spofeczefistwie.

Warto tutaj zaznaczy¢ ze
chorzy na mukowiscydoze
to osoby niepetnosprawne
oddechowo od urodzenia,
jednak czasami rodzice
chorego decyduja o nie
wystepowaniu 0 orzecze-
nie. W wyniku rozbieznosci
»regionalnych” i interpreta-
cyjnych wielu chorych ma
takze orzeczenia, w kto-
rych nie ma zaznaczonych
punktéw moéwigcych np.
o koniecznoSci opieki nad
chorym. Jest to wielki pro-
blem socjalny dla wielu
rodzin, bowiem chorzy na
mukowiscydoze wyma-
gaja takiej opieki. Tak
samo duzym problemem sa
orzeczenia 0séb dorostych
chorych na mukowiscydoze,
méwigce o tym, ze sg oni
osobami catkowicie zdol-
nymi do pracy.

Naprzeciw tym pro-
bleméw wychodzi Fundacja
MATIO doradzajac kazdego
roku w kilkudziesieciu spra-
wach dotyczacych orzeczen
o niepelnosprawnosci, kil-
kunastu sprawach rentowych
i reprezentujac niepetno-
sprawnych oddechowo w
dziataniach na rzecz tej
grupy. JeSli jeste§ wiec
osobg, ktéra ma problem
z orzeczeniem o niepel-
nosprawnosci nie bdj sig
skorzysta¢ z pomocy praw-
nika, poradni prawnej lub
organizacji pozarzadowe;j.

Marcin Mleczko

www.mukowiscydoza.pl
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MATIO. Zyjemy z mukowiscydoza

PRZEZ 20LADEK DO.. ZDROWIA

Mukowiscydoza wiaze sie

nie tylko z zaburzeniami
uktadu oddechowego, ale
rowniez z nieprawidtowym
funkcjonowaniem uktadu
pokarmowego. Przyjmuje
si¢, ze blisko 75% chorych
na t¢ nieuleczalng chorobg
genetyczng odczuwa dole-
gliwosci ze strony uktadu
pokarmowego. Co gorsza,
wiele os6b nadal nie zdaje
sobie sprawy z tego, jak
istotna w poprawie jakoSci
zycia jest odpowiednia dieta.

W  kompleksowym
leczeniu mukowiscydozy
odgrywa ona niezwykia
role. W przypadku tej gene-
tycznej choroby bardzo
szybko dochodzi do nie-
dozywienia, a co za tym
idzie zahamowania wzro-
stu, niedoboru masy ciafa,
ostabienia, apatii, niedokrwi-
stoSci i niedoboru witamin.
Podstawg dla utrzymania
prawidiowej masy ciata jest
ustalenie odpowiedniego
zapotrzebowania energe-
tycznego, ktére u dzieci
chorych na mukowiscydoze
jest 0 40-100% wyzsze niz u
dzieci zdrowych. Dlaczego?
Uwarunkowane jest to upo-
Sledzeniem funkcji uktadu
pokarmowego. Jednocze-
Snie czgste infekcje moga
i najczeSciej prowadza do
pogorszenia apetytu i wigk-
szych strat energii. Utracie
zasobu energetycznego
towarzyszy apatia, a czasem

nawet i depresja, co poglebia
jeszcze niechec¢ do jedzenia.
Odpowiednio zbilansowana
Dlatego w przypadku dzieci
chorych na mukowiscy-
doz¢ nalezy zatroszczy¢
si¢ o dietg bogatg w biatko,
weglowodany i tluszcze, o
state dostarczanie witamin
fatwo rozpuszczalnych w
tluszczach oraz odpowiednie
dostosowanie dawek enzy-
moéw trzustkowych. Biatko,
ttuszcze 1 weglowodany
odpowiadaja za dostarczenie
odpowiedniej iloSci ener-
gii dla organizmu, co z kolei
wplywa m.in. na prawidtowy
wzrost. To co dla wszyst-
kich dbajacych o linig¢ jest
przeklefistwem, dla dzieci z
mukowiscydozg jest prawdzi-
wym dobrodziejstwem. To
migdzy innymi dzigki wyso-
kokalorycznym positkom
mozliwe jest utrzymanie pra-
widtowej wagi i masy ciala

dziecka.
Zazwyczaj jednak
odpowiednio zbilanso-

wana dieta nie wystarcza
i dla prawidfowego funk-
cjonowania organizmu
niezbednym okazuje si¢
podawanie Srodkéw farma-
kologicznych i odpowiednich
odzywek. Preparaty te sg
wysokokaloryczne i sta-
nowig pelnowartoSciowe
pozywienie. Mozna je poda-
waé droga doustng, przez
sonde nosowo - zotadkowa
lub gastrostomig¢. Dzigki

temu, Ze sg hiperkaloryczne
1 wysokobiatkowe zapobie-
gng niedozywieniu dziecka.
Niestety, sa drogie i nie
refundowane. Miesigcznie
rodzice wydajg na nie nawet
do 1500 zt.
Enzymy trzustkowe - kolejny
nieodzowny element leczenia
mukowiscydozy zwigzany z
uktadem pokarmowym. W
przebiegu tej nieuleczal-
nej choroby genetycznej
stwierdza si¢ zwiekszone
wydzielanie tluszczu ze
stolcem, biegunki oraz
zaburzony przyrost masy
ciala. Wymaga to poda-
wania podczas positkéw
enzymow trzustkowych w
postaci tabletek czy kapsu-
fek. Ich odpowiednia ilo§¢
W organizmie przyczyni si¢
do zmniejszenia typowych
dolegliwosci, takich jak bol
brzucha, wzdecia czy czeste
wypréznianie si¢. Jednak, by
kuracja okazata si¢ pomocna,
niezwykle wazna jest
systematyczno$¢ w przyjmo-
waniu enzyméw. Najprostsza
zasada - nawet kostka cze-
kolady nie moze si¢ obejs¢
bez jednoczesnego podania
enzymu trzustkowego.
Plan dzialania
Opracowanie i kon-
sekwentne realizowanie
odpowiedniej dla prawi-
dfowego rozwoju dziecka
chorego na mukowiscydoze
diety wymaga od rodzi-
cow nielada cierpliwoSci i
ogromnej strategii. Positki
powinny by¢ podawane 4-5
razy dziennie, a obok nich
nie moze zabrakna¢ przeka-
sek. Rodzice muszg uzywac
wielu réznych réznych
trikéw, by zacheci¢ dziecko
do jedzenia: od estetycz-
nego podania i wzbogacenia
potraw przyprawami popra-
wiajacymi  smak i
wzmagajacymi apetyt, na
»przemycaniu” jedzenia
koniczac. Ogladanie telewizji

podczas positku, spozywa-
nie go w formie zabawy,
konsolidacja rodziny przy
wspolnym stole, sprawia, ze
dzieciom jedzenie kojarzy
sie z czym§ przyjemnym.

We  wspélpracy z
specjalistg

Rodzice dowiadujgc si¢ o
chorobie dziecka sg obcig-
zeni ogromng wiedzg na
temat sposobOw leczenia.
Wszyscy, ktérych osobiscie
dotkneta ta choroba wiedza,
7e jej leczenie nie ograni-
cza si¢ do jednego wymiaru,
lecz jest to leczenie kom-
pleksowe, obejmujace szereg
ukfadéw i funkcji organi-
zmu. Przy takim nattoku
informacji do zapamigtania
fatwo jest pomingé jeden z
istotnych aspektéw. Jest to
zjawisko do§¢ powszechne,
co podkreS§laja specjali-
Sci z calego kraju. Rodzice
chorych dzieci otrzymuja
w szpitalu skondensowane
szkolenie, ktére ma ich przy-
gotowa¢ do odpowiedniej
opieki nad chorym. Jednak
wracajac do swoich Srodo-
wisk zostajg przyttoczeni
codziennymi obowigzkami,
przez co niektére istotne
informacje umykaja. Nie-
kiedy mozna si¢ spotkaé z
jeszcze inng reakcja rodzi-
c6w, a mianowicie, skupiajac
si¢ na rehabilitacji jednego
wymiaru choroby, jak na
przykfad aparatu oddecho-
wego, troske o odpowiednia
diete traktuja jako temat
poboczny, drugorzedny.

Dlatego, w przypadku lecze-
nia dzieci cierpigcych na
mukowiscydozg, wazna jest
osoba wykwalifikowanego
dietetyka, ktory wesprze
rodzicéw w trosce o zdro-
wie ich dzieci. Przyjmuje
on wiele rél i przypisuje
mu sie wiele zadah. Przede
wszystkim ma by¢ tym,
ktéry nauczy rodzicéw pra-
widlowego zywienia ich

dzieci, zbilansuje dietg i
dopasuje ja indywidualnie
do potrzeb dziecka. Do jego
zadah bedzie naleze€ row-
niez skorygowanie wszelkich
nieprawidtowosci.

Jednak to z czym dietetyk
regularnie si¢ spotyka to
konieczno$¢ przetamywania
lekéw rodzicéw i uSwiada-
miania im, ze odpowiednia
dieta oznacza prawidtowe
leczenie. Czgsto wszelkie
nieprawidtowoSci w lecze-
niu dzieci z mukowiscydozg
wynikaja nie z braku wiedzy
opiekunéw, lecz z ich lgku
przed zrobieniem dziecku
krzywdy. Dlatego czesto die-
tetyk w kontakcie z chorymi
na mukowiscydoze oraz ich
opiekunami spetnia wiele
1ol.

Przede wszystkim jednak
odpowiedzialno§¢ za pra-
widlowe zywienie chorych
na mukowiscydoze dzieci
spada na rodzicéw To oni
positkujac si¢ konsulta-
cjami specjalistow muszg
wypracowaé zdrowe nawyki
zywieniowe u dzieci. Muszg
takze nauczy¢ je samodziel-
noSci i odpowiedzialnoSci za
swoje zdrowie. Wsparciem
dla nich sg utworzone przez
Fundacje MATIO zespoty
wyjazdowe MUKO KOM-
PLEX MATIO. W ich skfad
wchodzi takze dietetyk,
ktory bezpoS§rednio w domu
chorego moze uczy¢ rodzing
prawidfowych zachowan
zywieniowych. Im wigksze
zaangazowanie rodzicéw w
ksztattowanie wrazliwoSci
na chorobe u swoich pociech,
tym wieksza gwarancja na
prawidtowe i normalne, a
przede wszystkim aktywne i
samodzielne ich funkcjono-
wanie w spoteczenstwie.

Anna Szamatek
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MATIO. Zyjemy z mukowiscydoza

Spojrzenie pierwsze:

wchodzi mtoda, uSmiech-
nieta, wrecz rozpromieniona
dziewczyna. Za nig spo-
kojny, mtody chiopak w
okularach. Nieco dtuzsze
wilosy, w kaciku ust tli si¢
odrobina ironii. Kolejny
miody chlopak, ale za nim
juz troch¢ zagubiona, jakby
zawstydzona kobieta. Prawie
wpychaja ja do Srodka trzy
rozchichotane dziewczyny.
Dzief dobry, to nasza mama.
Wiasnie ja naméwitySmy, by
wzieta udzial w tym projek-
cie. Zgodzita sig, ale teraz
si¢ wycofuje... - wciaz sie
Smiejq.

Nic takiego nie moéwitam
- kobieta jest nieco zazeno-
wana, ale podobnie jak cérki
ma nieustannie Smiejgce si¢
oczy. Wida¢, ze chce tu by¢,
ale boi sig, Ze si¢ nie nadaje.

Spojrzenie drugie:

grupa ludzi w réznym wieku,
niby zwyczajnych, takich,
jakich codziennie mijamy
na ulicy. Jednak po chwili
widaé, ze maja podobny pro-
blem: inaczej oddychaja, z
ust wielu wyrywa sie gle-
boki kaszel, ktdry starajg si¢
tlumic, by nie przeszkadzat
innym.

Wiasciwie tylko tyle. I
az tyle. Niepelnosprawni
oddechowo. Chorzy na muko-
wiscydoze. Wiekszo$¢ nie
ma zewnetrznych oznak nie-
petnosprawnosci, do ktérych
jesteSmy przyzwyczajeni.
Wygladaja zwyczajnie, ale
ich zycie jest podporzad-
kowane chorobie. Choroba
wptyneta na jego ksztatt,
ale nie zabita osobowoSci.
To dzigki swoim cechom
charakteru moga uczestni-
czy¢ w programie, w ktérym
partnerem jest Fundacja
MATIO. “Telekariera” -
dla niektérych brzmiato to
dziwnie. Zwtaszcza kofi-
céwka - kariera. Jakg kariere

mogg zrobi¢ ludzie, ktérym
trudno czasami oddychad
bez lekarstw i tlenu, ktérych
choroba sprawia, ze wiele
rzeczy muszg robi¢ wolniej?
- U wielu z tych os6b widzia-
fam przede wszystkich
lek, ze si¢ nie sprawdzg -

méwi Matgorzata Stolarska,

doradca zawodowy bio-
racy udziat w projekcie. Na
szczedcie ja si¢ nie batam
- Smieje sie. Rola doradcy
zawodowego jest przeciez
wspieranie, motywowanie,
zdejmowanie masek.

Za mtodzi na sen

Natalia - jest bardzo
mtoda, ma 22 lata. Drobna,
szczupta blondynka o
duzych, niebieskich oczach.
USmiecha si¢ nieustannie,
od poczatku daje si¢ lubic.
Osobie postronnej nigdy nie
przysztoby do glowy, ze jest
niepetnosprawna. Jest chora
na mukowiscydoze. Pomimo
nieuleczalnej choroby gene-
tycznej podjeta tez bardzo
trudng i odpowiedzialng
decyzje - zostala mamg.
Jej pottoraroczny synek
jest dla niej najwigkszym
wyzwaniem i codziennym
szczgSciem. Z nim wigze
swoje nadzieje i marzenia o
przysztosci.

Natalia
energetyczng osobg, to

jest bardzo

niemal marzenie doradcy
zawodowego - Smieje
siec Matgosia Stolarska.
Wiasciwie od poczatku wie-
dziatySmy, jaki bedzie cel
naszych spotkan. Natalia jest
bardzo otwarta na kontakty
z innymi ludZmi, jest ich
bardzo ciekawa. I jest przy

tym ogromng gaduta. Potrafi
zjednaé sobie ludzi, bo nie
boi si¢ siebie.

W niepetnosprawnosci
nie jest o to tatwo. Choroba
potrafi by¢ tak dominujaca,
ze szybko mozna w niej
zatraci¢ wlasng osobowos¢.
- Kiedy spedzam kilka
tygodni w szpitalu w Rabce-
Zdroju mam duzo czasu na
rozmowe z moimi znajo-
mymi z mukowiscydozg.
Kiedy$ stwierdziliSmy, ze
podobni nam ludzie dzielg
si¢ na trzy grupy: tych,
ktérzy siedzag w domu i
odcinajg sie od Swiata; tych,
ktérzy ptacza nad soba,
sa rozzaleni i tym zalem
obarczajg caly Swiat zada-
jac zainteresowania i tych,
ktérzy chca by¢ aktywni,
godzg sie z choroba, ale nie
robig z niej problemu. Sto-
suja sie do zalecen lekarzy,
znajg ograniczenia, ale nie
pozwalaja, by wptynety one
na ich osobowos¢ czy cheé
zycia.

Natalia zdecydowanie
nalezy do trzeciej grupy.

Mukowiscydoze zdiagno-
zowano u niej w wieku 8
lat. Bardzo pdézno, jak na
te chorobe. Przez caty czas
ogromnym wsparciem i
motywatorem byta rodzina
- rodzice i siostry Natalii.
To wszystko sprawito, ze
dziewczyna nigdy nie afi-

szowata si¢ z chorobg, wrecz
przeciwnie. Stan zdrowia to
utatwiat pozwalajgc jej nawet
uprawiacC sport.

Zawsze tylko kaszlatam i
ten kaszel staratam si¢ ukry-
wadé. Nawet jak mnie mocno
dusito, to wszelkimi sitami
go wstrzymywatam, bo nie
chciatam, zeby zwracano
na mnie uwage. To ukry-
wanie zresztg obrdcito sig¢
przeciwko mnie - Smieje si¢
Natalia - musialam zmienié¢
gimnazjum, bo w pierw-
szym, do ktérego chodzitam,
wychowawczyni si¢ na mnie
uwzieta méwiac, ze symu-
luje chorobe, zeby z litoSci
podniesiono mi oceny przed-
miotowe lub z zachowania.
A pokorna uczennicg nigdy
nie bytam - puszcza oko.

To tez pewien standard w
niepetnosprawnos$ci odde-
chowej: niedowierzanie
spoteczne, ze osoba z ktérg
mamy do czynienia rzeczy-
wiscie jest chora.

- Niepetnosprawno$¢ odde-
chowa jest praktycznie
niezauwazalna - méwi Pawet

Wojtowicz, Prezes MATIO
Fundacji Pomocy Rodzinom
i Chorym na Mukowiscy-
doze. - Dlatego tak wazne
s tego typu projekty finan-
sowane ze Srodkéw UE,
Europesjkiego Fundauszu
Stazowego Kapital Ludzki,
w ktérych Fundacja moze
uczestniczy¢ jako part-
ner. One pozwalajg chorym
uwierzy¢ w siebie na nowo,
wspomagaja najblizszg
rodzing chorych, ktora
poswigca mndstwo czasu i
energii, by budowac u nich,
mocno czasem zachwiane,
poczucie wartoSci. Osoby
z niepetnosprawnoScig
ruchowa mogg juz liczy¢ na
pomoc i wsparcie sasiadow,
pani w sklepie, maja swoje
ligi sportowe, sa obecne
nawet w serialach telewi-
zyjnych. W tym zakresie
w czasie ostatnich lat wiele
zmienito si¢ na dobre. Nie-
petnosprawno$¢ oddechowa
jest na tyle niewidoczna, ze
w SwiadomoSci spotecznej
nie istnieje. Przykre, ale cza-
sami ci ludzie sami muszg
udowadniaé, ze sg chorzy, by
moéc korzystaé z naleznych
im praw.

Natalia, podobnie jak wiele
innych oséb, skorzystata.
Skonczyta liceum, zaczeta
nawet studia, ale choroba
nie pozwolifa jej ich konty-
nuowaé. Nie poddata sig, a
nawet postawita swojemu
organizmowi wyzwanie -
urodzita synka. Program, w
ktérym uczestniczyla dzigki
Fundacji MATIO to dla niej
szansa poznania nowych
ludzi, rozwoju osobistego.

- Wbrew pozorom wychowy-
wanie dziecka jest znacznie
ciezszg praca niz staz w
hotelu - méwi - Dla mnie to
odpoczynek, przyjemnos¢.
Staz poprzedzity spotka-
nia z doradca zawodowym,
ktoéry poznawal cechy oso-
bowe kandydata, rozmawiat
z nim na temat oczeki-
wan, zainteresowan, staral
si¢ wspoélnie z nim okresli¢
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kierunek pracy. Natalia
odbyta szkolenie dla pra-
cownika biurowego, péZniej
zostata rekomendowana na
staz. Dzisiaj odbywa go w
recepcji hotelu, gdzie uczy
sie nowych programéw kom-
puterowych, pisania ofert, a
przede wszystkim ma kon-
takt z ludZmi.

Moéj szef jest bardzo
dobrym cztowiekiem. Nawet
nie wiem, czy wie na co
jestem chora, bo nigdy mnie
0 to nie pytat, ani o tym
ze mng nie rozmawial. W
pracy jest doskonata atmos-
fera, wszyscy sie wspieramy,
a ja nigdy nie odczutam, ze
jestem jako$ specjalnie trak-
towana. Ten program pomogt
mi wyj$¢ z domu, mogtam
sig czego§ nauczyé, bo
uczy€ sie chcee stale. Zreszta
zgtaszajac si¢ do Fundacji
MATIO, od ktérej dowie-
dziatam si¢ o projekcie, z
gOry wiedziatam, czego
oczekuje.

Nasza Fundacja stara sie
mie¢ jak najszersza wiedz¢
o swoich podopiecznych

- mowi Marcin Mleczko,
dyrektor biura Fundacji -
Nie chcemy, by tracili oni
poczucie mozliwosci zreali-
zowania swoich planéw.

Ale 0séb podobnych Nata-
lii nie jest wiele. - Poczatek
naszych spotkan to najcze-
Sciej pokonywanie réznego
rodzaju oporéw - méwi Mat-
gosia Stolarska - Zazwyczaj
dotyczg niepewnosci, braku
wiary w siebie, braku prze-
konania, ze moge jeszcze
pracowac, spelni¢ witasne
marzenia, ze si¢ nadaje, ze
potrafie. Mam do czynienia
z bardzo madrymi inteli-
gentnymi ludZmi. Cze§¢ z
nich wczes$niej pracowala,
byta nawet bardzo aktywna
zawodowo, ale choroba to
zmienifa. Oni muszg uwie-
rzy¢, ze mogg po raz drugi
znalez¢ si¢ na rynku pracy,
ze ten rynek ich zechce. Inng
grupg sa osoby, ktdére po raz
pierwszy beda pracowad.
Te czeSciej sa nastawione
optymistycznie. Zdarza si¢
i tak, ze traktujg prace jako

nowe do$wiadczenie, bo po
raz drugi dane im bylo sie
narodzié.

Tak byto z Sebastianem.
Mukowiscydoza rozpano-
szyla sie w jego organizmie
tak bardzo, ze w koficu przy-
kuta go do t6zka. Wczedniej
tez nie miatem zbyt komfor-
towo - méwi - indywidualny
tok nauczania, grajacy w
pitke koledzy ogladani zza
szyby pokoju. Niewydolnos¢
oddechowa nie pozwalata
nawet na zwykte dziecigce
zabawy. Ponad rok temu
Sebastian przeszedt prze-
szczep pluc. Jego zycie
nabrato nowego wymiaru.
Przede wszystkim mogt
chodzié¢. To abstrakcja dla
zdrowego czlowieka, ale
kiedy wciaz sie lezy mozli-
woS$¢ samodzielnego marszu
jest najwieksza przyjemno-
Scig - méwi - Czym byt dla
mnie program aktywizacji
zawodowej? DoSwiadcze-
niem, nawet wtedy dla mnie
szczegoblnie nie wskazanym,
bo bylem zbyt §wiezo po
hospitalizacji. Taki program

moze poméc udowodnié
chorym ludziom, ze si¢ do
czego$ nadajg, pozwoli¢ im
przestac si¢ bac.

Sebastian brat udziat w
szkoleniu z grafiki kompu-
terowej. - Jest niesamowicie
chtonny, ale przy tym sam
wiele potrafi - méwi Jacek
Zielifiski, grafik - Lata spe-
dzone w domu pozwolity mu
nauczy¢ si¢ obstugi kompu-
tera. Teraz powinien tylko
rozwija¢ swoje umiejetno-
Sci. Sebastian odbyt staz w
biurze i wtaSnie sie dowie-
dzial, ze zostat przyjety na
studia ekonomiczne. - Prze-
szczep pluc pozwolil mi si¢
narodzi¢ na nowo. Teraz
wiele dowiaduje si¢ o sobie.

Sebastian nalezy do tych
0s0b, ktére chorobe odrzu-
caja, nie godzg si¢ z nig, nie
akceptuja. To pozwolito mu
takze zawalczy¢ o siebie,
szuka¢ swojego miejsca w
Zyciu.

- Ludzie powinni uczestni-
czy¢ w takich programach,
nawet wtedy, gdy twierdza,
ze nie sa one im do niczego

potrzebne - méwi - Takie
programy nigdy nie zaszko-
dzg, a moga zmieni¢ ich
mysSlenie o sobie.

Ci sami, a inni

Uczestnicy programu dzi-
siaj inni ludzie. Przychodza
zbyt czegsto z poczuciem
beznadziei, brakiem wiary.
A potem powoli zaczynajg
rozkwitaé. Tyle moze zdzia-
fa¢ wyciagnigcie pomocne;j
dtoni, ktéra wskaze cel, poda
narzedzie. Realizacja celu
nalezy juz do kazdego z
osobna - Najbardziej cieszy
mnie to, Ze moge si¢ z nimi
spotykaé, a w trakcie tych
spotkaf odkrywac¢ ich na
nowo. Czesto odkrywam ich
na nowo dla nich samych
- mowi Malgosia Stolarska -
Najpiekniejsze jest to, ze ta
pewnos¢ siebie, ktérg udaje
nam si¢ wspdlnie wypra-
cowaé zostanie w nich na
zawsze.

Ewa Maston

f

GDY JESTES:

krakow@mukowiscydoza.pl

KOLEGA CHOREGO NA MUKOWISCYDOZE - badz pomocny i uczynny! Czesto nie bedzie go w szkole, bo bedzie musiat by¢ w szpi-
talu lub zosta¢ w domu. Nie zapominaj o nim. Zadzwon, zapytaj jak sie czuje. Przynie$ mu zeszyty, pomé6z mu w nauce i opowiedz
o tym, co byto w szkole. Ciebie taka wizyta nic nie kosztuje, a jemu przyniesie ulge i sprawi ogromna rados¢. Wyobraz sobie, ze
masz tak powaznie ztamana noge, ze przez kilka miesiecy nie mozesz wyjs¢ z domu. jak sie czujesz. gdy nikt Cie nie odwiedza?
Mukowiscydoza jest nieuleczlna - to tak, jakby noga tamata sie co pare miesiecy. Sam sprobuj zrozumiec te chorobe - wejdz na
strone: www.mukowiscydoza.pl, napisz lub zadzwon: FUNDACJA MATIO, ul. Celna 6, 30-507 Krakéw, tel 12/ 292 31 80,

MAMA LUB TATA - a w jednej tawce z Twoim dzieckiem siedzi dziecko chore na mukowiscydoze - nie bdj sie, Twoja pociecha ta
choroba sie nie zarazi! Dzieci bez obaw moga pozyczac sobie przybory szkolne, moga sie bawi¢, biega¢ na podwoérku. Moga cho-
dzi¢ do kina czy jezdzi¢ razem na wycieczki. Gteboki kaszel dziecko chorego na mukowiscydoze moze Cie wystraszy¢. Pamietaj
jednak, ze on nie zagraza Twojemu dziecku. To reakcja obronna organizmu wspomagana przez leki. Dziecko chore na mukowi-
scydoze musi odkrztuszac zalegajacy w ptucach lepki sluz, by méc oddychaé. Pamietaj tez, ze zwykty kaszel jaki moze mie¢ Twoje
dziecko zagraza dziecku choremu na mukowiscydoze. Twoje zdrowe dziecko kaszlac rozsiewa wirusy, ktére moga by¢ ogromnym
zagrozeniem dla dziecka chorego na mukowiscydoze. Badz swiadomy, ze posytajac do przedszkola czy szkoty wtasne przeziebione
dziecko narazasz zdrowie dziecka z mukowiscydoza. Mozesz przyczynic sie do pogorszenia jego stanu. Jezeli chcesz wiedzie¢
wiecej - napisz lub zadzwon: FUNDACJA MATIO, ul. Celna 6, 30-507 Krakdw, tel 12/ 292 31 80, krakow@mukowiscydoza.pl,

J
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SIPITAL MOZNA OGRANICZAC

Steve Jobs,
tyczny

charyzma-
tworca sukcesu
firmy Apple, twierdzil, ze
nie widzi sensu w zlecaniu
badafn focusowych (metoda
badawcza wykorzystywana
w badaniach jakoSciowych
w psychologii, socjologii,
badaniach spotecznych i
marketingowych - przyp.
red.). Uznawat, ze ludzie nie
wiedzg, czego im potrzeba,
wigc pytanie ich o to nie ma
uzasadnienia. Nalezy da¢ im
dobry produkt, a wéwczas
stwierdza, ze to wilasnie o
nim marzyli. Trudno nego-
wac te podstawowa prawde,
zwlaszcza jezeli widzi sig
marketingowy sukces firmy.
Mato kto dzi§ nie styszat o
iPadzie, iPodzie czy iPhonie.

Zestawienie filozofii dzia-
fania Jobsa z realizowanym
przez Fundacje MATIO
projektem zespotow wyjaz-
dowych MUKO KOMPLEX
MATIO przy pierwszym
rzucie oka moze wydawac
si¢ dziwaczne. Spojrzmy
jednak na to glebiej - Funda-
cja MATIO od ponad roku

realizuje pionierski w Polsce
projekt kompleksowej opieki
nad chorym w warunkach
domowych. Coraz wigcej
0s6b, pacjentow, lekarzy,
specjalistow innych dzie-
dzin zauwaza jego celowosé
i pozytywne skutki. Ale na
poczatku byta nieufnosé.
Polska, nazwijmy to, polityka
ochrony zdrowia, wbrew
przyjetym §wiatowym stan-
dardom, nie uznata dotad za
celowe wspieranie opieki nad
chorym przewlekle w domu.
To absurdalne, bo chociazby
prosty rachunek ekono-
miczny pokazuje, ze opieka
w warunkach domowych
pozwala na zaoszczedzenie
wydatkéw z budzetu pan-
stwa na poziomie od 1 do 3,8
mln ztotych rocznie. W nie-
zrozumialy sposéb w Polsce
ptacimy ogromne pienigdze
na zapewnienie opieki szpi-
talnej, ktéra w przypadku
chorych przewlekle nie ma
alternatywy. Sg leki, ktére
w Polsce podaje si¢ tylko
w szpitalu, jest konieczno§¢é
zastosowania terapii, ktdra
podniesie poziom zdrowia

chorego - takze tylko w szpi-
talu. W Europie Zachodniej
takie, niemal rutynowe, dzia-
fania stosuje si¢ w trakcie
opieki w warunkach domo-
wych. W Polsce nie.

Mukowiscydoza nalezy
do choréb rzadkich prze-
wlektych. Z nig si¢ rodzimy
1 z nia umieramy. Jest nie-
uleczalna. Opieka nad
chorym prowadzona
wylgcznie w szpitalu
to w skali roku dni,
miesigce, w ktorych
chore dziecko pozba-
wiane jest bezpiecznego,
znanego mu otoczenia, w
ktoérych narazane jest na
dodatkowe niebezpieczen-
stwo pogorszenia si¢ jego
stanu zdrowia (kontakt z
florag bakteryjna szpitala,
kontakt z innymi chorymi
etc.), w ktérych jego stan
psychiczny jest narazony na
szwank. A tak nie musi byc.

Zespol wyjazdowy
MUKO KOMPLEX MATIO
z powodzeniem dziatajacy
od ponad roku na terenie
wojewddztwa malopolskiego,
podkarpackiego i §wigto-
krzyskiego zapewnia wizytg
w domu az pigciu specjali-
stow: pielegniarki, dietetyka,
rehabilitanta, psychologa
i pracownika socjalnego.
Dzieki
rodzice chorych dzieci mogg

takim wizytom

rozwia¢ meczace ich pro-
blemy, skorygowac btedy,
jakie popelniaja w codzien-
nej rehabilitacji i dietetyce,
dowiedzie¢ si¢, jak pokony-
wac problemy prawne (jaki
to koszmar wie kazdy, kto
cho¢ raz spotkat osobe ubie-
gajaca sie np. o przyznanie
renty czy zmiang¢ w orzecze-
niu o niepetnosprawnosci).
Spdjrzmy na polska
prawde o opiece nad chorym:
ile czasu moze poswiecié
lekarz w szpitalu na zwykla
rozmowe? Na ile naszych
pytan dotyczacych opieki

nad chorym moze odpowie-
dzie¢? Jak czgsto mozemy
mie¢ z nim kontakt? Do
kogo zadzwonic, jezeli nasze
przewlekle chore dziecko
nagle poczuje si¢ gorzej?
Gdzie pgjs¢, jezeli chcemy
orzeczenie, wsparcie finan-
sowe, zaSwiadczenie,
uprawnienie?

Cho-
r o b a
przewlekta wycieficza -
nie tylko pacjenta, ale i
jego rodzing. Dlaczego nie
mozemy im pomoc?

Zesp6l wyjazdowy
MUKO KOMPLEX MATIO
stara si¢ wypeiniaé¢ luki,
pomagaé, uczy¢é. Po 16
miesigcach jego dziatalno-
Sci rodzice chorych dzieci
wiedzg juz, ze go potrze-
buja. Poki nie istnial, nawet
nie wiedzieli, ze moga
marzy¢ o domowych wizy-
tach, cieptych rozmowach,
nauce i korekcie opieki w
domu nad swoim dzieckiem.
Kazdy zespot wyjazdowy
jest nadzorowany przez leka-
rza specjaliste w dziedzinie
leczenia mukowiscydozy.

Zespot MUKO KOM-
PLEX MATIO dziatajacy na
terenie Polski potudniowo-
wschodniej nadzoruje dr
Zuzanna Kurtyka ze Szpi-
tala Dziecigcego im. §w.
Ludwika w Krakowie.
Wiosng na terenie Polski
centralnej i zachodniej (woj.
mazowieckie, wielkopolskie,
lubuskie i zachodniopomor-
skie) dziata¢ beda kolejne
dwa zespoty. Ludzie, ktérzy
je tworza sa kim§ wigcej niz

zwykltymi pracownikami
medycznymi. Oni dzielg
si¢ sobg, bo wiedza, ze ten
dar zmienia ludzkie zycie -
méwi prof. Wojciech Cichy z
Uniwersytetu Medycznego w

Poznaniu, wspot-

tworca
idei - Nauka i zro-

zumienie jakie przekazujg
rodzinom w komfortowych
dla nich warunkach to umoc-
nienie w przekonaniu, zZe
wszelka walka o Zycie ma
sens. I zawsze si¢ sprawdza.
Nie ma nic piekniejszego nad
to, gdy szczeScie chorego
moze by¢ naszym udziatem.

Zespoly wyjazdowe
MUKO KOMPLEX MATIO
sa w catoSci finansowane ze
Srodkéw pozyskanych z 1%
podatku przekazywanego na
rzecz Fundacji MATIO. Nie
otrzymujg zadnego wsparcia
ze strony panstwa. By mogty
pomagad i sprawiac, by nasi
chorzy cho¢ przez chwilg
nie czuli si¢ obywatelami
drugiej kategorii, ale byli
podobnymi tym z Europy
Zachodniej - potrzebne jest
wsparcie.

Wiestaw Solorz

J \

Potrzebe wizyty w

domu zespotu wyjazdo-
wego MUKO KOMPLEX
MATIO mozna zgto-
si¢ telefonicznie pod
numerem 12/292 31 80

lub mailem: zespol@

mukowiscydoza.pl
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Wiece]j oddechu

Rozmowa z Bogustawem
Grzeszkiem, wlaScicielem
firmy BG BHU Medycz-
nyDlaDzieci.pl, importera
i dystrybutora sprzetu
medycznego

Anna MikoS§:
wielu ekspertéw, wspot-

Zdaniem

czesny postep medycyny to
zastuga rozwoju technolo-
gicznego. Uwaza sie wrecz,
ze w niektérych dziedzinach
farmakoterapia doszta do
Sciany, a najwieksze nadzieje
wigze si¢ wlasnie z nowocze-
snymi technologiami. Czy
tak to tez wyglada z perspek-
tywy osoby, ktéra od wielu
lat zajmuje si¢ dostarczaniem
na polski rynek nowator-
skiego sprzgtu medycznego?

Bogustaw Grzeszek: W
przypadku choréb przewle-
ktych, wciaz uznawanych
za nieuleczalne, z catg
pewnoScig innowacyjne
technologie moga poméc
przedtuzy¢ zycie pacjentéw
oraz poprawi¢ jego jakosc.
Utatwiaja funkcjonowanie
takze opiekunom chorych,
0 czym warto pamiegtac. Nie
s3 to tylko kwestie tech-
niczne. Nowe technologie
wplywajg tez na postep far-
makoterapii, wyznaczajac
inne jej kierunki i poprawia-
jac skuteczno$¢. Najlepszym
przyktadem sg tu coraz

kamizelka oscylacyjna
VibraVest

lepsze inhalatory, ktoére
wplynety na rozwoj prac nad
cata gama lekéw wziewnych
— dziatajagcych miejscowo,
a wigc skuteczniejszych i
wywolujacych mniej skut-
kéw ubocznych. Inhalator
- nebulizator Aeroneb Go
irlandzkiego producenta,
ktéry moja firma wprowa-
dzita na polski rynek, jest
tak zaawansowany technolo-
gicznie, ze stat si¢ impulsem
do badaf nad insuling apli-
kowang droga wziewnag.
Gdy zakoncza si¢ sukce-
sem, bedzie to prawdziwy
przetom.

AM: Na razie Aeroneb Go
stuzy z powodzeniem cier-
piacym na mukowiscydoze,
astm¢ oskrzelowa, POChP
i inne schorzenia uktadu
oddechowego. Na czym
polega jego wyjatkowos$¢?

BG: W tym matym, prze-
znaczonym do osobistego
po
raz pierwszy zastosowano

uzytku urzadzeniu,

technologie, opartg na gene-
ratorze aerozolu Aerogen
OnQ. Nie ma tu kompresora,
aerozol wytwarzany jest za
pomoca mikropompy. Dla
uzytkownika wazniejsze od
szczegbdtow technicznych
sa jednak osiggniete dzigki
nim rezultaty. Najwazniejsze
z nich to mozliwo$¢ poda-
wania wszystkich lekéw
dostepnych na rynku i
stata powtarzalno§¢ daw-
kowania. Natomiast dzigki
brakowi pozostatoSci leku
w nebulizatorze Aeroneb
Go, mozliwe jest zwieksze-
nie stg¢zenia roztworu, co
powoduje obnizenie kosz-
tow leczenia nawet do 60
proc. Samo urzadzenie
jest dwukrotnie tafisze od
inhalatoréw spetniajacych
poréwnywalne wymogi.
Cena jest w tym wypadku
wyjatkowo istotnym kryte-
rium, bo koszty leczenia i

ﬁ L

rehabilitacji chorego np. na
mukowiscydoze sa niebaga-
telne, zas§ poziom refundacji
lekéw, odzywek i sprzetu
— delikatnie méwigc — pozo-
stawia w Polsce wiele do
zyczenia. Inhalator jest fatwy
w obstudze i dezynfekcji. Ma
niewielkie rozmiary i pracuje
niemal bezglo$nie.

AM: Mozna go uzywaé w
szkole albo w pracy?

BG: Nie ma z tym najmniej-
szego problemu, zmieSci si¢
w matej damskiej torebce,
a nawet w kieszeni. Dziata
tak cicho, ze nie zaktoci
lekcji ani zebrania. Pozwala
pacjentom na w miar¢ nor-
malng aktywnoS§¢, dzieki
czemu choroba nie wyklu-
cza ich z zycia. Wspétczesna
my$l techniczna w medy-
cynie zmierza witasnie w
kierunku ,,uwolnienia”
pacjenta, zapewnienia mu
wigkszej swobody 1 mobil-
nosSci. Kolejnym takim
przyktadem jest kamizelka
oscylacyjna VibraVest, nie-

dawno sprowadzona przez

inhalator Aeroneb Go

nas z Niemiec do Polski.
To urzadzenie stuzace do
masazu gornej czegsci ciala i
stymulowania ukfadu limfa-
tycznego oraz oddechowego,
a takze do regulacji napig-
cia migSniowego, poprawy
uktadu krazenia i przeptywu
pltynéw przez tkanki miek-
kie. Utatwia wykrztuszanie
wydzieliny zalegajacej w
drogach oddechowych u
cierpigcych na mukowi-
scydoz¢ i POChP, a takze
schorzenia zaburzajacych
prace uktadu oddechowego
jak np. mézgowe porazenie
dziecigce, rdzeniowy zanik
i dystrofia mig$ni i wielu
innych. W przeciwiefnstwie
do innej kamizelki stosowa-
nej w Polsce w podobnych
celach, nie jest ona pneu-
matyczna, ale mechaniczna.
Dziala ciszej i pozwala si¢
przemieszczaé w trakcie
uzywania. Jej absolutnie uni-
kalna cecha to ruch drgaf,
odbywajacy si¢ w kierunku
od dotu tutowia do géry, a
wigc tak, jak to powinno
miec miejsce przy drenazu.
Kamizelka dziata w trzech

trybach. Rodzaj i poziom
wibracji mozna dostosowaé
do konkretnych potrzeb za
pomocg pilota.

AM: Zaktadamy takg kami-
zelke choremu dziecku i juz
nie musimy opukiwa¢ mu
plecow kilka razy dziennie?

BG: Tak, w tej czynnoS§é
urzadzenie z powodzeniem
nas wspomoze. Odcigze-
nie opiekunéw przewlekle
chorych to kolejna kwestia,
ktéra pozwala z prawdziwym
entuzjazmem przygladaé
si¢ rozwojowi technologii
w medycynie. Z myS§la o
opiekunach powstaje coraz
wiecej urzadzen, a wiele z
nich ma przetomowy cha-
rakter. Niewatpliwie jednym
z nich jest inhalator Baby-
Air, dzigki ktéremu po raz
pierwszy mozliwa jest inha-
lacja niemowlat i dzieci bez
maseczki w pozycji lezacej,
podczas snu, a tym samym
bez stresu. To nie tylko
wygoda, ale i wigksza sku-

nebulizator BabyAir

teczno$¢ podawania lekéw
w sytuacji, gdy dziecko nie
placze i nie wyrywa sig.
Inhalacje w czasie snu to
réwniez ograniczenie dziatan
ubocznych niektérych lekéw
na oczy. Takie urzadzenia
jak Aeroneb Go, VibraVest
czy BabyAir to co§ wigcej
niz sprzet. W petni docenié
je moga wszyscy, ktérzy na
co dzien zmagaja si¢ z cier-
pieniem swoich najblizszych.

Rozmawiata:
red. Anna Mikos

/7

www.MedycznyDlaDzieci.pl BG BHU ul. Bardzka 30, 50-516 Wroctaw b
tel. 71/3360522, 602 372729, e-mail: biuro@babysense.pl
. nasze serwisy: aeronebgo.pl , babyair.pl , inhalatorydladzieci.pl
\ )
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MATIO. Zyjemy z mukowiscydoza

Genotyp sprawia, ze jestesSmy wyjatkowi i niepowtarzalni. Wystarczy jednak jedna nieprawidto-
wos¢ w niewielkim jego fragmencie, ktora zadecyduje o pojawieniu sie choroby genetyczne;.
O tym czy sa skuteczne metody radzenia sobie z nieuleczalng chorobg oraz jakie mozliwosci
daja badania prenatalne opowiada dr n. med. Agnieszka Sobczynska-Tomaszewska.

Pewne cechy takie jak tem-
perament sktonno§¢ do
introwertyzmu czeSciowo
sg dziedziczone od naszych
rodzicéw, przodkéw. Nie
mozna jednak bezkrytycz-
nie zastania¢ si¢ genetykg w
kazdej dziedzinie naszego
zycia, Jako gatunek homo
sapiens potrafimy przewi-
dywaé, kojarzy¢ wyciggaé
wnioski zaréwno z naszych
sukcesow jak i bledéw. Row-
niez predyspozycje do wielu
choréb jesteSmy w stanie
zmniejszy¢ poprzez odpo-
wiedni styl zycia. Nalezy
jednak wyraznie rozréznié
predyspozycje genetyczng
do choroby od samej cho-
roby genetycznej.
NieprawidtowoSci odpo-
wiedzialne za powstanie
choroby genetycznej bada
si¢ za pomocg genetyki
molekularnej. W przypadku
mukowiscydozy bada si¢
jedynie niewielki fragment
chromosomu 7, w ktérym
zlokalizowany jest gen
CFTR. Bfedy w obrebie tego
genu, tzw. mutacje, odpowia-
daja za nieprawidlowe jego
dziatanie, a w konsekwencji
za ujawnienie si¢ choroby.

Zdrowy noworodek?

Od czasu, gdy w Polsce
wprowadzono program
obowigzkowych badan
przesiewowych, coraz
wiecej dzieci ma rozpo-
znawang mukowiscydoze,
zanim jeszcze pojawig si¢
pierwsze objawy kliniczne
choroby. Takie noworodki
wraz z rodzicami, badz

opiekunami sg kierowane do
specjalistycznych o§rodkéw
zajmujacych si¢ diagnostyka
i leczeniem mukowiscy-
dozy. Tam rodzice, oprécz
wielu informacji dotycza-
cych samej choroby, sposobu
jej leczenia, a takze zasad

fot. Genomed

zajmowania si¢ dzieckiem
chorym na mukowiscydozg,
otrzymuja réwniez infor-
macje zwigzane z aspektem
genetycznym choroby, o
mozliwosci korzystania z
poradni genetycznej oraz o
przystugujgcych im w tym
wymiarze prawach.

O skierowanie do poradni
genetycznej, rodzice powinni
poprosi¢ lekarza pierw-
szego kontaktu, badZ lekarza
jakiejkolwiek innej specjali-
zacji (np. ginekologa)

W poradni genetycznej
za$ powinni uzyskaé skie-
rowanie na badanie w celu
wykrycia nosicielstwa
mutacji ujawnionych u cho-
rego dziecka. Pozwoli to

na obliczenie ryzyka uro-
dzenia kolejnego dziecka
chorego na mukowiscydoze.
Ze wzgledu na autosomalny
(niezalezny od pfci dziecka)
oraz recesywny (do wysta-
pienia choroby niezbedne
sa dwie kopie wadliwego

genu, pochodzace od obojga
rodzicéw) tryb dziedzicze-
nia zaktadamy, ze ryzyko
wystgpienia mukowiscydozy
u kazdego kolejnego dziecka
wynosi 1:4.

Jednak, jak pokazuje prak-
tyka diagnostyczna, zdarzaja
si¢ takie sytuacje, gdy
wykrywa si¢ dwie mutacje,
a okazuje sie, ze pocho-
dza one tylko od jednego
rodzica. W takim przypadku
diagnostyka w rodzinie
dziecka chorego na muko-
wiscydoze nie jest jeszcze
zakoficzona i trzeba ja roz-
szerzy¢. Innym przyktadem
potwierdzajacym koniecz-
nos$¢ potwierdzenia mutacji
u rodzicow jest sytuacja, gdy

u chorego dziecka jedna z
mutacji ma charakter de
novo - to znaczy powstata w
trakcie powstawania gamet
u jednego rodzicow dziecka
lub na wczesnym etapie roz-
woju zarodkowego dziecka.
Ryzyko powtdrzenia si¢

choroby u kolejnego potom-
stwa tych rodzicéw jest duzo
mniejsze od 1:4.

Wynik badania gene-
tycznego, jak to w genetyce
bywa, ma ogromne zna-
czenie dla pozostatych
cztonkéw rodziny. Dlatego
warto poinformowac pozo-
statych cztonkéw rodziny o
statusie nosicielstwa muta-
cji. Jest to o tyle wazne, ze
wykryte w danej rodzi-
nie mutacje mogg réwniez
wystapi¢ u krewnych, przez
co znajduja si¢ oni w grupie
podwyzszonego ryzyka
posiadania dziecka chorego
na mukowiscydozg.

Badania prenatalne

Jezeli u rodzicéw potwier-
dzone jest nosicielstwo
mutacji w genie CFTR,
wowczas takiej parze moze
zosta¢ zaproponowana dia-
gnostyka prenatalna.
Badania prenatalne w kie-
runku mukowiscydozy sa
wykonywane rutynowo w
Polsce w kilku laboratoriach.
Takie badania sg catkowicie
refundowane przez NFZ.
Rodzice, para nosicieli muta-
cji w genie CFTR, powinni
zglosi¢ si¢ do poradni gene-
tycznej najlepiej jeszcze
przed planowang cigza, w
celu potwierdzenia u nich
statusu nosicielstwa muta-
cji wykrytej u ich chorego
dziecka. W przypadku cigzy
rodzice powinni uméwic si¢
na wizyte w celu ustalenia
toku postgpowania, a takze
terminu pobrania materiatu
do badania prenatalnego.
Zanim jednak przystagpimy
do diagnostyki prenatalnej
wazne jest przeprowadze-
nie diagnostyki u chorego
dziecka i jego rodzicéw
w celu wykrycia defek-
téw, jakie wystepuja w
danej rodzinie. Jest to o tyle
istotne, ze w przypadku genu
CFTR znamy obecnie okoto
1900 mutacji, zatem poszu-
kiwanie mutacji dopiero u
ptodu, a nie po uprzednim
wykonaniu badania u cho-
rego rodzefistwa i rodzicéw
plodu, mogloby okazaé sie
zbyt czasochtonne. Zaktada
si¢, ze w przypadku dia-
gnostyki prenatalnej na
wynik potwierdzajacy badz

24

www.mukowiscydoza.pl



MATIO. Zyjemy z mukowiscydoza

wykluczajacy chorobe trzeba czekac okoto tygo-

dnia. Ponadto ilo§¢ materialu genetycznego
pobranego od ptodu mogtaby okazaé si¢ niewy-
starczajaca do wykonania tak szerokiej analizy.
Niestety, nadal zdarzaja si¢ sytuacje gdy z proSba
o wykonanie diagnostyki prenatalnej zglaszaja si¢
rodzice u ktorych starszego dziecka, nie zakon-
czono diagnostyki molekularnej (tzn. nie wykryto
mutacji w obu kopiach genu).

Nowe leczenie

Badania genetyczne, oprécz objecia poradnictwem

PORADNIA GENETYCZNA

- lekarze z wieloletnim doéwiad&niem w zakresie genetyki
klinicznej'i onkologicznej .

rodziny z dzieckiem chorym na mukowiscydoze,
maja takze dodatkowe znaczenie: to mozliwo§¢
zastosowania nowego leczenia, ktére, mamy
nadzieje, juz niedlugo znajdzie szerokie zastoso-
wanie. Leczenie to jest uzaleznione coraz czesciej _ krétki czas oczekiwania na Wizyte
od rodzaju mutacji, jaki wystepuje u danego

pacjenta - rzetelna porada genetyczna po wyczerpujacej rozmowie z
Pierwszego lutego biezacego roku ogtoszono pacjentem

rejestracje leku, ktory jest przeznaczony dla
pacjentéw z mutacja G551D. Genetycy maja
jednak nadziej¢, podobnie jak i lekarze zajmu-

LABORATORIUM DIAGNOSTYCZNE

- genetyczna diagnostyka choréb dziedzicznych i
predyspozycji

jacy sie pacjentami z mukowiscydozg, iz juz
wkrétce zostanie réwniez zarejestrowany prepa-
rat dla chorych, u ktérych wystepuje najczestszy
rodzaj mutacji, jak réwniez preparat, ktéry bedzie - zespot diagnostyczny z wieloletnim do$wiadczeniem
mégt by¢ stosowany u tych pacjentéw, u ktérych w
badaniu genetycznym stwierdzono wystepowanie -ce rtyﬁ katy ja kosci w zakresie badan diagnostycznych

tacji j czyli zatrzymujacej przed- . : .
TILHAE)T ONSENSOWRE] Czy™ BATILYIMUIACE) pree - najwyzsza jakosc¢ (99-100%) - technika sekwencjonowania

DNA

wczesnie synteze biatka CFTR 1 w zwigzku z tym
odpowiedzialnej za objawy choroby.

- krotki czas wykonywania badan

oprac. Jacek Niwecki

- innowacyjna technologia molekularna

NZOZ GENOMED bierze udziat w Xl Ogélnopol-
skim Tygodniu Mukowiscydozy organizowanym
przez Fundacje Matio. Pierwszym 70 osobom,
ktore zglosza sie telefoniczne (22/ 644 60 19)
w trakcie trwania XI Tygodnia Mukowiscydozy
(27.02. - 4.03.2012 r.), badanie genetyczne*
zostanie wykonane BEZPLATNIE. Kolejne osoby
w tym czasie beda mogty wykonaé badanie w
specjalnej cenie - 148,00 PLN (rabat 30%).
Wiecej informacji: nzoz.genomed.pl/
mukowiscydoza

- indywidualizacja panelu diagnostycznego dla pacjenta

- aktualnie w ofercie badania dla ponad 100 choréb
genetycznych

- wykorzystanie technologii genomowej do analizy
wielogenowej

SERDECZNIE ZAPRASZAMY!!!

Serdecznie zapraszamy!!!
Badanie jest skierowane zaréwno dla 0s6b z podejrzeniem
mukowiscydozy jak tez dla osdb, ktore chciatyby wyko-
na¢ badanie nosicielstwa. Osoba, ktéra zdecyduje sie na ul. Ponczowa 12
badanie genetyczne, otrzyma wynik analizy DNA wraz z 02-971 Warszawa
interpretacja. Informacja: 22 644 60 19

e-mail: diagnostyka@genomed.pl

Laboratorium Diagnostyczne Poradnia Genetyczna NZOZ Genomed
ul. Ponczowa 12

02-971 Warszawa

Rejestracja telefoniczna:

226446019

NZOZ GENOMED wykonuje obecnie badania genetyczne

na zlecenie Instytutu Matki i Dziecka w ramach Programu
Badan Przesiewowych Noworodkéw w kierunku mukowi-
scydozy. NZOZ GENOMED posiada certyfikat wydany przez
europejskie organizacje: Cystic Fibrosis Network oraz Euro-
pean Molecular Quality Network, nalezy réwniez do Sieci
Laboratoriow Referencyjnych Polskiego Towarzystwa Gene-
tyki Cztowieka.

* badanie obejmuje analize pojedynczej mutacji w genie CFTR (F508del lub innej
mutacji wystepujacej w rodzinie osoby badanej).

UWAGA: poniewaz w genie CFTR znanych jest okoto 1900 mutacji, badanie nie
wyklucza rozpoznania mukowiscydozy czy tez statusu nosicielstwa mutacji genu
CFTR. W przypadku wykonania badania nosicielstwa mutacji F508del, ujemny
wynik badania (niewykrycie badanych mutacji) pozwala na dwukrotne zmniej-

szenie ryzyka nosicielstwa mutacji genu CFTR.

Poradnia Genetyczna NZOZ Genomed
ul. T. Zana 29/XIX

20-601 Lublin

Rejestracja telefoniczna:

226446019

500 499 475 (kom.)

Ceny promocyjne do 30 kwietnia 2012

www.genomed.pl

www.mukowiscydoza.pl
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JASNO OKRESLONE CELE

15 lat temu 0 mukowiscydozie wiedziata grupka niewielu oséb - gtéwnie chorych i ich rodzin,
dzisiaj jest to okoto 70% spoteczenstwa. Dzieje sie tak na skutek podejmowanych dziatan
przez powotang w 1996 roku Fundacje MATIO. Powstata ona z potrzeby ludzi, ktérzy z muko-
wiscydoza borykali sie na co dzien , ktérzy wiedzieli, ze chore dzieci potrzebuja wsparcia i
odpowiedniej opieki, ktdra moze przedtuzy¢ im zycie. Podejmowane przez Fundacje MATIO
dziatania sprawiaja, ze chorzy na mukowiscydoze nie zamykaja sie juz w swoim swiecie, nie sg
nieznani. 15 lat dziatalnosci pozwolito MATIO Fundacji Pomocy Rodzinom i Chorym na Muko-
wiscydoze stac sie krakowska Fundacja o zasiegu ogdélnopolskim.

- Kiedy wraz z obecnym
Prezesem Pawtem Wojtowi-
czem powotywaliSmy ja do
zycia mieliSmy wiele nadziei
- méwi pierwszy Prezes i
zatozyciel Fundacji MATIO
Stanistaw Sitko - na to, ze
bedziemy mogli pomagaé
chorym ludziom, na to, ze
starczy nam wytrwatosci, by
pozyskiwac potrzebne Srodki
finansowe, a przede wszyst-
kim, by potaczyé wszystkich
tych, ktérzy chcag toczyc
walke z mukowiscydoza.

W ciggu 15 lat dziatalnoSci
MATIO Fundacja Pomocy
Rodzinom i Chorym na
Mukowiscydoze kon-
sekwentnie realizuje
nadrze¢dny cel: by ludzie
z mukowiscydoza mogli
godnie przezy¢ dany im czas,
by mogli realizowaé marze-
nia i pasje, by nieuleczalna
choroba nie przeszkadzata
im w normalnym zyciu, a
przede wszystkim nie czuli

sie¢ samotni. Niezrozumienie

1 samotno§¢ w chorobie to
najtrudniejsze, co moze spo-
tka¢ osobe niepelnosprawng.
Fundacja MATIO stara si¢
skupiaé¢ wokét siebie ludzi,
ktérzy chca dzieli¢ sie
swoimi doSwiadczeniami z
nowymi, osaczonymi przez
chorobe osobami. Stuza
temu m.in. prowadzone
od jedenastu lat Warsztaty
Szkoleniowo - Edukacyjne
“Mukowiscydoza”. To nie
tylko okazja do poglebienia
wiedzy na temat choroby,
spotkania z wybitnymi
lekarzami z tej dziedziny z
catego kraju, ale takze moz-
liwo$¢ rozmowy, dzielenia
si¢ opiniami, rozwigzywania
w gronie przyjaciét pro-
bleméw dnia codziennego.
To takze szansa na zwykla
chwile wytchnienia. Warsz-
tatom towarzyszy zawsze
niezwykle ciepta atmos-
fera. To czas, kiedy rodzice i
opiekunowie chorych z catej
Polski moga sie spotkac,
moga odpoczaé, podzieli¢

sie z innymi swoj3 energia i

optymizmem.
O MATIO % O
aﬂaaa 9.
e J00
Finansowane z 1%
Dofinansowanie

“Dofinansowanie” to w dzi-
siejszym Swiecie bardzo
popularny, a moze juz
oklepany termin. Latwo
zapominamy, ze stoja za
nim, czasami zwykte, ludz-
kie potrzeby. Fundacja
MATIO rocznie udziela
dofinansowania dla swoich
podopiecznych nawet w
wysokoSci kilkuset tysiecy
ztotych. Wspomaga rodziny
w finansowaniu wydatkow
socjalnych, zakupie lekéw,
wydatkach na turnusy reha-
bilitacyjne. Czasami trudno
w to uwierzy¢, ale proSby
o dofinansowanie dotycza
mozliwoS$ci zakupu podsta-
wowych Srodkéw czystoSci

czy wegla na zime. Z mojej
wieloletniej praktyki lekarza
leczacego mukowiscydoze
wynika, ze dotyka ona ludzi
0 nizszym uposazeniu -
moéwi prof. Wojciech Cichy
z Uniwersytetu Medycz-
nego w Poznaniu - Zakup
lekéw, odzywek pochtania
wigkszo$¢ ich miesigcznych
Wydatki na
leczenie czgsto kosztuja
rodziny od kilkuset do kilku
tysiecy zlotych miesigcz-

funduszy.

nie. Wszystko zalezy od
przebiegu choroby. Do tego
dochodza zwykte koszty
utrzymania. Rodziny czgsto
maja wiecej niz 1 dziecko,
wigc koszty utrzymania
automatycznie wzrastajg.
Dofinansowanie potrzeb
podopiecznych Fundacji jest
pierwszoplanowym dzia-
taniem. Fundacja MATIO
powstala i istnieje przede
wszystkim dla chorych.

O MATIO O
”lsga%

97900

Finansowane z 1%

Bezplatna wypozyczalnia
sprzetu rehabilitacyjnego

Nikt zdrowy nie zrozu-
mie, czym jest gwaltowna
potrzeba posiadania kon-
centratora tlenu. Bez niego
chory zaczyna si¢ po prostu
dusié¢. Nikt zdrowy nie zro-
zumie paniki jaka ogarnia
chorego i1 jego rodzing,
gdy ten koncentrator prze-
staje dziata¢ lub po prostu

go nie ma. Bezplatna

wypozyczalnia np. koncen-
tratoréw tlenu, flutterow i
innych urzadzefi jaka dziata
w Fundacji MATIO dla nie-
jednego byta zbawieniem.
Zakup koncentratora jest
ogromnie drogg inwestycja,
wypozyczenie w zwyktych
punktach tez kosztuje, a gdy
wypozycza si¢ go na diugo
- catkiem stono. Do tego
dochodzg kolejki, a chory
nie moze czekaé. Pomoc
Fundacji MATIO w takich
wypadkach bywa bezcenna.

Opieka nad dzie¢mi z
Doméw Dziecka

Mimo, ze doSwiadczone
przez los opuszczeniem
- dostaja jeszcze wigce]
razéw. Maja mukowiscy-
doze. Wszyscy wiemy, z
jakimi problemami borykaja
si¢. Domy Dziecka. Spro-
bujmy wyobrazi¢ sobie, jaka
jest ich sytuacja, gdy maja
pod opieka dziecko chore na
chorobg przewlekla. Wspar-
cie jest tu konieczne. Takze
rodzin, ktére decyduja si¢ na
adopcje chorych na mukowi-
scydoze dzieci. Szczesliwie,
sg ludzie ktérzy podejmuja
takie wyzwanie. Nie boja
si¢, sa odpowiedzialni, chca
nie$¢ szczescie. Wydawacé by
sie mogto - nieco anielscy.

dla Muko-
linka, paczki S§wigteczne

Wyprawki

i okoliczno$ciowe

Dzieci kochaja prezenty i
nikt w Fundacji MATIO nie
zapomina o nich przy Dniu
Dziecka czy Bozym Naro-
dzeniu. Idg takze do szkoty.

www.mukowiscydoza.pl
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Od lewej: Karolina Marchlewska, Stanistaw Sitko, Aleksandra Niespielak, prof. Wojciech Cichy i Paulina Holtz. Panie s3 ambasadorkami Fundacji MATIO.

Kazdego roku jest ich coraz
wiecej. Wiemy, ile kosz-
tuja podreczniki, plecaki,
przybory szkolne. I w tym
wypadku rodzice chorych
dzieci moga liczy¢ na Funda-
cje MATIO. Pisza, proszac o
“Wyprawke dla Mukolinka”.
A Fundacja MATIO nie
zawodzi.

Edukacja,
edukacja

edukacja,

Kampania spoteczna
“Ogoblnopolski Tydzien
Mukowiscydozy” organi-
zowana od 11 lat, szkolenia
dla nauczycieli, personelu
medycznego, studentéw
medycyny, wiele wydaw-
poszerzajacych

wiedz¢ o mukowiscydozie

nictw

- szeroko zakrojone dziata-
nia edukacyjne pozwalaja
wierzy¢, ze chorzy z muko-
wiscydozg beda postrzegani
coraz lepiej. BezpoSrednio
do nich Fundacja kie-
ruje wydawany od 1998
roku kwartalnik ,,Matio”.
Dzigki temu wydawnic-
twu rodzice chorych dzieci i
chorzy dorosli moga pozna-
wac¢ nowe metody leczenia i
rehabilitacji, zglebia¢ wiedze

o chorobie, co utatwia

codzienng z nig walke. Gdy
wiemy, mozemy pomagac. |
na nasza pomoc licza chorzy.

2
Finansowane z 1%

Chory w domu

Choroba przewlekta to
24-godzinna opieka.
Rodzice chorych dzieci, po
opuszczeniu muréw Szpi-
tala zbyt czesto zostawali
sami. Aby temu przeciw-
dziata¢ narodzit si¢ pomyst
stworzenia zespotéw wyjaz-
dowych MUKO KOMPLEX
MATIO. Pigciu specjali-
stéw bezptatnie dociera do
domu pacjenta, stuzac jemu
i jego rodzinie kompleksowa
opieka. Mozliwo$¢ swobod-
nego kontaktu z fachowcami,
czas, ktory poswigcaja tylko
danej rodzinie to wielka
warto§¢ terapeutyczna i
merytoryczna. Ale prace
tych wszystkich os6b trzeba
finansowac. Podobnie w jak
i innych przypadkach finan-
sowanie pochodzi z 1%
podatku przekazywanego na
rzecz Fundacji MATIO.

Inwestowanie w przyszlos§¢

Organizacja stale wspotpra-
cuje takze z tymi, ktérzy w
przysztosci beda sprawo-
waé opieke medyczng nad
chorymi na mukowiscy-
dozg. Studenci medycyny to
osoby niezwykle otwarte,
chtonne wiedzy - Pawet
Wéjtowicz, Prezes Fundacji
MATIO uS$miecha si¢, gdy
o nich pytam - to mtodzi
ludzie, ktérzy wiedza, ze
medycyna jest nauka Zywa,
ze dynamicznie sie rozwija,
Ze muszg wciaz si¢ uczyc,
by wiedzie¢. Choroby rzad-
kie sitg rzeczy zajmuja
stosunkowo waskie miejsce
w programie studiéw, wigc
studenci chetnie poglebiaja
swoja wiedze¢ uczestniczac
w organizowanych przez
nas wyktadach, szkoleniach,
spotkaniach. Do nich takze
kierujemy programy stypen-
dialne dla naukowcéw.
Fundacja MATIO, przy
wsp6tpracy z IFMSA Poland
i nadzorze merytorycznym
prof. Wojciecha Cichego jako
pierwsza w Europie dopro-
wadzita do wprowadzenia
na state fakultetu z muko-
wiscydozy na Uniwersytecie
Medycznym w Poznaniu.

Di
Dzigki jej dziataniom,
propagowaniu wiedzy o
mukowiscydozie popra-
wit si¢ takze stan wiedzy
o chorobie u praktykuja-
cych lekarzy. Powstaje coraz
wigksza grupa specjalistow,
jest coraz wigcej szpitali,
ktore potrafig zajac sie cho-
rymi, coraz wiecej lekarzy
pomaga swoim pacjentom
przekierowujac ich na orga-
nizacje pozarzadowe, ktore
stuzag pomoca w réznych
dziedzinach zycia.

Plany
15 lat temu chcie-
liSmy taczy¢ ludzi z

mukowiscydoza, ale mySle,
ze dzisiaj faczymy pokolenia
- Stanistaw Sitko, obecnie
Przewodniczacy Rady
Fundacji nie kryje dumy
- Pracuja z nami wolontariu-
sze w bardzo réznym wieku,
zdrowi i chorzy. Gdy przezy-
walem mojgq osobistg strate,
jak kazdy w takim momen-
cie, bylem pefen buntu, zalu,
poczucia niesprawiedliwosci.
Dzisiaj na mukowiscydoze
patrze inaczej - widze, jak
wielka sifg sg ludzie dobrej
woli, ktérzy nie tylko moga
ratowaé¢ chorych przez

medyczne czy farmaceu-
tyczne odkrycia, ale takze
poprzez dzielenie sie energia
i poczuciem, ze wszystko, co
nas dotyka dzieje si¢ po cos.
W planach Fundacji jest
wigc staly rozwdj i rozbu-
dowa wszystkich istniejacych
programéw pomocowych dla
chorych, zwigkszenie iloSci
zespotéw wyjazdowych
MUKO KOMPLEX MATIO
ale przede wszystkim dofi-
nansowaf przyznawanych
przez Fundacje. Funda-
cja MATIO sporo sit stara
si¢ przeznaczy¢ na aktywi-
zacje zawodowg chorych
dorostych, rozwdj opieki
medycznej nad nimi. Wciaz
nie ma dostatecznej liczby
oSrodkéw zajmujacych sig
leczeniem i rehabilitacjg
dorostych oséb z mukowi-
scydozg, na ich drodze jest
zbyt wiele probleméw.

Ale skoro nie mozna si¢
cofnad, trzeba znalez¢ naj-
lepszy sposéb, by pdjsé
naprzod - to wiedza wszyscy,
ktérzy kiedykolwiek zetkneli
sie z mukowiscydoza.

Diuna Kronnenberg
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