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W poniedziatek, 29 lutego ruszyta kampania spoteczna organizowana przez Fundacje MATIO - XV
Ogodlnopolski Tydzien Mukowiscydozy. Akcja objeta patronatem honorowym Minister Edukacji
Narodowej potrwa do 6 marca.

Mukowiscydoza to tykanie zegara. To czas, ktory zmienia zycie. Genetyczna, nieuleczalna
choroba. Przektada beztroskie dziecihstwo na niemierzalny czas spedzony na oddziale
szpitalnym, na godzinach inhalacji i oczekiwaniu na przeszczep. Wielka walka z czasem, ktory
nieprzerwanie ptynie.

Postep w dziedzinie medycyny pozwala wydtuzy¢ te nieréwng walke. Jeszcze 20 lat temu byto
nie do pomyslenia osiggniecie petnoletnosci przez dzieci chore na mukowiscydoze. Obecnie
najwiekszg barierg jest systemem opieki zdrowotnej. Wcigz w Polsce Srednia wieku chorych na
mukowiscydoze jest niemal 20 lat nizsza niz w krajach Europy Zachodniej, gdzie chorzy zyjg
ponad 40 lat. Przez co w tym roku organizatorzy chcieliby podkresli¢, ze hasto tygodnia to - ,,0d
20 lat pomagamy dorosng¢ chorym na mukowiscydoze” i ma ono na celu ukazanie jak wiele
pracy wymaga zycie z tg chorobg i jak bardzo zmienito sie zycie chorych na przestrzeni
ostatnich dekad.

W Polsce zyje coraz wiecej chorych dorostych, ktérzy pragng pracowa¢, zaktadac rodziny, miec
dostep do leczenia. Z oswojeniem tego problemu jest bardzo ciezko, gdyz w Swiadomosci
spotecznej mukowiscydoza wcigz kojarzona jest z wiekiem dzieciecym. Jako choroba
nieuleczalna nadal odbiera zycie nawet kilkuletnim dzieciom, niemniej jednak dostep do
nowoczesnego leczenia sprawia, ze z mukowiscydozg zyje duza rzesza nastolatkéw i oséb
dorostych.

Przyzwyczajenia trudno jest pokonywad, ale trzeba zaczaé¢ méwié wiadnie o nich. Zyjac z ta
chorobg czuja sie wyobcowani, gdy mowa tylko o dzieciach. Maja tez trudnosci w
funkcjonowaniu w zyciu spotecznym, a takze w dostepie do specjalistycznego leczenia.

Wiecej na:
http://www.mukowiscydoza.pl/xv-ogolnopolski-tydzien-mukowiscydozy.html.
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