NOTA PRASOWA

XXV Ogolnopolski Tydzien Mukowiscydozy
,Mukowiscydoza — 30 lat w stuzbie chorym - sita dziatania”
23.02-01.03.2026 .

Fundacja MATIO zaprasza do udziatu w XXV Ogdlnopolskim Tygodniu Mukowiscydozy — kampanii
spoteczno-edukacyjnej poswieconej zwiekszaniu $wiadomosci na temat mukowiscydozy, wsparciu
0s6b nig dotknietych oraz promocji badan naukowych, nowoczesnych terapii i dziatann systemowych.
Hasto tegorocznej edycji brzmi: ,,Mukowiscydoza — 30 lat w stuzbie chorym — sita dziatania”.

Tegoroczna kampania jest dla nas szczegdlna, gdyz rok 2026 jest rokiem obchoddw 30-lecia dziatalnosci
Fundacji i chcieliby$my pokaza¢ jakie zmiany dokonaty sie w tym czasie.

Mukowiscydoza to rzadka choroba genetyczna, wynikajgca z mutacji genu CFTR, ktéra powoduje
zaburzenia w produkgcji $luzu w organizmie. W konsekwencji prowadzi do przewlektych infekcji drég
oddechowych, zaburzen trawienia oraz niedoboréw zywieniowych. Choroba wymaga codziennego,
intensywnego leczenia, regularnej rehabilitacji oddechowej oraz statej kontroli medycznej koniecznej
przez cate zycie pacjenta. Cho¢ pozostaje chorobg nieuleczalng, aktualne terapie dostepne w Polsce
znaczaco spowalniajg postep choroby i poprawiajg jakos¢ zycia. Medycyna ostatnich lat przyniosta
przetom: modulatory CFTR (leki przyczynowe), refundowane w Polsce od 2022 r. i rozszerzone na
kolejne grupy pacjentéw od 2025 r., znaczaco poprawiajg rokowania i pozwalajg coraz czesciej
chorobe traktowac jako schorzenie przewlekte, z ktéorym mozna zy¢ dtuzej i bardziej aktywnie.

Ostatnie trzy dekady w Polsce to czas przetomowych zmian w diagnostyce, leczeniu i organizacji opieki
nad chorymi. W latach 90. XX wieku mukowiscydoza byta chorobg dotykajgcg gtéwnie dzieci —
wiekszos¢ pacjentdw nie dozywata dorostosci, a $rednia dtugos¢ zycia wynosita kilkanascie lat.
Wprowadzenie badan przesiewowych noworodkdéw, rozwdj interdyscyplinarnej opieki medycznej,
powstanie wyspecjalizowanych osrodkéw leczenia oraz postep terapii znaczgco poprawity sytuacje
pacjentéw.

W ciggu ostatnich 30 lat srednia dtugosé zycia chorych w Polsce systematycznie rosta. W 2026 roku
szacuje sie, ze wynosi ona okoto 35 lat. Prognozy amerykanskiej Cystic Fibrosis Foundation wskazuja,
ze w kolejnym dziesiecioleciu moze ona siegng¢ nawet 60 lat. Oznacza to, ze w ciggu trzech dekad
dtugosc¢ zycia osdb z mukowiscydozg wydtuzyta sie dwu-, a w niektérych przypadkach nawet
trzykrotnie. Coraz wiecej pacjentdw osigga dorostos¢, podejmuje studia i prace zawodowa oraz planuje
przysztos¢ — co jeszcze 30 lat temu byto niemal niemozliwe. Jednoczes$nie pojawiajg sie nowe wyzwania
zwigzane z opieka nad dorostymi pacjentami oraz zapewnieniem im kompleksowego wsparcia
systemowego.

Réwnolegle do postepéow medycznych wzrosta takze swiadomos¢ spoteczna. Na poczatku lat 90.
mukowiscydoza byta chorobg niemal nieznang i nieobecng w przestrzeni publicznej — wiedza o niej
ograniczafa sie gtdwnie do sSrodowiska medycznego i rodzin pacjentdw. Szacuje sie, ze wéwczas jedynie
kilka procent spoteczenstwa kojarzyto nazwe choroby. Dzieki wieloletnim kampaniom spotecznym,
dziataniom edukacyjnym, obecnosci w mediach oraz aktywnosci organizacji pozarzadowych
i Srodowisk eksperckich poziom swiadomosci systematycznie rést: w 2004 r. wynosit 30%, w 2010 r. —
63%, w 2011 r. — 70%. W 2026 r. szacuje sie, ze Swiadomos¢ Polakéw na temat mukowiscydozy osigga
poziom 75-80%.

Tegoroczna edycja kampanii szczegdlny nacisk ktadzie na prezentacje efektéw badan naukowych oraz
znaczenie konsekwentnie prowadzonych dziatan edukacyjno-informacyjnych, realizowanych od wielu
lat m.in. przez MATIO Fundacje Pomocy Rodzinom i Chorym na Mukowiscydoze. Organizatorzy
podkreslaja, ze rosngca S$Swiadomosé spoteczna, wspdtpraca z mediami oraz partnerami
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instytucjonalnymi przyczyniajg sie do tego, ze mukowiscydoza przestaje by¢ chorobg ,niewidzialng”,
a potrzeby pacjentow i ich rodzin sg coraz lepiej rozumiane.

XXV Ogdlnopolski Tydzien Mukowiscydozy to czas nie tylko przekazywania rzetelnej wiedzy o chorobie,
lecz takze prezentacji realnych efektéw postepu medycyny, skutecznosci nowoczesnych terapii oraz
znaczenia dtugofalowego wsparcia spotecznego i systemowego.

Szczegdtowy harmonogram dziatan dostepny jest w zatgczniku.
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