PROMOCJA ZDROWIA PSYCHICZNEGO

Psychoedukacja i wsparcie os6b chorych na mukowiscydoze i ich bliskich w
latach 2024 - 2025

Mukowiscydoza jest chorobg genetycznie uwarunkowana, w przebiegu, ktérej dochodzi do uposledzenia
budowy, a takze czynnosci wielu organow i uktadow organizmu. Choroba nalezy do schorzen rzadkich o
réznej czestosci wystepowania w roznych populacjach.

Na podstawie danych z badania przesiewowego noworodkéw szacuje sie, ze w Polsce wystepuje z czestosciag okoto 1:4394
zywych urodzen. Szacuje sie, ze w Polsce choruje na nig ok. 2500 os6b.

Pomiedzy dzie¢mi istniejg réznice dotyczace rodzaju i nasilenia objawéw. Czynniki, ktére mogg mie¢ decydujacy wptyw
na przebieg choroby to rodzaj wariantéw w genie CFTR, inne czynniki genetyczne, narazenie na infekcje, choroby
wspaotistniejace, realizacja szczepier ochronnych, czynniki Srodowiskowe, dostepnos¢ lekow i specjalistycznej opieki
medycznej, jak rowniez jako$¢ sprawowanej opieki rodzicielskiej.

U 0séb dorostych, oprocz symptomdw dotyczacych uktadu oddechowego, pojawia sie tez bezptodnos¢, osteoporoza, obrzek
slinianek przyusznych oraz palce pateczkowate. Z racji tego, ze mukowiscydoza jest choroba genetyczng, nie da sie jej
przeciwdziatac. Stosowane dotychczas terapie i metody leczenia sg nakierowane na tagodzenie skutkdw schorzenia, poprawe
jakosci zycia i jego przedtuzenie. Podaje sie, ze obecnie $rednia zycia 0séb z tg chorobg wynosi 40 lat. Z roku na rok jednak

rokowania sg coraz lepsze. Postep zawdziecza sie gtownie wczesnemu wykrywaniu i szybkiemu rozpoczeciu leczenia.

Mukowiscydoza powoduje duzy stres i wyzwania dla rodzicow oraz ich dzieci. Przektada sie on na codzienne zycie, stosunki
rodzinne, plany na przysztos¢, relacje z otoczeniem. Bywajg momenty, w ktorych wiasne sity i mozliwosci oraz wsparcie rodziny
i przyjaciof nie wystarczajg. Pomocne moze okazac sie wsparcie psychologiczne osoby chorujacej jak i jej najblizszego
otoczenia. Niestety, wiele 0sob wstydzi sie przyznac¢ do tego, ze potrzebuje pomocy specjalisty. Wsparcie w tym zakresie
moze pomoc m.in. w:

® rozwigzaniu problemow osobistych, ktdre pojawiaja sie ze wzgledu na obawy, przecigzenie obowigzkami, stawianie
sobie zbyt wysokich wymagan, a takze w momentach pojawiania sie stanow depresyjnych;

® budowaniu relacji miedzy dzieckiem a rodzicami, dzieckiem a rodzenstwem, rodzicami a dziadkami i dalsza rodzing;

® budowaniu relacji i rozwigzywaniu problemow zwigzanych z chorobg dziecka w pracy, przedszkolu, szkole.

Zarzad Wojewddztwa Mazowieckiego na realizacje zadan przeznaczyt facznie 232 837,97 zt (w tym: w 2024 r. — 35 238,97
ztorazw 2025 1. - 197 599 z4).

Dziatania podejmowane sg w dwdch obszarach:
,Wsparcie psychologiczne dzieci i mtodziezy chorujacych na mukowiscydoze oraz ich bliskich” (zadanie 1)
,Wsparcie psychologiczne osob dorostych chorujacych na mukowiscydoze oraz ich bliskich” (zadanie 2)

Zadania realizuje Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza.
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