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Przedmowa
Ten poradnik napisano, aby pomóc chorym na mukowiscydozê i ich

rodzinom zrozumieæ tê chorobê i problemy z ni§ zwi§zane. Broszura ta jest

czêœci§ ogólnoeuropejskiego przedwsiêwziêcia podjêtego przez European

Concerted Action for Cystic Fibrosis i zosta®a przet®umaczona na wiele

jêzyków i rozpowszechniona w wielu krajach. Zosta®a ona przygotowana

wspólnie przez Œwiatow§ Organizacjê Zdrowia (WHO) oraz

Miêdzynarodowe Towarzystwo Mukowiscydozy [ICF(M)A]. 

Je¿eli po lekturze tej broszury nasuwaj§ siê Pañstwu jakiekolwiek pytania,

koniecznie przedyskutujcie je z lekarzem. Na koñcu poradnika podano

adresy instytucji i organizacji, których znajomoœæ mo¿e okazaæ siê dla

Pañstwa przydatna. 

E.Dequeker, J.J.Cassiman – EU CF-network

Department of Human Genetics

University of Leuven, Belgium

www.cfnetwork.be

Co to jest mukowiscydoza?
Mukowiscydoza (w skrócie CF, od angielskiej nazwy tej choroby Cystic

Fibrosis) jest chorob§ czêst§. W wiêkszoœci populacji europejskich

przeciêtnie jedno na 2.500 rodz§cych siê dzieci jest chore na

mukowiscydozê. Oznacza to, ¿e na ka¿de 10.000 dzieci urodzonych w

ci§gu roku, czworo ma mukowiscydozê.

Mukowiscydoza jest chorob§ genetyczn§. Oznacza to, ¿e dziecko rodzi siê

z ni§, a nie nabywa jej w póŸniejszym ¿yciu. Mukowiscydozy nie mo¿na

"z®apaæ" tak jak choroby zakaŸnej, ani zaraziæ siê ni§ od innego dziecka.

Na mukowiscydozê choruj§ zarówno ch®opcy jak i dziewczêta. Poniewa¿

z mukowiscydoz§ dziecko ju¿ siê rodzi, okreœla siê j§ mianem choroby

wrodzonej lub dziedzicznej. Dziecko chore zawsze dziedziczy dwa geny

powoduj§ce CF, jeden od swej matki, drugi od ojca. Oboje rodzice

okreœlani s§ jako "nosiciele" genu, gdy¿ ka¿de z nich ma tylko po jednej

kopii genu CF. Dziecko chore na mukowiscydozê mo¿e urodziæ siê

tylko wtedy, gdy oboje jego rodzice s§ nosicielami genu CF.

Choroba objawia siê w ró¿norodny sposób, a poszczególni chorzy

czêsto bardzo ró¿ni§ siê miêdzy sob§ pod wzglêdem ciê¿koœci jej

przebiegu. Mukowiscydoza dotyka wielu uk®adów i narz§dów -

najwiêcej problemów sprawiaj§ zmiany chorobowe p®uc, jelit,

w§troby i trzustki. Niektórzy pacjenci maj§ wiêcej k®opotów z

p®ucami, inni z uk®adem pokarmowym; ka¿dy pacjent choruje

inaczej. Mukowiscydoza nie wp®ywa na obni¿enie

inteligencji dziecka. Jak dot§d mukowiscydoza jest chorob§

nieuleczaln§.
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Co dzieje siê w uk®adzie

oddechowym chorego na CF? 
Wydzielina (plwocina) produkowana w p®ucach osoby

zdrowej jest p®ynna, natomiast wydzielina produkowana

w p®ucach chorego na CF jest gêsta i lepka. 

Klej§c siê do dróg oddechowych, powoduje

zablokowanie przewodów o mniejszym przekroju.

Je¿eli wydzielina pozostaje w drogach oddechowych,

czopuje te o najmniejszym przekroju, staj§c siê

doskona®§ po¿ywk§ dla bakterii. 

W®aœnie dlatego tak istotne jest oczyszczanie dróg

oddechowych poprzez fizjoterapiê. 

Co dzieje siê z trzustk§? 
Trzustka to organ bardzo istotny dla trawienia pokarmu, produkuj§cy liczne substancje zwane

enzymami, które umo¿liwiaj§ strawienie zjedzonego pokarmu. Kiedy pokarm zostaje strawiony, w

jelitach nastêpuje proces wch®aniania. U wiêkszoœci chorych na mukowiscydozê przewody

wyprowadzaj§ce trzustki równie¿ zostaj§ zablokowane przez gêsty sok trzustkowy. W rezultacie

enzymy trawienne nie mog§ dotrzeæ do pokarmu w jelitach i skutkiem tego nie zostaje on strawiony.

Kiedy pokarm nie jest w®aœciwie trawiony, nie mo¿e zostaæ wch®oniêty przez organizm i du¿a jego

czêœæ zostaje wydalona z ka®em. 

Mo¿na powiedzieæ, ¿e trzustka umo¿liwia trawienie pokarmu, który nastêpnie jest wch®aniany

przez organizm. Bez tego dziecko nie mo¿e rosn§æ i prawid®owo siê rozwijaæ. U chorych na

mukowiscydozê trzustka nie spe®nia prawid®owo swego zadania.

Kiedy dziecko chore na CF nie jest w®aœciwie leczone, jego stolec jest obfity i brzydko pachnie z

powodu obecnoœci w nim resztek niestrawionego pokarmu: zawiera widoczne kropelki t®uszczu i

p®ywa na wodzie; jest trudny do sprania z pieluszek, a jego kolor czêsto jest jaœniejszy ni¿ stolca

normalnego. Dziecko mo¿e mieæ biegunkê lub luŸne stolce oraz wzdêty i bolesny brzuch z powodu

du¿ej iloœci niestrawionego pokarmu zalegaj§cego w jelitach. Czasami pojawiaæ siê mog§ zaparcia,

a nawet dojœæ mo¿e do zablokowania jelita.

P®uca normalneRycina 1 P®uca chorego na

mukowiscydozê

Kaszel w

mukowiscydozie

Rycina 2

Trzustka zaczopowana

wydzielin§

trzustka

trzustka

jelito cienkie

jelito grube

¿o®§dek
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Kiedy podejrzewaæ mukowiscydozê?
Objawy mukowiscydozy mog§ pojawiaæ siê na ka¿dym etapie rozwoju

dziecka, ale z regu®y zwracaj§ uwagê w ci§gu pierwszych dwóch lat

¿ycia. 

O mukowiscydozie nale¿y pomyœleæ, je¿eli u dziecka obserwuje siê:

• czêsty kaszel z odkrztuszaniem gêstej wydzieliny

• czêste zapalenia p®uc i/lub oskrzeli

• s®aby wzrost i/lub nisk§ masê cia®a, pomimo normalnego (albo nawet 

zwiêkszonego) apetytu

• nieprawid®owe stolce

• zablokowanie jelita u noworodka. Inn§ charakterystyczn§ cech§ dzieci

chorych na CF jest ich bardzo s®ony pot. Pot zawsze jest s®ony, jednak¿e

pot chorego na mukowiscydozê jest s®ony szczególnie. Czasami rodzice

zauwa¿aj§ to ca®uj§c dziecko, czasami na skórze dziecka mog§ nawet

byæ widoczne kryszta®ki soli.

Badanie pozwalaj§ce na sprawdzenie, czy dziecko ma mukowiscydozê

zwane jest "prób§ potow§", a wykrywa ono nadmiern§ iloœæ soli w pocie.

Jak dziedziczy siê mukowiscydoza?
Od naszych rodziców i dziadków (czyli naszych przodków) dziedziczymy
wiele ró¿norodnych cech, takich jak wzrost, kolor oczu czy kolor w®osów
oraz wiele innych cech charakterystycznych, które powoduj§, ¿e
wygl§damy tak, a nie inaczej.

Jednak niestety, czasami od naszych przodków odziedziczyæ mo¿emy
równie¿ chorobê - i tak w®aœnie jest w przypadku mukowiscydozy.
Dziecko bêdzie chore na mukowiscydozê, je¿eli odziedziczy dwie kopie
uszkodzonego genu CF - po jednej kopii od ka¿dego ze swych rodziców.
Taki sposób dziedziczenia nazywamy "autosomalnym recesywnym" 

Na rycinie 3  przedstawiamy parê rodziców i ich potomstwo:

Rycina 3

Child:
Normal

Father:
Carrier

Child:
Carrier

50%25% 25%

Child:
Carrier

Mother:
Carrier

Child:
with CF

ojciec nosiciel matka nosicielka

dziecko zdrowe dziecko nosiciel dziecko nosiciel
dziecko chore na

CF
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Rodzice dzieci chorych na CF s§ zawsze zdrowi, chocia¿ ka¿dy z nich

posiada jeden gen normalny oraz jeden gen powoduj§cy CF. Z

okreœlonym prawdopodobieñswem mog§ przekazaæ gen CF swojemu

potomstwu. 

• oboje rodzice musz§ mieæ gen CF, ¿eby którekolwiek z ich dzieci by®o

chore na mukowiscydozê. 

• Dziecko bêdzie chore na mukowiscydozê tylko wtedy, je¿eli 

odziedziczy dwa geny CF, po jednym od ka¿dego z rodziców.

• Je¿eli dziecko odziedziczy jeden gen CF od jednego z rodziców, a 

normalny gen od drugiego z nich, samo nie bêdzie chore na 

mukowiscydozê, tylko bêdzie "nosicielem", tak jak jego rodzice.

W populacjach europejskich, przeciêtnie 1 na 25 osób jest nosicielem

genu CF. Dlatego mukowiscydoza wystêpuje u jednego na 2.500

noworodków. Poszczególne populacje ró¿ni§ siê dok®adn§ czêstoœci§

wystêpowania mukowiscydozy i nosicielstwa genu CF.

W rodzinie gdzie oboje rodzice maj§ po jednym genie CF, statystycznie

jedno na czworo ich potomstwa mo¿e byæ chore na mukowiscydozê.

Okreœla siê to mianem zdarzenia losowego. 

• Je¿eli rodzice maj§ ju¿ jedno lub wiêcej dzieci z CF, wcale nie 

oznacza to, ¿e ju¿ nie mog§ mieæ oni wiêcej dzieci chorych na 

mukowiscydozê. 

Dziedziczenie mukowiscydozy jest jak losowanie na œlepo z czterech kul:

trzech bia®ych i jednej czarnej. Przy kolejnych losowaniach mo¿na

wyci§gn§æ ró¿ne kule, ale równie¿ mo¿na kilka razy z rzêdu wyci§gn§æ

tê sam§ - tak¿e czarn§ - kulê.

Mo¿e wiêc zdarzyæ siê równie¿ tak, ¿e rodzice, którzy oboje s§

nosicielami, mog§ mieæ wiele dzieci i ¿adne z nich nie bêdzie chore na

mukowiscydozê. 

Aktualnie dostêpny jest test genetyczny, który pozwala na wykrycie

wiêkszoœci najczêstszych zmian w genie CF powoduj§cych chorobê i

zidentyfikowanie wiêkszoœci nosicieli CF. Badanie mo¿na wykonaæ

pobieraj§c niewielk§ iloœæ krwi lub wymaz z policzka (uzyskujemy j§

pocieraj§c ma®§ szczoteczk§ po wewnêtrznej stronie policzka).  Badanie

genetyczne mo¿e byæ równie¿ wykonane jako badanie prenatalne

(przedurodzeniowe) na podstawie badania p®ynu owodniowego lub

kosmówki. Dok®adnoœæ interpretacji badania zale¿y od pewnoœci, czy

osoba badana jest prawdziwym biologicznym ojcem nienarodzonego

dziecka.

Mieæ dziecko chore na mukowiscydozê ... 

i akceptowaæ dziecko chore na mukowiscydozê
Fakt, ¿e w rodzinie urodzi®o siê dziecko chore na CF nie jest niczyj§

win§. Jest to bolesne i smutne, ale nikogo nie mo¿na za to winiæ. 

Ani wy, ani wasze dziecko, ani nikt z rodziny nie powinien czuæ siê

gorszy czy winny  w zwi§zku z faktem zaistnienia choroby. Bez wzglêdu

na uczucia gniewu czy frustracji, musicie  pogodziæ siê z tym faktem i

nauczyæ siê z nim ¿yæ. Wszyscy nosimy jakieœ  nieprawid®owe geny, a

rodzice dziecka chorego na mukowiscydozê mieli akurat pecha

polegaj§cego na tym, ¿e oboje s§ nosicielami w®aœnie  genu CF. 

Je¿eli u waszego dziecka rozpoznano mukowiscydozê bardzo wa¿ne jest,

¿eby fakt ten zaakceptowaæ. Nic na œwiecie nie jest w stanie go zmieniæ.

Wy i wasze dziecko musicie nauczyæ siê ¿yæ z mukowiscydoz§. Le¿y to

w najlepiej pojêtym interesie was wszystkich.

Im szybciej dacie sobie radê z tymi problemami, tym prêdzej podjête

zostanie w®aœciwe postêpowanie lecznicze.

Poniewa¿ mukowiscydozê odkryto nie tak dawno, wielu ludzi, w tym

nawet niektórzy lekarze, mog®o s®yszeæ stosunkowo niewiele na jej temat.
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Gdy w po®owie lat 30-tych naszego stulecia po raz pierwszy opisano

mukowiscydozê, wiedza na jej temat by®a znikoma; niewielkie by®y

równie¿ mo¿liwoœci jej leczenia. Obecnie lekarze wiedz§ ju¿ znacznie

wiêcej na temat CF. Dostêpnych jest równie¿ znacznie wiêcej leków,

szczególnie preparatów enzymów trzustkowyar oraz antybiotyków, które

pozwalaj§ chorym ¿yæ znacznie d®u¿ej i coraz mniej ró¿niæ siê od swoich

rówieœników.

W momencie rozpoznania mukowiscydozy u dziecka, rodzice maj§ z

regu®y ju¿ za sob§ d®ugi okres walki z ró¿nymi objawami tej choroby, jak

równie¿ wiele wizyt u ró¿nych lekarzy. Dziecko mia®o ju¿

przeprowadzanych wiele badañ. Je¿eli tak by®o i w waszym przypadku,

przeszliœcie d®ugi i trudny etap ¿ycia szukaj§c przyczyny problemów

zdrowotnych waszego dziecka. Nic dziwnego, je¿eli takie poszukiwania

wywo®a®y wasze obawy, a jednoczeœnie podwa¿y®y wasze zaufanie do

lekarzy, pielêgniarek i innych pracowników s®u¿by zdrowia. Proszê

jednak pamiêtaæ: mukowiscydoza nie jest chorob§ ®atw§ do rozpoznania.

Gdy rodzice po raz pierwszy s®ysz§, ¿e ich dziecko ma CF, zwykle brak

im jakiejkolwiek wiedzy o tej chorobie. Gdy lekarze informuj§, ¿e jest to

choroba przewlek®a i ¿e -jak dot§d- nie ma na ni§ lekarstwa, rodzice

mog§ byæ t§ wiadomoœci§ wstrz§œniêci, przera¿eni; mo¿e to powodowaæ

u nich ból i rozpacz. Zaakceptowanie choroby w®asnego dziecka nie jest

®atwe i mo¿e trwaæ d®ugi czas. 

Na pocz§tku mo¿ecie w§tpiæ w to, co mówi lekarz i myœleæ sobie po

cichu: 

• czy to na pewno jest tak? 

• czy nasze dziecko mo¿e mieæ a¿ tak powa¿n§ chorobê? 

• czy przypadkiem nie ma ono jakiejœ innej, mo¿liwej do wyleczenia 

choroby, któr§ lekarz pomyli® z mukowiscydoz§?

Takie myœli w naturalny sposób przychodz§ rodzicom do g®owy, gdy u

ich dziecka zostanie rozpoznana mukowiscydoza. 

W§tpienie jest rzecz§ ludzk§, ale jedno jest tu najistotniejsze: 

mukowiscydoza jest faktem i bez wzglêdu na to, czy wasze dziecko ma

tylko czêœciowe czy pe®ne jej objawy oraz dodatni§ próbê potow§,

musicie stan§æ oko w oko z tym problemem. 

Pewna doza w§tpliwoœci jest rzecz§ normaln§, ale nie mo¿na pozwalaæ,

by w§tpliwoœci powstrzymywa®y od stawiania czo®a trudnej

rzeczywistoœci. Obecnie w wiêkszoœci przypadków rozpoznanie

mukowiscydozy mo¿na potwierdziæ wykonuj§c badanie genetyczne.

Mo¿na straciæ wiele czasu, pieniêdzy i energii usi®uj§c na si®ê wyszukaæ

inn§ chorobê u dziecka - znacznie lepszym sposobem jest jak najszybsze

wziêcie siê za bary z prawdziwym problemem, jakim jest rozpoznana

mukowiscydoza.

Im szybciej rozpocznie siê w®aœciwe leczenie po ustaleniu rozpoznania,

tym lepiej.

Leczenie mukowiscydozy
Mukowiscydoza jest chorob§ przewlek®§, co oznacza, ¿e bêdzie

towarzyszyæ waszemu dziecku przez ca®e ¿ycie oraz, ¿e musi byæ

prawid®owo leczona, by zapewniæ dziecku mo¿liwoœæ prze¿ycia w ogóle

oraz ¿ycia na tyle zbli¿onego do normalnoœci, na ile jest to

mo¿liwe. W ca®oœciowy proces leczenia

mukowiscydozy wchodz§ nastêpuj§ce elementy:

FIZJOTERAPIA ODDECHOWA- Fizjoterapia

musi byæ stosowana u chorego regularnie

przez ca®e ¿ycie.

Fizjoterapia oddechowa przepisywana jest przez

lekarza, a polega na serii ró¿norodnych zabiegów

i æwiczeñ. Fizjoterapia jest stosowana w celu

usuniêcia gêstej wydzieliny z dróg oddechowych

Fizjoterapiê nale¿y rozpocz§æ od razu po

rozpoznaniu mukowiscydozy. 
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Wa¿ne jest, by sesje fizjoterapeutyczne mia®y miejsce:

· rano, zaraz po przebudzeniu siê dziecka, jeszcze przed œniadaniem

· po powrocie dziecka ze szko®y albo przed pójœciem spaæ.

Stosowana fizjoterapia mo¿e byæ ró¿na i zale¿y od zaleceñ lekarza lub

fizjoterapeuty. Czas, który trzeba na ni§ poœwiêcaæ zale¿y od stanu p®uc

chorego - dziecka lub osoby doros®ej. Wa¿ne jest, ¿eby zawsze bardzo

dok®adnie stosowaæ siê do zaleceñ lekarza lub fizjoterapeuty. Je¿eli

jeszcze nie opanowaliœcie odpowiednich technik, nie obawiajcie siê

poprosiæ lekarza lub fizjoterapeutê o zaprezentowanie ich wam jeszcze

raz. Fachowego instrukta¿u nigdy za du¿o.

Fizjoterapia powinna staæ siê czêœci§ dnia codziennego dziecka, a mo¿e

dodatkowo zostaæ uatrakcyjniona przez uwzglêdnienie w niej elementów

gry i zabawy.

Nic dziwnego, ¿e dzieci traktuj§ codzienn§ fizjoterapiê jako przykry

obowi§zek i czêsto u¿ywaj§ ró¿nych sposobów, ¿eby siê od niej wymigaæ.

Trzeba byæ stanowczym od samego pocz§tku i nie pozwalaæ dziecku na

przejêcie kontroli nad sytuacj§ i na manipulowanie wami. Szczególnie

®atwo mo¿e staæ siê to w momencie rozpoczynania leczenia, gdy dziecko

jest w z®ej formie ogólnej. Mo¿e wam byæ go bardzo ¿al i mo¿ecie chcieæ

zastosowaæ siê do jego woli. Fizjoterapia jest jednym ze sposobów

leczenia mukowiscydozy, który mo¿e okazaæ siê bardzo

trudny do realizacji ze wzglêdu na koniecznoœæ

zachowania w®aœciwej dyscypliny. Nie ustêpujcie

dziecku bez bardzo wa¿nego powodu, gdy¿ mo¿e siê

ono do tego przyzwyczaiæ. Pamiêtajcie, ¿e stosujecie

fizjoterapiê w najlepiej pojêtym interesie waszego

dziecka.

KASZEL- Kaszel jest rzecz§ po¿§dan§ w

mukowiscydozie, poniewa¿ pomaga oczyszczaæ

drogi oddechowe

Trzeba zachêcaæ dziecko do "odflegmiania

siê" poprzez kaszel ju¿ od

najwczeœniejszych lat. W szkole lub w obecnoœci obcych chore dziecko

mo¿e czuæ siê zak®opotane i mo¿e chcieæ st®umiæ swój kaszel. Im bardziej

bêdzie stara®o siê powstrzymaæ kaszel, tym wiêcej flegmy bêdzie

zatrzymywane w drogach oddechowych i tym wiêksze bêdzie

prawdopodobieñstwo kolejnej infekcji. Proszê pamiêtaæ: dziecko nigdy

nie mo¿e krêpowaæ siê swojego kaszlu; nale¿y zachêcaæ je, by

odkaszliwa®o w trakcie fizjoterapii oraz zawsze, kiedy czuje tak§

potrzebê. U dzieci zdrowych kaszel mo¿e byæ oznak§ rozpoczynaj§cego

siê przeziêbienia; u waszego dziecka jest po prostu oznak§ oczyszczania

dróg oddechowych z wydzieliny.

SPORT -Sport i æwiczenia fizyczne s§ bardzo wa¿ne

Mo¿na rozpocz§æ jedynie od fizjoterapii. Jednak¿e, je¿eli Twoje dziecko

jest chêtne i jest w stanie wykonywaæ æwiczenia fizyczne, pomog§ one

jemu odkaszliwaæ i odpluwaæ plwocinê. Regularne æwiczenia wzmacniaj§

dziecko fizycznie, pomagaj§ mu lepiej oddychaæ. Dobrze jest zachêcaæ

dziecko do æwiczeñ fizycznych, ale nie nale¿y ich narzucaæ. Nie nale¿y

trzymaæ dziecka z dala od fizycznej aktywnoœci. Wyjdzie mu to tylko na

zdrowie.

Jaki sport jest najlepszy dla twojego dziecka?

To zale¿y od samego dziecka oraz od mo¿liwoœci jakie s§ na miejscu.

Ka¿dy sport jest dobry pod warunkiem, ¿e dziecko znajduje w nim

przyjemnoœæ. 

Specjalnie wskazane s§ sporty, w których dziecko musi du¿o siê ruszaæ,

pracowaæ rêkami i g®êboko oddychaæ, np. pi®ka  no¿na, siatkówka,

p®ywanie, bieganie. 

ANTYBIOTYKI to bardzo wa¿ne leki, bez których nie mo¿na

obecnie wyobraziæ sobie leczenia osoby chorej na mukowiscydozê

Antybiotyki s§ powszechnie stosowane w leczeniu chorych na

mukowiscydozê, poniewa¿ niszcz§c drobnoustroje rozwijaj§ce siê w

p®ucach umo¿liwiaj§ skuteczne przed®u¿enie ¿ycia dzieciom chorym na

mukowiscydozê na ca®ym œwiecie.
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Czasami dziecko musi przyjmowaæ antybiotyki bardzo czêsto, i to nawet

przez d®ugi czas. Antybiotyki mog§ byæ podawane doustnie, ale czasem

dziecko bêdzie wymaga®o silniejszych antybiotyków, które musz§ byæ

podawane do¿ylnie -  wtedy bêdzie musia®o pójœæ do szpitala. W niektórych

krajach w tej chwili u¿ywane s§ równie¿ antybiotyki do podawania w

inhalacji.

Czasami rodzice martwi§ siê s§dz§c, ¿e tak du¿e iloœci silnych

antybiotyków w koñcu zaszkodz§ ich dzieciom. To nie jest tak! Liczne

badania wskazuj§, ¿e antybiotyki w mukowiscydozie prawie zawsze

odnosz§ dobry skutek.

Poniewa¿ bakterie zaka¿aj§ce drogi oddechowe w mukowiscydozie zawsze

próbuj§ przechytrzyæ lekarzy, wiêc do skutecznej z nimi walki konieczne s§

nowe antybiotyki. Z tego powodu "zwyk®e", powszechnie u¿ywane

antybiotyki nie zdaj§ egzaminu w leczeniu mukowiscydozy. Nazwy

antybiotyków faktycznie u¿ywanych w terapii CF mog§ brzmieæ dla was

obco.

SZCZEPIENIA OCHRONNE s§ równie¿ wa¿ne w zapobieganiu

zaka¿eniom

Szczepienia ochronne pomog§ uchroniæ wasze dziecko przed ró¿nymi

przykrymi chorobami. Koniecznie trzeba zadbaæ o zaszczepienie waszego

dziecka przeciwko odrze, poniewa¿ ta choroba mo¿e byæ szczególnie

szkodliwa dla dróg oddechowych chorego na CF. 

OD¯YWIANIE I ENZYMY - enzymy trzustkowe s§ bardzo wa¿ne, bo

pomagaj§ dziecku trawiæ pokarmy

ENZYMY TRZUSTKOWE odgrywaj§ bardzo wa¿n§ rolê, gdy¿ pomagaj§

dziecku trawiæ, przybieraæ na wadze i rosn§æ normalnie. Lekarz udzieli

dok®adnej informacji o tym jak dziecko powinno przyjmowaæ enzymy;

poni¿ej podajemy tylko kilka ogólnych zasad:

• enzymy powinny byæ za¿ywane PRZED, albo je¿eli lekarz tak zaleci, W

TRAKCIE posi®ków

• enzymów nie nale¿y braæ po posi®kach

• preparatów enzymatycznych nie nale¿y rozgryzaæ; je¿eli to konieczne, 

nale¿y otworzyæ kapsu®kê i pozwoliæ dziecku po®kn§æ zawarte w niej 

granulki. Szybko trzeba nauczyæ dziecko po®ykaæ ca®§ kapsu®kê, co ju¿ 

dla cztero- czy piêciolatków nie powinno byæ szczególnym problemem.

• nale¿y zachêcaæ dziecko, ¿eby nauczy®o siê ®ykaæ kapsu®ki z enzymami 

ju¿ we wczesnym dzieciñstwie. Mo¿na zacz§æ od zabawy z 4-, 5-cio 

letnim dzieckiem, polegaj§cej na po®ykaniu ziarenka gotowanego ry¿u

lub grochu, popijanego jego ulubionym napojem; potem mo¿ecie

zaaplikowaæ coœ wiêkszego, np. ziarno gotowanej fasoli. Nie trzeba

stwarzaæ atmosfery, ¿e po®ykanie kapsu®ek to coœ nadzwyczajnego i

bardzo trudnego. Pochwalcie dziecko za prze®kniêcie pierwszej 

kapsu®ki. Nie martwcie siê: je¿eli dziecko bêdzie po®ykaæ z 

w®asnej woli i bez przymuszania, nie zakrztusi siê kapsu®k§.

Pamiêtajcie, ¿e je¿eli wy jesteœcie niepewni czy przestraszeni,

wasze dziecko równie¿ bêdzie czuæ siê niepewne i 

przestraszone.

• nigdy nie nale¿y dawaæ dziecku jeœæ bez wczeœniejszego

podania mu enzymów; wyj§tkiem s§ tu jedynie owoce, soki

owocowe i woda. Je¿eli zapomnicie o enzymach do jakiegoœ

posi®ku, ten posi®ek nie zostanie w®aœciwie strawiony

i przyswojenie go przez organizm dziecka nie 

bêdzie mo¿liwe.

POWTÓRZMY JESZCZE RAZ:

• zawsze zachêcajcie dziecko do

regularnego przyjmowania enzymów

przed posi®kami lub przek§skami, gdy¿ w

przysz®oœci z ®atwoœci§ bêdzie robiæ to,

czego wy nauczyliœcie je w dzieciñstwie. 

To w®aœnie rodzice s§ wzorcem dla ich

dziecka i dlatego zawsze bêdzie ono

naœladowaæ ich zachowania
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• kiedy dziecko pójdzie do szko®y, samo bêdzie musia®o pamiêtaæ o 

przyjmowaniu enzymów. Nauczyciel powinien byæ powiadomiony o 

chorobie waszego dziecka oraz o koniecznoœci ®ykania przez nie 

kapsu®ek z enzymami przed ka¿dym posi®kiem czy przek§sk§.

OD¯YWIANIE - 

w®aœciwe ¿ywienie jest wa¿ne dla utrzymania dobrego stanu zdrowia

dziecka

Co dziecko powinno jeœæ?

Nie ma ¿adnego specjalnego rodzaju po¿ywienia zalecanego dla chorych
na  mukowiscydozê. Chory mo¿e i powinien jeœæ w®aœciwie wszystko.
Dieta chorego na CF powinna sk®adaæ siê z:

• po¿ywienia o du¿ej zawartoœci bia®ka i t®uszczu, czyli np. mleko, 

wo®owina, drób, ryby, jajka, ser. 

• po¿ywienia wysokokalorycznego, czyli np. potrawy o du¿ej zawartoœci 

skrobii jak ziemniaki, dynie, makarony, ry¿, fasolê, pieczywo i mleko. 

Ka¿dy rodzaj mleka jest dobry pod warunkiem, ¿e jest przegotowane 

lub pasteryzowane.

Nie ma potraw zakazanych dla chorych na CF. Zasadniczo w
mukowiscydozie nie istniej§ ¿adne ograniczenia dietetyczne - chory mo¿e
jeœæ wszystko: mas®o i potrawy sma¿one s§ wrêcz zalecane i nie powinny
byæ ograniczane. Dziêki w®aœciwemu od¿ywianiu dziecko roœnie i rozwija
siê, wzmagaj§c si®y obronne swojego organizmu, tak potrzebne mu do
walki z infekcjami.

Dziecko powinno jeœæ o ustalonych godzinach, zawsze rozpoczynaj§c od
enzymów. Wasze dziecko powinno jeœæ tyle posi®ków dziennie, ile jedz§
jego zdrowi rówieœnicy. Jednak¿e dawka kalorii w po¿ywieniu chorego
dziecka powinna byæ wiêksza; dziecko musi byæ silniejsze, ¿eby
skutecznie zwalczaæ infekcje. Po¿ywne przek§ski miêdzy posi®kami
równie¿ s§ wa¿ne, jednak¿e nie powinno ich byæ za du¿o. Nie mo¿na
pozwalaæ dziecku podjadaæ co chwilê, gdy¿ nic dobrego z tego dla niego
nie wyniknie. Pamiêtaæ jednak trzeba, ¿e dwie-trzy wysokokaloryczne

przek§ski dziennie s§ dla niego bardzo wskazane. Nale¿y unikaæ s®odyczy
pomiêdzy posi®kami czy, tym bardziej, zamiast posi®ków; obfitoœæ ®akoci

nie s®u¿y dobrze ¿adnemu dziecku - dziecku choremu tym bardziej.

Kiedy bêdzie ju¿ starsze trzeba mu uœwiadomiæ, ¿e w®aœciwe od¿ywianie
jest istotn§ czêœci§ leczenia w tej chorobie. Nie powinno siê obiecywaæ
dziecku prezentów w nagrodê za zjedzony posi®ek. Dziecko musi siê
nauczyæ, ¿e je dla swego w®asnego dobra. Je¿eli bêdziecie nagradzaæ je
prezentami za zjedzony posi®ek, bêdzie oczekiwaæ tego ju¿ zawsze. Trzeba
natomiast powiedzieæ mu coœ mi®ego w momencie, kiedy sprz§tnie talerz
do czysta.

Dzieci chore na CF trac§ wiêcej soli ni¿ inne, szczególnie gdy mocno siê
poc§, np. w czasie letnich upa®ów, kiedy maj§ gor§czkê, kiedy siê
gimnastykuj§. Dlatego chore dziecko powinno piæ du¿o p®ynów; lekarz
mo¿e równie¿ zaleciæ lekarstwa uzupe®niaj§ce sól. Nie polecamy sztucznie
barwionych, gazowanych napojów: nie dlatego, ¿e same w sobie s§
szkodliwe, ale poniewa¿ niepotrzebnie zajmuj§ w ¿o®§dku miejsce innym
pokarmom, z których po¿ytek bêdzie znacznie wiêkszy.

Sukces leczniczy mo¿liwy jest tylko wtedy, gdy postêpuje siê dok®adnie
wed®ug wskazañ lekarza specjalisty i dietetyka.

LECZENIE CF NIE JEST £ATWE,

ale wszyscy rodzice z czasem mog§ nauczyæ siê jak leczyæ chorobê ich

dziecka

Szczególnie trudny jest czas, gdy siê jeszcze nie przywyk®o do takiego

leczenia. Jednak gdy siê go ju¿ nauczycie, bêdziecie traktowaæ je jak

codzienn§ rutynê. Leczenie potrzebne bêdzie ju¿ zawsze, a jest to rzecz

nie®atwa. Czasami rodzice w§tpi§ w potrzebê takiego leczenia i zadaj§

sobie pytanie: "czy nie ma mo¿liwoœci wyleczenia naszego dziecka gdzie

indziej?" Niestety, ci§gle na œwiecie nie ma lekarstwa pozwalaj§cego

wyleczyæ mukowiscydozê. W wielu oœrodkach w krajach wysoko

rozwiniêtych podejmowane s§ wysi®ki w celu znalezienia leku na

mukowiscydozê, ale jak dot§d s§ one ma®o skuteczne. Jest wielce

prawdopodobne, ¿e w przysz®oœci terapia genowa albo inne nowe podejœcia

lecznicze mog§ okazaæ siê pomocne w leczeniu CF.

Niektórzy rodzice nie mog§ uwierzyæ, ¿e ich dziecko jest chore na CF i

rezygnuj§ z przepisanego leczenia. Nie ma ¿adnych magicznych
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alternatywnych metod leczenia, a zaniechanie leczenia konwencjonalnego

albo zerwanie kontaktu ze specjalistycznym oœrodkiem zajmuj§cym siê

mukowiscydoz§, nieodwo®alnie oznacza skrócenie ¿ycia chorego.

Mukowiscydoza zapisana jest w genach - cz®owiek rodzi siê z ni§ tak, jak

np. z kolorem swoich oczu.

Trzeba pamiêtaæ, ¿e nawet je¿eli dziecko w danym momencie czuje siê

dobrze, jest to rezultatem prawid®owego leczenia; pamiêtaæ trzeba

równie¿, ¿e podstawowe leczenie, takie jak fizjoterapia i podawanie

enzymów nigdy nie mo¿e byæ zaniechane, nawet je¿eli w tej chwili

dziecko wygl§da kwitn§co. 

Je¿eli dziecko wygl§da gorzej, jest os®abione, trzeba czêœciej chodziæ z

nim do lekarza. Je¿eli jego stan ogólny siê pogarsza, nale¿y porozmawiaæ

o tym z lekarzem. W czasie tej rozmowy musicie ustaliæ czy:

- w®aœciwie stosujecie siê do zaleceñ leczniczych 

- enzymy i antybiotyki podawane s§ we w®aœciwej iloœci

- fizjoterapia stosowana jest we w®aœciwy sposób

Je¿eli wszystko robione i podawane jest w®aœciwie - fizjoterapia, enzymy,

antybiotyki - mo¿e trzeba sprawdziæ, czy przypadkiem w plwocinie nie

ma jakichœ nowych bakterii i co w ogóle dzieje siê z dzieckiem. Mo¿e

zaistnieæ koniecznoœæ po®o¿enia go w szpitalu celem do¿ylnego podania

antybiotyków.

Je¿eli stan dziecka jest tak z®y, ¿e nie pozwala na normalne stosowanie

fizjoterapii albo regularne przyjmowanie enzymów, trzeba je natychmiast

po®o¿yæ w szpitalu.

Szpital
Rodzice czêsto pytaj§ czy przypadkiem w szpitalu dziecko "nie z®apie

choroby jeszcze gorszej ni¿ CF". Przyjêcie do szpitala najczêœciej oznacza

podjêcie leczenia antybiotykami, które umo¿liwi§ opanowanie stanu

zapalnego w p®ucach chorego. Ryzyko zwi§zane z niepodjêciem leczenia

szpitalnego jest znacznie wiêksze od bardzo ma®o prawdopodobnej

mo¿liwoœci "z®apania" w szpitalu gorszej choroby. 

Zawsze powinniœcie mieæ mo¿liwoœæ kontaktu z oœrodkiem

specjalistycznym, tak ¿eby  w razie potrzeby mo¿na by®o dziecko

umieœciæ w szpitalu.

Koszty leczenia

Leczenie mukowiscydozy jest bardzo kosztowne, bior§c pod uwagê

antybiotyki i pobyty w szpitalu; ¿adna rodzina nie by®aby w stanie

ca®kowicie samodzielnie sfinansowaæ takiego leczenia bez popadniêcia w

bardzo powa¿ne problemy finansowe.

Poniewa¿ leczenie jest tak drogie, trzeba szukaæ pomocy i wsparcia ze

strony w®adz. Je¿eli jako rodzice dzieci z CF zjednoczycie siê w swych

wysi®kach i razem bêdziecie zabiegaæ u decydentów o pomoc, macie du¿e

szanse na uzyskanie tego, czego potrzebujecie.

Krewni i przyjaciele
To wy sami podejmujecie decyzje kogo i kiedy poinformowaæ o chorobie

dziecka. W przysz®oœci takie decyzje dziecko bêdzie podejmowa®o we

w®asnym zakresie. Niektórzy ludzie nie lubi§ opowiadaæ innym o swoich

problemach osobistych i trzeba to uszanowaæ; ale je¿eli ma siê dobrych,

zaufanych przyjació®, czasami dobrze jest zwierzyæ siê komuœ takiemu ze

swych spraw. Rozmowa z kimœ zaufanym mo¿e wzmóc wiarê w siebie, a

jednoczeœnie przynieœæ ulgê - jest to szczególnie wa¿ne dla kogoœ

walcz§cego z tak powa¿nym problemem jak przewlek®a choroba

w®asnego dziecka. Niektóre rodziny znajduj§ pocieszenie w wierze i

modlitwie.

Wa¿ne jest, abyœcie poinformowali rodzeñstwo

chorego dziecka o jego chorobie
Spróbujcie wyt®umaczyæ im, jak wa¿ne w leczeniu CF s§ codzienne

zabiegi fizjoterapeutyczne, stosowanie enzymów i wizyty w szpitalu.



13
Zawsze próbujcie pomóc im w zrozumieniu sytuacji, odpowiadaj§c na ich

pytania, najlepiej jak potraficie. Nie zapominajcie, ¿e zdrowe dzieci tak¿e

potrzebuj§ waszej mi®oœci i uwagi.

Leczenie bywa tak absorbuj§ce, ¿e macie œwiête prawo byæ nim czasem

bardzo zmêczeni: musicie przecie¿ dbaæ o ca®y dom, w którym czêsto s§

jeszcze inne dzieci. W takich sytuacjach rodzina mo¿e okazaæ siê bardzo

pomocna. Dziadkowie, ciocie czy wujkowie mog§ pomóc w zajmowaniu

siê dzieckiem, czy nawet w wykonywaniu zabiegów fizjoterapeutycznych.

Mog§ zaj§æ siê dzieckiem kiedy rodzice s§ bardzo zmêczeni, albo kiedy

maj§ coœ wa¿nego do za®atwienia poza domem. Powinniœcie zaufaæ

waszym bliskim,  krewnym czy przyjacio®om i powiedzieæ im, na czym

polega choroba waszego dziecka. Mo¿na nawet spróbowaæ tak ich

przeszkoliæ, by mogli byæ pomocni w codziennych czynnoœciach

terapeutycznych. Je¿eli nie bêd§ wiedzieli co to za choroba, nie

zrozumiej§ koniecznoœci stosowania fizjoterapii u pozornie zdrowego

dziecka czy potrzeby zabrania do szpitala dziecka, które przecie¿ wcale

nie wygl§da Ÿle. Trzeba im uœwiadomiæ, ¿e wasze dziecko wygl§da tak

dobrze i zdrowo poniewa¿ jest w®aœciwie leczone - tylko to trzyma je w

niez®ej formie. 

Je¿eli czujecie, ¿e wasi najbliŸsi nie pomagaj§ wam swoj§ postaw§, czy

¿e nawet Ÿle wp®ywaj§ na wasze poczucia bezpieczeñstwa, spróbujcie

zabraæ ich ze sob§ na wizytê u lekarza - mo¿e warto, ¿eby on z nimi

porozmawia®. 

Musicie sami znaleŸæ w sobie tyle si®y, by skutecznie pomóc waszemu

dziecku walczyæ z CF.

Leczenie mo¿e byæ trudne dla waszego dziecka i dla was, i mo¿ecie byæ

poddawani pokusie przerwania go, choæby tylko na jakiœ czas. Le¿y to w

najlepiej pojêtym interesie waszego dziecka, abyœcie nie zaniedbywali

fizjoterapii, podawania enzymów czy wizyt szpitalnych. 

Oczywiœcie nie mo¿ecie zapominaæ, ¿e wasze dziecko choruje na

mukowiscydozê. Ale pod ka¿dym innym wzglêdem jest to normalne

dziecko, z normaln§ inteligencj§, w którego ¿yciu bêd§ zdarza®y siê takie

same rzeczy, jakie przydarzaj§ siê innym, zdrowym dzieciom. Bêdzie siê

przeziêbia®o, bêdzie bola®o go gard®o, st®ucze sobie ®okieæ albo kolano w

czasie gry w pi®kê. Musi nauczyæ siê dawaæ sobie z tym wszystkim radê

tak, jak ka¿de inne dziecko. 

W miarê up®ywu lat powinniœcie dawaæ waszemu dziecku coraz wiêcej

niezale¿noœci, tak jak i czyniæ je coraz bardziej odpowiedzialnym za

swoje leczenie. Powinno siê to odbywaæ stopniowo. Nigdy nie mo¿na

przerzucaæ brzemienia leczenia w ca®oœci na ramiona chorego dziecka.

Nie bêdzie ono w stanie samo zaj§æ siê swym leczeniem, szczególnie jeœli

jest ma®e. Byæ mo¿e kiedy bêdzie mia®o jakieœ 18 czy 19 lat, stanie siê ju¿

bardziej niezale¿ne. Nie mo¿na jednak oczekiwaæ od dziecka czy

nastolatka, by zachowywa®o siê jak doros®y. Mo¿na próbowaæ stopniowo

przekazywaæ dziecku czêœæ odpowiedzialnoœci za leczenie, ale zawsze

powinno odbywaæ siê to pod kontrol§. Nie nale¿y tego dziecku narzucaæ,

lecz ono samo musi to zaakceptowaæ - bêdziecie mogli bezb®êdnie oceniæ

ten proces sprawdzaj§c, czy za¿ywa swoje enzymy w®aœciwie, albo czy

stosuje fizjoterapiê zgodnie z zaleceniami.

PAMIETAJCIE: nikt nie jest winien choroby waszego

dziecka 

• Ani wy, ani chore dziecko, ani nikt z waszej rodziny nie powinien czuæ

siê z tego powodu skrêpowany. 

• Je¿eli dziecko wstydzi siê swej choroby, bêdzie za wszelk§ cenê 

usi®owa®o ukryæ jej objawy przed swymi przyjació®mi i wszystkimi 

dooko®a; nie bêdzie chcia®o za¿ywaæ enzymów i nie bêdzie chcia®o 

odkas®ywaæ w obecnoœci innych. 

• Wasze dziecko musi zawsze czuæ siê kochane tak, jak ka¿de inne, 

zdrowe dziecko.

WASZE DZIECKO JEST KIMŒ BARDZO

WYJ¥TKOWYM. 

Nie jesteœcie sami!
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Wa¿ne adresy i informacje:

OŒRODKI DIAGNOSTYKI MOLEKULARNEJ CF I PORADNICTWA

GENETYCZNEGO (posiadaj§ce certyfikat miêdzynarodowy):

• Zespó® Genetyki Molekularnej i Klinicznej, Zak®ad Genetyki 

Cz®owieka PAN Strzeszyñska 32, 60-479 Poznañ, tel. 0-61 823 31 87 

lub 0-61 8233 011 w. 230

• Zak®ad Genetyki Medycznej, Instytut Matki i Dziecka 

Kasprzaka 17A, 01-211 Warszawa, tel. 0-22  632 12 81 w. 177, 200 

lub 632 96 57

REFERENCYJNE I SPECJALISTYCZNE OŒRODKI  LECZENIA

CHORYCH NA MUKOWISCYDOZÊ W POLSCE:

• Klinika Bronchologii i Mukowiscydozy, Instytut GruŸlicy i Chorób 

P®uc, Zespó® Pediatryczny 

Sk®odowskiej-Curie 2,  34-700 Rabka,  tel. 0-18 2676 060 w.322

• Klinika Pediatrii oraz Centrum Diagnostyki i Leczenia 

Mukowiscydozy, Instytut Matki i Dziecka 

Kasprzaka 17A, 01-211 Warszawa, tel. 0-22 632-80-09, 632-12-81 w. 

371, 231

• Klinika Ftyzjopneumonologii, Akademia Medyczna (chorzy doroœli)

Szamarzewskiego 84, 60-569 Poznañ, tel. 0-61 8549 390, 8549 391, 

8549 392

• I Klinika GruŸlicy i Chorób P®uc, Instytut GruŸlicy i Chorób P®uc 

(chorzy doroœli)

P®ocka 26, 01-138 Warszawa, tel. 0-22 4312 147, 4312 343

• Klinika Gastroenterologii i ¯ywienia, Instytut "Pomnik -Centrum 

Zdrowia Dziecka" 

Al. Dzieci Polskich 20, 04-736 Warszawa, tel. 0-22 8157 384

• Klinika Gastroenterologii Dzieciêcej i Chorób Metabolicznych, 

Instytut Pediatrii AM 

Szpitalna 27/33, 60-572 Poznañ, tel. 0-61 8475 812

• Klinika Pulmonologii i Alergologii Dzieciêcej, Instytut Pediatrii AM

Szpitalna 27/33, 60-572 Poznañ, tel. 0-61 8491 313

• Poradnia dla Dzieci Chorych na Mukowiscydozê 

Polanki 119, 80-308 Gdañsk, tel. 0-58 5525 081

• III Klinika Chorób Dzieci, Akademia Medyczna

Waszyngtona 17A, 15-724 Bia®ystok, tel. 0-85 7422 271

• Centrum Pneumonologii i Alergologii Dzieciêcej

Myœliwska 13, 58-540 Karpacz, tel. 0-75 7619 272, 7619 452

• Samodzielny Kliniczny Oddzia® Interny Dzieciêcej i Alergologii, 

Uniwersytet Medyczny w £odzi, Wojewódzki Szpital Specjalistyczny

Parzeczewska 35, 95-100 Zgierz, tel. 0-42 7164 982 

ORGANIZACJA RODZICÓW I CHORYCH O ZASIÊGU

KRAJOWYM:

• Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoz§

Zarz§d G®ówny, Sk®odowskiej-Curie 2, 34-700 Rabka, tel. (018) 267 6

060 w. 331

T®umaczenie z jêzyka angielskiego i redakcja: prof. dr hab. med. Micha®

Witt i dr med. Lucyna Majka



Austria: Austrian CF Association, Himmelreichweg 8, A-6112
Wattens
Belgium: Assoc. Belge de Lutte contre la Muscoviscidose,
Belgische vereniging voor strijd tegen Muscoviscidose, J. Borlélaan
12, 1160 Brussels, Belgium
Bulgaria: Cystic Fibrosis Assoc. of Bulgaria, Research Institute of
Pediatrics, Medical Academy, D. Nesterov str.II, 1606 Sofia,
Bulgaria
Czechoslovakia: The Club of Parents and Friends of Children with
CF, Bitouska 1226/7, Praha 4 140 00 Czechoslovakia
Denmark: Danish Cystic Fibrosis Association, Hydrebakken 246,
DK-8800 Viborg, Denmark
Estonia: Estonian Cystic Fibrosis Society (ECFC) 23 Riia St. Tartu,
EE2400, Estonia
Finland: Pulmonary Association Heli, Hoikka Resource Centre,
Hoikantie 15, FIN -38100 Karkku, Finland
France: Association Française de Lutte contre la Mucoviscidose,
76, rue Bobillot, 75013 Paris, France, et SOS Mucoviscidose, ZAC
de la Bonne Rencontre, 1 voie Gallo-Romaine,
77860 Quincy-Voisins, France
Germany: German CF Association (Mukoviszidose e.V.), Bendenweg
101, D-53121 Bonn, Germany
Greece: Hellenic Cystic Fibrosis Assoc., Parashou & Papathimiou Str.
No.6, Athens 11475, Greece
Hungary: CF Foundation, H1124 Burok-u 15, Budapest, Hungary
Iceland: Cystic Fibrosis Assoc., of Iceland, Barnaspitali Hringsins,
Landspitalinn v/Baronsstig, 101 Reyjavik, Iceland
Ireland: Cystic Fibrosis Assoc. of Ireland, CF House, 24 Lower
Rathmines Road, Dublin 6, Ireland
Israel: Israel Cystic Fibrosis Assoc., 5 Shderot Hayeled, Ramat
Gan, Israel 52444
Italy: Lega Italiana delle Associazioni per la lotta alla Fibrosi
Cistica, presso Ospedale Civile Maggiore, Piazzali A. Stefani 1,
37126 Verona, Italy.

Luxembourg: Association Luxembourgoise de Lutte contre la
Mucoviscidose asbl (ALLM), B.P.212, 
L-3403 Dudelange (Luxembourg)
Macedonia: Macedonian Cystic Fibrosis Association (MCFA), CF
Centre-Pediatric Clinic, Vodnjanska 17, 
91000 Skopje, Macedonia
The Netherlands: Bureau NCFS, Dr. A. Schweitzerweg 3, 
3744 JN  Baarn, Netherlands
Norway: Norwegian Cystic Fibrosis Association, Postbox 4568
Torskov, 0404 Oslo, Norway
Poland: Polish Society Against Cystic Fibrosis, 
34-700 RABKA - ZDRÓJ, SKŁODOWSKÍE 7 CURIE, Poland
Portugal: Associacão Portuguesa de Fibrose Quistica, Apartado
9824, 1911 Lisboa Codex, Portugal
Romania: Romanian CF Association, Str. Gh. Doja nr.14, 
1900 Timisoara, Romania
Russia: National Russian CF Association, Russian CF Centre,
Moskvozeshie 1, 115478 Moscow, and State Research Centre for
Pulmonology, Roentgen st.12 197089, St. Petersburg, Russia
Spain: Federacion Espanola de F.Q., Av. Campanar - 106, 3o 6a,
46015 Valencia, Spain
Sweden: Swedish Cystic Fibrosis Association, Box 1827, 
751 48 Uppsala, Sweden
Switzerland: Schweizerische Gesellschaft für Cystische Fibrose
(Mucoviscidose), Bellevuestrasse 166, 
3095 Spiegel/Bern, Switzerland
Turkey: CF & Pediatrics Respiratory Disease Association,
Hacettepe University, 
06100 Ankara, Turkey
Ukraine: National Academy of Sciences of Ukraine, Institute of
Molecular Biology and Genetics, 150, Zabolotnogo Str., 
Kyiv 03143, Ukraine
United Kingdom: Cystic Fibrosis Trust, 11 London Road, Bromley,
Kent BR1 1BY, UK
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