Zyje nadzieja i daje jg innym

LUDZIE. Robert Hellfeier ze Smolarni od urodzeriia zmaga si¢ z nieuleczalng choroba - mukowiscydoza.

Nie poddaje sie. Z

ukowiscydoze lekarze

zdiagnozowali u Ro-

berta, gdy miat zale-
dwie siedem miesiecy.

- Miatem problemy z trzust-

ka i nie przybieratem na wa-
dze, wiec znajomy lekarz skie-
~ rowal mnie do szpitala w Za-

brzu. Tam po serii badaf -

wszystko stalo sie jasne - opo-

_ wiada Robert. - Miatem duzo
szezeScia, ze tak to sie poto-
czyto. Przez kilka lat odczu-
watem tylko dolegliwoSci
ukiadu pokarmowego. Mimo
ze bytem zwolniony z zajeé
‘wychowania fizycznego, upra-
wiatem sporty, uwielbiatem
grat w pilke. Niestety, cho-
roba postgpowata, pozniej
moglem juz tylko staé
na bramee.

W koficu mukowiscydoza
zaatakowata phica, a groma-
dzacy sie w nich §luz znacznie.
utrudniat oddychanie. Zycie
Roberta diametralnie si¢ zmie-

. nito. - Najgorzej jest tuz .

po przebudzeniu, kaszel
i problemy z oddychaniem nie
daja mi zy¢ - moéwi Robert. -
Dziefi zaczynam od inhalacji.

Mam tez bardzo staby uktad
odpornoSciowy, dlatego cze-
sto choruje. ¥

Dzi$ Robert Hellfeier ma 24
lata i chot jest powaznie cho-
1y, stara sie zy¢ normalnie.
Pracuje w Fundacji Ortus,
ktéra probuje “przywroécié
do zycia” Sredniowieczny za-
mek w Chrzelicach.

- Najezgsciej pracuje w do-
mu, cho¢ moja wielka pasja
jest fotografia - zdradza chto-

pak - Gdybym by} zdrowy,

prébowatbym swoich sit ja-
ko fotoreporter.
Robert zalozyt wiasng

strong internetows i bloga,

na ktérych pisze'o swoim co-
dziennym Zyciu.
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- Mukowiscydoza to choroba catego ustroju, jednak w najwiek-
szym stopniu dotyka uktadu oddechowego i przewodu pokarmo-
wego. Jest uwarunkowana genetycznie i niestety, jak dotad jest
chorobg nieuleczalng. Postep w medycynie spowodowat znacz-
ne wydtuzenie sredniej diugosci zycia. Wéréd 1442 chorych

w Polsce jest 381 0s6b, ktdre przekroczyly 20 rok zycia, ale zale-
dwie 11 skoriczyto 40 lat. Najwiekszym problemem zdrowotnym
s3 nieuchronnie postepujace zmiany ptucne objawiajce sie
przewlekiym kaszlem i czestymi nawrotami stanéw zapalnych
prowadzacych do nieodwracalnych uszkodzeri uktadu oddecho-
wego, dusznosci i przedwczesnej $mierci z powodu uduszenia.
Zaburzenia czynnosci przewodu pokarmowego prowadza do nie-
doiywjgnia, przewlektej biegunki i dolegliwosci brzusznych. Sto-
sujac nowoczesne leczenie, zaréwno w domu jak i w szpitalach,

chorzy sg w stanie ztagodzié przebieg choroby.

atozyt strone internetowa, pisze bloga. Jego wielka pasja jes

Zyciu z mukowiscydoza. -
Juz tyle lat ucze si¢ zy¢ z ta
choroba. Cheiatem wige po-
dzieli¢ si¢ whasnymi spostrze-
zeniami 1 poméc tym, ktorzy
stracili nadzieje. Dzwonia
do mnie rodzice dzieci, u kt6-

rych zdiagnozowano
mukowiscydoze. Sa zdruzgo-
tani, nie widza Swiatetka w tu-
nelu. Chea porozmawiaé, ale
szukaja réwniez pocieszenia.

Dzigki stronie interne
towej Robert nawiazat tez
kontakt z innymi chorymi. -
‘Wymieniamy si¢ doSwiadcze-
niami, pomagamy sobie, pod-
nosimy si¢ nawzajem na du-
chu, dobrze si¢ rozumiemy,

bo dzwigamy ten sam Krzyz.
Srednia dhugosé zycia cho-
rych na mukowiscydoze to
dzi§ okoto 30 lat. Gdy prze-
staja dziataé leki, pozostaje juz
tylko przeszczep ptuc. Nie-
stety, taka operacja jest bar-
dzo droga (koszt zabiegu
w Wiedniu - 120.000 euro),
brakuje tez dawc6w narzadow.
- Nielatwo zyje si¢ z mySla,
Ze nie ma zadnych perspek-
tyw na catkowite wyleczenie,
ale trzeba zy¢ w zgodzie z sa-
mym soba - m6éwi Robert
Hellfeier -Roczny koszt le-
czenia osoby chorej
na mukowiscydoze to 10 tys.
zt. Ja wydaje okoto 3 tysiecy,

t tez fotografia.

bo sta¢ mnie tylko na taki wy-
datek. I zbieram pieniadze
na przeszczep. Wiem, ze kie-
dy$ bede musiat poddaé sie
operacji. Ludzie chorzy
na mukowiscydoze rzadko do-
Zywaja czterdziestli, wiee cza-
su mam coraz mniej.

Robert Hellfeier jest czonkiem
Fundacji Pomocy Rodzinomi Cho-
rym na Mukowiscydoze oraz
Polskiego Towarzystwa Walki
z Mukowiscydoza.

- Do pewnego momentu ro-
dziny same pokrywaja koszty
leczenia najblizszych, ale z cza-
sem pieniedzy na zakup sprze-
tu i wlaSciwa rehabilitacje za-
czyna brakowaé - méwi dr n.
med. Andrzej Pogorzelski, wi-
ceprezes Zarzadu Gi6wnego
Polskiego Towarzystwa Wal-
ki z Mukowiscydoza. - Ro-
bert dzielnie walczy o kazdy
rok zycia, a jego najblizsi
»Staja na gtowie”, by mu po-
moc. Jednak bez pomo-
cy z zewnatrz sobie nie po-
radza, dlatego w imieniu fun-
dacji prosze o wsparcie tej
nieré6wnej walki.

‘Wiecej o Robercie na jego
stornie interwentowej
http://muko.smolarnia.
org/procent.php.
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[ JAK POMOC?

Pienigdze dla Roberta moi-
na wptacaé na konto: 49
1020 3466 0000 9302
0002 3473 koniecznie z do-
piskiem w tytule wpfaty:
“Robert Hellfeier”.

Mozesz przekazac rowniez 1
procent swojego podatku,
numer KRS 0000064892,
z dopiskiem dla Roberta
Hellfeier. 5




