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Dzieci z Rabki-Zdroju z wiatraczkiem dla
najwazniejszych osob w Polsce

21 listopada odbedzie sie organizowany po raz trzeci w Polsce Ogdlnopolski Dzien Wiatraczka dla stonych
dzieci - duza spoteczna akcja poswiecona mukowiscydozie. Z tej okazji przedszkolaki z Miasta Dzieci
Swiata - Rabki-Zdroju w dniu dzisiejszym przygotowaly dla najwazniejszych oséb w Polsce papierowe
wiatraczki - symbol solidarnosci z matymi pacjentami cierpiacymi na mukowiscydoze. Wiatraczki zostana
przekazane w tym tygodniu Parze Prezydenckiej: Andrzejowi Dudzie i Agacie Kornhauser-Duda, Prezesowi
Rady Ministréw Mateuszowi Morawieckiemu, Ministrowi Zdrowia fukaszowi Szumowskiemu, Minister
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej Marlenie Malag oraz liderom najwiekszych ugrupowan politycznych
w Polsce. Wiatraczek otrzyma réwniez Wojewoda Matopolski Piotr Cwik oraz Burmistrz Rabki-Zdroju
Leszek Swider.

Glownym zalozeniem wiatraczkowej akcji jest wyjscie do spoteczenstwa po to, by szerzy¢ wiedze o
mukowiscydozie, ukazaé, ze poprzez zabawe i tworzenie kolorowych, papierowych wiatraczkow mozna
podnosi¢ sSwiadomos¢ na temat tej choroby. Dla dzieci z Przedszkola Miejskiego nr 1 w Rabce-Zdroju ma
to dodatkowy wymiar i znaczenie. Na wniosek Miedzynarodowej Kapitulty Orderu Usmiechu w 1996 roku
nadano miastu tytut "Miasta dzieci $wiata". To wyjatkowo wazne wyrédznienie, nadane w podziekowaniu za
ogrom dziatan podejmowanych wtasnie z mysla o dzieciach, ich zdrowiu, rozwoju, a przede wszystkim
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usmiechu na ich twarzach. W Rabce-Zdroju znajduje sie najstarszy osrodek leczenia mukowiscydozy u
dzieci, Instytut Gruzlicy i Choréb Pluc im. Jana i Ireny Rudnikdw.

Inicjatorem i organizatorem akcji ,Dnia Wiatraczka” w Polsce jest Fundacja Oddech Zycia, ktéra wspolnie
z wolontariuszami w calej Polsce pomaga zorganizowac zajecia plastyczne i edukacyjne w przedszkolach i
szkotach.

Kim sa stone dzieci?

Od wiekéw w catej Europie opowiadano o ,stonych, zaczarowanych dzieciach”. W niemieckiej ksiazce z
XVIII wieku czytamy ,Biada dziecku, ktére ma stony smak pocatunku na czole, albowiem zostato przeklete
i wkréotce musi umrzec”.

Ale, dopiero w XX wieku zaczeto diagnozowa¢ mukowiscydoze. W 1952 roku Paul di Sant’Agnese odkryt
nieprawidtowosci w wytwarzaniu elektrolitéw potowych u chorych z mukowiscydoza.

Obecnie wiemy, ze za stony smak potu chorych z mukowiscydoza odpowiada mutacja genu CFTR, ktory
reguluje prace kanatow chlorkowych. W wyniku nieprawidlowego dziatania biatka CFTR dochodzi do
zaburzen gospodarki wodno-elektrolitowej organizmu i wytwarzania bardziej stonego potu.

Niestety w tej chorobie, to nie stona skdra jest problemem, ale czeste infekcje ptuc, pogarszajacy sie stan
zdrowia, niewydolnos¢ oddechowa. Pacjenci z mukowiscydoza zyja znacznie krocej niz zdrowi ludzie.
Choroba jest nieuleczalna, nie ma na nig skutecznego leku. Mozna jedynie probowa¢ ograniczac postepy i
objawy tej choroby.

W Polsce na mukowiscydoze choruje 2,5 tysiaca oséb, a bezobjawowym nosicielem jest co 33 osoba, czyli
ponad milion Polakéw - informuje Mirostaw Wojcik, Prezes Fundacji Oddech Zycia organizujacej Dzien
Wiatraczka w Polsce. , W Polsce wciaz zbyt mato méwi sie o mukowiscydozie. Znikoma wiedza
spoteczenstwa powoduje lek i uprzedzenia, a sami chorzy niejednokrotnie cierpia z powodu odrzucenia i
dyskryminacji w szkotach, czy przedszkolach. Problem niezrozumienia dotyczy réwniez dorostych
pacjentéow” - dodaje Mirostaw Wajcik.

Jak przylaczy¢ sie do akcji?

W tym roku przez cala jesien organizatorzy namawiaja uczniow w szkotach oraz dzieci w przedszkolach do
przygotowywania papierowych wiatraczkéw i wiatraczkowych rysunkdéw w gescie solidarnosci z chorymi
na mukowiscydoze.

Zdjecia mozna opublikowa¢ na stronie www, blogu, Instagramie lub Facebooku z hashtagami
#DzienWiatraczka #Mukowiscydoza

Szkoly i przedszkola zainteresowane przeprowadzeniem zaje¢ nt. mukowiscydozy moga otrzymac
bezptatnie materiaty edukacyjne od Fundacji Oddech Zycia.

Materiaty prasowe.
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