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IT Ogolnopolski Dzien Wiatraczka dla stonych
dzieci w tym roku o Rabce-Zdroju

21 listopada odbedzie sie organizowany po raz drugi w Polsce Ogolnopolski Dzienn Wiatraczka dla stonych
dzieci - duza spoteczna akcja poswiecona mukowiscydozie. Inicjatorem i organizatorem akcji w Polsce jest
Fundacja Oddech Zycia. Akcja polega na przygotowywaniu papierowych wiatraczkéw oraz rysowaniu i
malowaniu wiatraczkowych motywéw. W wybranych przedszkolach i szkotach prowadzone sa réwniez
lekcje na temat mukowiscydozy.

W tym roku w calej Polsce o Rabce-Zdroju

IT Ogdlnopolski Dzien Wiatraczka dla stonych dzieci odbywa sie w tym roku pod honorowym patronatem
Rzecznika Praw Dziecka oraz Burmistrza Rabki-Zdroju.

Nowoscia od tego roku jest kolejny, dodatkowy motyw edukacyjno-informacyjny w tym ogdlnopolskim
wydarzeniu - w szkotach i przedszkolach w catej Polsce organizatorzy opowiadaja nie tylko o chorych na
mukowiscydoze i samej chorobie, o tolerancji i szacunku dla os6b dotknietych chorobami genetycznymi,
ale réwniez o osrodkach medycznych i zaangazowaniu Srodowiska naukowego i medycznego. W tym roku
organizatorzy opowiadaja o Rabce-Zdroju - Miescie Dzieci Swiata oraz o najstarszym os$rodku leczenia
mukowiscydozy u dzieci - Instytucie Gruzlicy i Choréb Ptuc, a takze o osobach, ktore walczyly lub wcigz
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walcza o zycie i zdrowie pacjentéw w tej miejscowosci. Na lekcjach mozna sie dowiedzie¢ m.in. kim byt
profesor Jan Rudnik, czy “Swiety Mikotaj” z Instytutu, czyli doktor Jerzy Zebrak.

Kim sa stone dzieci?

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

Ale, dopiero w XX wieku zaczeto diagnozowa¢ mukowiscydoze. W 1952 roku Paul di Sant’Agnese odkryt
nieprawidlowosci 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 kanalow 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 nia skutecznego leku. Mozna jedynie prébowaé ogranicza¢ postepy i
objawy tej choroby.

Na czym polega Dzien Wiatraczka?

Organizowana po raz pierwszy w poprzednim roku w Polsce akcja zgromadzila wokdét kolorowych
dekoracji matych i duzych, chorych i zdrowych, pojedyncze osoby i grupy, szkoty i przedszkola!

Gléwnym zalozeniem wiatraczkowej akcji bylo wyjscie do spoteczenstwa po to, by szerzy¢ wiedze o
mukowiscydozie, ukazac, ze poprzez zabawe i tworzenie kolorowych, papierowych wiatraczkow réowniez
mozna podnosi¢ swiadomos$¢ na temat tej choroby i tym samym budowac¢ godne warunki zycia dla
dotknietych ta jednostka chorobowa dzieci i dorostych.

W tym roku jest podobnie i przez cata jesien organizatorzy chca namawiaé uczniéw w szkotach oraz dzieci
w przedszkolach do przygotowywania papierowych wiatraczkéw i wiatraczkowych rysunkéw w gescie
solidarnosci z chorymi na mukowiscydoze.

Zapraszamy do rozkreconej wiatraczkami galerii w serwisie http://DzienWiatraczka.pl oraz na
Facebooku pod hastagiem: #DzienWiatraczka

Lekcje o mukowiscydozie

Dzien wiatraczka to tez idealna okazja do przeprowadzenia zaje¢ o mukowiscydozie i nauki szacunku i
zrozumienia dla oséb dotknietych chorobami rzadkimi, chorobami genetycznymi. W poprzednim roku w
wybranych szkotach i przedszkolach odbyty sie takie lekcje. Podobnie bedzie w tym roku. Zaplanowane sa
lekcje w catej Polsce, m.in. w przedszkolach na terenie gminy Rabka.

Wiecej informacji na temat materialéw edukacyjnych pod adresem: fundacja@oddechzycia.pl
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