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Mikolajki dla Mukoludkéw - spraw by te Swieta
byly radosne i zostan Mikolajem On-line

Zblizamy sie do wyjatkowego sSwiatecznego czasu. W tym okresie Polskie Towarzystwo Walki z
Mukowiscydoza juz od siedmiu lat organizuje akcje pomocy chorym na mukowiscydoze pod hastem:
»Mikotajki dla Mukoludkow”. Niestety ze wzgledu na obostrzenia zwiazane z epidemia koronawirusa,
rowniez to wydarzenie, podobnie jak wczesniejszy Bieg po oddech, bedzie miato inng formute.

W tym roku sytuacja epidemiczna sprawila, ze organizatorzy akcji mikotajkowej zostali zmuszeni do
odwotania corocznej zbidrki produktéw i srodkow finansowych w punktach handlowych, galeriach oraz
zaprzyjaznionych szkotach i przedszkolach. Do tej pory to wiasnie te zbiérki, prowadzone przede
wszystkim na Podhalu, przy ogromnym zaangazowaniu setek wolontariuszy z lokalnych liceéw, byty
gléwnymi formami wsparcia akcji, a tutejsi darczyncy sprawiali, Zze z Rabki w ostatnich latach wysytanych
byto okoto 1 000 swigtecznych paczek.

- Nasi podopieczni to niesamowici Mukowojownicy, nieustannie zmagajacy sie z przeciwnosciami losu.
Czeste pobyty w szpitalu, inhalacje, zmudna rehabilitacja, stosy lekow, zakazy, nakazy... To ich
codziennos$¢... Do utraty tchu...- méwi Magdalena Czerwinska - Wyraz, wiceprezes Polskiego Towarzystwa
Walki z Mukowiscydoza. W momencie diagnozy diametralnie zmienia sie zycie catej rodziny. Zwykle jedno
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z rodzicoOw musi zrezygnowac, przynajmniej na jakis$ czas, z pracy zawodowej, pojawia sie problem
finansowania leczenia. W zaleznosci od stadium zawansowania choroby wydatki na leczenie ksztattuja sie
na poziomie od kilkuset do nawet kilku tysiecy ztotych miesiecznie, gdy konieczne jest np. leczenie
nierefundowanym antybiotykiem. Nasze Towarzystwo stara sie wspiera¢ chorych i ich rodziny na wielu
ptaszczyznach, organizujac réznorakie formy pomocy w walce z tg okrutng chorobg. W okresie Swiat
Bozego Narodzenia, w tym szczego6lnym czasie zalezy nam na tym, aby nasi chorzy zaznali radosci i
beztroski, zapomnieli cho¢ na moment o codziennych zmaganiach, dlatego prosimy o wsparcie w zbiorce
srodkéw na Swiagteczne upominki. Sprawmy, by i w tym roku swieta byly dla nich radosne. - dodaje
wiceprezes PTWM.

W zwigzku z odwotlaniem zbiérki stodyczy organizatorzy prosza, by w tym roku wplaci¢ rownowartosc
takiego upominku przelewem na numer konta PTWM: 49 1020 346 0000 9302 0002 3473 lub szybka
platnoscia online na stronie https://ptwm.org.pl/pl/mikolajki. Jesli kto§ ma mozliwos$¢ zorganizowania w
swojej pracy lub ze znajomymi zbiorki stodyczy oraz drobnych upominkéw i chciatby w ten sposéb pomoc,
to gotowe paczki mozna dostarczy¢ do biura PTWM w Rabce Zdroju.

Mukowiscydoza to ciezka ogoélnoustrojowa choroba o podtozu genetycznym. Szacuje sie, ze w Polsce
choruje na nig ok 2000 os6b. Organizm chorego produkuje nadmiernie lepki $luz, ktéory powoduje
zaburzenia we wszystkich narzadach posiadajacych gruczoty sluzowe, a przede wszystkim w uktadzie
oddechowym i pokarmowym. Mukowiscydoza najwieksze spustoszenie czyni w ptucach chorego,
prowadzac z czasem do ich catkowitej niewydolnosci. W konsekwencji jedyna szansa na przedtuzenie zycia
staje sie przeszczepienie ptuc. Jest to choroba nieuleczalna, ale wczesna diagnoza, odpowiednie
systematyczne leczenie objawowe, fizjoterapia oraz szybki rozw6j medycyny daja szanse na diuzsze i
lepsze zycie chorych. Obecnie na swiecie sa juz najnowoczesniejsze terapie dziatajace na przyczyne
choroby, a nie tylko lagodzenie jej objawow. Sa to leki, ktore zmieniajg oblicze choroby - zmniejszaja
liczbe zaostrzen, poprawiaja parametry funkcjonowania ptuc, a w konsekwencji wydtuzaja zycie. Ten
przetom w leczeniu niestety nie jest na razie dostepny dla chorych w Polsce.

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza (PTWM) jest najstarsza i najwieksza w Polsce organizacja
dziatajaca na rzecz chorych na mukowiscydoze. Od ponad 30 lat niesie wszechstronnag pomoc i wsparcie
osobom chorym i ich rodzinom.
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