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Urzad Miejski w tomiankach
Wydzial Promocji i Komunikacji Spolecznej

Szanowni Panstwo,

w imieniu Zarzgdu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza pragne serdecznie podziekowaé za
przyznang nam w 2021 roku pomoc. Panstwa wsparcie ma ogromne znaczenie dla ratowania zycia i zdrowia
naszych podopiecznych. Dzieki otrzymanym srodkom finansowym moglismy zrobi¢ wiele dobrego, jak réwniez

mamy mozliwos¢, by dalej dziata¢ na rzecz oséb chorych na mukowiscydoze, walczy¢ o kazdy oddech.

Ubiegty rok w duzej mierze poswiecilismy na prowadzenie dziatar na rzecz uzyskania bezptatnego dostepu do
lekéw przyczynowych dla wszystkich kwalifikujgcych sie chorych. To leki, ktére sg prawdziwym przetomem
w leczeniu mukowiscydozy i mogg diametralnie zmienic jej przebieg. Leki te, chociaz juz dostepne na polskim
rynku, z uwagi na swoja cene sg praktycznie poza zasiegiem chorych. Koszt rocznej terapii wynosi okoto 1 miliona
ztotych na osobe, ale jej efekty sg przez chorych i lekarzy okreslane mianem cudownych. Wspieramy tych, ktorzy
prébujg zapewnic sobie pienigdze na ich zakup ze zbidrek publicznych. Ogromnie nas tez cieszy, ze kilkudziesieciu
chorym udato sie zakwalifikowa¢ do programu charytatywnego, w ramach ktérego uzyskali oni bezptatny dostep
do tych lekow. Nalezy zaznaczy¢, ze zadne z powyiszych rozwigzan nie jest sposobem na uzyskanie lekéw
ratujacych zycie, dlatego naszym gtéwnym celem jest wpisanie ich na liste lekdw refundowanych. Wierzymy, ze

w biezgcym roku stanie sie to faktem.

Leki przyczynowe zmieniaja zycie chorych, ale nie oznaczajg korica mukowiscydozy, ktéra nadal jest chorobg
skracajgcg zycie, dlatego istotng kwestig pozostaje zapewnienie chorym dostepu do nowoczesnych centréw
leczenia mukowiscydozy. W ubiegtym roku przekazalismy darowizny rzeczowe dla Centrum Leczenia

Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym, Szpitala Klinicznego Przemienienia Parskiego Uniwersytetu Medycznego



im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Osrodka Pediatrycznego im. dr J. Korczaka w todzi, Instytutu Gruzlicy
i Choréb Ptuc w Rabce — Zdroju. Caty czas zabiegamy tez o powstanie nowych osrodkdw, szczegdlnie dla chorych
dorostych. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg jest partnerem spotecznym powstania Osrodka Leczenia
Mukowiscydozy przy Szpitalu Brodnowskim w Warszawie oraz nowego oddziatu w Instytucie Gruzlicy i Choréb
Ptuc w Rabce-Zdroju. Stworzenie nowych oddziatéw szpitalnych, ktére zapewnityby opieke zgodng ze
standardami leczenia chorych na mukowiscydoze po ukoriczeniu 18 r.z., to jedna z najpilniejszych,

niezaspokojonych potrzeb dotyczacych organizacji leczenia naszych pacjentow.

Réwnie wazng kwestig jest pomaganie chorym w ich codziennym radzeniu sobie z mukowiscydoza. W ramach
programdéw pomocowych zatrudniamy ponad 150 fizjoterapeutéw, psychologéw, coachdw i dietetykdw z ktérych
skorzystato ponad 240 chorych. Zatrudnilismy réwniez psychologa, dietetyka i prawnika, ktérzy swiadczg pomoc
chorym w trakcie ich hospitalizacji w klinice oraz w ramach prowadzonej przez nas od 11 lat infolinii.
Organizujemy szkolenia dla cztonkéw rodzin chorych i wydajemy materiaty edukacyjne, w tym kwartalnik

»Mukowiscydoza”.

Dofinansowalismy réwniez leczenie oséb chorych na mukowiscydoze w trudnej sytuacji zyciowej, przekazujgc im
wsparcie finansowe. Prowadzimy wypozyczalnie sprzetu rehabilitacyjnego, z ktérej kazdego roku korzysta ponad
150 naszych podopiecznych. Od wielu lat organizujemy tez wydarzenia, ktérych celem jest pozyskanie pieniedzy
i daréw na pomoc chorym. To dzieki wielkim sercom setek ludzi po raz szésty odbyt sie Bieg po Oddech
w Zakopanem, a w grudniu moglismy wystaé blisko 1100 swigtecznych paczek w ramach 8. edycji Mikofajkdw dla

Mukoludkow.

Obdarzyliscie nas wielkim zaufaniem, ktére kazdego dnia staramy sie przekuwa¢ w rados¢ naszych podopiecznych.
Niektore ich historie obiegaja catg Polske. Ostatnio w mediach byto gtosno o naszej podopiecznej, ktérej stan
zdrowia dramatyczniesie pogorszyt krétko po urodzeniu dziecka. Dzieki wsparciu innych chorych, srodowiska
medycznego oraz akcji spotecznosciowej, udato jej sie zebrac $rodki na zakup lekdéw przyczynowych. Wierzymy,
ze jej historia potoczy sie teraz pomyslnie, co bedzie tez namacalnym dowodem na skutecznosé¢ lekéw, o ktérych

refundacje walczymy.

Historia Ani bardzo dobrze pokazuje trudnosci zycia, z jakim zmagajg sie nasi podopieczni. To wtasnie dla nich

jestesmy, dziatamy, walczymy o kazdy oddech i lepsze jutro.

Na szczescie otaczajg nas ludzie na ktérych zawsze mozemy liczy¢, za co z catego serca dziekuje,
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prezes Zarzadu

Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza






